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Abstrakt:

Tato prace se vénuje problematice péce o dité s poruchou autistického spektra. PeCovatelé
ditéte s autismem prozivaji zvySenou miru stresu, ktera je spojend s behavioralnimi a
socidlnimi obtizemi ditéte. Literarné-piehledova cast se zabyva détskym autismem,
atypickym autismem a Aspergerovym syndromem. Zaroven piinasi nejnovéjsi poznatky
téma psychosocidlnich dopadli na rodi¢e a sourozence, ktefi zazivaji socidlni izolaci,
finan¢ni obtize, psychické i fyzické onemocnéni a zhorSené rodinné vztahy. Charakteristiky
rodi¢u a ditéte s autismem, dale socialni podpora a intervence patii mezi faktory ovliviiujici
stresovy profil. Navrh kvalitativné-kvantitativniho vyzkumu ma za cil pomoci dotazniku
Stress profile a polostrukturovaného rozhovoru zmapovat stresové profily rodicu déti
s détskym ¢i atypickym autismem a rodicii déti s Aspergerovym syndromem, vysledky mezi
sebou vzajemné porovnat a zjistit, zda a v jakych oblastech se tyto dvé skupiny rodi¢t ve

stresovém profilu lisi.
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Abstract:

This thesis is dedicated to the issue of caregiving of a child with autism spectrum disorder
(ASD). Caregivers of a child with autism experience an increased stress level, which is
associated with the child’s behavioural and social difficulties. The overview of literature
deals with infantile autism, atypical autism and Asperger syndrome. At the same time, it
brings the latest findings of research of early diagnosis, etiology and prevalence of ASD.
The most important chapter of the overview investigates the psychosocial impacts on parents
of children with ASD. These parents experience social isolation, financial problems, mental
and physical illness and often impaired family relationships. Characteristics of parents and
child with autism, social support and intervention belong amongst factors influencing the
stress profile of parents with autistic child. Through the questionnaire Stress profile and
semistructured interview the proposal for the qualitative and quantitative research aims at
analysing and comparing the results of stress profiles of parents of children with
infantile/atypical autism and parents of children with Asperger syndrome to determine

whether these two groups of parents differ in their stress profiles.
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Uvod

Problematika poruchy autistického spektra je v dnesni dob& hojné probirana. Dle
statistickych udaji pocet diagndéz autismu rapidné vzrostl a vyzkumnici se snazi dobrat
k novym poznatkiim, které by piinesly komplexni porozuméni etiologii poruchy, na jejimz
zaklad¢ by byla mozna diagnostika v co nejranéj$Sim véku, aby se zapocala intenzivni terapie
zlepSujici predevsim socialni schopnosti a snizujici problémové chovani ditéte. Pfedevsim diky
socialni podpofe a rané intervenci se u rodicli vyskytuje mén¢ stresu.

Péce o dit¢ s postizenim je velmi stresujici pro celou rodinu, ktera musi zménit své
navyky, hodnoty a postoje. Bez pomoci okoli a vhodnych strategii zvladani zatéze stres mize
ovlivnit dusevni well-being i fyzické zdravi rodict. Obzvlasté déti s poruchou autistického
spektra ptinasi s sebou hodn¢ vyzev. Vyzkumy poukazali na fakt, ze praveé rodice téchto déti
trpi enormni psychickou zatézi, ktera je vétsi nez u rodict zdravych déti ¢i u rodicti déti s jinym
postizenim (napf. Downtv syndrom, ADHD ¢i fragilni X-syndrom), coz je zptisobeno hlavné
heterogenitou symptomi autistického spektra.

Kazdy jedinec s autismem se riizni vV mife zavaznosti piiznakt. Aspergeriiv syndrom,
ktery se lisi od détského autismu pfedev§im nenarusenou inteligenci a jazykovou schopnosti,
se mize zdat byt méné zdvazny, avSak zvySena mira stresu rodict vyplyvajici z konkrétnich
priznakl autismu se projevuje napfi¢ celym spektrem. Pro déti S poruchou autistického spektra
je obtizné komunikovat a projevovat socialni reciprocitu. Jejich adaptabilita, flexibilita myslent,
pfedstavivost je znaéné omezend. Maji stereotypni a repetitivni prvky chovéani. Kvili
behaviordlnim problémlim zahrnujici agresivitu zamétenou na ostatni i na sebe sama, zachvaty
vzteku a place se rodi¢e Casto citi bezmocni, zoufali a mohou zacit pochybovat o svych
rodi¢ovskych schopnostech.

Hlavnim tématem této bakalafské prace je prave stres prozivany rodici déti s poruchou
autistického spektra. Literarné-piehledova ¢ast poskytuje informace o dané problematice a je
¢lenéna do dvou kapitol. Prvni kapitola se zabyva poruchou a symptomatikou détského autismu,
atypického autismu a Aspergerova syndromu. Déle nesmi chybét nejnovéjsi poznatky o rané
diagnostice a etiologii poruchy. Druha kapitola se vénuje piedev§sim dopadim na rodice
pecujici o dit¢ s autismem. TaktéZ je zde v kratkosti probran i psychosocidlni dopad na
sourozence a moznych pozitivnich vlivech piitomnosti ditéte s autismem v rodiné. Faktory

ovlivitujici stresovy profil rodi¢h uzaviraji prvni Cast prace, na kterou navazuje navrh



vyzkumného projektu, jez vychazi z poznatkl pfedchozich vyzkuma zkoumayjici stres a kvalitu
zivota rodich déti s autismem.

ReserSe dostupnych zdroji vychazela ptfedevsim ze zahrani¢nich ¢lankt publikovanych
ve védeckych casopisech. Stres rodict déti s détskym autismem, vysokofunkénim détskym
autismem a Aspergerovym syndromem zkoumalo nespocet zahrani¢nich ale 1 par ¢eskych studii
(predevsim bakalafské a diplomové prace). Hodné vyzkumi vSak tyto diagnozy zkoumaly
V jednom celku jakoZzto ,,porucha autistického spektra®“ a bylo provedeno jen nékolik studii
porovnavajici miru stresu mezi rodi¢i déti s détskym autismem S narusenym intelektem a rodici
déti s Aspergerovym syndromem. Béhem vyhledavani zdroji nebyl nalezen ani jeden
zahrani¢ni ¢i domaci vyzkum, ktery by piimo pomoci dotazniku Stress profile mapoval a
porovnaval stresové profily rodi¢t déti s détskym/atypickym autismem a rodictu déti
S Aspergerovym syndromem.

Téma poruchy autistického spektra je mi velmi blizko. Dlouhodobé se autismem
zabyvam v ramci dobrovolnické Cinnosti a osobni asistence a chci se ji vénovat i v mém
budoucim profesnim zivoté. Tato bakalarské prace mé za hlavni cil pfinést poznatky o autismu
a snim spojenym stresem, ktery rodiCe déti s autismem zaZzivaji kazdodenné. Névrh
vyzkumného projektu ma slouzit pro budouci kvalitativné-kvantitativni vyzkum zkoumajici a
porovnavajici stresové profily rodict déti s détskym/atypickym autismem a rodicta déti

S Aspergerovym syndromem.

1 Porucha autistického spektra

Porucha autistického spektra (PAS) je skupina pervazivnich neurovyvojovych poruch
s triddou poSkozeni v oblastech socialni interakce, verbalni 1 neverbdlni komunikace a
predstavivosti (Carr, 2006). Zavaznost postizeni a konkrétni projevy autismu se u kazdého
jedince 1isi. Rodice si zacinaji v§imat obtizi jiz v prvnich letech zivota. Spolu s autismem se
Casto vyskytuji dalsi psychiatrické a zdravotni obtiZe, napf. mentdlni retardace ¢i demence,
socialni fobie, porucha pozornosti (ADD) a porucha pozornosti s hyperaktivitou (ADHD),
obsedantné-kompulzivni porucha (OCD), poruchy spanku, epilepsie, abnormality imunitniho
systému a gastrointestinalni poruchy (Simonoff et al., 2008; Matson & Shoemaker, 2009;
Mannion & Leader, 2016).

Termin ,,autismus‘ poprvé pouzil §vycarsky psychiatr Eugen Bleuler (1911) pro popis
jednoho ze symptomu schizofrenie. Dle né&j bylo autistické mysleni charakterizovano touhou

po vyhnuti se neuspokojivé realit¢ a nahradit ji fantaziemi a halucinacemi. Slovo ,,autismus



slouzilo pro popis vnitinitho Zzivota, ktery nebyl pfistupny pozorovatelim. Prvni prace
zabyvajici se pervazivnimi poruchami patii Theodorovi Hellerovi (1908), jenz popsal infantilni
demenci, kterd je dodnes zafazena v Mezinarodni klasifikaci nemoci pod oznac¢enim F84.3 Jina
détska dezintegracni porucha neboli Hellertiv syndrom (MKN-10, 1992).

Od konce 30. let 20. stoleti Leo Kanner (1943) zkoumal 11 déti ve véku dvou az osmi
let, které spole¢n¢ vykazovaly diive nepopsané znaky chovani. Tyto déti byly socidlné¢ odtazité,
Spatn¢ navazovaly kontakty, nékteré mély opozdény ¢i naruSeny feCovy vyvoj (echolalie ¢i
neverbalnost), upfednostiovaly objekty pied lidmi, projevovaly zijem o stereotypni,
monotonni a repetitivni ¢innosti a touzily po neménnosti. AvSak nékteré schopnosti mély
zachovany (napt. motorika) ¢i dokonce vice rozvinuté (napt. mechanicka pamét). Prvnim
ditétem, které obdrzelo diagnézu infantilniho autismu, byl Donald Triplett (Kanner, 1943).
Rakousky psychiatr Hans Asperger (1944) popsal podobné znaky abnormélniho chovéni s
deficitem v socialni interakci, avSak se zachovanou jazykovou dovednosti. Tuto poruchu
pojmenoval jako ,,autistickd psychopatie®. Jeho pojeti autismu ma dnes oznaceni Aspergertuv
syndrom (Wing, 1981).

Na zéklad¢ pozorovani déti z dobte zabezpecenych rodin dosel Kanner (1949) k zavéru,
ze v intelektualnich rodinéch je vétsi vyskyt déti s autismem kvili chladné a odtazité vychové.
Pozdé&ji Kanner (1954) publikoval nézor, ze autismus je dédicny a existuji genetické a vrozené
faktory poruchy. Avsak byl ovlivnén v té dob& popularni psychoanalyzou, kvuli niz pievladala
teorie ,,matek lednicek“. Proti tomuto nazoru vystoupil otec chlapce s autismem Bernard
Rimland (1964), jenz piedlozil prvni dukazy, Ze autismus je biologicky dany. Rimland spolu
s dalsimi rodi¢i déti s autismem zalozili o rok pozdéji organizaci The Autism Society of
America, ktera dodnes podporuje rodi¢e déti s poruchami autistického spektra. Ve Velké
Britanii byla zalozena v roce 1962 prvni evropska spole¢nost The National Society for Autistic
Children pomahajici rodi¢tim déti s autismem (Thorova, 2016).

Od prvni identifikace autismu vyzkum pokrocil vpied a existuje nespocet studii, které
se zabyvaji etiologii, prevalenci, intervencemi, charakteristikaim autismu a taktéz dopady na
rodice a sourozence. Nové poznatky maji slouzit k hlub§imu porozumeéni autismu a naslednému

terapeutickému zaméieni (Masi, DeMayo, Glozier, Guastella, 2017).

1.1 Kilasifikace poruchy autistického spektra

Autismus se odd¢lil od psychoz v 80. letech 20. stoleti, kdy se v diagnostickém manualu

DSM-III poprvé vyskytla skupina ,,pervazivnich vyvojovych poruch® (APA, 1980). Do



evropské Mezinarodni klasifikace nemoci se tyto poruchy dostaly az v roce 1993 (MKN-10,
1992). Obnoveny manual DSM-V (APA, 2013) s sebou pfinesl nové pojeti a sloucil diagnozy
(détsky autismus, atypicky autismus a Aspergertiv syndrom) do jedné kategorie ,,Porucha
autistického spektra“ se tfemi stupni podpory. Nova Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-
11), ktera je ocekavana v ¢ervnu 2018, taktéz bude S nejvétsi pravdépodobnosti operovat pouze
s jednou kategorii PAS (Thorova, 2016). Mezi divody této zmény patii zvyseni spolehlivosti
diagnostiky a nejasna hranice mezi Aspergerovym syndromem a vysokofunk¢nim détskym
autismem (Schopler, 1996; Thorova, 2016).

Je tieba uvést, ze vSechny déti se lisi napfi¢ spektrem, které je vskutku Siroké. Avsak
vSechny autistické poruchy jsou charakterizovany porusenim socialni interakce s obtizemi
v komunikaci a stereotypnim, repetitivnim chovdnim pfedevSim v oblasti z4jml a Cinnosti
(MKN-10, 1992). Ve vyzkumu autismu existuji tfi hlavni kognitivni teorie popisujici poSkozeni
v teorii mysli (Baron-Cohen, Leslie & Frith, 1985), centralni koherenci (Frith, 1989) a
exekutivnich funkcich (Ozonoff, South & Provencal, 2005). JelikoZ se vyzkumna cast prace
zabyva détskym autismem (popf. atypickym autismem) a Aspergerovym syndromem, budou

nasledujici fadky zamétfeny na charakteristiku a specifika téchto poruch.

1.1.1 Détsky autismus

Détsky autismus (DA) diive pojmenovany Kannerv syndrom ¢i infantilni autismus je
charakterizovan jiz zminénou triadou obtizi S velkou variabilitou symptomi. DA je nejlépe
prostudovanou poruchou z celého spektra (Hrdlicka & Komarek, 2004). Nastup obtizi musi byt
pted tietim rokem zivota (MKN-10, 1992). Recipro¢ni socialni interakce je silné naruSena. To
souvisi se zhorSenym rozpoznavanim socialnich udalosti (popf. signalil), sniZenou empatii a se
Spatnou schopnosti modulace chovani vzhledem k socialnimu kontextu. Jedinec se tézce
ptizptsobuje okolnostem a ¢asto nedokaze odhadnout pfimétenost svych reakci. Tyto obtize
Vv socialnim chovani vedou k naruSené schopnosti vytvaret vztahy. Osoby s détskym autismem
maji potiZe s uzivanim neverbalniho chovani (napf. gesta, mimika, postoj téla). Neprojevuji
zajem o lidské tvafe ¢i zvuky a mohou odporovat doteku druhého ¢lovéka. Casto nereaguji na
zavolani, coz muiZe budit dojem, ze dit€ ma problémy se sluchem (Rapinn & Dunn, 1997). O¢ni
kontakt mize byt nepfitomny ¢i se vyskytuje v rychlych letmych pohledech anebo naopak
nékteré déti mohou vyzadovat o€ni pohled dokonce nevhodnym zplisobem (napf. oto¢i hlavu
druh¢ osobg).

Vyvoj jazyka je u vSech déti s DA opozdén, avSak expresivni jazykova funkce se lisi.

Nekteré déti ziistavaji neverbalni a nékteré naopak vyuzivaji jazyk plynule, avSak Casto se
10



vyskytuji sémantické a verbalné-pragmatické chyby (Rapin & Dunn, 1997). U osob s détskym
autismem se vyskytuji neologismy a echolalie, tj. opakovani slySeného bez komunika¢niho
zaméru (Tager-Flusberg & Caronna, 2007).

Jedinci s détskym autismem maji vyrazné omezené, repetitivni a stercotypni prvky
chovani (napf. otevirani a zavirani dvitek, tfepani prstd). Preferuji hru o samot¢ a casto jsou
zaujati jednou Cinnosti. Trvaji na rutiné a neménnosti a Spatn¢ snasi zmény obzvlasté ty
necekané, které mohou vést ke zachvatu vzteku a place. V ranném détstvi se Casto objevuje
pfimknuti se k ur¢itému objektu, ktery vyzaduji mit ve své blizkosti (Filipek et al. 1999).

Lidé s DA maji narusenou inteligenci, ktera se u 55 % diagnostikovanych vyskytuje pod
prumérem (IQ <70) a 16 % osob trpi stfedné tézkou az téZkou mentalni retardaci (Charman et
al., 2011). Dale se spolu s DA vyskytuji poruchy nalad (Bakken et al., 2010) a spanku (Richdale
& Schreck, 2009), epileptické zachvaty (Achkar & Spence, 2015), obtize s potravou (napf.
selektivita ¢i odmitani) a obezitou (Hill, Zuckerman & Fombonne, 2015a) a az 45 % déti s DA

ma tézké fobie (napt. z davii, obchodti, mostt, hlasitych zvuki) (Leyfer et al., 2006).

1.1.2 Atypicky autismus

Tento typ se od détského autismu lisi tim, Ze bud’ nesplituje vSechny tii diagnostické
pozadavky, ¢i symptomy nedosahuji zavaznosti DA anebo zacatek obtizi nastoupil az po tfetim
roce véku. Atypicky autismus (AA) se také diagnostikuje u téZce ¢i hluboce retardované osoby

anebo jedince s tézkou vyvojovou receptivni poruchou fe¢i (MKN-10, 1992; Thorova, 2016).

1.1.3 Aspergeriiv syndrom

Aspergertiv syndrom (AS) ma podobné jako détsky autismus ¢i atypicky autismus
porusenou recipro¢ni socialni interakci, stereotypni chovani a zajmy. AvsSak zde se nevyskytuje
opozdéni vyvoje feci ani kognitivnich schopnosti. Inteligence se nachazi v ramci normy né€kdy
dokonce i nadnormy. Jedinci s AS maji Casto obtize s hrubou i jemnou motorikou. V dospélosti
se mohou vyskytnout psychotické stavy (MKN-10, 1992).

Déti s AS jsou v pruméru diagnostikovany v 7 letech (Mendell, Novak & Zubritsky,
2005) piredevsim kvuli pozdéjsimu vyskytu atypického chovani spojeného s postizenim v
socialni interakci (Faridi & Khosrowabadi, 2017). Pozd¢jsi diagndza muize zvysit vulnerabilitu
déti s AS, u kterych miize dojit ke zhorSenému zdravi (napt. vznik dal§iho onemocnéni) a také
pro rodice to mize byt vétsi zatéz (Butter, Wynn & Mulick, 2003). Chell (2006) ve svém
vyzkumu poukézal na dilezitost spravné diagnozy, jez rodicim potvrdila pozorovani odliSného
chovéni jejich ditéte a umoznila rodi¢lim ziskat potfebné sluzby a podporu. Kromé pozitivniho
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vlivu se taktéz dostavily negativni disledky v podobé¢ rezistence vii€i diagnoze kvili moznym
dopadiim a stigmatizace ditécte.

Na rozdil od DA ¢i AA je u AS fe¢ dobie vyvinuta, avSak ma sva specifika (napf.
intonace, hlasitost a rytmus feéi, porozuméni, pragmaticka jazykova rovina, problémy
s neverbalni komunikaci). Lidé s AS maji ¢asto velky zajem o urcitou oblast ¢i ¢innost, ktera
také dominuje v konverzacich s druhymi. Ne vzdy rozumi metaforam ¢i slovnim hii¢ckam (Gold
& Faust, 2012). Lyons & Fitzgerald (2004) ve svém ¢lanku popsali potize s pochopenim vtip
a také identifikovali riizné druhy humoru. Daéle se u nékterych ptipadti AS objevuje neschopnost
smat se sam sobé¢, ale radi se zasméji ostatnim. Lidé s AS jsou obvykle popisovani jako
perfekcionistiCti, egocentri¢ti, maji snizenou adaptabilitu aempatii, coz mulze vést
K problémovému chovani (Attwood, 2008). Dale se zjistilo, Ze osoby s AS maji obtize ve
folkové psychologii, tj. chapani socialni kauzality, avSak vynikaji ve folkové fyzice, kterou
autofi studie definovali jakozto porozuméni toho, jak véci funguji (Baron-Cohen, Wheelwright,
Spong, Scahill & Lawson, 2001).

Lidé s AS jsou obvykle motivovani k interakci s ostatnimi, ale navazovani ptatelskych
a intimnich vztaht jim d€la problémy kvili potiZzim se socidlni a emocni reciprocitou. Déti se
Casto ocitaji izolované kvili jejich neobvyklému komunika¢nimu stylu, jenz je spise pedantni,
formalni a pfevazné se vyskytuje v podobé monologu o tématu ¢lovéka s AS bez ohledu na
posluchace. V disledku toho miize dojit k bolestnému odmitnuti, Sikanovani a posméchu ze
strany vrstevnikt (Church, Alisanski, & Amanullah, 2000; Rowley et al., 2012; Wing, 1981).

Existuji vSak rozdily mezi muzi a zenami s AS. Vyzkumy ukdzaly, Ze Zeny maji lepsi
vysledky v rozpoznavani emoci v hlase i tvafi (Golan, Baron-Cohen, Hill, 2006; Sucksmith,
Allison, Baron-Cohen, Chakrabarti & Hoekstra, 2013). Dalsi studie nasla u divek asociaci mezi
prosocidlnim chovanim a pochopenim emoci, avSak tato asociace nebyla pfitomna u chlapct
(Kuhnert, Begeer, Fink & De Rosnay, 2017). Dale divky mély pokrocilejsi teorii mysli
V porovnani s chlapci (Weimer et al., 2017). Tyto rozdily umoziuji Zendm s AS lepsi socidlni
fungovani a zatfazeni se do spolecnosti.

U nékterych osob s AS se vyskytuje obsesivni chovani, ritualy a konkrétni rutiny, které
nerady méni. Emocionalni reakce na zmény se u kazdého jedince riizni, mize dojit k silné
uzkosti a nasledn¢ agresi. Nékteti s AS maji problémy s identifikaci a ndslednym mluvenim o
svym emocich, avSak mohou psat podrobné o svém Zivoté. Tato obtiz mlzZe byt spojena
s depresi a uzkosti, ktera se ¢asto objevuje v dospélosti (Frith, 2004). Dospivajici s AS maji

signifikantn€ vEétsi miru uzkosti a Castéji se u nich vyskytuji negativni myslenky a problémové
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chovani nez u dospivajicich diagnostikovanych uzkostnou poruchou (Farrugia & Hudson,
2006). Mezi dalsi ¢asta komorbidni onemocnéni patii ADHD (Gillberg, Helles, Billstedt &
Gillberg, 2015), bipolarni porucha (Vannucchi et al., 2014) ¢i OCD (Russell, Mataix-Cols,
Anson & Murphy, 2005).

1.2 Rand diagnostika

Urceni diagnézy v raném véku je kritické pro dalsi vyvoj ditéte predevSim kvuli
intervenci. Rana diagnostika umozni véas zahajeni specialnich vychovnych a terapeutickych
postupil, které mohou vést ke zlepSeni komunikace, socidlnich schopnosti a adaptacniho
chovani a snizeni problémového chovani, dale poskytuje podporu ditéti i rodicim a redukuje
stres, ktery se Casto u rodi¢t vyskytuje (Cox et al., 1999; Jocelyn, Casiro, Beattie, Bow &
Kneisz, 1998).

I ptesto Ze v dneSni dobé neustale roste povédomi vefejnosti o PAS a rodice si za¢inaji
vs§imat odlisného chovani jiz od 14 az 24 mé&sict véku ditéte (Baghdadli, Picot, Pascal, Pry &
Aussilloux, 2003; Chawarska, Paul & Klin, 2007), je détem casto udélena diagnoza az
Vv piedSkolnim ¢i §kolnim véku (Mandell, Listerud, Levy & Pinto-Martin, 2002). Rodice si ¢asto
nejprve v§imaji opozdény vyvoj feci, poté abnormalni socidlni chovani a dalsi obtize souvisejici
se spankem, jidlem a pozornosti (De Giacomo & Fombonne, 1998). Pozdéji se obavy tykaji
neobvyklych z4jml a stereotypniho chovéani. Obzvlasté opozdény vyvoj, jeho zpomaleni ¢i
dokonce ztrata nabytych dovednosti, tj. regres (pfedevsim verbalni i neverbalni feci a sociadlniho
kontaktu) pfimé&je rodice K vyhledavani profesionalni pomoci (Siperstein & Volkmar, 2004).
Barger, Campbell & McDonough (2013) ve své studii dosli k zavéru, ze se regres vyskytuje u
32,1 % déti s autismem primérné ve véku 1,78 let. Ubytek nabytych schopnosti se ligil
Vv zavislosti na oblasti: fecovy regres postihuje 24,9 % déti s PAS, socialni regres se objevuje u
38,1 % déti s PAS, kombinovany regres u 32,5 % déti s PAS a nespecifikovany regres je u 39,1
% déti s PAS. Riziko regresu u chlapcti i divek bylo ve stejné mife, avSak vétsi vyskyt regresu
byl u déti s détskym autismem nez u jinych skupin PAS. Zajimavym zji$ténim je, ze u 0Sob s
autismem, u kterych probéhl regres do 3 let, se Castéji objevuje horsi intelektové a jazykové
schopnosti, dale epilepsie a symptomy schizofrenniho spektra nez je tomu tak u neregresni
skupiny (Gadow, Perlman & Weber, 2017).

Primérny vek stanoveni diagnozy PAS se pohybuje okolo 5,7 let (Shattuck et al., 2009),
détsky autismus je uréen okolo 3 let, Aspergertiv syndrom se nejcastéji diagnostikuje v 7 letech
(Mendell et al., 2005). Nékolik studii poukazalo na faktory, které mohou opozdit diagnostiku a

to: rodinny piijem, misto bydlist¢ a pocet navstév u pediatra pred diagnézou. Gain-Kochel,
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Mackintosh a Myers (2006) ve svém vyzkumu zjistili, ze vyssi vzdélani a piijem rodict souvisi
s ran¢j$i diagnostikou a vétsi spokojenosti s diagnostickym procesem. Rodice byli taktéz
spokojené&jsi, pokud navstivili méné profesionalti k obdrzeni diagnozy a také kdyz jejich dité
bylo diagnostikovano Vv ran¢jsim veku.

Kleiman et al. (2008) ve své studii diagnostikovali déti ve véku 2 let a podruhé ve 4
letech. Vysledky ukazaly, ze diagnéza PAS byla v 81 % pfipadech stabilni. Déti jsou vSak
Casto diagnostikovany 2 az 3 roky poté co se u nich zacnou projevovat symptomy autismu.
Nékteré dokonce zustavaji nediagnostikovany ¢i obdrzi chybnou diagnézu. Hodné profesionalt
vahaji s udélenim diagnézy PAS, i pfesto Ze jsou symptomy pfitomné, predevsim kvuli
dopadiim ,,nadlepky* na dit¢, naslednému nadmérnému stresu ¢i moznosti se mylit a nadéji, ze
se pfiznaky postupem Casu vytrati. AvSak je spiSe zastdvan ndzor, Ze pozitivni nésledky rané
diagnostiky pfevazuji ty negativni a rodice obecné vyjadiuji touhu po informacich co nejdiive
(Marcus & Stone, 1993).

Screening je dilezitym procesem, jehoz smyslem je identifikovat riziko PAS co nejdiive
a nasledné poskytnout kompletni diagnostiku a potiebnou intervenci. Screening v raném véku
se predev$im zaméfuje na negativni symptomy v oblastech: o¢ni kontakt, vnimani vlastniho
jména, sdilend pozornost (napf. ukazovani prstem), imitace, hry, neverbalni komunikace a
jazykové schopnosti (Filipek et al., 1999). V Ceské republice se nejéastéji pouzivaji metody:
pozorovaci §kaly CARS (Childhood autism rating scale) (Schopler et al., 1988), ADOS (Autism
diagnostic observation schedule) (Lord et al. 2012) a ¢esky dotaznik DACH (Détské autistické
chovani) (Sporclova, 2015; Thorova, 2003).

V dnesni dobé je ve snaze odbornik najit dal§i pomocné zpisoby diagnostiky V raném
véku. Analyzy elektroencefalogramu (EEG) a funkéni magnetické rezonance (fMRI) pfinesly
spoustu poznatkti o fungovani a struktufe mozku osob s autismem. EEG analyza déti s PAS
ukazala rozdily v mozkovych elektrickych signalech v porovnani s neurotypickymi détmi
(Hashemian & Pourghassem, 2014; Paula et al., 2017; Ravicz, Perdue, Westerlund, VVanderwert
& Nelson, 2015; Sadeghi et al., 2017). Tyto metody slouzici ke sledovani mozku a mohou
slouzit k rychlejsi a u¢innéjsi diagnostice (Bosl, Tierney, Tager-Flusberg & Nelson, 2011,
Djemal, AlSharabi, Ibrahim & Alsuwailem, 2017). Pfinosné informace mize poskytnout
sledovani pohybu o¢i (angl. eye tracking) béhem promitani obrazkl ¢i videi se socialnim
obsahem (Pelphrey et al., 2002). Jones, Carr & Klin (2008) ve svém vyzkumu porovnavali
vizualni fixaci dvouletych déti s autismem a kontrolni skupiny béhem sledovani 10 videi, ve

kterych byla Zena koukajici pfimo do kamery. Zjistili, Ze déti s autismem mnohem méné
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koukaly na oci, a naopak vice sledovaly oblast ust v porovnani s kontrolni skupinou. Ke
stejnému zjisténi ptisel australsky tym zkoumayjici osoby s Aspergerovym syndromem (Sawyer,
Williamson, Young, 2011).

Taktéz se védci snazi najit biomarkery v krvi ¢i moci, které by mohli pomoci s ranou
detekci autismu. Prvnim nalezenym biomarkerem byla zvysena hladina serotoninu v Krvi
pacientd s autismem (Schain & Freedman, 1961). Hyperserotonemie se vyskytuje pfiblizné u
30 % déti s PAS (Gabriele, Sacco & Persico, 2014). Kahrson et al. (2018) provedli analyzu
koncentrace anandamidu, endocannabinoid regulujici synaptickou transmisi a hrajici dilezitou
roli v behavioralnich, kognitivnich a emo¢nich funkcich (Mechoulam & Parker, 2013). Zjistilo
se, ze déti s autismem maji mensi vyskyt anandamidu v plazmé na rozdil od kontrolni skupiny
(Kahrson et al., 2018). Nékolik studii (Khemakhem, Ben Bacha, Frye, EI-Ansary & Al-Ayadbhi,
2017; Rossignol & Frye, 2011) zkoumajici plazmu potvrdilo mitochondrickou dysfunkci a
abnormalni laktatdehydrogenazu u osob s autismem, avsak je tfeba provést vice vyzkumu
S veétsim vzorkem.

Tym védcu z Warwické a Boloniské univerzity vytvorili krevni test, diky kterému se
spolehlivé zjistilo, Ze déti s PAS maji vice koncovych produkti pokrocilé glykace (AGEs), coz
jsou skodlivé slouceniny tvofici se pii glykaci proteint ¢i tukd s cukrem (Schmidt et al., 1994).
Déle v krevni plazmé také nasli vétsi koncentraci oxidacniho markeru dityrosinu (DT).
V budoucnu se o¢ekava dalsi testovani této metody na véts§im vzorku osob s autismem (Anwar
etal., 2018).

Momentalné probiha nejvétsi evropsky vyzkum LEAP (The EU-AIMS Longitudinal
European Autism Project) zkoumajici 437 déti a dospély s PAS a 300 neurotypickych jedinci.
Taktéz je v studii 51 part dvojcat. Budou sledovany klinické symptomy, komorbidni
onemocnéni, neurokognitivni profil, struktura mozku a jeho funkce, biomarkery a genomika.
Tato longitudinalni studie ma umoznit konfirmaci ¢i zamitnuti soucasnych hypotéz

neurokognitivnich ¢i neurobiologickych abnormalit u lidi s autismem (Loth et al. 2017).

1.3 Etiologie

Kratce po objeveni autismu v 40. letech 20. stoleti se zacalo diskutovat o pfi¢inach
vzniku této poruchy. Zpocatku byla nejrozsitenéjsi teorie ,,matek lednicek®, kterd v rodicich,
obzvlast¢ v matkach, vyvolavala pocit silné uzkosti a viny. Studie na malém vzorku
jednovajecnych a dvojvajecnych dvojcat v 70. letech ptinesla prvni poznatky o biologickém
podklad€ poruchy (Folstein & Rutter, 1977). V 80. a 90. letech se zacaly identifikovat prvni

konkrétni genetické markery u 0sob s autismem. Replikace vyzkumu s vétsim vzorkem dvojcat
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zjistila spoluvyskyt autismu u jednovajeénych dvojcat mezi 77-92 % ptipadt, ¢imz se potvrdil
vyznamny geneticky faktor a dédi¢nost poruchy, ktera se odhaduje nad 60 % (Gaugler et al.,
2014). U dvojvajeénych dvojcat byl zjistén spolecny vyskyt v rozmezi 10-30 % piipada (Bailey
et al., 1995; Hallmayer et al., 2011). Vyskyt autismu u sourozenci se vyskytuje mezi 3 a 18 %
(Grenborg, Schendel & Parner, 2013; Lauritsen, Pedersen & Mortensen, 2005; Ozonoff et al.,
2011; Parr, 2010). V dne$ni dobé se rozumi autismus jako vrozena porucha se silnym
genetickym a inherentnim zakladem ovlivnénym vné&jsimi vlivy (Schaefer, 2016).

Z hlediska etiopatogeneze existuje autismus ,,idiopaticky* (,,primarni‘‘), kde neni ptesné
znama etiologie a obvykle ani patogeneze, a autismus ,,symptomaticky“ (,,sekundarni)
vyskytujici se spolecné s dalsi poruchou. Typickym piikladem je autismus u Angelmanova
syndromu, fragilniho X-chromozomu ¢i u tuberdzni sklerozy (Oslejskova, 2008).

Rizikovym vngj§im faktorem je star$i vek rodicl, ktery se asociuje
s pravdépodobnéjsim vyskytem autismu u potomkd nejspisSe kvili spontannim de novo
mutacim a/nebo alternaci v genomickém imprintingu (Croen, Najjar, Fireman & Grether, 2007;
Lee & McGrath, 2015; Sandin et al., 2012). Vystaveni teratogenim v raném prenatalnim
obdobi muze ovlivnit vyvoj nervového systému a mohou mit etiologickou roli v autismu
(Dufour-Rainfray et al., 2011). Mezi nejvice zkoumané teratogeny podilejici se na vzniku
autismu patii valproat (antiepileptikum) (Chomiak, Turner & Hu, 2013), thalidomid
(sedativum, v CR se neprodava) (Miller et al., 2004) a misoprostol (abortivum) (Bandim,
Ventura, Miller, Almeida & Costa, 2003). Je potieba vice studii, které by potvrdily podil téchto
latek na etiologii nékterych pripadli autismu. Avsak je téméf nemozné uskutecnit podobny
vyzkum, jelikoz je dan velky diraz na kontraindikaci téchto latek s t€hotenstvim (Dufour-
Rainfray et al., 2011). Mezi dal$i potencionalni rizikovy faktory pro vznik autismu patii
nedostatek vitaminu D (Cannell, 2017) a kyseliny listové (Wang, Li, Zhao & Li, 2017).

Vyzkumy zkoumajici genetiku a cytogenetiku nasly chromozomalni abnormality
predevsim v 7q31-933 a 15911-q13 (Muhle, Trentacoste & Rapin, 2004). Vyzkumy zjistily, Ze
urcité biochemické procesy u pacienta s autismem mohou pomoci s porozuménim autistické
symptomatiky. Vrozené imunitni abnormality v nervovém systému (pfedev§im v mozecku)
jsou nejspise zpusobené prenatalnim chronickym zanétlivym procesem zptisobujici motorické
a kognitivni deficity (Rogers, McKimm, Dickson, Goldowitz & Blaha, 2013; Schmahmann &
Caplan, 2006; Vargas, Nascimbene, Krishnan, Zimmerman & Pardo, 2005). Dalsi vyzkum
zjistil asociaci mezi autoimunni chorobou §titné zlazy a regresem u déti s autismem (Molloy et

al., 2006). Snizena produkce melatoninu v noci miize byt divodem Ccastého vyskytu
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spankovych poruch u jedinct s PAS (Polimeni, Richdale & Francis, 2005; Tordjman,
Anderson, Pichard, Charbuy & Touitou, 2005). Komplexni deficity v oxytocinu zpUsobuji
obtize v porozuméni socialnich situaci a nasledné v socialnim chovani (Modahl et al., 1998).
V souvislosti se snizenou hladinou oxytocinu tym vyzkumniki provedl studii, ve které
zkoumali usp&snost v uloze Cteni mysli v oéich (angl. Reading the Mind in the Eyes Task)
testujici rozpozndvani emoci po podéani oxytocinu v nosnim spreji participantim s PAS ve véku
12 az 19 let. V porovnani s kontrolni skupinou s placebem se ucastnici s davkami oxytocinu
zlepsili v dané uloze (Guastella et al., 2010). Nedavny vyzkum, ve kterém détem ve véku 6-12
let podavali 4 tydny oxytocin taktéz pomoci nosniho spreje, zjistil mnohem lepsi socialni
fungovani zkoumané skupiny, avSak i néktefi z kontrolni skupiny vykazovali urcité zlepSeni
Vv socialnim chovani, u kterych taktéz doslo ke zvySeni oxytocinu v Krvi i ptes podavani placeba
(Parker et al., 2017). Podavani syntetického oxytocinu piineslo pozitivni vysledky v socialnim
fungovani (napf. rozpoznavani emoci, socialni motivace, ocni kontakt, socidlni interakce),
taktéz se zvétsila neuralni aktivita v amygdale (Andari et al., 2010; Domes, Kumbier, Heinrichs
& Herpertz, 2014; Guastella et al., 2010; Yatawara et al., 2015). Avsak existuji studie, které
nenally signifikantni rozdil v mnoZstvi oxytocinu u osob s PAS a kontrolni skupiny c¢i
signifikantni zlepSeni po davce oxytocinu (Campbell et al., 2011; Dadds et al., 2014; Tansey et
al., 2010), i pfesto se do budoucna piedpoklada terapeutické uzivani oxytocinu ke zlepSeni
socialniho chovani u osob s PAS (Swain, Okada & O’Callaghan, 2017). Je vSak tfeba provést
vice vyzkumi na vétS§im vzorku zkoumajici dlouhodobé i mozné negativni ucinky podavani
oxytocinu.

Nalezy vrodinné historii a charakteristice podporuji teorii dédi¢nosti PAS. U
ptibuznych déti s autismem se Castéji vyskytuji psychiatrické poruchy, pfedevsim schizofrenie,
uzkosti, deprese, bipolarni porucha a OCD (Daniels et al., 2008; Larsson et al., 2005; Piven et
al., 1991; Sullivan et al., 2012). Rodinni pfislusnici vykazuji autistické rysy v osobnostnich
vlastnostech, socialnich a fecovych schopnostech (Murphy et al., 2000; Losh, Childress, Lam
& Piven, 2008).

Presvédceni rodicl o etiologii autismu prozkoumali Herbert a Koulouglioti (2010).
Zjistili, Ze rodiCe véfi genetickym, enviromentdlnim faktorim a také udalostem tykajici se
porodu. Nékteii rodice stale obvinuji ockovani za zplisobeni autismu u jejich ditéte. Dale se
ukazalo, Ze pohled rodi¢ii na pfi¢iny autismu maji dopad na rozhodovani ohledné budouci péce,

rodinného zivota a matefského dusevniho zdravi.

17



1.4 Prevalence

Porucha autistického spektra se ¢astéji vyskytuje u muzi nez u Zen, a to v poméru 4,3:1
(Fombonne, 2003). Prvni epidemiologicka studie poukazala na prevalenci 4-5 0sob s détskym
autismem na 10 000 lidi (Lotter, 1966). Soucasné epidemiologické studie poukazuji na
prevalenci 66 osob s PAS na 10 000 lidi, tj. 1 ze 152 osob ma autismus (Hill, Zuckerman &
Fombonne, 2015). Pruzkum ve Spojenych statech americkych dokonce zjistil, ze 1 dité z 68
trpi autismem (Christensen et al., 2016). PAS postihuje lidi celosvétove, je vSak nedostatek
udaju ze zemi s nizkym pfijmem. Vyskyt Aspergerova syndromu se odhaduje na 2,5 — 4 osob
na 1000, je vSak tézké vytycit hranice mezi Aspergerovym syndromem a vysokofunkénim
détskym autismem (Mattila et al., 2007).

Vysledky studii dokazuji, Zze se od 80. let zvysil pocet jedincu, kterym je
diagnostikovana PAS. Existuji 4 hlavni hypotézy ohledné toho, pro¢ piibylo vice ptipadi
s PAS. Jednou z pfi¢in je stanoveni konkrétni diagnostické definice (King & Berman, 2009).
Dalsim divodem je vétsi pocet uskutecnénych diagnostik (napi. déti s pocateéni diagnozou
mentalni retardace, kterym je poté i diagnostikovan autismus) a také rozsah poruch autistického
spektra (napt. déti s autismem, které se vyskytuji ve vysokofunkénim pasmu jsou castéji
diagnostikovany; Bishop, Whitehouse & Watt, 2008) Dalsi hypotézou je zvySeni vetejného
povédomi o symptomech autismu. Napf. se zjistilo, Ze déti zZijici v blizkosti ditéte, jemuZz byl
diagnostikovan autismus, maji signifikantné vétsi pravdépodobnost, Ze 1 jim bude piidélena
jednim z diivodu tohoto jevu je zkuSenost rodicii, kteti by zpozorovali znaky autismu i u svého
ditéte (Liu, King & Bearman, 2010). Ctvrtou pfi¢inou nartistu miize byt vétsi vyskyt rizikovych
vngjsich faktort (napft. vyssi veék rodi¢l, predcasné narozeni, psychiatrické onemocnéni rodic,
Dudova et al., 2014; Durkin et al. 2008; Larsson et al., 2005).

Narast PAS ovliviluje vefejnost a profesiondlové pocit'uji tlak, aby se vénovali touto
problematikou a pfinesli nové poznatky. Je ¢im dal vétsi snaha po vétSim povédomi a pochopeni
komplexity autismu. Usiluje se o podporu a zlepSeni zivotd jedinci S PAS a jejich rodict.
PfedevS§im se urguje na ministerstva, aby poskytla odpovidajici socidlni pomoc. Dale se
uskuteciiuje nespocet vyzkumi, jejichZ cilem je ovéfeni a poskytnuti strategiich, terapiich a
technik, které poslouzi pedagogiim, terapeutim a dalSim profesionalim pii praci s autisty

(Kopetz & Endowed, 2012).
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2 Dité s autismem v rodiné jako zdroj stresu

Témét kazdy rodic si pii ocekavani svého potomka piedstavuje budouci Zivot s novym
prirastkem. Po prvnim vSimnuti si odliSného chovani a po sdéleni diagnézy rodic¢e zazivaji
prvotni Sok projevujici se uzkosti, smutkem, skli¢enosti, vztekem, zmatenosti, zoufalstvim,
bezmoci ¢i apatii. Dale se objevuje sebeobviniovani, precitlivélost, pla¢, nervozita, negativni
myslenky, potize se spankem, nauzea a podobné (Fitznerova, 2010). Miru stresu béhem
stanoveni diagn6zy zvétSuje nedostacujici informace, nejasnosti ohledné poruchy, pokud byla
diagn6za obdrZzena v pozdéjsim veéku a pokud je dlouha prodleva mezi prvnim vSimnuti si
odli$nosti a finalni diagnézou (Moh & Magiati, 2011; Yen-Nan et al., 2014). Profesional by
m¢él poskytnout dostatek ¢asu, informaci o poruse, jeji progndéze a moznostech intervence
(Thorova, 2016).

Nekteti rodice pocit'uji ulevu, Ze jsou jejich obavy opravnéné. Nekteti vSak naopak
zaujmou negativni postoj (Chell, 2006). Obavy z budoucnosti ditéte, jeho kognitivnich a
komunikacnich deficitd, zdravi, samostatnosti, potiebnych schopnosti k pfijeti do spole¢nosti
prohlubuji stres rodic¢t (Ogston, Mckintosh, & Myers, 2011). Mohou se dostavit obranné
mechanismy, mezi které patii pfedev§im popfeni, vytésnéni ¢i kompenzace (Thorova, 2016).
Rodice jsou nuceni zménit svilj zivotni styl, plany do budoucna a ptizpisobit se ditéti a jeho
potiebam (Matgjcek, 2001). Pfiblizné 85 % jedinci s PAS projevuje limity v kognici a
adaptivité, coz vede k nemoznosti zit samostnatné. V disledku potiebuji pomoc rodiny a
dalsich socialnich sluzeb po cely sviij Zivot (Volkmar & Klin, 2000). Seltzer, Greenberg, Floyd,
Pettee & Hong (2001) zjistili ve své longitudinalni studii zkoumajici rodice s ditétem
S postizenim, ze ptes 50 % rodicu starsich 50 let stale bydli se svym ditétem v porovnani se 17
% rodici se zdravym ditétem.

Vysledky studii ukazuji, Ze nadmiru stresu zaZivaji rodice déti naptic celym spektrem
(Mori, Ujiie, Smith & Howlin, 2009). Dité s autismem ptedstavuje mimoiadnou zatéz pro celou
rodinu, ktera je tvofena ¢tyifmi specifickymi subsystémy: otec, matka, sourozenci a §irsi rodina.
Tyto subsystémy se navzdjem ovliviiuji, na nich zavisi interakce a fungovani celé rodiny
(Turnbull, Turnbull, Erwin & Soodak, 2006). Proto kazda aktivita ¢lent a situace v rodiné¢ ma
pozitivni ¢i negativni vliv na cely rodinny systém. Pérez & Verdugo (2008) tvrdi, Ze kvalita
rodinného Zivota souvisi s kvalitou Zivota kazdého z €lend. Dle Slifirczyk et al. (2013) existuji
faktory majici negativni vliv na fungovani rodiny, a to: smutek, inava, stres a nespavost.

Predchozi studie ukazaly, ze rodinni pfislusnici osoby s PAS maji urcité znaky:

odmeéfenost, rigidita, neflexibilita mySleni, Gzkostnost, hypersenzitivita na kritiku, deficity
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v feCi a pragmatice, interpersonalni obtize (Piven et al., 1997) a kognitivni deficity (napf.
exekutini funkce, centrdlni koherence) (Xiaojing et al., 2017). Tyto charakteristiky mayji
oznaceni ,,8ir$i autisticky fenotyp“ (angl. broader autistic phenotype) popisujici lidi majici
podobné osobnostni znaky jako osoby s autismem a Casto jej Ize nalézt u pribuznych jedinca
s PAS (Mohammad Reza, Hadi & Salehe, 2012; Piven et al., 1997)

Rodice déti s autismem Casto vykazuji vétsi miru stresu a horsi well-being na rozdil od
rodi¢t déti s jinym postizenim (Benjak, Mavrinac & Simetin, 2009; Bitsika et al., 2013; Singer,
2006). Abbeduto et al. (2004) ve svém vyzkumu zjistili, Ze matky adolescentii s PAS prozivaji
vice stresu nez matky déti s Downovym syndromem ¢i dospivajicich s fragilnim X syndromem.
Matky projevovaly vice pesimismu, mély oddalenéjsi vztah se synem ¢i dcerou a vice
symptomu deprese. Dalsi vyzkum (Dabrowska & Pisula, 2010) potvrdil, Ze u rodic¢i déti s
détskym autismem se objevuje vysSSi mira stresu nez u rodicii neurotypickych déti ¢i déti
s Downovym syndromem. Konzistn¢ se ukazuje, zZe nejvétsim prediktorem miry stresu patii
zavaznost behaviordlnich symptomut ditéte, finance, moznost terapie, socialni podpora a
vnimani situace (Bishop, Richler, Cain & Lord, 2007; Konstantareas & Papageorgiou, 2006;
Sim et al., 2018). Ve vyzkumu Benjak et al. (2009) si 71 % rodi¢t déti s PAS myslelo, ze
zlepseni predevsim v ekonomické, socidlni a edukacni sféte by ptispelo k pozitivni zméné ve
zdravi a well-beingu jejich ditéte i jich samotnych. Tehee, Honan & Hevey (2009) na zakladé
své studie sestavili seznam zdroju stresu, které rodice nejCastéji uvadéji. Nasledujicich 12
polozek setadili od nejvice stresujici po nejméné stresujici:

1) nevhodné a nepiedvidatelné chovani,

2) budoucnost,

3) vychova a vzdélani,

4) osobni omezeni,

5) kamaradské vztahy ditéte, interakce s ostatnimi détmi,

6) uspokojovani potieb ostatnich ¢lent rodiny,

7) nedostatek a/¢i zpozdéni zakladnich schopnosti,

8) socialni aspekty,

9) ziskani podpory a sluzeb/ fe¢/ sexualita,

10) naruseni domaciho zivota a prostiedi/ dieta/ pochopeni potieb ditéte,

11) finance,

12) doprava.
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Béhem vystaveni akutni stresové situaci je v mozku dané osoby vypustén do krve
stresovy hormon kortizol, ktery dale funguje na zakladné riznych adaptivnich odezev
zahrnujici proteinovou syntézu a gluk6zovou regulaci, imunitni a mentalni aktivitu (Flinn,
2006). Seltzer et al. (2010) ve svém vyzkumu zkoumali u matek adolescentii s PAS miru
kortizolu ve slinach, které odebirali 4krat denné po dobu 4 dni. Zkoumani matek dospivajicich
s PAS zvolili kviili investigaci ucinki dlouhodobého stresu. Zjistili, ze matky jedinct s PAS
zazivaji podobny chronicky stres jako rodi¢e déti s rakovinou, vojaci €i prezivsi holocaustu
(Seltzer et al., 2010).

Nékolik studii na zvifatech potvrdilo strukturdlni a plastické zmény spojené
s chronickym stresem v urcitych oblastech mozku (pfedev§im v prefrontalnim kortexu a
limbickém systému). Tyto nalezy jsou podobné t¢ém nalezenym v mozku post mortem pacientd
s depresi (Lucassen et al., 2014). Blix, Perski, Berglund & Savic (2013) nasli zmény v objemu
Sedé hmoty v oblastech prefrontdlniho kortexu u lidi s dlouhodobym profesnim stresem.
Nasledky téchto alternaci v mozku mohou ovlivnit dalsi oblasti a zptisobit kognitivni, emo¢ni
¢i behaviordlni dysfunkce a nasledné zvysit riziko vyskytu psychiatrického onemocnéni
(Mariotti, 2015).

Hans Selye (1936), autor kortikoidniho pojeti stresu, pfisel s terminem obecny adapta¢ni
syndrom (GAS), ktery ma tfi faze: poplach, rezistence a vycerpani. V poplachové fazi dochazi
Kk vystaveni stresoru, a to zpusobi aktivaci nervového systému, mobilizaci sil a nastava reakce
,»utok nebo uték®. Rezistencni faze je zaméfena na boj proti stresoru a télo ziistava stale ve
sttehu. Jestlize je stres dlouhodoby dochazi k vyCerpani organismu, kviili kterému nasledné
muze dojit k onemocnéni ¢i dokonce ke smrti.

Dle Matéjcka (2001) rodi¢e musi po uréitém case prijmout odlisnost ditéte a brat jej
jakoZzto Zivotni tkol. Bezpodminecné piijeti ditéte mize pomoci ke zmirnéni stresu rodicu.
Kazdé dité chce citit bezpeci a lasku (Boyd, 2011). DuSevni well-being rodict se pozitivné
odrazi na well-beingu, resilienci a chovani neurotypického ditéte i ditéte s postizenim
(Andreson, 2014; Combs-Ronto, Olson, Lunkenheimer & Sameroff, 2009; Newland, 2015;
Osborne, McHugh, Saunders & Reed, 2008). Provedena studie (Neece, Green & Baker, 2012)
ukdzala, ze stres rodi¢l pfedchazi a zarovei je nasledkem problémového chovani ditéte a vice
versa. Stres rodicu a problémové chovani ditéte jsou ve vzajemném vztahu a spole¢né eskaluji

¢1 deeskaluji.
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2.1 Psychosocidlni dopad na rodice

Obtize ditéte spojené s poruchou autistického spektra mohou pfinést spoustu zatéze pro
rodi¢e. Obzvlast¢ obdobi po sd€leni diagndzy doprovazi variace emoci S negativnimi
mysSlenkami. Dlouhotrvajici hnév, pocit bezmoci a studu ze strany rodi¢e mize vést ke ztraté
sebedivery, dale k socidlni izolovanosti, zivotni nespokojenosti, rodinnym konfliktiim,
rozkladu rodiny a neschopnosti vyhledat G¢innou intervenci pro dit€¢ (Thorova, 2016).
Dlouhodoby stres miize vyustit v zavazné poruchy, mezi které patii napi. deprese ¢i poruchy
spanku. ZvySena tuzkostnost, podrazdénost a tnava doprovazeji fyzickou i psychickou
vycerpanost, jez dokonce v nejhorsich ptipadech konc¢i psychickym zhroucenim vyzadujicim
odbornou psychiatrickou 1é¢bu (Bitsika & Sharpley, 2004; Lopez-Wagner et al., 2008;
Machado Junior et al., 2016). V piipadé Ze se nezlep$i situace rodi¢ mize pftistoupit
k destruktivnimu chovani jako je zanedbavani péce o dité ¢i dokonce jeho tyrani, uzivani
alkoholu a dalSich névykovych latek. To vSe miize bez pomoci okoli a odbornikii vyustit

pokusem o sebevrazdu (Thorova, 2016; Wongkittirungrueang, 2016).

2.1.1 Socialni izolovanost

Dité s autismem ma mnohostranny a v§eprostupujici vliv na rodinu a jeji zivot. Narocna
péce o potomka s postizenim muze pfimét jednoho zrodict (obvykle matku), aby podal
vypoved a staral se o dit€ témér nepretrzité. Stigmatizace, zvySena pecovatelska zodpovédnost
a vysoké finan¢ni naroky na péci o dité€ s autismem mohou zredukovat Sance rodici Zit
spolecenskym zivotem (Kinnear, Fischbach, Link & Ballan, 2016; Myers, Mackintosh & Goin-
Kochel, 2009; Sharpe & Baker, 2007).

Piedevsim problémové chovani paii mezi nejvétsi zdroje rodicovského stresu (Hastings
et al., 2005; Herring et al., 2006). Dité se ¢asto na vefejnosti chova nevhodné, obzvlasté
snazi o uklidnéni ditéte. Dale fakt, ze vétSina déti s PAS ma vzhled jako zdravy jedinec, mize
vést k nepochopeni spolecnosti, ktera nasledné je toho presvédceni, ze rodice nejsou schopni
vychovat své dité. Toto neporozuméni a stigmatizace ze strany spole¢nosti, mize vést rodice
s PAS k socialni izolovanosti (Gray, 2002). Stereotypizace a stigmatizace tizce koreluje s mirou
izolace a exkluze a taktéz s mirou zatéze, kterou rodice pocituji pii vychové a péci o dité

s autismem (Kinnear et al., 2016).
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2.1.2 Psychosomatickd onemocnéni

Psychosomatické onemocnéni je ,vegetativni reakce na emociondlni konflikt
vznikajici v disledku neblahych psychickych vlivii (Hartl & Hartlova, 2009, s. 210). Chronicky
stres souvisi s imunitnim systémem, kde v akutnich fazich dochézi k infekcim, poruse tkani,
zvysené cirkulaci cytokinu (protein podilejici se na imunitni odpovédi) a zanétlivému procesu
(Black, 2002; Gu, Tang & Yang, 2012).

I presto ze se studie pfedevsim zaméiuji na mentalni zdravi rodicl déti s postizenim, lze
nahlédnout do né€kolika mélo vyzkumt zkoumajici také fyzické zdravi. Dle Dillenburgera et al.
(2010) rodice ditéte s PAS jsou az tfikrat vice vulnerabilngjsi vii¢i psychickému a fyzickému
onemocnéni nez vétSinova populace. Rodice déti s postizenim maji horsi fyzické zdravi nez
kontrolni skupina. 41 % rodict déti s vyvojovymi poruchami uvadi, ze se jejich zdravi za
posledni rok zhorSilo a odiivodnovali to nedostatkem volného Casu, Spatnou kontrolou nad
zatézujici situaci a snizeni celkové energie (Murphy et al., 2007).

Vztah mezi stresem a fyzickym zdravim zavisi pfedevSim na socidlni podpote, tj. rodice
s dostacujici socialni podporou méli lepsi zdravi nez ti, ktefi nedostavali tento druh podpory
(Cantwell, Muldoon & Gallagher, 2014). Vysledky ukazuji, Ze u rodi¢u prozivajicich vysokou
miru stresu se mohou objevit psychosomatickd onemocnéni, a to napt. vysoky krevni tlak,
infarkt myokardu, bolesti hlavy, infekéni onemocnéni dychacich cest, bolesti bficha a stievni
potize (Golbidi et al., 2015; Gullette & Blumenthal, 1997; Sandberg et al., 2000).

2.1.3 Poruchy spanku

Potize se spankem u déti s poruchou autistického spektra patii mezi ty nejCastejsi
problémy spojené s postizenim. Obvyklé problémy zahrnuji rezistenci viici ulozeni ke spanku,
obtizné ranni vstavani ¢i naopak velmi brzké probouzeni, insomnii a parasomnii (Honomichl et
al., 2002; Xianchen, Hubbard, Fabes & Adam, 2006). Obtize se spankem se objevuji az u 73-
86 % téchto déti (Polimeni et al., 2005; Xianchen et al., 2006). Mnoho rodict, obzvlasté matek,
je znepokojeno problémovym spankem svych déti, ktery zaroven ovliviiuje i jejich spanek.
Nasledkem Spatného spanku rodice Casto zazivaji vEétSi naladovost, podrazdénost a tnavu
béhem dne (Brechka, 2017). Ve velké epidemiologické studii zkoumajici psychosocialni
korelaty rodi¢ovského stresu se zjistilo, ze problémy ditéte se spankem pfinasely vice stresu
nez zdravotni obtiZe jako napt. uSni infekce Ci alergie (Sepa, Frodi & Ludvigsson, 2004). Wiggs
& Stores (2001) zjistili, Ze terapeutické zaméfeni na zkvalitnéni spanku ditéte signifikantné

ptispélo k redukci stresu matek a mensi unavé beéhem dne.
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2.1.4 Deprese

Dlouhodoby a neustaly stres pozdéji muze vyustit v depresi. Ota et al. (2014)
identifikovali molekularni mechanismus, ktery byl spoustén chronickym stresem, jenz se podili
na neuronalni atrofii ve specifickych oblastech mozku. Tato anomalie je typicka u pacientii
s depresi. Zanétlivé cytokiny vyvolané stresem se podileji na vzniku depresivnich symptomii,
napf. socialni izolace, snizend fyzicka aktivita, unava, vykyvy ndlad a zhorSend kognice.
(Dantzer et al., 2008).

Deprese rodi¢t se muze odrazit na spanku, chovani, komunikaci a naladé. Machado
Junior et al. (2016) ve svém vyzkumu zkoumajici rodi¢e déti s autismem nasli depresi u 26,7
% rodic¢u a uzkostnost u 33,7 %. U matek déti s PAS byla 2,9krat vétsi pravdépodobnost
ptitomnosti deprese nez u matek déti bez PAS. Olsson & Hwang (2001) zjistli, ze 50 % matek
déti s autismem maji vice depresivnich symptomu v porovnani se 17 % matek déti bez autismu.
Vézna behaviordlni symptomatika ditéte zvySovala pravdépodobnost vyskytu zdvaznych
uzkostnych a depresivnich pfiznakl. AvSak jestliZe v domdacnosti bydlel otec se

pravdépodobnost vyskytu deprese a tizkosti zmensila o 95,2 % (Machado Junior et al., 2016).

2.1.5 Zastava reprodukce

Litetarura uvadi, ze se autismus objevuje u sourozenct v 3-18,7 % piipadi (Grenborg
et al., 2013; Lauritsen et al., 2005; Ozonoff et al., 2011; Parr, 2010). Ozonoff et al. (2011) ve
své longitudindlni studii sledovali po dobu 36 mésici 664 infantl, kteti méli starSiho
biologického sourozence s PAS. Zjistili, Ze u 18,7 % infantl se vyvinula PAS, coZ je vice nez
byly piedchozi odhady. Pohlavi a vyskyt vice jak jednoho sourozence s PAS byl signifikantni
prediktor pro vyskyt PAS u sledovaného infanta. Autismus ditéte miZe ovlivnit rodice
Vv planovani rodiny (Selkirk et al., 2009). Rodice, u kterych se narodilo dité s autismem, se
mohou rozhodnout zménit své reproduktivni chovani a nemit tak jiz dalsi dité ¢i se rozhodnout
pro dalsi dité s vétsim vékovym rozestupem, nez je tomu tak u intaktni spole¢nosti (Wood et
al., 2015). Hoffman et al. (2014) zjistili, ze u rodica déti s PAS je 0 33 % niz$i porodnost nez u
rodich s ditétem bez PAS. Tomuto procesu se fika zastava reprodukce (angl. Stoppage) (Slager
etal., 2001).

Mezi divody pro zastaveni reprodukce patfi snizena fertilita rodict déti s PAS, ktera by
mohla byt dasledkem vyssiho v€ku, avSak vyfazeni pard s jednim rodiCem starSim 40 let
neovlivnilo vysledky zastavy reprodukce. DalSim diivodem je vlastni volba rodi¢ii po zjiSténi,

ze jejich jiz narozené dit€¢ ma PAS a ze existuje riziko spoluvyskytu autismu u sourozence. Také
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rodice chtéji dat veskerou energii a ¢as svému ditéti, které vyzaduje specialni péci (Grenborg

etal., 2015).

2.1.6 Rozvodovost

Studie ukazuji, ze méné vzdélani mladi rodice, kteti pocali dit¢ brzy po uzavieni
manzelského svazku, maji vétsi riziko rozvodu (Ono, 2009). Hartley et al. (2010) ve svém
vyzkumu zjistili, ze rodic¢e déti s PAS jsou vulnerabilnéjsi k rozvodu, ktery se vyskytuje ve 23,5
% ptipadt v porovnani s 13,8 % rodict neurotypickych déti. V obou skupinach nejvice rozvodi
se uskuteciiilo béhem prvnich 8 let Zivota ditéte, v pozdéjsim veéku se riziko rozvodu rapidné
zmenSilo. Problémy spojené s autismem (napf. agrese Ci hyperaktivita) byly spojené se

zvySenou rozvodovosti (Hartley et al., 2010).

2.2 Psychosocidlni dopad na sourozence

Studie odhalily, ze mladsi sourozenci ditéte S autismem maji kromé autistického
fenotypu taktéz vEétsi pravdépodobnost vykazovat behavioralni problémy, deficity v socialnim
chovani (Ruiz Aparicio & Tarraga Minguez, 2015; Yoder et al., 2009) a emo¢nim prozivani
(Petalas et al., 2009a). Longitudinalni vyzkum ukézal, Ze sourozenci déti s PAS maji vétsi
obtize pifi adaptaci na nové situace nez sourozenci déti s Downovym syndromem (Fisman,
Wolf, Ellison & Freeman, 2000). Sebepojeti sourozenci déti s autismem je na rozdil od
typickych déti naruseno. Maji signifikantné horsi pohled na vlastni fyzicky vzhled a psychické
atributy. Zazivaji vice uzkosti a depresi neZ sourozenci neurotypickych déti. Zjistilo se, Ze
nespokojenost sourozencl je ovliviiovana uzkostnosti jejich matek (Inam, Kausar &
Abiodullah, 2017).

Jestlize dité s autismem projevuje agresivni a narusujici chovani, sourozenci maji vice
behavioralnich a psychickych obtizi (Mascha & Boucher, 2006). Cim vice zdravy sourozenec
vykazuje znaky autistického fenotypu, tim vice projevuje problémové chovani a méné
prosocialni chovani (Mohammad Reza & Hadi, 2014). Vyzkum ukazal, ze nizky
socioekonomicky status, jediny sourozenec ¢i star$i sourozenec s PAS narusuji behavioralni,
emoc¢ni a socialni chovani zdravého sourozence (Macks & Reeve, 2007). Orsmond & Seltzer
(2009) ve své studii zkoumali model diatéza-stres ve spojeni s well-beingem sourozenct déti
s PAS. Na ziklad¢ jejich zkoumani doSli k zavéru, ze sestry prozivaji vice uzkosti a
depresivnich symptom, neZ bratfi. Dale se zjistilo, Ze ptitomnost zvySeni depresivity u matky
souvisela se zvySenou mirou depresivnich a tizkostnych symptomi u déti. Sourozenci ve véku
13-18 let nejcastéji uvadi, Ze se sourozencem s autismem nemohou komunikovat a travit volny
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Cas spolecnymi aktivitami. Taktéz maji nedostatek informaci o autismu a pfiznavaji nedostatek
volného Casu, jelikoz se citi byt zaplaveni rodinnymi povinnostmi (Pérez & Verdugo, 2008).
Je tteba podotknout, ze existuji studie, které naopak zjistily, Ze sourozenci déti s PAS
vykazuji dobrou adaptabilitu a nemaji behavioralni, socidlni ani emocni obtize (Benson &
Karlof, 2008; Hastings & Petalas, 2014). Vysledky nekterych vyzkuml neukazaly zadné rozdily
mezi sourozenci déti s PAS a neurotypickych déti (Pilowsky, Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur &
Shalev, 2004). Dale vysledky vyzkumu ukazaly, Ze sestry maji lepsi socialni schopnosti, nez
bratfi a ¢im vice sourozencu dit¢ s PAS ma, tim lepsi maji adaptabilitu a snadnéji prekonavaji
prekazky (Kaminsky & Dewey, 2002; Pilowsky et al., 2004). Pfitomnost ditéte s PAS mize
mit pozitivni vliv na zdravého sourozence. Nekteré vyzkumy ukézaly, Ze sourozenci déti s PAS
projevuji vice empatie, zodpovédnosti a péce o rodinu, dale toleranci vii¢i stresu a U¢inng;jsi
strategie sebekontroly (Macks & Reeve, 2007; Petalas et al., 2009a; Pilowsky et al., 2004).
Sourozenci ditéte s autismem se mohou ¢asto citit odstréeni, jelikoz je pozornost rodici
orientovana predev§im na potomka s poruchou autistického spektra (Petalas et al., 2009a).
Mary McHugh (2003) na zaklad¢ rozhovoril se sourozenci déti s postizenim urcila ¢tyfi hlavni
potteby téchto sourozenct, a to: potieba identifikace se zarmutkem rodicii, potfeba pozornosti,
potieba uspéchu a potieba informovanosti. Moyson & Roeyers (2011) zkoumali kvalitu zivota
trénovani trpélivosti, vzajemné porozumeéni, spolecné aktivity, ¢as pro sebe, dobrd rodinna
atmosféra, pfijeti sourozence s PAS, sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodinami, adekvatni socidlni

podpora a socialni vztahy s ostatnimi.

2.3 Faktory ovlivitujici stresovy profil

Dité¢ s poruchou autistického spektra piinasi extrémné velkou psychickou zatéz
predev§im pro rodice a sourozence. Kazdy vSak proziva tuto naro¢nou situaci jinak. Tato
podkapitola je v€novana faktorim ovliviiyjici vztah mezi stresem a psychickym ¢i fyzickym
onemocnénim. Mezi nejvice probadané faktory patii osobnostni vlastnosti rodi¢l a jejich
copingov¢ strategie, dale charakteristiky ditéte s PAS, Groven formélni 1 neformalni socialni
podpory a terapeuticka intervence. Vysledky rozhovorti s matkami déti s PAS ptinesly zjisténi,
Ze vice nez polovina matek zaziva vyznamny psychologicky distress, ktery souvisi predevsim
S nizkou trovni rodinné podpory, rodinnych vztahli a problémovym chovanim jejich ditéte.

(Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004; May, Fletcher, Dempsey & Newman, 2015).
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2.3.1 Charakteristiky rodici

Vrozené vlastnosti, sebevédomi, sebejistota, nezdolnost a odolnost viaéi psychické
zatézi maji zajisté velky vliv na celkovy stresovy profil rodica. Dal§im dilezitym faktorem jsou
dosavadni zivotni zkusenosti, které hraji dtlezitou roli v odolnosti neboli resilienci vici stresu.
Emocionalita a systém volnich a motivacnich vlastnosti jedince mohou ovlivnit pistup k ditéti.
Pii stabilnich emocich a védomém usili pomoci k vyvojovému pokroku ditéte. Dusevni zdravi
rodic¢t je dilezitym faktorem pro stresovy profil. Studie ukazuji vysokou korelaci mezi depresi
a rodi¢ovskym stresem (Bitsika & Sharpley, 2017; Maxted et al., 2005). Rodic¢e Celici vlastni
emocni nestabilit¢ maji méné copingovych zdroji a mohou se citit vice ve stresu béhem
konfrontace s obtiznym chovani jejich ditéte s autismem (Davis & Carter, 2008).

Matky se povazuji za primarniho pecovatele o déti a domacnost a ve vétsSiné vyzkumi
zkoumajici stresovy profil rodi¢t déti s PAS jsou ve vétSinovém zastoupeni pravé matky na
rozdil od otcli (Pozo & Sarrid, 2014). AvSak postupné jsou otcové Castéji zatazovani do
vyzkumnych projekti, jelikoz si vyzkumnici uvédomuji diileZitost ti€ast otcii ve studiich. Rtizné
pohledy ze stran matek a otcti slouzi k hlubSimu porozuméni rodinnému procesu (Davis &
Carter, 2008). Nékteré studie potvrzuji signifikantné vEétsi miru stresu u matek déti s autismem
(Hastings, 2003; Herring et al., 2006; Tehee et al., 2009), avSak také existuji komparativni
vyzkumy, které nenaSly statisticky vyznamny rozdil v mife prozivaného stresu mezi matkami
a otci (Benson, 2006; Hastings et al., 2005) ¢i naopak zjistily v&t$i miru stresu u otcti (Rivard,
Terroux, Parent-Boursier & Mercier, 2014).

Kvalita Zivota (angl. quality of life) siln€ koreluje se stresovym profilem (Lee et al.,
2009). Matky uvadéji horsi kvalitu Zivota, duSevni zdravi a také maji vice bolesti a unavy nez
otcové. TaktéZ maji vice obtizi s praci a méné socialnich aktivit kviili emo¢nim problémim
(Kheir et al., 2012; McStay, Dissanayake, Scheeren, Koot & Begeer, 2014). Dale matky
vykazuji vice uzkosti a depresivnich symptomi nez otcové (Olsson & Hwang, 2001). Tendence
matek K vétsi ostrazitosti vede k fyzické i emocni vycerpanosti, jejimz disledkem je zvyseni
rodicovského stresu (Larson, 2010). Matky vykazuji zvySenou miru stresu, jestlize nesdili
domacnost s otcem ditéte a musi se postarat o dité s autismem sama (Samadi & McConkey,
2014).

Existuji urcité diikazy, ze matky a otcové povazuji za stresujici rizné aspekty spojené
s poruchou ditéte, napt. matky prozivaji vice stresu z diisledkii rodicovstvi a nedostatku socialni
podpory, zatimco otcové jsou vice citlivi na celkovou rodinnou atmosféru (Keller & Honing,

2004; Krauss, 1993). Hastings et al. (2005) ve svém vyzkumu zjistili, ze depresivni chovani
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matek nejvice ovlivilovalo miru stresu otcti. Matéin stres byl predikovan problémovym
chovanim ditéte a az sekundarné naladénim partnera.

Folkman & Lazarus (1980) vytvorili kognitivné-transakéni model, ktery predpoklada,
ze subjektivni pohled na stresor ma velky vliv na celkové prozivani a zvladani stresu. Model
ma 2 faze: primarni zhodnoceni (primary appraisal) a druhotné zhodnoceni (secondary
appraisal). Pfi primarnim zhodnoceni ¢loveék zkouma nakolik je situace ohrozujici a mlize byt
vyhodnocena jako pozitivni, neutralni ¢i stresujici. Tato faze je ovlivnéna vlastnostmi osoby a
situa¢nimi faktory. Hodnoceni zdroji vedoucich ke zvladnuti situace, mezi které patii strategie
obrany ¢i utoku a copingové zdroje (napf. energie, schopnosti, sebehodnoceni, socidlni
podpora, finance). Nasledné byla piidana dalsi faze: ptehodnoceni (reappraisal), béhem které
dochazi ke zménam a jedinec miize zménit pohled na dany stresor a pfehodnotit své dosavadni
pocinani.

Bylo zjisténo, Ze pohled rodi¢ii na obtize spojené s vychovou a problémovym chovanim
ditéte s PAS ovlivituje miru stresu (McStay et al., 2013). Navic zpisob, jakym rodic¢e vnimaji
emoc¢ni a behaviordlni problémy ditéte, ptispiva signifikantné vice k vysvétleni rodicovského
well-beingu a dusevniho zdravi nez samotna diagnoza autismu (Herring et al., 2006). Tento
vztah mize byt zplisoben néaslednym zatizenim rodici obtizemi ditéte (Lecavalier, Leone &
Wiltz, 2006). Dalsim vysvétlenim je, ze neStastné déti, které maji emocni a behavioralni
problémy, mohou vést rodi¢e k pochybnostem o jejich rodi¢ovskych dovednostech (McStay et
al., 2013).

Aaron Antonovsky (1987) na zakladé¢ svého vyzkumu formuloval osobnostni
charakteristiku, kterou pojmenoval smysl pro integritu (angl. sense of coherence) oznacujici
globalni orientaci na svét a zpusob reakce na stresujici situace. Jedinec vnima interni a externi
stimuly uspofadané, predvidatelné a smysluplng. Zaroven jedinec mé potiebné zdroje
K vyporadani se s témito podnéty, které predstavuji vyzvu stojici za investici a tsili. Smysl pro
integritu je zpisob mysleni, byti a chovani s vnitini divérou vedouci k identifikaci, vyuziti a
znovupouziti zdrojt, které ma jedinec k dispozici. Smysl pro integritu ma tii zakladni slozky:
srozumitelnost, zvladnutelnost a smysluplnost a souvisi s fyzickym zdravim, psychickym well-
beingem a salutogenezi (Eriksson & Lindstrom, 2006; Olsson, Larsman & Hwang, 2008).

Rodicovsky smysl pro integritu a vnimani osobni ucinnosti (angl. self-efficacy)
determinuje miru prozivaného stresu, formuje kognitivni proces béhem vypotadani se se

stresem a determinuje zpusob zvladani problémového chovani ditéte (Batool & Khurshid, 2015;

v v
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V porovndni s kontrolni skupinou rodi¢t neurotypickych déti. Rodice maji nizké skore
ptedevsim ve dvou oblastech, a to ve zvladnutelnosti a smysluplnosti. Disledkem muze byt
pocit neschopnosti a bezmoci béhem ¢eleni stresorim souvisejicich s pééi o dité s autismem
(Tobing & Glenwick, 2006). Smysl pro integritu pozitivné koreluje s vyhleddvanim socialni
podpory, sebekontrolou, piijetim zodpovédnosti a pifehodnocenim situace (Pisula &
Kossakowska, 2010). Mak, Ho & Law (2007) ve svém vyzkumu zjistili, ze matky vykazujici
silngjs$i smysl pro integritu zazivaly méné¢ stresu, i ptesto Ze jejich dit¢ mélo vice vyvojovych
obtizi.

Specifické copingové strategie hraji velkou roli v rodiCovském well-beingu a mife
stresu. Rodice déti s PAS vyuzivajici ke zvladani stresu unik-vyhybani (Hastings et al., 2005)
¢i obvinovani sebe sama (Pottie & Ingram, 2008) maji horsi well-being, mentalni zdravi a
zvySenou miru stresu. Navic rodiCe S témito copingovymi sStrategiemi zaZzivaji vice
partnerskych problémt (Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-Dunn, 2001) a G¢innost jejich
rodi¢ovského puisobeni je snizena (Benson, 2014). Naopak rodice, ktefi vyuzivaji ke zvladani
zatéze aktivni strategie, napf. humor, nad¢ji na zlepSeni schopnosti ditéte, rozptyleni se,
planovani, feSeni problémil a pfehodnoceni situace, vykazuji pozitivnéjsi well-being i celkové
dusevni i fyzické zdravi (Dunn et al., 2001; Marshall & Long, 2010; Pottie & Ingram, 2008).
povazovano za silny protektivni faktor viéi stresu (Costa, Steffgen & Ferring, 2017). Strategii
ptijeti ditéte vice vyuZivaly svobodné matky na rozdil od zadanych matek, které se spolé¢haly
na emo¢ni podporu partnertt (McAuliffe et al., 2017).

Zivotni styl a zdravotni navyky rodi¢t taktéZ patii mezi faktory ovliviujici stresovy
profil. Obzvlasté fyzicka aktivita a relaxace umoziuje udrzeni dusevniho i fyzického zdravi.
Nedostatek pohybu pfispiva k chronickym onemocnénim, naopak pravidelny sport pfispiva
k delsimu zivotu a sniZeni rizika vzniku obezity, kardiovaskularnich onemocnéni, diabetu,
uzkosti a deprese (Booth, Roberts, & Laye, 2012; Cuesta-Vargas & Vertedor Corpas, 2016).
Bellows-Riecken & Rhodes (2008) ve svém vyzkumu zjistili, Ze rodi¢e déti vyzadujicich
neustalou pé¢i maji vEtsi riziko fyzické neaktivity nez ostatni rodi¢e (Hamilton, Cox, & White,
2010). Mezi bariéry piispivajicich k nedostatku aktivity rodic déti se specialnimi potiebami
patii: nedostatek Casu, nedostatek podpory rodiny a ptatel, nemoznost zajistit hlidani ditéte a
presvédCeni, ze kazdodenni ¢innosti (napi. prace ¢i samotna péce o dit¢) poskytuje dostatek

pohybu (Verhoef & Love, 1994).
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Dalsi vliv na miru stresu ma financni zabezpeceni rodiny. Rodice déti s PAS celi
finan¢nim nakladim souvisejicich s problémovym chovanim ditéte, terapii a zménou zivotniho
stylu (Sharpe & Baker, 2007). Vyse piijmu domacnosti koreluje s kvalitou zivota a stresovym
profilem rodict déti s poruchou autistického spektra. Lee et al. (2009) uvadéji ve své studii, ze
vy$s$i piijem v domacnosti souvisi s lepsim fyzickym 1 mentdlnim zdravim. Nizky piijem miize
znemoznit ziskani terapeutické péce pro dit€ s autismem, coz nasledné vede k prohloubeni
stresu u rodict (Myers et al., 2009). Zaméstnani na zkraceny ¢i plny tivazek je spojené s vysSsim
rodicovskou kvalitou zivota ve vSech oblastech (psychicka, socidlni, fyzicka a
environmentalni). Zaméstnané matky hodnotily svoje dusevni zdravi pozitivnéji nez ty, které
nemély praci (Bourke-Taylor, Pallant, Law & Howie, 2012). Totsika et al. (2011) nasli vztah
mezi socioekonomickou pozici a kvalitou Zivota rodicii a problémovym chovanim ditéte. Je
vSak tfeba podotknout, Ze naopak nékteré vyzkumy tento vztah nepotvrdily (Tung et al., 2014).

Vychovny styl rodi¢t patii mezi vnéjsi faktory ovlivitujici chovani a prozivani ditéte,
které muze ovlivnit stresovy profil rodi¢t a sourozencti (Mohammad Reza & Hadi, 2014).
Rodice déti s autismem mohou zaujmout nevhodny vychovny postoj na zakladé presvédceni o
poruse (Matéjcek, 2001). Rodi¢ mlize vnimat dit¢ jako kiehké a lehce zranitelné a nasledné
zaujme hyperprotektivni tizkostny postoj, ktery ma ochranit dité pfed moznym nebezpec¢im. Pii
rozmazlujici vychové se rodi¢ ditéti prizpisobuje a dopirava mu vse, co si pieje a jeho zajmy a
potteby jsou upiednostiiovany ve vSech oblastech. Hyperprotektivita a rozmazlovani ditéte s
postizenim miize zplsobit u zdravého sourozence pocity ménécennosti (Thorové, 2016).
Autoritatska vychova s hodné pozadavky, vysokou kontrolou a nizkou citlivosti zplisobuje
horsi disledky v chovani ditéte, které nésledné mize odporovat a byt podrazdéné (Querido,
Warner & Eyberg, 2002). Tento vychovny styl rodice vice uzivaji u ditéte, které ma
nizkofunk¢ni autismus se zavaznymi symptomy (Tripathi, 2015). Néktefi rodice 1 pres udéleni
diagn6zy profesiondlem maji potiebu zpochybiiovat cely diagnosticky proces a samotnou
diagnozu. Dal$im postojem miiZze byt odmitani ditéte v pripadé, ze rodi¢ se nedokaze smifit
s diagndzou, ktera v ném zpisobuje pocity neStésti. V takovém piipadé muze dojit ke
zanedbavani a tyrani a Casto dochazi k rozpadu rodiny, kdy jeden z rodi¢t opusti rodinny
systém (Matgjcek, 2001).

Kultura, v niz vyristame na nas ma velky vliv a hraje roli v pfijeti ditéte s postizenim.
Riazné kultury pohlizi na autismus jinym zpiisobem a hledaji podporu v jinych zdrojich. Sue &
Sue (2008) ve svém vyzkumy zjistily, ze Afro-Ameri¢ané nejprve hledaji podporu a doporuceni

u své rodiny a ptatel, popt. u ¢lenti cirkve, predtim, nez vyhledaji profesionalni pomoc a obecné
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VeI, ze stravovani, potravinafsky primysl a znecisténi muze prispét ke vzniku PAS (Pitten,
2008). Anglo-Americané se spise obraceji na profesionaly a jejich sluzby, nékteti se domnivaji,
ze imunizacni procesy a dal§i fyzické elementy ve vyvoji zpusobily autismus. Asijsti
Ameri¢ané maji sklon vahat ohledné vyhledani profesiondlni pomoci a spise jsou presvédceni,
ze postizeni ditéte je trestem za poruSeni nabozenskych, etickych ¢i kulturnich kodext anebo
je dusledkem carodéjnictvi ¢i pohledu matky na mrtvé zvife béhem téhotenstvi (Dyches et al.,
2004; Sue & Sue, 2008). 55 % Latino-Ameri¢ant maji pfiznivéjsi pohled na autismus jejich
ditéte a jsou toho nazoru, Ze postiZzeni je poslanim od Boha, diky kterému matky mohou
uskutecnit sviij potencidl a obétovat se (Dyches et al., 2004). Vira ve zmirnéni symtpomu ditéte
jim kazdodenné dodava silu a trpélivost, s niz mohou snaze splnit denni aktivity s ditétem
(Skinner, Correa, Skinner & Bailey, 2001).

I ptes obtiznou vychovu ditéte s PAS, rodice a dalsi rodinni ¢lenové mohou pozitivné
vnimat celou situaci, jenZ jim poskytla jiny pohled na svét a zménila hodnoty, postoje a priority
(Green, 2007). Tunali & Power (2002) uvedli, Ze nejvyssi mira Zivotni spokojenosti u matek
byla nalezena u téch, které prestaly davat dlraz na kariérni ispéch a naucily se nebrat ohled na
nazory ostatnich na chovani jejich ditéte. Rodice uvadéji osobni rist a Casto se prohloubi
spiritualni oblast zivota (Myers et al., 2009), ktery mize chranit rodi¢e piedev§im pied
emoc¢nim distresem, avSak ne pred disledky péce jako je nedostatek spanku a fyzické

vycerpanosti (Green, 2007).

2.3.2 Charakteristiky ditéte s PAS

Pohlavi ditéte s autismem taktéz muze ovlivnit stresovy profil rodi¢t. Otcové dcer
s PAS prozivaji vétSi miru stresu nez otcové synlt s PAS. U matek tento vztah kanadsti
vyzkumnici nenalezli (Rivard et al., 2014). Vysledky jiné studie provedené v Brazilii pfinesly
zjisténi, ze v roding s chlapcem s PAS se riziko zavazného stresu zmensilo o 77 %. Tento daj
st vyzkumnici vysvétluji pfedevsim kulturnim kontextem, jelikoZ neobvyklé chovani je
ptipustnéjsi u chlapcii nez u divek. TudiZ v ptipadé Ze v rodiné je divka s PAS, symptomy
uzkosti a deprese mohou byt vétsi (Machado Junior et al., 2016). Studie zkoumajici vztah mezi
vékem ditétem a rodiCovskym stresem piinaseji rizné vysledky. Zatimco nékteré vyzkumy
nenaSly statisticky vyznamnou asociaci (Peters-Schffer, Didden & Korzilius, 2012;
Vasilopoulou & Nisbet, 2016), dalsi zjistily, ze ¢im starsi je dit¢ s PAS, tim vétsi miru stresu
matky vykazuji. Tento vztah vSak nebyl nalezen u otct (Rivard et al., 2014; Tobing &
Glenwick, 2002).
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Nejveétsi mira stresu je asociovana Se stupném zavaznosti obtizi ditéte s poruchou
autistického spektra. Nizkofunkéni troven autismu u ditéte, zavaznost symptomd,
hyperaktivita, dale snizena mentalni flexibilita a zvySena naladovost mohou piispét ke
zhorSenému stresu u rodic¢ii. PfedevSim deficity v feCové oblasti, problémové a agresivni
chovani, sebeposkozovani, dale nizké aroven sebeobsluhy a nevhodné sexualni projevy nejvice
pusobi na rodi¢i prozivany stres (Gray, 1994; Hastings & Johnson, 2001; Lyons et al., 2009).
Zachvaty place a vzteku na vefejnosti je pro rodi¢e velmi nepfijemna zalezitost, ktera muize
vyustit v socidlni izolovanost. Longitudinalni studie ukazuji, ze v pribéhu ¢asu jsou emocni a
behavioralni problémy déti s autismem, které nedostavaji intenzivni terapeutickou péci,
stabilni, coz pro rodic¢e mize byt velmi odrazujici (Herring et al., 2006; Lecavalier et al., 2006).

Vyzkumy sledujici socidlni chovani ditéte béhem interakci s experimentatorem zjistily,
ze rodice vice responsivnich déti prozivali mnohem mén¢ stresu (Hastings & Johnson, 2001;
Kasari & Sigman, 1997). Matky neverbalnich déti byly vice ve stresu nez matky déti, jez
vyuzivaly ke komunikaci jazyk (Konstantareas & Papageorgiou 2006).

Mezi dalsi faktor pfispivajici k hloubce stresu patii poruchy spojené s jidlem a spankem.
Déti s PAS ¢asto preferuji urcitd jidla a ndpoje, nékdy dokonce potravu odmitaji anebo naopak
maji nadmérny piijem potravy, ktery mtize vyustit v obezitu (Hill et al., 2015b). Obzvlaste
matky tyto problémy nesou velmi nelibé a mohou pocitovat bezmoc, tzkost a frustraci (Boyd,
2011). Casté problémy se spankem déti s autismem signifikantné ovliviiuji samotny spanek
rodici 1 ostatnich ¢lenti domacnosti. To pfispiva ke zhorSené naladovosti, vétsi inavé béhem
dne a celkovému vy¢erpani (Hoffman et al., 2008).

Déti, které jsou schopny navstévovat skolu, jsou Casto vystaveny ndro¢nym situacim.
Vyzkum zjistil, Ze Sikanované déti se hiife socidln¢€ i emocné ptizplsobuji, €astéji se u nich
objevuji psychosomatické a depresivni symptomy, maji vice socialnich problému, mezi které
patii delikventni chovani ¢i zneuZivani ndvykovych latek (Delfabbro et al., 2006; Mitchell,
Ybarra & Finkelhor, 2007). Jelikoz maji déti s PAS problémy v porozuméni socialnich
situacich a nedokazi dobte previdat zdméry ostatnich, nevedi, jak se chovat pfedev§im v dobé
prestavek, kdy si ostatni déti hraji (Church et al., 2000). Dale situace, kterym dit¢ s PAS
nerozumi, muze vyvolat vzristajici izkost a frustraci s naslednym problémovym chovanim
(napf. udefi spoluzdka). Dité s PAS muze byt Sikanovano (pfedevs$im verbalné a socialné€), coz
muze vést k poSkozeni sebedivéry, uzavieni se do sebe, zhorSenému chovani a motivaci
(Cappadocia, Weiss & Pepler, 2012; O’Moore & Kirkham, 2001; Rowley at al., 2012). Studie
z USA zjistila, ze déti s AS byly 4x vice Sikanovany nez intaktni déti (55 % vs. 13 %) (Little,
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2002). Rodice déti s AS uvedli, ze 65 % jejich déti bylo Sikanovéano vrstevniky (Carter, 2009).
Déti  zazivajici Sikanu vykazuji  veétSi miru Uzkosti, hyperaktivity, precitlivélosti,
sebeposkozovani a stereotypniho chovani (Cappadocia et al., 2012). Rodi¢e v nékterych
piipadech nevédi, ze je jejich dit€¢ Sikanovéano, avSak mohou si vSimat negativnich zmén
v chovani. Ve druhém piipadé rodice o Sikan¢ védi a snazi se svému ditéti pomoci a vyresit
konflikt, ndsledné mohou zaujmout hyperprotektivni postoj. Oba scénaie vSak prohlubuji

stresovy profil rodi¢t (Hale et al., 2017; Stavrinides et al., 2015).

2.3.3 Socialni podpora

Luther, Canham & Cureton (2005) zjistili, ze rodice déti s PAS vyzaduji vétsi socialni
podporu nez kontrolni skupina rodic¢ti neurotypickych déti. Rodice ditéte s PAS potiebuji
piedevsim podporu a pomoc své Sirsi rodiny, ktera v nékterych ptipadech muze byt velmi
omezend. Spatné vztahy, odsuzovani a obvifiovani maji negativni disledek na rodige, ktefi se
mohou citit izolovani. Rodic¢e déti s PAS uvadéli mensi miru stresu, pokud méli uspokojivou
informalni podporu zahrnujici rodinu, partnery a piatele (Dyson, 1997; Ekas, Lickenbrock &
Whitman, 2009). Existuje spojeni mezi rodi¢ovskym stresem a naslednym negativnim vlivem
na chovani ditéte. Crnic, Gaze & Hoffman (2005) zjistili, Ze stresujici Zivotni situace a Casté
rodinné rozepie predikuji problémové chovani u typicky se vyvijejicich se predskolnich déti.
Ten samy vysledek 1ze ocekdvat i u déti s PAS.

Socialni podpora snizuje individudlni i rodinnou psychickou zatéz (Stuart & McGrew.
2009). Dilezita je pfima pomoc, mezi kterou hlavné patii hlidani ditéte, aby rodi¢e méli Cas
sami na sebe, mohli si na chvili odpoc¢inout a nacerpat nové sily (Thorova, 2016). Higgins,
Bailey & Pearce (2005) zjistili, ze celkova rodinna adaptabilita (flexibilita) a koheze (pevnost
rodinnych vztahtll) u rodin s ditétem s autismem mély niZsi skére neZ u normy. Zatimco jina
studie (Trute, 1990) zjistila, ze Clenové rodiny déti s vyvojovou poruchou spolu castéji
nesouhlasi, ale to se vSak neprojevuje na kohezi rodiny. Ne vSechny studie nasly vztah mezi
stresem a rodinnym fungovanim. ZhorSené rodinné vztahy nemusi nutné indikovat pfitomnost
zvySeného stresu, Vv pfipadé Ze rodice jsou vybaveni copingovymi schopnostmi, diky kterym
zvladaji ptekondvat stres spojeny s vychovou ditéte s postizenim (Keller & Honig, 2004).

Matky déti s autismem vykazujici vétsi miru stresu vice vyhledavaji socidlni podporu
(Siklos & Kerns, 2006). Boyd (2002) tvrdi, ze nedostate¢na socialni podpora souvisi s depresi
a uzkosti u matek, u nichZ je nasledné i horsi celkovy stresovy profil. Navic se ukazuje, ze
informalni podpora (napft. pratelé ¢i ostatni rodice) je efektivnéjsi nez formalni podpora (napf.

organizace, vzdalengj$i pfibuzni).
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Rodice déti s postizenim zakladaji spolky a organizace, kde se sdruzuji a vymeénuji Si
informace, zkusenosti a rady (Boyd, 2011). Mezi zékladni druhy podpory v Ceské republice
pro rodice s ditétem s postizenim patii: legislativni (zdkony, vyhlasky a dal$i opatfeni), finan¢ni
(socialni davky, piispévky a jiné formy), operativni (napf. osobni asiStence, kompenzacni
pomiicky), poradenska, vzd&lavaci, informaéni a svépomocna (Cernd, 2008). Zatimco nékteré
vysledky studii ukazaly pozitivni efekt organizaci poméhajici rodi¢iim a détem s postizenim
(napf. snizeni stresu, zlepSeni sebevédomi a kvality Zivota) (Chiang, 2014), dalsi tento vztah
nenasly Ci zjistily nespokojenost s urcitymi sluzbami organizaci, napi. s diagnostickym
procesem (Renty & Roeyers, 2006). Avsak rodic¢e ¢asto uvadi tfi hlavni vyhody socialnich
Zadruhé, respitni pobyty a odlehcovaci sluzby ptinesly rodi¢im pottebnou chvili pro uvolnéni
napéti a nacerpani novych sil. Zatfeti, organizace poskytly opétovné ujisténi rodicii, Ze mohou

ziskat pomoc se svym ditétem (Gray, 1994; Renty & Roeyers, 2006).

2.3.4 Terapie ditéte i rodicia

Terapie pro déti s PAS zahrnuje intervence zamétené na redukci symptomi a zlepSeni
adaptivnich, komunikacnich a socialnich schopnosti. V prvnich dvou letech zivota je mozek
nejvice plasticky a poskytnuti optimélni stimulace pfiznivé ovliviiuje vyvoj ditéte (Jagan &
Sathiyaseelan, 2016). Pfedevsim rana intervence, zahrnujici ergoterapii, senzorickou integraci,
s autismem. Pfedchozi studie demonstrovaly Uc¢innost intervence poskytnutou samotnymi
rodi¢i (Siller, Hutman & Sigman, 2013; Weiskop, Richdale & Matthews, 2005).

Pravdépodobnost vyskytu tzkosti a depresivnich symptomi u rodi¢li se zmensSila o 64
% pokud dité s PAS dostavalo jednu z forem terapeutickych péci (Machado Junior et al., 2016).
Vyzkum ukazuje, Ze 62 az 95 % rodin vyhledava alternativni a dopliikové terapie, mezi které
patii specialni diety, vitaminova a mineralni terapie, homeopatika a dalsi (Hall & Riccio, 2012;
Hanson et al., 2007; Harrington et al., 2006; Hopf et al., 2016).

Poradentstvi, praktické rady, jak pracovat s ditétem a poskytnuti ujisténi mize taktéz
snizit miru stresu (Machado Junior et al., 2016). Rodice Castéji zazivaji vice stresu, pokud
nemaji ptistup k individudlni terapii, kterd jim miize pomoci se zvladanim zatéze souvisejici
S péci o dité s autismem (Neely, Amatea, Echevarria-Doan & Tannen, 2012). Terapie pomaha
rodicim k piijeti diagnézy, adaptaci na ztizenou situaci, porozuméni jejich ditéte a lepSimu

well-beingu (Blauw-Hospers & Hadders-Algra, 2005).
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3 Navrh vyzkumného projektu

Tato kapitola se bude zabyvat navrhem kvalitativné-kvantitativniho vyzkumného
projektu, ktery bude zaméten na zmapovani stresového profilu rodica déti s détskym/atypickym
autismem a rodic¢i déti s Aspergerovym syndromem. Vychazi z vysledka predchozich studii,
které zkoumaly vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na psychicky i fyzicky zivot

pecovateld.

3.1 Teoretickad vychodiska

wev

s PAS vykazuji deficity v socialni komunikaci a interakci, repetitivni a stereotypni chovani a
zajmy (APA, 2013). Tyto déti ¢asto maji abnormalni reakce na senzorické stimuly,
hyperaktivitu, zachvaty vzteku a place, tendence sebeposkozovani, problémy s jidlem a se
spankem (Haney, Houser & Cullen, 2018). Autismus a jeho variabilita symptomu s riznou
zavaznosti klade na rodice velké naroky (Pozo & Sarria, 2014). Postihuje cely rodinny systém,
ktery se s danou diagndzou snazi vyrovnat.

Rodice déti s poruchou autistického spektra zazivaji enormné velkou psychickou zatéz.
Ptedchozi vyzkumy ukazaly, ze rodice prozivaji vice stresu, uzkosti, depresi a horsi kvalitu
rodinnych vztahu nez rodi¢e nejen neurotypickych déti, ale také rodice déti s jinym postizenim
(Abbeduto et al., 2004; Magana & Smith, 2006). Vykazuji vétsi miru uzkosti (Bitstika &
Sharpley, 2004), problémii S mentalnim zdravim (Montes & Halterman, 2007) a zhorSeny well-
being (Nikmat et al., 2008). Mezi faktory ovlivijici stresovy profil patii charakteristiky rodi¢t
(vek, vzdélani, ptitomnost psychiatrického onemocnéni v roding, vlastnosti, socioekonomicky
status, copingové strategie, vnimani situace a o¢ekavani od ditéte), charakteristiky ditéte (vek,
pohlavi, vék diagnozy, zdvaznost poruchy, symptomy a komorbidni onemocnéni), socidlni
podpora a intervence. Rodiny, ve kterych otec byl méné zapojeny do rodiovstvi, vykazovaly
vice stresu. Mnohem vys$§i miru stresu projevovali rodie, u nichz se v rodiné vyskytlo
vV minulosti psychiatrické onemocnéni (Mori et al., 2009).

VétsSina provedenych vyzkumi zkoumala rodi¢e déti s détskym autismem a
Aspergerovym syndromem dohromady kvili obtizné diferencidlni diagnostice (Mori et al.,
200). AS je vseobecné povazovan za méné zavaznou formu autistického spektra, jelikoz nema
postiZzen intelekt. AvSak n¢které jiz provedené vyzkumy pfinesly zjisténi, Ze pravé tito rodice
prozivaji vice stresu nez rodice déti s détskym ¢i1 atypickym autismem S intelektovym deficitem

(Mori et al., 2009; Rivard et al., 2014). Rodice déti s AS ¢i vysokofunkénim DA s intelektem
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v normé Celi obtizim pfi adaptaci na ziskanou diagnozu, zazivaji nadmérny stres spojeny
predevsim se socialnimi a behavioralnimi problémy (Mori et al., 2009; Ruiz Calzada, Pistrang,
& Mandy, 2012), odtazitosti a zazivanim Sikanovani. Také senzoricka senzitivita a deficity
v exekutivnich procesech (napft. flexibilita, pracovni pamét’, planovani, multitasking) piispivaji
k rodi¢ovskému stresu (Epstein et al., 2008). Navic déti s DA/AA/AS se nelisi ve svém vzhledu
od vétsinové populace, a to mize vést k neporozuméni ze strany okoli, které mlze mit
nevhodné poznadmky ohledné rodicovskych kompetenci (Portway, & Johnson, 2005).

Dalsi vyzkumy ukazaly, Zze komorbidni onemocnéni se vice objevuje u skupiny s AS
(56,7 %) nez u skupiny s DA (23,9 %). ADHD se nejc¢astéji vyskytuje u obou skupin (az v 50
% vSech komorbidity). Druha nejcastéjsi komorbidita u AS byla socidlni izolace, dale
obsesivné-kompulzivni porucha, tiky a epilepsie. U DA bylo druhé nejcastéjsi onemocnéni
epilepsii (Mori et al., 2009). Déti s AS maji ¢asto emoc¢ni problémy, deprese a uzkosti, které

mohou prispét k rodi¢ovskému stresu (Portway, & Johnson, 2005; Ruiz Calzada et al., 2012).

3.2 Cilvyzkumu

Ob¢ skupiny déti jsou specifické a ptinasi s sebou nadmérnou psychickou zatéz pro
pecovatele. Hlavnim cilem tohoto kvalitativné-kvantitativniho vyzkumu je zmapovat stresovy
profil rodi¢t déti s détskym autismem s deficitem v intelektu, popft. atypickym autismem a
rodi¢t déti s Aspergerovym syndromem, tyto dvé skupiny mezi sebou porovnat a zjistit, zdali
se mezi sebou signifikantné 1isi. JelikoZ se détsky/atypicky autismus a Aspergeruv syndrom od
sebe lisi v urcitych symptomech, je hlavnim pfedpokladem, Ze se stresovy profil bude u obou
skupin lisit. Pouzity dotaznik Stress profile nAm umozZni sestavit stresovy profil pro obé skupiny
rodict a poukaZe na ty oblasti, které ¢ini clovéka odolnym ¢i naopak nachylnym k onemocnéni
rizného druhu.

Zaroven vyzkum ma poskytnout hlubsi nahled do problematiky péce o dité s poruchou
autistického spektra a jeji mozné disledky na duSevni i fyzické zdravi pecovateld. Zjisténi, zdali
se mezi sebou vyznamné li§i otcové a matky v jednotlivych dimenzich stresového profilu, miize
poskytnout cenné informace. Dal§im cilem vyzkumu je zjistit, zda se jednotlivé dimenze
stresovych profili 1i§i u rodict s rGznymi pfitomnymi faktory, mezi néz patii piijem
domacnosti, rodinny stav, vzdélani, veék rodicl, pohlavi a vék ditéte, zaméstnanost.
Polostrukturovany rozhovor poskytne prostor pro zjiSténi dalSich informaci ohledné
psychického 1 fyzického zdravi rodict a jak péce o dit€ s autismem ovliviiuje jejich osobni,

rodinny i pracovni Zivot.
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Z predchozich vyzkumi se ocekava, ze rodice déti s AS budou mit v priiméru horsi
skoére v dimenzich stresového profilu. Zaroven se predpoklada veétsi stres u matek déti obou
skupin nez u otcti. DalSim ocekavanim je, ze piijem domacnosti, zaméstnanost, vzdélani,
rodinny stav, pohlavi a v¢ék ditéte budou mit rozdilné vysledky v jednotlivych dimenzich
stresovych profila rodict déti s DA/AA a rodicu déti s AS. Hlavni vyzkumné hypotézy, které
budou zkoumany dotaznikem Stress profile, byly formulovany nasledovné (nulové hypotézy
nejsou uvadeny, jelikoz se automaticky predpoklada, ze nebude nalezen statisticky vyznamny

rozdil):

Ha: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu rodic¢t déti s DA/AA

a stresovém profilu rodi¢i déti s AS.
H2: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu matek a otct.

Hs: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi rodi¢i divek a

rodica chlapcu.

Ha: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi rodiéi starSich

déti (9-12 let) a rodi¢i mladsich déti (5-8 let).

Hs: Existuje statisticky vyznamny rozdil Vv dimenzich stresového profilu mezi rodici

S rozdilnym ptijmem domacnosti.

He: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi zaméstnanymi
rodi¢i a nezaméstnanymi rodici.

H7: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi rodici

S rozdilnym stupném vzdélanim.

Hs: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi svobodnymi,

zadanymi a rozvedenymi rodici.

Ho: Existuje statisticky vyznamny rozdil v dimenzich stresového profilu mezi rodici

Vv rozdilnych vékovych kategoriich.

3.3 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor budou tvofit rodie déti s détskym autismem, popt. atypickym
autismem s naruSenym intelektem a rodice déti s Aspergerovym syndromem ve véku od 5 do

12 let z celé Ceské republiky. Snahou bude ziskat co nejvice vyvazeny vzorek matek a otctl,
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avsak z piedchozich vyzkumi je vSak predpoklad vétsi i¢asti matek. Rodic¢e budou vybrani na
zaklade urcitych kritérii, mezi které patfi:

1) rodi¢ ma alespon jedno dité¢ s primarni diagnézou DA/AA ¢i AS,

2) dit¢ s DA/AA ma intelektovy deficit,

3) diagnoza byla stanovena odbornikem,

Dle Ceského statistického uiadu (2016) populaci v Ceské republice tvoii p¥iblizné 880
tis. déti ve v€ku od 5 do 12 let. Pi pfedpokladu, ze se porucha autistického spektra vyskytuje u
1 % populace, zije v Ceské republice piiblizné 8 800 déti s PAS ve véku od 5 do 12 let. Po
stanoveni hladiny vyznamnosti o = 0,05, velikosti u¢inku 0,5 a sile 0,8 vyzkum ma zkoumat
minimalné 128 rodi¢u (64 rodic¢u déti s DA/AA a 64 rodi¢t déti s AS). Avsak ziskani tohoto
poctu rodi¢i bude velmi narocné.

Nejprve budou zkontaktovani rodi¢e déti s PAS z mého okoli. Poté se obratim na
organizace pomahajici rodicim a osobam s PAS, a to: Narodni tstav pro autismus (NAUTIS),
Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA), Autistik, AUT-centrum a Eliada. Dale se
spojim se specialné-pedagogickymi a pedagogicko-psychologickymi centry a specialnimi
$kolami po celé Ceské republice. V piipadé nedostatkii respondenti zvefejnim poptavku na
socialnich siti Facebook, kde Ize nalézt skupiny rodi¢t s PAS, napf. ,,Détsky autismus — Czech
republic®, ,,Aspergeriv syndrom®, ,PAS/Aspergeriv syndrom u déti - holisticky pfistup®,
»Autismus — praktické rady®, ,,Autismus jako dar“, ,Platforma nadé&je pro autismus®,

LZAutismus — alternativni [éCba. ...

3.4 Metody

Ke zkoumani stresového profilu rodi¢t déti s poruchou autistického spektra byl zvolen
dotaznik Stress profile (Nowack, 2006) a polostrukturovany rozhovor, ktery ma umoznit vhled
do prozivani rodicl a ziskdni podrobnéjsSich informaci o stresové zatézi spojenou s obtizemi
jejich ditéte. Tyto metody budou zvoleny kviili holistickému rdzu, jenz umozni hlubsi
pochopeni problematiky a porozuméni tomu, jak rodie prozivaji stres pii péci o dité se

specidlnimi potfebami a jak tento stres ovliviiuje jejich osobni, rodinny a pracovni Zivot.

3.4.1 Demograficky dotaznik

Pro ziskani zékladnich idajl o rodicich a détech bude vyuzit demograficky dotaznik,
ktery rodiCe vyplni na zacatku setkéni. Diky dotazniku se ziskaji data ohledné pohlavi, véku,
vzdélani, po€tu déti, rodinném stavu, zaméstnanosti a piijmu domacnosti. TaktéZ se vytézi
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informace o ditéti, jeho veéku a diagndze. Tyto udaje dale poslouzi k urceni faktor ovliviujici
jednotlivé dimenze stresového profilu. Vyplnéni dotazniku potrva pftiblizn¢ 2 - 4 minuty.

Demograficky dotaznik je k dispozici v Pfiloze ¢. 1.

3.4.2 Dotaznik Stress profile

Standardizovany dotaznik Stress profile (Nowack, 2006) se 123 polozkami zkouma
celkem 15 oblasti zamétenych na: stres (zdravotni, pracovni, finan¢ni, rodinny, spoleCensky a
environmentalni), zdravotni navyky (cviéeni, odpocinek, vyziva, prevence), socialni podporu
okoli, chovani typu A (pocit vnitiniho napéti, vzteku, netrpélivosti, ctizddost, podrazdéné a
konkurenéni chovani), kognitivni nezdolnost, pozitivni a negativni pohled, minimalizaci
hrozeb, zamétenost na problém a psychickou pohodu. Je ur¢en pro dospé€lé nad 20 let s alespon
zakladnim vzdélanim. Vyplnéni dotazniku trva 20-25 minut. Tato metoda byla zvolena kvili
jeji jednoduchosti ve zpracovani a rychlosti vyhodnoceni. Stress profile muize byt
administrovdn a vyhodnocovan na pocitaci anebo v papirové podobé. Vysledky poskytuji
informace o psychologickych faktorech ovliviiujici vztah mezi stresem a nemoci. Z dotazniku
lze vyvodit jaké oblasti ¢lovéku pomahaji prekonat disledky stresu a jaké naopak mohou

piispét k onemocnéni vychazejici ze stresu (Nowack, 2006).

3.4.3 Polostrukturovany rozhovor

Rozhovor je jednou z nejcastéjsich metod v kvalitativnim vyzkumu (Miovsky, 2006).
Polostrukturovany rozhovor bude tvofen tématy, kterd maji poskytnout lepSi porozuméni
vysledklim z dotazniku Stress profile. Pfedem pfipravené otdzky budou voleny a uspofadané
podle priab&hu rozhovoru. Také bude prostor pro ptipadné dopliujici otazky umoziujici hlubsi
porozuméni. Seznam piedbéznych otazek je k dispozici v Pfiloze ¢. 2. Béhem a na konci
rozhovort budou odpovédi rodici mnou upfesiiovany, aby nedoSlo ke Spatné interpretaci.
Rozhovor bude probihat individudlné s kazdym rodicem zvlast, aby se kazdy z rodi¢it mohl
svobodné vyjadiit dle jeho vlastniho prozivani a nazoru na situaci. Rozhovor se po souhlasu
rodi¢t bude nahravat na diktafon. Audionahravky budou slouZzit pouze k piepsani a dal§imu
zpracovani dat a po ukonceni vyzkumu budou smazéiny. Audionahravky umoZzni b&hem

rozhovori plné soustfedéni na vypovéedi rodict. Délka rozhovoru bude probihat v délce od 30

do 50 minut v zavislosti na sdilnosti rodi¢u.
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3.5 Sbér a zpracovani dat

S kazdym rodicem ditéte s poruchou autistického spektra se predem telefonicky c¢i
elektronicky domluvi individudlni osobni schizka, ktera bude probihat v tiché kancelafi
v centru Prahy, v piipadé mimoprazskych rodin se domluvi na alternativnim misté, popi. pokud
rodi¢e budou chtit, se setkdni udad v misté jejich bydlisté. Po ivodnim piedstaveni vyzkumu
bude predlozen demograficky dotaznik pro ziskani udaji o pohlavi, véku, vzdélani a
domacnosti rodice a také pohlavi, véku a diagnoze ditéte, dale rodi¢ vyplni dotaznik Stress
profile a nasledné bude probihat polostrukturovany rozhovor zaméteny na jejich zivot s ditétem
a stres pramenici z péce o dité s PAS. Ocekava se, ze celé setkani bude probihat od 60 do 90
minut. Sbér dat bude probihat po celé Ceské republice.

Dotaznik Stress profile bude administrovan pocitatové kvuli usetfeni Casu diky
rychlému vyhodnoceni. Po pfecteni ivodnich pokynii, bude nasledovat vlastni dotaznik se 123
otazkami. Respondenti budou pozadani, aby vénovali dostatecnou pozornost a odpovidali
pravdivé. Ujistim je, Ze zadnd odpovéd neni Spatnd. Zaroven jim pfipomenu, ze informace
ziskané v tomto vyzkumu jsou divérné a anonymni. Rodi¢im bude umoznéno vraceni se
k pfedchozim otazkam. Vysledky dotazniku budou k dispozici okamzité po jeho vyplnéni.

Po ukonéeni dotazniku program vypocita vazené skore a nasledné T-skore jednotlivych
dimenzi. Vysoké vysledky vétSiny $kal znaci zdroje ochrany zdravi a znamenaji dobrou
odolnost vii¢i nemocem vychazejici ze stresu. U Ctyf dimenzi (stres, chovani typu A, negativni
pohled a par polozek ARC) naopak vysoké skore varuje pied zdravotnimi a psychickymi riziky.
Hrubé skore patnacti dimenzi se poté zpriiméruji a spocitaji se smérodatné odchylky u rodict
déti s DA/AA arodict déti s AS. Vytvoii se tak stresovy profil rodict déti s DA/AA a rodict
déti s AS.

Nasledné se tyto dva profily rodi¢t budou porovnavat pomoci dvouvybérového
neparového t-testu, ktery bude predevsim sledovat velikost naméfenych rozdilt. Zaroven se
bude zkoumat, zda se lisi vysledky v samotnych skupinach (1. skupina: rodic¢e déti s DA/AA;
2. skupina: rodice déti s AS). T-testem se taktéZz zjisti statisticky vyznamny rozdil mezi
stresovym profilem matek a otcti obou skupin déti, a také zda existuje rozdil u zaméstnanych a
nezaméstnanych rodici, rodic¢l divek a chlapct a rodi¢t mladsich déti (5 az 8 let) a rodict
starSich déti (9 az 12 let). Dalsi faktory (v€k rodicl, vzdélani, rodinny stav, pfijem domacnosti),
kvuli nimz mze dojit k odlisSnym vysledkiim v jednotlivych dimenzich stresového profilu,
budou analyzovany pomoci one-way ANOVA. Leveneiv test se pouzije k testovani v pripadé

homogenity rozptylu, a naopak Welchav test, pokud bude pfitomna heterogenita rozptylu.
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V pripad¢ pfijeti alternativni hypotézy, se pouzije post-hoc testovani, které zjisti, jaké skupiny
se odlisuji od téch ostatnich. Hladina vyznamnosti bude stanovena na p = 0,05. Ke statistickym
analyzam bude pouzit program SPSS.

Udaje ziskané béhem rozhovoru budou néaslednd doslovné piepsany a pouZije se
obsahova analyza pomoci otevieného, axialniho a selektivniho kddovani (Srauss & Corbin,
1999). Odpovedi se nejprve budou kdédovat béhem opakovaného Cteni piepisd, pii kterém se
pojmenované jevy slou¢i do kategorii a poté se budou hledat a popisovat vztahy mezi
kategoriemi. Vysledky polostrukturovaného rozhovoru poslouZi ke zjisténi, v ¢em se lisi rodice

déti s DA arodice déti s AS.

3.6  Etika navrhovaného vyzkumu

Vsem rodi¢im bude ptedstaven v kratkosti vyzkum a budou pozadani o podepsani
dobrovolné ucasti a souhlasu s nahravanim rozhovort a dal$im zpracovanim dat. Respondenti
V pribc¢hu vyzkumu neutrpi Zadnou Ujmu, naopak vysledek vyzkumu jim poskytne vétsi
informovanost a nahled na jejich situaci. Rodi¢e budou pouceni o priub&hu vyzkumu a moznosti
z vyzkumu kdykoliv vystoupit. Behem zkoumani bude bran ztetel na rodi¢ovskou dustojnost,
pohodli, soukromi a pocit bezpeci. Zaroven bude u rozhovoru pfitomna empaticka neutralita
(Miovsky, 2006) na stran¢ vyzkumnika, ktery se vyvaruje hodnoceni. Vysledky z dotazniku a
informace ziskana z rozhovori budou anonymizovana kvuli zachovani divérnosti a ochrany
osobnich tdaji. Po skonceni sbirani dat budou rodi¢e poskytnuty informace o celém vyzkumu,
jeho tcelu a mozném piinosu. Zaroven v ptipadé¢ jejich zajmu budou rodi¢e informovani 0

individualnich i celkovych vysledcich studie.

3.7 Diskuze

Literarné-piehledova €ast prace poukdzala na rliznorodost vyzkumi, které se zabyvaji
problematikou poruch autistického spektra. Hodné studii vSak pfinasi nekonzistentni vysledky.
Dtivodem je pouziti riznych metod ke zkoumdani jevi, dale heterogenita symptomt PAS
pfispiva k nejednoznaénym vysledkiim. Proto je tfeba pfistupovat k vyzkumim opatrné a
s uréitym odstupem posuzovat jejich informacni hodnotu. Nicméné vétSina ziskanych dat
poukdazala na enormni psychickou zatéz rodicu déti s autismem a zvySenou miru stresu, na
Kterou je tfeba se zaméfit. Pfi reSersi nebyl nalezen ani jeden zahrani¢ni ani domaci vyzkum
zkoumayjici stresovy profil rodict déti s autismem pomoci dotazniku Stress profile. Navrh
vyzkumu Vv této praci by mohl poslouzit jako odrazovy mistek pro dalsi vyzkum, ktery by se

zabyval a porovnaval stresovy profil rodict déti s détskym/atypickym autismem a rodict déti
41



s Aspergerovym syndromem. Vysledky jednotlivych dimenzi stresového profil mohou
informovat odborniky o slabych a silnych strankach ovliviiujici vztah mezi stresem a dusevnim
a fyzickym zdravim. Tomuto zjiSténi je tfeba vénovat pozornost pfi poskytovani terapeutické a
poradenské péci rodicim déti obou skupin.

Névrh vyzkumu s sebou pfinasi urcité limity a tskali. Kazdy introspektivni dotaznik a
rozhovor s sebou nese velké mnozstvi faktort, které mohou zkreslit vysledky. Na vypovédi
respondentll mize plisobit samotny prostor, ve kterém se provadi testovani a rozhovor. Dale
osobnost vyzkumnika, jeho chovani a vzhled muze ovlivnit Gcastniky. Je tieba navodit
pfijemnou a dliveérnou atmosféru a zarovenn zachovat neutralnost, profesionalitu a snazit se
vytvofit stejné podminky pro vSechny rodice.

Socidlni desirabilita mize také intervenovat ve vyzkumu. Ne&kteti rodi€e se mohou
snazit prezentovat zdravéji a Stastnéji, nez doopravdy jsou. Néktefi naopak mohou své
problémy prozivat vaznéji a mohou mit tendenci si vice stézovat a vypadat rozruSengjsi, nez
jsou ve skutec¢nosti. V dotazniku Stress profile jsou 2 Skaly (L-skor a index inkonzistentnich
odpovédi), které maji pomoci zjistit zkresleni vysledkt, které muze plynout z nedostatku
pozornosti ¢i umyslného zkresleni (Nowack, 2006). V ptipadé vysokého skore u L-skore a
indexu inkonzistentnich odpovédi, bude respondent vyfazeny z vyzkumu, aby nedoslo ke
zkresleni celkovych vysledk.

Dal$im dulezitym tuskalim muze byt nedostacujici pocet respondentl. Ziskat pro
vyzkum minimalné 128 rodici mulZe byt velmi ndro¢né, jelikoz ncktefi rodi¢e mohou
odmitnout podileni se na vyzkumu z nejriiznéjSich divodi. Zkontaktovani organizaci, skol a
center, které se vénuji rodicim déti s poruchou autistického spektra, pomuize k vyhledavani
vhodnych respondentti a ziskani co nejvétsiho poctu rodicih.

Dale se ptedpoklada, ze bude ve vyzkumu vice matek neZ otcli. Mezi diivody patii
snizena ochota sdilet, nedostatek ¢asu kviili zaméstnani a podobné. Mezi dalsi Gskali vyzkumu
patii vek déti a vek obdrzeni diagndzy. Zatimco déti s DA/AA jsou ¢asto diagnostikovany okolo
tfi let veéku, déti s AS obdrzi diagnézu v priméru v sedmi letech. Tento rozdil mize zpusobit,
ze rodice déti s DA se stihnou adaptovat na obtiZe svého ditéte a proZivat tedy méné stresu.

DalSim limitem tohoto vyzkumu je ¢asova narocnost. S kazdym rodi¢em je tfeba
nejprve domluvit schiizku pomoci telefonu ¢i mailu a poté samotné setkani zabere od 60 do 90
minut. V piipadé rodi¢t bydlicich mimo Prahu bude tfeba za nimi dojet autem, které bude
k dispozici. Dojizdéni zabere vice ¢asu a od vzdalenosti bydlisté ¢i domluveném misté setkani

se bude odehravat také finanéni naro¢nost.
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Zavér

Tato bakalatrska prace se vénovala problematice péce o dité s poruchou autistického
spektra. Rodice téchto déti pocituji signifikantné vétsi psychickou zatéz, nez kterou pocituji
rodi¢e neurotypickych déti ¢i deti sjinym postizenim. Literarné-prehledova cast poskytla
ptredevsim souhrn poznatkt z vyzkumti 21. stoleti. Prvni kapitola se zabyvala charakteristikami
détského autismu, atypického autismu a Aspergerova syndromu. Dale se kapitola zaméftila na
vyzkumy zkoumajici etiologii, prevalenci a ranou diagnostiku, diky niz je moznost zapocati
rané terapeutické intervence, ktera pfinasi pozitivni zmény u déti s autismem 1 u rodicu.

Druha kapitola je vénovana psychosocialnim dopadiim péce o dité s autismem na rodice
a sourozence. Heterogenni povaha autismus piedstavuje pro rodice naro¢né vyzvy a prekazky
pro jejich osobni i spolecensky zivot. Az 81 % rodict déti s PAS prozivaji nadmérny stres
ovlivitujici jejich celkové zdravi. Socidlni izolace, finan¢ni obtize, psychicka 1 fyzicka
onemocnéni a zhorSené rodinné vztahy patii mezi disledky péce o dité s poruchou autistického
spektra. Mnoho studii potvrdilo, ze mezi faktory ovlivijici stresovy profil patfi pfedevsim
osobnostni charakteristiky a pohled rodi¢i na situaci, dale zavaznost postiZeni ditéte, socialni
podpora, terapeutickd intervence a copingové strategie rodicu.

Néavrh vyzkumného projektu ma teoretickd vychodiska, kterd byla zmapovéna
Vv literarné-ptehledové ¢asti. Kvalitativné-kvantitativni vyzkum vyuzije polostrukturovany
rozhovor poskytujici hlubsi porozuméni problematiky a dotaznik Stress profile se zaméfi na
zkouméni a porovnani stresovych profild rodi¢ti déti s détskym/atypickym autismem
s narusenou intelektovou schopnosti a rodici déti s Aspergerovym syndromem. Vysledky
dotazniku Stress profile dokazi sestavit stresové profily obou skupin rodi¢ti a poukazi na ty
oblasti, které¢ chrani Clov€éka pfed dopady stresu na duSevni i fyzické zdravi a naopak.
Z ptredeslych vyzkumi se predpoklada, ze se stresové profily budou mezi obéma skupinami
liSit. Porovnani stresového profilu matek a otcii také mliZe pfinést dilezité poznatky o proZivani
zatéze spojené spéli o dité s autismem. Dal$im cilem vyzkumu je prozkoumat, zda
socioekonomicka troven, vzdélani, rodinny stav, pohlavi a vék ditéte ovliviiuji jednotlivé
dimenze stresového profilu.

Tato bakalafska prace ma za cil pfinést poznatky o stresu a jeho dopadech na rodice.
Navrh projektu mize podnitit budouci vyzkumu, jehoz vysledky umozni lepsi porozumeéni
stresovému profilu rodich déti s détskym autismem (atypickym autimem) a déti
S Aspergerovym syndromem. Dal§im pfinosem muze byt intervence zlepSujici kvalitu Zivotu

rodict diky zaméfeni se na posilnéni oblasti, které ¢ini ¢loveka zranitelnéj$im vici stresu.
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Seznam pouzitych zkratek

AA — atypicky autismus

ADD - porucha pozornosti

ADHD - porucha pozornosti s hyperaktivitou
ADOS - Autism diagnostic observation schedule
APA — American psychological association

AS — Aspergeriiv syndrom

CARS — Childhood autism rating scale

DA — détsky autismus

DACH — D¢ské autistické chovani

DSM — The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
EEG - elektroencefalografie

fMRI — funkéni magneticka rezonance

LEAP — Longitudial European Autism Project
MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

OCD - obsedanté-kompulzivni porucha

PAS — porucha autistického spektra
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Seznam priloh

Ptiloha €. 1: Demograficky dotaznik

Ptiloha €. 2: Otazky polostrukturovaného rozhovoru



Ptiloha €. 1

Demograficky dotaznik

Pohlavi: muz - zena

Vék: do30let - 31azd40let - 41az50let - nad5O0 let

Vzdélani: zakladni
stiedoskolské bez maturity
stfedoskolské s maturitou

vysokoskolské (bakalatrské, magisterské, doktorské)

Rodinny stav: svobodny/a - vevztahu (vdany/d) - rozvedeny/a - jiné

Statut: zaméstnany/a - nezaméstnany/a

Mési¢ni piijem domacnosti: do 20 000 K¢
20 000 — 30 000 K¢
30 000 — 50 000 K¢

Nad 50 000 K¢

Pocet déti: 1 - 2 - 3avice

Z toho pocet déti s PAS (prosim, uved’té Cislici):

Pohlavi ditéte s DA/AA/AS: chlapec - divka

Vék ditéte s DA/AA/AS (prosim, uved’te Cislici):

Diagnéza: détsky autismus - atypicky autismus -  Aspergertiv syndrom




1)

2)
3)
4)

5)
6)
7)
8)
9)

Priloha ¢&. 2

Otazky ke polostrukturovanému rozhovoru s rodici déti s PAS

Povézte mi o VaSem ditéti. Kolik je mu let? Jakou ma diagnozu a jak se
projevuje jeno DA/AA/AS?

Kdy jste si v§imli prvnich odliSnosti Vaseho ditéte?

Kdy byla stanovena diagnéza? Jak jste se citili po obdrzeni diagn6zy?
Co je pro Vas v souvislosti s Vasim ditétem nejvice stresujici? Jaké jsou
nejvetsi vyzvy?

Jak prozivéte stres?

Jak se zbavujete stresu? Co Vam ulevuje od stresu?

Pocitujete na sob¢ zdravotni zmény, popt. jaké?

Jaky dopad ma péce o dité¢ s DA/AA/AS na Vas rodinny zivot?

Jaké mate rodinné vztahy?

10) Jak Vam Vase dité ovlivnilo partnersky Zivot?

11) Jaky dopad ma péce o dité s DA/AA/AS na V4as pracovni zivot? Pracujete

Vy 1 Vas partner?

12) Vyuzivate socialni podpory/sluzeb? Jakych? Jak je hodnotite?

13) Jaké jsou pozitivni aspekty péce o Vase dité?




