!'_ Rodina a dité s postizenim

Prozivany smysl udalosti:
Akceptace ditéte takoveho, jake je

Efektivni strategie zvladani



Neprijeti a prisvojeni si POCITU viny

(perspektiva ditéte)

= Dité nékdy proziva pocit viny, za néco, co absolutné nemohlo ovlivnit.

Odmitnuti z rodiny — pfivlastnéni si davodu
prisvojeni si viny (zahlceni)

,Nem{ze to byt vina rodice, je to kvali mné.
Kvali tomu, jaky jsem ja, kvdli tomu, ze ..

DUsledek: Presvédceni ,Jsem Spatny".
Néco je Spatné se mnou.
Negativni sebeobraz.

Provinéni ,Ze vlibec je". Proc?



,Prisvojeni si viny" jako sebeobrana

= Nelze obvinit rodice (zdroj, zazemi, bezpeci), to by bylo ohrozujici
—,Pripisu to sobe"

= (Ne)logicka obranna reakce:

ziskani pocitu kontroly nad situaci
(jako rodi¢, co se rozhoduje o nesdéleni progndzy, ma pocit, ze néco dela, Zze ma néco pod kontrolou, ...)

s Zisk z ,,mohu za to ja*:
»Staci, abych se polepsil, a bude to jine".
= fiktivni, iluze, ale stale pocit kontroly (byt’ odsouzeny k nezdaru)

Obtizné se setkat ,za touto obranou". Setkani jako cesta
(pfijeti, ukazani hodnoty).



Akceptace ditéte se zdravotnim postizenim

komplexni situace
= metodologickeé obtize ve srovnavani jednotlivych studii;
typologicky a nomoteticky pfistup

= nejednoznacnost vysledkd studii, mira shody i kontradikci
= mozny pouze ,eklekticky prehled®
~ Reakce rodi¢u na naroky obsazene v dané situaci jsou
velice individualni a je zfejmé, ze Uroven jejich zvladani nelze

odvozovat od jediného faktoru. (napf. Beckman, 1983;
Pargament, 1987)



Faktory ovlivnujici prijeti ditete
Krejcirova a kol. (1997)

1) Typ nemoci a posti zeni:
= nejnaro¢ngjsi tam, kde je Spatna progndza nebo nejistota
(pomoc napi. v podobé specif. vyvojovych tabulek)

obtiZe také u déti s poSkozenim obli ¢eje a rukou

2) Etiologie nemoci a posti  zeni

= potfeba porozumét priciné:
lépe je prijato diteé s pticinou infekéni onemocnéni nez s geneticky podlozenou
nemoci

obtize tam, kde se zd4, Ze nemoci bylo mozné piedejit (pourazova postizeni)

nejobti ZnéjSi tam, kde je nezndma p Fic¢ina (vétSinou u mentéalnich retardaci)



Faktory ovliviujici prijeti ditéte
Krejcirova a kol. (1997)

3) Individualni charakteristiky posti  zeného dit éte

= Socialni reaktivita, schopnost ziskat dostatek pozornosti a péce z rodiny a prostiedi, jeho
vitalita (potvrzeni rodi¢covskych kompetenci jako ,zisk®)

= Vek, kdy k postiZzeni doslo (rozdil v pristupu veiejnosti)

4) Individuélni charakteristiky dalSich  €leni rodiny

= Zralost, zejména jejich vlastni zkuSenosti a sebehodnoceni



Faktory ovliviujici prijeti ditéte
Krejcirova a kol. (1997)

5) Struktura rodiny, organizace, kvalita vztah 1, vyvojove faze rodiny
= Sourozenci postizeného ditéte

= Obarodice

= Otazka v pripadé, Ze je to prvni dité (perspektiva)

6) Prost redi
e MnozZstvi socialni opory
e Emoce, finan¢éné, pomoc pii hlidani...

Individualni aspekty situace:

Osobni interpretacni ramec souvisejici s rodinnou tradici
— odliSnosti v tom, co je vnimano jako pfijatelné atd.



Matejcek:
Prijeti ditéte takového, jakeé je

Po prekonani obran (viz minuld schémata)
— akceptace dit éte takoveho, jake je

Zasadni zména ve vnimani situace, mj. obnoveni prozivaného smyslu
situace (konkrétni ukoly, zména otazek, které si rodiCe kladou atd.)

. obtizné pochopitelny obrat nastava v okamziku, kdy rodi¢e pfijmou
sami sebe jako rodiCe postizeneho ditéte a dité takove jake je.

Nejde pouze o vychodisko z vlastnich depresi a agresivnich postoju

k okoli, ale i obohaceni vlastniho zivota: ,,... toto vnitfni uklidnéni a
vyrovnani se prenasi i do jejich okoli a je patrno tém, kdo se s nimi, byt
| jen profesionalné, stykaji* (MatéjCek a Dytrych, 1997 str. 72).

Maximum, nejlepsi predpoklady pro dalSi zvladani (realiné moznosti)



V..

Prijeti ditete, jake je

(jako jedna z uspesnych adaptacnich strategii)

Skrze prijeti postizeni ditéte byli rodice schopni vyrovnat se
s okolnostmi sveho zivota.

PI’I]etI ditéte ﬁ)odle rodicl znamena ,,vykroceni za otazku
proC" (Scorgie, Wilgosh a McDonald,1999).

Diky uvedenemu prijeti se rodice ve svem premysleni o
ditéti zamérili vice na néj samotné nez pouze na jeho
postizeni. Proto byli schopni rozvijet dovednosti nebo kvality
svého ditéte (aniz by popirali jeho postizeni nebo jiné slabosti),
uznavat jeho prednosti, a tam, kde to bylo mozne, take
respektovat jeho vlastni cile a prani (Scorgie, Wllgosh a
McDonald, 1998a).



MatéjCek: Role rodi €e postizeneho dit ete

Prijeti vychovy ditéte s postizenim jako Ukolu: ukol tézky, ale ne
nezvladnutelny (role profesionala v pfijeti této perspektivy)

Prijetim ditéte pfijimaji rodie sami sebe

Dopomahat ditéti k spoleCenskému pfijeti znamena zbavovat se
pocitu ponizeni a pozvedat své rodiCovske sebevédomi

Pokud rodi¢e uspésné projdou fazemi procesu akceptace postizeni
ditéte a prijmou roli ,rodi €e postizeného dit éte* (MatéjCek,
2001), vytvari tak nejlepSi mozné podminky pro dalSi zivot
sveho ditéte.



Rozhodnuti rodi €U situaci zvladnout
(pfijeti vyzvy)

Pro co se Clovek samostatné rozhodne, pro to jeho
psychika dale pracuje (podle Matéjcka).

...mnozi rodice si uvédomuji vlastni volbu svobodné
a plné prijmout cestu, kterou jim ,udelil osud®.
Rozhodli se zménit svuj zivot podle svého ditéte,
misto aby bojovali za to, aby jejich dité vyhovovalo

v/ v "\ /S

Sobsey, McDonald (2001)



Zvladani a prozitek smyslu

= nejedna o proste akademicke cviCeni ve filosofii, ale o zasadni otazky preziti
v situaci Celeni traumatu

Tedeschi, Park, Calhoun, 1998

,Nebot’ nam uz davno neslo o otazku po smKsIu zivota, ktera byva cCasto
kladena a pfitom se ji nemysli nic vic, nez uskutecneni neJakeho cile vlastni
tvofivou Cinnosti. Nam Slo o smysl 2|vota I]akozto one totality, fez VvV sobé
skryva i smrt, a tak neposkytuje IJen smysl zivota, nybrz i smysl utrpeni a
smrti; 0 tento smysl| jsme zapasili..."

Frankl, 2006, str. 90

(Nikoli zda prezijeme - protoze pokud ne, nema toto utrpeni smysl, Ale zda ma
toto utrpeni smysl, protoze pokud ne, nema takovy zivot cenu zit...).



A4 B

Frankl: Prijeti skutecnosti (vCetné limitQ)
vs. znehodnoceni reality

~Kopernikovsky obrat™ perspektivy (cesta ke smyslu).

+Naprosto nezaleZi na tom, co my jeste ocekavame od Zivota, jako
spiSe na tom, co zivot oekava od nas" (Frankl, 2006, str. 89)

Prijeti skutecnosti (véetné danych limitt)
Jedinecnosti prozivaneho okamziku jako neopakovatelna vyzva, na kterou

Clovek odpovida svym Jednanlm Vnitrni svoboda za Jakychkoll vneJS|ch
podminek; ,rlst nad sebe sama"; pfijeti utrpeni jako ,nejvyssi odvaha".

...VS. znehodnoceni reality = zvazovani zmarenych moznosti

znehodnoceni jedinych realnych prilezitosti, které clovék mdze vyuzit
- k prekroceni vlastnich hranic, zméné, rlstu nad svoje moznosti atd.

hranice konkrétniho a hypotetického? (zkusenost s lidmi s mentalnim postiZzenim)



Rozhodnuti situaci zvladnout
jako vychodisko

Dlraz, ktery studie kladou na rozhodnuti rodic svoji situaci
zvladnout, pripomina Frankllv odkaz na vnitfni svobodu za
jakychkoli vnejsich podminek (Frankl, 2006).

Frankl rozlisuje mezi prijetim moznosti, které (byt’ nepfizniva)
situace nabizi a ,znehodnocenim reality", ktera se projevuje
napr, premyslenim o neuskutecnitelnych moznostech, ktere byly
Zmareny apod.

Rozhodnuti rodicl vlastni situaci zvladnout je zfejmé =
predpokladem k volbe, ktera jim umoznuje vyuziti moznosti
obsazenych v situaci (Frankl, 2006), stejne tak jako k )
Matejckovu prijeti ditete jake je (Matejcek, 2001) a nalezenl
smyslu ve vilastni konkretni situaci (Solomon, 2004).



Antonovsky: Sense of Coherence

ZkuSenost zeny, ktera prezila holocaust - s urcitym subjektivnim ,ziskem*
(podobné Mihaly Csikszentmihalyi: O Stésti a smyslu Zivota, 1996)

Zpusob vnimani svéta, trvalé (byt dynamické) presvédceni o:

- srozumitelnosti sv éta:

Podnéty pfichazejici z vnéjSiho svéta i vlastni psychiky jsou strukturované,
pfedvidatelné a vysvétlitelné (srozumitelnost).

- ovlivnitelnost d éni:

Zdroje jsou dostate¢né na zvladnuti pozadavkd, které plynou ze zminénych stimuld
(zvladatelnost).

- smysluplnosti investice

Tyto poZzadavky jsou vyzvy, které stoji za investici a angazovani se.
,2Ivot je emocionalné smysluplny*.



Antonovsky: Sense of Coherence SoC 13 (nejkratSi verze dotazniku)
Tabd: 1 Unemployed norss’ semse of cohenence {%)

Hesporme choices

Inemn M i . 5 ] 5 & 7
1. Do yom hawe the feeling vhar you do nor reallly 183 I X 1 9 14 37 x

care ahoor whar goes on around yoo 2 {H)

I, Has m happened in vhe pasy vhar yoo werne sor pressd B3 i ] i1 i A &7 &
hy she hebavioor of peaple whom yoo thooghn yoo
lonewe well? (K

5. Has m happenad vhar paople whom yon coonmed on 183 X 5 11 1z kY 41 i
climap poarwed yon? (K]

4. Unml now your kife has had 183 i i L 15 n £ 14

A, Do yon have the feeling vhar you ane hang mmeaned 183 L] 31 19 17 17 5 5
nirifair] y 2

A o yoo hawve the feeling vhar yoa are in an anfamliar B3 i1 I % i3 il 5 s
smarin and do nor know whar go da?

7. Daing she shirgs you da every day & {K] 182 2 3 # X7 L 15 §

B. Do yom have very misedeap feeling and ideas? 182 X B 15 i1 i | R i1

9. Dwows o happen dhar yoo have feelings inside yoo 1E2 3 i1 g 9 b Id 3
wionikl rarther non feel?

1L Many people = even those winh a sivong characners = 1E2 i & 9 & 15 1 a0
someimes feel bke sad sadks {kosers | in cemain
smmrkmn. How aften have you felr rhis way
in the past? (K]

I 1. When someshing happensd, have yoo 1E2 s 15 17 15 H & 3
generally foumd rhar

1 E How aften do yoa have she feeling thar thens’s 182 3 5 1 15 14 41 1
lirde mearang in the things yon do in poor daily lide ?

1 5 How aften do yon have feelings shar B3 s ] 12 i A Wi i1

yiorl ane not sure yon can keep onder oononal #

High scome = sinong sermse of coherence.
Refore cakoulazsing the mml scores, she mems marked B were reversed.



Rodina IV

Mozné chyby ve vychovném stylu
OsvédcCené adaptacni strategie rodicu



Faktory ovliv nujici adapta ¢ni schopnosti rodiny
(Prevendarova, 1997)

Volni vlastnosti rodict, postizeného ditéte, sourozencu. Schopnost
prekonavat prekazky, houzevnatost.

Kvalita vztahti mezi jednotlivymi ¢leny rodiny, predevSim mezi manzely.
Vztahy k SirSimu pribuzenstvu.

Predchazejici zkusSenost rodi¢u s vychovou zdravého sourozence.

Stabilni hodnotovy systém rodiny, chapani postizeni dit¢te spise jako
vyzvy nez jako neunosného bremene.

Vztah davéry k osetiujicimu Iékati a dalsim odbornikiim a dostupnost jejich
sluzeb.



Subjektivné vhimana adaptace rodin
(Prevendarova,1997)

vyrovnani se rodin s faktem postizeni ditéte po
6-15 letech od narozeni postizeného ditéte:

= tretina dotazovanych rodicti se povazovala za vyrovnanou s faktem
postizeni ditéte

= tretina ¢astecné vyrovnana

= tfetina se oznadila jako s postizenim ditéte dosud nesmirena



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

Osobnostni charakteristiky a strategie zvladani rodicu mentalné postizenych déti
Analyza rozhovort Uspésné zvladajicich rodi¢l — jejich vlastni pohled

o w

1) Reinterpretace vlastnich mysSlenek a postoj 0 vUci své situaci
a) Prijeti dit éte, jaké je (viz min. prezentace)

b) Odhodlani usp ét

-napf. ochota ke zméné bydlisté pro nedostupnost urdité péce

-nepfedstavuje zaruku k ziskani vSech odpovédi nebo rychlého uspéchu

spise

realisticky pohled na situaci, uznani, Ze pokrok vyZaduje ¢as a ochotu ¢elit fadé
naro¢nych obdobi

Matéjcek: ne nestésti, ale vyzva, na kterou je tfeba odpovédét fadou aktivit jako napf.
hledani podpory, obstarani pomdcek, vyhledavani informaci a podobné. Tato aktivita
podle Matéjcka ,,otevira budoucnost* (Matéjcek, 2001, str. 48).



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

c) Ziskavani a uplat Aovani vlastnich kompetenci

nedostatek informaci — rodi¢e pfinuceni ziskat urcité znalosti a také
dovednosti, stali se ,experty”

potfebna sebedlvéra:

Mluvit o potfebach svych déti, vést svépomocné skupiny, predavat své
zkuSenosti pomoci pfednasek a ¢lanka...

Matéjcek: co nejvice o ditéti a jeho postizeni védét.
Pozitivni ddsledky sdileni vlastnich zkuSenosti pro zvladani své vlastni narocné
situace zmiriuje také Parappully (2002).



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

2) Uéelna rovnovaha respektujici osobnirole ar Gzné
odpov édnosti rodi €u

a) Byt p redevsim rodi éem
rodiCovstvi postizeného ditéte spojuje roli rodiCe, ucitele a ,,obhajce”
oCekavani kladené na rodicCe - budou ucitelem, terapeutem...

(pocit uspokojeni, ze délaji néco hodnotneho, uziteCného pro sve dité vs.
Unava: potfeba nastavit limity, aby pro své dité byli predevsim ,jeho rodici*)

MatéjCek: obétavost a obétovani se

b) Vzdélavani spole €énosti
pocit vylou€eni ze spolecnosti, diskriminace, pripadné ze nenachazi
adekvatni sluzby pro sveé dité

subjkektivné vnimana odpovednost za vzdélavani ostatnich ohledne
postizeni vlastniho ditéte



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

3) Spoluprace s profesionaly

roky zkuSenosti ve vyjednavani s mnoha riznymi profesionaly

nové dovednosti: otevienosti a upfimnosti, schopnosti jasne formulovat, jaké
informace a pomoc potiebuiji

Jpartnersky vztah* — efektivnéjSi spoluprace

adekvatni oCekavani: necekaji od profesionalu vSechny odpovédi na svoje
otazky (prevzeti odpovédnosti)

Matéjcek: ,nejste sami”



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

4) Schopnost rozhodovat se a  FeSit problemy

urcita strategie rozhodovani a jeji umysiné pouzivani v dulezitych okamzicich
prispiva K jejich efektivhimu zvladani situace

aspekty procesu rozhodovani:

prijeti svého autorstvi v procesu rozhodovani a védomi vlastniho vlivu na situaci
pfijeti odpovédnosti za dusledky vlastniho rozhodnuti

kreativni pohled v hledani raznych alternativ feSeni

Neéktefi rodi¢e uvadi pfijeti odpovédnosti za vlastni rozhodovani jako divod,
pro¢ nékdy jednaji v protikladu s radou ostatnich

Subjektivné rodice prikladaji velkou ddlezitost ,ddvére ve vlastni instinkt®
pAi rozpoznavani toho, co je pro jejich dité nejlepsi
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1999)



Efektivni adaptacni strategie rodici
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

5) Ochota ke zm éné

trpélivost, pfizpusobivost, pozitivni Zivotni pohled, duslednost,
smysl pro humor a ochota pfijmout pomoc

ziskani novych zivotnich roli ¢asto vnimano jako pozitivni
zmena

(vedouci skupin rodicu, mluvci na konferencich a Clenstvi
Vv ruznych radach, kde zastupuji zajmy lidi s postizenim)

v v/

Rodice pritom zminuji, ze tato zmena pro né nebyla neci
samoziejmym nebo pfirozenym, ale byla vedena usilim o
dosazeni urciteho prospéchu pro jejich dite. Uvadeji, ze k teto
zmeéne je dovedlo to, Ze se pokusili soustredit na pozitivni
moznosti ve své t&7ké situaci.



Nevhodné vychovné styly

(MatejCek; Mejzlanova, 1997)

Rodina jako nejvhodn éjSi prost redi

Bezpedny prostor, ve kterém se vytvari védomi vlastni identity déti,
kde je jim poskytovana podpora a vedeni, kde se uci spolecné
sdilenym hodnotam a presvédCenim a kde také pfijimaji
bezpodminec¢nou lasku svych rodi¢u (Castlesova, 1996)

Vs. mo zné chyby ve vychovnych postojich rodi  ¢a
Na utvareni nevhodnych vychovnych styla
se mj. projevuje zvySena emocni vazba rodic¢e na dit¢
(predchozi zkuSenost rodict atd.)



Vychova uzkostna

= rodi¢e Ipi na ditéti az nezdraveé
= strach, aby si neublizilo
= typicky pro déti s dramatickymi piiznaky
= reakce ditéte podle temperamentu — vzpoura nebo pasivita
(pasivita interpretovana jako dobré prizpisobeni)

vs. Skute¢ny potencial ditéte (viz minule percepce postizeni a teorie roli)



Vychova rozmazlujici

= zZnovu az nezdravé citove Ipéni rodic¢e na ditéti
= ,vynahrazovani“ - nékdy az pripoutat k sob¢, podrzet v zavislosti
= rodi¢e ztraci autoritu — nemohou poskytnout jistotu a sebeduvéru ditéti

vS. ,nutna svoboda v kladeni naroku ve vychove*
(Casto osamély, pak rozmazlujici rodic)



Vychova perfekcionisticka

= snaha po dokonalosti
= helumérné naroky
= neurotizace ditéte a zahnani do obrannych pozic

Vs. pfijeti ditéte, jaké je jako idealni zakladna pro dalSi vyvoj
jinak mozné komplikace



Vychova protekéni

= rodi¢e chtéji, aby dité dosahlo urcitych hodnot, ale bez ohledu na
zpusob, kterym by jich mély dosahnout

= rodice pracuji za dité, zarizuji za ngj

=, rovnaji mu cestu“ — nedovoluji ditéti vyspét a osamostatnit se

Vychova zavrhuijici

= sSpiSe ve skrytych nez zjevnych formach

= VvétSinou tam, kde dité vzbuzuje ve vychovatelich predstavu nestésti
(pr. ze Zamecku. zakaz pro babicku, aby nechodila za vnukem)



Typologie rodin s postizenym ditétem
podle organizace (Blazek a Olmrovd, 1988)

Rodiny orientované narodi ¢e

se nejvice soustredi na otcovu nebo matcinu profesni
a spolec¢enskou karieru. Retardované dité ovlivnuje
zivotni Sance ¢lent rodiny az na druhém miste.
Manzel s manzelkou jednaji v takove rodiné jako
partneri v né¢jakém podniku.



Typologie rodin s postizenym ditétem
podle organizace (Blazek a Olmrovéd, 1988)

Orientované na d éti

se snazi o maximalni zvysSeni zivotnich Sanci déti.
Otec se casto pln¢é odda svému povolani a zena se
stara o domov a rodinu. Tyto rodiny se velkym usilim
snazi kompenzovat to, o co je Vv jejich moznéem
socialnim vzestupu pripravuje retardované dit¢.



Typologie rodin s postizenym ditétem
podle organizace (Blazek a Olmrovéd, 1988)

Orientované na domov

obétuji zivotni Sance rodi¢a ve prospéch Sanci déti.
Manzel se ziika sveé osobni kariery ve jmenu
udrzovani rodinné jednoty. Zivotni $ance celé rodiny
jsou silng ovlivnény.



Typologie rodin s postizenym ditétem
podle organizace (Blazek a Olmrovéd, 1988)

Ostatni
Rodiny, které nemaji maji zadnou z piredchozich
orientaci jsou ve svych zivotnich Sancich nejvice
zasazeny.
Tyto rodiny nedokazi sladit usili svych c¢lena pri reSeni
problémi.

(Jasné¢ formulovana rozhodovaci strategie jako pomoc pro rodice).



