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Abstract
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Introduction: The family is one of the most important elements in the treatment of a child with a disability. A phys-
ically disabled child, however, affects it in many ways. Especially the quality of interactions in the family may be
distorted due to a change in psychological well-being of the parents.

Objective: The aim of the study was to identify the level/degree of stress and sources of stress experienced by pa-
rents of children with cerebral palsy and to evaluate the association between parental stress and functional abilities
of their children as well as between parental stress and the support provided to parents by healthcare professionals.

Methods: The study group consisted of parents of children aged 1-7 years with cerebral palsy. The Parental Stress
Scale questionnaire was used to determine the level of stress. The level of parental support healthcare professionals
in the past year was assessed by the Measure of Processes of Care questionnaire. The functional ability of children
with cerebral palsy was assessed using the Gross Motor Function Classification System. The data were assessed
by Kruskal-Wallis test, correlation analysis and descriptive statistics.

Results: 123 parents attended the research survey. High level of stress was indicated by 25 % of respondents.
A major source of stress was concerns of parents about whether they are doing enough for their child. Another
major source of stress were excessive time demands of caring for a child with a disability. Functional abilities of chil-
dren significantly affected the overall stress level of parents (p = 0,05). The overall stress was highest for parents of
children with low functional abilities. Respondents perceived the degree of support provided by healthcare professi-
onals as moderate. The impact of professional support on decrease of stress levels of parents was not confirmed.

Conclusion: Participation of health professionals to improve the well-being of parents of children with cerebral pal-
sy should be a part of comprehensive care, as determined by the Family Centred Care philosophy trend.
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UvoD

Rodina s détmi s télesnym postizenim musi ¢elit fadé problémd. Péce o dité s funkénim omezenim mize mit negativni
dopad na zdravi osob, zajiStujicich péci. U matek déti s détskou mozkovou obrnou (DMO) byla potvrzena zhorSena celkova
kvalita Zivota (Mugno et al., 2007, s. 5). Vyskyt chronické nemoci ¢i $patny zdravotni stav je u této skupiny pecovateld, ve
srovnani s peCovateli déti zdravych, dvakrat ¢astéjsi (Brehaut et al., 2009, s. 1256). Autofi zahrani¢nich vyzkumi se jedno-
znacéné shodli na zaveéru, Ze se u rodicl déti s DMO Castéji vyskytuji znamky stresu, deprese a napéti (Cowen, Reed, 2002,
s. 281; Cheshire, Barlow, Powel, 2010, s. 1676; Mobarak et al., 2000, s. 430).

V ramci zvySovani kvality poskytované zdravotni péce by méla byt rodina soucasti planované péce o dité. Pro optima-
lizaci systému péce o rodiny déti s DMO je nutna identifikace zdrojl problémd a pficin napéti rodicl téchto déti. Vhodné
zvolené intervence mohou vyznamné ovlivnit kvalitu interakci rodiny s ditétem a nasledné pozitivné ovlivnit rozvoj schop-
nosti ditéte.

CiL PRACE

Cilem prace bylo identifikovat Uroveri/miru stresu a zdroje stresu u rodi¢d déti s DMO. Dale zhodnotit souvislosti mezi
stresem rodi¢l a funkénimi schopnostmi jejich déti a mezi stresem rodi¢d a podporou, poskytovanou rodi¢lm profesionaly
zdravotnictvi.
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SOUBOR

Pri Setfeni byl uplatnén skupinovy vybér subjektd. O participaci ve vyzkumném Setfeni byli pozadani vsichni rodice,
jejichz dité, v dobé sbéru dat, uzivalo sluzeb vybranych zafizeni. Vyzkumny soubor musel splfiovat nasleduijici kritéria pro
zafazeni do vyzkumu:

e matky a otcové ditéte se stanovenou diagn6zou DMO,

e vek ditéte s DMO od 1 roku do 7 let,

e uzivani sluzeb Détského rehabilitacniho stacionare v Ostravé, Lazni Klimkovice, Rehabilitacniho stacionare v Tfinci,
Détské rehabilitace v Hluc¢ing, Détského centra v Kopfivnici, Beskydského détského sanatoria Metylovice, Denniho
stacionare Salome v Bohuminé nebo Kliniky détské neurologie Fakultni nemocnice Ostrava v roce 2012,

¢ informovany souhlas rodi¢l ditéte s Ucasti ve vyzkumu.

Do statistického zhodnoceni byla zafazena data 123 rodicl ve véku 25 - 52 let. Na Setfeni participovalo 87,85 % oslo-
venych rodi¢l. Vyzkumny soubor tvofilo 10 otcl (8,13 %) a 113 matek (91,87 %). Vybrané charakteristiky vyzkumného
souboru jsou uvedeny v tab. 1.

Tab. 1. Charakteristika souboru

Charakteristika respondentt (n=123)

Vék Min 25 let
Max 52 let
Pramér (m) 35,02 let
Vztah k ditéti Otec 10 (8,13 %)
Matka 113 (91,87 %)
Zameéstnani Nezaméstnany/a 75 (60,98 %)
Casteény pracovni Gvazek 23 (18,70 %)
PIny pracovni Uvazek 25 (20,33 %)
Péce o dité Bez partnera 17 (13,82 %)
S partnerem 106 (86,18 %)

Charakteristika déti s DMO

Primarni peCovatel ditéte Matka 117 (95,12 %)
Otec 2 (3,25 %)
Matka i otec 4 (1,63 %)

Denni pobyt v zafizeni Ne 42 (34,15 %)
Ano 81 (65,85 %)

Stupert GMFCS I 23 (18,70 %)

I. 29 (23,58 %)

. 31 (25,20 %)

V. 11 (8,94 %)

V. 29 (23,58 %)
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METODIKA

Vyzkumny problém byl feSen metodologii kvantitativniho pfistupu. Metodou empirického vyzkumu bylo dotaznikové
Setfeni. Pfed zahdjenim vyzkumu byl proveden dvoji nezavisly preklad pouZitych dotaznikl z anglického originélu a termino-
logické posouzeni dotaznikli odborniky. Pro stanoveni miry stresu byl pouzit dotaznik Skéla stresu rodi¢l (Parental Stress
Scale - PSS) autord Berry a Jones z roku 1995. Dotaznik obsahuje 18 polozek, které hodnoti respondenti na pétistupriové
Likertové Skale. Vy$$i hodnota odrazi vyssi stres rodict. Celkové skére dotazniku PSS mize dosahnout hodnoty 18 — 90.
Odpovédi naznacuji miru souhlasu s jednotlivymi tvrzenimi, vztahujici se k rodi¢ovskeé roli (Berry, Jones, 1995; Touliatos,
Perlmutter, Straus, 2001, s. 275).

Funkéni schopnost déti s DMO byla posuzovana pomoci Systému klasifikace hrubé motoriky (Gross Mottor Function
Classification System — GMFCS), ktery je k dispozici v ¢eské verzi. Hodnoceni provadél proSkoleny manazer zu€astnénych
zafizeni ve spolupréci s rodi¢i ditéte. Klasifikacni systém GMFCS hodnoti hrubou motoriku déti s DMO. Palisano s kolekti-
vem jej navrhli v roce 1997. Nastroj kategorizuje déti dle jejich funk&nich schopnosti do péti klasifikaénich stupiil, s ohledem
na vek ditéte. Posouzeni bylo provadéno u déti do dvou let véku, u déti v rozmezi 2 — 4 roky, 4 — 6 let a 6 — 7 let. Pro jednotlivé
stupné této poradové Skaly GMFCS plati tyto obecné charakteristiky: stupen I. a Il. — dité chodi bez omezeni, stupen IlI. -
dité chodi s lokomoé&nimi prostfedky, stupen IV. — samostatna lokomoce ditéte je omezena, mize vyuZivat elektricky vozik,
stupen V. — transport ditéte jen s mechanickym vozikem (Palisano et al., 2009, s. 87, 88). ;

Mira podpory rodi¢t profesiondly zdravotnictvi v poslednim roce byla hodnocena dotaznikem Uroven pribéhu péce
(Measure of Processes of Care), zkonstruovaného autory King, Rosenbaum a King v roce 1995. Pouzita byla zkracena ver-
ze dotazniku, obsahujici 20 polozek s hodnocenim na osmistupriové frekvencni Skale (MPOC-20). Hodnota 1 vyjadfuje
nizkou podporu, poskytovanou rodi¢lm profesionaly, hodnota 7 naopak zna¢nou miru podpory v uvedené oblasti. Skére
0 naznaduje, Zze dana oblast se rodi¢l netyka, jejich Gdaje nejsou zahrnuty do statistického hodnoceni. Vys$si skére tedy
Pro vyhodnoceni byla data dotazniku MPOC-20 slou¢ena do 5 $kal: partnerstvi, v§eobecné informace, informace o ditéti,
komplexni péce, podpora (King, Rosenbaum, King, 1995, s. 54).

Vyzkum byl realizovan na zakladé pisemného souhlasu zucastnénych zdravotnickych zafizeni a informovaného souhla-
su respondentl. Rovnéz Eticka komise Lékarské fakulty Ostravské univerzity udélila souhlas s vyzkumnym Setfenim. Dotaz-
niky byly pouZity na zakladé ziskané licence (dotaznik MPOC-20) a pisemného souhlasu autord dotazniku (PSS). Veskera
data byla ziskana a zpracovana anonymné.

Data byla zpracovana pomoci tabulkového procesoru Microsoft Office Excel a statisticky zhodnocena programem
SPSS 19.0 a Stata verze 10. Pro statistické vyhodnoceni ziskanych dat byla pouzita deskriptivni statistika, korelacni analyza
a neparametricky Kruskal WallisGv test pro vice vybérd. Data byla testovana na hladiné statistické vyznamnosti 5 % (0,05).
Statistické vyhodnoceni bylo realizovano v ramci Projektu Centra biostatistiky Ostravské univerzity.

VYSLEDKY A INTERPRETACE

U naseho souboru se celkové skére PSS pohybovalo v rozmezi 18 — 63 bodd, s primérem 42,6 bodu (+ 8,9). Priméré
celkové skore stresu naznacuije stfedni Uroven stresu u nasich respondentd. Této Urovné dosahlo 59 % respondentd, 25 %
respondent( v tomto hodnoceni dosahlo vysoké trovné stresu.

Podrobnou analyzou ziskanych dat byl ziskan prehled konkrétnich zdroj napéti rodict déti s DMO. Jednotlivé polozky
byly hodnoceny priimérem 1,3 — 4,1 bod( (tab. 2).

Vysledky dvou poloZek ukazaly prdmérné hodnoceni, odpovidajici maximalnimu zdroji stresu (obavy rodi¢d, zda pro
sveé dité délaji dost a nedostatek Casu a energie, nutné k péci o dite). Tyto vysledky potvrzuji naroCnost péce o dité s DMO.

Sest konkrétnich oblasti plsobi stfedni zdroj stresu. Péci o dité s postizenim vnimaji rodi¢e jako finanéni zatéz (m = 3,6).
Diky postizeni ditéte je pro né obtizné sladit rozdilné povinnosti (m = 3,3). Rovnéz nedostatek ¢asu a volnosti je pro rodice
zdrojem stresu (m = 3,0). Rodi¢e hodnoti postizené dité jako vyznamny zdroj stresu (m = 2,9). Ddvodem muze byt chovani
ditéte s postizenim (m = 2,7). Neméné stresuijici se jevi pocit nadmérné zodpovédnosti byt rodicem (m = 2,7).

Tab. 2. Zdroje stresu rodiét

PSS Polozky sefazené dle miry stresu (n = 123) median  pramér (m) SD min. max.

Minimalni zdroj stresu

Ochota udélat pro dité vse 1 1,3 0,5 1 3
Blizky vztah s ditétem 1 1,3 0,6 1 5
Dité jako zdroj lasky 1 1,4 0,7 1 5
Radost z ¢asu straveného s ditétem 1 1,4 0,6 1 4
Radost z ditéte 1 1,5 0,7 1 5
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Uspokojeni v roli rodice 1 1,6 0,8 1 5
Spravnost rozhodnuti mit dité 2 1,6 0,8 1 5
Optimisticky pohled do budoucnosti 2 1,9 1,1 1 5
Spokojenost v roli rodice 2 1,9 0,9 1 5
Nedostatec¢na kontrola nad Zivotem 2 2,3 0,9 1 5
Stiedni zdroj stresu

Stresuijici chovani ditéte 2 2,7 1,2 1 5
Zavaleni povinnostmi rodi¢e 2 2,7 1,2 1 5
Dité jako zdroj stresu 3 2,9 1,2 1 5
Nedostatek ¢asu a volnosti 3 3,0 1,2 1 5
Obtize sladit povinnosti 4 3,3 1,0 1 5
Finanéni zatéz 4 3,6 1,1 1 5
Maximalni zdroj stresu

Neschopnost zvladnout naro¢nost péce o dité 4 3,9 1,1 1 5
Obavy o poskytnuti dostatecné péce 4 41 1,0 1 5

Napéti rodi¢d mohou ovliviiovat funkéni limity postizenych déti. Také nas zajimalo, zda bude nalezen vztah mezi stresem
rodi¢d a funk&nimi schopnostmi ditéte s DMO. Respondenty jsme rozdélily do tfi skupin podle klasifikace GMFCS jejich déti.
Prvni skupina byla utvofena ze slou¢ené kategorie respondentd, jejichz dité bylo, dle GMFCS, zafazeno do stupné I. a Il.,
druhou skupinu tvofili respondenti, jejichZ dité bylo zafazeno do stupné Illl. GMFCS a tfeti skupinu tvofila slou¢ena kategorie

s détmi zafazenymi dle GMFCS do stupné IV. a V.

Po statistickém zhodnoceni Urovné stresu respondent, rozdélenych dle funk&nich schopnosti déti s DMO, byl potvrzen
statisticky vyznamny rozdil (p = 0,05). Celkovym stresem jsou nejvice ohrozZeni rodi¢e déti s mensimi funkénimi schopnost-
mi, nejmensi stres pocituji rodiCe, u jejichz ditéte je lokomoce mozna bez omezeni. Rozdily v hodnotach celkového stresu
mezi jednotlivymi slou¢enymi kategoriemi respondentd, utvofenych dle hodnoceni GMFCS déti, jsou na hranici statistické

vyznamnosti (tab. 3).

Tab. 3. Rozdily v hodnotach stresu rodi¢a v zavislosti na funkénich schopnostech déti

GMFCS1all (n =52)

GMFCS Il (n = 31)

GMFCS IV a V (n = 40)

Pramér (m) SD Pramér (m) SD Pramér (m) SD P
Celkovy stres 40,4 8,9 43,3 8,2 44,9 9,2 0,05
Rodi¢ovska role 1,4 0,6 1,65 0,8 1,93 0,9 0,02
Ochota udélat pro dité vse 1,1 0,3 1,3 0,5 1,4 0,6 0,03
Chovani ditéte 2,4 1,2 3,1 1,2 2,7 1,1 0,04
Obavy z budoucnosti 1,8 1,0 1,6 1,0 2,3 1.1 0,01
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Pfi podrobné analyze dat, ziskanych v naSem vyzkumu, byly identifikovany Ctyfi zdroje stresu, u kterych byl nalezen
signifikantni rozdil, souvisejici s mirou postizeni ditéte (tab. 3). V naSem Setfeni jsme se zaméili také na zhodnoceni podpory,
ktera je poskytovana rodi¢lim déti s DMO, profesiondly oSetfovatelstvi. Pozitivné byly respondenty hodnoceny informace,
souvisejici s pfic¢inami, vyvojem nebo progndzou postiZeni ditéte a holisticky pohled zdravotnik( na potieby ditéte. U vétsiny
polozek vnimali respondenti stfedni miru podpory, poskytovanou profesionaly. Z hodnoceni tedy vyplyvaji jisté nedostatky
(Tab. 4), které mohou byt zdrojem stresu rodi¢d. Povzbuzujici mdze byt zji$téni, ze nizka Groven profesionalni podpory ne-
byla respondenty vyjadfena u zadné polozky dotazniku MPOC-20.

Tab. 4. Mira podpory rodiét profesionaly

MPOC Polozky sefazené dle pocet

o . L. o .
I — odpovédi 0 %o pocet (n) median prumér(m) SD min max

Stiedni mira podpory

Dostupnost informaci v rliznych

. 16 16 107 4 3,7 1,6 1 7
formach
Poradenstvi, o moznostech ziskani
informaci, kontaktovani jinych 15 15 108 4 3,8 1,7 1 7
rodicd
.I\/Ioznost’vybrat si druh pfijimanych 6 6 117 4 4,0 18 ’ 7
informaci
P!svemne informace o pokrocich 3 3 120 4 4.0 17 1 7
ditéte
Infcirmace o spektru nabizenych 11 11 112 4 41 17 1 7
sluzeb
P!svemne informace o postupu lé¢by 4 4 119 4 4.1 16 1 7
ditéte
DIouhod?ba pr:flcie jednoho 8 8 115 5 43 19 1 7
zdravotnika s ditétem
Moznost rodi¢l podilet se na
rozhodovani o |écbé ditéte 5 ° 118 5 4.3 17 ! !
Poskytnuti informaci celé rodiné 15 15 108 4 4,3 1,6 1 7
Pristup p(oarsonalu k rodic¢um jako 6 6 117 4 4.4 16 1 7
k partnerim
Vysvétleni moznosti [éCby 1 1 122 5 4,5 1,5 1 7
Shoda informaci od zdravotnikd 5 5 118 5 4,7 1,4 1 7
Seznameni s vysledky hodnoceni 10 10 113 5 4,7 1,7 1 7
Poskytnuti peCovatelské atmosféry 5 5 118 5 4,7 1,6 1 7
Stejny cil véech zdravotnik( 6 6 117 5 4,7 1,5 1 7
Poskytnuti pocitu schopnosti 7 7 116 5 4.8 14 ’ 7

rodi¢m
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Individualni pfistup zdravotnik( 3 3 120 5 4,8 1,4 1 7
Dostatek ¢asu na rozhovor 2 2 121 5 4,9 1,4 1 7
Vysoka mira podpory
Holisticky pohled na potreby ditéte 2 2 121 5 5,0 1,5 1 7
Informace o postizeni ditéte 7 7 116 5 50 1,6 1 7

V nasem vyzkumu jsme hodnotili také vztah mezi stresem rodic¢ a podporou, poskytovanou zdravotniky, podle zamé-
feni této podpory. Korelace nebyla potvrzena v zadné z 5 skal profesionalni podpory: partnerstvi (r = - 0,0610, p = 0,50),
v§eobecné informace (r = 0,1111, p = 0,22), informace o ditéti (r = - 0,0418, p = 0,65), komplexni péce (r = - 0,0632, p =
0,49), podpora (r = - 0,0098, p = 0,91).

DISKUZE

Mezi vyznamné stresory u rodi¢ déti s DMO patfi finanéni zatéz a chovani ditéte. Tento faktor je ¢asto davan do so-
uvislosti s psychickym zdravim nebo pohodou pecovatelll (Butcher, Wind, Bouma, 2008, s. 537; Glenn et al., 2008, s. 74;
Ketelaar et al., 2008, s, 827; Mobarak et al., 2000, s. 430; Murphy et al., 2011, s. 101; Raina et al., 2005, s. 626; Woolfson,
Grant, 2006, s. 180). Casova naro¢nost péce o dité vede ¢asto k rozhodnuti matek, jako primarnich pecovatell, nevratit
se do zaméstnani. Dle zahrani¢nich vyzkumd je vétsina matek, z dlivodu péce o dité s postizenim, nezaméstnana (Cowen,
Reed, 2002, s. 276; Curran et al., 2001, s. 531; Vijesh, Sukumaran, 2007, s. 82). Nezaméstnanost byla zahrani¢nimi autory
potvrzena az u 93 % matek (Sen, Yurtsever, 2007, s. 243), v nasem vyzkumu bylo témér 61 % respondentli nezaméstna-
nych, 38 % nezaméstnanych rodic¢l mélo dité starsi tfi let.

Hodnoceni stresu u naseho souboru je v souladu s hodnocenim stresujicich faktord u matek déti s DMO v Anglii. Pres-
toZe autofi vyzkumu pouzili pro klasifikaci stresu matek ponékud obsahlejSi méfici nastroj, také oni oznadili, jako vyznamné
stresory, vysoké naroky na péci o dit&, nedostatek financi a ¢asu a nedostatek volnosti (Glenn et al., 2008, s. 75). Souvislost
stresu rodi¢t a miry postizeni ditéte s DMO je diskutovana, pfesto odbornici dosud nedospéli k jednotnému zavéru. Zatimco
néktefi popisuji funk&ni omezeni ditéte jako mozny determinant stresu (Button, Pianta, Marvin, 2001, s. 71; Wang, Jong,
2004, s. 336-338), jini tuto souvislost vyvraci (Glenn et al., 2008, s. 77; Ketelaar et al., 2008, s. 828; Kaya et al., 2010, s.
1669; Manuel et al., 2003, s. 199; Vijesh, Sukumaran, 2007, s. 81). U naseho souboru byla potvrzena souvislost stresu rodi¢t
a funkénich schopnosti ditéte na hranici statistické vyznamnosti.

Rodice déti s DMO maji Cetné zkuSenosti se zdravotnickymi sluzbami. Zahrani¢ni studie popisuji nedostatky, které vni-
maji rodi¢e béhem hospitalizace svych postizenych déti. | pfes negativni hodnoceni nékterych oblasti nemocniéni péce vSak
nebyl potvrzen vztah tohoto hodnoceni ke stresu rodicd (Phua et al., 2005, s. 434). Ke stejnému zavéru jsme dospéli v naem
vyzkumu. Zatimco vliv miry podpory, poskytované rodi¢m profesiondly, na snizeni Urovné stresu, nebyl v nasem vyzku-
mu potvrzen, dale by méla byt testovana souvislost stresu s dalSimi proménnymi. Mezi faktory, které mohou potencovat
u rodi¢l stres, mlze patfit vék ditéte nebo frekvence rehabilitaci, které musi dité absolvovat. Stres rodi¢t mize ovliviiovat
rovnéz subjektivni vnimani zdravotniho stavu ditéte rodici, pfidruzena onemocnéni ditéte, poCet dalSich déti, o které rodina
pecuje, péce o vice déti se specialnimi potfebami, zapojeni partnera do péce o dité, pobyt ditéte v zafizeni denni péce, pra-
covni pomér peCovatele a zcela jisté také finan¢ni situace rodiny.

ZAVER

Priimérné skore stresu respondentl v nasem vyzkumu dosahovalo stfedni Grovné, u Gtvrtiny participant vSak byla
identifikovana vysoka mira stresu. Jako nejvyznamnéjsi stresor miizeme oznacit naro¢nost péce o dité s DMO a pochybnost
rodi¢l o schopnosti poskytovat ditéti potfebnou péci. Mezi dulezité stresory patfi nedostatek ¢asu, financi a neschopnost
sladit povinnosti. PostiZzeni ditéte a jeho chovani je rovnéz vyznamnym zdrojem stresu, ktery je ddle potencovan pocitem
nadmeérné zodpovédnosti v roli rodic¢e. VysSi Uroven stresu vykazovali rodiCe, jejichz dité bylo zafazeno dle GMFCS do
stupné IV. a V.

PFi hodnoceni sluzeb, poskytovanych ditéti s DMO profesionaly zdravotnictvi v poslednim roce, vyjadrili respondenti
stfedni miru podpory. Z hodnoceni tedy vyplyvaji urCité nedostatky, které vyZzaduji opatieni ke zkvalitnéni poskytované péce
¢i nabizenych sluzeb. | pfes tyto nedostatky v poskytované péci nebyla v naSem vyzkumu potvrzena korelace stresu respon-

dentl a profesionalni podpory v Zadné z péti $kal. Intervence zdravotnikl, zamérené na zlepSeni psychické pohody rodi¢d
déti s DMO, by mély byt souc¢asti komplexni péce, tak jak urCuje aktualni trend filozofie — Family Centred Care.
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