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Abstrakt:

Bakalatskd prace se zabyva psychologickymi aspekty obdobi dospivani a rané
dospélosti u osob se ziskanym télesnym postizenim se zaméienim na paraplegii a kvadruplegii.
Psychologickych aspekti, které se vazi k ziskané misni 1ézi u osob v obdobi dospivani a rané
dospélosti, je mnoho. Tato prace se zamétuje pouze na nekteré z nich. Na zaklad¢ studia
zahranic¢nich 1 Ceskych vyzkumi, studii a nejnovéjsich poznatkli prace popisuje vybrané okruhy
jako napftiklad: copingové strategie vyuzivané mladymi paraplegiky a kvadruplegiky, jejich

zivotni spokojenost a vliv participace ve spole¢nosti na celkovou adaptaci na poranéni.

Také jsou zminény bariéry, které stoji na cesté jedince s postizenim za zalenénim se do
spole¢nosti. Prace pojednavd o postizeni jako o narocné Zivotni situaci, jako o vyzvé. V
praktické ¢asti se zabyvame navrhem vyzkumu zaméteného na divky v obdobi dospivani se
ziskanou paraplegii a kvadruplegii. Predmétem zkoumani bude kvalita Zivota téchto divek ve

vztahu k riznym proménnym.
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Abstract:

The bachelor thesis deals with the psychological aspects of adolescence and early adulthood in
persons with acquired physical disabilities, focusing on paraplegia and quadruplegia. There are
many psychological aspects that are related to the acquired spinal lesion of adolescents and
early adulthood. This work focuses only on some of them. Based on the study of foreign and
Czech researches, studies and latest findings, selected areas such as coping strategies used by
young paraplegics and quadruplegics, their life satisfaction and the impact of their participation

in society for overall adaptation to injuries are described.

There are also mentioned the barriers that stand on the path of an individual with a disability to
integrate into society. The thesis deals with disability as a difficult life situation and as a
challenge. In the practical part, we are dealing with a proposal of research focused on adolescent
girls with acquired paraplegia and quadruplegia. The subject of research will be the quality of

life of these girls in relation to different variables.
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Seznam pouzitych zkratek

SPI = spinal cord injury = poranéni michy

HRQOL = health related quality of life = kvalita zivota vztazena ke zdravi

CAPE = the Children’s Assessment of Participation and Enjoyment = Détské hodnoceni
ucasti a radosti

PedsQL = Pediatric Quality od Life Inventory = Détsky inventar kvality zivota

C4 — C8 =nn. cervicales = kr¢ni nervy (poSkozeni michy v krénim segmentu > kvadruplegie)
Th 1 — Th6 = nn. thoracici = hrudni nervy (poskozeni michy v segmentu horni ¢asti zad
> vysoka paraplegie)

Th 10 — L = nn. thoracici — nn. lumbales = hrudni — bederni nervy (poskozeni michy v segmentu

dolni ¢asti zad > nizkd paraplegie)
ICC = vnitrotfidni koeficient korelace

MANOVA/MANCOVA = multivaria¢ni analyza rozptylu



Uvod

Tato bakalafskd prace zuzuje rozsédhlé téma psychologickych aspektl ziskaného
télesného postizeni na specifickou oblast ziskané paraplegie a kvadruplegie v obdobi dospivani
a rané dospélosti a vybrané psychologické aspekty, které jsou s tim spojeny. Vyzkumy a studie
z celého svéta poskytuji v dnesni dobé velké mnozstvi informaci vztahujicich se k této
problematice. Méné je vSak téch, které by se specificky zamétovaly na relativné kratké obdobi

dospivani a rané dospélosti.

Pravé tohle obdobi je z psychologického hlediska zajimavé samo o sobé&. Jedinec se
nachazi v obdobi ptechodu z détstvi do dospélosti. Poznava hloubéji sam sebe, buduje svou
identitu, sebehodnotu, sebedivéru. Hleda své misto ve spolecnosti a buduje hlubsi a trvalejsi
vztahy, pratelské i1 partnerské. Osamostatituje se od svych rodicl a stava se nezavislym jak po
praktické, tak po ekonomické strance. Pozdéji, nejcastéji v obdobi rané dospélosti, vétSinou

zaklada svou vlastni rodinu.

Hled4 si své misto v Siroké Skale nabizenych povolani nebo pokracuje ve vySSim
vzdelavani. Ocité se v obdobi, které byva vnimano jako jedno z nejproduktivnéjsich, v obdobi,
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ve kterém se t&Si také nejvetsi fyzicke sile a elanu.

Jedinec, ktery se v obdobi, které je plné novych vyzev, zkousek a promén, potyka navic
s realitou ziskané paraplegie ¢i kvadruplegie, ¢eli kazdému jednotlivému aspektu dospivani a

rané dospélosti skrze tento handicap.

Pravé na takové Zivotni piibehy se zamétuje tato prace, kterd hleda odpovédi na vybrané
otazky tykajici se této problematiky: pomoci jakych copingovych strategii se mladi lidé
vypotadavaji s novou skutecnosti ziskané paraplegie ¢i kvadruplegie? Jak vnimaji svou zivotni
spokojenost a co ji ovliviiuje? A jakym zplisobem jejich participace ve spolecnosti ovliviiuje

adaptaci na ziskané postiZzeni?

Autorka bakalaiské prace si toto téma vybrala z divodu své nekolikaleté zkuSenosti
zivota s rodinnym ¢lenem se ziskanou paraplegii zptisobenou poranénim michy v détském
véku. Mohla tak byt svédkem Zivota ranné dosp€lé Zeny s paraplegii, jeji participace ve
spole¢nosti, navazovani partnerského vztahu, zaloZeni rodiny a péce o déti, ale 1 piekonavani
mnohych nastrah, komplikaci a t€Zkosti a vypotadavani se s nimi. Na zakladé toho se rozhodla
roz§ifit své poznatky v dané problematice, pomoci reSerSe vyzkumil z celého svéta pfinést nové

poznatky do védecké obce a snad i vytvofit néco dobrého a osobitého z ucty k danému ¢loveku.



Préce se jak ve své teoretické Casti, tak v té praktické zamétuje na mladé lidi se ziskanym
poranénim michy. Praktickd cast obsahuje navrh kvantitativniho vyzkumu. Vyzkumnym
vzorkem jsou dospivajici divky z Ceské republiky ve véku od 13 do 18 let, které z riiznych
pricin utrpély poranéni michy a v disledku toho Ziji se ziskanou paraplegii ¢i kvadruplegii.
Tento vyzkum si klade za cil pfinést nové poznatky o zivotni spokojenosti téchto divek.
Testovano bude jak hodnoceni zivotni spokojenosti divek z jejich vlastniho pohledu, tak z

pohledu jejich matek.

Teoreticka ¢ast nejprve strucné popisuje poranéni michy z medicinského hlediska. Déle
pojednava o obdobi dospivani a rané dospélosti ve vztahu k ziskanému télesnému postizeni.
Jadro teoretické Casti se zabyva vybranymi psychologickymi aspekty ve vztahu k ziskanému
poranéni michy u jedinct v obdobi dospivani a rané dospélosti. Jedna se o reSersi zahrani¢nich
a Ceskych studii, které¢ se zabyvaji copingovymi strategiemi, participaci ve spolecnosti Ci

kvalitou Zivota téchto jedincii. Kazda z oblasti predstavuje jednu z kapitol teoretické ¢asti prace.



I. Teoreticka Cast

1. Poranéni michy

Tato kapitola je strunym predstavenim problematiky poranéni michy z medicinského
hlediska. Bakalatska prace se sice zabyva psychologickymi aspekty ziskané¢ho poranéni michy
v obdobi dospivani a rané dospélosti, tyto aspekty jsou vSak vyznamné ovlivnény tim, v jaké

oblasti michy k poranéni doslo a celkoveé rozsahem ziskané paralyzy.

Mnoho vyzkumii zamétfujicich se na mladé jedince po poranéni michy zkouma
napftiklad psychické projevy (psychological outcomes), copingové strategie nebo participaci ve
spole¢nosti pravé ve vztahu k rozsahu poranéni. A mnohdy se vysledky jedinct v testech
zkoumajicich tyto charakteristiky li§i pravé na zakladé toho, zdali je dotyény postizen

paraplegii ¢i kvadruplegii.

Na zaklad¢é vysky poSkozeného segmentu michy, neboli rozsahu poranénych misnich
nervu déli vétSina publikaci postizeni na tetraplegii, vysokou paraplegii a nizkou paraplegii. Na
tetraplegii je nahlizeno jako na nejvaznéjsi z nich. Napfti¢ riznymi publikacemi a studiemi jsou
pouzivany ekvivalentni vyrazy tetraplegie a kvadruplegie, v této bakalarské praci budu pouzivat

oba vyrazy, jelikoz cituji z riznych publikaci, které se v oznaceni neshoduji.

Tetraplegie se vyznacuje tim, zZe ,,poskozeni michy v krénim segmentu zpiisobi castecnou
ztratu pohyblivosti hornich koncetin a uplnou ztratu pohyblivosti téla a dolnich koncetin s
potizemi pri dychani a kaslani. Pokud ma clovek tetraplegii, bude mit cdstecnou citlivost na
tvari, Siji, ramenech a rukou, ale nebude mit Zadné citi na téle a nohou* (Faltynkova, Ktiz &
Kébrtova, 2004, s. 7). Tetraplegie se dale déli na ¢tyfi podstupné podle segmentu poranéni od
C4 do CS8.

Paklize je jedinec poranén v oblasti hrudnich obratli (v segmentu Th1-Th6), jedna se o
vysokou paraplegii. ,,Poskozeni michy v segmentu horni casti zad zpiisobi cdstecnou ztratu
pohyblivosti téla a uplnou ztrdatu pohyblivosti dolnich koncetin. Dychani a kaslani bude
Castecne omezené. Pokud ma clovek vysokou paraplegii, bude mit zachovalou citlivost od hrudi

nahoru, ale nebude mit zZadné citi na brichu a nohou* (Faltynkova et al., 2004, s. 7).

Poranéni v segmentu Th10-L je oznacovano jako nizké paraplegie. ,,PoSkozeni michy v
segmentu dolni casti zad zpusobi uplnou nebo castecnou ztratu pohyblivosti dolnich koncetin.

Pokud ma clovéek nizkou paraplegii, bude mit zachovalou citlivost od bricha nahoru a castecné
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c¢iti na nohou* (Faltynkova et al., 2004, s. 7). Dale se poranéni michy déli na uplné a ¢astecné
podle toho, zdali doty¢ny ztratil ¢iti a schopnost ovladani danych ¢asti téla upln€, nebo tyto

funkce zlstaly ¢aste¢né zachovany.

V Ceské republice kazdy rok ptibyde 150 - 200 novych piipadii poranéni michy.
Nejcastéjsi pricinou jsou rizné druhy razi, at’' uz se jedné o autonehodu, pad z vysky, sportovni
uraz nebo uraz ve vode¢. Pricinou muze byt také komprese michy v diisledku onemocnéni patete,
ruzné druhy zanéth, tumory ¢i cévni 1éze (Trojan et al., 2005 in Ottova, 2011). Poranéni michy
je Castéj$i u muzl nez u zen. Ve vétsing pripadi je zpisobeno poranénim patete. Existuji vSak
1 vyjimecné piipady, kdy byla micha poranéna a patet zlstala zachovana, jedné se napiiklad o

stfelné ¢i bodné rany.

Specifikem poranéni michy je také to, ze neposkytuje dobré vyhlidky na zlepSeni stavu
¢i obnoveni jejich funkci. Ochrnuti na zakladé trvalého pieruSeni michy se v budoucnu
pravdépodobné neupravi, jelikoz micha nedisponuje zddnymi kompenzac¢nimi mechanismy
(Ottova, 2011). Dalsi autofi pfinasi o néco pozitivnéjsi ndhled a ptipoustéji, Ze caste¢nd obnova

michy je mozna, ne vSak plné obnoveni funkci (Faltynkova et al., 2004).

Autofi Schottler, Vogel, Chafets a Mulcahey (2010) ve své studii pfindSi zajimavé
poznatky o tom, jaké jsou znalosti mladych lidi po poranéni michy a jejich rodici ¢i peCovatela

o rozsahu a vaznosti jejich poranéni a o rozdilu mezi Gplnym a netplnym poskozeni michy.

Autofi zjistili, Ze pouze 16 % pacientli a 20 % pecovateltl dokazalo fici, jaky je rozdil
mezi Uplnym a neuplnym poskozenim michy. Pacienti, ktefi byli star$i, a peCovatelé, jejichz
déti ¢i svétenci byli poranéni kratS$i dobu, méli vétsi pravdépodobnost, ze budou znat odpoveéd’
na tuto otazku. Pacienti, ktefi mé&li zdvaznéjSi a Uplné poranéni, Castéji uvadéli stupenn

zévaznosti svého poranéni, ktery se neshodoval s jejich redlnym stavem.

Z psychologického hlediska je pro nés zajimavy ¢asovy usek bezprosttedné po poranéni.
Z fyziologického hlediska télo pacienta prochdzi miSnim Sokem, ktery trva zpravidla nékolik
tydnil a po jehoZz odeznéni vétSinou dochdzi ke zlepSeni télesnych funkci (Faltynkova et al.,

2004). Psychickym Sokem prochazi poranény i celd jeho rodina.

V dnesni dobé je jiz zndmo, Ze psychicka reakce na ziskané postiZeni mé své zakonitosti
a posloupnost. Napiiklad Vagnerova (2004) piihodné kategorizuje zvladani ziskaného postizeni
do ¢tyt fazi. Jedna se o fazi latence, kdy ¢lovek nema dostate¢né mnozstvi informaci o poranéni

michy, které utrpél. VEfi v iplné uzdraveni a mnohdy si jinou variantu ani nepfipousti.
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Déle vétSinou nésleduje faze pochopeni traumatizujici reality, kterd byva ve vétSing
ptipadli doprovédzena Sokem a uvédoménim, Ze se jedinclv stav ani pfes 1écbu a rehabilitaci
neméni. Pak ptichazi faze protestu a smlouvani, kdy ¢loveék nepiijima své postizeni, obvinuje
ostatni a Casto sabotuje 1écbu. V této fazi se snoubi nadéje se smifenim. A nakonec vétSinou
nastupuje faze postupné adaptace, kdy se ¢lovek uci se ziskanym postizenim zit a ptijima novy

zpisob byti.

Predmétem této prace bude pravé posledni faze zvladani ziskaného postizeni, kdy se
jedinec vraci z nemocnice a rehabilitacniho ustavu zpét domt a do svého zivota, kdy se opét
zaclenuje do spolecnosti, usiluje o navrat do Skoly ¢i do prace, uci se zit s nové ziskanym
handicapem, popiipad¢ pouzivat kompenzacni pomucky, kdy ¢asto bilancuje na hranici nad¢ji

a selhani a kdy voli copingové strategie, které by mu pomohly v adaptaci na poranéni.
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2. Obdobi dospivani a rané dospélosti pri ziskaném télesném
postiZeni

Kazdy zdravy jedinec prochdzi v obdobi adolescence komplexni psychosocialni
proménou, rozsifuje se mu socialni prostor, moznosti i vyhlidky. Adolescent hleda a provétuje
svou vlastni identitu a ¢asto pochybuje o sobé samém. Pfestoze se pomalu osamostatiuje od
rodiny, stale nenese ptili§ mnoho odpovédnosti. Kdyz pak prochazi obdobim mladé dospélosti,
dosahuje osobni zralosti, ekonomické nezavislosti a uplné se osamostatiiuje od rodic¢i. Toto
obdobi je téz charakteristické optimismem, budovanim, velkymi sny a nad¢jemi, spolupraci i

rivalitou (Ri¢an, 2006).

Mlady jedinec se ziskanym télesnym postizenim nachazejici se v obdobi dospivani ¢i
rané dospélosti fesi navic problémy spojené s timto handicapem. Proces osamostatnéni se od
rodict je v jeho ptipad¢ ztizeny, jelikoz je v mnoha ohledech pravé na rodiné funkéné zavisly.
Spolu s tim eli i problémim spojenym se za¢lenénim do spolecnosti. Participace ve spole¢nych
aktivitach s vrstevniky i v §ir$i spole¢nosti je mnohdy komplikovana a jedinec musi ¢elit mnoha
piekazkam. V obdobi, které je téZ charakteristické nabyvanim ekonomické nezavislosti a
profilovanim se na trhu préce, ¢eli pfekazkdm v podobé omezenych moznosti vybéru povolani,

ktera by se svym handicapem zvladl (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 1992).

Jednim ze stézejnich témat obdobi dospivani i rané dospélosti je navazovani
partnerskych vztahil. Jedinec s postiZenim touZi po Zivotnim partnerovi stejné jako jedinec
zdravy, pfi¢emz je znamo, Ze jedinci s télesnym postizenim navazuji vztahy jak s jedinci
zdravymi, tak s témi, ktefi maji stejny €1 jiny druh handicapu. Nej¢astéjsi variantou vztahu
jedinct s télesnym handicapem je vSak ta, ve které maji oba dva stejné postizeni (Jesensky,

1988, in Némcova, 2011).

Kwvili ziskanému télesnému postizeni se navazovani partnerskych vztahl stava plné
prekazek. Pfi planovani schiizek, at’ uz v rdmci sbliZovani se ¢i samotného chozeni, musi
jedinec brat neustédle v potaz bariérovost prostfedi. U jedinct s t€Z$im postizenim muze navic
potieba pritomnosti asistenta nabouravat intimitu dané dvojice. Té€lesné postiZzeni je omezujici
téz v ramci sexudlniho sbliZovani. S télesnym handicapem jsou propojeny i rizné psychické
bariéry, napiiklad nizka sebediivéra, které mohou navazovani vztahu ztézovat a komplikovat

(Novosad, 2006).

Autofti Papadakis, Zebracki, Chlan a Vogel (2017) ve své studii uvadi zjisténi, Ze mira

sexualni aktivity u jedinct s télesnym postizenim se nelisi od zdravych jedincii. Dale uvadi, ze
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mladi jedinci se ziskanym SCI stejné tak jako zdravi jedinci touzi po samostatném rozhodovani,
nezévislosti, experimentaci a pfijeti od svych vrstevnikll. VSechny tyto oblasti a mnoho dalSich

pak rozviji jejich identitu (Papadakis et al., 2017).

Némcova (2011) ve svém vyzkumu porovnava partnerské vztahy mladych jedinct s
télesnym handicapem s partnerskymi vztahy jejich zdravych vrstevnikd. ZjiSténi tohoto
vyzkumu ukazuji, Ze jedinci s handicapem navazuji partnerské vztahy méné casto nez jejich

zdravi vrstevnici. Zaroven jejich vztahy mivaji kratsi dobu trvani.

Ukazuje se, Ze jedinci s postizenim nemaji od partnerského vztahu nizsi o¢ekavani nez
zdravi jedinci. Naopak oc¢ekavaji, ze si partnera najdou uz v obdobi adolescence. Rozdil byl
vSak nalezen v tom, co jednotlivé skupiny oc¢ekavaji a pozaduji od svého budouciho partnera.
Pro mladé jedince bez postizeni je dulezité, aby mél jejich budouci partner smysl pro humor a
aby byl inteligentni. Pro jejich vrstevniky se ziskanym handicapem je dilezita spiSe vérnost a

tolerantnost (Némcova, 2011).

Se sexualitou pak nepochybné souvisi i problematika rodi¢ovstvi a planovani rodiny, a
to predevsim u jedinct v obdobi rané dospélosti. I zde musi mlady ¢lovek Celit fadé prekazek a
Casto také strachu, zdali je jeho handicap slucitelny s predstavou zalozeni rodiny a zvIasté pak
s péci o dité. Mnohdy je vSak pro mladého dospé€lého se ziskanym télesnym postiZzenim vidina
zalozeni rodiny velice lakava a povzbuzovand touhou vyrovnat se 1 v této oblasti zdravym

jedinclim a plné se zaclenit do spolecnosti (Novosad, 2006).

I tuto oblast zahrnuje Némcova (2011) do svého vyzkumu a zjistuje, Ze touha po
zalozeni vlastni rodiny se u jedinct s postizenim nelisi od jejich zdravych vrstevniki.
Participanti z obou vyzkumnych skupin nejcastéji uvadéli, Ze by chtéli v budoucnu vstoupit do
manzelstvi, zalozit rodinu a mit déti. Nutno vSak podotknout, Zze 22 % mladych jedinct s
postizenim uvedlo, Ze ohledné piedstav o rodi¢ovstvi pocituji nejistotu a nevédi, zda by se o

déti dovedli postarat.

Autoii Véagnerova, Hadj-Moussova a Stech (1992) hovoii v souvislosti s obdobim
dospivani téZ o nabyvani vlastni identity. Mlady jedinec prochdzi obdobim, kdy casto
pochybuje o sobé samém, o tom, co zvladne, a o tom, jaké je jeho misto ve spole¢nosti. Vytvari
si svou vlastni sebehodnotu, své osobité pojeti sebe sama. To je uzce vazano i na télesny vzhled,
ktery je u mladého cloveka zivotnimi okolnostmi upoutaného na invalidni vozik spiSe
komplikujicim faktorem. Zakomponovat ziskané télesné postiZzeni do celkového sebepojeti a

zéaroven neztratit sebediivéru a sebevédomi je nesnadny ukol.
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Pfi neltspéSném vyrovnani se se ziskanym handicapem se Casto dostavuji pocity
ménécennosti a nizkého sebevédomi. Tyto pocity nabourdvaji celkové sebehodnoceni. Kazdy
mlady jedinec se ziskanym télesnym postizenim ma své osobité strategie, jak se s pocity
ménécennosti vyrovnat. U nékterych z nich vSak mohou tyto snahy vyvolat opacny efekt

piecenovani sebe sama a kladeni si neadekvatnich a pfili§ naro¢nych cilt.

Obdobi dospivani je typické vytyCovanim cili a vytvaienim piedstav o idealni
budoucnosti. Ty ¢asto funguji jako palivo pro riznou ¢innost a snahy mladych jedinct. Tato
idealni pfedstava budoucnosti je vSak nabourana ziskanym postizenim. Mlady jedinec si pln¢
uvédomuje dosah ziskaného postizeni do budoucnosti a ¢asto musi své plany, sny a cile

prehodnotit na realistictéjsi predstavu (Vagnerova et al.,1992).

I pres to, ze mizeme hovofit o obecnych psychologickych aspektech provazejicich
vétSinu mladych lidi se ziskanym télesnym handicapem, ¢i konkrétnéji se ziskanym poranénim
michy, které je pfedmétem této prace, nesmime opomenout dilezité aspekty, které jsou u

kazdého jedince specifické a maji tak odlisné pusobeni.

Prvnim z nich je vk, ve kterém jedinec poranéni michy utrpél. Druhym aspektem je
délka trvani poranéni michy ve vztahu k aktudlnimu véku daného jedince. Nesmime vynechat
ani druh poranéni michy s jeho stupném, rozsahem a zavaznosti, o kterych pojednavala minula
kapitola. Stejn¢ tak urcujici mohou byt progndzy a vyhlidky do budoucnosti. A nakonec Siroka
Skala demografickych faktort ptfidava kazdému zivotnimu piibéhu mladého jedince s

poranénim michy tplné novy rozmeér.

Cilem této prace je provést reserSi zahranicnich studii a vyzkumu z poslednich let a
pfinést poznatky z oblasti vybranych psychologickych aspektl ziskaného poranéni michy se
zaméfenim na paraplegii a kvadruplegii u mladych jedinci v obdobi dospivani a rané
dospélosti. Nutno zdiraznit, Ze zahrani¢nich studii, které by se véazaly k tak specifické oblasti

zkoumani, je omezené mnoZstvi.

Z toho divodu jsme vySe zminéné aspekty v€ku pii poranéni, doby trvani poranéni,
druhu poranéni, progn6z do budoucnosti a demografickych faktor ponechali pii tvorbé reserse
v teoretické Casti prace otevieny. VSechny studie, které byly zahrnuty, spadaji do tématu prace.

Respondenti se vSak mohou lisit v jednotlivych vySe zminénych aspektech.

Nékteré¢ zminované studie se zamé&fuji na dospivajici jedince, ktefi utrpéli poranéni

michy pfed jednim rokem. Jiné sviij vyzkum zamétuji na dospélé jedince, kteii utrpéli poranéni
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michy v dospivani. Dalsi pracuji s dospivajicimi jedinci, ktefi utrpé€li poranéni michy v détstvi.
Vyzkumy ¢asto porovnavaji rizné druhy poranéni michy, pracuji s lidmi z rtiznych prostredi,

rizného véku a pohlavi.

Relativni rozmanitost, kterou nabyva reSerSe studii v teoretické Casti, by méla byt
vyvazena ¢asti praktickou. Navrh vyzkumu v praktické ¢asti specifikuje vySe zminéné akpekty,
jasnéji je vymezuje a konkretizuje. Cast teoretickd by méla piinést §irsi vhled do specifické
problematiky bakalarské prace, a tak i studie do ni zahrnuté byly vyhledavany a zahrnuty v celé

SVé rozmanitosti.

Jiz téma bakalaiské prace =zacCinajici slovy ,vybrané psychologické aspekty*
ptedpovidé, ze Siroké téma psychologickych aspektl, které provéazeji mladého jedince po
poranéni michy a které byly stru¢né zminény jiz v této kapitole, bude ziuzeno. Ze Siroké skaly
psychologickych aspektti se bude tato bakalafskd prace zabyvat copingovymi strategiemi,
participaci ve spoleCnosti a kvalitou Zivota vztazenou ke zdravi. Predmét zkoumani v ¢asti

praktické pak bude zizen pouze na oblast kvality Zivota vztazené ke zdravi.

16



3. Vybrané psychologické aspekty dospivani a rané dospélosti ve
vztahu k ziskanému poranéni michy

3.1.Copingové strategie

“Coping predstavuje myslenky, pocity a ¢innosti, které jedinec pouziva, aby si poradil s
problematickymi situacemi, se kterymi se setkava v kazdodennim Zivoté a v ramci jednotlivych
okolnosti. Pojem “copingu,” jak ho vyvinuli psychologové, nabyva riiznych vyznamii, které se

casto zamenuji s pojmy jako je zvladnuti, obrana a adaptace* (Frydenberg, 2008, s. 36).

V ramci copingu je dulezité primarni a sekundarni posouzeni situace. Primarni
posouzeni jedinci fikd, zda se jedna o situaci ohroZeni ¢i vyzvy. Sekundarni posouzeni urcuje,
zda jedinec vnima, Ze ma dostatecné zdroje, aby se se situaci vyrovnal, ¢i nikoliv (Frydenberg,

2008).

V souvislosti s copingem pak mluvime o copingovych zdrojich a copingovych
strategiich. Naptiklad Ktivohlavy (2001) popisuje copingové zdroje jako urcité charakteristiky,
které nam pomahaji vypotadat se se stresory. Zaroven mohou ovlivnit to, jak stresujici udalost
interpretujeme, jak reagujeme ¢i jakou copingovou strategii zvolime. Pod velice Sirokou oblast
copingovych zdroji patfi pojmy jako je misto kontroly (locus of control), nezdolnost
(hardiness), smysl pro integritu (sence of coherence), psychicka odolnost (resilience), nau¢eny
optimismus a pesimismus, sebeucinnost (self-efficacy), dispozi¢ni optimismus apod. Kromé
osobnostnich zdrojii sem v8ak mzeme zahrnout téZ charakteristiky socialni, fyzické, materialni

¢1 podminkové (Ktivohlavy, 2001).

Copingovymi strategiemi ¢i styly se mysli samotna reakce jedince, ktery se snaZzi
snizovat negativni vliv stresujici a zatéZové udalosti ¢i skute¢nosti. V soucasnosti existuje jiz
veliké mnozstvi kategorizaci copingovych strategii. Jedno z moznych déleni copingovych
strategii je na zamétfeni na problém, zaméfeni na emoce a orientace na unik (Baumgartner,
2001, in Zmrzla, 2009). Stone a Neale zavedli 8 kategorii copingovych strategii: odvraceni
pozornosti, redefinice situace, pfima akce, katarze, pfijeti, socidlni opora, relaxace a

nabozenstvi (Schwarzer, 1996, in Zmrzla, 2009).

Dalsi znama kategorizace copingovych strategii zahrnuje primarni hodnoceni,
sekundarni hodnoceni a piehodnoceni (Baumgartner, 2001, in Zmrzla, 2009). Ptikladem
nastroje méticiho coping je Adolescent Coping Scale od autorti Lewise a Frydenberga, ktera je

zamétena na jedince v obdobi adolescence. Jednd se o 18 polozkovy néstroj zahrnujici
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vyhledavani socialni podpory, zaméfeni se na feSeni problému, tvrda prace a dosazeni,
znepokojovani se, investice do blizkych ptatel, snaha nékam patfit, zbozné piani, socialni akce,
snizeni napéti, nejednani (not coping), ignorovani problému, sebevina (self-blame), jednani na
vlastni pést, vyhledavani duchovni podpory, zaméfeni se na pozitivni, vyhledavani

profesionalni pomoci, vyhledavani rozptyleni a fyzicka rekreace.

Nastroji méteni copingu je vsak cela fada. Mezi dalsi inventare copingu pro adolescenty
patii naptiklad Coping Inventory for Adolescents (CIA), Adolescent Coping Orientation for
Problem Experiences (A-COPE), Kidcope (verze pro adolescenty), COPE, Coping Response
Inventory Youth Form (CRI-Y) nebo Coping Scale for Children & Youth (Frydenberg, 2008).

V dnes$ni dobé existuje celd fada studii a vyzkuml zabyvajicich se copingovymi
strategiemi po poranéni michy, je vSak jen par téch, které by se zamétovaly na obdobi dospivani
a mlad¢é dospélosti. Augutis a Anderson (2012) ve své studii dosli k velice zajimavym a
pfinosnym zjisténim pro tuto specifickou oblast. Jejich kvalitativni studie méla za cil zmapovat
copingové strategie u mladych dospélych pouZivané v prvnim roce po poranéni michy. Jejich
studie byla provedena ve Svédsku a byla zaloZena na rozhovorech s mladymi lidmi o
psychosocialnich faktorech, které podnécovaly jejich pfizptisobeni béhem prvniho roku po

uraze.

Vyzkumnici pak za pomoci analyzy obsahu sledovali vyskyt jednotlivych kategorii
copingovych strategii popsanych v nastroji BriefCOPE. Probandi ve svych odpovédich
zminovali vSech 14 kategorii BriefCOPE kromé¢ sebeviny. Jedné se o seberozptyleni, aktivni
coping, popirdni, uzivani navykovych latek, pouzivani emo¢ni podpory, tnikové chovani,
ventilace, pouziti instrumentéalni podpory, pozitivni pferamovani, planovani, humor, pfijeti a

nabozenstvi.

Studie doklada, Ze mladi lidé po poranéni michy pouzivaji podobné copingové strategie
jako ostatni jedinci, ktefi Celi né¢jakym stresovym ¢i naro€nym zivotnim situacim. Pfesto se na
zéklad¢€ rozhovorti objevily tfi nové kategorie, které v BriefCOPE nebyly obsazeny. Jedna se o

tyto kategorie: bojovy duch, srovnani smérem dolti a pomoc druhym.

Bojovym duchem je mysleno pouziti svych vlastnich schopnosti k ptekonani prekazek.
Jedna Zena to v rozhovoru vysvétlila takto: "Vyhybat se prekazkam pro mne bylo a stale je
dulezité. Pokud vSak néco chci udélat, udelam to. Pokud budu chtit projet viakem Evropu nebo
se plavit lodi v Recku, udélam to. Pokud jsem se rozhodla, Ze to bude fungovat, pak to funguje”
(Augutis & Anderson, 2012, s. 216).
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Kategorie srovnani smérem dolt piedstavuje vnitini proces srovnavani mezi sebou a
jinymi osobami, ktefi na tom jsou v ramci poranéni a jeho diisledki jesté hiife. Zena, které bylo
13 let v dobé¢ tirazu, to vystihuje témito slovy: "Uvedomila jsem si, Ze mnozi na tom byli jesté
hure nez ja. Mnozi nemohli pouZivat ruce a jeden clovéek potreboval ventilator po zbytek svého
Zivota. Pak jsem si pomyslela, Ze me zranéni vlastné neni tak hrozné a mohu se s nim urcité

naucit zit. Vidéla jsem to v jiném svetle” (Augutis & Anderson, 2012, s. 216).

Posledni kategorii nad rdmec BriefCOPE byla pomoc druhym. Tuhle kategorii také
uvedla vétSina téch respondenttl, kteti zdrovenn zminili kategorii srovnani smérem dolt. Ta
stejna zena se ohledné této copingové strategie vyjadiuje slovy: "Rdda pomaham druhym,
naslouchdam obtizim svych pratel. Mam rada, kdyz se ostatni citi dobre, pak zapomenu sama na

sebe” (Augutis & Anderson, 2012, s. 216).

Kategoriemi, které¢ uvedli vSichni dotazovani, byla emo¢ni podpora a instrumentalni
podpora. V ramci emo¢ni podpory uvadéli dotazovani, Ze je pro né velice dilezité ziistat dale
v kontaktu s prateli a rodinou, ale tfeba i s persondlem z rehabilitacnich ustavii. Nékteii z
respondentt se také podélili o své vzpominky, které¢ zahrnovaly vztahy s uciteli a s partnery z

romantickych vztaht.

Rodice, zaméstnanci nemocnic a rehabilitacnich ustavl a dalsi daleziti dospéli byli
dotazovanymi uvadeéni jako poskytovatelé¢ instrumentilni podpory. Do této kategorie lze
zahrnout také vztahy s dal$imi lidmi se SCI. T1 jim byli diilezitou pomoci v nové Zivotni situaci

napiiklad prostfednictvim taborti nebo v jinych osobnich setkédnich.

Dalsi nejcastéji pouzivanou kategorii byl aktivni coping. Tuto copingovou strategii
dobfte vystihla zena, které bylo v dob¢ trazu 11 let: "Pokud to vypadd opravdu temné, jedind
vec, ktera skutecné funguje, je trénovat. Pak jste schopni videt své cile. Jinak se vse stava prilis

tezkym" (Augutis & Anderson, 2012, s. 217).

Také hnév a agrese se bézné objevily v rozhovorech a spole¢né naplnily kategorii
ventilace. N&kteti respondenti vzpominali, jak v ndvalech hnévu a agrese hazeli vécmi. Hnév

byl ¢asto nasmérovan proti rodi¢lim nebo zaméstnanciim nemocnic a rehabilitacnich Gstavi.

V kategorii aktivni coping byla zmiflovana dulezitost tréninku. S tim je uzce spojena
také kategorie seberozptyleni. Tam patii 1 vétSina zdjmovych a sebevzdélavacich aktivit, ale
tieba 1 snéni. Muz, kterému bylo 14 let v dob€ trazu, to vystihl nésledujicimi slovy: ,,Myslim

si, Ze clovek musi byt co nejvice aktivni. Pak nema cas sedét a premyslet, jak krvavée odporné
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veci jsou. Meél by byt v plné rychlosti. Nemél by mit cas na rozvazovani;, meél by byt v néjaké
aktivite celou dobu, takze na to nemysli. Misto toho by se mél pokusit néco prinést. Mozna to
nefunguje pro vsechny, ale pro mé to fungovalo docela dobre” (Augutis & Anderson, 2012, s.
217).

Kategorie planovani zahrnovala odhodlani nalézt a vidét nové cile a pfijit s novymi
strategiemi. Zena, které bylo 11 let v dobg Grazu, o tom mluvi témito slovy: "V tunelu je svétlo,
kdyz mate cile. Budu se snaZzit byt tak dobry jako clovéek xx, ta osoba je nejlepsim ditkazem toho,

Ze to bude fungovat" (Augutis & Anderson, 2012, s. 217).

Unikové chovani a popieni miZzeme zafadit mezi nezadouci copingové strategie.
Unikové chovani dobfe vystihla Zena, které bylo v dobé urazu 13 let: "Vypnula jsem, sotva jsem
mluvila s rodici, kteri tam byli kazdy den. Byli nékde a ja jsem byla nékde jinde. Méla jsem
problemy se svymi prateli, kteri také prichazeli. Byla jsem uzaviend. Jedini lidé, s nimiz jsem
hovorila, byli zaméstnanci a ostatni pacienti” (Augutis & Anderson, 2012, s. 217). Strategie
popfeni se vyskytovala u dotazovanych ptredev§im v dobé tésné po Grazu a poté vymizela. Ve

dvou ptipadech vsak jedinci vykazovali znamky popteni i v dob¢ samotného rozhovoru.

Diky strategii pozitivniho pferamovani byli mladi lidé schopni vidét néco pozitivniho
na tom, co se jim piihodilo, dokazali se na celou situaci podivat novym a pozitivnéjSim
pohledem. Diky tomu, Ze se museli vyrovnat s poranénim michy, si pfipadaji zralejsi, silnéjsi,
znalej$i a kompetentnéj$i. Nékteii diky tomu vnimali proménu svého ja k lepSimu, a jelikoz

byli spokojeni s tim, kym jsou ted’, nelitovali jiZ vice toho, co se jim piihodilo.

Mezi méné zminovanymi, ale zajisté dilezitymi copingovymi strategiemi, zaznivaly

strategie jako humor, pfijeti, uZivani alkoholu a ndboZenstvi.

Smith, Russell, Kelly, Mulcahey, Betz a Vogel (2013) prostfednictvim své studie
piinesli nové poznatky o copingovych strategiich mladych lidi po poranéni michy z prostredi
Spojenych statii. Za cil si kladli zmapovat copingové strategie pouzivané mladymi lidmi s
paraplegii a kvadruplegii v USA za pouziti prifezového prizkumu a také zhodnotit vztah mezi
copingovymi strategiemi a psychosocialnimi projevy (psychosocial outcomes). Jejich studie
¢itd 182 ucastnik ve véku 13-17 let. Vzorek byl sloZen jak z Zen, tak z muZzd, jak z lidi s

paraplegii, tak s tetraplegii.

Vysledky ukazaly, Ze nejCastéji pouzivanymi copingovymi strategiemi u téchto

mladych lidi jsou kognitivni restrukturalizace a rezignace. Jako ty nejacinnéjsi vSak dotazovani
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uvadéli socidlni podporu, emocni regulaci a kognitivni restrukturalizaci. Obecné uvadéji, ze
aktivni copingové strategie jsou nejucinnéj$i v redukci distresu vyvolaného SCL
Sebeobvinovani a zbozné ptani byly na stran¢ druhé vnimany jako ty nejméné ti¢inné strategie.

Nejméné vyuzivanymi copingovymi strategiemi byly obvinéni druhych a sebekritika.

Vysledky téz ukazuji na skutecnost, ze ¢im del$i je trvani poranéni, tim mensi je
tendence mladych lidi vyuZzivat copingové strategie orientované na Unik. Strategie socialniho
vyclenéni se ukdzala byt spojena s vyssim vékem. A strategie rozptyleni byla zase spojena s
jedinci, kteti méli tetraplegii, spiSe nez paraplegii. Dale se ukazala spojitost vyssiho skore v
copingové strategii orientované na Unik s niz$i kvalitou zivota, s vyssi urovni deprese a

uzkostné symptomatologie a s nizsi psychosocialni kvalitou zivota (Smith et al., 2013).

Velice podnétny vyzkum zamétfeny na copingové strategie dospivajicich a mladych
dospélych s ndhlym omezenim hybnosti po poranéni michy poskytuje Ottova (2011) ve své
diplomové praci Coping s nahlym omezenim hybnosti a jeho dasledky - strategie vyrovnani
mladych lidi s poranénim michy a s roztrousenou skler6zou. Autorka se skrze svou studii, jak
sama fika, snazi ptinést lepsi porozuméni naro¢né zivotni situaci mladych lidi, u kterych doslo
k ndhlému omezeni hybnosti. Autorka zvolila cestu kvalitativniho vyzkumu za pouziti metody

rozhovoru a dotazniku a piinési zajimava zjiSténi.

Data z dotazniku ukézala, Ze vétSiné dotazovanych mladych lidi s poranénim michy
pomaha socialni podpora. At uz se jedna o navstévy rodiny, ptatel, telefonaty s nimi nebo
komunikace pies sms a socidlni sit&, kazda z moZnosti nabyvala na velké dulezitosti, predevSim
pokud jsou takové kontakty spojeny s pozitivnim pfistupem téchto nejblizSich. Socidlni
podpora vSak byla Cerpana i1 od zdravotnického personalu. Mladi lidé ocetiovali pfedevSim
jejich vstticnost a okamziky neformalnich rozhovord. V poloving€ piipadii uvadéli dotazovani
humor jako u¢innou copingovou strategii. Dale pak ¢tvrtina respondentli uvedla piinos rychlého

zlepSeni stavu a dostate¢nych informaci o zdravotnim stavu.

Jednotlivé kazuistiky nabizi detailnéjSi pohled na copingové strategie ve vztahu k
poranéni a ziskanému postizeni. Ten je doplnény o pozadi Zivotnich podminek, udajii o
poranéni, emoci a postojii k poranénim, informaci o socidlnich vztazich, samostatnosti a

postojich k budoucnosti.

U Mirka, kterému je 22 let, doslo k poranéni michy pii autonehodé¢, od té doby zije s
paraplegii. Jedna z copingovych strategii, které mu pomahaji a pomahaly nejvice, je nesnazit

se zménit véci, které zmeénit nejdou, ale naopak je akceptovat takoveé, jaké jsou. Naptiklad
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uvadi, ze nikdy neptedpokladal, Ze bude znovu chodit. Socialni opora ze strany rodiny, piatel 1
zdravotnich sester mu pomahala piredevSim v nemocnici, kdy vnimal potiebu odpoutat se od
fyzické bolesti. Jeho komunikace vSak byla ztizend faktem, ze v disledku zranéni nemohl

mluvit a dorozumival se pouze mrkanim.

Strategii mentalniho odpoutani se od bolesti a mySlenek na poranéni pro n¢ho bylo
naslouchani rozhovoriim druhych lidi, zaobirani se vzpominkami nebo piedstavami, ve kterych
muze hybat rukama. Davky morfinu, které dostaval v nemocnici, vSak povazoval za néco, co
bylo v té¢ dob¢ nejucinnéjsi, a néco, co tehdy mélo nejveétsi pozitivni vliv na jeho fyzicky stav 1

psychiku. Koufeni marihuany mu pomaha odpoutat se od negativnich emoci.

V soucasnosti je pro nc¢ho nejucinnéjsi a nejpouzivangjsi copingovou strategii pozitivni
prehodnoceni, kdy se snazi radovat z malickosti a ocenovat zakladni predpoklady jako to, ze
muze zit a dychat. Také se zaméstnava feSenim ruznych praktickych véci, jako je bydleni nebo

pfiznéni invalidniho dichodu, tedy dospél ke strategii aktivniho feSeni problému.

Danovi je 19 let a je postizen hemiparézou v disledku poranéni michy pti nehodé na
motorce. Kdyz vzpomina na prvni tyden po uraze, ve kterém nemohl hybat ani rukama, zmitnuje
1€ky, které ho obluzovaly, a spanek jako dvé¢ véci, které mu nejvice pomohly. Ty autorka tadi
pod tnikové strategie. Pozd¢ji mu podobnym zpiisobem pomahal notebook, skrze ktery unikal
tryznivé realité, tuto strategii autorka fadi pod mentéalni odpoutani se. Socialni sit€¢ mu slouzily
i k ventilovani emoci, kdy si mohl na riizné véci postézovat. Dalsim zptisobem, jak ventilovat
emoce, pro né¢ho byla i hadka se sanitarni sestrou. Socialni podpora od ptatel a uzivani humoru
mu pomahalo nemyslet na sviyj tizivy stav. Dan se pfed poranénim vénoval ve velké mife
sportu. Ten mu podle jeho vypovédi v urCité mife nahradila rehabilitace. Pomahalo mu 1
sledovéani drobnych zlepSeni a komparace se stavem ostatnich. Obecné se snazil radovat z

malickosti, napfiklad z toho, co mu kdo pfinesl nebo poslal.

Dulezitou copingovou strategii pro néj bylo vyuzivani socialni podpory. Tu mu
poskytovali jeho rodice, ptratelé a také jeho pritelkyné, ktera se s nim vSak po tfech tydnech
poslouchat vypravéni ostatnich, pfichazel na jiné mySlenky. Dan se také rad chlubi a sdili s
ostatnimi své pokroky a ziskdvd nové podnétné informace od spolupacientii s podobnym

zranénim. V ramci aktivniho feSeni problému vyviji snahy k dokonceni studia na stfedni skole.

Véie je 23 let a stejné jako Dan Zije s hemiparézou po otoku michy v disledku zranéni

pii baseballu. S mladym muzem z predchozi kazuistiky je spojuje 1 skutenost, Ze v prvnich
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dnech po poranéni pro né€ byl spanek nejvyuzivangjsi a dle jejich slov nejucinné;jsi strategii, jak

se odpoutat od obav a nepfijemnych myslenek. Opét se jedna o strategii uniku.

I ona uvadi pozitivni vliv humoru, ktery mohla sdilet s ostatnimi pacientkami na pokoji
a s lidmi, ktef1i ji pfichdzeli navstivit. Velkou dulezitost z hlediska mentalniho odpoutani se od
problému pro ni mél internet, ktery pouzivala jak k vyhledavani informaci a aktualit ze Skoly a

softballového tymu, ve kterém hrala pied irazem, tak ke komunikaci s ptateli.

Jeji tendence hledat na celé situaci néco pozitivniho bychom mohli zafadit pod
copingovou strategii pozitivniho pferdmovani. Véra zminuje seznameni s novymi lidmi. Také
ale vice Casu, ktery ma pro sebe a pro véci, které ma rada. Vypravi o zkuSenosti s zivotem na
voziku i o nabyti vétsi diivéry v sebe sama skrze poznani, s ¢im v§im se zvladne vyrovnat. To

vSe uvadi jako skute¢nosti, které na ni mely pozitivni vliv.

Dalsi vyuzivanou strategii je pro ni komparace. Nejprve méla tendenci srovnavat sviij
vykon s vykonem pted poranénim, coz nakonec vyhodnotila jako neimérné situaci. Nyni se
srovnava s ostatnimi klienty rehabilitacniho tGstavu a povzbuzuje ji, kdyz mtze vidét, Ze je na
tom v nekterych ohledech 1épe. K softballu se sice vratit nemuze, ale objevila mnozstvi pro ni
dostupnych aktivit, naptiklad rizné druhy sportu nebo vylety s ptateli, které ji pfivadi na jiné

myslenky.

I pro Véru je vyuzivani socidlni podpory velice dulezitou strategii, ktera ji pomaha pti
vyrovnani se s handicapem. Okamziky, kdy u ni byla n&jaka navsté€va, zp&tné popisuje jako ty
nejradostnéjsi. Jednalo se ¢asto o spoluhrace z tymu. Vazila si toho, ze s ni stale pocitaji a
zahrnuji ji do mnozstvi pland. Na rodicich si véZila toho, Ze uraz nedavali za vinu jejimu
sportovani, ale naopak brali celou situaci s nadhledem a sniZili své pozadavky k jeji osobé. Jeji
spolubydlici ji pomohli s mnozstvim praktickych zaleZitosti a spolu s ptateli ze softballového
tymu pro ni byli diileZitou emo¢ni podporou. V ramci aktivniho feSeni problému vyviji snahy,

aby se jeji stav stale zlepSoval (Ottova, 2011).

Autofi Chlan, Zebracki a Vogel (2010) ve své studii ptichazi s dalsi copingovou strategii
vyuzivanou mladymi lidmi s SCI, kterou je duchovni coping. Jejich vyzkum se zamétuje na
mladé lidi ze Spojenych statil, Kanady a Mexika, ktefi utrpéli poranéni michy v obdobi détstvi
nebo dospivani do 18 let. Autofi rozliSuji duchovni coping od naboZenstvi a zjist'uji, Ze pro
polovinu jejich respondentli je nabozenstvi velmi dilezité a 55 % pouziva duchovni coping.

Duchovni coping se navic projevil jako faktor usnadnujici adaptaci po poranéni michy.
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Duchovni coping se také projevil jako prediktor Zivotni spokojenosti. Autofi vSak
polemizuji o moznosti, ze by duchovni coping zlepSoval seberealizaci a pomahal lidem nalézt
smysl zivota, a tim zvySoval zivotni spokojenost. Autofi uvadi, ze duchovni coping ma vétsi
vliv na zivotni spokojenost nez dulezitost nabozenstvi. Jako rozdil mezi témito dvéma
piibuznymi komponentami uvadi, ze zatimco nabozenstvi je spiSe udrzovani nabozenské viry,

duchovni coping je praktické vyuzivani duchovnich zdroj.

Autofi pracovali téz s demografickymi proménnymi, proménnymi spojenymi s
poranénim, zaméstnanim, vnimanou bolesti apod. Na zakladé toho ptichazi s dal§im vystupem
tykajicim se vztahu duchovniho copingu a zivotni spokojenosti. ,,Ackoli spiritualita byla
vyznamnym prediktorem Zivotni spokojenosti u této populace dospélych s pediatrickym nalezem
SCI, prispeéla k pouze 3% rozdilu v Zivotni spokojenosti. Naproti tomu vnimané duSevni zdravi,
manzelstvi, ucast na pracovnich cinnostech, bolest a funkcni porucha predstavovaly 37%
rozdilu v Zivotni spokojenosti* (Chlan et al., 2010 s. 374). Je tedy mnoho riznych faktort, které
ovliviluji zivotni spokojenost razantnéji nez spiritualita, a na které je dobré se v ramci

rehabilitace zaméfit.

Studie autort Bridgese a Connora-Kuntze (1997) poskytuje téz zajimavé vystupy, i kdyz
se nezaméfuje pouze na vzorek mladych lidi. Autofi se rozhodli zkoumat zplisoby copingu u
osob vyuzivajicich invalidni vozik, zahrnuti byli pacienti s roztrousenou skler6zou, osoby s
poranénim mozku a téZ lidé s poranénim michy. Co se zvladnuti copingovych strategii a
vyrovnani se s handicapem tyce, pacienti s SCI na tom byli ze vSech tii skupin nejlépe. Na
zéakladé jejich vysledki v testech Personal Styles Inventory a Ways of Coping Inventory je
autofi hodnoti jako extravertované a stabilni jedince, ktefi se neboji vyhleddvat a pfijimat
pomoc od druhych lidi. Zaroven si osvojili ur¢ity druh obezietnosti a dobie se vyrovnavaji s

problémy a se stresem.

Autofi January, Zebracki, Chlan a Vogel (2015), ktefi svou studii zamé&fili na zkoumani
pozitivniho psychologické rtstu u jedinct, kteti v détstvi utrpéli poranéni michy, pfisli téz se
zajimavymi vysledky tykajicimi se copingovych strategii. Tyto vystupy ukazuji, Ze
posttraumaticky rist u téchto jedincii je vyznamné spojen s behaviordlnimi a kognitivnimi
copingovymi strategiemi. Kognitivni coping ma navic zprostfedkované¢ diky

posttraumatickému riistu u€inky na prozivané §tésti participantt.

Anderson, Vogel, Chian a Betz (2016) se ve své studii rovnéz zaméfili na lidi s

pediatrickym poranénim michy. Jejich cilem bylo identifikovat, jaké copingové strategie tito
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lidé pouzivaji a jak tyto strategie souvisi s jejich dalSimi charakteristikami. ,,Bylo posouzeno 8
copingovych strategii, 99% ucastnikii pouzilo prijeti, 94% pouzilo pozitivni preramovant, 93%
pouzilo aktivni coping, 89% pouzilo emocionalni podpory, 89% pouzilo humor a 74% pouz
nabozZenstvi. Negativni copingové styly jako unikové chovani a uzivdni latek pouzilo 28% a

15%" (Anderson et al., 2016, para. 15).

Pomoci pozitivnich strategii copingu, jako je hleddni emocni podpory, piijeti a
nabozenstvi, bylo mozné piedpovidat vyssi zivotni spokojenost. Naopak negativni copingové
strategie, jako napiiklad uzivani navykovych latek, byly s Zzivotni spokojenosti spojeny
negativné. Autoii do vyzkumu zahrnuli i mozny vliv pohlavi na vybér copingovych strategii.
Na zaklad¢ toho bylo zjisténo, Ze zeny maji vyssi pravdépodobnost vyuziti emocni podpory nez
muzi. A muzi, na stran¢ druhé, maji vysS§i pravdépodobnost vyuziti humoru nez Zzeny.

Copingovou strategii ptijeti pouzivali spiSe lidé, kteti byli starsi a jejichZ poranéni trvalo déle.

Autofi Compas, Jaser, Dunn a Rodriguez (2012) ve své studii zminuji na kontrole
zalozeny model copingu, ktery zahrnuje tfi pod¢ésti. Jednou z nich je priméarni kontrola nebo
jinymi slovy aktivni coping, ktery se snazi jednat pfimo se zdrojem stresu nebo emocemi
daného ¢lovéka. Druhou z nich je sekundarni kontrola nebo téz ptizptisobivy coping, ktery je
zaloZzeny na piizpiisobeni se zdroji stresu. Poslednim z nich je pasivni coping, ktery vynaklada

usili na odmitnuti stresoru nebo se mu snazi vyhnout.

Studie téchto autort je Sifeji zaméefend na déti a dospivajici s chronickym onemocnénim.
Jejich cilem bylo zjistit, jaké copingové strategie jsou pro ptizplisobeni se chronickému
onemocnéni nejlepsi. V této souvislosti byla sekundarni kontrola shledéna jako nejucinnéjsi a

pasivni coping jako nejménég U€inna strategie pro piizpiisobeni se chronickému onemocnéni.

Autofi Kelly, Mulcahey, Klaas, Russell, Anderson a Vogel (2012) ve své studii
zkoumaji vztah mezi copingovymi strategiemi mladeze s poranénim michy a jejich
demografickymi charakteristikami, participaci ve spolecnosti, faktory spojenymi se zranénim a
psychickymi projevy (psychological outcomes). Autofi pfinasi ponckud prekvapivé zjisténi
souvislosti vétSiny copingovych strategii se zvySenou depresi, tizkosti a nizsi kvalitou Zivota.
Zaroven vSak mladi lidé, ktefi sami sebe vnimaji jako efektivni pii copingu, vykazuji vice

pozitivnich psychologickych vysledki a vice si uZivaji participaci ve spolecnosti.

Copingové strategie feSeni problému a socidlni podpora piimo souvisely se zvySenou

uzkosti. Na druhé stran€ jednou z pozitivnich copingovych strategii byla naptiklad kognitivni
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restrukturalizace, ktera souvisela se snizenou depresi. Pouziti copingové strategie sebekritiky

souviselo s niz§i participaci ve spolec¢nosti. Opacny efekt pak méla strategie socialni podpory.

Paklize pohlizime na nadé¢ji jako na jednu z copingovych strategii, nemizeme
prehlédnout studii autorti Lohne a Severinsson (2006). Jedna se o kvalitativni longitudinalni
studii s popisné-prizkumnym designem, ktera si klade za cil prozkoumat zkuSenosti pacientli
po poranéni michy s nadéji a zjistit, jaky smysl pro n¢ tato copingova strategie ma. Z hlediska
této bakalafské prace jsou stézejni kazuistiky popisujici zkuSenosti lidi v obdobi dospivani a

rané¢ dospélosti.

Vysledky studie ukdzaly, ze kazdy dotazovany ma zkusenosti s nad¢ji, je pro n¢ho
dilezitd, prospé€sna a v prvnim roce po poranéni mu dodéavala silu do boje za adaptaci na
poranéni. Nadéje méla tendenci u kazdého z dotazovanych kolisat na zakladé rtznych
okolnosti, pfedevsim vlivem tspéchti a neuspéchii v rehabilitaci a 1écbe, ale nadéje je nikdy
uplné neopustila. Mezi pozitiva studie patii mimo jiné to, Ze obsahuje fadu autentickych

vypovédi mladych lidi po poranéni michy o tom, co pro n€ znamena nadéje.

"Kdyz byla moje situace v nejhorsim stavu, stdale jsem se dokazal podivat do
budoucnosti...kdybych to nedokdzal...nikdy bych nebyl tam, kde jsem dnes" (muz, 23 let,
neuplné poskozeni v oblasti C7, pfed rokem kvadruplegik, nyni téméf bez symptomil) (Lohne
& Severinsson, 2006, s. 319). "Mozna proto jsem udélala takovy pokrok...protoze to je to, jaka

Jjsem...primeji samu sebe udélat to a to a to..." (Lohne & Severinsson, 2006, s. 319).

"Rikaji, Ze utrpeni vas posiluje...a ja tomu véiim, myslim, Ze je to pravda...protoze kdy? jsem
byla zranéna pri nehode, ztratila jsem samu sebe a pribliZila jsem se smrti...a pak skrze to, jak

jsem bojovala, jsem se znovu stala sama sebou..." (Lohne & Severinsson, 2006, s. 320).

"Ale vSechny zadzitky jsou pozitivni, ackoli tento byl velmi draho koupen...protoze clovek
miize z takovych véci hodné vyrist...Proniknete hloubéji, k podstaté veéci...A ja bych nic
nemeénila, ani nehodu, protoze to je vSechno soucasti toho, kym jsem dnes...Ve skutecnosti vse,
co zazivate, utvari vasi osobnost " (zena, 23 let, neuplné poSkozeni v oblasti Th12, po roce

témeét bez symptomll) (Lohne & Severinsson, 2006, s. 320).

"Nikdy nemiizete nekomu vzit nadéji, ze? Dokonce i kdyz jednou rikate "ach, chci se
vzdat, odmitam Zzit s falesnymi nadejemi”... ale pak pristi den prichazi s novym ranem, a to
prinasi dalsi sanci. Takze je tu vzdy nadéje...A to znamena, Ze silna viile, kterd je uvniti vas,

vam dala nadéji, protoze dokud vase srdce bije, stdle existuje nadéje. A viile vede nadéji" (zena,
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24 let, Uplné poskozeni v oblasti Th6, i po roce upoutana na invalidni vozik) (Lohne &

Severinsson, 2006, s. 319).

"Nebudu chodit kolem horké kase. Zivot je ted a ja planuji pokracovat ve svém Zivoté
tam, kde jsem skoncil. Moje nedavné/aktualni problémy jsou kazdodenni problémy, se kterymi
se musi kazdy potykat, a v tomto ohledu se nijak nelisi od ostatnich...No, odmitl jsem zustat
naprosto ochrnuty , Byl jsem ohledné toho velmi neustupny...Samoziejmé jsem ztratil par veéci,
ale ziskal jsem mnohem vic, nez jsem ztratil, a v to presné jsem doufal, kdyz jsme spolu
naposledy mluvili " (muz, 23 let, neuplné poskozeni v oblasti C7) (Lohne & Severinsson, 2006,

s. 319).

Autofi napfi€ celou svou studii vyzdvihuji silu nad¢je. Diky vyzkumu vSak vyvstala dvé
nova témata vile a viry, které jsou téz stézejni pro proces adaptace. Mnoho tc¢astnikli popisuje
svou cestu adaptace po poranéni jako tvrdou a dlouhou. Autofi studie zkoumaji cestu lidi prvni
rok po poranéni michy a objevuji jadro procesu uspesné adaptace skryté v aspektech doufani —

bojovani — rlstu.
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3.2. Kvalita Zivota spojena se zdravim

Kvalita zivota je relativni kategorii, kterda mlze byt vyjadiena jak kvalitativnimi, tak
kvantitativnimi indikatory. Objektem jejiho hodnoceni je nejcastéji kvalita zivota jednotlivce s
jeho pozitivnimi 1 negativnimi aspekty. Ve své podstat¢ je kvalita zivota subjektivni,
individualni a zahrnujici vS§echny oblasti Zivota. Kvalita zivota spojena se zdravim je ziizenim
SirSitho pojmu kvality Zivota a zaméfuje se na ¢loveéka v konkrétni Zivotni situaci ve vztahu k

jeho zdravotnimu stavu (Gurkova, 2011).

Pojeti kvality zivota mlizeme chépat Siroce jako zahrnujici cely zivot jedince nebo
zuzené jako zamétujici se na jednu konkrétni oblast, naptiklad na kvalitu Skolniho Zivota. Pro
tuto praci je stéZejni pfedevsim kvalita Zivota spojend se zdravim, tedy HRQOL (health related
quality of life). Pfihodnou definici pfinasi ve své praci Kebza a Hrachovinova (2011, s. 27):
~HRQOL byla charakterizovana jako hodnota pripisovana zivotu modifikovanému postizenim,
funkcnim stavem, vnimanim, socialnimi prilezitostmi atd., které jsou ovlivnény nemoci,
poruchou, zranénim nebo jejich léchou.”” PtiCemz: ,subjektivné prozZivana kvalita Zivota

nemocného jedince neni zcela zavisld na jeho skutecném klinickém stavu.*

HRQOL je klinickym vystupem, ktery popisuje individuélni vnimani vlivu onemocnéni
nebo poranéni na well-being (Oladeji et al., 2007). Vyzkumny z4jem je Casto zacilen na méfeni
HRQOL u chronicky nemocnych pacientti, ktefi nemaji dobré vyhlidky na zlepSeni zdravotniho

stavu. Pfi¢emz posuzovano byva hledisko jak somatické, tak psychické i socidlni.

Chronické onemocnéni zahrnuje velké mnozZstvi aspektd, které vyvolavaji fadu
emocnich reakeci a ovliviiuji HRQOL. Jedna se naptiklad o trvalou ztratu zdravi, trvalou
pfitomnost nemoci, naro¢nou lécbu, naroky na nemocného, nezbytnost dodrzovat 1é¢ebny
rezim a dochéazet na pravidelné kontroly, nejistou progndézu do budoucnosti, moZznou progresi

onemocnéni do budoucna apod. (Kebza, Hefman & Hrachovinova, 2011).

croMr

Pro métfeni HRQOL se nejcastéji pouzivaji fizené rozhovory a sebeposuzujici dotazniky
a Skaly. Dotazniky, jakoZto nejCastéji pouzivana metoda, byvaji zaméfeny bud’ na obecnou
kvalitu Zivota vztahujici se ke zdravi (naptiklad SF-36, PedsQL, Euro-QoL, KINDL ad.) nebo
méfi kvalitu Zivota pacientl s konkrétnim onemocnénim ¢i v konkrétnim stadiu
nemoci/lécby/terapie. Také mohou zkoumat konkrétni dopady terapie nebo vedlejSich ucinki
1é¢by (Kebza & Hrachovinova, 2011). Tato kapitola je reSerSi vyzkumt zabyvajicich se

zkouméanim HRQOL u mladych lidi po ziskaném poranéni michy.
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Garma, Kelly, Daharsh a Vogel (2011) ve své studii zkoumali HRQOL u mladych lidi
s poranénim michy. Dotaznik Pediatric HRQOL measure a Mental health measure dokon¢ili
jak mladi lidé, tak jejich pecovatelé. Jejich zdmérem bylo mimo jiné zjistovani shody mezi
vypovéd'mi mladeze a pecovatelti. Autofi pracovali 1 s dalSimi proménnymi jako soucasny vek,

vek pii poranéni, stupen urazu nebo tzkost ¢i deprese u ditéte nebo pecovatele.

Jak bylo oc¢ekavano, HRQOL mladych lidi s poranénim michy a jejich pecovatelt bylo
niz$i nez HRQOL zdravych mladych lidi. Korela¢ni koeficienty ukazaly mirny stupei korelace
mezi hodnocenim mladeze a peCovateli. Vyznamnou a velice zajimavou informaci je fakt, ze

déti neustale hodnotily kvalitu svého zivote 1épe nez jejich peCovatelé.

Aspekt véku téz vyznamné ovlivnit HRQOL. Mladsi déti vykazovaly vyssi emocni
HRQOL v pedovatelskych hodnocenich a nizsi socialni HRQOL v détskych hodnocenich. Cim
nizsi byl vék, ve kterém déti poranéni utrpély, tim vySe peCovatelé hodnotili jejich HRQOL.
Uzkost a deprese u déti i peCovatelii snizovala HRQOL déti ve viech jeho aspektech. Rozsah
poranéni se projevil tim zplisobem, Ze mladez s paraplegii vykazovala vyssi socidlni HRQOL

nez mladez s tetraplegii.

Také autofi Oladeji et al. (2007) na zdklad€ svého vyzkumu dokladaji, ze déti s
poranénim michy udéavaji vy§§i HRQOL neZ jejich pecovatelé. Na rozdil od ptedchozi studie

vSak neobjevili Zaddné vyznamné rozdily v HRQOL mezi paraplegiky a kvadruplegiky.

S obdobnymi poznatky pfichazi i autofi Kelly et al. (2012), ktefi rovnéz potvrzuji, Ze

mladez s poranénim michy hodnoti svou HRQOL vyse nez jejich pecovatelé.

Autofi Leibach et al. (2015) se ve své studii zamé&fuji na déti s poranénim a poruchami
michy z Latinské Ameriky. Jejich cilem bylo prozkoumat souvislosti mezi mentalnim zdravim

déti a HRQOL.

Jak lze predpokladat, zavéry ukazuji, Ze vy$§i HRQOL je siln¢ spojen s lepSim
mentalnim zdravim. ,,Série opakovanych regresi zjistila, ze HRQOL vysvetlil 50,5% rozdilu v
detské depresi, 31,5% rozdilu v obavach a 41,9% rozdilu v socialni uzkosti” (Leibach et al.,
2015, s. 215). S depresi bylo také vyznamné spojeno emocni a socidlni fungovani. A emocni

fungovani bylo spojeno se socialni tizkosti.

Autofi Kannisto, Merikanto, Alaranta, Hokkanen a Sintonen (1998) ve své studii

pracuji se ttemi skupinami lidi - s lidmi, ktefi utrpéli poranéni michy v détstvi, dale s nové
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zranénymi dospélymi lidmi a nakonec s dospélymi lidmi s chronickym poranénim michy.

Napfic¢ témito tfemi podskupinami byla méfena kvalita zivota souvisejici se zdravim HRQOL.

Pro tuto praci jsou stézejni predevsim vysledky lidi, kteti utrp€li své zranéni v mladém
a détském veku. Zaveéry ukazuji, ze HRQOL takovych jedinct je vyznamné vyssi nez HRQOL
dalsich dvou podskupin. Zaroven byly osoby s pediatrickou SCI nejlépe adaptovany na své
poranéni a vykazovaly nejlepsi fyzicky vykon. Jak Ize ocekavat, jedinci s kvadruplegii

vykazovali niz§i HRQOL nez jedinci s netplnou paraplegii.

Tato studie tedy nasvédcuje tomu, Ze prestoze je poranéni michy v détstvi ¢i dospivani
velice zatézujici, stresujici a zivot ménici okolnosti, pravé aspekt mladého véku je dobrym
ptedpokladem pro uspé$nou adaptaci. Na rozdil od dosp€lého jedince, ktery je v oblasti hledani
vlastni identity, hledani své cesty Zivotem, své hodnoty, mista ve spole¢nosti a ve svéte kariéry
jiz relativné stabilizovan a nalezl sam sebe, mlady jedinec se stale vyviji a hledd sdm sebe, coz

muze mit pozitivni vliv na pfijeti ziskaného handicapu.

Autofti Kelly, Riordan, Zebracki, Thorpe a Vogel (2016) pfinaseji ve své studii vysledky
z vyzkumu zaméieného na vztah mezi charakteristikami pecovateli a HRQOL jejich déti s
poranénim michy ve v€ku od 7 do 17 let. Pozornost byla zamétena predev§im na mentalni a

fyzické zdravi peCovatelil, jejich styl feSeni problému a zatéz, ktera je na né€ kladena.

Bylo zjisténo, Ze to, jaky je zplsob feSeni problémul pecovatell, ovliviuje fyzicky
HRQOL déti. Tedy ¢im efektivnéji a 1épe pecovatelé fesi problémy, tim vy$si HRQOL vykazuji
jejich déti. Dale pak duSevni zdravi peCovateld, styl feSeni problémil a zaté€z, kterd je na né

kladena, souvisely s psychosocidlnim HRQOL déti.

Kelly a Vogel (2013) ve svém vyzkumu pracovali se ¢tyfmi v€kovymi skupinami
mladych lidi s poranénim michy ve véku od 2 do 18 let. Sté€Zejnim pro téma této prace jsou
vysledky skupiny mladsSich a starSich dospivajicich. Ob¢ skupiny dokoncily test PedsQL a bylo
zjisténo, ze ob¢ skupiny dospivajicich shodné hodnoti svou socidlni HRQOL nejvyse a Skolni

HRQOL nejnize.
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3.3.Participace ve spole¢nosti

-----

a jako takova predstavuje “komplexni a multidimenzionalni koncept” (Pancocha, 2013, s. 43).
Kudlacek a JeSina (2014, s. 4) definuji participaci jako: “zapojeni dané aktivity do Zivotni,
respektive spolecenské situace, ¢i vykon, ktery se provadi v prostiedi, které miize byt bariérové

nebo facilitujici.”

Pro mladé lidi po poranéni michy je participace ve smyslu ucasti ve spolec¢nosti, a to
predevsim ve vrstevnickych skupinach, a celkové sdileni zivota s druhymi lidmi stejné dilezita
jako pro zdravé jedince. Autoti Kelly, Klaas, Garma, Russell a Vogel (2012) ve své studii
zkoumali vztah mezi participaci a kvalitou Zivota mladeze s poranénim michy. Autofi svij
vyzkum provadéli na relativné rozsdhlém vzorku 340 participantii. Ty rozd¢lili do dvou skupin

na déti od 6 do 12 let a dospivajici od 13 do 18 let.

U détskych participantii se ukéazal vztah mezi participaci na mistech, kterd jsou
vzdalenéjsi od domova a vyssi socidlni, Skolni a celkovou kvalitou Zivota. Jedné se vSak o
participaci v ramci neformalnich aktivit (napt. vylety nebo hry s prateli). Pro participaci ve
formalnich aktivitach (napft. skolni vzdélavaci akce) nebyl zjistén zadny vztah ke kvalité Zivota.
Frekvence participace téz souvisela s kvalitou zivota. Pfedevsim se jednalo o fyzické aktivity.
Cim &astgji se respondenti ucastnili fyzickych aktivit a &¢im vice takovych aktivit nav§tévovali,
tim vyS$i byla jejich socidlni a Skolni kvalita Zivota. Déle pak CastéjSi ticast v socidlnich

aktivitach byla spojena s vyssi socialni a celkovou psychosocialni kvalitou Zivota.

To, s kym se déti ucastnily socidlnich aktivit, bylo téZ spojeno se socialni i celkovou
psychosocialni kvalitou zivota. Celkova psychosocidlni kvalita Zivota byla téz ovlivnéna tim, s
kym se déti ucastnily aktivit dovednostnich. Autofi nakonec predkladdaji obecné zavery, které
fikaji, Ze participace déti se SCI ve vice aktivitach a Castéji a participace dale od domova s vice

riznorodymi skupinami déti je spojena s vyssi kvalitou Zivota.

Vysledky u skupiny adolescentll byly obdobné s drobnymi odliSnostmi. U nich byla
participace ve vice rtiznorodych skupinach spojena piedev§im s rostouci emocni kvalitou
zivota. Ani u nich se neobjevil Zddny vztah mezi participaci ve formalnich aktivitach a kvalitou
zivota. I u adolescentli bylo diillezitym ovlivitujicim aspektem to, s kym se aktivit Gcastnili.
Paklize se ticastnili rekreacnich aktivit s vice riznorodymi skupinami, vykazovali vyssi emocni

kvalitu zivota. Participace s vice riznorodymi skupinami v seberealiza¢nich aktivitach vSak

v
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Participace ve vice fyzickych aktivitach byla spojena s vyss$i emocni, socialni a celkovou
psychosocialni kvalitou zivota, ¢astéjsi participace ve fyzickych aktivitach pak byla spojena s
vy$si socialni kvalitou Zivota. Participace déti nejvice ovlivnila socidlni a Skolni kvalitu zivota.

Participace adolescentli nejvice ovlivnila oblast emo¢ni kvality zivota.

Studie autorti Gorzkowského, Klaase, Kellyho a Vogela (2010) byla zaméfena na mladé
divky ve véku 7 az 17 let, které zZily minimalné jeden rok s poranénim michy. Vysledky ukazuji,
ze se tyto divky podileji spiSe na spoleCenskych aktivitdich nez na pracovnich, a to s
ruznorodymi skupinami a dale od domova. Participace v téchto aktivitach je u nich spojena s

nizsi depresi a v dusledku toho s vyssi kvalitou zivota.

Deprese se ukéazala byt silnym prediktorem klesajici kvality Zivota. A ¢im vétsi byla
participace ve spoleCenskych Cinnostech, tim vice deprese klesala a tim vyssi byla kvalita
zivota. Deprese stejné tak klesala pfi rostouci pracovni participaci, coz bylo dale spojeno s vyssi

kvalitou Zivota.

Ptedchozi dva vyzkumy nastifiuji pozitivni vliv participace na kvalitu Zivota u mladeze
zijici s poranénim michy. Nasledujici studie se divaji na problematiku participace ve
spolec¢nosti z druhé strany. Popisuji zpusoby, jakym je mozné participaci mladeze s SCI

podporit.

Shem, Medel, Wright, Kolakowsky-Hayner a Duong (2011) vytvofili modelovy
program mentoringu pro mladez a mladé dospélé s poranénim michy. Jejich cilem bylo podpofit
takové jedince v aktivni participaci ve spole€nosti po jejich tiraze, pomoct jim v navratu do

Skoly nebo do prace. Jejich program nese piihodny nazev “Zpatky na trat’.”

Na tuto skupinu lidi pohlizi autofi jako na jedince, ktefi maji velmi komplikovany
ptistup k pracovnim pfilezitostem, jelikoZ mnohdy v obdobi pted zranénim nestihli dokondit
Skolu ani mit né€jaké zaméstnani, kam by se mohli vratit. Dvoulety mentoringovy program jim
mél pomoci nejen v nalezeni vhodného zaméstnani, ale téZ v integraci do spolecnosti a nabyti

ekonomické a socialni sobésta¢nosti.

Jejich snahou bylo spojit kazdého jednoho mladého ¢loveéka s mentorem, ktery by mu
pomohl s pfizpisobenim se zranéni. StéZejnim cilem bylo zajistit takovym mladym lidem
pfistup ke vzdélani ¢i pracovnim pfilezitostem, které by v disledku zlepsily kvalitu jejich

zivota. Celkem 29 mladych lidi ve véku od 16 do 26 let bylo spojeno se svym mentorem. Pouze
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deset z nich vSak dokoncilo program, ktery sedmi z nich pomohl v navratu do Skoly, dvéma z

nich v navratu do prace a jednomu k navstévovani skoly v rdmci individualniho planu.

Ctyfi ucastnici nepfestali v udrzovani vztahu se svym mentorem ani po skondeni
programu. 19 z 29 Ucastnikli ukoncilo program piedCasné. Autofi mezi diivody k ukonceni
programu uvadi naptiklad ztratu trpélivosti, uzivani navykovych latek nebo situaci, kdy se
klienti stali svymi vlastnimi mentory a podatilo se jim vratit se do prace nebo do skoly. Kazdy
ucastnik, ktery dokoncil program, dosahl GspéSné participace ve Skole nebo zaméstnani a
vykazoval vyssi kvalitu zivota. Kazdy z nich také uvedl vysokou spokojenost s mentoringovym

programem.

Autofi House, Russell, Kelly, Gerson a Vogel (2009) ve svém vyzkumu zjistovali, jaké
faktory poméhali mladym lidem s SCI v jejich participaci po poranéni a v jejich opétovném
zaclenéni do komunity. Studie je vyjimecna tim, ze tuto problematiku zkouma z pohledu
oSetfovateld a jich se tdze na to, jaké aspekty rehabilitaéni podpory byly ucinné pro budouci

participaci ve spolecnosti jejich déti nebo svéfenct.

vvvvvv

jejich budouci participaci ve spolecnosti. Jednim z nich byla technickd podpora od personalu.
Vystizné to vysvétluji pfimé vypoveédi oSettovatelt: "Dostali jsme tady nozni podpéry a bylo
pro ni vzrusujici, Ze se naucila, jak je pouzivat ... Bylo pro néj uzitecné naucit se, jak se dostat

na invalidni vozik a jak se v nem pohybovat" (House et al., 2009, s. 884).

DalSim faktorem bylo povzbuzovani a motivovani ze strany personalu. "Jeji
fyzioterapeut béhem pocatecni rehabilitace byl fantasticky. Motivoval ji a ucinil proces
mnohem jednodussi" (House et al., 2009, s. 884). Nékteti z oSetfovatelti uvedli vzdélavani o
zranéni ditéte a dostupnosti finan¢ni podpory jako jeden z dalSich daleZitych faktord. Mensi,
ale ne zanedbatelné procento oSetfovatelli zminilo interakce s rodinou a s lidmi se stejnym

postizenim a jejich podporu jako dulezity faktor.

DalSim zminovanym faktorem byla ucast v aktivitach, kterd byla mnohdy klicem k
budouci participaci. Jeden opatrovnik zdiiraznil dalezitost toho, ze jeho dit¢ "hrdlo basketball
pro vozickare jednou tydné, chodilo plavat dvakrat tydne u YMCA a hralo v lété fotbal" (House
et al., 2009, s. 884).

DalSim casto hlaSenym faktorem byla osobni odolnost ditéte. Pohled jednoho z rodict na

odolnost jeho ditéte je patrny z jeho vypovédi: "Moje dite se snazi prizpiisobit se vSemu, co
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delaji ostatni deti" (House et al., 2009, s. 884). N¢&kteti z oSetfovatelti uvedli interakce s dalSimi
lidmi s postizenim jako dilezity faktor pro budouci participaci jejich déti ve spolecnosti. Ve
svych vypovédich uvadi, ze je pro n¢ dilezité schazet se s jinymi rodinami, které maji déti s
postizenim. Také sd€luji, ze jejich détem pomohlo, pokud se mohly setkat s dospélym ¢lovékem

s postizenim, ktery byl uspésny v soukromém i profesnim zivoté. (House et al., 2009).

Ne vsichni oSetfovatelé nachazeli n¢jaké pozitivni faktory béhem rehabilita¢ni podpory.
Ti vsak, ktefi takové faktory nachéazeli, méli spolecné to, ze jejich déti byly starsi v dobé trazu

a byly poranény déle.

Autofi King et al. (2006) vnimaji participaci mladeze s SCI jako zasadni pro jejich
behavioralni i emocionalni spokojenost, jejich vztahy, socidlni 1 fyzické kompetence a pro jejich
pocit smyslu a ucelu v zivoté. Ve své studii se rozhodli zaméfit na environmentalni, rodinné a

détské faktory, které tuto participaci, at’ uz volnocasovou, nebo rekreacni, ovliviuji.

Ukazalo se, Ze ,,hilavnimi statisticky vyznamnymi prediktory formdlni a neformalni
intenzity ucasti byla funkcni schopnost ditéte, preference déti a ucast rodiny na spolecenskych
a rekreacnich aktivitach.” Autoti zdaraziuji téz dilezitost ,,prilezitosti, podpory, preference a

schopnosti” (King et al., 2006, s. 209).

Vliv rodic¢t na participaci déti je nezanedbatelny, jedna se piedevsim o jejich vlastni
ucast v aktivitach spolu s ditétem, jejich podporu a celkové podplrné vztahy v rodin€. Faktor

preference déti je chapan jako zohlednéni détskych zajmi a motivil pfi vyberu aktivit a ¢innosti.

Dalsi zajimava zjiSténi se tykala rozdili v prediktorech formalni a neformalni intenzity
ucasti. Rodinnd orientace intelektualné-kulturni dokaze pfedpovédét intenzitu formalni Gcasti
ditéte, ne vSak tu neformdlni. Funk¢ni schopnost ditéte dokdze ptedpovédeét naopak jeho

neformalni G¢ast.

DalS8im vyraznym prediktorem se ukézala byt rodinné soudrznost. Bylo zjisténo, Ze ¢im
vétsi je rodinnd soudrznost, tim vétsi je intelektudlné-kulturni orientace rodiny, coz v dasledku
ovlivituje rostouci intenzitu participace ditéte na formalnich ¢innostech. Rodinna soudrZznost
vSak souvisi také s vyS$i intenzitou participace ditéte na neformdlnich ¢innostech, jelikoz
ale i podpora ze strany uciteli a pratel déti se ukazala byt téz dlilezitym prediktorem neformalni

ucasti déti.
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Hemelik (2011) ve své bakalarské praci uvadi par zajimavych kazuistik zaméfenych na
mladé lidi se SCI z Ceské republiky. U muze M. P. doglo k poranéni michy ve véku 20 let.
Rodice doty¢ného byli zaméstnani dlouhotrvajicimi spory a matka odmitala svému synovi
pomoci. Takova situace pusobila jako urcity natlak v zZivoté postizeného, ktery zrychlil jeho
piizplsobeni se zranéni, osamostatnéni se a rychlejsi obnoveni participace ve spolecnosti. U
zeny K. M. doslo k poranéni michy ve véku 21 let. Pro ni byl zasadné ovliviujici faktor
manipulace ze strany matky a pfitele. Na zaklad¢€ toho se rozhodla pro zménu a odst¢hovala se
a zacCala zit zivotem, ve kterém se muze rozhodovat sama za sebe. Motivaci k participaci ve

spolecnosti je pro ni touha po akci.

Muz V. M. utrpél poranéni michy ve 20 letech. Motivujicimi faktory pro opétovnou
participaci a zaclenéni se do spolec¢nosti pro ného byly ptételské vztahy s pracovnicemi Centra
Paraple, jejich podpora 1 nabidka studijnich a pracovnich pfilezitosti. Dale pak vztah s novou

pritelkyni, se kterou chtél Zit co nejvice nezavisly zivot a o kterou se touzil postarat.

Bakalatska prace Aleny Hradecné (2009) ptichdzi se zajimavou kazuistikou mladého
muze, ktery utrpél poranéni michy ve 27 letech a v disledku tohoto poranéni zije s kvadruplegii.
Od svého détstvi jezdival na letni tdbor s oddilem, jehoz nikdy nepiestal byt soucasti. Touha
vratit se na tdbor a mezi kamarady, ktefi se k nému i po irazu chovali stale stejné s tim rozdilem,
Ze mu nyni byli vice ndpomocni, pomohla jeho celkové participaci ve spole€nosti a opétovnému

zaclenéni se do spolecnosti.

Klaas, Kelly, Gorzkowski, Homko a Vogel (2010) zkoumali vzorce participace a s nimi

spojené urovné potéseni u dospivajicich lidi, ktefi utrpéli poranéni michy v détském véku.

Studie ukazala, ze se tito mladi lidé ucastni ptevazné sedavych a neformalnich aktivit.
S vys8i mirou ucasti v neformalnich aktivitach zaroven vykazovali vy$§i miru potéSeni. Ukazalo
se vsak, ze formalni aktivity kladou vétsi diiraz na komunitu, a proto nabizi lepsi socidlni
zaclenéni pro mladé lidi s poranénim michy.

Co se vlivu pohlavi a veéku tyce, vysledky vyzkumu ukazuji, Ze zeny se ucastni
neformdlnich aktivit castéji nez muzi a v souvislosti s nimi téz vykazuji vétsi miru potéseni.
Neformalnich aktivit se také ucCastnily spiSe mladsi déti. Dospivajici ve véku od 13 do 18 byli

vice zapojeni do spole¢nosti pti ucasti ve formalnich aktivitach.

Co se Urovné poranéni tyce, bylo zjisténo, ze mladi lidé s paraplegii se Gcastni vice

neformdlnich aktivit. Je zajimavym zjisténim, ze 1 vzdélani rodict mélo vliv na participaci déti
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s poranénim michy. Dé¢ti rodica, ktefi méli vysokoSkolské vzdélani, se ucastnily vice ve

formalnich aktivitach a v ramci nich prozivaly vétsi potéSeni.

Autofi Johnson, Klaas, Vogel a McDonald (2004) se zamétuji na frekvenci participace
déti s poranénim michy ve volnocasovych aktivitach. Jejich vysledky ukazuji, ze déti s SCI se
mén¢ ucastni aktivit s vysokou urovni intenzity. Jedinci s misnimi lézemi ve vyssi trovni (C7-
T6) se ucastnili predevsim rekreacnich aktivit a zaroven patiili mezi jedince s nejvysSim poctem

cv w7

intenzitou.

Kelly et al. (2012) se v ramci zkoumani psychosocialnich vysledkli u mladeze s
poranénim michy zaméfuji i na aspekt participace. Ugast mladeze byla méfena pomoci nastroje
CAPE. Vysledky ukazuji, ze frekvence participace souvisi se soucasnym vékem, vékem pii
poranéni, pohlavim i rozsahem poranéni. ,,Divky, mldadez, ktera je mladsi a byla mladsi v dobé
poranéni, mladez s paraplegii a mladez s nekompletnim poranénim vykazovali ucast ve vice
aktivitach a castéjsi ucast. Divky, mladsi mladez a mladi zranéni v mladsim véku také uvadeli
vetsi potéseni z ucasti na aktivitach* (Kelly et al., 2012, para. 8). Star$i mladez se vSak uicastnila

aktivit dale od domova a s rtznorod¢jSimi skupinami, a proto vykazovala lepsi socialni

zaclenéni.

Sebestova (2011) ve své praci hovoii o nejéastéjsich bariérach, které mladym lidem po
poranéni michy brani v ucasti na volno€asovych aktivitach. Zminuje fyzické bariéry, nizké
ptijmy, které jsou vétSinou dany obtiznosti sehnat si zaméstnani a zavislosti na invalidnim
diichodu a socidlnich davkach, mezilidské bariéry a predsudky neinformované spole¢nosti a

uroven socializace mladého jedince s handicapem.

Autofi Kelly a Vogel (2013) se zamétuji na mladé lidi se ziskanym poranénim michy
ve véku od 2 do 18 let, které déale rozdéluji do Etyt skupin podle véku, kam patii i skupina
mladSich (13 — 15 let) a starSich (16 — 18 let) dospivajicich. Autofi mimo jiné zkoumaji 1 tiCast

mladeze v komunité.

Vysledky v testu CAPE dopadly podobné pro skupinu mladsich i starSich dospivajicich.
Obé skupiny se méné ucastnily kolektivnich aktivit v komunité, jako jsou lekce tance,
gymnastika ¢i bojova uméni, a naopak vénovaly vice €asu sledovani televize, sledovani filmt

z videoptijcovny, poslouchani hudby, telefonovani nebo hrani pocitacovych her a videoher.
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V souvislosti s tim bylo zkoumano 1 duSevni zdravi téchto jedinct, pfi¢emz v ramci
mladSich dospivajicich 7,3% trpélo tzkosti a 2,4% trpélo depresi. Ze skupiny starSich
dospivajicich pak 17,2% trpélo tizkosti a 9% trpélo depresi.

Gorzkowski, Kelly, Klaas a Vogel (2011) se zaméfuji na mladé lidi se ziskanym
poranénim michy ve véku od 7 do 17 let. Skrze dotazovani jejich pecovatel zjistuji, jaké
piekazky staly v participaci ve spoleCnosti jejich déti ¢i svéfencli v komunité, a zaroven

zkoumayji charakteristiky déti, které se k témto pirekazkam vazaly.

Bylo zjisténo celkem Sest oblasti, ve kterych se prekazky vyskytovaly. Jednalo se o
piekazky spojené s komunitou, s postizenim jedince, s praktickymi obavami pecovatelt, s
vnitinimi charakteristikami déti a se socialni oblasti. Sesta oblast zahrnovala dalsi piekazky,

které nespadaly do zadné z péti kategorii.

Ptiblizné polovina dotazovanych uvedla jednu piekazku, kterd stila v cesté¢ za
participaci ve spolecnosti, Ctvrtina uvedla vice prekazek a neceld ctvrtina dotazovanych
neuvedla zadnou prekazku. Nejvice dotazovanych uvedlo prekazky spojené s komunitou,
celkem 33 %. Jako diivody uvadeéli napriklad nedostatek aktivit pro vozickare v okoli, neznalost
komunity, malo oblasti pfistupnych pro vozickafe nebo zacileni komunity na jiny druh

postizeni.

32% uvedlo ptekazky spojené s t€lesnym postizenim. Jednalo se pfedevsim o prekazky
vysoké trovné postiZeni a problémy s tim spojené. Jedna vypoveéd naptiklad zahrnovala: ,jen
problémy spojené s tim, Ze je na invalidnim voziku. Nékdy ziistane doma, protoZe nechce mit
neprijemnosti s nakladanim voziku, vykladanim voziku apod.* (Gorzkowski et al., 2011, para.

13).

12% pecCovateli uvedlo praktické obavy a zaroven vnitini charakteristiky ditéte.
Praktické obavy zahrnovaly diivody jako velky pocet dalSich sourozencti, naro¢nost sladéni
rozvrhu vytizené¢ho rodi¢e s rozvrhem mladého ¢lena rodiny s postizenim nebo chybéjici
zpusob alternativni dopravy pro vozickare ve mésté. Prekazky v podobé¢ internich charakteristik
dité¢te zahrnovaly napiiklad plachost, nespolecenskost, problémy spojené se sebetlctou,

chybéjici touhu ucastnit se v komunité apod.

7% pecujicich osob uvedlo prekazky v socialni oblasti. Mezi nimi byly vypovédi jako:
»md pratele, ale nemyslim si, Ze deti budou povzbuzovat mé dité k tomu, aby hrdlo v jejich

sportovnim tymu, méli by pocit, Ze néco ztrati,” nebo ,,lidé se obavaji, Ze se zrani a oni za to
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budou zodpovedni““ (Gorzkowski et al., 2011, para. 15). Do kategorie ostatnich prekdzek pak

spadaly napftiklad faktory neptiznivého pocasi, ptili§ nizky v€k nebo obavy z dalSich zranéni.

Autofi Lindwall et al. (2012) zkoumali vztah mezi copingem a participaci u mladych
lidi se ziskanym poranéni michy ve véku od 7 do 18 let.

WVysledky ukazaly, Ze vyssi mira socialni podpory a nizZsi uroven sebekritiky
predpovidaji vyssi ucast na neformdalnich aktivitach, nizsi mira socialniho vyclenéni
predpovidala ucast na neformalnich aktivitach s veétsi rozmanitosti jednotlivcu, nizsi mira
obvinovani druhych lidi predpovidala vyssi potéseni pri neformalnich aktivitach a vyssi uroven
kognitivni restrukturalizace predpokladala uicast ve formalnich cinnostech s vetsi rozmanitosti

osob a v prostredi dale od domova” (Lindwall et al., 2012, para. 4).
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II. Prakticka c¢ast

Tato ¢ast bakalafské prace obsahuje nadvrh vyzkumného projektu, ktery bude zjistovat HRQOL
u Ceskych dospivajicich divek ve véku 13-18 let se ziskanou paraplegii a kvadruplegii. Autorka
bakalaiské prace se rozhodla pro vybér tohoto vyzkumného vzorku, jelikoz sama mohla byt
svédkem zivota mladé Zeny se ziskanou paraplegii. Nastrojem méieni bude Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL) (Varni et al., 1999). Ceskou verzi vytvofili Vesel4 a Kaniok (2006),

jedna se o generickou skalu métici HRQOL u jedincii ve véku od 2 do 18 let.

Dotaznik PedsQL obsahuje ¢ast pro rodice a ¢ast pro déti/dospivajici. V naSem vyzkumu
bude ptedlozen participantkdm i jejich matkam (poptipade pecujicim osobam v ptipadé divek
zijicich bez rodict — dale jen PO) a bude porovnano hodnoceni dcer a matek/PO. Také bude
hledéna vzdjemna shoda jejich vypovédi. Dale budou porovnany vysledky divek s paraplegii a

divek s kvadruplegii, resp. bude zjiStovano, do jaké miry ma rozsah poranéni vliv na HRQOL.

Jednotlivé kapitoly popisi teoretickd vychodiska a pozadi vyzkumu, cile, které jsou v
ramci vyzkumu vyty€eny, hypotézy, zkoumany vzorek a zptsob jeho vybéru a metody méteni
a jejich charakteristiku. Druha polovina praktické ¢asti bude pojednavat o pilotni studii a
nasledném sbéru a vyhodnoceni dat. Mozna uskali a limity tohoto vyzkumu budou rozebrany v

diskusi.
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1. Teoreticka vychodiska

Navrzeny vyzkum je postaven na poznatcich z teoretické Casti a opfen o reSersi
vyzkumii v kapitole pojednavajici o kvalité zivota vztazené ke zdravi. V této praci je koncept
HRQOL vztazen k adolescentni populaci se ziskanym poranénim michy. Ziskané poranéni
michy mizeme v jeho pocate¢nim stavu vnimat jako akutni, diky své dlouhotrvajici a ve vétsing

piipadi nevylécitelné povaze se vSak fadi mezi onemocnéni chronicka.

Kebza, Hefman a Hrachovinova (2011) zdiraziuji, ze chronické onemocnéni byva
prozivano velice individudlng a je ve své podstaté komplexnim problémem ovliviiujicim oblast
somatickou, psychickou i socialni. Nutno podotknout, ze chronické onemocnéni se samo o sob¢
1 ve svém vlivu na vySe zminiované oblasti velice li§i od onemocnéni akutniho, které ma svij

pocatek 1 konec, resp. uzdraveni/odchod z nemocnice.

Inspiraci pro navrh vyzkumu byla studie Quality of Life in Children with Spinal Cord
Injury (Oladeji et al., 2007), ktera métila HRQOL pomoci nastroje PedsQL na vzorku 28 déti
se ziskanym poranénim michy ve v€ku od 5 do 13 let. VSechny déti zily s poranénim michy
nejméné 1 rok. Ve svém vyzkumu autofi porovnavali hodnoceni rodic¢ s hodnocenim déti o
jejich HRQOL a hledali vzajemnou shodu. Déle zkoumali vliv uUrovné poranéni

(paraplegie/kvadruplegie) na HRQOL déti.

Déti 1 rodi¢e dokoncili dotaznik PedsQL, aniz by mohli nahlédnout do hodnoceni
druhého z nich. Data méla normélni rozdéleni a méla homogenni rozptyl, proto autofi pro
analyzu pouzili parametrické testy. Pii porovnavani odpovédi rodict a déti byla pouzita
Multivariaéni analyza rozptylu MANOVA. Pro ur€eni shody mezi odpovédi dité¢ — rodi¢ byl
pouzit model konzistence obousmérného fixniho efektu, diky kterému byl vypocten vnitrotiidni
korelaéni koeficient. Pro zkoumani vztahu mezi trovni poranéni a HRQOL byla opét pouzita
MANOVA. Bylo porovnano skore déti s paraplegii a skore déti s tetraplegii a zaroven

porovnano skore rodic¢i obou skupin déti.

Vysledky studie ukazuji, ze déti hodnoti sviij HRQOL 1épe nez jejich rodice. Zaroven
vSak byla nalezena dobra az vynikajici shoda mezi vypovéd'mi déti a rodict. Ukézalo se, Ze
uroven poranéni neméla na vysledné HRQOL vliv a déti s paraplegii 1 kvadruplegii hodnotily
svilj HRQOL obdobné. V souvislosti s tim autofi doporucuji zohlednit dalsi faktory, jako je
nezavislost, well-being nebo podpora rodiny, které mohou mit vétsi vliv na HRQOL u

pediatrické populace s poranénim michy.
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V souvislosti s porovnavanim rodicovskych hodnoceni HRQOL a hodnoceni détmi
existuje fada dalSich studii, které poskytuji obdobné vysledky jako autofi vySe zminované
studie (viz kapitola 3.2). VSechny tyto vysledky fikaji, ze déti s poranénim michy hodnoti své

HRQOL vyse nez jejich rodice.

Autofi (Oladeji et al., 2007) téz uvadéji, ze mezi détmi s paraplegii a détmi s
kvadruplegii nebyl nalezen statisticky vyznamny rozdil v hodnoceni HRQOL. V jinych
vyzkumech vykazuji mladi lidé s kvadruplegii niz§i HRQOL nez mladi lidé s paraplegii
(Garma, Kelly, Daharsh & Vogel, 2011, Kannisto, Merikanto, Alaranta, Hokkanen & Sintonen
1998).
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2. Cile

Tento vyzkumny projekt je inspirovan vyse zminovanou studii (Oladeji et al., 2007).
Cilem tohoto vyzkumu je zopakovat n¢které ¢asti vyzkumu z této studie a overit zaveéry autort
na vzorku z ¢eské populace. Z toho diivodu bude v néasledujicim textu pouzivan vyraz ptivodni

studie, ¢imz je myslena studie vySe zminénych autort.

Dalsim cilem je vice prozkoumat vztah rozsahu poranéni na HRQOL. Bude sledovéno,
zdali se vysledky tohoto vyzkumu pfiblizi za&vérim ptvodni studie (Oladeji et al, 2007) nebo
se budou shodovat se zavéry autorti druhych dvou studii (Garma et al., 2011, Kannisto et al.,

1998).

Pro ucel této bakalaiské prace zamétujici se na ziskanou paraplegii a kvadruplegii v
obdobi dospivani a rané dospélosti byl zvolen vyzkumny vzorek divek ve véku od 13 do 18 let

se ziskanou paraplegii ¢i kvadruplegii spolu s jejich matkami/PO.

Zastresujicim cilem bude zkoumat HRQOL téchto divek. Prvnim dil¢im cilem bude
porovnat hodnoceni HRQOL podané respondentkami a jejich matkami/PO. Druhym dil¢im
cilem bude hledat vz4jemnou shodu ¢i rozdily. Tfetim dil¢im cilem bude porovnat hodnoceni

HRQOL u divek s paraplegii a u divek s tetraplegii.

Na zéklad¢ inspirace zahrani¢nimi studiemi zmiflovanymi v kapitole 3.2 (pfedevSim
Garma et al., 2010) teoretické ¢asti budeme téz porovnavat HRQOL s vékem respondentek a
vekem, ve kterém doslo k poranéni. Specifikem tohoto vyzkumu bude navic hodnoceni vztahu

HRQOL a délky trvani poranéni. Tyto tfi oblasti pfedstavuji ¢tvrty, paty a Sesty dil¢i cil.

Vyzkumny zdmér se da shrnout do nasledujicich otazek:

e Existuje odliSnost v hodnoceni HRQOL divek mezi matkami/PO a divkami s SCI?
e Do jaké miry se hodnoceni matek/PO a divek o HRQOL divek s SCI shoduji?

e Existuje rozdil v HRQOL divek s paraplegii a divek s kvadruplegii?

e Existuje rozdil v HRQOL divek s SCI na zéklad¢ v&ku?

e Existuje rozdil v HRQOL divek s SCI na zéklad¢ veku, ve kterém doslo k poranéni?
e Existuje rozdil v HRQOL divek s SCI na zéklad¢ délky trvani poranéni?
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3. Hypotézy

Navrhovany vyzkumny projekt ovéiuje hypotézy:

H1: HRQOL divek se SCI hodnocena matkami/PO je niz§i nez HRQOL divek se SCI

hodnocené divkami samotnymi

H2: Mezi hodnocenim HRQOL matek/PO a dcer je shoda.

H3: HRQOL divek s paraplegii je vyssi nez HRQOL divek s tetraplegii.
H4: Mladsi divky vykazuji vy8§i HRQOL nez star$i divky.

H5: Divky, které utrp€ly poranéni v mladSim véku vykazuji vyssi HRQOL nez divky, které

utrpély poranéni ve stras§im véku.

H6: Divky, jejichz poranéni trva déle, vykazuji vyssi HRQOL nez divky, jejichz poranéni trva
krat$i dobu.
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4. Proménné
Zavisla:

HRQOL divky na zaklad¢ skéru v PedsQL

Nezavisla pro:
H1 a H2: Hodnotitel v PedsQL (matka X divka)

H3: Rozsah poranéni michy — paraplegie X kvadruplegie (na zékladé demografického
dotazniku, dale jen DD)

H4: Soucasny vek (DD)
HS5: VéEk pii poranéni (DD)

H6: Dé¢lka trvani poranéni (DD)
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5. Vyzkumny soubor

V ramci vyzkumu budeme za ucelem ziskani probandii spolupracovat s Ceskou
spondylochirurgickou spolec¢nosti. Jedna se o sdruzeni neurochirurgli, ortopedu, traumatologt,
kteti se vénuji problematice poranéni michy. V rdmci své ¢innosti navrhla tato spolecnost Cesky

narodni registr spinalnich 1ézi (Ceské spondylochirurgicka spoleénost, n.d.).

Pracovnici této spoleCnosti budou informovani o nasem vyzkumu a bude jim
predstaveno znéni demografického dotazniku i znéni dotazniku PedsQL. Diky ziskani pfistupu
k Ceskému narodnimu registru spinalnich 1ézi budou vyhledany vhodné participantky podle
nasledujicich kritérii:

e Zenave véku od 13 do 18 let

e Zije minimalng 1 rok se ziskanou paraplegii/kvadruplegii

e Ma Ceské obcanstvi

Rodice vhodnych adeptek budou telefonicky kontaktovany. Divky i jejich rodic¢e budou
informovéani o ucelu vyzkumu i jeho podobé¢ a jim a jejich matkam/PO bude navrhnuta Gcast ve
vyzkumu. Idedlnim vyzkumnym vzorkem bude alesponl 40 divek s paraplegii a alesponi 40 divek

s tetraplegii v daném vékovém rozmezi a jejich matky/PO.
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6. Etické oSetfeni vyzkumu

Rodi¢e nezletilych divek, které budou ochotny se studie zucastnit, podepisi
informovany souhlas. Zletilé divky podepisi sviij vlastni informovany souhlas a stejné tak kazda
ucastnici se matka/PO. Po podepsdni informovaného souhlasu budou matky a divky
obeznameny o anonymit¢ a dobrovolnosti ucasti ve vyzkumu i o moznosti zménit své

rozhodnuti a dotaznik nevyplnit/neodeslat.

Ucast ve vyzkumu bude anonymni. Pted statistickou analyzou budou jména ucastnic
pfevedena na kody. Ucastnicim vyzkumu bude nabidnuta moznost zaslani vysledkl s
komentaiem na e-mail. V piipadé neporozuméni vysledkiim jim bude nabidnuta moznost

konzultace s odbornikem z vyzkumného tymu.
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7. Metody

Uvodni demograficky dotaznik

Demograficky dotaznik vyplni pouze divky s poranénim michy a bude zahrnovat tyto

otazky:

e Soucasny vék
e V¢k pii poranéni

e Rozsah poranéni michy — paraplegie X kvadruplegie

Dotaznik PedsQL

Dotaznik PedsQL je standardizovany a obecny nastroj hodnoceni, ktery méfi kvalitu
zivota vztazené ke zdravi u chronicky nemocnych déti a dospivajicich. Dotaznik ma dvé verze:
»child-self report” a ,parent-proxy report“ a posuzuje zvlast hodnoceni pacient
(déti/dospivajicich) a jejich rodich. Byl vytvoten v roce 1999 a jeho autorem je James W. Varni

(Varni, 1999).

Autory ¢eské verze z roku 2006 jsou Vesela a Kaniok. Tato verze byla poprvé ovéfena
v ramci studie zamétujici se na onkologické pacienty. Poté byla upravena pro SirSi pouZiti.

Vyplnéni dotazniku zabere ptiblizné 5 az 10 minut (Mares, 2006).

Co se psychometrické charakteristiky nastroje tyce, ¢eska verze je vnitiné konzistentni
avalidni. ,,Cronbachovo alfa pro jednotlivé dimenze se pohybuje od 0,70 do 0,89; Cronbachovo
alfa pro cely nastroj cini 0,93 (Mares, 2006, s. 126). Cronbachovo alfa pro ptivodni verzi od
Varniho se pohybuje od 0,83 pro ¢ast pro déti/dospivajici a od 0,86 pro ¢ast pro rodice (Varni,
1999).

Dotaznik ma Ctyfi verze pro jednotlivé vékové kategorie (od 2 do 5 let — pouze pro
posouzeni rodi¢i, od 5 do 7, od 8 do 12 a od 13 do 18 let). Test pro dv¢ starsi vékové skupiny
obsahuje pétibodové Likertovy Skaly s krajnimi hodnotami: Never (Nikdy) a Almost Always
(Témeft vzdy). Respondent odpovidé na otdzky ptajici se na to, co pro ného bylo problémem v

uplynulém mésici.

Dotaznik obsahuje ¢tyfi domény celkem s 23 polozkami. Jedna se o ,,fyzické fungovani
(8 polozek), emocni fungovani (5 polozek), socialni fungovani (5 polozek) a skolni fungovani
(pét polozek)* (Oladeji et al., 2007, para. 5), pticemz 8 polozek hodnoti télesné zdravi a 15
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polozek psychosocialni zdravi. Na zéklad¢é odpovédi v dotazniku je mozné vypocitat souhrnné
skore pohybujici se od 0 do 100 (vyssi skére = vniméni vyssi HRQOL) a procentni skore pro

jednotlivé domény (Varni, 1999).
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8. Sbhér dat

V prvni fazi vyzkumu probéhne ziskavani respondentek do vyzkumného vzorku. Na
zakladé telefonickych kontaktii ziskanych skrze Cesky narodni registr spinalnich 1ézi bude tym

vyzkumnikll obvolavat potencionalni ucastnice vyzkumu.

Nejprve budou kontaktovany matky/PO, poté dcery a obéma bude predstaven vyzkum,
jeho podoba a pozadavky na probandy. Divkam i jejich matkdm/PO bude nabidnuta ucast ve
vyzkumu a bude jim ponechdn ¢asovy usek 14 dni na ucinéni rozhodnuti o jejich ucasti.
Podminkou bude Gi¢ast jak matky, tak dcery. Vytvoii tak zkoumanou dvojici. Uast pouze dcery

nebo pouze matky/PO nebude mozna.

Féze hledani a ziskdvani respondentek bude probihat, dokud nebude dosazeno
minimalni hranice velikosti poZzadované¢ho vyzkumného vzorku, tedy 40 divek s paraplegii s

jejich matkami a 40 divek s tetraplegii s jejich matkami.

Po vytvofeni vyzkumného vzorku a ptfed spusténim samotného vyzkumu bude
provedena pilotni studie. Na rozdil od samotného vyzkumu, ktery bude probihat zaslanim testu
na e-mail, bude mit podobu administrace v osobnim kontaktu s divkami i matkami. Ndhodnym
vybérem bude zvoleno 5 respondentek z celkového poctu ucastnic vyzkumu spolu s jejich
matkami/PO. Matky 1 dcery si pfectou Uvodni dopis s instrukcemi a ndvodem. Bude jim
ponechan prostor, aby vyjadrily, zdali né¢emu nerozumély ¢i zdali vnimaji néco jako matouci
¢i nejasné.

Na zakladé zpétné vazby divek a matek/PO o ne/srozumitelnosti budou podniknuty
posledni tpravy e-mailového uvodniho dopisu, instrukci a ndvodu. Poté bude spustén samotny
vyzkum. Respondentkdm bude zasldana e-mailova zprava na e-mailovou adresu matek, kterd
bude obsahovat ivodni dopis spole¢né pro matku 1 dceru. V rdmci tohoto dopisu budou téz

pozadany, aby své testy vypliiovaly samostatné.

V ptipad¢ divek s kvadruplegii vychazime z ptedpokladu, Ze v dne$ni dobé je k dispozici
natolik Siroka Skala kompenzacnich pomucek, které slouzi k ovladani pocitace, ze by kazda z
nich méla mit moznost vyplnit sviij test samostatné¢ (KratoSka, 2013). Pokud by se pfece jen
vyskytla divka, kterd by neméla kompenzaéni pomicku k ovladani pocitace, vyzkumny tym
bude ptipraven podniknout potifebné kroky k tomu, aby bylo mozné takovou kompenzaéni

pomticku vypuijéit z nékterého z rehabilitaénich ustavii v Ceské republice.
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V piilohach budou dva soubory, jeden pro matku, jeden pro dceru. Oba soubory budou
po otevieni obsahovat instrukce a ndvod na vyplnéni testu. Matky budou mit ve svém souboru
pouze odkaz na test PedsQL. Divky budou mit v souboru odkaz na demograficky dotaznik a
odkaz na test PedsQL. V ramci instrukci budou divky vedeny, aby nejdiive vyplnily
demograficky dotaznik a poté test PedsQL. Dotazniky se budou odesilat automaticky po jejich

vyplnéni a zvoleni moznosti ,,odeslat.*

Vzhledem k ¢asové nenaroc¢nosti testu bude sbér dat probihat dva mésice. Behem tohoto
casového tseku budou mit respondentky moznost kdykoliv vyplnit dotazniky a odeslat je
administratorim. Pokud respondentky nezaslou své odpovédi do jednoho mésice, bude jim
zaslana opétovnd zadost o vyplnéni dotazniku. Vzhledem k ptfedchozim telefonickym
rozhovorim s divkami 1 jejich matkami/PO a vzhledem k jejich ochoté a chuti zapojit se do
vyzkumu ocekdvame velkou navratnost. Po ukonceni dvoumési¢ni lhiity sbéru dat probchne

jejich vyhodnoceni.
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9. Vyhodnoceni dat

Pro praci s daty bude pouzit statisticky software SPSS. Statistické vyhodnoceni dat bude
inspirovano puvodni studii (Oladeji et al., 2007). Pro porovnani hodnoceni matek/PO a divek o
HRQOL divek ve vSech ¢tyfech oblastech (fyzické, emocionalni, socidlni a Skolni) bude pouzita
Multivaria¢ni analyza rozptylu MANOVA. Na zakladé ne/nalezeni statisticky vyznamné

odliSnosti bude pfijata/zamitnuta H1.

Pro urceni shody mezi hodnocenim matek a divek bude pouZzit model konzistence
obousmérného fixniho efektu, za jehoz pouziti bude vypocitan vnitrotfidni korela¢ni koeficient

ICC.
Kritéria pro interpretaci ICC shody hodnoceni budou nasledujici:

e ICC <0,40 = bezvyznamna aZ pifiméfena shoda

e ICC>041a<0,60 = stredni shoda

e ICC=>0,61a<0,80=dobrashoda

e ICC > 0,81 </=1 = vynikajici shoda (Bartko, 1966 in Oladeji et al., 2007).

Na zakladé ne/nalezeni minimalné stfedni az dobré shody bude piijata/zamitnuta H2.

V ramci zkoumani, zdali se 1181 HRQOL divek na zaklad¢ rozsahu poranéni michy, bude
opét pouzita Multivaria¢ni analyza rozptylu MANOVA. Ta poslouZzi pro srovnani skore v
PedsQL divek s paraplegii a divek s tetraplegii spolu s porovnanim skoére matek divek s
paraplegii a matek divek s tetraplegii. MANOVA bude opét pracovat se vSemi Ctyimi

doménami. Na zdklad¢ ne/nalezeni statisticky vyznamné odliSnosti bude pftijata/zamitnuta H3.

Pro testovani hypotéz H4, H5 a H6 bude pouZita Multivariacni analyza rozptylu
MANCOVA. Budou porovnany skéry v PedsQL podle souc¢asného véku, vé€ku pii poranéni a
délky trvani poranéni. Pokud budou mladsi divky vykazovat vys§si HRQOL, bude ptijata H4.
Pokud se ukaze, Ze divky poranéné v mladSim véku vykazuji vyssi HRQOL, bude ptijata HS.
Pokud vysledky ukazi, Zze divky s delsi dobou poranéni vykazuji vy$si HRQOL, bude pfijata
He.
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10. Diskuse

10.1. Porovnani hodnoceni matky a dcery

Za ptedpokladu, Ze se potvrdi HI a dcery budou své HRQOL hodnotit 1épe nez jejich
matky, budou nase vysledky podobné jako vysledky ptivodni studie (Oladeji et al., 2007). V
nasem piipad¢ v§ak musime zohlednit fakt, ze nasim zkoumanym vzorkem nebyly déti, nybrz
dospivajici divky. Ve studii této bakalarské prace figuruji dospivajici divky a jejich matky/PO.
Aspekty zenského pohlavi a obdobi dospivani a puberty (u mladsich respondentek ve véku 13-

15 let) mohou vysledky zna¢né ovlivnit.

Autofi vysledky studie komentuji a polemizuji nad divody, které¢ zplsobily, ze déti
hodnotily sviij QOL vyse. Jako jeden z diivodi uvadéji, ze déti nemusi nékteré situace vnimat
jako problematické, zatimco rodice ano. Jako piiklad uvadéji, ze déti se Casto zaméfi na to, jak
dokoncit ukol (naptiklad pouziji invalidni vozik k tomu, aby se mohly pohybovat okolo $koly),
zatimco jejich rodice se mohou zaméfit na rozdil (mé dité pouziva invalidni vozik misto toho,

aby mohlo chodit) (Oladeji et al., 2007).

Obdobi dospivani a jeho vztah k poranéni michy byly stru¢né popsany v kapitole 2
teoretické Casti. Praveé aspekt hleddni vlastni identity, ¢asté pochyby o sobé samé a mozné
pocity ménécennosti ¢i nizkého sebevédomi pii nevyrovnani se se ziskanym handicapem by
mohly zplsobit, Ze by divky hodnotily sviiy HRQOL hiife nez jejich matky, coz by bylo v

rozporu s ndmi stanovenou hypotézou H1.
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10.2. Ne/nalezeni vzajemné shody

Autofi pivodni studie pfichdzi s vysledky vynikajici shody mezi rodi¢em i ditétem i
pies fakt, ze déti hodnotily své celkové HRQOL Iépe nez jejich rodice. Autoii proto povazuji
za uziteCné porovnavat nejen souhrnné skore rodict a déti, které bude pravdépodobné odlisné,
ale predevsim také skore déti a rodict v ramei jednotlivych ¢ty domén. Stejné tak mize byt

uzite¢né porovnavat jednotlivé odpovedi na polozky v testu.

Za ptredpokladu, ze by se ve vyzkumu této bakalarské prace potvrdila hypotéza H2 a
byla by nalezena minimaln¢ stfedni az dobra shoda mezi hodnocenim divek a matek/PO, nase
vysledky by byly podobného razu jako vysledky vySe zminovanych autorti. Ti nachazeli
nejvetsi shodu v oblasti emocni (84 %), dale fyzické (75 %), socidlni (62%) a Skolni (63%). 1
ptes to, Ze i tato studie oekavd minimalné dobrou shodu mezi hodnocenim matek a dcer, je

pravdépodobné, ze oblast, ve které bude shoda nalezena, miize byt odlisna.

Vychazime-li z faktu, Ze vztah rodi¢ — dité je odliSny od vztahu matka/PO — dospivajici
dcera, jelikoz dospivajici jedinec se svymi ndzory vymezuje od rodi¢li mnohem vice nez dité a
mnohdy ma na véci uplné odlisny pohled, pak je mozné, ze na rozdil od vysledkt autort
puvodni studie nebude nalezend shoda spadat do kategorie vynikajici, ale spiSe dobra ¢i

pramérnd a také bude objevena v jinych oblastech.
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10.3. Paraplegie X Kvadruplegie

Hypotéza H3 predpokladé, ze HRQOL divek s paraplegii bude vyssi nez HRQOL divek
s tetraplegii. Pokud by se tato hypotéza potvrdila, nase vysledky by byly odlisné od vysledkt
autorti ptivodni studie a naopak by se piiblizovaly vysledkim autorit druhych dvou studii

zminovanych v kapitole 1 praktické ¢asti (Garma et al., 2011, Kannisto et al., 1998).

Autofi puvodni studie sice neobjevili zadné statisticky vyznamné rozdily v HRQOL
mezi détmi s paraplegii a détmi s tetraplegii, pfipousti vSak, ze by tato skutecnost mohla byt
zpusobena nerovnovahou mezi poctem subjektti v kazdé skupiné (8 déti s kvadruplegii a 20 déti
s paraplegii). Také vSak uvadi moznost, ze rozsah poranéni nemusi byt urcujicim faktorem toho,

jak déti vnimaji své HRQOL.

Na rozdil od vyzkumného vzorku autort z piivodni studie je vyzkumny vzorek naseho
vyzkumu stejnorody, se stejnym poctem divek s paraplegii i s kvadruplegii a zaroven také ¢ita
vice participantli. Pokud by se vSak ani v pfipad¢ nasi studie neobjevily statisticky vyznamné
rozdily v HRQOL divek s paraplegii a divek s kvadruplegii, navrhujeme v budoucich studiich
nasledovat doporuceni autorti ptvodni studie. Tedy identifikovat dal§i faktory, které jsou
jedine¢né pro mladé jedince se SCI a které podporuji jejich HRQOL. A navrhnout takovou
intervenci, ktera by tyto faktory podporovala (Oladeji et al., 2007).
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104. Vék

Pokud by se potvrdila hypotéza H4 a mladsi divky by hodnotily své HRQOL Iépe nez
divky starsi, nase vysledky by byly obdobné jako vysledky autorti Garma et al. (2010). Autofi
udavaji, ze soucasny veék ditéte byl vyznamné spojen s HRQOL. V ramci vyhodnoceni
jednotlivych domén dale uvadéji, ze mladsi vék ditéte byl spojen s vyssim emocnim HRQOL

v hodnoceni rodici, avSak také s niz§im socialnim HRQOL v hodnoceni déti.

Opét musime brat v potaz, Ze nasim vzorkem jsou dospivajici divky, nikoliv déti. Mladsi
divky ve véku od 13 do 15 let se budou pravdépodobné vyskytovat v obdobi puberty, coz miize
vysledky ovlivnit v neprospéch hodnoceni HRQOL. Je tedy potieba pocitat téz s moznosti, ze
by se v ramci vyzkumu této bakalaiské prace objevil opacny efekt a mladsi divky spadajici do

obdobi puberty by hodnotily své HRQOL htife nez divky starsi.
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10.5. VéK pri poranéni

Pokud by se potvrdila stanovena hypotéza HS, divky poranéné v mladsim véku by
hodnotily své HRQOL Iépe nez divky poranéné ve starSim véku a vysledky tohoto vyzkumu by
se shodovaly s vysledky autort Garma et al. (2011). Ti zaroven udavaji, ze déti poranéné v

mlads$im veéku byly svymi rodi¢i hodnoceny jako majici vy$si HRQOL.

Opét vSak musime brat v potaz odliSnost zkoumanych vzorkii. Autofi (Garma et al.,
2011) hovoti o détech poranénych ve velmi utlém véku jako o nékom, kdo si nemusi plné
uvédomovat zdvaznost svého poranéni. Naopak jejich rodi¢e mohou byt frustrovani z toho, co
jejich dité oproti zdravym détem nedovede, nebo se obavat vyzev, které piijdou v budoucnosti

(Garma et al., 2011).

Da se predpokladat, ze by se tento efekt projevil i ve vyzkumu této prace. V disledku
toho by pak napftiklad 15 leta divka poranéna ve 2 letech hodnotila své HRQOL Iépe nez 15
letd divka poranéna ve 13 letech. 15 leta divka poranénd ve 2 letech nyni uz vnima zavaznost
svého poranéni, mizeme se vSak domnivat, Ze utrpéni poranéni v mladsim véku, ve kterém si
zavaznost jesté neuvédomovala, podpoftilo lepsi adaptaci na ziskany télesny handicap, coz v

disledku ovlivnilo leps$i hodnoceni HRQOL v soucasném veku.
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10.6. Délka trvani poranéni

Poslednim zkoumanym vztahem byla délka trvani poranéni spolu s HRQOL. Vyzkumny
vzorek se skladal z divek s riznym soucasnym vékem a s riznym vékem pii poranéni. TakZze i
pies to, ze se dvé divky shodovaly v soucasném véku ¢i ve véku, ve kterém byly poranény,
délka trvani jejich poranéni mohla byt pokazdé rizna. Pokud by vysledky ukézaly, ze divky s
delsi dobou poranéni vykazuji lepsi HRQOL, potvrdila by se nami stanovena hypotéza H6.

Pti zkoumani tohoto vztahu jsme nevychazeli z zddné pivodni studie. O¢ekavame vsak,
ze divky, které jsou poranény déle, budou vykazovat lepsi HRQOL. Vychézeli jsme ze dvou
predpokladii. Za prvé, divky, jejichz poranéni trva déle, byly s vétsi pravdépodobnosti poranény
v mlad$im véku. Tento ptfedpoklad ocekava, ze mladsi vék bude vhodnéjsi pro adaptaci na
poranéni. V ramci tohoto piedpokladu se vS§ak mohou vyskytovat i vyjimky. Naptiklad pokud
by 13 leta i 18 leta divka byla poranéna 5 let, mladsi divka by byla poranéna v 8 letech, starsi
vsak ve 13 letech. Obdobi 13 let je vSak provazeno pubertou, kterd nemusi byt pfiznivym

aspektem pro adaptaci na poranéni.

Druhym pifedpokladem je ocekavani, ze ¢im delsi je trvani poranéni, tim vice ¢asu ma
divka na adaptaci a tim Iépe je ve vysledku adaptovéana, coz by v disledku mohlo ptiznivé
ovlivnit HRQOL. Musime vSak brat v potaz mnoho dalSich faktorti, které mohou do tohoto
predpokladu vstupovat. Zivot dvou divek se stejnou délkou trvani poranéni se mize lisit na
zéakladé mnoha faktort, jako je podpora pratel a rodiny, ne/milujici rodinné zazemi, moznosti
ucasti na volnocasovych aktivitach ¢i kvalita nabizenych rehabilita¢nich sluzeb. Takové dvé
divky, nehled€ na stejnou délku trvani poranéni, budou pravdépodobné vykazovat odlisné

HRQOL.
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10.7. Limity vyzkumu

Jako hlavni limity vyzkumu vnimame odliSnost vyzkumného vzorku ptvodniho
vyzkumu, ze kterého vychazi vyzkumu této bakaldiské prace. Aspekty Zenského pohlavi,
obdobi dospivani, ziskaného poranéni michy a ceské narodnosti jsou velice specifické. Studie,
ktera byla inspiraci a pfedlohou tomuto vyzkumu, se sice nejvice blizila nasSemu vyzkumnému
zdmeéru, je vSak nutno predpokladat, ze vysledky tohoto vyzkumu mohou byt v mnoha

aspektech odlisné od vysledki piivodni studie.

Dal$im limitem je velikost zkoumaného souboru. Pokud by se naplnilo stanovené
minimum, soubor by se skladal ze 40 divek s paraplegii spolu s jejich matkami/PO a 40 divek
s kvadruplegii s jejich matkami/PO. Jednalo by se tak o potiebné minimum jak pro porovnavani
dvou skupin, tak pro analyzu na zakladé v€ku na celkovém souboru 80 divek. Pokud by se
stanovené minimum nenaplnilo, byl by vyzkum proveden i s mens$im vzorkem, coz by s velkou
pravdépodobnosti ovlivnilo spolehlivost vysledki. V ptfipadé velmi nizkého poctu

respondentek by byla faze ziskavani respondentil prodlouZena a opakovana.

Jednou z dalSich nevyhod mtze byt administrace skrze e-mail. Z ¢asového hlediska se
jednd o vyhodnou a nendro¢nou variantu sbéru dat. Na rozdil od administrace v osobnim
kontaktu vSak neni mozné jednoznacné zajistit, Ze matka/PO 1 dcera vyplni svijj test samostatné.
Tento pokyn je sice zahrnut do ivodniho dopisu, v dobé vypliovani dotazniku vSak nebude

pfitomen administrator, ktery by kontroloval dodrZeni této instrukce.

DalS$im limitem miZe byt mnozstvi aktualnich faktort, které mohou také do hodnoceni
HRQOL zasahovat. At uz se mladd dospivajici divka rozhadala s rodici ¢i s kamaradkou,
nedostala se na vysnénou Skolu, rozesla se s ptitelem nebo je naopak Cerstvé zamilovana, kazdy
jednotlivy aktudlni faktor a mnoho dalSich mtze ve form¢ nezadoucich proménnych vstupovat
do hodnoceni HRQOL. Ur¢itou formou oSetfeni téchto intervenujicich proménnych by mohlo
byt doplnéni kvantitativniho vyzkumu o vyzkum kvalitativni formou rozhovorii s kazdou

divkou, ktery by se zamé&toval pravé na tyto oblasti.

Samotny aspekt kvadruplegie u nékterych z divek mize byt pti vypliiovani dotazniku
téZ limitujici faktorem. Jak bylo feceno, v dneSni dobé& existuje Sirokéd Skala kompenzacnich
pomicek pro ovladdani pocitae. I v piipadé, Ze by nékterd z divek takovou pomuckou
nedisponovala, bude vyzkumny tym ptipraven takovou pomucku zajistit. Pokud vSak tyto divky
nemély s pouzivanim kompenzaéni pomticky pro ovladani pocitace doposud zadné zkusenosti,

muze pro n€ byt i v takovém piipad€ vypliiovani dotazniku problémem.
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Zaveér

Cilem této prace bylo popsat vybrané psychologické aspekty ve vztahu k ziskanému
poranéni michy u osob v obdobi dospivani a rané dospélosti. Jak jiz bylo fe¢eno, takovych
psychologickych aspektii je Siroka Skala. Autorka prace se hloubé&ji zaméfila na copingové
strategie, participaci ve spolec¢nosti a kvalitu zivota té€chto jedincu. Kvalita zivota byla zaroven

pfedmétem zkoumani v navrhu vyzkumu.

Na zacatku prace bylo struéné popsano poranéni michy z medicinského hlediska.
Zam¢rili jsme se piedev§im na déleni ziskaného postizeni dle vysky poskozeného misniho
segmentu, nejcastéj$i pri¢iny poranéni michy a jeho specifika. Zminény byly téz kategorie

zvladani ziskaného postizeni dle Vagnerové.

Stru¢né a prarezove bylo popsano téz obdobi dospivani a rané dospélosti ve vztahu k
ziskanému télesnému postizeni. Zahrnuty byly aspekty, jako je osamostatnéni se od rodicu,
participace v aktivitach s vrstevniky i1 v Sir$i spole¢nosti, nabyvani ekonomické nezéavislosti,
volba povolani, navazovani partnerskych vztahi, sexudlni sblizovéni, planovani vlastni rodiny,
hledani vlastni identity a utvaieni sebehodnoty v kontrastu s pocitem ménécennosti a nizkého

sebevédomi a vytyCovani cilii a predstav o idealni budoucnosti.

Jadro teoretické ¢asti bylo rozdéleno do tii oblasti, kdy kazda z nich shrnuje zavéry
celosvétovych vyzkumt vztahujicich se k dané problematice. Prvni z kapitol pojednava o
copingovych strategiich, které mladym lidem se ziskanym poranénim michy pomahaly v
adaptaci na ziskané poranéni. Druha kapitola pojednava o kvalité Zivota vztaZzené ke zdravi a o
tom, jaké faktory ji podporuji. Posledni z kapitol hovoii o pozitivnhim vlivu participace ve
spole¢nosti a o zpusobech, jak je mozné ji podpofit. Kazda ze tii oblasti je t€Z obohacena o

zajimavé kazuistiky.

V praktické ¢asti byl navrzen vyzkum zkoumajici HRQOL u ¢eskych divek ve véku od
13 do 18 let se ziskanou paraplegii ¢i kvadruplegii. Tento vyzkum vychazi ze studie Oladeji et
al. (2007). HRQOL je méfena na zéklad¢€ hodnoceni divek a jejich matek v dotazniku PedsQL.
V ramci vyzkumu je porovndvano hodnoceni dcer a matek a je hledana vzajemna shoda. Na
zaklad¢ odpovédi divek v demografickém dotazniku je téZ zkouman vztah vybranych
demografickych charakteristik, jako je v€k, veék pfi poranéni, délka trvani poranéni a rozsah

poranéni a HRQOL divek.
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Jako nejvétsi piinos tohoto vyzkumu vnimame specifikaci zkoumaného vzorku na zeny
v obdobi dospivani. Vyzkumd, které by zkoumaly kvalitu Zivota u osob se ziskanym poranénim
michy, je velké mnozstvi. Téch, které by se zamétovaly konkrétné na dospivajici jedince, je
relativné malo. V Ceské republice zatim neexistuje vyzkum, ktery by zkoumal HRQOL u
dospivajicich divek se ziskanym poranénim michy. At uz by tento vyzkum pfinesl jakékoliv
poznatky, bude prvnim u nas, ktery je zaméten na tuto specifickou cast ¢eské populace ve

vztahu ke HRQOL.

Pii tvorbé této bakalarské prace bylo hlavnim cilem vytvofit kvalitni reSersi
zahrani¢nich studii, které by se vztahovaly k vybranym psychologickym aspektim ziskané¢ho
poranéni michy u jedincti v obdobi dospivani a rané dospélosti. Téma psychologickych aspekti
vztahujicich se k této oblasti je opravdu Siroké a otevira mnoho moznosti pro budouci vyzkumy
jak ve svéte, tak v Ceské republice. V budoucnu bude, véfim, jest¢ mnoho vyzkumd, které
pomohou prozkoumat tuto Sirokou skalu psychologickych aspekti vztazenych k tak specifické

zivotni skute¢nosti.
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