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1. Cile



Primdrnim smyslem reSerSe je vytvofit kratky pfehledny text, ktery (1) shrne dostupnou literaturu, (2)
usnadni diskusi mezi rodici, odborniky i darci a (3) poslouzi jako podklad pro planované empirické Set-
feni mezi rodici s détmi s postizenim nebo chronickym onemocnénim. Tento shrnujici text je obsahem
kapitoly 3 (Zaveéry reserse).

Soucasti dokumentu je také tabulkova sekce (kapitola 4), kterd sezndmi Ctendfe s jednotlivymi studiemi,
které jsou soucdsti reserse, a umozni podrobnéjsi ndvazné studium vcéetné dohledani zdrojl pro jed-
notlivé konkrétni vyzkumy a doporucené implementacni postupy.

Konkrétni dilci cile pro zpracovani reserse byly na zacdatku stanoveny takto:

Identifikace rodi¢ovskych potreb a faktor(, které je ovliviuji

Zmapovani existujici evaluace konkrétnich postupt (co se déld a co funguje)
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Metodika

Reserse byla zpracovana v péti krocich:

1. PREDVYBER: Identifikace $iréiho okruhu studif vyhledavanim v databazich pomoci
klicovych slov (pfedvybér). Do pfedvybéru bylo zafazeno 104 zahrani¢nich studif
(vyhledavani v databazich).

2. KONECNY VYBER: Vlybé&r 27 studii z pfedvybé&ru pro vlastni resersi (vybér

z predvybéru probéhl na zékladé ¢tenf klicovych ¢asti studii v predvybéru (pfedevsim
abstrakt, metodologie a zaveér) + identifikace 10 Ceskych studii. Celkem tedy konecny
vybér text( pro resersi predstavuje 37 studir.

3. ZPRACOVANI STUDII: Studie v kone¢ném vybéru byly detailn&ji precteny
a systematicky zpracovany tabulkovou formou (viz kapitolu 4).

4. ZPRACOVANI ZAVERU: Na zékladé vystupu z pfedchoziho kroku bylo zpracovéno shrnutf
ve formeé hlavnich zaveérd reserse (viz kapitolu 3).

5. OPONENTURA ZAVERU: Prvni verzi re$erée oponovali profesor Jan Michalik z Univerzity
Palackého v Olomouci a Lenka He¢kové z organizace COSIV. Reéerée byla také diskutovana
v ramci kulatého stolu s rodici déti's postizenim ¢i chronickym onemocnénim. Na zdkladé
oponentur a diskuse byla reserse doplnéna do soucasné findini verze. Velmi cenné pfipominky
po celou dobu prace na textu poskytovala také Katefina Kotasovd z NF Avast. VSem vySe
zminénym moc dékujeme.

Specifikace predvybéru studii (krok 1):

® \/zhledem k omezenym kapacitam vyhrazenym na reSersi a mnozstvi existujicich studii nebylo efek-
tivni provddét zcela vycCerpavajici pfedvybér podle jednoho kritéria. Namisto toho jsme postupovali
tak, ze jsme identifikovali nékolik efektivnich vyhleddvacich kombinaci, které jsme aplikovali s rdznym
Uspechem v rlznych databdzich, a do prfedvybéru jsme zarfazovali jen studie, které se podle abstraktu
tykaly zkoumaného tématu. Uz v rdmci pfedvybéru tedy doslo k urcitému kvalitativnimu filtrovani vyhle-
danych studir.

® VVyhledavani pfimo v databazich:
o Scopus, Web of knowledge, Ebsco
o Po vyzkouseni rliznych klicovych slov jsme si stanovili zékladni vyhleddvaci vzor. Ten se sklada
se ze tfi skupin slov, které jsou propojeny logickymi operatory:
¢ (,parent™ OR ,caregiver* OR ,mother* OR ,father*“) AND (,need* OR ,support)
AND (,child* OR ,kid*“ OR ,adolescent* OR ,youth*) AND (,disabilit* OR ,chronic illnes**)

@ Doplnkové vyhleddvani pfes Google Scholar (GS):
o Pres rozhrani GS jsme pak vyhleddvali podle rliznych kombinacf, které byly nastaveny jako
doplnkové, penzum textl, o které se GS opird, se do velké miry prekryvd s databdzemi vyse.
Jako nejefektivnéjsi kombinace pro doplikové vyhledavani se osvedcily:
* parental stress and children with disability*
+ .parental needs and children with disability*

Hledanijsme omezili na ¢lanky od roku 2008 v¢etné. Pro viastni vybér jsme z pfedvybéru upfednostno-
vali studie novejsi, systematické pfehledy, longitudinalni studie a experimenty (randomized controlled
trials). Studie starsi péti let byly zafazeny predevsim pokud Slo o klicové texty (identifikovany velkym
mnoZstvi citaci v GS).
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3. Shrnuti
zaveru
Z reserse



® Shrnuti zavéra z reserse

Kvalita dostupnych studii. Téma rodi¢ovskych potfeb u rodin s détmi s postizenim nebo
chronickym onemocnénim je v zahranicni literatufe Siroce zkoumdano a zpracovano. Existuji take studie,
které zkoumaji dopad konkrétnich opatfeni a ¢ini doporuceni ohledné vhodnych intervenci a chybé&ji-
cich sluzeb. Nékteré z nich maji experimentaini design s kontrolni skupinou. Objevuje se i fada meta-
analyz, které integruji poznatky z podobné zaméfenych studii. Ty jsme se snaZili vyuZzivat pfednostné,
¢imz zvySujeme mnozstvi vyzkum(, o které se reserse opird. Velkd ¢ast existujicich studii se zaméruje
konkrétné na déti s poruchou autistického spektra. To v zavérech odliSujeme, i kdyZ nelze vyloucit moz-
nost, ze podobné zavéry plati'i pro jiné nemoci / postizent.

Strukturu této shrnujici kapitoly zachycuje nasledujici schéma:
I. Hlavni okruhy potieb Jaké typy potreb vidi sami rodice "na prvni pohled"?

Il. Faktory ovliviaujici Jaké faktory a mechanismy plsobi "pod povrchem"
fungovani rodiny na fungovani rodiny? (aneb kde Ize intervenovat)

Jaké nastroje a intervence jsou k dispozici, abychom
posilovali pozitivni a oslabovali negativni faktory?

lll. Nastroje a intervence

Jaké prekazky Casto brani zlepSeni situace nebo
dspechu intervence?

IV. Pfekazky
V. Typologie sluzeb Jaké typy sluzeb pro tyto rodice vibec existuji?

VI. Specifika ¢eského Jaka jsou specifika Ceského kotextu nad ramec
kontextu vySe feceného?
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l. Hlavni okruhy potreb

Hlavni okruhy potreb rodi¢l s détmi s postizenim / chronickym onemocnénim Ize zpravidla identifikovat
na zakladé kvalitativnich vyzkum( a ve studiich se obejvuje velky prekryv.

Rodice potrebuji:

@ Informace, které obdrzi véas (kdyz se diagndza objevi), jsou dostatecnée konkrétni (napfiklad véetné
kontaktu na odbornika) a nemaji jen formu dstniho sdéleni, ale napf. letdku (rodiCe jsou Casto v soku
z diagndzy a informace si nepamatuji).

® Pomoc s koordinaci ¢i navigaci v komplexnim systému zdravotnich a socidlnich sluzeb. Pro rodicCe je
obtizné z jednotlivych ,kousk( sklddacky“ posklddat obraz, ve kterém se orientuji. Casto tak ztracf ¢as,
nez se dostanou k nejefektivnéjsSimu rfeseni své situace.

® Osvojit si rodi¢ovské kompetence pro praci s nemocnymi détmi a zvysSit si sebeveédomi, ze dokazou
situaci zvlddat.

® Formalni a neformalni podptirné sité, které jsou nejen zdrojem zkusenosti a cennych tip(, ale poma-
haji téZ s pozitivnejSim rdmovanim situace (,jini uz to zvladli“ atp.*).

® Dostatecné kapacity sluzeb, predevsim je tfeba zvySeni kapacit sluzeb odlehovacich a jinych po-
bytovych (respitni péce).

@ Finance. Ty rodindm casto chybi na sluzby i pomdcky.

@ Cas na sebe a odpocinek, udrzovani partnerského vztahu, vztahu s ostatnimi ¢leny rodiny, prede-

v&im ostatnimi détmi. Ale Casto také sebevedomi nahlas fict, Ze Cas pro sebe potfebuiji, aniz by citili
vinu, ze se nemohou non-stop starat 0 nemocné dité.

@ Aby probihala osvéta a advokaéni ¢innost s cilem vytvorit porozuméni u pracovnik( ve zdravotnictvi,
politik(l i mezi Sirsi verejnosti.

® Posileni moznosti zaclenéni osob s hendikepy do vétsinové spolecnosti, respekt k odliSnostem
a rozsiteni ptileZitosti pro osoby s hendikepem. (Nedostate¢né mozZnosti pro zaclenéni ditéte do spo-

lec¢nosti vedou v kone¢ném dlsledku k vyclenéni celé rodiny a jsou tak u kofene ostatnich problém(
diskutovanych v této resersi.)
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ll. Faktory ovlivaujici fungovani
rodiny

Pro Uspésnou intervenci a jeji vyhodnocovani je ddlezité rozumét nejen samotnym potfebam rodin, ale
i faktordm (a kombinacim faktord), které v cilové skupiné narusuji rodinny zivot, nebo ho naopak branf
a posiluji. Uplatnénf tohoto pfistupu umoznuje navrhovat feseni, kterd z prostého soupisu potfeb ne-
vyplyvaji. Nejdllezitéjsi identifikované a evidenci podporené faktory ovliviiujici fungovani rodiny patfi
mimo jiné (rodi¢ovsky) stres, rodi¢ovské kompetence nebo zdravi rodi¢d. Tyto faktory pochopitelné
souviseji s narocnosti péce o dité v konkrétnim pfipade, ale také s délkou péce. Podle profesora Mi-
chalika z Univerzity Palackého v Olomouci se v praxi, pfes zna¢nou individudIni rliznorodost, ukazuje
jako kriticka délka péce asi 15 let.

v

Nejdulezitéjsi faktory a jejich pusobeni shrnuji nasledujici odrazky:

@ Narlst stresu posiluje vazbu mezi zhorsenim symptomU ditéte a depresi rodi¢d. Proto je potfeba
se v intervenci zaméfit na rodic¢ovsky stres, ¢imz je mozné vazbu mezi symptomy ditéte a rodiCov-
skou depresi oslabovat. Depresi rodi¢li pomdaha snizovat také socidini podpora (Benson et al. 2008).
Doporucovdno je budovani formalni a neformalni podptirné sité pro matky/rodic¢e (Carter et al. 2009).

@ Pritomnost faktor(l zplsobujicich rodi¢ovsky stres nemusi nutné vyustit ve vysokou miru stresu
a v silny negativni dopad na rodinu. Rodice si v nékterych pfipadech vici negativnim faktoréim vybudu;jf
rezistenci. Dllezitym mechanismem pro budovani rezistence je ,reframing®, tedy schopnost zaramo-
vat si situaci v pozitivnim svétle a nevnimat jen jeji negativa (Manning et al. 2010). K reframingu m(ze
pomoci kontakt ohrozené rodiny s jinou podobné ohrozenou — avsak pozitivné naladénou — rodinou.
Zajimavou paralelou je podobenstvi o Prométheovi (Michalik et al. 2011), které zachycuje, jak v sobé

v

neéktefi rodice nemocnych déti dokazi nalézt hrdost, nezdolnost a odvahu pfekonavat strasti.

@ Otdzka rdmovani problému je vyznamna i u zdravych sourozencl. U téch se kromé rizik (pocity pre-
hlizenf, pocity viny, vztek na nemocného sourozence za omezeni, kterd pro rodinu zapficifuje) objevuje
i schopnost zivotni vyzvu pozitivné transformovat (pfijeti odpovédnosti, rozvoj altruismu) (Poldkova et al.
2017). Obecné Ize ale zdravé sourozence povazovat za do velké miry neviditelnou skupinu, kterd je
situaci'silné ovlivnéna. Teprve v posledni dobé se na tuto skupinu a praci s ni zac¢ina upirat systematicka

pozornost, viz napf. knihu Specialni sourozenci (Havelka et al. 2019).

@ Pro zapojeni déti do rliznych Zivotnich situaci, ve kterych ziskdvaji zkusenosti a rozvijeji se, jsou di-
lezité nejen faktory v zésadé neménné (etnicita, socio-ekonomicky status rodiny, typ rodiny), ale také
faktory, které Ize intervenci ovliviiovat. Jde pfedevsim o fyzické a dusevni zdravi rodicu, o jejich se-
bedlvéru, o pocit, Ze maji dostateéné rodi¢ovské kompetence a také o ¢asové moznosti (Arakelyan
et al. 2013).

@ Sebedlvéra rodicl ve viastni rodi¢ovské kompetence se obecné ukazuje jako kli¢ova pro pozitivni

interakce rodi¢ s détmi a rozvoj ditéte (Trivette et al. 2010). Pravé rodi¢ovské kompetence a sebed-
véra jsou proto pfedmétem fady UspéSnych intervenci (typ ,empowerment®).
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@ Jedna longitudinalni studie (Carter et al. 2009) ukazala, Ze nizsi rodicovska uzkost a vyssi vira ve
vlastni rodicovské kompetence predikuji zhorseni depresivnich symptomt v nasledujicim obdobi.
Jde o jediny nédlez tohoto typu, na ktery jsme narazili, ale mdze to byt ddno kolisanim (tj. zlepsovanim
a zhorSovanim) stavu ditéte spojenym s prfehnané optimistickym ocekdvanim rodi¢t v dobé lepsiho
stavu a ndslednym upadnutim do deprese, kdyZ se stav ditéte opét zhorsi (regrese k priiméru). | na to
je mozna potfeba rodice pfipravit.

@ Casové hledisko se ale projevuje jesté jinak. Zatimco ndro¢nost péée miize byt v urcitych fazich velmi
vysoka i v pfipadé zdravého ditéte, u déti's chronickym onemocnénim &i postizenim je velmi vyznamny
faktor unavy, vycerpani az vyhofeni, ke kterym postupneé dochdzi. Urcitym faktorem zde mdze byt
i prosté starnuti pecovatele, ktery ma méné energie. Mlze tak dochdzet k tomu, Ze zatimco rodice
drive péci zvladali, po néjaké dobé uz jen s obtizemi nebo viibec. To je posileno tam, kde dochazi ke
zhorseni zdravotniho stavu ditéte. Mezi rodici také zaznivaji nazory, ze situace se zhorsuje ve chvili,
kdy prestavaji byt k dispozici Skolska zafizeni (ve véku 15, resp. 18, vyjimecné 26 let), kterd pro nékteré
rodice pini odlehcovaci funkci.

® Rodicovsky stres je nejen vysledkem zhorsujicich se symptomd, ale sdm zpUsobuje zhorsenf rusi-
vého chovani u déti s autismem (@ mozna i jinymi postizenimi). Nékteré zahrani¢ni studie ukazuji, ze
k tomu dochazi typicky v pfipadech, kdy se stres ventiluje ve formé tvrdého trestani déti (Shawler et al.
2015). To sice v Cesku neni odborniky identifikovano jako piili§ ¢asty problém, ale obecné kauzéIn( linka
od stresu zpét smérem ke zhorseni chovani ditéte opét ukazuje vyznam rodi¢ovskych dovednosti.
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lll. Nastroje a intervence

Z vyse popsanych mechanismu vyplyvaji intervence, kterymi je mozné situaci
v rodinach zlepsovat Ci stabilizovat:

@ Jako efektivni ndstroje na snizovani rodi¢ovského stresu a zvysovani jejich ,well-being” se ukazuji
trénink mindfulness nebo ,,acceptance and commitment therapy*. Silnd evidence o pozitivnhim efek-
tu byla potvrzena pfedevsim v pfipadé rodin s détmi s PAS (Cachia et al. 2015; Weiss et al. 2012), pozi-
tivni dopady se vsak objevujii u rodi¢d déti' s jinym hendikepem (Bazzano et al. 2013, nebo také Chiesa
et al. 2009, kde jsou principy intervence blize vysvétleny).

® Jako efektivni nastroj pro zvysovani kvality partnerského vztahu se ukazuje odlehcovaci péce (Har-
per et al. 2013). Té je v Cesku bohuzel stale mélo, predeviim v mensich méstech nenf dobfe dostupna
(Klusaekovd 2017). Podle Lenky Heckové z organizace COSIV jde obzvlaété u rodin déti s t&z3imi hen-
dikepy o zivotné dilezitou formu pomoci a prevenci pred vyhorfenim a zhroucenim se.

® Efektivni je také intervence, kterd rodice uci, jak fesit problémy déti se spankem. Diky tomu, Ze spi
lépe déti, spi'lépe irodice, coz snizuje jejich hladinu stresu (Kirkpatrick et al. 2019). Chronicky nedosta-
tek spdnku je identifikovan jako jeden z nejvétsich problém( také u ¢eskych rodic¢l déti s postizenim
(Poldkova et al. 2017).

@ Jedna prlfezova studie ukazuje u rodin s ditétem s PAS vétsi stres u otcll nez u matek (vétsina
studii a intervenci se soustfedi pfedevsim na matky jako na ¢astéjsi primdrni pecujici). Autofi se domni-
vaji, ze by to mohlo byt zplsobeno tim, Ze podle jinych studii maji otcové obecné vétsi obtiZze nava-
zovat interakci s autistickym ditétem, nebo tim, Ze jejich zaméstnani na plny Uvazek neni mozné sladit
s podplrnymi sluzbami (Rivard et al. 2014). Otdzku zacileni otcl podplrnymi sluzbami otevird také
velkd longitudindlni studie otcl déti a adolescentl s rliznymi typy postizeni. Neni dobré ignorovat otce
jenom proto, ze nejsou hlavnim pecujicim o hendikepované dité. Intervence by mély byt zaméfené i na
otce (idedIné na celou rodinu v&etné otce) a reflektovat jejich specifické problémy a potfeby ve vztahu
k nemocnému nebo postizenému ditéti (Hartley et al. 2012).

@ Ucinné mohou byt i dal&f intervence. Napfiklad testovand intervence na zvysen( znalostf rodi¢(, jak
jednat s mentalneé postizenym ditétem, vedla ke zvyseni znalosti a snizeni stresu (kvazi-experiment)
(Hidangmayum et al. 2017). Jind intervence vedla ke zlepSeni schopnosti vyrovndvat se se stresem
a snizeni miry Gzkosti u matek (lida et al. 2018).

@ Jako shrnuti jednoduchych intervenci pfimo v oblasti prace s ditétem zaméfenych na socidIni rozvoj
a inkluzi ditéte Ize doporucit reéeréi McCollow et al. (2019). Clanek diskutuje riizné strategie socidlniho
rozvoje a inkluze déti, jednotlivé ¢asti ilustruji praci s détmi v konkrétnich situacich (napf. dité nevi, jak
zdravit, dité neumi zahdjit konverzaci atp.) a navrhuiji strategie, jak problém vyfesit. Celkem je pfedsta-
veno osm na evidenci zalozenych metod zvladani riznych problému: social narratives, scripting,
pivotal response training, structured play groups, peer-mediated interventions, video-modeling, social
skills training, and parent-implemented strategies.

@ Ukazuje se, ze fada podplrnych intervenci mize s dobrym efektem probihat na délku za pomoci
technologif, kdy rodiCe usetfi ¢as a intervenujici organizace prostfedky (Chi et al. 2014).
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® Konkrétni ovérené intervence (konkrétni programy se zpracovanou metodikou):

+ . Stepping Stones Triple P-Positive Parenting Program*® pro déti s postizenim. Ten pfedstavuje
variaci na program ,Triple P-Positive Parenting Program* pro bézné se vyvijejici déti a je postaven
na myslence pozitivniho rodicovstvi. Program byl vyhodnocen jiz vice nez 10 studiemi (Tellegen
et al. 2013), nékteré z nich RCT, vétSinou v Australii. Program ukazuje pozitivni dopady na téméf
vSechny sledované ukazatele (chovani déti, pocit rodicovské efektivity, vztah rodich).

+ ,Family-Systems®. Intervence definuje tfi klicové komponenty: (1) Obava a priority rodiny,
(2) Silné stranky rodiny, (3) Dostupna podpora a zdroje. Intervence je postavena na posilovani
rodiny, jejich kompetenci a zlepseni vyuzivani rodiné dostupnych zdrojl. Efekt je dolozen
metaanalyzou zalozenou na osmi studiich (Trivette et al. 2010).

¢ ,Caregivers’ Self-Help and Competence” (fakticky jde o mix rliznych intervencf: 1. pfedan(
informaci o stresu a jak ho zvladat, 2. trénink mindfulness, 3. budovani socidini podpory...).
Intervence (vyvinuta v Litve) Uspésné snizila rodicovsky stres a zvySila pocit rodicovskych
kompetenci (Geikina et al. 2015), coz jsou podle faktor(l identifikovanych vyse klicové predmeéty
intervence.

¢ ,Incredible Years“. Jde o standardni intervenci na zvySeni rodi¢ovskych dovednosti obecné,
kterd vede ke snizeni problémového chovani u déti a zvysen( pocitu kompetence u rodicd.
Intervence vétsinou spociva ve 12tydennim tréninku rodicl a jeji efektivita byla mnohokrat
prokdzana! Nékteré mensi studie vSak ukazuji, ze pfi vhodném uzplsobeni mize metoda
pfindSet pozitivni vysledky také v pfipadée déti's postizenim (Mclntyre, 2008) nebo autismem
(Roberts et al., 2010).

! Viz http://www.incredibleyears.com/category/research-library/audience-research-library/all-audience-research-library/
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IV. Piekazky

Nékteré studie identifikovaly pfekdzky, se kterymi se rodice setkavaji a které mohou vazné narusit je-
jich snahu, respektive ohrozit pozitivni dopad jejich prace i probihajici intervence. Urlitou ¢ast potreb
rodicl je tedy mozné vnimat i v osvéte, advokacni ¢innosti smérem k zdravotnickému personalu, politi-
kim i verejnosti jako celku a proméné nékterych ¢asti spolecenského systému.

® Napfiklad fokusni skupina s kanadskymi rodici ukdzala, ze ac rodiCe strdvi mnoho Casu pldnovanim
a organizovanim (fyzickych) aktivit pro postizené dité, coz je jinak povazovdno za dobrou praxi, vse
mUZe nakonec ztroskotat na tom, Ze ostatni nevi, jak s ditétem interagovat. V klubech musi rizné ob-
chazet systém, dité je trpéno a nikdo s nim nepracuje. Mnoha prostiedi nejsou dostate¢né inkluziv-
ni (Goodwin et al. 2018). Podobna zkusenost se objevuje i v CR (Poldkova et al. 2017) a byla potvrzena
také rodici v ramci kulatého stolu nad prvni verzi tohoto textu.

® V americkém kontextu se jako zatézujici ukazuje také roztfisténost systému podpory. Zorientovat
se a ziskat podporu je ndro¢né a jde o potencidlné odstranitelny faktor (lepsi koordinaci), kv(li kterému
predevsim matky déti's postizenim opoustéji trh prace z kapacitnich dlvod( (Brewer, 2018). Zda se, ze
v CR je také prostor ke zlep$enf, odbornici mluvi o neexistenci zdravotné-socidlniho pomezi. Poldkova
a kol. (2017) zdtraznuji pfedevsim potrebu vetsi otevienosti Skol k inkluzi a lepsi dostupnost pedago-
gickych i osobnich asistent(.

@ DUlezitou roli hraji také zdroje. Samozivitelky a rodiny s nizkymi pfijmy jsou nejvice ohroZzeny nega-
tivnimi dopady nemoci na rodinny zivot véetné pretizeni (mj. v dlsledku nedostatku kapacit na zajistén(
potfebné péce) (Brewer, 2018; Poldkova et al., 2017).

@ Komparativni vyzkum kolektivu ¢eskych autor( (Geissler et al. 2015a) na pozadi popisu ¢eského sys-
tému ukazuje, Zze ackoli potfeby rodin s détmi s postizenim jsou v zdpadnich demokraciich podobné,
velmi se liSi pfistup statu k nim. Za inspirativni Ize povazovat pfedevsim zemé, ve kterych jsou neformalni
pecovatelé, tedy ne pouze osoby s postizenim, povazovani za cilovou skupinu socialné-politickych
opatreni, jako je napfiklad prdvo na mimofddnou dovolenou nebo prdvo na pruznou pracovni dobu.
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V. Typologie dostupnych sluzeb

Existuje velké mnozstvi studif, které dokladaji pozitivni dopad rliznych sluzeb. Literatura se ale zatim
pomérné malo vénuje prioritizaci riznych sluzeb pro rizné typy rodin v riznych situacich. V tomto
bodé bohuzel zlstdva do znacné miry bilé misto. Je tak do velké miry na socidlnich a zdravotnickych
pracovnicich a jejich zkusSenosti, aby rodiny odkdazali na idedIni typ sluzeb v danou chvili, existuje-li ta-
kova (typologie se snazi pokryt celé spektrum na zdkladé podkladd z riznych zemf, ne vSechny sluzby
se vyskytuji v CR). Diky rozsahlé reéersi a mezindrodnimu panelu expert(l ale existuje typologie sluzeb,
kterd mlze byt voditkem pro dalsi praci a piipadnou prioritizaci (Tétreault et al. 2012).

Sklada se ze ctyr hlavnich kategorii a mnoha podkategorii:

1. Podpora - forma asistence, ktera nabizi rodi¢im déti s postizenim normalni fungovani ve
spolecnosti pfi naplnéni rodi¢ovskych roli a zavazku. Podkategorie:

a) informacni podpora.

b) podpora v ucinéni rozhodnuti,

c) pravni sluzby (zaméfeni na prdva, povinnosti, otdzky diskriminace atp.),

d) financni sluzby (pomdcky i penize),

e) vzdélavaci (zaméfeni zpravidla na rodicovské kompetence),

f) psychosocidlni podpora (zmiréni tenze, udrzeni psychické pohody v roding),

g) pomoc pfi vykonavani dennich aktivit (domaci prace, péce o sourozence atp.),

h) pomoc pfi vykondvani aktivit ve volném Case (napf. pomoc ditéti s integraci mezi vrstevniky),

i) pomoc pfi dopravé.

2. Odlehcovaci péce - pravidelné i nepravidelné sluzby, které rodiné umozni zrelaxovat, na-
brat sily. Podkategorie:

a) zaméfena na hlidani,

b) zaméfena na rozvoj ditéte.

3. Hlidani déti za cilem umoznéni rodicCi pracovat.

4. Podpora v nouzovych situacich.
Podkategorie:
a) ubytovani,
b) finance,
c) hlidant.

S typologii sluzeb souvisi otdzka jejich dostupnosti. Z analyzy sluzeb pro osoby s PAS se zd3, ze se
spise dafi uspokojovat poptdavku po sluzbach rané péce a osobni asistence (i kdyz i zde se obje-
vuje pretizenost), vylozené Spatna je ale situace u sluzeb pobytovych (Kfeckova et al. 2018). Rodice
by uvitali vétsi nabidku odlehéovacich sluzeb a dennich stacionafd. S témito sluzbami, pokud jsou
vyuzivany, existuje obecné vysoka mira spokojenosti. Slabinou je ale informovanost o nich a také jejich

celkovy nedostatek (Kasincova, 2019).
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VI. Potreby v ceském kontextu

Vétsina studii, ze kterych vychdzime, se opird o zahrani¢ni data. Tim se ndm oteviraji dvere k zaverlim
postavenym na mnohem vetsSim mnozstvi empirického materidlu a na pokrocilych vyzkumnych de-
signech. Komparativni vyzkum (Geissler et al. 2015a) pfitom ukazuje, ze potfeby, které rodiny s détmi
s postizenim fesi, jsou velmi podobné, takze ze zahranicnich studii Ize do znacné miry zobecrovatina
Cesky kontext. V zavéru shrnuti se nicméné jesté podrobnégji vénujeme potfebdm, jak je vnimaji pfimo
cesti rodiCe v Ceskych studiich.

Rodice by si prali:

® Lepsi zprostiedkovani informaci zdravotnickym persondlem, pfedevsim v ndvaznosti na stanoveni
diagndzy, kdy rodina jesté neni'v problematice zorientovana. Napfiklad informovanost o rané péci nenfi
pfilis dobrg, pfestoze spokojenost s ni je pak vysoka (Klusackova 2017). Z oponentur tohoto textu navic
vyplynulo, Ze rand péce je Casto pretizend, takze rodina musi ¢ekat i nékolik mésicl nez se pro ni uvolni
misto, a to v kritickém obdobf, kdy jsou informace potfeba nejvic. V takové situaci Ize jako zdroj kvalit-
nich informaci a podpory doporucit organizace, které sdruzuji rodiny déti se stejnym zdravotnim pro-
blémem (napt. DownSyndrom CZ, Willik (Williams(iv syndrom), Prader-Willi, Ceskd asociace pro vzécné
onemocneéni, Déti Upliku (autismus), Autistik apod.).

® Cesky systém md obecné potize dostat multiprofesnim pozadavk(m, které komplexni podpora
rodin s détmi s postizenim €asto vyzaduje. Zkusenost ukazuje, Ze informace je potfeba opakovat,
protoze jsou ¢asto sdélovdny ve chvili, kdy rodi¢e nejsou schopni v rozruseni piné vnimat. Re$enim
mohou byt také pfehledné tisténé materidly (Poldkova et al. 2017) nebo pfehledné online zdroje — dob-
rym piikladem je model ,Centra provazeni“ (centrumprovazeni.cz) nebo materidly Spole¢nosti rodic¢(
a pratel déti s Downovym syndromem.?

@ Podle nékterych rodicll oslovenych k oponenture tohoto textu je bolesti ceského systému také ne-
profesionalni a malo empaticky pfistup nékterych lékara pfi sdélovani diagnézy.

® Lepsi ndvaznost sluzeb: napfiklad neexistuje sluzba, ktera by dobfe navazovala na ranou péci, kdyz
dité pfesdhne vek sedmi let (Klusdckova 2017). Dalsi problém v navaznosti sluzeb se objevuje pfi pfe-
chodu nemocného do dospélosti, kdy se chce osamostatnit (Poldkova et al. 2017).

® Kvalitni a dostupné sluzby inkluzivnich MS a ZS$ (bezbariérovost, dostupnost asistent(l pedagoga
véetneé jejich kvalitni metodické podpory, dostupnost specidlnich pedagogl a psychologd, kvalitni pre-
gradualni pfiprava budoucich pedagogll a metodickd podpora pedagogl v praxi). K tomu Ize dodat, ze
podle Skolského zdkona ucinného od ledna 2005 je kazdd Skola povinna pfijmout vSechny spadové
déti. Tzv. inkluzivni novela skolského zdkona Ucinnd od zari 2016 zavedla pravni ndrok ditéte na podpdr-
nd opatfenf financovanad v piné vysi ze statniho rozpoctu (pfehled podplrnych opatfeni je ve vyhldsce
se stejnym pocatkem Ucinnosti). Lenka Hec¢kova z organiazce COSIV k tomu dodala, ze legislativa je
v tuto chvili dobfe nastavend a problémy spocivaji spise v jejim napliovani v praxi.2

2 Viz http://www.downsyndrom.cz/pro-rodice/tipy-pro-nove-rodice.html nebo broZuru ke stazeni zde:
http://www.downsyndrom.cz/tipy-pro-nove-rodice/436/brozura-mila-maminko-mily-tatinku-.html.

3 Vice viz studii Rok poté: https://cosiv.cz/cs/2018/03/06/rok-pote-vysledky-vyzkumu-prezentuji-dopady-reformy-spolecneho-vzdelavani/
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@ Dostupnost inkluzivnich volnocasovych aktivit, a to jak béhem Skolniho roku, tak v obdobi prdzdnin
(inkluzivni letni tabory zatim podle rodicl prakticky neexistuji, viz také (Poldkova et al. 2017).

vewv s

a jeho stupni. Mezi rodici se objevuji ndzory, ze stupen pfidéleného pfispévku na péci se Casto vel-
mi liS{ u déti' s podobnym postizenim, u vzacnéjsich hendikep(l neexistuje ani jednota v rozhodovani
o pridéleni prlikazu OZP (usnadnuje parkovani, zlevnuje vstupy, tarify u operatord atp.).

® Rodi¢e vnimaji sluzby hrazené z vefejnych penéz jako horsi ¢i neefektivni v porovnani's placenymi
sluzbami, které jsou vSak drahé, a tedy i tézko dostupné (Klusackova 2017). Navic si stézuji na Spatnou
dostupnost pomUcek nebo neadekvatni intervaly proplaceni pomicek (Poldkova et al. 2017).

Rodiny pocituji deficit faktorti, které spojujeme s kvalitou Zivota (sociopsychickd stabilita, vztahy
v rodiné a v blizsim socialnim okoli). V psychologické roviné se objevuji pocity nemoznosti dosah-
nout uspokojeni, ,chronicka“ frustrace, pocit imornosti a vyCerpani z péce, kterou neni mozné opustit,
a s tim souvisejici pocit vzdaleni se od ostatnich lidi v€etné Sirsi rodiny (Polakova et al. 2017; Michalik et
al. 2011; Geissler et al. 2015b).

Jako klicova potieba celého ¢eského systému se opakované ukazuje usnadnéni pochopeni celé
problematiky systému péce pro rodice a lepSi orientace v dostupnych moznostech péce u pracov-
nikd ve zdravotnictvi a také jejich lepsi schopnost komunikovat s rodinami. Opakované se také
projevuje potfeba lepsi koordinace zdravotnich, socidlnich a Skolskych sluzeb. Relativhé velky
prostor v tomto textu vénujeme riznym opatienim na podporu psychické pohody rodict a jejich
rodi¢covskych komepetenci. Ukazuje se, Ze takova opatifeni mohou byt efektivni, ale také je potre-
ba reflektovat, Ze je snazsi je provadét a zkoumat, takze jim odborna literatura mlize vénovat vice

vvvvvv

Ci systémové podpory.
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Zaverem se lze vratit ke trem dil¢éim otazkam, které byly formulovany na za-
c¢atku a ktere urcily vybér studii pro tuto resersi. (a) Identifikovat rodi¢ovske
potieby se ukazuje jako pomérné neproblematické, protoze se na nich rtizné
studie veskrze shoduiji (viz sekce | a ll). (b) Prioritizaci potreb, pfipadné vhod-
nych sluzeb se literatura tolik nezabyva, objevuji se pouze informace o tom,
které sluzby nejnaléhavéji chybéji (v ceském kontextu respitni péce). Existuje
ale prehledna systematizace sluzeb, kterou Ize vyuzit pro navazny vyzkum,
ktery by mohl vnést vice svétla do toho, jak se liSi potfreby a pozadované sluz-
by rodin v riznych situacich (viz sekce V). (c) Naopak evaluace existujicich
postupu se objevuji hojné a literatura pojmenovava nékolik obecnych prin-
ciptll i certifikovanych postupu, které se ukazuji jako efektivni pfi zlepsovani
situace rodin (viz sekce lll). Dillezité je vSak vnimat systém jako celek, proto-
ze snahy o zlepseni mohou narazet na prekazky plynouci z malo chapajiciho
nebo malo inkluzivniho prostredi (viz sekce V).
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® Tabulkova ¢éast

V nésledujicl tabulce je uveden seznam ¢lank( v kone¢ném vybéru. Poté nasleduje detailnejsi tabul-
kova Cdast, kdy kazdé studii je vénovana jedna tabulka, a to v pofadi, jak jsou uvedeny v seznamové

tabulce.
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STUDIE 1

Autofi Arakelyan, Stella; Maclver, Donald; Rush, Robert; O'Hare, Anne; Forsyth, Kirsty

p " Family factors associated with participation of children with
Nazev ¢élanku S ; )

disabilities: a systematic review
Rok 2018

Sirsi téma Children with disabilities; Participation in services

Nazev periodika/ Developmental medicine & Child Neurology

vydavatele

Metodologie o 4 o “ . sy
(véetn& Ruzna zahranicni data. ReSerse - Bylo provedeno systematicke vyhledavani clanku
pFipadnych publikovanych v anglictiné v letech 2001 az 2017 v hlavnich smérech MEDLINE, PsycINFO,

CINAHL, Scopus a ASSIA v navaznosti na prednostni polozky pro systematicky pfezkum
a analyzu (PRISMA). Studie zaméfené na vztahy mezi rodici a détmi s postizenim ve veku
5-12, vybrdno 30 studii.

velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Similar to previous reviews, this review has identified that family preferences and activity
orientation are important for children’s participation. Families that are better oriented
towards intellectual activities and participate more intensely in social-recreational
activities create more opportunities for their children’s direct involvement in activities

and competence development for future participation. (...) Four non-modifiable ‘status’
factors consistently associated with participation were parental ethnicity, parental
education, family type, and family socio-economic status. Six modifiable ‘process’

factors with consistent associations with participation were parental mental and physical
health functioning, parental self-efficacy beliefs, parental support, parental time, family
preferences, and activity orientation. (...) Rehabilitation professionals should direct their
focus towards modifiable family factors as primary targets for family-centred interventions.
Strategies that can improve families’ access to information, counselling, and community
support services are likely to support children’s participation by empowering families and
optimizing their health and well-being.

Klicové citace

Prehled faktor(, které ovliviiuji, Ze se postizené déti "zapojuji". Zapojenim se mysli
zapojeni do rlznych situaci v Zivoté, které umoziuje vznik zkusenosti a rozvoj
dovednosti. Plus jaké intervence rodinam nejvice pomdhaji. Dvé hlavni skupiny -
demografické faktory a rodinna struktura. Ta ma jesté 4 hlavni podskupiny - rodinnd
fyzickd a dusevni pohoda, dlivéra a postoje rodi¢l, rodinné zdroje. Nejvétsi spojitost -
vzdeélani (vySSi vzdélani, vétsi asociace, horsi soc.ek. status - mensi participace). Single
rodice - mensi Uc¢ast na volnocasovych aktivitdch. Rodiny, které si zaklddaly na rodinnych
rutindch - jejich déti s poruchou pozornosti nebo hyperaktivitou se vice zapojovaly do
domdcich ukoll. Finance nemaji vliv na zapojovani/nezapojovani se. Souvislost mezi
uveédomovanim si vliastnich schopnosti rodiCe - vétsi schopnost byt efektivni rodici.
Rodiny, které jsou vice orientované na socidlné rekreacni aktivity - vetsi pfilezitost pro déti
se do akci zapojit, rozvijet potfebné dovednosti.

Shrnuti

Meéfici nastroj, Systematic Review - MEDLINE, PsycINFO, CINAHL, Scopus, and ASSIA. Family Quality of
dotaznik Life Survey.

Poznamky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 2

Bazzano, Alicia; Wolfe, Christiane; Zylowska, Lidia; Wang, Steven; Schuster, Erica; Barrett,

Autori Christopher; Lehrer, Danise

N&zev élénku Mindfulness Based Stress Reduction (MBSR) for Parents and Caregivers of Individuals with
Developmental Disabilities: A Community-Based Approach
Rok 2013

Sirsi téma MBSR program, parental stress

Nazev periodika/ J Child Eam Stud

vydavatele

Metodologie

(véetné US data. Vzorek 66 lidi (plivodné 76). Sebehodnoceni pfed osmi-tydennim programem,
pfipadnych bezprostfedné po ném a 2 mésice po ném. Zaméfeno na rodi¢e hendikepovanych détf

velikosti vzorku a (mirna vétSina autistickych). PouZzit byl také kvalitativni pfistup (rozhovory). Zaméfeno
uvedeni, ze kdy  pfedevsim na stres a well-being.
jsou data)

Generally, parents and caregivers expressed that they learned strategies to manage their
stress better, to be more focused on the present and to improve their relationships with

Klicové citace their children. (s. 304) A community-based MBSR program is a feasible and potentially
effective intervention for reducing stress and improving stress-related outcomes for
parents and caregivers of individuals with developmental disabilities. (s. 307)

Rodice si program pochvalovali, stres hldsili nizsi dlouhodobé (i kdyz po téch dvou

Shrnuti « . . .y
meésicich byla droven stresu o trochu vyssi) .

Dotazniky: Parental Stress Scale (Lickertova Skala), Percieved stress scale, Self-

Merici nastroj, Compassion Scale; Ryff’'s Psychological Well-Being scales, Mindful Attention Awareness

dotaznik
Scale.
Pozndmky (napf.
slabiny textu, Pomeérné maly vzorek na kvantitativni Setfeni, bez kontrolni skupiny.

otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 3

Autori Benson, Paul R., Karlof, Kristie L.

Anger, Stress Proliferation, and Depressed Mood Among Parents of Children with ASD:

Nazev clanku A Longitudinal Replication

Rok 2008

Siréi téma ASD; Parental Stress

Nazev periodika/

vydavatele Developmental medicine & Child Neurology

Metodologie
(v€etné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

US data. Longitudindlni (dva roky) studie, vzorek ziskan skrze dalSi simultanné probihajici
longitudindlni studii s détmi s PAS vyuZzivajici verejné sluzby, 110 déti, primérne 7,6 let, 84
matek a 6 otcll ve véku 25 - 51, pfevazné VS vzdélanf.

Stress proliferation was found to mediate the relationship between child symptom
severity and parent depressed mood, with increases in child symptom severity leading to
increase in stress proliferation which, in turn, resulted to increases in parent depressed
mood. Similarly, we found that anger mediated the effect of stress proliferation on
depressed mood, with increased stress proliferation leading over time to increased
parent anger which, in turn, led to increased parent depression. Thus ouran analysis
suggests that anger serves both as an important cause and an important effect of stress
proliferation among parents of children with ASD.

Klicové citace

Studie usiluje o prozkoumani kauzdlnich mechanism, které spojuji poruchy autistického
spektra u déti s depresemi a dalsimi poruchami dusevniho zdravi u rodicu. (Existence
samotné vazby byla jiz opakované a robustné potvrzena v pfedchozich studiich. Nicméné
zde je téZ znovu potvrzena porovndnim s populacnimi vysledky test(l.) Parental stress
proliferation je tendence stresorl zplsobovat dalsi stres. Studie sleduje velké mnozstvi
aspektd rodi¢ovského Zivota - jak moc rodi¢ citi podporu ze strany svého okoli (rodice,
pribuznf, pratelé), v jakych oblastech se citi omezeni kvlli nemoci svych déti (vztahy s

Shrnuti protéjskem, finance, psychické zdravi, prace atd.) jak Casto se stalo, Ze se citili nazlobeni,
otrdveni lidmi nebo osaméli atd. Zavéry studie: H1 podpofena: zmény v drovni stresu
pozitivné koreluji s rodi¢ovskou depresi; H2 podporena: vliv zadvaznosti pfiznakd
onemocneéni ditéte na rodiCovskou depresi je zprostfedkovan rostoucim stresem jako
medidtorem; H3 podporena: dalsim medidtorem je hnév rodicld (stres zvysuje projevy
hnévu a ty zase zvySuji depresi); Hypotézy o kladném dopadu socidlni podpory také
podpofeny: zatimco se nepodafilo ukazat, ze zvyseni socidlni podpory od okoli by sniZilo
miru stresu rodicd, socidini podpora snizila miru rodicovské deprese.

Dotaznik - obsahoval socdem Udaje a Skaly ohledné Parent Depressed Mood (Center

for Epidemiologic Studies - Depression Scale (CES-D;) - otdzky na to, jak ¢asto jste se v
Meéfici nastroj, poslednich dnech citil..", Parent Anger - tfi poloZkova skala "Jak Casto jste se v poslednich
dotaznik dnech citil nazlobeny na..", Severity of Autism Symptomatology, a Stress Proliferation -

$kdla s oblastmi, kde se rodice citili limitovani kvdli onemocnéni jejich déti, Informal Social

Support - Uroven v jaké rodice citi podporu ze strany svého okoli.

Autofi si uvédomuji pomeérneé malou velikost vzorku, navic slo o pomérne vzdelané rodice,
Pozndmky (napf. prevdzné matky a pfevdzné belochy. Ti se navic do studie hlasili viceméné dobrovolné
slabiny textu, (pfihlasili se do zminéné prvni studie probihajici zaroven a poté dostali dotaznik a byl
otazky atp.) s nimi realizovan kratky rozhovor). Autofi dodavaaji, ze méfici nastroje nemusely byt
optimalni a ze v pocitech rodi¢d mohla hrét roli celd fada dalsich proménnych.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 4

Autori Brewer, A.

“We were on our own”: Mothers’ experiences navigating the fragmented system of

Nazev clanku ) )
professional care for autism

Rok 2018

Sirsi téma ASD; Experience with system of care

Nazev periodika/

vydavatele Social Science & Medicine

Metodologie

(v€etné

pfipadnych Priifezové dotaznikové setfeni, 620 respondentl (92 % matky); zafi 2010 aZ duben 2011,
velikosti vzorku a skoro 400 odpovedélo i na oteviené otdzky.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Ineligible for state-run Early Intervention programs or public school services, parents
waiting for diagnoses could either pay out-of-pocket for private therapists or learn to
administer therapies themselves, a practice that autism professionals refer to as “co-
therapy. (s. 16) (...) parents struggled to determine who was ultimately responsible for their
child’s treatment. Not knowing where to turn for help was a common theme in narratives
(s 17) (...) While married and high socioeconomic status mothers were more insulated from
the potential negative effects of losing one partner’s income, single and low SES mothers
experienced greater precarity.

Klicové citace

Roztfisténost systému péce a podpory je pro rodi¢e obtizna k zorientovani se - jde o dalsi

Shrouti dkol navic, ktery vede k tomu, Ze pfedevSim matky musi omezit zapojeni do trhu prace.

Mé¥ici nastroj,

dotaznik Abductive analysis (u otevienych otazek).

Z dotaznik(l se dozvidédme hlavné o procesu ziskavani diagndzy, ne o tom, co pfijde
potom; dost zaméfeno na americky zdravotnicky systém (nemusi byt pfenositelné); sbér
pfes internet (uvazuje, Ze byli spis bili a vzdélani respondenti, chybi kontrola nad vybérem
vzorku, ale to i ve vétsiné ostatnich studii).

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 5

Autofi Cachia, Renee L.; Anderson, Angelika; Moore, Dennis W.

. " Mindfulness, Stress and Well-Being in Parents of Children with Autism Spectrum Disorder:
Nazev ¢élanku ; )

A Systematic Review
Rok 2015

Sirsi téma Mindfullnes, Stress coping strategies, Parental stress

Nazev periodika/ Child and Family Studies

vydavatele
. RUGznd zahrani¢ni data. Review - vybrdny byly studie, ve kterych se intervenovalo
Metodologie ) L .
Yo x mindfullnes based tréninkem nebo ACT (acceptance and commitment therapy),
(v€etné , "y o )
. . vysledkem byla redukce stresu nebo vetsi psychicka pohoda u rodicu, studie omezeny
pripadnych

na intervence v rodinach s détmi/adolescenty pod 18 s PAS. Dohromady bylo vybréano 10
studif, 142 Gcastnik(, rodice 24 - 66 let, 111 zen. Jedna studie byla ze §panélska a jedna
z Nizozemi, ostatni z rliznych ¢asti Ameriky. 8 studii z recenzovanych ¢asopist, dve
doktorandské prace.

velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

The findings suggest that mindfulness training is effective in reducing stress and

Klicové citace ) ) g
increasing wellbeing of these parents.

Uc¢innost mindfullness intervence zaméfené na rodic¢e déti s PAS. Primdrné byla
zkoumanad redukce stresu a priznak( deprese, druhotné, jestli se to néjak dotklo
samotnych déti. Trénink mindfullnes ma prokazany vliv na urcité oblasti v mozku, a
ovliviiuje tak pozornost, naladu, psychickou pohodu a lepSi emocionalni regulaci. U
rodic¢l s détmi s nemoci navic pomohl redukovat préveé stres a depresi, zlepsil interakci
mezi matkou a ditétem a sniZil agresivni a jiné projevy chovani rodi¢d pfi interakci s
détmi. Tfi studie zalozené na ACT, jedna zahrnovala jak mindfullness tak ACT, zbytek
jen mindfullnes. Techniky - kontakt s pfitomnym okamzikem, dychaci techniky, body
awareness, vnimani télesnych a emocnich reakci, nesoudici akceptace, metaforicka
a vizualiza¢ni cviceni. Matky zaznamendvaly vétsi spokojenost se svymi rodicovskymi
schopnostmi po dobu intervence, u rodi¢ obecné vétsi spokojenost s rodi¢ovanim a
lepsi kvalita zivota. Dvé studie reportovaly dokonce zlepSeni chovani u déti.

Shrnuti

Meéfici nastroj, VeétSina studii - zaznamendvani hladiny stresu pfed, béhem a po (2 - 3 mésice) po
dotaznik intervenci. Dotazniky, méreni hladiny kortizolu a galvanické reakce kiize.

Autofi upozornuji, ze pojem mindfulness mlze vyvoldvat konotace duchovna, buddhismu
Pozndmky (napf. apod., a tak u nékterych lidi snizovat pfijeti této techniky. Navic: vétsina studii pouzivala

slabiny textu, within-subject design with repeated measures. Tam, kde byl pouzity between-group
otdzky atp.) design se efekt objevil také, ale prikaznost je vzhledem k malému poctu pozorovani
nizka.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 6

Autofi Carter, Alice S.; Martinez-Pedraza, Frances de L., Gray, Sarah A. O.

Stability and Individual Change in Depressive Symptoms Among Mothers Raising Young

Nazev clanku Children With ASD: Maternal and Child Correlates

Rok 2009

Siréi téma ASD; Parental Stress

Nazev periodika/

vydavatele Journal of Clinical Psychology

Metodologie
(v€etné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

US data. Longitudindini studie, 143 matek s batolety s PAS, primérny vék 28,3 mésicl pfi
vstupu, pak sledovani po dobu dvou let. Matky pfevaznée vysokoSkolske vzdelani, vyssi
stfedni tfida, a belosSky, vétsSina vdana nebo kohabitace, 92 % bélosky.

Although our clinical experience suggests that women raising young children are focusing
their energies on enhancing their children’s optimal

development rather than their own well-being, parent mediated interventions might be
expanded to include empirically validated strategies to combat depressive symptoms.
Interventions should emphasize enhancing formal and informal support networks for
these mothers.

Klicové citace

Problémové chovani déti a opozdeny vyvoj kompetenci, pfiznaky Uzkosti u matky

a nastvané/nepratelskd ndlada, pocit nizké rodi¢ovské efektivita a slabd socialni podpora
jsou asociovdny se zdvaznosti projevi deprese u matek. Mnoho matek se bez pomoci
nedokdze dobrte adaptovat, takze empiricky validovand intervence je dilezitd. Autofi
doporucuji intervence, které kladou dlraz na budovani formaini a neformaini podplrné
sité pro matky (rodice).

Shrnuti

Nejdfive prlizkum po telefonu pro zjisténi dosazitelnosti, pak ndvstéva déti a rozhovor
s rodic¢i, nakonec byly matkdm zasildny dotazniky ohledné jejich viastnich pocitl
Meéfici nastroj, a rodinného Zivota. Ty obsahovaly Skaly méfici symptomy deprese u dospélych; pfiznaky
dotaznik Uzkosti; tvrzeni ohledné pfevazujici pozitivni/negativni ndlady, méfeni vzteku nebo
nepfratelskosti, méfeni vlastni dostatecnosti a efektivnosti v matefstvi, klima v rodiné,
social and instrumental support, ndsledné pak $kaly tykajici se zavaznosti nemoci déti.

Diky longitudinalnimu charakteru studie se podafilo objevit také necCekané, az paradoxni

zjisténi: “Dvé proménné, které predpovidaly zmény v Case [individualni zmény v depresi

u jednotlivych matek v ¢ase], byly pfiznaky Uzkosti a i¢innost matefského rodicovstvi. (...)
Poznamky (napf. Ackoli vy3si lzkost a nizsi ucinnost rodicovstvi byly spojeny s vyssi zavaznosti priznak(
slabiny textu, deprese v priibéhu studie [JM: to jest oboje méreno ve stejném case], nizsi priznaky
otdzky atp.) Uzkosti a vyssi rodicovska Ucinnost byla spojena se zvysenim depresivnich symptomd

[JM: v ndsledném obdobi].” Z toho vyplyva, ze do zkusenosti rodicl patfi zlepsovan(

a zhorsovani stavu jejich ditéte, na které je potreba je pfipravit. Jinak mize vést

nenaplnéni pfehnané optimistickych ocekavani k propadnuti do deprese.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 7

Geissler, Hana; Holenova, Anezka; Horova, Terezie; Jirdt, Daniel; Solnafova, Dagmar;

Autori Schlanger, Jifi; Tomaskova, Vladimira

Neformalni péce ve vybranych statech Evropské unie - Komparativni reSerse

Nazev clanku a identifikace prikladd dobré praxe

Rok 2015a
Sirsi téma neformalni péce, zdravotni postizeni

Nazev periodika/

Fond dalsiho vzdélavani, MPSV
vydavatele

Komparativni reSerse, 5 pfipadovych studii mapujici neformalni péli a zavedena opatfenf

Metodologie o ) . . PR
9 na podporu neformalnich pecovatelu v zemich Evropske unie.

Jednotlivé stéty zamérfuji pozornost také na informovanost pecujicich a usiluji o to, aby se
k nim vcas dostaly vSechny informace o podpore, kterd je jim nabizena. V tomto ohledu se
zda byt vhodnou inspiraci zejména Némecko, kde se informace k pecujicim (i k verfejnosti)
&iff nékolika réiznymi zplsoby. (..) Ve Svédsku je tedy informovanost pecujicich piné
soucasti ¢innosti verejné spravy. (...) Pfijeti mnoha z uvedenych opatieni je podminéno
ustanovenim neformdlnich pecovateld jako cilové skupiny socidlne-politickych opatfent. (...)
Zplsoby pravni Upravy neformdlni péce se Ize nejlépe inspirovat opét ve Velké Britanii,
v Némecku a ve Spanélsku. Ve Velké Briténii je podpora neformédlinich pecovatel(
zakotvena zdkonem o rovnych pfilezitostech pro pecujici osoby a nove i zakonem o pécdi.
Klicové citace (-..) V Némecku je definice neformalnich pecovatelll zakomponovéna do socidlniho zékona.
(..) Podobny pristup uplatfiuje také Spanélsko, kde je neformdini péce definovana v zékoné
o zavislosti. (...) Zkusenosti a praxe ze vsech sledovanych statll potvrzuji, Ze legislativni
ukotveni neformalini péce, stejné jako zavedeni dalsich nastrojl jejich podpory, bude
drive ¢i pozdeji nevyhnutelnym krokem vzhledem k nardstajicimu poctu osob zdvislych na
pomoci i neformalnich pecovatell. (...) Ve které zemi se tedy pecujicim osobdm zije nejlépe?
Jasny vitéz mezi sledovanymi zemémi neni. Ani v jedné ze sledovanych zemi neexistuje
zcela komplexni systém podpory fesici vdechny problémy a negativni dopady dlouhodobé
péce na pecujici rodinu. Pozorovat Ize vsak dynamicky vyvoj politiky v této oblasti, existujici
podporu popsanou v tomto dokumentu tak nelze vnimat jako status quo.

Pecovat o svého blizkého se zdravotnim hendikepem je nelehky Udél ve vsech popsanych
statech. Ve v$ech zemich existuji shodné okruhy problém, které neformalini péce generuje:
ocitnuti se v nové zivotni situaci, ve které je tfeba se zorientovat a ziskat potfebné ,know-
how", vznik ¢asove narocnych pecovatelskych tikond a tim redukce disponibilniho ¢asu
a energie pecovatele na osobni a pracovni zivot, omezeni pracovni aktivity a z toho plynouct
Spatna financnf situace a v neposledni fadé negativni dopady péce na zdravotni stav
a socidlni'inkluzi pecuijicich. Ve sledovanych zemich Ize nalézt ale i mnoho odlisSnosti. Ta hlavni
souvisi' s tim, jak moc dané spolecnosti spoléhaji na rodinu pfi zajisteni dlouhodobé péce, jaké
Shrnuti pecovatelské Ukony jsou ocekavany, Ze blizci budou vykondvat, a jakym zplsobem je dané
zeme (skrze legislativu) v jejich situaci podporuji. Pfimou podporu pecujicich osob uplatiuji
Velkd Britanie, Svédsko, Némecko i Polsko. Existuje fada poskytovanych sluzeb, které jsou
napfic staty pomerne podobné - financni davky, danové zvyhodnéni, ndhradni péce
a vypomoc v domdcnosti, ambulantni peCovatelské sluzby, neékde i peCovatelskd dovolend
(Ném.), podpora pecujicich na trhu prace (Ném. a UK), prdvo na mimoradnou dovolenou
a pravo na pruznou pracovni dobu (UK). Zajimava je i inspirace informovani rodin
0 moznostech péce. Komplexni systém pfindsi rozvinutost terénnich sluzeb. Vhodné je
i legislativni zakotveni co nejvétsi palety sluzeb, na néz je narok.
dM;I;EL:EStrOJ’ Rada citovanych studif.
Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

Cilem bylo nalézt funkéni modely prenositelné do praxe v CR. Z&dny stat nenf jasnym
pomyslinym vitézem, ale objevuje se fada inspirativnich praxi v riznych zemich.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 8

Geissler, Hana; Holenova, Anezka; Horova, Terezie; Jirdt, Daniel; Solnafova, Dagmar;

Autori Schlanger, Jifi; Tomaskova, Vladimira

Vystupni analytickd zprava o soucasné situaci a potfebach pecujicich osob a bariérdch

Nazev clanku pro poskytovani neformalini péce v CR

Rok 2015b

Sirsi téma Podpora neformdlnich pecovatell

Nazev periodika/

Fond dalsiho vzdélavani, MPSV
vydavatele

Metodologie

(v€etné

pfipadnych Sekunddrni analyza, pirehled realizovanych vyzkum( z CR (kvalitativnich i kvantitativnich),
velikosti vzorku a ndsledné vyuziva predevsim strom problém.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Pravé nedostupnost socidlnich sluzeb predstavovala pro pecovatele velky problém.
Casto bylo zmifiovéno, ze vhodné socidlni sluzba by mohla neformdinim pecovatelfim
vyrazné usnadnit péci, ale neni ji mozné nalézt. | role nejblizsiho socidlniho okoli se
ukdzala jako naprosto zdsadni. Nejen samotné sdileni péce, ale i celkovy pfistup
k pecovatelské roli respondentd a zdravotnimu znevyhodnéni osoby, o kterou je
pecovano, byl pro celkové zvldadani péce vyznamny. (s. 27)
V Ceské republice neexistuje registr ¢i databdze neformdlinich pec¢ovateldl, odhady
velikosti této skupiny se tak lisi. Dle expertniho odhadu provedeného realizacénim tymem,
Klicové citace poskytuje neformdlini pé¢i, kterd znamend vyznamnou ¢asovou zatéz, v CR asi 250 tis.
osob. Nalézt Ize tfi vétsi kategorie pecovatelll — pecujici o dité se zdravotnim postizenim,
pecujici o dospélou osobu se zdravotnim postizenim a pecujici o seniora. Péce je
nejcastéji realizovana v rdmci pribuzenskych vztah(, ¢astéji Zzenami. Na zdkladé vystup(
z kvantitativniho Setfeni, konaného v ramci projektu, jehoz vystupem je i tato analyticka
zprava, lze fici, ze péce zen pelovatelek je co do poctu hodin intenzivnéjsia v poctu let
péce dlouhodobéjsi v porovnani's muzi. Roli Zen v poskytovani neformaini péce tak Ize
oznacit za dominantni. Pfeviadajici motivy pro poskytovani neformalni péce identifikované
vyzkumem vychazeji z mordlniho prfesvédceni o spravnosti péce.

Klicovym problémem jsou nepfiznivé podminky pro poskytovani neformaini péce

v CR. Hlavnimi pfi¢inami je nedostateéné finanéné-socidlniho zabezpeceni, nedostatek
pomoci s péci pro osobu odkdzanou na péci, nedostatek pfimé podpory neformalnich
pecovatell. Dlsledkem je snizovani Zivotni Urovné a materidlni deprivace neformainich
pecovatelll, samota, izolace a spolec¢enské neuznani, trvalé pretizent, inava a vycerpani,
obavy neformadlnich pecovatelll v pokracovani v péci. Tyto dlsledky vedou k dalsim, které
Usti zhorseni péce pro potrebné, socidini exkluze, rostouci vydaje verejnych rozpoctl
(pfedevsim na zdravotni a institucionalni péci) a k oslabovani rodinnych vazeb.

Shrnuti

MeéfFici nastroj,

dotaznik Rada citovanych studif.

Pozndmky (napf.

slabiny textu, Stavi na stromu problému.
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 9

Autofi Geikina, G.; Martisone, B.
Mothers of Children with Disability: Sense of Parenting Competence and Parenting Stress
Nazev clanku Changes After Participation in The Intervention Program “Caregivers’ Self-Help and
Competence
Rok 2015
Sirsi téma Children with Disability; Parental Stress; Caregivers’ Competence

Nazev periodika/

vydavatele Baltic Journal of Psychology

Metodologie
(v€etné
pfipadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

96 mothers: 34 mothers who attended the CSC group (the program evaluated, based on
cognitive behavioural therapy), 28 mothers who attended a social support group, and 34
mothers who did not attend either; testovali pfed a po.

The results indicate that Parenting Sense of Competence and Parenting stress level
average were significantly negative correlated (s 62). (...) The results showed that
mothers’ participation in the intervention program CSC increased the parenting sense of
competence and decreased parenting stress.

Klicové citace

Nova forma pomoci (z Litvy) “Caregivers’ Self-Help and Competence” (mix: informace
o stresu a jak ho zvlddat, mindfulness, socidlni podpora...). Uspésné snizila rodicovsky
stres a zvysila pocit rodiCovskych kompetenci. Prvni kontrolni skupina postavend pouze

Shrnuti . » . <
na programu “social support” pouze snizila stres, ale nezvysila vnimané kompetence.
Konecné druha kontrolni skupina (zcela bez intervence) nevedla ke zménam v zadné ze
zkoumanych proménnych.

Mé¥ici nastroj, Parenting Sense of Competence Scale, Parenting

dotaznik Stress Index Short Form; byl to dotaznik distribuovany pfed a po.

Pozndmky (napf.

slabiny textu, Kvazi experiment - tfi skupiny, ale ne randomizované.

otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 10

Autofi Goodwin, Donna L.; Ebert, Amanda

Nazev clanku Physical Activity for Disabled Youth: Hidden Parental Labor
Rok 2018

Sirsi téma Parental effort to assure inclusion of children into society

Nazev periodika/

vydavatele Adapted Physical Activity Quarterly

Metodologie

(véetné

pfipadnych Data z Kanady. Fokusni skupiny s osmi rodinami, ve kterych jsou déti véku 13 — 19 let,
velikosti vzorku a pouziti "interpretative phenomenological case study research approach”.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Discussions with parents can be described in fours themes of hidden labor when creating
physical activity opportunities for their children: (a) inclusion is immensely effortful; (b)
judged by their impairments, not their possibilities; (c) ongoing education needed to

Klicové citace open doors and sustain participation; and (d) the guilt of staying home. It was effortful for
parents to locate community physical activity programs where their children would not
just be present in the space. (s. 8) The parents reported their efforts at creating a life for
their children at the expense of having their own life. (s. 14)

Hlavni myslenka ¢lanku: rodice stravi mnoho ¢asu planovanim a organizovanim (fyzickych)
aktivit pro postizené dité, ale nakonec vse ztroskotd na tom, Ze ostatni nevi, co s nim.

Shrnuti e . B} P y ! . .
V klubech musi rizne obchdzet system, dite je trpeno, ale nikdo s nim nepracuje ->
spousta prace rodi¢l, kterd ¢asto vyjde vnive¢ kvali diskriminaci.

Méfici nastroj, Interpretative phenomenological analysis

dotaznik P P 9 ysis.

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

Kvalitativni vyzkum, ktery se zamérfuje spiSe na popis problémd, nez Ze by navrhoval
intervence, které by je fesily.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 11

Autofi Harper, Amber; Dyches, Tina Taylor; Harper, James; Roper, Suzanne Olsen; South, Mikle

. " Respite Care, Marital Quality, and Stress in Parents of Children with Autism Spectrum
Nazev ¢élanku

Disorders
Rok 2013
Sirsi téma Respite care; Parental stress; Marital Quality

Nazev periodika/ Autism and Developmental Disorder

vydavatele

Metodologie 101 dvojic matek-otc(, které spole¢né vychovavaly alespon jedno dité s poruchou
(v€etné autistického spektra (celkem déti = 118). Elektronické dotazniky, rozesilani po internetu,
pripadnych kazdy z paru mel dotaznik vyplnit nezavisle a sam za sebe. Pfedpoklady: par musi byt

velikosti vzorku a sezdany, musi mit potomka s PAS. Priimérny vék obou 39 let, primérnd doba svazku 12
uvedeni, ze kdy let, z paru se o dité primdrné starala matka, pfevazné bélosi, pfevazne vysokoSkolské
jsou data) vzdelani.

Vliv respitni péce na parental stress a kvalitu manzelstvi. Vice respitni péce -> snizeni

Klicové citace , y o PR . . .
stresu, vice radovani se z malickosti, vetsi kvalita v manzelstvi.

Vliv respitni péce na parental stress a kvalitu manzelstvi. Vice respitni péce -> snizeni

hrnuti p L > PR : . ,
Shrouti stresu, vice radovani se z malickosti, vetsi kvalita v manzelstvi.
Elektronické dotazniky — 2 Skdly na méfeni kvality manzelstvi, subskdly na méfeni lizkosti
a odmitani, kolik za den feSi potizi oproti malym radostem. Respitni péce méfena dvéma
Meéfici nastroj, otazkami - kolik respitni péce maji na hodiny a minuty od pondéli do patku
dotaznik a kolik o vikendu. Two scales were used to characterize marriage quality. The Revised

Dyadic Adjustment Scale (RDAS; Busby et al. 1995); The Revised Experiences in Close
Relationships Questionnaire (RECRQ; Fraley et al. 2000).

Poznamky (napf. Dotazniky Ucastnici vyplfiovali doma, nejde zarucit skutecny zdravotni stav ditéte
slabiny textu, a jinych dotaznikovych Udajd, ani zda se rodi¢e opravdu drzeli zadani a vyplnili dotazniky
otdzky atp.) nezavisle na sobé a tfeba se neradili.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 12

Autofi Hartley, Sigan L.; Selzer, Marsha Mailick; Head, Lara; Abbeduto, Leonard

Psychological Well-being in Fathers of Adolescents and Young Adults With Down

Nazev clanku Syndrome, Fragile X Syndrome, and Autism

Rok 2012

Sirsi téma Psychological well-being, fathers

Nazev periodika/

vydavatele Interdisciplinary Journal of applied family studies

Metodologie

(v€etné

pripadnych US data. Longitudalni studie. 59 otcl ditéte s Downovym syndromem + 135 otcl autisty +
velikosti vzorku a 46 otcl ditéte se syndromem fragilniho X (déti od 10 do 22 let).

uvedeni, ze kdy

jsou data)

We found that fathers of adolescents and young adults with ASDs reported more
depressive symptoms than fathers of adolescents and young adults with DS or FXS, with
the two latter groups experiencing similar levels of depressive symptoms. Fathers of
adolescents and young adults with DS experienced less pessimism about their son’s or
daughter’s future than did fathers of adolescents and young adults with ASDs or FXS, with
the two latter groups experiencing similar levels of pessimism.

Klicové citace

Kazdy rodic proziva jinou Uroven a druh stresu, ale pouzivaji stejné strategie, jak se

s nim vyrovnat. Neni dobré ignorovat otce jenom proto, Ze nejsou hlavnim pecujicim

o hendikepované dité -> intervence by mely byt zaméfené (i) na otce, nejlépe na celou
rodinu (toto je preference samotnych otct, deklarovéno jako hlavni zévér ¢lanku). Clének
téz kritizuje pfilisSné zaméreni organizaci na rodi¢e s malymi détmi a malo dlirazu na
pomoc rodinam s adolescenty a dospélymi. Obsahové nadvrhy pro intervence s ohledem
na otce: time management, management stresu, redefinice pojmu "Uspéch" z pohledu
otce pro hendikepované dité.

Shrnuti

Dotazniky - Autism Behavior Checklist
Scales of Independent Behavior-Revised
Center for Epidemiological Studies-Depression Scale.

Meéfici nastroj,
dotaznik

Poznamky (napf.

slabiny textu, MozZno generalizovat pouze na zenaté biologické otce hendikepovaného ditéte.
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 13

Autofi Hidangmayum, Narmada; Khadi, Pushpa. B.

Nazev clanku Educational intervention for reducing parenting stress of mentally challenged children
Rok 2017

Sirsi téma parenting stress, stress management

Nazev periodika/

vydavatele Indian Journal of Positive Psychology

Metodologie
(véetné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Data z Indie, kvaziexperiment, 84 rodi¢d 71 déti, kontaktovani pres skoly (2 participovaly
na intervenci = rodi¢e z intervencni skupiny, 2 ne = rodicCe z kontrolni skupiny), kombinace
kvantitativnich a kvalitativnich metod (viz Méfici nastroj, dotaznik).

Comparison of mean scores of parenting stress between pre and post test revealed
statistically significant (P<0.05) differences indicating that at post intervention, parents
were significantly lower on Parenting stress (79.96), the dimensions of parent child
difficult interaction (26.24) and difficult child (33.76) but not in parental distress. Significant
Klicové citace differences on dimensions of parental stress were noticed in parental distress. The effect
size ranged from 0.36 to 0.80. The knowledge index was 81.45 percent with a range
of 68.18 to 95.45 per cent. Thus the programme was highly effective in reducing the
parenting stress and in enhancing the knowledge regarding management of mentally
challenged children.

Vzdélavaci intervence se jevi jako uzitecna: rodiCe po intervencich Iépe védeli, jak dité
zvladat, intervencni techniky proti stresu byly v tomto pfipadé "vysoce efektivni".
Ndzvy semindfl: Parenting stress, Parenting a child with special needs, Stress

Shrnuti Management and tips to reduce parenting stress, Mental retardation: diagnosis,
treatment, prognosis and causes, Early intervention and therapies for the children with
mentally challenged children.
Doba trvani: mésic, lekce 4 x tydné po 4 hodindch.

Méfici ndstroj, Kvaziexperiment, dotaznik, Parenting Stress Index Short Form (3 dimenze Parenting Stress
dotaznik Indexu: Parental distress, Parent Child Difficult Interaction, Difficult Child), rozhovory.

Poznamky (napt. Data z rozvojové zemé s odli$nou kulturou - omezend relevance pro CR.
slabiny textu, Rodice byly spokojeni, neni vSak jasné co konkrétnée funguje.
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 14

Autofi Chi, Nai-Ching; Demiris, George

Nazev clanku A systematic review of telehealth tools and interventions to support family caregivers
Rok 2014

Sirsi téma Use of technologies for support of caregivers

Nazev periodika/ Journal of Telemedicine and Telecare

vydavatele
Metodologie o o “is 1o ) o . .

Y Ruzna zahranicni data. Celkem 65 clanku (52 experimentalnich studii, 11 evaluacnich
(vcetné IR P ) ) v . ) “14 | o “y

.. . studii, 1 pfipadova studie, 1 studie zalozend na sekundarnich datech; 33 ¢lanku zameéreno
pripadnych

na rodiny starajici se o dospélého, 32 na rodiny starajici se o dité; 19 studii = RCTs). Pouze
¢lanky v angli¢ting, rlizna velikost vyzkumnych vzorkd (31 % 100 + respondentd, zbytek
méng). Vice nez polovina studii je z USA, zbytek vétsinou z dalsich zemi Zapadu.

velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

More than 95% of the studies in our review reported significant improvements in the
caregivers’ outcomes and that caregivers were satisfied and comfortable with telehealth.
s 41

As caregivers take care of a loved one, they may benefit from increased and more
efficient communication with health care providers or other caregivers, as well as from
access to tailored information. s. 41

However, further research needs to be done to examine cost-effectiveness and identify
the most effective telehealth technology for caregivers. s. 42

Klicové citace

Hlavni otdzka: Jaky vliv maji elektronicky Sifené informace prostfednictvim
videokonference / videotelefonatu - 40 %, telefondty a SMS - 31 %, webové nastroje -

18 %, telemetrie (11 %) pro rodice postizenych? Dle vysledk( velky, byt nemame dostatek
ddkaz( o nékladové efektivité t&chto feSeni a nevime, kterd technologickd rfesenf funguijf
nejlépe, stejné tak nevime, jaky obsah / aktivita je nejlepsi. Obsah / aktivity zkoumanych
intervenci: vzdéelavani, konzultace, behavioraini terapie, socidlni podpora, monitoring,
klinickd péce. Pozitivni efekty naméreny na (sefazeno sestupné dle podilu efektd
namérenych v rdznych studiich): psychické zdravi (stres, deprese, lizkost ...), dovednosti
a znalosti v oblasti starosti o nemocného, kvalita zivota, socidlni podpora, rozvoj
kompetenci k fesenf problémd.

Shrnuti

Méfici ndstroj,

dotaznik Ruzne

Poznamky (napf. Vysoké % prijemct sluzeb pochdzelo z odlehlych a tézko dostupnych oblasti ->
slabiny textu, takovychto regiondl je v CR relativné malo -> mozna niz$i relevance vzhledem
otazky atp.) k propojenosti CR

4. Tabulkova cast -



STUDIE 15

Autori Chiesa, Alberto; Serretti, Alessandro

Mindfulness-Based Stress Reduction for Stress Management in Healthy People: A Review

N3& ¢lank
azev clanku and Meta-Analysis

Rok 2009

Sirsi téma Mindfulness, stress, spirituality

Nazev periodika/

vydavatele The Journal of Alternative and Complementary Medicine

Metodologie
(v€etné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Review 10 studii (dle Jadad Scale pfevazné nizké kvality; 7 studii provedeno jako RCT)
v anglictineé. V potaz byly brdny pouze studie, kde byl analyzovan vliv MBSR na stres
zdravych lidi. Velka vétsina studif je pravdépodobné ze zemi Zapadu (viz Pozndmky).

Reviewed findings consistently showed that MBSR provided a significant nonspecific
effect on reduction of stress levels in comparison with no treatment (waiting list) in healthy
subjects. s 598

Given the consistent limitations of actual studies, there is still a need for rigorous, properly
powered, randomized controlled studies to determine the magnitude of the effects of
MBSR on stress reduction in healthy subjects, to better establish possible specific effects
of MBSR in comparison to control interventions providing nonspecific support, and to
investigate possible predictors of response to this kind of meditation. s. 598

Klicové citace

V ¢lanku je detailngjsi popis MBSR (principy vychéazeji z Buddhismu). Zavér: mindfullnes
pomaha redukovat stres, ale zatim neni jisté, pro¢ pfesné. Nelze ani urcit silu této pomoci.
Dulkazy o pozitivnim vlivu na spiritualitu jsou o néco slabsi, diskutovdna je téZ souvislost
mezi mirou stresu a spiritualitou (pfedpoklad negativni souvislosti, ovsem neni prokazano).

Shrnuti

Meéfici nastroj, ROZNE
dotaznik )
Poznamky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

Kvalita a stéfi studii, studie zaméfené pfedevsim na bilé Zeny se stfedoskolskym a nizsim
vzdélanim (generalizace na jiné skupiny je sporna).

4. Tabulkova cast -



STUDIE 16

lida, Naoko; Wada, Yoshihisa; Yamashita, Tatsuhisa; Aoyama, Michiko; Hirai, Kiyoshi;

Autori Narumoto, Jin

Effectiveness of parent training in improving stress-coping capability, anxiety, and

Na ¢lank . . ) : : .
azev clanku depression in mothers raising children with autism spectrum disorder

Rok 2018

Sirsi téma Parental Stress-Coping

Nazev periodika/

vydavatele Neuropsychiatric Disease and Treatment

Metodologie
(véetné
pfipadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Data z Japonska. 16 matek déti's poruchou autistického spektra proslo programem
Parental Training (PT), byly méfeny jejich hodnoty pro rizné promé&nné (viz Méfici nastroj,
dotaznik) pfed vstupem do programu a 2 meésice po PT.

After the PT program, the mothers’ stress-coping strategy “positive appraisal” significantly
increased (P,0.07) and “escape/avoidance” significantly decreased (P,0.01)

Klicové citace Our results suggested that the PT program may be effective in improving mothers’ coping
skills. After PT, the escape/avoidance coping skills decreased and the positive appraisal
coping increased. In addition, trait anxiety and depression among the mothers decreased.

PT program (zalozeny na japonském "Hizen Parenting Skills Training") zlepsil schopnost
matek vyrovnat se se stresem (zvysil Uroven jejich pozitivniho pfistupu k situaci) a snizil

Shrouti miru jejich Uzkosti. Soucasti programu byla Antecedent Behavior Consequence analysis,
kterd rodi¢dm umoznuje lépe ¢ist zmény v chovani autistickych détf.

MeéfFici nastroj, Lazarus-Type Stress Coping Inventory (SCI), Beck Depression Inventory Second Edition

dotaznik (BDI-IN), Stat—Trait Anxiety Inventory (STAI), Child Behaviour Checklist (CBCL).

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

Kvalitativni studie zalozend na velmi malém vzorku (16 matek z pdvodnich 30) a self-
reportingu, zZddna kontrolni skupina.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 17

Autofri Kasincova, Barbora

Nazev ¢lanku Vyznam a dostupnost odlehcovacich sluzeb pohledem pecujicich o déti s postizenim
Rok 2019

Sirsi téma Odleh&ovaci sluzby, pecujici o déti s postizenim

Nazev periodika/ Péce bez prekazek, z.s.

vydavatele

Desk research, celorepublikovy dotaznikovy prlizkum mezi pecujicimi o déti s postizenim,
Metodologie dotazniky online i tisténé. Zplsob ziskadni respondent(: tisténé: osloveny véechny zafizen(
(véetné rané péce a specidlni skoly v CR, kam byl zaslan dotaznik s prlivodnim dopisem a
pripadnych prosbou o Sifeni mezi pecujici. Online: Siteni mezi facebookové skupiny, prosba o Sifeni

velikosti vzorku a mezi zndmé (snowball). Sbér dat: inor 2019. Vyplnénych online dotaznik( k analyze: 849

uvedeni, ze kdy  + 34 tisténych dotaznikd -> celkem 985 dotaznikd, z toho 914 o détech do 18 let (zbytek

jsou data) vyloucen a vyuZit pro doplnkovou analyzu) a pro analyzu vyuzito 883 dotaznik( (31jich
bylo i za druhé dité). Vyplnilo 49 muz( a 830 Zen (94 %).

Jak vyplynulo z rozhovor( s rodinami déti a dospélych s postizenim, “uvitala by naprosta
vétsina rodi¢d moznost vyuzivat specializované sluzby, které by jim pravidelné nebo
jednorazové pomahaly. Jedna se zejména o socialni sluzby, pfedevsim tzv. odlehovaci
sluzby, osobni asistenci nebo denni stacionare.” (str. 3)

18 % pecujicich je pfesvédceno, ze péci o své dité zvlada bez vétsich problém. Naopak,
37 % pecujicich uvadi, Zze pfi péci o své dité by uvitali vice pomoci. Na otazku ,Jakou
formu pomoci byste uvital/a v péci o dité s postizenim“ uvedlo 65 % respondent(
dostupnou osobni asistenci nebo odlehCovaci sluzby. (str. 12)

80 % pecujicich by uvitalo vice informaci o odlehcovacich sluzbach v jejich okoli. 34 %
uvedlo, Ze neznaji Zddnou odlehovaci sluzbu a 15 % si mysli, ze Zadna takova dostupna
sluzba neexistuje. (str. 12)

Klicové citace Pozadavkem, ktery zazniva ve vypovédich pecujicich, je prosba o individualni pfistup ve
véci posuzovani zdravotniho stavu ditéte, jakoz i socioekonomického statusu celé rodiny.
(str. 15)

27 % respondentl si mysli, ze jejich dité je kvdli postizeni vylou¢eno ze spole¢nosti, a 15
% uvadi, ze ze spolecnosti je vyloucena cela jejich rodina. (str. 16)

31 % rodict jiz vyuzila odlehcovaci sluzby - z nich bylo 65 % velmi spokojeno a 25 % spise
spokojeno. (str. 19)

Tretina pecujicich by nékolikradt tydné vyuzivala sluzby denniho stacionare, pétina
asistenci v domacim prostfedi. Z pobytovych sluzeb by pecujici nejvice uvitali jednodenni
vylety, polovina z nich by tuto sluzbu vyuzila alespon jednou mésicné. Témeéf péetina
pecujicich by nikdy nevyuZila sluzby vikendového pobytu s pfespanim v zafizenf a tfetina
by nikdy nevyuZila vicedenni pobyt v zafizeni's pfespdnim. (str. 21)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 17

- Pecuijici chtéji o déti pecovat sami v domdcim prostredi. V disledku dlouhodobé
péce se potykaji s chronickou Unavou, zhorSovanim zdravotniho stavu, pocituji strach z
budoucnosti, jsou vyclenéni z

pracovniho trhu a ze spolec¢nosti.

- Aby mohli pecujici dlouhodobé pecovat o své postizené déti, potfebuji nutné
odpocinek. Ten by jim meél byt umoznén prostfednictvim vyuzivani odlehovacich sluzeb.
Pfestoze je existence odlehcovacich sluzeb

uzékoneéna a mohou je zfizovat obce ¢i organizace, je jich stéle nedostatek.

- O odlehcovacich sluzbach maji pecujici malé povédomf (34 % respondentli nezna
Zzadnou odlehcovaci sluzbu, 81 % by uvitalo vice informaci o odlehovacich sluzbach v
jejich okoli).

- Je nezbytné rozsitit sit odlehcovacich sluzeb, podpofit informovanost o dostupnych
socidlnich sluzbdch a efektivné propojit vsechny slozky podpory rodin s postizenymi
détmi.

Shrnuti

Doporucent:

1. Rozsiteni sité socialnich sluzeb

2. ZlepSeni informovanosti

3. Psychosocialni podpora pecujicich

4. IndividudIni pfistup (ze strany Iékar, Gfednikd, pracovnik( v socidlnich sluzbach...)
5. Podpora pecujicich na trhu prace

6. Podpora komunitni a sousedské vypomoci (v¢. Homesharingu)

7. Zvyseni povédomi spolec¢nosti (osvéta, medializace, propojovani svét).

MéfFici nastroj,

dotaznik Vlastni dotaznik.

Pozndmky (napft.

slabiny textu,
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 18

Autofi Kirkpatrick, Bernadette; Louw, Julia S.; Leader, Geraldine

Efficacy of parent training incorporated in behavioral sleep interventions for children with

Nazev clanku ) i : I . .
autism spectrum disorder and/or intellectual disabilities: A systematic review

Rok 2019

Sirsi téma Behavioral sleep interventions, parental stress

Nazev periodika/ Sleep Medicine

vydavatele

Metodologie

(v€etné 11 studif, kritéria: déti s poruchou autistického spektra nebo intelektudlinim

pfipadnych znevyhodnénim; trénink / vzdélavani rodi¢d ohledné spanku; design - SGD, RCT, non-RCT,

velikosti vzorku a SSRD, méfeni pred a po; vydani v recenzovaném zurndlu v letech 2010 - 2016 v AJ Dle
uvedeni, ze kdy = Downs and Black Quality Index pfevazovaly "vysoce kvalitni" studie.
jsou data)

Regarding immediate and postintervention effects and maintenance of improved sleep
behaviors, researchers should be mindful of the parents’ ongoing role of supporting the
positive outcomes in the months following treatment.

There is a necessity for further evaluation studies, as sleep problems are extremely
prevalent and have significant negative consequences for the individual who experience
sleep problems and for the families who support them.

Klicové citace

Naucit rodice jak fesit problémy déti se spankem je velmi efektivni: déti Iépe spfi
Shrnuti a rodice (i déti samotné) jsou diky tomu méné ve stresu. Vzdélavani rodi¢l probihalo
prostfednictvim sezeni, rodi¢e v nékterych pfipadech dostali i psané materialy.

Mé¥ici nastroj,

dotaznik Downs and Black assessment kvality (hodnoceni metodologie ¢lanku).

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

Nebrali v potaz farmaceutickou [€Cbu (tyto vyzkumy vyfadili), zafazené studie byly
zalozeny na relativné malych vyzkumnych vzorcich.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 19

Autofi Klusdckova, Marie, s metodickou podporou Terezie Hradilkové
Nazev ¢lanku Rand péce ocima rodicl

Rok 2017

Sirsi téma Early intervention

Nazev periodika/

vydavatele Nadacni fond Avast

Metodologie
(véetné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Ceské data. Kvalitativni $etfeni mezi rodinami spolupracujicimi s ranou pé&i (68 rozhovord,
nereprezentativni vzorek, rlizné typy postizent, rodiny identifikovdny na zdkladé oslovent
organizaci poskytujicich ranou p&ci).

"Informace ze strany Iékarl popisuji [rodiny] jako velmi stru¢né az strohé, vétsinou spise
pouze sdéleni diagndzy ditéte, nez doplnéni o to, jak mohou s danou diagnézou nalozit,"
... "Téméf kazdy respondent pocituje jako veliky problém, Ze neexistuje sluzba, kterd by
navdzala na ranou péci, kdyz dité pfesahne veék sedmi let. Taktéz jako problematické
pocituji, ze mimo velkd mésta nejsou dostupné jiné dalsi sluzby pro dité ¢i materské

a zakladni skoly, které by byly pfipraveny zaclenit jejich dité." ... "Rodiny, které s ranou péci
nespolupracuji, s ni nespolupracuji ne proto, ze by ji nepotiebovaly, ale dliivodem je, zZe
maji chybné informace o sluzbé."

Klicové citace

Identifikuje tfi hlavni oblasti z perspektivy rodin, které vyuzivaji ranou péci: Informovanost
o rané péci, Spokojenost s ni, a Co chybl. InNformovanost: celkové slabg, rodiny se ¢asto
0 moznosti rané péce nedozveédeéli véas, nezacali v&as s IéEbou/behaviordinim tréninkem.
Spokojenost: celkove vysokd, rodiny ocenuji pfijeti bez vyhrad, zajem, povzbuzeni a
ziskani dalezitych informaci/dalsich kontakt(, také poskytovani péce v domdcim prostred,
Shrnuti moznost zapUjc¢eni pomdcek, propojeni s dalsimi rodinami, pravidelné vyhodnocovani
ditéte. Co chybf: odleh¢ovaci sluzby (pfedevsim v mensich méstech), finance na
nakladnou Ié¢bu (ta hrazena z vefejnych penéz je ¢asto vnimdna jako neefektivni) a na
zajisténi pomUicek (nabidka v rdmci rané péce neni vzdy dostacujici). Déle chybfi sluzby
navazujici na ranou péci, inkluzivni MS a ZS, dalsi sluzby pro déti s danym postizenim
(krouzky, asistenti).
Méfici ndstroj,

dotaznik Zadny standardizovany (kvalitativni rozhovory).

U rodic¢ll se objevuje prfedpoklad/presvédcent, ze verfejnd zdravotni péce je horsi nez ta
placend soukromeé. Je otdzka, jestli pro to existuje evidence. Podobné rada rodicl ver,
Ze problémy jejich ditéte souvisi's ockovanim, v nékterych pfipadech se to tyka i autismu,
kde byla tato souvislost opakované vyvracena medicinskymi studiemi.

Poznamky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 20

Kfeckovd, Markéta: Simécek, Martin; Tredndk, Petr; Zacek, Jenda; Certikovd, Hanka;

Autori Horakova, Lucie

Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra v CR a v Evropé - Analyza

a inspirace.

Cést I: Kvalita a dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického spektra
v Ceské republice

Nazev ¢lanku

Rok 2018
Sirsi téma Aspekty pécée o déti s PAS - CR

Nazev periodika/ Nadac¢ni fond Avast, Nadace Ceské spofitelny

vydavatele

Metodologie

(v€etné Polostrukturované a skupinové rozhovory, dodatec¢né dotazovani po telefonu nebo mailu.
pfipadnych Celkem 33 rozhovory a 64 tdzanych - zastupci kraj (Karlovarsky, Olomoucky

velikosti vzorku a a Stfedocesky kraj), poskytovatelé sluzeb, rodinni pfislusnici a experti na problematiku
uvedeni, ze kdy  a zastupci Kancelafe vefejné ochrany prav a pracovnici MeU.
jsou data)

Spise se dafi uspokojit poptdvku po sluzbdch rané péce a osobni asistence, Spatna
Klicové citace situace je u sluzeb pobytovych, jejichZ vysoka nakladovost je velkou prekdzkou pfi
udrZeni sluzeb stdvajicich, natoZ pak pfi snaze o vznik sluzeb novych.

Studie mapuje dostupnost sluzeb pro jedince s poruchou autistického spektra - v CR jsou
velmi obtizné dostupné, vétSina osob s PAS je hospitalizovéna ve velkych psychiatrickych
nemocnicich, kde péce neodpovida potiebdm. Nedostatek sluzeb vede k velké zatézi
rodin a pecujicich osob a vyraznému poklesu kvality jejich zivota. Nedostatek pracovnik(
v této sféfe - nedostatecné financni odménovani i nefinancni zézemi (napfiklad supervize)
- neni motivace v této oblasti pracovat. V dlsledku toho se zacinaji snizovat kapacity
v jednotlivych zafizenich, pracovnici jsou pretézovani, snizuje se kvalita péce. Pfitom
idedIni pomér pracovnikll péce ke klientdim je 2:3, nékdy i vyssi. Dle krajl poskytuji sluzby
hlavné neziskové organizace - osobni asistence i terénni sluzby. Personal neziskovek
¢asto zastdvaji studenti socidIni prace na ¢astecné uvazky. Nejvic ndkladoveé jsou sluzby
pobytoveé, poskytovatelé sluzeb jsou zejména kraje. Planovani sluzeb vychazi Casto
Shrnuti jen z odhaddl. Nefunguje spoluprdce obci, UP, zdravotnickych sluZeb, rodi¢(i apod.
DalsSim problémem je absence pfehlednych statistik, které by v orientaci mohly pomoci
(nejednostnost sbéru dat napfic kraji). Chybi pfesnéjsi vymezeni cilové skupiny osob
s PAS - ale o tom nenfi jednotny ndzor, protoze je hodné komplexni a mohlo by dojit
k protezovani jedné skupiny na ukor jiné. Chybi ukotveni osob s PAS jako specifickké
klientely z hlediska socidlnich sluzeb v legislativé. Nedostate¢nd provdzanost systéml
zdravotnickych, Skolskych a socidlnich sluzeb. Nedostatecné zakotveni individudiniho
posuzovani a case managementu. Pediatfi, poté co zjisti u ditéte pozitivni vysledky na
PAS, ¢asto nemaji rodice kam odkdzat nebo je odkazuji na sluzby rané péce, které jsou
pretizené. Pro rodi¢e nenf snadné ziskat kontakt na specialisty. Pracovnici na UP nemajf
dostate¢nou orientaci v problematice, aby mohli poskytovat uzite¢nd data pro socidinf
sluzby zaméfené na osoby s PAS.

MeéfFici nastroj,

dotaznik Vlastni otdzky vytvorené pro potfeby vyzkumu.

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

Nerovnomeérné pokryti z hlediska respondent( (napt. jen nékteré kraje), ale tézko fict,
jestli to textu néjak zasadné ubliZilo.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 21

Kfeckovd, Markéta: Simécek, Martin; Tredndk, Petr; Zacek, Jenda; Certikovd, Hanka;

Autori Horakova, Lucie

Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra v CR a v Evropé - Analyza

Nazev ¢lanku a inspirace
Cést Il: Analyza systémU socidlnich sluzeb pro osoby s PAS v Anglii, Belgii, Dansku, Irsku
a Spanélsku

Rok 2018

Sirsi téma Aspekty pécée o déti s PAS - CR

Nazev periodika/

Nadaéni fond Avast, Nadace Ceské spofitelny
vydavatele

Rozeslani rozsahlych dotaznik( - pokryvajici 9 oblast - dostupnost a druhy sluzeb, podpora

rodiny a pecujicich osob, koordinace poskytovani sluzeb, financovani sociélnich sluzeb,
Metodologie legislativa a odpovédnost ve vefejné spravé, strategie a rozvoj, sbér dat

a statistik, vyhodnocovani kvality sluzeb. Ty Sly k expertdm sluzeb z vybranych zemi,

se kterymi se pfed tim proved| rozhovor.

Ve vétsiné zemi dominuje princip subsidiarity, tj. prenaseni odpovédnosti za poskytovani
socidlnich sluzeb podle potfeb obc¢anl na regiondini a mistni samospravy. Stat vytvari
legislativni podminky, regiony a samospravy fidi a organizuji regionalni a mistni sité
socidlnich sluzeb. V nékterych zemich se legislativa li&f i regiondIng, napt. ve Spanélsku:
urcité regiony maji uzakonén legislativni narok na poskytovani sluzby, jiné

nikoliv.

Klicové citace

Anglie - sluzba dostupna vsem, na starosti maji obce, vedle nich jsou poskytovateli soc.
sluzeb soukromé spolecnosti, neziskové organizace, cirkevni organizace, charita, statnf
organizace. Pokud jsou sluzby soucasti planu péce, hradi je stat. Pro déti s ndrocnym
chovanim dobfe dostupné rezidencni skoly. Legislativni ukotvent: pfijeti Zékona o autismu
2009.

Dansko - ndrok na poskytnuti sluzby - individualizované, socidlni pracovnik obce posuzuje
funk&i Uroven pacienta, stupen podpory limitovan v zavislosti na drovni zdravotniho
postizeni. Dostupnost sluzeb - v zavislosti na akutnosti (akutni vyfizeny hned). Za péci
odpoveédné obce & Narodni rada pro zdravi a péci - shromazduje také informace

a statistiky. Socidlni sluzby financovany primdrné danemi, vydaje kryji obce (prochazi

prfes rozpocty obci). Sluzby poskytované obcemi, regiony a pfipadné i neziskovkami >
poskytovany zdarma. Ceny stanovuje vefejna sprava vyjedndvanim.

Shrnuti

Irsko - centralizovany systém, rozpocet neodrdzi potreby uZivatel(l dostatec¢né - pracuje
s kapacitami socidlnich sluzeb, a ne s individudlnimi potfebami. Vyse financ¢nich prostfedkd
pro konkrétni uzivatele znacné limitovany, pfipadné nejsou dostupné schvalené sluzby.
Sluzby poskytovany vyhradné v malych zafizenich - kapacita 4 - 6 osob, jsou zaméfené na
PAS - odlehcovaci sluzby, komplexni podpora, poradenstvi. Slabé misto - chybi ndvazné
sluzby, kdyz mlady Clovék pfechazi do raneé dospélého véku. Chybi sluzby rané péce nebo
nejsou zcela financovany. Neexistuje zaruka poskytovani sluzeb socidlni péce, neni pravni
narok na poskytovani vzdelani. Sluzby se orientuji do komunit a do domaciho prostredi.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 21

Spanélsko - horéi dostupnost sluzeb zaméfenych na lidi s PAS, liéi se dle region(i. Existuje
zdkon o socialnim zaclenovani osob se zdravotnim postizenim - zaved| podporu penézitych
ddvek, socialnich sluzeb a integrace na pracovni trh, sankce za pfipadnou diskriminaci.
Asociace maji silné postaveni. Vyplaceni podpor vazdno na individudlni plan. Plan déla
pracovnik asociace, o financovani rozhoduje regiondlni vidda. Neexistuje vSak plan rozvoje
socidlnich sluzeb a je obtizné udélat ho jednotny. Sluzby hrazeny pfevdzneé z vefejnych
rozpoctl. V roce 2015 byla pfijate ndrodni strategie pro zlepseni kvality lidi's PAS.

Belgie - ndrok na poskytovani sluzby na zdkladé diagndzy, autismus v kategorii zdravotniho
postizeni's ndarokem na podporu. Existuji referen¢ni centra autismu - délaji diagnostiku
déti's PAS - centralizovany systém diagnostiky, realizuje multidisciplindrni tym. Vystupem
doporuceni konkrétni podpory, V€. sluzeb v tzv. koordinovaném programu. Centra maji dale
za Ukol organizovat a koordinovat zajisteni financovani této podpory, vypracovat intervencni
plan, podrobné informovat rodinu a pecovatele o tom, jakou formou autismu klient trpi,
pfipravit rodinu a pecujici na jeho projevy a doporucit jim vhodnou formu péce a podpory
klienta. Centrum ddle provadi ndvaznou rediagnostiku, snazi se udrzet klienty

v domdci péci. Diagnostické a koordinacni sluzby center jsou pro klienty zdarma. Navazné
sluzby jsou klienty spolufinancovany. Nejsou vzdy dostupné vSechny druhy soc. sluzeb.
Naopak podpora rodin a pecujicich osob neni systémova. V této oblasti funguji neziskoveé
organizace (dominantné), ne vsak plosné. Verejné financovani je dominantni, ale vySe
spolufinancovani je problematicka pro domdacnosti s nizkymi pfijmy. Ceny jednotlivych
sluzeb jsou pevneé stanoveny statem.

Shrnuti

MéfFici nastroj,

dotaznik Vlastni dotaznik pokryvajici 9 oblasti.

Pozndmky (napft.
slabiny textu,
otdzky atp.)

Nerovnomeérné pokryti z hlediska respondent(l (napf. jen nékteré kraje), ale tézko fict,
jestli to textu néjak zasadné ublizilo.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 22

Autofi Lindstrom, Caisa; Aman, Jan; Anderzen-Carlsson; Norberg, Annika Lindahl

Nazev clanku Group intervention for burnout in parents of chronically ill children — a small-scale study
Rok 2016

Sirsi téma Burnout of parents

Nazev periodika/

vydavatele Scandinavian Journal of Caring Sciences

Metodologie

(véetné

pripadnych Svédskd data. 16 rodicli (déti s cukrovkou 1. typu a nemoci ze skupiny IBD) se Gi¢astnilo
velikosti vzorku a intervence a tudiz i vyzkumu.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Despite the small-scale study, we consider that this intervention for parents with clinical
burnout was appreciated and well accepted. The significant reduction in clinical burnout
symptoms requires further evaluation in randomised controlled studies based on larger
groups of parents. s. 678

Klicové citace

Autofi intervence nejprve u rodi¢d s nemocnymi détmi zméfili stres a miru vyhorent, ti
s nejhorsim skérem méli moznost Gcastnit se osmi skupinovych sezeni béhem 12 tydnd.

Shrnuti - NSRS L 0
Sezeni se zamerilo na vzdelani tykajici se syndromu vyhoreni a strategii jak se vyrovnat
se stresem a jak jeho Uroven redukovat.

Méfici ndstroj, ) ) .

dotaznik ) The Shirom—Melamed burnout questionnaire, The performance-based self-esteem scale.

Pozndmky (napf.
slabiny textu, Maly vzorek.
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 23

Lima-Rodriguez, Joaquin Salvador; Baena-Ariza, Maria Teresa; Dominguez-Sanchez,

Autori Isabel; Lima-Serrano, Marta

Intellectual disability in children and teenagers: Influence on family and family health.

Nazev ¢lanku . )
Systematic review

Rok 2017

Sirsi téma Intellectual disability; family well-being

Nazev periodika/

Enfermeria Clinica
vydavatele

Metodologie

(v€etné

pfipadnych Data ze studii psanych Spanélsky, anglicky, portugalsky, italsky nebo francouzsky. ReserSe
velikosti vzorku a - 13 studif, 11 kvantitativni, 6 prlifezovych, 5 cases and controls.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Families with children with ID may experience changes in the relationships and well-being

of the different family subsystems, generating less marital satisfaction, greater burden

on the carer and affecting the functioning of the family as a whole with repercussions

on the family’s quality of life, sense of coherence and family health dimensions. (...) In
Klicové citace general, care is provided in the family, mothers assume the greater responsibility, and

their wellbeing is lower than that of fathers. Having the support of the husband improves

their quality of life. (...) The aspects relating to the sexuality of the people with ID are often

not taken on board by the families, and advisory programmes in this respect may be

necessary.

Jaky ma vliv dité/adolescent s poruchami intelektu na rodinu? Negativni efekt na rodice,
spokojenosti (well-being) jsou postizeny vice matky, na které dopada vice péce. Negativni
dopady mohou posilovat dalsi faktory, jako jsou financni problémy. Finance totiz mimo jiné
umoznuji pfistup k rliznym sluzbdm, zaméstnanim, terapiim, podpore dusevniho zdravi
atd. Pfedevsim u matek je Castym problémem work-care balance. Tématem je také vztah
mezi zdravym sourozencem a nemocnym ditétem - pokud nemocny byl chlapec, vztah
privetivejsi. To, ze néjaka sluzba bude rodineé dostupnd souviselo s lokaci,kde dand rodina
bydli, drovni postizeni, v jakém byly déti véku, jestli se o déti staral nékdo, kdo nebyl
jejich rodic.

Shrnuti

MeéfFici nastroj,

ReSerSe — PubMed, Scopus, CINAHL, PsycINFO, Psicodoc databases
dotaznik

Pozndmky (napf.

slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 24

Autofi Manning, Margaret M.; Wainwright, Laurel; Bennett, Jilian

c Lrc The Double ABCX Model of Adaptation in Racially Diverse Families with a School-Age
Nazev ¢lanku ) ) )

Child with Autism
Rok 2010

Sirsi téma ASD; Parental Stress; Family Adaptation

Nazev periodika/ Autism and Developmental Disorder

vydavatele

Metodologie US data. 195 déti ve Skolnim véku (z toho 161 chlapctl), diagnostikovany autismus nebo
(v€etné "pervasive developmental disorder”, 6 - 12 let. Rodiny identifikovdny skrze svépomocné
pripadnych skupiny, medical clinics a skrze kontatky na konferencich a ve skoldch. Telefonicky/

velikosti vzorku a emailovy screening zkoumajici zdjem se zapojit, potom dotazniky dlouhé 30 - 40 minut
uvedeni, ze kdy  po emailech. Jednordzova prlifezova studie, sbér dat probihal po dobu 6 mésicd, celkova
jsou data) navratnost 79 % z téch, kdo souhlasili se zaslanim dotazniku.

Findings suggest that child behavior problems and reframing are most strongly
associated with family outcomes. (...) A central finding of this study is that

although families endorsed the presence of greater amounts of distress, they reported
their family functioning to be within a healthy, normative range. (...) These findings support
the use of strength-based approaches with families living with autism, highlighting
parents’ ability to cope with their challenging circumstances. (...) This support should also
be based on where the family is in their process of adaptation (e.g., families of newly
diagnosed children as compared to those with children who have been diagnosed for
several years). (...) Parents who reported using their family and friends as a means of
coping with stress also reporting higher levels of family functioning and reduced parental
distress. (...) It speaks to the importance of supporting religion and spirituality in families
with a child with autism, if this is a resource endorsed by the family.

Klicové citace

Vztah mezi zavaznosti PAS, problémovym chovadnim, podporou okoli, hledani pomoci

v ndbozenstvi a fungovanim rodiny a distress rodic¢l. ABSX family crisis model.
Komponenty: stresova udalost (A), dostupné zdroje v rodiné k vyfeseni stresové udalosti
(B), jak rodina hodnoti udalosti - (re)framing, socialni status (C) a adaptace rodiny (X).
“A&ko” mlze byt predevsim problémové chovani déti, deficit v socidlnich dovednostech

- vliv na parental stress, “Bécku” mlze predchdzet jesté potieba potfebnych zdrojd,
coz je nejCastéji psychologickd a socialni podpora. Pravé socialni podpora nejvice
pomaha. Zavéry: ackoli rodi€e zaznamenavali vysokou Uroven stresu, zaroven vykazovali,
Ze funguji v porddku jako rodina. Vysoka troven stresu kvali autismu nemusi nutné
znamenat negativni dopad na rodinu. Rodice si v nékterych pfipadech na “stresovy faktor”
(tj. dité) casem zvyknou. Proto odbornici, ktefi s rodi¢i pracuji, se musi zaméfit na kazdou
rodinu a jeji potfeby individudlné. Rodiné mize pomoci i vira (lower parental stress) nebo
reframing - snazit se na divat na situaci v pozitivnim svétle, nevnimat jen negativa (v tom
mUZe podle autorl pomoct kontakt s pozitivné naladénou rodinou s nemocnym ditétem).

Shrnuti

The Social Communication Questionnaire (SCQ; Berument et al. 1999); The Child
Behavior Checklist (CBCL; Achenbach 1991); Life Stress scale from the Parenting Stress
Index (Abidin 1995); The Family Support Scale (FSS); The Family Crisis Oriented Personal
Evaluations Scales (F-COPES), developed by McCubbin et al. (19871); Family Environment
Scale (FES) (Moos and Moos 1986).

Meéfici nastroj,
dotaznik

Poznamky (napf.
slabiny textu, Pouze prirezova data, naznacené kauzalni vztahy jsou spekulativni a malo prikazné.
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 25

Autofi McCollow, Meaghan M., Hoffman, Holly H.

Supporting Social Development in Young Children with Disabilities: Building

Na ¢lank
azev clanku a Practitioner’s Toolkit

Rok 2019

Sirsi téma Social Development of Disabled Children

Nazev periodika/

vydavatele Early Childhood Education Journal

Metodologie
(v€etné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

ReSerSni metoda, pfedevsim studie a pfistupy z US.

Early childhood practitioners working in early intervention/early childhood settings
should be prepared to provide a strong foundation regarding social skill development.
Practitioners need to understand and implement evidence-based and best practices
while utilizing strategies for optimally supporting growth in young children. There must be
Klicové citace a match between skills and intervention. s. 9
Approaches implemented by families typically occur in the natural environment, increase
the hours of intervention children receive, and increase longterm use of the skills
supported ... researchers have discovered significant gains for young children with
disabilities when parent-implemented strategies were employed. s. 10

Clanek diskutuje rtizné strategie socidlniho rozvoje a inkluze déti, jednotlivé ¢asti
ilustruji déti s urcitymi problémy (napf. dité nevi, jak zdravit, dit¢ neumi zahdjit konverzaci.
.) a navrhuji strategie, jak problém vyfesit. Celkem je pfedstaveno osm na evidenci

Shrnuti zaloZzenych metod feseni rliznych problémd: social narratives, scripting, pivotal response
training, structured play groups, peer-mediated interventions, video-modeling, social
skills training, and parent-implemented strategies. Clének je i skvélym (praktickym)
rozcestnikem pro informace o zminénych metodach.

Merici nastroj, Deskripce pfipadovych studif.

dotaznik

Poznamky (napi. Clanek ma pro nds omezenou relevanci (fesi rozvoj déti, ne rodi¢e a rodiny), je véak
slabiny textu, dobrou pfipominkou, Zze parental stress je do velké miry spojen se situaci ditéte -> rozvijet
otdzky atp.) dité (zlepsovat jeho vztah) je jednim z klicovych ndstrojd redukce rodicovského stresu.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 26

Autofi Mclintyre, Laura Lee

Parent Training for Young Children With Developmental Disabilities: Randomized

Nazev clanku Controlled Trial

Rok 2008
Sirsi téma Children with disabilities; Testing a specific program

Nazev periodika/

vydavatele American Journal On Mental Retardation

Metodologie

(v€etné

pripadnych Experiment s randomizaci (RCT). Na zacatku zapojeno do evaluace 24 intervencnich
velikosti vzorku a a 25 kontrolnich rodin; dokoncilo 21 intervenénich a 23 kontrolnich rodin.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

Results of this study demonstrate that the IYPT Program with developmental delay
modifications is an acceptable intervention for use with parents who have young children

Klicové citace with developmental delay or disabilities. Furthermore, results suggest that this program
was successful in reducing negative and inappropriate parent—child interactions and child
behavior problems relative to a usual care control group.

Cilem studie je vyhodnotit dopad programu na podporu rodi¢ovskych dovednosti
Lincredible Years® adaptovany na rodice s détmi v pfedskolnim véku s vyvojovym
postizenim. Samotna intervence byla 12tydenni. Efektivita metody Incredible Years jiz
byla demonstrovéna fadou studii vyhodnocujicich dopad metody na chovani déti bez
Shrnuti postizeni. V rdmci této studie se na malém vzorku podafilo naméfit pozitivni dopad
intervence (méfeni pfed intervenci a po ni' ve srovnani s kontrolni skupinou) také u déti
s postizenim. Pozitivni dopady byl naméfen ve formé poklesu negativnich interakci mezi
rodicem a ditétem (méfeno pfimym pozorovanim, viz Phaneuf & Mclntyre, 2007)
a poklesu problémového chovani ditéte (méfeno skdlou CBCL).

CBCL pro déti od 1,5 do 5 let (Achenbach, 2000).
Questionnaire FIQ (Donenberg & Baker, 1993).
Consumer Satisfaction Questionnaire (Forehand & McMahon, 1981).

Meéfici nastroj,
dotaznik

Poznamky (napf.

slabiny textu, Pomérné maly vzorek, pro robustnost zavéru by bylo potfeba potvrdit dalSimi studiemi.
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 27

Autofi Michalik, Jan a kolektiv

Nazev clanku Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim
Rok 201

Sirsi téma Quality of life, family of disabled person

Nazev periodika/

vydavatele Univerzita Palackého v Olomouci Pedagogicka fakulta

Metodologie
(véetné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Kvantitativni ¢ast: pecujicich 440 Zen a 77 muzd (z toho 140 lidi o dité pod 20) + kontrolnf
skupina 259 zen a 39 muzl (viz slabiny) pecovali o zdravé dité). Kvalitativni experiment
dokoncilo 11 rodic.

Pfiznaky podobenstvi Tantala: nemoznost dosdhnout uspokojeni, chronicka frustrace,
dplné napravy postizeni ditéte, ubyvani sil spojené s problémem obrdcené perspektivy
rodicovstvi, komunika¢ni nebo socidlni osamocenost (s. 198).

Piiznaky podobenstvi Sysifa: nekonecéné, idmorné opakovani pecujicich tkond,
nemoznost opustit povinnost peCovani, nemoznost uvolnit se z péce, nedostatek
volného ¢asu, zadny vyhled na zdsadni zménu k lepsimu v budoucnu, nechut zabyvat se
budoucnosti (s. 199).

Priznaky podobenstvi Prométhea: odvaha prekondvat strasti a zvlddat svij idél, hrdost
a nezdolnost, touha po volnosti (s. 196).

Ani na zdkladé zjisténych informaci nelze jednoduse konstatovat, ze kvalita Zivota
pecujicich osob je ,horsi* nez ostatni populace. Pro takové tvrzeni neni dostatek validnich
dlkazl. Existuje vSak dostatek dakazl pro tvrzeni, Ze prvky, které v souhrnu utvareji
pojem kvality Zivota v jeho nejbéznéjsim pojeti (sociopsychicka stabilita, vztahy v roding,
v bliz8im socidlnim okoli, podpora verejnych zdrojl), jsou ve skupiné pecujicich osob
vnimany jako ,deficitni, ¢i dokonce nepfitomné* (s. 206).

Klicové citace

Skupina rodi¢d pecujicich o dité s tézkym zdravotnim postizenim absolvovala vice jak
ro¢ni pedagogicko-psychologicky projekt, jehoz cilem bylo zjisténi efektivity expresivné
terapeutické a artefiletické intervenci u této cilové skupiny v relaci ke kvalité jejiho Zivota -
respondenti tvrdi, Ze jim to pomohlo (ten experiment); kvanti Setfeni o kvalité zivota:

Shrouti kategoriich. Lidé starajici se o postizené dité/osobu musf celit vice problémdm nez
ostatni. Vyzkum zjistil, Ze spokojenost pecujicich se Zivotem v Case klesa, chybf jim
optimismus, téméf tfetina pecujicich o sobé tvrdila, Ze je v depresi, 62 % pecujicich si
nejsou schopni uzit volné chvile, 70 % z pecujicich fika, ze se kvili dlouhé péci vzdalili

od ostatnich lidi.

Méfici ndstroj,

P Existencialni Skdla, Bortnerova skala a Logo-test,SEIQolL dotaznikovd metoda.
dotaznik

Poznamky (napt.

slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 28

Autofi Némcovd, Monika; Masindova, Lenka

Nazev clanku Potreby pacient(l se vzécnymi onemocnénimi a jejich rodin v rdmci paliativni péée v CR
Rok 2019

Sirsi téma Patients and their famillies, paliative care

Nazev periodika/ NE Avast

vydavatele

Metodologie

(véetné

pripadnych

velikosti vzorku a 20 osobnich rozhovoru s pacienty a pecujicimi.

uvedeni, ze kdy
jsou data)

Podle odhadl tvofi pacienti se vzacnymi onemocnénimi celkové pocetnou populaci,

o které ale zatim nemame pfesngjsiinformace. (...)

Situace se pomalu zlepSuje, v rdmci nékterych vzacnych diagnéz funguji centra
specializované péce, v pilotnim projektu se velmi dobfe osvédcily Centra provazeni,
rozviji se obor paliativni péce, rodiny velmi dobfe hodnoti sluzby rané péce, pacienti se
zacinaji aktivné ujimat své role v procesu Ié¢by, vznikaji nové pacientské organizace.
Nicméneé tyto formy péce nejsou zdaleka dostupné vsem pacientlim, péce o pacienty

se vzacnymi onemocnénimi (VO) neni systémové pojata. V rdmci naseho kvalitativniho
Setfeni jsme z pohledu pacient( definovaly tfi zdkladni potieby, které se zatim nedaif
zcela naplnovat:

KOMUNIKACE: oteviena komunikace uvnitf rodiny, partnersky vztah, pacient a jeho rodina
— |ékar, bézny oSetfujicl I€karl — specializovany Iékaf, osvéta vici lokalni'i Siroké vefejnosti
KOORDINACE: provazeni rodiny, sifovani podpdarnych sluzeb, ,case manager®: mapovani
potfeb, planovani péce.

KOMPLEXNOST: péce v souvislostech — planovani péce s ohledem na vSechny projevy
nemoci, prace s rodinou a jeji podpora (str. 31- 32)

Vytvofili navrh nového modelu péce:

V naSem modelu je péce o pacienty s konkrétni skupinou diagndz soustfedéna do
specializovanych komplexnich center, kterd poskytuji jak Spi¢ckovou zdravotni péci

s napojenim na evropské referenéni sité, tak ucelenou péci podpdrnou, paliativni.

Klicové citace

Kromé obvyklych témat, jako je Sok a smifovani s diagndzou, nedostatek finanénfi

a psychické podpory a socidlni izolace, studie déle hovofi o problémech s ¢ekdnim na
diagndzu a progndzu. Pokud se jedna o vzacnou diagndzu, tak nema personal nemocnic
dostatek zkusenosti/informaci (o péci, o diagndze) - nemaji Cas to hledat (pacient a jeho
rodina pfirozeneé citi potfebu dozvédét se relevantni informace hned). Rodi¢e ocenuyji,
pokud lékaf umi situaci ,lidsky* vysvétlit. Dospéli pacienti by uvitali i moZnost pracovniho
uplatnéni. Neradi slysi slovo paliativni — evokuje smrt. Pecujici o dité velmi ocenuji, pokud
maji moznost vyuzit stacionare nebo asistenta ve Skole, aby se nemuseli péci vénovat

na plny Uvazek, ale mohli tfreba do prace. Dale se objevuji problémy s pfidélovanim

ZTP (predevsim u vzdcnych diagndz) a piispévkd na péci, problém zastupitelnosti rolf
pecovatele v rodiné. Pokud existuji, chvali si rodiny pacientské organizce (zkusenéjsi
poradi, co délat) a neziskovky.

Shrnuti

Méfici ndstroj,

dotaznik Rozhovory. Pacienti mluvili biograficky.

Poznamky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

Text je vystupem prvni faze vyzkumu ,Rozvoj paliativni péce u pacientd se vzacnymi
onemocnenimi*.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 29

Autofi Poldkova, Kristyna; Tuckova, Anna; Loucka, Martin

Nazev clanku Potfeby rodin déti's chronickym nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim
Rok 2018

Sirsi téma rodiny s vdzné nemocnym ditétem

Nazev periodika/

vydavatele Centrum paliativni péce

Metodologie
(véetné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Polostrukturované rozhovory, 15 rozhovor(, 16 rodi¢l, 9 mést, plus data z 9 rozhovorl
z jiné studie. Rozhovory byly pfevazné s matkami déti (otcové pracovné vytizeni nebo
byly matky samozivitelky).

Potfeby rodin, které pecuji o dité s Zivot limitujici nebo Zivot ohroZujici nemoci, jsou velmi
Siroké a vyplyvaji z typu nemoci Ci postizeni ditéte. Ke zvlddani péce o své dité musi

mit rodiCe dostatek adekvatni podpory, a to v idealnim pfipadé formalni i neformalni.
Rodiny potfebuji, aby byly o moznostech podpory informovany co nejdfive po zjisténf
diagndzy. Dilezité je, aby byla péce a podpora koordinovdna a poskytovdana komplexné.
Vzhledem k ndrocnosti péce o tyto déti, potfebuji mit rodi¢e moznost odpocinku a vlastnf
regenerace. Vdzna nemoc nebo postizeni ditéte ma takeé vyrazny dopad na financni
situaci rodiny a zajisténi potfebné péce muize byt pro rodiny finan¢né velmi narocné.
Ackoliv stat nabizi témto rodindm rdzné formy finanéni podpory, je tato podpora vétsinou
vnimana jako nedostatecna a jeji ziskani je velmi obtizné a Casové narocné.

Klicové citace

Dopad na rodice - nejvétsi na matky: chronicky nedostatek spanku > vycerpdni, Unava,
vlastni zdravotni problémy.
Potreby rodicl: zdsadni mit podporu u Iékate a lidsky pfistup u zdravotnik(, mit moznost
kontaktovat Iékare kdykoli, dostatek informaci nejen o nemoci, ale také o moznostech
podpory, potfeba navigace na jaké poskytovale sluzeb se mohou obratit, zajistit
dostupnost sluzeb zejména v regionech, mapovat smér nabidky a poptavky, podporovat
vznik pdjcoven, zlepsit dostupnost asistencnich sluzeb, které by mohly zastoupit rodice,
zajistit vétsi otevienost Skol k inkluzi a tim pddem i zlepsit dostupnost asistentd, zlepsit
navazné sluzby (opét pfechod mezi sluzbami pro déti do téch pro dospélé), pochopeni a
podporu ze strany Sirsiho okolf, zajistit vétSi dostupnost bezbariérového ¢i jinak vhodného
Shrnuti bydleni, mit moznost byt ditéti neustdle nablizku a mit moznost hospitalizace spolu s
ditétem, dostatecné a srozumitelné sdélované informace o stavu ditéte - zdravotnici misty
neumi spravné komunikovat. MoZnost Sirsi podpory - nejcastéji prarodice, pak pratelé
rodicl - tady nékdy dochdzi k tomu, Ze se kvlli nemoci ditéte pratelstvi prerusi. Variantou
mohou byt svépomocné skupiny. Problém - dostupnost a financovani sluzeb (vyjezdy do
nemocnice, pomlcky, terapie) - obzvlast problém, kdyz jsou matky samozivitelky. Podpora
poskytovana stdtem - pfispévkem na prlikaz osoby se ZP, pfispévek na mobilitu, statni
socidlni podpora ¢i hmotnd nouze. Pfiznani pfispévku na péci - problematické, trva velmi
dlouho - nejistota, stres. Dlouho trva i vyfizeni Prlikazu osoby se ZP. Dilezitd nakonec
je také péce o pozlstalé rodice - terapie, podpora branici rozpadu manzelstvi. Pro

sourozence ditéte je vhodny détsky psycholog.

Méfici ndstroj,

dotaznik Rozhovory, vlastni scénar.

Poznamky (napt.

slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 30

Autofi Roberts, Deborah; Pickering, Nia

Nazev clanku Parent training programme for autism spectrum disorders: an evaluation
Rok 2010

Sirsi téma Children with autism; Testing a specific program

Nazev periodika/

vydavatele Community Practitioner

Metodologie

(véetné

pripadnych Pilotni studie s osmi rodinami s chlapci s PAS a problémovym chovanim. Testovani pfed
velikosti vzorku a intervenci a po intervenci.

uvedeni, ze kdy

jsou data)

The NSF,9 Parenting action plan21 and NICE18 all recommend Incredible Years
programmes as a favoured approach. It is certainly recommended as an intervention
Klicové citace for behavioural difficulties, and given the components of the TEACCH programme and
its efficacy as an intervention, it was reasonable to consider that the Incredible Years
programme could be an effective intervention for the management of children with ASD.

K nejvétsSimu zlepseni doslu u rodic¢ovského stresu, ktery byl po intervenci vyrazné nizsi

Shrnuti nez pred ni. Ke zlepSeni doslo také ve smyslu snizeni problémového chovani u déti.
For parental mental health - General Health Questionnaire (GHQ-30)
wu o . For Child Behaviour Problems - Eyberg Child Behaviour Inventory (ECBI)
Mérici nastroj, ) ) ) .
dotaznik The Social Worries Questionnaire (Spence, 1995)

Australian Scale was used as a measure of the child’s social communication difficulties
(Garnett, Attwood).

Pozndmky (napf.
slabiny textu, Velmi maly vzorek, pouze pilotni indikativni studie, ze které nelze vyvozovat silné zavéry.
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 31

Autofi Rivard, Melina; Terroux, Amelie; Parent-Boursier, Claudel; Mercier, Céline
Nazev ¢lanku Determinants of Stress in Parents of Children with Autism Spectrum Disorders
Rok 2014

Siréi téma ASD:; Parental stress

Nazev periodika/ Autism and Developmental Disorder

vydavatele

118 rodic¢ovskych parl (118 matek a 118 otc(l), do studie se dostali skrz sluzbu poskytujici
Metodologie specidlni sluzby pro déti s vyvojovymi poruchami (dotaznik vyplnovali na zacatku
(véetné programu, neni to tedy o dopadu intervence, ale korela¢ni studie). Déti v pfedSkolnim
pripadnych véku 2 - 5 let, 92 klukd, 26 holci¢ek. Rodiny byly pozvany na pohovor, pak jeden z rodic(

velikosti vzorku a odesel, s pfitomnym udélali dstni pohovor, druhému poslali ten samy dotaznik v pisemné

uvedeni, ze kdy  formé bud po prvnim rodi¢i v zalepené obadlce, nebo mailem. V jiné mistnosti vyzkumnik

jsou data) pracoval s ditétem na vyplnéni nékterych ndstrojl (jiné byly pouzity az po dvou mésicich,
aby mohl terapeut déti Iépe poznat).

In this study, fathers reported higher levels of stress than mothers, and more fathers (61 %)

Klicové ci ) -
Icove citace than mothers (54 %) scored in the clinical range.

Hlavnimi cili této studie bylo popsat a porovnat stres otcl a matek, urcit faktory souvisejici
s Urovni stresu rodic¢l a oddélené urcit nejlepsi prediktory stresu otcll a matek. Zavéry:
Stres u rodict s ditétem s PAS je vysSi nez u bézné populace, dosahuje klinické vyse
a je specidlné vysoky u rodic(, jejichz dité bylo teprve neddvno diagnostikovano. To
zdlraznuje dllezitost formalni podpory v tomto obdobi (po obdrzeni diagndzy a pred
nastoupenim do programd podpory, které nemusi hned navazovat). Stres rodicl se spiSe
vztahoval k rodi¢ovské roli (parent domain) nez k samotnému ditéti nebo vztahu s ditétem
(child domain). To je odliSné zjisténi nez u pfedchozich studii, které autofi v Uvaze spojuji
Shrnuti s tim, Ze jde o rodice déti, které byly teprve nedavno diagnostikovany. Zajimave, ze
otcové prokazovali vetsi stres nez matky (64 % vs 51 %) - hypotéza, Ze to mlze byt tim,
Ze kdyz jsou to vétSinou oni, ktefi pracuji na plny Uvazek, zatimco matky jsou v kontaktu
s ditétem a se sluzbami - otcové nemaji dostatek informaci a tim pddem nemaji takové
povedomi, dostupné sluzby nejsou sladitelné s jejich pracovnim zivotem. Navic v této
studii, oproti jinym byla celkové v&tsi participace otcl, ve vyzkumech vétsinou prevazuijf
Zeny, coz maze vést k efektu samovybéru u otcd (participuji ti, ktefi maji méné stresu).
Dalsi mozné vysvétleni je s odkazem na jiné studie hleddno v tom, ze otcové zazivaji vetsi
potize pfi interakci se svym ditétem s PAS.

Dotazniky - s jednim rodi¢em jako rozhovor, s druhym dotaznik v papirové nebo
elektronické verzi. Childhood Autism Rating Scale (CARS; Schopler et al. 1988); Wechsler
Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI-IIl, Wechsler 2002).

Méfici ndstroj,
dotaznik

Poznamky (napf. Autofi pfiznavaji, ze se pfi zabyvani se parental stress méfili jen "family-related" stres,
slabiny textu, nebrali v potaz jiné stresory, které mohou celkovy stres ovliviiovat. Navic jde pouze
otazky atp.) o korelacni studii, nelze délat silné zavery ohledné kauzality.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 32

Autori Shawler, Paul M.; Sullivan, Maureen A.

N&zev élénku Parental Stress, Discipline Strategies, and Child Behavior Problems in Families With Young
Children With Autism Spectrum Disorders
Rok 2015

Sirsi téma ASD; Discipline Strategies; Parental Stress, Disruptive Behaviour

Nazev periodika/ Focus on Autism and Other Developmental Disabilities

vydavatele

Metodologie Cvo w.: - . PR

(véetn& US data. 130 rodicl déti s PAS, déti - 74 autismus, 32 Asperger, 24 pervasivni vyvojova
. . porucha, 3 - 11 let, 80 % divky. Vétsina rodicl bélosi, pfevdzné s VS vzdéldnim. Rodice

pripadnych

rekrutovani skrze sit Interactive Autism Network. Korelaéni prifezova studie zalozend
na dalkové distribuovaném dotazniku (v papirové i elektronické forme) s cilem najit
mediatory.

velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Use of harsh and punitive parental discipline strategies mediated the link between parent

stress and child disruptive behavior problems. These findings suggest that parental

discipline strategies should be a central target in prevention and treatment interventions
Klicové citace for children with ASD to reduce the emergence of child disruptive behavior problems. (...)

These findings support the growing emphasis in conducting behavioral parent training

to decrease child disruptive behavior problems through improving the parent—child

relationship and modifying parental discipline strategies.

Vztah mezi rodiCovskym stresem, rodiCovskymi strategiemi disciplinace (trestani) a
projevy nemoci déti's PAS ve formé "rusivého" chovani a trovni symptom( PAS. Vysledky
ukazaly velkou roli trestdni v mediaci vlivu stresu na rusivé chovani déti pfi kontrole miry
symptomU autismu. Nékteré prisné praktiky tak, zdd se, mohou zhor$ovat problémové
chovani a pak zpétné i rodiCovsky stres. Autofi proto doporucuji edukovat rodice ohledné
toho, jaké praktiky smérem k détem si osvojit.

Shrnuti

Parent Stress Index—Short Form (PSI-SF); Eyberg Child Behavior Inventory (ECBI); Gilliam
Autism Rating Scale—Second Edition (GARS-2); Parenting Scale (PS). The PS (Arnold,
O’Leary, Wolfe, & Acker, 1993).

Meéfici nastroj,
dotaznik

Poznamky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

Nizkd etnicka variabilita, moznost zkresleni z dlivodu pouZitd self-reportu
(ne pozorovani).

4. Tabulkova cast -



STUDIE 33

Autofi Tellegen, Cassandra L.; Sanders, Matthew R.

Stepping Stones Triple P-Positive Parenting Program (SSTP) for children with disability:

Nazev clanku . . .
A systematic review and meta-analysis

Rok 20M

Sirsi téma Children with disabilities; Parenting skills

Nazev periodika/ Research in Developmental Studies

vydavatele

Metodologie

(v€etné Metaanalyza - 12 studii o dopadu SSTP. Ve vzorku bylo dohromady 695 rodin, vzorky v
pripadnych jednotlivych studiich 17 - 118. Déti - pfevaznée chlapedci, riznd postizeni nebo vyvojové

velikosti vzorku a poruchy, studie byly pfevaznée z Australie (10), jedna z Némecka a jedna z Kanady (vybér
uvedeni, ze kdy | omezen na texty psané anglicky nebo némecky).
jsou data)

SSTP is a parallel version of the Triple P-Positive Parenting Program (Sanders, 2012) for
typically developing children that has been shown to be efficacious and effective across
four meta-analyses (de Graff, Speetjens, Smit, De Wolff, & Tavecchio, 2008a, 2008b;
Nowak & Heinrichs, 2008; Thomas & Zimmer-Gembeck, 2007).

Klicové citace

Systematic review a metaanalyza studii hodnotici SSTP systém - 5 intervenci, se zvySujici
se intenzitou. A zuzujicim okruhem populace, aby se programy aspon trochu dostaly
ke kazdé z rodin - Urovné&: (1) na drovni médif a komunikace, (2) stru¢nd intervence pro
urcitou vetsi skupinu, (3) Uzce zamérené intervence pro urcitou rodinu, (4) pak 10 setkani
pro individudlni skupinku, (5) posledni Uroven jsou extra pro rodiny v extrémnich situacich.
Ma tak pomoci zlepSit chovani a projevovani emoci u déti, stejné jako tfeba chovani,
Shrnuti nebo vztah rodi¢d. Evaluace moznd pro drovné 2 az 5. Vysledky: Program mél celkové
pozitivni dopady na témér vSechny sledované zavislé proménné (problémové chovani
déti, rodiCovské styly, pocit rodicovské efektivity, vztah rodicl). Jedinou vyjimkou byly
pozorované rodicovskeé styly (oproti dotazovanym), kde ale autofi namitaji nevhodné (pfilis
obecné kdédovani). Nejsilnéjsi evidence existuje pro intervenci na 4. Urovni (10 spolecnych
setkani). Ostatni kroky intervence jsou evaluovany jen v jedné az dvou z analyzovanych
studir.

(1) child problems were measured by the Eyberg Child Behavior Inventory (ECBI),
Developmental Behavior Checklist (DBC), Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ),
Parent Daily Report Checklist (PDRC), and Care-giving Problem Checklist;

(2) parenting style was measured with the Parenting Scale (PS);

(3) parenting satisfaction and efficacy was measured with the Parenting Sense of
Competence (PSOC) or the Parenting Tasks Checklist (PTC);

(4) parental adjustment was measured with the Depression Anxiety Stress Scales (DASS);
(5) parental relationship was measured with the Relationship Quality Inventory (RQI),
Parent Problem Checklist (PPC), and Abbreviated Dyadic Adjustment Scale (ADAS);

(6) child behavior observations were coded using the Family Observation Schedule (FOS);
and (7) parent observations were also coded with the FOS.

Meéfici nastroj,
dotaznik

Poznamky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 34

Tétreault, Sylvie; Blais-Michaud, Sophie; Deschénes, Pascale Marier; Beaupré, Pauline.

Autori Gascon, Hubert; Boucher Normand; Carriere, Monique

How to support families of children with disabilities? An exploratory study of social

Nazev ¢lanku :
support services

Rok 2012

Sirsi téma Classification of support

Nazev periodika/

vydavatele Child and Family Social Work

Nejprve vytvoreni typologie na zdkladé reserse literatury. Ndsledné tfi zplsoby sbéru
primdrnich dat od stakeholderd z rliznych zemfi za Ucelem validizace: nejdfiv elektronické
dotazniky, které vyplnily zastupci organizaci. Sbirané informace obsahovaly 5 bod( -
charakteristiky organizace, podminky pro poskytovani sluzeb, zplsob podpory, dalsi
organizace, které podporu nabizej véetné kontaktnich Udajd, ndvrhy, jak sluzby vylepsit.
Poté rozhovory po telefonu se zastupci organizaci, které obsahovaly podobné body jen
vic do hloubky, pak se jesté informace dohleddvdny na webovych strankach organizaci.

Metodologie
(véetné
pfipadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

The global percentage of children aged between O and 14 years living with moderate or
severe disabilities has been estimated at 5% according to the World Health Organization
(2004). (...) Several studies (Law et al. 2001; Solomon et al. 2001; Hedov et al. 2002,
Mullins et al. 2002; Parish 2006; Bailey et al. 2007) documented the benefits of specific
types of services. (...) Few studies (Douma et al. 2006; Burton-Smith et al. 2009) examined
different services and prioritized them in order to promote healthy living for families. (...)
The findings from this study represent the first step of a process that aims to organize the
complex reality of families taking care of a child with disabilities.

Klicové citace

Podrobné rozclenéni sluzeb potfebnych a dostupnych pro rodiny s détmy s disabilitami.
Ctyti hlavni formy sluzeb (nadfazené kategorie):

|. PODPORA: forma asistence, kterd nabizi rodi¢tim déti's postizenim normaini fungovani
ve spolecnosti a naplnéni rodi¢ovskych roli a zévazk(. Podpora: 1) informacni podpora,

2) podpora v ucinéni rozhodnuti, 3) pravni sluzby (zamérfeni na praci, povinnosti, otdzky
diskriminace atp.), 4) finan¢ni sluzby (pomUcky i penize), 5) vzdéldvaci - zaméreni zpravidla
na rodicovské kompetence, praci s ditétem, 6) psychosocidini podpora (pomaha zmirnit
tenzi a udrzet psychickou pohodu v roding) , 7) pomoc pfi vykondvani dennich aktivit
(napfiklad domaci prace, péce o sourozence atp.), 8) pomoc pfi vykonavani aktivit ve
volném cCase (napfiklad pomoc ditéti s integraci do détskeé hry s vrstevniky), 9) pomoc pfi
doprave.

Il. ODLEHCOVACI PECE: ob¢asné (pravidelné i nepravidelné) sluzby, které rodiné umoznf
zrelaxovat, nabrat sily. PéCe: 1) zaméfena na hlidani, 2) zaméfenad na rozvoj ditéte

IIl. HLIDANI DETI: zpravidla aby rodi¢ mohl vykondvat zaméstnanf.

IV. PODPORA V NOUZOVYCH SITUACICH: v ne¢ekanych krizovych situacich. Tyto
kategorie sluzeb jsou dale déleny do podkategorii: 1) ubytovani, 2) finance, 3) hlidant.

Shrnuti

MeéfFici nastroj,

dotaznik Dotazniky, rozhovory po telefonu se zastupci organizaci, hledani na webovych strankdch.

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

Toto rozélenéni je spjato se socidlnim kontextem, kde vétsSina déti's postizenim Zije doma
se svymi rodi¢i a v zavislosti na lokaci, typologie nemusi dpiné fungovat v jinych statech.

4. Tabulkova cast -



STUDIE 35

Autofi Trivette, Carol M.; Dunst, Carl J.; Hamby, Deborah W.

Influences of Family-Systems Intervention Practices on Parent—Child Interactions and

Nazev Elanku Child Development

Rok 2010

Sirsi téma Family systems interventions

Nazev periodika/

vydavatele Topics in Early Childhood Special Education

Metodologie
(v€etné
pripadnych
velikosti vzorku a
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Metaanalyza, 8 studii zaméfenych na pfedSkolni déti s postizenim ¢i opozdénym vyvojem.
Dohromady 910 rodin, vétsinou matky, priimérny vék rodic¢d 29, prevdzné bélosi. Détem
primérné 27 mésicu.

Results showed that capacity-building help-giving and family-systems intervention
practices had direct effects on both parent self-efficacy beliefs and well-being and
indirect effects on parent—child interactions and child development mediated by self-
efficacy beliefs and parent well-being. (...) Early in the development of the family-systems
intervention model we noted that “it may not just be [a matter] of whether needs are

met but rather how the mobilization of resources and supports occur that is a major
determinant” of family empowerment. (...) Family systems intervention practices help

put in place those resources and supports that ensure parents have the time and
energy to interact with their children in ways that provide them development-enhancing
experiences and opportunities promoting learning and development.

Klicové citace

Testuje efektivitu modelu Family-Systems Model vyvijeného a postupné aktualizovaného
od 80. let. Hlavni komponenty - poméhajici intervence (capacity-building and help-
giving practices), starosti a priority rodiny, silné stranky rodiny, podpora a zdroje.
Vysledky: dostatek zdrojd zvysSuje psychickou pohodu rodic(, viru ve viastni schopnosti,
kompetence, sebevédomi. Pomoc poskytujici praktiky - vliv na viru ve vlastni schopnosti
Shrnuti a dusevni pohodu rodi¢d. Dusevni pohoda rodi¢l - vliiv na zplsob, jakym se o déti starali,
a na rozvoj déti - ¢im vetsi psychickd pohoda, tim vice interakci s détmi a tim déti mély
vetsi "development quotient”. Vice vzdélani rodice - vétsi duSevni pohoda, vic interagovali
s détmi. Lepsi dlivéra ve vlastni schopnosti -> vétsi dusevni pohoda -> vic interagovali
s détmi. Sluzby nabizejici podporu a pomoc a ty které edukovaly rodice ohledné jejich
role - pomdhaly zlepsit vztah mezi rodicem a ditétem.

Meéfici nastroj,

dotaznik Metaanalyza, strukturalni modelovani.

Poznamky (napf.

slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 36

Weiss, Jonathan A.; Cappadocia, Catherine; MacMulin, Jennifer Anne; Viecili, Michelle;

Autori Lunsky, Yona

The impact of child problem behaviors of children with ASD on parent mental health:

Na clank i
azev clanku The mediating role of acceptance and empowerment

Rok 2012

Sirsi téma ASD; Psychological acceptance; Parental mental health

Nazev periodika/ Autism

vydavatele

Metodologie

(véetné v xa: o w ) e oE o .
., . 228 rodicu deti s PAS, 6 - 21 let. RodiCe prevazne zeny, biologicti, 75 % rodicu sezdani,

pripadnych

pfevdzné vysokoSkolské vzdélani. Rodice byli osloveni na webovych strankach pro PAS

likosti k ) ) )
velikosti vzorku a a vyplnili online dotaznik, asi na 30 minut.

uvedeni, ze kdy
jsou data)

When acceptance and empowerment were compared with each other through a test

of multiple mediation, only psychological acceptance emerged as a significant partial
mediator of the path between child problem behavior and parent mental health problems.
As child problem behavior increased, parent psychological acceptance decreased,
resulting in an increase in parent mental health problems. (Poukazuje na vyznam faktoru
psychological acceptance.)

Klicové citace

Studie zkouma roli zmocnéni (empowerment) a psychologické akceptance jako medidtord
vztahu mezi problémovym chovanim déti a duSevnim zdravim rodic¢l. Vétsi pocit
zmocnéni a pocit pfijeti jejich situace - mensi problémy s dusevnim zdravim rodic(. Véts(
Shrnuti roli hraje psychologické prijeti situace - o tom dle autor(l vypovidd i dostupna literatura
- u problémd, které jsou chronické a stresujici a které nejde jednoduse aktivné vyresit,
je pravé umeéni pfijmout danou situaci dilezité. Jako formy externi podpory rodi¢( autofi
doporucuji mindfuliness nebo ACT (acceptance and commitment therapy).
MeéfFici nastroj,

dotaznik Online dotazniky pfes webové stranky.

Problém vybéru diky dotazniku distribuovanému pres webové stranky. Mize byt bias

u rodi¢ diky tomu, ze vétsina méla vysokoskolské vzdélani, u méné vzdélanych rodicl
to mize byt jinak. Respondenti byli pfevdzné matky. Plus nejsou informace o zdvaznosti
duSevniho onemocnéni, které s psychickou (ne)pohodou mohou souviset.

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otazky atp.)

4. Tabulkova cast -



STUDIE 37

Autofi neuvedeno

Nazev clanku Dobry andél - studie - zdvazna onemocnéni u détf

Rok 2018

Sirsi téma Aspekty péce o déti s chronickym onemocnénf

Nazev periodika/ Dobry andél

vydavatele

Metodologie

(véetné

pripadnych Dotaznik: osloveno 1572 rodin déti's chronickym onemocnénim (veskerda onemocnéni

velikosti vzorku a mimo onkologickd), navratnost 51 % (793 vypIinénych dotaznikd).
uvedeni, ze kdy
jsou data)

Rodiny nejvice trapf, jak se bude vyvijet zdravi jejich ditéte a jak zvladnou péci do

budoucna. Nedostatek financnich prostfedk( hodnoti z 36 % jako vyrazny problém, ale
Klicové citace z dalsich 44 % jako stfedné vazny. Psychické vycCerpani pecujici osoby se opét objevuje

na pfednich mistech (bylo nej¢ast&jSim problémem i v rémci podobné studie

u onkologickych pacient().

Vysledky dotaznikového Setfeni, hlavni body — Casova zatéz rodiny v péci o nemocné

Shrouti dité, finan¢ni aspekty, dopad onemocnéni na rodiCe a jejich starosti.
dMoet';;::‘?IfStroj’ Dotaznik, 100 otdzek, pfevazné uzavriené, 51 % névratnost (793 odpovedi).

Pozndmky (napf.
slabiny textu,
otdzky atp.)

4. Tabulkova cast -
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