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I. UVOD

Diplomova prace je zamé&fena na analyzu zkuSenosti rodict déti s poruchou autistického
spektra a na zjis$téni strategii, pomoci kterych se snazi s poruchou autistického spektra u
svého ditéte vyrovnat. Téma prace souvisi s mym budoucim profesnim zaméfenim,
protoZe zacinam pracovat jako Skolni psycholozka na specidlni Skole s détmi se

specidlnimi vzdélavacimi potfebami. A ¢im dal tim vice si uv€domuji, Ze v praci

vvvvvv

K détem s autismem mé ptivedlo dobrovolnictvi. Kazdy rok v 1ét¢ jsem jezdila na
tydenni tdbor s détmi s poruchou autistického spektra. Prestoze péce o tyto déti byla
velmi naro¢na, bavila mé a kazdy rok jsem se znovu a znovu tésila. Dodnes vzpominam
na rodice téchto déti, ktefi ndm je preddvali do péce s myslenkou, Ze o n¢ bude dobie
postarano a co vic, s mySlenkou, ze budou mit tyden volno na odpocinek, relaxovani a
vénovani se sami sob&. S velkym dikem nam vzdy déti predavali. UZ jsem véd¢la, jak je
obtizné zvladat tuto péci tyden. Ale nedokazala jsem si ptedstavit, jaké to je zvladnout ji
na cely zZivot. Proto jsem moc rada, ze se touto formou mohu k rodi¢iim déti s autismem

vratit a zkoumat jejich rodiCovské strategie zvladani zatéze.

Hlavnim cilem této diplomové prace bude poukézat na problémy, kterym musi rodice
v souvislosti s jejich ditétem celit a zjistit, co je drzi nad vodou, co jim pomaha to
zvladnout. V teoretické Casti se pokusim nejprve nastinit informace tykajici se poruch
autistického spektra. Tomuto tématu ddvam dlraz proto, Ze se v mnoha vyzkumech
doklada, ze zévaznost poruchy a problémy v chovani ditéte jsou jednim z hlavnich
kapitola, kterd bude rozebirat téma o procesu vyrovnavani se s postizenim ditéte, o
psychickych dopadech na rodice a dalsi ¢leny rodiny. Do této kapitoly bude patfit téma
o z4atézi spojené s jejim zvlddanim v kontextu péce o dité s poruchou autistického
spektra. Pfi rozmysleni, jak toto citlivé téma nejlépe uchopit jsem se rozhodla, Ze
vyuziju metodu polostrukturovanych rozhovorti, které budou doplnény o dotaznik
Strategie zvladani stresu. V empirické ¢asti poté bude popsan vyzkumny design a budou

prezentovany vysledky vyzkumného Setfeni.



II. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

28 Charakteristika poruch autistického spektra

Jednou z pocatecnich praci, kde se dozvidame o autismu je dle Hrdlicky (Hrdlicka,
Komarek, 2004) prace Eugena Bleuera, ktery vroce 1911 poprvé pouzil pojem
Lautismus® pii popisu psychopatologie schizofrenie. Oznacoval jim schizofrenni se
staZzeni se zrealného svéta a ponotfeni se do svéta vlastniho, nesrozumitelného svéta
nemoci. V roce 1943 popsal pedopsychiatr Leo Kanner 11 ptipadl déti, které na sebe
upozoritovaly svym bizarnim chovanim: byly extrémné introvertni, neustale udrzovaly
jisté zvyky a stereotypni aktivity. Pro komplex téchto charakteristickych symptomu
pouzil termin ,,Casny infantilni autismus®. K vybéru tohoto oznaceni inspiroval Kannera
fecky nazev slova ,autos”, ktera znamena ,sam®. Dva rozdilné vyznamy jednoho
odborného terminu vedou situaci, Ze fada osob autismus mylné spojuje se schizofrenii

(Thorova, 20006).

Rok pozdéji po Kannerovi, v roce 1944, videnisky pediatr Hans Asperger nezavisle na
ném popsal v ¢lanku ,,Autisticti psychopati v détstvi syndrom s podobnymi projevy.
Jednalo se o kazuistiky 4 chlapct, u nichz pozoroval jejich chovéani. Popisoval u nich
potize v socialnim chovani, zvlaStnosti v komunikaci pfi bohaté rozvinuté feci, vysokou
miru intelektu, motorickou neobratnost a ulpivavé, omezené zajmy. Zajimavé je, Ze
Asperger pouzil stejné jako Kanner pojem ,autismus®, pfestoze o jeho praci v dobé
druhé svétové valky neveédél. Aspergeriiv pojem ,autistickd psychopatie® byl pozdéji
nahrazen terminem ,,Aspergerv syndrom®. Poprvé ho pouzila vroce 1981 lékarka

Lorna Wingova (Thorova, 2006).

Kromé téchto klasickych variant typu autismu existuje dnes celé¢ kontinuum poruch,
které maji mnohé charakteristiky shodné, ale nespliiuji ostatni kritéria pro klasickou
formu tohoto postizeni. Hovofime — li o autismu, mame celou na mysli celou skalu
poruch a syndromu, které jsou souhrnné nazyvany terminem poruchy autistického

spektra (PAS). V této praci je slovo ,,autismus® pouzivano jako synonymum pro PAS.

Poruchy autistické spektra povazujeme za pervazivni vyvojové poruchy, které patii
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vSepronikajici a vyjadiuje fakt, Ze vyvoj ditéte je naruSen do hloubky v mnoha smérech.
V disledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, které ditéti umozituji komunikaci,
socialni interakci a symbolické mySleni (fantazii), dochazi k tomu, Ze dit€¢ nedokaze
vyhodnocovat informace stejnym zptisobem jako dé¢ti stejné mentdlni Grovné. Vnima,
proziva a tudiz se i chova jinak. Mnoho déti vykazuje urcitou miru stereotypniho,
rigidniho a kompulzivniho chovéni vcetné zvlaStnich z4jmui. Frekvence symptoml a
tize poruchy se u kazdého clovéka velmi lisi. Nékteré dovednosti mohou zcela chybét,
jiné jsou jen vyrazné opozdéné. V ramci poruch autistického spektra se tak setkdvame
s détmi s riznou feCovou vybavenosti, riznymi intelektovymi schopnostmi i riiznym
stupném zajmu o socidlni kontakt. Symptomy se kombinuji v nes€etnych variacich, a

tak prakticky nenajdeme dvé déti se stejnymi projevy. (Thorova, 2006).

Howlin ve své definici upozoriiuje na zavaznost tohoto postizeni a piSe, Ze ,autismus je
celoZivotni, casto devastujici postizeni, které zavaznym zpusobem ovlivni kazdou oblast
postizeného “ (Howlin, 2005, s. 15). Podobné popisuje Jelinkova (2008, s. 7) autismus
jako ,celoZivotni velmi vzdacnou poruchu, ktera poznamenda postizené dité v mnoha
funkcnich oblastech. Lidé s autismem Ziji ve svété, kterému nerozumi nebo rozumi jen

3

s obtizemi, ve svéte, ktery je nechape nebo chape jen s obtizemi.

Krej¢itova (2006, s. 205) popisuje poruchy autistického spektra jako ,,tézké vyvojové
poruchy, které maji sviij pocatek v raném detstvi (projevuji se od narozeni nebo zacinaji
v obdobi kolem 2 — 3 let veku) a jsou charakterizovany kvalitativni poruchou socialni
interakce, komunikace, hry a sklonem ke stereotypnimu a ritualistickému chovani. "
Odligné definuje autismus Svarcova jako ,uzavieni se do sebe a neexistence spojent se

skutecnem * (Svarcova, 2006, s. 150) O autistech mluvi jako o lidech ,,odlisténych.

Vycerpavajici definice autismu patrné v nasi literatufe neexistuje, ackoli v literatuie
najdeme mnohé definice autismu, tato vyvojova porucha se zpravidla charakterizuje
souborem klinickych projevi. VétSina definic shodné oznacuje za oblasti postiZeni
socialni vztahy, komunikaci a pfedstavivost, o kterych odbornd véfejnost mluvi jako o

autistické triadé.



2.1 Autisticka triada

V souvislosti s PAS hovotime o tzv. triddé poskozeni, kterou popsala Lorna Wingova
v 70. letech. Triddou rozumime stycné problematické oblasti a to oblast socialni
interakce (socialnich vztahtl), komunikace a ptedstavivosti.

V ramci PAS se objevuji projevy postizeni triddy od takika uplné absence nckterych
dovednosti az po leh¢i, spiSe kvalitativni odchylky. Tridda symptomu je pro vSechny
PAS spole¢nd, avSak mira a zpiisob jeji manifestace je individualni v zavislosti na
konkrétnim jedinci a typu autismu. Nicméné bézné problémy tykajici se socidlni
interakce, komunikace a pfedstavivosti jsou zaznamenavany u vSech osob s PAS (Wing,

2002).

2.1.1 Potize v socialni interakci a socidlnim chovani

Porucha emoc¢niho kontaktu a naruSeni socidlni interakce jsou dnes povaZovany za
centralni priznaky postizeni. Socidlni chovani mizeme u déti pozorovat uz od prvnich
tydntt a dnli Zivota. Socidlni ismév, socidlni broukani a ocni kontakt se s kazdym
mésicem Zivota upeviiuji. UZ ke konci prvniho roku Zivota jsou u déti pozorovatelné
vSechny zdkladni emoce. Naproti tomu vétSina déti s autismem ma potize v bézné
kazdodenni lidské interakci. Porucha socidlni interakce se s hloubkou postizeni u
jednotlivych déti s PAS vyrazné lisi. Jednozna¢né lze fici, ze socialni intelekt je vzdy
viici mentdlnim schopnostem clovéka s poruchou autistického spektra v hlubokém

deficitu (Thorova, 2006).

Jelinkova (2008) poukazuje na fakt, Ze problémy v socialnich vztazich se mohou
navenek projevit riiznym zpisobem. Dité¢ mlze byt uzaviené, samotaiské, nenavazovat
kontakt s vrstevniky ani s dospélymi, vyhybat se ocnimu i t€lesnému kontaktu, nemazlit
se. Déle dodava, Ze autistické dité se Casto jevi jako nete¢né k projeviim jinych, Casto
reaguje nepfiméfene, odmitd zmeény navyklého potadku. Howlin (2005) uvadi, ze mezi
Casto uvadeéné specifické deficity lze zatadit neschopnost porozumét a spravné reagovat
na emoce n€koho jiného, neschopnost sdilet emoce a zkuSenosti a Spatnd integrace
socialniho, emo¢niho a komunika¢niho chovani v ramci interpersonalnich kontextu.
Krej¢itova (2003) shodné popisuje, ze autistické déti neprojevuji zdjem o aktivni hru
s druhymi détmi, pozdé&ji nenavazuji pratelské vztahy a chybi jim empatie. Naopak

ptipousti, Ze nekteré déti s leh¢im stupném poruchy emocni vztahy s druhymi vytvareji
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a mohou pak mit i zna¢ny z4djem o navazani ptatelstvi. Nejsou ale schopni skutecné
reciprocity, protoze nechdpou pocity a potteby druhych ani bézné socidlni konvence.
»Iyto deti nerozumi socialnim signaliim a nejsou schopny udrzet primérenou socialni

distanci, pojem pratelstvi mad pro né odlisny vyznam *“ (Krejcitova, 2003, s. 4).

2.1.2 Potize v komunikaci

Piiblizné€ do tii let v€ku si zdravé déti osvoji fec. UZ okolo prvniho véku batolata fikaji
prvni slova, otaci se po zaslechnuti svého jména, ukazuji, kdyZ chtéji hracku a jasné
odmitaji, Ze néco nechtéji. U déti s autismem je fecovy vyvoj odlisny. Pro komunikaci a
fe¢ déti s autismem je charakteristické predevSim postizeni jejich funkénich aspekti,
projevuje se velky nesoulad mezi formdlni a funkéni strankou komunikace takto
postizenych déti. Stejné jako maji déti s autismem obtize v pochopeni vyznamu a
smyslu socidlnich interakci, mezilidského chovani, tak maji problémy s porozuménim
komunikaci. Jak fe¢, tak gesta pro postizené déti postradaji socidlni vyznam, nechapou
jejich komunikaéni funkci, a nemaji tudiz potfebu je vyuzivat ke sdileni vyznamil a

obsahti (Mosesova, 2005).

Jak udava Hrdlicka a Komarek (2004) u vice nez poloviny autistickych déti nikdy
nedoséhne Grovné feci dostatecné pro normalni komunikaci, u ostatnich je vyvoj feci
opozdény s kvalitativnim naruSenim v fad€ oblasti. V fe¢i se mohou objevovat napadné
echolilie (tj. mechanické opakovani toho, co dité prave slySelo v okoli), zdména zajmen
(napf. misto ,,ja*“ pouziva ,,on“ nebo ,ty*), narusend vétna stavba, Sroubované, malo
vystizné vyjadfovani, zvlastni intonace i ton hlasu. Krej¢ifova mluvi o tzv. odloZenych
echolaliich, kdy dit¢ opakuje slova nebo i dlouhé vyroky, které dfive, mnohdy i se
znaénym casovym odstupem, zaslechlo. Opakovani je velmi pfesné — s piesnou
napodobou melodie i intonace. Mosesova (2005) dodava, Ze je narusena také schopnost
porozumét ironii, nadsazce, humoru. Naruseno je navic také tzv. socidlni nacasovani,
tedy schopnost pouzivat fe¢ v souladu se socidlnim kontextem. Komunikace s témito
détmi proto miize byt pro druhé matouci, t€zko srozumitelna a obtizna. DéEti s autismem
Casto neberou ohled na komunikaéniho partnera, maji sklon k monologiim, ulpivaji na
opakujicich se tématech rozhovorti nebo naopak nedokézi setrvat u jednoho tématu a
jejich fe¢ je zabihava. Vermeulen (2006) ptidava, ze lidé s autismem maji nejveétsi

komunikac¢ni problém s tim, co neni feceno. To, co neni vyjadreno, zistava neviditelné.
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Vyznam je skryty v kontextu. ,, Lidé s autismem jsou pomalejsi v pochopeni kontextu, a

proto postradaji informace, které jsou nezbytné k pochopeni celku* (Vermeulen, 2006,

s. 74).

Stejné potize maji lidé s PAS 1 s porozuménim neverbalni komunikaci. Nerozumi nebo
Castecné nechapou a problematicky dekoduji vyznam neverbalni komunikace druhych
lidi. Je pro né¢ obtizné z vyrazu obliceje, postoje téla nebo gesta usuzovat, co si lidé
mysli. Nejsou tak schopni ,,pfecist emociondlni signaly, které druhd osoba pomoci
neverbalni komunikace vysila. Zejména maji potize chapat jemna a komplexni pravidla,
kterymi se neverbalni komunikace ftidi. Dochazi tak k riznym nedorozuménim

(Thorova, 2006).

2.1.3 Potize v ptedstavivosti, hfe, zdjmech

Tteti z triddy problémovych oblasti je narusena schopnost pfedstavivosti. Podstatnou
soucasti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby. Vékem se tato schopnost rozviji,
pfedstavivost je vice komplexni a tykd se i pfemySleni o myslich druhych lidi.
Vysledkem je schopnost planovani. Dle Thorové (2006) ma naruseni ptredstavivosti
(imaginace) negativni vliv na mentalni vyvoj ditéte v n€kolika smérech. , Narusena
schopnost imitace a symbolického mysleni zpusobuje, Ze se u ditéte nerozviji hra, tedy
jeden ze zdkladnich stavebnich kamenii uceni a potazmo celého vyvoje.* (Thorova,
20006, s. 117) Autistické déti tak hledaji pfedvidatelnost v ¢innostech a ulpivaji tak na
jednoduché stereotypni ¢innosti. Hra a trdveni volného casu se stavaji napadné
odliSnymi od vrstevnikd. ,, Symbolicka hra byva vSeobecné chuda, spise mechanicka
nebo uplné chybi, repertoar zajmu a cinnosti byva extrémné omezeny. Vétsina
spontdnnich her autistickych déti je napadné stereotypnich, rigidnich, casto i
neobvyklych az bizarnich, autostimulacni automatismy nékdy zcela nahrazuji hru (napr-
néekteré deti travi celé hodiny tim, Ze toci tycinku mezi prsty, otaceji klickou orezavatka

¢i sleduji pohyby stranek v knize pri rychlém ,, listovani “) “ (Krejcitova, 2003, s. 5).

Podle De Clerqové (2007) maji autisté ,,jinou* predstavivost. Jejich mySleni a také
predstavivost je doslovna, maji tedy velké potize porozumet symbolim. Autisté maji
velké obtize chéapat skutecnost, kterd je navic skryta za symbol (napft. ze kin je také zivé
zvite).
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2.2 Dalsi potize

Symptomatika a zvlaStni projevy déti s poruchou autistického spektra, které se netykaji
diagnostické triddy stéZejnich oblasti, ale velmi €asto se u lidi s poruchou autistického
spektra vyskytuji, nazyva odbornd literatura variabilnimi nespecifickymi rysy.
Nekteré projevy se mohou vyskytovat az u dvou tfetin lidi s diagnostikovanou poruchou

autistického spektra.

Velmi typické jsou poruchy percepéni, konkrétné se objevuji zvlastni zplsoby
vnimani, precitlivélost nebo naopak malé citlivost na smyslové podnéty. OdliSnosti se
objevuji také v motorickém vyvoji a projevech. Udava se, Ze zhruba 50% déti
s Aspergerovym syndromem a 67% déti s vysoce funkénim autismem ma problémy
s motorikou (Manjiviona, 1998). Casto se vyskytuji opakujici se stereotypni a bizarni
pohyby. Repertoar zvlaStnich pohybt je velmi Siroky, od prostych, kratkych, ttepavych
¢i kroutivych pohybt rukou i prstit po dlouhodobé kmitani prstii pfed oblicejem. Mnoho

déti také kombinuje stereotypni pohyby s manipulaci s predméty.

Atypicky se muze projevit také emocni reaktivita. Nedodrzeni ritudlu, nepredvidatelna
zména nebo jiné divody (jako napt. urcity druh pohybu, zvuku, specificky zrakovy
podnét, atd.) mohou zpisobit u Cloveéka s PAS zachvat vzteku. U jinych muize byt
v poptedi emo¢ni reaktivity izkostnd symptomatika. U jedinci s PAS se miizeme Casto
setkat s poruchou pozornosti. Mohou se u nich objevit také rizné formy
problémového chovani, mezi které patii sebezraiiovani, destruktivni c¢innost,

agresivita, afektivni zachvaty, vyrazna stereotypni ¢innost, atd. (Thorova, 2006)

3. Klasifikace poruch autistického spektra

Pro lepsi porozuméni jednotlivym diagn6zdm poruch autistického spektra predkladam
jejich zakladni klasifikaci MKN — 10 a popis téchto nejcastéjSich poruch. Nasleduje
kratky popis jinych klasifikaci — napt. podle pfevazujiciho typu socidlniho chovani a
podle miry postizeni. Ctenaf si tak mize udélat obrazek o zavaznosti jednotlivych

diagn6z a moznych dopadech pro rodi¢ovské zvladani zatéze.
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3.1  Dle desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN - 10)
Tato revize byla vydana v roce 1993. Mezi pervazivni vyvojové poruchy patii:
- F84.0 Détsky autismus,
- F84.1 Atypicky autismus,
- F84.2 Rettliv syndrom,
- F84.3 Jina desintegracni porucha v détstvi,
- F84.4 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotyp. pohyby
- F84.5 Aspergeriv syndrom,
- F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy,
- F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

Nize budou popsany nejcastéjsi poruchy autistického spektra.

3.1.1 Détsky autismus (F84.0)

Détsky autismus tvoii jadro poruch autistického spektra. Nekdy byva nazyvan také jako
Casny infantilni autismus. Castdji byva diagnostikovan u chlapew, projevuje se od
nejutlejSiho véku. Stupen poruchy byva rizny, problémy se ale musi projevit v kazdé
casti diagnostické triady. Hrdlicka (2008) o ni pojednava takto: V popiedi je nezdjem o
kontakt s lidmi, v¢etné nejblizsi rodiny, a slabd nebo zadné odpovéd’ na emoce jinych
lidi. Vézne ptizplisobeni chovani socidlnimu kontaktu. V oblasti komunikace dominuje
opozdény vyvoj fefi a jeji nedostatecné socidlni uZzivani, projevujici se napf.
nedostate¢nou vzajemnosti v béZzném rozhovoru. Dale dominuje obsedantni Ipéni na
neménnosti Zivota a prostiedi ditéte, projevujici se dodrzovanim nefunkénich ritudl a

odporem ik sebemensim zmé&nam osobniho prostiedi.

Kromé poruch v kli¢ovych oblastech socidlni interakce, komunikace a predstavivosti
mohou lidé s autismem trpét mnoha dalSimi dysfunkcemi, které se projevuji navenek
odliSnym, abnormnim az bizarnim chovanim. Typickd je znacnd variabilita
symptomu. Wingova (2002) odhaduje, Ze jen jedna tfetina, maximalné jedna polovina
déti, které maji diagnostikovany détsky autismus na zékladé kritérii dle MKN — 10, by

spliovala piivodni Kannerova kritéria.
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3.1.2  Atypicky autismus (F84.1)

Lisi se od détského autismu bud’ dobou vzniku (zac¢ina pozd¢ji, kolem 3. roku véku),
nebo tim, Ze neni beze zbytku splnéno nékteré ze tii zakladnich kritérii détského
autismu. Krejcifova (2006) popisuje, ze nejcastéji se jednd o déti s t€zkymi stupni
mentalniho postizeni, u nichZ se sohledem na nizkou troven fungovani nemohou
specifické kvalitativni dysfunkce pln€ projevit. Podle jinych autori sem naopak spadaji
hlavné déti s dobrou inteligenci, ale s netiplné vyjadifenym obrazem, jejichz socidlni a
komunikac¢ni problémy jsou zédvazné, ale ne tak hluboké jako u klasického autismu nebo
u nichZ nenachédzime typické omezeni zajmul a potiebu ritualli a u nichZ lze oc¢ekavat i

celkové lepsi prognézu do dospélosti.

3.1.3 Aspergertv syndrom (F84.5)

Neékdy byva oznacovan jako socidlni dyslexie. Tento termin zavedla do praxe Lorna
Wingova. Aspergeriv syndrom maé sva specifika i problémy, které mohou byt stejné
zavazné jako u détského autismu, i kdyz kvalitativné odliSné od ostatnich poruch
autistického spektra. Aspergertiiv syndrom se primarné li§i od autismu tim, Ze se u této
poruchy nevyskytuje celkové zpozdéni feci ani kognitivniho vyvoje. VEtsina jedincli ma
normalni inteligenci, ale byva zna¢né¢ nemotornd. V poméru 8:1 se toto onemocnéni
vyskytuje u chlapei (MKN — 10, 2000).

Krej¢itova (2006) mini, Ze rozhodujici pro diagnézu Aspergerova syndromu je hlavné
porucha socidlni interakce, které chybi reciprocita. Od Gtlého détstvi je mozné zachytit
zejména poruchy neverbalni komunikace. Ze zkuSenosti odbornikii vyplyva, Ze nektefi
lidé s Aspergerovym syndromem jsou pasivni a nemaji vyrazné problémy s chovanim

(Thorova, 2006, Krej¢itova, 2006).

3.1.4 Détska dezintegracni porucha (F84.3)

U takto postizenych déti dochdzi mezi tfetim a patym rokem k vyraznému regresu a
nastupu tézké mentalni retardace, ackoliv pfedtim vyvoj probihal zcela uspokojivé
(Heller, in Thorova, 2006). Heller poruchu nazval ,,dementia infantilis“, pozd¢ji byla
znama jako Hellertiv syndrom. Jedna se o relativné vzacnou poruchu. K pozorovanym
projeviim se pfidava i néastup emocni lability, zachvaty vzteku, potize se spankem,

agresivita, uzkostnost, drazdivost, hyperaktivita, dyskoordinace komplexnich pohybt a
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neobratnd zvlastni chlize, abnormni reakce na sluchové podnéty (Thorova, 2006; Hort a

kol., 2008).

3.1.5 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Tato kategorie se v Evrop¢ nepouZiva pfili§ Casto, protoZze diagnosticka kritéria nejsou
pfesné¢ definovana. V praxi se zafazuji do této kategorie typy déti, které maji naruSenu
kvalitu komunikace, socidlni interakce 1 hry, ale ne do takové miry, ktera by odpovidala
diagno6ze autismu. Druhou skupinu tvoii déti s vyrazné naruSenou oblasti pfedstavivosti.
Typicka je mald schopnost rozeznavat mezi fantazii a realitou a vyhranény zdjem o

urcité téma (Hort a kol., 2008).

3.1.6 Rettliv syndrom (F84.2)

Jednd se syndrom doprovazeny tézkym neurologickym postiZzenim, které ma
pervazivni dopad na somatické, motorické i1 psychické funkce. Poprvé popsan
neurologem Rettem, ktery za st€Zejni symptomy oznacil ztratu kognitivnich schopnosti,
ataxii (porucha koordinace pohybi) a ztradtu ucelnych schopnosti rukou. Syndrom
postihuje divky a v dnesni dob¢ se diagnostikuje na zékladé genetického laboratorniho

vySetfeni (Thorova, 2006; Hrdlicka, Komarek, 2004).

Zajimavosti je, Ze nejnovéjsi americky Diagnosticky a statisticky manual mentalnich
poruch (DSM — V) jiz neoperuje s jednotlivymi diagnézami, ty nejsou uvedeny pod
jednotlivym kodem, ale vSe je zatazeno do kategorie poruch autistického spektra.
,»Vsechny tyto poruchy (détsky autismus, Aspergertiv syndrom, atypicky autismus - v
USA pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand)- maji spolecné projevy ve trech
klicovych oblastech. OvSem hranice mezi jednotlivymi diagnézami neni vzdy zcela
zfejma (zda se jednd o Aspergeriv syndrom ¢i vysoce funk¢ni autismus). Proto DSM-V
upustilo od rozdéleni diagnoz, ale poruchy byly sjednoceny do jedné kategorie®

(Sporclova, 2014).
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Klasifikace podle pifevazujiciho typu socidlniho chovani vytvofila pfedni svétova

odbornice na autismus Lorna Wingova. Jedinci s PAS jsou tak rozdélovani do skupin

dle nejcastéjSich projevi chovéni. Jedna se o typ osamély, pasivni, aktivni — zvlastni a

formalni. Wingova (2002) je popisuje takto:

Osamély (,the aloof group®): Dité je ve vétSin€ situaci odtaZité a uzaviené.
Objevuje se minimalni snaha nebo aktivni vyhybani se fyzickému kontaktu. Dité
nema zajem o socidlni kontakt ani o komunikaci. V raném véku se u téchto déti
neobjevuje separacni uzkost a pozdé€ji nemaji zdjem o vrstevniky. S vékem se
ale kontakt s lidmi zpravidla zlepsuje.

Pasivni (,,the passive group®): Tyto déti se kontaktu nevyhybaji, ani jej
neiniciuji. Objevuje se pasivni akceptace kontaktu, nékteré déti maji kontakt
v oblibé, ale vétsSinou si jeho miru musi fidit. Maji malou schopnost projevit své
potfeby, omezenou schopnost sdilet radost, poskytnout pomoc, podélit se, apod.
Casta pasivni Gi¢ast ve hie s vrstevniky.

Aktivni, ale zvlastni (,the active but odd group®): U téchto osob se objevuje
pfiliSnd spontaneita v socidlni interakci, bizarni ¢i piehnand gestikulace a
mimika. Casté jsou ulpivavé a pervazivni dotazovéani, obté&zujici chovani a
celkova neprimérenost kontaktu. Ukazuje se obliba jednoduchych socialnich
ritualil (pozdrav, dotaz, atd.), Casta hyperaktivita.

Formalni, afektovany (,the over — formal, stilted group®): Typicky pro déti a
dospélé s vys$sim 1Q. Maji tedy dobré vyjadfovaci schopnosti, ale fec je pftilis
strojend a formalni, precizni vyjadfovani. Objevuje se konzervativni chovani,
pisobi chladnym dojmem. Casta je obliba spole¢enskych rituali a pedantické
dodrzovéni pravidel. Maji problémy s humorem, nadsazkou, zertem, objevuje se

doslovné chéapani slySeného.

V odborné i laické vetejnosti se setkdvame také s délenim autismu na nizko funkéni az

vysoko funkéni, ¢i s mirnou az tézkou symptomatikou, ktera se tyka predevsim poctu a

hloubky projevii autismu (Masopustova, 2005). Nizko funkénost az vysoko funk&nost

zahrnuje celkovou vyvojovou (pfipadné intelektudlni) Groven a schopnost fungovani v

bézném prostiedi (Thorova, 2006). Nejvice je v praxi vyuzivano terminu vysoce

funk¢ni autismus (Hrdlicka, 2004).
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4. Etiologie poruch autistického spektra

Podobné jako u jinych onemocnéni a poruch, ndzory na vznik autismu prosly, a stale
prochéazeji, fadou zmén. Teorie stfidd teorii a autofi své nazory radikalné méni
s ptilivem novych informaci. V souvislosti s rodi¢ovskou zatézi je otazka etiologie také
dialezita. Vstupuje naptiklad do procesu vyrovnani se s diagnézou ditéte, kdy se mohou
objevovat pocity viny, hledani vinika, apod. Odborné publikace avSak nahlizeji na

etiologii nasledovné.

V minulosti Kanner byl pfesvédcen, ze se jednd o vrozeny zdklad k autistickému
chovani. Pozdéji pod vlivem psychoanalyzy se zamécfil na zkoumani charakteristik
rodic¢a autistickych déti. Dosel k ndzoru, ze takovi rodice jsou tvrdi, uspésni, sobecti,
atd. Dosel tak k nazoru, ze vysledek dlouhodobého emociondlniho ochlazovani déti

sobeckymi rodi¢i (Thorova, 2006).

Dalsi vyvoj sméfoval k hledani pfiin autismu v neurologickych poSkozenich mozku
nebo odlisné biochemii mozku (Bragdon, Gamon 2006). Gillberg a Peeters (2008)
uvadeji, ze u deti s autismem castéji nez u bézné populace doslo béhem téhotenstvi,

porodu nebo casné po porodu k poskozeni mozku ditéte.

Gastroenterolog Wakefield je autorem teorie, Ze existuje spojitost mezi oékovanim a
autismem. V disledku oc¢kovani (trojkombinace zardénky, spalnicky, ptiusnice) dojde u
ditéte v tlustém a tenkém stfevé k zanétu, pii kterém jsou do krve vylu€ovany toxiny,
které mohou poskodit mozek a zpiisobit tak autismus. Spojitost mezi ockovanim
(konkrétné thimerosalu, konzervacni latce ve vakcing, kterd obsahuje rtut’) nebyla zatim

prokézana, ale ani vyvracena (Thorova, 2006).

Existuji dalsi teorie, které poukazuji na mozny vznik autismu. Mezi né mizeme zafadit
vyznamné genetické vyzkumy, vyzkumy oznaCujici autismus jako metabolickou
poruchu. Jiné napiiklad uvadi jako jednu z moZnych pfi¢in nadbytek testosteronu
v téhotenstvi (Baron — Cohen, 2005) ¢i podezieni, Ze u déti starSich otct je vyssi riziko

postizeni autismem.
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Jasnou pfi¢inu se védcim doposud nepodatilo prokdzat, proto se obecné odborna
vefejnost shoduje na tom, Ze pfi¢ina autismu bude snejvyssi pravdépodobnosti

multifaktorialni.

5. Prevalence a prognoza u poruch autistického spektra

Téma prevalence a progn6zy nam fika, kolika rodin a rodict déti s PAS se problematika
zatéze tykd. Po dlouhé roky ¢lanky o autismu reportovaly prevalenci autismu piiblizné
na 7/10 000. V poslednich né¢kolika letech se ukazuje, Ze tyto hodnoty se
n¢kolikanasobné zvysuji. ,, Nejnovejsi odhady se pohybuji asi od 30/10 000 az do 68/10
000. Védci v USA zaznamenali, Ze v letech 1987 az 1998 se diagnoza PAS zvysila o
273% " (Zylstra, 2014, s. 316). Tito a dalsi autofi se domnivaji, Ze divodem nartstu
diagndzy autismu je predevsim lepSi porozuméni poruse, SirSi diagnostickd kategorie

poruch autistického spektra, vice citlivé diagnostické nastroje a dalsi faktory.

Thomas Insel (2013) se také zamysli nad nartistem diagndzy a klade si otazku, zda za
zvySenym vyskytem autismu je zvysSeni poctu postizenych, nebo jen lepsi diagnostika
autismu. Pfichdzi se zav€rem, Ze nejsou k dispozici jind vysvétleni, redlny narist
autismu je docela pravdépodobny a lepsi diagnostika nemlize plné vysvétlit hluboky a

pokracujici nartst.

Do soucasné doby se uskutecnilo okolo 30 epidemiologickych studii (Fombonne, 2002).
Zjistilo se, ze autismus se vyskytuje ve vétSiné zemi a kultur. Soucasnd rocenka

spolecnosti APLA udava, Ze vyskyt autismu v populaci je cca 1%.

Vzhledem k trovni védeckého poznani o problematice autismu, neni mozné hovofit o
léCeni autismu, ale spiSe o pozitivnim vyvoji ptiznakl. ,,Vyléceni ¢i vymizeni projevii
typickych pro poruchy autistického spektra je vzdacné* (Thorova, 2012). Nicméné mize
dojit, pfi vymizeni nékterych pfiznaki, k pifehodnoceni diagnézy. Prognéza dalsiho
vyvoje je ovlivnéna dvéma faktory, mirou a tizi autistického chovani a kvalitou
adaptivniho chovani v bézném zivoté. Asi 1/3 dospélych s autismem je v dospélosti
Castecné sob&stacnd a jen velmi malé procento jich Zije zcela nezavisly Zivot, byvaji

vSak Casto povazovani za ,,podiviny* (Bragdon, Gamon 2006).
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III. DITE S POSTIZENIM V RODINE

Zdravi ditéte je pro vétSinu rodi¢l jednou znejvétSich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni naopak jednim z nejhorsich Zivotnich traumat, ktera mohou rodice potkat.
Je to situace, s niz se nelze tak snadno vyrovnat, nelze z ni ani utéci, a jeji zvladani
s sebou nese mnoho strestl, které¢ definitivné zmeéni cely Zivot takové rodiny. Protoze je
to velmi obtizna a stresujici situace, mize vyvolat rizné obranné reakce, vSichni rodice
ji nebudou prozivat stejn€ a ani se s ni nebudou stejnym zplisobem vyrovnavat. Presto
lze predpokladat, Ze existuji néjaké obecné mechanismy, které se budou projevovat, a
také rizika, jimz by bylo vhodné se vyhnout nebo jejich vliv alesponi sniZit. Znalost
celého procesu vyrovnavani se s takovou zatéZi je nezbytnym piedpokladem uc€inné

pomoci i jejiho nacasovani (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

6. Proces vyrovnavani se s postiZenim ditéte

Dité s postizenim piedstavuje pro rodinu velkou zatéz. Rodice se s ni musi vyrovnavat,
aniz by to ocekavali. Zdravi rodie povazuji narozeni zdravého ditéte prakticky za
samoziejmost. ,,Prvni pozndni, Ze s ditétem neni néco v poradku, znamend proto
nevyhnutelné jisty otres v postojich a predstavach rodicu* (Matgjcek, 2001, s. 25).
Prvni pocit je obvykle umémny tomu, jak zjevné je postizeni ditéte a jak si rodice
predstavuji jeho dosah pro budoucnost. Narozeni postizeného ditéte do rodiny ovlivni
cely rodinny Zivot. Je potieba si pfebudovat Zebticek hodnot a ptizplisobit se potfebam
ditéte. Postizené dité piinasi do rodiny napéti, ¢lenové rodiny se stavaji tizkostnéjsi a

citlivéjsi na nevhodné reakce okoli (Matéjcek, 2001).

Reakce rodict na postizeni ditéte ma své typické projevy, které se v mnoha smérech
podobaji sledu reakci na zavazné onemocnéni, jak je kategorizuje E. Kiibler-Rossova.
Vagnerova a kol. (1999) oznacuji dobu, odkdy je dité definitivné povazovano za
postizené, to znamend potvrzeni odchylky stavu néjakou diagnoédzou, jako Krizi
rodi¢ovské identity. Cely proces vyrovnavani se popisuje takto:

1) Faze Soku a popieni. Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou,

traumatizujici skutecnost, Ze dité€ je trvale postizené. Situace je natolik tiziva, ze
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2)

ji nelze pifijmout a proto vesmes dochdzi k popteni, které je projevem obrany
pted ztratou psychické rovnovéhy.

Postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem je dalsi fazi. Ta
zavisi na raciondlnich a emocionélnich faktorech. Je umoznéna ziskanim vétSiho
mnozstvi informaci, pochopenim charakteru postizeni ditéte a moznosti dalSiho,
byt omezeného vyvoje. Racionalnimu zpracovani ovSem mnohdy brani
emociondlni stav: hnév, zoufalstvi, deprese rodici. Miizeme jej interpretovat
jako reakci na prozité trauma a mize mit individudln€ riznou intenzitu i délku
trvani. Ne¢kdy je takovd informace pfijatelnd jen caste€né nebo vibec.
Nasledkem toho dochdzi ke vzniku nejriznéjSich psychickych obran, které
maji svlij specificky smysl: udrzet psychickou rovnovahu alesponi v takové mife,
v jaké je to dosazitelné. Mezi nejcastéjsi psychické obrany, které Vagnerova
popisuje, jsou: unik ze situace, racionalizace, unik do fantazie, rezignace,
regrese, atd. Ve vétSin¢ piipadi rodi¢e nakonec dosahuji vice ¢i méné
realistického postoje k dané situaci, kdy akceptuji dit¢ takové, jaké je a jsou
ochotni je rozvijet v mezich jeho moZnosti. Takového postoje vSak nejsou
schopni vSichni rodice, nékteti mizou dojit k zafixovani n€které neadekvatni,

maladaptivni varianty, ktera slouzi jako obranny mechanismus.

Francesco Cuxart (2004) shodné popisuje, ze kazda rodina projde nckolika stadii pfi

zvladani této necekané krize, které popisuje nasledovneé:

1)

2)

3)

4)

Stadium Soku: zklamani v ocekavani, skepse, zmatek, nejistota, stfidani
zoufalstvi a nadéje.

Stadium deprese: uvédomeéni si situace, beznadéjna perspektiva, pesimismus,
co se tyka budoucnosti ditéte, bezradnost, pochybnosti, pocit viny selhani
v rodi¢ovské roli.

Stadium cinnosti: ambivalentni pocity (odmitani postizeni, piehnané
opatrovnictvi), hore¢né hledani pomoci, hledani vinika.

Stadium realistické: funkéni adaptace na zménu situace, realistickd ocekavani,

realné aktivity.

Délka a prubch jednotlivych fazi byva velmi odliSny, zalezi na mnoha vzijemné

provazanych faktorech. Thorova (2006) shodné potvrzuje, ze situace vyrovnavani se

sebou

nese obranné mechanismy, které unavené psychice poskytnou chvili na

nejnutnéjs§i kompenzaci sil. Jako zdkladni obranny mechanismus pojmenovava
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popreni, které funguje jako unik ze situace. ,,Kazdé dilci zlepSeni ditéte je prijimdno
jako dalsi argument, ktery vyvraci diagnozu* (Thorova, 2006, s. 408). Vytésnéni ¢i
bagatelizovani je dal$i obranny mechanismus. Je pravidelnou zkuSenosti odbornikt, Ze
rodice si v diisledku silné fungujicich obrannych mechanismi sté¢zuji na nedostatecnou
diagnostiku, ackoliv jim informace o diagndze poruchy autistického spektra byla
jednoznacné sdé€lena. A poslednim mechanismem je kompenzace neboli vira v zazraky.
V tomto ptipadé se jedna v podstaté o opak obou pfedchozich feSeni. Misto necinnosti a
zavirani o¢i pred vyf¢enou diagnozou se rodice naopak az ptehnané snazi celou situaci
néjak tesit. Své veskeré usili vénuji hledani mozné pomoci a nakonec skon¢i u zcela

nevhodnych a neti¢innych feseni.

Jak se rodin¢ podafi tento proces projit a jak situaci vyrovnavani zvladne je vysoce
individudlni. Individudlni je také délka setrvani v jednotlivych stadiich. Jsou rodiny,
které to dokdzou pomérné rychle a s postizenim ditéte se vyrovnaji bez vétSich
problémti. Setkat se mizeme ale i s rodinami, kterym se to nepodafi, nebo které se
s timto faktem smifi pouze ¢astecné. ,, Reakce rodicii se méni podle toho, jak choroba

T3

ditéte probiha “ (Vagnerova, 2008, s. 103). Nezvladnuti a nepfijeti diagndzy sebou nese
celou fadu negativnich dopadi, které mohou mit vliv jak na fungovani rodiny, tak na

samotné postizené dité.

6.1  Faktory ovliviiujici vyrovnavani se s postiZenim ditéte

V ptedchozi kapitole bylo pojedndno o procesu vyrovnavani se s postizenim ditéte.
Tento proces miize u kazdé rodiny trvat rizné dlouhou dobu a mize mit i rozdilnou
intenzitu. Diivodem jsou nejen Zivotni podminky, které riizné rodiny maji pro vyrovnani

se, ale také tfeba mira postizeni jejich ditcte.

Pilar Pozo (2011) ve vyzkumu rodin déti s PAS objevil 4 hlavni faktory, které
vyznamné ovliviiuji adaptaci na postizené dit¢ v rodin€: a) charakteristika ditéte s PAS
— zavaznost poruchy a problémy v chovani, b) socialni podpora, ¢) vniméani problému,
d) strategie zvladani (coping strategies). Mnozstvi studii dokazuje, Ze zavaZnost
poruchy vysoce souvisi s rodi¢ovskou zatézi (Hastings, Johnson, 2001; Bravo, 2006).

zatéze. Naopak faktor socidlni podpory je povazovan jako pozitivni ke zmirnéni
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rodi¢ovské zatéze. To dokazuji vyzkumy, které zkoumaji negativni efekty u matek bez
socialni podpory. Vysledkem je vyssi mira stresu, Gzkosti, deprese a pesimismu u

takovych matek (Gray, Holden, 1992). Saloviita a kol. (2003) se domniva, Ze

vvvvvv

Vancura (2007) shrnuje faktory, které ovliviiuji adaptaci rodict na postiZeni ditéte:
e charakteristiky rodiny — napf. schopnost feSit problémy, soudrZnost,
nezdolnost,
e charakteristiky rodi¢i — napt. kvalita manZzelského vztahu,
e charakteristiky ditéte — zavaZnost postizeni, v€k a pohlavi ditcte,
temperament, atd.,

¢ vnéjsi proménné — socidlni opora, spoluprace s profesiondly, apod.

Piijeti skutecnosti, ze mé dité je postizené, je ztéZzovano i tim, Ze jde o zasah do
uspokojovani zdkladnich psychickych potfeb rodic¢l, popsanych Matéjckem a
Langmeierem (1986). Je deprivovana potieba piimétené stimulace, protoze projevy
ditéte jsou casto omezené nebo neodpovidaji ocekdvanim rodicii. Dité s postizenim
nebyva pro rodie vzdy zcela citové uspokojujici, proto byva deprivovana i potieba
citové vazby. Rodice se také mohou citit stigmatizovani nebo ménécenni, deprivovana
byva potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestize. Ohrozeno je také uspokojovani

potieby zivotni perspektivy, protoZe je obtizné odhadnout budouci vyvoj ditcte.

Mezi pozitivni faktory, které mohou rodindm vyznamné pomoci nejenom s piijetim
postizeni jejich ditéte, ale také s celkovou adaptaci na tuto novou udalost, patii
pfedevS§im pozitivni vyvoj postizeni ditéte vyplyvajici z v€asné diagnézy, vhodna
odborné péce a také socidlni podpora a pomoc ze strany blizkého okoli. VSechny tyto
okolnosti, at’ uz ve vétsi, €1 mensi mife, jsou pro proces vyrovnavani nesmirn¢ dalezité
a mohou ho vyrazné ovlivnit (Jelinkova, 2004). Rodice by méli dostat co nejdiive
kvalifikované a pravdivé informace o postizeni a moznostech u napravy ditéte. ,,Je
potieba rodice zbavit pocitu viny za postizeni a zduraznit, Ze postiZeni neznamend, Ze se

dité nebude rozvijet a ze neprozije stastny zivot“ (Jelinkova, 2008, s. 151).
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DalSim dualezitym faktorem k pozitivnimu piijeti diagnozy je dle Jelinkové (2008)
Skoleni a prakticky vycvik rodi¢l. Vzhledem k pervazivnimu charakteru postizeni je
nezbytné, aby rodice nebyli jen pfihlizejicimi, ale aktivnimi koterapeuty. RodiCe sice
nejsou odbornici na autismus, ale jsou odbornici na své dité. Pokud se tedy mezi rodici
a odbornikem vytvoii vztah zalozeny na vzdjemném respektu, divéfe a pomoci, pak
miZeme fici, Ze se také jedna o dulezity pozitivni faktor usnadiiujici pfijeti diagnozy

autismu.

Naopak do hry vstupuji jiné faktory, které mohou negativné ovlivnit pfijeti diagnozy
ditéte rodi¢i. V takovém piipadé se mize cely proces vyrovnavani se zpomalit, ¢i Uplné
zastavit. Jelinkova (2008) pojmenovava tyto negativni faktory a fadi mezi né
pfedevsim: stres v roding, nepfiznivé rodinné vztahy, nevhodné reakce okoli, popirani a
neznalost autismu, strach z budoucnosti, ale tfeba také Spatnd ekonomicka situace

rodiny.

Za téchto okolnosti je pochopitelné, ze se na stran¢ rodil déti s postizenim castéji
objevuji tendence k nevhodnym vychovnym postojim. Matéjcek (2001) oznacuje
nasledujici:

e Vychova prili§ uzkostna — rodice na ditéti az nezdravé lpi, pfili§ ho
ochraniuji a brani v nékterych ¢innostech, omezuji dité¢ v jeho iniciativé 1
v jeho vyspivani.

e Vychova rozmazlujici — rodice se snazi ditéti ,,vynahradit* pfemirou své
lasky to, co bylo podle jejich piedstavy v Zivoté ochuzeno, podiizuji se
jeho pfanim a ndladam, posluhuji mu.

e Vychova perfekcionistickd — s pfepjatou snahou k dokonalosti. Snaha
rodict, aby dité mélo tspéch bez ohledu na jeho redlné moznosti.

e Vychova protekéni — rodi¢e nedovoluji ditéti povahové vyspét, ve viem
mu pomahaji, pracuji za né, vSechno mu sami zafizuji. Pro své dité
vyZzaduji velké ohledy a ulevy.

e Vychova zavrhujici — spiSe ve skrytych nez zjevnych formach. Tam,

kde dit€ vzbuzuje ve svych rodi¢ich neustale predstavu nestésti.
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7.  Dité s poruchou autistického spektra v rodiné

Poznani, Ze novy ¢len rodiny ma zvlaStni problémy nebo nedostatky v komunikaci,
socialnich vztazich nebo v jinych oblastech vyvoje, obvykle funguje jako Sok
nasledovany palCivou nejistotou. Jak dlouho bude problém trvat? Bude mit vliv na
vzdélani, pratele, rodinné vztahy? Lze tento problém 1€Cit, odstranit? Tyto starosti maji
rizné podoby — kazda rodiny se potyka s problémy, které jsou odlisné od problému
rodin ostatnich. Kromé toho specificky dopad stresujicich situaci je rozdilny podle role

¢lent rodiny.

7.1 Dopady poruch autistického spektra na jednotlivé ¢leny rodiny
Jednotlivi ¢lenové rodiny jsou Zivotem s autistickym ¢lenem rodiny ovlivnéni riznych

zplisobem.

7.1.1 Matky a otcové

Oba rodice nejsou péci o postizené dité zatizeni ve stejné mire, zodpovédnost vétSinou
pfebird matka. V takovych rodinach se rodicovské role vice diferencuji a maji Castéji
tradicni obsah: matka se stara o své déti a o domdcnost, otec ma rodinu zajistit
ekonomicky a v lep$im ptipadé matce s péci o déti ¢i s domacnosti ob¢as pomdahat
(Vagnerova, Strnadové, Krejcova, 2009). Vyzkumy ukazuji, Ze matky pocituji vetsi
bolest a tinavu z vychovy ditéte s autismem nez otcové (Wolf a kol., 1989). Matky déti
s autismem stradaji omezenim svého osobniho volna a svobody, mohou trpét ztratou
sebeocenéni, protoze se domnivaji, ze selhaly ve své rodi¢ovskeé roli, a Casto maji pocity
deprese, vzteku, tnavy a napéti. Tyto Zeny velmi ¢asto bolestné vnimaji rozdil v tom,
jak spolec¢nost nahliZi na jejich dité a na jiné déti a jak se jejich rodi€ovska role 1i8i od
role jinych Zen (Schopler, Mesibov, 1997). Matky dospivajicich s autismem trpi
pochopitelné také vétSim stresem nez matky normalnich mladych lidi (Fong, Harris,

1991).
Ani otcové nejsou osvobozeni od néarokd, které na né klade vychova déti s autismem, i
kdyz uniknou do jist¢ miry kazdodennimu stresu, protoze velkou cast dne travi

v zamé&stnani. Prace zajisti muzim svobodu, ktera je pro Zeny v domacnosti nedostupna,
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a nabizi se jim vedle jejich rodi€ovskeé role alternativni zdroj sebeuspokojeni. Nicméné i
otcové sdili se svymi Zenami pocit frustrace, ztraty, viny a vzteku, i kdyz své emoce
davaji mén¢ najevo nez jejich zeny (Schopler, Mesibov, 1997). Otcové Casto vyjadiuji
starost o ucinek stresu na své Zeny, mohou citit jako velké bfemeno finan¢ni naroky na
své rodiny a specialni potieby svého postizeného ditéte. Pro rovnovahu rodinného
spolecenstvi byva vyznamnéjsi Zivotni spokojenost matek, protoze na nich spociva
vétSina zatéze péce o dité s autismem a jejich chovani obvykle podstatné ovlivituje celé
klima domécnosti. ,, Jistota opory partnera je dulezitym podpiirnym faktorem pro oba

rodice “ (Willoughby, Glidden, 1995, s. 401).

Pii zvySenych narocich a matky i otce neni divu, ze existuji pfipady, kdy nesoulad
v manzelstvi je pfipisovan specidlnim potfebam postizené¢ho ditéte. Mnoha pozorovani
rodi¢li déti s autismem ¢i déti s jinym vyvojovym postizenim dokazuji, Ze zatimco
vychova ditéte s vaznym vyvojovym handicapem ma na n¢kterd manzelstvi negativni
vliv, jind manZzelstvi posili (Saloviita a kol., 2003). Dulezitym zjisténim je fakt, Ze
matky se s postizenim ditéte citi vice frustrovany hned v n¢kolika oblastech, nez muzi:
napf. v nedostatku Casu na sebe, omezeni spolecenského Zivota, vyCerpani, obav
z budoucnosti, naruSeni profesnich moznosti a dalsi. U muzl je zaznamenéana vyss$i mira

frustrace z obavy naruseni partnerského vztahu (Hellerova, Hsiehova, Rowitz, 1997).

7.1.2  Sourozenci

Kdyz se do rodiny narodi dité s postizenim, je to vzdy zména, ktera zasahne kazdého
¢lena rodiny a méa vliv na fadu zmén v aktivitich a fungovani rodiny. S narocnymi
situacemi se musi vypofadat také sourozenci téchto déti, pro které je tato situace obtizna
pfedevSim proto, Ze naro¢né situace museji prozivat uz v utlém détstvi. Nekteré
vyzkumy odhalily podstatné rozdily u déti, jejichz bratr nebo sestra byli postizeni.
Nékteré déti hodnotily vztah se svym postizenym sourozencem velmi pozitivné, jiné
naopak velmi negativng. Autofi studie zdlraznuji, Ze bratr ¢i sestra s postizenim nemusi
nutné poznamenat sourozenecky vztah zapornég, ale naopak miZe znamenat dileZitou

vyzvu pro nékteré mladé lidi (McHale, Sloan, Simeonson, 1986).

Problém miize byt frustrace ze souZiti se sestrou ¢i bratrem, ktery nereaguje, nutnost byt

,pomocnym rodi¢em®, obétovani rodi¢ovské pozornosti, nevhodné reakce vrstevnikli
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na chovani postizeného a jiné nepiijemné a zraiujici zazitky. Tyto problémy jsou
intenzivngj$i, jestlize je postizeni v oblasti chovani u ditéte s autismem velmi té¢zké a
velmi vycerpavd sily rodi¢t. Zdravé dit€¢ se musi vyrovnavat s agresivnim a
destruktivnim chovanim postizeného, nebo kdyz je pro néj obtizné pozvat si kamarady
domtl, protoze by mohli byt konfrontovani s odstraSujicim chovanim ditéte s autismem
(Schopler, Mesibov, 1997). Déti velmi trapi smutek jejich rodicd a citi se vici tomu
bezmocné (Richman, 2006). Podle zjisténi Glazzarda a Overallové (2012) rodice travi
vice Casu s ditétem s autismem, nez s jeho normdlné se vyvijejicim se sourozencem.

Maji proto Casté pocity viny.

Zdravi sourozenci prozivaji ve vztahu viici svému postizenému sourozenci rozporuplné
emoce. Na jedné stran¢ Casto trpi pocity ménécennosti, strachu, odporu, hanby,

hnévu, viny za vlastni normalitu a depresemi. Na druhé strané vSak citi lasku, hrdost a
soundlezitost se svym postizenym sourozencem a maji potiebu ho ochranovat (Blazek,

Olmrova, 1988).

8.  Dité s poruchou autistického spektra jako zdroj zatéze v rodiné

Jak jiz bylo uvedeno vySe, narozeni ditéte s postizenim do rodiny, resp. potvrzeni, ze je
opravdu takové, predstavuje pro rodiCe zatéz, s niz obvykle nepocitaji, a tudiz se na ni
nemohou pfipravit. Vysledkem je trauma, které vyplyva znahlého zjisténi téZko
pfijatelného ohroZeni dillezité hodnoty a ze silné frustrace zklamaného ocekavani. Tato
Zivotni krize nejprve vyznamné¢ naru$i a poté zmeéni jejich chapani svéta. ,,Je to néco
zlého, s ¢im nikdo nmepocital a co by se nemélo stat, protoze to nezapada do
standardniho schématu, zZe déti prece maji byt zdravé® (Vagnerova, Strnadova,

Krej¢ova, 2009, s. 14).

Pisula (in Mohammadi, 2011) zminuje, ze mnozsvi studii poukazuji na fakt, ze rodice
déti s poruchou autistického spektra zazivaji vy$s$i miru stresu nez rodi¢e normalné se
vyvijejicich déti. Autor se ve své praci zaméfil na faktory, které zvySuji rodiCovskou
zatéz a déli je do 3 hlavnich kategorii:

a) charakteristiky ditéte, pfedevSim symptomy pojici se sautismem a

problémy v chovéani,
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b) nedostatek adekvatni profesionalni podpory a neuspokojujici vztah mezi
rodici a profesionaly,
c) postoj spolecnosti k lidem s autismem a nedostatek pochopeni pro

problémy, které takové rodiny zazivaji.

Green (2003) mluvi o tzv. dvejitém traumatu zahrnujicim jak ztratu predstavy
zdravého potomka a jeji nahrazeni zatim nejasnym obrazem, tak vynucenou zménu
zivota, ktery stimto ditétem budou sdilet. Rodi¢e musi pfijmout novou roli a z ni
vyplyvajici povinnosti, o jejichZ rozsahu a naro¢nosti zatim nemaji jasné&jsi predstavu,

védi jen to, ze jde o posun k hor§imu.

Psychickd krize, kterou mulze takovy zdazitek vyvolat, je spojena s pfinejmenSim
kratkodobym naruSenim duSevni rovnovahy a selhanim adaptacnich mechanismi. Diive
pouzivané zpusoby reagovani se v nahlé stresujici situaci zdaji byt neucelné a lidé
nevédi, co by méli délat. Prozité trauma rozdé¢luje zivot jedince na dvé Casti: na ten,

ktery byl predtim, a ten, ktery zacal poté (Tedeshi, Calhoun, 2004).

Psychoanalyticky lze interpretovat narozeni postizeného ditéte jako narcistické trauma
matky, ktera je, jak uvadi Matousek (1993), srovnatelné s traumatem po zohyzd'ujicim
urazu. Matka se s dité¢tem identifikuje, a jestlize je jeji potomek néjak handicapovany,
citi se ménécenna. Otcové prozivaji podobné pocity, které se vztahuji k jejich muzské,
ploditelské roli. Rodice rtizného pohlavi reaguji zpravidla odlisné nejen vzhledem
k biologické a socialni specifi¢nosti jejich role, ale i s ohledem na duasledky takové
situace pro jejich dal$i zivot. Stres spojovany s pfijetim tohoto faktu a znécho
vyplyvajicimi naroky péce o postizené dité¢ zasahuje do vSech oblasti jejich Zivota.
Nutnost zvladnout tak velkou zatéz mize nékdy ptispét k posileni vzdjemnych vazeb a
poskytované opory, zatimco jindy vede k jejich rozpadu (Vagnerovda, Strnadova,

Krejcova, 2009).

Postizeni ditéte je skuteCnosti, jejiz dusledky nemusi byt rodi¢um zcela jasné. Musi
se vyrovnavat s nejistotou, protoze zpocatku vétSinou nevédi, o jak zavazny handicap
jde a jaka bude prognoza. Nevédi ani to, Ze s vychovou ditéte s PAS jsou spojeny dalsi
stresujici zazitky, vyplyvajici napt. z jeho projevi, diskuzi s 1ékafi, hledani potiebnych

informaci, apod. Nejasnost situace, kdy rodi¢im chybi potfebné znalosti, ptisobi jako
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jedna ze slozek celkové zatéZe. Intenzitu prozivané stresu posiluje jejich bezradnost a
bezmocnost, radi by néco udélali, ale nevédi, co by to mélo byt. Jakmile je rodicim
sdélena diagndza PAS a budou sdéleny nasledky pro Zivot ditéte, jejich problém neni

mens$i, ale miize se zdat snaze fesitelny (Granlund, 2006).

Diulezitym faktorem ovliviiuyjicim miru rodicovského stresu je typ a zavaZnost
postiZzeni a z n¢ho vyplyvajici mira zavislosti ditéte na péci jiné osoby. ,, Typické
priznaky autismu jsou pro rodice zatézujici samy o sobé. Obtizené prijatelna je zejména
lhostejnost jejich ditéte, odmitani kontaktu, nezajem o mazleni a chybeni jakéhokoli
signadlu existence citového vztahu* (Vagnerova, 2004, s. 328). Pozitivni emoc¢ni reakce
obvykle posiluji vztah rodict k postizenym potomkiim, ale u autistickych déti tento
mechanismus nefunguje. Pro rodi¢e je mnohem t¢zsi ptijmout dité, které se chova jako

cizi, je drazdivé a tézko ovladatelné (Vagnerova, 2004).

Celkovou zatéz zvySuje také kumulace zdravotnich problémii, které stupnuji tzkost
rodi¢li a vedou k vétsSim narodkiim na péci (napi. epilepsie, poruchy spanku, obtize
v jidle, apod.), a nakonec i1 zdanlivé bandlni problémy v chovani (napf. pfiliSna
drézdivost, neklid, impulzivita, sklon k afektivnim reakcim). NaruSeni socializace
autistického ditéte, zejména pokud je spojené s tendenci k nepfiméfenému chovani, je
vyznamnym stresorem snizujicim spokojenost rodicti. Diagndzy s uritymi problémy
(napf. v komunikaci, v chovani, v adaptaci), jako jsou poruchy autistického spektra,
byvaji s témito problémy castéji spojeny a tak ovliviiuji miru rodinného stresu (Blacher,

Hatton, 2001).

Abbeduto (2004) mluvi o kumulaci stresu jako o efektu snéhové koule, kterd zasahuje
do Zivota rodi¢i a neustdle na sebe nabaluje dals$i komplikace. Pocit celkové zatéze a
nepohody je pfimo umérny ptipadné kumulaci stresti, z nichz vSechny nemusi ptindset
dit¢ s autismem, nebo s nim mohou souviset jen nepiimo. Rodi¢e déti s autismem se
mohou liSit ve svych o¢ekavanich i v ndzoru na to, co povazuji za nejvétsi problém.

Diagnostika autismu u ditéte pfedstavuje situaci, o jejiz stresovosti neni pochyb.
Jednotlivi rodiCe ji ale nepfozivaji upln¢ stejné. Nejde tedy o objektivni existenci
takového ditéte, ale o to, jak ji tito lidé hodnoti a jak se s ni vyrovnavaji. Podle klasické
teorie zvladani stresu R. S. Lazaruse (1984) je vzdy dulezity individualné specificky

zpusob chapani problému, tj. jeho subjektivni hodnoceni a interpretace. Situace je
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podle tohoto pojeti tak stresujici, jak se danému ¢loveku jevi, a to mize byt leckdy dost
rozdilné. Ptislusnd udalost je jen podnétem a zaleZi na tom, jak bude zpravovan. Mira
zatéze je dana jejim subjektivnim vyznamem, i kdyz zdravi ditéte je pro vétSinu lidi
natolik vyznamnou hodnotou, Zze joho ohrozeni ¢i ztrata bude vzdycky piisobit jako
silny stres. Variabilita vjeho chépani se projevi spi§ volbou riznych strategii
zaméfenych na zvladnuti piisluSné zatéZe a rychlosti i uspéSnosti tohoto procesu.
Adaptace na existenci ditéte s autismem je slozity procesm ktery je lokalizovan do

relativné dlouhého ¢asového rozmezi.

Jednim z nejvyznamnéjSich faktori signalizujicich miru prozivaného rodic¢ovského
stresu je negativni interpretace dané situace a s tim souvisejici pesimistické ocekavani.
Takovy nazor nemusi odpovidat subjektivnimu stavu ditéte, jde spiS o to, jak jej rodice
posuzuji. Mira pesimismu, resp. optimismu, souvisi s prozivanym stresem: ¢lovek, ktery
kteti byli schopni pozitivnéj§itho ptistupu, se rovnéz ciliti lépe, at’ uz byla pticinna
souvislost jakdkoliv. Pozitivni pfehodnoceni je velmi G¢innou copingovou strategii,
ktera ptispiva k uspésnému zvladnuti dané situace. Jde predevsim o schopnost pfijmout
dité s autismem, ocenit alespon nékteré jeho vlastnosti a najit na ném néco pozitivniho

(Gray, 1994; Saloviita a kol., 2003).

Interpretace vyznamu dané situace a reakce rodi€ii na zjisténi, Ze jejich dit¢ ma poruchu
autistického spektra, zavisi na mnoha okolnostech: na dob¢, kdy se o postizeni dovédi,
na jeho charakteru a s tim souvisejici viditelnosti a napadnosti riznych projevi, i na
pfijatelnym zplisobem interpretovat a najit jeji vyznam. Diagnozu svého ditéte si budou
vysvétlovat na zékladé diive vytvorenych, nebo spis piejatych, nazori. Je tfeba pocitat
s tim, ze mohou mit o autismu rlznou pfedstavu a ze nemusi presn¢ chipat, v em
spociva jeho podstata. Hledani jeho vyznamu je procesem, v némz rodi¢e odpovidaji na
otazku ,,co a pro¢ se stalo® takovym zpiisobem, jaky jim umoziiuje udrzet si urcité
chapani svéta a zakonitosti jeho fungovani, které pro n¢ predstavuje jeden ze zdroju
jistoty. Potfebuji zaradit tento fakt do jiz existujictho komplexu nézori a postoji, a

vzhledem k tomu jej musi zpracovat v souladu s nim. (Wilgosh, Scorgie, 2006).
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Problematiku socialniho kontaxtu pfinasi Vagnerova, Strandova a Krejcova (2009),
které tvrdi, ze interpretace celkového vyznamu postizeni poruchou autistického spektra
zavisi na prevazujicich nazorech a postojich spole€nosti, resp. nejblizsiho
spolecenstvi, k takto znevyhodnénym lidem. Podobné postoje sdileji rodice, aniz si to
pln€é uvédomuji, a proto si musi nejprve sami pro sebe vytesit rozpor mezi obecné
pfijimanymi nazory a osobn¢ vyznamnym vztahem k ditéti, k némuZz nemohou
zaujmout stejné¢ odtazity ¢i dokonce odmitavy postoj, jaky by zaujali k cizimu ¢lovéku
s handicapem. Musi zvladnout ambivalentni pocity, které vyrovnavani s timto rozporem
doprovazeji. Dulezité je 1 to, jak hodnoti své souCasné postaveni rodice ditéte
s autismem a jak ocekavaji, Ze na n¢ budou lidé v jejich okoli reagovat, resp. jak se

s tim dok4Zou vyrovnat.

Podobné Gray (1994) uvadi, Ze se rodi¢e déti s autismem museji vyrovnavat s vysokou
mirou stigmatizace svého ditéte i sebe sama. Dle jeho prace jen malokteré postiZeni je
tolik stigmatizujici jako autismus a to hned z né¢kolika divodu:
a. autismus je velmi ¢asto spojen s velmi ruSivym antisocidlnim chovanim,
b. vzhled déti s autismem je normalni, takové déti proto nejsou povazovany
za postizené, ale okoli je vnima jako nevychované,
c. nedostatek povédomi o této poruse a jejich projevech vede mnohdy k

neadekvatnim reakcim okoli.

Postizeni ditéte, v naSem piipadé ditéte s poruchou autistického spektra, je stresorem,
jehoz piisobeni lze hodnotit podle subjektivniho prozitku a ndzoru na miru zatézovosti
aktualni situace 1 na zakladé¢ promény postoje ke svétu a k zivotu, souvisejiciho
s posunem uznavanych hodnot. Aktudlni problémy vyplyvaji z faktu, ze narozeni
postizen¢ho ditéte prozivaji rodie negativné. Piedstavuje pro n€ zatéz, tj. distres, ktery
navozuje pocity ohroZeni, strachu, smutku, zlosti a podporuje ur€ity zplsob chapani
problémti. Vzacnéji, resp. za priznivych okolnosti, mize byt i tak traumatizujici udalost
alespont z€asti prozivdna jako eustres, to znamena pozitivni stres, ktery clovéka
aktivizuje a plisobi jako vyzva, s niz je mozné se vyrovnat (Vagnerova, Strnadova,
Krejéova, 2009). Matéjcek (2003) v této souvislosti mluvi o vyhodnosti postoje
akceptujiciho vychovu postiZeného ditéte jako tikol. Ten je tfeba splnit a jeho

zvladnuti posili sebevédomi rodi¢li, rozvine jejich schopnosti a celou osobnost.
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K takovému pfistupu se musi rodi¢e obvykle propracovat, coZ neni tak jednoduché, za

zacatku vétSinou nebyvaji schopni na své Zivotni situaci nic pozitivniho.

Abbeduto a kol (2004) se ve svém vyzkumu zaméfovali na porovnani osobni pohody
(well-being) u matek s autismem, Downovym syndromem a syndromem fragilniho X.
Dosli ke zjisténi, Zze matky déti s autismem zazivaji vys$§i miru pesimismu, vétsi distanc
od svého ditéte a vy$Si miru depresivnich symptomil nez matky vychovavajici dité
s Downovym syndromem. Autofi se domnivaji, Ze je to zpusobeno tim, ze déti
s Downovym syndromem matce piindseji ¢astéjsi uspokojeni matetského kontaktu, nez

déti s autismem.

U rodict déti s autismem se objevuje nejen zatéz, stres, deprese a pesimismus. Autofi
Giallo a kol. (2011) se zam¢fili na unavu u rodi¢i déti s PAS a odhalili, Ze rodice déti
s autismem subjektivné zazivaji vétsi inavu, nez rodi¢e normalné se vyvijejich se déti.
Navic rodice, ktefi vykazovali vy$s§i miru inavy vykazovali také vice deprese, uzkosti a
stresu. Rodice také Casto uvadéli, ze svou unavu piikladaji problémovému chovani

jejich déti, horsi kvalité stravy, nedostatku ¢asu na cviceni a spanek.

Dit¢ s poruchou autistického spektra pfinaSi do rodiny kromé& zatéze také nékolik
pozitivnich aspektii. Podle Rothové (2010) rodiny s ditétem s autismem popisovaly, ze
se diky této diagnéze stali jednotlivi ¢lenové bliz§imi. V ramci zvladani riznych
zatézovych situaci museji spolupracovat, coz napomaha k lep$im a silngj$im vztahlim u
jednotlivych ¢lenti rodiny. Schwarz (2003) zkoumal rodi¢ovské uspokojeni u rodica déti
s mentalnim postizenim a zjistil, Ze rodi¢e oceniovali zejména to, ze diky svému ditéti
s postizenim porozuméli sami sobé a Zivotu celkové. S tim souvisi i velmi castd zména
hodnotové oreintace, o které mluvi Boss (2002), ktera je spojend s vét§im nadhledem
na bézné problémy, s uvédomeénim lidské zranitelnosti a relativity zdravi, s dirazem na
nemateridlni zdroje Stésti a leckdy i s vétSim dlrazem na pfitomnost a na Zivot, ktery

rodic¢e déti s autismem prave ziji.
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9.  Zvladani zatéZe u rodicu déti s poruchou autistického spektra

Hodnocenti stresu, vyplyvajiciho z postizeni ditéte poruchou autistického spektra, zavisi
na komplexu faktordi, které ovliviiuji nézor rodici 1 jejich predstavu o miie
zvladnutelnosti této zatéze, zda je povazuji za vyzvu nebo ohrozeni. Dulezité jsou
zejména ty, které jim pomahaji stresujicim situacim odolavat a vyrovnavat se s nimi
bez vétsiho naruSeni rovnovahy nebo dokonce se ziskem uzitecné zkuSenosti a posileni

kompetenci (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

K oznaceni komplexu podpirnych faktor se v literatufe pouziva terminii hardiness
(pevnost, tvrdost) ¢i resilience (houZevnatost, nezdolnost). Boss (2002) popisuje, Ze je
lze chapat jako vyjadieni stupné odolnosti a flexibility postoje k zatézim, i jako
schopnost nenechat se jimi zdeptat a brzy ziskat novou rovnovédhu. To znamena
piipravenost chapat zatéz spise jako relativné obvyklou udalost, s niz je v zivoté tieba
pocitat, nez jako nefeSitelnou tragédii. Boss (2002) dale popisuje, Ze pojem resilience
vyjadiuje skutecnost, Ze ur€ity jedinec (¢i rodina) ma dost fyzické i psychické sily a
problémy a jesté dokazal takto ziskané zkuSenosti vyuzit ve sviij prospéch. Resilience je
vice nez jen resilience ke stresu. Je to snadnost zvladdani zatézi, schopnost rychlého

zotaveni a opétovnd stabilizace, véetn€ udrzeni pocitu pfijatelné Zivotni pohody.

Zvladani zatéZe je procesem, ktery vychazi z jeho kognitivniho zhodnoceni, z vyznamu
a smyslu, jaky pro daného jedince maji, spojeného s ur¢itymi emocnimi prozitky a
z toho vyplyvajicim jedndnim, zaméfeny na vyrovnani s danou situaci. Kiivohlavy
(2003) definuje zvladani zatéze a zivotnich tézkosti jako ,.dynamicky proces, v jehoz
ramci dochazi k transakcim (vzajemnym interakcim mezi clovékem a stresovou situacti).
Na jedné strané je treba videt danou osobu, kterda ma urcité zdroje, moznosti, hodnoty a
osobni zamereni, na druhé strane pak prostredi, které na cloveka klade urcité

pozadavky a pusobi na ného radou viivii“ (Kiivohlavy, 2003, s. 70).

V souCasné¢ dobé se mnozstvi studii veénuje potizim, kterym musi celit rodice
v souvislosti s vychovou ditéte s poruchou autistického spektra a také strategiim, které
si vytvateji, aby se 1épe vyrovnali se zatéfi, ktera je spojena s vychovou takového ditéte.

V této souvislosti mluvime o copingovych strategiich, tj. strategiich zvladana
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zatézovych situaci, které mohou mit rlizny charakter podle toho, jaké varianty se ¢lovek
naucil pouzivat a jaké jsem pro néj dostupné vzhledem k okolnostem i zméndm, které
z nich vyplyvaji. Rozdilnost odolnosti i repertodru copingovych strategii je divodem,
pro¢ né¢které rodiny zvlddnou narozeni ditéte s postizenim bez vétSich problémi,
zatimco jiné se s nim nejsou schopné vyrovnat (Altiere, Kluge, 2009). Podle Paulika
(2010) se coping uplatiiuje v ptipadech, kdy je zatéz vzhledem k odolnosti osobnosti
nadlimitni, a je tedy potiebné vyvinout zvySené Usili k vyrovnani se s ni. Pfedtavuje
tedy zvlddani naronych a stresovych situaci. Autor mluvi o tzv. zvladacich
(copingovych) strategiich, které chape jako obecnéjsi stabilni charakteristiky chovani
v zatéZové situaci a jako volby postuplivice situacné ovlivitované a piihliZejici k danym

podminkam.

Proces zvlddani se miize odehravat vroviné chovani nebo pouze védomi, kde se
projevuje ve formé obrannych reakci zamétenych na udrzeni pfijatelné emoc¢ni pohody.
Podle Chvatalové (2001) je typickou unikovou variantou pietrvavajici popirani situace
nebo jeji bagatelizace. Rodice se za téchto okolnosti chovaji, jako by dité bylo zdravé,
resp. jeho potize byly nevyznamné, docasné, apod. Popieni stresujici udalosti mize
snizit Gizkost, ale samotnou situaci nezméni. Clovék subjektivné fesi dany problém tak,
ze nechce vidét, co se skutené stalo. Popfeni mtize byt funkéni zejména v pocatecnim
stadiu. Je uziteCnym kratkodobym mechanismem, ale pokud by trval pfili§ dlouho,
pusobil by spiSe negativné, protoze by branil nalezeni ucelnéjSiho feSeni. Quine a Pahl
(1991) zdlraziuji, ze nartst ucelnéjSich copingovych strategii vede k redukci
subjektivné proZivaného stresu a ke zlepSeni kvality Zivota. Takovy ¢loveék véfi, Ze
ma problém pod kontrolou a bude schopen jej néjak feSit. RodiCe se v ramci péce a
vychovy o dité s poruchou autistického spektra postupné nauci, jak zvladat rtzné
zivotni situace, které pro né¢ byly nové. Hledani jinych copingovych strategii byva
aktivizovano novymi stresy, stale se opakujici déni je nevyvola, protoze je na n¢ clovek

uz néjak adaptovan.

Rizné piistupy ke zvladani stresujicich situaci se mohou liSit mirou aktivity a
vynaloZeného usili. Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) uvadéji, Zze aktivni pristup
vétSinou byva efektivnéjsi nez pouh € pasivni ofekavani pomoci od né€koho jiného.
Mimo jiné i proto, Ze aktivita je U¢innym prostiedkem ke sniZeni psychického napéti.

Aktivni ptistup k Zivotu se projevi tendenci se stresujicimi situace bojovat, nékdy az za
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hranici moznosti dosdhnout realného uspokojeni. Lidé, ktefi jsou ptesvédceni, ze
dokédzou ovladnout sviyj Zivot, byvaji aktivni 1 v krizovych situacich a diky tomu se
leckdy se stresem vyrovnavaji sndze nez lidé pasivni a rezignujici, protoze efektivita
takového jednani ma i své limity. Naopak pasivni zpiisob zvladani zatézi sice nebyva
dlouhodobé¢ ucinny, protoze pasivita se podtizeni osudu, resp. riznym vnéjSim vliviim,
omezuje schopnost najit vlastni pfijatelné feSeni, ale mize do urcit¢é miry pomahat
v situaci, kterd skuteéné¢ neni zvladnutelnd nebo snize se rodi¢e jeSté nedokazou
vyrovnat. Pasivné reagujici lidé maji tendenci ulpivat na minulosti, povazuji se za ob¢&t’

zlého osudu a maji sklon opakované probirat negativni disledky této situace, aniz by se

zabyvali jejim feSenim, protoZe nevéfi, ze by néjaké existovalo.

9.1  Faktory ovliviiujici zvladani zatéZe

Zpisob, jakym se rodiCe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, zavisi na mnoha
somatickych, psychickych i socidlnich faktorech: na osobnostnich vlastnostech,
diiv€jsich zkuSenostech, hodnotadch a naucenych postojich, ale i na zdravotnim stavu,
véku, jejich postaveni, na kvalité partnerského vztahu, poctu déti, které spolu maji a
pticiné popstizeni a nakonec i1 na reakcich $ir$i rodiny a celé spolec¢nosti (Beresford,

1994; Abbeduto, 2004).

Télesné zdravi a fyzicka sila mtze péci o dit¢ s poruchou autistického spektra usnadnit
a naopak. Stélesnym zdravim souvisi schopnost zvlddnout tunavu, nedostatek
odpocinku ¢i trvalejsi spankovy deficit, ktery mize vzniknout napt.pokud je dit¢ vice
drazdivé, Spatné spi, apod. Péce o dité s poruchou autistického spektra je dlouhodobou
zaleZitosti a byva spojena s omezenou moznosti relaxace a obnoveni télesnych a
duSevnich sil. Zat¢Z mnohaleté¢ péce mize zdravi rodi¢l dlouhodob& nepiiznivé
ovlivnit, zhorSeni svého zdravotniho stavu pocitovala asi tfetina takovych rodict

(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Osobnostni vlastnosti rodic¢i ovliviiuji jejich piistup k hodnoceni stresujici situace, jeji
prozivani a zvladani. Tyto vlastnosti je mozné chéapat jako ptfedpoklady k ur€itému
emocnimu ladéni, zplisobu uvazovani a reagovani. Podle vyzkumu Tedeschiho a
Calhouna (2004) se ukazalo, Ze extraverze je povazovana za jeden z n¢jvyznamnéjsich

pfedpokladii z hlediska moznosti vyuZiti Zivotni krize a postraumatického rastu. Tato
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osobnostni charakteristika je vyhodna pravé proto, Ze extravertni ¢lovék umi dat najevo,
co ho trapi, formulovat potfebu pomoci a nabidnutou pomoc pfijmout. Pro uspeésné
zvladnuti problémt je dileziy optimismus, tedy schopnost zaméfit se na to, co je
pozitivni, nez se trapit tim, co se zda byt Spatné. Mnoho védéckych praci dokazalo, ze
matky, které jsou schopné vidét své dit¢ pozitivn€, nepodléhaji tolik stresu, ktery je
s jeho vychovou spojen, resp. se snim dokazou vyrovnat. Optimistické matky se
dokdzou vice soustfedit na pozitivni stranky zivota a Ccastéji uzivaji ucelnéjSich
copingovych strategii, jako je hledani socialni opory (Knussen, Sloper, 1992; Tedeschi,
Calhoun, 2004). Olsson a Hwanga (2001) méfili stupent depresivity u matek déti
s mentalnim postizenim a autismem Beckovym dotaznikem depresivity. Z jejich zjisténi
vyplyva, ze matky déti s autismem zazivaji vice deprese nez matky déti s mentdlnim
postizenim, které autismem netrpély. VySlo také najevo, Zze matky jsou vice
depresivnéj$i nez otcové a osamélé Zeny se citily depresivnéji neZ vdané Zeny.
V kazdém piipadé souvisela mira depresivity se subjektivnim hodnocenim socidlni
opory. Komplex vlastnosti jako je spolehlivost, sebekontrola a sebeovladani se
pozitivné projevuje u lidi, ktefi jsou vytrvali, trpelivi, zvladaji i dlouhodobou zatéz
vyplyvajici z péce o postizené dit¢ (Scorgie a kol., 2001). Schopnost najit feSeni
zatézovych situaci zavisi také na drovni sebeduvéry, sebejistoty a sebehodnoceni.
Dostatecna davéra a sebejistota ve vlastni schopnosti signalizuje dle vice autort
dosazeni urcitého stupné adaptace na zatéZzovou situaci. Tyto rodice byvaji velmi Casto
bojovni, jsou presvédceni, ze museji byt takovi, kdyz chtéji ziskat urcité informace,

pomoc a podporu (Otipkova, 2006).

Na zvladnuti zatéze vyplyvajici z postizeni ditéte poruchou autistického spektra ma
byva neformalni socialni sit’ pfibuznych a ptatel. Obecné velmi dilezité jsou pro né lidi,
kteti je dokazou pochopit (Hastings a kol., 2002). V rdmci vyzkumu dopadii ditéte s
autismem na fungovani rodiny autofi Slifirczyk a kol. (2013) oznacili n€kolik faktort,
které maji znacny negativni dopad na jeji fungovani, a tedy: stres, smutek, unava a
nespavost. Vztahy rodict déti s autismem s ostatnimi lidmi se vétSinou v prubéhu casu
meéni. Z pohledu vetejnosti je takova rodina nécim vyjimecnd, vydélend z komunity
zdravych déti. Stava se vyjimkou, akceptovanou s ur¢itym odstupem, s projevy soucitu,
nepiijemnou zvédavosti a nékdy i viditelnym odmitdnim. Emerson (2003) ukazal nazor

matek na problémy, které jim v kontaktu s jinymi lidmi ptinasi jejich dité s autismem:
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lidé se matce kvili tomuto ditéti vyhybaji, dit€ je pfi¢inou problému s prateli a dité je
pfi¢inou problému s ostatnimi ¢leny rodiny. V zavislosti na celkové zméné situace,
ktera souvisi s postizenim ditéte, se mn, resp. redukuji vztahy s prateli. Velikost
zachovaného okruhu kontaktli mimo rodinu muze byt riznd, stejné tak i jejich kvalita.
,,Pocet pratel, které si rodina udrzela nebo nové ziskala, je povazovan za diilezity

indikator rodicovského stresu“ (Otipkova, 2006, s.86).

Rodicim déti s autismem pomahaji rizné zdravetni, socialni a vzdélavaci instituce.
Tento formalni systém podpory ptiSpiva k feSeni nékterych problémi takovych rodin a
tim 1 k udrzeni jejich psychické pohody a ke zmirnéni stresu. Profesiondlové mohou
zmirnit rodiCovsky stres informacemi o moznych feSenich a o zplsobech, jak s ditétem
pracovat, ale i podporou nadéje, ze lze dosahnout pfijatelného uspéchu a Ze rodice toho
budou schopni. Ukazuje se vSak, ze rodi¢e nemaji k profesionalim takovou divéru jako
napf. k lidem, ktefi jsou v podobné situaci a maji také dit¢ sautismem. Pomoc a
podpora , kterou poskytuji rizné organizace, je ptinosna, ale leckdy mohou jejich
pracovnici pusobit jako zdroj stresu. Na spokojenost rodi€i ma vliv zpisob
komunikace a pristup profesionalii k feSeni jejich problémill. Mnozi rodice jsou
pfesvédceni, Ze ze nedostali vSechny potiebné informace nebo Ze jim je pfislusni
pracovnici nedokazou sdélit dostatecné srozumitelné (Vagnerova, Strnadova, Krejéova,

2009).

Existence ditéte s autismem v roding byva Casto spojena se zhorSenim finanéni situace
rodiny. Matky vétSinou opousi svou praci nebo si privydélavaji mén€ penéz jinou praci.
Dobré finan¢ni zazemi fungovani rodiny usnadiiuje, protoze si matky nemusi lamat
hlavy s rodinnym rozpoctem a mohou si zaplatit napf. nékteré sluzby, volnocasové

aktivity, apod.
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IV. EMPIRICKA CAST

10. Metodologie vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setieni je jakymsi jadrem této prace. Vyzkumné Setfeni probihalo v nékolika
etapach. Na zacatku jsem si urcila Gcel a zaméfeni prace a studovala odbornou
literaturu, na zéklad¢é toho si stanovila vyzkumnou otazku a vytvofila plan vyzkumu.
Dalsi etapa byla spojena se sbérem dat, na kterou navazovala etapa posledni a tedy
analyza dat. Pro zpracovani této prace jsem si vybrala kvalitativni vyzkum. Miovsky
(2006) oznacuje kvalitativni prFistup v psychologickych védach jako vhodny pro
zkoumani jevli nasi vnitfni a vnéj$i reality a vyuziva k tomu kvalitativnich metod. Jedna
se o skdlu vyzkumnych pfistupt, které pomahaji odkryt to, jak lidé chapou, prozivaji a
interpretuji socidlni realitu. Kvalitativni vyzkum se snazi interpretovat pohledy subjektli
na zkoumany predmét tim, ze vyzkumnik ptejima jejich perspektivu. Jde o porozuméni
akcim a vyznamiim v jejich socidlnim kontextu. Jde tedy o proces uchopovani reality,
kterd neni chapana jako dand, ale jako socialn€ konstruovani. Ve vyzkumu nejde o
hledani objektivné dané reality, ale o porozuméni tomu, jak lidé realitu vnimaji a

interpretuji.

V kvalitativnim vyzkumu se nesnazim o testovani pfedem stanovenych hypotéz, ale
naopak o jejich vytvareni a navrhovani. Zde se mluvi o tzv. induktivni strategii. Tato
indukce je zaloZena na principu opakovani — na zdklad¢ toho, Ze se nékteré ptipady
opakuji, je mozné formulovat pravidlo a pfedpokladat, ze se budoucnost nebude pftilis
odliSovat od soucasného stavu. Z jednotlivych pozorovani je vyvozovdno obecnéjsi

tvrzeni, které ma pravdépodobnostni charakter (Miovsky, 2006).

Hendl (2005) popisuje, Ze kvalitativni vyzkum je zejména vhodny, jestlize je cilem:
e porozumét subjektivnim zkuSenostem jedincl nebo skupiny,
e prvni sezndmeni s novou nebo slozitou oblasti,

e ziskat hlubsi vhled do zvlastnosti, které odhalilo dotaznikové Setfeni.

Z tohoto pohledu je kvalitativni vyzkum vhodnou volbou pro mé vyzkumné Setfeni.
Kvalitativni vyzkum jsem zvolila z divodu snahy prozkoumat, jaké zatézové chvile

rodi¢e déti s PAS zazivaji, a tato metodologie mi dala lepsi prostor pro porozuméni
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strategiim, které si rodi¢e déti s PAS vytvareji béhem vyrovnavani se s diagnozou ditéte

a v procesu szivani se se specifiky svého ditéte.

11. Cil a vyzkumné otazky

Cilem vyzkumného Setfeni v mé praci bylo zmapovat rodi¢ovské strategie zvladani

zatéZe v souvislosti s péci o dité s poruchou autistického spektra.

Na zaklad¢ tohoto cile jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:
1. Sjakymi téZkostmi/zatéZemi/stresy se rodice déti s poruchou autistického
spektra setkavaji?
2. Co jim pomaha tyto tézkosti zvladnout?
3. S jakymi odborniky se rodice v rdmci péce o své dit¢ setkavaji a jaké jim jsou

nabizeny intervence?

12. Charakteristika vyzkumného souboru
V ramci kvalitativniho vyzkumu mi Slo o identifikaci vhodnych respondentt, ktefi
disponuji urcitymi informacemi tak, aby bylo moZzné odpovédét na vyzkumné otazky a

dospét k adekvatnimu popisu fenoménu — zvladani zatéze.

M) vyzkumny soubor tvofilo 30 rodi¢i déti s poruchou autistického spektra. Rodice
déti s PAS byli vybirani podle nasledujicich kritérii:

e rodi¢ ma alesponi jedno dité s poruchou autistického spektra,

e s timto ditétem rodic¢ zije v jedné domacnosti,

e diagndéza poruch autistického spektra byla odborné stanovena (u lékarte,

psychologa).

Pivodnim zdmérem bylo zahrnout do vzorku pouze rodiCe, jejichz dité trpi pouze
poruchou autistického spektra a zadnymi dal$imi obtizemi. To se vSak pii kompletovani
vzorku ukazalo jako nesplnitelny poZzadavek. Proto bylo kritérium rozsifeno a do vzorku
byly zatfazeni i rodie déti, u kterych byla porucha autistického spektra primarni

diagnézou, ale bylo mozné, Zze se u nich objevovaly i jiné obtize (napf. poruchy
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pozornosti, epilepsie a dalsi). U vSech déti, jejichZ rodice byli zafazeni do vyzkumu,
byla odbornikem diagnostikovana porucha autistického spektra. Nejcastéji se jednalo o
détsky autismus nebo Aspergeriiv syndrom, vzacnéji atypicky autismus. Intenzitu
obtizi a v¢k ditéte jsem nebrala v Givahu jako kritérium k vybéru. AZ na jedno dité byli
vSichni rodie biologickymi rodi¢i, v jednom piipadé¢ se jednalo o adopci syna

s poruchou autistického spektra, ktery byl adoptovan do rodiny ve 3 mesicich véku.

Co se tyce pohlavi respondentii, mym zamérem bylo co mozné nejvyvazenéjsi vzorek
matek (Zen) a otcl (muzl). Podaftilo se mi vSak zapojit 27 matek a 3 otce. Obecné si
Mivaji rezervovangj$i postoj v kontaktu s psychologem/clovékem studujici psychologii.
Na druhou stranu matky maji na péci o dité zpravidla vétsi vliv nez otcové a jsou

s ditétem vice v kontaktu.

Vék respondentii se pohyboval od 27 do 58 let. Co se tyce socioekonomického statusu
a vzdélani, jedna se o riznorodou skupinu, podobn¢ tak tomu bylo u rodinného stavu a
poctu déti v rodin€. S ohledem na to, ze jsem vétSinu danych rodicl neznala, nemohla
jsem variovat jejich vybér, a tudiz jsem nemohla vyhledavat rodi¢e podle predem
vymyslenych kategorii, z kterych se nabizelo napt. kritérium poctu déti v roding,
vzdélani rodiCe, socidlniho statusu, apod.). Snazila jsem se pfijimat kazdého rodice,
ktery mél zajem a ochotu se vyzkumu zic¢astnit. Domnivam se, Ze nakonec doslo

k uspokojivému saturovani vyzkumného vzorku.

Co se tyce demografickych charakteristik vyzkumného vzorku, respondenti pochéazeli
ze viech koutd Ceské republiky, nejvice byly zastoupeny kraje: Stiedoesky, Hlavni
meésta Praha, Plzenisky, Karlovarsky, Jihomoravsky, Moravskoslezsky, Pardubicky a

Zlinsky.

Tabulka €. 1 v ptilohach blize specifikuje vyzkumny vzorek.
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13. Prubéh sbéru dat

Samotny vyzkum pro mne zacal jiz dfive nez samotny sbérem dat. Zprvu jsem se
musela zamyslet, kde potencidlni respondenty najdu. Zkontaktovala jsem nejprve
organizaci, kde jsem diive pracovala jako dobrovolnice a pozadala o kontakty rodict
déti s PAS. Bylo mi vyhovéno a rodice déti s PAS se vstiicné zapojili do vyzkumného
Setfeni. BohuZzel tato skupina nenaplnila poZadovany pocet respondentli ani ze tfetiny.
Dalsi strategii bylo vyuzit socidlni sité. Prostfednictvim facebooku jsem se ptihléasila do
skupin, kde rodi¢e deti s PAS sdileji své zazitky, dojmy, potize, informace, apod.
Vstoupila jsem do skupin jako napi. ,,Rodice déti nejen s PAS®, ,,Déticky s ADHD,
Aspergerovym syndromem a autismem®, ,,Autismus — alternativni 1é¢ba“, ,,Aspergeriiv
syndrom® a ,,Platforma nad&je pro autismus®. Ttfetim zdrojem respondent byl sbér
kontaktli pfes znamé, kteti maji ve svém okoli rodinu, ve které vyrtsta dité s poruchou

autistického spektra.

Respondenty jsem kontaktovala s nabidkou tcasti ve vyzkumu, ktery bude slouzit
k ucelim diplomové prace o zvladani zatéze u rodicu déti s PAS na katedfe psychologie
FF UK. Poté, co zdjemci souhlasili s ucasti na vyzkumném Setfeni, jsem je informovala
o ucelu vyzkumu a jeho realizaci. Respondenti byli také upozornéni, Ze maji moznost
v jakékoliv fazi vyzkum opustit. V ptipadé¢ potieby byly zodpovézeny otazky tykajici se
vyzkumu a jeho predmétu. Respondenti byli také upozornéni na etiku vyzkumu

s ohledem na ochranu osobnich udaja.

Samotny sbér dat, tedy vyplhovani dotazniku a rozhovor, o kterych bude pojednano
v dalsi kapitole, probihal v ramci osobniho setkani, popt. skrze telefonické spojeni pres
zafizeni Skype nebo mobilni telefon. Tyto dvé posledni varianty byly voleny
pfedevSim u respondentl, ktefi nepochdzeli z kraje Hlavni mésto Praha z divodu

vysokych ¢asovych a finan¢nich nakladii na cestovné.

Sbér dat probihal plynule v podzimnich mésicich roku 2014.
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14. Pouzité vyzkumné metody

Jako techniky sbéru dat jsem si vybrala dotaznik ,,Strategie zvladani stresu SVF — 78 a

polostrukturovany rozhovor.

14.1 Dotaznik ,,Strategie zvladani stresu SVF — 78%

Jednd se o standardizovany psychodiagnosticky dotaznik, ktery se pouziva
v psychologické praxi. Podle autorti (W. Janke, G. Erdmannova, 2003) dotaznik SVF
zachycuje postupy, kterych se uZzivd pii zpracovani stresu. Pod spojenim ,,zpuisoby
zpracovani stresu autofi rozumi takové psychické pochody, které nastupuji planovité
a/nebo neplanovité, védome a/nebo nevédome pti vzniku stresu, tak aby se dosahlo jeho

zmirnéni nebo ukonceni.

Z hlediska sméru pulsobeni rozliSuji autofi zplisoby stres sniZujici nebo zvySujici.
Urcité strategie zpracovani mohou naptiklad kratkodobé stres redukovat a dlouhodobé
stres zvySovat, jako tieba vyhybani se nebo bagatelizovani. Lze vSak ptfedpokladat, ze
urcité strategie zvladani obvykle stres zvySuji nebo snizuji. Rezignace ziejmé prakticky
stres vZdy zvySuje nebo udrzuje, zatimco akeni strategie (jako napt. navdzani socialniho
kontaktu, Cinnosti a fetézce jednani) sméiuji k vytazeni nebo odstranéni stresord, vzdy

stres redukuji.

Autofi vychézeji také z presvédCeni, Ze si jedinec v pritbé¢hu svého Zivota osvojuje
Lrepertoar zplsobl zvladdani stresu, a ze tento individudlni repertodr ma urcitou
Casovou a situacni stabilitu, nicméné lze ocekdvat, Ze dojde k modifikacim vlivem
zkuSenosti, ¢imZ se zuzi osobnostné specifickd Casova a situacni stabilita dovednosti

zvladat stres.

Dotaznik SVF, jehoz zkracenou verzi SVF 78 vypracovali Wilhelm Janke a Gisela
Erdmannova, je vicedimenzionalni sebeposuzovaci inventaf zachycujici individualni
tendence pro nasazeni riznych zpisobll reagovani na stres v zatéZovych situacich. Popis

jednotlivych subtestli dotazniku SVF 78 nize:
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Cislo subtestu Nazev subtestu Charakteristika

1 Podhodnoceni Ve srovnéni s ostatnimi si
pfisuzovat mens$i miru stresu
2 Odmitéani viny Zdtraznit, Ze nejde o vlastni
odpovédnost
3 Odklon Odklon od zatézovych
aktivit/situaci, ptipadné ptiklon
k situacim inkompatibilnim se
stresem
4 Nahradni uspokojeni Obrétit se k pozitivnim
aktivitam/situacim
5 Kontrola situace Analyzovat situaci, planovat a
uskutecnit jednani za icelem
kontroly a feseni problému
6 Kontrola reakci Zajistit nebo udrzet kontrolu
vlastnich reakeci
7 Pozitivni sebeinstrukce Pfisuzovat sob& kompetenci a
schopnost kontroly
8 Potieba socialni opory Ptani zajistit si pohovor, socialni
oporu a pomoc
9 Vyhybani se Predsevzeti zamezit zatéZim nebo
se jim vyhnout
10 Unikova tendence Tendence (rezignacni) vyvaznout
ze zatézove situace
11 Perseverace Nedokazat se mySlenkové
odpoutat, dlouho pfemitat
12 Rezignace Vzdavat se s pocitem bezmoci,
beznad¢je
13 Sebeobvinovani Piipisovat zatéZe vlastnimu
chybnému jednani

K testovému kompletu SVF 78 patii dotaznik, pfirucka, vyhodnocovaci list a testovy
profil. K provedeni testu jsem tedy pouzila dotaznik, v némz je stru¢nd a srozumitelna
instrukce. Pro zpracovani dotazniku potfebovali respondenti asi 10 — 15 min.
k vyhodnoceni dotazniku jsem ru¢né zapisovala hrubé skory do vyhodnocovaciho listu
ke kazdé polozce jeji bodovou hodnotu (zaSkrtnuté <¢&islo v dotazniku). Ve
vyhodnocovacim listu se poté body v jednotlivych sloupcich sectou a tim jsem ziskala
hruby skor pro kazdy subtest. Vysledky jsem poté zaznamenala také do testového
profilu.

U kazdého respondenta jsem zjistila také celkovou pozitivni strategii a negativni

strategii.
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V ramci pozitivnich strategii 1ze rozlisit tii dil¢i strategie:

e POZ 1: Strategie prehodnoceni a strategie devalvace: Strategiim této oblasti
je spolecna snaha piehodnotit (tedy snizovat) zdvaznost stresu, prozivani stresu
nebo stresovou reakci. Oblast reprezentuji dva subtesty: podhodnoceni a
odmitani viny.

e POZ 2: Strategie odklonu: Subtesty tohoto okruhu zahrnuji tendence jednani
orientované¢ho na odklon od stresujici udalosti a/nebo na piiklon k alternativnim
situacim/staviim nebo aktivitdim. Oblast reprezentuji dva subtesty: odklon a
nahradni uspokojeni.

e POZ 3: Strategie kontroly: Subtesty kontrola situace, kontrola reakci a
pozitivni sebeinstrukce tvofi kruh, ktery zahrnuje konstruktivni snahy po
zvladani/kontrole a kompetenci.

Oblast negativnich strategii je definovdna subtesty Unikova tendence, perseverace,
rezignace, sebeobvifiovani. V tomto okruhu jsou =zahrnuty tendence nasazeni
nepiiznivych, spiSe stres zesilujicich zplisobl zpracovani. Rovnéz se pfitom zachycuje
chybéjici kompetence zvladdani s unikovymi tendencemi, sreakcemi rezignace a

neschopnost uvolnit se.

14.2 Polostrukturované rozhovory

Rozhovor je jednou z nejcastéjSich metod pro ziskavani dat v kvalitativnim vyzkumu.
Mou volbou byly polostrukturované rozhovory. Pfi uziti polostrukturovanych rozhovort
je potieba vytvofit ndvod k rozhovoru, vést rozhovor, zaznamenévat data a nasledné je

vyhodnotit.

Pted samotnou realizaci jsem si pfipravila navod pro zkoumani predpoklddanych témat.
Respondenti v§ak méli moznost davat dliraz tématim, které jim pfisli v ramci dané
problematiky dilezité. Otazky mély spiSe stimulovat k verbalni produkci respondenti.
V pribéhu rozhovoru €asto dochézelo k zaménovani potfadi otdzek a dle potfeby a
moznosti jsem toto pofadi upravovala, abych timto maximalizovala vytéZnost
rozhovoru. V pribéhu a na konci rozhovoru jsem pouzivala tzv. inquiry, tedy upfesnéni
a vysvétleni odpovédi respondenta, abych si ovéfila, Ze jsem odpovéd spravné
pochopila a interpretovala.
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Rozhovory byly nahrdvany na diktafon. Délka rozhovorh trvala od 25 do 60 min.

Seznam otazek k rozhovoru je prezentovan v ptiloze €. 2.

15. Analyza dat

Pro analyzu sebranych dat jsem si vybrala obsahovou analyzu, kterou Miovsky (2006)
popisuje jako velmi Siroké spektrum dil¢ich metod a postupt slouzicich k analyze
jakéhokoli textového dokumentu s cilem objasnit jeho vyznam. V rdmci obsahové
analyzy jsem si vytvarela kategorie, které vychazely z proménnych a cilli vyzkumu. Pti
jejich sestavovani jsem vychéazela ze zakladnich pravidel kategorizace (Miovsky,
2006):

o Kategorie musi byt vycCerpavajici (musi pojmout vSechny identifikované

jednotky),

e musi se vzdjemné vylucovat (zamezeni vzajemnému piekryvu kategorifi),

e kazda jednotka musi byt zataditelna pouze do jedné kategorie,

e kategorie by mély byt vytvofeny tak, aby se pfi zafazovani do nich shodovali

nezavisle na sob¢ rizni vyzkumnici.

Postup pfi aplikaci obsahové analyzy se obvykle rozdéluje do nékolika fazi, které jsem
se snazila dodrzet. Vychozim bodem se stala identifikace vhodnych dokumenti pro
obsahovou analyzu. V mém piipadé se jednalo o rozhovory. Ddéle jsem si
shromazd'ovala a ptepisovala data do pisemné podoby a tfidila je. Nasledovala tvorba
systému kategorii. Ten vznikl v prib&éhu analyzy. Jedna se o tzv. deskriptivni pfistup.

V priloze ¢islo 3 je uvedena ukazka obsahové analyzy jednoho rozhovoru.

Deskriptivni pfistup jsem vyuzila také pii analyze dotazniki SVF 78. V ramci jeho
popisu jsem se soustfedila na fenomény jako napi. zda si budou profily respondentii
v né¢em podobné, zda uZzivaji rodice déti s PAS obdobné ¢i naopak rozdilné strategie ke
zvladani stresu, zda jsou Cast€j$i pozitivni €i negativni strategie zvladani zatéze a zda se
daji tyto vysledky propojit s rozhovory, které jsem s jednotlivymi probandy realizovala.

Vysledky analyzy dat budou prezentovany nize.
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16. Etika vyzkumného Seti‘eni

Dodrzeni etickych zasad jsem se snazila neopomenout v tomto vyzkumu, protoze jsem
si védoma rizikovych faktori, které jsou spojeny s vyzkumem. SnaZzila jsem se zdsady
etiky dodrzovat tak, abych predevSim neposkodila respondenta. Vzdy na zacatku
rozhovoru jsem respondentovi piedstavila zdmér vyzkumu a vyuziti ziskanych dat
vyhradné pro ucel diplomové prace. Respondenti méli moznost kdykoliv fici, Ze se o

daném tématu nechtéji bavit nebo jednoduse fici stop.

ProtoZe jsem si rozhovory nahrdvala, vzdy na zacatku nahravky byl vysloven souhlas
respondenta s Gcasti ve vyzkumu s tim, Ze nikde nebude uvadéno jméno ani dalsi udaje,
které by napomohly k identifikaci dané osoby. Z tohoto diivodu byla jména respondentii
zaménéna, anonymizovana a vymySlena jim jména alternativni. Dalsi citlivé udaje

respondentll nejsou uvadény.

17. Prezentace vysledki vyzkumu

V této Casti prace se pokusim prezentovat a popsat vysledky vyzkumného Setieni.
Jednotliva témata, kterd budu uvadeét, se postupné vynotovala v pribéhu analyzy dat a
nasledné byla spojovana. Nékteré Casti rozhovort srodiCi déti s PAS jsou v textu

uvadeény kurzivou a jsou ponechdna v plivodni verzi bez oprav.

17.1 Porucha autistického spektra jako niaro¢na Zivotni situace

vvvvv

situace a rodiCovského Zivota zatéZzové momenty, jejichz zadvaznost byva vnimana rodici
rizn€. Oblasti Zivota, o kterych rodice mluvi jako o zatéZovych, jsou pro vétSinu rodict
obdobné. Jako zakladni zatéZové momenty rodice déti s poruchou autistického spektra
uvadéji:

e Problémy v chovani ditéte s PAS

e Zména roli v rodiné

e Absence volného ¢asu u rodict

e Obavy z budoucnosti ditéte s PAS

e Nevhodné reakce okoli
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e Fyzicka unava, psychické vycerpani

e Dalsi zatéze

Vychova ditéte s PAS se poji velmi Casto s problémy v chovani tohoto ditéte. Jiz od
raného détstvi identifikuji rodice urcité specifické projevy ditéte, které je velmi Casto
znepokojovaly, a vzbuzovaly v rodi¢ich uzkest. Napiiklad Barbora mluvi o svém
synovi, ze ,, ...se nenechal pohladit, uhybal, reagoval jako by byl trestany ublizovany
dite, nevzal za ruku, byl odtazity, nepomazlil se.* Jind matka Séra: ,, ...nereagoval na
pozdravy, neradoval se, trepal se, kdyz se hybaly zdclony.* Julie ve svém rozhovoru
popisuje, jak jeji syn ,,drive Soupal dvermi, dokdzal to délat i nékolik hodin, byla jsem
z toho uplné mimo. “ Ester: ,,Kdyz se dcera poprvé posadila tak se zacala kyvat dopredu
a dozadu. To mi prislo, Ze to neni uplné normalni pri tom sezeni. Délala to velmi
intenzivné a vydrzela velmi dlouho.” A také Michaela by dokézala dlouho mluvit o
zvlastnich projevech v chovani svého syna: ,,On si nikdy nehradl, on pordd s nécim
bouchal, nenavazoval socialni kontakt. Bylo videt, Ze ma jiny zajmy, treba se houpal na
gauci.“ Téméf vSichni rodi¢e si zpétn€é uvédomovali, Ze v chovani jejich ditéte se
ukazovaly projevy ditéte, které nepovazovali za normalni, nékdy mluvili o zvlastnich az

bizarnich projevech.

Nékteti rodi¢e dané zvlastnosti v chovéani ditéte vnimali jiz od samého zacatku, jini
popisuji, ze v urcitém veéku se vyvoj ditéte jako pozastavil a zhorSoval se — jednalo se
tzv. regres ve vyvoji ditéte. Naptiklad Jarmila tika: ,, Po 3. roce se syn velmi zhorsil.
Rozvoj reci se zastavil a naucena slova zase zapomnél. Dlouho jen zvidstné houkal. *

Neékteti rodice si regres ve vyvoji pojili specificky k ockovéani, Milada uvadi: ,, Po
prvanim ockovani se uzavirala do sebe, prestavala mluvit, zabyvala se jen svyma
rucickama.“ Nebo Toma§ o jednom ze svych syni: ,,...v I a pul roce se objevil
markantni regres, kdy se vlivem ockovani jeho stav zhorsil. “ Nebo také Ester se zminuje
o o¢kovani jako o spoustéci regresu: ,,Kolem 2. roku po ockovani prichdzel autismus
jako mrak. Driv to byla nase mala holcicka, slunicko, ktery se porad jenom rehtalo, a

pak najednou s nama prestala uplné komunikovat, jen se pohupovala a vydavala

zvuky.

Mnozi rodi¢e mluvi o rizném chovani svych déti, které oznacuji jako nezvladatelné

chovani ditéte s PAS. Toto chovani se objevuje v riznych formach, ale vzdy ho rodice
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povazuji za velmi zatéZzové a stresujici. Lucie mluvi o problémech, které se pojily
s navstévou obchodu: ,, ... nechtél chodit do obchodu, byl zufivej, vzpouzel se. Nékdy
sebou treba v obchodé placnul na zem a vztekal se.” Karolina se zmifluje o afektech,
které zazivd se svym synem s Aspergerovym syndromem: ,,On ma uplny vybuchy
vzteku, nevadi mi, kdyz se mé treba zepta na néco stejnyho porad dokola, ale ty afekty
zurivosti, to je rev, on zacne uplné piskat a z toho mam fakt strach.* 1 dalsi rodice se
zminuji o afektech svych déti. Treba Jarmila fikd, Ze kdyz je jeji syn pfetizeny a ma
moc zmén béhem dne, dostava se do afektu. .,V tu chvili nevnima, neslysi, jen krici a
kope kolem sebe. Je to pro nas hodné tezké, protoze mu v tu chvili neumime pomoci. “
Toto afektované chovani n¢kdy preroste az do agrese. Rodice se téchto projevii svych
déti s PAS velmi obavaji. Velmi Casto je agrese smérovana prave na jejich osobu nebo
na dalii rodinné piislusniky. Zaneta: ,,Syn byl diive dost velky cislo, dostaval riizné
afekty, priblizoval se klidem a daval jim hlavicky.” Pani Kldra se velmi obava
agresivnich vypadl svého syna, ktery jiz bude za rok dospély. ,,Jednou napadnul i mé,
pral se se mnou a rozbil mi mobil. Od té doby se bojim, co bude. “ Petra sdéluje o svém
synovi s autismem: ,, Kdyz byly prdazdniny a syn se nudil doma, tak mé velmi casto Stipal
a rval mi vilasy. Mam z toho jizvy az do dneska. Zacala jsem ho vty dobé uplné
nesnaset. Byl hroznej, méla jsem pocit, Ze to neni mij kluk.* Simona na otazku, co ji
stresuje, odpovida, Ze to je pravé agrese jejiho syna: ,, Mnohdy mé zacne tieba Stipat
nebo bouchat. A i kdyz mu rikam, Ze to se mamince nedela, odpovi mi jen: a budes

délat.

Rodi¢e si mnohdy nevi rady s agresi, kterou jejich déti s poruchou autistického spektra
sméruji proti sob¢, tedy ze se sebepoSkozuji. Eva o svém ditéti fikd, Ze je agresivni a
ublizuje 1 sob&. ,, Nekdy treba boucha hlavickou do nabytku tady doma.* Pani Marie
vzpomind, co délal jeji syn: ,, ... vdétstvi se kousal do ruky a nékdy se az do krve
poskrdabal na krku.“ S tim souvisi také pribéh Zanety. , Syn nesmél cekat, protoze
Jjakmile chvilinku cekal, nerozumél té situaci, meél treba obuté boty na prochdzku, ale na
prochazku se neslo. Pokud tomu nerozumeél, mél afekt, lehal si na zem, mlatil hlavou o

zem a kousal se do ruky.

Jako zménu roli u rodi¢a v rodiné jsem nazvala kategorii, do které spada opét vice
oblasti. Pfitomnost PAS u ditéte vnimaji rodice jako situaci, kterd od nich vyZzaduje

uzptisobeni okolnosti (jako napt. vytvoteni prostoru pro péci o dité s PAS a dalsi déti,
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zménu pracovniho rezimu rodi¢ii, apod.) Rodi¢e velmi ¢asto vnimaji narocnost péce o
takto postizené dité, a proto se snaZzi si uzpisobit svijj Cas tak, aby se mohli vétSinu casu
starat o své dité. V tomto se vSak rizni role matky a otce. Velmi Casto se z matek stavaji
pecovatelky na ,,plny uvazek®. Jak uvadi matka Karolina: ,, ...jsem s nim nonstop 24
hodin denné.” Pani Simona mluvi o nesamostatnosti ditéte s PAS: , Nenaji se sam,
dlouho nosil pliny. Musim byt prosté porad po ruce.“ Na tuto okolnost upozoriuje také
Eva, kterd se stim setkdva u svého syna s Aspergerovym syndromem: ,,...porad mu
musim vikat: oblec¢ se, bez si vycistit zuby, uklid’ si pastu, splachni, zhasni, takze tak
no.“ Sara se zmifuje, jak to vypada, kdyZ jsou se synem v neznamém prostiedi: ,, On

chodi pordd semnou za ruku, drzi se mé az kirecovité a nejde treba ani sam na zachod. “

Matky velmi Casto ve vyzkumu zminovaly, Ze se musely vzdat svého zaméstnani.
Nékteré tikaly, ze praci opustily, n€které ji ztratily. VétSinou to povazovaly za nutnou
obét’, kterou museji pro své dité podstoupit. Pani Lucie uvadi: ,Jsem doma, praci
nemam, to se nedalo. Kdyz jsem meéla néjakou brigadu, nikdy jsem neprisla vcas,
protoze ho vzidycky néco popadlo a nikdy to neslo v klidu. Takze takovej stres za par
korun z brigady mi za to nestal. “ Pani Milada také opustila povolani ucetni: ,, Opustila
Jjsem zaméstnani a vSechno se zmenilo. Mou ,, profesi “ se stal autismus. Bylo potieba se
tomu venovat naplno a byt pripraven. “ Nékteré matky vyuzivaji volného Casu, kdyz je
dité ve Skole k tomu, aby zabezpecily chod rodiny. Simona: ,,Nepracuju, ale v dobé, co
je syn ve Skole, tak ja uklizim, navarim, nakoupim a tak. Pak ho vyzvednu ve Skole a
odpoledne se mu vénuju.* Vlasta: ,,Ten muj kluk je hodné nesamostatnej. Diiv jsem
chodila do prdce a clovek mél naplanovany, zZe se po matersky vrati do zaméstnani, ale

to se zmenilo. Musela jsem s nim ziistat doma, protoze mi ho nikde nevzali do skolky.

Jiné matky se k tomu postavily jako k ukolu, Ze musi zvladnout skloubit rodinu a
zaméstnani. Jako pani Klara, kterd si zafidila praci na zkraceny uvazek. Situaci vSak
vnimala jako velmi stresujici: ,, Chodila jsem do prace na zkraceny uvazek a hnala jsem
se z prdace, abych stihla vyzvednout oba syny z druziny. A to kazdy chodil do jiny Skoly.
Pani Eva se také pokouSela pracovat alesponi na zkraceny uvazek. ,, Méla jsem brigadu,
ale byla jsem pak strasné vycerpand. Pak hned pro malyho, udélat s nim ukoly, ucit se

¢

s nim, to neslo no.
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V souvislosti s timto faktem matky reflektuji, Ze to ma disledek pro otce, ktery se tak
dostavd do role Zivitele — toho, ktery jako jediny pfinese penize do rodiny ze
zamestnani. To sebou pifindsi 1 finanéni kontext, kdy matky, které jsou doma a
nepracuji, jsou finanéné zavislé na svych muzich. Otcové ve vyzkumu uvadéji, Ze
zamestnani vnimaji jako moZnost se odreagovat a do zaméstnani ,,utikaji*, aby si tam
odpocinuli od zatéze, ktera prameni z péce o jejich dité/déti s poruchou autistického
spektra. Jako pan Tomas: ,,Do prdace se chodim psychicky ocistit, napliiuje mé a dava
energii. Zdroven si uvédomuji, ze jsme jako rodina na vyplaté z mé prdce zavisli a
predstava, Ze bych o praci prisel, mne velmi stresuje.” Zaméstnani otci ma pro rodinu

také spolecensky dopad, ktery omezuje Cas, ktery travi spolecné.

Specifickou roli hraji vrodin¢ také zdravi sourozenci déti s poruchou autistického
spektra. Matky ve vyzkumu ¢asto zmifluji, Ze pro n¢ bylo velmi obtizné skloubit péci o
dité s PAS a zdravé dité. Barbora popisuje ,, ...protoze mam 3 deéti a vychova musela byt
soubéznd, tak se nemohla tolik tistit na ukor téch dvou zdravych nebo naopak, aby on
nestradal. To bylo velice obtizny.“ Sourozenci se vétSinou dostavaji do role, kdy musi
pfedcasné dospét a pochopit, ze maji postizené¢ho sourozence. Lucie: ,, Néjak jsme to
prezili, ale ¢lovek musi mit k sourozencum jiny pristup. Oni to pordad nechapou, Ze je
postiZeny, maji pocit, Ze se k nemu chovame jako bychom mu nadrzovali. “ Pani Marie:

,,Domlouvala jsem jeho sestre, Ze musi chapat, Ze je jeji bracha nemocnej.

Absence volného ¢asu a ¢asu na sebe — to jsou Casté odpovédi rodict déti s poruchou
autistického spektra na otazku, jak odpocivaji. Rodice se naplno vénuji péci o své dité
s postizenim a své potfeby mnohdy upozad’uji za potieby svych déti. Tento fakt sebou
pfindsi mnoho stresu a zatéze. Pani Sara tika: ,, Viastné viibec nemam cas na sebe,
nechodim do kina ani na vychdzky, jsem porad s nima.* Pani Erika: ,,Taky bychom si
radi odpocinuli, jsme s téma détma furt, ale nejde to, je to namahavé. S touto okolnosti
souvisi také silnd motivace matky situaci zvladnout, protoZze kdo jiny muize pomoci
jejich ditéti, nez prave ona. To stoji rodiCe déti s PAS mnoho usili a odfikani. Simona
vypravi, jak ,,...nékdy musim zatnout zuby a snazim se, aby to bylo vsechno v klidu.
Kamaradky mi Fikaji, Ze bych méla mit svatozar za to, co vSechno zvladdam.* Nela
shodné poznamenala, Ze ,,...mnohdy jsem neméla cas si ani udeélat caj. To si rodice

«

zdravyho ditéte neumi predstavit ten zdaber. *“ Barbora vystizné tika: ,, Miij cas je nula.
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Na tento zpusob zivota nasedd fyzicka tinava a psychické vycerpani, které jsou
vysledkem dlouhodobého vypéti a nedostatku odpocinku a relaxovani. Matky jsou
mnohdy vycerpané, otcové, ktefi chodi do prace, nemaji doma prostor pro to si
odpocinout. Lucie vypravéjici o jedné epizodé se svym ditétem s PAS komentuje
., -..jsem psychicky vyzdimand.” Vendula se zmiinuje, ze ,,...minimalné se nékam
dostanu, nezndam odpocinek a obcas se to projevuje, Ze uz prosté nemiizu.“ Julie:
, Kazdé rano se musim vzbudit a s myslenkou, co vSechno musim, jsem vycerpand.‘
Jarmila: ,,Co postradam, je volny cas. Po nekolika letech nepretrzité péce o syna se
citim unavena a miyj muz také.” Erika: ,,...pFipojilo se k tomu chronické nevyspdni a
obrovskad unava.“ Pohled muze — otce ptfindsi pan Tomas: ,, Manzelka mi Fika — ty se
mas, ty si jdes odpocinout do prace. Ja sam se ale taky citim unavenej, cloveka
vycerpava, ze je v tom neustalym ruchu, v téch jejich projevech. “ Pani Klara popisovala
obdobi, kdy ji zaté¢Z a nemoznost odpocinku ptinesla psychosomatické problémy. ,, To

¢

bylo obdobi, kdy jsem nemohla spat, bolel meé zZaludek a nékdy jsem i v noci zvracela. *

Rodice déti s PAS si také stézuji, Ze nemaji moznost volného casu, protoze nemaji
zajiSténé hlidani déti. Pokud je to nutné, obvykle hlidaji prarodiCe, ale jen zfidka,
protoze je to pro n¢ také zatézové. Lucie: ,, Rodice nam moc nepomahayji, takze to musim
néjak zvladnout sama. Ani si nemiizu jit vecer zacvicit. “ Julie: ,, Ani nemam hlidani, Ze
by mi nékdo vypomohl s téma détma. Jsem porad s nima. “ Rodice také Casto zmifluji, Ze
se diky absenci hlidani svych déti nemohou dostat do spole¢nosti, na vzdé€lavaci akei, na
svépomocnou skupinu, apod. N&kteti ptichazeji s ndpadem, Zze by bylo vhodné, aby na
takovych akcich, napt. vzdélavaciho charakteru bylo zajiSténo také hlidani déti. Pani
Vlasta: ,,Jezdila jsem na tu rodicovskou skupinu do Aply, ale ted’ to vypoustim, protoze

‘

nemam pro syna hlidani.

Témét vSichni rodi¢e vnimaji jako zatéZujici a naroéné snaset reakce okoli na dité
s poruchou autistického spektra. Velmi Casto se setkavaji s tim, Ze specifické projevy
ditéte s PAS na vefejnosti jsou okolim vnimany jako nevychovanost a neschopnost
rodi¢li zvladat projevy svého ditéte. V rodiCich tyto situace vyvolavaji silné pocity
uzkosti a pojmenovavaji emoce jako je bezmoc, litost, smutek. Pokud v rozhovoru
zaznéla otazka, co rodiCe zatézuje/stresuje v souvislosti s jejich ditétem, témét ve vSech
piipadech zaznéla odpovéd tohoto rdzu. Nize jsou vypsany nckteré odpovédi

respondentl. Lucie: ,, ... teba v obchodeé, kdyz sebou placnul na zem, lidi kolem rikali,
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jak je rozmazlenej. ““ Ester: ,, Bylo kruty a neprijemny se objevovat na verejnosti. Jd jsem
s ni teda chodila viude, ale ten postoj verejnosti... Taky se mi stalo, Ze na nds volali
policii, 7vali na meé, ze mam parchanta nevychovanyho. Chodily jsme treba do potravin
a ona se tam vztekala a hdzela vécma. Zensky kolem jenom rikaly, Ze by ji daly akorat
tak na zadek.* Hana: ,,Stresovalo mé to okoli. Nemohla jsem mu to napsat na celo a
bylo mi lito, Ze na nas lidi takhle koukaji. Nemiizu prece kazdymu na potkani rikat, co
s nim je... Michaela: ,, Stresuji mé postoje nékterych lidi viici synovi. Boli mé to, i kdyz
si tisickrat reknu, Ze je nemocny... “ David: ,,Trvalo dyl, nez jsem se srovnal s pohledem
okoli. Koukaji se na nds jako na ty, kteri neumi své deti vychovat.“ Milada: ,, ZazZivaly
Jjsme krizové situace v autobuse. Predevsim starsi lidé na meé narazeli, proc¢ sedi, vidyt
na ni neni nic videt. “ Negativni reakce starSich lidi na odliSnosti v chovani reflektuje
také Barbora: ,, Velmi Spatné na néj reaguje starsi generace, kterda viibec netoleruje

odlisnosti. Mladsi generaci to tolik nevadi. *

,,Hodné resim budoucnost, jak to prosté bude dal. Uz je pomalu dospélej, ja starnu.
Nechci ho zavrit doma, az nebude chodit do skoly, protoze to bychom se asi povrazdili.
Az jad jednou nebudu moct, tak aby mél zarizenou budoucnost. “ (Vlasta). Mnoho rodict
se obava, co bude s jejich dité¢tem v budoucnu. Karel: ,, Uz néjakou dobu diskutujeme
doma, jak ho zabezpecit a hlavné pripravit na to, az tu jednou nebudeme.* Klara:
., Bojim se budoucnosti, co s nim jednou bude. Nedokadzu si predstavit, Ze by byl v ustavu
a zda by mohl vitbec pracovat. “ Milada: ,, Zakdzala jsem si bat se budoucnosti, protoze
tim, Ze se nestresuju, tim pro ni delam vic, nez kdybych Silela. Ale nékdy se mi to
nedari.“ Tomas: ,, ...nejistota, Ze nevim, co s nima bude dal, az budou dospéli, kdo o né
bude pecovat.“ O budoucnosti se zminuji hlavné rodice starSich déti, ktefi tuto otazku
budou v blizké budoucnosti fesit. Rodi¢e mladsich déti tuto obavu také zminuji, ale neni
to aktualni zatéz, kterou prozivaji. Pani Anna o tom mluvi takto: ,, Stresuje mé
budoucnost, aby si umél poradit. Kdyz byl maly, Fikala jsem si, Zze ho ochranim, Ze ho
opecuju...ale dneska mu je 18, mel by si hledat praci, ale bude schopny si to dojednat

sam?

V rozhovorech byly zaznamenany dalS$i zatéZové a niroéné momenty v Zivotech
rodict déti s poruchou autistického spektra. Tyto zatéze se objevovaly u poloviny nebo
méné respondentil. Rodice z mensich mést si st€Zuji na nedostatek odbornych sluzeb

v regionu a s nim narustajici nutnost s ditétem dojizdét do jiného mésta za odborniky,
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apod. Blanka: ,,77eba jsem chtéla, aby chodil na néjaky terapie, kde by s nim treba ten
kognitivné — behavioralni terapeut pracoval. Urcité bych ho nékam posilala, ale nic
takovyho tu neni.* Eliska: ,,Neni tu ani rand péce, musime si poradit sami.“ N&kteti
rodice si sté¢zuji na pomoc odbornikii. V ramci rozhovort se zmiiovali o neadekvatni
péci odbornikli (pediatri, neurologli, psychologl, specidlnich pedagogi, atd.),
neznalosti diagndzy poruch autistického spektra a dalSich obtizich. O této problematice

bude pojednano v jedné z dalSich kapitol.

V menSiné jsou matky, které zazivaly zatéz pii odchodu partnera ze spole¢ného
manzelstvi poté, co byl ditéti diagnostikovan autismus nebo jinad porucha autistického
spektra. PriSly tak o psychickou podporu a finan¢ni podporu. , Dohadovali jsme se
s manzelem o vychové ditéte. Neprijal tu véc, Ze to je tak. Kdyz treba syn vrzal dverma —
manzel prisel a vynadal mu. Syn pak dostal zachvat. Dosli jsme k tomu, Ze bude lepsi,

kdyz odejde, syn je aspon zklidnénej.

Jako zatézové vnimaji rodice také zarazeni ditéte do Skolského zarizeni. Sdéluji, Ze
specidlnich Skolek pro déti s poruchou autistického spektra je velmi mélo a jsou
poradniky naplnéné dlouho dopiedu. Integrovat dité s poruchou autistického spektra do
bézné Skolky je i za pomoci asistenta pedagoga narocné. Velmi Casto jsou odmitdni a
nepfijati. Podobné to je u zdkladnich Skol, kde jsou pfedevSim déti s Aspergerovym
syndromem integrovani s dopomoci asistenta. Zde se rodice setkavaji se Spatnou
spolupraci pedagogii. Nékteti ucitelé neberou ohled na specidlni vzdélavaci potieby
téchto zakl. Rodie poté prichazeji s ucitelkami do konfliktd. Podle Anny: ,,Jedna
ucitelky mi rekla, Ze Aspergeriv syndrom prece neni takovej ten opravdovej autismus. “

Kléara: ,, Psycholozka mi Aspergeriiv syndrom potvrdila a vydala mi zpravu pro Skolu.

Ve skole na tu diagnozu vitbec nebrali ohled, syn nosil kazdy den jen poznamky.

V neposledni fadé si rodice déti s PAS stézuji na finanéni stranku rodiny. Pan David:
,Manzelka nechodi do prace a my musime za vsechno platit. Za sluzbami jezdime do
Prahy do Aply, kde je komplexni péce, ale taky to néco stoji. Prispévky na péci jsou
nejisté a na dobu urcitou, takze se obavame, Ze nam ty prispévky vezmou nebo snizi a to
by byl malér, protoze na nich jsme bohuzel zavisli. “ Martina: ,, Z jednoho platu to nejde

utahnout. *
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17.2 Rodicovské strategie zvladani

Rodicovskymi strategiemi zvladani je v tomto kontextu myslen soubor ¢innosti a aktivit
rodict, které se tykaji ditéte s poruchou autistického spektra, zpiisobii fesSeni problémii a
jejich zapojeni do zivota téchto rodicl. Tyto strategie jsou z¢asti védomé a cilené, z&asti
jsou rodi¢i nereflektované. Nize uvadeéné strategie jsou jak situacni reakci na aktudlni
déni, tak 1 dlouhodobou charakteristikou, jak rodice pfistupuji ke svému ditéti

s poruchou autistického spektra.

U rodict déti s poruchou autistického spektra byly vysledovany nasledujici strategie
zvladani:
e Orientace na pozitivni stranky
- Prijeti ditcte takové, jaké je
- Pferamovani — postizené dité jako dar
- Osobni obohaceni — pfehodnoceni Zivotnich priorit
- Dulezita hodnota — ,.8t'astné dit&*
- Vidina pozitivniho pokroku, vyvoje a budoucnosti u ditéte s PAS
e Vyuziti socialni opory
- Podpora od partnera
- Podpora od rodiny a pratel
- Podpora na socialnich sitich — facebookové skupiny
e Vyuziti odborné pomoci
- Pomoc od odbornikli/specialisti
- Svépomocné skupiny
e Vlastni zdroje — odpocinek a odreagovani

e Vzdélani a hledani informaci

V pribéhu analyzy dat se ukazovalo, Ze rodie, ktefi se orientuji na pozitivni stranky
svého ditéte, zvladaji zatéz s nim spojenou lépe. Dilezitym piedpokladem pro to je plné
prijeti svého ditéte takové, jaké je se vSemi jeho mozZnostmi i handicapy. Tato
strategie smifeni je velmi dulezitad. Blanka: ,, Sice mu ten autismus nikdo nevezme, ale
Jje to prosté nds kluk. Mdame ho rddi takovyho, jakej je.” Zaneta: ,,I presto vsechno je
muj syn uzasny. Je to chodici encyklopedie, clovek si s nim dokaze povidat i nekolik

hodin na téma, které ho bavi.* Erika: , Snazim se ho brat takovyho, jakej je. Nema
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smysl se pordd rozcilovat.” Milada: ,, Posiluje mé to, ze ji mam. Dospéla jsem do
situace, ze je moc dobre, Ze ji mame a Ze tak miizeme Zit. Vnimdm to jeji postiZzeni jako
dar.* PostiZeni jako dar shodné popisuje také pani Ester: ,,Nevnimala jsem ji jako
nemocnou, ale jako Ze mad dar. Nevnimdm to negativne, nikdy jsem neztracela nadéji,
nebyla jsem ta zoufala matka. Nemam rada slovo postizeni, pro mé to je spise takova
vyjimecnost. “ V rdmci rozhovord jsem se také setkala s nazorem, ze vnimaji postiZeni
ditéte jako poslani. Sara: , Bereme to s manzelem jako ukol. Ty déti jsou néjaké a my

Jjim musime pomoct.

Rodice déti s poruchou autistického spektra vnimaji mnohdy velmi pozitivné, Ze jsou
rodi¢i takového ditéte. Skrze své dit€ si mohli uvédomit, co je pro né v zivoté dilezité a
co ma v jejich zivot¢ cenu. Mluvi o zméné pohledu na svét, nekteti konktrétné
pojmenovavaji uvédomeéni, ze se jim diky jejich ditéti s poruchou autistického spektra
zménil Zebricek priorit a hodnot. Pani EliSka se zminuje: ,,...mdm jiny problémy
k reseni. Urcité to cloveka zmeéni a ja si nemyslim, Ze k horSimu. Naucite se jinak
nahliZzet na svet.“ Jarmila tika: ,, Lidi okolo maji jiné problémy a pro mé to jsou uplné
malicherné problémy.* Erika se také popisuje: ,,Zméni se vam priority. Spoustu veci
nechdpete, jak pro vas mohly byt driv diilezity. “ Michaela: ,, Treba si myslim, zZe zrovna
syn mé posiluje. V této uspéchané dobe vidim tenhle Zivot daleko hloubéji a vazim si
daleko vic nékterych véci, nez treba ty holky kolem mé. A to mi dava silu.” Zménu
osobnostnich charakteristik rodi¢ti k lepSimu popisuji nésledujici rodiCe. Tomas:
,,Osvédcilo se mi byt vice tolerantni k vice situacim. NeresSim to, co resi ostatni a co
ostatni povazuji za néjaky prohiesky. Je to docela osvobozujici pocit.“ Blanka:
,Spoustu véci mé to naucilo. Strasné vnimam ty pozitivni stranky. Treba
pravdomluvnost, musite si davat pozor na to, co reknete a premyslet, nez néco pustite
z pusy. “ Dana: ,, Koukdm se ted’ na sveét uplné jinyma ocima, snazim se byt pokornéjsi,

spoustu problémii beru uz jinak.

vvvvvv

jejich dité¢ s poruchou autistického spektra bylo spokojené a S$tastné. Je to silny
motivator a hnaci motor pro vétSinu rodicii. Pan Karel vypravi o synovi: ,, On je veselej
kluk. Kdyz jsme byli u pani psycholozky, Fikala nam, Ze to bude celoZivotni slunicko.
Tim si dokazete vyrovnat ocekavani od ditéte. DuleZity je, aby byl stastnej, budeme mit

doma sice dospélyho, ale veselyho kloucka.* Vedle spokojenosti ditéte zminuji rodice
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také dulezity aspekt toho, aby okoli fungovalo ve prospéch ditéte takovym smérem, aby
bylo spokojené, Stastné a nedostdvalo se do zbytecnych stresujicich situaci. Pani
Milada: ,,Jd ani nevim, co potrebuju jako pecujici. Snad jen to, aby bylo to dité
spokojeny a aby to kolem néj vsechno fungovalo.* Eva: , PotFebuju, aby on byl
spokojenej, aby to prosté néjak fungovalo. “ Pani Barbora: ,, Pomahd mi to, Ze vim, Ze je

3

Stastnej, i kdyz je na tom tak, jak je.

Rodice déti s PAS posiluje a pomahd zvladat také dobry pocit z vyvoje ditéte. Popisuji,
ze kdyz vidi, Ze se dité vyviji, zlepSuji se jeho schopnosti a dovednosti (i kdyZ tfeba
pomaleji nez u jinych déti), je to pro né silny motivacni moment a zaroven ujisténi a
pochvala, ze vychovavaji své dité¢ dobfte. ,, V soucasnosti dokaze vzit za ruku, dokdze se
pomaczlit, Fict maminko. To je pro mé hnaci motor. “ sd€luje Barbora. Ester: ,, Vidim, jak
dcera dela pokroky. Myslim, Ze ona je ted velice stastnd. Posilujeme me vidina, Ze
vSechno to usili stdlo za to. “ Karel: ,,Pracujeme na tom, aby syn do budoucna co nejvice
veci zvladal sam. Vidime pokrok, zZe se to dari. “ Vendula: ,,Je uzasny, jak se syn lepsi. *
Marcela: ,, Pro mé je velika radost, kdyz se syn nauci néjakou novou véc. Kdyz ke mné
prijde a prinese mi lahev, to znamena, ze ma Zizen. A kdyz pak vidim, jak pije, sméje se
a poskakuje, tak mam velky pocit zadostiucinéni, ze jsme konecné nasli zpusob, aby byl
Stastnej.

Posilujici je taktéZz vnimani pozitivni budoucnosti ditéte. Petra: ,, Myslim si, Ze bude

schopny Zit Zivot tak jako Ze si ho bude Zit hezky.

Dalsi kategorii je vyhledani a vyuZiti socidlni opory. V této kategorii hraji roli rodinni
blizci a dalsi osoby rodict déti s PAS. Nejblize je rodi¢tim déti jejich partner/manzel
nebo partnerka/manzelka. Z vysledkl rozhovorl vyplyva, Ze partner, ktery se podili
na vychové ditéte s poruchou autistického spektra a je oporou své manzelce/manzelovi
pfi zvladani narocnych zatéZzovych situaci ma velky vliv na rodiCovské zvladani zatéze.
Rodice, pfedevsim matky, které maji podporujiciho manzela, ktery pfi nich stoji a ktery
Jjim poskytuje pozitivni emo¢ni podporu, zvladaji zatéz 1épe. Simona: ,,Ja si moc vdzZim
manzela. Rozhodli jsme se pro adopci a on mi v Zivoté nerekl, zZe jsem chtéla adopci a
ted’ mame takového syna. On je milionovej, respektujeme se. Mame doma pohodu a tu
pak predavame synovi.” Pani Hana: ,,...manZel to sice tézce nesl, ale hodné mi
pomahal. Drzel mé nad vodou, méli jsme pohodovy vztah.” Pani Ladka vypravi:

,Manzel mi koupil tydenni pobyt v laznich, Ze se o syna postara. Chtél, abych byla
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chvilku sama a odpocinula si. “ Klara: ,, ...vecer se podivame s manzelem na film a dame
si treba sklenicku vina, zapalime svicku. Nékdy si spolecné cteme v posteli. Posiluje mé,
kdyz miizeme travit cas spolecné.” Julie: ,,Manzel mi porad Fika, at se podivam, jak je

¢

syn krdsny, Ze ho miluje.

Matky se také zmifluji o tom, Ze pokud se rodina zvladla vyrovnat s piijetim ditéte
s postizenim do rodiny, stmelilo to jejich partnersky vztah a partnefi si se vazi
navzajem vice. Sara popisuje: ,, Paradoxné to zlepsilo fungovani rodiny. Je to nékdy
tezke, ale partner pomaha, neutekl od rodiny. “ Anna: ,, Nedavno jsem manzela chvdlila
kamaradkam, jak mam pocit, Ze se tomu postavil zodpovédné a pomaha nam. Dobre si
ted’ rozumime.* Nela: ,, Posiluje mé, Ze jsme jako rodina kompletni, Ze jsme to

s manzelem doposud vydrzeli. **

Jako dal8i je podpora zpravidla vztazena k ostatnim ¢lenim rodiny anebo blizkym
znamym, kamarddiim. Opora ze Sir§iho okoli rodic¢e (prarodice, kamaradky, kolegyné
z prace, apod.) stoji na moznosti sdileni potizi, Spatnych pociti a smutkil, na moznost
pod¢lit se o informace. Marcela tika: ,, Drzi mé nad vodou, Ze treba muzu jit na kafe
s kamaradkou. “ Julie: ,, Chodim s holkama na karaoke, tak se vyborné odreaguju.*
EliSka: ,, Holky o mné védi, Ze se potiebuju vykecat, takZe v pohodé. Ale jednou se mi
stalo, Ze jsem to na kamosku valila a valila a ona se v piilce vety sebrala a odesla. Pak
mi napsala, zZe tohle nezvlada. Od ty doby jsme se nevidély. “ Vlasta: ,, Pomdha mi hodné
okoli a rodina, hlavné moje mamka teda.* Michaela: ,, Kamaradky mi pomohly hlavné
na zacatku. Viimaly si zvlastnosti, jak se malej choval. Rikaly, Ze bych s nim méla jit
k doktorovi, Ze toto neni v poradku.“ Martina: ,,Ja moc kamaradek nemam, ale hodné
mi pomahaji babicka a déda.* Eva: ,, ...kdyz mam moznost, Fesim to s kamaradkama. *
Nékteti rodi¢e se zminuji, ze jim velmi pomaha, kdyz maji kolem sebe né¢koho, kdo jim
v nutnych piipadech dité pohlida. VéEtsina ale zarovei zmifiuje, Ze to okoli déla nerado.
Naptiklad Tomas: ,, Rodice nam obcas pohlidaji, ale jen kdyz je potreba. Sami
prizndvaji, ze je to vycerpdva. Martina: ,Ja kdyz potrebuju jet pryc, tak vyjimecné

hlida babicka, ale jinak ne.

Fenoménem posledni doby jsou socidlni sité. VéEtSina rodicti deéti s poruchou
autistického spektra je pouzivd. Konkrétné na facebooku maji rodi€e moznost se pridat

do skupin, kde se spojuji rodice osob s poruchami autistického spektra a dalSimi typy
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postizeni. Skupinky slouzi k tomu, aby rodi¢e mohli sdilet své pocity, prosit o rady,
zadavat dulezité¢ informace, doporucovat si postupy, metody, pomtcky, atp. VétSina
rodict déti s PAS tyto skupiny vyuziva k tomu, aby se obohatili o zkuSenosti ostatnich
rodi¢i. Velmi silnym momentem je prozitek rodicl, ze v tom nejsou sami, ze ostatni
rodi¢e déti s poruchou autistického spektra prozivaji podobné problémy a zatéz a
zaroven si maji moznost uvédomit, ze jejich dité¢ neni nejhorsi na svété. Rodice téchto
skupin vyuzivaji tak hojné proto, Ze je velmi jednoducha jejich dostupnost. Staci k tomu
volna chvile, pocitac¢ a pfipojeni k internetu. Oproti napf. svépomocnym skupindm,
které funguji na podobném principu sdileni, je tato varianta pro rodiCe Casové a
financné efektivnéjsi. Lucie: ,, Vecer si prihlasim na ty skupinky a ctu si, co ty holky
maji za zkuSenosti. To mi pomaha, protoze nikdo jinej mé nepochopi, protoze nikdo
v okoli takovy décko nemd. Kdyz si tam néco ctu, tak vim, o cem si ¢tu a nemusim se
s nekym dohadovat nebo vysvétlovat, co mam za dité a tak podobné.” Karolina:
,, ...nebo tieba ty facebookovy skupinky, zZe si povidame s maminkama, ktery maji stejné
problémy.* Petra: ,, ...to jsem si precetla na ty facebookovy skupiné a pomohlo to.*
Dana: ,,7y skupiny mi pomdhaji, zZe se tam clovek mize vykecat. A taky k tomu, Ze si
clovek neprijde, zZe to je néco zviastniho.” Martina: ,, Pomaha mi, Ze si pokecam
s kamaradkama na facebooku, protoZe ven se ani nedostanu.” Anna: ,, My se s tim
rveme tak nejak sami. Na facebooku jsme se zapojili do téch skupinek, tak si cteme ty

‘

prispévky od jinych maminek a tak no. "

Nasleduje kategorie tykajici se vyuziti odborné pomoci. V ramci diagnostiky, péce o
dité, vzdelavani ditéte a dalSich oblasti se rodi¢e déti s poruchou autistického spektra
setkavaji s odborniky zriznych oblasti. Rodice vyhledavaji pomoc u odbornika
pomahajicich profesi, jako jsou I€kafi (pediatfi, psychiatfi, neurologové), psychologové,
specidlni pedagogové a dalSi odbornici. Kapitola rozvijejici téma odbornikl a jejich
pomoci a podpofe rodi¢im s poruchou autistického spektra bude rozepsana
v nasledujici kapitole. Na tomto misté je vSak dulezité fici, ze rodiCe, kterym byla
poskytnuta dobra adekvatni odborna péce, Sitd na miru jednotlivé rodiné€ s ditétem
s poruchou autistického spektra, zvladaji s jejich pomoci zatéz vyplyvajici z vychovy

ditéte lépe nez ti, jimz odbornici nepodali kvalitni pomoc.

Nekteti rodice mluvi o pomoci za strany svépomocnych skupin. Tato setkavani, jichz

se mohou rodi¢e déti s PAS zucastnit, maji za cil poskytnout svépomocnou sluzbu
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poradenstvi pro rodiCe a osoby blizké déti s poruchou autistického spektra. Z rozhovort
srodi¢i vyplyvalo, Ze se ncktefi téchto setkdvani ucastni. Tyto skupiny organizuji
spole¢nosti poméhajici lidem s autismem (napt. APLA, Centrum terapie autismu) a také
Skolska zafizeni, kam dochédzeji déti s PAS, konkrétni $kolky, $koly, apod. Utast na
takovych setkavanich je vSak pro mnohé rodice omezena. Dlivodl je hned nékolik.
Teémi nejcastéjsimi jsou ditvody Casové a financni. Déle rodice zminuji, ze v okoli jejich
bydlist¢ chybi nabidka takovych sluzeb. Dalsi okolnosti je, ze rodi¢e nemaji kam dat
své dit€¢ s PAS v dob¢ konani. Pokud vSak rodice vSechny tyto ptekdzky odstrani,
vnimaji takova setkavani jako velmi podnétnd, obohacujici a posilujici. Vlasta vypravi o
svych zkuSenostech: ,, Chodivali jsme na tu rodicovskou skupinu do APLY. To bylo x
meésicné setkavani rodicu, bud volna konverzace, zZe si rodice vymeénovali mezi sebou
zkuSenosti a ndzory nebo si treba prizvali nejakyho odbornika, ktery prednasel néco
k tématu. Toto setkavani mi pomahalo, clovék poznd, Ze neni ve sveété jedinej a sam.
Miize si popovidat s lidma, ktery maji podobny problémy. Neéco se clovek dozvi, jak co
délaji ostatni a podobné.* Milada: , Kdyz vzniklo setkdavani rodicii déti s podobnym
postizenim, to mi hodné pomdhalo sdilet a zaroven si radit. Treba co se odbornikii tyce,
vznikal takovej black list, kam urcité nechodit. “ Martina: ,, Ty skupiny pro rodice byvaji
ale hodné malo, porada to Mgr, Mikolds. Byla jsem tam asi 3x. Je fajn slyset, jak jsou
na tom ostatni rodice, Ze to maji treba jesté tézsi nez my, Ze treba maji déti agresivni,
takze si clovek uvédomi, ze je jesteé rad, zZe je rad.” Toma$ se zminuje o otcovské
skuping, kde se setkavaji otcové déti s PAS: ,, Nikdo mi to sice nenabizel, ale sam jsem
si vyhledal, Ze v Ostravé probiha setkavani otcu déti s autismem. Jednou za cas se
schdzime a sami si navrhneme téma, které chceme resit. Aspon jako otcové vime, Ze
v tom nejsme sami a muzeme si ty zkuSenosti predavat a jak to zvladat s domdacnosti a

do toho prace, atd.

Jak jiz bylo v pfedchozim textu dokladovéano, Zivot s ditétem s poruchou autistického
spektra je pro rodiCe zatézujici a unavujici. V rodi¢ovskych tendencich se vSak naleznou
strategie, které pomdhaji nastolit odreagovani, odbourani stresu a odpocinek. Nekteré
aktivity, které k tomu napomahaji, délaji rodi¢e spole¢né s ditétem s PAS, jindy se
odreagovavaji bez n¢j. Jini rodiCe vyuzivaji ¢asu, kdyz je jejich dit¢ ve skole.
Odpocivaji jak aktivnég, tak pasivné (napft. pii sportovani, ru¢nich pracich, prochazkach,
pracich na zahrad¢ nebo jen tak lenoSenim doma). Barbora a dalsi rodi¢e odpocivaji,

kdyz je jejich syn s PAS na tdbote nebo uziva napt. asistencni nebo odlehcovaci sluzby.
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Barbora: ,, Relaxuju sama, vezmu kolo a delam véci, co jinak nemiizu a delam rada.
Treba se vykoupu v rybnice, jezdim na kole, aktivne, ale sama v klidu. Vim, Ze je o néj
postarano a nemusim nékde za 5 minut byt tam a tam.” Pani Barbofe pfispiva
k odpocinku také dobry pocit, Ze je jeji syn v bezpeci a je o n¢j dobie postarano. Klara:
,Mé bavi sit, takZe kdyz mam mozZnost, usiju si néco na doma — tieba ubrus nebo tak
néco.“ Dana: ,, ...treba si rdda néco prectu, kdyz je volnd chvile.“ Eva: ,,No a manzel
ma zase myslivost. Chodi si ven do lesa odpocinout. David: ,, ...a aby se z toho clovék
nezblaznil, tak je dobry, kdyz pak na chalupe miize vzit sekeru a stipat drivi.“ Rodice
v rozhovorech mluvi o tom, Ze k odreagovéni jim pomaha také wuklid. Lucie:
,,Odpocivam tak, Ze uklizim.* Eva: ,,Odpocivam uklidem, ja rdda uklizim.* Petra:

,Odpocivam tim, ze uklizim. Vycistim si tak hlavu a jesté za to dostanu penize.

Neziidka se objevuje, ze rodice si chodi do prace paradoxné odpocinout. Prace je pro
n¢ urcitou psychohygienou. Karolina: ,, Nejlépe odpocivam u prdce. Zaviu se do
pracovny, Siju a vysivam. Délam to, co mé bavi.“ Tomas: ,, Moje prace mé psychicky
ocisti a napliuje. To mi dava energii. “ Ester: ,,V tu dobu jsem podnikala. SnaZila jsem
se seberealizovat a odchod do prace byl vidycky takovy uték. Chodila jsem do prace

odpocivat.

Dalsi rodi¢e nejradéji relaxuji se svymi détmi. NejCastéji se jednd o prochdzky,
spole¢né vylety, Cteni ptibéhli a pohadek, spolecné zpivani nebo jen sledovani televize.
Nela: ,,Chodime do lesa. Ale kdyz uz nemdam silu, prosté si treba lehneme k hudbé,
zpivame si, houpeme se na houpacce.“ Erika: ,,Snazim se s tim ditétem taky néco uZzit.

Treba ted jsme byly na vikend na horach. *

V neposledni fadé pomdha rodi¢im ke zvlddani také moZnost se vzdélavat a
vyhledavat si informace o poruchich autistického spektra, o mozZnostech péce,
vzdélani, apod. Rodice starSich déti, které se narodily pied 15 a vice lety, si stézovali, Ze
neméli dobry piistup k informacim a veskerd péce byla postavena na pokusu a omylu.
V dnesni dobé se o diagndze poruch autistického spektra vi vice a je moZnost vyuzit
vice kanall k ziskavani informaci (internet, odbornd literatura, specializovana
pracovisté, apod.). Skrze knihy, internet a dal$i zdroje rodiCe zjist'uji, co to vlastné
autismus znamena, zbavuji se mytl a uci se, jak s ditétem zachazet, pracovat, co mohou

ocekavat. Lucie: ,,Ja jsem takova, Ze si najdu hodné informaci sama. Kdyz miizu,
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koupim si knizky, co mé zaujmou, a vzdélavam se sama.“ Ester: ,,Dnes uz je krasné
napsanych mnoho knih, které popisuji, jak treba autisté mysli. “ Hana: ,, VSechno jsem si
mohla nastudovat na internetu.” Tomas: ,, ...pak jsem si nacetl, Ze nema smysl néjak
truchlit a podavat se tomu, Ze existuji reseni, jak se to da.* Rodi¢e dostavaji informace
od odbornikd, s kterymi se v ramci diagnostiky a nasledné péce dostavaji do kontaktu.

O nich bude pojednéano niZe.

17.3 Setkavani s odborniky

V ramci rozhovort bylo také zjistovéano, s jakymi odborniky se rodice déti s poruchou
autistického spektra setkdvali a jaké intervence jim byly doporucovany. Nasledujici
odstavce budou rozdéleny dle diagn6z poruch autistického spektra, protoze u détského

autismu a u Aspergerova syndromu dochazelo zpravidla k setkavani s jinymi odborniky.

Prvnimi odborniky, s kterymi rodice déti s détskym autismem ptichazeli do kontaktu,
byli pediatii a neurologové. Jsou to lékafi, za kterymi rodi¢e pfichazeli s prvnim
podezienim, ze s jejich ditétem neni néco v poradku. Rodice témto odbornikiim
popisovali jak nespecifické, tak specifické projevy pojici se a autismem. Velmi Casto se
vSak setkdvali snepravymi diagnézami <¢i konejSivymi sdélenimi. Barbora:
,, Pediatricka to stavéla tak, Ze to vypada na mozkovou dysfunkci. “ Sara: ,, Pediatra nam
sdélila, ze to je nejspis opozdeny psychomotoricky vyvoj a Ze to doZeneme.“ Marcela:
., Kdyz jsem na neurologii rekla, jaky ma projevy, bylo nam sdéleno, ze md malej tiky.

Vlasta: ,, ...7ikala jsem doktorce, Ze nemluvi. Ona vekla, Ze to je kluk a Ze kluci jsou ve
vyvoji pomalejsi, ona to neresila.“ Karel: ,, Doktori nam furt vikali, Ze vyvoj kluku je
pomalejsi. Ale nam to pordd neprislo.“ Michaela: ,,On Spatné mluvil a jeho chovani
nebylo v poradku. Doktorka rikala, Ze néktery kluci mluvi pozdeji, apod.* V ramci
téchto zdkladnich vySetfeni se rodice setkavali s dalS$imi lékafi, jako jsou foniatfi a
specialist¢ ORL. Martina: ,, Méli jsme dojem, Ze je hluchy, protoze viibec nereagoval.

«

Tak jsme se objednali na usni vysetreni a bylo nam receno, ze slysi dobre.

Piestoze rodi¢im bylo sdé€lovano, at’ jsou klidni, Ze je bézné u malych déti drobné
opozdéni vyvoje, mnohdy to prozivali negativné¢ a pfinaselo jim to stres. Mluvili o
divném pocitu, ktery setrvaval ve spojeni s jejich ditétem. Karel: ,, Celou dobu jsme Zili

na pochybach, ze néco délame spatne.* Klara: ,, Podvédomé se mi to porad nezddlo.
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Rikala jsem si, Ze to neni mozny, Ze teda asi délam néco Spatné, prestoze doktori mé
porad ujistovali, Ze je vSechno v poradku, Ze to je lehkda mozkova dysfunkce a Ze az se
dostane do puberty, tak se vSechno zlepsi.* Jarmila: ,, Poznali jsme, Ze se néco déje a
zacali jsme obchdazet odborniky. Bohuzel nam nic nenasli a jedina rada byla, abychom
byli trpeélivi.

Diagnézu, ze ma dit¢ détsky autismus, odhalili nej¢astéji klini¢ti psychologové, détsti
psychiatii, anebo odbornici na specializovanych oddélenich nemocnic (napt. Klinika
détské neurologie Motol), anebo ve spole¢nosti APLA. Tyto odborniky rodice si rodice
nalezli sami, popf. je navstévovali na doporuceni ¢i je tam poslal néktery z diive
zminénych odbornikl. Barbora: ,, Dostala jsem tenkrat kontakt na APLU. Tak jsme se
tam objednali a vekli nam, Ze mad syn autismus. To mu bylo 6 let.“ Sara: ,, Pani
psycholozka nam pak napsala, Ze se jedna o autismus.“ Michaela: ,, Psycholozka ho
vySetreni specialné a potvrdila tu poruchu autistického spektra. To bylo az v jeho 9
letech. “ Martina: ,, Pak jsme chodili na dalsi vysetieni. Psycholozka mi po piil hodiné

¢

rekla, Ze to je autista jak poleno.*

Prvnimi odborniky, s kterymi rodice déti s Aspergerovym syndromem ptichazeli do
kontaktu, byli pfedevs§im poradensti psychologové pedagogicko — psychologickych
poraden nebo détSti psychiatfi. Problémy, skterymi rodiCe navstévovali tyto
odborniky, se tykaly ptedevSim problémového chovani ditéte, problémt ve vztahu
k vrstevniklim, problémy se Skolou, apod. Tyto problémy se zpravidla objevovaly az
v pozdégjsim obdobi vyvoje ditéte, nez to bylo u détského autismu. Velmi casto tyto déti
dostavali jiné diagndzy. Lucie: , Ve 4 letech jsem vyhledala pedagogicko —
psychologickou poradnu, kde ndam byl sdéeleno, Ze mda syn ADHD.*“ Sara:
V pedagogicko — psychologické poradné to také nerozpoznali. Rekli, Ze md opoZdény
VWoj a Ze to doZene. “ Karolina: ,, S pomoci pediatra jsme vyhledali psychiatra. Rekl, zZe
ma ADHD, nic vic. Jen mu nasadil léky a to bylo vsechno. Klara: ,, Prvni problémy
nastaly, kdyz nastoupil do Skoly. Choval se jinak, nez ostatni déti. Psycholozka v PPP
nam rekla, ze md lehkou mozkovou dysfunkci. “ Eva: ,, Pri ndstupu do Skoly bylo poznat,
Ze je na tom jinak nez ostatni deti. Navstivili jsme tenkrat PPP kviili problémum ve
Skole. Diagnostikovali mu ADHD a poruchy uceni.* Sdéleni, Ze podkladem problému
jejich ditéte je Aspergeriv syndrom, dostdvali rodice nejcastéji z ust klinickych

psychologii nebo ve specializovanych zatizenich (APLA, atd.). Lucie: ,,Vyhledala jsem
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si jinou psycholozku. To uz jsem si néco nacetla, protoze jsem z toho byla nervozni.
Potvrdila mi, Ze by se mohlo jednat o Aspergeruv syndrom a odeslala mne na
specializované pracovisté.  Erika: ,, Vyhledali jsme si pani psycholozku. Ta byla uplné
uzasnd, udelala nam vsechny testy, které jsou dostupné a rekla, Ze ma Aspergeritv
syndrom. *“ Klara: ,,Pani psycholozka vyrkla podezreni na autismus a ptala se, zda bych
souhlasila s vySetienim. Poté rikala, zZe se z 90% jedna o Aspergeruv syndrom. Na
dal§im vySetreni nam ho potvrdila a dala zpravu pro skolu. “ Eva: ,, Psychiatr nam rekl,

¢

Ze to vypada na Aspergeritv syndrom. Psycholozka to pak potvrdila. *

Sdéleni diagnézy poruchy autistického spektra u odbornikii rodi¢e prozivali
rozporuplné. V prvnich momentech pfisla dleva od napéti, které v nich vzbuzovalo
jejich dité¢ s PAS. Sdélovali, Ze kone¢né porozuméli charakteristickému chovani jejich
ditéte a védi, co s tim je. Na druhou stranu se objevovaly myslenky ,,pro¢ zrovna ja*,
obavy z budoucnosti, apod. Reflektovali, Ze tento strach vyplyval také z neznalosti
diagnézy a prognédzy do budoucnosti. Marie: ,, Kdyz mi to rekli, citila jsem ulevu, Ze
Jjsem konecné védéla, co s nim je a jakou ma diagnozu.* Karolina: ,, Po sdéleni to byl
oddech a uleva, ale i zdéseni — jezis ja mam doma autistu. “ Karel: ,, ...v zdasadé prvni
pocit byl osvobozujici, protoze jsme celou dobu zili v domnéni, Ze néco délame Spatné. “
Michaela: ,,Na jednu stranu to byla opravdu uleva. Tim, Ze jsem porad nevédéla, co
s nim je. Konecné mi nékdo pomiize a konecné budu védet, co s nim.* Klara: ,, ...odesel
ten divnej pocit a dostalo se mi vysvétleni a porozuméni tomu jeho probléemu. Konecnée

‘

Jjsem vedela, proc¢ déla takovy véci a proc se chovd tak jak se chovd. *

Po diagnostice ditéte rodiCe tapali, jak s ditétem pracovat. V této souvislosti kladné
hodnotili spolupréci se specialné pedagogickymi centry nebo se stiedisky rané péce,
kam byli mnohdy odkazani po diagnostice. Zde pracuji specialni pedagogové a
psychologové, ktetfi maji bohaté zkuSenosti s poruchami autistického spektra. Rodice
dostavali konkrétni navody, postupy, doporuceni, jak pracovat s jejich ditétem. Petra:
,,Pracovnice z SPC mne naucily, jak s nim mam posilovat ocni kontakt. Taky mi ukdzaly
ty karticky.” Ester: ,,Chodila knam domi ta krajska koordindtorka pro autismus a
pomahala nam. Délaly jsme terapie v domdcim prostredi a to nam nesmirné pomohlo. “
Jarmila: ,, Poradili ndm, jak zavést strukturu doma i ve Skolce, jak zacit se

strukturovanym uceni a s nahradni komunikaci. Syn se behem kratké doby hodné

zlepsil. “ Hana: ,, Doporucili nam ty obrazky a piktogramy, to jsme doma procvicovali.
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Martina: ,.Zacali jsme tu metodu s téma kartickama, tu pochopil krasné a velmi rychle,
takZe to do sebe néco ma.“ Anna si pochvalovala i péci, kterou poskytovala pracovnice
ji a jejimu manzelovi. ,, Pani magistra v SPC si popovidala i s nama a mnohdy radila i

nam. Je to takova terapie i pro nas. “

17.4 Vysledky z dotazniku SVF 78

V uvodni metodologické ¢asti této prace bylo zminéno, ze se vyzkumného Setfeni
zucastnilo 30 rodict déti s poruchou autistického spektra. VSichni rodi¢e mi poskytli
také informace o jejich zpiisobech zpracovani a zvladani zatéZe pomoci vyplnéného
dotazniku SVF 78. Zde bude uvedena popisnd analyza vysledkt. V ptiloze ¢. 4
naleznete podrobnou tabulku, kterd zachycuje hrubé skory jednotlivych 8$kal
respondentll. Barevné jsou tam oznaceny takové skory, které jsou vyznamné. Oznaceny
jsou ty hodnoty, které byly vyznamné vysoké (tim je mySleno, Ze byly vyssi, nez jedna
smérodatnd odchylka od priméru). K tomuto vysledku jsem doSla po porovnani
hrubych skort stabulkou SVF 78 wvypovidajici o prumérech a smérodatnych
odchylkach. Toto porovnani bylo provaddéno také sohledem na vék a pohlavi

respondenta.

Nize uvadim tabulku, ktera vyjadiuje cetnost:
e zvySeni hodnot o jednu smérodatnou odchylku od priméru (znaceno touto
znackou: 1)
e prumérné hodnoty (oznaceno touto znackou: @)
e snizené hodnoty o jednu smérodatnou odchylku dolti od priméru (oznacenou
touto znackou: |)
u jednotlivych 8kal dotazniku SVF 78. Vyrazné hodnoty jsou barevné odliSeny —
vystinovany. Z vysledkli téchto Cetnosti se muizeme podivat na nékterd zajimava
zjiSténi. Obecné se domnivam, ze neni ndhodou, Zze 18 rodi¢h z 30 vyuziva ke
zpracovani stresu pozitivni strategie. V ramci téchto strategii rozliSujeme jesté 3 dilc¢i
strategie. Z tabulky miiZzeme vycCist, Ze nejcastéji vyuzivanou strategii u rodicd déti
s PAS je pozitivni strategie 1 (POZ 1). Tuto strategii autofi textu popisuji jako strategii
podhodnoceni a devalvace viny. Této strategii je spolecnd snaha pfehodnotit —

namnoze sniZovat — zavaznost stresu, prozivani stresu nebo stresovou reakci.
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1 T 12x 1 18x
Podhodnoceni J 16x oo + . O 11x
Pozitivni strategie
1 2x ] 1x
5 1 3x 1 5x
Odmitani viny 0 26x Negativni strategie 0 25x
| 1x 1 0x
114x T 17x
3 POZ 1
Odklon Ol6x Pozitivni strategie 1 0 12x
1 0x l 1x
T 2x T 11x
4 POZ2
Nahradni uspokojeni 0 27x Pozitivni strategie 2 0 18x
L1x ] 1x
T4x 1 2x
5 POZ3
Kontrola situace 020x Pozitivni strategie 3 0 26x
16x 1 2x
T 1x
6 0 25x
Kontrola reakci
| 4x
7 1 3x
Pozitivni 0 25x
sebeinstrukce 1 2x
1 2x
8 0 25x
Potieba socialni opory
l 3x
1 12x
) 0 28x
Vyhybani se
0>
1 7x
10 0 23x
Unikova tendence
0
1 3x
11 0 25x
Perseverace
1 2x
17x
.12 0 23x
Rezignace
1 0x
1 6x
13
Sebeobviiiovani |2 10%
} 8x
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DalSim zajimavym zjiSténim je, jaké jednotlivé zvySené Skaly jsou zastoupeny s vyssi
Cetnosti. Jednd se o 2 Skdly, které syti obecné pozitivni strategiec — podhodnoceni a

odklon a 1 $kala, kterd syti neutralni strategie — vyhybani se.

Skala podhodnocenti je charakterizovana jako tendence podhodnocovat vlastni reakce ve
srovnani s jinymi osobami nebo je hodnotit ptiznivéji. PoloZzky této Skaly charakterizuji
jednoznacnou kognitivni devalvacni strategii. Tato Skéla se také jevi jako antagonista
negativnich strategii. Skala odklon vyjadiuje tendenci sméfujici k odklonu pii zat&i.
Zahrnuje dvé€ slozky v sobé. Zaprvé jde o odvraceni zatéze, zadruhé je zde vyjadiena
tendence navodit psychické stavy, které stres zmirfiuji. Tyto stavy mohou zahrnovat
emoce a city s pozitivni valenci. City spjaté s odklonem mohou byt také neutralni (napf.
prace). Treti vyraznou Skéalou byla Skéala vyhybani se. Zahrnuje tendence vyhnout se
zatézi a zahrnuje zdmér a snahu zamezit dal$i konfrontaci s podobnou situaci. Autofi
testu zminuji, Zze podle druhu zatéZové situace a v zavislosti na jinych zpisobem
zpracovani mize tendence vyhnout se vést (kratkodobé nebo dlouhodobé€) ke kladnym

nebo zapornym dusledkiim stresu.

17.5 Odpovédi na vyzkumné otazky
Primédrnim cilem empirického vyzkumu bylo zmapovat rodicovské strategie zvladani
zatéze v souvislosti s péci o dit€ s poruchou autistického spektra. K tomuto cili byly

polozeny vyzkumné otazky.

Bylo potieba zjistit, sjakou zatézi se rodiCe déti s poruchou autistického spektra
setkavaji. Zjistilo se, ze rodice zaZzivaji riznorodou zatéz vyplyvajici jak od osoby
samotného ditéte — napt. zjeho specifického a nékdy nepiedvidatelného chovani,
agresivnich projevi a afektll. Zatézujici je pro rodice také zména roli v rodiné pojici se
s ptichodem ditéte s postizenim do rodiny. Matky se v disledku nesamostatnosti ditéte
stavaji peCovatelkami. Velmi Casto jsou nuceny opustit své zaméstnani a vénovat se
cely svlj cas ditéti s poruchou autistického spektra. Matky, které v zaméstnani
setrvavaji, popf. si hledaji zaméstndni na zkrdceny pracovni uvazek, jsou velmi
stresované tim, aby stihaly skloubit sviij rodinny a pracovni Zivot. Role otce se
obvykle méni na roli Zivitele rodiny, tedy toho, kdo chodi do préce a pfindsi do rodiny

penize. To negativné prozivaji matky, které jsou na svych muzich finanéné zavislé. Pro
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matky, které maji vice déti, je zat€zové vyvazit vychovu svych déti takovym zplsobem,
aby Zadnému z nich nebylo uskozeno. Nékdy ov§em zmiiuji, Ze vychova ditéte musela
jit v nékterych ptipadech stranou. Rodice déti s poruchou autistického spektra jsou
zatézovani absenci volného ¢asu a ¢asu na sebe. Tento aspekt sebou pfinasi fyzickou
unavu a psychické vy€erpani rodic¢h. To je umociiovano tim, ze rodice déti s PAS
nemaji zpravidla moznost své dit¢ s PAS svéfit nékomu na hlidani a vénovat se sami
sobé, kulturné zit, sportovat, apod. Z vysledki vyzkum vyplyva, ze rodice déti s PAS
stresuji neadekvatni reakce okoli, které povazuje projevy déti s PAS jako projevy
nevychovanosti a nedostatecné direktivity rodicl. V neposledni fad¢ rodi¢e zatézuje
predstava budoucnosti jejich ditéte. Méné casto, pfesto neméné vyznamné
pojmenovavali rodi¢e nésledujici zatéze. Odchod partnera ze vztahu byl zminovén jako
siln€ zatézujici aspekt. Déle rodi¢e z malomést jsou zatéZovani nedostatkem odbornych
sluzeb pro jejich déti s poruchou autistického spektra a s tim souvisejicim dojizdénim za
odborniky. S tim souvisi také finanéni stranka, kdy museji vynakladat finance na
cestovné, za sluzby odbornikii, apod. A jednim z poslednich zatézujicich faktori byla

problematika vyhledani Skolského zarizeni a zatazeni ditéte do néj.

Druhd vyzkumna otdzka byla zacilena na zvladani zatéZze — tedy na to, co rodi¢im
pomdha tyto tézkosti zvladnout. Opét bylo zjisténo vicero zplsobl, jak rodice zatéz
ditéte a na situaci kolem. Velmi dalezitym zjisténim bylo, Ze k lepSimu zvladani zatéze
rodi¢e potiebuji plné prijeti ditéte takového, jaké je s jeho pfednostmi i handicapy.
Nékterym rodi€¢lm poméaha vnimat své dité s postiZenim jako dar, ktery jim pomohl
uvédomit si néco o sobé a o svété kolem. Pozitivni je pro rodice také pferdmovat si
ZatéZ spojenou s vychovou ditéte na poslani, které maji naplnit. Ze rodi¢e déti s PAS
vyuzivaji pozitivni strategie ke zvladani zatéZe, se nam potvrdilo také ve vysledcich
dotazniku SVF 78, kdy rodiCe pouzivaji pfedevsim strategii podhodnoceni zatéze nebo
odklonu zatéze. Z rozhovort dale vyplynulo, ze ptichod ditéte s poruchou autistického
spektra jim pomohlo ujasnit si, co je pro n¢ dilezité, zménit priority a Zebticek hodnot.
Jednou z nejdulezitéjSich priorit pro rodie je, aby dit€¢ bylo spokojené a $t’astné.
Pokud se to podafi naplnit i u jejich ditéte, je to silny motivator, tzv. hnaci motor
doptedu. Podobn¢ siln¢ funguje také vidina pozitivniho vyvoje ditéte. Pokud se dité
nau¢i néco nového nebo pokud je znatelny pozitivni vyvoj, je to pro rodice velka

pochvala a pocit zadostiu¢inéni. Dllezitym aspektem pro zvladani zaté€ze, ktery vyplyva
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u vychovy ditéte s PAS, je podpora rodiny a okoli. Na prvnim misté je partner, ktery
byva velkou oporou. Déle se jednd o osoby z okoli, jakymi jsou prarodiCe, pratelé,
kolegové, apod. Moznost s nimi sdilet trapeni a zatéz je pro rodice velmi osvobozujici.
Rodice, ktefi vyuzivaji socialni sité, povazuji zapojeni se do rodiCovskych skupin
zabyvajicich se autismem, jako dobry zplsob, jak si hledat informace, ale také jako
moznost sdilet své zkuSenosti, zaZitky a Cerpat ze zkuSenosti ostatnich rodict. Posilujici
je pochopitelné relaxovani, odreagovani ¢i vyuZzZivani volného ¢asu riznym
zpiisobem. Pro nékteré matky je dilezity uklid jako aktivita k odreagovani se od vSedni

zatéze.

Tteti zdvéreCnou vyzkumnou otazkou bylo zjisStovano, s jakymi odborniky se rodice
déti s PAS setkavaji. Ukazalo se, Ze existuji rozdily mezi détmi s détskym autismem a
détmi s Aspergerovym syndromem. Rodice déti s détskym autismem se nejprve
setkavaji s pediatry a neurology. Za nimi pfichdzeji s obavami, Ze s ditétem néco neni
v potadku. Casto si jim viak dostavalo vysvétleni, ze , kluci dospivaji pozd&ji“ nebo ,,on
to dozene“. Zvlastni pocit vSak vrodi¢ich pfetrvaval. Poté, co bylo jejich dité
diagnostikovano, prozivali piekvapivé pocit tlevy. Nasledovaly vSak pocity zoufalstvi,
smutnu, naStvani, atd. Diagnozu PAS slychavali rodi¢e nejcastéji od Kklinickych
psychologii, détskych psychiatrii nebo od odbornikii specializovanych pracovist’.
Rodice déti s Aspergerovym syndromem se s odborniky zpravidla setkévali v pozdéj$im
véku ditéte. NejCastéji je jejich prvni kontakt s psychology v pedagogicko —
psychologickych poradnach nebo s psychiatry pro déti. Tyto odborné sluzby
vyhledévaji predevs§im kvili problémtim ve vztahu k vrstevnikiim, ve vztahu ke Skole a
k uceni. Zpravidla jsou témito odborniky mylné diagnostikovani jako déti hyperaktivni
a dostavaji diagnézu ADHD. Tito odbornici rodi¢e ujistuji, ze az dité¢ vyroste, jeho
chovani se zlepsi. Problematické chovani vSak pretrvava a rodi¢e nabyvaji negativniho
pocitu, Zze néco musi délat Spatné. Vyhledavaji proto dalsi odborniky (nejcastéji opét
klinické psychology, odborniky ze specializovanych pracovist’) z jejichZ tst mnohdy
zazniva, Ze maji doma dit€¢ s Aspergerovym syndromem. Velmi pozitivné rodice
hodnoti sluzby specialné pedagogickych center a center rané péce, kde se specializuji
na déti s poruchou autistického spektra. Tito odbornici dokazi rodi¢im poradit, jak
pracovat s jejich ditétem a doporucit jim konkrétni navody, techniky a pomtcky, které

jsou dostupné a ovéiené.
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18. Diskuze

Tato kapitol bude vénovana komparaci vysledkli z vyzkumného Setfeni s poznatky
z odborné literatury, ¢lankl a internetovych odkazl. V druhé ¢asti této kapitoly bych se

vénovala limitacim vyzkumu a moznym navrhiim do budoucna.

18.1 Porovnani empirie s teorii

Diplomova prace je zaméfena na zmapovani zatéze u rodicl déti s poruchou
autistického spektra a zjiSténi strategii zvladani, pomoci kterych se pokouseji s témito
zaté¢Zzemi vyrovnat. Podobné jako v mnohych dfive realizovanych studiich (napf.
Abbeduto, 2004; Altiere, 2009; Bravo, 2006; Fong, Harris, 1991; Glazzard, Overall,
2012; Grey, 1994; Pisula, 2011; Wolf, 1989) i zde bylo potvrzeno, ze porucha
autistického spektra u ditéte znamena pro rodiCe zatéZovou situaci. Tato situace je

naroc¢na predevsim proto, ze se tyka jejich ditéte.

Ke zdrojim zatéze se tadi faktory vztazené ke kazdodennimu zivotu, ale také faktory
emociondlni. Tyto vysledky koresponduji s vysledky zahrani¢nich vyzkumil. MnoZstvi
studii poukazuje na fakt, Ze zdvaznost poruchy vysoce souvisi s rodicovskou zatézi
(Hastings, Johnson, 2001; Bravo, 2006). Toto tvrzeni se ve vyzkumu potvrdilo, protoze
rodi¢e, ktefi meli dité¢ s problematickym chovanim, afekty, agresivnimi projevy a

sebeposkozovanim vykazovali vyraznou miru stresu.

Prozivani zatéze spojené s poruchou autistického spektra je ovlivnéno projevy ditéte,
ale také tim, jak je rodi¢e vnimaji. RodiCe 1épe zvladaji zatéz, pokud k ditéti pristupuji
pozitivné a piijmou ho. Toto tvrzeni potvrzuje také Jelinkova (2004), ktera tvrdi, Ze
pfijeti ditéte je povazovano za pozitivni faktor ke zvladani zatéze a dodava, ze ptispiva
také celkova adaptace na tuto novou udalost. Mezi dal$i pozitivni faktory fadi vhodnou
odbornou péci a také socialni oporu a pomoc ze strany okoli. Tyto faktory rodice

v empirickém Setfeni zminuji a shodné potvrzuji, Ze socidlni opora je jednim

vvvvvv

Poté, co je rodicim sdéleno, Ze jejich dité ma poruchu autistického spektra, prvni pocit,

ktery ptichazi, je predev§im uleva. To se neshoduje s klasickymi fadzemi vyrovnani se
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podle Kiibler — Rossové a dalSich autort, ktefi popisuji, Ze jako prvni nastava Sok.
Dlivodem muze byt fakt, Ze rodice jsou velmi frustrovani projevy jejich ditéte, které
nepovazuji za normdlni, ale pro které nemaji vysvétleni. Sdéleni diagnézy funguje poté

jako procitnuti, ze kone¢né rozumi tomu, ze se jejich dité chova tak, jak se chova.

Co rodi¢im pomaha, je pferamovani a vnimani postiZeni ditéte jako ukol. Obdobné o
tom hovoti Mat¢jéek (2003). Dodava, ze tento ukol se rodicim jevi jako povinnost ho
splnit. Mobilizuji se a hledaji vSechna mozna feSeni, jak svému ditéti pomoci, jak ho

rozvijet a jak mu nabidnout tu nejlepsi moznou péci.

Co naopak rodicim nehraje do karet a zatéZuje je stigmatizace z okoli. Gray (1994)
mluvi o tom, Ze se rodi€e museji vyrovnavat nejen ze stigmatizaci jejich ditéte, ale také
sebe sama. Ve vyzkumném Setfeni se ukdzalo, Ze okoli v disledku nedostatku
poveédomi o této poruse a jejich projevech, neadekvatné reaguje na dité a na jeho rodinu,

povazuje dit€ za nevychované a rodice za neschopné. Gray tyto vysledky potvrzuje.

Rodice déti s autismem shodné zaznamenavaji, Ze diky jejich ditéti si dokazali ve svém
zivoté srovnat dalezité priority. Zminuji se, Ze to zasadnim zplisobem ovlivnilo jejich
zivot. Shodné¢ popisuje Matéjcek (2011), Ze je potieba si prebudovat zebticek hodnot a
rodiny napéti a clenové rodiny se stavaji citlivéjSimi na nevhodné reakce okoli.

Podobné o nevhodnych reakcich okoli mluvi Jelinkova (2008), kterd tuto zatéz tadi

N4

Socialni opora od okoli je rodi¢i vniméana jako pozitivni faktor ke zmirnéni zatéze.
K podobnym zavérim dosla Jelinkova (2004) a dalsi autofi, ktefi se domnivaji, Ze

socialni opora je pro proces vyrovnavani nesmirné dulezitd a mtiize ho vyrazné ovlivnit.

Podobné lze zaznamenat shodu v teorii a empirii u diferencovani roli v rodiné
v disledku narozeni ditéte s postizenim. Matky zastavaji tradicni roli pecovatelky a
otcové zastdvaji roli zivitele rodiny. Co se ty¢e genderovych aspektid, v této studii
nebylo prokazano, Ze otcové zazivaji méné stresu nezZ matky. Toto tvrdi autoii Wolf a

kol. (1989). Co se vSak potvrdilo, je tvrzeni, Ze matky maji méné& osobniho volna a
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méné svobody, nez otcové. Stejn¢ jako (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) jsem
dosla k zavéru, ze otcové maji skrze zaméstnani moznost se 1épe realizovat, nez matky,
které setrvavaji doma. Také se domnivam, Ze otcové vyuZzivaji prace jako mista, kam se

mohou jit odreagovat a nacerpat energii.

Celkové lze fici, ze zavery diplomové prace vychazi z citovanych teoretickych koncepci
a vhodné propojuji dosavadni poznatky teoretickych a metodologickych vychodisek této

prace.

v rv

18.2 Limitace vyzkumu a moZnosti rozsireni

Predkladany vyzkum vypovida o tom, jak rodice své strategie zvladani vnimaji a jaké
podstatné momenty v souvislosti se svym zvladanim deklaruji. To ale mize byt n€kdy
vice ¢i mén¢ vzdaleno od pravé podstaty strategii, od toho, jak jejich zvladani zatéze
skute¢n¢ probihd. Zaroven si uvédomuji, ze platnost prezentovanych vysledkl
empirické studie je limitovana a to vzhledem ke vzorku ziskaného na zaklad¢ ochoty
respondentll zacastnit se studie. Pravdépodobné se tito respondenti 1isi od téch, ktefi

nem¢éli zdjem na Ucasti.

Omezeni vyzkumu mizZe byt zplisobeno také riiznymi schopnostmi respondentli vybavit
si v dobé rozhovoru co nejvice podrobnosti a zaroven jejich dovednost své zkuSenosti
verbalizovat. Kazdy piib&h byl jist¢ ovlivnén kontextem a vztahem mezi mnou a
respondentem. Nelze tedy vyloucit, Ze v jiném kontextu by neSlo i jiny nebo jinak

vypravény piibéh.

Vyzkumna studie také nezahrnuje osobnostni vlastnosti a charakteristiky rodict jako
mozné determinanty zvladacich strategii, piestoZe je osobnost povazovana za dilezity
zdroj copingovych strategii. Toto zamysleni by bylo mozné realizovat do budoucna a

navrhnout vyzkumny design, ktery by zkoumal vliv osobnostnich charakteristik na

zvladani zatéze u rodich deti s postizenim.

Charakter vyzkumu neumoznil postihnout mnozstvi dalSich faktort, které také
pravdépodobné ovlivni rodicovské zvladani zatéZze PAS. Kromé vySe zminénych

osobnostnich charakteristik by se mohlo jednat o charakteristiky déti s poruchou

70



autistického spektra (napf. podle typu postizeni, podle socidlniho chovéni, podle

funkc¢nosti ditéte, atd.)

Vyzkum nabizi dal$i moznosti ovéfovani nékterych dalSich aspektti dané problematiky.
Bylo by napf. zajimavé sledovat dopad jednotlivych rodi€ovskych strategii na dité. Lze
totiz pfedpokladat, Ze volba né&jakého typu rodiCovské strategie znamena specifické
reakce na strané ditéte. Vyzkum by mohl byt zaméten také na dalsi aspekty zvladani

zatéze.

Diplomova prace otevird téma rodi¢ovské péce o déti s poruchami autistického spektra
a jejich prozivani rodici. Piispiva k lepSimu porozuméni prozivani a mysleni rodic¢t déti
s PAS, coz by mohlo nasledné ptispét ke zlepsSeni péce o rodi¢e samotné. Piinosem je i
zamefeni na oba rodice déti s PAS, které je na rozdil od zahrani¢nich zdrojt, v ceském
prostiedi pomérné malo prozkoumanym terénem. ZjiSténi mohou byt piinosnd pro
odborniky pracujici s témito rodici, ktefi by méli zacilit vice psychosocialnich sluzeb
pravé pro rodi¢e déti s poruchou autistického spektra. Také pro 1ékate, psychology,
specialni pedagogy a dalsi odborniky, ktetfi se vénuji détem s PAS a jejich rodindm.
Vysledky mohou byt uzitecné a zajimavé pro samotné rodice déti s PAS. Dité¢ s PAS
muize mit stresovani nejen podnéty z okoli, ale zdrojem stresu mize byt i vlastni

rodina/rodice. Proto je téma zvladani zatéze v rodinach déti s PAS dilezité.
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Cilem mé diplomové prace bylo zmapovat zvladani zatéZe u rodict déti s poruchou
autistického spektra. Pro lepsi vhled do problematiky jsem praci zacala studiem odborné
literatury vztahujici se k tématu a k jim zrealizovanym vyzkumiim tykajicich se tohoto

fenoménu.

Kvalitativnimi metodami jsem nasbirala 30 rozhovori srodi¢i déti s PAS a 30
dotazniki SVF mapujicich strategie zvladani zatéZe. Rozhovory jsem podrobila
obsahové analyze, z které vzeSly kategorie tykajici se zatéZe, kterou zaZivaji rodice
v souvislosti s jejich ditétem s PAS, kategorie z oblasti zvladacich strategii a kategorie
tykajici se odborniki, s kterymi se rodice déti s PAS setkavaji. Vytvorené kategorie jsou
v oblasti zatéze: problémy v chovani ditéte s PAS, zména roli v rodiné, absence volného
Casu u rodicii, obavy z budoucnosti ditéte s PAS, nevhodné reakce okoli, fyzicka unava,
psychické vycerpani a dalsi zatéze. V oblasti rodiCovského zvladani vznikly tyto
kategorie: orientace na pozitivni stranky, vyuziti socidlni opory, vyuziti odborné
pomoci, vlastni zdroje — odpocinek a odreagovani, vzdélani a hledani informaci. Timto
se mi podafilo zmapovat, co rodi¢iim pomaha pii zvladani rodi€ovského stresu a tak
splnit zakladni cil této studie. Sekundarni cil prace byl naplnén odpovéd'mi na

vyzkumné otazky.

Dosazena zjisténi byla komparovana s dostupnou odbornou literaturou. Z vysledkt
vyzkumu vyplyvaji otdzky nejen k dal§imu zkoumani (n€které byly navrzeny v kapitole
Diskuze), ale také v aplikacni roviné pro odborniky pomahajicich profesi, ktera pracuji
s détmi s poruchou autistického spektra a rodi¢i. Pro pole odborniki z psychologie
vyplyva dilezitost péCe nejen o déti s PAS, ale také o jejich rodice. Pro samotné rodice
vyplyva ze studie zaver, Ze je podstatné, aby se soustiedili nejen na péci o své dité, ale
také se zaméfili na své prozivani a jeho souvislosti s prozivanim a zvladanim ditéte
s PAS. Rodi¢i by neméli upozad’ovat vlastni potieby a zamétovat se na vlastni zdroje,

aby zvazili miru a podobu své obéti pro dité¢ s PAS.
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