Vazeni rodiCe,

jesté jednou srde¢né diky za Vas Cas a energii, které jste v letoSnim roce inves-
tovali do vyzkumu. Nésledujici text struéné seznamuje s disertacni praci, jejiz vznik jste
podpotili. V jeho zavéru je pfipojen seznam vyuzité literatury a obsah prace. Plna verze
textu disertace je Vam k dispozici v informa¢nim systému Masarykovy univerzity, pii-
padné si o ni napiSte na adresu vancura@fss.muni.cz, na kterou také piipadné¢ sméfujte
Vase otazky.

Dé&kuji za Vasi ucast ve vyzkumu, preji pékné svatky a vSe dobré do dalSich let.
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Psychologické zisky a ztraty rodicu déti s mentalnim postiZenim

Jak plyne z ndzvu disertacni prace, zabyva se tato studie jak naro¢nymi aspekty, tak
také pozitivnimi zkuSenostmi rodict, kteti pecuji o dit¢ s mentalnim postizenim. Negativnim
dasledkiim, které pro rodice vyplyvaji ze skute¢nosti mentalniho postizeni jejich ditéte, vénuje
odborna literatura znacnou pozornost, zatimco potencialni pozitivni diisledky této zkusenosti se
staly samostatnym pfedmétem vyzkumného zajmu az v poslednich letech.

Zdiraznéni tématu pozitivniho pfinosu, ktery rodic¢e déti s mentalni postizenim (vedle
mnoha tézkosti také) prozivaji, nema byt popienim narocnosti jejich situace nebo nevhodnou
utéchou. Je spiSe zamysleno jako upozornéni na oblast, které dosud nebyla ve vyzkumu v nasi
zemi vénovana pozornost a ktera by ziejmé méla byt obsazena v uceleném pohledu na proble-
matiku mentalniho postizeni. Poznatky o pozitivnim piinosu déti s mentalnim postiZzenim pro
vlastni rodice jsou dileZzité nejen pro novost tohoto tématu ve vyzkumu. Poznatky z této oblasti
mohou ovlivnit obecné rozsitenou piedstavu o zivoté ¢lovéka s mentalnim postizenim, a tak
mozna i ovlivnit zplsob, jakym jsou lidé s mentalnim postiZzenim ve spolecnosti piijimani.

Teoreticky pi‘ehled

Prvni kapitola je zaméfena na problematiku zapojeni lidi s mentalnim postizenim do
spolecnosti. Strucné se vénuje promeénam a konstantam, které se uplatiiuji ve vztahu spolecnosti
a lidi s mentalnim postizenim. Zabyva se pfi¢inami jejich vylouc€eni ze spole¢nosti a jeho dii-
sledkim, zminuje studie, které se zabyvaly piedstavou o zivot¢ ¢loveka s postizenim a asocia-
cemi, které se bézné vztahuji k pojmu ,,zdravotni postizeni®. Zmituji také nékteré chyby, kte-
rych se v kontaktu s lidmi s mentalnim postizenim mohou dopoustét profesionaloveé.

Poukazuje také na to, ze netuplny obraz nebo predstava o ¢lovéku s mentalnim postize-
nim zpravidla zdraznuje negativni aspekty jeho zivota a naopak neposkytuje prostor pro cha-
rakteristiky pozitivni. Z uvedenych studii také plyne, zZe autenticka zkuSenost setkani s ¢love-
kem s mentalnim postizenim vede k doplnéni tohoto obrazu o dalsi, pozitivni charakteristiky.
Takova zkuSenost ve svém disledku vede k vytvoreni méné negativni piedstavy o zivote lidi s
mentalnim postizenim.

Druha kapitola se zabyva situaci, ktera nastava ve chvili, kdy se rodi¢e dovidaji o posti-
zeni vlastniho ditéte. Jsou zde uvedeny a zdiivodnény obtize, kterym rodice v disledku infor-
mace o postiZzeni vlastniho ditéte Celi. Je zminén negativni dopad, jaky miize mit skute¢nost
postizeni ditéte pro interakci rodice a ditéte. Na zaklad¢ konceptu intuitivniho rodicovstvi jsou
také zminény disledky, jaké mtize mit takové naruSeni interakce pro vyvoj ditéte. V textu je
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dale popsana tzv. ,,uzdravujici sekvence®, tj. proces, kterym rodice postizeného ditéte prochazeji
v adaptaci na svoji novou situaci. Jsou popsany jednotlivé aspekty a faze tohoto procesu.

V zavéru kapitoly je zminén vyznam, jaky ma pro zvladani rodict jejich vlastni rozhodnuti svoji
situaci zvladnout.

Treti kapitola navazuje tématem zvladani (coping) rodici, ktefi pecuji o dité s intelekto-
vym postizenim. Struéné zmiiuje obecné rozdéleni copingovych strategii a dale se zabyva spe-
cifickou problematikou spojenou s postizenim ditéte. Jsou uvedeny specifické potieby rodict a
jejich obtize, se kterymi se v této souvislosti obvykle musi vyrovnavat, zminény jsou také pro-
ménné , které podle empirickych studii ovliviuji Giroven adaptace rodict. V zavéru kapitoly
jsou uvedeny osobnostni charakteristiky a adapta¢ni strategie, které sami rodi¢e povazuji za
dalezité pro zvladani narokt spojenych s péci o své dité.

Ctvrta kapitola pfedstavuje koncept pozitivniho zisku, ktery je potencialng obsazen v
nepfiznivych, traumatizujicich udalostech. Tzv. posttraumaticky rtst neni pfimym dasledkem
traumatizuji udalosti, ale mtize vyplynout z reakce na tuto udalost, je disledkem snahy o zvlad-
nuti nasledkd traumatu. Koncept posttraumatického ristu tedy nepopira zavaznost ztrat, ke kte-
rym v disledku traumatu doslo. Nezabyva se ani procesem obnovy ptedchoziho, traumatem
poskozeného, stavu. Posttraumaticky rust reflektuje, co bylo v obdobi po traumatu ziskano, jaké
nové kvality ¢lovek rozvinul v disledku svého Gsili o vyrovnani se s danou udalosti. Kapitola
uvadi obecny model procesu posttraumatického ristu, predklada rtizné priklady udalosti,

v jejichz dusledku k posttraumatickému ristu mize dochazet. Uvadi také proménné, které tento
proces ovliviiuji a popisuje projevy posttrautického ristu v riznych oblastech: ve vztahu k sobé
samému, vztahu k druhym lidem a v oblasti osobni zivotni filosofie. V zavéru kapitoly jsou
charakterizovany principy, které se v procesu posttraumatického ristu uplatiuji.

Pata kapitola podava piehled o zménach v zaméteni vyzkumd, které se vénuji proble-
matice mentalniho postizeni. Charakterizuje tradicni zameéteni téchto vyzkumi v minulém stole-
ti, které kladlo dtiraz na negativni disledky postizeni ditéte pro rodinu, reflektuje také dopad
tohoto negativniho akcentu pro praxi v oblasti péce o postizené. Zminuje postupné zahrnuti
dalsich témat, které predstavuji $irsi kontext problematiky intelektového postizeni. V zavéru
kapitoly je ptedstaveno relativné nové téma, kterému odborna komunita vénuje pozornost te-
prve v poslednich dvou desetiletich: téma pozitivniho ptfinosu, o kterém vypovidaji rodi¢e v
souvislosti s pé¢i o vlastni postizené dité. Presto, ze tyto ne pfili§ zastoupené studie o pozitivnim
prinosu vnimaném rodi¢i postizenych déti jsou odlisné koncipovany a pouzivaji riznou metodo-
logii, dosahuji ve svych vysledcich vyznamné shody. Tyto studie tak potvrzuji skutecnost, ktera
je rodi¢am postizenych déti (jak plyne napf. z jejich autobiografickych vypovédi) dobfe znama:
dité, které je intelektoveé postizené, ptinasi do vlastni rodiny také uréity pozitivni pfinos. Uréity
piehled oblasti, ve kterych rodi¢e vnimaji pfinos svého ditéte pro sebe nebo vlastni rodinu, uva-
dé&ji napt. Hastings a Taunt (2002), podrobné&ji viz pata kapitola.

Oblasti pozitivniho prinosu vaimaného rodici v souvislosti s péci o vlastni postizené dité. Hastings a
Taunt (2002):

1. Radost/uspokojeni plynouci z péce o dite

2. Dité je zdroj radosti/stésti

3. Vnimani viastni kompetence ve vykonani nejlepsi mozné péce o dité

4. Sdilent lasky s ditétem

5. Dite prinasi vyzvu a prilezitost k uceni se a k rozvoji

6. Posileni rodiny a manzelstvi

7. Diteé dava novy smysl nebo zesiluje prozitek smyslu v Zivote

8. Rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich prileZitosti

9. Zmena v lepsiho c¢loveka (k vétsi smirlivosti a toleranci, k menSimu sobectvi)

10. Zvyseni viastni sily nebo sebediivery

11. Rozsiveni vztahove site

12. Zesileni spirituality

13. Zmena vlastni Zivotni perspektivy (napr. vyjasneéni, co je v zivoté dilezité, jasnéjsi védomi bu-

doucnosti)
14. Oceneéni kazdého dne, zivot v pomalejsim tempu



Vyzkumna cast

Vyzkumna ¢ast prace hleda odpovéd’ na otazku: jaké jsou determinanty subjektivné
vnimaného pozitivniho zisku rodi¢a déti, které jsou intelektoveé postizené?

Specifické zaméfeni vyzkumu umoziuje vyuziti kvantitativni metodologie. Celkem 12
hypotéz odvozenych z vyzkumné otazky je mozné priblizné rozdélit podle zahrnutych promén-
nych do tfi okruhd: hypotézy vztahujici se k individudlnim charakteristikam ditéte, hypotézy
vztahujici se k vlivu socialni opory, kterou rodi¢e pfijimaji a hypotézy vztahujici se k individu-
alnim charakteristikdm a strategiim zvladani rodict.

Metody

Ve vyzkumu byly pouzity dva dotazniky: ,,Kansasky inventat rodicovskych percep-
ci“(KIPP; Behr, Murphy, Summers, 1992), ktery piedstavuje jednu z mala metod, které jsou
v oblasti zjistovani pozitivniho zisku rodi¢u k dispozici (Hastings, Beck, Hill, 2005). Pro ucely
této studie byl sestaven jesté vlastni dotaznik, jehoz ucelem je ziskat zédkladni informace o rodi-
¢ich, jejich ditéti a rodin€ a vybranych aspektech situace rodici, které pravdépodobné mohou
ovliviiovat troven jimi vykazovaného pozitivniho zisku.

Vyzkumny soubor

Spoluprace na vyzkumu se za¢astnila fada instituci, které maji ve své péci déti
s mentalnim postizenim. Celkem 19 instituci zprostiedkovavalo pfedani dopist rodi¢im men-
taln¢ postizenych déti. Tyto dopisy obsahovaly vedle dvou vySe uvedenych dotaznikti privodni
dopis a navratovou obalku. Popsanym zptuisobem bylo pfedano nebo postou rozeslano 575 dopi-
st. Ze vSech distribuovanych dotaznik® bylo vraceno celkem 123, celkova navratnost ¢inila
21,4%. Z vracenych dopist bylo nutné dalSich 9 vytadit, zpravidla proto, Ze neobsahovaly po-
ttebné udaje. Vyzkumny soubor tedy predstavuje celkem 114 rodict (94 matek a 20 otctr), kteti
maji dité€ s mentalnim postiZzenim.

Vysledky

Kapitola Vysledky uvadi charakteristiky zkoumaného souboru rodi¢ti a déti. Dale uvadi
psychometrické charakteristiky dotazniku KIPP. Ceska verze dotazniku vykazuje psychomet-
rické vlastnosti srovnatelné s verzi anglickou. Vysledky poukazuji na potfebnou Gpravu pouze
jediné polozky dotazniku.

V kapitole je dale uvedeno srovnani vysledkt otci a matek na Skalach subjektivné vni-
maného pozitivniho zisku, ve vétsing pripadl vykazuji vyssi pozitivni zisk matky.

Vypovédi matek na $kalach subjektivné vnimaného pozitivniho zisku zobrazuje obr. 1.
V grafu jsou vyznaceny prumérné hodnoty vnimaného pozitivniho zisku pro zkoumany soubor
matek, skupina otcti nebyla pro nizké pocetni zastoupeni do analyz zahrnuta. Graf ilustruje, ve
kterych oblastech vykazuji matky nejvyssi miru pozitivniho zisku. Pokud by poznatky o pozi-
tivnich percepcich a subjektivné vnimaném ptinosu déti s postizenim byly v budoucnu vyuziva-
ny v intervenci (jak navrhuji Hastings, Beck a Hill, 2005), bylo by zfejmé mozné soustiedit se
prave na oblasti, ve kterych se rodice nejptesvedciveji shoduji na vnimaném pozitivnim piinosu.
Naopak problematické v tomto ohledu mohou byt oblasti ve kterych matky v priméru nedosa-
huji stfedni hodnoty (v oblasti ,,Hrdost a spoluprace* udavalo pozitivni zisk v dané oblasti cel-
kem 40 % matek, v oblasti ,,Profesni rast* celkem 30 % matek).
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Obr. 1: Odpovédi matek na Skalach vnimaného pozitivniho zisku
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N = 74; Hodnoty 1 — 4 na svislé ose odpovidaji skoriim, které jsou pfisuzovany odpovédim na jednotlivé polozky (1
- rozhodné nesouhlasim az po 4 - rozhodné souhlasim). Referenéni linie na tirovni hodnoty 2,5 piedstavuje hranici
souhlasu nebo nesouhlasu.

Analyza se dale zabyvala vlivem zavaznosti postizeni ditéte na miru vnimaného pozi-
tivniho zisku rodic¢t pti kontrole riiznych faktori prostiedi.

Z celkem tii oblasti vnimaného pozitivniho zisku, na které se analyza zamé¢fila, byl jako statis-
ticky vyznamny opakované prokazan pouze vztah mezi zavaznosti postizeni ditéte a ziskem
rodi¢l v oblasti ,,Porozuméni smyslu zivota®“. V oblasti ,,Uceni se Zivotnim zkuSenostem® a
,»Osobni rust a zralost* nebyl tento vztah statisticky prikazny (i kdyz opakujici se tvar profild v
grafech sveédci o urcité pravdépodobnosti vztahu mezi zavaznosti postizeni ditéte a vykazova-
nym pozitivnim ziskem).

Odlisné profily v grafech pro jednotlivé oblasti pozitivniho zisku rodict vypovidaji o
rozdilnych vztazich mezi zavaznosti postizeni ditéte a vnimanym pozitivnim ziskem. Profily v
grafech vztahujici se k oblasti ,,Porozuméni smyslu zivota“ maji vzestupnou tendenci, rodice
vice postizenych déti vykazuji vétsi miru pozitivniho zisku v této oblasti. Oproti tomu profily v
grafech vztahujicich se k oblastem ,,U¢eni se Zivotnim zkusenostem* a ,,Osobni rust a zralost*
nabyvaji tvaru ,,obraceného V*, podle kterého matky déti se sttednim stupném intelektového
postizeni vnimaji v danych oblastech nejvice pozitivniho zisku. Obdobny tvar kiivek grafu se
v jednotlivych oblastech pozitivniho zisku opakuje i v dalsich analyzach, které zahrnuji jiné
faktory prostiedi.

Nasledujici schémata (obr. 2 a 3) pfedstavuji ptehled proménnych, které statisticky pru-
kazn¢ souviseji se subjektivné vnimanym pozitivnim ziskem rodica.



Obr. 2: Vztah charakteristik matek a déti s oblastmi pozitivniho zisku
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Obr. 3: Vztah charakteristik prostiedi s oblastmi pozitivniho zisku
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Interpretace a diskuse

Kapitola interpretace a diskuse nejprve komentuje vysledky tykajici se psychometric-
kych vlastnosti ¢eské verze dotazniku KIPP. Dale jsou uvedeny vysledky vykazovaného pozi-
tivniho zisku matek v jednotlivych oblastech a tyto vysledky jsou srovnany s vyzkumem, ktery
publikovali Hastings, Beck a Hill (2005). Nasledné je diskuse strukturovana podle jednotlivych
oblasti subjektivné vnimaného pozitivniho zisku matek. Ke kazdé z deviti oblasti jsou uvedeny
statisticky priikazné vztahy a komentatre k nim. Jsou uvedeny zaveéry, které vyplyvaji z porov-
nani graft subjektivné vnimaného zisku matek.

V zavéru diskuse jsou uvedeny limity provedené studie, je stru¢né shrnut jeji anticipo-
vany pfinos a vyuzitelnost v praxi a navrzena témata pro dal$i vyzkumy v oblasti pozitivniho
prinosu rodi¢ti mentalné postizenych déti.



Zavér

Prace se zabyva pozitivnimi aspekty zkuSenosti rodict, ktefi pecuji o dité s mentalnim
postizenim. Tento pozitivni pfinos plyne ¢astecné z toho, Ze rodice vnimaji postizeni svého
ditéte az na druhém misté, diileZit&jsi je pro né dit& samo. Cast pozitivniho pfinosu rodi¢i je
také mozné vysvétlit jako soucast ristu rodici, ke kterému dochazi v dusledku ¢eleni neptizni-
vym skutecnostem. Tyto adaptivni zmény (oznacované v odborné literatufe napft. jako post-
traumaticky rust) plynou ze zvladani narokl obsazenych v péci o dité, z velice naro¢né zkuse-
nosti, kterou rodice s uréitym ¢asovym odstupem vnimaji jako obohacujici.

Vyzkum, kterého se ucastnilo celkem 94 matek a 20 otcti postizenych déti, se zamétuje
na determinanty subjektivné vnimaného pozitivniho zisku. Prokazal n¢které vztahy mezi faktory
prostiedi, charakteristikami déti s postiZenim a charakteristikami matek a jimi vykazovanym
pozitivnim ziskem v rGznych oblastech.

Vysledky poukazuji na to, Ze pro pochopeni situace rodic¢t déti s mentalnim postizenim
je dilezité zabyvat se také pozitivnimi aspekty jejich zkuSenosti. Poznatky o pozitivnich zkuse-
nostech rodict postizenych déti mohou mit disledky nejen pro samotné rodice a jejich déti, ale
také pro praxi péce, které je rodindm s postizenymi détmi nabizena. Mlze ovlivnit také zptsob,
jakym jsou lidé s mentalnim postizenim ve spolecnosti piijimani.



LITERATURA

Acton H. M., Zarbatany, L. (1988). Interaction and performance within cooperative groups:
effects on nonhandicapped students' attitudes toward their mildly mentally retarded peers.
American journal on mental retardation, 93, 16-23.

Allport, G. W. (2004). O povaze predsudkii. Praha: Prostor.

Balastikova, V., Blatny, M. (2003). Determinanty vybéru strategii zvladani zateze.: osobnost, vni-
mani situace, sebepojeti. Zpravy psychologického ustavu AV CR, 9, 2. 19 stran.

Beart, S., Hardy, G., Buchan, L. (2005). How people with Intellectual Disabilities View Their
Social Identity: A Review of the Literature. Journal of applied research in intellectual disabili-
ties, 18, 47-56.

Beckman, P. J. (1991). Comparison of mothers’ and fathers’ perceptions of the effect of young
children with and without disabilities. American journal on mental retardation, 95, 585-595.

Beckman, P. J. (1983). Influence of selected child characteristics on stress in families of handi-
capped infants. American journal of mental deficiency, 88, 150-6.

Beh-Pajooh, A. (1991). The effect of social contact on college students' attitudes toward se-
verely handicapped students and their educational integration. Journal of mental deficiency
research, 35, 339-52.

Behr, S. K., Murphy, D. L., Summers, J. A. (1992). User's manual: Kansas inventory of paren-
tal perceptions. Lawrence: University of Kansas. Beach center on families and disability.

Blacher, J., Hatton, C. (2001). Current perspectives on family research in mental retardation.
Current Opinion in Psychiatry, 14, 447-482.

Blazek, B., Olmrova , J. (1985). Krdasa a bolest. Praha: Panorama.
Blazek, B., Olmrova , J. (1988). Svéty postizenych. Praha: Avicenum.

Bonanno, G. A. (2004). Loss, trauma and human resilience: Have we underestimated the human
capacity to thrive after extremely aversive events? American psychologist, 59, 20-28.

Bub, B. (2004). The patient’s lament: hidden key to effective communication: how to recognise
and transform. Medical humanities, 30, 63-69.

Castles, E. E. (1996). “Were People First:” The Social and Emotional Lives of individuals with
mental retardation. Westport: Praeger Publishers.

Coffman, S. (1994). Children describe life after Hurricane Andrew. Pediatric nursing, 20, 363-
375.

Colman, A. M. (2001). Dictionary of psychology. Oxford: Oxford University Press.

Connelly, R. (2003). Living with death: the meaning of acceptance. Journal of humanistic psy-
chology, 43, 45-63.

Crnic, K. A., Friedrich, W. N., Greenberg, M. T. (1983). The adaptation of families of mentally
retarded children: A model of stress, coping, and family ecology. American journal of mental
deficiency, 88, 125—138.



Calek, O. (1984). Rany vyvoj ditéte nevidomého od narozeni. Praha: Univerzita Karlova.

Ditrichova, J., Komarek, V. (2000). Vzpominka na profesora Hanuge Papouska. Ceskoslovenskd
psychologie, 44, 546-549.

Donenberg, G., Baker, B. L. (1993). The impact of young children with externalizing behaviors
on their families. Journal of abnormal child psychology, 21, 179-198.

Donovan, A. M. (1988). Family stress and ways of coping with adolescents who have handi-
caps: Maternal perceptions. American journal on mental retardation, 92, 502-9.

Dykens, E. M. (2005). Happiness, well-being, and character strengths: outcomes for families
and siblings of persons with mental retardation. Mental retardation, 43, 360-4.

Dyson, L. L. (1993). Response to the presence of a child with disabilities: parental stress and
family functioning over time. American journal on mental retardation, 98, 207-218.

Fischerova, T. (1999). Bily den ... a jiné pribéhy. Praha: Troja.
Frankl, V. E. (2000). 4 presto rici zivotu ano. Kostelni Vydii: Karmelitanské nakladatelstvi.

Glidden, L. M., Johnson, V. E. (1999). Twelve years later: Adjustment in families who adopted
children with Developmental Disabilities. Mental retardation, 37, 16-24.

Goftman, E. (2003). Stigma. Praha: Sociologické nakladatelstvi.

Gottlieb, J., Switzky, H. N. (1982). Development of school-age children's stereotypic attitudes
toward mentally retarded children. American journal of mental deficiency, 86, 596-600.

Hadj-Moussova, Z. (2004). Historicka podminénost piistupu spolecnosti k riznym postizenim a
jejich pri¢indm. In Vagnerova, M., Hadj-Moussova, Z., Stech, S. Psychologie handicapu (7-13).
Praha: Karolinum.

Hastings, R., Taunt, H. M. (2002). Positive perceptions in families of children with develop-
mental disabilities. American journal on mental retardation, 107, 116—127.

Hastings, R., Allen, R., McDermott, K., Still, S. (2002). Factors Related
to Positive Perceptions in Parents of Children with Intellectual Disabilities. Journal of applied
research in intellectual disabilities, 15, 269-75.

Hastings, R., Beck, A., Hill, Ch. (2005). Positive contributions made by children with an intel-
lectual disability in the family. Journal of intellectual disabilities, 9, 155-165.

Helff, C. M., Glidden, L. M. (1998). More positive or less negative? Trends in research on ad-
justment of families rearing children with developmental disabilities. Mental retardation, 36,
457-464.

Hirschberger, G., Florian, V., Mikulincer, M. (2005). Fear and compassion: a terror manage-
ment analysis of emotional reactions to physical disability. Rehabilitation psychology, 50, 246—
257.

Christianson, A., Howson, P., Modell, B. (2006) Global report on birth defect. March of dimes
birth defects foundation. New York, White Plains.
Dostupné 16.2.06 z http://mod.hoffmanpr.com/MOD-ExecutiveSummary.pdf



Jahoda, A., Markova, 1. (2004). Copying with social stigma: people with intellectual disabilities
moving from institutions and family home. Journal of intellectual disability research, 48, 719—
729.

Jenkins, R. (1993). Incompetence and Learning Difficulties: Anthropological Perspectives. An-
thropology today, 9, 16-20.

Joseph, S., Linley, P. A. (2005). Positive adjustment to threatening events: An organismic va-
luing theory of growth through adversity. Review of general psychology, 9, 262-280.

Joseph, S., Linley, P. A., Andrews, L., Harris, G., Howle, B., Woodward, C., a Shevlin, M.
(2005). Assessing positive and negative changes in the aftermath of adversity: Psychometric
evaluation of the Changes in Outlook Questionnaire. Psychological assessment, 17, 70-80.

Joseph, S., Williams, R., & Yule, W. (1993). Changes in outlook following disaster: Prelimi-
nary development of a measure to assess positive and negative responses. Journal of traumatic

stress, 6,271-279.

Kearney, P. M., Griffin, T. (2001). Between joy and sorrow: being a parent of a child with deve-
lopmental disability. Journal of advanced nursing, 34, 582-592.

Kerrova, S. (1997). Dité se specialnimi potrebami. Praha: Portal.

Kessler, B. G. (1987). Bereavement and personal growth. Joumal of humanistic psychology, 27,
228-247.

King, G., Zaigenbaum, L., King, S., Baxter, D., Rosenbaum, P., Bates, A. (2005). A qualitative
investigation of changes in the belief system of families of children with autism or Down syn-
drome. Child: Care, health and development, 32, 353-369.

Kingsley, E. P. (1987). Welcome to Holand. Dostupné 30.6.2006 ze stranky Parent to Parent of
Vermont: http//www.partoparvt.org/holland.htm

Kraemer, B. R., MclIntyre, L. L., Blacher, J. (2003). Quality of life for young adults with mental
retardation during transition. Mental retardation, 41, 250-262.

Krauss, M. W. (1993). Child-related and parenting stress: Similarities and differences between
mothers and fathers of children with disabilities. American journal on mental retardation, 97,
393-404.

Kiibler-Ross, E. (1992). O smrti a umirani. Turnov: Arica Turnov.

Kushner, H. S. (1996). Kdyz se zlé véci stavaji dobrym lidem. Praha, Portal.

Langer, S. (1996). Mentalni retardace. Hradec Kralové: Kotva.

Lauer, M. E., Mulhern, R. K., Bohne, J. B., Camitta, B. M. (1985). Children's perceptions of
their siblings' death at home or hospital: The precursors of differential adjustment. Cancer nurs-
ing, 8, 21-27.

Lewis, C. S. (1995). Svedectvi o zarmutku. Praha: Navrat domt.

Linley, P. A. (2003). Positive adaptation to trauma: Wisdom as both process and outcome. Jour-
nal of traumatic stress, 16, 601-610.



Linley, P. A., Joseph, S. (2004). Positive change following trauma and adwersity: A review.
Journal of traumatic stress, 17, 11-21.

Linley, P. A., Joseph, S. (2005). The human capacity for growth through adversity. American
psychologist, 60, 262-264.

Luckasson, R., Spitalnik, D. (1994). Political and programmatic shifts of the 1992 AAMR defi-
nition of mental retardation. In Bradley, V. J., Ashbaugh, J. W., Blaney, B.C. (eds). Creating
Individual Supports for People with Developmental Disabilities. Baltimore: Paul Brookes.

Matejcek, Z. (1986). Rodice a déti. Praha: Avicenum.

Matgjcek, Z. (1992). Dite a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: SPN.

Matgjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych deti. Jino¢any: H&H.
Matgjcek, Z., Dytrych, Z. (1997). Jak a pro¢ nds déti trapi. Praha: Grada Publishing.
Matgjcek, Z., Langmeier, J. (1986). Pocdtky naseho dusevniho zivota. Praha: Panorama.
May, R. (1983). The discovery of being. New York: Norton.

McAdams, D. P. (1989). The development of a narrative identity. In Buss, D. M. a Cantor, N.
(Eds.), Personality psychology: Recent trends and emerging directions (pp. 160-174). New
York: Springer-Verlag.

McLaughlin, M. E., Bell, M. P., Stringer, D. Y. (2004). Stigma and acceptance of persons with
Disabilities. Group and Organization Management, 29, 302—-333.

Moraglia, G. (2004). On facing death: views of some prominent psychologists. Journal of hu-
manistic psychology, 44, 337-357.

Murray, M. A. (2002). Needs of parents of mentally retarded children. In Blacher, J., Baker, B.
(Eds.) Families and Mental Retardation. Washington, DC: American Association on Mental
Retardation.

Nunkoosing, K. (2000). Constructing learning disability: Consequences for men and women
with learning difficulties. Journal of learning disabilities, 4, 1-14.

Papousek, H. (1997). Preverbal communication in humans and the genesis of culture. In Se-
gestrale, U., Molnar, P. (Eds.) Nonverbal communication: Where nature meets culture (87-107).
Mawhaw, NJ: Lawrence Erlbaum Associates.

Papousek, H. (2000). Intuitive parenting. In Fitzgerald, H. E., Osofsky, J. D. (Eds.). Handbook
of Infant Mental Health (669-720). New York: Wiley.

Papousek, H., Papouskova, M. (1992). Beyond emotional bonding: The role of preverbal com-
munication in mental growth and health. Infant Mental Health Journal, 13, 43-53.

Papouskova, M. (2004a). Intuitivni rodicovstvi . In Ditrichova, J., Papousek, M., Paul, K. a kol.,
Chovani ditéte raného véku a rodicovska péce (77-100). Praha: Grada Publishing.

Papouskova, M. (2004b). Hra a kreativita v kojeneckém véku. In Ditrichova, J., Papousek, M.,

Paul, K. a kol., Chovani ditéte raného veku a rodicovska péce (101-120). Praha: Grada Pub-
lishing.

10



Parappully, J. (2002). Thriving after trauma: The experience of parents of murdered children.
Journal of Humanistic Psychology, 42, 33-70.

Pargamont, K. L. (1997). The psychology of religion and coping: Theory, research, practice.
New York: Guilford.

Park, C. L., Cohen, L. H., Murch, R. L. (1996). Assessment and prediction of stress-related
growth. Journal of personality, 64, 71-105.

Piercy, M., Wilton, K., Townsend, M. (2002). Promoting the social acceptance of young chil-
dren with moderate-severe intellectual disabilities using cooperative-learning techniques.
American journal on mental retardation, 107, 352-60.

Reber, A. S. (1995). Dictionary of psychology. London: Penguin Books Ltd.

Reiss, S., Szysko, J. (1983). Diagnostic overshadowing and professional experience with men-
tally retarded people. American journal of mental deficiency, 87, 396-402.

Repkova, K. (1999). Pojem zdravotné postihnutie v Zivotnej skusenosti ludi. Ceskoslovenska
psychologie, 43, 433-448.

Ri&an, P., Krejéitova D. a kol. (1997). Détska klinicka psychologie. Praha: Grada Publishing.
Sacks, O. (1992). Migraine. London: Picador.

Scorgie, K., Sobsey, D. (2000). Transformational outcomes associated with parenting children
who have disabilities. Mental retardation, 38, 195-206.

Scorgie, K., Wilgosh, L., McDonald, L. (1998a). Parent’s experiences managing life when a
child has a disability. International Journal of Special Education,13, 102-110.

Scorgie, K., Wilgosh, L., McDonald, L. (1998b). Stress and coping in families of children with
disabilities: An examination of recent literature. Developmental disabilities bulletin, 26, 22-42

Scorgie, K., Wilgosh, L., McDonald, L. (1999). Transforming partnerships: Parent life man-
agement issues when a child has mental retardation. Education and training in mental retarda-
tion and developmental disabilities, 34, 395-405.

Scorgie, K., Wilgosh, L., Sobsey, D., McDonald, J. (2001). Parent life management and trans-
formational outcomes when a child has Down syndrome. international journal of special edu-
cation, 16, 57-68.

Seligman, M. E. P., Csikszentmihalyi, M. (2000). Positive psychology: An introduction. Ameri-
can psychologist, 55, 5-8.

Schaefer, J. A., Moos, R. H. (1998). The context for posttraumatic growth: Life crises, individ-
ual and social resources, and coping. In Tedeschi, R., Park, C. & Calhoun, L. (Eds.), Posttrau-
matic growth: Positive changes in the aftermath of crisis (99-127)._ Mahwah, NJ: Erlbaum.

Siperstein, G. Budoff, M., Bak, J. (1980). Effects of the labels "mentally retarded" and "retard"
on the social acceptability of mentally retarded children. American journal of mental deficiency,
84, 596-601.

Skinner, D., Bailey, D. B., Correa, V., Rodriguez, P. (1999). Narrating self and disability: Lati-

no mothers’ constructions of identities vis-a-vis their child with special needs. Exceptional chil-
dren, 5, 481-495.

11



Solomon, J. (2004). Modes of thought and meaning making: The aftermath of trauma. Journal
of humanistic psychology, 44, 299-319.

Stainton, T. (2001). Reason and Value: The Thought of Plato and Aristotle and the Construction
of Intellectual Disability. Mental retardation, 39, 452-460.

Stainton, T., Besser, H. (1998). The positive impact of children with an intellectual disability on
the family. Journal of intellectual a developmental disability, 23, 57-70.

Siska, J. (2005). Mimordadna dospélost. Praha: Karolinum.

Tedeschi, R., Calhoun, L. (1995). Trauma and Transformation: Growing in the Aftermath of
Suffering. Thousand Oaks, Calif.: Sage Publications.

Tedeschi, R., Calhoun, L. (2004). Posttraumatic Growth: Conceptual Foundations and Empiri-
cal Evidence. Psychological inquiry, 15, 1-18.

Turnbull, H. R., Guess, D., a Turnbull, A. P. (1988). Vox populi and Baby Doe. Mental retarda-
tion, 26, 127-132.

Vagnerova, M. (2004). Socialni akceptace a charakteristické rysy postojit spolecnosti
k postizeni. In Vagnerova, M., Hadj-Maussova, Z., Stech, S. Psychologie handicapu (14-33).

Praha: Karolinum.

Wolfensberg, W. (1972). The principle of normalization in human services. Toronto: National
institute on mental retardation.

Wright, E. R., Gronfein, W., Owens, T. J. (2000). Deinstitutionalization, social rejection and the
self-esteem of former mental patients. Journal of health and social behavior, 4, 68-90.

Yuan, S. (2003). Seeing with new eyes: metaphors of family experience. Mental retardation,
41,207-211.

12



OBSAH
UVOD

1. MISTO CLOVEKA S MENTALNIM POSTIZENIM VE SPOLECNOSTI
1.1. Promény postoje spole¢nosti vici lidem s mentalnim postizenim

1.2. Zmény terminologie a definice kategorie ,,mentalni retardace*

1.3. Obrazy utrpeni a zivota postizenych lidi v beletrii

1.4. Asociace k pojmu ,,zdravotni postizeni*

1.5. Pi¢iny socidlniho odmitnuti ¢loveéka s postizenim

1.6. Dusledky socidlniho odmitnuti a zptisoby zvladani stigmatu

1.7. Mentélni retardace jako dominantni diagn6za

1.8. Shrnuti

2. NAROZENI DITETE S POSTIZENIM

2.1. Zavaznost prozivaného traumatu

2.2. Intuitivni rodicovstvi a vyznam prozivani rodic¢e pro vyvoj ditéte
2.3. Dialog jako cesta k integraci neptiznivé skute¢nosti

2.4. Rozhodnuti rodict situaci zvladnout

2.5. Shrnuti

3. PREKAZKY A ZDROJE ZVLADANI RODICI

3.1. Obecna klasifikace copingovych strategii

3.2. Odlisna situace a potieby rodi¢li mentaln¢ postizenych déti
3.3. Proménné ovliviujici adaptaci rodict

3.4. Efektivni adaptacni strategie rodict

3.5. Shrnuti

4. POSTTRAUMATICKY RUST: POZITIVNI ZISK JAKO DUSLEDEK CELENI NEPRIZNIVE

SKUTECNOSTI

4.1. Posttraumaticky riist: nové vyzkumné téma?

4.2. Obecny model posttraumatického ristu

4.3. Priklady posttraumatického riistu a souvisejici proménné
4.4. Oblasti posttraumatického rtstu

4.5. Principy posttraumatického ristu

4.6. Shrnuti

5. POZITIVNI ZISK RODICU DET{ S MENTALNIM POSTIZENIM
5.1. Zmény zaméteni vyzkumi v oblasti mentalni retardace

5.2. ZkuSenost rodi¢l: autobiografické vypoveédi

5.3. Polarita prozitka rodic¢ti déti s mentalnim postizenim

5.4. Studie pozitivniho pfinosu mentalné postizenych déti

5.5. Oblasti pozitivniho pfinosu pro rodi¢e mentalné postizenych déti
5.6. Potieba celistvého pohledu na problematiku mentalniho postizeni
5.7. Shrnuti

6. ZAMERENI VYZKUMU

6.1. Vyzkumna otazka a cil vyzkumu
6.2. Teoreticky model

6.3. Testované hypotézy

7. METODY

7.1. Struény piehled metod pouzivanych ve vyzkumu pozitivniho zisku
7.2. Metody pouzité ve vyzkumu

7.3. Uspotadani vyzkumu a zkoumany soubor

44
44
47
50
52
57
61

63
63
66
68
70
71
73
74

76
76
76
77

81
81
82
86



8. VYSLEDKY

8.1. Zkoumany soubor

8.1.1. Charakteristiky rodic¢a

8.1.2. Charakteristiky déti s intelektovym postizenim

8.2. Vysledky v dotazniku KIPP

8.2.1. Reliabilita dotazniku

8.2.2. Srovnani otcii a matek na Skalach pozitivniho zisku
8.2.3. Odpovédi matek na skalach vnimaného pozitivniho zisku
8.2.4. Vztahy mezi Sskalami vnimaného pozitivniho zisku

8.2.5. Vztahy mezi jednotlivymi §kalami socialniho srovnavani
8.2.6. Vztahy mezi riznymi druhy atribuce pficin postiZeni ditcte
8.2.7. PfedsvédCeni o mife vlivu na udalosti v zivoté ditéte
8.2.8. Vztahy mezi riiznymi oblastmi dotazniku KIPP

8.3. Determinanty (korelaty) vnimaného pozitivniho zisku
8.3.1. Pohlavi ditéte

8.3.2. V¢k ditéte (a veék matky)

8.3.3. Zavaznost postizeni ditéte a socialni opora (faktory prostredi)
8.3.4. Zivotni a manZelska spokojenost rodi¢a

8.3.5. Subjektivné vnimana kvalita a dostupnost odborné péce
8.3.6. Pritomnost zdravého sourozence v rodiné

8.3.7. Akceptace postiZeni ditéte rodici

8.3.8. Znalost informacnich zdroja

8.3.9. Nabozenské presvédceni (vyznani)

8.4. Prehled prikaznych vztahd s vnimanym pozitivnim ziskem

9. INTERPRETACE A DISKUSE

9.1. Psychometrické vlastnosti ¢eské verze dotazniku KIPP

9.2. Vysledky na skalach pozitivniho zisku

9.3. Srovnani vykazovaného pozitivniho zisku otcti a matek

9.4. Vztahy mezi skalami pozitivniho zisku

9.5. Atribuce pfiin postizeni a pozitivni zisk

9.6. Presvédceni o vlivu na udalosti v Zivoté ditéte a pozitivni zisk
9.7. Oblasti pozitivniho zisku rodict

9.8. Vliv zavaznosti postiZzeni na vnimany pozitivni zisk

9.9. Cas traveny s ditétem a mira vykazovaného pozitivniho zisku

9.10. Pritomnost zdravého sourozence a vykazovany pozitivni zisk
9.11. Pohlavi ditéte, podpora partnera a pozitivni zisk matek

9.12. Nedostatky a omezeni studie

9.13. Pfinos studie pro praxi

9.14. Naméty pro budouci vyzkum

10. ZAVER
11. LITERATURA

12. SEZNAM PRILOH

87
87
87
88
&9
&9
91
91
92
93
94
94
95
96
96
98
99
106
111
114
114
116
116
118

120
120
122
123
123
124
124
124
132
133
134
134
135
136
138

139

140

147





