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Anotace

Predkldadany prispévek je zaméren na mozZnosti zkvalitnéni specidalnépeda-
gogické intervence v rodindch osob s postiZenim. Zvldstni pozornost je vénovina
strategiim zvlddani zdtéZe, které si rodice osob s postiZenim v pritbehu Zivota
a vlivem riiznych Zivotnich okolnosti vytvdreji. VyuZiti strategii zvlddani zdtéZe
Jje ilustrovano priklady z vyzkumného Setfeni u 75 matek osob s mentdlnim po-
stizenim.
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Annotation

The presented paper is focused on possibilities of improving the quality of
special education intervention in families of people with disabilities. Special in-
tention is given to coping strategies which are developed by parents of people with
disabilities within their lifespan and under influence of diverse life circumstances.
The possibilities of using the coping strategies are illustrated by examples from
research in 75 mothers of persons with intellectual disabilities.
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Uvod

Cilem specialnépedagogické intervence v rodinach déti s postizenim je
uéinné podporovat tyto rodiny. Cim vice komponent intervenéni programy
spojeni intervence zaméiené prfimo na dit€ a jeho problémové oblasti ve spo-
jeni s intervenci u rodi¢u. Zde se uplatiuje kombinace posilovani sebeuvé-
doméni u rodic¢t (pfedevsim co se zdrojl stresu tyCe) a osvojovani strategii
dulezitych pro zvladani zaté€Ze. Mezi ovéfené metody specialnépedagogické
intervence patfi napiiklad analyzy video nahravek, diskuze mezi rodi¢i, pod-
pora rodicl k pozorovani ditéte a uplatiovani naucenych strategii a pfistupd,
dostupnost srozumitelné napsanych brozur a moznosti navstévy odbornika
v rodiné, odpovida-li to potiebam rodiny. Ceska republika nepostrada inter-
vencni programy vyuZitelné u déti s riiznymi druhy postiZeni v oblasti problé-
mového chovani, kognitivniho ¢i psychomotorického vyvoje (pfikladem muize
byt vyuzivani Feuersteinovy metody instrumentalniho obohaceni, Orofacialni
regulacni terapie Castillo Moralese ¢i Vojtovy reflexni terapie). Ve specialné
pedagogické intervenci vSak dosud chybi komplexni pfistup k rodiné, v jehoz
ramci by byly feSeny jak potieby ditéte s postiZenim, tak dalSich ¢lent rodi-
ny. Je to vyzva, jiz obor specialni pedagogiky Celi a na kterou bude tfeba co
nejdfive reagovat (Strnadova 2009).

Rodinna resilience

Chceme-li, aby specialnépedagogicka intervence byla ,,8ita na miru® i ro-
dic¢im ditéte s postiZzenim, potom je nutné vychazet z védni mezioborovosti,
konkrétné z poznatkd oboru pedagogiky, andragogiky, psychologie a dalSich
oborl. V oblasti mezioborové spoluprace ma velky potencial problematika
~rodinné resilience®.

Pojem resilience zavedli do ¢eské odborné literatury koncem 90. let
20. stoleti Matéjcek a Dytrych, v zahraniCi se v odborné literatuie pouZziva jiz
od 70. let minulého stoleti. V priubéhu Ctyf desetileti proSel vyzkum resilience
tfemi zakladnimi vlnami, a to od prostého popisu pozitivni adaptace u jedin-
cu v situacich, kde se tato adaptace vzhledem k okolnostem neocekavala az
po snahu podpofit resilienci u jednotlivet i celych skupin (Masten, Obradovi¢
2006). Resilience prestala byt odborniky postupné chapana jako stabilni jev,
ale spiSe jako jev proménlivy, coZ se odrazilo i v jejim pojeti - od odolnosti
jakozto statického terminu k pruznosti jakoZto terminu oznacujicimu dyna-
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miku (Solcova 2009). Do centra pozornosti se dostavaji i pojmy pfibuzné,
jako adaptace, zvladani zatéze, zdroje sil, silné stranky rodiny.

,Rodinnou resilienci“ miZzeme spoleéné s Solcovou (2009) definovat jako
»Sschopnost zvladnout konfrontaci s vyrazné nepfiznivymi okolnostmi®“. Podle
amerického psychologa Cowana (1996) predstavuje resilience myslenku, pod-
le které , nekteri jednotlivci ¢i rodiny maji fyziologickou silu, psychologickou poho-
tovost a mezilidské schopnosti, které jim umoznuji uspésné reagovat ha zdvaznéjsi
vyzvy a touto zkusenosti rist“. Cowan se touto definici shoduje s Hauserem
(1999) a Walshem (1999), ktefi uvadéji dva dulezité indikatory resilience,
a to skutecnost, Ze 1. resilience je proces, 2. ktery implikuje rtst - clovék se
LStavad silnejsim diky zkusenosti, kterou prozil“. Resilience je proménlivou cha-
rakteristikou, na jejiz vyvoj ptisobi jak protektivni, tak rizikové faktory. Mezi
rizikové faktory ptisobici na rodinu bezesporu patii i skute¢nost pfitomnosti
Clena rodiny s postiZzenim. V souvislosti s rodi¢ovstvim ditéti s postiZenim
se béhem Casu a plisobenim mnoha rtiznych faktort vytvafi , nové paradigma
rodinného Zivota“. Na to, jakou kvalitu bude toto paradigma mit, ma zasadni
vliv praveé resilience rodiny i jejich jednotlivych ¢lent.

Strategie zvladani zatéze

Ze specialné pedagogického hlediska povazujeme za sté€Zejni faktory ovliv-
nujici miru resilience strategie zvladani zatéze. Znalost téchto strategii jak
v rovin€ obecné, tak v roviné konkrétni - tedy ve smyslu konkrétniho jedince
¢i skupiny jedincd, napfiklad rodiny - ndm umozni pripravit specialné pe-
dagogickou intervenci ,,Sitou na miru“. Samoziejmé se tu neobejdeme bez
mezioborové spoluprace. Zvladani zatéze definuji Lazarus a Folkman (1984
in Kelso, French and Fernandez 2005) jako ,proces zvladani pozadavka
(vnéjsich a vnitfnich), které jsou vyhodnoceny jako namahavé ¢i presahuji-
ci moznosti jedince“. Stejni autofi rozliSuji strategie zvladani zat€ze na ty,
které jsou zamérené na feSeni problému a ty, které jsou zaméfrené na jejich
emocionalni zvladani.

Z hlediska pedagogické, respektive specialnépedagogické intervence maji
nejveétsi potencial strategie zvladani zatéze sméfované na vnéjsi zdroj stre-
su. Tyto strategie napiiklad patfi mezi nejcastéji pouzivané u rodi¢ti osob
s mentalnim postiZenim, a to predevsim Skolniho véku a v obdobi dospivani
(Gray 2006).
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V Ceské republice se strategiemi zvladani zatéze v rodinach déti s po-
stizenim zabyval i vyzkumny projekt udéleny agenturou GA CR!, ve kte-
rém se prvni autorka predkladaného prispé€vku spolecné s Prof.Vagnerovou
a Dr. Krejcovou zaméfila na vymezeni problémd, které matky déti s men-
talnim postizenim nejvice trapi a na seznameni se se strategiemi, které si
osvojily pfi feSeni problémi. Na dil¢ich vysledcich tohoto vyzkumu budeme
ilustrovat mozné strategie zvladani zatéze, které si matky v pribéhu Zivota
a vlivem fady okolnosti vytvareji.

Soucasti cilové skupiny bylo 75 matek dé€ti s mentalnim postiZenim ve
véku 7-15 let. Matky byly kontaktovany v ramci §kol rtizného typu, SPC,
ob&anskych sdruzeni a rodicovskych klubtl v Praze, Stfedodeském a Ustec-
kém kraji. DéEti participujicich matek mély mentalni postizeni lehkého az
stiredniho stupn€. Z etiologického hlediska se jednalo o Downtv syndrom,
kombinaci mentalniho postiZeni s poruchami autistického spektra, konkrétné
détského autismu a Rettova syndromu, hydrocefalus, syndrom fragilniho X,
Rubinstein-Taiby syndrom a mentalni postiZeni nejasné/ neuvedené etiologie.

K ziskani potfebnych informaci bylo pouzito predev§im rozhovoru, kte-
ry byl vyvhodnocen metodou zakotvené teorie. Jako doplinkova metoda byly
pouzity dotazniky zaméfené na sebehodnoceni matky z hlediska jejiho vy-
chovného pfistupu k postizenému potomkovi.

35 matek mélo déti s Downovym syndromem. Primérny vék matek byl
44,1, primérny vék deéti byl 12,95, §lo o 17 divek a 18 chlapcti. 40 matek
mélo déti, které byly mentalné postizené. Primérny vék matek byl 36,6 let,
primérny vék deéti byl 11,58, §lo o 27 chlapcti a 13 divek.

Z hlediska vzdélani matek, mély nejvyssi vzdélani matky déti s Downo-
vym syndromem - 20 % bylo vyucenych, 51,4 % mélo stfedoskolské vzdélani
a 28,6 % byly vysokoskolacky. Ostatni matky déti s mentalnim postiZenim
mély jinou strukturu vzdélanosti - 20 % z nich mélo pouze zakladni vzdéla-
ni, 45 % bylo vyucenych, 27,5 % mélo stfedoskolské a 7,5 % vysokoskolské
vzdélani. Pro srovnani uvadime v grafu (graf. 1) i strukturu vzd€lanosti par-
ticipujicich matek déti bez postiZeni.

' Analyza stresovych a resilientnich cinitelit v rodindch déti Zijicich s jednim rodicem. GA CR,
registracni ¢islo 406/06/0779.
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Graf 1: Vzdélani participujicich matek
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Z hlediska stavu byly matky déti s Downovym syndromem opét vyjimec-
nou skupinou: 71,4 % bylo vdanych, 20 % bylo rozvedenych, 2,9 % svobod-
nych a 5,7 % byly vdovy. 50 % matek ostatnich déti s mentalnim postizenim
zilo v manzelstvi, 40 % bylo rozvedenych, 7,5 % svobodnych a 2,5 % byly
vdovy. Pro srovnani uvadime i stav matek déti bez postiZeni (viz graf 2).

Graf 2: Stav matek
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Mezi nejCastéji uvadéné strategie zvladani zatéze patfily strategie spojené
s jednanim s odborniky, strategie pouzivané pii vychové ditéte, strategie spo-
jené s prekonavanim pfedsudkil ve spole¢nosti, zapojeni se do spole¢nosti,
hledani opory, kompenzace ve volno¢asovych aktivitach a pfipominani si,
Ze by mohlo byt hur.

Zajimavou kategorii byly strategie spojené s jednanim s odborniky. Matky
se shodly na tom, Ze jim vyznamnou podporu poskytuji stfediska rané péce,
specialné€ pedagogicka centra a rizné poradny pfi ob¢anskych sdruZenich,
coZ je povzbuzujici zjisténi. Kvétonova-Svecova (2004) v této souvislosti
uvadi, Ze by na zacatku specialnépedagogické intervence méla byt rodicim
poloZena otazka, co od poskytovatele sluzby (napfiklad rané podpory) oce-
kavaji. O¢ekavani rodi¢ti a nabidka odborniki se totiZ nemusi na zacatku
intervenéniho plisobeni v rodiné shodovat. Z rozhovori v prezentovaném
Setfeni vyplyva, Ze primarnim o¢ekavanim matek déti s mentalnim postizenim
je ziskani informaci. VétSina matek v nasem Setfeni vyjadrila presvédceni,
Ze se zejména na pocatku, ale i v dalSich zivotnich obdobich, nedozvédély
viechno, co by védét potiebovaly. Castym problémem pro tyto Zeny bylo, Ze
ani nevéd€ly, koho by mély oslovit a na koho by se mély obratit (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova 2009). To je dilezitym poznatkem pro specialni pedago-
gy pusobici ve specialnépedagogickych centrech nebo stfediscich rané péce.
Odbornici piisobici v oblasti specialnépedagogického poradenstvi si ¢asto
neuvédomuji potiebu matek slySet podstatné informace opakované i jejich
potiebu hledat v opakovanych diskuzich podnéty pro dtilezita rozhodnuti.
Zde se ukazuje dulezitost sebereflexe jakozto jedné ze zakladnich kompetenci
specialniho pedagoga (Kvétoiova-Svecova 2004).

Zkusenost s jednanim s odborniky v§ak nepatfila vZdy k tém pozitivnim.
Mezi negativnimi zkuSenostmi dominovala jednani matek s posudkovymi
komisemi. Za velkou pomoc by proto matky povazovaly zjednoduSeni procesu
vyfizovani nékterych zZadosti, ktery jim pfipada zbyte¢né zdlouhavy a kompli-
kovany, a navic nesmyslné opakovany, protoZze mnoha postiZzeni se nemohou
zmeénit k lepSimu.

V souvislosti s vychovou matky uvadély vlastnosti, které povazuji za di-
lezité pfi vychové déti s mentalnim postizenim. Matky déti s jinym typem
mentalniho postiZzeni povazuji za diilezité stejné vlastnosti jako matky déti
s Downovym syndromem. Rozdil je jen ve vét§im dlirazu na toleranci a schop-
nost matky zachovat klid. To mtze byt dano i cetnéj§im vyskytem problémo-
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vého chovani, které se u déti s Downovym syndromem nevyskytuji tak ¢asto.
Miize vsak jit i o disledek rozdili osobnosti matek nebo jinych faktord. Z hle-
diska specialnépedagogické intervence povazujeme za dilleZité rodiCe upozor-
nit na mozny vyskyt problémového chovani u jejich potomka s urcitym typem
syndromu. Jak vyplyva z vysledkii mnoha vyzkumnych Setfeni (AAMR 2002),
rizné genetické syndromy maji potencial predispozice k tzv. ,,behavioralnim
fenotyptim®. Zatimco napftiklad déti s Downovym syndromem maji pfijemnou
a spolecenskou osobnost, déti s Prader-Williho syndromem maji stejn€ jako
déti s Rubinstein-Taiby sydnromem obsesivné kompulzivni poruchy chovani
a poruchy kontroly impulzivniho chovani. Déti se syndromem fragilniho X
jsou zase hyperaktivni a projevuje se u nich autistické chovani a u déti se
Smith-Mageni syndromem se objevuje sebezranujici a stereotypni chovani.
Specialni pedagog tu mliZze rodi¢e v€as upozornit nejen na tuto skutecnost,
ale i na moZnosti intervence cilené na problémové chovani (Strnadova 2009).

Mezi pouzivané strategie spojené s piekonavanim predsudki ve spolec-
nosti patfily diskuze s okolim ¢i povzneseni se nad poznamky okoli. Prekva-
piva byla strategie jedné z matek, ktera se nepfijemnym otazkam cilenym
na problémové chovani jejiho ditéte snazila pfedchazet zviditelnovanim jeho
postizeni. Ackoliv jeji dité nepotiebovalo vozik, matka jej pouzivala pfi ja-
kychkoliv cestach s dit€tem do spolecnosti. Nase mozZnosti jakoZto special-
nich pedagogl ovlivnit chovani a postoje vefejnosti jsou znaéné€ omezené.
Miuizeme vSak rodicim doporucit setkavani s jinymi rodi¢i déti s mentalnim
postizenim a sdileni strategii, které se jim pfi setkavani s pfedsudky ve spole¢-
nosti osvédcily. Jednou z moZnosti je také upozornit rodice, jak vyuZit zajmu
okoli ve prospéch jejich déti. Pfikladem mtiZe byt matka ditéte s autismem,
ktera vZdy ve chvili, kdy jejiho syna ,popadly zachvaty vzteku“ na verejnosti,
rozdavala okolostojicim spoluobcantim vizitku s napisem: ,,Maj syn neni ne-
vychovany, mdj syn ma autismus. Jedna se o nevylécitelné postizeni. Chcete-li
pomoci témto détem a jejich rodinam, zasSlete Vas prispévek na konto orga-
nizace ABC, ¢. XXXXXXXXXX* (Strnadova 2009).

S nepfijetim postiZzeni ditéte se nékteré matky setkavaly i ze strany pfi-
buznych. Kvétonova uvadi (2007), Ze v takovychto pripadech maji rodice
a Clenové rodiny tendenci k hyperprotektivni vychove, ktera ve svém diisledku
znemoznuje aktivitu ditéte, ¢i naopak az k ignorovani ditéte. Druha zminéna
tendence se v naSem vzorku vyskytla pouze v jednom pfipadé¢, a to ze strany
prarodict.
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Zapojeni do spolecnosti bylo dalsi z jmenovanych strategii zvladani zaté-
ze. V této souvislosti matky zdliraznovaly predevsim dllezitost spoluprace se
skolou. Skoly pro né byly jednak uréitym symbolem zafazeni ditéte do spoleé-
nosti, dale pak vyznamnym mistem z hlediska vzdélavani jejich ditéte. Pokud
skola dokazala poskytnout néco navic, ur€ity nadstandard, chapaly toto jako
projev pochopeni jejich nesnadné situace (Vagnerova, Strnadova, Krejcova
2009). Toto je velmi dtlezitym poznatkem nejen ze specialnépedagogického
hlediska, ale i z hlediska obecné pedagogiky. Matky déti s mentalnim po-
stizenim nereaguji vZdy pozitivné€ pfi setkani s novymi odborniky. Naopak
se muZeme setkat s apriori negativnim ¢i obrannym postojem. Pedagog si
vSak v takovych situacich musi uvédomit, ze tyto matky prosly jiZ mnohymi
naro¢nymi situacemi a Ze jejich zkuSenosti s odborniky nebyly nutné vzdy
pozitivni. V tomto ohledu si musely podporu pro své dité€ ¢asto doslova vybo-
jovat a tento bojovny postoj se pro nékteré z nich stava primarnim zivotnim
postojem. Staci v§ak porozuméni ze strany pedagoga vyjadiené pochopenim
slozité Zivotni situace t€chto matek a atmosféra spoluprace mezi matkami
a odborniky se méni (Strnadova 2009).

Znacna cast matek byla aktivné zapojena do rodi¢ovskych skupin. Pouze
jedna matka se snaZzila se sdruZeni rodicti vyhybat, aby tak predesla stigmati-
zaci sebe i své dcery. Jak je vidét na tomto prikladu, neni vhodné a moudré
nutit rodi¢e do univerzalni ,,§ablony pomoci®.

Jak vyplyva z uvedeného Setieni, matky volily prioritné strategie zamérené
na feSeni problému smérované na vnéjsi zdroje stresu (napf. strategie spojené
s jednanim s odborniky nebo strategie pouzivané pii vychové ditéte), dale
pak strategie zaméfené na emocionalni proZivani (kompenzace ve volnoca-
sovych aktivitach). K obdobnym vysledktim dospéli napriklad i Strnadova
a Evans (2007) v ramci vyzkumného Setieni u 14 matek 15 déti s mentalnim
postiZenim ve véku 5-13 let v Sydney, Novém Jiznim Walesu.

Zavér

Jaké jsou tedy implikace pro poskytovatele sluzeb? PredevSim uvédomit
si nutnost respektovani distojnosti rodin a jejich prava na soukromi. Matky
potfebuji radu a pomoc, ale nepreji si, aby se ocitly v situaci ¢lovéka, ktery
se citi byt stale nékym kontrolovan. Pokud je nutna navstéva v rodiné, méla
by mit n€jaka pravidla a hlavné by méla byt provadéna citlivé. Pfi kontaktu
s rodici je tfeba ocenit vSe, co se ditéti nebo rodin€ jako celku podafrilo. Jak
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uvadi Kvétonova-Svecova (2004), specialni pedagog byva po lékafi prvni od-
bornik, ktery nabizi odbornou pomoc. Tato role obnasi velkou zodpovédnost.

Z vychovného hlediska je pro rodice dité€te s mentalnim postizenim dule-
zité védét, Ze dit€ s postiZzenim potiebuje ve vychoveé vnimat hranice chovani
(vymezené rodici) stejné jako dité€ bez postizeni. Neni bezesporu jednodu-
chym vychovnym ukolem propojit tuto dovednost s bezpodmine¢nym piijetim
ditéte, které je z hlediska jeho dalSiho vyvoje zcela klicové (Kvétonova 2007).

Z hlediska implikaci na legislativni urovni se zda byt palCivou otazkou
fungovani posudkovych komisi. Pfitomnost specialniho pedagoga v posudko-
vych komisich by mohla prispét k vétsi kvalit€ prib&hu téchto komisi i jejich
rozhodnuti.

Jaké jsou mozné sméry dalSiho vyzkumu? V prvé radé zamérit se na stra-
tegie zvladani zatéZze a moznosti podpory resilience u dalSich ¢lend rodiny.
Soucasnému vyzkumu dominuji Setfeni zaméfena na matky jakozto primar-
ni pecovatelky osob s postizenim. Bezesporu by vSak bylo vhodné zamérit
se i na vyzkum potfeb otcli t€chto déti, ktery by ve vysledku mohl pfispét
i k v€tsi soudrznosti rodiny. Prarodice jsou vyznamnou soucasti Sirs§i rodi-
ny a podpora z jejich strany je pro matky déti s postizenim velmi cenna -
predevs§im vzhledem k ¢asové narocnosti péce o toto dit€. Zjisténi, jakym
zptsobem by bylo mozné zlepSit pochopeni problematiky daného postizeni
u prarodict téchto déti by mohlo prispét k minimalizaci stresu prameniciho
Casto z neznalosti ¢i predsudkil vii¢i osobam s postizenim, a tim i k jejich
vétsi angazovanosti v pomoci rodi¢tim v péci o dit€ (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova 2009).

Zamérime-li se konkrétné na moznosti vyzkumu v oblasti specialnépeda-
gogické intervence u rodin osob s mentalnim postiZenim, potom je diilezité
zaméfit se na porovnavani rodinného fungovani v pripadé€ rozdilné etiologie
mentalniho postiZeni. Vyzkumy v této oblasti jiZ probihaji v zahranici (Bla-
cher & Mclntyre 2006; Lewis et al. 2006), nicméné u nas si nejsme védomy
vyzkumnych Setfeni na toto téma. Jak vyplyva z vysledkid prezentovaného Set-
feni, matky déti s Downovym syndromem uvadély jiné vlastnosti dalezité pro
vychovu ditéte s mentalnim postizenim nez matky ostatnich déti s mentalnim
postiZenim. Tyto vysledky koresponduji se zjiSténim Lewisova vyzkumného
tymu (2006), podle néhoz syndrom fragilniho X ovliviioval dusevni pohodu
matek - vzhledem k vyskytujici se hyperaktivité a autistickému chovani -
podstatné vice nezZ Downuv syndrom diagnostikovany u jejich ditéte.
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Moznych smérti dalSiho vyzkumu je bezesporu vice a budou dale pribyvat
s novymi poznatky v oboru specialni pedagogiky a véd pribuznych.
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