UNIVERZITA JANA AMOSE KOMENSKEHO PRAHA

DOKTORSKE STUDIUM
KOMBINOVANE
2012 — 2015

DIZERTACNA PRACA

Lucia Suryova

Zivotné skusenosti matky a otca dospelého jedinca
s intelektovym postihnutim

Praha 2015

Skolitel’ dizertaénej prace: doc. Mgr. Jan Hu¢ik, Ph.D.



JAN AMOS KOMENSKY UNIVERSITY PRAGUE

DOCTORAL
PART - TIME
2012 - 2015

DISSERTATION THESIS

Lucia Suryova

Life experiences of the mother and father of an adult with
intellectual disabilities

Prague 2015

The Dissertation Thesis Work Supervisor: doc. Mgr. Jan Hucik, Ph.D.



Prehlasenie

Prehlasujem, Ze predlozena dizerta¢na praca je mojim pdvodnym autorskym
dielom, ktoré som vypracovala samostatne. Literataru a d’alSie zdroje, z ktorych som
pri spracovani Cerpala, v praci riadne citujem a st uvedené v zozname pouzitych

zdrojov.

Stihlasim s prezenénym spristupnenim svojej prace v univerzitnej kniznici.

V Prahe dila 27.4.2015 e



Pod’akovanie

Touto cestou by som sa chcela pod’akovat’ svojmu Skolitelovi doc. Mgr. Janovi
Hucikovi, PhD nielen za jeho cenné rady pri tvorbe prace ale i za jeho ochotu a
Pudsky pristup. Zaroven by som rada vyjadrila vdaku riaditelovi nasho zariadenia
Donovi Manuelovi a mojim najbliz§im za podporu a pomoc. Moje pod’akovanie a
hlboka ucta patri kazdému jednému z rodiCov, ktori sa zucastnili vyskumnej Casti

tejto prace.



Anotacia

Dizerta¢na praca sa zameriava na mozny vplyv dospelého jedinca s intelektovym
postihnutim na rodiov Zijicich na Malte. Vyskum dizerta¢nej prace opisuje zivotné
sktsenosti rodiCov azameriava sa na koexistenciu pozitivnych a negativnych
vplyvov, ktoré zo sebou zivot s dietatom s intelektovym postihnutim so sebou
prinaSa. Na vyskume sa podiel'ali Styri matky atraja otcovia dospelych jedincov
s intelektovym postihnutim, ktorych reakcie ziskané prostrednictvom semi-
Struktirovaného interview boli prepisané a zanalyzované prostrednictvom
Interpretativnej fenomenologickej analyzy. Vysledky analyzy vytvorili Styri témy,
ktoré predstavuju jadro vnimania vplyvu dietata s intelektovym postihnutim na
rodicov. Poukazuju nielen na stres aproblémy vyplyvajice znéaro¢nej zivotnej
situdcie, ale zvyraziiuji predovSetkym pozitivne vnemy, akymi su pozitivna
transformdcia rodi¢a, porozumenie zmyslu Zivota a hlboké citové puto voci dietat'u
s intelektovym postihnutim.  Pre zlepSenie kvality Zivota rodin s dietatom
s intelektovym postihnutim je ddlezité, aby koexistencia pozitivnych a negativnych
stranok bola zaClenend do diskusii a vyskumov zameranych na vplyv vrodine

diet'at’a s postihnutim.

KPucové pojmy

Intelektové postihnutie, skusenost rodicov, stres, zvladanie, pozitivny vplyv,

negativny vplyv, Interpretativna fenomenologicka analyza



Annotation

Dissertation focuses on the possible impact of an adult with intellectual disabilities to
parents living in Malta. Research dissertation describes the life experiences of
parents and focuses on the coexistence of positive and negative impacts which of
them live with the child with intellectual disability brings. Participated in the
research, four mothers and three fathers of adults with intellectual disabilities whose
responses obtained through semi-structured interviews were transcribed and analyzed
by means of Interpretative phenomenological analysis. Analysis results created four
themes that represent the core perceptions influence the child with intellectual
disabilities to parents. They point not only to stress and problems resulting from
difficult life situations, but above all emphasize the positive sensations such positive
transformation parents, understanding the meaning of life and a deep emotional
connection towards a child with intellectual disabilities. To improve the quality of
life of families with a child with intellectual disabilities it is important that the
coexistence of positive and negative aspects was included in the discussions and

research to influence the family of a child with disabilities.

Key words

Intellectual disability, parent’s experience, stress, coping, positive perceptions,

negative perceptions , Interpretative phenomenological analysis.
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UvVOD

Byt rodiCom dietata s intelektovym postihnutim je jednou z najnaroc¢nejSich
uloh, ktorej jedinec mdze Celit’. V pripade, ze rodi¢ia dostanu prilezitost’ vyjadrit’ sa
k svojim Specifickym sktisenostiam vo vzt'ahu k diet'at'u s intelektovym postihnutim,
ich prejav v sebe zahfiia roznu Skalu emdcii a vnemov, ktoré sa menia v priebehu
casu. Ako priklad mozno uviest Emily Pearl Kingsleyovl (1987), ktord opisala
prostrednictvom metafory svoje zivotné skusenosti s dietatom s postihnutim ako
neoCakavani zmenu planov cesty do Holandska miesto vysnivané¢ho Talianska.
Napriek citelnému smutku a bolesti zo straty vysnivaného ,ciela* vSak autorka
poukézala ina krasy a bohatost’ krajiny, v ktorej bola nutena zostat. Zaroven
upozornila 1 na potrebu adaptovat’ sa na nove prostredie, pretoze ak ,,budete cely svoj
zivot smutit’ nad skutoCnostou, ze ste sa nedostali do Talianska, nikdy nebudete mat’
moznost’ vychutnat’ zvlastne ale vel'mi pekné veci...Holandsko*.

Zaujem vedcov o problematiku Zivota rodin deti 1dospelych jedincov
s intelektovym postihnutim v priebehu poslednych dvoch desatroCi vzrastol. Po
dlhodobom zameraniu §tudii na negativny vplyv zdravotného postihnutia na rodinu
sa objavuje snaha vedcov o komplexné uchopenie tejto narocnej témy, coho
dokazom su postupne vznikajuce vyskumy orientované na koexistenciu oboch
dimenzii a ve'mi vzacne len na pozitivne vplyvy Zivota s dietatom s intelektovym
postihnutim.

Dlhodoba spolupraca srodicmi deti a dospelych jedincov s intelektovym
postihnutim nadm poskytla dostatocné mnozstvo ddkazov o vzajomnom prezivani
pocitov stresu, zlosti, smutku iradosti, lasky a pocitov obohatenia. Na zaklade
nadobudnutych poznatkov spolu vspojeni s doévodom nedostatoéného poctu
vyskumov orientovanych smerom ku koexistencii (Hastings, Taunt, 2002) vznikla
mysSlienka orientovat’ vyskum dizertatnej prace prave do spominanej oblasti
a popisat’ Zivotnu skusenost’ rodiCa v jej celistvosti. Tak ako plynie znazvu,
dizertacnd praca bude smerovat’ k subjektivnemu pohl'adu matky a otca dospelého
jedinca s intelektovym postihnutim, ktori sa na diagnézu svojho dietata uz
adaptovali. Ciel'om vyskumu bude preskiimat’ Specifické zivotné skisenosti rodiov,
ich naro¢nu zivotnu situdciu ale 1ipozitivne aspekty, ktoré zo sebou zivot sich

dietatom s intelektovym postihnutim prinasa.

9



Prva kapitola teoretickej Casti dizertanej prace pozostava z premennych na
strane dietata a zaobera sa definiciou intelektového postihnutia, temperamentu a
spravania dietata s postihnutim. Druha kapitola popisuje problémy rodi¢ov, ktoré
vznikli v dosledku diagnézy dietat’a, zaobera sa témami adaptacie a copingu pocas
potreby starostlivosti o dieta s postihnutim. Kapitola sa sti¢asne zaobera 1 pozitivne
hodnotenymi zmenami, ktoré so sebou Zivot s dietatom prinaSa aku ktorym
dochadza v dosledku zvladnutia naro€nej zivotnej situacie. Odkazuje na formy
podpory. Obe kapitoly teoretickej casti dizertatnej prace su podporené
zrealizovanymi domacimi 1 zahranicnymi vyskumami zameranymi na Zivot dietata
s intelektovym postihnutim. Poslednd kapitola dizertatnej prace je venovana
vyskumnej Casti, kde predmetom sktimania su autentické vypovede 3 otcov a4
matiek dospelych jedincov s intelektovym postihnutim. Transkripty ziskané
z interview  zrodicmi  boli analyzované prostrednictvom interpretativnej
fenomenologickej analyzy. Vysledky analyzy sme podporili prostrednictvom
vyrokov jednotlivych rodiCov. Ddraz bol kladeny predovSetkym na prezentaciu
jednotlivych Zivotnych skiisenosti a na kontext danej situdcie.

Profesijnym, ale iosobnym zdmerom prace je nielen snaha o zachytenie
jedine¢nych skiisenosti rodiCov, ale 1 moznost’ poukézat’ na vnatorny svet prezivania
rodi¢ov a pripadnych Citatelov povzbudit’ k zamysleniu sa nad Zivotnou situdciou
nielen rodiov z vyskumnej vzorky. Snaha o zamyslenie sa a pochopenie totiz moze
viest k zmenam uhla pohladu v spolo¢nosti a napomoct’ zlepSit kvalitu zivota

rodicov deti s intelektovym postihnutim.
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TEORETICKA CAST

DIETA S INTELEKTOVYM POSTIHNUTIM

Intelektové postihnutie jedinca je zlozity jav, v ktorom dochédza k interakcii
medzi lud'mi s intelektovym postihnutim a intaktnou populaciou. Intelektove
postihnutie je Casto vnimané ako tragédia arodiCia st postaveni do role objektu
sucitu, kym ich deti byvaju ponimané ako zdroj stresu a zataze pre celu rodinu.
Nasledujuca kapitola za zaobera tym, ako diagnoza diet’at’a, spravanie a temperament
modze istym spdsobom evokovat' pocity okolia pozitivneho alebo negativneho
charakteru, ako sprdvanie dietata moze ovplyvnit vztahy vrodine 1v SirSom

prostredi, v ktorom jedinec Zije.

1.1 Mentalna retardacia verzus intelektové postihnutie

Odrazom neustale dynamicky vyvijajicej sa povahy terminu intelektového
postihnutia st neustdle zmeny terminologie. I dnes, v 21. storo¢i, sa v nasej profesii
vyskytuji problémy s nejasnou terminologiu prameniacou z nejednotnosti
objasnenia, ako definovat’ pojem intelektové postihnutie. Intelektové postihnutie je
zlozity, multidimenzionalny koncept a jeho globédlna definicia v skuto¢nosti ani nie
je mozna (Slater et al. 1974). ,,Ak by bola mentalna retardacia vec, mohla by byt
pomenovana len raz a mat definitivny tvar navzdy ako napriklad bodliak alebo
skalny utvar. Vzhl'adom na to, Ze mentdlna retardacia nie je vec, ale vzt'ah, status,
musi byt neustdle premenovanad a znovu definovana. Spolo¢nost’ nie je statickd, a
vztahy sa v tejto premenlivosti vyvijaju...” (Luckasson a Spitalnik, 1994, s.81)
Neustdle sa teda hladaju nové terminy, ktoré by ,zastaralé” s nadychom
pejorativnosti nahradili a snahou je docielit,, aby tieto terminy boli neutralne tak, aby
neposkodzovali dostojnost’ alebo neporusili T'udské prava ludi s mentdlnym
postihnutim. V odbornej literatiire posledného storo¢ia moZzno pozorovat rdzne
pokusy zadefinovat’ tento pojem prostrednictvom definicii, teoretickych modelov,
klasifikaénych schém 1r6znych foriem merani. Viedlo to vSak k vyvolaniu

zbyto¢ného zmitku, k d’alSiemu zneuzitiu terminov a definicii. Sarason (1985) za

11



dovod neustalej zmeny terminus-technicus uvadza: ,,.mentdlna retardacia nie je vec,
alebo charakteristika jednotlivca, skor socidlny vynalez vyplyvajici z Casovo
viazanych spolocenskych hodnot a ideoldgie, ktord robi zmeny v diagnostikovani a
riadeni tak nutné a spoloCensky ziaduce. V slovenskej a ¢eskej odbornej literatare
sme sa mohli stretnut’ s terminmi, ktoré sa ¢asom miesto ,,terminus technikus® stali
nadavkami a bojuji s problémami etického rdzu: dusevne chybni, dusevne uchylni,
dusevne abnormalni, rozumovo zaostali, debil, idiot,...(Bajo, Vasek, 1994). K tymto
terminom mézeme v poslednych rokoch zaradit’ 1 pojem mentalnej retardacie, ktory
ako odbornici, tak 1 rodiny a sebaobhajcovia z radov l'udi s intelektovym
postihnutim, povazuju za stigmatické oznacenie. V naSich krajinach z humanneho
dovodu je tento termin uvedeny do jemnejSej podoby, ako ,cClovek s mentalnym
postihnutim* (Hucik, 2013). V medzinarodnom kontexte sa termin mentéalnej
retardacie zacal nahradzat’ terminom intelektové postihnutie (intellectual disability),
ktory odraza koncepty postihnutia American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD) a World Health Organization (WHO).
Intelektové postihnutie méa na rozdiel od mentalnej retarddcie menSiu ofenzivnost’
vo¢i l'udom s postihnutim, ponika moZnosti podpory asnazi sa o globalizaciu
medzinarodnej terminoldgie. (Schalock et al., 2007) aztohto dovodu sme sa
rozhodli pre jeho pouZittie v dizertacnej praci.

AAIDD zadefinovala mentalne postihnutie (intellectual disability) ako
,postihnutie charakterizované signifikantnym obmedzenim intelektovych funkecii
a adaptivneho spravania®“, zahffiajuc socidlne a praktické zru¢nosti kazdodenného
zivota. Toto postihnutie sa prejavuje do veku 18. roku Zivota dietata (AAIDD,
2013). Intelektovymi funkciami je chdpana mentéalna kapacita jedinca prezentovana
schopnostou ucit’ sa, uvazovat, rieSit problémy apodobne. Kritériom merania
intelektovych funkcii su testy, kde dosiahnuté 1Q skore 70-75 indikuje obmedzenie
intelektovej funkcii. NajpouZivanej$imi inteligenénymi testami v Skolskom veku st
Stanford-Binetov inteligencny test (5. vyd.) a Wechslerova inteligen¢na Skala pre
deti (WISC-IV). Adaptivne spravanie je podl'a AAIDD vymedzené na zaklade troch
pod katego6rii zru¢nosti:

o pojmové zru¢nosti: jazyk a gramotnost’, ¢as, ¢iselné pojmy,
o socidlne  zruc€nosti: interpersonalne zrucnosti, socialna

zodpovednost’, sebaucta, doverCivost, ostrazitost, socidlne rieSenie
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problémov, schopnost’ dodrziavat' pravidla / dodrZiavat zdkony, nestat’ sa
obet’ou,

o praktické zrucnosti: aktivity kazdodenného zivota, profesijné
zrucnosti, zdravotnd starostlivost, cestovanie / doprava, plany / rutiny,

bezpecnost’, schopnost’ pouzit’ peniaze, pouzivanie telefonu.

V Eurépe World Health Organization (WHO) definuje intelektové postihnutie
ako ,,znizenl schopnost’ porozumiet novym alebo zloZitym informacidm, ucit’ sa
a aplikovat’ novonadobudnuté zrucnosti, ¢o ma za nasledok zniZenu schopnost
samostatnosti (zhorSenie socidlneho fungovania). Prejavuje sa pred doviSenim
dospelosti, ma trvaly vplyv na vyvin dietata® (WHO, 2013). Postihnutie zavisi od
zdravotného stavu dietata, od miery priameho ¢i nepriameho vplyvu socialneho
prostredia, v ktorom vyrastd, aké podmienky a prilezitosti mu toto prostredie
poskytne pre zaradenie sa do spolo¢nosti.

V sucasnosti vyuziva WHO klasifikaciu postihnutia ICF (International
Classification of Functioning, Disability and Heatlh), ktora integruje bio-psycho-
socidlny model postihnutia a hodnoti jedinca komplexne z hl'adiska domén kognicie,
mobility, sebaobsluhy, schopnosti interakcie s okolim, schopnostou participacie
a zivotnych aktivit. Podl'a ICF (tab.1) telesnt Strukturu tvoria anatomické Casti tela,
telesné funkcie, psychologické a fyziologické funkcie telesnych systémov. Akonahle
je o len jedna &ast zo systémov naruSend, hovorime o postihnuti. Cinnosti su
charakterizované ako vykondvanie uloh jedinca, odkazuji na jeho zrucnosti
a schopnosti ako sa jedinec dokazal prisposobit’ poziadavkam a ocakavaniam
prostredia. Vznikajice problémy v tejto dimenzii st oznacované ako obmedzenie
¢innosti. Ugast’ je charakterizovana ako zapojenie sa do Zivotnej situacie, &ize sa tyka
fungovania jedinca v spolo¢nosti, hlavne v oblasti roli a interakcii v socialnej oblasti
(domace byvanie, praca, volny cas, vzdeldvanie). Problémy v tejto oblasti sa
nazyvaju obmedzenia ucasti (Wehmeyeret et al., 2008). Pre odbornikov
a vyskumnych  pracovnikov venujucich sa detom a mladezi s mentdlnym
postthnutim WHO predstavila verziu ICF-CY, ktord zahfna vyvinové aspekty pre
deti a mladez. Koédy pouzité v ICF-CY boli revidované arozSirené o vlastnosti
ako prispdsobivost’, predvidatel'nost’, vytrvalost’, pristupnost, o prieskum objektov

a o vyznam vzdeldvania (Lollar, Simeonsson, 2005). DalSie rozSirenia kodov nastali

13



v oblasti hry dietata, kde priSlo k jej obohateniu o rézne urovne. Prave posledna
spomenutd kategéria kodov stoji vrozpore sICF, kde pozname len kategdriu
vol'ného casu alebo odpocinku. ICF-CY poskytuje univerzalny jazyk pre klinické
averejné¢ zdravie, pre vyskum aulahcuje dokumentidciu a meranie zdravia

a postihnutia u deti a mladeze (WHO, 2007)

zdravotny stav

(porucha alebo choroba)

v v

funkcie a casti 4——p (dinnost ¢———P spoluprica
tela A

v v

faktory osobné
prostredia faktory

suvisiace faktory

Tabulka 1: Interakcia medzi zlozkami ICF (WHO, 2001). Tabulka zobrazuje trovne
l'udského funkcionovania na trovni tela alebo jeho ¢asti (fungujici na Grovni organu), celej osoby
(fungujici na Grovni jednotlivea) a celej osoby v socialnom kontexte (fungujuci ako ¢len spolo¢nosti)
a faktory prostredia, ktoré tieto skusenosti ovplyvituju. Mentalne postihnutie je teda zdravotné
postihnutie, v ktorom postihnutie mozgu (napr. telesnej funkcie a struktiury) moze viest’ k obmedzeniu

aktivit a ucasti.

Humanizaciu vednych odborov v poslednych dvoch desatroCiach je mozné
pozorovat’ nielen v zmene terminologie a snahe o integraciu jedincov s mentdlnym
postihnutim do ,,majoritnej* spolo¢nosti, ale 1 v upriameni sa na socialny konStrukt
intelektového postihnutia. K redefinicii  konceptu smerom k intelektovému
postihnutiu podl'a Wehmeyearaet al. (2008) doslo predovsetkym v snahe o posun v
pohl'ade smerom k vnimaniu postihnutia ako znizenia miery zhody medzi
intelektovymi moZnostami jedinca a prostredim, v ktorom jedinec -existuje.
Do6vodmi pre zmenu terminu mentélnej retardacie bola a je snaha o prispésobovanie
sa novym konceptom zdravotné¢ho postihnutia pod zastitou AAIDD a WHO, ako aj
snaha zmenit' pohl'ad na l'udi stymto druhom postihnutia, zmenit pristup okolia

k nim, zmiernit’ spolocensky dopad na nich aich rodiny. Je smutné, ze vonkajSie
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prostredie stale zastava viac-menej znehodnocujici pohlad na T'udi s mentalnym
postihnutim. Negativne vnimanie jedincov s postihnutim moéze mat devastujuce
ucinky nielen na samotné diet’a, ale 1 na jeho najbliz§ich. Podl'a Greenovej (2007) su
deti s postihnutim chdpané¢ ako socidlny problém arodi¢ia musia svoje deti
vychovavat’ v spoloenstve, ktoré prejavuje nizke ocakdvania pre konecny uspech
vychovy deti so zdravotnym postihnutim. Vyskumy zamerané na zistovanie pocitov
a sktsenosti rodicov vychovavajucich svoje deti v rodinnom kruhu ¢asto popisuji
negativne vnimanie okolia voc¢i jedincom s postihnutim, preukazovanie IGtosti
a poukazovanie na bremeno, teda pocity, ktoré sa nezhoduju s pocitmi rodicov voci
ich diet’at'u.

So zmenami postojov spolo¢nosti vo¢i 'ud’om s intelektovym postihnutim s
rozvojom integracie a inklizie rastie 1nutnost zmeny spoloCenskych systémov
a hladania spdsobov, ako im napomoct k zacleneniu sa do spolo¢nosti. Snaha
o odburanie stigmatizujucich prvkov a hl'adanie prostriedkov a navrhov, ako tymto
jedincom a ich rodinam pomoct” odburat’ predsudky spolo¢nosti, je niekol'ko. Tedrie
mentalnej retardacie/ intelektového pristupuji k postihnutiu z r6znych perspektiv.
V dizertacnej praci sa vSak zameriavame len na dve dominantné teorie, a to:

. medicinsky model, kde mdéZeme objasnit’ pri¢iny stigmy,
ktort jedinci s postihnutim a ich rodiny pocituju (postihnutie = choroba),
o na ekologicky model, kde sa prejavuje snaha o praktické

rieSenie problémov, ktoré so sebou postihnutie prinasa.

Medicinsky model s tradicnymi pristupmi k postihnutiu mal dominantné
postavenie, ¢im hlboko ovplyvnil pohlad verejnosti. Z pohl'adu modelu bola
mentalna retarddcia chapana ako vyvinova porucha s negativnym vplyvom na rozvoj
rozumovych schopnosti a kvalitu isudku u jedinca. Napriek tomu, ze zly zdravotny
stav. moZe vzniknut ako dosledok prostredia, vktorom sa jedinec nachadza,
medicinsky model nahliadal na jedinca ako na subjekt, v ktorom sa poskodeny orgén
nachadza. Medicinsky model sa zameral predovSetkym na diagnostiku a intervencie
funkéného obmedzenia apokusy ,, najst spdsoby prevencie, lieCenia alebo
starostlivosti“ o jedincov s postihnutim (Marks, 1997, s.86). Snahu o definovanie
terminu mentalnej retardacie so zameranim na etiolégiu a akcentovanie mentalne;j

retardacie ako vyvinovej poruchy mozno badat’ na Slovensku i v Ceskej republike.
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Ako priklad mozno uviest definiciu Ri¢ana a Krej¢ifovej (1997, s. 151), ktori
uvadzaju, ze ,,mentdlna retardacia je zavazné postihnutie vyvinu rozumovych
schopnosti prenatalnej, perinatalnej alebo ¢iastocne postnatalnej etiologie, ktoré vedu
1k vyznamnému obmedzeniu v adaptivhom fungovani postihnutého dietata ci
dospelého v jeho socidlnom prostredi.* Tato definicia poukazuje na Casovy horizont
vzniku mentdlnej retardacie (v suvislosti s teoriou kognitivneho vyvinu podla
Piageta) atreba uviest, Ze vramci ICD-10. revizie sa ¢asovd os posunula aZ na
hranicu 18. roku Zivota dietat’a. Hoci ICD-1 vymedzuje stupne mentalnej retardacie
na zadklade IQ testov (I'ahka IQ 50-69, stredne tazka 1Q 35-49, tazka IQ 20-35,
hlboka do 19 IQ), postupne sa objavovala kritika tohto spdsobu diagnostiky.
Psychologovia upozoriuji na nutnost’ ponimania ¢iselnych hodnot 1Q testov len ako
orientacnych voditok, nakol’ko vySetrenim nie je mozné zistit' presni hodnotu 1Q
(Ri¢an, Krejé¢ifova, 1997).

Ekologicky model akceptuje mentdlneho postihnutia tak, ako ho presadzuje
AAIDD. Hlavnou mysSlienkou tohto modelu je interakcia medzi charakteristikou
jedinca a prostredia. Kazdy jedinec ma pravo participovat’ na spoloenskom zivote
tam, kde Zije, ma pravo prijat ponukanu a poskytnuti podporu, na ktorej je
v kone¢nom dosledku zavisly. Podla Lecbycha (2012) tvoria tento model tri
zékladné piliere nevyhnutne potrebné na klasifikaciu podpory jedinca s postihnutim.
Prvym pilierom st moznosti Cloveka, vypovedaji o schopnostiach jedinca, ¢o
jedinec dokaze, akym sposobom sa méze zapojit' do spolo¢nosti. Druhym pilierom
je prostredie jedinca, ktoré urcuje podmienky, v ktorych bude ¢lovek s mentalnym
postihnutim Zzit. Poslednym pilierom je fungovanie, ktoré determinuje stupen
podpory jedincov potrebnej k tspeSnému zivotu. V rdmci modelu je mozné rozlisit’
Styri zékladné stupne podpory (obCasna, obmedzena, rozsiahla a pervazivna). Stupne
nemusia zodpovedat’ klasifikacii mentalnej retardacie ICD-10, menia sa vzhl'adom
k prostrediu, v ktorom jedinec s mentalnym postihnutim zije.

Uvedené modely mentélnej retardacie poukazuju na snahu spolo¢nosti zlepSit’
kvalitu Zivota I'udom s mentdlnym postihnutim. Vyskumom modelov mentalne;j
retarddcie sa neustdle vyvijaju a zdokonal'uji sposoby, ako to dosiahnut. Kym
medicinsky model si stanovil ulohu poskytnit’ udom s postihnutim kvalitna
komplexnu starostlivost’ tak, ako im to zabezpecuje dohoda l'udskych prav OSN,

ekologicky model prejavuje silni tendenciu zapdjania jedincov s postihnutim do
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fungovania majoritnej
a ,,Specidlnou’ populaciou. Vysledkom tejto snahy je nielen zmena pohl'adu intaktne;j
verejnosti vo¢i 'udom s mentalnym postihnutim, ale predovSetkym ich aktivacia a

podpora v rozvoji samostatnosti v ¢o najvyssej miere (Lecbych, 2006). Podrobnejsie

spoloc¢nosti

a vyrovnanie moznosti

medzi

porovnanie modelov mentalnej retardacie st uvedené v tabul’ke 2.

Charakteristika

Stara paradigma

Nova paradigma

Definicia zdravotného
postihnutia

Jedinec je obmedzeny jeho
poskodenim alebo stavom

Jedinec s poskodenim
vyzadujicim si podporu
pri vykonavani tloh, ktoré
si vyzaduje realizacia
kazdodennych ¢innosti

Stratégia rieSenia
zdravotného postihnutia

Napravit’ jedinca, upravit’
nedostatok

Odstranit’ bariéry, vytvorit’
pristup prostrednictvom
podpory, univerzalneho
dizajnu, podpora oddychu
a zdravia

Metoda rieSenia
zdravotného postihnutia

Poskytovanie lekarskych,
psychologickych alebo
rehabilita¢nych sluzieb

Zabezpecenie podpory
(napr. asistencné
technoldgie, sluzby
osobnegj asistencie,
podpora pri praci)

Zdroj intervencie

Profesionali, medicinski
zamestnanci a ini
poskytovatelia

Okolie, bezni
poskytovatelia sluzieb,
zékaznicke informacéné

rehabilitacnych sluzieb sluzby
Naroky Narok na vyhody zaloZzené | Narok na podporu
na zavaznosti poskodenia | ob¢ianskych prav
Uloha jedinca Objekt intervencie, Spotrebitel” alebo

s postihnutim

pacient, prijemca, objekt
vyskumu

zakaznik, opravneny
ziadatel’, uc¢astnik
vyskumu, ten, kto
rozhoduje

Doména postihnutia

Zdravotny problém
zahrnujuci pristupnost’,
uznanie, rovnost’

Otazka spoloc¢enského
prostredia

Tabul’ka 2 Porovnanie modelom mentalnej retardacie (DeJong and O'Day, 1999)

V Ceskej aslovenskej odbornej literatire sa objavuji terminy intelektové
postihnutie (v praci jedinec s intelektovym postihnutim) a jedinec s mentalnym
postihnutim, ktoré zohladiiuji nové trendy postihnutia navrhnuté organizaciami
WHO a AAIDD, st v stilade s medzinarodnou terminoldgiou. Poskytuji zéklad pre
tvorbu ekologického modelu, uvadzaji nové integracné postupy, zvySuju snahu

o zapojenie jedincov s intelektovym postihnutim do spolocnosti, v ktorej zije.
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Definovanie ,.terminu technicus® ovplyviiuje sposob, ako spolo¢nost’ vnima jedincov
s intelektovym postihnutim, ale ovplyviiuje i zameranie vyskumov a poskytovanie
sluzieb jedincom a ich rodindm. Zahrani¢na osveta, ktora kladie doraz na prava l'udi
s intelektovym postihnutim, zanechéva svoje stopy aj v Cechach ana Slovensku.
Toto ponatie vychddza predovSetkym z iniciativy hnutia ,,People first” a poukazuje
predovSetkym na T'udsku bytost’ a len v pripade nutnosti na zdravotné postihnutie.
Tento termin odporica 1Medzindrodna liga asocidcie pre osoby s mentdlnym
handicapom apoukazuje tym na skutoCnost, Ze mentalne postihnutiec nie je
najpodstatnejSou charakteristikou jedinca, ale je len jednou zjeho osobnostnych
vlastnosti (Le¢bych, 2006).

Burack, Hodapp, Zigler (1998) poukazali na skuto¢nost’, ze ¢im zdvaznejSie
postihnutie dietata, tym vysSSia miera prezivania rodiCovského stresu z doévodu
zvySenych narokov kladenych na rodiov nielen kvoli zavislosti ich. Za vyznamny

¢initel’ stresu rodiCov vSak mozno povazovat’ temperament a spravanie dietat’a.

1.2 Temperament dietat’a a intelektové postihnutie

Kazda spolocnost’ si vytvara svoju vlastni predstavu o tom, €o je mozné
pokladat’ za ideal, ktory zodpoveda jej kultirnym, filozofickym, ndbozenskym a
ideovym predstavam. Z toho potom spolo¢nost’ usudzuje, ¢o je a o nie je mozné
pokladat’ za prijatel'né. Kazda z kultr ma iné vnimanie toho, ¢o je Ziaduce. Jedinci,
ktori sa od ,,beznej normy** odliSuju ¢1 uz fyzickym zjavom, prejavmi spravania alebo
inymi charakteristikami, byvaju hodnoteni spolo¢nost’ou ako cudzi, ohrozujuci.

Snahy o pochopenie a vysvetlenie detského temperamentu u intaktnej
populacie sa objavuji vo zvySenej miere poslednych Sest’ desatroc¢i a v dostupnej
literatire moZno pozorovat nezhody pri snahe zadefinovat' termin temperament.
Temperament tvori relativne stabilny prvok nasej osobnosti, v ktorom sa prejavuju
individualne rozdiely v reakcii na podnet, prezivanie a adaptovanie sa, vykonanie
¢innosti charakteristické pre kazdého jedinca. Je biologicky podmieneny, ale napriek
tomu moze byt do urcitej miery ovplyviiovany prostredim, v ktorom diet’a rastie
avyvija sa. RiGan (1973) charakterizuje temperament ako relativne staly §tyl

spravania a prezivania jedinca. Tvori celkové citové ladenie jedinca, spdsob citovej
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avolove] wvzruSivosti, reaktivity a aktivity. V literatire sa mdzeme stretnut’
s presvedCenim, ze prejavy temperamentu je mozné pozorovat uz u novorodencov
formou reakcii, ktoré¢ maji urCity vztah k adaptacii na dané prostredie. Napriek
tomu, ze temperament je vysledkom interakcie genetickych dispozicii a vonkajSich,
najmi socialnych vplyvov moznost zasahovania do vlastného temperamentu je
pomerne nizka. Clovek je schopny prostrednictvom autoregulicie prejavy
temperamentu len Ciastoéne kontrolovat ausmeriiovat. Prostrednictvom
nadobudnutych skusenosti méze jedinec niektoré zo svojich predispozicii tlmit
pripadne rozvijat. V priebehu dospievania mozu byt niektoré z génov aktivizované,
¢o sa odrazi na spdsobe reagovania a prezivania. V starSom veku sa prejavuje ako
relativne staly vrdéznych zZivotnych situdcidch a casovych obdobiach (Rothbart,
2007). Temperament nielen predurCuje spravanie jedinca ale ovplyvni ipostoj
a reakcie okolia vo¢i nemu samotnému.

Zahrani¢ni autori, ktori sa venuji teéridm detského temperamentu
predpokladaju, ze je tvoreny niekol’kymi dimenziami spravania, ktoré poukazujii na
individualne rozdiely kazdého jedinca. Medzi najvyznamnejSie prace venovanych
detskému temperamentu patri Newyorska longitudinalna Stadia (NYLS) Thomasa
a Chessovej (1977), ktorych snahou bolo popisanie spravania dietata. Spominani
autori uviedli 9 dimenzii temperamentu, ktoré roz€lenili po analyze rozhovorov
s rodi¢mi deti podl'a schopnosti, obsahu a motiva¢nych aspektov spravania diet’at’a:
urovenn aktivity (pohybovéa aktivita), rytmus (predvidatelnost a pravidelnost
spravania) pristup alebo stiahnutie sa (reakcia na zmeny v Zivotnom prostredi),
adaptibilita (reakcia na zmeny v zivotnom prostredi), prah citlivosti (intenzita
stimuldcie potrebna na vyvolanie reakcie), intenzita reakcie (energetickd hladina
odozvy), kvalita ndlady (vyskyt pozitivnej nalady), prchavost’ (U€¢innost’ stimulacie
blizkeho okolia ako dovod zmeny spravania dietata) a rozsah pozornosti a
vytrvalosti (Cas audrZanie cinnosti, ktord dieta vykonava). Analyza tychto
temperamentovych dimenzii viedla Thomasa a Chessovia ku klasifikécii
temperamentovych typov detského spravania ako Tlahko zvladatelné deti,
problémové deti apomaly sa aktivujuce deti, ktoré moézu byt zalozené na
rodicovskych a kultarnych hodnotach, postojoch a skisenostiach. U deti s

intelektovym postihnutim sa mdZeme stretnit’ s oznacenim problémové deti
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z dovodu ich nizkej prisposobivosti zmenam, negativnej pripadne pasivnej nalade a
neprimeranym reakcidm na zmeny.

Napriek tomu, ze sa devdtdimenzionalny model stal vzorom pre nové
vyskumy a osvedc¢il ako klinicky néstroj v praxi, v zahrani¢nej odbornej literatare je
mozné najst’ poukazovanie na nedostatok dokazov o vrodenosti temperamentovych
vlastnosti ale 1 na rozdiely vo vnimani Struktiry temperamentu. Buss a Pomin (1984)
kladli doraz pri Specifikovani temperamentovych dimenzii na osobnostné rysy
objavujice sa v priebehu prvého roku Zivota dietata, ktoré su relativne stabilné
v priebehu ontogenetického vyvinu a st z velkej Casti dedi¢né. Prostrednictvom
spomenutych kritérii autori stanovili Styri temperamentové dimenzie: emocionalitu
(intenzita emdcii), aktivitu (mnozstvo motorickej aktivity), sociabilitu (blizkost
k druhym jedincom) a impulzivitu (rychlost’ inhibi¢nej odpovede). Na zdiklade
faktorovej analyzy poslednd spomenutda dimenzia bola odstranena z dovodu
nepotvrdenia dokaznosti o jej dedi¢nosti a jednotnosti.

Na zistenia Bussa a Pomina nadvdzovali vyskumy Rothbartovej (Rothbart,
2007), ktora definovala temperament ako individudlne rozdiely v reaktivite a
samoregulacii, ktoré sa prejavuji v oblastiach emdcii, aktivity a pozornosti a st
pritomné pred rozvojom vysSSich kognitivnych a socidlnych aspektov osobnosti.
Pomocou analyzy dat ziskanych od rodiCov 3 -12 mesiacov starych deti, autorka
kategorizovala 3 dimenzie temperamentu:

— ,surgency / extroverzia®, ktord urcuje do akej miery je diet’a
Stastné, aktivne a prejavuje zaujem o noveé podnety,

— - ,, negativny vplyv®, ktory zahfiia strach, nepokoj, frustraciu
a smutok,

— - effortful control®, dimenzia ktora tvori kl'aiCovy pojem v
seberegulédcii a zahffia zaostrovanie a posun pozornosti, inhibi¢nu kontrolu,
percepénu citlivost’ a nizky prah pre potesenie. Posledna dimenzia vyjadruje
mieru, akou je dieta schopné sustredit’ pozornost, jeho nachylnost na

moznost’ rozptylenia. (Posner, Rothbart, 2000)

V Ceskej a slovenskej odbornej literature predstavuje temperament pomerne
prepracovanl tému viacerymi odbornikmi z oblasti psychologie. ViacSina autorov

popisala uz spomenuté tedrie detského vyvinu Bussa aPlomina, Thomasa
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a Chessovej (Smékal, 2002, Nakone¢ny, 1997). Blatny (2003) upozoriiuje na vysoko
hodnotnu pracu Smeékala (1983), ktory predlozil analyzu 65 tedrii temperamentu.
Napriek mnohym teéridm detského temperamentu vSak medzi zahrani¢nymi,
ceskymi a slovenskymi odbornikmi neexistuje zhoda vo vymedzeni presnej Strukttry
temperamentu ani pri snahe o opisanie vlastnosti a to napriek tomu, Ze temperament
je mozné pozorovat’ uz v novorodeneckom veku, kedy je ovplyvneny dedi¢nostou
a prenatalnym prostredim. Za ddélezit¢ vplyvy mozno povazovat nezrelost' vyvinu

a predovsetkym vplyv prostredia, v ktorom sa diet'a nachadza (Blatny, 2003).

1.3 “Problémovy temperament* a spravanie diet’at’a s intelektovym

postihnutim

Pokusy o zosumarizovanie typickych prejavov temperamentu u deti
s intelektudlnym postihnutim mozZno povaZovat' za naro¢nu ulohu nielen z dovodu
odliSnosti jednotlivych diagnostickych skupin. PredovSetkym zahrani¢né S$tadie
poukazuji na rozdielne vysledky, nakolko vyvinové oneskorenie je typické pre
intelektové postihnutie, ale nie je homogénne v ramci jedného druhu postihnutia.
Vyskumy, ktoré sa zaoberali intelektovym postihnutim, uvadzaji nielen porovnanie
s kontrolnymi skupinami intaktnych deti, ale 1sodliSnou vekovou skupinou
a r6znych oblasti temperamentu. Najviacsia pozornost’ vo vyskumoch temperamentu
byva venovand skupine deti s Downovym syndrémom nielen z dévodu moznosti
skorej diagnostiky postihnutia. Bridges a Cicchetti (1982) konStatuji, Ze dieta
s Downovym syndromom byva casto vnimané laickou verejnostou ako
bezproblémové a vyskumy mozu byt povazované za reakciu proti jeho
stereotypnému obrazu. Vo vyskume Strnadovej (2008) 11 rodiCov hodnotilo
povahové rysy dietata s Downovym syndromom, v ktorom oznacilo ako zdroj
problémov tvrdohlavost, neposlu$nost’, drzost’ a zlostenie sa dietata. Spomenuté
problémy v spravani prispievaji k stresu prezivanym rodi¢mi deti pravdepodobne
viac samotnd diagnoza, ¢i pohlavie dietata (Herring et al. 2006). Gerstein et al.
(2006) poukazali na rozdielnost’ u v dobe orientacie pocas prvého roku Zivota u deti

s Downovym syndromom v mladSom veku v porovnani s intaktnymi rovesnikmi.
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Spolu s pribudajicim vekom sa u nich prejavila nizsia hladina pozornosti, vytrvalosti
a inhibi¢nej kontroly (Nygaard et al. 2002), spolu s nizSou hladinou negativnej
emocionality (Fidler, Most, Booth-LaForce, Kelly, 2006) v porovnani so skupinou
deti s roznym druhom postihnutia a nizsia Groven smutku v porovnani s intaktnymi
jedincami (Nygaard et al. 2002). Fidler et al. (2006) vo svojom vyskume poukazuje
na zniZzeny vyskyt problémového spravania vo veku tridsiatich mesiacov v porovnani
so zdravymi rovesnikmi, tdto skutocnost’ sa vSak podla autorov meni vo veku 45
mesiacov, kedy deti s Downovym syndomom dosahovali rovnaka troven
problémového spravania s kontrolnou skupinou.

DalSou skupinou, ktorej vyskumnici venuju zvysenti pozornost’ v suvislosti so
skimanim temperamentu su deti s autizmom. V porovnani s kontrolnou skupinou
intaktnych deti vyskumy poukazal na zvySené hladiny negativnej afektivity, prejavy
zvySen¢ho nepohodlia a narocnejSicho upokojenia sa, problémové reakcie na nové
podnety, tazkosti pri prisposobovani sa zmenadm, negativnu naladu a intenzivne
emocné reakcie, ktoré boli povazované problémovy temperament (Thomas a Chess,
1977). Autori deviatich dimenzii boli odbornou verejnostou kritizovani za to, ze
nevzali do uvahy faktory ako je kultirny kontext, vek a vyvin dietata (Strelau,
1998).

Vo vyskumoch deti s intelektualnym postihnutim tUroven problémového
temperamentu dosahovala rozne vysledky. Kasariova a Sigmanova (1997) zistili
kombinaciu nizkeho rytmu, zniZenej adaptability, vysokej intenzity a negativnu
naladu. Dalsia §tadia skimala Grovefi negativnej emocionality v kombinécii s
vysokou aktivitou (Mathiesen, Sanson, 2000; Stoneman, 2007). Marcovitch,
Goldberg, Lojkdsek a MacGregor (1987) sa zamerali na moZnost sady
temperamentnych vlastnosti, ktoré by mohli byt rodiémi deti vnimané ako
mimoriadne naro¢né. Vo svojom vyskume konStatovali, ze u deti s intelektovym
postithnutim, ktoré rodi¢ia charakterizovali ako mimoriadne naro¢né, sa objavila
kombinacia vysokej aktivity a intenzity, nizkej adaptability a potreba zvySeného
pristupu. Nielen posledna vlastnost’ bola u rodicov deti s intelektudlnym postihnutim
bola vnimana ako stresujuca. Podla Hassall, Rose a McDonald (2005), a Hastings
(2002) problémy spravania deti mali psychicky zly vplyv na zdravotny stav ich

rodicov v suvislosti so zvySenou mierou poruch spravania u deti.
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Zhrnutie: Spominané vyskumy naznacuju, ze intelektové postihnutie,
temperament a spravanie dietata moézu znac¢nou mierou ovplyvnit' reakcie
a prezivanie rodicov deti, ale 1 SirSicho okolia. Predstavy rodiov o tom, aké by ich
dieta malo byt nemusi byt vzdy zhodna s temperamentovymi charakteristikami
dietat’a a pritomnost’ problémového spravania modze pdsobit’ stresujiico na rodiCov

deti s intelektovym postihnutim.
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POTREBY A SKUSENOSTI RODICOV

Nasledujaca kapitola ponuka komplexni analyzu dostupnych informécii o
zmenach v zivote rodiCov, ktori vychovavaju dieta s intelektovym postihnutim.
Poskytuje informécie o vzdjomne suvisiacich rodiCovskych skusenostiach a
potrebach ziskanych prostrednictvom prevazne kvalitativnych vyskumov. V tejto
Casti dizertatnej prace chceme poukazat na skuto¢nost, ze napriek kultirnym
rozdielom spomenutych krajin, ¢esko- slovenské i1 zahranicné vyskumy dosiahli
vel'mi podobné zavery pozitivnhych 1 negativnych aspektov na narocni Zivotnu

situaciu rodicov.

2.1 Psychicka zataz rodicov deti s intelektovym postihnutim

Stres a zataz sa v poslednych rokoch stavaju Coraz cCastejSimi atributmi
Pudského Zivota. Problematika tejto oblasti ma vyrazne interdisciplindrny charakter a
v sucasnosti tvori rozsiahly, komplikovany a nepriechladny okruh tedrii, pristupov
a definicii. Kym v slovenskej a Ceskej literature sa mdézeme stretnit’ s pojmami
»stres® a ,,zataz", v anglicky hovoriacich krajinach je preferovany termin ,,stress®
(ndmaha, bremeno), ,load* (tiaha) a ,,strain“ (namahat’ sa, stlacat’). Ked’ze sa stres
a zataz sa v poslednych rokoch stali sti¢astou l'udského Zivota, tato skutocnost’ sa
odrazila aj na definicii pojmov a ich zovSeobecneni v ramci bezného jazyka (Miksik,
2009).

Pojem zéataz v odbornej literature predstavuje takt uroven poziadaviek, ktora
je organizmus schopny zvladnut. Zat'az povazujeme v 'udskom Zivote za pozitivny
faktor, pretoze keby jedinec nebol adekvatne zatazovany, nemal by na Co reagovat
a nevyvijal sa. Podl'a Machacovej (1997) by sa nase regulacné schopnosti postupne
znizovali a v pripade neCakanej stresovej situacie by neboli schopné vcas
a adekvatne zareagovat’. Z toho vyplyva, Ze poziadavky na uroven zataze (miernejSie
formy stresovej zdt'aze) mdézu napomdct’ jedincovi k vzostupnej tolerancii k stresu.

Akutny stres, na ktory je jedinec schopny ndjst’ rieSenie a jeho nasledny odpocinok
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nepredstavuje zvySené riziko pre zdravie Cloveka. Podla Kebzu (2009) vSak
dlhodobo posobiaci chronicky stres ma Skodlivé ucinky na zdravie jedinca.

V domécej 1zahrani¢nej literatire sme konfrontovani s velkym mnozstvom
definicii stresu. Kiivohlavy (1994, s.10) chape pod stresom vnutorny stav jedinca,
ktory je priamo nie¢im ohrozeny alebo ohrozenie ocakédva a pritom sa domnieva, Ze
jeho obrana proti nepriaznivym vplyvom nie je dostato¢nd. Podla Machacovej
(1997) v narocnej situacii jedinec potrebuje zmobilizovat svoje sily tak, aby sa
dokézal s podnetom stresu (stresorom) vyrovnat. Za stresor mdzeme povazovat
vplyvy fyzikalne, chemické, biologické ale u rodiCov deti s intelektovym postihnutim
sa stretavame predovsetkym so stresormi psychickymi a socidlnymi (Sok, nedostatok
spanku, izolacia, frustracia, konflikty ale ikazdodenné starosti). Clovek na stres
reaguje v troch rovinach emocialnej, ktorej Castym prejavom je napdtie, tzkost,
hnev, behaviordlnej, ktord je zaloZzend na zakladnych biologickych reakcidch
ustrnutie- utok- Utek a fyziologickej, na zaklade ktorych mézeme posudit’ intenzitu
aktivacie- bolest’, tiky, vysoky krvny tlak, atd’. Spustacim mechanizmom stresu je
pocit strachu a ohrozenia. Tieto emocie vyvolavaji v organizme Cloveka sekréciu
ketecholaminu (adrenalinu a noradrenalinu), ktoré uvadzaja organizmus ¢loveka do
pohotovosti. Kebza (2005) vsak tvrdi, Ze stresom modze byt len to, Co za stres sam
jednotlivec povazuje. Kognitivne hodnotenie situacie, v ktorej sa jedinec ocitol,
prebieha v troch fazach. Primdrne hodnotenie (primary appraisal) situacie, ktort
jedinec hodnoti z hladiska dopadu na samého seb. V tejto faze moze situdciu
vyhodnotit’ ako hrozbu alebo vyzvu. V ramci sekundarneho hodnotenia (secondary
appraisal) jedinec posudzuje efektivitu svojich vlastnych copingovych stratégii, ktoré
su potrebné k zvladnutiu situédcie. Pri volbe stratégie zvladania stresovej situacie hra
vel'kl rolu osobnost’ jedinca a jeho vlastné systémy presvedcenia. V poslednej faze
dochadza k novému vyhodnoteniu ak prehodnocovaniu pohladu na situdciu
(reappraisal).

Narodenie dietat’a, najmé v pripade prvorodeného, prindSa zo sebou zmenu
zivotného S§tylu (Rosetti, 2001). Spolu s novym c¢lenom rodiny pribidaja nové
povinnosti, starosti, objavuje sa zat'az a stres, rodifia sa musia obozndmit’ s novou
ulohou rodi¢a. Rodicia deti s intelektovym postihnutim musia ¢elit’ nielen beznym
zivotnym situacidm ako je to uintaktnych potomkov, ale istresu spojenému

s diagnézou ich dietata. Podla dostupnych vyskumov sa u rodicov deti
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s intelektovym postihnutim prejavuje zvySené riziko vyskytu priznakov stresu
a depresii nez u rodi¢ov intaktnych deti (Hauser-Cram et al. 2001, Blacher a Baker,
2007) a dotyka sa prevazne kazdodennych problémov a poziadaviek starostlivosti
o dieta (Crnic a Low, 2002. Zdroj: Gerstein et al. 2009). V suvislosti so stresom
predstavil Olshansky (1962) termin ,chronicky smutok", kde smutok tvori
»prirodzenu reakciu na tragickt skuto¢nost* (Olshansky, 1962, s. 193. Zdroj: Roll-
Pettersson, 2001). Podla autora rodiia deti staz$imi formami intelektového
postihnutia trpia chronickym smutkom po cely zivot a to bez ohl'adu na to, ¢i dieta
zije v rodine alebo je umiestnené v zariadeniach pre I'udi s intelektovym postihnutim.
Z tohto dovodu by profesionali, spolupracujtci s rodinami deti s postihnutim, mali
dbat’ na moznost’ vyjadrenia emocii a pocitov rodi¢ov, nakol’ko to moze urychlit
proces adaptacie. Bub (2004, graf 1), ktory sa zaobera sposobom vyjadrenia nareku
(lamenting) sa domnieva, Ze komunikdcia medzi trpiacim jedincom a druhym
¢lovekom, napriklad lekarom, uc¢itel'om ¢i ¢lenom rodiny zacina s uvedomenim si, ze
rodi¢ chce byt vypocuty. Podla tohto autora narek je odpoved’ na utrpenie, ked'ze
jedinec prezil traumu. Narek obsahuje prvky beznadeje, bezmocnosti, pesimizmu,
smutku, Unavy, pocitu izoldcie od ostatnych ¢lenov rodiny, spolo¢nosti, od Boha,
seba samého a pocitu absencie moznosti vyberu. Bub vSak upozoriiuje 1 na nadej,
ktora dopomaha jedincovi vystupit’ z izoldcie s nadejou, ze bude vypocuty. Bub
(2004) oznacCuje akutny ndrek za sucast’ hojenia z traumy, ktorého vysledkom by
malo byt prispdsobenie sa a adaptovanie sa na novu reality. Hojaca sekvencia (The
Healing Sequence) prebieha sposobom trauma (nehoda/choroba/smrt’) vedie k
stratam emociondlnym, spiritudlnym alebo fyzickym, ¢o méa za nésledok narek.
Autor vSak upozornuje na pokusy o zakrytie nareku formou vtipov, cynizmu, ktoré
mézu byt prejavom snahy o komunikaciu ale v skutoCnosti sa stretni s opacnym
u¢inkom a u trpiaceho neprebehne ,,uzdravujica sekvencia“. Nasledkom toho sa
objavuje chronicky stav prezivania smutku, ¢oho ddsledkom mdze byt vnltorna
nevyrovnanost’ rodi¢a s postihnutim svojho dietata a potla¢anie nevyslovenych
emocii stym spojenych (Matéjcek a Dytrych, 1997). Nedostatok moZnosti
rozhovorov rodi¢ov s lekarmi, inymi odbornikmi ale i1 ¢lenmi rodiny ¢i priatelov
moze viest’ k chronickému stresu a vzniku depresii. Napriek tomu, Ze vyskyt depresii
bol v zahrani¢nych vyskumoch dok4zany nielen u mladSich ale 1 starSich rodi¢ov deti

s intelektovym postihnutim (Krauss, 1993, Olsson a Hwang, 2001), vyskum
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Flahertyovej a Gliddenovej (2000) vSak naznacuje klesajucu tendenciu v spojeni

s plynutim casu.
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Graf 1 Vyjadrenie nareku podl’a Buba (Zdroj: Vancura, 2006b)

Trauma sposobuje pre kazdého jedinca dezorientaciu dovtedy poznaného sveta. Chronické prezivanie
zéarmutku je vnimané opakovanie najmé vtedy, ak rodi¢ dietat’a s postihnutim nema moznost’ vyjadrit’
svoje pocity a zarmutok. Potvrdenie naro¢nosti preZivanej traumy umozni u rodica objavit’ dovtedy
nevyuzité zdroje a moze viest’ k reinterpretacii situacie a zaroven Kk integracii traumy. Zvladnutie
narocnej situacie so sebou prindsa nové skusenosti, vytvorenie novych copingovych stratégii a zmenu

vnimania situacie.

Kazdodenna naro¢na starostlivost’ o dieta s intelektovym postihnutim sa
prejavuje urodiCov formou stresu najmd v oblastiach Zivota, ktoré zasahuje
najsilnejSie (Gerstein et al. 2009). Rodic¢ia charakterizujii ako najCastejsi ako zdroj
stresu nielen diagnézu potomka ale 1jeho spravania sa a potrebu extrémnej
starostlivosti (Miodrag a Hodapp, 2010). Medzi d’alSie negativne aspekty Zzivota
s dietatom s intelektovym postihnutim je potrebné spomenut’ naroky na fyzické
zdravie, naruSeny spanok, problémy s udrziavanim socidlnych vztahov, tlak na
manzelské vztahy, tazkosti s rodicovskou dovolenkou, obmedzenie slobody a ¢asu,
problémy pri zamestnani matky, finanéni zataz a nedostatocnii podpora sluzieb
(Davis et al. 2000) a nutnost’ prispdsobenia svojich kazdodennych rutin dietatu
(Pelchat et al. 2009).

Otazku vnimania stresu podporuje iprijatiec a vyrovnanie sa s diagndézou
vlastného dietat’a. Pelchatova et al. (2009) porovnavali adaptacné stratégie rodicov
pomocou zakotvenej teorie. Kym matky vyuzivali aktivne adaptacné stratégie ako

ziskavanie dostupnych informacii o postihnuti a h'adanie opory vo svojom blizkom
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socidlnou kruhu 1 zdravotnickych pracovnikoch, otcovia prezivali ich smutok na
kognitivnej trovni a pouZzivali mechanizmy popierania zdravotného stavu diet’ata,
uteku ¢i diStancovania sa od jeho starostlivosti.

Zistovanie udajov o moznych rozdieloch vnimania stresu u matiek a otcov sa
zd4 byt komplikované nielen z dovodu vnimania zdravotného postihnutia (Hasting,
2003, Pelchat et al. 2007). Vo vyskumoch matky tvoria pocetnejSiu skupinu
respondentov, ktoré preberaji v rodine starostlivost o dieta s intelektovym

postihnutim a tym st na ne kladené aj vac¢sie naroky (Lloyd a Hastings, 2009).

2.2 Oboznamovanie sa s diagn6zou intelektové postihnutie

Vztah rodica k vlastnému potomkovi sa vytvara pred jeho narodenim
prostrednictvom planov a vytvaranim si predstav, nadeji o budicnosti svojho
dietata. Narodenie dietat’a s postihnutim, presnejSie potvrdenie jeho zdravotného
stavu je situdciou, s ktorou rodi¢ia nepocitali a nemali sa Sancu na fiu pripravit.
Obdobie oboznamovania sa so zdravotnym stavom svojho potomka a nasledné
stanovenie jeho diagnozy intelektového postihnutia predstavuje pre rodi€ov Sokujiucu
sktisenost’ (Mat¢jcek a Dytrych, 1997). Emdcie strachu, tizkosti a smutku nie st o ni¢
mensie u rodi¢ov, ktori vnimali ohrozenie zdravotného stavu svojho dietata eSte
pocas tehotenstva matky ako v pripade stanovenia diagndézy po narodeni diet’ata.
U rodi€ov dochédza k strate povodnej vysnivanej predstavy idedlneho potomka
(Morovicsova, 2009) azacina sa vynarat nepresny obraz postihnutia dietata.
Postupné prejavy postihnutia vytvaraja u rodiCov neistotu a vznika konflikt medzi
potrebou ziskat’ istotu o zdravotnom stave svojho potomka a potrebou zachovat si
iliziu idealneho dietata (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009). Dochadza
k zmene ddlezitych hodndt akou je mat’ zdravého potomka a objavuje sa sklamanie
az frustracia, ktorej vysledkom je vznik stresu (Green, 2003).

Napriek prvotnej negativnej rodiovskej reakcii podobnej pri tmrti dietat’a
(Marvin a Pianta, 1996) vyskum Vagnerovej, Strnadovej a Krej¢ovej (2009), ktory sa
zaoberal moznymi zdrojmi stresu u rodi¢ov, poukazal na potrebu jednoznacnosti
diagnoézy aprognozy dietata. Gruangaardovd a Skovova (2006) popisali

diagnosticky proces prezivania rodi¢mi ako obdobie neistoty, nadeje, zufalstva, ale
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1ulavy pri stanoveni konkrétnej diagndzy, pretoze to viedlo k poznaniu etiologie
a pri¢iny diagnozy (Watson, 2008). Stanovenie diagndézy pre rodiCov znamenalo
odbtiranie stresu a objasnenie nejasnosti. Identifikacia a klasifikacia postihnutia
mala za ndasledok intervenciu, pripadnid lieCbu a ziskanie podpory, ¢o
viedlo k skvalitneniu Zivota rodiny (Gillman et al. 2000).

Napriek tomu, ze rodiCia Celili takmer rovnakym emodciam pocas obdobia
diagnostikovania ich dietata, vo vyskumoch moZzno badat’ rozdielnost’ v prijimani
a vyrovnavani sa so zdravotnym postihnutim. Nejednoznac¢nost’ diagnozy a priciny
zdravotného postihnutia, strach z budicnosti, nedostatok informacii ako dietatu
pomoct’ a pocit nedostatocnej kontroly nad situdciou mal za néasledok zvySenie stresu
u matiek deti bez diagnozy, pre ktoré bolo t'azsie Celit’ pocitom hnevu a viny nezZ pre
matky deti so zndamym syndromom (Trute, 2005).

Sposob, akym st rodifia oboznameni s diagnézou dietata zavisi
predovSetkym od zdravotnickeho persondlu. OsvedCeny sposob, ako oznamit
rodicom intelektové postihnutie ich dietata tak, aby bolo mozné vyhnit sa
naslednému Soku a stresu, ktory tieto informdacie sprevadza, prakticky neexistuje.
Lekar a zdravotny personal zodpovedd za obozndamenie rodi¢ov so zdravotnym
stavom, ale nie vzdy mé zodpovedajiice vzdelanie a komunikaéné zru¢nosti na take;j
urovni, aby im dokazal pomdct’ a podporit’ ich (Kandel, Merrick, 2007). Otazkou
oboznamenia rodiny s postihnutim dietata a pri¢in neuspokojenia rodiCov zo
spOsobov obozndmenia s diagnézou sa zaoberali Quinova a Pahl (1986). Ich vyskum
poukézal na vzrastajicu nespokojnost’ rodiCov s rastucim vekom dietata, v ktorom
mu bola udelena diagndéza. Odmietavy postoj zdravotnickeho personalu, snaha
o vyhnutie sa priamemu kontaktu a nedostatok sympatizujiceho pristupu zo strany
lekdrov maji vplyv na emocné preZivanie rodicov. Po stanoveni diagndzy diet’ata sa
preto iz tohto dévodu objavuje prevazne negativny pohlad na vlastné diet'a a vznik
stresove] situdcie ohl'adne vychovy a budtcnosti ich potomka (Kanner, 1953. Zdroj:
Gerstein et al. 2009). Reakcia na diagnozu dietata je do istej miery danad sposobmi
copingovych stratégii a schopnostou rodiCov prisposobit’ sa novej situacii. Reakcia
kazdého jedinca je individualna ale napriek tomu sa u rodiCov daju pozorovat’ urcité
podobnosti (Ondriova a Sinaiova, 2014).

Zoznam moZnych reakcii rodiCov vranych fazach oboznamovania sa so

zdravotnym stavom vlastného dietata je nekoneCny, napriek tomu povazujeme
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potrebné popisat’ aspon Cast’ znich. Pri obozndmeni sa z diagnézou vel'mi casto
u rodicov mozno pozorovat’ nielen emocionalny chlad ako sebaobrannu reakciu, ale
1 smutok, zufalstvo, zmitok a prezivanie ,,straty* diet'ata (Oppenheim a Goldsmith,
2007) atieto reakcie mozno povazovat za zaliatok chronického stresu,
sprevadzané¢ho smutkom (Kearney a Griffin, 2001). Sok, ktory im potvrdenie
zdravotného stavu dietat’a spdsobi, méze spustit’ prirodzeny obranny mechanizmus
popierania (Bakk, 1993. Zdroj: Roll-Pettersson, 2001), v ktorej rodi¢ia odmietaju
realitu, difaju v nespravnost’ diagnézy, hl'adaju odbornikov a terapiu, ktoré ich dieta
vylieCi. Tieto reakcie vSak sltizia ako emociondlna sebaobrana na pomoc psychickej
rovnovahy rodica.

Kandel a Merrick (2007), ktori sa vo svojej praci zamerali na rodiCovskeé
reakcie, ktoré sprevadzaju obdobie oboznamovania sa s diagnézou dietata a
uvadzaju tri typy krizy, ktorymi rodi¢ia prechadzajia. Reakcie rodiCov deti
s intelektovym postihnutim st nasledkom emocionalneho spracovania situacie,
v ktorej sa ocitli a ktora je pre ni¢ zatazujlca:

- kriza zmeny, ktora vyplyva z neocCakavanej zmeny v Zivote
rodi¢ov a vo vnimani seba samého. Pocas tejto krizy rodi¢ nereaguje az tak
na intelektové postihnutie svojho diet’at’a, ale skor na ndhlu zmenu zivotnych
okolnosti, ktorym musi celit’,

- transformdcia osobnych hodndét v dosledku intelektového
postihnutia, pri ktorom rodi¢ia precituju stratu dosahovania Uspechov
a vysledkom su ambivalentné pocity voci dietatu. V tejto krize sa moézu
vyskytnit’ u rodi¢ov spoloCensky neprijatelné emdcie a tuzby (ako tazba po
smrti diet’at’a), ktoré ich vystrasia a veda k vy¢itkdm svedomia,

- kriza reality, v ktorej dochddza k uvedomeniu si naro¢nych
podmienok, ktoré su spojené so starostlivostou avychovou dietata
s intelektovym postihnutim. Finan¢né tazkosti, obmedzenie volného casu,
dlhodoba potreba starostlivosti, pretaZzenie rodiCov tvoria len menS$iu Cast

problémov, ktorym rodi¢ia musia celit’.

Reakcie rodiCov sa stali predmetom zaujmu 1 Marvina a Piantu (1999), ktori
vyvinuli dotaznik "Reakcia na diagnostiku " ( Reaction to diagnosis interview- RDI),

kde zistovali vyrieSené alebo nevyrieSené pocity ohl'adne stanovenia diagnézy ich
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dietata (v tomto pripade detska mozgova obrna a epilepsia), ktord bola
diagnostikovana pred dlh§im casovym obdobim a bola vnimana ako trauma zo strany
rodi¢ov. VyrieSenie bolo charakterizované ako ,, prvkami odrdzajicimi integracné
sktisenosti s diagnostikovanim do vyjadrenia rodic¢a, ¢o nasledne umoziuje vzatie do
uvahy reorientdciu a zmenu zamerania na pozornost a rieSenie problému pri
zobrazovani reality* (Pianta et al. 1996, s. 242). Rodicia, ktori boli klasifikovani ako
,vyrieSeni- resolution® preukdzali pozitivnu emociondlnu zmenu od udelenia
diagnozy, napredovanie v zivote, pozastavenie vyhladavania dovodov, realistické
reprezentovanie schopnosti dietata a vyvazené pozitivne 1 negativne aspekty tejto
udalosti. Nedostatocné ,,vyrieSenia“ reflektovali na ,,zdkladnu stratégiu pokusu o
zmenu reality skusenosti (Pianta et al. 1996, s. 243). Tie zahfniali skreslenie
predstav tykajucich sa dietata, aktivne vyhladavanie dovodov postihnutia,
uviaznutie v minulosti, prejavenie sa strachu, zmédtku a dezorientdcia naznacena v
sposobe rozpravania rodicom. Podl'a zverejnenych vysledkov tychto autorov az 50%
matiek bolo ohodnotenych ako ,,nevyrieSenych* v zavislosti od typu alebo zavaznosti
postihnutia, veku dietat’a a ¢asu od stanovenia diagndzy. Tieto vysledky poukazuju
nielen na zavaznost’ ovplyvnenia rodiCov diagndézou svojho dietat’a ale i na potrebu
a dolezitost’ ulohy lekara apsychologa z dovodu podpory, hladania vychodiska
arieSenia situdcie, v ktorej sa ocitli. Profesionali zohravaju vel'mi délezitu ulohu
v Zivote rodin s dietatom s postihnutim.

Zavazna diagndza, akou je intelektové postihnutie, spolu s ¢astou névstevou
nemocnice a nutnosti réznych vySetreni pocas diagnostického procesu pridavaja
d’alSie zavizky a starosti k beznej starostlivosti o dieta. Graungaardovd a Skovova
(2006) uviedli, ze viacsina rodiCov pocas dlhodobej hospitalizacie dietat’a z dovodu
naro¢ného diagnostického procesu prisla do kontaktu s l'udskymi a systémovymi
chybami akymi st chyby v medikdcii, nedostatocné sledovanie ich dietata a
nedostatok komunikacie zo strany zdravotnickych pracovnikov. Kucova a Sikorova
(2014) uverejnili vyskum so 123 rodi¢mi deti s detskou mozgovou obrnou, v ktorom
az 63% respondentov vnimalo nedostatok informacii o diagnéze dietata.
Nedostatok informacii a ich pripadny nesulad mali za néasledok frustraciu rodi¢ov
a pocity nedovery k zdravotnickym pracovnikom (Feldman et al. 2007). Napriek

tomu, ze prave zdravotnicki pracovnici by mali byt’ zdrojom informacii pre rodicov,
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Buran et al. (2009) uvadza, Ze rodi¢ia uvadzaji ako primarny zdroj informacii inych

rodi¢ov s rovnakym druhom postihnutia.

2.3 Adaptacia rodicov

Vedomie zdravotného postihnutia vlastného dietata a nezvratnost’ situacie
u rodiCov potomka s intelektovym postihnutim Casto vyusti v zarmutok a stres, s
ktorym sa rodina musi vyrovnat’. (Crnic et al. 1983). Prijatie dietat’a s postihnutim je
predstavuje pre rodi¢ov proces, ktory zasahuje ich identitu do hibky aktory je
emocionalne naro¢ny (Vancura, 2006a). V odbornej literatire existuje niekol’ko
popisov zaoberajucich sa prezivanim zarmutku rodiCov. Jednou z najznamejSich
teorii je akceptacia nepriaznivej skutocnosti Kubler-Rossovej (1992) ,,faza popretia
(Sok a odmietanie skuto¢nosti)- vyrovnavanie sa s problémom (prejavy hnevu,
hladanie vinnika, strach auzkost)- vyjednavanie- vznik depresie -akceptacia®.
Schéme akceptacie Kubler-Rossovej zodpoveda i teoria Stadii Matéjceka a Dytrycha
(1997), ktori ju rozdel'uji do troch faz: prezivanie beznddeje a izkosti -obranné
reakcie -vyrovnanie sa s postihnutim dietata a prijatie takého, aké je. Proces
psychickej adaptdcie na zataz mozno povazovat za aktivny proces obnovenia
narusenej rovnovahy, ktory konc¢i jej znovuobnovenim alebo zlyhanim s r6znymi
dosledkami v psychike jednotlivca. Podla Miksika (2009) tento proces ma urcité
typické fazy s neSpecifickymi zmenami v psychike subjektu (Graf 2).

Prva faza predstavuje mobilizaciu psychiky rodi¢ov, ktorej charakteristickym
prejavom je vznik psychického napétia najmi v oblasti emocionélnej, v ktorej sa ale
vytvaraju predpoklady na rieSenie zatazovej situacie. MikSik (2009) uvadza tri
zékladné varianty — nabudenie bojovnosti (dovera vo vlastné sily, mobilizacia
vnutornych rezerv) — predsStartovnd horucka (neistota, obavy, predCasné alebo
neriadené vycCerpanie energetickych rezerv)- apatia (psychicky utlm, snaha uniknut).
Mobilizacia psychiky rodi¢a zavisi od neocakéavanosti vzniku podnetov psychicke;j
zéataze a ich intenzity, subjektivneho pocitu ohrozenia, skusenosti s vyrovnavanim sa
so zatazou, povahovych a psychickych vlastnosti aktudlneho psychického stavu
a okolnosti, pocas ktorych zat'az vznikla. V druhej faze sa objavuje potreba aktivneho
rieSenia zataze. U rodiCov s dietatom s postihnutim sa mozu objavit’ viaceré
tendencie. Mobilizacia psychiky vedie k potrebe poznat’ a riesit’ problém, pred ktori
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boli rodi¢ia postaveni. Pasivne prezivanie situacie byva v tejto faze nahradené bud’
emodciami vyvolavajucimi interaként aktivitu, pripadne neutralizuje nemobilizujtci
uc¢inok apatie. Spojenim aktivacie prezitkov a raciondlneho uvaZovania sa jedinec
dostava do Stadia, v ktorom za¢ne premyslat’ a rieSit’ situdciu na zaklade poznania
a pochopenia daného problému. Aktivna ¢innost, ktoru jedinec vyvinie, uvoliuje
psychické napétie, o ma za ndsledok postupné nadobudnutie psychickej rovnovahy.
Posledna fdaza zaCina najdenim a realizdciou rieSenia problému a obnoveniu
normality alebo prejavmi poddaniu sa zlozitej situdcii a psychickym zlyhanim
(Miksik, 2009). Pri zlyhani mozZno pozorovat docasni deStrukciu psychicke;j
¢innosti, ktord sa prejavi poruchou organizacie ¢innosti a sebekontroly a jedinec
odstupuje od aktivneho rieSenia situdcie. Po doCasnej destrukcii nastupuje Ciasto¢né
zotavenie spojené snovymi pokusmi situaciu aktivne riesit. Vysledok zlyhania

v zmysle chronického oslabenia psychickej odolnosti sa prejavuje formou tzkosti.

Linia nespecifikovnych zmien v psychike

VyrieSenie zataze
. . .. 1" (obnovenie
Mobilizacia Riesenie zataze normality)
psychickych >
sil \
/ \ Na|  Polahnutie tlaku
Mechanizmy Mechanizmy zataze (Zlyhanle)
rezistenéné adjustacie
1.Faza II.Faza III.Faza

Graf 2. Typické fazy s neSpecifickymi zmenami v psychike jedinca (Miksik, 2009)

So zdravotnym postihnutim svojho dietata sa rodifia vyrovnavajii svojim
vlastnym individudlnym spdsobom (Morovicsova, 2009, Bostrom et al. 2010).
Spominané fazy sthlasia s vyskumom Falika (1995. Zdroj: Heiman, 2002), ktory

skonStatoval, ze niektoré z rodin zmobilizovali svoje sily a pruzne sa prisposobili
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mySlienke zdravotného postihnutia svojho dietata, kym iné rodiny prejavili
tendenciu popierat’ diagnozu, ocakavali zazrak ohl'adne zlepSenia zdravotného stavu
dietata (Seligman a Darling, 2007). Pozitivnha zmena postoja rodiny voci diagnoze
dietat’a sa ukazala ako dodlezity prediktor pre adaptaciu a coping rodiny (Hastings a
Taunt, 2002). Prijatie postihnutia dietat’a bolo spojené 1 s osobnostou a dosiahnutym
vzdelanim rodica, finan¢nou stabilitou rodiny, sudrznostou vztahov a zdvaznostou
postihnutia dietat’a (Kandel a Merrick, 2007). Vyhl'adavanie informécii o diagnoze
dietata, konzultacie s profesiondlmi arodiémi zdravotne postihnutych deti
napomahaji k ziskaniu opidtovnej rovnovahy a pocitu normalizacie (Seligman a
Darling, 2007). Pri adaptacii doleziti tlohu zohrdvaja nielen lekéari (Novosad, 2000)
ale 1Specialni pedagdgovia v ranej intervencii, ktori mézu rodicom pomdct pri
vyhladavani pomoci, pripadne odporuceni d’alSich odbornikov a pomocok (Turzak,
Gatial, 2010). Podl'a domnienky Hornbyho (1994. Zdroj: Seligman a Darling, 2007)
vyrovnavanie sa s postihnutim dietata trva priblizne dva roky, napriek tomu
adaptacia rodiny vSak nikdy nie je definitivne ukonena. Pri vyskyte novych
problémov alebo pri zhorSeni stavu rodi¢ prechadza novou krizou a emocnymi

vykyvmi (Morovicsova, 2009).

2.4 Koexistencia pozitivnych a negativnych aspektov vplyvu diet’at’a

Vyskumy rodicov deti s intelektovym postihnutim potvrdzuji zvySena
pritomnost’ stresu v porovnani s rodi¢mi intaktnych deti. Poslednych pétnast’ rokov
sa v odbornej literature zacali objavovat vyskumy, ktoré uvadzaji simultdnne
pozitivne a negativne aspekty starostlivosti o dieta s intelektovym postihnutim.
Podl'a zverejnenych vysledkov vyskumov je mozné konstatovat, ze vplyv dietata so
zdravotnym postihnutim zahfiia nielen negativne ale 1 pozitivne aspekty, o znamena
ze rodi¢ia mézu pocitovat emocie smutku a radosti zaroven a tieto pocity sa
vzajomne nevylucuju. (Trute et al. 2007). Za jednu z najstarSich zmienok o mozne;j
polarite oboch emocii u rodi€ov mozno povazovat pracu Mullinsovej (1978), ktora
sa zamerala na obsahovu analyzu 60 knih napisant rodi¢mi deti s réznym druhom
postihnutia. Autorka sa pokusilo o identifikaciu hlavnych tém knih (realistické

posudenie postihnutia dietata, emocidlny stres, naroky na rodinu a osobnostny rast
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rodicov), prostrednictvom ktorych upozornila na nazor rodi¢ov o obohateni ich
vlastného zivota a nadobudnutia zmyslu bez ohl'adu na typ alebo zavaznost
postihnutia ich dietat’a.

Zaujem odbornej verejnosti o pozitivne vplyvy zdravotného postihnutia sa
zaCal objavovat’ len relativne nedavno. Napriek stdle nedostatocnému poctu
vyskumov orientovanych tymto smerom mdézme vSak konStatovat’, ze ko-existencia
oboch polarit nie je nezvy€ajnd a ma mnoho podob (Hastings a Taunt, 2002).

Dyson (1996) porovnaval Zivot devitnastich rodin s dietatom s intelektovym
postihnutim s kontrolnou skupinou 55 rodicov intaktnych potomkov. Napriek tomu,
ze rodi¢ia deti s postihnutim prejavili vysSiu aroven stresu, nastal u nich 1 vac¢si
rozvoj osobnostného rastu nez aky dosiahli rodi¢ia z kontrolnej skupiny. Skusenosti
so psychologickym stresom, fyzickym vycerpanim a finanénymi problémami
hodnotili matky ako negativnu skusenost’ ktorou prechadza pravdepodobne kazda
rodina dietata s postihnutim, napriek tomu podla ich nazorov vo vyskume
McKeeverovej a Millerovej (2004. Zdroj: Knight, 2012) matky skonStatovali, Ze ide
o skusenost, ktort by nechceli zmenit. Na vyznamené negativnhe zmeny po
narodeni dietata poukazali 1 rodiCia z Izraela, zarovenl vSak vyzdvihli podporu zo
strany rodiny a moznost' vyuZitia dostupnych psychologickych a poradenskych
sluzieb. Iba 28% izraelskych rodicov uviedlo negativnhe emo¢né ladenie (zlost,
frustracia, pocit viny), kym véc¢Sina opisala svoje dieta ako zdroj radosti, lasky
aupozornila na spokojnost v suvislosti s vyvinovymi uspechmi svojho dietata
(Heiman, 2002). Podobnymi vysledkami zaujal i1vyskum Powera, McManusa
a Fourie (2009), v ktorom irske matky deti s detskou mozgovou obrnou prejavovali
radost’” z tspechov svojho dietata. Davis et al. (2009) ponukli vysledky svojho
australskeho vyskumu, vktorom sa zamerali na zistovanie kvality Zivota deti
s detskou mozgovou obrnou. Okrem negativnych aspektov zivota ako naroky na
fyzické zdravie, naruSeny spanok ardzne iné¢ tazkosti, ktoré sme uz spominali
v podkapitole psychickd zataz rodiCov, definovali autori 1 spoluexistenciu
pozitivnych vplyvov ako wvznik novej socidlnej podpory a moznost cCerpania
inSpiracie z vlastnych deti. Pri skimani skusenosti so starostlivostou o deti
s intelektovym postihnutim vo Svédsku rodi¢ia podali nielen negativny pohl'ad na
zivot s postihnutim ale predovsetkym laskavy a vyvazeny popis svojho dietat’a, ich

spolo¢nej interakcie a prejavili uznanie dietat’a ako jednotlivca (Bostrom, Broberg a
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Hwang, 2010). Podla Strnadovej (2008), ktord sa zamerala na rodicov deti
s Downovym syndrémom, az 21 rodicov z 28 potvrdilo negativnu 1 pozitivnu Zivotni
zmenu, ktora nastala po narodeni dietata. Napriek negativnym vplyvom, akymi st
strata ¢1 nemoznost’ vykonavania zamestnania, socialna izolacia, nedostatok financii,
Casu a psychickd ndroc¢nost’, ktora starostlivost o dieta s postihnutim zo sebou
prinasa, rodi¢ia zdoraznili rozvoj trpezlivosti, doslednosti, tolerancie. Zivotna
sktisenost’ so sebou priniesla 1 zmenu pohl'adu na zZivot a postihnutie, tctu k zdraviu
ako zivotne] hodnoty a spol'ahnutie sa sam na seba. Tento vyskum bol nesmierne
zaujimavy nielen z dovodu koexistencie oboch polarit emoécii, ale predovSetkym
poskytol moznost’ rodiCom vyjadrit dobré vlastnosti svojich deti v citovo
zafarbenych oznacCeniach ako slniecko, zlaticko, uteSitel, atd. Zaujimavou
publikéciou je autobiografia Fisherovej (1999), ktora opisuje svoj Zivot so synom
s postihnutim. Autorka v nej hodnoti negativny vplyv a postoje svojho okolia na
syna, ale zaroven vyzdvihuje presvedcenie, Ze sa od syna moze v mnohych ohl'adoch
nieco naucit’.

V dostupne;j literatire zameranej na prezivanie pozitivnych a negativnych
emocii u rodi€ov je mozné pozorovat’ rodové rozdiely v hodnoteni vplyvov dietata
s postihnutim, ktoré vyzaduju pozornost’ odbornikov. Z kanadského dlhodobého
vyskumu Truta et al. (2007), ktorého sa zacastnilo 103 matiek a 55 otcov vyplyva, Ze
matky vnimaju pozitivnejSie postihnutie dietat’a, ¢o ma za nasledok ich vcasné
prispdsobenie sa situacii a posilnenie sebaucty. K podobnému zéveru prisiel Hastings
(2005), ktory predpoklada, Ze dovodom pozitivneho vnimania vplyvu dietata je
viacSie mnoZzstvo straven¢ho casu matiek so svojim dietatom, ktoré tym moéZu
pozorovat’ i pozitivne stranky jeho postihnutia. Podl'a Truta, Hiebert-Murphyovej a
Levinovej (2007) sa zmena objavuje v priebehu Casu, kde pozitivne a negativne
skusenosti budi vnimané koexisten¢ne a rozdiely medzi matkami a otcami sa upravia
v dlh§om casovom horizonte. Zmenu vnimania vplyvu dietata s postihnutim
podporuju 1 vyskumy Behrovej a Murhpyho (1993) a Poehlmanovej et al. (2005),
ktoré poukazali na skuto¢nost’, Ze ¢im potomok dosiahol vyssi vek, tym viac rodicia
vnimali a opisali pozitivne skiisenosti.

Na zaver podkapitoly by sme radi uviedli nazor Hastingsa a Tauntovej
(2002), ktori sa domnievaju, ze pozitivne 1 negativne aspekty vnimania vplyvu

rodicov sa vyskytuji sicasne. Podl'a ich ndzoru obe polarity nepredstavuju protilahlé
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poly jednej skély ale ide o dve odlisné¢ dimenzie. Podl'a ziskanych udajov od rodicov
,dokonca sved¢i o viac vnimanych pozitivnych sktsenostiach v rodinach

s postihnutym dietatom (Hastings, Taunt, 2002, s. 121)

2.5 Specificky prinos diet’at’a s intelektovym postihnutim.

,Obtiazne pochopitel'ny obrat* u rodi¢ov vo vnimani svojho potomka nastava
prave vtom momente, kedy rodiia prijmi seba samych ako rodiCov dietata
s intelektovym postihnutim (Maté&jcek a Dytrych, 1997, s. 72. Zdroj: Vancura, 2006).
V tomto obdobi je potrebné vytvorit’ si potomkovi novi predstavu tak, aby bola pre
rodiCov prijatelnd a obsahovala 1 pozitivne charakteristiky. Pozitivny pohlad na
vlastné dieta moze pomoct’ rodicom v udrzani si Zivotnej spokojnosti a pozitivnom
vztahu k dietat'u. (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009).

Ako bolo uvedené v predchadzajucej podkapitole, pozitivne vplyvy dietat’a s
postihnutim s zrejmé 1 vo vyskumoch, ktorych ohniskom z&ujmu bolo preskiamat
negativne aspekty starostlivosti v rodine. Niekolko vyskumov reflektuje pod
vplyvom pozitivnej psycholdégie na zmenu zamerania u rodin s intelektovym
postihnutim a explicitne sa zaujima o pozitivny prinos deti s postihnutim na rodinu.
Pokusime sa venovat’ priestor kvalitativnym S$tadiam orientovanym na pozitivny
vplyv, ktorych je stadle minimalny pocet napriek tomu, ze toto vnimanie pomaha
rodicom zvladat’ naro¢nu zivotnu situaciu (Stainton, Besser, 1998).

Starostlivost’ o diet’a s intelektovym postihnutim netvori len zat'az pre rodinu,
ale mo6ze mat’ 1 transformacnu sktsenost. Respondenti zahrani¢énych vyskumov
poukézali na rozvoj v osobnostnom raste (Hastings, Thomas a Delwiche, 2002),
pozitivnych zmenéach v oblasti filozofickej a duchovnej (Stainton a Besser, 1998,
Trute et al. 2007), rozvoji trpezlivosti, stcitu, reSpektu a pokory (Summers et al.
1988), ktoré nastali prostrednictvom vztahu s dietatom s intelektovym postihnutim.
Psychosocialny stres moéze viest’ k zlepSeniu a posilneniu sociadlnych vézieb (Stainton
a Besser, 1998, Scorgie a Sobsey, 2000), k rozSireniu stratégii zvladania stresu
(Knight, 2012) a k zlepSeniu pohl'adu na Zivot (Aldwin, 1994. Zdroj: Trute, 2007).
Podl'a Greenovej (2007) mnoho matiek veri, Ze skusenost’ s dietatom s postihnutim

je zdrojom ich osobnostného rastu. Prostrednictvom zdravotnych, vzdeldvacich a
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socialnych sluzieb sa aktivne zucastiiuji na starostlivosti o dieta. Nadobudnuté
vedomosti, zru¢nosti a dovera vo vlastné sily sa mézu zobrazit’ v dalSich oblastiach
ich Zivota a stat’ sa zdrojom sebatcty.

Z autorov Ceskej a slovenskej odbornej literatury venujucich sa tejto oblasti
vplyvu mozno spomenut’ pracu Matéjceka a Langmeiera (1986), v ktorej deti
s intelektovym postihnutim prindSaji radost a uspokojenie, ale napoméhaji i
k formovaniu osobnosti rodica. Tento zaver je v sulade so spomenutymi vyskumami
Hastingsa, Thomasovej a Delwicheovej (2002) a Greenovej (2007).

Okrem vyskumov, zameranych na odhalovanie pozitivnych stranok
postihnutia mozno objavit zaujimavé prace zamerané na definovanie oblasti
pozitivneho prinosu na rodiCov a ich rodiny. Vyskum Behrovej, Murhpyho,
Summersovej (1992) vznikol na zaklade analyzy 1200 rodin a identifikoval devat
pozitivnych faktorov diet'at’a s intelektovym postihnutim, ktory sa stal sa podkladom
pre tvorbu Kansaského inventaru vnimania rodi¢ov (KIPP):

1 zdroj ucenia sa na zaklade skuisenosti z prezitych problémov,

2 zdroj St’astia a naplnenia,

3 zdroj sily a blizkost rodiny,

4 zdroj hrdosti a spoluprace,

5 zdroj osobnostného rastu,

6 zdroj pochopenia zmyslu Zivota,

7 zdroj roz$irenia socidlnej siete,

8 navod na pochopenie budicich problémov,

9 podnet kariérneho rastu.

Dalsou analyzou bol vyskum Hastingsa a Tauntovej (2002), v ktorom
konStatuju, Ze v prehlade r6znych §tudii panuje zhoda. Autori predkladaji Strnast’
kl'a¢ovych oblasti pozitivneho vplyvu dietata s intelektovym postihnutim tak, ako
ho rodi¢ia opisali v dostupnych vyskumoch:

1  radost’ / uspokojenie v ramci starostlivosti o diet'a s postihnutim,

1 dieta ako zdroj radosti a §t’astia,

2 vlastna kompetencia rodi¢a ako najlepSia mozna starostlivost’ o diet’a,
3 zdiel'anie lasky s dietat’om,

4 dieta ako vyzva a prilezitost’ ueniu sa, rozvoju,

5 posilnenie manzelstva a rodiny,
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6 rozvoj novych vedomosti, zru¢nosti, noveé kariérne moznosti,

7 zmena klepSiemu ja (vysSia zmierlivost, tolerancia, znizené
sebectvo),

8 diet'a ako novy zmysel Zivota,

9 rozvoj sebadovery a vlastnej sily,

10rozvoj vzt'ahov,

11zosilnenie spirituality,

12zmena zivotnej perspektivy, v ktorej si rodi¢ uvedomuje ¢o je pren
dolezité a uvedomovanie si budicnosti,

13uzit’ si ¢o najviac z kazdého dna a zit’ Zivot v pomalSom tempe.

Domnievame sa, Zze vysledky oboch analyz poukazuji na postupnii zmenu
pohladu nielen odbornej verejnosti a rucaji predstavy o tom, zZe zivot s jedincom
s intelektovym postihnutim musi byt vnimany ako tragédia. Vyskumy orientované
prave na pozitivnu strdnku postihnutia nepopieraji aj negativa, ktoré postihnutie so
sebou prinaSa, ale moézu sluzit k zmene postoju okolia rodiny s dietatom
s postihnutim (Stainton a Besser, 1998). Pocet Studii orientovanych pozitivnym
smerom je stale minimalny napriek tomu, Ze toto vnimanie pomaha rodi¢om zvladat’
naro¢nil zivotnu situaciu (Stainton, Besser, 1998). Podl'a Hastingsa a Tauntovej
(2002) sa zmena v zamerani vyskumov este dostatocne neprejavila v publikaciach.
Dostupna literatura stale uvadza viac negativnych ako pozitivnych predpokladov a
hypotéz a pravdepodobne bude potrebné dlhSie casové obdobie, kym vyskumy budu

reflektovat’ na pozitivny prinos dietat’a s intelektovym postihnutim na rodicov.

2.6 Copingové stratégie rodicov

V poslednom desatro¢i budi zdujem odbornej verejnosti nielen otazka stresu
ale 1zvladanie zatazovych situacii vrodine s dietatom s postihnutim. Dlhodoby
vyskum zamerany na zvlddanie stresovych situdcii vrodine s dietatom
s intelektovym postihnutim pocas celého jeho zivota doteraz nie je spracovany.
Kandel a Merrick (2007) sice konStatujt, ze v literatire sa moéZeme stretntit’ s opisom

stratégii zvladania v réznych zivotnych fadzach deti s postihnutim, ale vyskumy sa
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povicsine nezameriavaju na coping rodicov dospelych jedincov s intelektovych
postihnutim.

Termin coping/zvladanie (tento anglicky termin v slovenskej 1 ceskej
literatiire zdomacnel) predstavuje snahu zmenit’ prostredie, situaciu, vlastné emocné
stavy a postoje v zmysle vyrieSenia problému nerutinnym spoésobom (Barinkova a
Cigasova, 2010). Koncepcia zvladania zataze predpoklada urodida kognitivne
procesy a osobnostné rysy, na zaklade ktorych jedinec vytvara $tyl zvladania. Tieto
procesy sa pocCas zatazovej situacie aktualizuji vo forme zvladania a ovplyviiuju
prezivanie a spravanie jedinca (Vyrost a Slaménik, 1997). Rozdiely sa prejavuju
varovni vnimania zatazovej situdcie, intenzite jej prezivania a moznostiach
zvladania jednotlivych stresorov z prostredia (Medved’'ova, 2004). Copingovych
klasifikacii existuje v odbornej klasifikacii niekol'ko, ale metodiky zachytavajuce
copingové spravanie vychadzaji povicsine z vymedzenia Lazarusom a Folkmanovej,
ktori predstavili stratégiu zvladania zamerani na problém a na emocie (Koubekova,
2008). Cielom stratégie zvladania je posilnenie alebo zachovanie rodinnych zdrojov
(Bailey a Smith, 2000), zlepSenie kvality Zivota ¢lenov rodiny a zniZenie prezivania
stresu (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009). Starostlivost’ o Clena s postihnutim
v rodine prindSa nové poznatky o moznostiach zvladnutia Zivotnych situacii, ktoré sa
im zdali neprekonatel'né a ich opakovanim sa rodina na tieto podmienky adaptuje
(Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009).

Kvalitativne vyskumy uvedené v kapitole Problémy a sklsenosti rodicov
zdoraznili problémy rodiov s intelektovym postihnutim, ktorym museli jednotlivé
rodiny celit. Spominané problémy z vyskumov sme zoradili do tabulky 3. Tieto
mozu byt rozhodujucim ¢Einitelom pre rodicovskii dusevni pohodu, tvorbu

copingovych stratégii a ovplyvnit’ fungovanie rodiny.
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Potreba pomoci a jej nasledné vyhl'adavanie
Potreba informacii o postihnuti dietat’a
Potreba planovania ¢innosti suvisiacich

s kazdodennou starostlivostou o diet’a
Starosti

Frustracia

Diagnoza

Premyslanie o povode postihnutia diet'at’a
Otazka normality

Stres

Reakcie rodica

Vyuzitie copingovych stratégii

Optimizmus/ vytrvalost/ nadej/ spiritualita
Socialna izolacia rodi¢ov i dietat’a
Obmedzenie rodinnych aktivit
Nedostato¢na socialna podpora
Potreba obhajoby svojho dietat’a
Porovnavanie diet'at’a s rovesnikmi
Vnutorna sila

Rodinné potreby a potreby diet'at’a
Uzkost’ a naroénd tloha rodi¢a
Neistota buducnosti

Vizualizacia buducnosti svojho dietat’a

Priprava na buducnost’

Tabul’ka 3: Prehlad vyziev, ktorym musia ¢elit’ rodi¢ia deti s postihnutim

Kazdy rodinny systém je jedine¢ny. Dostupné vyskumy zamerané na
zvladanie narocnej Zivotnej situdcie rodiémi dietata s intelektovym postihnutim
naznacuju, ze rodi¢ia prijali rézne $tyly copingu. Graungaardova a Skovova (2006)
pri interview so 16 rodi¢mi deti s intelektovym postihnutim vo veku 1-27 mesiacov
(v obdobi 3 mesiacoch apo 2 rokoch veku dietata) sa zamerali na rozdelenie
stratégii podl'a Lazarusa a Folkmanovej. Vo vyskume identifikovali stratégie
zamerané na problém, menovite zber novych informdcii, ucenie sa novym
zruénostiam, kontrola lekarovho rozhodnutia a ¢inov, pozndvanie moznosti, ktoré
pontika alternativna medicina a vyhl'addvanie d’alSich ndzorov ohl'adne zdravotného
stavu ich dietata. Stratégie udrzania nddeje, vytvaranie si budicich obrazov
o dietati, hl'adanie socialnej podpory ¢i uz formalnej alebo neformalnej, sustredenie
sa na moznosti dietat’a, prehodnocovanie svojej viery a identifikacia pozitivnych
aspektov boli identifikované vo vyskume ako stratégie zvladania zamerané na
emocie rodicov.

Neefektivne stratégie ako popieranie situdcie alebo snaha o jej
zminimalizovanie mozno povazovat za unikové varianty, pri ktorych rodicia
odmietaju prijat’ skuto¢nost o postihnuti ich dietata, pripadne ho oznacuju za

docasné. Popieranie postihnutia sa ako obranny mechanizmus u rodi¢ov prejavoval
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najmé pocas diagnostického procesu diet'ata, o mohlo mat’ za nasledok docCasné
zniZzenie uzkosti a utlmenie Soku. VyuZivanie popierania ako stratégie zvladania
dlhodobo vSak moZze zabranit’ h'adaniu vhodnejsej stratégie (Vagnerova, Strnadova a
Krejcova, 2009). Stratégia hl'adania vinnika zodpovedného za postihnutie dietata
mdze zvysSit vnimanie stresu, naprieck tomu Van der Veekova, Kraaijiova a
Garnefskiova (2009) vo vyskume zameranom na rodi¢ov s Downovym syndromom
neidentifikovali ziaden vplyv. Zda sa vSak, ze rodiia potrebujii mat moznost
niekoho obvinit’ ako dovod postihnutia ich diet’ata.

Pozitivne prehodnotenie svojej situdcie a premysSlanie o pozitivnych
a prijemnych dosledkoch ako copingova stratégia ma za ndsledok zniZenie stresu
u rodidov dietata s postihnutim (Van der Veek, Kraaiji a Garnefski, 2009). Casto
spominanymi pozitivnymi stratégiami zvladania je vnimanie dietata ako zdroj
Stastia a sily (Hastings et al. 2002), humor a optimisticky postoj rodi¢ov (Heiman,
2002, Scorgie, Wilgosh a McDonald, 2006), ktoré napomohli k znizeniu stresu,
pozitivne ovplyvnili rodi€ov pri starostlivosti o dieta s postihnutim a napomohli k
jeho emo¢nému prijatiu (Jones a Passey, 2004, Van der Veek, Kraaiji a Garnefski,
2009). Vyhladavanie dostupnych informacii o moznostiach dietata nielen v rovine
medicinskej ale 1edukacnej prispeli u rodi€ov k zlepSeniu ich psychického stavu
a vyslobodeniu sa od pocitov bezmocnosti a pasivity (Vagnerova, Strnadovd a
Krejcova, 2009).

Nadej tvori dolezitu sucast’ prijatia dietata s intelektovym postihnutim.
Jevneova (1991. Zdroj: Kausar, Jevne a Sobsey, 2003) identifikovala nadej ako
zivotny inStinkt, ktory je predpokladom efektivneho zvladania. Matky 1 otcovia
opisali naddej ako zdroj vnutornej sily na dosiahnutie stanovenych cielov (Scorgie,
1996), ktora posilnila ich vnatorné (viera, motivacia, racionalita) a vonkajsie (rodina,
priatelia) zdroje (Kausar, Jevne, Sobsey, 2003). Vyskum Lloyada a Hastingsa (2009)
uvadza nadej ako stratégiu zvladdania, ktord napomaha u matiek a otcov k zlepSeniu
rodinnej pohody a znizuje ich psychické utrpenie (Lloyd a Hastings, 2009). Pri
sktimani rozdielov medzi matkami a otcami vo vnimani nadeje Kashdan et al. (2002)
uviedli, ze vo vzorke 250 rodi¢ov matky prejavili vyrazne niz$iu nadej nez otcovia.
Dovodom tohto zistenia mdze byt podla autorov prebratie ulohy opatrovatelky
dietata spojené s dlhodobym travenim casu, z coho mdze plynat’ pasivny postoj

matky (presvedcCenie o beznadejnej snahe a urc¢itd bezmocnost)).
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Vyskumy zaoberajuce sa copingom spominaju ako pomoc pri vyrovnavani
sa s postihnutim dietata vieru a duchovné presvedcenie (Stainton a Besser, 1998).
Viera a duchové presvedc¢enie napomohli rodicom pri vysvetleni si dovodov a
interpretacii intelektového postihnutia svojho diet’at’a pozitivnym sposobom (Kausar,
Jevne a Sobsey, 2003). Kym niektori zrodi€ov nasli vieru (Bayat, 2007), ini
poukazali na jej prehibenie ako pozitivneho aspektu, ktory napomohol k zbaveniu sa
stresu (Hastings a Taunt, 2002). Vyrovnanie sa so situdciou mdze byt’ spojené spolu
s pozitivnym pocitom preverenia vlastného duchovného presvedcenia a sil (King et
al. 2006). Napriek spomenutym vysledkom je potrebné¢ si uvedomit’ kulttrnu
rozdielnost’ v ndboZenskych postojoch jednotlivych civilizacii a filozofiu Zivota,
ktoré naznaCuju odliSnu interpreticiu dietata s intelektovym postihnutim.
Haworthovda, Hillova a Gliddenova (1996) poukazali na postoj katolickych matiek,
ktoré¢ popisali svoje dieta ako prilezitost a verili, ze Boh ich poveril ulohou
vychovat’ dieta v milujuicom a laskavom prostredi. Matky z latinskej Ameriky
uviedli vieru ako zdroj sily. Skinnerova et al. (2001) zistila, Ze az 55% Latino matiek
chédpalo postihnutie svojho dietata ako znamenie od Boha a len 3% povaZovalo
diagnozu za trest spachany v minulosti. Kym Hispanci hl'adia na postihnutie svojho
diet'at’a ako na skuSku od Boha (Zea, Quezada a Belgrave, 1994), americki Indidni sa
zameriavaju skor na schopnosti svojich deti nez na ich zdravotné postihnutie
(McCubbin et al. 1998. Zdroj: Dyches et al. 2004). Ortodoxni zidia veria, Ze Boh im
da silu zvladnut’ kazda narocnu situdciu, teda i postihnutie svojho dietat’a (Shaked a
Bilu, 2006), ¢o ma vplyv na rychlu adaptaciu azvladanie narocnej situdcie.
Negativne vnimanie postihnutia spojené s duchovnou sférou sa prejavilo najmé vo
vyskume Berryho a Dalala (1996) u Indov, kde rodicia uviedli dovod postihnutia
svojho dietata ako vplyv karmy z minulosti. Podobny postoj prejavili irodicia
u Ghaiovej (2002), kde bol zdravotny stav dietata bol vnimany ako prekliatie,
pripadne trest od Boha za hriechy spachané v minulosti.

Zajem vyskumnikov o oblast’ copingu sa prejavil 1 skimani genderovych
odliSnosti medzi rodi¢mi dietata s intelektovym postihnutim. Vyskum Graya et al.
(2003) naznacil, ze tradicné rodové role prevladali vo viacerych c¢innostiach
vykonavanych rodicmi deti, v ktorych matky preberali ulohu starostlivosti
o domacnost’ a dieta ipopri zamestnani. Otcovia vo vyskume charakterizovali

samych seba ako zdroj podpory svojej partnerky najméd pocas obdobia extrémneho
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stresu. Podobny pohl'ad uvadza i1 vyskum Hastingsa (2005), kde otcovia opisali svoju
ulohu v rodine ako oporu matky a zapdjali sa do aktivit, ktoré priamo nesuvisia so
starostlivostou o dieta. Genderova odliSnost sa prejavila 1vpouziti stratégii
zvladania stresu. Thoitsova et al. (1995) zistila Ze kym matky vyhl'addvali socidlnu
podporu, rozptylenie a obracali sa k Bohu, muzi sa snazili naro¢né Zivotné situacie
zvladnut zameranim sa na rieSenie problému audrzat' kontrolu nad svojimi
emodciami. PotlaCovanie emocii ako stratégie zvladania otcami pri starostlivosti
o diet’a s intelektovym postihnutim vSak viedlo k ¢astému zlyhaniu a neprimeranym
reakciam (Gray, et al. 2003).

Taanila et al. (2002) prostrednictvom metddy zakotvenej tedrie s 16 rodicmi
deti s intelektovym postihnutim zistili odliSnosti medzi jednotlivymi rodinami
v zvladani naroc¢nej situacie, ktoré zoradili do viacerych domén. Podla ziskanych
vysledkov uviedli, ze rozdielnost’ spociva vnadobudnutych skusenostiach
v minulosti, osobnej charakteristike rodi¢a, UCinkoch dietata s postihnutim na
rodinu, posobenie kazdodenného Zivota na rodinu a socialnej podpore. Rodicia
s vy§§im zvladanim Zivotnej situdcie rodiia mali optimisticky postoj k dietatu,
rodinnému zivotu a buducnosti, rychlo prijali zdravotné postihnutie ich dietata,
udrzali si svoje zal'uby a pocitovali podporu socialneho prostredia, ¢i uz formalneho
alebo neformalneho. U rodiCov sniz§im zvladanim situdcie sa prejavilo
neakceptovanie postihnutia dietata prevazne zo strany otca, strach a neistota
ohl'adne rodinného Zzivota a budicnosti dietata, rodi¢ia sa vzdali zamestnania
a osobnych konickov z dovodu starostlivosti o dieta a hldsili vel'mi maly okruh
socidlnej podpory, prevazne pozostavajucej z formalneho prostredia. Vzdialena
rodina a priatelia boli u rodi€ov s nizkym copingom oznacovani ako neprijemnost’.

Premennymi, ktoré ovplyviluji coping rodiny dietata s postihnutim sa
zaoberali 1 Scorgiovd, Wilgoshovd a McDonaldova (1998). Autorky vytvorili
metaanalyzu zahritujacu vysledky dvadsiatich piatich vyskumov, ktorej cielom bolo
vytvorit’ komplexnej$iu predstavu o zvladani stresu a copingu. Zhrnutim vysledkov
analyzovanych vyskumov vznikol stbor premennych, ovplyviiujicich schopnost
rodicov  zvladat zataz kazdodenného Zivota sdietatom s postihnutim.
V nasledujicom texte sa budeme venovat’ spomenutym premennym, niektoré z nich
vSak tvoria Casti dizertanej prace a preto ich len spomenieme s odkézanim na cCast,

v ktorej su bliZSie rozpracované.
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-Premenné na strane rodiny: Socioekonomicky status rodiny sa stal
predmetom mnohych vyskumov a blizSie sa tejto premennej venujeme v podkapitole
s rovnakym ndzvom. Rodinna sudrinost (cohesion) bola charakterizovana ako
,»citova vrucnost, ktoru k sebe citia rodinni prislusnici navzadjom* (Hengeller et al,
1990). Podl'a analyzy sa vnimanie stdrZnosti prejavuje silnejSie u matiek, nez
uotcov (Krauss, 1993). U rodin s vy$Sim skore sudrznosti sa prejavovala nizsia
hladina stresu. Rodinnd odhodlanie (hardiness) sa prejavuje spdsobom zdoldvania
prekazok. Na zaklade vyskumov mozno pozorovat, Ze v rodinach, ktoré¢ dosahuju
vysSie hodnoty rodinného odhodlania, rodifia vyuZivaji viacero copingovych
stratégii a vnimaji vacsiu socidlnu oporu. Rodinna schopnost rieSit problémy
(problem-solving skills) dosahuje vyssi stupent predovSetkym u otcov nez u matiek.
Autorky Stadie vyslovili hypotézu, podl'a ktorej schopnost’ najst’ efektivne rieSenie
problémov vedie k pocitom sposobilosti a spokojnosti najmd u otcov deti. Pocit
kontroly nad situdciou u rodi¢ov napomohlo k zniZzeniu stresu. Rodinné roly
a zodpovednost v ktorych rodinni ¢lenovia, ktori sa adaptovali, predefinovali ich roly
tak, aby boli naplnené potreby dietat’a s postihnutim (Rousey, Best a Blancher,
1992). Zlozenie rodiny je poslednou premennou na strane rodiny. Failla a Jonesova
(1991) upozoriiuju na doleZitost’ pritomnosti oboch rodi€ov v rodine, pretoze Uplné
rodiny sa lepSie prisposobili dietatu s postihnutim. Napriek tomu vyskum (Flynt
a Wood, 1989) nepreukazal odliSnost vo vysledku adaptacie acopingu medzi
rodi¢émi Uplnej rodiny a nelplnej rodiny. V Uplnej rodine vSak boli pouZité odlisné
stratégie vyrovndvania sa so situaciou ako v netplne;.

- Premenné na strane rodicov: Kvalita manzelského vztahu tvori jeden
z najsilnejSich predpokladov rodinnej adaptability. Kersh et al. (2006) zdoraznili
dolezitost’ kvality manzelského vztahu najméd pre matky. Spolupraca rodiCov im
umoziuje zdielat rodiovski zodpovednost, podporovat jeden druhého, ziskat
redlnu predstavu o svojom dietati a ocenit’ hodnotu vkladu, ktory partner urobi
s cielom wulah¢it fungovanie rodiny. Materska kontrola (locus of control)
v metaanalyze poukdzala na skutoCnost, ze problémy a moznost' ich rieSenia
prevazne spoéivali na pleciach matky. Stidie zamerané na tato oblast’ zistili, Ze
matky presvedCené¢ o moznosti vlastnej kontroly nad udalostami dosahuju lepSie
adaptivne fungovanie rodiny a pristup k socidlnej podpore (Krauss, 1993,

Rimmermann a Stanger, 1992). Premenna Sebahodnotenie rodicov naznacuje
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dlhodoby nezaujem o tulohu otca v odbornej literature (Meyer, 1986). Otcovia,
presvedceni o vlastnej schopnosti zabezpecit' potreby svojho dietat’a, maju nizsiu
mieru stresu (Krauss, 1993). Vyskum preukdzal i vplyv otcovho vnimania dietata
a rodinnej situdcie na matkino vnimanie a neskorSie socidlne kompetencie dietat’a
(Frey et al. 1989) .Cas a pldnovanie st uvadzané ako dolezité rodinné premenné,
nakol’ko mozu sluzit' ako stresor kvoli zdanlivej nemoznosti splnenia vSetkych
poziadaviek starostlivosti o dieta s postihnutim (Barnett a Boyce, 1995, Hancock,
Wilgosh a McDonald, 1990). Planovanie je na druhej strane povazované 1 za
stratégiu zvladdania situacie a prilezitostného oslobodenia sa od povinnosti okolo
dietata (Todis a Singer, 1991). Podla vyskumov rodi¢ia preukazuji nedostatocné
mnozstvo €asu straveného s partnerom alebo intaktnym dietatom a takmer Ziaden
vol'ny €as na ich vlastné potreby a zal'uby.

- Premenné na strane dietata: Zdvaznost postihnutia ako premennej vo
vyskumoch oznacili autorky stidie ako nepresvedciva, pokial’ ide o vplyv zavaznosti
postihnutia na rodinny coping. V mnohych $tadidch diagnéza dietata nestvisela s
uroviiou stresu u matky (Beckman, 1991, Donovan, 1988, Kazak, 1987), zatazou,
depresiou, blahom (Hanson a Hanlin, 1990, Hirst, 1985), fungovanim rodiny
(Krauss, 1993), manzelskou spokojnostou (Donovan, 1988) a rodiovskymi
kompetenciami (Hanson a Hanlin, 1990). Napriek tomu obzvlast u matiek deti s
ur¢itym druhom diagnéz, ako autizmus alebo intelektové postihnutie zaznamenali
vyskumy zvySené riziko maladaptivneho stresu, zataze, depresie a zhorSenie
fungovania rodiny. Autorky upozorfiuji na problémy spojené so zdravotnym
postihnutim ako nejednoznac¢nost’ diagnoézy a progndzy, pritomnost problémov v
spravani, problémy s komunikaciou, anedostatoéné mnozstvo informacii
o postihnuti, ktoré mézu mat za nasledok zvySenie stresu vrodine. Stvislost’
premennej Vek dietata so stresom podla ziskanych vysledkov metaanalyzy
nepodavaju presvedCivé vysledky. Kym niektoré vyskumy poukazuji na negativne
spojenie veku a stresu u rodiCov (Donovan, 1988, Dyson, 1993) ostatné Studie tato
hypotézu nepotvrdzuju (Bailey et al. 1992, Flynt a Wood, 1989, Trivette a Dunst,
1992). Vyskumy zamerané na Pohlavie dietata uvadzaju lepSie prispdsobenie sa
u rodiCov dievcat nez chlapcov (Frey et al. 1989, Henggeler et al. 1990, Krauss,
1993). Dolezitu tlohu v adaptacii otcov pravdepodobne zohrdvaji vysSie naroky na

synov (Frey et al, 1989) a CastejSie sa vyskytujuce problémy spravania nez u dcér
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(Henggeler et al. 1990).Posledni premennu tvori Temperament/socidlne
kompetencie, ktorej sme sa venovali v prvej kapitole dizertacnej prace.

- Vonkajsie premenné zahtnaja Stigmatizujuce socialne postoje, Socidlna
podpora a Spolupraca s profesiondlmi. Tieto premenné tvoria napli podkapitoly
Podpora rodiny.

Podl'a Scorgieovej, Wilgoshove] a McDonaldovej (1998) za hlavné zistenia
analyzy literatiry mozno povazovat pocet premennych zapojenych do uspesného
zvladania, ktoré su rozsiahle a ovplyviiuji rodiny r6znymi spdsobmi. Zavery plyntuce
z vyskumov rodin deti s postithnutim mozno zhrnit' do viacerych bodov. Rodiny
s efektivnym copingom prejavuji vyssiu rodinna sudrznost’ a otuzilost’ nez rodiny,
ktoré pocituji uzkost. Rodi¢ia v tychto rodinach vSeobecne hovoria o zdravom
manzelskom vztahu, ktory sa vyznacuje vlocus of control najmd u matiek a
pozitivne hodnotenim ich situacie najmi u otcov. Rodiny prijali deti s postihnutim,
prejavuju redlne ocakavania v rdmci moznosti dietat’a a vytvaraju prostredie, ktoré
napomaha k vyvinu vSetkych ¢lenov rodiny. Mnohé zo zaverov tejto analyzy
upozoriiuju na dolezitost’ pre profesionalov zaoberajucich sa s 'ud'mi s postihnutim
aich rodinami, aby rozliSovali medzi relativne stabilnymi premennymi
s obmedzenymi moZnostami na intervenciu a premennymi, na ktoré mozno pdsobit’

a zmenit ich z dovodu zvySenia adaptacie a copingu.

2.7 Zmeny vo fungovani a Struktire rodiny

Starostlivost’ o dieta s intelektovym postihnutim spdsobuje u rodi€ov velku
emocnu zataz. Z vyskumov uvedenych v predchadzajucich podkapitolach mozno
badat’ zadujem odbornikov o rdzne oblasti vplyvu intelektového postihnutia na rodinu,
ale kvalita rodinného zivota sa stala predmetom vyskumu len neddvno (Minnes,
Woodford a Passey, 2007).

Intelektové postihnutie dietata pdsobi na rodinu ako celok ale ina
jednotlivych ¢lenov rodiny. Zmena, na ktort rodina nebola pripravend sa moéze
prejavit’ naruSenim zabehnutych rodinnych vzorcov interakcie (Ondriova, Sinaiova,
2014) a posobit’ stresujuco na rodinu ako celok (Rosetti, 2001). Rodinny stres sa

prejavuje ako dolezity determinant vo fungovani rodiny (Gerstein et al. 2009), ale
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vplyv stresu na jednotliveca ur€uji viaceré faktory akym je vnimanie stresu, zdroje
zvladania, fyzickd apsychicka kondicia jednotlivych €lenov rodiny v stresovom
obdobi (Ondriova a Sinaiova, 2014). Zahrani¢né i slovenské vyskumy poukazuji na
vys$$iu hladinu stresu a vzniku depresii v rodinach s dietatom s postihnutim nez
u rodicov intaktnych potomkov (Olsson a Hwang, 2001, blizSie kapitola Psychicka
zataz rodiCov deti s intelektovym postihnutim). Rodinny stres mo6ze mat’ vplyv na
manzelska kvalitu vztahu a vnimant spokojnost’ celej rodiny (Gerstein et al. 2009).

Diagnéza zavazného zdravotného postihnutia spdsobuje Sok a dezorientaciu
avedie az k dezorganizacii v zabehnutom zivotnom $§tyle rodiny. Objavuje sa
nutnost’ reorganizacie, prerozdelenia uloh jednotlivych Clenov rodiny a hl'add sa
novy systém rodinné¢ho zivota (Pelchat et al. 2009). Odbornici, zaoberajuci sa
zmenami v Zivotnom $tyle rodiny po obozndmeni sa s diagnézou dietata uvadzaju,
ze potomok s postihnutim sa dostava do centra zdujmu rodiny a prevaznd vicSina
matiek sa charakterizuje ako hlavny opatrovatel' dietat’a (McLaughing et al. 2008,
Olsson a Hwang, 2001), kym otec funguje ako zastupca (Angermeyer a Dohner,
1981) a zivitel’ rodiny (Ticha, 2009) a to 1 napriek zdujmu o vicSie zapojenenie do
starostlivosti o diet’a (Kersh et al. 2006).

Kazdodenné tazkosti, ktorym rodi¢ia dietata s intelektovym postihnutim
musia Celit’ sa moze prejavit' vo forme zvySeného rizika vyskytu problémov v ich
partnerskom vztahu (Gerstein et al. 2009) ale niektoré z vyskumov poukazuji skor
na neutrdlny az pozitivny vplyv dietat’a s postihnutim na manzelstvo. Parkerova et
al. (2011) nenaSli ziadne vyznamné rozdiely v manzelskej spokojnosti medzi
rodinami dietata s postihnutim a intaktnou populaciou. Toto zistenie podporuje
1 vyskum St. Johna et al. (2003), v ktorom zo vzorky 275 rodicov 34,9 % hodnotilo
neutrdlny vplyv diet’at’a s postihnutim na manzelstvo, ale az 44,1% uviedlo dieta ako
zdroj spokojnosti a posilnenia ich manzelského vztahu. Scorgieovéa a Sobsey (2000)
charakterizovali pozitivny vplyv dietata ako ,transformaciu® alebo Zivotné
skusenosti, ktoré zmenia uhol pohl'adu rodiCov na svet. Prostrednictvom ziskanych
udajov z vyskumu zadefinovali dva typy transformicie v rodine a to individualnu,
v ktorej jednotlivi ¢lenovia rodiny nadobudli nové role nielen v ramci rodiny ale
1 v spolo¢nosti a ziskali nové vlastnosti, presvedCenia, vieru. Druhd transformacia

znamenala zmeny v stvislosti s blizkym 1 vzdialenym okolim. Rodi¢ia v tomto
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vyskume oznacili dieta s postihnutim za zdroj pevnejSiecho manZzelstva, rodinnej
spokojnosti a nadobudnutia novych socialnych vzt'ahov.

Interpretacia uz spomenutého vyskumu St. Johna et al. (2003) vSak zahfnia
21% opytanych rodicov s negativnym hodnotenim dopadu dietata s intelektovym
postihnutim. Saloviita et al. (2003) uviedol, Ze negativne hodnotenie zivotnej situacie
byva spojené s prezivanim rodiovského stresu. ZvysSend hladina stresu moze viest
k destabilizacii rodinného prostredia atym 1vyskytu vzajomného odcudzenia
partnerov (Ondriova, Klimova a Majernikova, 2012).

Dovodmi vzniku partnerského konfliktu podla vyskumov je castejSie
prezivanie stresovych situacii nez u kontrolnej skupiny rodiCov intaktnych deti
z dovodu negativnych vplyvov na dennej baze (Seltzer et al. 2010), neprijatie dietat’a
blizkym socidlnym prostredim (McLaughing a Goodley, 2008), naroc¢nost
starostlivosti, nedostatok voI'ného c¢asu pre rozvijanie partnerského vztahu,
nepochopenie (Emerson et al. 2003), skryvanie vlastnych pocitov, strata
komunikdcie medzi partnermi (Ri¢an a Krejéova, 2006), neprijatic dietata
(Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009), pocit vyCerpania a negativne emocionalne
prezivanie (Ondriova a Cinova, 2012). Zatazové situdcie Casto vedu ku konfliktom
a odhalia v partnerskom vztahu nedostatky, ktoré ho bud’ utuzia alebo naopak
povedu k jeho rozpadu (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009).

Otéazka rozvodovosti v rodinach deti s intelektovym postihnutim v porovnani
s rodinami s intaktnymi potomkami rovnakého veku budi zaujem vyskumnikov
a napriek dlhodobému skumaniu a poznavaniu jednotlivych druhov postihnuti
neexistuje v odbornej literature jednoznacna odpoved. Vyskumné prace uvadzaju
zvySeny vyskyt rozvodov urodiCov deti s postihnutim, ale rozdiely nie s zvIast
markantné. Gath (1977) uviedol, Ze z vyskumnej vzorky tridsiatich rodicov deti
s Downovym syndromom vo veku dietata 24 mesiacov sa rozviedlo,
nespolunazivalo alebo opisalo chudobny manZzelsky Zivot 6 parov. Meta-analyza
Risdala a Singera (2004) zamerand na vyskum rozvodovosti popisuje priemere o
5,9% viac rozvodov v rodinach deti s postihnutim. Zaujimavé vysledky ohladne
rozvodovosti urodiCov s Downovym syndrémom interpretuju Urbano a Hodapp
(2007), ktoré¢ poukazuji na nizSiu pravdepodobnost rozvodu nez v rodinach
s intaktnymi potomkami alebo sinymi druhmi postihnutia. Autori uvadzaju, ze

rozvod nastava pravdepodobne v prvych dvoch rokoch zivota dietata. Téato
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skuto¢nost mdéze byt spdsobena nielen vysokou mierou zavaznosti zdravotného
postihnutia a zvySenej potreby starostlivosti o dieta ale podl'a nazoru autorov
1 nizkou aroviiou vzdelania, kedze vo vyskume doSlo k rozvodu predovsetkym
u rodi¢ov bez stredoskolského vzdelania.

Zaujimava mySlienku vyslovili na zéklade vyskumu Véagnerova, Strnadova
a Krejcova (2009, s. 214), podl'a ktorych dieta s postihnutim nemusi byt pri¢inou
rozpadu partnerského vztahu. Matky si podla autoriek uvedomovali, Ze starostlivost’
o diet’a s postihnutim je zatazujuca ale vnimali to ako jeden ,,z moZznych Zivotnych
stresorov, z hl'adiska partnerského vztahu mozno ani nie ten najddleZitejsi“. Podla
vyskumu Mazerovej et al. (2008) zo 100 rodi¢mi, dohoda a sulad medzi partnermi sa

zvySuje v priebehu Casu.

2.8 Podpora rodiny

V dostupnej literature zameranej na potreby a poziadavky rodiCov dietata
s postihnutim moZno pozorovat’ zhodu o potrebe socidlnej podpory, ktora sa javi ako
dolezity mediator (Minnes, Woodford a Passey, 2007). Pozornost by mala byt
zamerand nielen na povahu pomoci ale 1 najej poskytovatelov. V existujicej
literatire sa objavuje tendencia k deleniu socidlnej podpory na formdalnu
a neformalnu, ¢im autori oddelili podporu blizkeho okolia, priatelov a komunity,
v ktorej rodina zije od podpory odbornikov a podpornych sluzieb (Heiman, 2002).
Formadlna 1 neformalna podpora ma za ulohu pomdct rodine v niekol’kych tirovniach:
zmiernit® vyskyt stresovej situdcie vrodine arodinnom Zivote, poskytnut
emocionalnu a materialnu podporu, poskytnit’ poradenstvo a moznost rozhovoru,
rieSitt problémy a zachovat socidlnu Struktiru okolo dietata s intelektovym
postihnutim a jeho rodiny (Shtenger, 1998. Zdroj: Kandel a Merrick, 2007, Turzék
a Gatial, 2010).
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Neformalna podpora rodiny diet’at’a s intelektovym postihnutim

Podl'a Matej¢eka (1986) je pochopenie apodpora zo strany komunity,
v ktorej rodiCia s dietatom ziju rovnako dolezitd ako porozumenie vlastnej zivotnej
situdcie a jej nasledné prijatie. Pomoc pri prekonavani stresovych situécii a traumy
plynticej z intelektového postihnutia dietata mozu poskytnit' rodicia deti
s podobnymi skusenostami poukdzanim na moznosti a pokroky, ktoré ich deti
dosiahli (Turzdk a Gatial, 2010). Moznost’ stretavania sa s rodicmi s podobnymi
tazkostami umoziiuje nadobudnutie novych informacii a skusenosti o postihnuti
a problémoch, ktoré intelektové  postihnutie sprevadzaja  (Ticha,2009).
Prostrednictvom stretnuti neziskovych organizacii a obCianskych zdruZeni (napr.
Spolo¢nost’ Downovho syndromu na Slovensku, ob¢ianske zdruzenie Bol raz jeden
Clovek, atd’) rodicia deti si navzajom vybudovali siet’ vysoko u¢innej podpory rodic-
rodicovi, s pomocou ktorej ziskali nové informacie o starostlivosti a pristup
k sluzbam. Hastings a Tauntova (2002) uviedli, Zze polovica respondentov chapala
podporu zinych rodin ako pozitivhu skisenost. Ainbinderova et al. (1998) vo
vyskume s 24 rodiémi popisala pozitivne vyhody podpory rodi¢- rodi¢ pocit
psychickej opory, zmenSenie socidlnej izolacie , vnimanie ,rovnakosti“ z dovodu
prezitia podobnych problémov a moZnost’ vzajomného odovzdavania si praktickych
vedomosti a skusenosti. Vyuzivanie nadobudnutych vedomosti o starostlivosti
dietata s postihnutim v prospech druhych rodi¢ov napomohli matkdm prekonat
narocné Zivotné situdcie a poskytli im svojim sposobom odpoved’ na otazku zmyslu
zivota (Strnadova, 2007).

Vztahy so SirSim okolim maju zdsadny vplyv na prezivanie rodiCovstva
dietata s intelektovym postihnutim. Podl'a Matéjceka (2001) laickd verejnost
reaguje na postihnutie sneddverou aobavami. Stdle prevladajice negativne
vnimanie zdravotného postihnutia ma za nasledok nielen nizke o€akavania uspechu
rodicovstva deti s intelektovym postihnutim verejnostou (McKeever a Miller, 2004)
ale 1 zvySenie rodiCovského stresu (Green, 2003) a naslednu snahu o izolovanie sa od
okolitého sveta (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Repkova (1999), ktora sa
vo svojom vyskume zaoberala aj vztahovymi bariérami, uviedla asociacie spajajuce
pojem zdravotné postihnutie s nepochopenim okolia (ponizovanie, agresia,

predsudky, odpor,...) a s inakostou, ktord viedla bud’ k sucitnym prejavom alebo
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k izolacii (Cakanie, prazdnota, osamelost’). Napriek vyskumu Greenovej (2007),
v ktorom rodi€ia poukazali na pevnejsie a hlbSie vzt'ahy s priate'mi, s ktorymi ostali
v kontakte, véd¢Sina zahrani¢nych vyskumov prindSa zavery o strate priatel’stiev
a zvySovani socialnej izolacie (Baker et al. 2003).

Podl'a Davisovej et al. (2009) za dovod straty priatel'stiev je mozné
povazovat’ rodi€ovské vnimanie zmeny svojho zivota a pocit odliSnosti. Socidlna
vahavost’ méZe vytvorit’ Spiralu zniZzeného sebavedomia, socidlnej izolacie a depresie
(Green et al. 2003).

Dosledky socialnej stigmy nepocituju len jedinci s intelektovym postihnutim,
ale posobi i na rodinnych prislusnikov. Atypicky vzhlad, osobné¢ vlastnosti dietata
a jeho spravanie st Casto pre rodiCov stigmatizujuce a spolu s pocitovanou vinou
mézu byt zdrojom socialnej izolacie. Greenova (2003) uviedla, Zze matky casto
opisovali situacie, v ktorych museli prejavy svojho dietata ospravedlnovat pred
l'udmi ato malo za nasledok vyvolanie stresu, viny asnahy o izolovanie sa od
okolia. Stigmatizujace uCinky viedli u matiek k negativnemu vnimaniu samej seba
a odradzovali ich od sociadlnej ucasti (Green, 2003). Spolu s traumatickym
prezivanim stigmy sa u ¢lenov rodiny dietata s intelektovym postihnutim objavili
pocity uzkosti (Miller a Major, 2002. Zdroj: Seligman a Darling, 2007), strachu
(Phelan et al. 1998), hnevu (Heiman, 2002) a psychické utrpenie, ktoré viedlo az
k zhorSeniu kvality Zivota rodiny a vztahov (Kearney a Griffin, 2001, Dehnavi et al.
2011). Je vSak potrebné na tomto mieste uviest, Ze napriek spomenutym vysledkom
zahrani¢énych vyskumov vyslovili Seligman a Darlingova (2007) presvedcenie
o klesajucej tendencii stigmy ako dosledku postupného zvySovania povedomia
laickej verejnosti o zdravotnom postihnuti aiosobnymi skisenostami Siroke;j
verejnosti, ktoré maji tendenciu k jej zmierneniu. S podobnym nadzorom sa mozeme
stretnit’ u Pozara (2007), ktory na zaklade vysledkov vyskumov konStatuje, Ze
v poslednom obdobi doslo v naSej krajine k istému pozitivhemu posunu z dévodu
zviditelnenia jedincov s intelektovym postihnutim v médidch a zapojeni politickej
verejnosti do charitativnych projektov. Zmena postojov verejnosti voci jedincom so
zdravotnym postihnutim je vSak dlhodoby proces a napriek dosiahnutym pozitivnym

posunom este stale nie je mozné hovorit’ o dosiahnuti optimalnych podmienok.

52



Formalna podpora dietat’a s intelektovym postihnutim

Socialne prostredie rodiny a reakcie okolia na dieta, v ktorom rodina Zije,
modze do urcitej miery ovplyvnit’ zmiernenie stresu a udrzanie psychickej pohody
rodicov. Svoju ulohu pri adaptacii na nové podmienky vSak zohrava iformalna
socidlna siet, tvorena profesiondlmi zo zdravotnictva, socidlnych sluzieb
a vzdelavacich inStitacii. Prostrednictvom poskytnutia informécii a moznosti ako
dosiahnut’ zlepSenie stavu dietata mozu zmiernit’ rodi€ovsky stres a dodat’ nadej do
budicnosti (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Pozitivny vplyv forméalnej
pomoci vSak zavisi od schopnosti profesionalov reflektovat’ na potreby rodiov a od
kvality pontikanych sluzieb (Dunst et al. 2007).

Zdravotny stav dietata atazkosti s nim spojené predstavuju pre rodiCov
zataz, s ktorou sa sami nedokdzu vyrovnat. Pomoc profesiondlov a poskytnutie
odbornych vedomosti spolu s odkazom na dal§ich odbornikov a inStiticie mdze
napomoct’ k postupnému vyrovnaniu sa so situaciou (Tichd, 2010). Ako sme uz
spominali v ¢asti venovanej obozndmeniu sa s diagnézou intelektového postihnutia
neexistuje presny ndvod ako rodicov o tejto skuto¢nosti informovat’. Pristup lekarov
a sposob oboznamenia rodiCov s postihnutim tvoril sucast vyskumu Strnadove;j
(2007) v ktorej rodi¢ia vyjadrovali protichodné nazory do akej miery by mali byt
informovani o zavaznosti postihnutia ich dietata. Kym niektoré z matiek
uprednostiiovali hned’ od zaCiatku pravdivé a presné informécie o zdravotnom stave
dietata, iné vyjadrili potrebu dozvediet sa o jeho postihnuti postupne. Kazdy
z rodiCov mdZe mat’ rozne stratégie zvlddania tejto narocnej situacie a profesiondli by
mali pristupovat’ s maximalnou citlivostou a poskytnit’ rodicom cas na kladenie
otazok. Vyznamnu sucast’ formalnej podpory po oboznameni rodi¢ov s diagndézou
dietat’a by malo tvorit’ poskytnutie psychologickej intervencie rodiCcom (Strnadova,
2007) a emociondlna opora rodine s moznost'ou spoluprezivat’ emécie (Tichd, 2010).

Kvalita poskytovanych sluzieb a pristup k nim byva casto spdjany
s rodiCovskym stresom (Davis et al. 2009). V zahrani¢nej, Ceskej 1 slovenske;j
odbornej literature zameranej na poskytovanie sluzieb ranej intervencie mozno
pozorovat’ znepokojujuce vysledky vyskumov. Rodi¢ia vo vyskumoch prejavili
nespokojnost’ s podporou profesiondlov a sluzbami, ktoré by vyuzili v prospech

diet'at’a s postihnutim (McGill, Papachristoforou a Cooper, 2006) a vyjadrili potrebu
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zlepsit’ pristup k sluzbam (Davis et al. 2009) tak, aby bola rodindm zabezpecena
komplexnd starostlivost’ o dieta s postihnutim bez nutnosti vyhladavania d’alSich
profesionalov (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009). Na neprofesionalny pristup
zo strany odbornikov z oblasti pomahajacich profesii upozornuje Ticha (2009), ktory
je podla autorky spdsobovany nedostato¢nou informovanostou profesionalov
o diagndze diet’at’a, ich neschopnosti empatie a neosobnym pristupom k jednotlivym
rodicom. Neprofesiondlne informovanie rodi€ov o diagnéze (na chodbe, bez
partnera,...), sposoby komunikacie srodiémi (snaha od oddialenie rozhovoru,
nezodpovedanie otazok, snaha o uistenie, ze vSetko je v poriadku,...), v nevhodnom
kontexte (chodba nemocnice, za pritomnosti inych l'udi, ktori nie st ¢lenmi
rodiny,...) a bez emoc¢nej podpory rodiny, nevhodné pejorativne spdsoby oznacenia
dietata s postihnutim moézu mat’ vel’ky vplyv na vznik alebo prehibenie prezivania
stresu u rodiov deti s intelektovym postihnutim. Z tohto dovodu je potrebné prijatie
efektivneho riadenia spravania a zlepSenie spoluprice medzi profesionalmi
a rodi¢mi.

Obojstrannost’ spoluprace rodiCov s profesionalmi tvori vel'mi dolezity aspekt
starostlivosti o diet'a (Strnadova, 2007). Profesionali moézu ponuknut’ rodi¢com rézne
formy pomoci ako napomdct’ dietatu s intelektovym postihnutim (Tichd, 2009) ale
je to predovsetkym matka, kto sa stava odbornikom na svoje dieta. Tym sa stava pre
profesiondlov dolezitym zdrojom informacii o diet’ati.

Profesionali by pri poskytovani podpory mali zamerat’ svoju pozornost’ aj na
moznost pomoci rodiCom vyrovnat’ sa so stresormi spdsobenymi starostlivostou
o dieta s intelektovym postihnutim. Redmondova a Richardsonova (2003)
v suvislosti s pomocou a citovou podporou pre rodiCov deti s intelektovym
postihnutim uviedli Zelanie vytvorenia pomoci formou domdcich sluzieb, ktoré by im
umoznili flexibilna starostlivost’ a koordinaciu sluzieb v rodinnom prostredi diet’at’a.

Nenaplnena predstava vhodnej profesionalnej pomoci a sluzieb starostlivosti
o dieta s intelektovym postihnutim sa prejavuje urodiCov iv potrebe obhajoby.
Podl'a Kingovej et al. (2006) sa stala obhajoba svojho dieta v pripade, ked’ mal rodi¢
pocit nedostatocnej pomoci zo strany profesionalov, jednou zhlavnych priorit
starostlivosti o dieta s postihnutim spolu so zabezpeCovanim jeho ochrany
a bezpecnosti, podporovanim jeho sebavedomia atravenia spolo¢ného casu ako

rodiny. Obhajobu svojho dietat’a rodi¢ia vnimali ako pozitivnu skisenost’, ktora im
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napomohla nadobudnut’ nové zru€nosti a zlepSit’ ich vlastné sebavedomie (Green,
2007).

Oficidlna sprava Komisie pre choré azdravotne postihnuté osoby
(Kummissjoni Morda u Persuni b'Dizabilita, www.internationaldisabilityalliance.org)
z roku 2013 uvadza, ze napriek snahdm o zabezpecenie podpornych sluzieb Malta
nedosahuje Standardy spomenuté v ¢lanku 19 Dohovoru OSN o pravach osob so
zdravotnym postihnutim. Cirkevné a Statne sluzby agentiry Agenzija Sapport, ktoré
ponukaji podporované obydlia pre jedincov s postihnutim st zna¢ne obmedzené
a umiestnenie ¢lena rodiny je limitované poradovnikom. Tuto skuto¢nost’ sa maltsky
Urad socialneho zabezpelenia snaZi vyrovnat poskytnutim podpornych sluzieb
(oSetrovatelia, osobni asistenti, vypomoc v domacnosti) rodinam 1 jednotlivcom so
zdravotnym postihnutim tak, aby mohli zit' nezavislejS§ie vo svojich vlastnych
domovoch. Dalsia forma vypomoci rodinAm je poskytovani najmi v oblasti
finan¢ne;  prostrednictvom  udelenia  invalidného  dochodku  (https:/

socialpolicy.gov.mt).

2.9 Socioekonomicky status rodicov deti s intelektovym postihnutim

Finan¢né zdroje rodiny su nevyhnutné z dovodu zaistenia zivobytia ale sluzia
1 na podporu a optimalny rozvoj dietat’a s postihnutim a preto sa domnievame, Ze je
potrebné venovat' tejto téme pozornost z dovodu zatazovania rodiny nékladnou
finan¢nou starostlivostou. V rodinach je moZné pozorovat’ zvySené financné naklady
spojenymi so zdravotnym stavom dietata ako napr. ndkup Specidlnych potravin
(diéty), doprava, obleCenie (Specidlna uprava), lieCenie a rekredcia, ind zdravotna a
Specidlnopedagogicka starostlivost’ (Fujiura et al. 1994) a socialnoekonomicka
situdcia v rodine moze u rodi€ov viest’ k znizeniu kvality Zivota rodiny (Davis et al.
2009), prehibeniu stresu a vzniku depresie (Emerson et al. 2010). Snaha o finanén@
podporu rodicom od Statu prichadza formou Statnych socialnych davok a jednou
z foriem pomoci od profesiondlov by malo byt poskytnit’ rodiCom dostatok
informacii o dostupnych finanénych zdrojoch (Turnbull et al., 2006).

Prostrednictvom  vysSieho socioekonomického statusu maju  rodiny

k dispozicii viac zdrojov pre rieSenie problémov ohl'adne postihnutia svojho diet'ata
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nez rodiny s niz§im statusom (Turnbull et al. 2006), ktory im napomaha pri
vyrovnavani sa skazdodennymi poziadavkami (Scorgie, Wilgosh a McDonald,
1997) aprispieva k zvladaniu zivotnej situdcie (Yau a Li-Tshang, 1999. Zdroj:
Turnbull et al. 2006). Ekonomické tazkosti boli uvedené ako jeden z najsilnejSich
prediktorov vo vyskume zameranom na pocitovanie osobnej pohody v rodine
s dietatom s intelektovym postihnutim, kde nedostato¢né finanéné zazemie
v rodinach s oboma pracujiicimi rodi¢mi sa stdva zdrojom stresu (Olsson a Hwang,
20006).

So socioekonomickou situaciou v rodine dietata s intelektovym postihnutim
suvisi zamestnanost’ rodiCov. Cuskellyova, Pulmanovéa a Hayes (1998) porovnavali
zamestnanost matiek malych deti s postihnutim s kontrolnou skupinou matiek
s intaktnymi potomkami a skonStatovali, Ze zvySené ndroky v starostlivosti o diet’a
s postihnutim mézu obmedzit” pracovné moZnosti ich matiek, pripadne znizit’ ich
stabilitu v zamestnani a mat’ za nasledok niZ8i prijem nez matky intaktnich deti
(Seltzer et al. 2000).

Téato skuto¢nost’ sa zobrazuje vo vac¢sine vyskumov zaoberajucich sa rodinou
dietata s postihnutim, kde ulohu primdrneho opatrovatela dietata zohrdvaju
predovSetkym matky. Pracovnii vytazenost' spolu so starostlivostou o dieta
s postihnutim by bolo mozné povazovat’ za dovod vzniku stresu, prekvapivo vSak
niektoré z vyskumov poukazuji u zamestnanych rodi¢ov na lepSie duSevné zdravie
a odburanie stresu. Podl'a Turnbullovej et al. (2006) praca ponuka nielen financné
zabezpecenie rodiny ale 1socidlny kontakt a poskytuje akysi oddych od starosti
a zodpovednosti o dieta s postihnutim. Spomenuty nazor podporili 1 ziskané
vysledky Warfieldovej (2001) z analyzy interview 122 matiek deti s postihnutim,
v ktorom neboli zistené ziadne vyznamné asocidcie medzi zamestnanim
a rodiCovskymi poziadavkami matky. Respondentky, ktoré povazovali svoju pracu za
zaujimavu, preukazovali zniZzenti hladinu rodi€ovského stresu. Napriek CastejSim
absenciam v zamestnani z dévodov vyplyvajucich z postihnutia ich dietat’a, nebol

zaznamenany Ziaden vplyv na kvalitu ich prace.

Zhrnutie: Druhd kapitola dizertacnej prace nacrtla aktualne informadcie
o vplyve dietat’a s intelektovym postihnutim pocas detstva. Musime konStatovat, ze

vyskumy sa vel'mi nevenuji zameraniu sa na dospelych jedincov s intelektovym
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postihnutim. Reakcie na zdravotné postihnutie dietata maji za nasledok hlboké
emocionalne prezivanie najmd ranom obdobi. Pocitovanie stresu, negativnych
vplyvov akymi si nedostatocna podpora, financné problémy a nedostatok informacii
podla vsetkého prispieva k vyvolaniu stresu urodiCov apoukazuje na potrebu
zlepSenia poskytovania sluzieb rodi¢om diet’at’a s intelektovym postihnutim. Napriek
spomenutym negativnym vnemom vSak vyskumnici zaznamenali 1vyskyt

pozitivnych vplyvov, ktoré st v odborne;j literature stale nedostato¢ne popisané.
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3. METODOLOGIA VYSKUMU

Ulohou tejto kapitoly je nadrtnutf metodologické pozadie a popis procesu
vyskumu dizertacnej prace, ktora je venovana vplyvu dietata s intelektovym
postihnutim na rodiov. V ramci odporucanych etickych pravidiel uvadzame
podrobnosti vyskumu tak, aby bolo mozné vytvorit’ si ndzor do akej miery je vyskum

spol’ahlivy a doveryhodny.

3.1 Problém a ciel’ vyskumu dizerta¢nej prace

Studie publikované v poslednych dvoch desatroéiach poukazuju na tendenciu
zamerania vyskumu na negativne aspekty, ktoré starostlivost’ o diet’a s intelektovym
postihnutim zo sebou prindsa (Knight, 2012). Napriek tomu, Ze rodi¢ia deti, najma
matky, prezivaju vysSiu Uroven stresu a Celia réznym problémom (Singer, 2006),
autori vyskumov uvadzaju sUCasne pozitivhe 1 negativne aspekty zo zivota
s dietatom s postihnutim. Ked’Ze vyskumov orientovanych na oba vplyvy je stéle
minimalny pocet, rozhodli sme sa v dizertacnej praci zamerat’ na koexistenciu oboch
vplyvov na rodiCov. Tieto poznatky mézu ovplyvnit’ pohl'ad verejnosti pozitivhym
smerom a mat urCity vplyv na rozvoj kvality Zivota jedincov s intelektovym
postithnutim a ich rodiny.

Cielom dizertacnej prace bolo preskumat’ specifické zivotné skusenosti
rodicov suvisiace s intelektovym postihnutim ich dietata v dospelom veku zich
subjektivného pohladu. To =zahffia identifikaciu pozitivnych 1 negativnych
sktisenosti, vplyvov dietata na rodica, pripadne rodinu ako tak a postoje rodiCov

voci svojmu diet’at’u.

3.2 Vyskumné otazky

Z vyskumného ciel'a sme zadefinovali hlavni vyskumna otazku : ,A4ko
rodicia dospelych jedincov s intelektovym postihnutim hodnotia vplyv postihnutia na

rozne oblasti svojho Zivota?*. Z hlavnej vyskumnej otdzky sme odvodili dve
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Ciastkové otazky: ,Existuju pozitivne vplyvy dietata, ktoré vyplyvaju zjeho
postihnutia na rodinu? Aké su najcastejsie negativne vplyvy dietata na rodica?
Ciastkové otazky umoznia lepSiu orientdciu vo vyskumnom probléme

a presnejsiu analyzu vysledkov.

3.3 Metody vyskumu dizertacnej prace

Gavora (2000, s.11) definuje vyskum ako ,,systematicky sposob rieSenia
problémov, ktorymi sa rozSiruju hranice vedomosti l'udstva, potvrdzuji alebo
vyvracaju dosial’ ziskané poznatky, alebo ziskavaji nové®. Vo vSeobecnej rovine
rozozndvame predovSetkym dve hlavné vyskumné stratégie kvantitativne,
kvalitativne k dosiahnutiu vyrieSenia vyskumnej otazky (Hendl, 2005). Obe
vyskumné stratégie maju svoje vyhody iobmedzenia (Tab 4). Z dovodu ziskania
hibkového opisu Zivotnych skiisenosti rodicov dospelého jedinca s intelektovym
postihnutim sme sa rozhodli o aplikovanie kvalitativneho vyskumu, ktory poskytuje

podrobné informacie o skimanom jave v jeho prirodzenom prostredi .

Kvantitativny vyskum Kvalitativny vyskum

Uloha Pripravna Prostriedok ku skiimaniu
interpretacie

Vztah vyskumnika Odstup Délezity vzt'ah vyskumnik

k subjektu —subjekt

Postoj vyskumnika Zvonku Zvnutra

Vztah teorie a vyskumu Potvrdenie, falzifikacia Vznik novej tedrie

Vyskumna stratégia Silno Struktarovana Slabo Strukturovana

Platnost’ vysledkov Zovseobecnenie Kontextuédlne
porozumenie

Data Spolahlivé Bohaté, hibkové

Zameranie Makro Mikro

Teoreticka schéma Teoéria variability Teobria procesu

Tabul’ka 4. Rozdiel medzi kvantitativnym a kvalitativnym vyskumom. (Zdroj: Hendl, 2005)

Kvalitativny vyskum moZno charakterizovat ako ,proces hladania
porozumenia zaloZeny na r6znych metodologickych tradiciach skimania daného
socialneho alebo l'udského problému. Vyskumnik vytvara komplexny, holisticky

obraz, analyzuje rozne typy textov, informuje o ndzoroch ucastnikov vyskumu
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a vykonava skiimanie v prirodzenych podmienkach® (Creswell, 1998, s.12. Zdroj:
Hendl, 2005, s.50). Z dovodu zadujmu o skisenosti zo zivota rodicov s intelektovym
postihnutim sme sa rozhodli aplikovat kvalitativny vyskum, ktory pre ,,popis,
analyzu a interpretaciu nekvantifikovanych a nekvantifikovatel- nych vlastnosti
skimanych fenoménov naSej vnutornej a vonkajsej reality vyuziva kvalitativnych
metod (Miovsky, 2006, s.17).

Vyhodou kvalitativneho vyskumu je praca v teréne a intenzivny kontakt so
skimanym jedincom, pricom vyskumnik sa snazi o integrovany pohl'ad na predmet
Stadie, kontextovi logiku, na explicitné alebo implicitné pravidla, ktoré v skimane;j
oblasti funguju. Metoédy ziskavania potrebnych tudajov vyskumnik pouziva
neStandardizované, Casto je inStrumentom on sam. Data v kvalitativnom vyskume
tvoria prepisy terénnych poznamok z pozorovania a rozhovorov, fotogaléria, audio
a videozdznamy, uryvky z knih a vSetko, ¢o dokédze vyskumnikovi pomdct priblizit’
zivot skumanych jedincov. Snahou vyskumnika je objasnenie toho, ako sa l'udia
v danom prostredi a situdcii doberaji pochopenia, Co sa deje, preco sa jedinec sprava
urCitym spdsobom a podla akého kltaca organizuji svoje aktivity a interakcie.
Vyskumnik nasledne data analyzuje a interpretuje. Snazi sa o skonstruovanie obrazu,
ktory ziskava pocCas zberu udajov urcité kontiry a poznava jeho Casti. Vytvara
podrobny popis toho, o spozoroval a zaznamenal, snazi sa o nevynechanie ziadnej
Casti, ktora by mohla viest’ k vyjasneniu situdcie (Hendl, 2005).

V dizertacnej praci sme sa zamerali na vyskum sktsenosti rodi€ov aich
subjektivne prezivanie rodinnej situdcie a zmien, ktoré do ich zivota prinieslo dieta
s intelektovym postihnutim. Z tohto dovodu sme sa rozhodli vyuzit’ fenomenologické
skiimanie. Tento vyskum aplikujeme vtedy, ak chceme pochopit’ a popisat’ vyznam
prezitej skusenosti ¢loveka. Vyskumnik sa snazi vstlpit’ do zivota respondentov tak,
aby dokazal porozumiet’ vyznamom fenoménu. Zbiera informacie od respondentov
pomocou interview a ziskané data zanalyzuje a interpretuje tak, aby vykreslili
sktisenosti jedinca tak, ako ich on prezival. Ciel'om fenomenologického skiimania je
odkryt’” zmysel jeho skusenosti s urcitym fenoménom a popisat’ konkrétny vplyv,
ktory tento fenomén ma na kazdodenny zivot jedinca (Hendl, 2005).

Fenomenologia, chapana ako ,,filozofia podstaty* ¢i ,,poznanie poznania® je
vyznamny filozoficky smer minulého storocia, ktorého zakladatelom Edmund

Husserl (1859 - 1938). Husserlov fenomenologicky smer bol vyrazne ovplyvneny
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Descartovou metodickou skepsou, brentanovou deskriptivnou psychologiou
a Kantovou transcendentalnou filozofiou. Domnieval sa, Ze k podstate veci je mozné
sa prepracovat’ pomocou fenoménom, pretoze vec existuje tak, ako sa javi (Miovsky,
2006). Z fenomenologického myslenia Cerpali viaceré psychologické a filozofické
Skoly. Ako priklad mozno uviest’ existenéni analyzu a logoterapiu V. E. Frankla,
ktory upozornoval na potrebu hl'adania a ndjdenia zmyslu nasSho zivota, A. Maslowa
a jeho sebaaktualizaciu a C.R. Rogersa a jeho sebaakceptaciu. (Hoskovec et al.
2003).

Koncept  fenomenologickej  filozofie = ovplyvnil i interpretativnu
fenomenologicku analyzu J.A. Smitha. Hlavnym cielom tejto analyzy je do detailu
preskimat’, ako participanti vyskumu vnimaji ich osobny asocidlny svet
a zanalyzovat' nadobudnuté data tak, aby zachytil esenciu prezitych skusenosti.
Podl'a Smitha, Flowers a Larkina (2009) interpretativna fenomenologicka analyza je
prepojena so zékladnymi principmi fenomenologie a svoju pozornost’ zameriava na
priamu skusenost’ jedinca a jeho povzbudzovanie k prerozpravaniu jeho zivotného
pribehu vlastnymi slovami. Ulohou vyskumnika je ,dostat sa do blizkosti
ucastnikovho osobného sveta tak, aby videl jeho Zivot z jeho perspektivy “ (Smith,
Osborn, 2003, s.54). Interpretativna fenomenologickd analyza je povazovana za
dynamicky proces, kde nielen participant ale i1vyskumnik zohrava aktivnu rolu
v procese. Participant vyskumu sa snazi najst’ zmysel svojho sveta, kym badatel’ sa
snazi najst’ zmysel ucastnikov, ktori sa snazia ndjst zmysel svojho Zivota (Smith,

Osborn, 2003).

3.4 Vyber a charakteristika vyskumnej vzorky

V kvalitativnom vyskume vzorka nereprezentuje urCitti populaciu, ale urcity
problém. V pripade dizertacnej prace iSlo o zamerni volbu vzorky vyskumu, kde
vybrani respondenti mali reprezentovat skusenosti zo svojho Zivota s dietatom
s intelektovym postihnutim na zdklade vopred stanovenych kritérii: rodi¢ s dospelym
dietatom s intelektovym postihnutim, ktorych komunika¢ny jazyk je anglictina.
Ukazovatel’ veku zaistil, Ze rodi€ia ziskali rozsiahle skusenosti v ramci faz vyvinu

diet'at’a od narodenia az po dospelost’.
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Vzorky vo vyskume sme konStruovali graudalne. Najprv sme sa snazili ndjst’
respondentov v blizkom okoli vyzkumnika (tvz. Gate keepers). ZvySni ucastnici
vyskumu boli ziskani kumulativne prostrednictvom metddy snehovej gule (tvz.
snowball sampling) na zdklade odporucenia uZz skiimanych respondentov. Smith et
al. (2009) odporucal pre potreby dizertanej prace ziskat’ Sest’ az osem tucastnikov,
nakol'ko velkost’ vzorky poskytuje moznost' skimat’ podobnosti a rozdiely medzi
jednotlivymi rodi¢mi. V rdmei vyskumného procesu boli skimani siedmi ucastnici,
ktori splnili uréené kritéria. BlizSie charakteristiky rodiCov a ich deti su uvedené
v tabul’ke 5.

Rozhovory s jednotlivymi rodiémi prebiehali na zéklade ich preferencie
miesta stretnutia. Kym Jessica, Jason, Dana a Simon uprednostnili domace
prostredie, ostatni traja rodi¢ia navrhli stretnutie v kaviarni. Procesu ziskavania dat
od rodiov sa zucastnili 1 ich deti s intelektovym postihnutim a aj z déovodu ich
obCasn¢ho zasiahnutiu do rozhovoru sme mali moZnost pozorovat’ rodinnd
interakciu a vztahy medzi jednotlivymi ¢lenmi rodiny.

I ked’ naSim cielom bolo zo zaciatku robit’ rozhovory s kazdym s rodicom
osobitne, Dana vyjadrila obavy z dovodu neistoty v anglickom jazyku. Obaja rodicia
poziadali o moZznost’ spolo€ného rozhovoru, ¢o prinieslo so sebou zaujimavé zistenia
1 nevyhody. Domnievame sa, Ze niektoré z citlivych tém by boli moZno hlbSie
rozoberané bez pritomnosti partnera/ partnerky. Pocas rozhovoru sa vsSak rodi¢ia
navzajom dopliiiali a poskytli nam tym uceleny pohl'ad z oboch stran. Zaroveii sme
pravdepodobne podrobne rozobrali o oblasti, ku ktorym sme sa v interview
s ostatnymi respondentmi dostali len okrajovo.

Kazdy vyskumnik by mal vo svojom vyskume venovat’ pozornost’ etickym
otdzkam z dovodu ochrany tucastnikov. Pred zacatim interview bol kazdy rodic
informovany o zdmere dizertatnej prace, o procese do ktorého budu zapojeni,
o spristupneni informacii od rodica a bol vyziadany stihlas na zverejnenie vysledkov
analyzy interview. Zvukové nahravky boli drzané oddelene a zaSifrované v pocitaci.
Etické koncepcie odporucaju zabezpecit anonymitu jednotlivych respondentov
apreto sme pre ochranu stkromia a doOvernost v dizertatnej prace udelili

jednotlivym rodi¢om pseudonymy pocas celého vyskumného procesu.
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Pseudonym Jessica Evie Dana Monica Jason Andrew Simon
Vek rodica 62 55 60 43 68 59 65
Cas s partnerom 40 32 35 20 40 32 35
Vzdelanie Stredoskolské Stredoskolské Stredné odborné vysokoskolské Stredoskolské Stredné odborné Vysokoskolské
s maturitou s maturitou uciliste s maturitou uciliste
Zamestnanie Nezamestnana Nezamestnana Nezamestnana Ucitel’ka Dochodca Automechanik Manazér
Pocet deti v rodine 2 3 3 1 2 3 3
Diagnéza dietata Syn: DMO Marshall- Smith Stredny stupen Downov syndrom Dcéra: DMO Marshall- Smith Stredny stupeni mentalnej
kvadrupareticka syndrom mentalnej retardacie ) . hemipareticka forma syndrom retardacie
Stredny stupen
forma . .
mentalnej retardacie L’ahka mentalna
Tazka mentalna retardécia
retardacia
Epilepsia
Vek dietata 32 30 31 18 32 30 31
Recovy prejav Ziaden Ziaden Zrozumitelny pre Zrozumitelny Zrozumitelny Ziaden Zrozumitelny pre blizke okolie

blizke okolie

Potreba dennej

starostlivosti

24 hodin denne

24 hodin denne

6 hodin a viac

6 hodin a viac

6 hodin a viac

24 hodin denne

6 hodin a viac

Cas straveny

v in§titicii/ zamestnani

dietat’a

7 hodin denne

Tyzdenny pobyt

7 hodin denne

6 hodin denne

Zamestnanie 6 hodin

denne

Tyzdenny pobyt

7 hodin denne

Tabul’ka 5 Charakteristika rodicov dospelého jedinca s intelektovym postihnutim
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Vsetky informacie, ktoré mohli napomdct’ k identifikovaniu ucastnikov alebo
ich rodinnych prislusnikov, boli odstranené z transkripcie rozhovorov.

Vzhl'adom k ochrane anonymity jednotlivych respondentov neuvddzame plné
prepisy interview, ale ziskali sme od rodiCov povolenie k pouZitiu citacii s cielom
podporenia a vysvetlenia vzniknutych tém a ich vyznamov.

Pocas interview sme sa snazili pristupovat’ k rozhovoru s rodi¢mi citlivo z
dovodu zdielania ich osobného a intimneho pohl'adu na situdciu, v ktorej sa ocitli.
Uvedomovali sme si svoju etickii zodpovednost’ vo¢i rodi¢om a snazili sme sa
monitorovat’ u€inok kladenych otdzok na respondenta nielen verbalnou odpovedou
ale 1neverbalnym prejavom a pri nekl'udnych prejavoch respondenta sme stiahli
otazku, pripadne sa pokusili o miernejSiu formu. Rodi¢ia boli informovani o ich
prave kedykol'vek odstipit od vyskumu ibez uvedenia dévodu. Schopnost’ I'udi
postavit’ sa naro¢nej situécii, zvladnut' ju a reagovat’ na fiu je Casto vicSia nez nasa

schopnost’ porozumiet’ dovodom a nasledkom reakcie.

3.5 Harmonogram a priebeh vyskumu

Proces zberu dat bol zahdjeny po stanoveni ciela a vyskumnej otdzky
dizertacnej prace. O pomoc pri ndbore troch respondentov sme poziadali riaditel’a
nasho zariadenia, ktory popri svojej praci prichadza do kontaktu s rodi¢mi jedincov
s intelektovym postihnutim. Ten skontaktoval potencidlnych tucastnikov, ktori
prichadzali do uvahy zddévodu stanovenych kritérii. Potencidlni ucastnici boli
informovani o zamere dizerta¢nej prace a vyskumnom procese. Interview u Styroch
respondentov prebiehalo podla ich Zelania v domacom prostredi, kde sa citili
bezpecénejsie. Siesti zrodidov uprednostnili pri interview aj Gcast svojich deti,
ktorych obcasné zasiahnutie do rozhovoru neodvratilo pozornost’ rodicov od
polozenej otadzky, naopak umoznilo ndm pozorovat’ ich spolo¢nti interakciu a emocné
prejavy.

Domnievame sa, Ze videozdznam s neverbadlnym prejavom respondentov by
obohatil transkripciu jednotlivych rozhovorov s rodicmi o neverbalnu komunikaciu,
napriek tomu sme ho povazovali za potenciondlne riziko z dovodu rusenia a

vyvolania neprijemnych pocitov u rodi€ov pri citlivych témach. Z tohto dovodu bolo
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interview zaznamenané s povolenim rodiCov prostrednictvom diktaféonu, z ktorych
sme vyhotovili doslovnl transkripciu.  Spolu s diktafébnom sme sa pokusili
o zachytenie terénnych poznadmok v priebehu rozhovoru, kde sme sa snazili
o odhalenie neverbalnych prejavov komunikacie, ktoré podporovali verbalny prejav
respondenta. Semi- Struktirovany rozhovor je ,,prikladny spdsob interpretativnej
fenomenologickej analyzy* (Smith, Osborn, 2003, s. 55), prostrednictvom ktorého
ma vyskumnik zabezpecenu urcitu Struktiru interview, zaroven vSak poskytuje
moznost vybudovania dovery, nadviazania uZzSieho vztahu srespondentom a
umoznuje vyskumnikovi pruzne reagovat’ na informdacie ohl'adne ucastnikovho
osobného sveta. Interview prebiehalo v anglickom jazyku a rozhovory trvali
v rozpiti 1 hodiny.

Otazky interview boli navrhnuté takym spdsobom, aby nam umoznili ziskat’
opis skusenosti rodiCov jedincov s intelektovym postihnutim. Poradie otdzok nebolo
presne stanovené a pocas interview sme sa snazili rodiov podporit’ pri opise
skusenosti zo svojho Zivota s dietatom s postihnutim.

Z audiozdznamu na diktaféne sme spravili doslovnl transkripciu tak, aby
zostal verny zaznam. Mozné chyby sme sa snazili zminimalizovat’ opakovanym
poctvanim audiozdznamu. S pomocou terénnych poznamok sme ziskali vyhodu
opétovne si pripomenut’ gestikulaciu a vyrazy respondenta pocas interview. Ked'ze
rozhovory prebehli v anglickom jazyku, preklad textu predstavoval urcité riziko
straty povodného vyznamu, napriek tomu sme sa snazili o zachovanie jeho
povodného jazykového vyjadrenia. Po ukoncéeni interview a transkripcie sme mohli
vykonat” analyzu pomocou interpretativnou fenomenologickou analyzou tak, ako to

uvadza Smith et al. (2009).

3.6 Postup analyzy dat
Ako autori Smith,Flowers, Larkin (2009) skonStatovali, neexistuje presne

udany ziaden spravny ¢i nespravny spdsob vykondvania analyzy. Napriek tomu

pontkli postup, ktory sme sa pokusili zakreslit’ do grafu pre lepSiu orientaciu.
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Ziskavanie dat
prostrednictvom interview,
tvorba terénnych zapisov,
audio nahravky

v
Spracovanie ziskanych
dat

Nové data, uvodné
komentare, témy

Snaha o ,uzatvorkovanie®
sa

A 4

Interpretacia dat
Hladanie vztahov,
porovnavanie ziskanych
dat od jednotlivych
rodiCov

Hradanie vzorov

v
ZavereCna faza
Diskusia
Obmedzenia
Buduci vyskum

Graf 3. Postupnost’ pri nadobtdani a spracovani vysledkov interview s rodi¢mi

Zber udajov prebehol v prostredi, ktoré si rodi¢ia vybrali sami. Kym S$tyria
rodi¢ia uprednostnili svoje vlastné obydlie, traja dali prednost neutralnemu
prostrediu. 'V Givode interview sme sa snaZili o podporu prijemnej atmosféry.
Rodi¢ia boli oboznadmeni stémou vyskumu s dodatkom, Ze nds zaujimaju
predovSetkym ich dojmy, emdcie, mysSlienky a zazitky s dietatom s intelektovym
postihnutim. Prvym krokom pri analyzovani ziskanych dat je ich dosledné
opakované precitanie z prepisu interview. Opakované Citanie textu ndm pomohlo
vstupit’ do sveta rodin dospelého jedinca s intelektovym postihnutim tak, ze sa stali
ohniskom naSej analyzy. Smith, Flowers a Larkin (2009) upozoriiuju v tejto fdze na
uzitocnost” vypocutia si 1 hlasového zaznamu prepisu, nakolko hlas participanta
mdze mat’ vypovedni hodnotu a pomdct’ pri zaverecnej analyze.

Pre interpretativhu fenomenologickii analyzu sme pouzili otvorené

koédovanie, Cize ,proces rozoberania, preskimavania, konceptualizacie
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a kategorizacie udajov* (Hendl, 2005, s.176) Zakladom procesu kddovania je
analyticky postup porovnavania a kladenia otazok, kedy sa vyskumnik snaZi onacit’
jednotlivé pojmy a javy. Nasledne ich zoskupuje do kategdrii a sub-kategérii na
zéklade spolo¢nych a odlisSnych javov (Strauss a Corbinové, 1999) Pri kodovani
ziskanych udajov sme postupovali podl'a ndvrhu Smitha, Flowersa a Larkina (2009).
V prvom kroku audiozaznamy boli transkribované podla zasad prepisu so snahou o
zachovanie znakov neverbalneho prejavu, ktoré dotvarali atmosféru interview a boli
emocnym vyjadrenim toho, ¢o rodi¢ vdanej chvili prezival. Nasledne sme

opakovane citali prepis interview z dovodu snahy preniknat’ do textu.

Kratka pauza

Dlha pauza

© Popis neverbalneho prejavu

Tabul’ka 6. Neverbalne prejavy rodi¢ov

Po opakovanom precitani textu nasleduje tvorba poc¢iato¢nych pozndmok, kde
si vyskumnik zaznamendva to, ¢o povazuje za vyznamné, zaujimavé (Tab.7). Po
prepisani ziskanych udajov sme po oboch strandch textu pripevnili Cisté listy
z dovodu l'ahSej orientacie a moznosti ndslednej kontroly. V transkripcii sme najprv
vyznadili deskriptivne (¢o sa v danom texte odohrava, skiisenosti, kI'icové objekty,
emocionalne odovede), jazykové (Specifické pouzitie jazyka, metafory, vyznamné
pauzy, vahanie) a koncepéné poznamky (suvislosti, ktoré vstupuju vyskumnikovi do
vedomia pri Citani textu v podobe otdzok), ktoré podl'a Smitha, Flowersa a Larkina
(2009) umoznuju lepsiu orientaciu v skimanom texte. Vzhl'adom k lepSej orientécii
sme farebne oznacovali jednotlivé typy poznamok, ¢o neskdér pomahalo pri
vyhladavani tém. Dolezitym krokom pri analyze textu je uzatvorkovanie

(bracketing) predsudkov a osobného pohl'adu vyskumnika na skimany fenomén.
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Nehovorim, Ze nepocitim | Otec si uvedomuje
ziadny tlak. V skutocnosti | pritomnost  stresu  ale
mam vela problémov | akceptuje situdciu

doma aj v praci. Ale
nemoézete zit zivot bez | snaha o udrZanie vnatorne;j
tlaku. PretoZze Zzivot je | rovnovahy

taky. Co som sa naudil je,
7ze sa musim pokusit’ | moznost’ zamerania sa na
zvladnut stres. Ak sa | problém, jeho nasledna
problém objavi €o urobim | analyza napomaha otcovi
je, ze sa prestanem | prizvladani
znepokojovat’ a snazim sa
zanalyzovat a  hladat
rieSenia. To je to najlepsie,

¢o sa da robit’.

Tabul’ka 7. Prvotné poznamky k transkriptu

Po prvotnych pozndmkach (initial noting) na l'avej strane sme na pravu stranu
zapisovali ndjdené pociato¢né témy (strucné klacové slova), ktoré vytvorili tvz.
Emergent themes. Pocas tohto kroku sme sa snazili k navratu k povodnému textu
z dovodu obav o reSpektovani vyznamu textu a naSom dostato¢nom ,,uzdvorkovani®.
V tomto kroku sme sa snazili o redukciu spracovanych dat zameranych na tvodné

poznamky, kde sme sa zamerali na zhlukovanie suvisiacich poznamok.
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Nehovorim, Ze nepocitim ziadny | Otec si uvedomuje
tlak. V skuto¢nosti mam vela pritomnost’ stresu ale

problémov doma aj v praci. Ale

Prejav adaptacie akceptuje situaciu

nemozete zit' zivot bez tlaku.
Pretoze Zivot je taky. Co som sa L. , .
o | snaha o udrZanie vnitornej
naucil je, Ze sa musim pokusit

) ) rovnovahy
zvladnut stres. Ak sa problém

objavi ¢o urobim je, ze sa

prestanem znepokojovat’ a snazim | Z8Meranie sa mna problém,

Na  problém zamerand | sa zanalyzovat a hladat ricSenia. To | jeho ~ naslednd  analyza
stratégia zvladania je to najlepsie, o sa da robit’. napomaha otcovi pri

zvladani

Tabul’ka 8. Tvorba pociatocnych tém (emergent themes)

Dalsim krokom analyzy bolo vyhladdvanie vzajomnych suvislosti medzi
pociatonymi témami (emergent themes) uvedenych na pravej strane listu. Tie sme
nasledne skumali z hl'adiska podobnosti a na novom liste zoskupili a vytvorili tym
tematické zhluky. Snazili sme sa o ich pretransformovanie do abstraktnejSich tém
aich nasledné pomenovanie tak, ako ich vyjadrili rodiia deti s intelektovym
postihnutim.

Po zhluknuti terminov aich overeni sme pristipili k analyze dalSieho
z respondentov a zopakovali proces. Ddlezitou ulohou nebolo len uzatvorkovanie
svojich predstav z dovodu predchddzajiceho respondenta ale iumoznit' objavenie
novych tém vkazdej transkripciiparticipantov. V poslednom kroku hl'ada
vyskumnik témy spolo¢né pre vSetky rozhovory. Vysledkom tejto Cinnosti je
vytvorenie tvz. master listu, zoznamu nadradenych pojmov aspolu stémami
obsahuju i citacie respondentov. (Smith,Flowers, Larkin, 2009).

Cielom analyzy nie je len skusenosti pozorovat’ ale treba im aj porozumiet’.
Interpretativna fenomenologickd analyza vyuZziva pre porozumenie dat v
hermeneutiku, ktord byva definovand ako tedria a prax pri objavovani vyznamu
textov (Rennie, 1999) aktora otvara nové moznosti pre porozumenie. VyuZiva
»Zvyznamovanie®, ¢ize proces, pri ktorom skimany jedinec slovne popisuje svoju
vlastnu skusenost, ktorej prisudzuje ur¢ity vyznam. Zakladnym konceptom je

hermeneuticky kruh, charakterizovany dynamickymi vztahmi medzi castami
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a celkom. Aby vyskumnik pochopil dané ¢asti, musi sa pozerat’ na celok a pokial’
chce pochopit’ celok, musi poznat’ jednotlivé Casti (Smith, Flowers, Larkin, 2009).
Smith a Osborn (2003, s. 51) pouzivaju termin "dvojaka hermeneutika" ¢im chcu
zdoraznit’ dva sposoby zapojenia do tohto procesu. Prvym je zapojenie participanta
do rozhovoru ato ako on tlmoc¢i vlastni skusenost, druhou je badatelov zmysel
tvorby (Smith, Flowers a Larkin, 2009). Autori vSak uvadzaju, Ze Castym problémom
pri interpretativnej fenomenologickej analyze byva neuzatvorkovanie predsudkov,
predpokladov badatela a vyzyvaju k citlivému pristupu k zberu a analyze dat,
pretoze predsudky by mohli skresl'ovat tidaje.

Podl'a Smitha, Flowersa a Larkina (2009) polozil stavebny kamen
hermeneutiky a tym 1 interpretativnej fenomenologickej analyzy Schleiermacher,
ktory povazoval hermeneutiku za nauku porozumiet atieZ navrhol efektivnu
analyzu, na zaklade ktorej mozno v interpretacii jedinca najst zmysel a odhalit’
o nom informécie bez toho, aby si to on uvedomoval. ,,Bez fenomenologie by nebolo
¢o interpretovat, bez hermeneutiky by Bez fenomenologie by nebolo co
interpretovat’, bez hermeneutiky by nebolo mozné vidiet* (Smith, Flowers, Larkin,

2009, s. 37)

3.7 Vysledky analyzy a interpretacia

Podkapitola prezentuje otdzky a diskutované oblasti tém zrozhovorov
s rodiémi dospelych jedincov s intelektovym postihnutim a ich nasledna analyzu.
Kazda téma znazortiuje urCité aspekty rodiCovskej zivotnej sklisenosti a ich
suvislosti.

Jednotlivé témy znazornuji rodiovské ,ja*“ aurcité aspekty ich Zivotnej
sktisenosti. Podl'a Goffmana (1969. Zdroj: Helus, 2006) je jednotlivcove ,,ja“ tvorené
roznymi druhmi masiek, ktoré si vytvoril na zaklade predchadzajtcej interakcie
s l'ud'mi. V zavislosti od socidlnej situacie a ciel’a, ktory chce dosiahnut, si jedinec
tieto masky meni. Jednotlivi rodi¢ia zohravaji v Zivote svojich deti rézne ulohy, na

¢o poukazala i nasledujuca analyza dat.
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»Ja- rodic¢«

[ Ja“ rodi¢ }

,Nase poslanie“

Zamestnanie

,Moja mysel, jej srdce’

3.7.1.1 »NasSe poslanie*

Odbornici, zaoberajici sa zmenami v Zivotnom $tyle rodiny (kapitola Zmeny
vo fungovani a Struktire rodiny) po oboznameni sa s diagndzou dietat’a uvadzaju, ze
jedinec s intelektovym postihnutim sa dostava do centra zaujmu rodiny a objavuje sa
nutnost’ reorganizacie sposobu fungovania rodiny a prerozdelenie uloh rodicov.
Napriek tomu, Ze v dneSnej dobe sa rozprdva o vzajomnom prelinani muZskych
a zenskych roli, vysledky zrozhovorov s respondentmi priniesli informéacie
o tradiénom rozdeleni roli maltskych rodicov, ktoré naznacili ich ovplyvnenie
rodinnymi tradiciami, v ktorych rodi¢ia vyrastali. Uloha vietkych otcov poukazovala
predovSetkym na ich poslanie ako finanéného zabezpeCovatela a ochrancu rodiny
ako takej idietat’a s intelektovym postihnutim, od ¢oho sa odvijal ich pristup
k dietat'u.

Do6vodom postavenia sa do pozicie ochrancu bola zodpovednost’, ktorti voci
svojmu diet’at'u s intelektovym postihnutim citili predovsetkym Jason a Simon. Tito
dvaja spomenuti otcovia prijali ulohu ochrancu v presvedceni, ze im to pomdze
udrzat’ ich deti v bezpeci. Simon sa domnieval, Ze jeho uloha spoc¢iva naucit’ syna
branit’ sa vo¢i okoliu. Opisal sam seba ako ,klasicka hlavu rodiny*, ktora pouziva na

dosiahnutie svojho stanoveného ciel’a autoritativny $tyl komunikécie:
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,» -..aon sa citi ovel'a pohodlnejSie pri komunikacii s naSimi
dcérami a mojou manZelkou nez so mnou..mozno preto, ze vzdy na
mna hl'adel ako na...eee...no striktni osobu. Ale musi to tak byt Je tak
nevinny a vSetko si necha! A ked’ ho niekto obvini, tak si to necha a to

ma privadza k Sialenstvu...tak ho trénujem* (Simon, 47)

Simon zaroven pochopil svoju ulohu rodica aj ako vyzvu, ktord mu umoznila

rozvoj vlastnej osobnosti na poli psychologickom a socidlnom.

»Zaujimam sa o vSetko nové, Co sa tyka mojho syna. A ked’
moja dcéra zacala Studovat’ psychologiu, tak som Studoval s fiou, aby
som ho lepSie pochopil. A tieto informacie méZem vyuzit' v praxi
nielen doma ale aj v robote. Ked’ pride na manazment, mézem vyuzit’
1 psychologiu aj sociologiu. Myslim, Ze som ziskal vedomostné

zézemie.* Simon (135)

Dana a Evie hodnotili svoju ulohu predovSetkym ako zabezpecovatelku
starostlivosti a vychovy o dieta s intelektovym postihnutim a rodinu a to 1 napriek
Castej vypomoci manzelov, ktort matky ocenovali. Spolupraca rodi¢ov sa odrazala
1na miere pocitovaného stresu. Vo vypovediach Jasona aJessici, ktori sa delili
o starostlivost’ o deti, nebol zaznamenany ziaden vyrok spéjajuci stres do
zabezpeCovanim opatere, kym zamestnany Simon charakterizoval ako dovod stresu
jeho manzelky prave rutinna starostlivost o dieta s postihnutim, kym on je

v zamestnani:

,--.-TOb1, C0 modZzZe, musi tak pokracovat..vSetko to lezi na mojej
manzelke, pretoze ja chodim do price amoja mysel nie je vzdy

sustredena len na jeden problém, chapes?* (Simon, 55)
Monika rozSirila svoju ulohu matky orolu obhajcu svoje; dcéry

a sprostredkovatel’ky ,,aspont zdkladnych socidlnych kontaktov*, nakol’ko mala pocit

socidlnej 1zolovanosti jej dcéry od ostatnych deti. RozSirenie uloh bez ohladu na
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pohlavie rodi¢a podl'a naSho nazoru poukazuje na to, ako sa rola rodia vyvija

v zavislosti od potrieb jeho dietat’a v akomkol'vek veku:

»Spolocensky je stale tazsie najst’ priatelov veku nasej dcéry,
takZe ju malokedy niekto zavold von alebo na prespanie ku kamaratke.
Aby som jej pomohla v hl'adani kamaratok, zacali sme navstevovat
mimoskolské aktivity ako je balet, gymnastika a drama. Robi vel'ké

pokroky* Monika (13)

Pri rozhovoroch s respondentmi néas zaujalo bezprostredné hodnotenie svojej
ulohy matkou iotcom deti s postihnutim. NajvyznamnejSou funkciou bolo podla
rodicov poskytnutie domova a lasky, citového zdzemia svojim detom. Emotivny
vyrok ,,ak je on Stastny, sme my S$tastni bolo mozné pocut’ od viacerych rodicov
(Andrew, Jason, Jessica, Evie, Dana). Domov pre nich tvorilo zazemie, podporu
a teplo domova.

Ulohu rodi¢a moZno oznait’ za naro¢nd, ktora kladie poziadavky nielen na
energiu ale 1 fyzicka a psychicku silu rodiCov. Svoju neistotu a obavy o dobrom

vykonavani tlohy rodica vyjadril Andrew:

,»--.Starostlivost’ o ndSho syna mi dava akusi satisfakciu...Obcas
sa sam seba pytam, ak by nas syn neprisiel k ndm ale nieckomu inému,
¢o by s nim dnes bolo? Akoby vyzeral? Bolo by to rovnaké ak u nds?
Alebo bolo by to horsie? Ci lepsie? Niekedy si hovorim..ee..vd’aka
Bohu, Ze sa dostal kndm anie kniekomu inému..ked niekedy
pozorujem cudzich l'udi...a si myslim, ¢o ak by sa nds syn dostal prave
k nim? My sa snazime onho starat’ Co najlepSie, vies? Nerobime sice

ni¢ zvlastneho, ale je to nase poslanie.” (Andrew, 133)

Popri radostiach a starostiach, ktoré zo sebou prinaSa tloha rodifa dietata
s intelektovym postihnutim, bolo moZzné u rodiCov pozorovat pozitivnhu
transforméaciu v dosledku sklisenosti so Zivota sdietatom s intelektovym
postihnutim. Zda sa, Ze sktsenost’ s clenom so zdravotnym postihnutim zo sebou

priniesla rozvoj osobnostného rastu (Monika, 37, Simon, 135), empatického citenia
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nielen voci ¢lenom rodiny, ale i okolitému svetu (Jason, 197), sebavedomia (Jessica,
207), schopnost’ zvladat’ ndrocné Zivotné situdcie a rozvoj pozitivneho pohl'adu na
situdciu (Andrew, 116). Nove, dovtedy nepoznané narocné skusenosti rodicov spojili
a zvy$ili vzajomnu podporu medzi partnermi (Jessica, Jason, Evie, Andrew, Dana,

Vicky).

3.7.1.2 Zamestnanie rodi¢a

Zamestnanie tvori velku stcast’ naSho kazdodenné¢ho Zivota. Po narodeni
dietata s intelektovym postihnutim rodi¢ia zaznamenali v tejto oblasti zmeny, ktoré
mali dopad na ich vnimanie Zivotnej situédcie, v ktorej sa ocitli.

Potreba zvySenej starostlivosti o diet'a s intelektovym postihnutim navodila
u rodiCov potrebu riesit’ situaciu a spdsobila odchod zo zamestnania jedného
zrodiCov. Tak ako ivo vyskume Cuskellyovej, Pulmanovej a Hayesa (1998)
a Seltzera et al. (2000) kde zvySené néroky v starostlivosti o dieta s postihnutim
sposobili obmedzenie pracovnych moznosti matiek, znizili ich stabilitu v zamestnani
a mali za nasledok niz§i prijem neZz matky intaktnich deti, tak i v naSom vyskume
prevazna cast matiek bola nltend opustit svoje zamestnanie avenovat sa
starostlivosti o dieta s postihnutim. Dana a Vicky sa stali teda matkami na plny
uvizok a svoje rozhodnutie chapali ako dolezité rozhodnutie pre nich irodinu. Toto
rozhodnutie bolo ovplyvnené i rodovym rozhodovanim, kde matky svojim sposobom
propagovali a prendsali rodinné hodnoty na svoje deti s postihnutim a predovSetkym
na intaktnich surodencov. Len jedna z matiek, Monika, zostala zamestnana na plny
pracovny Uvézok, ale ako skonStatovala, kombindcia potreby starostlivosti o deérku
a snaha o udrzanie si zamestnania na matku posobi stresujicu a vycerpavajuco
(Monika, 19). NavySe, Monika spomenula problémy v zamestnani v Case, ked’ jej
dcére s Downovym syndromom bola zaradena do hlavného vzdelavacieho procesu
prave v §kole, kde Monika pracuje. Uloha zamestnankyne $koly sa rozgirila i o ilohy
matky a Monika nezvladala stresové situdcie plynuce z kombinacie matka -ucitel’ka
v Skole. Preradenie dcérky do sukromnej Skoly ul'ahCilo Monike Zivotnu situdciu a
sposobilo ¢iastocné odbremenenie od stresu v zamestnani.

Bremeno zabezpecenia financii pre rodinu ostalo prevazne na pleciach

muzov. Jason, ktory je posledné dva roky v dochodku, prezentoval sam seba ako
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velmi zaneprazdneného cloveka, pre ktorého vSak zamestnanie pontkalo nielen
finan¢né zabezpecenie rodiny a hradenie nakladnych pomdcok a terapii pre jeho dve
deti s intelektovym postihnutim, ale zaroven poskytovalo isocialny kontakt a z Casti

isté odbremenenie od problémov v domacnosti.

,»--.00l som pracovne vel'mi vytazeny, pretoze som mal vel'mi
zodpovednu pracovnl tlohu v zamestnani. A si predstav, stretol som
tam l'udi, ktori mali tiez deti s postihnutim a slovo dalo slovo a my
sme sa pokusili zalozit' ¢osi ako komunitné¢ byvanie, aby mali naSe
deti raz kam ist. Ato zabralo vela..nooo, hm..mal som vela
zodpovednosti a problémov v robote azaroveih moju pozornost
a mysSlienky odcerpavala aj t4 organizdcia zamerana na vytvorenie
komunitného byvania a plus problémy s detmi doma ale to vSetko sa
akosi  vSetko  vyrovnavalo..ako to mam povedat inymi
slovami..hm..ked’ som mal vel'a problémov z viacerych stran tak ma
to nejakym spdsobom zameralo pre¢ od problémov doma a drzalo ma

od stresu a depresie* (Jason, 85)

Podobny nazor na zamestnanie ako odputania od problémov doma mal
1 Simon (171), ktory bol vSak presvedceny, Ze napriek tlakom prichadzajucich zo
zamestnania a domova, ¢lovek sa s tym méze vyrovnat, pretoze ,,nemozeme Zit’ bez
tlaku* z jednoduchého dévodu- ,, zivot je taky a treba ho tak brat™.

Pracovnej zmene sa vSak musel prisposobit’ 1 Andrew, ktory ako dévod
zmeny uviedol neustdle zdravotné problémy svojho syna, potrebu Castej navstevy
nemocnice, nutnost’ fyzickej pomoci manzelke pri zabezpeCovani starostlivosti o ich
diet'a s postihnutim, ale naznacil i pocit vyCerpania pri snahe byt na dvoch miestach

naraz.

,»-..mal som zamestnanie, ale to som musel opustit’ kvoli nemu.
Musel som si brat dni volna kazdy tyzden ato sa stavalo uz
nemoZznym. Pracovat’ a brat’ ho na navstevy k lekarovi a do nemocnice
bolo naozaj naro¢né..takze som sa rozhodol odtial’ odist’ a zalozit’ si

v nasej vlastnej gardzi autodieliitu, kym moja manzelka bola s nim
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hore a v pripade potreby som mohol len vybehnut hore a potom sa
vratit' spdt’ do mojej autodielne a pokracovat’ v robote.. nie tak ako
predtym ked’ pre niekoho pracujes, chapes..proste museli sme si

zorganizovat’ svoje Zivoty okolo postihnutia dietat’a.” (Andrew, 20)

Otvorenie vlastného podnikania sice umoZnilo Andrewovi pomahat’ manzelke
so starostlivostou o syna, ale nevyhodou bolo klesajliice finan¢né zabezpecenie, ktoré
v lom vyvolavali obavy. Zabezpecenie rozpoctu na chod domacnosti a Specialnych
pomocok potrebnych pre syna viedla k znizeniu kvality Zivota rodiny k vzniku

depresie u otca.

,»--naucili sme sa s tym vysporiadat’..Toho, o na nas osud hodil,
bolo vel'a. Zazili sme aj tazké Casy so svojou zenou. Ale spolu sme sa
cez to dostali a teraz je vSetko pre nas jednoduché. Je to preto, zZe sme
museli prejst’ cez vSetko. Bolo to tazké, ked” sme si museli rozdelit
jedlo a flasku coly medzi nami, pretoze sme nemali dost’ pefiazi na

vacsi nakup, ale zvladli sme to* (Andrew, 146)

Finanéné zabezpecenie vSak so sebou neprinieslo len vznik stresu, ale u
Jasona a Andrewa, u otcov s vyS§Sim vzdelanim a vy$$Sim pracovnym zaradenim,
prinieslo 1pocit hrdosti na svoju schopnost poskytnit rodine dobré financné
zdzemie. Monika upozornila na moznost zabezpecenia dietatu prostrednictvom
dostatocného mnozstva financii poskytnutie medicinskych iedukacnych sluzieb,
ktoré nie su bezne dostupné. Otazkou ostdva, ¢1 ma financné zabezpecenie ,,hornych*
a ,,dolnych® wvrstiev nejaky vplyv na prezivanie stresu, pretoZze ako sama Monika
uviedla ,, ak by som mohla poradit’ novym rodicom dietat’a s postihnutim, obrat’te sa
radSej na sluzby Statneho zdravotnickeho zariadenia, nez vyhladavat lekarov
sukromne, ako sme to robili my* (Monika, 43).

Musime konStatovat, Ze pocas interview rodiCia venovali vel'ka pozornost’
najmid moznosti finanéného zabezpecfenia svojich deti do buducnosti. Tomuto
prejavu potreby finanéného zabezpeCenia sa vSak budeme venovat v Casti

Buducnost’.
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3.7.2.2. ,,Moja mysel, jej srdce“

Napriek tomu, ze vyskumnu vzorku tvorili rodi¢ia v pribliznom veku,
s podobnym zazemim a podobnymi starostami, kazdy z rodi¢ov poukazal na odlisny
spOsob vyrovnavania sa s naro¢nou zivotnou situaciou. Napriek pouzitiu odliSnych
copingovych stratégii sa vSak rodiCom podarilo vyrovnat’ so svojimi vnutornymi
obavami a stresom.

Jedinou spolo¢nou copingovou stratégiou pri zvladani stresovych situdcii
u oboch pohlavi bolo vnimanie dietata ako zdroj lasky a radosti. OdliSnosti medzi
pohlaviami v pripade vyskytu zavaznejSiecho problému boli sposobené najmi
pristupom rodiCov k problému. Kym chlapi sa snazili problém rozanalyzovat
a hl'adat’ jeho mozné rieSenie, manzelky sa obracali k Bohu (Jessica, 136) alebo na

svojich partnerov:

,»--.vZdy idem za manZelom, ked’ je nejaky problém* (Dana,125).

Posledna spomenutd copingova statégia nielen poukazovala na pevnost’
manzelského vzt'ahu, ale ina uz spomenuta tradicnu rolu otca a matky v maltske;j
spolo¢nosti. Kym mozno u mladsich parov by tento spdsob rozhodovacieho procesu
bol zamietnuty, urodiCov dospelych jedincov s intelektovym postihnutim bolo
mozno pozorovat' spokojnost’, pretoZze kazdy zrodi€ov mal pocit iného vkladu do

starostlivosti o svoje diet’a.

,»--.pretoze ona mysli srdcom. Rozmyslat’ hlavou je moja

praca.” (Simon, 154)

U vSetkych rodiov sa prejavili stratégie zvladdania, ktoré sluzili ako zdroj
vzajomnej podpory. Emocionalnu rovnovahu a vzajomnu oporu rodicov bolo mozné
pozorovat’ nielen u Simona a Dany, ktorych interview prebiehalo sucCasne, ale aj
u rodicov, ktori sa snazili o interpretaciu podpory prichadzajicej od partnera/ky.
Jednou z najCastejSie interpretovanych stratégii vyrovnavania sa zo situdciou medzi
partnermi bolo vzajomné povzbudzovanie sa (Dana), ,bavit sa“ (Andrew,)

a optimisticky hl'adiet’ na situaciu.
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,»Musime mysliet’ pozitivne! Pozitivne myslenie ma dostalo az
sem. Ok, tiez sme zazili neprijemné a depresivne chvile, ale to sa uz
nestane, bojujeme proti tomu. A pozitivne myslenie pomaha!* (Jason,

238)

Hladanie novych, dostupnych informécii ohl'adne moZnosti zlepSenia Zivota
svojho dietat’a, stretdvanie sa srodi¢mi deti s postihnutim, kde mézu porovnavat’
svoje skusenosti a poskytovat’ si vzdjomnu utechu, spolo¢ne planovat ich buducnost,
ktorou sa citia ohrozeni, mozno povazovat za d’alSiu z interpretovanych stratégii
zvladania narocnej situacie, ktora im napomaha ik zbaveniu sa pocitu bezmocnosti a

pasivity.

,»---MUZ, ja som instantny rozprava¢. Rozpravam sa s r0znymi
I'ud’'mi a snazim sa dostat’ informacie odvsadial’, odkial’ len mézem.
Porozpravam o svojich problémoch celému svetu. Nemdm problém
vysvetlit' im ako sa citim, ako sa ma moja rodina, moje deti, pretoze
vzdy hl'adam dostupné moZnosti a informacie. Tie niekedy pomozu,
inokedy nie..ale tie informadcie, ktoré moézem vyuzit, mi pomahaju
zvladat’ Zivot so stresom s naSimi detmi. A citim sa zaneprazdneny.

(Jason, 110)

Pri rozhovore na tému zvladania zdravotného postihnutia syna Evie
charakterizovala ako ddlezity faktor nadej, ktora je pomohla k znizeniu psychického

tlaku.

,»--.neviem, naozaj neviem ale pravdepodobne to bude nadej
a moje d’alSie dve deti. Tym chcem povedat, Ze nemozes ostat’ bez

nadeje vo svojom Zivote, nemas inli moznost’ len dafat’.* (Evie, 59)

Pomoc pri akceptovani zdravotného postihnutia dietata a vyrovnavanim sa so
zétazou, ktoru zivot s dietatom s postihnutim so sebou prindSa rodifia Cerpali
predovsetkym zich duchovného presvedcenia. Matky opisali ich prvotny Sok

spojeny so zakolisanim ich viery, ale ako uviedli, ich viera v Boha im pomohla
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prekonat’ stresové obdobia. Evie opisala svoju silna vieru v jeho Bozska

prozretelnost’,

,,Myslim, Ze Boh vie, ¢o robi. Mozno nie vzdy, len nickedy ©

ale vac¢Sinou vie, ¢o robi.“ (Evie, 110)

kym Jessica zije v presvedceni, ze jej deti jej zoslal Boh , ktory s fiou ma

urcity plan.

»Pytala som sa preco? Ale potom ochorel a my sme si mysleli,
ze ho stratime, lekari mu takmer operovali mozog kvoli ni¢omu..a
lekari nevedeli povedat, ¢o s nim je po cely jeden rok, vyzerali sme
ako T'udia z Utopie..niekedy si poviesS, Ze Boh tam nie je alebo ta
nepocuva ale on tam je...to len my mu niekedy nerozumieme ale
definitivne tam je. Pretoze on dava dobré veci..tym chcem povedat’, ze
som takmer stratila méjho syna ale on sa z toho dostal...to je dovod
preco sa modlim k Bohu...my mu niekedy nerozumieme..niekedy st
casy ked” mu nedoverujes, ale potom sa aj tak k nemu musi§ vratit
a modlit’ sa. Myslim ze bez viery sme nikto. Vzdy sa naftho ana
Pannu Mariu obraciam a rozpravam sa s nimi a oni vZzdy poctuvaju.*

(Jessica, 139)

James a Andrew interpretovali svoje emdcie zvlast z obdobia diagnostického
procesu ako pocit zlosti, straty viery v Boha, pocitu trestu za minulé Ciny
a obvinovanie Boha, sktorym sa vSak vysporiadali a v dne$nej dobe hladia na

situaciu s humorom.

A: ,,musi§ mat’ niekoho, na koho hodi$ vinu..ale potom ten fakt
proste prijmes a povies si, pre¢o by si mal byt stale nahnevany, aky to
ma zmysel sa roz¢ulovat’ stale..potom bude§ proste stale zamraceny
a nazureny po cely svoj Zivot ato by bola bieda...proste musi§ sa
prispdsobit’ najlepsie ako vies* (Andrew, 127)

L: ,,TakZe teraz uz Boha neobvinujes?* (L., 131)
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A: ,Momentdlne uz nie je na zozname obvinenych. ©

momentalne © ale nie navzdy ©“ (Andrew, 132)

Copingovou stratégiou a zaroven zaujimavym presvedCenim otcov bolo
hl'adanie dovodu, preco Boh zoslal deti s intelektovym postihnutim prave do ich

rodin. Jason a Andrew uviedli ako pravdepodobny dovod ich sktisenosti z detstva.

,»--tVO] Z1vot sa zmeni a ja som odmali¢ka mal slabost’ pre deti
s postihnutim.* (Andrew, 220)

,»---ale..vZdy som mal rad deti s postihnutim a snazil som sa ich
chréanit, vzdy...pretoze u nas na nasej ulici sme mali chlapca, chudak,
on bol tak troSku..ako to...oneskoreny...no a ostatni si zvykli z neho
robit’ srandu. Ostatni. A ja som sa ho snaZil zastat’ a bit’ s inymi kvoli
nemu..hmm..nuz myslim si ze prave kvoli tomu som bol vybrany ja,

netuSim...“ (Andrew, 124)

Pre rodicov, ktori sa zac¢astnili vyskumu, duchovné presvedcenie hralo vel'mi
vyznamnu tlohu najma v procese adaptéacie sa na skutocnost’ zadvazného postihnutia
ich dietat’a. Predstava Boha v nich vytvarala pocit emocionalnej opory napriek ich
odlisSnému ndbozenskému presvedcéeniu pocas Casového obdobia od wudelenia
diagnozy dietatu az po sucasnost. Okrem Moniky, ktora Boha pocas nasho
interview nespomenula, tito téma vyplynula zo spontannosti a hlbokého

presvedcenia jednotlivych rodicov.
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3.7.2 ,,Ja* a diet’a s intelektovym postihnutim

,Ja“ a dieta s intelektovym postihnutim

Diagndza intelektové postihnutie
&
( ,Je to milagik*
&
( ,Ktovie, €o prinesie buducnost”
G

3.7.2.1 Diagnoza diet’at’a

Narodenie dietata s postihnutim, presnejSie potvrdenie jeho zdravotného
stavu bola situdcia, sktorou ani jeden zrodiCov zucastiujucich sa vyskumu,
nepocital arespondenti Celili takmer rovnakym emdciam. Okrem Soku to boli
predovSetkym pocity hnevu (Simon,2, Jessica, 8), zdesenia (Monika, 2), strachu

(Evie, 8) a pocit, Ze sa na danu situdciu nemali Sancu pripravit’:

»--.b€ZmMocny, bezmocny...frustrujico bezmocny, hrozny pocit,

ehhh...Nevies, ¢o sa deje.. (Andrew, 71)

Kym Monika sa o diagnéze svojho diet'ata dozvedela hned’ pri narodeni na
porodnej sale (Monika, 2), oneskorenie vo vyvine dietata podporilo obavy Dany
a Simona, ze nieco nie je v poriadku (Simon, 5). Evie a Andrew opisali situaciu
spojenu so zaznamenanim niecoho ,,nenormdlneho* prostrednictvom Andrewove;j
matky, pretoze ako Evie skonStatovala, iSlo oich prvorodené¢ho syna a nemali

dostatok vedomosti ohl'adne vyvinu deti:
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,Ked sa narodil, vyzeral normalne.. ked’ sa narodil...ale potom
si moja svokra vS§imla, Ze ani poriadne nedrzi hlavu .. eee .. tak sme ho
vzali k lekdrovi a oni ndm povedali..ee.. nieCo snim je, s jeho

mentalnymi funkciami. A od tej doby zacalo peklo.“ (Evie, 5)

Podl'a Jasona, informaciu o moznom postihnuti ich syna im oznamil lekar pri

navsteve jeho ordinécie z dovodu druhého ockovania diet’at’a.

,»Ako nahle sme vstupili do jeho ambulancie povedal, Ze jeho
hlava je abnormalna a ja som bol zdeseny a neustale som sa ho pytal
ako mozete povedat, Ze jeho hlava je abnormalna? Ved su hlavy

vel'ké a hlavy malé..Ale bol to pediater, vedel to. *“ (Jason, 17)

Napriek tomu, ze rodicia ¢elili pri oboznamovani sa so zdravotnym stavom
svojho dietata podobnym emodciam, zich opisu situdcie pocas diagnostického
procesu mozno pozorovat odliSnosti v prijimani danej situdcie. Kym emociondlna
obrana voc¢i zavaznej situdcii sa prejavila Jessicy (20) popretim situacie (,,nie, nie,
nie to nemdze byt pravda..ale bola!*), u Andrewa a Evie (69) prostrednictvom
hl'adania moZnosti zabezpecenia nového a lepSieho lekara pre svojho syna, Simon

rozpraval o prijati skuto¢nosti postihnutia svojho dietat’a po kratkom obdobi.

,»--.ak je tam raz postihnutie, neda sa ni¢ robit’ .Tym myslim,
ze to nie je ako ist k lekdrovi a ten vam da nejaké tabletky
a postihnutie jednoducho zmizne...proste..hm. Uvedomujem si, Zze som
zabudol, Ze ma osobité potreby.. bol prijaty ako sucast’ rodiny. Neboli
sme Stastni, tym chcem povedat, ktori rodi¢ia by boli keby sa im
narodilo postihnuté dieta. Ale raz je tu, musi$ sa adaptovat’ na situaciu

a naucit’ sa pozerat’ na veci odliSne.* (Simon, 189)

Prvotnou reakciu u Evie (112) bola otazka ,,preco“? Preco prave oni, ked’ ini
I'udia maji zdravé deti? Hladanim dovodu intelektového postihnutia sa zaoberali
viaceri rodi¢ia. Kym Andrew uvaZoval o moZnosti intelektového postihnutia dietata

ako trestu za svoje vlastné spravanie ahriechy z minulosti, ktoré wuzavrel
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s myslienkou, Ze ,,nikto z nas ni¢ zI¢é nespravil a bol to proste osud* (Andrew, 20),
Jessica povazovala svoje dve deti za BoZi zdmer. Spomenuté zdvery napomohli
rodicom k adaptécii sa na naro¢nu zivotnu situaciu.

Ziskavanie informacii tykajicich sa diagnozy diet'ata, konzultacie s lekdrmi a
pomoc socidlnych pracovnikov pomohli rodicom k nadobudnutiu Zivotnej
rovnovahy a adaptacii. Pri adaptacii a premene zo ,,zombies* (Jessica, 67) u Evie,
Jessici, Jasona a Simona zohralo ddlezitu ulohu hl'adanie pozitivneho pohladu na

svoj zivot a uvedomenie si ndro¢nejsej tlohy inych rodiCov deti s tazsim osudom bez

ohl'adu na postihnutie:

,Pozrel som sa na iné rodiny, ktoré poznam. Mali deti, ktoré
bert drogy a mali kvoli tomu vela problémov.. alebo riadili auto

a zomreli..takto je to lepSie* (Jason, 191)

,Zabralo mi to cCas, kym som si zvykla na ta
myslienku...zabralo..ale potom som sa zafala pozerat na iné deti.
Niektoré z nich boli na tom ovela, ovel'a horSie. Ovela horSie ako

nasa situacia. To je dovod preco musi$ akceptovat’ ¢o mas.* (Evie, 18)

Podobné presvedcenie ako Evie vyjadril 1 Simon.

,No povedzme, Ze by bol na invalidom voziku, nase poslanie
alebo naSa starostlivost’ onl by bola ovela naro¢nejsia, Specidlne pre

moju manzelku* (Simon, 26)

Po postupnej adaptacii a prijati diagnozy dietata rodiia hodnotili svoju
rodinnu situdciu ako ,,normalnu®, pri ktorej sa podl'a ndzoru Jasona (71) neodliSovali
od rodi¢ov intaktnych jedincov. Ich ulohou bolo starat’ sa o deti a milovat’ ich tak,
ako aj u zdravych deti.

Vyskumy spomenuté v teoretickej Casti tejto prace ( 2.2 Oboznamovanie sa
s diagnozou intelektové postihnutie) poukazali na potrebu rodi€ov poznat’ nielen
diagnoézu ale 1ipriinu zdravotného postihnutia svojho dietata. Ako vSak prax

ukazuje, nie vo vSetkych pripadoch je mozné urcit’ tieto suvislosti napriek pokrocilej

83



vede a moZnostiach dneSnej mediciny. Na rodiCov takato situacia moze vplyvat
mético apocit nezndma vnich vyvoldvat' stres aotazky ohladne planovania
d’alSieho dietat’a. Evie vyjadrila po¢as nadsho rozhovoru obavy, ktoré nasledovali po
diagnostikovani jej syna aktoré sa zameriavali na moZnost’ postihnutia svojho
budiceho dietata. Ako vSak uviedla, vzdy chcela mat’ velkl rodinu a stanovenie

pri¢iny postihnutia jej syna je pomohlo k zbaveniu sa obav:

»Ak ma niekto presne ureni diagnozu, ktord je definitivna,
mdze to napomoct’ k jeho lepSiemu pocitu. Mne to pomohlo..pretoze
som sa stale zamyslala nad tym Ze,..ak budem mat’ d’alSie diet’a, ¢o sa

stane? Mo6Zem mat’ vlastne d’alSie dieta? (Evie, 84)

Podobny postoj ohladne priiny postihnutia dietata zastavali aj Simon
a Andrew, ale kym Simon s manzelkou to nechali ,,na voli bozej* (Simon, 15),

Andrew (93) a Evie sa rozhodoli absolvovat’ testy v lekdrskom zariadeni.

3.7.2.2 ,,Je to milacik*

Napriek pociatocnému Soku a ndslednej potrebe vyrovnat sa so situdciou
intelektového postihnutia svojho dietat’a, interviewovani rodi¢ia postupne smerovali
k zmene vnimania ich sveta.

Pri interview sme sa snazili spoznat pohlad jednotlivych rodiCov na svoje
diet’a a zistili sme, ze vSetci opisali svojich potomkov v pozitivhom hodnoteni ako
zdroj lasky: ,,milacik* (Carol, 1), ,I'ibezny* (Andrew, 1) ,rozkos$ny* (Monika, 1)
,vesely (Jason, 1) ,laskavy“ (Dana, 2) ,inteligenty* a,citlivy* (Simon, 15). Tieto
opisy naznacovali pozitivny pohlad rodiCov a vytvorenie hlbokého citové vzt'ahu
smerom k dietat'u., ktoré prinaSa do zivota rodiov ,tol'ko Stastia ako kazdé iné
dieta* (Dana, 146).

Napriek pozitivnemu hodnoteniu svojho dietata si rodi¢ia uvedomovali
naroc¢nost’ svojej situdcie, ktora sa odrazala na ich vztahu s dietatom. Jessica (120)

v stvislosti so vztahmi vnimala Zivot so svojimi dvoma det'mi s postihnutim ako
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striedanie sa ,,dobrych casov azlych Casov®. Simon sa vyjadril na tato tému

konkrétnejsie:

...eehh...zit s osobou spostihnutim nie je tak Iahkeé
ako...no..povedzme Ze s niekym, kto je normalny. Viditelne, je to
Clovek so Specidlnymi potrebami, ¢ize potrebuje Specidlnu

pozornost’.* (Simon, 20)

Problémové spravanie dietata a jeho temperament predovsetkym matky ako
opatrovatel’ky dietata wvnimali ako zdroj stresu. Tvrdohlavost, neposluSnost,
ignoraciu, vybuchy zlosti u dietata ako nasledok reakcie na matkinu poZiadavku
a potrebu dlhSieho ¢asu na upokojenie sa dietata opisali matky ako negativny vplyv
na ich vlastni pohodu, ktory vSak bol ospravedliiovany zdravotnym problémom ich

potomka.

,Niekedy ma vyta¢a do neba, Specialne ked’ robi tie jeho...no
ako to vysvetlit...proste sa tvari, ze ma nepocuje alebo odmieta urobit’
to, ¢o od neho potrebujem aby spravil a ignoruje ma..a vtedy naitho
kri¢im a som zlriva. A potom si uvedomim, ze o to vlastne robim,

ved on je diet’a s postihnutim.* (Dana, 38)

Napriek ob¢asnym nepohodam respondenti prezentovali diet’a s intelektovym
postithnutim nielen ako zdroj lasky ,,naucia t'a ich I'ibit* (Jessica, 129), ,, milujem ju
kazdym kuskom* (Monika, 5) ale hodnotili svoj vztah ako obojstranny a to nielen
vo vztahu dieta- rodiC, ale 1 v oblasti podpory prejavov emdcii lasky, sudrznosti

a podpory ohl'adne vztahu medzi rodi¢mi

»Moja dcéra dokaze komunikovat’ a vysvetlit, ¢o ma na mysli,
takZe vieme, ako Ze nas hlboko miluje. A takisto sa nas snazi istym
sposobom drzat nds dvoch pokope...vZdy mi hovori, daj pusu
mamine, daj pusu mamine,..Ako vidiS$, prinaSaji do nasho Zivota lasku
1medzi nés...tieto deti nas vSetkych spajaji, nitia ta Zzit' snimi

a milovat’ ich.* (Jason, 212)
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Vzéijomnu citovil naviazanost vo vztahu a vplyv emocného rozpolozenia
rodic¢a na diet’a opisal Jason prostrednictvom spomienky na diagnézu depresie, ktora

sa uitho prejavila pred par rokmi.

,»--.ale ked” mi diagnostikovali depresiu, moja dcéra to citila
a vel'mi si robila starosti, proste to vedela a nejako chépala, €o sa to so
mnou robi a bola vel'mi, vel'mi smutna. V skuto¢nosti nemala d’aleko
do depresie tiez, ¢o ma urCitym sposobom dost ovplyviiovalo®.

(Jason, 77)

Niektori zrodiCov dietata s postihnutim sa snazili zapajat’ 1 do aktivit
dospelého dietata mimo ich domova, pripadne do jeho terapeutického procesu
z dovodu budovania ich vzajomného vztahu. Andrew chodil pravidelne na druhy
ostrov Malty za synom, zucastiioval sa spolu s nim Halliwick kurzu a upozorioval
s hrdost'ou na pokroky, ktoré jeho syn dosiahol. Radost’ z pokroku a nezavislosti ich

dcér interpretovali aj Jessica a Monika.

,vidime ju rast’ a dospievat. Zucastnujeme sa spolu réznych
akcii a citime, Ze je to straSne fajn* (Jessica, 139)
,» skuto¢nost’, Ze odchadza sama poslednych par rokov z domu

na kruzky, kde sa stretneme, dokazuje jej nezavislost™ (Monika, 36)

Nezavislost svojej dcéry podporovala Jessica s vysvetlenim svojho

vychovného §tylu:

,-..matka ma chranit’ svoje dieta ale len do urcitych medzi. Ja
som hrozne pyS$nd na naSu dcéru, ze dokazala odist’ zit' do Anglicka

v ramci komunitného byvania a zvladla to.* (Jessica, 130)

Respondenti opisali svoju rodinu ak vyznamnu stcast’ ich zivota. Zatazové
situdcie stvisiace so Zivotom a starostlivostou o dieta s postihnutim prinieslo vplyv

1na vztahy rodi¢- dieta. Adaptacia sa na intelektové postihnutie, prispdsobenie sa
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potrebam svojho diet'at’a a usporiadanie rodinného Zivota sa u rodicov i deti odrazilo
na ich osobnom vztahu. Na zaver tejto témy by sme radi odcitovali prejav adaptacie

a vztahu Jessici vo¢i svojim dvom detom:

»Ak by som si tymito sklisenostami mala prejst’ eSte raz,
kl'udne! Zazili sme aj naro¢nejSie obdobia, ale vlastne neviem o by
som bez nich robila...fakt nie...ked moja dcéra odiSla pre¢ do
zahrani¢ia, mala som pocit ze nieCo je zl¢, Ze niekto tu priSerne

chyba.. (Jessica, 125)

3.7.2.3 ,,Ktovie, ¢o prinesie budicnost™

Pri rozhovoroch s rodi¢mi dospelych jedincov sa postupne vynarala téma
budicnosti a obavy rodi¢ov o zabezpecenie svojich potomkov, ktoré sa od seba lisili
na zéklade veku rodicov idietata. Kym najmladSia matka 18 ro¢ného dievCatka
s Downovym syndromom sa zamerala na otdzku budtcnosti ako naplnenia snov
o integracii jej dcéry do socidlneho prostredia a ziskanie pracovného pomeru
(Monika, 40), niektori z rodiov na pozitivne polozenii otdzku o ich nadejach do

buducnosti odpovedali protiotazkou.

,,Mysli§ moje obavy do buducnosti? Kto vie, ¢o nas tam ¢aka?
Kazdy zrodiCov, ktory ma dieta s postihnutim bude mat raz

obavu..kto sa on postara?* (Andrew, 133)

Obavy z budicnosti sa u rodi€ov prejavovali fyzickou i psychickou tnavou,
vznikom stresu a chorob. Jason, ktory bol najstarSim respondentom vyskumu, sa
k t¢éme buducnost mojich deti neustale vracal a interpretoval emocie strachu
a uzkosti nielen z dévodu toho, kto sa postard oich deti, ale 1z obdv o svoju

manzelku a jej Zivotnu pohodu:

,,ked som bol mladsi, zvladal som toho vela, ale uz za¢inam

citit' tarchu toho bremena...pretoze ak sa mi nieCo stane, o bude
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s nimi? A s mojou Zenou? Z jednoduchého doévodu, ja mézem dvihat,
Soférovat’ a ona nie...a takisto mam aj viac odvahy ako ona..a to ma

boli a robim si starosti, ¢o len s nimi bude?* (Jason, 50)

,»a potom som musel ist’ do nemocnice k lekarovi, pretoZze mdj
pulz bol nenormdlny aja som skon¢il na jednotke intenzivne;j
starostlivosti..ale viac som si robil starosti o nich, nez o seba..vies,
povedal som si ok, takéto veci sa stavaju..ale ¢o bude s nimi? Robim

si starosti, do pekla®. (Simon, 149)

Otazka hladania zabezpecCenej budlicnosti svojho dietata sa objavila
u kazdého z respondentov, ktori vSak vyvijali uplne inu aktivitu na jej ,,vyrieSenie®.
Obavy o svoj zdravotny stav, vek a priamo s tym suvisiacu potrebu zabezpecenia
budicnosti svojim dvom detom s intelektovym postihnutim motivovalo Jasona
k snahe o vytvorenie rieSenia nielen pre jeho rodinu, ale pre celé spoloCenstvo
rodicov dospelych jedincov s postihnutim formou vytvorenia komunitného byvania
na Malte. Tento postoj mozno povazovat’ aj za formu stratégie zvladania stresu, ktory

Jason preziva.

,»--.a mohli by sme trénovat’ I'udi, ktori by sa o nich starali, aby
deti mohli ostat’ zit’ tak ako st..vies tieto deti potrebuju rutinu a vidiet
tych istych T'udi a ak bude§ stale len vSetko menit, budi smutni
a nespokojni. Chceli by sme mat’ okruh l'udi, ja neviem ¢i to vobec
existuje, ako socialni pracovnici, opatrovatelia, ktori by koordinovali
ich dennt rutinu doma, Cize ked my zomrieme..eeem..deti mozu
zostat’ byvat’ vtomto dome. Ja a niekol’ko mojich priatel'ov sme sa
pokusili otvorit’ nieCo ako komunitné byvanie ale zatial sme neboli
uspesni, ale naprieck tomu vela Tl'udi sa oto zaujima ato ma

ukl'udiuje...“ (Jason, 60)

Pasivny postoj a dovod k stresu z danému problému zaujala Jessica, ktorej
manzel vSak mal konkrétnu predstavu ¢o d’alej a ktort sa snazil zrealizovat’. Jessica

prebrala jeho nazor:
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,,Casto ma to trapi, ale snazim sa to dostat’ von z mojej mysle,
pretoze je to tak trochu problém. S manzelom by sme chceli, aby deti

ostali tu, v naSom dome, ale aj tak mam obavy.* (Jessica, 80)

ZabezpeCenim miesta Vv respitnom centre umoZnilo Andrewovi a Evie
vyrieSenie ndrocnej situacie. Toto rozhodnutie sa odvijalo aj od pocitovania
fyzickych uc¢inkov namdhavej starostlivosti o dieta s postihnutim a snahou

odbremenit’ svojich d’alSich dvoch synov.

,Mysleli sme na to, o s nim bude ked’ zostarne...bude visiet’
na krku nasim dvom chlapcom? To by predsa pre nich nebolo fér.

Obzvlast, ked’ budi mat’ svoje vlastné rodiny.* (Evie, 49)

Ked’ze syn Evie a Andrewa zije v zariadeni respitn¢ho typu uz takmer 9
rokov, rodi¢ia prejavili spokojnost’ s najdenim tohto riesenia: ,,vidime, ze je tam
Stastny, naSiel tam domov* (Evie, 93). Ich plany do budtcnosti teda zaberala nade;j
do ddéchodkového veku k objaveniu volného ubytovania ned’aleko ich syna
a moznost’ Castych navstev.

Ako sme uz uviedli, Evie a Andrew vyjadrili obavy z moznosti presunutia
svojej zodpovednosti na d’alSich dvoch intaktnych strodencov. Aj ked’ skutocnost,
7e by sa prave oni mali starat’ o svojho brata mohla zniZit' obavy rodi¢ov a odburat’
stres, Evie a Andrew nechceli zatazovat emocne ani financne budicnost svojich
dvoch synov.

Prevazne pasivny postoj asnahu o unik pred realitou zaujali Dana so

Simonom, ktori uviedli, Ze Zija pritomnostou, zo dila na den.

,Nebavime sa na tému budicnost. Proste Zijeme teraz atu. Je
mi jasné, Ze raz takato situdcia nastane v buducnosti, ale dafame ze tieto
dni nikdy nepridu. Na druhej strane, stojime nohami pevne na zemi,
tieto veci sa moZu stat’...ale...snazime sa nerobit’ si starosti a nemysliet’
na budicnost’ teraz. Samozrejme, ze ak sa nieCo vyskytne, potom nie je

ina moznost, iked’ len docCasne...mozno centrum..ale skor nase dcéry.
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Ale ako hovorim, Zijeme zo diia na den. Myslim si, Ze ked’ o nieCom
vela premyslame tak to vybuduje dany problém. Takto sa snazime

vyhnut sa stresu.* (Simon, 162)

Na zaklade prikladu Andrewa a jeho manzelky sa mézeme domnievat, Ze
skoré rieSenie rodiCov tykajice sa dilemy buducnosti vlastného dietata moze
napomoct’ k ziskaniu istoty a odburaniu stresu. Za zmienku stoji, ze rodiCia tieto
moznosti museli vyhladavat' sami, bez odbornej rady lekdrov, pedagogov alebo

socidlnych pracovnikov.

3.7.3 ,,Ja a rodina*

~Ja“ arodina

( 4 4
»Na ruziach ustlané

&

4 g 4 “
,My jemu, on nam

&

Podpora najblizSej rodiny

3.7.3.1 ,,Na ruziach ustlané*

Zivot s dietatom s intelektovym postihnutim poukazuje na zmeny vo vnimani
rodicov a méd za nasledok zmenu Zivotného Stylu nielen rodinného ale i v ramci
partnerskych vztahov. Vramci naSho vyskumu nds zaujimala aj premena
v rodiCovskom vzt'ahu, ktorti podla interpretacie rodi¢ov mdéZeme charakterizovat’
ako koexistenciu pozitivnych i1 negativnych zmien v ich Zivote.

Pozitivna zmena, ktora vacSina rodiCov zaznamenala, sa tykala

predovSetkym ich vztahu, emocii areSpektu, ktoré k sebe navzijom pocitovali.
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Blizsi vztah a moznost spolahnit’ sa jeden na druhého bola zmena, ktoru

interpretovali vSetci rodicia.

»Sme si tak blizki, Ze presne rozumiem tomu, ¢o ona citi®
(Simon, 158)

»-.drzat’” spolu, to bola nasa prvorada priorita, drzat spolu,
jeden s druhym..boli Casy, ked’ zacnes, no ved’ vies..stracat, ale aj tak
drzite spolu. ,, Evie (139)

,» -..spravilo nas to silnejSimi a nech sa stane ¢okol'vek, ako sa
len niekto iny bude snazit’, nerozdelia nas, vie§ o myslim? (Jessica,

115)

Matky v rozhovoroch hodnotili pozitivne snahu manzelov odbremenit’ ich
alebo 1m aspont pomoct’ s namahavou, nielen psychickou ale predovsetkym fyzickou

starostlivost'ou o ich potomka.

,-..delime sa o starostlivost’. Musime...a vzdy sme to robili od
ich najmenSieho veku. Inac je to nemozZné aby to robil len jeden jediny
Clovek.* (Jessica, 72)

,Musim povedat, ze je potrebna kooperdcia medzi nami
dvoma ako je to len mozné, pretoze ak nie je kooperacia, bolo by to
pre manzelku narocnejSie a mohlo by to velmi zle dopadnut.
ZvyCajne Zena na seba berie toho strasne vela, ale ja sa snazim jej
vypomdct’ tak, aby to bolo 50 na 50 vo vSetkych detskych potrebach,
pretoZe potreby deti s postihnutim st vicSie a ndrocnejSie. (Jason,

234)

Pocas rozhovoru sme sa vSak stretli nielen s pozitivnymi ohlasmi, rodicia
poskytovali dokazy 1o negativnom zéasahu do ich zivota a partnerského vztahu.
Jednou z oblasti, v ktorej rodi¢ia pocitovali negativny vplyv boli problémy pri
zdiel'ani ¢asu samych pre seba. Naro¢nost’ starostlivosti o dieta sa prejavila najmi

v nedostatku ¢asu a energie na vzt'ah s manzelom:
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, Niekedy hovorim zo Zartu naSmu synovi: odldkal si mi

manzelku a nase dve dcéry* (Simon, 147)

Jednou znajddlezitejSich sucasti manZzelstva je komunikacia, niektori
z rodiCov hlasili zmeny v tejto oblasti a popisali klesajicu moznost' komunikacie

medzi sebou navzajom.

,Niekedy, ked’ sa chcem porozpravat s vlastnou zenou
o nie¢om, musim sa schovat’ tak, aby nas nevidel nasS syn a s pomocou
znakového jazyka jej to naznacit. Co iné mozem robit? Ak jej to
poviem po anglicky, m6ze rozumiet’, ak spomeniem v maltétine tomu
rozumie tieZ. Tak o iné mam robit’? Idem pre¢ a vyuzijem znaky aby

som jej naznacil, ze sa s nou chcem rozpravat’ sam.* (Simon 120)

Mnohi rodi¢ia pri pozitivhych zmienkach o posilneni ich manZelstva
pocitovali potrebu spomenit’ i nesulad vich manZzelstve, najmd z dovodu stresu,

ktory na nich vplyva.

,»Nuz, nemysli si, ze sa nehadame...eeeeh. Nie je, nie je to..nie
je to vzdy na ruziach ustlané. Tym myslim, ze byt’ stale v tom istom

kruhu okolo deti..no proste to vytvara tenziu..“ (Andrew, 138)

Nedostatok voI'ného ¢asu pre seba s manzelom hodnotila Dana ako obet’

prinesend svojmu Synovi.
,---ano, chyba mi nas vzt'ah. To vSak neznamend, Zze by nas to
vel'mi negativne ovplyviiovalo. Chapeme, Ze niekedy proste musime

davat..a obetovat’ sa svojim sposobom* (Dana, 98)

Rutina okolo deti s postihnutim pri zabezpecovani ich potriecb mdze byt

takisto prediktorom prezivania stresu v rodine.
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,»--.0yt stdle doma abehat okolo deti pre mna znamena
vytvaranie problému medzi mnou a mojou manzelkou, tak ako aj ini,
aj my potrebujeme trochu volného Casu pre seba navzajom (Jason,

140)

Sloboda, akt rodi¢ia poznali do narodenia svojho dietata akoby prestala

existovat’ (Evie, 122) a miesto toho sa objavila potreba zmeny zZivotného Stylu.

,»--.nemozes viac planovat’ zo dia na de...deti..ehm..to planuja

miesto nas. (Jason, 230)

Diet’a s intelektovym postihnutim vyznamnym spdsobom ovplyvnilo aj
plany rodicov do budtcnosti ohl'adne vdcSieho mnozstva potomkov. Kym
Jessica aJason odmietli mySlienku mat dalSie dieta zddévodu vysokej
zaneprazdnenosti okolo dvoch deti s postihnutim, Monika uz nechcela prejst’

znovu tymi istymi skisenost’ami:

,Rozhodla som sa nemat’ d’alSie dieta pretoZze som nechcela
riskovat’ d’alSie dieta s postihnutim. Rozmyslala som nad adopciou,
ale t som nakoniec zavrhla, pretoze som sa citila unavena a chcela

som venovat’ svoj ¢as predovsetkym naSej dcére.” (Monika, 7)

Napriek ndro¢nému ¢asovému vytazeniu a pocitom vycerpanosti, kedy sa
rodi¢ia ,,snazili vyhnut strate energie na nepodstatné veci® (Simon 159), vSetci si
dokézali najst Cas pre svoje koniCky, pomocou ktorych dokazali kontrolovat’
kazdodenné napétie, ktorému boli vystaveni. Simon a Andrew do svojich konickov

zapojili aj svoje deti, ¢o im dalo pocit rozvoja ich vzajomného vztahu.

,»-.rad chodim do posillovne a dcéra ma sprevadza...jej to
pomoze, lebo aj fyzioterapeutka to odportcala aja sa zbavim aspon
zbyto¢ného tlaku fyzickym cvi¢enim* (Jason, 238)

»Rad pracujem vo svojej dielni, ¢o som si zriadil v gardzi.

Mam rad fyzické prace a bavi ma drevo..A vZdy volam syna so mnou
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nech ide aj on..alebo mi pomoct’ alebo len byt’ spolu...ale vie§ ¢o? Uz

ovlada vSetky mena nastrojov a dokonca vie, na ¢o sa vyuzivajua!*

(Simon, 109)

Kazdy jeden z interviewovanych rodiov poskytol dokazy o nadradeni potrieb
dietat’a s intelektovym postihnutim nez svojej, rodinnej alebo surodencovej potrebe

v oblasti voI'ného ¢asu.

,Poviem ti, ako to robime. Ak je prilezitost a my mézeme ist’
spolu, tak to vobec nie je problém. Tym myslim ze mézeme ist’ von.
Potom zas na druhu stranu, ak je prilezitost’ ako napriklad svadobna
hostina a pozvanie je len pre mfia a moju Zenu, potom musime
premyslat’ o sposoboch, ako to zariadit. TakZe naSe dcéry, ak s k
dispozicii, budu pomahat’. Ak nie su k dispozicii, musime sa obetovat’.
Nikam nejdeme. Je to ako mat’ babitko. Ak ste pozvani, alebo si
zoberie§ dieta so sebou, alebo najdes pestinku, aby si mohla ist' na
svadbu a bavit’ sa. Skuto¢nost, Ze chodi kazdy denn do centra, ndm
dava priestor na dychanie, najmi mojej zene...nasli sme spdsob, ako

si riadit’ nase zivoty*. (Simon, 87)

Umiestnenie syna v zariadeni respitného typu u Evie a Andrewa vyvolalo
nielen pocit uspokojenia nad zabezpecenou buducnostou v pripade ich tmrtia, ale

rodicia si nasli po rokoch k sebe cestu spat. Ako Andrew skonStatoval,

,»---najma teraz, ked’ starneme, myslim, ze si zaslizime mat’
¢as jeden pre druhého, teraz to pre nas znamena zabavit’ sa...nuz nasa
zébava, to vlastne znamena ist’ spolu niekam von na kavu a...ve'mi
jednoduché, v§ak? Ale po tych rokoch trapenia...citime, ze je vSetko

tak, ako ma byt’.“ (Andrew, 94)

Na zdklade uvedenych informécii ziskanych od rodicov deti s intelektovym
postihnutim by sme mohli povedat, ze faktory, ktoré udrzalo manzelstvo

spominanych parov rodiCcov boli vyrovnanie sa s diagnézou dietata spolu so
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sposobom, akym sa s danou situaciou vyrovnali areSpektovanim rozlicnej doby
adaptacie, postavenie potrieb dietata nad svoje vlastné, zabezpeCenie dostatocne;j
komunikécie medzi rodicmi, snaha o pochopenie druhého, reSpekt, vziajomna

, . . L) o 4 r_: 14 b]
podpora a spolupréca v starostlivosti o diet'a a akési spolo¢na vizia pre budicnost

svojho diet’at’a.

3.7.3.2 ,My jemu, on nam“

Rodina je prostredim, v ktorom kazdy zjej ¢lenov travi vacSinu svojho
zivota. Ich spolo¢ny Zivot by mal prebiehat’ plynulo a dynamicky, o sa nie vzdy
podari v pripade rodiny, v ktorej zije dieta s intelektovym postihnutim. Napriek
tomu, ze vrodinnom zivote je potrebné reSpektovat ur¢ité pravidla spoluzitia
rodinnych prisluSnikov, adaptabilita v pripade zdravotného postihnutia moze byt
znacne naruSend. Tato skutocnost’ sa odzrkadlila aj v tomto vyskume, kde vicSina
rodicov priznavala zmeny v rodinnom zivote. Tieto zmeny sa tykali najmé potreby
reSpektovania poziadaviek dietata s postihnutim, napriek tomu niektori z rodi€ov
poukézali na nutnost’ prisposobenia sa dietata s postihnutim zivotu srodi¢mi

a surodencami.

»e- Urcitym spdsobom sme sa museli prisposobit’ my jemu, ale

zas v inych veciach sa musel zas prisposobit’ on nam.* (Simon, 31)

,»u isté veci, ktoré nemal rad. Ale zas na druhej strane, museli
sme reSpektovat’ aj nasich d’alSich synov. Niekedy napriklad nemal rad
ur€ity program v televizii, ale ostatné deti to cheeli pozerat’, vtedy bol

nahnevany, ale ni¢ sa nedalo robit’.* (Evie, 28)

Strodenci zohravali v rodinnom Zivote Specificki ulohu. Rodi¢ia opisali
rozhodnutie mat" d’alSie deti ako naro¢ny proces, v ktorom sa obavali moznosti
d’alsieho zdravotného postihnutia, napriek tomu dnes strodenci oboch dospelych
jedincov s intelektovym postihnutim tvoria pevnu sucast’ rodiny. Rodi¢ia priznavali
urcity negativny vplyv dietata s postihnutim na intaktného jedinca, najméd pri
Castych navstevach nemocnic a zdravotnych ¢i inych problémov, ked strodenci
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mohli trpiet’ nedostatkom zaujmu rodi¢ov a museli byt’ vedeni k vi¢Sej nezavislosti
oproti rovesnikom z dévodu postihnutia ich brata. Napriek tomu vSak niektori z
rodicov poznamenali, ze starS$i surodenec s postihnutim bol zdroj stimulacie pre
intaktné deti. Dcéry Simona a Dany boli podl'a ndzoru ich rodiCov boli ovplyvnené
skutoc¢nostou intelektového postihnutia brata i1pri vybere svojho Stadia a buduice;j
profesie, v ktorom sa jedna z dcér venuje logopédii a druha detskej psychologii.
Dana a Simon povazovali za tazisko milujaceho postoja k starSiemu bratovi ich
vlastné rodiCovské zmyslanie, ktory si postupne dcéry osvojili. (Dana, 93)

Pri rozhovoroch rodi¢ia opisali svoju snahu o vyuzitie rovnakych metod
vychovy u vSetkych surodencov. Ako problém vSak spomenuli naro¢nost’ rozdelenia

svojho Casu a pozornosti dietat’u s intelektovym postihnutim.:

,Niekedy to proste neSlo..snazili sme sa to rozdelit’ tak, aby
boli vSetci traja spokojni, ale niekedy to vazne neSlo. Az kym sme
neumiestnili ndSho syna do vaSho zariadenia. Vtedy sme mohli

zvySnym dvom venovat vSetok nas cas.“ (Evie, 190)

Snaha o zabezpecenie potrieb pre dieta a zuacastiiovanie sa edukacnych
a medicinskych intervencii sa prejavovala u rodi¢ov fyzickou a psychickou unavou,
pocitovanim stresu, ¢o malo vplyv na zhorSenie zdravotné¢ho stavu u matiek 1 otcov

deti.

,»-..depresia...trapilo ma to vSetko dlho a necitil som sa vel'mi
pohodlne, takze som skoncil s depresiou, ale nabral som odvahu a Siel
som s tym k Specialistovi a ten mi povedal, Ze som to vSetko v sebe
drzal strasne dlha dobu, vela rokov sa to hromadilo..je to ako balon,
ktory nafukava$§ az kym jedného dna nepraskne...bolo to fakt pre mma

A4

tazké..jedna z najt’azSich veci, aka sa mi stala.* (Jason, 93)
,Nezvladala som to..par rokov som trpela migrénami

a bolestami tela pri snahe o zabezpeCenie spokojného zivota s nasou

dcérou.* (Monika, 18)
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Rodinné vylety a dovolenky oznacili rodi¢ia ako obdobie velkého stresu,
nielen z dovodu nutnosti dlhodobych priprav, ked’ sa ,,nemo6ze$ len tak zobrat” a ist’
kam chces* (Evie, 61). Pri planovani dovoleniek prebrali zodpovednost’ prevazne
otcovia, ktori negativne hovorili o neusporiadani Malty a neprispdsobeni okolia pre

'udi so Specidlnymi potrebami.

3.7.3.3 Podpora najbliZSej rodiny

Narodenim dietata s intelektovym postihnutim vznikd vrodine zlozita
socialna situécia, ktord ma vplyv na preZivanie, vztahy a fungovanie rodiny. Pre
rodicov deti, s ktorymi sme viedli rozhovor, znamenala blizka rodina bud’ podporu
alebo naopak bola zdrojom negativneho prezivania, ktoré nasledne ovplyvnilo ich
Zivot.

Napriek zelaniu rodi¢ov akceptacie ich dietata najblizSou rodinou, vdcSina
rodicov prezivala negativne pocity izolacie a odmietnutia. Tento postoj rodiny voci
ich dietatu mal za nasledok citové ochladenie aZ zni¢enie vztahov a v rodi¢och
vyvolal pocit krivdy. Odmietnutie syna Simona a Dany malo za nasledok uplné
preruSenie kontaktov so surodencami z oboch stran. Dana vSak hovorila o potrebe
stat’ sa opatrovatel'kou svojej matky, ¢im sa unej objavil Casovy stres a nutnost’
zorganizovania si planov pri starostlivosti o dve generacie sucasne.

Situdciu nedostatocnej opory prezivala i Monika, ktora uviedla, ze ddvodom
nulovej pomoci od rodiny sa nebola len nezvy€ajne mald rodina na Maltu, ale ako
dovod oznacila inedostatocné rodinné zazemie, v ktorom vyrastala. Vysledkom
neprijatia jej dcérky najblizSou rodinou vSak bolo upevnenie pozicie vo vlastnej
rodine a pevnejsi vztah ich manzelstva (Monika, 53).

Niektori z rodicov uviedli, ze je tazké stratit’ svoju najbliz§iu rodinu. Této
strata mala negativny vplyv na rozvoj nielen vztahov vrodine ale ipri vytvarani

vzdialenejSich socidlnych kontaktov.
,»--.Zvycajne vsetko drzim v sebe len sama pre seba..a niekedy

placem, aby som to v sebe prestala dusit’..bez toho, aby to videl moj

manzel. Zradili ma a ja nedokédzem viac nikomu verit’.* (Jessica, 98)
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Jason interpretoval zmieSané pocity zo strany jeho najbliz§ej rodiny, najma

v pripade syna s tazkym intelektovym postihnutim.

,» Rodina? Vyzera to tak, ze im na nas zalezi..ehm..a ak ... ale
nikdy sa priamo nezapojili do pomoci priamo s det'mi..asi to bude
tym, Ze im nerozumeju, teda dcére dno, mozete sa s fou rozpravat,
ona chape a vie vyjadrit' jej pocity a to, Co chce..ale syn, tomu
nerozumeju..niekedy zisti§, Ze cudzim na vas zélezi viac ako im.*

(Jason, 165)

Napriek obavam vzdialenej rodiny skomunikaciou s detmi sa zdéa, Ze
Jasonova rodina poskytla obom rodi¢om aspon emociondlnu podporu v Case, ked’
Jason bojoval s depresiou, ¢o otec ohodnotil ako pomoc a ¢iasto¢né oslobodenie sa

od stresu.

»-.ked som bol vdepresii, vSetci prisli k nam vrdznom
casovom obdobi, len aby mi dodali odvahu a oslobodili moju
mysel’..aby ma ubezpecili, ze ak sa nieCo stane, ze ich nenechaju na
ulici alebo nieco..inymi slovami snazili sa pomdct, ale ioni maju
svoje vlastné problémy...teraz sme sa trochu od seba zas vzdialili, ale
stale sme priatelia, myslim bratov asestry averim, Ze by nam
pomohli...nikdy som ten most neprekrocil, ale napriek tomu verim aj

s mojou zenou, Ze by im pomohli.* (Jason, 172)

Jessica uviedla, ze sa vzdala prijatia jej tazko zdravotne postihnutého syna

najmé mladSou generaciou v rodine.

»Rodinni pribuzni zvykli prist do naSho domu a ignorovali
naSho syna, ktory sa nahneval. PretoZe som to videla, poprosila som
ich ¢1 sa mo6zu porozpravat snaSim synom? Manzelove sestry sa
s naSim synom porozpravaju, ale nova generacia..ti ho len ignoruju.

Ludia mi vadia viac nez postihnutie mojich deti. (Jessica, 107)
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Pomoc rodiny emocionalnu i finanéni pocitili najmd Evie a Andrew a to

predovSetkym zo strany starych rodi¢ov dietata z oboch stran.

,Je to moja rodina i jej rodina. Specilne jej matka bola vel'mi
dobra. Dokonca nadm zaobstarala auto na prepravu nasho syna, ked’
my sme na to nemali financie...jej mama mi kupila dodavku pretoze tu

sme ju zohnat’ nemohli..kupila mi dodavku...* (Andrew, 94).

Obaja manzelia nesmierne ocenovali 1 emociondlnu podporu, snahu pochopit’
postihnutie svojho vnuka a ochotu postrazit’ vSetky deti, prichadzajacu predovsetkym
zo strany jeho rodicov, nakolko Evini rodi¢ia Zili v Anglicku. Ako obaja uviedli,
z Casu na ¢as im vel'mi dobre padlo zbalit’ sa a odist” ku kamaratovi do prenajatého
bytu na vikend, kde si mohli uzit’ sami seba a oslobodit’ sa od rutinnej starostlivosti

o svoje tri deti.

3.7.4 ,,Ja a okolity svet*

,Ja“ a okolity svet

,<Jeden anjel, druhy Cert”

,Svet okolo mna“

3.7.4.1 Jeden anjel, druhy cert*

Potrebu rodiCov zabezpelit' pre svoje dieta odbornikov v oblasti mediciny
a vzdeldvania mozno pozorovat’ uz od prvych momentov po zacati diagnostického

procesu az po dosiahnutie urcitého vzdelania dietata. Rodi¢ia v naSom rozhovore
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poukazovali na problémy, ktorym museli Celit’ a ktoré ich oberali o Cas, energiu
a tvorili pre nich zdroj stresu.

Evie a Andrew sa citili frustrovani z dovodu nedostatocnej Specializovanosti
lekarov, ktori sa starali o ich syna. Neprijemné zazitky poc€as diagnostického procesu
a nedostato¢né mnozstvo informacii o stave ich syna v rodi¢och vyvoléavali neistotu,

obavy a neskor 1 stratu dovery voci ich znalostiam.

,»--a my sme ho museli brat’ z nemocnice do nemocnice, nikto
nevedel, ¢o sa vlastne s nim deje a tak mu stale len brali krv, brali krv
a brali krv...a my sme sa museli pozerat’ na jeho utrpenie* (Andrew,
61)

,,Niekde hlboko vo wvnutri sme vedeli, Ze oni vlastne ani
nevedia, iba si tipuji..Zrazu sme dostali vel'a réznych verzii toho, ¢o
sa prave odohrava atak sme si uvedomili, Ze nikto to vlastne ani

nevie,...” (Evie, 82)

Nespravne podana informacia o zdravotnom stave dietata mala vplyv na
Monikino emociondlne prezivanie. Nahle obozndmenie matky lekdrom s
diagn6zou Downov syndrom na porodnej séle v nej vyvolal Sok, z ktorého sa dlho
spamitavala. Ddsledkom lekdrovho nevhodného pristupu Monika v budicnosti
uprednostnila vyhl'addvanie odbornej pomoci v sikromnom sektore 1 v zahranici, ¢o
sa vSak odrazilo na finanénych nakladoch rodiny. Pomoc v Anglicku hladali pre
svojho syna 1iEvie a Andrew, ktori zaroven s Monikou skritizovali pristup

odbornikov a byrokraciu na Malte.

,Vies si predstavit’, Zze ma poslali pre recept na lieky na miesto,
kde sa lie¢ia I'udia, ktori beru drogy?! Vies si predstavit’, ze tam som
ho musel zobrat’ zo sebou? Mojho syna?! S tymi zavislakmi? Drogovo
zavislymi? Toto je Malta...toto je Malta...nemam na fiu dobry nazor..*
(Andrew, 80)

..V Anglicku sme S§li na fyzioterapiu aterapeutka len
povedala, potrebujeme urobit’ nejaké testy, zabezpeim vam termin.

Oh, potrebujeme toto, zabezpecim vam to. Ked’ potreboval syn nové
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topanky, len nam povedala, vybavim vam termin..Nemuseli sme
behat' od jedného odbornika k druhému, zabezpecili ndm vSetko.*

(Evie, 77)

Neprofesionalny pristup zo strany odbornikov oznacil za zdroj stresu 1 Simon,

ktory ocakaval ako novy rodi¢ dietat’a s postihnutim profesionalne rady.

,-..niekto by mohol ocakavat, ze lekar sa s tebou porozprava
a ponukne ti pomoc so vSetkym. Zabudni. Lekar mi nepovedal ni¢. Aj
s manzelkou sme boli zaskoceni a o postihnuti sme nevedeli vela,
takze sme ocCakavali, ze lekar nds pouci a vysvetli ndm, o dale;.
Myslim, zZe sme si mali sadnat’, pripravit’ si zoznam otazok a zacat’ ich
po tom palit jednu za druhou. Ale on nam vobec vtej situacii
neporadil. MoZno na to nie s trénovani, aby riesili otazky.* (Simon,

199)

Proti nedostatku opory nielen v oblasti informacii ale ineochote pomoci
smerujucej od lekarov, psychologov a socidlnych pracovnikov boli pocas nasho

interview vznesenych vel'a namietok.

,» -..ale my sme potrebovali pomoc a nevedeli sme kde zacat'.
Potom sme si podali Ziadost’ na socialny trad kvoli pomoci a boli sme
zamietnuti socidlnymi pracovnikmi, ktori priSli do nasSho domu...
povedali, Ze na to, aby som dostala pomoc od §tdtu musim ochoriet’.
A ja som sa ich spytala, ¢oze? Ak budem chord, ako sa madm postarat’
o svoje deti? Neskor sme to skusili opét’, ked’ bol moj syn s manZelom
v nemocnici a spominam si, Ze to bola starSia dama. Povedala som jej,
to je druhykrat ¢o sme sa prihlasili a ona spytala sa, o sa stalo
prvykrat? Povedal som jej Ze mi povedali, Ze by som musela byt
chora, aby mi poslali pomoc a ona len vykrikla ¢o?! Hovorila, Ze by
sme podali Zalobu na ich trade. Ale to ddma ndm vel'mi pomohla,
pretoze jedny dvere sa otvorili a dalSie zacali otvarat’ hned’ potom. A

od tej doby sme mali vel'a pomoci.* (Jessica, 23)
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Pri emocionalnom boji s diagnézou svojho dietat’a rodi¢ia zvazovali potrebu
psychologa alebo ¢loveka, ktory by sa s nimi porozpraval o ich pocitoch. Napriek
tomu ako konStatovali, naSli len ,,velkt nulu“ (Evie, 74) a boli nuteni v sebe tieto

pocity nejakym sposobom utlmit’.

,--.nikto! Proste to musi§ v sebe pochovat. Bude ta to sice
vnutorne rozozierat, ale..Co mysli§ z coho sa objavili nidhle naSe
zdravotné problémy? (ironicky smiech)..urite to nie je z cigariet, ja
som sa totiz na to pytal lekéra..a on povedal, Ze je to dosledok strachu

a stresu, ktoré vytvaraju v tele toxiny, tak je to.” (Andrew, 89)

Na druhu stranu sa rodic¢ia stretli 1 s priatel'skym a tstretovym pristupom od
lekarov, ktorych poskytnuté informécie boli povaZované za kvalitné a napomocné, ¢o
viedlo k zmenSeniu ich obav. Postupom c¢asu si rodi¢ia opit” vybudovali doveru
k lekdrom ale informdacie o lekdroch si dopredu zistovali za pomoci internetu.
Emoc¢na podporu odbornikov a aktivne pocuvanie problémov rodiov dietata s
postihnutim bolo vidiet 1voznaeniach ,bol to anjel* na rozdiel od
predchadzajacich ,,Certov* (Andrew, 88).

Zaradenie dietata do edukacného procesu na Malte prinieslo so sebou
pozitivne 1negativne vplyvy. Ako Jessica poznamenala, bolo pre fiu ddlezZité, ako
ucitel’ka a spoluziaci napomohli integracii jej dcéry do kolektivu. Socidlna izolacia v
Skole jej dcéry aneporozumenie ucitelky vnej dodnes wvyvolavaju pocity

znechutenia.

»Zazili sme si aj neprijemné chvilky, pretoZe deti sa s fiou
nechceli hrat’. A ucitel’ka si myslela, ze na vine je jej spravanie, tak
som sa s dcérou chcela porozpravat. A ona mi povedala mami, ale ja
ich nem6zem prinatit sa so mnou hrat'..a ucitel’ka ztoho vzdy
obvinovala moju dcéru, ale nemala pravdu...A hl'adela na fiu ako na ta
zIa, ktora nechce mat’ kamaratov, ale tie deti sa s iou naozaj nechceli
hrat’...nepacilo sa jej to ale bolo to tak..ale nakoniec si moja dcéra na

to zvykla..* (Jessica, 36)
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Napriek Jessicinym sktsenostiam, rodi¢ia vyjadrovali svoju spokojnost’ so
sluzbami, ktoré¢ im v dnesSnej dobe pontka zariadenie pre dospelych jedincov so
zdravotnym postihnutim spolu so zariadenim respitného typu, ktoré navstevuje syn
Andrewa a Evie. Rodifia oceitiuji ochotu pedagogickych 1 oSetrovatel'skych
pracovnikov, ktori im vysli v Ustrety ohladne informacii o ich dietati a ochotou
pocuvat. Anrew a Simon konStatovali, Ze moznost' vyuZitia centier pre nich
a predovSetkym pre ich Zeny znamenali ,ulavu“ (Andrew, 105) a poskytnutie

»dychacieho priestoru® (Simon, 84).
3.7.4.2 ,,Svet okolo mna*

Nazory SirSej verejnosti ovplyvitujii prezivanie rodiCov dospelych jedincov
s intelektovym postihnutim. Rodi¢ia v naSom vyskume interpretovali emocie, ktoré
prezivali pocas svojho kazdodenného Zivota v dosledku reakcii okolia.

Musime konStatovat, ze Malta je velmi Specifickd krajina v pripade
priatel'stva. Tato skutocnost’ sa eSte hlbSie zobrazila pri interview s rodi¢mi, ktori
charakterizovali priatelov, ako l'udi, ktori ich nedok4dzu pochopit’ (Simon, 86),

ktorym sa neda verit’ a nikdy ich nenechaja samych (Jessica, 104).

,Priatelov tvori naSa najblizSia rodina. UZzZivame si nasu

vzajomnu spolo¢nost’. (Dana, 87)

Rodicia takisto vel'mi citlivo zaznamenavali kazdi jednu reakciu veducu
smerom k ich dietatu. Socialna izolacia a odcudzenie od spoloc¢nosti intaktnych
jedincov sa prejavilo aj urodi€ov, ktori boli ovplyvneni pocitmi socidlnej stigmy.
Ako priklad méZeme uviest’ Jasona, ktory sa hanbil vylozit' z koc¢iarika svoje deti,
pretoze ,,na kociarik uz boli prili§ vel’ki a vSetci sa na nas pozerali“ (Jason, 225).

Pocit akejsi socidlnej viditeI'nosti, vytt€ania z radu popisala 1 Jessica, ktord sa

stazovala na vizualny kontakt svojej dlhoro¢nej susedy s jej det'mi.

,»Vzdy najde$ l'udi, ktori Cumia, ale to ma az tak velmi
nevytaca. Pamdtam si vSak jednu babu, ktora byvala v susedstve a ta

len civela a civela...aZ ma to unavilo. Vie§ ¢o som spravila? Pozrela
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som sa na fu a zacala som civiet, aby vedela aké je to prijemné az
kym neotoc€ila hlavu. Uprednostitujem l'udi, ktori pridu a spytaju sa,

¢o je s tymi det'mi a ja im to vysvetlim. (Jessica, 55)

Jason pocitil stigmatizujici efekt i1 v pripade objedndvania letenky pre jeho
deti, ktoré nemali Ziadne evidentné problémy sprdvania, ale mali viditené

motorické a intelektové tazkosti.

»Z1stil som..pretoze st postihnuté...nemézu byt umiestnené
v prvej triede...nevadi ked’ st v druhej triede, tym chcem povedat’ ze
niekde predsa musia byt’..ale v prvej triede..to by cestujicim mohlo
vadit’..toto myslenie som od predavaca dostal...pretoze l'udia platia
vel'a penazi aby boli v prvej triede a aby neboli otravovani detmi ako
su tie moje..mozno by kricali alebo také veci..a toto bolelo.* (Jason,

126)

Napriek pocitom socidlnej izolacie a stigmy rodi¢ia vidia pozitivne zmeny

spolo¢nosti voc¢i detom a ich rodinam.

,»--.m0Zem pozorovat’ vel'a zmien, pretoze pred nedavnom tu
eSte takéto deti schovavali, ale uz viac nie..Myslim, Ze l'udia si uZ na

nich zvykaja.“ (Jessica, 63)

Problém malého miesta, akym je Malta a skuto¢nost’, Zze tu kazdy kazdého
pozna eSte donedavna vytvarala vrodi€och neprijemné pocity stigmy, ktora bola
dévodom snahy o izolaciu rodiny od spolo¢nosti. Zmena medicinskeho modelu na
socidlny uz pomaly prenikd ik laickej verejnosti a vyvoldva zmeny vo vnimani
jedincov so zdravotnym postihnutim. Zdoraznenim potrebnej podpory a snahy
o porozumenie rodi¢ov dospelych jedincov s intelektovym postihnutim im mdze
ul’ah¢it’ Zivot a odbremenit’ ich od emocnej zat'aze, ktorti zo sebou ich ndrocny zivot

prinasa.
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3.8 Diskusia

Ciel'om naSho vyskumu bolo ¢o najhlbsie preniknit’ do problematiky kvality
zivota rodin s dospelym jedincom s intelektovym postihnutim usilujuc sa o ucelené
zmapovanie skumanej problematiky o pozitivnych a negativnych vplyvoch a
dopadov na rodiny. Popisuje skusenosti rodiCov dietata s intelektovym postihnutim
(aj ked’ v dospelom veku, vzdy je to dieta svojich rodicov) v Styroch rovinach:
v rovine identity rodi¢a ako osobnosti, vrovine identity rodi¢a, v rovine vztahov
primarnej socidlnej skupine (rodina), vrovine SirSiecho socidlneho kontexte (na
urovni vztahov rodiny k spolo€nosti, vztahov kinym socidlnym skupinam).
Nasledujuce zistenia povazujeme za prinosné pre laickt verejnost, pre kvalifikovany

personal, pre Specializované profesie a ktoré¢ zodpovedaju vyskumnym otazkam.

Existuju pozitivne vplyvy dietata, ktoré vyplhvaju zjeho postihnutia na

rodinu?

Rodi¢ diet'at’a s intelektovym postihnutim ako individuum

Vysledky vyskumu dizertacnej prace poukazuju na narocnu zivotnu situaciu
rodiny s koncentrovanou zatazou kazdodennou, chronickou 1neocakavanou.
Vnimanie tejto zataze je mozné povazovat za individualnu zalezitost kazdého
rodica. Situacia, v ktorej sa rodi¢ia neoCakavane ocitli, na ktort sa nemohli vopred
pripravit, stav ustavi¢nej vnutornej pohotovosti vytvara napitie, Casto usti do stresu
¢1 depresie. Zaroven koexistencne ipocity radosti, Stastia, lasky a zmysluplnosti
zivota, ktoré¢ mozu napomoct’ k osobnostnému rastu jedinca. Ako dosledok Zivotne;j
sktisenosti, pocas rozhovorov srodicmi, vyplynula nutnostou zmeny postoja
k oblastiam, ako hodnotovy systém, postoje, idedly, zivotny S$tyl a moZznosti
sebarealizacie. Podl'a Tedeschiho a Calhouna (1998) prave moZnost’ prezitia tychto
sktisenosti ma vplyv na posttraumaticky rast ¢loveka, kde zivotna kriza, psychicka
bolest’ a utrpenie formuju u jednotlivca pozitivne psychologické zmeny v réznych
oblastiach. Rodicia v naSom vyskume hlasili pozitivnu transformaciu najmi v oblasti
osobnostného rastu, rozvoju empatie, sebavedomia a naucili sa pozitivne hl'adiet’ na
naroéné situacie, ktoré im Zivot priniesol. Zivotné postoje, sktorymi sme sa
u respondentov stretli, ako hladanie humoru v naro¢nych Zivotnych situdcidch

105



a snaha o optimisticky pohlad, posilnili rodiCovskii odolnost’ voc¢i stresu. Podla
vysledkov vyskumu mozno uviest, Ze nedostatok informacii bol urodiCov
prediktorom stresu a priamo ovplyviioval ich emocné citenie. Vyhladavanie
informacii o zdravotnom stave dietata ¢i uz prostrednictvom komunikacie s lekarmi,
rodi¢mi v rovnakej Zivotnej situacii alebo vyuzivanie internetu, a to nielen v obdobi
diagnostického procesu, pomohlo rodicom k zvladnutiu situacie. Niektori znich
poukazali nielen na potrebu ziskavania novych informacii, ale prejavili aj snahu
o roz$irenie svojich zru¢nosti. Rodifia po urCeni diagndézy svojho potomka
s postihnutim sa Casto ocitni v situacii, v ktorej su nateni vyhladavat’ informécie
o postihnuti svojho dietat’a, o0 moznostiach rehabilitacie, terapie, lieCenia, pristupov.
Prostrednictvom rozsirenia svojich vedomosti sa z nich asto stdvaju nevystudovani
odbornici a mnohokrat objavuji nové druhy terapie ¢im posunu problematiku daného

postihnutia vyrazne vpred.

Jedinec ako rodi¢ diet’at’a s intelektovym postihnutim

Pri interview respondenti poukézali na svoje diet’a ako pre nich zivot meniacu
sktsenost’ pozitivnym smerom. Pre nas jednou z najddlezitejSich otdzok zameranych
na pochopenie vztahu dietata s intelektovym postihnutim a jeho rodi¢ov bola otazka
popisu svojho potomka. VSetci rodiia po polozeni otazky uviedli len pozitivne
charakteristiky svojho dietata (5.2.2 ,,Je to milacik*), ¢o nas upozoriuje na pozitivnu
zmenu vnimania od doby diagnostick€ého procesu. Obrat vo vnimani svojho potomka
podla Maté¢jceka a Dytrycha (1997) nastal vtedy, ked prijali samych seba ako
rodicov dietata s postihnutim. Zapajanim sa do aktivit spolu so svojim dietatom
podl'a rodiCov napomohlo k rozvoju vztahu nielen medzi dietatom a matkou, ale
1 otcom.

Vsetci rodiCia vtomto vyskume pocituja vplyv dietata s intelektovym
postthnutim na svoju rodinu. Analyza vysledkov dizerta¢nej prace vSak poukazala aj
na adaptéciu rodi€ov, pozitivnu transformaciu a nadobudnutie stratenej rovnovahy.
Napriek nutnosti prisposobenia sa potrebdm dietat’a s postihnutim a reorganizéciu
(Ondriova, Sinaiova, 2014), maltski rodi¢ia podporili vysledky vyskumu Scorgieove;j
a Sobseyho (2000), ktori opisali pozitivny vplyv dietata ako ,transformaciu‘ alebo

zivotné skusenosti, ktoré zmenia uhol pohl'adu rodi¢ov na svet. Prostrednictvom
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ziskanych Udajov z vyskumu zadefinovali dva typy transformécie v rodine a to
individualnu, v ktorej jednotlivi ¢lenovia rodiny nadobudli nové role nielen v ramci
rodiny, ale 1v spolocnosti a ziskali nové vlastnosti, presvedcenia, vieru. VacSina
rodi¢ov opisala pozitivne zmeny ako rozvoj a prehibenie ich partnerského vztahu,
pocit citovej opory, ocenenia manzelom/ manzelkou, rozvijanie vzijomného
reSpektu a dovery. Matky ocenovali zdujem partnerov o ich osobu a snahu
odbremenit’ ich od narocnej starostlivosti o dieta. Tieto vysledky vyskumu boli
pozorované vo viacerych zahrani¢nych vyskumoch (Hastings, Taunt, 2002, Pelchat
et al., 2009).

Blazek a Olmrova (1988) vSak vo svojej praci uviedli, ze po prekonani
prvotnej krizy sa rodiny, ktoré ju prekonali, stavaji mimoriadne stabilnymi. Tuto
skuto¢nost’ potvrdili mnohi z naSich respondentov spdsobom, Ze ,,ich nik a ni¢

nerozdeli (5.3.2 ,,Na ruziach ustlané®).

Jedinec ako ¢len rodiny

Napriek precitovanym negativnym vplyvom sme zaznamenali u rodiCov
ipozitivne hodnotenie. Podla niektorych zrodiCov dieta s intelektudlnym
postihnutim sa stalo zdrojom stimuldcie pre intaktného surodenca ato priamym
vplyvom (profesiondlne  zameranie v buducnosti), ale 1 nepriamou formou
medzigeneracného ucenia, kde postoj rodiCov k dietatu s postihnutim ovplyviioval
spravanie a pohlad jeho intaktného surodenca. Rodi¢ia spomenuli u intaktych
surodencoch rozvijanie trpezlivosti, empatie a citlivosti. Vzajomnym vztahom sa
venovala 1 Vagnerova (2004), ktora zhodnotila spatny pohl'ad dospelych intaktnych
surodencov ako pozitivnu skusenost’.

Prepojenost’ rodinnych vztahov naznacuje 1vztah rodiny s blizkymi
rodinnymi prislu§nikmi. Tak ako aj vo vyskume Greenovej (2001), v pripade dvoch
rodi¢ov tohto vyskumu, prarodi¢ia boli uvedeni ako zdroj emocnej pohody pre
rodicov deti s postihnutim prostrednictvom emocionalnej, finan¢nej ale 1 prakticke;j
pomoci pri poskytovani starostlivosti o svojho vnuka/vnucku, ktort rodi¢ia vysoko
ocenovali. Prarodi¢ia istym sposobom nahradzaju nefunk¢énti profesionalnu emocnu

podporu na Malte.
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Rodi¢ a spolo¢nost’

Po uréitom case rodic¢ia vyhladavali odbornikov, ktori boli ochotni si ich
vypocut’, poskytli im pomoc a emoc¢ni podporu spolu s tstretovym pristupom.
Spominand pomoc zo strany odbornikov bola hodnotend vel'mi pozitivne
a napomahala rodiCom k odburaniu stresu.

Okrem hodnotenia odbornikov =z oblasti mediciny, rodi¢ia hodnotli
odbornikov, pedagogickych pracovnikov. Kym jedna =z matieck hovorila
o nepochopeni potrieb jej dcéry na zékladnej Skole zo strany pedagdga v minulosti,
ostatni sa zamerali na inStituciondlne zariadenia, ktoré ich deti navstevuji
v sucasnosti. Rodi¢ia prejavili vdacnost’, ze v tychto zariadeniach profesiondli su
ochotni vypocut’ si ich problémy a poskytni rodiCom pozadované potrebnych
informacii ohl'adne ich dietat’a.

Niektori zrodiCov vyhladavali pomoc inych rodiCov s podobnymi
sktsenost’ami, ktorych opisali ako zdroj emocionalnej podpory a ktori im napomohli
k zniZeniu socidlnej izolacie. Tato skutocnost bola uvedenda 1ivo vyskume
Graungaardovej a Skovovej (2006), kde sa rodicia citili podporeni. Rodi¢ia zhodne
vyjadrili tazbu o pochopenie ich naroc¢nej Zivotnej situacii verejnostou laickou
1odbornou. Pristup kjedincom s postihnutim sa na Malte pod vplyvom
spolo¢enskych zmien postupne zacal menit, ¢o rodiCia vnimali pozitivne. Ich ustne
podanie vnemu vlastného dietata ,,zabudol som, Ze je to dieta so Specidlnymi
potrebami* naznacuje ich pohl'ad na situdciu, ktord sa vel'mi od rodin s intaktnymi
potomkami neodliSuje. Prostrednictvom vplyvu pozitivnej psychologie prichadzaju
na svet vyskumy zamerané na koexistenciu oboch polarit vyskumu, kde su
zaznamenané nielen negativne stranky intelektového postihnutia na rodinu, ale
predovSetkym informuju o pozitivnych strankach, ktoré eSte donedavna zostavali
neodhalené.

Pocas rozhovoru s rodi¢mi dospelych jedincov s intelektovym postihnutim
sme sa mohli presvedCit o postupnom vyrovnavani sa so Zzivotnou situaciou
a zvladani stresu prostrednictvom copingovych stratégii. Ako rodi¢ia uviedli,
sktisenosti im napomohli k prijatiu dietata s postihnutim a naviac k transformacii
negtivnych pocitov, kedy dieta bolo vnimané¢ ako zdroj stresu, smutku, na

rodi¢ovsky pocit radosti a Stastia. Toto zistenie bolo zaznamenané aj u Matéjceka
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a Dytricha (1997), podla ktorych ma prijatie dietata vyznamnua mieru na adaptécii sa
rodicov.

Vzéajomnu podporu, povzbudzovanie sa navzajom, planovanie a vykonavanie
spolo¢nych aktivit oznacili rodi¢ia ako ddlezité¢ stratégie zvladania, ktoré im
napomohli objavit’ novy, zatial nepoznany svet s dietatom s postihnutim. Napriek

e

pocitu ,, hodenia do vody bez toho, aby vedeli plavat®, rodicia popisali aktsi snahu
o normaliziciu ich Zivota podobne ako vo vyskume Pelchatovej et al., (2009).

Pocas rozhovoru s matkami a otcami dospelych jedincov s postihnutim sme
zaznamenali rozdielnost’ vo vyuzivani copingovych stratégii zameranych na problém
a emocie v zavislosti od pohlavia. Kym matky deti hl'adali socidlnu oporu, obracali
sa k Bohu asnazili sa ststredit’ na rozvoj dietata, otcovia sa zamerali skor na
praktické rieSenie problémov. Vyuzitie tychto dvoch stratégii u rodiCov vyvolavalo
spokojnost’ s dobrym pocitom osobného vkladu.

Nadej ako copingova stratégia bola spojena u rodiCov s pocitom bezpecnosti
aupierania sa do buducnosti tak, ako i1vo vyskume Heimana (2002). Spolu
s optimizmom a humorom mozno povedat, ze maltski rodi¢ia sa oslobodili od
negativnych uvah a tym i potvrdili aktisi pomyslenti rovnovahu medzi pozitivnym
a negativnym myslenim.

Spiritualita, viera v Boha ma& na Malte velmi hlboké korene. Napriek
pociatocnym obviovaniam Boha a hl'adaniu pri¢in ,.trestu najma u otcov deti, viera
v Boha bola oznacend ako zdroj podpory, ktord poméaha prekonat’ zlozité obdobie.
Podobnu transformaciu zaznamenal aj vyskum Pelchatovej et al. (2009). U
niektorych z respondentiek sa objavilo presvedcenie o Bozskej prozretel'nosti, ktoré
napomohlo k emociondlnemu prijatiu ich nového Zivotného Stylu andslednému
posilneniu rodiny (Hastings, Taunt, 2002).

Ako pomoc pri adaptovani sa na novovzniknuti ndro¢ni Zivotnu situaciu
respondenti uviedli nielen spomenuté informacie o diagndze a pricinach postihnutia,
ktoré postupne dostali od lekarov, socidlnych pracovnikov a pedagdgov, pri
vyrovnavani sa so situdciou viaceri rodi¢ia vychadzali z porovnavania osudu vlastnej
rodiny a rodinnej situdcie s inymi, narocnejSimi problémami. Presvedcenie o tom, ze
modze byt aj horsie, im napomohlo k adaptécii a postupnému nadobudnutiu zivotne;j
rovnovahy. Mnohi zrodiCov upozoriiovali na potrebu novych informacii nielen

ohl'adne zdravotného stavu svojho diet'at’a, no napriek tomu ju nedostali a boli niteni
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vyhladavat pomoc v zahrani¢i. Ako sme uz spomenuli, vyhladdvanie novych
informacii a odbornikov tvori stratégiu zvladania, ktoré v inych vyskumoch spojili
Frey et al, (1989), Shapiro a Tittle (1990) so zaujatim pozitivneho pristupu

k postihnutiu a zniZeniu stresu.

Aké su najcastejsie negativne vplyvy dietata na rodica?

Rodi¢ diet'at’a s intelektovym postihnutim ako individuum

Kriza, zmeny, ktora rodi¢ia prezili, vSak so sebou priniesla nielen pozitivnu
transformdciu rodiov, ale inegativne prvky, ktoré sa odrazili predovSetkym na
zdravi rodi¢ov. Respondenti vyskumu sa st'azovali predovSetkym na pocit Gnavy az
vycerpania fyzického ipsychického, ktoré sa urodiCov prejavili v podobe chordb
a vyskytu depresie. K podobnému zaveru prisSla 1 Hauser-Cramova et al., (2001),
ktorda porovnavala zivotni situaciu a vznik stresu urodiCov deti s postihnutim
s intaktnou vzorkou. Pocas najnaro¢nejSich zatazovych situdcii rodi¢ia opisovali
svoju vnutornu silu, ako nahle sa vSak po ¢ase adaptovali a pocit nadmernej zat'aze
opadol, prejavili sa urodiCov signidly nutnosti regenerdcie a oddychu. Dvaja
z respondentov tieto signaly odignorovali, o malo za nasledok opotrebovanie
organizmu a vyskytu zdravotnych problémov ako reakcie na prezité skisenosti. Tato
skuto¢nost’ poukazuje na ohrozenie rodi¢ov syndrémom vyhorenia.

Diet’a s intelektovym postihnutim prinaSa do zivota svojich rodiCov zmeny
vich fungovani a Struktare, na ktoré boli dovtedy zvyknuti. Vysledky néasho
vyskumu podporuju zavery Pelchatovej et al. (2009), podla ktorej sa dieta
s postthnutim sa stdva centrom zdujmu rodiny, rodiia pocituju nutnost
reorganizdcie svojho zabehnutého Stylu Zivotnej existencie. Tradi€né rodové
rozdelenia na Malte sa odrazilo aj na vnimani ulohy rodica v Zivote dietata. Tri
matky z vyskumu oznacili samé seba ako osobu, preberajucu starostlivost’ o dieta
s postihnutim a rodinu, spojent s vykonavanim domadcich prac a obhajkynu prav
svojho dietata, kym viaceri otcovia sa oznacili za zabezpecCovatelov finan¢nych
zdrojov a ochrancu dietata a rodiny ako takej. Z role ochrancu vyplynula 1 potreba

emocnej podpory partnerky spolu s vypomocou pri starostlivosti o dieta, najma
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vykonavanim fyzickej pomoci. Tradicnd rola uoboch pohlavi je ovplyvnena
kultarou, tradiciami a socidlnymi ocakavaniami maltskej spolo€nosti. Priklad
jedného =z partnerov, ktory sa delil o starostlivost o deti s postihnutim spolu
s manzelkou, poukazuje na potrebu zamyslenia sa nad ulohou otca v naSej
spolo¢nosti a ocenenia jeho ulohy a pomoci, nakolko z dostupnych zahrani¢nych
vyskumov je mozné pozorovat’, ze prevaznd vac¢sina je zamerana na matky deti so
zdravotnym postihnutim. Spomenuty nedostatok v literature by mohol viest’ k novym
vyskumom o zapojeni otcov do Zivota diet’ata s intelektovym postihnutim.

Tradicna rolova tloha oboch rodi¢ov ovplyvnila aj ich profesijné zavizky
a zamestnanecky status. Ako sme uz uviedli, vd¢Sina matiek vo vyskume prebrala
hlavni starostlivost’ o dieta s postihnutim a vzdali sa svojho zamestnania, ¢o
koreluje s vysledkami Heimana (2002), ktory poukdzal ina ich nizSie kariérne
oCakavania. Jedna z matiek, ktora popri starostlivosti o diet'a s postihnutim ostala v
pracovnom pomere, uvadzala prejavy stresu a vyCerpania. Podl'a vyjadreni rodicov,
hlavné bremeno zabezpeCovania finanénych zdrojov ostalo vrukach otcov.
Zamestnanie niektori povaZovali za akusi formu stratégie zvladania, odbremenenia
sa od problémov v domacnosti, zabezpeCovania socialnych kontaktov, prejavili
hrdost’ nad vlastnym rozvojom schopnosti zabezpecit’ rodinu.

Podobne ako vo vyskume Graungaardovej a Skovovej (2006) respondenti
vSak uvadzali vyCerpanie z dovodu potreby odskakovania od zamestnania, nutnosti
byt na dvoch miestach naraz kvoli zabezpeCeniu starostlivosti od dieta a Castych,
potrebnych navstev u lekara, hospitalizacii, pripadne navsteve terapeutov. Kym traja
z otcov si svoju pracu udrzali, jeden bol nateny opustit’ svoje zamestnanie a otvorit’
si svoj vlastny biznis, ¢o viedlo k zhorSeniu finan¢nej situdcie a vzniku stresu
v rodine. Nakladna zdravotna starostlivost, vyhl'adavanie odbornikov i1v zahranici
a zabezpeCovanie potrebnych pomocok pre dieta casto zo zahraniCia boli
zaznamenang¢ nielen v naSom vyskume, ale podobnu situdciu popisala 1 Davisova et
al. (2009), ktorej vyskum sa zameral na kanadskych rodicov deti s detskou
mozgovou obrnou. Niektori z rodiov vyuZili moznosti zabezpecenia stkromnych
sluzieb pred Statnymi , predovsetkym z dovodu ¢asového obmedzenia (dlha cakacia
doba), ale 1zpocitu lepSich sluzieb. Vysledky zvyskumov mimo Malty vSak

upozoriiuju na podobny problém (Heiman, 2002).
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Jedinec ako rodi¢ diet’at’a s intelektovym postihnutim

Narodenie diet'at’a s intelektovym postihnutim moze mat’ traumaticka povahu
(Matéjeek, 2000), najmé ak sa rodi¢ informaciu o postihnuti dietata dozvie tak, ako
1jedna z naSich respondentiek eSte na pdrodnej séle, jej naslednou reakciou bol Sok
a neschopnost’ utriedenia si myslienok. Téato skuto¢nost’ sa vSak nevyskytuje len na
Malte, s opisom nevhodnych oboznameni rodiCov s intelektovym postihnutim sa
mdzeme stretnut’ prostrednictvom vyskumov z réznych krajin sveta, kde nevhodne
interpretovand diagnoza spdsobuje stresové reakcie v dosledku neocakavanych sprav.
Leeova et al. (2002, s. 464), sa zaoberala sposobmi oboznamovania pacientov so
zlymi spravami, ktoré ich emocionalne, kognitivne a behaviordlne ovplyvnia a
uvadzaja, Ze pocit rodi€a v momente od informacie o zdravotnom postihnuti svojho
dietata sa rovnd zemetraseniu. Baile et al., (2000) nacrtol ako dovod domnienku
neprijemnych pocitov lekdrov pri oboznamovani rodiCov s negativnymi
informaciami. Autori vo svojej praci poukazuji na potrebu vzdelavania odbornikov
formou Skoleni komunika¢nych zru€nosti profesiondlov, ktori prichadzaja do
kontaktu s rodi¢mi deti s postihnutim a ktori by im mali poskytnat’ emo¢nti podporu.

Strach z neznameho a otazky ,,preco*“ ohladne dévodu postihnutia a pri¢iny
rezonovali vo vypovediach viacerych rodicov, ktori sa naSho vyskumu zuacastnili.
Zmena uhla pohl'adu rodicov na dovod intelektového postihnutia dietata (trest alebo
zamer) viedla k adaptécii sa na nadro¢nua zivotnu situaciu. Tento postoj rodiCov opisali
aj Scorgieova, Wilgoshova, McDonaldova (1998), podla ktorych sa prechod od
otazky ,,preco* k rieSeniu situacie ohladne starostlivosti o dieta a zlepSenie jeho
zdravotného stavu, d4 oznacit’ ako zlomovy, nakol’ko znamena rozhodnutie rodicov
prekrocit’ jeden z pomyslenych milnikov v Zivote rodiny. Napriek tomu nas vyskum
poukézal na potrebu rodi€ov poznat’ pri¢inu intelektového postihnutia dietata. Kym
vyskum Trute (2005) poukazal na zvySenie pocitovaného stresu a pocitu
nedostato¢nej kontroly nad situdciou u rodi¢ov z dévodu nejednoznacnosti diagndzy
a pri¢iny zdravotného postihnutia, vnaSom vyskume matky argumentovali
predovsetkym s nepoznanou pri¢inou postihnutia dietata ako dovodom stresu
a obavami z planovania d’alSieho dietat’a. Skutocnost, Ze na Malte nie je mozné

umelé preruSenie tehotenstva kde ani v dneSnej dobe neexistuje prenatalny
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screening, sa odrazila na rozhodnuti dvoch matiek o zastaveni planovania vicsej
rodiny.

Napriek pozitivnemu hodnoteniu svojho dietata poukézali na koexistenciu
negativnych vplyvov na vztah sdietatom. Ako uviedol Herring et al. (2006)
problémy v spravani prispievaju k preZivaniu stresu rodicmi viac ako samotna
diagn6za. Problémové spravanie opisané rodi¢mi ako tvrdohlavost, neposluSnost,
vybuchy zlosti prevazne matky ospravedlinovali samé pred sebou ako dosledok
intelektového postihnutia ich potomka.

Zavaznym dovodom pocitovania stresu bola myslienka na budiacnost’ dietat’a
s intelektovym postihnutim. RieSenie otdzky buducnosti sa prejavilo ako jedna
z najnaro¢nejSich a emocne najsilnejSich. Kym matka mladSiecho diev€ata
s Downovym syndromom ohladne rieSenia buducnosti sa zamerala na integraciu
dietat’a v socialnom prostredi a uplatneni v zamestnania, rodiCia starSich jedincov
otvorene hovorili o svojich obavach budicnosti dietata po ich smrti. Napriek
porovnatel'nym pocitom a prejavom obavy z budicnosti rodi¢ia prezentovali rézne
rieSenia situacie. V jednom pripade rodifia povazuju za najvhodnejSie rieSenie
umiestnenie dospelého syna v zariadeni respitného typu eSte pocas ich Zivota, aby
syn mal dostato¢ny Cas na adaptiaciu do nového prostredia. Toto rieSenie odburalo
stres o budiicnost’ svojho syna. V inom pripade rodi¢ia uvazujii o0 moznosti preniest’
starostlivost na surodencov alebo vytvorit’ ¢i zabezpe€it komunitné byvania.
Vsetky prezentované rieSenia moézeme spojit’ so stratégiou zvladania. Musime vSak
poukézat’ na absenciu akejkol'vek odbornej pomoci, podpory ¢i rady rodiCom pri
hl'adani vhodného zariadenia pre svoje dospelé dieta.

Ako désledok prezitych stresovych situacii rodicov dospelych jedincov
s intelektovym postihnutim bol uvadzany partnersky konflikt. Matéjcek (1987) vo
svojej praci spomina, ze postavenie sa tvarou tvar k postihnutiu svojho dietata méze
poOsobit’ v partnerskom vzt'ahu rodi€ov ako spojivo alebo naopak ich rozdeli. Ako
v8ak spomina Vasek (1995), urodiCov cCasto vyvstava problém vyrovnania sa
s postihnutim svojho vlastného dietata. V tomto vyskume rodifia najcastejSie
oznacili ako problém vo vzt'ahu nedostatok vzdjomnej komunikacie, stratu osobne;j
slobody a nedostatok volného ¢asu pre seba.. Konflikt medzi rodiémi sa prejavil
najmi pri vycerpanosti a nadmernych obavach. Spomenuté problémy moézeme najst’

vo vyskumoch domécich 1 zahrani¢nych autorov, ktori sa venovali dovodom vzniku

113



partnerského konfliktu urodiov deti s postihnutim (Ri¢an, Krejéova, 2006,
Ondriova, Cinova, 2012, Emerson et al., 2003).

Spomenuté problémy v rodinnych vztahoch upozornuji na nedostatocny
systém poskytovanej odbornej pomoci rodi€om dietata s postihnutim na Malte bez
ohladu na jeho vek. Rodiny su Coraz viac vystavované vplyvom ekonomicke;j
a spoloCenskej disharmonii, preto je Coraz naliehavejSia potreba vybudovat

podporni pomahajucu profesnu ¢innost’.

Jedinec ako ¢len rodiny

Rodina je pre dieta socidlnou skupinou, ktord zohrava vo vyvine dietata
podstatni lohu prostrednictvom preberania rodinnych hodnét, etickych noriem
akde si vytvara obraz o sebe samom a svojich schopnostiach (Hucik, 2007). V
naSom vyskume sa prejavila odliSnd socidlna identita, najmd vo vztahu
k sirodencovi dietata s postihnutim. Z vypovedi rodiCov modzeme usudit, Ze
pozornost’ rodiCov smerovala prevazne k dietatu s postihnutim a surodenci mohli
pocitovat nedostatok Casu apozornosti venovanej prave im. Rodi¢ia Casto
povazovali za nutnost’ samostatnost’ intaktného dietata najmi z dévodu Castych
navstev lekara s dietatom s intelektovym postihnutim alebo jeho hospitalizacie.
Nutnost’ prispdsobenia sa chodu rodiny potrebam dietat’a s postihnutim ¢i usilie
pouzit rovnaké metdody vychovy mali za nésledok fyzicka ipsychicki Unavu
rodicov.

Niektori z rodi¢ov uviedli informacie o rodinnych vztahoch ako zdroja stresu
z dovodu pocitu osamelosti, neprijatia intelektového postihnutia ich dietata,
potrebou obhajovania dietata a izolacie od surodencov rodiCov. Prijatie/neprijatie
dietata rodinou ma na rodica s postihnutym dietatom velky vplyv a ochladenie
vztahov, pripadne ich Gplna strata méze vyvolat’ urodiov pocit stigmy a odradit’

rodi¢ov od socidlnej ticasti (Green, 2003).

Rodi¢ a spolo¢nost’

Pri snahe o pochopenie Zivotnych skusenosti rodi¢ov sme sa nemohli vyhnat

otazke opory rodiCov dospelého jedinca s intelektovym postihnutim na Malte.
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Formalna pomoc rodi¢ov by mala obsahovat predovSetkym podporu lekarov,
Specidlnych pedagdgov, psychologov a socidlnych pracovnikov. Pocas interview
rodi¢ia poukazali na potrebu formalne; pomoci ako klItacovej pomoci pre
uspokojenie emocionalnej a informacnej potreby rodicov, tato sa im vSak
neodstavala. Informacie rodi€om o moZnostiach dostupnych sluzieb pre nich a pre
ich dieta boli nedostato¢né. Frustraciu z kontaktov s odbornikmi vyjadrovali rodi¢ia
nielen na Malte, ale 1 vo vyskume Davisovej et al., (2009).

NajcastejsSim  problémom rodiCov vo vyskume bol nedostato¢na
informovanost’ o zdravotnom stave a postihnuti dietata, ¢o spdsobilo u rodiCov
obavy, neistotu astratu dovery voci profesiondlom. Nedostatok empatie,
komunikécie a aktivneho pocuvania zanechali v rodi€och negativny pocit. Neboli
lekari ochotni poskytnat’ rodi¢om ¢as na otazky alebo ich spravanie bolo spdsobené
nedostatoénymi komunikaénymi schopnostami? Levetownova (2008) uverejnila
vyskum, v ktorom otestovala efektivitu komunikacie lekarov, ¢i je dostatocne
vnimava k potrebam rodiny. Autorka konStatovala, Ze hoci je povolanie lekara
obohacujuce, vyzaduje neustale vzdelavanie sa i v oblasti komunikacie s pacientmi.
Ulohou lekéra by malo byt efektivne objasnit’ diagndzu, zodpovedat’ otazky rodicov,
posudit’ ich psychosocidlne a existencidlne obavy splnym reSpektom. V case
diagnostického procesu neochota profesionalnych pracovnikov, problémy
s byrokraciou a minimalna podpora vyvolala v niektorych rodioch tizbu po akomsi
kl'aicovom odbornikovi, ktory by bol I'ahko pristupny a pomohol by rodiCcom v boji
s byrokraciou, najmi v oblasti mediciny.

Neformalna podpora rodiCcov by mala byt =zastreSend predovSetkym
prostrednictvom socidlnych kontaktov s blizkym okolim a priatel'mi. Stretli sme sa
s pomerne vysokou hladinou pocitovanej stigmy najmé u matiek deti, pri¢inou bola
socialna izolacia od prostredia, ¢o viedlo k ich naslednej frustracii. Pri rozhovore
s jednou matkou sme zauvazovali, €1 socidlna izolacia nesluzila v jej pripade ako
obranny  mechanizmus, nakol’ko matka rozpravala o strate blizkych
priatel'ov, hlboke; nedovere a neschopnosti rozvijania novych vztahov s inymi
I'ud'mi nielen pocas stanovenie diagnozy dietata, ale iv jeho dospelom veku. Na

pripad socidlnej izolacie v prvych rokoch dietat’a upozornil Trute et al., (2007).
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ZAVER

Cielom nasho vyskumu bolo obozndmit sa so zivotnymi skusenostami
rodicov dospelych jedincov s intelektovym postihnutim, ktori uz pochopili plny
vyznam a dosledky postihnutia diet’at’a a adaptovali sa.

Vyskumy uvedené v teoretickej Casti dizertacnej prace Casto poukazuji na
negativne stranky intelektového postihnutia, ktoré sme vo vyskumnej casti
dizertacnej prace potvrdili. Frustracia, stres, inava, nedostatok voI'ného Casu, rutina,
potreba prispdsobenia sa potrebam dietatu s postihnutim, problémy tykajuce sa
diagnoézy a vyrovndvania sa so skutocnostou, problémy pocas diagnostického
procesu, spravania, komunikicia ardzne iné su zavaznou situaciou, ktorti ani
jeden odbornik nemoéZze popriet, na ktort treba hl'adat’ rieSenie a poskytnit’ pomoc
tam, kde je potrebna. Povazujeme za nutnost’ vyzdvihnut pozitivny vplyv dietata
s intelektovym postihnutim, ktorym 1 v dneSnej dobe nie je venovana dostatocna
pozornost napriek upozoriiovaniu na tito oblast samotnymi rodi¢émi (napr.
Kingsleyova). Rozvoj osobnosti rodi¢a (empatia, sebavedomie, hrdost, schopnost’
zvladat' néaro¢né situdcie), jeho pozitivna transformacia, schopnost’ adaptacie,
objavenie vnltornej sily, satisfakcia, posilnenie partnerského vzt'ahu a ziskanie silnej
emocne] podpory, najdenie zmyslu Zivota apredovSetkym silné citové puto
k dietat'u, jeho pozitivna charakteristika ako dovod radosti a lasky zaznievali pocas
nasSich rozhovorov CastejSie ako negativne vplyvy.

Uzavriet’ tento vyskum povazujeme za narocné, pretoze vyskum orientovany
na koexistenciu, pripadne len na pozitivne vplyvy postihnutia dietata na rodinu
nekonci touto dizertatnou pracou, ale vyzaduje objavovanie novych suvislosti, ktoré
ovplyvnia nielen samotnt rodinu, ale i nds odbornikov. Ciel tejto prace sa sustredil
na skumanie Zzivotnych situdcii rodiCov s dospelym dietatom na Malte
prostrednictvom interview. Témy, ktoré vznikli poCas analyzy, st roéznorodé,
potrebovali by eSte hlbSie preskimanie.

Pri spdtnom pohl'ade na vyskum dizertacnej prace sa musime zamysliet' nad
vyuzitim nestruktirovaného interview, ktoré¢ by ndm mohlo pomoct ziskat’ bohatSie
data. Pocas interview sme sa podla stanoveného planu zamerali na vymedzené
oblasti, ¢im sa obmedzil priestor pre skiumanie skusenosti u€astnikov. Vyskumna

vzorka bola svojim spdsobom tieZ obmedzend, pretoze vSetky deti s intelektovym
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postithnutim boli narodené ako prvorodené. Domnievame sa, ak by vyskumna vzorka
bola heterogennejSia, skusenosti rodiCov by zahrnuli ipredchadzajice poznatky
z rodiCovstva starSieho stirodenca.

Z dovodu vSeobecného konStatovania  ,,vynechania®“ hlasu otcov vo
vyskumoch sme sa rozhodli zaradit’ ich do vyskumu a pontiknut’ im $ancu vyjadrit’ sa
na tému vplyvu dietata s intelektovym postihnutim na ich rodinu. Napriek
pociatocnému vahaniu ich Gcast’ bola aktivna, prejav hlboko emo¢ny, k danej téme sa
vyjadrovali rozsiahlejSie ako matky. Prejav otcov bol iniciativny, ¢o sa ukazalo
najmé v pripade, kedy rozhovor prebiehal stiasne s oboma rodi¢mi. Otec prebral
silnejSiu poziciu a matkin pohl'ad na sklisenosti ostal ur¢itym sposobom oklieSteny.

Vézime si Uprimnost’ a doveru respondentov, preto povazujeme za prvoradé
uchovanie anonymity malstskych rodin deti s intelektovym postihnutim. Z dévodu
rozvoja komunikaénych médii sme povinni zamedzit'® aktkol'vek identifikdciu
respondentov, rodinnych prisluSnikov, okruh ich pribuznych ¢i znamych. Z tohto
dovodu boli vynechané transkripty a boli pouZité len vyroky na podporu zistenych
vplyvov, ¢o istym spdsobom nas vyskum ochudobriuje.

Zameranie tohto vyskumu bolo smerované na matku i otca dospelého jedinca
s intelektovym postihnutim, z ktorého je mozné odvodit’ podnety na d’alSie skimanie
v buducnosti. Nakol’ko my sme sa venovali porovnaniu Zivotnych skusenosti rodicov
z rovnakej spolocenskej vrstvy, konfrontacia zivotnych skusenosti rodi¢ov z r6znych
socialne- ekonomickych vrstiev by mohla priniest’” zaujimavé vysledky. Ako sme
uviedli, vo vyskumoch chyba hlas otca, preto by bolo zaujimavé viest’ Stadie tymto
smerom a porovnat’ ich skusenosti, najmé u otcov ktori st nezamestnani a prebrali
tradi¢nt ulohu matky v starostlivosti o dieta. Zameranie sa na porovnanie skiisenosti
z pohl'adu matiek, otcov, stirodencov a starych rodi¢ov by mohlo viest' k prehibeniu
porozumenia rodinam a zlepSeniu sluzieb, ktoré st im poskytované. Takisto
porovnanie rozdielov medzi rodinou diet'ata s intelektovym postihnutim a dospelym
jedincom, zaznamenanie potreby rodica reflektovat’ na zmenu potrieb vyvijajuceho
sa dietata by mohlo priniest’ zaujimavé vysledky, ktoré v tejto dizertacnej praci boli
len naznacené.

Narodenie dietat’a s intelektovym postihnutim so sebou prindSa velké
mnozstvo zmien. Potreba vyrovnat’ sa s diagndzou, zvladnut’ sklamanie, stotoznit’ sa

s postihnutim svojho dietata a vzit' sa do ulohy seba samého ako rodia dietata
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s postihnutim predstavuji pre rodica stresové situdcie, ktorym sa musi postavit'
Velku ulohu pri adaptovani sa rodica zohrdva 1 spolo¢nost’. I v dneSnej dobe je stale
spolo¢nost’ nastavend na intaktnych l'udi, kde zdravotné postihnutie nie je sucastou
zivota. Tato skuto¢nost’ sa odrdza nielen pri adaptacii na postihnutie, ale sprevadza
rodi¢ov dietat’a s intelektovym postihnutim pocas celej ich Zivotnej cesty. Emocné
prezivanie rodiCov je vel'mi zavislé od reakcie okolia a je na nas odbornikoch, aby
sme sa pokusili zmenit’ pohl'ad verejnosti. Pokial’ by si rodi¢ia boli vedomi, Ze ich
a deti so zdravotnym postihnutim spolo¢nost’ ,,berie”, odpadlo by vel'a negativnych
emocii rodiCov a pomohlo by im to zlepSit' ich naro€na zivotnl situaciu. Jednou
z ciest zmeny moZzZe byt 1upriamenie pozornosti verejnosti na pozitivne stranky

intelektového postihnutia.
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Resumé Dizertatna praca sa zamerala na Zivotné skusenosti rodiCov dospelého
jedinca s intelektovym postihnutim. Teoreticka ¢ast’ bola rozdelena do dvoch kapitol,
zameranych na vysvetlenie pojmov problematiky intelektového postihnutia
a pomenovanie problematickych oblasti zo Zivota rodiny s dietatom s intelektovym
postihnutim. Vyskum bol zamerany na identifikaciu pozitivnych a negativnych

aspektov zo Zivota rodi¢ov s dospelym jedincom s intelektovym postihnutim.

Resumé Dissertation thesis focused on the life experiences of parents of adult with
intellectual disabilities. The theoretical part was divided into two chapters devoted to
explanation of the issue of intellectual disability and naming problem areas of family
life with a child with intellectual disabilities. The research was aimed at identifying

positive and negative aspects of life of parents to adults with intellectual disabilities.
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PRILOHY

Priloha A — Okruhy rozhovoru s rodi¢mi dospelych jedincov s intelektovym
postihnutim

e Ako by ste popisal/a svoje dieta? ( How would you describe your child?)

o Kedy a ako ste zaznamenal/a, Ze je Vase diet'a iné? (When and how did you noted

something is different with your child?)

e Mozete popisat’ svoje skiisenosti pocas diagnostického procesu? (Can you describe
what was the diagnoses experience like?)

e Co pre Vas znamena byt matkou / otcom dietata s intelektovym postihnutim?
(What does it mean for you being mother/ father of child with disability?)

e Ako hodnotite vplyv dietata na Vasu rodinu? (How does being a parent of your
child impact your family?)

e Akym tazkostiam ste pri starostlivosti o svoje dieta museli celit”? (emocionalne,
finan¢né, socidlne,...) (What are the difficulties, if any, with raising your child?
emotional, financial,social,..)

o Akym spdsobom ste vyrovnavali s tymito tazkost'ami? PopiSte konkrétne spomienky
a zazitky. (How did you cope with these difficulties? Can you recall and describe
specific memories and experiences?)

e Zmenilo sa nieco pre Vas zmenilo v priebehu ¢asu? Ako? (Have things changed for
you over time? How?)

e Akt podporu/pomoc vyuzivate/ vyuzili ste v minulosti? (Zdravotné sluzby,
komunitné sluzby, rodina / socialnej podpory) (What support do you have/used in

the pass? health services, community services, family/social support)

e Mate nejaké radostné / obohacujice skusenosti ako rodi¢? (Have you any joyful/

rewarding experiences of being parent?)

e Naucilo Vas nie¢o Vase diet’a, Co by ste sa bez skusenosti s intelektovym
postihnutim nemali Sancu naucit? (What has your child taught you that you might

not have otherwise learned?)

e Zmenila Vas skusenost’ s vychovou Vasho dietata? Ako? (Did raising your child

changed you? How?)



e Aké st nadeje do budicnosti pre Vase dieta? (What are your hopes for future for

your child?)

e Ak by ste mali moznost’ poradit’ rodi¢om, ktorych diet'a prave preslo diagnostickym
procesom a oni stoji na za¢atku cesty, kde ste kedysi boli aj vy, ¢o by ste im
poradili? (If you have chance to give advice to new parents of child with disability,

what it would be?)
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