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Abstract

Family resilience is an important topic in special education, as coping
with a stressful situation such as the birth of a child with a disability can
be extremely challenging for parents and the extended family. This
paper focuses on the processes of family resilience in such situations
and presents selected coping strategies as well as options for external
support that can help the family adapt to the new realities of life.
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Rodina ako mal4a skupina

Pojem rodina ako taky patri medzi najcCastejSie pouzivané pojmy
v beznej reci, v kazdodennom spolo¢enskom zivote Cloveka, ako aj vo
vyskumoch réznych vedeckych disciplin. Problematika rodiny je predmetom
zaujmu Coraz vacSieho mnozstva odbornikov zo spolocenskych a humanitnych
vied. Dokazom toho je vznik mnohych vedeckych subdisciplin, ako su:
sociologia rodiny, psychologia rodiny, pedagogika rodiny, rodinné pravo
a pod. Okrem toho sa otazkami rodiny zaoberaju aj teologia, etika, medicina,
demografia, axioldgia, mimo inych aj Specidlna pedagogika (Brzezinska,
2000). Hoci kazda z nich pristupuje k téme rodiny zo svojho vlastného
teoretického ramca a venuje sa réznym ontologickym a metodologickym
otazkam, vo vSeobecnosti tieto vyskumy potvrdzuji vyznam rodiny nielen pre
fyzicky a duSevny rozvoj dietat’a, ale predovSetkym pre spravny vyvin jeho
citov a socialnych postojov (Kawula, Bragiel, Janke, 1997).

Rodina sa v beznom chépani povazuje za zadkladnu spolocensku
bunku, na ktorej spociva a sa buduje celd spoloc¢nost’ so vSetkymi svojimi
Struktirami. V odbornom ponimani predstavuje rodina zakladni a prvotni
formu socialnej skupiny, ktorej podstatou su pozitivne, mimoriadne silné
atrvalé vidzby a zavislosti (socidlne interakcie), ktoré spajaji: samotnych
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rodicov, rodiCov s detmi a strodencov navzajom (Cudak, 2001; Kawula,
Bragiel, Janke, 1997). Zékladnym znakom rodiny ako malej socidlnej skupiny
je dominancia priamej interakcie — teda tvarou v tvar — a silné emocionalne
véazby oznacované ako laska a milovanie. V odborne;j literature sa tiez zdoraziuje,
ze okrem znakov typickych pre mali skupinu mé rodina aj tzv. Specifické
charakteristiky. NajcastejSie su uvadzané: trvacnost’ emociondlnych vizieb,
spolo¢né byvanie, spolo¢né majetkové vlastnictvo chranené pravnymi normami,
biologicka identita a geneticka kontinuita, spolocenské a duchovné dedicstvo,
rovnaké priezvisko (aj ked’ nie vzdy), dominancia spoluprace nad sut'azivost'ou
(Dudek, 2009). Zvycajne sa zdoraziuje, Ze podmienkou normalneho rodinného
zivota je kazdodenny kontakt, spoluzitie, spolocné prezivanie problémov a ich
rieSenie (Hudecovd, 2020). V odbornej literature sa Coraz Castejsie poukazuje
na to, ze Coraz viac sucasnych rodin strdca uvedené Specifické znaky. Suvisi
to napriklad s odchodmi rodi¢ov za pracou do zahranicia, tazkostami v part-
nerstve, partnerskymi zvizkami bez formalneho manzelstva, ale aj narodenim
dietat’a so znevyhodnenim a pod.

Reziliencia rodiny ako spdsob zvladania narocnych Zivotnych situacii

Rodina ako zakladna socialna jednotka zohrava klIicova tlohu pri
zabezpecovani psychickych, socidlnych a biologickych potrieb svojich ¢lenov
(Hudecova, 2020). Vo svojej prirodzenej funkcii vytvara zazemie, pocit
bezpecia, istoty a identity. Napriek tomu sa v zivote rodiny mézu objavit
situacie, ktoré vazne narusSia jej stabilitu a ohrozia jej funkcnost. Jednou
z takychto vyrazne zatazovych situdcii je narodenie dietata so zdravotnym
postihnutim alebo inym druhom vyvinového znevyhodnenia.

Prichod dietata so Specifickymi potrebami byva sprevadzany celym
spektrom emocii, ktoré sa u rodicov striedaji — od Soku, popretia, smutku,
hnevu, az po pocity bezmocnosti ¢i viny. O¢akavania spojené s narodenim
zdravého dietata sa nenaplnia, co mdze rodi¢ov vystavit’ silnej psychickej
krize. Zaroveni sa otvara mnozstvo otdzok, obav a neistot tykajucich sa
budticnosti dietata, jeho integracie do spolo¢nosti, dostupnosti adekvatnej
starostlivosti a v neposlednom rade aj fungovania samotnej rodiny v novej
realite.

V takejto situdcii nadobuda vyznam koncept rodinnej reziliencie! —
Reziliencia nie je jednorazovy stav, ale dynamicky proces, ktory zahina r6zne
faktory: vnutorné zdroje jednotlivych ¢lenov, kvalitu vztahov, schopnost’
komunikécie, ako aj vyuzivanie vonkajSej podpory zo strany odbornikov,
socialneho okolia ¢i komunity (Slaninova, 2008).

1 schopnosti rodinného systému &elit' zatazovej udalosti, adaptovat sa na fu a postupne
obnovit’ rovnovahu (Slaninova, 2008).
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Pri narodeni dietata so znevyhodnenim je dolezité, aby si rodina ¢o
najskor vytvorila realisticki predstavu o situacii, vyhladala odborni pomoc
(napr. psychologicku, poradenski, socialnu ¢i Specidlnopedagogickll) a zaroveni
sa nebala zapojit’ SirSie socialne siete, ktoré mozu poskytnut’ oporu a ulavit
od izol4cie.? Rodicia, ktori st informovani, prijimaju situaciu ako vyzvu a nie
ako trest ¢i zlyhanie, CastejSie nachadzaju spOsoby, ako sa so situdciou
vyrovnat’ a vytvorit’ pre dieta podporné a laskyplné prostredie.

Zaroven je dolezité, aby bola rodina vnimana ako partner v procese
starostlivosti o dieta — nie ako pasivny prijimatel’ pomoci, ale ako aktivny
subjekt s vlastnymi potrebami, hodnotami a silnymi strankami. V tomto
procese moze reziliencia pomoct’ nielen prezit’ naro¢né obdobie, ale aj ziskat
nové perspektivy, prehibit vztahy a vytvorit stabilné prostredie, ktoré
podporuje rozvoj kazdého Clena rodiny, vratane dietata so znevyhodnenim
(Dudek, 2009).

Preto je dblezité vytvarat’ také systémové a institucionalne podmienky,
ktoré posilituju rodinnu rezilienciu — dostupné poradenstvo, v€asnu intervenciu,
prepojené siete sluzieb, ale aj vzdelavanie verejnosti v oblasti akceptacie
a inkluzie. Rodina, ktora sa nauci zvladat’ krizy a premieiia ich na prilezitosti,
je zakladom pre budovanie odolnej a sucitnej spolo¢nosti.

Vonkajsie zdroje rodinnej reziliencie

Hudecova (2020) tvrdi, Ze si musime uvedomit’, Ze ak chceme rodine
pomoct’ zvladnut' zlozitu situaciu, v ktorej a ocitla, je dolezité posiliovat
rodinnt rezilienciu. Posilfiovanie rodinnej reziliencie je ucinnejSie a efektiv-
nejSie v porovnani s izolovanou pracou s jednotlivcami patriacimi do riziko-
vych a ohrozenych rodin (blizSie Habalova, 2010). Vysledkom je zlepSenie
rodinného fungovania a vedie to tiez k dosiahnutiu vicsej zivotnej pohody
jednotlivych ¢lenov rodiny. Preto z vonkajSich zdrojov reziliencie ma velky
vyznam budovanie a udrZiavanie vzt’ahov so SirSou rodinou (Dryll, 1995).
St to casto vztahy, ktoré mdézu byt napomocné rodine pri zvladani tazkej
zivotnej situdcie. Medzi vonkajsie zdroje mézeme zaradit’:

e Otvorenost’ rodiny — schopnost’ rodiny spolupracovat’ s inymi, akcep-
tovat pomoc zvonku, neizolovat a od svojho okolia. Vsetko toto
prispieva k tomu, ze bremeno, ktoré rodina nesie, sa stava menej
naronym.

e Spolocenské a kulturne zdroje — ide o socialne zazemie rodiny,
podporu rdznych organizacii a institucii, s ktorymi rodina mo6ze spolu-
pracovat. Patri sem samozrejme aj dostupnost’ kvalitnej odbornej

2V tomto kontexte autori popisujd, napr. Dudek (2009) rodinu s dietatom ADHD, Hréova, Magova
(2020) rodinu s dietat'om s poruchou autistického spektra; Ories¢ikova (2020) rodinu s dietatom
s mentalnym postihnutim, Kovacova (2020) rodinu s dusevnym ochorenim matky a i.
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pomoci, dostupna siet’ zdravotnickych zariadeni a inych institacii,
ktoré mézu rodine pomoct’.

Zivotna perspektiva — je evidentné, e nova situacia v rodine spojen
so znevyhodnenim prinasa so sebou mnozstvo obav a neistoty, ktoré
sa dotykaju buducnosti. Preto je ddlezité, aby rodina dostala adekvatne
informacie, ktoré mdézu znizit' neistotu, nepokoj a pomdzu rodine
vidiet’ urcita perspektivu pre znevyhodneného ¢lena rodiny, ale aj pre
rodinu samotnu.

Pozitivny pristup a akcepticia zo strany spolo¢nosti — pomaha
rodinam pri eliminovani izolacie a integrovani sa do spolo¢nosti.

Posobenie vonkajsich zdrojov vytvara optimalne podmienky vyrovnat’

sa s touto zlozitou zivotnou situaciou (Hudecova, 2020).

Faktory ovplyviiujtce rodinnu rezilienciu

Rodinna reziliencia nie je dand jednorazovo, ale utvara sa kombinaciou

viacerych vnutornych a vonkajsich faktorov.

Medzi kPaéové faktory, ktoré prispievaji k zvladnutiu naro¢nej situacie,

ako je narodenie dietat’a so zdravotnym znevyhodnenim, patria:

rodine

Vzajomna podpora a sudrznost’ ¢lenov rodiny — silné emocionalne
vizby, schopnost prejavovat’ si porozumenie, empatiu a ucast na
spolo¢nom zvladani tazkosti.

Efektivna komunikacia — otvorenost’ v zdiel'ani pocitov, obav aj
potrieb, ako aj schopnost’ vyjadrit’ nesuhlas bez konfliktu a budovat’
vzajomnu doveru.

Flexibilita rodinného systému — schopnost’ prispdsobit’ sa zmenenym
podmienkam, menit’ zauzivané rutiny a hladat’ nové formy fungo-
vania v kazdodennom zivote.

Zmysel pre nadej a pozitivne preZivanie — schopnost’ udrzat’ si
nadej, hl'adat’ zmysel v tazkej situdcii a posiliiovat’ vnutorni motivaciu
nevzdat’ sa.

Zvladacie stratégie (copingové mechanizmy) — napriklad schopnost’
riesit’ problémy aktivne, vyhladavat informacie, obracat sa na
odbornikov alebo vyuzivat’ podporné skupiny.

Zdroje socialnej opory — blizke osoby (pribuzni, priatelia), odborni
pracovnici, rodicovské skupiny alebo komunity, ktoré poskytuju
emocionalnu, prakticku ¢i informa¢nu pomoc.

Duchovné alebo hodnotové zakotvenie — pre nicktoré rodiny je
vyznamnym zdrojom odolnosti viera, spiritualita alebo zivotna filozofia,
ktora dava tazkej situacii zmysel.

Tieto faktory spolu vytvaraju ochranné mechanizmy, ktoré pomahaji
nielen prezit’ naro¢né obdobie, ale aj z neho vyjst’ posilnena a lepSie
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pripravena na dal§ie vyzvy. Uvedomenie si vlastnych zdrojov a moznosti
zaroveil podporuje autondomiu rodiny a jej aktivnu rolu v starostlivosti o dieta
a vytvérani kvalitného rodinného prostredia.

Stratégie na podporu rodinnej reziliencie

Existuji programy a pristupy, ktoré su zamerané na podporu reziliencie
rodin, v ktorych sa narodilo dieta so zdravotnym postihnutim. Tieto programy
su Casto medziodborové a kombinuju psychologicku, socialnu a §pecidlno-
pedagogicku podporu.

Primarne ide o rana (vfasnu) intervenciu zamerani na podporu
vyvinu dietat’a s postihnutim uz od najutlejSieho veku, a zaroven na posiliiovanie
kompetencii rodicov. Stcastou byva aj psychologickd podpora, edukacia
rodicov o postihnuti dietat’a a facilitacia rodicovskych zru¢nosti a pod. (Slana
et al., 2020). Sucastou nej mézu byt aj rodinné podporné skupiny a rodi-
¢ovské zdruzenia. Tieto skupiny vytvaraju priestor pre zdiePanie skasenosti,
vzajomné porozumenie a socidlnu oporu. Pdsobia ako silny ochranny faktor
pri budovani reziliencie — rodi¢ia si uvedomujli, Ze nie su sami, ziskavaju
praktické rady a emoc¢nu podporu. Taktiez je mozné na podporu rodinnej
reziliencie vyuzivat programy zamerané na duSevné zdravie rodicov,
a taktiez aj terapeutické programy na zvladanie zataZe pre rodinnych
prislusnikov (Tulak Krémarikova et al., 2017). Napriklad kognitivno-beha-
vioralne intervencie, individualne alebo skupinové poradenstvo, ktoré pomaha
rodi¢om zvladat’ stres, pocity viny, tizkost’ ¢i depresiu. Posilituju tak vnutornt
odolnost’ a schopnost’ ¢elit’ dlhodobej zat'azi (Slana et al., 2020). V ramci
psychoterapeutickych pristupov sa vyuziva najmé systemicka terapia, ktora
pracuje s rodinou ako celkom — hlada zdroje v ich vztahoch, podporuje
funk¢nt komunikaciu a nastavuje realistické o¢akavania voci sebe i1 dietatu.
V poslednych rokoch vznikli online portaly, webinare a aplikacie, ktoré
ponukaji psychoedukaéné moduly, podporu v krizovych situaciach a moznosti
online terapie alebo kouéingu. Vyhodou je dostupnost’ a flexibilita, limitom
mobze byt’ aj neprehladnost’ v ramci samotnej ponuky.

Zaver

Na zaver mozno konstatovat’, Ze schopnost rodiny odolavat’ zatazovym
situaciam, najmé v pripade narodenia dietat’a so zdravotnym znevyhodnenim,
zohrava kI'a¢ovl ulohu v procese adaptacie na novu Zivotnu realitu. V kontexte
$pecialnej pedagogiky nadobuda téma rodinnej reziliencie osobity vyznam,
ked’ze efektivne zvladacie stratégie a dostupnd podporna siet’ mézu vyrazne
ovplyvnit’ kvalitu rodinného fungovania. Podpora rodiny ako celku by preto
mala byt integralnou sti¢astou interven¢nych a poradenskych pristupov.
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