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Abstrakt

M4 bakalarské prace se zamétuje na téma zvladani narocnych situaci rodict déti s poruchou
autistického spektra, mapuje jednotlivé situace, které jsou pro rodi¢e naro¢né, zjist'uje jejich
strategie zvladani a téz jaké formy podpory rodi¢e vyuzivaji. Teoreticka ¢ast se vénuje
klasifikaci poruch autistického spektra, pfi¢indm a projevim autismu a jeho vyvoji v
jednotlivych vékovych obdobich. Dalsi oblast pfedstavuje téma ditéte s postizenim v rodiné
a dale se blize vénuje tématu ditéte s poruchou autistického spektra v rodin€, dopady na

jednotlivé Cleny rodiny a tématu zvladani psychické zatéze.

Vyzkum v praktické ¢asti byl realizovan pomoci kvalitativni vyzkumné strategie. Vyzkumny
soubor byl tvofen Etyfmi informanty, kterymi byly matky déti s poruchou autistického
spektra. Ke sbéru dat byly vyuzity polostrukturované rozhovory, pro které byly predem
ptipraveny otazky, jejichz potadi a znéni se v pribéhu jednotlivych rozhovord ménilo za
ucelem zjisténi co nejvétsiho mnozstvi dat. Za pomoci otevieného kdédovani doslo k

vytvoreni kategorii, které byly nasledné pomoci techniky vyloZeni karet popsany.

Z rozhovoru vyplyva, ze i piesto, ze kazdé dit¢ s poruchou autistického spektra je jiné a ve
svych projevech odlisné, naro¢né situace spojené s jejich vychovou jsou dle informanta
zna¢né podobné. Ze ziskanych dat vyplyva, ze velmi naro¢né jsou pro rodice déti s PAS
situace spojené s kazdodennimi ¢innostmi a dale také stereotyp spojeny s kazdodenni péci o
dit€ a zadny Cas pro sebe. RodiCe aktivné vyuzivaji strategie zaméiujici se na zlepSeni jednak
jejich psychického stavu, tak i celkové pohody ditéte a tim celé rodiny. Odleh¢ovaci sluzby
a moznost setkavani se s ostatnimi rodi¢i jsou formy podpory, kterou rodi¢e aktivné
vyhledavaji.

v

Zpracovani tohoto tématu mi pfisp€lo k rozsifeni pohledu na oblast poruch autistického
spektra, predevS§im o rozsifeni znalosti o tématu zvladani naro¢nych situaci rodic¢t déti s
PAS. Vyzkum bakalafské prace miize pomoci v §ifeni informaci o poruchach autistického
spektra, poukédzat na jednotlivé situace, které jsou pro rodi¢e narocné a priblizit nékteré

strategie zvladani, které rodice vyuzivaji.
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Abstract

My bachelor's thesis focuses on coping with challenging situations for parents of children
with autism spectrum disorder. It maps out individual situations that are challenging for
parents, determines their coping strategies, and explores the form of support parents use. The
theoretical part is devoted to the classification of autism spectrum disorders, the causes and
manifestations of autism, and the developmental stages of childhood autism. Another area
presents the topic of a child with a disability in the family with a specific focus on a child
with autism spectrum disorder. The effects on individual family members and coping

strategies for psychological stress are also discussed.

Qualitative research strategy was utilized in the practical part of this study. The research
group consisted of four informants who were mothers if children with autism spectrum
disorders. Semi-structured interviews were conducted to collect data, for which pre-prepared
questions were used and the order and wording of the questions were adjusted during
individual interviews to maximize data collection. Categories were created using open

coding, and then described using the card laying technigue.

The interviews show that despite the fact that each child with an autism spectrum disorder
is unique and exhibits different symptoms, the challenging situations associated with their
upbringing are very similar according to the informants. The obtained data suggests that
everyday activities are particularly challenging for parents of children with ASD, as well as
the routine associated with daily care of the child and no time for themselves. Parents
actively use strategies aimed at improving their psychological state and the overall well-
being of the child and thus, the entire family. Respite services and opportunities to meet

other parents are forms of support that parents actively seek.

Working on this topic has broaden my perspective on autism spectrum disorders, particularly
in the area of managing challenging situationsfor parents of children with ASD. The research
conducted for this bachelor's thesis can help disseminate information about autism spectrum
disorders, identify specific situations that are challenging for parents, and shed light on some

of the coping strategies that parents use.
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Uvod

Tato bakalafska prace se zaméfuje na téma zvladani naro¢nych situaci rodi¢t spojenych
s poruchou autistického spektra jejich ditéte. Vychova ditéte s PAS s sebou pfinasi celou

fadu naro¢nych situaci, se kterymi se rodice setkavaji kazdy den.

Vybrala jsem si toto téma, jelikoz mé problematika autismu a konkrétné rodict déti s
autismem opravdu zajima. S détmi s poruchami autistického spektra jsem se poprvé setkala
pti praci v odleh¢ovaci sluzbé, kde jsem pracovala po dobu dvou let a méla jsem zde moznost
vyzkouset si praci s détmi s riznymi poruchami a postizenimi a téz s détmi s poruchou
autistického spektra. Pfi této praci jsem si uvédomila, jak je prace s détmi s PAS néro¢na a
kolik usili vyZaduje. Pé€e o né je specificka predevsim v tom, Ze i kdyZ mate na starost vice
déti se stejnou poruchou, kazdé je velmi specifické s individualnimi potiebami. Pfi praci v
odleh¢ovaci sluzb¢ jsem si uvédomila naro¢nost péce o dité s poruchou autistického spektra

a téz jsem se zde dostala poprvé do kontaktu s jejich rodici.

Bakalafska prace se zamétuje na to, jaké situace jsou pro déti s poruchou autistického
spektra naro¢né. Hlavnim cilem je zjistit o jaké situace se jedna, jaké strategie rodice ke
zvladani téchto situaci vyuzivaji a téZ jaké formy podpory jsou pro né€ dillezité. V teoretické
¢asti se vénuji klasifikaci poruch autistického spektra, jejich pfi¢indm a projevim a téz
vyvoji détského autismu v jednotlivych vékovych obdobich. Dalsi ¢ast teoretické prace
piedstavuje téma ditéte s postizenim v rodin€ a dale uz se blize vénuje tématu ditéte s
poruchou autistického spektra v rodin€, dopady na jednotlivé ¢leny rodiny a téZ tématu

zvladani psychické zatéze.

Pro praktickou ¢ast byl zvolen kvalitativni design s vyuZzitim polostrukturovanych
rozhovorti. Rozhovory byly vedeny se Ctyfmi informanty, konkrétné matkami déti s
poruchou autistického spektra, které sdilely své vlastni zkuSenosti s naronymi situacemi
spojenymi s poruchou jejich ditéte. Dale jsou v praktické Casti prezentovany vysledky

vyzkumného Setieni.



Teoreticka ¢ast
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1 Poruchy autistického spektra

Na zacatek je nejdilezitéjsi ptiblizit si, co poruchy autistického spektra vlastn¢ znamenayji
a ¢im se vyznacuji. Jedna se o vyvojové neboli pervazivni poruchy, které fadime mezi
definujeme vyznam slova ,,pervazivni” jako vSepronikajici, tudiz naruSujici oblast osobniho,

rodinného i socialniho Zivota.

Porucha autistického spektra pfedstavuje celozivotni stav a je charakterizovana tremi
zakladnimi deficity, a to naruSenou komunikaci, vzdjemnou socidlni interakci a omezenymi
a opakujicimi se stereotypnimi vzorci chovani (Faras et al., 2010). U déti s PAS dochazi k
tomu, ze vnimaji, prozivaji, a tudiz se i chovaji jinak nez déti bez této vyvojové poruchy
(Thorova, 2016). Na poruchy autistického spektra je pohliZzeno jako na spektrum, které se
mize pohybovat od velmi mirnych forem az po té€zké. Presto mnoho jedincd s touto

poruchou vyzaduje v ur¢ité mife podporu po cely zivot (Lord et al., 2018).

Pti¢ina poruch autistického spektra dosud neni zndma, nicméné studie naznacuji urcity
geneticky zaklad. K tomu, aby byla pfi¢ina téchto poruch zjisténa, je zapotiebi jesté velké
mnozstvi vyzkumt (Faras et al., 2010). Vyskyt téchto poruch vSak vykazuje v poslednich
desetiletich trvaly narast. Soucasny odhad prevalence PAS se u détské populace odhaduje
na 1 az 1,5 % (Dudova, 2022).

1.1 Klasifikace poruch autistického spektra

V této kapitole bych se rada vénovala predstaveni jednotlivych forem poruch autistického
spektra. Jak uvadi Liu et al. (2010) rozliseni forem autismu je podstatné i pro pochopeni
narocnosti péce o jedince s PAS. Jsou ptipady, kdy jedinec je samostatny, zvlada i nékteré
interakce se svym okolim, a neni jednoduché poznat, zda se viibec o poruchu autistického

spektra jedna €i nikoliv a poté piipady, kdy jedinci vyZaduji neptetrzitou péci.

Dle mezinarodni klasifikace nemoci a pifidruzenych zdravotnich problémi (MKN-10,

2023) mezi pervazivni vyvojové poruchy patii:

e F84.0 Détsky autismus
e FB84.1 Atypicky autismus
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e F84.2 Rettiiv syndrom

e F84.3 Jina détska dezintegracni porucha

e F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
o F84.5 Aspergeriiv syndrom

e F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

e F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS

1.1.1 Détsky autismus F84.0

vevr

pervazivni vyvojovou poruchu (Hrdli¢ka et al., 2014). Dle Thorové (2016) tvoii détsky
autismus jadro poruch autistického spektra. Byva oznacovan jako ,klasicky” ¢i ,,jadrovy” a
jeho diagnostika ve vétSin€ ptipadd nepiinds$i zadné problémy (Oslejskova, 2008).
Zavaznost se pohybuje od mirné formy az po téZzkou s velkym mnozstvim zdvaznych
symptomtl. Postihnuta musi byt kazd4 ¢ast diagnostické triady a velmi Casto se objevuje
mnoho dal$ich dysfunkci, které se projevuji abnormnim, v n¢kterych pripadech az bizarnim
chovanim. Oslejskova (2008) zminuje, ze naruSeni se projevuje jiz pred tfetim rokem Zivota
ditéte a postihuje 3-4 x vice chlapce nez divky. Sadock a Sadock (1999, citovano v Hrdli¢ka
zaznamenavaji prvni znepokojeni jiz kolem 12.-18. mésice zivota ditéte zejména z divodu
opozdéni fe€i a nezdjmu ditéte o kontakt. Kolem druhého roku jsou si témét vSichni rodice

déti s détskym autismem jisti, ze jejich dité vykazuje urcitou vyvojovou abnormalitu.

Typickymi komorbiditami détského autismu je v 75 % mentalni retardace. Dal$im velmi
Castym onemocnénim je epilepsie, kterou trpi az 30 % déti s autismem, z toho téméf vSechny
se sttedné té¢Zkou mentalni retardaci. Mezi velmi casté miizeme zatadit také postiZeni sluchu,

ato az ve 25 % (Capova & Neumann, 2001).

1.1.2 Atypicky autismus F84.1

Pro atypicky autismus najdeme témé&f totoZna kritéria jako pro détsky autismus, rozdil je
ovSem v tom, Ze jsou Splnéna pouze ¢astecné (Baker et al., 2007). Déti s atypickym autismem
byvaji diagnostikovani az po tfetim roce zivota (OSlejskova, 2008) a téz splituji pouze

Castedné diagnosticka kritéria détského autismu (Ri¢an & Krejéitova, 2006).

Atypicky autismus fadime mezi nejvice diagnosticky problematickou formu autismu.

Volkmar (1997, citovano v Hrdlicka & Komarek, 2014) popisuje, ze kvili nestanovenym
12



hranicim atypického autismu je diagnoza zaloZena piedevSim na co nejlepSim odhadu
diagnostika. Neexistuji zde zadné $kaly ani voditka, které by pfi diagnostice pomohly. Mezi
typické projevy ale patii potize v navazovani vrstevnickych vztah. Oproti détskému
autismu byvaji u atypického autismu vyrazné¢ méné naruseny socialni dovednosti. U této
formy autismu je téz Casto ptidruzena t€zka az hluboka mentalni retardace, kdy vék ditéte

vétsinou dosahuje méné nez patnacti mésict (Bartonova et al., 2007).

1.1.3 Rettiiv syndrom F84.2

Rettv syndrom je zavazna a vzacna vyvojova porucha mozku, ktera je jedinou poruchou
autistického spektra s genetickym zakladem. Thorova (2016) popisuje, ze v klasické forme
nalezneme tento syndrom pouze u divek. U chlapct zplsobuje stejna mutace genu natolik
zavaznou encefalopatii (globalni dysfunkci mozku), jeZ neni sluditelna se Zivotem
(Bartonova et al., 2007). Hrdlicka a Komarek (2014) zminuji, ze Rettiv syndrom nelze
rozpoznat pii narozeni ditéte, nebot’ prvni pfiznaky se zacinaji objevovat mezi 7.-24.
mésicem zivota ditéte, do té doby je jeho vyvoj normalni. V tomto obdobi piestava rist hlava
ditéte a dochazi ke ztraté verbalnich a manualnich dovednosti. Jako dalsi charakteristiky
Oslejskova (2008) zminuje Stereotypni pohyby rukou, které divka neni schopna ucelné
pouzivat, také ochuzujici se socidlni zajmy a schopnosti, objevuji se problémy se zvykanim
potravy, téZ porucha chiize. Casto se vyskytuje epilepsie, dochazi ke skolidze pateie a divky

kon¢i vétSinou tézce mentalné postizené.
1.1.4 Jina détska dezintegracni porucha F84.3

Jedna se o velmi vzacnou poruchu, ktera byla diive znama pod nazvy infantilni demence,
Helleriv syndrom nebo dezintegracni psychéza. (Malhotra & Gupta, 1999, citovano
v Hrdlicka & Komarek, 2014). Vyvoj ditéte probiha do dvou let normalnég, nejcastéji mezi
druhym aZ ¢tvrtym rokem Zivota vSak dochézi k postupnym zménam, které pozorujeme ve
vSech oblastech triddy. Dochazi ke zhorSeni ¢i uplné ztraté jiz naucenych schopnosti a
dovednosti. Velmi ¢asto se pfidruzuje emocni labilita, agresivita, tizkost, hyperaktivita,
problémy se spankem nebo celkové Spatnd motorika. Tuto poruchu také obvykle doprovazi
tézka mentalni retardace a v nekterych ptipadech také epilepsie (Gillberg, 1998, citovano
v Hrdlicka & Komarek, 2014).
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1.1.5 Hyperaktivni porucha sdruZenid s mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby F84.4

Do této skupiny lze zaradit déti s tézkou mentalni retardaci, hyperaktivnim syndromem
nezlepsujicim se po stimulanciich a stereotypnimi pohyby nebo poskozovanim (Hrdlicka &
Komarek, 2014). U déti s touto poruchou se obvykle nevyskytuje socidlni naruseni v takové

mife jako je typické pro jiné poruchy autistického spektra (Pipekova et al., 2007).

1.1.6 Aspergeriiv syndrom F84.5

Pro déti s timto syndromem je v mnoha piipadech typicka vynikajici mechanicka pamét,
poruchy vyslovnosti, zvlastni intonace feci a hlas mize mit u nékterych déti zvlastni
zabarveni. Mnohé piiznaky jsou podobné tém, které se vyskytuji u détského autismu.
Typické jsou velmi neobvyklé zajmy a specifické dovednosti, které byvaji realizovany S
velkym zaujetim (Oslejskova, 2008). Na rozdil od Rettova syndromu, ktery se vyskytuje u
divek, Aspergertiv syndrom se vyskytuje pievazné u chlapci (Ktiz, 2000).

1.1.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy F84.8

Tato kategorie nema piresné definovana diagnosticka kritéria a v Evropé se vyuziva jen
velmi ziidka. Jsou sem tazeny déti, jez maji problémy v oblasti autistické triady, ale ne do
takové miry, abychom u nich mohli diagnostikovat autismus a téz déti, jez maji vyrazné

narusenou piedstavivost a velmi specifické zajmy o konkrétni témata (Hort et al., 2008).

1.1.8 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana F84.9

Do této kategorie zafazujeme jedince vykazujici urcité autistické symptomy, které ale
nelze specifikovat na takovou troven, aby odpovidaly diagnostickym kritériim jednotlivych
poruch autistického spektra (Hrdlicka & Komarek, 2014).

1.2 Priciny a projevy autismu

Dosavadni vyzkumy a poznatky jsou zatim pomérné nekonzistentni a nejsou dosud na
takové urovni, abychom mohli urcit piesnou pficinu vzniku autismu. UrCitou roli hraji
genetické vlivy, faktory prostiedi a také imunitni systém ¢loveéka. Dosud ale nejsme schopni
fict, zda autismus vznika jako dasledek mutaci uritych konkrétnich genii nebo jejich
specifickou kombinaci. Stejné tak si nejsme jisti, jaky vyznam ma vliv prostfedi a imunitni

systém (Thorova, 2016).
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1.2.1 Autisticka triada

Pro pervazivni vyvojové poruchy je typicky vyskyt jiz v prvnich letech zivota ditéte. Kdy
pfesn¢ dojde k vyskytu prvnich piiznaku, zalezi na konkrétnim typu poruchy. Diagnozu
poruch autistického spektra stanovujeme na zakladé chovani ditéte. Je ale velmi obtizna,
jelikoz je tieba brat v potaz mnoho hledisek, jako je stupen zavaznosti, ktery se u kazdého
ditéte 1i8i nebo znacnou rozsédhlost a riiznorodost symptomt, které se lisi svou Cetnosti a
silou projevu. Pro spravnou diagndzu autismu je naprosto kli¢ova tzv. autisticka triada. Jedna
se 0 deficity v oblasti socialni interakce, socialniho chovani, komunikace a ptedstavivosti
(Thorova, 2016). Wing (2002) zminuje, Ze mira postizeni této triddy se u autismu pohybuje
od leh¢ich odchylek az po Gplnou absenci nékterych dovednosti. Stejné tak Vocilka (1996)
popisuje, ze velmi Casto se muzeme setkat s jedinci, ktefi nevykazuji vSechny typické
symptomy triddy poskozeni, ale pouze se jim piiblizuji nebo vykazuji jen nékteré jejich
projevy. Déle upozoriiuje na fakt, ze s timto se u diagnostiky autismu setkame bézné¢, jelikoz
nenajdeme dva jedince, ktefi by vykazovali identické symptomy. Kazdy jedinec s autismem

ptedstavuje jakysi origindl a ke kazdému tak také musime pfistupovat.
PotiZe v socialni interakci

Abnormality v oblasti socialniho chovani ¢i interakce piedstavuji prvni okruh triady a
byvaji povazovany za hlavni piiznaky tohoto postizeni. Dle Thorové (2016) muzeme
socialni chovani pozorovat u déti jiz od prvnich dnt zivota a kazdym mésicem si tyto
schopnosti vice a vice upeviiuji. Pravé pro déti s poruchami autistického spektra toto ale
typické neni. Autisticti kojenci se naopak velmi ¢asto ocnimu kontaktu vyhybaji, nejevi
zajem o sve okoli, o lidské tvare, nereaguji na hlasy. To U rodi¢h Casto vyvolava podezieni,
ze je jejich dité hluché. Nevytvareji si typickou vazbu k matce a také malokdy projevuji
strach pii odlouceni od svych blizkych. Pozdé&ji se u nich dale projevuje nezdjem o kontakt
s lidmi a velmi slaba ¢i zddna odpovéd’ na emoce ze svého okoli. Absence téchto socialnich
dovednosti je pii diagnostice autismu velmi Casto primarnim voditkem (Hrdlicka &
Komarek, 2014). Sporclova (2018) uvadi, Ze ¢asto maji déti problémy porozumét b&znym
socialnim situacim a toho si mohou v§imnout pedagogové v mateiské Skole pfi pozorovani

déti v interakci s ostatnimi vrstevniky.
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Potize v komunikaci

Pro zdravé déti je typické osvojeni feCi priblizné€ do tii let véku. Jiz od prvniho roku se
otaceji pii zaslechnuti svého jména ¢i fikaji prvni slova. Pro déti s autismem toto typické
neni (Mosesova, 2005). Naopak je pro né charakteristicky opozdény vyvoj feci, ktery se tyka
nejen komunikace verbalni, ale téZ neverbalni (Sladeckova & Sobotkova, 2014). McDougle
(2016) zminuje, ze potize jsou u kazdého jedince s poruchou autistického spektra

subjektivni, ale jak uvadi Paul (1987), téméf polovina z nich si vSak nedokéze feC osvojit.

Pro tec autistickych déti je typické opakovani slySeného, jejich verbalni projev piisobi
mechanickym dojmem a je pro né téz t€zké zahajit ¢i nasledné udrzet konverzaci a ocni
kontakt. Neverbalni komunikace je pro déti s poruchou autistického spektra velmi tézko
uchopitelnd a pokud je uzivana, tak nadmérné a ve vétSiné pripadech chybné (Adamus et al.,

2017).
PotiZe v predstavivosti, hi'e a zajmech

Posledni problémovou oblasti triddy je piedstavivost. Thorovd (2016) popisuje, ze
narusenim piedstavivosti dochazi u déti k tomu, Ze se nezacne rozvijet hra, coz je zékladni
stavebni slozka ueni a celkového vyvoje jedince. Jejich nedostate¢na predstavivost
zpusobuje, ze déti davaji pfednost typickym aktivitdim mladSich déti a upinaji se k
stereotypnim aktivitam. Typicky je zvlastni zptsob, kterym si déti s PAS hraji. Dokazou
travit mnoho ¢asu rovnanim nejriznéjSich predméti do tady, ¢i je zajimaji jednotlivé Casti

hracek vice nez hracka jako celek (Richman, 2006).

Sladeckova a Sobotkova (2014) zminuji, ze pro déti s poruchami autistického spektra je
znaéné narocné prizplisobovat se jakymkoliv zménam. Ve chvilich, kdy byva narusena jejich
rutina, na kterou jsou velmi peclivi, dochazi k nejriznéjs§im zachvatim agrese. Thorova
(2016) zmifuje, ze typicky tyto déti reaguji afektem. Také dochézi k projeviim agresivity,

ktiku ¢i ublizovani sobé samému.
1.3 Vyvoj détského autismu v jednotlivych vékovych obdobich

Jak bylo jiz zminovano, détsky autismus patifi mezi vrozené poruchy, o jejiz pficinach se
stale diskutuje. Pro spravné a v€asné stanoveni diagnézy je dulezité, aby byly symptomy
zaznamenany do tfi let véku ditéte. Jednak specifické (chovani typické pro poruchy

autistického spektra) tak i nespecifické (opozdény vyvoj feci). Jak zminuje Filipek et al.
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(2000) pravdou ale je, Ze ke stanoveni diagnozy dochazi velmi ¢asto az kolem Sestého roku
ditéte. I ptesto, ze si vétSina rodict vS§ima, ze vyvoj jejich ditéte neni zcela v normé, byvaji
velmi Casto ujistovani, ze se jedna pouze o pomalejsi vyvoj, ¢i Ze maji rodie na své dité
prilis velké naroky. Takto dochézi k protahovani stanoveni diagndzy a pro rodice se tak
prodluzuje doba, kdy nevi, co je s jejich ditétem v neporadku. Problémy se stanovenim
diagnozy piinasi téz odlisSny vyvoj kazdého ditéte a fakt, ze klinicky obraz autismu se s
veékem ditéte méni. Pro spravnou diagndzu autismu je dilezité vyhodnocovat chovani ditéte
do péti let véku (Thorova, 2016). Zde popisuji vyvoj détského autismu v jednotlivych
vekovych obdobich pravé dle Thorové (2016):

A) Prvni rok Zivota

Prvni rok zivota ditéte s PAS neni pfili§ odlisny od prvniho roku déti bez vyvojové
poruchy. Nastup této poruchy je nendpadny, mezi prvni pfiznaky bychom mohli zaradit
opozdény motoricky vyvoj, ten ale v tomto véku nebyva spojovan s poruchou autistického
spektra. Mezi dalsi pfiznaky bychom mohli zatadit nezdjem ditéte o hracky ¢i nové ¢innosti.
V této dobé mohou byt jiz naruSeny socidlni dovednosti jako naptiklad o¢ni kontakt.
Abnormality lze najit i v oblasti emocni reaktivity. Déti s poruchou autistické¢ho spektra

mohou byt vice vznétlivi a plactivi.
B) Batoleci obdobi 12-30 mésict

V tomto obdobi jeSt¢ vétSinou nelze uplatnit diagnosticka kritéria oficialnich
klasifikacnich systémi, jelikoz chovani déti neni natolik specifické. Rodi¢e vsak jiz urcité
projevy zaznamenavaji a vnimaji je velmi znepokojivé. Patfi mezi n& precitlivélost na
sluchové podnéty, potize s regulaci vlastniho chovani a téZ naptiklad problémy s jidlem.
NejcCastéji zaznamenavaji rodice jako prvni problémy v fte€i, komunikaci a téz v
napodobovani, také dité Casto stfida ndlady, je plactivé a trpi zachvaty vzteku. Problémy
rodic¢e uvadgji i ve zrakové fixaci na urCity podnét a v neochoté zamétit pozornost na objekt
jiny. Na konci tohoto obdobi jsou jiz n¢které symptomy velmi zietelné, casto ale mizi a jiné

se projevuji az v pozdéjsim veku.
C) Predskolni obdobi 3-6 let

Za velmi kli¢ovy okamzik je povazovan nastup do matefské $koly. Mnoho rodict do té
chvile nepozoruje, ze by s jejich ditétem bylo néco v nepotadku, ale v mateiské Skole

mizeme snadno rozpoznat jiné projevy chovani v Kkolektivu, nez je typické pro jeho
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vrstevniky. Velmi Casto byvaji déti s poruchami autistického spektra spise pasivni, hraji si o
samoté a nevyhledavaji spoleCnost, nékdy na sebe také upoutdvaji pozornost svymi
neobvyklymi z4jmy. Mezi nejcastéj$i projevy patii ritudly, omezené zdjmy a problémové

chovani.

Toto obdobi je charakteristické tim, ze u déti s mirngjsi formou autismu dochazi k
nabyvani urc¢itych dovednosti jako zlepSeni feCi ¢i odeznivani zachvati vzteku, jez byly

ztraceny v obdobi vyvojového regresu.
D) Mladsi $kolni vék 6-11 let

Toto obdobi je charakteristické Ustupem symptomi a zlepSujicim se stavem ditéte.
Opakujici se Cinnosti ditéte se meéni v tizce vyhranéné zajmy a v oblasti socialniho chovani

dochazi k posunu v socialni interakci.
E) Puberta a adolescence

Vyvoj poruchy v tomto obdobi mize mit rizny pribéh. VSe se odviji od v€asného a
spravného stanoveni diagnozy a ptistupu rodict k dané situaci. U ne€kterych jedincti dochazi
ke zmirnéni symptom, objevuji se téz ptipady, kdy dochdzi ke zhorSeni, ale vétSina rodin
zadné vyznamné pievraty neuvadi. U jedincl s Aspergerovym syndromem dochdzi v tomto
obdobi k vytvafeni vlastniho svéta, ztraceji zdjem o kontakt s jinymi lidmi a téZ zanedbavaji

hygienu, a to vSe ze snahy uniknout naro¢nému okoli.
2 Dité s postiZzenim v rodiné

V této kapitole bych rada piiblizila téma ditéte s postizenim v rodin€ a téz nckteré
vyzkumy zabyvajici se timto tématem. Soucasti kapitoly je také proces vyrovnavani se s

postiZzenim ditéte.

vvvvv

trvalé poskozeni se poté stava tim nejhorsim zivotnim okamzikem, ktery muze rodice potkat.
Zvladani takto naro¢nych situaci pfinasi celou fadu starosti a strest, které definitivné zméni
zivot celé rodiny. Tyto zatézové situace mohou u jedince vyvolavat celou fadu obrannych
reakci. Kazdy rodi€ se s takovou situaci bude vyrovnavat svym vlastnim zptisobem, piesto
muzeme predpokladat existenci ur¢itych obrannych mechanismi, které se v takové situaci u

cloveka objevuji (Vagnerova et al., 2009).
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Slany et al. (2017) popisuji, Ze narozeni ditéte s postizenim je udalost postihujici celou
rodinu. Jak jiz bylo zminéno, kazdy c¢len rodiny se s touto informaci vyrovnava svym
vlastnim zptisobem. Jak se projevi péce o dite s postizenim v chodu rodiny zalezi na nékolika
aspektech, kterymi jsou kvalita partnerského zivota rodicl, pritomnost a zdravotni stav
dalSich déti v rodiné ¢i nesmifeni se rodici s diagndzou jejich ditéte. Pfichodem postizeného
ditéte do rodiny se méni jeji dosavadni chod, coz muze byt pro nékteré ¢leny rodiny znacné
naro¢né. Jak zminuji Reichmann et al. (2008) zivot s postizenym ditétem mutize mit hluboky
dopad na fungovani celé rodiny, coz zase muze ovlivnit zdravi a pohodu ditéte, které je
postizené. Rodina by proto nemeéla na péci o postizené dité zlistat zcela sama. Velmi dualezita

je podpora ze strany odbornikti a provozovatelt socialnich sluzeb (Slany et al., 2017).

2.1 Proces vyrovnavani se s postiZenim ditéte

Proces vyrovnavani se s postizenim ditéte je zcela subjektivni zalezitost projevujici se u
kazdého ¢loveéka jinak. Ve zptsobech, jakymi rodi¢e v téchto situacich reaguji muzeme

nalézt urc¢ité podobnosti.

Rada bych predstavila tento proces vyrovnavani se s postizenim ditéte dle Vagnerové et

al. (2009):

1. Faze Soku a popreni: tato faze predstavuje prvni reakci rodi¢e na nepfijatelnou a
traumatizujici skutecnost, Ze dité je postizené. V této fazi rodi¢e nechtéji slySet o
moznostech péce, jelikoZ jeSt€ nejsou smifeni s tim, Ze je jejich dit¢ opravdu
postizené. Jedna se o projev obrany vlastni psychické rovnovahy, kdy situace je pro
jedince natolik bolestiva, Ze ji nedokaze pfijmout, a proto se ji snazi popfit. Tato faze
muze trvat u kazdého z rodicu rtizné dlouho.

2. Faze postupné akceptace a vyrovnani se s problémem: v této fazi se rodice snazi
zjistit o daném postizeni co nejvice informaci, zjist'uji charakter postizeni, moZnosti
péCe o své dité a téZ moznosti dalSiho vyvoje. Pro tuto fazi je charakteristické
balancovani mezi emo¢nim a racionalnim zpracovavanim problému, kdy casto
dochdzi k omezovani raciondlniho zpracovani emocionalnim stavem rodice. U
jedince dochdzi ke vzniku nejriiznéjSich psychickych obran, kterymi mulze byt
racionalizace, unik do fantazie, regrese, rezignace atd. Zpracovani problému je do
urité miry zavislé na vlastnich zkuSenostech, osobnostni vybavé jedince,
zdravotnim stavu, véku ¢i kvalité partnerského vztahu. Zvladnuti tohoto zpracovani

ma nenahraditelny vyznam pro dalsi zvladani a piistupy k ditéti.
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3. Faze realismu: v této fazi dochdzi u vétSiny rodi¢i k postupnému smitfeni se s
problémem a rodice jsou schopni pfijmout své dit¢ takové jaké je. Rodice jsou
schopni vénovat ditéti potiebnou péci a rozvijet ho v jeho mezich a moznostech. Této
faze nejsou vsak schopni vSichni rodice. V nékterych piipadech mize dojit k tomu,

ze rodi€ se s diagndzou svého ditéte nedokaze vyrovnat.

Proces vyrovnavani se s postizenim ditéte trva u kazdé rodiny rtizné dlouho s odlisSnou
intenzitou. Tento proces ovliviiuji jednotlivé faktory plisobici na celou rodinu. Jednim z
dilezitych faktoru je, jak zminuji Pozo et al. (2014) typ zavaznosti postizeni. Zavaznost
postizeni ditéte ma velky vliv na rodinnou kvalitu Zivota. Nahromadéni zdravotnich

problémi ditéte a téZ jejich nesamostatnost klade na rodice velké naroky.

Na problematiku rodin déti s postizenim existuje celd fada studii. Eddy a Engel (2008) ve
své studii zjist'uji, Ze typ postizeni souvisi s celkovou zatézi rodic¢ti. Rodiny, ve kterych se
stav jejich déti v pribchu Zivota zhorSuje, jsou ovlivnény obavami o fyzické a emocionalni
zdravi jejich ditéte. Stejné tak u rodin déti s fyzickym postizenim byla zjiSténa velmi vysoka
mira zatéze rodi¢l. S timto tvrzenim je v souladu téZ studie Hastings a Johnson (2001) ktera
uvadi, ze zévaznost poruchy vysoce souvisi s rodiCovskou zatézi a kvalitou zivota.

Jednotlivym pfi¢indm stresu se budu vice vénovat v dalSich kapitolach zabyvajicich se

ditétem s poruchou autistického spektra v roding.
3 Dité s poruchou autistického spektra v rodiné

Dité s poruchou autistického spektra ptinasi do rodiny kazdy den celou fadu specifickych
vyzev, se kterymi se musi jak rodice, tak sourozenci ditéte vyporadat. V této kapitole bych
se rada vé€novala dopadiim ditéte s PAS na jednotlivé ¢leny rodiny a stresu, ktery autismus

do rodiny pfinasi.

Narozeni ditéte s postizenim do rodiny, respektive sdéleni diagnézy, ze je skutecné
takové, znamena pro rodice zat¢z, se kterou obvykle nepocitaji a nemaji tak Sanci se na ni
ptipravit. Vysledkem takové situace se pomérné Casto stava trauma, které vyplyva z takto
tézkého zjisténi. Takova situace zcela zméni chod rodiny a vSechny rodicovské predstavy se
rozpadaji. Je to néco zlého, néco, s ¢im nikdo nepocital a co by se nemélo stat, jelikoz to
nezapada do standartniho schématu, a tedy, ze déti maji byt prece zdravé (Vagnerova et al.,

2009). Péce o dite s poruchou autistického spektra predstavuje pro rodice celozivotni péci.
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U téchto déti se téz Casto objevuji zachvaty vzteku a agresivni chovani namifené jak vici

ostatnim, tak vii¢i sob€, coz podtrhuje narocnost péce o dit¢ s PAS (Strunecka, 2016).

3.1 Dopady poruch autistického spektra na jednotlivé ¢leny rodiny

Dité s poruchou autistického spektra ma vyznamny dopad na kazdého Clena rodiny. At
uz se jedna o rodice nebo sourozence, touto poruchou je zasazen chod a fungovani celé
domaécnosti. Jak uvadi Havelka a BartoSova (2019) dit¢ s PAS ovliviiuje v rodiné€ i ty
ditéte a vSe do detailu planovat. Dopad stresujici situace je pro kazdého ¢lena rodiny jiny.
Jednotlivi ¢lenové maji rozdilné nejen piedpoklady, ale téz podminky, jak se se stresem

vyrovnat.

3.1.1 Rodice

Rodi¢e se mohou velmi ¢asto citit ztraceni a nejisti ohledné toho, jak nejlépe podpofit své
dit€. Muze pro n¢ byt téz narocné najit vhodné sluzby a podporu pro jejich dité. Vysoky
stupen péce, kterou jejich dité vyzaduje je spojen s emociondlni a fyzickou unavou, ktera
byva u rodicl Casta. Existuje cela fada studii zabyvajici se rodic¢i déti s autismem. Napiiklad
Gray (2002) ve své studii zjistil, ze rodi¢e déti s PAS prochazeji mnoha fazemi zvladani a
prozivani diagnozy svého ditéte, které mohou byt provazeny emocionalnim stresem a

zménami v rodinné dynamice.

3.1.2 Sourozenci

Zivot sourozence ditéte s poruchou autistického spektra nebyva jednoduchy. Zdravy
sourozenec ma ¢asto pocit, Ze rodinnd pozornost se vice soustfedi na jejich bratra nebo sestru
s PAS. Mohou mit také potiZe s porozuménim specifickych potieb svého sourozence. Costa
& Pereira (2019) ve své studii uvadi, Ze sourozenci, ktefi maji dostatek znalosti o poruse
autistického spektra a oteviené o ni se svymi rodi¢i mluvi, jsou schopni lépe piijimat vyzvy,

které jim porucha jejich sourozence pfindsi.

3.2 Zatéz spojena s vychovou ditéte s poruchou autistického spektra

V této kapitole bych se rdda vénovala stresu spojenym s vychovou ditéte s poruchou

autistického spektra. Dale zde budou vyjmenovany jednotlivé pficiny stresu.
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Stres dle Lazaruse (1996) definujeme jako vztah mezi jedincem a jeho okolim, ktery
charakterizujeme jako subjektivni zatéz ¢i zatézovou reakci. Lazarus (1996) zduraziuje, ze
nasledna reakce muze mit jak fyzické, tak psychologické dasledky. Stresovou situaci nelze
méfit pouze dle objektivnich kritérii, ale je nutné zohlediiovat subjektivni vnimani jedince,
které je u kazdého Cloveka jiné. Kliment (2014) zminuje, ze stresova reakce jedince muze,

ale té¢Z nemusi byt uvédomovéana.

I kdyz tomu tak neni vzdy, termin ,,stres” zpravidla spojujeme s pojmem ,,zatéz”. Vaze
se totiz k situacim obtiznym, narocnym, ohrozujicim a vyznamné¢ naruSujicim rovnovahu
organismu. K neoptimalnimu zatizeni dochazi ve chvili, kdy na$ organismus zahltime
velkym mnozstvim tkold, senzorickych stimulti ¢i informaci. Stres tedy nastava ve chvilich,
kdy jsou pisobici stimuly na organismus extrémné silné a reakce na né vyZaduje
vyCerpavajici Usili, ¢i stimuly obtéZujici, jenZ jsou nepiijemné piedev§im dobou svého
pusobeni. Ke stresu se téz vaze pojem ,stresor’, oznacujici podnéty ¢i pozadavky
vyvolavajici stres. Mlizeme je rozd€lit na stresory realné a potencionalni. Mezi stresory
realné fadime faktory v zivoté jedince, které ho aktudlné ohrozuji, mezi potencionalni pak
jednotlivé situacni aspekty, které mohou u ¢lovéka vyvolat stres ve chvilich, kdy dosahnou

urcité intenzity, frekvence ¢i doby trvani. (Paulik, 2017).

Poruchy autistického spektra fadime dle Thorové (2006) k vyvojovym porucham
déti s autismem vykazuji vysSi uroven stresu nez rodice bézné se vyvijejicich déti €1 déti s
jinymi vyvojovymi poruchami (Solomon & Chung, 2012). Carter a Davis provedli v roce
2008 studii zkoumajici miru stresu u rodic¢t déti s autismem a u rodicd déti s typickym
vyvojem. Tohoto vyzkumu se uc€astnilo 98 rodin, z toho 58 rodin s ditétem s PAS a vysledky
ukazaly, ze rodiCe déeti s autismem vykazuji vyznamné vyssi Groven stresu nez rodice déti s
typickym vyvojem. Podobné tak Hayes & Watson (2013) porovnavali stres u rodict déti s
autismem a déti s jinymi vyvojovymi poruchami. Vysledky podobné jako u predchozi studie
ukdzaly, Ze rodice déti s autismem vykazovali vy$§i miru stresu nez rodice déti s jinymi

vyvojovymi poruchami.
Priciny stresu

Pro kazdou rodinu je typické, ze se Cas od Casu vyskytne situace, ktera klade na celou
rodinu zvySené naroky. Jak negativni, tak ale i pozitivni udalosti pfinasi do rodiny stres a

napéti. To je spolecné pro vSechny rodiny. Rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra
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vSak ohrozuje jesté 1 stres spojeny s postizenim jejich ditéte a ptisobenim vnéjSich faktort

(Hrdlicka & Komarek, 2014). Hrdlicka a Komarek (2014) dale popisuji jednotlivé ptic¢iny

stresu rodict autistickych déti:

1.

Pticiny stresu spojené s charakterem autistického postizeni

Problémy v socialnich vztazich: problémy v této oblasti vyvolavaji pocity selhani
auzkosti predev§im u matek. Dit¢ na matku malo reaguje, celkoveé dava vice prednost
vécem pred jeho blizkymi, nema potiebu sdilet radost ani smutek.

Problémy v komunikaci: oblast komunikace je do velké miry spojena s oblasti
socialnich vztahl. Stejné jako dit€ nezajimaji lidské vztahy, nema zZadnou motivaci
ani k mluveni, jelikoz si neuvédomuje vyznam ani funkci mluveni.

Nevyrovnany vyvojovy profil: dit¢ s PAS je v urcitych vyvojovych oblastech na
stejné Urovni jako jeho vrstevnici, v jinych je ale velmi podprimérné, coz u rodict
vyvolava touhu a snahu, aby jejich dit¢ bylo dobré ve vSech oblastech. To ale
pomérné Casto vede k pretézovani ditéte a zklamani rodicu.

Problémy v chovani: problémy v této oblasti jsou pro rodi¢e velmi stresové. Je totiz
velmi tézké u ditéte s autismem rozpoznat, kdy se dit¢ chova nevhodné z diivodu

postiZeni a kdy nikoliv.

Vnéjsi piiciny stresu dle Hrdlicky a Komarka (2014):

Neznalost problematiky autismu a chybné predpoklady pri¢iny vzniku autismu:
kazdy rodi¢ ditéte s poruchou autistického spektra se setkava se situacemi, kdy je
jeho dité okolim povaZovano za rozmazlené a kdy musi odpovidat na nepiijemné
otazky a ostatnim vysvétlovat postizeni jeho ditéte. Ve spolecnosti pievlada nazor,
7ze za chovani ditéte muze rodi¢, a predev§im jeho vychova. Jelikoz porucha
autistického spektra neni na prvni pohled vidét, neni pro rodi¢e jednoduché sledovat
reakce okoli a vSem neustale vysvétlovat ptiiny chovani jejich ditéte.

Reakce pribuznych a nejblizsiho okoli: reakce od piibuznych a okoli maji velky
dopad na psychiku rodict. Fale$ny soucit a rady, které se k rodicim Casto dostavaji
jim nepfinasi nic, co by jim ve skutecnosti pomohlo. To, co rodice potiebuji je

povzbuzeni a kvalifikovana pomoc.

23



e Nemireni se s postiZzenim ditéte: rodice se vétSinou s postizenim svého ditéte nikdy
nesmifi. Pfijmou ho, ale neustale se snazi hledat rizné cesty, jak ditéti pomoci, coz
pfinasi pro rodice neustale mnoho stresu.
aby bylo odborniky nékolikrat dikladné vysvétleno, ze je naprosto v potradku, ze
jejich dité je jiné. To, Ze je jiné, totiz neznamend, ze je horsi. Jejich dit€ se vyviji
jinak, nez si predstavovali, coz pfinasi ¢asto vycitky, ale neznamena to, ze nemuiize
Zit $tastny zivot.

e Strach z budoucnosti: jednim z nejvétsich stresort rodicu autistickych déti je strach
z budoucnosti. Strach z toho, co jednou bude s jejich ditétem, aZ se o n¢j nebudou
mMoci postarat, co se s nim stane, jak bude zit.

e Ekonomicka situace rodiny: vzhledem k nedostatku vhodnych zatizeni pro déti s
poruchou autistického spektra je nucena fada matek zustat se svym ditétem doma a
starat se o n¢j vyhradné sama. Jelikoz vétSinou matky zlstavaji s dit¢tem doma, otec
musi chodit do prace, aby finan¢né zajistil rodinu, ale zarovenl musi pomoci i s péci

o dité. Ekonomicka situace ptinasi rodindm mnoho stresu a téz rodinné nepohody.

Bayat (2007) ve svém vyzkumu uvadi, Ze vychova ditéte s autismem muze pfinést do
rodiny i pozitivni aspekty a rodinu sjednotit. Vysledky této studie ukazuji, Ze rodiny se

disledkem postizeni jejich ditéte stali odoln€jSimi, siln€jSimi a sjednocenéjsimi.
3.2.1 Zvladani psychické zatéze-coping

V ptedchozi kapitole jsem se vénovala definici stresu a téz jeho pfic¢indm. V této kapitole

bych rada ptiblizila zvladani psychicke zatéze a jednotlive strategie, které rodice vyuZzivaji.

Zvladani stresu, obecné oznaCované jako ,.coping”, Folkman & Moskowitz (2004)
popisuji jako proces, kterym se jedinec snazi zvladat stresové situace a téz emocionalni
reakce na né. Je to aktivni a védomy zpisob, ktery clovek vyuZiva k prekonani jak vnéjsi,
tak vnitini vyzvy. Kiivohlavy (2002) popisuje, ze je dulezité rozlis§it mezi adaptaci a
copingem. Adaptaci vztahujeme ke zvladani zatéze jako takové, zatimco coping predstavuje
zvladani naro¢nych a stresovych situaci, kdy je nutné vynalozit zvySené usili pro vyrovnani

Se S ni.
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Copingové strategie miizeme dle Novotného (2009) rozd¢lit na dva typy:

e Strategie zamérené na FeSeni problému (problem-focused coping) - tyto strategie
ptredstavuji aktivity, které maji za cil odstranit zdroj stresu a vyfesit problém. Jsou
orientovany jak na okoli, tak na vlastni osobu, s cilem zménit néco na sobé samém.

e Strategie zaméiené na zvladani emoci (emotion-focused coping) - tyto strategie se
zamétuji na vlastni zvladani situace, konkrétnéji na regulaci a kontrolu vétSinou

negativnich emocnich stavl. Cilem téchto strategii je zklidnéni organismu.

Paulik (2017) ve své knize vychazi z rozliSeni dle Prystava (1981) a vyjmenovava v ramci

problematiky zvladani tyto ¢tyfi pojmy:

e Zvladaci schopnosti: jednd se o soubor osobnostnich dispozic ovliviiujicich
zvladani zatéze na kognitivni, emocionalni a behavioralni urovni.

e Zvladaci zdroje: aktualni charakteristiky jedince-jeho aktudlni psychosomaticky
stav a prostiedi-socialni opora, bioklimatické podminky, materialni podminky apod.

e Zvladaci procesy: psychofyziologické déje nastavajici v transakcich organismu a
prostiedi v okamziku vnimaného stresu.

e Zvladaci strategie: pomérn¢ stabilni vzorce poznavani, chovani a prozivani, které

jedinec vyuziva ve snaze adaptovat se na danou zatéz.

S copingovymi strategiemi souvisi téZ pojem rodinna resilience. Tento pojem, jinak
oznacovany téz jako odolnost, znaci schopnost rodiny adaptovat se ¢i zvladat krize, naro¢né
situace a zkousky spojené se stresujicimi situacemi, v tomto ptipad¢ Se situacemi spojenymi
s poruchou autistického spektra v rodiné (Sobotkova, 2012). Jak uvadi Vagnerova et al.
(2009), pro fungovani rodiny je dulezité, aby se kazdy ¢len rodiny zvladl s naro¢nou situaci
co nejlépe vyrovnat. Kazdy ¢len rodiny se s ni vyrovnava svym vlastnim zptisobem, ale aby
rodina mohla fungovat co nejlépe jako celek, je dilezité, aby kazdy jedinec naSel spravny
zpusob, kterym se se situaci co nejlépe vyrovnd. Stejné tak Lazarus (1999) uvadi, Ze kazdy
jedinec miZze mit jiné zdroje a strategie ke zvladani zatéze, ale popisuje, ze existuji urcité
faktory jako socialni opora, osobni kontrola a emo¢ni inteligence, které jedinci pomahaji

zvladat psychickou zat€z, a tudiz minimalizovat negativni dopady na zdravi ¢lovéka.

Ve spojeni s copingem hovofime velmi Casto o zvladacim (copingovém) stylu. Tento styl
predstavuje urcité vzorce chovani, jez jedinec uziva v zatézové situaci. Jedna se predevsim

o jeho tendence hodnotit situaci a reagovat na ni ur€itym zpisobem. O téchto zvladacich
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stylech mluvime téz jako o zvladacich (copingovych) strategiich. Strategie jsou vSak v
porovnani se styly mén¢ obecné a nahlizime na n¢ spise jako na prostfedek realizace danych

strategickych postupt (Paulik, 2017).

Pouzivani G¢innych copingovych strategii je pro rodi¢e déti s poruchami autistického
spektra znac¢né dilezité. Mize jim pomoci zvladat vyzvy spojené s poruchou jejich ditéte,
zlepsit jejich dusevni zdravi, celkovou pohodu a téZ schopnosti spojené s péci o jejich dité.
Existuje mnoho studii zabyvajicich se vyuzivanim copingovych strategii rodici déti s PAS.
Jednou z nich je studie Vernhet et al. (2019), ve které bylo zjisténo, Ze rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra vyuzivaji vice strategie zamétené na vyhybani se problému a méné
strategie hledani socialni podpory nez rodi¢e déti bez vyvojové poruchy. Kromé toho
pfinesla tato studie neméné dillezitd zjisténi, Ze strategie zaméfené na feSeni problému
(problem-focused coping) chrani rodiCovsky stres a kvalitu Zivota. Naopak strategie
zamé&fené na zvladani emoci (emotion-focused coping) maji negativni dopad na rodi¢ovsky
stres a kvalitu zivota. V souladu s touto studii je i studie Benson (2010), kde vysledky
ukazuji, ze nadmérné spoléhani na vyhybavé metody zvlddani pravdépodobné spisSe podpoti
rodicovsky stres, zatimco pouziti pozitivnich strategii s aktivnim zapojenim rodice, bude mit
vétsi dopad na zlepSeni pohody a kvality zivota rodict déti s autismem. Gray (2006) se ve
své studii zaméfuje na zmeény v copingovych strategiich rodi¢t déti s poruchami autistického
spektra v priibéhu casu. Vysledky ukéazaly, Ze rodice déti s autismem casto vyuZzivaji
strategie, jako je hledani informaci a podpory, pfizpisobovani se situaci a hledani vyhod v
tézkych situacich. Studie téz zjistila, Ze rodi¢e Casto upravuji své copingoveé strategie v
zavislosti na vyvoji potieb a symptomti svého ditéte. Rodice uvadeli, ze s lepsicim se stavem

jejich ditéte se zlepSovala kvalita jejich zivota.
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4 Cile prace

Hlavnim cilem bakalai'ské prace je zmapovat zvladani rodica déti s poruchou autistického
spektra v naro¢nych situacich spojenych s poruchou jejich ditéte. Zajimaji nas jednotlivé
situace, které jsou pro rodi¢e narocné a téz jaké strategie vyuzivaji k jejich zvladnuti. Prace

se také zamétuje na zjisténi toho, jaké formy podpory rodice vyuzivaji.
4.1 Vyzkumné otazky

Pro naplnéni cile prace, byly stanoveny tyto tii vyzkumné otazky.

VOI: S jakymi narocnymi situacemi se rodice déti s poruchou autistického spektra

setkavaji?
VO2: Jaké strategie vyuzivaji rodic¢e pro zvladani narocnych situaci?

VO3: Jaké formy podpory rodice vyuzivaji?
5 Metoda

5.1 Vyzkumny design

Pro zpracovani této bakalaiské prace byl zvolen kvalitativni vyzkumny design.
Kvalitativni vyzkum se zaméfuje na popis a interpretaci subjektivnich zkusenosti, nazord a
postoju informantd, a to v kontextu, v némz tyto zkusenosti vznikaji. Dle Hendla a Remra
(2017) zkouma kvalitativni vyzkum vztahy mezi socialnimi proménnymi. K tomu vyuziva
kvalitativnich metod, ¢imZ rozumime Skalu vyzkumnych piistupli, které nam pomaéhaji
interpretovat pohled subjektli na dany zkoumany pfedmét. Mezi nejcastéj$i metody sbéru
dat patii rozhovory, diskuse ¢i pozorovani (Miovsky, 2006). Jak uvadi Hendl (2005) velmi
Casté je vyuzivani vice zdroji dat, jelikoz vétSi mnozstvi dat nas vede k co nejvétSimu

souladu nasich zavéru s realitou.

U kvalitativniho vyzkumu se snazime o vytvareni a navrhovani hypotéz, nikoliv o jejich
testovani. Jedna se o tzv. induktivni strategii, kterd je zaloZena na principu opakovani. Na
zakladé tohoto principu je mozné piedpokladat, Ze se budoucnost nebude pftilis odliSovat od
pfitomnosti, coz ndm umozni vyvodit obecnéjsi tvrzeni (Miovsky, 2006). Kvalitativni

pfistup je z tohoto pohledu vhodnou volbou pro toto vyzkumné Seteni. Tato metodologie
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nam umozni lépe porozumét jednotlivym naronym situacim rodi¢t déti s poruchou

autistického spektra a téz strategiim jejich zvladani.

5.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofili rodi¢e déti s poruchou autistického spektra. Rodic¢e byli
vybirani na zakladé metody ucelového vybéru. Tento pfistup zahrnuje vybér informantd,
ktefi spliuji urcitd kritéria relevantni pro zkoumanou problematiku, naptiklad zkuSenosti s
urcitou situaci. V tomto piipadé bylo kritériem pro zatazeni do vyzkumného souboru
rodicovstvi ditéte s poruchou autistického spektra. Metoda ucelového vybéru je téz jednou z

nejpouzivanéjsich metod vyuzivanych v kvalitativnim vyzkumu (Hendl, 2005).

Informanti byli kontaktovani prostiednictvim telefonického spojeni, ve kterém jim byly
sdéleny veskeré informace tykajici se vyzkumu. Pokud informanti souhlasili s rozhovorem,
byl jim posléze poslan informacéni e-mail, ktery obsahoval zdkladni informace tykajici se

rozhovoru a informovany souhlas s vyzkumem.

Pivodnim zdmérem bylo zapojit do vyzkumu otce i matky déti s PAS. Pfes mou veskerou
snahu a téz ¢asové duvody rodici se podaftilo do vyzkumu zapojit pouze matky déti s PAS,
jejichz vék se pohybuje od 39 do 53 let. Z duvodu zachovani anonymity jsou jména rodict
nahrazena slovem ,,Informant”, ke kterému je pfifazeno ¢iselné oznaceni. Téz bylo zamérem
zahrnout pouze rodice, jejichZ dit€ nema k diagnoze autismu ptidruzené zadné dalsi potize,

coz se ale ukazalo jako témét nemozné.

Tabulka 1: Charakteristika rodin informantt

Vyzkumny VEk ditéte Pohlavi ditéte Diagnoza ditéte Typ
vzorek rodiny

Informant 1 12 let Zena Détsky autismus Uplna

Informant 2 14 let Zena Atypicky autismus, Uplna

trizomie 9. chromozomu

V mozaice

Informant 3 15 let Zena Détsky autismus, Uplna

porucha pozornosti,
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ADHD, tézka mentalni
retardace

Informant 4 16 let Muz Détsky autismus Netplna

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

5.3 Metoda sbéru dat

Zvolenou vyzkumnou metodou byl polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany
rozhovor je metoda sbéru dat, ktera se vyuziva k ziskani hlubsiho pochopeni nazori, postojii
a zkuSenosti informanta. Polostrukturovany rozhovor se lisi od strukturovaného tim, Ze

obsahuje ur¢itou miru flexibility a umoznuje informantim volnéji vyjadfovat své nazory.

U polostrukturovaného rozhovoru ma vyzkumnik pfipravené urcité otazky, které
dasledné a systematicky sméiuji k identifikaci vyzkumnych témat. Nejdulezitéjsi casti je
jadro rozhovoru, které piedstavuje pro vyzkumnika zavazné schéma. Na jadro navazuji dalsi
témata a otazky, jenz ho doplituji. Tyto otazky ptinadsi vyzkumnikovi jak informace spojené
primo s kontextem, tak mohou ptispét k lepSimu pochopeni problému, kterym se zabyvame.
Polostrukturovany rozhovor je oblibeny kvuli své flexibilité, dostupnosti a pochopitelnosti.
Ma podstatnou schopnost odhalit ¢asto skryté a vyznamné aspekty lidského chovani

(Migovi¢, 2019).

Pro rozhovory k této bakalaiské praci byly pfed samotnou realizaci pfipraveny otazky pro
zkoumani témat dle cile prace. V prubchu jednotlivych rozhovorti dochazelo casto dle
potieby a moZnostem k zaménéni poradi otazek za ucelem ziskani co nejkvalitnéjSich
odpovédi ¢i doptavani na informace, které nebyly soucasti zakladni struktury otézek, ale o
nichz se informanti zminili v prub&hu rozhovoru. Rozhovory probihaly formou videohovort
a jejich délka se pohybovala v rozmezi od 20 do 50 minut. Toto rozmezi se odvijelo od
sdilnosti informantek. Rozhovory probihaly od tinora 2023 do bfezna 2023. Seznam otazek

k rozhovoru bude k dispozici v ptiloze (Pfiloha ¢.1).

Vsechny rozhovory byly nahravany pomoci zvukového zdznamu, coZ nebyl pro zadného

informanta problém. Vsichni informanti byli velmi vstiicni a odpovidali na otazky oteviené.
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5.4 Metoda zpracovani a analyzy dat

Rozhovory byly déle ze zvukového zdznamu piepsany doslovnou transkripci do textové
podoby. Doslovna transkripce slouzi k zachovani co nejvétsi autenti¢nosti informantd.
Rozhovory byly dale zpracovany pomoci otevieného kodovéani. Technika oteviené¢ho
koédovani je diky své jednoduchosti a ucinnosti vyuzivana Sirokou Skalou kvalitativnich
vyzkumu. Pfi otevieném kodovani je text rozdélen na jednotky, ke kterym jsou nasledné
pfidéleny kédy a s témito kody vyzkumnik dale pracuje (Svaiicek & Sed’ova, 2014).
Oteviené kddovani dokaze v textu odhalit jednak témata, ktera maji vztah k vyzkumnikovym
otazkam, ale také zcela nové mySlenky vznikajici pronikdnim vyzkumnika do textu

(Migovi¢, 2019).

Po otevieném kodovani a vytvoreni jednotlivych kategorii byla dale vyuzita technika
vyloZeni karet. Svatiek a Sed’ova (2014) popisuji, Ze pii této technice si vyzkumnik vezme
jiz ptipraveny a kategorizovany seznam kodil a sestavi text tak, aby doslo k pfevypravéni
obsahu jednotlivych kategorii. Vyzkumnik nemusi vyuZit vS§ech kategorii, které si piivodné

stanovil, ale ty, které vyuzije k analyze, musi byt vzajemné urcitym zptisobem spjaty.

5.5 Etika vyzkumu

Dle Svaticka a Sed’ové (2014) patii zvazovani dusledki vlastniho vyzkumu, piedevsim
uveiejnéni jeho vysledkd, k nalezitostem kazdého vyzkumu. Konkrétné kvalitativni vyzkum
Casto zahrnuje praci s lidskymi subjekty, a proto je zvlasté dileZzité zajistit dodrzovani

etickych norem.

V tomto vyzkumu byli pted uskute¢nénim rozhovori vsichni informanti seznameni s jeho
zamérem a téz vyuzitim ziskanych dat pro ucel této bakalaiské prace. Rodice byli
informovani jak na zacatku rozhovoru, tak jim byl 1 pfedem poslan informovany souhlas,
kde byly vypsany vsechny dulezité informace spojené s vyzkumem. S informanty jsme se
domluvily, ze rozhovory probé¢hnou formou videohovort, a to z diivodu jednak ¢asovych

moznosti, tak odlisnému mistu bydliste.

Na zacatku kazdého rozhovoru probihala tivodni konverzace kvuli zjisténi, zda se
informanti nechtéji jest¢ na néco doptat a zda souhlasi se v§im co bylo uvedeno v
informovaném souhlasu. Rozhovory byly zcela dobrovolné a informant mél moznost
rozhovor kdykoliv ukon¢it a z vyzkumu odstoupit. Zaroven byli informanti seznameni s tim,

ze pokud nechtéji, nemusi odpovidat na otdzky, které pro né budou citlivé. Jména vSech
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informantt nejsou nikde zvefejnéna a zvukové zaznamy i piepisy rozhovort nebudou nikde

uvefejnény ¢i predany jinym osobam.

6 Vysledky vyzkumu

Za pomoci otevien¢ho kodovani se nam podatilo najit nékolik zakladnich kategorii, které

jsou v souladu s vyzkumnymi otazkami. Jednotlivé kategorie i s kody jsou pro lepsi orientaci

v textu prezentovany v tabulce. Nasledné jsou popsany vysledky dle jednotlivych kategorii.

Tabulka 2: Kategorie a kody

Kategorie

Kody

1 | Naroéné situace

Stereotyp

Z4dny prostor pro sebe

Cas straveny pouze s ditétem

Z4dny odpocinek

Byt neustéle ve stichu

Nemoznost hlidani

Zadny vyvoj ditdte

Ubyvani sil, s vékem roste narocnost
Nepohoda ditéte

Ptizpisobeni vSeho ditéti

Nérocnost béznych situaci (nadkupy, lékarské
prohlidky, cestovani, hygiena)
Projevy agresivity (smérem k matce)
Strach z budoucnosti

Finanéni naro¢nost

2 | Strategie zvladani

Nacerpani energie

Klid

Cas pro sebe

Pozitivni zazitek

Podpora ze strany manzela

Zahrada a zvifata
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Zlepseni zdravotniho stavu ditéte
Vyuziti Casu, kdyz je dité ve Skole
Vysttidani v péci o dité

Préce jako forma odpocinku

Cas pro manzela

Potieba odpocinku

Cas pro zdravého sourozence

S ¢asem roste zvladani situaci

Obdobi sdéleni diagnézy

Ulevny pocit

Nova situace, zjiStovani informaci
Pochopeni chovani ditéte

Tuseni pfed diagnézou

Prvni pfiznaky

Vice starosti

Rodi¢ nem4 pottebu svych zajml

Po zjisténi diagnozy nic nepomaha

Starost jen o dit¢

Clovek si neuvédomuje, Ze se o sebe nestara

Z4dna podpora ze strany lékait

Vliv rodiny

Otec se podili na péci

Pracujici otec

Snaha otce zlepsit situaci ditéte
Zadna pomoc ze strany rodiny

Odmitani diagnozy ze strany rodiny

Vliv okoli

Pochopeni ze strany jinych rodict
Vymeéna zkuSenosti

Setkdvani maminek

Okoli vnima dit¢ jako nevychované
Netolerance okoli

Ptitahovani pozornosti

Ztrata ptatel, odmitani setkavani

Izolace od okoli
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e Vyclenovani z kolektivu

6 | Spoluprace s odborniky e APLA, SPC, Autis Centrum, 0.p.s

e Terapie

e Homeopatka

e Dobrovolnici

e QOdlehcovaci sluzby, vytizenost odlehcovacich
sluzeb

e Psychiatr, psycholog

e Rana péce

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Jak vyplyva z tabulky, z rozhovort vzniklo 6 kategorii, které budou nyni podrobnéji

ptiblizeny.
Kategorie 1: Naro¢né situace

Rodice déti s poruchou autistického spektra celi celé fadé narocnych situaci, které jsou
spojeny s péci o jejich dité. Presto, ze se porucha autistického spektra projevuje u kazdého

ditéte rizné, rodice Celi pfi jejich vychové obdobnym stresujicim situacim.

Vsichni informanti se shodli na tom, Ze jejich kazdodenni Zivot je plny naro¢nych situaci,
které vyzaduji znaénou miru pozornosti, energie a usili. Informantka 1 uvadi: ,, Mezi narocné
situace patii v podstaté cokoliv, protoze ted’ uz mate skoro tiindctiletou slecnu, kterd je ale
ve skutecnosti trilety dité, takze narocnou situaci je pro mé bézné nakupovani, velmi narocné
situace jsou jakékoliv lékarské prohlidky nebo treba cestovani.” Problémy tykajici se
kazdodennich situaci se opakovaly u vSech informanti. Vzdy se jednalo o nakupovani,
lékatské prohlidky, cestovani ¢i pomoc s hygienou, coZ je pro rodice téz velmi naro¢né.
Informantka 3 uvadi: ,, Nespolupracuje ani doma, velky problém je myti viasii, stiihani nehti,
v§echno tohle je pro ni trauma. Takze pro nds je viastné trauma kaZdodenni cisteni zubui,
myti vlasii, strihani nehti. A kamkoliv teda jedeme napriklad k doktorovi, ona celou dobu
hrozné krici, place, skube nam viasy, hrozné se boji. A tohle je pro nas opravdu narocné.”
Jak v tomto odstavci uvadi informantka 1, naro¢nost péce o dité s autismem souvisi téz s
tim, ze oproti zdravému ditéti se dit¢ s PAS téméf nevyviji, naopak péce o starsi dite
vyzaduje mnohem vice usili, neZ je tomu u zdravych déti a rodicim s piibyvajicim vékem
déti ubyvaji sily. Informantka 1 k tomuto jesté dodava: ,, Kdyz se vam trindctileté dité chova

Jjako trileté, tak uz je to opravdu hodné narocné. Zdravé dité se vam vyviji a spoustu starosti
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vam odpadne, ale tady zadny vyvoj neni, to dité jen dal roste, ale jinak v podstaté resite stale

vevr

Rodice déti s PAS travi témér veskery sviij ¢as s ditétem za acelem poskytnuti co nejlepsi
potiebné péce a podpory. To je ale spojeno s tim, ze rodi¢ nesmi své dité ani na vtefinu
spustit z o¢i, musi ho neustale hlidat, coz je jak psychicky, tak fyzicky zna¢né naro¢né.
Informantka 2 uvadi: ,, V podstaté musite dohlizet uplné na vsechno, také ji mam vlastné
porad u sebe, nemdam ani chvilicku volno.” Stejné tak informantka 1 uvadi: ,, TakZe narocny
Jje v podstaté uplné viechno, protoze nemiizete to dite spustit ani na 10 minut z o¢i.” RodiCe
musi byt neustale v pozoru a plné se vénovat svému ditéti. Musi byt pfipraveni predvidat,
jak se dit¢ muze zachovat v riiznych situacich a byt schopni okamzité reagovat na jeho
potieby. Pro rodice je tento neustaly dohled nadmiru naro¢ny, zejména pokud to trva
dlouhodobé. To zptsobuje u rodi¢ii stres a unavu, coz mize mit negativni dopad na jejich
zdravi a celkovou kvalitu Zivota. Pro rodiCe je ale velmi naro¢né si od této povinnosti
odpocinout. Jelikoz jejich dité potfebuje zvlastni péci a zachazeni, je pro né tézké najit za
sebe nahradu. Pokud dit¢ zrovna nedochdzi do odlehcovaci sluzby ¢i jiného zatfizeni
poskytujici podobné sluzby, je pro rodi¢e zna¢né obtizné najit hlidani. Informantka 1 uvadi:
,,Je opravdu ndarocné sehnat néjaké hlidani, protoze takhle postizené dité vam nechce nikdo

hlidat, takze ji mam porad doma”.

Tim, Ze rodice travi témet vSechen sviy Cas s ditétem doma, jsou izolovani od okoli a
jejich dny jsou téméf stejné, je pro né tento stereotyp narocny. Na druhou stranu, si rodice
na tento stereotyp zvyknou a je pro n¢ poté paradoxné narocné vracet se zpét do zivota.
Informantka 3 uvadi: ,,Jd jsem porad chtéla nékam pryc, protoze jsem byla porad jen doma,
a kdyz jsem poté méla tu moznost nékam teda jit, tak jsem vlastne nechtéla, neuméla jsem se

obléknout, namalovat a vilastné mi bylo uz neprijemné z toho mého ,,vézeni” vystoupit.”

V této kategorii bych se jesté rada vénovala tématu financéni naroc¢nosti. Toto téma
zazné€lo ve tfech rozhovorech. Jelikoz ve vétsin€ rodin s ditétem s poruchou autistického
spektra je matka s ditétem doma a vénuje mu veSkery svijj €as, jedinym pracujicim ¢lenem
rodiny se pomérné ¢asto stava pouze otec, coz vyrazné poznamenava financni situaci rodin.
Informanti uvadeéji, ze by radi travili alespon néjaky Cas bez ditéte, radi by vyuzili volného
¢asu k odpocinku ¢i jinym aktivitam, ale vétSina sluZeb, jenzZ je rodi¢iim nabizena je pro né
finanéné naro¢na a rodice si ji mohou dovolit pouze parkrat do roka. Informantka 4 uvadi:
., Nejveétsi problém je, Ze kdybych chtéla nékam vyrazit a dat syna nékam do odlehcovaci
sluzby, tak ja na to nemam financnée.”
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Dalsi stresujici situaci pro rodice jako hlavni pecovatele o jejich dit€ je jejich budoucnost.
Rodice se boji toho, jak budou jednou jejich déti zit aZ oni tady nebudou. Informantka 3
uvadi: ,, Hlavne co je tedy obrovsky probléem je budoucnost toho ditete, protoze vy vite, ze
tady nebudete, Ze to dite opustite a nevite co s nim bude. Kdyz se podivate na dnesni svet,

>

tak nemiizete védet co bude za pét let, natoz co bude az vy tady nebudete.’
Kategorie 2: Strategie zvladani

V ptedchozi kategorii jsme zminovali narocné situace a obtizné aspekty, se kterymi se
rodice déti s PAS potykaji. Téchto situaci existuje u kazdého rodice celé fada a kazdy rodi¢

se je snazi zvladat, jak nejlépe dokaze.

Jelikoz travi rodice se svym dité¢tem kazdy den a maji sami pro sebe minimum casu, je
pro n€ nesmirna pomoc, kdyz mohou své dite svétit do péce nékoho jiného a sviij ¢as vénovat
nékomu ¢i nééemu jinému. U vsech informantek se propojovalo téma vystiidani v péci o
dit¢ s ¢asem pro manzela ¢i sourozence jako néco, co je nezbytné k udrzeni harmonického
zivota. Informantka 1 uvadi: ,, Vy to dité musite hlidat 24 hodin denné, takze kazda chvile,
kdyz vas nékdo vystrida, je k nezaplaceni a neni to, zZe potiebujete cas jen pro sebe, ale tieba
| pro manzela nebo pro zdravého sourozence. NemiiZete travit 100 % casu jen s tim ditétem,

to byste se zblaznila.”

Rodice déti s autismem nemaji mnoho ¢asu, ktery by mohli travit mimo domov, ale
presto, asto to jeding, co je potieba pro ziskani energie, je klid. VSechny informantky uvadi,
ze klid a chvile, které mohou travit samy naptiklad na Cerstvém vzduchu, jsou néco, co jim
dokaze dobit baterky na dal$i dny. Informantka 2 uvadi: ,,Jd nechodim do prace, takze mé
ten stereotyp doma uz moc nebavi, ale soucasné ten klid potiebuji a dopoledne, kdyz je dcera
ve skole, malinko vypnu. To mi dobiji baterky.” Pro vSechny informantky je odpocinek
nesmirn¢ dulezitym zdrojem ziskavani energie. Informantka 3 uvadi: ,, My jezdime na pobyty
4x rocné, dame dité asistentiim a treba odjedeme na vylet. Neni to nikam daleko, porad

’

chceme byt radeji pobliz, ale jde o ten zazZitek, to vas neskutecné nabije.’

Chvile klidu, které mohou rodice stravit pouze sami se sebou a odpocinkem jsou néco, co
rodiCe aktivné vyhledavaji. Tim, Ze se rodice celou fadu let staraji pouze o své dité a jsou
pohlceni péci o néj, trva urcity Cas, nez se nauci starat opét i sami o sebe. Informantka 3
uvadi: ,, Neuméla jsem se o sebe viibec starat, normalné jsem si to musela naordinovat.

Nastavila jsem si budika, Ze musim 10 minut leZet na lehatku a odpocivat. Takze jsem si
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uvarila kavu, lehla jsem si na to lehatko, ale stejné jsem porad koukala na telefon, kdy uplyne

tech 10 minut, abych mohla vstat.”

U mnoha rodi¢i neni moznost skloubit dohromady péci o dité s praci. Pro informantku 3
je vsak chozeni do prace ucinnou strategii, jak zvladat péci o své dité. ,,Ja chodim do prace
tak jednou tydne, kdyz je dcera zdrava, tak muzu i vickrat, ale ja, kdyz jdu do té prace, tak
uplné zapomenu na to, Ze mam jiny zivot nez vsichni ostatni, mam chvilku normalni Zivot a

také se dostanu mezi lidi.”
Kategorie 3: Obdobi sdéleni diagnozy

Ve vSech rozhovorech méli informanti jiz ped sdélenim diagndzy uréité tuSeni, ze vyvoj
jejich ditéte se od toho normalniho ponékud 1isi a pomalu je to ptipravovalo na sdéleni
diagndzy. Velmi Casto se ale setkdvaji s tim, ze sami maji jiz n¢jaké tuseni, ale ve chvili, kdy
s nim pfijdou k 1¢kafi, je zpochybnéno a prodluzuje se tim doba, kdy se zacne s ditétem

aktivné pracovat.

Rodice pii sdéleni diagnozy Casto prozivaji ulevny pocit. Rodice se ptrestavaji obvinovat,
ze dité Spatné vychovavaji a je pro n¢ ulevujici slySet, Ze za specifickymi projevy jejich
ditéte stoji urcita diagnoza. Informantka 2 uvadi: ,, My uz jsme vlastné néco tusili. Tusili jsme,
Ze néco neni v poradku. Pri lezeni nestiidala noZicky, ale priskakovala a kdyz jsme byli mezi
jinymi détmi, tak se viibec nezapojovala a spiSe pozorovala. Takze kdyz jsme zjistili
diagnozu, tak to na jednu stranu byla velka uleva, ale na druhou stranu velké rozcarovani,
kdyz jsme zjistili, co vSe za diagnozy tam je.” Sdéleni diagndzy rodicim samoziejmeé
nepiinasi pouze pocit ulevy, ale téZ celou fadu novych starosti. Ocitaji se ve zcela nové

situaci, se kterou nemaji zadné zkuSenosti. Vyhledavaji si veSkeré dostupné informace a

snazi se nalézt cesty, jak svému ditéti zatidit co nejlepsi moznou péci.

Vsichni informanti se shoduji v tom, Ze toto obdobi patii mezi ta nejnaro¢néjsi, kterymi
¢lovek ve vychové ditéte s PAS prochazi. Rodice byvaji starosti o své dité natolik pohlceni,
Ze se Casto nedokazou soustiedit na nic jiného neZ na to, jak se o své dité co nejlépe postarat
nebo co v§e musi zaridit. Informantka 3 uvadi: ,, Vy, kdyz zjistite, zZe ten vyvoj tam opravdu
neni v poradku, tak porad jen resite, co by tak mohlo pomoci. Manzela odsunete uplné na
druhou kolej. My, kdyz jsme se o tom bavili zpétné, tak mi Fikal, Ze pro mé neexistovalo nic

Jjiného nez nase dcera, pro nic jiného jsem nezila.”
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Jak jiz bylo zminéno v pfedchozich odstavcich, rodice se po sdéleni diagndzy zcela upnou
na péci o své dité. Informanti téz zminovali, ze v dob¢, kdy zjistili diagnézu ditéte jim v
jejich psychickém zvladani témér nic nepomahalo. Jelikoz se informanti s ni¢im takovym
drive nesetkali, nem¢li ani tuSeni, co by jim v jejich situaci mohlo pomoci. Jeding, na co se
zaméfovaly a co jim pomahalo ve zvladani takto naro¢ného obdobi bylo vyhleddvani
nejruznéjsich informaci o poruse jejich ditéte, ¢i o moznostech lepsiho vyvoje. Informantka
1 uvadi: ,, O nicem jsem nevédéla, nikdy jsem nic takového nemusela resit, nevédéla jsem ani
o zadné organizaci, Ze by existovala treba néjaka rana péce nebo néco takového, nikdo mi
ani nic neporadil.” Obdobné uvadi i informantka 2: ,, Postupné jsme si tedy zacali zjistovat,
co vSechno to pro nas bude obndset, ale v té dobé tam nebyla uplné zadna velka pomoc,
takze jsme se tim sami tak néjak prokousavali. Stale jsme zjistovaly, co nam miize pomoci,

jak zlepsit ten jeji stav.”

S tim, Ze je rodi¢ v tomto obdobi pohlcen pouze starosti o své dité, souvisi téz to, ze se
nestara ani sam o sebe. Informantka 3 uvadi: ,, Jelikoz vy musite se vSemi vse vykomunikovat,
vSe musite zaridit, o vSe se musite postarat, tak na sebe zacnete uplné zapominat, ani Si
neuvedomujete, Ze jste uplné vyrizend. Vidite na sobé, Ze jste unavend, ale ani vas
nenapadne, jak moc se fo na vas podepisuje.” V piipadé, Ze se ale jedna o dité s poruchou
autistického spektra, ¢eka rodice naro¢na vychova jesté nékolik let. Informantka 2 dale jesté
uvadi: ,, Vy prosté poradd jedete, viibec nemdte pocit, ze néco nezvladate, mate pochybnosti,

’

ale vy se jen snazite tomu ditéti pomoct a viibec nemyslite na sebe.’

Vsichni informanti se shodli na tom, ze toto obdobi, kdy se 0 sebe ¢lovek nestara, netrva
pouze v obdobi kolem sdé€leni diagndzy, ale dokaze pohltit ¢loveka i na nékolik let, nez si
uvédomi, Ze by nemél veskery sviij €as vénovat pouze ditéti, ale mél by urcitou péci vénovat
1 s4m sob¢.

Kategorie 4: Vliv rodiny

Jelikoz mymi informanty byly nakonec pouze matky déti s poruchou autistického spektra,
dozvédéla jsem se toho v této kategorii nejvice o otcich déti. Odpoveédi se shoduji témét u

vsech informantek, kromée jedné, jelikoz otec ditéte jiz nezije.

Z odpoveédi informantek je zcela jasné, Ze hlavnim pecCovatelem o dité je matka a otec
chodi do prace. To v§ak neznamena, Ze se o dité nestara, jeho pomoc je v§ak ovlivnéna prave
jiz zminénou praci. Informantka 3 uvadi: ,, Dcera spala poprvé celou noc ve ctyrech a pul

letech, do té doby jsme se viibec nevyspali. Obcas mé stiidal manzel, ale jelikoz chodi do
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prace a potrebuje se vyspat, tak vétsinu noci jsem k ni vstavala ja.” Tim, ze otec ditéte je v
téchto rodinach c¢asto jedinou pomoci, kterou matka ma, ale zaroven jedinou pracujici
osobou v domécnosti, je matka na péci o dité vétSinu Casu sama. ,,Ja jsem se kolikrat neméla
Sanci ani vysprchovat, opravdu to bylo narocné, jesté o to vic, jak vitbec nespala a manzel

’

chodil do prace.’

Jelikoz otec pracuje, travi vétSinu dne mimo domov a obc¢as se muze stat, Ze naruSuje
jakysi rezim, ktery mezi sebou jiz maji vytvoreny matka s ditétem. Informantka 2 uvadi:
., To, co ja si s dcerou nastolim, takovy ten klid, mi potom ten manzel nékdy narusi. To bych
zrovna nevypichla jako pomoc, ba nékdy spis naopak, ze i dcera mi nékdy rekne: ,, Mami,
Jjsme tu sami, to mame klid vid'”. Na druhou stranu, ona ho strasné miluje a nedokaze si bez

néj predstavit fungovat, jen je obcas lepsi, kdyz je trochu opodal.”

Od jinych ¢lend rodiny nemaji informantky jiz zadnou dalsi pomoc. Pokud maji déti s
PAS négjaké sourozence, jedna se v jednom piipad¢ o mladSiho sourozence a v dalSich dvou
ptipadech o starsi sourozence, ktefi jiz neZziji ve spole¢né domacnosti. Informantka 2 uvadi:
., JJsem vdand, takze samozrejmeé manzel mi pomahd, ale jinak jsem na to v té rodiné bohuzel
na vSechno sama.” Jedna z informantek vypovédéla, ze byl problém piedevsim kdyz byla
dcera mens$i a objevovaly se u ni epileptické zachvaty: ,,Ja nemohla chodit nikam, mné nemél
kdo hlidat dceru, kazdy z rodiny se bal hlidat, protoze se bali tech zachvatii, neuméli by si s
ni poradit a nevédeli by jak na ni.” Dalsi problém, ktery se tyka hlidani od jinych ¢lent
rodiny, zazn¢l od informantky 2: ,, Babicka i svagrova, od kterych by moznd néjakd ta pomoc
byla, bydli daleko, takze bohuzel neni moznost hlidani, protoze i kdyby prijely a mély by mi

dceru pohlidat, nevim, jestli by s nimi chtéla byt.”

Ptijeti diagnozy ze strany rodiny je pro rodice déti s poruchou autistického spektra téz
velmi dalezité a pomaha jim ve zvladnuti narocné situace ve chvili, kdy se diagndézu sami
dozvidaji. Informantka 4 vsak uvadi: , Bylo to hrozné tézké, protozZe vsichni odmitali
prijmout tu diagnozu. Predevsim ze strany partnera, tam zaznivalo takovéto, Ze u nich nikdy

’

nic takového nebylo, a Ze je to tim, Ze ho Spatné vychovavam.’
Kategorie 5: Vliv okoli

Vychova ditéte s PAS a Casty stereotyp dni, kdy travite veSkery sviij ¢as s ditétem s sebou
pfindsi 1 odlisny zplsob zivota, nez maji 1idé vychovévajici dit€ bez vyvojového postiZeni.
Informantka 3 uvadi: ,, Ta psychika se vam opravdu narusuje, vy prestavate mluvit, protoze

travite veskery sviij cas s malym ditétem. To je jedno, jestli je ji treba uz 10, ale kdyz to dité
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nemluvi a chova se jako dvoulety, tak viastné prestavate umét mluvit. Jste porad doma,

veer

uplné jiny zivot. Prestanou vas kamkoliv zvat, protoze uz vi, Ze stejné nepuijdete, takze uz vas

’

nezvou, ale kdyz vas poté pozvou, tak vas to taky nastve, protoze nemiiZete.’

Rodi¢e zminuji, ze izolace od okoli téz souvisi s tim, ze dit¢ Spatné zvlada zménu
prostiedi ¢i odchod z domu, jelikoz ten predstavuje prostiedi, ve kterém se citi dobte.
Informantka 3 uvadi: ,, Dcera Spatné snasela kamkoliv jsme §li, jakékoliv navstévy, nebo

stacilo kamkoliv vyjit. TakzZe to nebylo uplné dobry, v té dobé jsme byli hodné izolovany.”

Jako zna¢né psychicky naro¢né je pro vSechny informantky netolerance okoli.
Informantka 4 zminwje: ,, Okoli vam porad vysvétluje, jak madte vychovavat dité, a ze by ho
zmlatili, to je prosté hrozné, to si nedovedete predstavit.” Pro informantku 1 je velmi naro¢né
s dité¢tem kambkoliv jit, jelikoz je pro ni naro¢né sledovat chovani okoli: ,, Tvdrit se, Ze je to
normalni, tvarit se, Ze nevidite obliceje ostatnich, zZe neslysite ty rady, jak vam vsichni jako
velmi dobre radi, Ze by ditéti dali na zadek a ono by prestalo a podobne, to je opravdu

narocne.”

Pro rodice déti s poruchou autistického spektra je nesmirné dillezité mit ve svém okoli
n¢koho, kdo se nachédzi v podobné situaci jako oni, vi, ¢im si kazdy den prochazi a nejsou
na vSe sami. N¢ktefi rodie aktivné vyhledavaji tato setkdvani za ucelem zlepSeni jejich
psychického stavu. Informantka 2 uvadi: ,,To mi moc pomdhd, vyménit si s jinymi
maminkami néjaké zkuSenosti, také to, Ze vas vlastné nékdo pochopi, protoze tézko vas

pochopi nékdo, kdo to nezaZije, takze to je moc fajn tohle spolecné schdazeni.”
Kategorie 6: Spoluprace s odborniky

Vsichni informanti vyuzivaji pomoci odbornikti. Cesta k odbornikiim vsak nebyla pro
rodice lehka, jelikoZz nikdo z nich nemusel pfed sdélenim diagnézy svého ditéte fesit nic
podobného a neméli Zadné informace o tom, kam by své dit€¢ mohli dat, ¢i kdo by jim mohl
pomoci. Jako prvni se dostali do APLY, ktera jim pomohla v jejich zacatcich a pomohla s
nasledujicimi kroky, mezi které patfila napiiklad setkdni s psychologem, coZ oznacuji
informanti za velikou pomoc. Informantka 2 uvadi: ,, Do APLY jsme jezdili s manzelem za
pani psycholozkou, to nam opravdu moc pomdhalo” Podobné uvadi i informantka 1:
., Samozrejmé mi ze zacatku pomahala ta APLA, protoze vam daji urcité rady, jak s tim
ditetem pracovat, co délat, nasmeéruji vas na néjakou Skolu, popripadeé doporuci néjaké

lékare.’
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Jako obrovskou pomoc v pé¢i o jejich dit€ vnimaji vSichni informanti odleh¢ovaci sluzby.
Také se ale shoduji ve vytizenosti téchto sluzeb. Informantka 1 uvadi: ,, Celkové nejvic
pomahaji odlehcovact sluzby. Jakékoliv sluzby, ktere nabizeji. Treba odlehcovaci vikend je
skvela vec.” Ale ta odlehcovaci sluzba je tak maximalné vytizena, zZe se na nas dostane rada
tak jednou, maximalné dvakrat za ctvrt roku. ” OdlehCovaci sluzby patii mezi ty, které rodice
aktivné vyhledavaji za ti¢elem odpocinku a nabrani energie. Informantka 3 uvadi: ,, Cim vic
Jsme jezdili, tim vic jsme si to uzZivali. Ted to dité tém asistentium s radosti dam a zajdu si
treba na pivo nebo si v klidu vypiju teplou kavu. Jde jen o to, Ze nemusim desetkrat vstat a
utiit nekomu nos nebo néco podat, mam tu chvilku jen pro sebe.” Mezi dalsi sluzby, které
rodie aktivné vyuzivaji patii dobrovolnici. Informantka 4 uvadi, ze v jejich okoli maji
centrum pro volny ¢as, které nabizi sluzby dobrovolnikd. ,, Dobrovolnici mi chodili kazdy
tyden na 2 hodiny. TakzZe jsem ten cas mohla veénovat dceri, alespon ty 2 hodiny vidycky a

’

hrozné mi to pomohlo.’
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7 Shrnuti vysledku

V této Casti prace se budeme vénovat shrnuti vysledkli a zodpovézeni jednotlivych

vyzkumnych otazek.

VOI1: S jakymi niaroénymi situacemi se rodice déti s poruchou autistického spektra

setkavaji?

Odpovéd na tuto otazku nebyla viibec jednoducha, jelikoz se ukézalo, Ze rodice déti s
PAS se setkavaji s celou fadou narocnych situaci kazdy den a tim se pro n¢ stava narocny
cely zivot. Bylo zjisténo, Ze na rodice je kladena velikd zatéz spojena s vychovou jejich
ditéte, ktera je velmi riznoroda, ale ptesto se nasla témata spolecna mezi vSemi informanty.
Znacné zatézujici jsou pro rodice situace tykajici se kaZdodennich ¢innosti jako je
nakupovani, 1€katské prohlidky ¢i pomoc s hygienou. Jako velmi naro¢né se téZ ukazalo
traveni veSkerého casu s ditétem spojené s tim, Ze rodi¢ nesmi své dit€ ani na minutu
spustit z o¢i. Rodi¢e musi byt neustale v pozoru a predvidat, jak se jejich dit¢ v riznych
situacich zachova a umét pohotové reagovat na jeho potieby, coz je opét spojeno s neustalym
dohledem a Zadnym c¢asem pro sebe. Rodi¢im chybi ¢as pro sebe a s tim spojeny
odpocinek, ktery je pro vychovu ditéte s poruchou autistického spektra stézejni a jeho
nedostatek s sebou ptinasi jak fyzickou, tak psychickou tnavu. Jelikoz dité€ s PAS vyzaduje
zvlastni pristup a péci, je pro rodice casto velmi téZké sehnat hlidani, coz je opét spojeno s
tim, Ze rodi¢ nema zadny Cas pro sebe a Zije v neustalém stereotypu spojenym s péci o dité.
Naro¢nost péce o dit€ s PAS u informantek téz souvisi s tim, ze oproti zdravému ditéti se
jejich dité nevyviji a s pFibyvajicim vékem vyZaduje dité s autismem mnohem vice péce,
coz souvisi s ubyvanim sil rodi¢i. V poloviné rozhovort se téz jako zatézujici ukazala
budoucnost ditéte a ve tfech ze ¢tyi rozhovort se ukazala jako psychicky zatézujici
finané¢ni naro¢nost spojena s péci o dité s poruchou autistického spektra. Mezi psychicky

narocné situace patii pro rodiCe téZ netolerance ze strany okoli, se kterou se Casto setkavaji.
VO2: Jaké strategie vyuZivaji rodice pro zvladani naro¢nych situaci?

Z rozhovora vyplynulo, Ze vSechny informantky aktivné vyhledavaji chvile klidu, které
mohou travit s manzelem, zdravym sourozencem ¢i odpocinkem. Co se tyka odpocinku,
informanti zminuji, ze po sdéleni diagnozy ptichazi obdobi, ve kterém se rodi¢ soustredi
pouze na dité a viibec si neuvédomuje, ze by se m¢l starat 1 sdm o sebe. V obdobi po sd€leni

vvvvv r

diagndzy je pro informanty nejdulezitéj$i nacerpat co nejvice informaci o poruse svého
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ditéte a o zpisobech, kterymi lze zlepsit jeho stav ¢i pé¢i o né€j. Moment, kdy si to zacne
uvédomovat, prichazi az ve chvili, kdy je opravdu vyc€erpan a poté to, co aktivné¢ vyhledava
je predevs§im jiz zminény odpoc¢inek. Pro informanty je téz zna¢né nabijejici pozitivni
zazitek, ktery zaziji se svymi blizkymi a nacerpaji diky nému dostatek energie pro dalsi dny.
Pro rodice je nesmirné¢ diilezité mit ve svém okoli nékoho, kdo se nachazi v podobné situaci
a muze s nim sdilet své starosti a zkusenosti. Setkavani s rodi¢i v podobné situaci pomaha
vyrazné ke zlepseni psychického stavu rodic¢l. U vétSiny rodic¢ii neni jednoduché skloubit
dohromady péc¢i o dité€ s praci, ale pro jednu z informantek je prace G¢innou strategii, ktera

ji pomaha zvladat péci o své dité.
VO3: Jaké formy podpory rodice vyuZzivaji?

Pro rodi¢e déti s poruchou autistického spektra je podpora nesmirné dulezita. Péce o dité
s PAS predstavuje velikou psychickou zatéz a je dilezité, aby na to rodice nebyli sami.
Pomoc v ramci rodiny, jenz informantky vyuzivaji, pfedstavuje ptedevsim manzel. Zna¢né
dualezité je pro rodice prijeti diagnozy rodinou. Pokud rodina nepfijme diagndzu ditéte,
predstavuje to pro rodice zatéz ze strany, ze které by méla ptichazet predevsim podpora.
Vsichni informanti vyuzivaji pomoc ze strany odborniku. Informanti zminuji pomoc
APLY, jenz jim pomohla ptedev§im po zjiSténi diagnodzy. Za velikou pomoc oznacuji
informanti kontakt s psychology, kteti jim pomahali jednak po zjisténi diagnézy, tak i nyni
vyuzivaji jejich sluzeb. Velikou pomoc vidi rodic¢e pfedevsim ve vyuzivani odleh¢ovacich
sluzeb. Sluzby tohoto typu, at’ uz se jednd o odlehCovaci pobyty ¢i denni navstévy
odleh¢ovacich sluzeb, patfi mezi formy podpory, které jsou pro rodice nesmirn¢ dulezité.
Jedna z informantek téz zminuje sluzby dobrovolniki, jenZ poskytuje centrum denni péce

v misté jejich bydliste.
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8 Diskuse

Cilem této bakalatské prace bylo zmapovat jaké situace jsou pro rodic¢e déti s poruchou
autistického spektra narocné, jaké strategie pro zvladani vyuzivaji a co, poptipadé kdo jim

nejvice pomaha.

V souladu s predeslymi studiemi zminénymi v teoretické Casti této prace (Solomon &
Chung, 2012; Carter & Davis, 2008; Hayes & Watson, 2013), které uvadeé;ji, Ze rodice déti s
poruchou autistického spektra vykazuji vyssi Grovenl stresu nez rodi¢e déti s normalnim
vyvojem, ¢i jinymi vyvojovymi poruchami. Tento vyzkum potvrzuje, ze rodice jsou
vystavovani naro¢nym a stresujicim situacim, které nejsou typické pro rodiny déti se
standardnim vyvojem. V souladu s vyzkumnym zjisténi je téz studie Karst a Van Hecke
(2012), ve které autofi zminuji, Ze mezi faktory pfispivajici k rodiCovskému stresu
pecovatell o déti s PAS patfi mimo jiné nedostatek sebeobsluznych schopnosti ditéte, nutna

pomoc s hygienou ¢i omezeni rodinnych pftilezitosti.

Vyzkum Pozo et al. (2014) poukazuje na fakt, Ze u matek ma zavaznost poruchy ditéte
vliv na rodinnou kvalitu zZivota. Déti s PAS, jenz hife vykonavaji ¢innosti bézného zivota,
kladou na rodice stale véts$i naroky na pééi. Také informantky tohoto vyzkumu uvadéji, ze s
pribyvajicim vékem spojenym S zadnym vyvojem ditéte je starost o n¢j ¢im dal vice

vysilujici.

Z tohoto vyzkumu déle vyplyva, ze v obdobi po zjisténi diagnozy jsou rodice natolik
pohlceni diagnézou ditéte a novou situaci, ve které se ocitaji, ze ptili§ nevyhledavaji aktivity,
pii kterych by bylo mozné si odpoc¢inout a odreagovat se. Rodice se v této dobé orientuji
spiSe na strategie, mezi které fadime aktivity, jejichZ cilem je odstranit zdroj stresu a vyftesit
problém (problem-focused coping). Jsou orientovany jak na okoli, tak na vlastni osobu, s
cilem zménit néco na sobé samém (Novotny, 2009). Informanti se po sdéleni diagndzy
zaméfuji pfedevSim na ziskani co nejvétSiho mnozstvi informaci a zplsobu, které jim
pomuzou zlepsit jejich péci o dité, snazi se té€z nalézt co nejvice moznych prostredkd k
zajisténi co nejlepsiho vyvoje jejich ditéte. S timto tvrzenim se poji studie Vernhet et al.
(2019) jejiz vysledky ukazuji, Ze strategie zaméfené na problém maji pozitivni dopad na

rodi¢ovsky stres a kvalitu Zivota.

Vysledky tohoto vyzkumu ale ukazuji, Ze rodi¢e déti s poruchou autistického spektra

vyuzivaji téz strategie zaméfené na zvladani emoci (emotion-focused coping), které se
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zamétuji na vlastni zvladani situace, regulaci a kontrolu emocnich stavii (Novotny, 2009). Z
tohoto vyzkumu bychom mezi né mohly zatadit napiiklad aktivni vyhledavani ¢asu pro sebe,
at’ uz pro své aktivity, odpocinek, nacerpani klidu ¢i ¢as straveny s jinymi ¢leny rodiny.
Informanti té€z uvadi setkdvani s rodici déti stejného typu postizeni jako G¢innou strategii pro
zvladani stresu. V souladu s t€émito vysledky je zjisténi ze studie Pepperell et al. (2018), které
zni, ze téméf vSichni rodice vyjadiili potiebu ¢asu pro sebe, popsali té€z fadu aktivit, kterym

se vénuji. Mezi né patii napiiklad cviCeni, Cas straveny s prateli nebo ¢teni.

Vysledky studie Vernhet et al. (2019) ukazuji, ze rodi¢e zaméfujici se na strategie jako je
utek od problému ¢i distancovani se, maji vice depresivnich symptomt a téz pocit'uji vice
problémi ve vztahu se svymi détmi. Naopak rodie vyuZzivajici copingové strategie
zaméfujici se na problém nebo hledani socialni opory snizuji negativni pocity a jsou
ucinngjsi pii snizovani negativniho vlivu stresu na kvalitu Zivota. Nikdo z informanti
vyzkumu této bakalaiské prace nezminil, ze by vyuzival strategie vyhybani se problému ¢i
distancovani se, ale vSichni se snazi vyuzivat strategie, které povedou ke zlepseni jednak
jejich psychického stavu, tak téZz strategie zamétujici se na zlepSeni stavu ditéte a tim 1

pohody celé rodiny.

Jak vyplyvéa z dalSich zji§téni tohoto vyzkumu, informantky vyhledavaji podporu ze
strany rodicill, jenz se nachazi v obdobné situaci, ale téz naptiklad ze stran odlehcovacich
sluzeb a sdéluji, ze tato forma podpory je pro né¢ vyznamna. Studie Altiere a von Kluge
(2009) uvadi, Ze socialni podpora je zejména pro matky vychovavajici dité s autismem velmi
dilezita. Matky ditéte s PAS, jenz vnimaji socidlni podporu, uvadéji méné somatickych

problému a depresivnich symptomu nez matky vnimajici niz$i socialni podporu.

Informanti tohoto vyzkumu zminiuji, ze vSichni vyuzivaji pro své dité sluzby odlehcovaci
péce. At uz se jedna o odlehCovaci pobyty ¢i jiné moznosti, které odlehovaci sluzby nabizi,
rodi¢e vnimaji tyto sluzby jako velkou pomoc v péci o jejich dité. Informantky ale téZ uvadé;i
pietizenost téchto sluzeb a finan¢ni naroc¢nost spojenou s jejich vyuzivanim. V souladu s
témito tvrzenimi je téz vyzkum Whitmore (2016), ve kterém je popsano, ze vyuzivani
odlehcovacich sluzeb rodinami déti s poruchou autistického spektra souvisi s jejich
dostupnosti, kde 1ze nalézt nékolik prekazek. Témi jsou predevSim finan¢ni dostupnost,

vytizenost odlehcovacich sluzeb a téz povédomi o téchto sluzbach.

Dale bych se chtéla vénovat limitim této prace. Jako prvni limit své prace bych oznacila

malou rozmanitost vzorku. Plivodnim zamérem mého vyzkumu bylo provést rozhovory jak
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s otci, tak matkami déti s poruchou autistického spektra. Pies veskerou snahu se ale bohuzel
nepodafilo zafadit do vyzkumu otce a rozhovory probihaly pouze s matkami. DalSim
limitem, kterého jsem si téZ védoma, je maly vzorek informantt, ktery se do tohoto vyzkumu
podafil zapojit. Pro dalsi vyzkumy bych doporucila vétsi pocet informanti a téz veEtsi
rozmanitost vzorku, bylo by tak mozné ziskat jesté vétsi mnozstvi dat tykajicich se jednak
naroc¢nych situaci se kterymi se rodice setkéavaji, tak téz strategii, které rodice vyuzivaji. Déle
bych jako limit této prace oznacila nezkuSenost se sbérem a analyzou dat. S kazdym dal$im
rozhovorem jsem vid¢€la zlepSeni ve zptsobu vedeni a téz pokladani otazek. DalSim limitem

tohoto vyzkumu je kvalitativni design, jelikoz neni mozné ziskané data zobecnit.

Tato bakalaiska prace ma vSak i své pfinosy. Nejdulezitéjsim pfinosem je vhled do
problematiky naro¢nych situaci rodi¢t déti s poruchou autistického spektra. Ptesto, ze
vyzkum probihal nakonec jen s matkami téchto déti, pfedstavuje sondu do zvladani narocné
péce matek. K dal§im ptinostim této bakalaiské prace bych zaradila informace o strategiich,
jenz rodice ke zvladani vychovy plné naro¢nych situaci vyuzivaji. Lze tyto poznatky vyuzit
v dalsich vyzkumech zaméfujicich se na stejné téma ¢i v doplnéni jiz ziskanych informaci
ohledné stejné problematiky. Ziskana data z tohoto vyzkumu lze téz vyuzit jako podnéty k
vytvoreni ¢i doplnéni jiz vzniklych piirucek slouzicim rodicim déti s poruchou autistického

spektra s bliz§imi informacemi 0 moznostech péce v obdobi sdéleni diagndzy, téz vhodnych

formach podpory, které mohou byt pro rodice déti s PAS uZite¢né.
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9 Zavér

V této bakalarské praci jsme se vénovali tématu zvladani naro¢nych situaci rodica déti s
poruchou autistického spektra. V teoretické ¢asti jsou popsany poruchy autistického spektra,
jejich klasifikace, pfi¢iny a projevy autismu a téz vyvoj détského autismu v jednotlivych
vekovych obdobich. Dale se teoreticka Cast zaméfuje na dité s postizenim v roding, poté
konkrétné na dité s poruchou autistického spektra v rodiné, dopady na jednotlivé Cleny

rodiny a na téma zvladani psychické zatéze.

Cilem praktické casti bylo zmapovat narocné situace rodicu déti s PAS, zjistit jaké
strategie k jejich zvladani vyuzivaji a téz jaké formy podpory jsou pro né dilezité. K tomu
byl vyuzit kvalitativni design a pro sbér dat polostrukturované rozhovory, které zkoumaly

ti1 vyzkumné otazky.

Vyzkum se zabyval tim, jaké situace jsou pro rodic¢e déti s poruchou autistického spektra
naroc¢né. Vysledky ukazaly, ze pro rodice jsou velmi narocné situace spojené s kazdodennimi
¢innostmi, té€Z neustala péce o dit€ spojena se stereotypem a zadnym casem pro sebe, dale

také finan¢ni narocnost ¢i budoucnost jejich ditéte je pro né velmi stresujici.

Déle jsme se ve vyzkumu zabyvali tim, jaké strategie rodice ke zvladani téchto naro¢nych
situaci vyuZzivaji. Z vysledkt vyzkumu se ukazalo, Ze po sdéleni diagn6zy se rodice orientuji
na strategie zaméetené na problém, zjist'uji co nejvice informaci, které by jim pomohly zlepsit
péci o dité¢ a také hledaji moznosti, jak pomoci svému ditéti k co nejlepSimu moznému
vyvoji. Pozdéji se rodi¢e orientuji téZ na strategie, které jim pomohou zlepsit jejich
psychicky stav. Patii mezi n¢ napiiklad odpocinek, Cas straveny s manzelem ¢i zdravym
sourozencem, pozitivni zazitek ¢i setkdvani s jinymi rodi¢i potykajicimi se s podobnymi

problémy.

Vyzkum se téz zabyval tim, jaké formy podpory rodi¢e vyuZzivaji. Dle ziskanych dat se
ukazala pro informantky jako velmi dulezitd podpora ze strany manzela ¢i rodinnych
ptislusniki. Pokud rodina nepfijme diagnoézu jejich ditéte, je to pro né velmi narocné. Jako

déti s poruchou autistického spektra v péci o jejich dité zcela stézejni.

Jako hlavni piinos této bakalaiské prace vnimam informace o strategiich, které rodice

rwr

aktivné vyuzivaji ke zvlddani vychovy ditéte s PAS, jenz pfinasi celou fadu naro¢nych

47



situaci, mezi které patfi, jak bylo zjisténo z vyzkumu, i kazdodenni ¢innosti. Tyto poznatky

1ze dale rozvinout a v dalSich vyzkumech se na n¢ jesté podrobnéji zaméfit.
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Priloha €. 1 — Seznam otazek uzitych v rozhovorech

Jak byste popsal/a svého syna/dceru?

Co spole¢né¢ radi délate?

Jakou ma Vas/Vase syn/dcera oblibenou aktivitu?

Jak to bylo s Vasim synem/dcerou uplné od zacatku?

Kdy jste identifikovali néjaké prvni potize a jaké to byly?

Jaké to pro Vas bylo?

Co Vam pomahalo zvladnout tuto situaci?

Jaké situace jsou pro Vas naro¢né vzhledem k poruse VaSeho syna/dcery?
Jsou néjaké situace, které jsou pro Vas uplné nejnarocné;jsi?

Co v téchto situacich d¢late?

Co Vam v téchto situacich poméaha?

Je néco, co se Vam osvédcilo jako uzitecné pii zvladani naro¢nych situaci?
Co pro Vas bylo zatim ve vychové Vaseho syna/dcery nejnarocné;jsi?

Co Vam pomohlo ptekonat toto obdobi?

Mate néco, po ¢em se citite 1épe, co Vam pomaha piekonat narocné situace?
Jak se u Vas ménilo zvladani naro¢nych situaci v pribéhu ¢asu?

Je pro Vas nyni néco jiz mén¢ ndro¢ného nez diive?

Co/kdo je pro Vas nejvétsi oporou?

Jsou nékteré instituce, které Vam pomahaji?



Piiloha ¢. 2 — Informovany souhlas

Vézeny pane, vazena pani,

V souladu se zdsadami etické realizace vyzkumu Vias zadam o souhlas s Vasi ucasti ve

vyzkumném projektu v ramci bakalaiské prace.
Nazev projektu: Zvladani naro¢nych situaci rodict déti s poruchami autistického spektra
Regitel projektu: Katefina Stodolovské

Nazev pracovisté: Katedra psychologie Pedagogické fakulty JihoCeské univerzity v

Ceskych Budgjovicich
Vedouci prace: Mgr. Zuzana Stefankova, Ph.D.

Cil vyzkumu: Cilem prace je zkoumat zvladani rodi¢ti v naro¢nych situacich spojenych s
poruchou jejich ditéte. Zajimaji mé strategie, které¢ rodice vyuzivaji ke zvladani téchto

situaci.

Popis vyzkumu: Vyzkum bude probihat formou polostrukturovanych rozhovori, které
povedu s rodici déti s PAS. Budou pokladany otazky tykajici se tématu a samotny rozhovor
bude trvat cca 30 minut. Zptsob zpracovavani vysledki a jejich publikace budou zcela
anonymni. Ugast na vyzkumu je zcela dobrovolnd a téastnik miize kdykoliv a bez udani

davodu vyzkum opustit.

ProhlaSuji a svym niZe uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné
souhlasim s ucasti ve vySe uvedeném projektu a Ze jsem mél/a moznost si fadné a v
dostatecném case zvazit vSechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se na vSe podstatné
tykajici se tiCasti ve vyzkumu a Ze jsem dostal/a jasné a srozumitelné odpovédi na své dotazy.
Byl/a jsem poucen/a o pravu odmitnout ucast ve vyzkumném projektu nebo sviij souhlas
kdykoli odvolat bez represi, resp. mého ditéte.

Vseobecnou deklaraci lidskych prav, natizenim Evropského parlamentu a Rady (EU) €. 2016/679 o ochrané fyzickych osob
v souvislosti se zpracovanim osobnich daji a o volném pohybu téchto udaji a o zruSeni smérnice 95/46/ES (obecné
nafizeni o ochrané osobnich idaji) a dal§imi obecné zavaznymi pravnimi piedpisy (jimiz jsou zejména Helsinska deklarace

prijata 18. Svetovym zdravotnickym shromazdénim v roce 1964, ve znéni pozdéjsich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013), zakon

¢ 372/2011 Sb., HYPERLINK "http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372" \t " _blank" o zdravotnich sluzbdach a

podminkdach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdejsich predpisii, zejména ustanoveni jeho §

28 odst. 1, a Umluva na ochranu lidskych prdav a diistojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikact biologie a mediciny:


http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372

HYPERLINK "http://www.slg.cz/umluva-o-lidskych-pravech-a-biomedicine" \t *_blank" Umluva o lidskych pravech a

biomedicine publikované pod ¢. 96/2001 Sb. m. s., jsou-li aplikovatelné).


http://www.slg.cz/umluva-o-lidskych-pravech-a-biomedicine

