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Abstrakt:

Prace se za#huje na podporu rodii déti s poruchami autistického spektra. Zabyva se

I vnitini faktory, které mohou ro¢lim napomahat Zivot s dfem s poruchou autistického
spektra zvladat. Na fakt narozeni¢tBts postizenim se tato prace diva jako na trakteeg
muze byt podgtem k posttraumatickémuistu. Sodésti bakalgské prace je i vyzkumny
projekt v podob akeniho vyzkumu. Vyzkum bude zatten na vytvéeni designu podpné
rodicovské skupiny, ve které budou vyuzity prvky artepee a psychoterapeutické prace
s tlem.
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Abstract:

This thesis focuses on supporting parents of amildwith autism spectrum disorder.

It describes stress associated with raising a efitld autism spectrum disorders and methods
to deal with it. It also includes internal and ertd factors which can assist parents to deal
and cope with having a child with autism. This thes based on the assumption that giving
birth to an child with autism spectrum disorder ¢ana trauma, raising the possibility of

post-traumatic growth. The second part of the thissa research project in the form of action
research. The research will focus on creating mestdesigned to support parent groups,

in which elements of art therapy and psychotherapéody work will be used.
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Autism Spectrum Disorders, parents of children wA8D, posttraumatic growth, stress,
support group
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Seznam pouzitych zkratek:

APLA — asociace pomahajici lidem s autismem
CTA — centrum terapie autismu

LOC — locus of control

PAS — poruchy autistického spektra

SOC - sense of coherence

SPC - speciathpedagogické centrum

TEACCH —treatment and education of autistic and mammication handicapped children



Uvod

Poruchy autistického spektra (dale PAS) se mimé jirojevuji specifickymi vzorci
chovani, které i vychow takového ditte vyZaduji odbornou intervenci. Toa#e byt pro
rodice zdrojem stresu a vgrpani. Psychickému zdravi reéd@linenapomaha ani to, ze tyto
vyvojové obtize nebyvaji na prvni pohled zjevné souj ¢asto vizuald obtizre

identifikovatelné. PAS u dite miZe vést k nepochopeni az odsuzovani ze strany. okoli

Publikace zpravidladnuji pozornost projeim obtizi, diagnostickyndi intervertnim
postugim (nag. Cadilova, 2008; Gillberg & Peeters, 2003; RichmadQ&). Mér ¢asto se
zan®iuji na praci s rodi, ktefi na jedné stranpotebuji osobni podporufpp&i o své
potomky, na druhé strarje pro it mnohdy dlezita rada, jak obhajit adekvatnfigtup ke

svemu digti v prostedi mimo domov, ndjklad ve Skolnim zidzeni.

Bakaldska prace mapuje moznosti podpory &d+ mimo jiné v podob respitnich
sluzeb¢i utvéreni platforem pro vzajemné sdileni zkuSenosti medii. Dale se zabyva
moznostmi psychoterapeutické podpory, jak v pédmiovazeni nanou Zivotni situaci, tak

ve smyslu systému podporujiciho vyuzivanitmiah zdroyi pii zvladani stresu.

Cilem bakal&ské prace je popsat principy efektivni podpory ¢bdiez vychazeji
z piistupr zaloZzenych na &deckych zakladech (tzv. evidence-based) a napoimahaj

k optimalni vychovné p& o potomky s poruchami autistického spektra.

Soutasti bakalgské prace je také navrh kvalitativniho vyzkumnébeighu v podob
akeniho vyzkumu. S& dat bude probihat v ramci uzané podpirné skupiny pro rode dti
s PAS, ve které budou vyuzivany arteterapeuticgéni&y a prvky psychoterapeutické prace
s tlem. Cilem této skupiny bude zmapovani a popsalriggivych poteb rodéu i efektu
intervenci realizovanych ip skupinové praci, které bude mozné nastedtyuzit i pi

vytvareni a doptovani dostupnych podmych sluzeb pro rode dti s PAS.

Seteni se bude za¥fovat nejen na jednotlivé aspekty, které v Zvatdict nefunguiji
¢i funguji Spats, ale také na to, co v zivorodica funguje, a na to, co jim pomaha zvladat
stres a pozitivé ovliviiuje kvalitu jejich Zivota. Samotna konfrontace tmds pozitivnimi
zkuSenostmi a usphy jinych rodéa déti s PAS ma prokazatelnpozitivni vliv na jejich
schopnost zvladani stresu (Kayfitz, 2010§tSiha vyzkunt je zangfena na negativni aspekty
rodicovstvi dti s PAS (Hauser-Cram et al., 2001; Hastings, 200&iss et al., 2003).
Zapomina se na fakt, Ze rédimohou mit se svymiétmi s PAS také pozitivni zkuSenosti
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(Helf & Glidden, 1998; Salovey, 2000) nebo u nimhZze dochazet k tzv. posttraumatickému
rozvoji (Mares, 2012). Autorka bak#éské prace vnima poukazovani na pozitivni aspekty
souziti s diitem s poruchou autistickeho spektra za minitabtejre dulezité jako
upozonovani na aspekty negativni. Salovey (2000) dokladaitivni vliv takovychto
sdilenych zkuSenosti nejen na psychické ale i a&ckg zdravi rodii. Sdilené pozitivni
zkuSenosti maji dopad na zkvaéit copingovych strategii a mohou také napomocizeale
smyslu ve Franklovském slova smyslu (Folkman & Mugitz, 2000; Tugade & Fredrickson,
2004).
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1. NeKastéjSi zdroje stresu u rodica déti s PAS

Abychom zaznamenali mozné zdroje strefur@dicovstvi ditte s PAS v celé jejich
komplexnosti, zmapujeme nynigh pijimani digte s takovym postizenim od prvniho
podezeni na ®jakou nesrovnalost ve vyvoji dfe po samotné aspekty jeho vychovy.
Je dilezité ovSem poznamenat, Ze stejak, jak je Siroka Skala PAS a kazdéc¢dje
individudlni, tak kazda rodina na takovou situaaguje individualéh a odbornici musi byt

pripraveni s touto individualitou pracovat.

1.1 Obdobi pred ziskanim diagnozy

Pri ¢cekani na narozeni dfe si rodée postups buduji fredstavu o tom, jaké dibude,
a predstavuji si je sameégjme zdravé. B podezeni na to, Ze je s diem réco v nepoadku,
se rodée musi srovnavat s postupnou ztratou stozere idealizované fedstavy o diti.
To je pro rodie i jejich okoli casto velmi naréné. DEtsky vyvoj v raném &ku byva
raznorody. Existuji zdravéati, které se rozmluvi az peetim roce Zivota, &i, které nemaji
rady mazleni; i takové &, jejichz hra ma ulpivavy charakter &itpm netrpi Zadnou
z vyvojovych poruch. ® podezeni na PAS byva vSakidodi k znepokojeni obvykle cely
soubor (Thorov4, 2006). V nasledujicich odstavsidtratce pedstavime, jak vyvoj takového
ditéte miZe z pohledu rode vypadat.

Obecr je moznérici, Ze rekteré odliSnosti mohou rotk zaznamenat jiz v batolecim
véku ditte. K uzaveni diagnostiky by #lo dochazet kolem 4. -5. rokéku ditte (Thorova,
2006). U rkterych dti s PAS, zvlasts diagnozou &ského autismu, mohou vsak réelimit
pocit, Ze ®&co neni v ptadku, jiZz v prvnim roce Zzivota dfe. Vtomto ¥ku mohou
zaznamenavat napnizkoucetnost ¢niho kontaktu déte. S postupujicimékem jec¢im dal
tim markantijSi malé reakce dite na osloveni jménem. Raditaké zazivaji znepokojeni o
dit¢ z divodu odchylek v oblasti rozvojieci (v podolé absencegecoveého projevwei nahlé
ztraty fecovych schopnosti), v oblasti socialnich dovedn@stzajem o socialni kontakt
bizardni projevy v této oblasti) a v oblasti hemaktivit (nag. hra ma ulpivavy charakter).
U ditéte se tak&asto objevuji zvlaStni pohybové projevy a ritudtayf. chize po Spikach,
toceni gredméty...) (Thorova, 2006). U &i s vysokofunkni formou PAS se naopak stava, ze
rodice zaznamenaji odliSnosti svéhoctitaz i jejich pozorovani v kolektivu vrstevnik

nag. pfi vstupu do matiské Skoly (Ozonoff & Strayer ,1997).

Specifickym zdrojem stresu pro rédi miZze byt i obvykly vyvojovy regres uétl
s PAS. [¥ti se do utitého wku mohou vyvijet normath K regresu dochézi obvykle
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po réjaké stresové situaci (Golberg et al., 2003). Geidls kolegy (2003) uvadi, Ze u 68%
déti se tento regres nejprve projeviietové oblasti. Spou§ici situaci nize byt
cokoliv — & uz nap. pad se schddbez zratni nebo dkovani. Vztah specifického spo&d

a PAS mohou rode nespravé hodnotit jako picinny. To miZze u rodéu vyvolavat pocity
nedivéry vacéi zdravotnickému systému {kovani) nebo pocity viny (pad ze sclipd
Je nutné, aby ro&k byli seznameni s tim, Ze geneticka predispoziBAR byla pro dit
dana a k regresu by doslo kazdopAdiiive nebo pozgi. VnéjSi nespecificky stresor fio¢h

u 75 % dti dojde po witém obdobi regresu k znovunabytkterych ztracenych dovednosti
(Golberg et al., 2003).

1.2 Koloto¢ odborniki
Rodice se obvykle nejprve obrati na svého pediatra. @yemnad podeznim nenil

mavnout rukou, ale & by naopak ochoth odeslat rodie na systematické vyseni
ke specialistovi. Thorova (2006) uvadi, ze v prdochazi az filis ¢asto k potiovani matek
o jejich vlastni pecitlivélosti a bagatelizovani obav radi ,on z toho jednou vyroste“.
Tato autorka varuje ipd tim, Ze pochybeni ze strany pediatréZzendiagnostiku oddalit
az o rok¢i dva. Takové bagatelizovani také saterzé vede ke zvySovani miry stresu
a k nabouravani ro¢thvského sebepojeti. U radi se mohou objevovat mySlenky jako
.Pry syna az moc pozoruji“; ,jsem pry uzkostna nwtk,odliSnosti mého déte jsou

zpasobeny tim, Ze nejsem dost dobra mama®.

Pokud leka podezeni na PAS skute¢ potvrdi, cekd rodée kolot@ spaivajici
v navstvach nejizrgjSich odbornilkk — dstsky psycholog, foniatr, neurologCasto to byva
.beh na dlouhou tr&: rodic¢e si v tomto kolot& mohou vyslechnout fadu proticlidnych
diagndéz a dopokieni (Thorova, 2006). Jako by nasla samotna starost o vlastni&it toto
hledani diagn6zy a nejistota odborinilpridava prozivanému stresu @&sto pipravuje
rodicam fadu bezesnych noci plnych pdcitezradnosti. Pro eliminaci tohoto stresu je dobré,
aby rodée @i prvnim vysloveni podéeni na PAS kontaktovali fimo specializovana

pracovist, kterd se pravPAS zabyvaiji.

Pavlatova (1996) piSe, Ze toto obdobi nejistdgiyhfedani diagndzy dite mize u
rodicti na jedné stranstimulovat tendenci hledat pravdu, ale zatovelmi ¢asto vyvolava
obranné reakce, jako je pepici zkresleni vnimani projévpostizeni do takové podoby, aby
byly prijatelné. Jde o konflikt mezi dwma potebami: zjistit skutény stav ditte a snahou

zachovat si osobni integritu.
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Jak jiz bylo vySe naziano, odliSnosti v chovani witd s PAS (jako jsou problémy
ve Vyvoji ieCi, hypersenzitivita, potize s regulaci emoci, pot2 spanim a jidlem, neobvyklé
reakce na socialni podty...) jsou nejen stresorem samy o &ohle mohou i u rodi
vyvolavat otazky ohlednjejich vlastnich rodiovskych kompetenci a pocity viny, Zéco
délaji Spatg. Kon&né zjiSeni diagndézy nize byt vtomto ohledu naopak ulevou,
.2€ problém ma jméno” (Altiere & Von Kluge, 2009Y. obdobicekani na diagnostiku rog
mohou vyhledavat podporu ze strany praktickychiigkdiskuznich for na internett linek
davéry (v CR nag. Rodiovska linka Linky bezp# ¢i EDA linka pii Rané péi EDA pro

rodiny d&ti s postizenim).

1.3 Sdileni diagndzy

Thorova (2006) ziraziuje, Zze zasadou spravné diagnostické konzultaceejen
spravna diagnostika sama o &adde i citlivy pristup k rodétim. Ten zahrnuje vymezeni
dostatkuc¢asu a soukromi na &eni vysledk diagnostiky. Odbornik musi bytfipraven,
Ze rodéova schopnost vnimat a zpracovavat informace jetov situaci obvykle snizend,
a proto je pdeba, aby odbornik vSechny étavané informace igdal nejen Ustni ale

I pisemnou formou.

~Je treba, aby podana informace byla racionalni, bez ¥@gmad ,vSechno bude
dobré®, ,nedeélejte si starosti“, ,i jini to zvladli“. Neni dobréani pedkladat katastrofické
scénde ,az bude starSi, ftete dgekavat vtSi problémy“, takové dié je na vychovu
nesmir@ obtizné"“(Thorova, 2006, s. 408).

Pri sdElovani diagndzy je peeba pracovat s emocemi rdili- je feba byt pipraven
na to, ze konzultace ime vyzadovat i krizovou intervenci. Mohou se objatoobavy,
beznadj, vztek, pocity viny, strach. Je nutné tak&ipat s moznosti bdlivé reakce rodiu
— projevy jako pld, ale i hrév jsou v této situaci normalni — jsou to normaleakce
na nenormalni situaci. Odbornik by v takové chvidl nechat #mto emocim volny girchod,
zrcadlit a legitimizovat je. Nalesné Urovni se fize jednat o pocity n&fi, bolesti, naruseni
dychanici zmény ve schopnostech vnimatcité ¢asti svehoda. V krizové intervenci by
se nelo s glovou reakci péitat a utitou formou s ni pracovat (Vodéova, 2012)Casté jsou

také pocity derealizace (Pavlatova, 1996).
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.-Rodice se ocitnou v realit kterou nesekavali, prozivaji hluboké zklamani, a stéle
hledaji odpovd’ na otazku, pré praw jim se narodilo dit s postizenim. U rodi je velice
casty pocit viny. Kazdylen rodiny se s touto situaci vyrovnava po svémipekova, 2006,
s. 40).

Nezbytnou sotasti sdlovani diagndzy jsou informace o formach vhodné pom
a dostupné kontakty na dalSicpéNormalni reakci rodii, bojujicich se silnymi emocemi,
jsou také otézky, na které neni mozné v danou iclodpowdét (,Dokdze jednou Zit
samostatér”, ,Budefidit auto?”). Tyto otdzky byvaji projevem iraciondio mysleni, které
prvotni Sokcasto doprovazi. Diagnostik by jeémuijistit, Ze do Skolniho Z&eni chodi
vSechny dti a Ze v nasledné pé(rana pée, speciald pedagogické centrum) jim bude
doporwen vhodny typ zidzeni pro jejich di (Thorova, 2006).

.Rodice by také mli byt informovani, Zze diagn6za PAS sniZuje pegadiobnost,
Ze di¢ ziskd ridicsky piikaz, ale samostatné bydleni rozhédmevyluuje”
(Thorova, 2006, s. 408).

Hrdlicka a Komarek (2004) takeé @waziuji, aby diagnostika obsahovala i podrobny
popis problému a individuélnich specifik @& Nesmi se podle nich zapominat ani
na nabidku Skoleni ratfi ¢i jinych rodinnych pislusniki a na sociak pravni poradenstvi,
kde a jak rodie mohou ziskat pt#bné davky statni podpory. VelmildZitou sogdasti
scklovani vysledk vySeteni jsou informace o tonto dit€ dokaze a kde jsou jeho silné

stranky.

1.4 Vyrovnavani se s diagnozou

Pavlatova (1996) oziaje obdobi, kdy se ro#t vyrovnavaji se skutaosti, ze je
jejich dit postizené, jako fadrize rodiéovské identity. V tomto obdobi se rodk obvykle
vyhledavaji co nejvic informaci, zatimco bojuji smutkem, strachem a Uzkosti, které se
vztahuji k budoucnosti. Dale se mohou objevovatitpobnévu na Boha, osud, Zivot...
(Vagnerova et al., 2009). Selzer s kolegy (209z)zonuji na to, Ze z&?ovym faktorem fi
procesu snitovani se s diagndézou é&lieé mize byt nejasna etiologie PAS. Pro usrgun
priabéhu tohoto obdobi jeidezity kontakt s kvalitni formalni (odbornou) i emalni pomoci
(Horton & Wallander, 2001). Rodiny by na vyrovnav&danou situaci nefly zustavat

samy.

Proces vyrovnavani se se skumesti, Ze dit trpi PAS, niiZzeme pro zjednoduSeni

popsat pti fazemi, které budou uvedeny nize.iba zdraznit, Ze tento model slouZzi jen pro
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zjednoduseni, ale ve skutesti probihd fijimani tohoto faktu velmi individuatn Rodice
mohou pechazet z jedné faze do druhé — atzpednotlivé faze se také mohou navzajem
piekryvat. Tyto faze se tykaji celé rodinyeire sourozent ditéte s postizenim a praradi
Vzhledem k tématu prace se ovSem budeme v nasté@dujextu ¥novat pouze rodiim.
Trvéani jednotlivych obdobi je také individualnitddow vSak lIzefict, Ze se jedna o tydny
az nesice (Pipekova, 2006).

Prvni fazi, kterou rode prochazeji, jeSok. Tato faze z&na poderenim na
piitomnost diagndzy u dite ¢i sdklenim koné€né diagndzy odbornikem. ixh této faze byl

ve zkratce pedstaven v fedchozi kapitoleip popisu reakce na &l&ni diagnozy.

Kdyz odezni pocity derealizace, iracionalniho my8lecittni a zmatku, fichazi faze
popieni. Rodie vtéto fazi casto skuténosti o postizeni jejich dite nemusi it
(Pavlatovd, 1996). kfe dochazet i ktomu, Zefipnaky PAS u déte systematicky
bagatelizujii uplné piehlizeji (,najednou si zZal hrat s dtmi ve Skolce"; ,zlobi jen se mnou,

s babékou je normalni* — posehy z praxe autorky této prace).

DalSi fazi, kterou Pavlatova (1996) popisujehjedani vinika. V této fazi rodte
bojuji s pocity viny a hévu na cely st i na sebe sama. v muze byt smifovan na
zdravotnicky persondl (,kdyby ho niggkrtili v té porodnici) ¢i na partnera (,partner je
neschopny, s 8im mi neponize*). V rodirg se obvykle hleda vinik genetické && (,ten
manzelv strycek je takovy podivin..."). Pokud rodina nema dostupmalbornou podporu,
muZe se uzavirat v socialni izolaci (Dunlap & Fox99p U rodéa mizZe tato faze vyustit az
k projevim deprese. V této fazi je zviasilezité, aby odbornici rodintrpelivé poskytovali
pravdivé informace a nesnazili se situaikf@Slovat — tim se e dosahnout znovunabyti

ztracené dvéry k odbornikim.

Pipekova (2006) popisuje dalsi stadium jako stadiovnovahy. Rodice se v této fazi
shazi o racionalni fpramovani situace a znovunavazanfiouitych socialnich kontakt
V této etap je vhodné, kdyz se rotk za&nou stykat s dalSimi rogli ktefi prochazejti prosli

podobnymi problémy, a mohou se navzajem podporovat.

Poslednim stddiem je stadiumeorganizace V této fazi je rodina schopna
realistickych pedstav o budoucnosti. Je schopiignmut dit s PAS takové jaké jecetn
omezeni, které souziti s nintigasi (to ovSem neznamena neustaly optimismus Se spi
realisticky pohled, &domi girozeného kolisani miry prozivaného stresu). N&iké vylowit

scénd, kdy p&e o dit je pro rodinu natolik nakma a neunosnd, Ze dojde k odmitnuti
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a vyloweni ditte z rodiny a jeho Zazeni do Ustavni pé (Pipekova, 2006). Je peba
dodat, Ze i takova rodina, kterd se rozhodne ptavas péi ditéte s postizenimgasto

potrebuje odbornou pomoc.

1.5 Vychova ditte s PAS a stres z toho plynouci

DalSim obdobim v Zivetrodiny ditte s PAS, které fizeme pro Gely této bakal&ske
prace vymezit, je samotna jeho vychova a strasti eddosti s ni spojené. PAS uéthtvede
ke zvySené psychické zat rodict i celé rodiny (Sivberg, 2002) atte prokazatekh
snizovat jejich kvalitu Zivota (Gray, 2003). € o dit s PAS vyZaduje reorganizaci
dosavadnich rodinnych zvyklosti a naruseni denimyrwodiny. To vyZaduje zvySenou miru
energie a velké naroky na schopnost zvladat siresali & Power, 2002). V tomto duchu
muzeme stres popsat podle Lazaruse a Folkmarib®®84) jako reakci na interakci mezi
osobou a progtdim, kterou dand osoba vnima jako htimhinebo pekraujici jeji zdroje

(energii fungovat), a ktera ohrozuje jeji zivotohpdu (well-being).

Dlouhodobé  vystavovani  Skodlivému  stresu  (distresunize  vyustit
az v psychosomatické problémy. Ma vliv také na éma jednantlovéka ve smyslu snizeni
vykonu (Kiivohlavy, 2004). Bti s PAS casto trpi poruchami chovani, spanku @nmu
potravy — kombinaceéthto potizi nize vést k velkému \Werpani rodia. Problematické
chovani (nap casté afekty) navi¢asto nema jasnyipod a spoust — tim padem byva
mnohdy obtizné najit Zigob, jak diti v jeho trapeni pomoci. To pak v rédh vyvolava
pocity bezradnosti (Blacher & Hatton, 2001). Miraesu, kterou rode digte s PAS
prozivaji, odpovida jak charakteristikam &t tak dalSim rodinnym okolnostem
(Glidden, Billings & Jobe, 2006). V tomto ohlegunutné zminit vliv ptadi, ve kterém se
dit¢ s PAS narodilo — pokud to pro rédineni prvni zkuSenost s vychovouétdif mohou
se citit jis&jSi (Vagnerova et al., 2006%tres rodia déti s vyvojovymi vadami je ale obe&n
oproti rodtam dti sjinym postizenim ¢ déti  intaktnich prokazatetn veétSi
(Abbeduto et al., 2004Roruchy autistického spektra jsou v porovnani yjinvyvojovymi
poruchami pokladany za nejnéngjSi, zejména kidi problémovému chovani die
(Gray, 2006).Stres spojeny svychovou & s PAS je podle Hastingse (2005) vysSi
v pribéhu mladSiho a starSiho Skolnihgku ditte nez v pedSkolnim obdobi a adolescenci.

Gray (1994)popisuje najastjsi stresory fi vychow ditéte s PAS. Jsou t@&horSené
komunikaéni schopnostj agresivni chovanj problémy s prFijmem potravy a zvladanim
hygienickych navyki. Nesmime také opomenoufadné komplikace v oblasti neobvyklych

projevi sexuality ditéte. Dalezitym z&tZovym faktorem je také sniZzend neboéndméa
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potreba fyzického kontaktu u dfe. Di€ s PAS c¢asto fyzicky kontakt nevyhledava
(napr. vibec nezareaguje na riat odchod z domu, coZ v matce vyvolava pocity smytk
nebo jej vyhledava zvlastnim igobem (nap misto objeticicha spoluzakm ve Skolce
k vlasim, coz spoluzaky &i a rekdy i boli). Kazdy rodi ma girozenou pdtebu fyzického
kontaktu se svym ditem, a tak tyto odliSné tendence mohou znesmat navazani
vzajemné citové vazby. Vagnerova (2009) to ¥ilsye tak, Ze nejen rodisaturuje patby
sveho digte ale i di¢ saturuje firozené citové pdeby svych rodiu. Toto je ovSem u di

s PAS naruSeno a ra@ei se s tim musi vyrovnavat (Vagnerova, 2009).

Specifické rodiovské citové pdeby jsou podle Glassera (1998): fietvia zdravi &ti;
vzajemneé lasky; péeba sebejistoty v rodhvstvi a pateba svobody a seberealizacé p
vychow déti. V predchozich odstavcich jiz bylo znsfro, Ze u dti s PAS je moZné tyto
potreby rodéu naphovat obtizgji nez u zdravych é&i. Potieba sebehodnoty a jistotye
vlastnich rodiovskych kompetencich se také odviji od reakci oHdéte — pro rodie je
dulezité, aby od svého okoli ziskavali podporu a jpoxzzeni. V tomto ohledu jeatezité, aby
o PAS byli edukovani nejen ragi ale i prarodie a dalSi dlezZiti lidé v zZivot rodiny.
Informovanost totiz napomahéa pochopeni aénéise do dite i pri problémovém chovani.
Uspichy ve vycho¥ souvisi spotiebou seberealizace- je dilezité, aby rodie se svymi
détmi nezazivali pouze ne&jznejSi terapie, ale aby si nasli i aktivity, kteréugiva cela rodina
(napr. pobyt v girod€). PotFeba svobodyje omezena tim, Zefipvychow ditéte s PAS vzdy
nest&i prirozena intuice, ale je p@ba nejiznejSich pravidel a znalosti, které je nutné
systematicky aplikovat (n&palternativni komunikéni systém, strukturované&eni, denni
rezimy...). Proto by @ poradensky pracovnik tyto pedagogické metody dajmvat
s ohledem nejen na eduké poteby ditte ale i silu jeho rodii. Ze strany pomahajiciho
odbornika je tllezité také pochopeni, Ze pouzivafthto komunikanich systém nemusi byt
jednoduchéPotieba vzajemné laskymize byt nenamlovana odliSnym socialnim chovanim
ditéte a jeho fipadnymi poruchami chovani €kdy mam az pocit, Ze své dihemam rada.
KdyZ to fikam, mam pocit viny* — pozndmka z praxe autork®cit lasky souvisi nejen
sdittem ale i skvalitou partnerského vztahu. Velkacerpanost rodihn muaze
vest k nejizrejSim partnerskym neshodam (Trigonaki, 2002). ZdediZzen pomaoci

napg. také psychoterapie.

O moznych rizicich  vychow ditéte s PAS v partnerském vztahu piSouinapnali
a Power (2002) — tito aufoupozoruji na vysSi miru rozvodovosti v prvnich letech Atu
s dittem. Vagnerova (2009) ale imdziuje, Ze kdyz se krize naopakegond,casto dochazi
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k posileni vzadjemnych vazeb a utuzeni vatahezi manzeli. Aylaz s kolegy (2012) se
zabyvali sexudlnim Zivotem ragi déti s PAS. Ve své kvalitativni studii ukazuji, Zeli@®
déti s PAS casto vykazuji nespokojenost v intimnim souziti antd negativni vliv na
partnersky vztah. Allen (2004) upo#aje na to, Ze reSené potize mezi partnery maji
nasledd negativni vliv na celou rodinu, napna sourozence die s PAS. R Spatné
komunikaci v rodig ¢asto dochazi k nerovha@mému rozdlovani pozornosti mezi ditem

S postizenim a tim, které je intaktni — to s&Zencitit rodéem opomijencaii zanedbavano
(Rivers & Stoneman, 2003).ckteré matky se pod vlivem name pé€e o dit s PAS vzdaji
svého j@vodniho zamsstnani a svych {vodnich pldd@ na seberealizaci
(Tunali & Power, 2002). Tim sethe zhorSovat i finami situace dané rodiny.

Je nutné také upozornit na rozdily véigpbech zvladani stresu matek aicdaké na
dulezitost otcovské role. Dle Schoplera a MesibovA9{) otcové nedavaji emoce tolik
najevo jako matkydasto maji rozdilné copingové strategie). Pracénotonize poskytovat
dulezity unik z kazdodenniho stresu. Zgimani ale ize byt zarov zdrojem frustrace: jak
jiz bylo fe¢eno, narozeni dite s postiZzenim ma zvySené naroky na fémduzaopateni rodiny
— toto zaopd&eni je ¢casto nardnym Ukolem pré¥ otaci. SloZitd4 situace v rodénzarovei
vyzaduje od ot velké zapojeni do chodu doméacnosti &epé dti. PodleCanikové (2006)
maji otcovécasto uUkol aktivniho vyhledavani informaai ez odborného charakteru nebo

v podol& zkuSenosti jinych rodi déti s PAS.

Zavaznou z&%i jsou také starosti o to, jak bude &diprijimano spolénosti.
Problémové chovani die s PAS mZe rodinu dokonce izolovat od socialnich vatahimo
rodinu (Dunlap & Fox, 1999). Gilarova (2004) upozge na to, Zze dlouhodoba socialni
izolace se wze dokonce stat soaésti identity rodie. Na zalenéni izolovanosti do identity
rodiny miZze zn&né prispivat nedostat@a socialni opora.Pdostatku socialni podpory se
rodina naopak ize vnimat jako vyjiména a hodna oceni (Gilarova, 2004).

Specifickym obdobim, které jéeba zminit, je dosazeni plnoletostiétits postizenim.
Rodie popisuji osmnacté narozeniny jako druhou nejtiglgSi a nejvice stresujici
zalezitost od stanoveni diagndzy (Schopler & Masib997). Tito autdh také upozaiuji na
to, Ze pra¢ v tomto obdobi si rode optovre intenzivre uvedomuji rozdil mezi jejich
ditttem a @tmi jinych rodin. Fakt, Ze jejich dits postizenim je jiz oficiAthdosglé, mize
znovu ozivovat strach z toho, co sstdm bude, az tu jeho ra@ nebudou (Hrdika &
Komarek, 2004).
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2. Formy podpory pro rodi¢e déti s PAS

Rodina ditte s postizenim celk@vstoji gred vaznou prosrkou svych adaptaich
moznosti a schopnosti. Je to situace, kterd kladeSechny rodinnéifslusniky vysoké
naroky. Mnoho ¥ci je poteba georganizovat, v delSigasovém horizontu je patasto nutné
pacitat s celkovou zrnou struktury a fungovani rodinného systému ¢itak, 2001). Proto
je nezbytné, aby vSichriienové rodiny nili dostatek zdraj, kde ¢erpat energii a motivaci.
ZjednoduSe& by se dalotict, Ze rodina je systém, ktery v idealnintippct slouzi
ke vzajemnému napbvani poteb. Psychickou podporou v #abvé situaci mzou byt vztahy

mezi jednotlivymicleny rodiny ale i mezileny komunity, do niZ rodina pat

NejlepSi moznosti pro zmini stresu u rodii déti s PAS je pré¥ dostatek efektivni
podpory, ktera se opira o jejich specifickéipby. Pro vyptadani s vyzvami, kteréred
n¢ vychova ditte s PAS klade, musi ra@i vyuZivat odpovidajicich mechanisnVyzkumy
ukazuji, Ze rodie primarg sahaji po mechanismech, které by se daladiado tchto
kategorii: vyhledavani relevantnich informaci a edukace (Fleischmann, 2005),

vyhledavani formalni (odborné) a neformalni pomoc{Gray, 2003).

2.1 Formalni podpora

Jednou z dlezitych poteb rodéu je poteba dostatku informaci (Fleischmann, 2005).
Pro rodie je velmi dilezité, aby od svych poskytovaietdravotni a vychovné pé (pediatr,
psycholog, specialni pedagog apod.) ziskali zakladarmace a dopotieni, kam se obratit
pii podezeni na PAS (Fleischmann, 2005). Diagnostiku PASleni# provadi psycholog
¢i psychiatr. Ten by & rodicam také nabidnout odbornou edukaci a dopemnil nasledné
p&e. Rodée casto také ziskavaji informace o ¢péo &kti s PAS od dalSich rodi,
nag. prostednictvim socialnich siti a dalSich internetovylcizeb.

V idealnim gipact je roditim nabizena odborna pomoti pelém pfibéhu vychovy
jejich dikte s PAS (Thorova, 2006). Velmiulgzita je vtomto ohledu interdisciplinarni
spoluprace, na které se podili pediatr, psychologurolog, psychiatr, foniatr,
logoped, rehabilittni pracovnik, socidlni pracovnik a specialni pedago
(Krej¢itova, 2003). Dvera roden k jejich pomahajicim odbornikn ma pozitivni vliv i na
dité. Fxi jakychkoliv problémechsi nejasnostech je pi@ba prostor pro otégnou diskuzi
a moznost podani stiznosti na poskytovanou sluihilezité je také pravo rodl na
informani navsévu jiného odbornika a na 2Zmu v giipad nespokojenosti s poskytovanou
sluzbou (Kerrova, 1997).
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Souasti procesu ziskavani informaci o poruchach @&ké&tio spektra jsou
kompetence, &i se, jak zvladat problémové chovaniétit a zvysit jeho spokojenost
(Schopler & Mesibov, 1997). Tato Skoleni mohou finabnap. v centrech pro ranou gigve

specialg pedagogickych poradnach apod.

V nasledujici ¢asti bakaléské prace budou ve stnosti edstaveny moZznosti
formalni pomoci pro rode dti s PAS dostupné @eské republice, neBokvalitni st

odborné pomoci ma pozitivni vliv na situaci rodufijéte s PAS.

2.1.1 Poradenské sluzby

Socialni poradenstvi je zakladnim f@in pro orientaci v nabidce socialnich sluzeb.
Muzeme ho rozdlit na tzv. zakladni a odborné. Poskytovateli jsou jak statni, tak nestatni
subjekty, které se zafhuji na vybrané cilové skupiny, kam fatosoby s PAS (Matousek,
2013). Poradenské sluzby mohou poskytovat.reeciald pedagogicka centra, sluzby rané

p&e, neziskové organizace a dalsi.

V tomto ohledu jeteba zdraznit nutnostsocialné-pravniho poradenstvi Finance
jsou velmi dilezitym aspektem rodinného Zivota. Jak jiz byloefe&eno, pée o dti s PAS
klade zvySené naroky na finan zabezpé&eni rodiny. Aby rodiny zjistily, na jaké statni
piispivky a davky socialni podpory maji narok, je doboétaktovat socialniho pracovnika —
negasgji v organizaci, jejiz sluzby jejich dits PAS vyuziva (nd@p APLA ¢i sluzby
Rané pée). Sociald pravni poradenstvi poskytuje také sbcial® pravnich poradegR.
Davky systému statni podpory se odviji ze zakosa€élnich sluzbach 108/2006 Sb. ze dne
14. rezna 2006.

Hillman (2006) zdraziuje, Ze velkou roli hraje moZnost jednoho odbornika
(¢i alespd jedné organizace), ktery je schopen &bdi poskytnout komplexni poradenstvi a
seznamit je s moznostmi, které se jim v pomockclejdi€ti naskytaji. Opira se o fakt, ze
mnoho komplikaci ve vych@&wa vzdlavani ditte s PAS plyne z nedostaie informovanosti

rodi¢ct (Romanczyk et al., 2005).

Thorova (2006) v tomto ohledu upo#aje na mnoho modernich a nakladnych terapii
slibujicich zéazraky. #s vSechna tvrzeni autotéchto ,zarkenych* metod jest nebyla
nalezena metoda, ktera by utids PAS zartene fungovala ¢i dokonce PAS Iéla!).
Pravdou je, Ze Zadna zterapii ie@Si stoprocentni vysledky a vzhledem Kk obtiznosti

metodologické situace je problematické&tvicinnost jednotlivych terapii (Thorova, 2006).
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Tento velky vylsr vSak niize mit negativni dopad na psychiku gddi vyuZiti jedné
metody spolu se zavrZzenim metody jinéze ginasSet pocity viny, ,Zze pro své dikvolili
Spatrg“. ,Zarucené” alternativni metody jsou nawasto nakladné a pro rodinueglstavuji
zbytetnou finargni zagz. Kvalitni sluzby by mély rodi¢am nabizet eklekticky pFistup,
ktery zahrnuje intervenci v oblasti vzdélavani, sebeobsluznych dovednosti,
komunikaénich dovednosti, motorickych dovednosti ale i psyaké pohody jak ditéte,
tak rodiny. V ramci holistického fistupu je zdraziovana velka variabilita podob poruch
autistického spektra a je uplavan individualni pistup. Mezi tzv. evidence-based modely
s celostnim fistupem pdt nag. TEACCH, Higashi, strukturovanéceni, alternativni
komunikace a interaktivni terapeutickégpupy (Thorova, 2006).

2.1.2 Organizace pomahajici lidem s PAS
Tato sdruzeni obvykle poskytuji komplexni sluzby smtialniho poradenstvi,igs
odlekrtovaci sluzby, sluzby rané @i vzclavaci sluzby az po terapie.cera poskytuji

I diagnostiku a pravna ré ¢asto odkazuji obvodni lékigii podezeni na PAS u dite.

Jako prvni WCR vznikl na podst rodict déti s PAS klub Autistik. V roce 1994 se stall
samostatnym atanskym sdruzenim poskytujicim komplexni podporund@a. VV roce 2000
byla zaloZena Asociace poméhajici lidem s autisr®RLA). Sdruzeni vzniklo z iniciativy
profesional peiujicich o tyto rodiny. Dnes APLA poskytuje systeidadu komplexni
profesionalni pomoc lidem s PAS a jejich rodinamaldmi sdruzenimi ¥R jsou nap.

Rett-Comunity, Rainman, CTA (centrum terapie autisadalSi (Thorova, 2006).

2.1.3 Sluzby rané p& a special® pedagogicka centra

Sluzby rané p# jsou poskytovany od narozeniéthts postizenim nejdéle do nastupu
ditéte do Skolniho Zdzeni (kdy pée obvykle pechazi na specialnpedagogicka centra).
Interdisciplinarni tym rané gé (psycholog, specialni pedagog, socialni pracovieika’)
poskytuje psychickou podporu rodinam a doprovaading v procesu vyrovnavani se
s diagndzou. Zasadnim ukolem ranéepfe seznameni rafli se specifiky daného postiZzeni.
Rané pée je také v fipadt potreby schopna zprastdkovat kontakty na aeni poskytujici

krizovou intervenci (Vodé&ova, 2002).

Specialg pedagogicka centra (dale SPC)ipapolu s pedagogicko-psychologickymi
poradnami mezi Skolska poradenskaiizzni. SPC poskytuji speciélnpedagogické

a psychologické poradenstvi rodinasti ¢apojenych ve skolnim procesu t-w& v Eznych
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Skolach, dti v integracici ve Skolach praktickych a specialnich (Vyhlagkar2/2005 Sb.).
Jednim z cfl SPC je pedagogicka i socialni integrace osob sevathim postizenim.

2.1.4 Odlel¥ovaci sluzby a sluzby osobni asistence

Zakon ¢. 108/2006 Sh., O Socialnich sluzbach, (844) vynjeendlelkovaci sluzby
jako ,terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytévasobam, které maji snizenou
sol¥stachost z @vodu vwku, chronického onemodmi nebo zdravotniho postizeni, o které je
jinak pe‘ovano v jejich pirozeném socialnim prosdi“; cilem sluzby je umozZznit @gejici
fyzické osolks nezbytny odpéinek. Osobni asistence je registrovana sluzba ppékena
¢.108/2006 Sb. O Socialnich sluzbach. Paragratil®®, Ze,osobni asistence je terénni
sluzba poskytovana osobam, které maji snizenoéstsohost z dvodu vwku, chronického
onemoceni nebo zdravotniho postiZzeni, jejichZ situace dyjapomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba se poskytuje béasového omezeni, vipzeném socialnim pro&di osob a

c¢innostech, které osoba pebuje.”

Moznost odpoinout si a dié na chvili sefit nékomu jinému je pro rode jednou
z nejdilezit¢jSich forem pomoci. Odl&ovaci sluzba mve mit nejizre¢jSi podoby —
od hlidani di¢te doma, pes moznost staciofgé po odlebiovaci pobyty. Tyto sluzbyasto

zprostedkovavaji pra¥ organizace zabyvajici se pomoci lidem s PASKnaEPLA).

2.1.5 Nasledna pé& v dosglosti

Jak jiz byloteteno, rodée ckti s PAS sicasto dlaji starosti s tim, co bude s jejich
ditétem, az bude dosfe. Pro dosg@é lidi s postizenim existuji n&znejSi sluzby a moznosti
podpory, jejichz v§et a popis ovSem neodpovida rozsahu bakledd prace. Pro cély
bakal&ské prace tutotdeZitou oblast zkratime na tvrzeni, Ze i déti s PAS niiZze strach
Z budoucnosti uletit povédomi o tom, Ze existu;ji sluzby pro dékplidi s PAS (pikladem je
podporované bydleni a z&stnavanici Ustavni pée). Rehled v sotiasné dob dostupnych

sluzeb je mozné ziskat nap jakékoliv sociald pravni poradé

2.1.6 Psychoterapeutické sluzby

Individualni a rodinn& psychoterapie ale i gmdiské skupiny (viz dale) mohou
rodicim pomahat objevovat ztracenou sabe&du a napomahat uzdravovani vzgjemnych
rodinnych vztahi. Psychoterapie a poradenstviiza také pomahat ragim s rozpaky
a nejistotou ve vychavditéte ¢i jeho obhajob na véejnosti. Psychoterapeutie rodéam
déti s PAS pomahat posilovat jejich vlastni copingeteéategie, nabizet jim nové techniky

zvladani stresu a také je obvykle podporuje v tahy, si zajiovali i ¢as odpoinku. To je

22



prevence rodiovskému vyhteni a také podpora posttraumatickéhistu (viz dale)
(Thorova, 2006).

Dulezitym aspektem terapeutické podpory je tzef¥ejnd advokacie Chovani dti
s PAS jecasto bizarni a napadné naejaosti. Problémy s chovanim mohou také vyvolavat
u okoli nevhodné a ztajici poznamky a rode ¢asto nevi, jak spra¥rreagovat a ragi se
stahuji do ustrani (Thorova, 2006).

,Ve spole’nosti bohuzel takérpziva nazor, Ze za jakykoliv problém v chovadien
Spatna vychova rodi. Nevhodné projevy die na véejnosti vedou k poznamkam a ,dobrym
radam*, které rodie, zvlas matky, zrauji“ (Hrdlicka & Komarek 2004, s. 181).

Vetejna advokacie (Thorovda, 2006) je schopnostémdichranit svou vlastni dusevni
integritu v podobné stresujici situaci. TerapeuiZzen s klientem tyto situace nacevat
a rodt muze postupé hledat svou vlastni cestu, jak podobnéiijemnostiiesit. Terapeut
Jan z APLA Praha (2013)ka, Ze kazdylovek k tomu ma sk specificky gistup — gkdo
zane druhému vysitlovat, co je to PAS, a&kdo se padebuje spiSe stahnout a odejit — oba

tyto piiklady zvladani viejné advokacie jsou v padku.

2.2 Neformalni podpora
Do oblasti neformalni podpory procely bakaléské prace zadime jak socialni
oporu, tak osobnostnigdpoklady pro zvladani stresu. V daldsti prace se budemeénovat

také tématu posttraumatickéhistu.

2.2.1 Osobnostni charakteristiky zvladani stresu postraumaticky rist

Nasledujici kapitola se bude zabyvat jak osobnostniharakteristikami, které
¢lovéku pomahaji zvladat stres a podnitit postraumatréky; tak otazkou, zda se da rédn
ve zvladani stresu spojeného s vychovoutelis PAS pomoci v individuélnii skupinové

psychoterapii.

Hledani smyslu trapeni v Zivotlovéka neodmyslitelé pati k historii lidstva. V naSi
kultufe mizeme nahlédnout do Bible, kde téma smyslu a hleatdolty z utrpeni prostupuje
vétSinou knih Starého i Nového zakona (jaktkiad mizeme uvést Jdily pribeh). Oblibeny
je takeé vyrok Nietzscheho: ,CcoeThezabije, to ¥ posili“. (Hejzlarova & Hejzlar, 1999). Jako
piiklad moderni literatury @¢eme uvést bestseller ,KdyZ se zkeivstavaji dobrym lidem*
rabina Kushnera (2011). Psychologie nemohsdat v této otazce timnou zejména po druhé

swtove valce. Hkladem je dilo Frankla, zakladatele psychoterapkéiho snéru logoterapie
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(Mares, 2012). V oblasti psychologie zdravi je Blgidn odpo¥di na otazku ,Pro ¢lovek
zastava zdravy, i kdyz zaziva velkou miru stresu?amay vyzkumnik Antonovsky, ktery
pracoval s lidmi vracejicimi se z koncewtrech tabo#i. Popsal salutogenni charakteristiku
osobnosti, kterou nazvabudrznost osobnosti — sence of coherencg&oumal vztah mezi
zdravim a stresem a zalozil novy &mktery se zabyval psychosomatikou a nazval ho
salutogeneticky pohled (Mares, 2012).

Nakone&ny (2000) popisuje fyziologické reakce, které vamigmu stres vyvolava.
Jde o vymiSovani stresovych hormon adrenalinu a noradrenalinu. Stresova reakce je
dusledek &chto neurohumoralnich zZm, kognitivhiho zhodnoceni situace a vztataveka
s prostedim (emocionalni rovina) (Lazarus, 1999fivéhlavy (2002) zdraziuje, Ze v &Zké
situaci natlovéka vSak nefisobi pouze negativni stresory akalutogeny cozZ jsou posilujici
vnitini zdroje, které pravstres aktivuje. Reakce na stres sestavérizetddii: primarni
zhodnoceni situacgako ohroZzenisekundarni zhodnoceni situacgako proces, kteryimasi
na wdomou urové moznosti reakce na ohroZeni a nakooeging jako snahu o zvladnuti

stresu pré¥ za vyuZziti vySe zmimych salutogein (Carver, Weintraub, & Scheier, 1989).

Na to, zdatloveék stresovou situaci zvladne nebo ne, ma viiggbeni osobnostnich
charakteristik ¢lovéka (jako je nafiklad locus of control atd.) a sittrsich faktofi
(razné styly a strategie zvladani stresu) (Solcovaebza, 1999). Na individualni schopnosti
zvladat stres ma vliv mnoho faktorJednim z nich je n#ilad fyzicka kondice. Fyzické
kondici neprospivad ndp nedostatek spanku, ktery vznika, kdyz m& @itPAS poruchy
spanku a je zvySeéndrazdivé a aktivni. Z&¢ p&e o dit s PAS se riive stat chronickym
stresem, ktery fite sam o sabvést az k psychosomatickym obtizim (Beresford,4)99
Dulezitou sodasti psychohygieny je dostatg kontakt s osobnimi zdroji energie. Osobni
zdroje jsou jakékoliv osobnostni charakteristékyivotni podminky, kterélovéku pomahaji
zvladat stres (Hobfoll, 2001). K ozteni komplexu podjrnych faktofi se pouziva termin
resilience Lze ji chapat jako dostatek fyzické a psychickg sa to zvladnout zé¥ovou
situaci. Je to snadnost zvladani¢zat schopnost rychlého zotaveni a&togné stabilizace
(Kebza, 2008).

Jednim z vyznamnych ukazatehiry prozivaného stresu jeegativni interpretace
dané situace. Stim souvisi pesimistick&elk@vani jejiho dalSiho vyvoje, coz age
znesnatlovat proces vyrovnavani se s realitou. Jdedté, Ze takova pesimisticka

interpretace nemusi vzdy odpovidat objektivnimwistditte. Jde spiS o to, jak jej r@ei
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ktefi byli schopni pozitivijSiho gistupu, tuto z&?ovou situaci zvladali |épe. Pozitivni
piehodnoceni je tedy velmi ¢iinnou copingovou strategii (Scorgie et al.,, 2001,
Saloviita et al., 2003). Optimisticky pohled gZkou situaci neni samigme néco, co si lze
naridit. Jsou situace, kdy to prestejde — ale takeé jsou situace, kde lidé visti ¢errgji, nez
doopravdy jsou. Interpretace situace do velké méwisi na socialnim kontextu, to znamena
na gevazujicich ndzorech a postojich okoli rodiny. Adege hréat dleZitou roli terapeut nebo

terapeuticka skupina jiz zkuSenych raddéti s PAS — viz nasledujici kapitoly.

Prikladem osobnostnich nyskteré mohou pomahat zvladat stres, jefngdp zmirgny
»sense of coherengSOC) (Antonovsky, 1993) — coz je v SirSim slammyslu schopnost
jedince dobe vybirat z dostupnych copingovych strategii. VinZ$lova smyslu se jedna
0 schopnost danou situaci vnimat jaysluplnou, zapadajici dodosavadnih@ivotniho
scende avyswtlitelnou. Vyzkumy ukazuji, Ze lidé s vysokou mirou SOC |epkdaji stres
(Lindstrom & Eriksson, 2005). To se tyka i¢pgicich osob o lidi s poruchami autistickeého
spektra (Al-Yagon & Margalit, 2009).

DalSi charakteristikou, kterd souvisi se zvladasimesu je tzv.locus of control
(LOC). Je to termin Rottera a ozn@ zpisob, jakym jedinci vysstluji a ozn&uji situaci,
ve které se pr&wocitaji (Rotter, 1975). Existuji dwozdilné dimenze LOGunitini avnéjsi.
Vnittni LOC je zpmisob interpretace, kdy dand osoba udalosti &thge svym vlastnim
pusobenim — ma pocit, Ze e ovladat ¥ci, které ji potkaji. Tito lidé jsou zvykli brat
odpowdnost do vlastnich rukou, v krizi asto dovedou najit pomoc a aktivmyhledavaji
dostupné informace (Rotter, 1975). Lidé &j8nhLOC ¢astji véri, Ze jejich osud neni v jejich
moci. Jsou to lidé se zkuSenosti s udalostmi,hgjipibeh nengli moznost nijak ovlivnit.
Tito lidé vice inklinuji k prozivani stresu. Rdédis vnitnim LOC vykazuji vice optimismu,
vétSi rodinnou soudrznost a néstresu. Na druhé stramodice s vigjSi LOC tuto krizi
rodicovské identity zvladajititre (Kormanik & Rocco, 2009).

Déle se nmiZeme na zjisoby zvladani stresu divat jako na jednotlivé stiat
Strategie zvladani je specifétéjSim zmsobem pistupu ke zvladani stresovych situaci
(Ktivohlavy, 2002), jako je nd&pprijeti osobni zodpasdnosti zafeSeni situace, snaha hledani
socialni oporyi hledani pozitivnich aspekdané situace. Jednotlivé strategig&Zeme podle
Thoitsové (1991) rozdit na ,Zamérené na zvladani problémt

a ,zamérené na zvladani emoéti
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Strategie zvladani pé o dit s PAS se&fasto odviji od ¥ku ditte. U malych dti,
které maji PAS diagnostikovarterstw, mizemecastji vidat strategie zastené na zvladani
problému (vyuZzivani sluzeb pro rodingtds PAS, vyhledavani informaci a velmileZzité
vyuZzivani socialni opory). U rotfi jiz starSich i muzeme ¢asgji zaznamenat strategie
zametené na zvladnuti emoci (jako jéikgon k ndboZenské kd). Celko¥ ovSem nizeme
zaznamenat, Ze pgeby jakychkoliv strategii zvladani gkem ditte ubyva. Je to dano
pravdépodobré adaptaci na situaci (Gray, 2002). Twoy, Connoly a Novak (2007)
porovnavali skupinu rodi déti s PAS se skupinou ragdi intaktnich dti. Ukazalo se, Ze
z dlouhodobého hlediska se mira adaptace (zdénmifako nutnost pouzivani zvladajicich
strategii) na situaci rotlivstvi mezi &¢mito skupinami vyznaminelisi.

Uspsné strategie zvladani stresui pvychow ditste s PAS zkoumali také
nag. Scorgiova a Wilgoshova (2008). Ukazalo se, Ze gftategie izeme rozdiit do tii
oblasti: Pozitivni preramovani situace které obsahuje n&pzvySeni pocitu seb&gomi
a rodtovskych kompetenci (n&p obhajoba déte na veéejnosti), odhodlani usp
(mobilizace sil plynouci ze silného pouta mezi tedi a digtem), objeveni smyslu
v zatzové situaci (autorky upozuji, Ze odpo¥d na otadzku ,pr&¢‘ se casto v pébéhu
Zivota dynamicky prommuje) a schopnost Zit spokojens prechodnym nezdarem ggomi
toho, Ze Zivot s ditem je nepedvidatelny). DalSi oblasti jerzeni rovnovahys ohledem na
osobni role a zodpeédnost rodia (ujasréni otazky, kdo jsem, jaka je moje role a co mam
délat). Do této kategorie spadaji dgisti Zivota, jako je fyzické a psychické zdravirtparsky
vztah (vymezeni dostatktasu na jeho budovani a ugevani), vztahy v ramci celé rodiny
(vénovani se i sourozetm dite s postizenim), kariéra (moznost ,oddychu” v Zsimani).
Posledni strategii, kterou Scorgiova a Wilgosh(®@08) vymezily, je schopnost napiat
osobni pateby a pateby ditte a rodiny progednictvimefektivniho vyuzivani zdroji, kam
pati otewenost wi¢i odborné pomoci, dast na podfrnych skupinach a vyuziti socialni

opory.

2.2.2 Socialni opora

V souvislosti se zvladanim zabvych situaci mizeme socialni oporu definovat jako
.pomoc, ktera je poskytovana druhymi liddtoveku, ktery se nachézi v 2abvé situaci.
Obecr jde ocinnost, kterailoveku v tisni jeho z&¥ovou situaci ufitym zpisobem uletuje
(Ktivohlavy, 2002, str. 94). Kebza a Solcova (1999) tomto ohledu trefé definuji jako
transakci zdrdj mezi¢leny socialni sé (,social network”) s cilem posileni pocitu Zivotni

pohody (well-being).
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Na socialni siti rodiny dite s PAS mizeme popisovatdkolik vlastnosti: jeji hustotu,
reciprocitu, stabilitu wase a homogenitu (Solcowd Kebza, 1999). Podle fi¥ohlavého
(2002) jsou lidé vybaveni silnym systémem sociapbory |épe vybaveni pro zvladnuti
zagzovych situaci nez lidé se slabou socialni sitiv \ébcialni opory na zvladani stresu
Kiivohlavy nazyva ,buffering effect* naraznikovy efek socialni oporu zde chape jako

naraznik, ktery rodinu chraniga negativnim fssobenim stresu.

NN

piibuzni a patelé. Pro to, aby se socialni kontakt stal pra¢eadrojem, je kliovy fakt,
Ze dané osoby dokazou je i jejich odliSn#éi goochopit. Setkavani s takovymi lidmi ma
pozitivni vliv na vyrovnavani se szkymi bremeny i jako prevence ragivského vyheeni.
Protektivni vliv socialni opory se ie uplatnit na &kolika arovnich. Diky socialni ope
muze dojit k geramovanikognitivnino hodnoceni stresogenni situace (rfagposkytnutim
informaci), dale k posilergocitu sebeucty, sebailvéru a osobni(rodicovské)kompetence
(Ktivohlavy, 2002).

Je teba také poznamenat, Ze subjektivmimana uspokojivost poskytované pomoci
a podpory nemusi odpovidat realiRozdil mezi objektivni dostupnosti pomoci a jejim
subjektivnim hodnocenimiie byt fizn¢ velky a mize mit fizné divody. Tento pocit se poji
také s otekenosti rodit k tomu 0 pomoc pozadat a vyuZivat ji (Vagneroval.e2006).

Poradensky pracovnik byé&nna problematiku déte s PAS v rodi& hledst v celé
jeho komplexnosti. M by si byt wdom toho, jak moc je tdezité, aby rodie udrzovali
rodinné a patelské vztahy a aby & i dostatekéasu pro sebe a préinnosti, které jim
dodavaji energii (tzv. zdroje). Je paita také rode upozornit na to, Zeékterd Fatelstvi
vyhasinaji, obvykle zidvodu aktualni rozdilnosti ptetb a souvisejiciho stylu Zivota. Obvykle
nejde o ztratu zajmu ale o ztratu moznosti sdidualnich proziti i trapeni, ktera jsou
u rodin se zdravymi @mi a u rodin s&mi sPAS odlisSnha. Ret patel,
které si rodina udrzela, je obeécndulezitym indikatorem rodiovského stresu
(Hodapp, Fidler & Smith, 1998).

Vliv socialni opory u rodit déti s autismem zkoumal na@Boyd (2011). Ukazalo se,
Ze mira socialni opory byla nejsijgim protektivnim faktorem depresivnich

a psychosomatickych projiv Zajimavé je, Zze nedostatek socialni opory viiedevsim
27



u matek. Boyd to vys#luje odliSnosti matské a otcovské role (matky jsou Wpé dkti
obvykle vice zapojeny). Z drihsocialni opory matky nejvice auogi podporu partnera
a ostatnich rodi déti s PAS (Boyd, 2011).

Jistota opory partnera jeil@zitym podmirnym faktorem pro oba ro&k — pro matky
i pro otce (Heller, Hsiah & Rowitz, 1997). Zmy vyznam ma i progdi, v #mZ rodina
Zije, celkovy kulturni a socialni kontext. (Kearg&y Grifin, 2001). Pozitivnim faktorem
muze byt pro rodie (tast na podfrné rodtovské skupit. Tento efekt se fize projevit
nejen v podprnych skupindch ale wipadnych dobrovolnickych aktivitach souvisejicich
s cétmi s postizenim (Naseef, 2001).

2.2.3 Postraumaticky st

Rodice diti s postizenim jsou vystavenit§imu stresu nez jejich vrstevnici — na druhé
strart ale mohou byt vzhledem ke své zkuSenosti ¢sigpsi pri feSeni #iznych
probléema diky svym zkuSenostem #gkonavanim fekdzek. Hodnota takového
poznani nize byt tim ¥tSi, ¢im je prekonévani fekdzek bolest)si (Wickham-Searl, 1992).
Jak bylotecteno v gedchozich kapitolach, #pob, jakymélovek interpretuje svou negativni
zkuSenost, hraje velkou roli v procesu jeho adapt&amotna negativni Zivotni zkuSenost
muze napomahat rotlim poznavat nové moznosti a pozittvmenit hodnotovy systém.
Tuto proménu c¢lovéka mizeme oznét jako posttraumatickyi stresem navozenyust
(Calhoun & Tedeschi, 2004

Posttraumatickyirst je tedy soubor pozitivnich 2m, které wlovéka mohou nastat po
prozité traumatické udalosti (jako je hriamarozeni déte s postizenim). Pozitivni zma
muze nastat véchto oblastech: jedineabjevuje ty stranky svéosobnostj o nichz doposud
newdél; meéni se jeho vnimani vlastniho ,j&“; &mi se vztahy k lidem — jedinec je schopen
vétSiho pochopeni druhych dochazi kpieskupovani zZivotnich hodnat u nskterych lidi

dochéazi kkméné v duchovni oblastizivota (Calhoun & Tedeshi, 2006).

Néasledkem traumatu sanfepmé nemusi byt jen postraumatickyst. O'Learova se
svymi kolegy (1998) mapujgitmozné dalsi tisledky: rezignace (kdy jedinec vzdava sve
asili a neni schopen fungovatpiezivani (jedinec funguje v omezené imj, navrat

k normalu (jedinec nabyva ztracené rovnovahy).

Jednim z vyzkurin, ktery se zabyval posttraumatickymistem po narozeni die
s postizenim je kvalitativni vyzkum Kearnaye a frd (2001) ¢i prehledova studie
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Hastingse a Taunta (2002).GR se tomuto tématusruje Vargura (2006). Upozdiuje na to,
Ze krozvoji doSlo zvlast u tch matek, jimz byla poskytnuta odbornd podpora,
a to v gedevSim v oblasti osobnostnihaistu. Zvlastni draz klade na vyuZivani
odlehéovacich sluzeb aby rodée meli ¢as na odptinek, a na fipadné vyuzivani

terapeutickych sluzeb.

Podle Gilarové (2004) ro&k diti s PAS¢asto vypovidaji, Ze jim rodbvstvi v recem
pozitivné ovlivnilo Zivot. Casto se jedn& o pozitivni 2my hodnotového systémugdomi
toho, co je v zZivat opravdu dlezité. Gilarova u rodii také zaznamenala zmy v socialni
oblasti: \&tSi trglivost, toleranci a schopnost bezpodndimelasky. Narénost celé situace za

dobré podpory rize vést ke stmeleni celé rodiny.

Vysledkem posttraumatickéhéstu byva komplexni proéma postoje k Zivotu. iljeti
vlastniho potomka takového, jaky je, a sebe sakmnadice ditte s PAS, rodiim pomaha
i ke zmeéné sebehodnoceni. Citi se $ji, maji \&tSi sebedvéru, ale zarovie si realisticky

uvédomuiji i limity, které z této situace vyplyvaji (Hey & Griffin, 2001).
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3. Navrh vyzkumného projektu

V nasledujicicasti prace bude v navaznosti na vySe uvedené iafengedstaven
design akniho vyzkumu, ktery je zagben na pomoc rodiim déti s PAS. Konkrété se jedna
0 navrzeni struktury uz#emé podprné skupiny pro rode dti s PAS, ve které budou
vyuzZivany arteterapeutické techniky a prvky pradeélesn, skupina bude mit také prvky
diskuzni skupiny. Vyzkumnym zarem je tedy progtit design takové podoby ragivskée
skupiny, ktera by matkam i atm dti s PAS pomahala zvladat vSedni i nevSedni potize
spojené s vychovou jejich potomka s PAS. Cilem uyali je popséani efektu intervenci
realizovanych p skupinové praci bliz8i zmapovéani jednotlivych fett rodéa, kteri do
takové skupiny vstupuji. Pokud se skupina ukazepogt rodte opravdu finosna, prace

muze [Fispet dale propagaci podpory jejich dalSiho derd.

3.1 Vyzkumny problém

Na téma problematiky stresu v roovstvi ditte s PAS je dle nazoru autorky
v ¢eském prosedi nedostatek literatury. Z vySe uvedenych infaimaiZzeme usuzovat,
Ze rodtovské skupiny maji potencial pomoci rdifin vyrovnat se s diagnézou svéehostdit
a se stresem, ktery tato Zivotni skuiest Finasi. Z toho vyplyva, Ze jéaba realizaci skupin
pro rodte komplexg podporovat a je nutné vytkgt dobré prosedi pro jejich fisobeni.
Tento vyzkum si klade za cil ve spolupraci s &éodiavrhnout podobu rodiovské skupiny,

ktera by klientm vyhovovala a pomahala.

3.2 Teoreticky podklad vyzkumného projektu

V néasledujici¢asti budou popsany jednotlivé teorie, na jejichdkbads bude skupina
pro rodte realizovana. Konkrétni pouzivané techniky ve skang terapii vychazeji mimo
jiné také ze zagfteni (psychoterapeutického &m) a kvalifikace terapeuta. Stéjtomu tak
bude i v tomto fipadt. Predpoklada se, ze skupinu by vedla spiades kolegou autorka této
bakal&ské prace — ktera ma zajdy kurz arteterapie a do budoucnaésre do oblasti
psychoterapeutické pracestem.

3.2.1 Rodtovskeé diskuzni skupiny
Rodi¢ovska diskuzni skupina je forma organizovanéhoasethi, kdy za fitomnosti
terapeuta dochazi mezi rodike vzajemné vymné informaci a k dalSim fedevSim

podpirnym interakcim (Langmaier, Balcar & Spitz, 2000).

Nesmime opomenout ani psychodynamicky faktor slayg@nprace, $ kterém
se pracuje svyvojem vztadhmezi ¢leny skupiny. Valentovd (2004) piSe, Ze skupinové
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poradenstvi seipkryva se skupinovou psychoterapii. Rozdil mémiito dwma metodami
prace se skupinou je, Zze poradenstvi si kladelzpide fisobit na osobnost prastinictvim

socialnich situaci zatimco, psychoteraf@sto znamena hluboky zasah do nitra jedince.

Zakladnimi ginosy skupinové psychoterapie je samotélénstvi ve skupi&
vzajemné porozunéni, emocionalni podporag moznost odreagovani senacvik chovani

a dovednostia ziskavani novych informaci(Valentova, 2004).

3.2.2 Arteterapie

Arteterapie je souborem terapeutickych technikpzahych na e v silu vytvarného
vyjadieni¢lovéka. Je jednou z evidence-based metod, ktéiZeniinést dobré vysledky pro
zlepSeni emocionalni, fyzické a duSevni pohody n@divSech ¥kovych kategorii
(Malchiodi, 2007). Arteterapie séasto pouziva pro usnatihi symbolické a neverbalni
komunikace. To rize byt uziténé, kdyz je psychicky obsahils matouci nebo jeifis
bolestivé o 8Bm mluvit. Arteterapie riize byt pouzita sama o soiako jedina metoda nebo
ji 1ze propojit s dalSimi terapeutickymi metodagiialchiodi, 2007). Gilroy (2006) ukazuje,
Ze Kklinické ginosy arteterapie jsou jeditree. Cile, které si f¥e klast, zahrnujfelaxaci,
sniZeni stresua zmirrgni sympton souvisejicich se stresesniZeni Uzkosti a negativnich
nélad. DalSim z dlezitych cifi miZe bytpomoc pfi komunikaci, zvySeni sebelctyreSeni

konflikt &, azvySeni kreativity a fantazig(Malchiodi, 2007).

3.2.3 Prace sdlem v psychoterapii

VSechny psychické procesy a emoce s nimi spojen@ Bwe vyjadeni take
v ovlivnéni funkci neurovegetativniho systému a ve svalovéapiti adrzeni dla
(DuSek et al., 2010). Psychoterapie usiluje 0 Aepkomunikace mezi izolovanymi oblastmi.
Tradiéni psychoterapie mezi naSickdomim a ne¥domim, na dlo zangiena terapie navic

mezi mysli aglem (Boadella, 1986).

Jednou z modernich metod praceé¢lsmh je napiklad biosyntéza. Biosyntéza
je celostni terapeutickd metoda reprezentujiciynpkistup v somatické psychoterapii.
Je to metoda akreditovana evropskou asociaci prchpterapii (EAP), \CR je akreditovana
pro oblast zdravotnictviCeskou asociaci klinickych psycholog Ceskou psychiatrickou

spole&nosti.

Psychoterapeutickd metoda biosyntéza se éage na integraci it zakladnich
Zivotnich proce& pohybového, mentélniho a proZitkového. V cerdta formy terapie vzdy
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stoji poteby klienta, respekt k jeho individualnim odliSremat V psychoterapeutické préaci

(jak individualni tak skupinové) se uziva krdwerbalnich psychoterapeutickych technik také
prace s pohybem, dotekem, dechem a imaginaci. Géeapie je pro biosyntézu dosazeni
vyvazenosti jak vde, tak v Sir§im Zivat a to na urovni fyzického, dusevniho i duchovniho

uzdravovaniCesky institut biosyntézy, n.d.).

.Metoda biosyntézy je vhodna pro posilovani &mich zdroj;, protoZze se nesoureti
pouze na nemoc a problém, ale vnima zdravé monm@etinosti a moznostloveka. Nejsou
pouze nasSim fyzickym zdravotnim stavem, ale zdhrmmpominky na naSe zazitky, obrazy,
viru, hodnoty, umni, a‘ekavani, nagie, p-atele, rodinu, vlastnictvi. Podle biosyntézy
si ¢lovek ¢asto neni svych zdubjvédom, nebo s nimi vzhledem ke stréstraumatickym
udélostem neni schopen byt v kontaktieigat z nich. Biosyntetick& terapie pomata@veku

se s vlastnimi zdroji kontaktovgKocnarova, 2011).

3.3 Cilovéa skupina vyzkumného projektu

Jak jiz byloteceno, cilovou skupinou budou redi cEti s PAS. V mnoha studiich je
totiz jedinym zdrojem informaci matka (Cassano let 2006) a to miZze vést k velkému
zkresleni (Johnson et al., 2011). Proto budemesgétdhatky i otce a ve skupi#t bude jejich

vyvazeny ponir. Skupina bude mit osm az dvandena (Ctyii az Sest partnerskych b

3.4 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Skupina bude mit nejemyzkumné cile (viz dale) ale icile intervenéni — pozitivni
zmeny Vv Zivotech dastniki skupiny. Mezi intervetni cile pati hledani osobnich (a pro
partnery i spolénych) zdroji; hledani cest, jak po psychické strance zvlad&Zeaé situace
spojené s vychovou die; a zlepSeni komunikace mezi partnery s cilemadakse dale
podilet na pé& o dkti.

DalSim takovym cilem rodovské skupiny bude prohlubovani sebepoznani; padpor
zdravého sebehodnoceni; hledani alternativigéeni problémovych situaci, které plynou ze
souziti s dittem s PAS; nécvik socialnich dovednostietw verejné advokacie) a prozitek

relaxace (Valentova, 2004).

Vyzkumnym cilem je progednictvim akniho vyzkumu (viz dale) navrhnout
a prowiit takovy design rodiovské skupiny, kterd by odpovidala specifickymigoéam
rodicim &ti s PAS. Hledani¢thto specifickych paeb vychazi jak z teoretickych podkiad

bakal&ské prace tak bude vychazet ze samotného procesuhakvyzkumu. Konéna
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podoba rodiovské skupiny bude zat@isti vSechilent skupiny hledana pomoci odpovidani

na nasledujici vyzkumné otazky.
Vyzkumné otazky

Nasledujici vyzkumné otazky vychéazeji z teoreti¢kéti prace a vymezuji hranice
toho, ¢im se projekt bude zabyvat. Odgdv na otazky budeme zjidvat v paibéhu celého
vyzkumu, pomoci polostrukturovaného rozhovoru (vize). Data vSak budeme ziskavat ze
dvou ucelenychcasti: Individualni rozhovor s psychologente@ vstupem do skupiny
a analyza prvnich arteterapeutickych artéfaktindividualni rozhovor s psychologem po
absolvovani skupiny spojeny s analyzou artéfakpribéhu skupiny (sledovani pokroku).

Tyto faze budou podrolsi popsany v nasledujicich kapitolach.

Nize uvedené vyzkumné otazky jsouésavany do ti oblasti. Prvni oblastRjed
vstupem do skupiny“je podkladem pro polostrukturovany rozhovoti pivodnim
individualnim setkani s psychologem. Obladt pribehu skupiny” tvoii podklad pro
kontrolni otazky, které budou slouZzit k&wvani toho, zda skupina simje k naphovani
vySe uvedenych intervénich cili be¢hem probihajici terapie. Posledni oblast
Pl zawrecném setkani“je podkladem pro polostrukturovany rozhovadi pawrecném

individualnim setkani s psychologem.

1. vwzkumna otazka: Oblast vnifnich zdroja.

Tato oblast bude zachazet s pojmemimnitdroje a pociovana energie. Tyto pojmy jsou
inspirovany psychoterapeutickou metodou biosyntBra.(&ely bakaléské prace
operacionalizujeme takto:

<Pocitovana energie“introspektivni zhodnoceni, na kolik se citim yterpan (i bez ohledu

na spankovy rezim) a s tim souvisejici motivagaksu zvladam/nezvladanginé denni
povinnosti.

LLVniténi zdroj* — cokoliv, co miru pocdiované energie zvysuje, resp. pomatedphazet

pocitu vy¢erpanosti. Ne vzdy vSak vSechny svoje imizdroje zname (zvIaSty, které

vychazeji z psychoterapeutickych technik —inapmaginaci, z prace &ém...).

Pred vstupem do skupin€o vnimaji @astnici skupiny jako svoje viiiti zdroje? Co jim
dodava energii?

V pritbehu skupinyZaznamenali &astnici skupiny zgnu v mnoZstvi po€ované energie?
Nasli pro sebe #jaké nové zdroje?
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Pri zawrecném setkanidaké jsou jejich vnihi zdroje po absolvovani skupiny? Xaké
technika, na kterou si ze skupiny vzpominaji, kjiendv tomto ohledu pomohla?

2. vwzkumnad otdzka: Schopnost zvladani stresu.

Pred vstupem do skupin@€o pomaha dastnikim skupiny zvladat stres?

V pritbehu skupinyMéni se schopnost zvladat stres @ kvalitativre ¢i kvantitativre)

v pribéhu skupiny?

Pri zawrecném setkaniCo nejvice pomahalaiastnikim skupiny stres zvladat? Byla jim

v tom uZiténa &ast na skupif?

3. vwzkumnd otazka: Socialni vazby.

Pied vstupem do skupinyak hodnoti &astnici skupiny kvalitu své podmé socialni sé?
V pritbehu skupinyJak hodnoti €astnici skupiny vztahy, které se ve skupimtvorily?
Pri zawrecném setkanidak hodnoti €astnici skupiny kvalitu své podmeé socialni sé?

Budou vztahy, které se navazaly ve skdépudrzovat i do budoucna?

4. vyzkumna otazka: Partnersky vztah.

Pred vstupem do skupinyak hodnoti &astnici skupiny kvalitu partnerského vztahu?
V priibehu skupinyCo se dje v partnerském vztahu vigchu skupin?
Pri zawrecném setkanidak hodnoti €astnici skupiny kvalitu partnerského vztahu po

spol&ném absolvovani skupiny?

5. vwzkumna otazka: Kognitivni hledisko.

Pred vstupem do skupiniRozumi @astnici skupiny postizeni svéhodiét a teoretickym
okolnostem, do takové miry, kterou feiuji?

V pritbehu skupiny:Co by se pdebovali tastnici skupiny o vychavditéte s PAS dozsdét?
Pri zawrecném setkaniDozwdéli se (Eastnici skupiny ve skupiméjaké informace, které

pro re byly vyznamné?

6. vyzkumnad otazka: Vyrovnavani se s postizenim die.

Pred vstupem do skupinyak vnimaji Gastnici skupiny fakt, Ze jejich dise narodilo s PAS?
V priibehu skupinyMa skupina gjaky vliv na vnimani potomka s PAS?
Pri zawrecném setkaniZzmeénil se réjak pohled dastniki skupiny na samotné postizeni

ditste?
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3.5 Metodologie

V néasledujicicasti bakaléské prace bude st predstavena metodologie vyzkumu.

3.5.1 Vyzkumné metody

V této kapitole bude kratce popsano, co jsou hlgwicipy akniho vyzkumu.
Dale bude pokmovat navrh konkrétniho akiho vyzkumu zagteného na podporu radii
déti s PAS. Akéni vyzkum  zpravidla fadime do aplikovaného  vyzkumu
v socialnich ¥dach. Tento Pistup usiluje o zrnu, takze by se dalidct, Ze neni hodnotav
neutralni (Hendl, 2008). Walterova (1997) jej payjaZzza dlezity prostedek inovaci
v socialni realit. Jak jiz vyplyva z jeho nazvu, &i vyzkum spojuje akci s vyzkumem
(Walterova, 1997). Dalo by séct, Ze aknimu vyzkumu se d& propojovat akademicky
vyzkum s realitou. Tento druh vyzkumu wgaeuje tolik pozornosti rozpracovani teorie
do drobnych detail— naopak sednuje spiSe systematickémesSeni praktickych problé&im
vychazejicich z praxe (Hendl, 2008).

Podle Hendla (2008) je pro @k vyzkum zakladni tezi, Ze vliv vyzkumu sectat,
pokud se na &m budou podilet vSichni jehocéastnici (v naSem ifpact dva terapeuti
i ¢lenoveé rodtovské skupiny). Tato podminka bude v tmdiské skupit splntha mimo jiné
partnerskym fistupem ke klieritm a pravidlem vzajemného respektu (viz dale)leBitym
aspektem akiho vyzkumu je, Ze se jedngpooces uceni a zngn. Hendl (2008) zikaziuje
jeho cykliénost a reflexivnost — neustalé gidani navrii na znény v praxi, jejich aplikace,
zkouSeni, reflexe, zda zma fungujeci ne, a pipadné pehodnoceni navtha opakovani

popsaného cyklu.

Jak pro metodu &kiho vyzkumu, tak pro jakykoliv druh skupinové feimje dilezita
duvéra @astniki k vyzkumnikovi/terapeutovi. Dosazeni co r$i divéry se bude
uskuté&novat prostednictvim jiz na z&tku oSetenych pravidel skupiny (viz nize) a
sezndmeni dastnilki se vSemi aspekty vyzkumu.aizru také zvySuje profesionalntiptup

vySkoleného terapeuta, ktery skupinu povede.

3.5.2 Etika vyzkumu

Etické otazky hraji v psychologickém vyzkumu veldiiezitou roli. Eticka pravidla
vychazeji nafiklad ze standafd APA (2001). V pipact akéniho vyzkumu v podab
rodicovské skupiny se budou prolinat vyzkumna etickavidta s etickymi pravidly

psychoterapie.
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Ugastnici vyzkumu budou vybirani na zakladobrovolnosti a bude jim povoleno
skupinu svobodh kdykoliv opustit. Ped vstupem do skupiny budou seznameni s celym
pribéhem vyzkumu a informovani o vSech aspektecktndlo vyzkumu vetré jeho
pisemnych vystup | vyzkumnici podepiSou prohlaseni o stvrzeni dedr anonymity vSech
¢lend. Publikovany budou jen ty vystupy, s nimiz buddlenové skupiny souhlasit.
Vyzkum si klade za cil nejen ziskat vyzkumna date,také vyvolat pozitivni dopadyasti

ve skupir na Zivoty rodéu.

Béhem vyzkumu bude hlidano dodrzeni prava nadceimbezpéi vyzkumnych osob.
Uchovani psychického a fyzického zdravi zkoumanysbb je samdejmosti (Hendl, 2008).
Problematika emmiho bezp& je popsana nize v designu péadpe skupiny a jejich
pravidlech.

3.5.3 Vyzkumny soubor a jeho vybr

Zakladnim souborem tohoto @kho vyzkumu jsou rode cti s PAS. Z nich bude
vybiran vylkErovy soubor. Ten se bude skladat &g az Sesti partnerskych dvojic, které
budou @elovym vzorkovanim vybranyipd zahajenim podpné rodéovské skupiny. Vybr
Gcastnilki bude podléhat ipdem danym kritériim. fipadni zajemci o vstup do skupiny
nejprve projdou pohovorem s psychologem, kter§i,uzda se do skupiny hodi nebo ne.
Kontraindikaci pro vstup do skupiny bude zavazn&eduni ¢i fyzické onemoc#ni
a pokraily stuper téhotenstvi. VSichni zdjemci o skupinu budou seznamejejim
vyzkumnym zamsrem, s vyzkumnymi otazkami i s dalSimi aspekty, rtgejich (&ast
na vyzkumu bude obnaSet. Do skupiny budou vybranitj rodie, kt&i budou souhlasit
se skirem dat (ktery je vice popsan v nasledujici kap)taZajemci, kté do skupiny nebudou
vybrani, budou o tomto zé&xu citlivé informovani a bude jim nabidnuta ndhrada v pédob
Gcasti na jiné skupih (vyzkumnici si ped zahajenim zmapuji nabidku nahradnich

moznosti VCR).

3.5.4 Metody ziskavani kvalitativnich dat

Dle Denzina (1989)e poteba dbéat na co nejisi moznou validitu vyzkumu. Tomu
lze napomoci pouZzitim triangulace. Jeden zeisapi triangulace je triangulace
metodologicka Tzn. pouziti Bkolika vyzkumnych metod a jejich vzadjemné srovndvan
V tomto vyzkumu bude tedy pouzito metod z oblasizorovani, rozhovoru ainterpretace
vysledki ¢innosti. Data se budou zaznamenéavat v padolideonahravky uvodniho
a zavrecného individualnino setkani sgastniky skupinya popisnych a reflektujicich

36



poznamek vyzkumnika zapisovanych na papir vlpthu skupiny (se svoleninglena
skupiny). Tyto pozndmky bude vyzkumnik ¢ame konzultovat s dastniky — bude se
systematicky ujiovat, Ze vysledkm (Wetrg interpretace ¢innosti, viz nize) doie

porozungl.
Pozorovani

Data ziskanda metodou pozorovani budou pochazetodnitvo a za&recného
individualni setkani s psychologemii xterém bude probihat polostrukturovany rozhovor.
Pribéh tohoto rozhovoru bude se souhlasefastnika zaznamenavan na videokameru. Tento
zdznam bude pak pro zvySeni validity vyzkumu ar@atgz nezavisly vyzkumnik (nebude se
Gcastnit ani skupiny, ani individualnich rozhoipr MuZzeme tedyict, Ze pozorovani bude
otevrené (klient o videonahravce bude informovan). Dale seleb jednat o pozorovani
fokusované - zamétené na konkrétni relevantni procesy, které vychazej
z psychoterapeutickych metod. Konkrétbudou také sledovany dité aspekty neverbalni
komunikace (a to ndjklad postoj &la ¢i télesny pohyb — ktery nemusi vzdy odpovidat

obsahu verbalni komunikace).
Rozhovor

Pravidla pro vedeni rozhovoru budou vychazet ze&klpgyi kvalitativniho vyzkumu.
Vedeni rozhovar se bude také opirat o psychoterapeutickou kongepce sdlem — otazky
budou snifovat na i Urovre byti ¢clovéka (na emeni, kognitivni i €lovou rovinu). Témata
polostrukturovaného rozhovoru budou vychazet z ugmkych otazek. Otazky pro rozhovor
se budou zasgtovat na detailgjSi mapovani situace radi nez otazky vyzkumné, které jsou

obecrjSiho razu.

Rozhovor budeolostrukturovany a spiSeneformalni. Bude probihat ip Gvodnim
a zavrecném individualnim setkani s respondentem. Tentbhawar bude po respondentov
svoleni nahrdvany na videokameru. Rozhovor budeleonahravky analyzovat nezavisly

vyzkumnik (nebude setastnit ani skupiny, ani individualnich rozhoipr

Rozhovor bude sa@asti i samotné terapeutické skupiny pro ¢edisti s PAS.
Z téchto setkani si vyzkumnik bude vést poznamky a lzadeamenavat reflexe rédi— tyto
reflexe budou slouzit k nagdvani intervetinich cifi — tj. bude z nich vychazet nasledujici

podoba skupiny tak, aby odpovidala aktualnfgiwitrodica.

Interpretace vysledki ¢innosti
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Tato metoda se bude opirat o arteterapeutické gozrBude se jednat o data ziskana
spole&nou (terapeut i rod) interpretaci arteterapeutickych artefakt artefakty se bude
pracovat jak B kazdém jednotlivém setkani, taki gkoneeném setkani, kdy budou mit
Gcastnici moznost podivat se na vSechny artefaktgdmaju a vidt svij piipadny posun.
Jak jiz bylo teceno, skupinu budou vést dva terapeuti. Jeden z séclbude zasfovat
piedevS§im na praci s artefakty a na jejich interpetdza dasti autora artefaktu).
Data shirana z této oblasti budou v padddografii artefaktd a pisemnych poznamek
arteterapeuta. Na obsahu poznamek se podle praktigho vyzkumu a také nedirektivni
podoby arteterapie vzdy terapeut &stnik skupiny shodnou formou spoluprace — tj. pro
zachovani pravidlaonmalficiencenebude interpretovano nic¢isnz by &astnik nesouhlasil
nebo mu to dokonce mohlo ublizit. Zde je nutno doda prace s artefakty se bude takeé
zantiovat na zlepSeni kontaktu s wnitmi zdroji a kroz&eni copingovych strategii,
tj. neklade si za cil dynamickou psychoterapeutickoaci. Pokud serparteterapii oteke
u klienta tZké téma, klientovi bude poskytnuta krizova inteicee a bude mu nabidnuta

piipadna dalSi individualni konzultace gegeni daného problému.

3.5.5 Popis vyzkumného prosedi

Vyzkum bude probihat v klidné, didb Wwtrané a prostorné mistnosti, ktera
je vybavena pro provozovani skupinové terapie. Vsfmrach je fistup k volnému
vykonavéani zékladnich fyziologickych peb (WC, pitnd voda, d@erstveni, kavovar...).
Terapeuticka mistnost je vybavena dostatkem matpmdstdn, dek a dalSich prastdki,
které zajisuji pohodli klient.
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3.5.6 Plan vyzkumu

Cerven 2015: teoretické mapovani zkoumané oblastipgava vyzkumnych postiip
piiprava planu.

Zé&ti —Rijen 2015 inzerovani nabidkydasti na aknim vyzkumu v APLA Praha.

Listopad 2015 pohovory zajemt o (Kast na vyzkumu s psychologem. Ten mimo
zhodnoceni, zda jecastnik pro skupiny vhodny (viz v§b responderif), provede
prvni polostrukturovany rozhovor, ktery se budeetinfySe uvedenych vyzkumnych
otazek a bude podléhat praviol skéru dat. Z tohoto rozhovoru prétine prvni
analyza dat, ktera popiSe stav tddpied vstupem do rodibvské skupiny. Pohovor
bude se souhlasentastnika nahrdvan na videokameru pro giEdanalyzu.

Prosinec 2015 kwéten 2016: Bude probihat samotna rédvska skupina. iblizny

¢asovy rozvrh setkani je popsan v kapitole Desigticovské skupiny. Saiésti této
faze bude i sir dat za pomoci artefaktz arteterapeutickych technik — interpretace
vysledki ¢innosti. Budou ptizeny fotografie artefakta vyzkumnik bude v ramci
svych papirovych poznamek zaznamenavat jejichpreace.

Cerven 2016:Po skoiieni celé série skupinovych setkani se kazdgsinik opt
individualn® setka s psychologem, ktery s nim povedesdiiéay polostrukturovany
rozhovor (spojeny se &em dat) shrnujici vliv absolvovani rédvské skupiny na
jeho Zivot. Pohovor bude se souhlasettastnika nahravan na videokameru pro
pozcjSi analyzu (kédovani rozhovoru a pozorovani).

Cervenec — Srpen 2016bude probihat grupovani a kodovani dat ze skupiny

Dojde pedevSim k empirickému porovnani stavtastniki pred a po absolvovani
skupiny a metodami kvalitativniho vyhodnocovani diajde k zji§ovani, zda a ¢em
byla (tast na skupih pros@gSnd. Na zaklad toho bude vytvien navrh podoby
rodicovské skupiny, kterou by bylo mozné naskedplikovat v praxi. Tyto vysledky
budou elektronicky rozeslanyastnikim skupiny, aby se s nimi mohli seznamit.
Zéar 2016: Prokehne diskuzni setkani ragivské skupiny nad vysledky. Zde dojde
piedevsim k Upray podoby rodiovské skupiny dle poZzadavka zkuSenosti jejich
Gcastnili. Tim bude napkno pravidlo akniho vyzkumu o pIné dasti vSechileni
skupiny.

Rijen 2016 zawrené Upravy, publikace vysledkOd ledna 2017 by se &ps APLA
Praha inzerovala rogtivska skupina, ktera by byla designovana $raa zaklad
nabytych vyzkumnych zkuSenosti. Tim bude n&plincil akniho vyzkumu

a to grevedeni poznatkdo praxe.
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3.6 Design rodéovské skupiny

Terapeuticka skupina bude probihat jednouctzaact dni po dobu Sesti &sial.
Celkem bude uskute¢no dvanact setkani v rozsahu dvou hodin kazdé. df@pakupiny
bude Sest az deset réili(pét az Sest partnerskych garV kazdém setkani bude prostor pro
vzajemné sdileni. iBvaZzovat budou techniky z&ené na obnovu vrfitich zdrof.
Ve skupirt budou vyuZzivany prvky arteterapie a pracélem. Sowasti programu skupiny
bude i edukace v oblasti PAS a souvisejicich tépoalie poteb skupiny, na dalSi témata
spojena s vychovouét bude odkazovano v literatt Pokud se u &kterého z Gastniki
objevi zavaz§si osobnii partnerské téma bude dopéena individualni terapie.

Kazdé setkani bude mitqguem stanoveno téma (které bude vyplyvaterighozich
setkani). Ribéh setk&ni budéizen jak terapeutem, tak samotnymastniky. Terapeut bude
pouze nabizet arté techniky a na rodich bude moznost v¢bu. Na konci kazdé skupiny
bude skupinova reflexe toho, zda samotné setkato owitek, co ndlo byt jinak a take
navrhy, co by se #ho zmenit v praxi. Tyto vystupy bude vyzkumnik iz ¢ zaznamenévat
v pribéhu skupinového setkani papirové pogloYde skupig je zardeno dodrZeni pravidla
nonmalficience. Z teoretickych podklail a odbornosti terapautize pgedpokladat, Zze bude

dodrzeno i pravidld®eneficience.

3.6.1 Rredbézny praubéh skupiny
e 19:00 -19:30 — Uvodni koo, seznameni s aktualnimi tématy skupiny
e 19:30-19:45 — Kratka praced&dm, tzv. ,grounding”“ (viz Biosyntéza)
e 19:45-20:00 — Redstaveni tématu dne a nabidka terapeutickych iteamsbo
eduka&niho programu.
e 20:00 -20:10- Restavka na aferstveni.
» 20: 10-20:40 — Prace na daném tématu.
* 20:40-21:10 — Z&recna reflexe.
e 21:10- 22:00 — Volnd moznost vyuziti prostor praz&l navazovani socialnich

vztahl, oberstveni, zabavu atd.
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3.6.2 Navrhy moznych témat na jednotlivé hodiny:

Nasleduji navrhy na témata jednotlivych setkanitoT&#mata jsou pouze orieltd,

ve skuténosti vyplynou z péeb (rastniki skupiny.

* Moje energie — co mi energii dodava a co mi ji redopere

e Zvladani stresu — co mi pomaha zvladat stres

» Zvladani vlastniho hivu a agreseipvychow ditéte s PAS

* Obhajoba ditte na véejnosti a posileni rodibvské kompetence
« Jak PAS ovliviuje naSi rodinu

« Jaké jsou naSe pozitivni zkuSenosti stdih s PAS

« Jak systém podpory@R ovliviiuje nase rodovstvi

3.6.3 Pravidla skupiny
Pro zvySeni pocitu bezpieje v skupinové terapii dobré stanovit degu pravidla,
ktera budou vSichnidastnici dodrzovat. Pravidla budou vznikat a modiit se v pibéhu

setkavani. Zde je ¥t rekolika predpokladanych pravidel:

* Pravidlo mtenlivosti— toto pravidlo se tyka zakazu sdileni jinych akistnich
prozitkd jak mimo skupinu, tak i mezieny skupiny mimo terapeutické prostory.

* Pravidlo vzajemného respektwsSichnic¢lenové skupiny maji pravo vain
vyjadiovat své nazory a &h by je vzajemis respektovat. Toto pravidlo souvisi
I se zakazem projéjakékoliv rasove, nabozenskiginé diskriminace.

e ZajiSteni pohodli—vyzkumnici/terapeuti zaji$iji dostatén¢ vétrané prostory,

moznost pouZzit toalety a obslouzit dalSi zaklagnickée poteby.

3.7 Metody vyhodnocovani a interpretace dat

Vysledek bude rozeslan v elektronické po#laigastnikim skupiny wetné popisu
zpisobu kdédovani dat a veskerych informaci. Jelikezvaknim vyzkumu respondenti
podileji i na vyhodnocovani dat, skupina se sef@nstudovani zaslanych matetiahovu
a bude probihat diskuze o sesbiranych datech &exdwv Respondenti budou moci svym

vyjadienim ovlivnit vystupy, které z vyzkumu dale budabjikovany.
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Pti interpretaci dat se bude pracovat s daty ze dlobasti:

1) rozhovor a pozorovaniigndividualnim setkaniied vstupem do skupiny + analyza

vysledki ¢innosti (artefaki) z paateinich ¥ setkani

2) rozhovor, analyza vyslet@ikinnosti (od¢tvrtého setkani dale) a pozorovari p

individualnim setkani po absolvovani skupiny.
3.7.1 Zaznam dat:

Data zrozhovar a pozorovani budou fixovana videokamerou. Dataystedia
¢innosti na fotoaparat + papirovy zaznam reflexi tabheny arteterapeutem viiehu

skupiny.

3.7.2 Transkripce dat

Pozorovani a rozhovose bude transkripovat pomoci zaznamového archuepodl
navrhu Miovského (2006). Na tomtdgpisu dat se budou podilet dva vyzkumnici — jeden
bude kontrolovat spravnostgpisu obsahu, druhy spravnoggpisu pozorovani. Pozorovat se
budou pedevSim neverbalni projevy respondenta a jevy agjié z psychoterapeutické

prace sdlem. Smyslenym ipkladem takového zaznamoveého archu je:

Cas zaznamu Aktér | Obsah Pozorovani

05:50 KL ,M¢la jsem podezni, Ze je #co Spats, uz v jejim | Klientka pisobi
pal roce. Ale manzel miikal, Ze jsem jen stazeg, sedi
ustraSena.” v predklonu, schoulen&a

do klubitka.

06:00 TER | , Bylo pro vas bylo asizké, Ze vam manzel
newtil.”

06:10 KL »+ANo. Tal je to nadtsti Uplre jinak. ManZel mi Klientka se zhluboka
hodreé pomaha, jsme jeden tym. Orélntenkrat nadechuje, trochu se
taky strach, aléesil to jinak nez ja." narovnava.

06:20 TER | ,Vnimam, jak jste sedéhloubsji nadechla. Chvile
kdy citite manzelovu pomoc Vam dodavaji energii.
je to tak?*

06:30 KL ,ANo, to méate pravdu...r®la bych si jen, abychomKlientka se pevgi
spolu mohli travit vic&éasu o sameét— bez dti, usazuje doiesla, jiz
prose si zajit do kina a tak. To by ndm oboum asi nesedi shrben
hodre prosglo.”
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Interpretace  produkt cinnosti v podoB arteterapetickych artefakt bude

zaznamendavana na papir v potitdrapeutovych poznamek. Smyslenyfikladem je:

Obrézek 1, klientky BJ byl zhotoven na p@admaginace na téma ,moje bezpe misto“. Na
obrazku vidime louku posetowivhi maky. V misgt,podpisu” mizeme vidt bilé nevykvetlé
poupe. Klientka udava, Ze/ppohledu na to poupvzpomina na sveé letni prazdniny u laéij

kterou n#la rada.”
3.7.3 Kédovani dat:

Jednotliva data budou kodovana podle obsahu do irskukteré vychazeji
z vyzkumnych otazek -kédovani a priori z teoretického podkladu (Miovsky, 2006).
Témito skupinami budou: Oblast vimich zdrofi; Zvladani stresu; Sociélni vztahy ve

skupirg; Partnersky vztah; Kognitivni hledisko; Vyrovnav&e s postizenim.

Inicialy Vnit ¥ni Zvladani Socialni s’ | Partnersky | Kognitivni | Vyrovnavani
Gcastnika | zdroje stresu vztah hledisko ses
postizenim

KJ ,Co mi .KdyZ B. ~-Mam Lvadi mi, .Prekvapilo | ,Nerada
dodava zlobi, jednu kdyz se mg, Ze PAS | chodim na
energii? dokdzu se | kamaradku,| hadame nezmsobilo | détskeé Histe
(pomlka) zastavit, které mohu | kvuli ockovéani.“ | —vidim tam
Asi nadechnout| vzdy hloupostem.*” tolik
prochazky | a situaci zavolat.” zdravych
v lese..." zvladnout.” deti.”

3.7.4 Analyza dat

Analyza dat bude probihat metod&antrastovani a srovnavania bude vychézet
z vySe uvedeného kodovani. Miovsky (2006) upba na to, Ze tato metodaude byt
nékterymi zastanci kvalitativnino vyzkumu vnimana qakepaticnd — ale autor sam
jil povazuje za velmi uzitmou. Metodou kontrastovani a srovnavani budemeyzmedt
rozdily v jednotlivych oblastech u radi déti s PAS ped a vraném Zzatku zahjeni
skupinové terapie a po absolvovani skupinové teraiim budeme sledovat, zda a jak byla
Gcast na rodiovské skupis Gcinna. Kontrastovani je metoda, kterd umozni léde&ibahebo
upozornit na rozdily mezi jednotlivymi skupinamiepto, Ze maji mnoho spoteho
(Miovsky, 2006).
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Komparace bude mezi skupinami pro#da kédovanim. Pomoci tohoto postupu
se bude srovnavat, které oblasti (vychazejici kwymych otdzek) se wastniki a) zlepsily,
b) zistaly stejné nebo se dokonce po absolvovani skughinysSily. Kvalitativni analyza dat

bude probihat za pomoci tacového programu atlas.ti.
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3.8 Diskuze
V prvni casti diskuze se zatiime na konfrontaci potencionalnich vyslédk
vyzkumného navrhu s vysledky jinych vyzktanDruhacast diskuze je zamysleni nad limity

vySe navrzeného vyzkumného designu.

Predpokladame, Zecast na rodiovské skupit bude na rodie mit pozitivni vliv v
oblastech, které vyplyvaji z vyzkumnych otazek. tbepredpoklad vychazi z teoretickych
podkladi bakal&ské préce; zvld8tze zahraminich vyzkuni, které se zabyvaly pomoci
rodicam dti s PAS. Dale také z pouzitych evidence-based hmggcapeutickych metod

S owfenou @innosti.

Jako prvni oblast fedpokladaného dinku skupiny n@izeme pokladatproces
vyrovnavani s diagnozou dite. Vysledky vyzkumu rdiZzeme porovnavat hned skolika
zdroji. Jednim z nich je vyzkum Kleina a Schivel2®(1), ktéi piSou, Ze rode oceiuji
piedevsim navazani kontaktu s dalSimi &gdkteri jsou v podobné situaci. Jedna se jak
o vyhledani rady zkuSeéiho ale i moznost byt k dispozici druhym, mémkuSenym
rodicam. Sdileni zkuSenosti a poskytovani rad ostatnidi¢ion pomaha svyrovnavani
s vlastni €Zkou zkuSenosti Vyzkumy také upozawuji na vliv skupin na ty rode, ktei byli
s diagn6zou svého die konfrontovani teprve nedavno. Pré miaze byt podpora od
zkuSerjSich rodéu velmi dilezitd. Novi rodie, ktgi do skupiny vstoupi, zprvu spiSe
naerpavaji podporu od ostatnich. Postupisu ziskavaji ve skugimovou roli ch, ktei
dokazou i poradit - to ma& oboustrgnrpozitivni @inos (Hartman et al.,, 1992;
Kerr & Mclintosh, 2000).

Ucast na rodiovské skupitt bude pravdpodobré pro rodte pinosna i v oblasti
zvladani vychovnych probléim Na to ve svém vyzkumu upozoie nap. Hastings (2005).
Ukazuje se takéudezity fakt, ktery jiz bylitecen vySe - Ze rode ctti s PAS, kté& jsou ve
skupinach pravidethkonfrontovani s pozitivni zkuSenosti (a s&dyy) jinych rodén, |épe
zvladaji zatzové situacepii vychow ditéte s PAS (Douma et al., 2006).

DalSim ginosem rodiovskych skupin rize byt samotné navazarifelského vztahu
mezi jednotlivymi rodinami. Tento kontaktasto skytajici nagklad vzajemné traveni
volného c¢asu ¢i navStvovani, niize snizovat socialni izolovanost rodiny
(Dunlap & Fox, 2007; Kerr & Mclintosh, 2000).
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Dal3im z cili skupiny je zlepSeni schopnosti zvladani strestast/na podirnych
skupinach pro rode cti s postizenim iiize podle autdr Kerra a Mcintoshe (2000) opravdu

v této oblasti UsgBre ptsobit.

Na problém v oblasti rodovskych skupin ukazuji napBitsika a Sharpley (1999)
¢i Fontana et. al. (1988): jen malo rdéilima doopravdy zajem se na takovychto skupinach
podilet, z dvodu své vyerpanosti a zaneprazshosti péi o rodinu. Na druhou stranu ale
vétSina literatury doklada pozitivni vliv na rodinrsfres a tak je ptgba rodinné skupiny
acinné propagovat. Jeden Ziebdi, prad je treba tyto skupiny rodiim nabizet je, Ze
k dosazeni zeémy u ditte (nap. pii problémovém chovani) je psychoterapeuticka prace

Mriviw s

s rodti nékdy dileZitgjsi, neZ prace se samotnyndtmi (Langmeier, Balcar & Spitz, 2000)

VySe navrzena podoba @kho vyzkumu bude mit zcela gssva uskali. Jednim
z nej@tsich Uskali je samotn&asova, technickd i metodologickd n&vost celého

vyzkumného postupu.

Problematickym aspektem vyzkumu je samotny évybesponderit — jedna se
0 sebevybr, coz je sporné z tohoidodu, Ze nizeme pedpokladat odliSnosti vyooveho
a zakladniho souboru. Z ochotgastnit se skupiny fiZeme usuzovat na mnohé & @&z
pocitované aktualni problémy rodiny, na které sama tiest@bo zvySenou motivovanost
v podolg copingovych mechanisin Bude se pravgbodobré jednat o specifickou skupinu
rodict a i vzhledem Kk jejich nizkému @ nebude mozné vytigt zavry, které by platily
pro celou populaci. Vyzkumu by jisprosglo zairazeni kontrolni skupiny — rodia déti

s PAS, kt#& Zzadnou skupinovou terapii nepodstupuji, nebo labgginou formu intervence.

Z praktickych omezeni vyzkumného projektuiza bytcasové naplanovani skupiny.
Uvolnit se na d¥ hodiny (a vic) jednou za dva tydnyape byt pro mnohé ro¢k velmi
komplikované az nerealné. Velkou roli vtomize hrat neblaha fingni situace rodiny
(nedostatek prostdki na hlidani ¢ti), neochota nebo strachilpuznych hlidat ,problémové*
dit¢ anebo strach samotnych réiinckomu dit s postizenim s¥it na hlidani (to mize byt
pro rodte mnohdy psychicky n&kné a tato fipadna nervozita fize dale ovliviovat cni ve
skupirg). To by ovSem bylo mozné ofetak, Ze by se skupina konala kiv@&jSich hodinach
a rodtum bylo zajiSéno hlidani dti s programem. V tomtoifpac bychom ale zase museli
z programu skupiny vynechat d&ggni prostor pro volnou zdbavu a seznamovanictodi

protoze by pravgpodobré spschali ukladat dti ke spanku.
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Nevyhodou je také samimgmg to, Ze vyzkum je v této poddlponerné kiehky \Vici
ztratam dastniki skupiny — jakékoliv absencg dokonce opugni ¢leni skupiny mohou mit
na vystupy velky vliv. Vyzkum by bylo jistdo budoucna vhodné ro#gii do podoby

kvantitativniho vyzkumu, zaloZzeného na podkladetioto vyzkumu kvalitativniho.

Musime také upozornit na to, Ze pozitivni hodnocefiektu rodéovské skupiny P
rozhovoru nemusi nuérdokazovat, Ze skupinada kyZzeny efekt v praxi (zde e hrat roli
I socialni desirabilita) a projevuje se v zialaného dastnika. Bylo by vhodné do budoucna
navrhnout systém, jak &kovat pozitivni vypoedi rodict nag. porovnani videonahravek
interakce rodi-dit¢ pred a po terapii, sledovani psychosomatickych ptojedici apod.
DalSi variantou by bylo uskuteit rozhovor s Gastniky skupiny jestjednou po pl roce po
skorteni skupiny a sledovat, zda &ny, jez popisovali, jsou trvalejSiho razu (zdalyrwliv
na rodinny Zivot, interakci s @tem, miru prozivaného stresu apod.). To by znamenal
prozkoumat, zda se zmil pristup rodéa a zcasti i jejich osobni situace ve vztahu kedit

Zaveér

Narozeni difte s postizenim je hlubokym naruSenim chodu cetényo Je to rana
ekonomicka, organizai, citova a také vztahova. Je to trauma, ktewdy\zanechava sve
neodmyslitelné nasledky na celé rodinné strit&ktuSamotny fakt, Ze je ditpostizené
a vychova dite s takovym mentalnim handicapem, jako jsou poruaitistického spektra,

byva zdrojem stresu.

Pokud je ovSem rodénposkytnuta dostatea komplexni pomoc a podpora, mohou se
jeji ¢lenové opirat o vlastni viiiti zdroje a tit se zvladat stres tak, aby Zivot ssthin s PAS

nebyl Zivaenim.

Rodice ditte s postizenim na sébpo proziti obdobi ffijimani digte do rodinyasto
pozoruji znamky pozitivnhiho osobnostniho rozvojenKrétré se jedna o ,zcitligni, zvySeni
schopnosti empatie a pozitynvnimané zrény v hodnotovém systému. Z hlediska
vztahového, pokud par ovSem sgoke ,piezije” prvotni krizi a nerozejde se v liuém
obdobi,¢asto dochazi k posileni vzdjemnych rodinnych vazéde zkvalitdni manzelského
Zivota.

Téchto novych kvalit, jakozto nasledku posttraumadlok rozvoje, je mozno

dosahnout, pokud je ragim nabidnuta vhodna podpora a pomoc a to ndjexviadani dané
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situace bezprostdre po porodu ditte, ale také doprovazenim celé rodiny naé&éatotem
za ,novych“ podminek. i praci s posttraumatickym rozvojettovéka je nutné soustdit
se nejenom na napraveni vzniklych Skodidabinou rekonstrukci sta, ktery sellovéku po
prozitém traumatu zhroutil. Vyiioje se znovu otazka po smyslu dalSiho, ,novéhobtav

a naplgni mySlenky, z&lovék by mel mit davod, pra dale zit (Mares, 2012).

Pomoc rodinam, ve kterych je diagnostikovana paxwaltistickeého spektra, musi byt
mnohovrstevnata - od sociélpravni (a ekonomické) pomoci socialnich pracotrr{k statu),
pies pomoc |ékd, specialnich pedagagpsycholog po velmi dilezitou neformalni pomoc
poznatki také setkavani s dalSimi rodidéti s PAS — & uz v podob skupinové terapie
(kdy je pitomen odbornik§i v podol& rodi¢ovskych sdruzeni a svépomocnych neformalnich
setkavani.

48



Seznam pouzité literatury

* Abbeduto, L. et al. (2004). Psychological well lgegnd coping in mother of youths
with autism, Down syndrome and fragile X syndrorAenerican journal of Mental
Retardation vol. 100 (issue 3), pp 237-254.

« APA, American Psychological Association (2001ublication manual of the
American psychological associatiofpth edition), Washington DC.

e Altiere, M., & Von Kluge, S. (2009). Searching facceptance: Challenges
encountered while raising a child with autismdournal of Intellectual and
Developmental Disabilityol. 34 (issue 2), pp. 142-152.

* Al-Yagon, M., & Margalit, M. (2009). Positive andgative affect among mothers of
children with intellectual disabilitie®ritish Journal of Developmental Disabilities
vol. 55 (issue 2), pp. 109-127.

* Antonovsky, A. (1993). The structure and propesité the Sense of Coherence Scale.
Social Science and Medicineol. 36, pp. 725-733.

 Aylaz, R., Yilmaz, U., Polat, S., & Simpson, P. 12D Effect of Difficulties
Experienced by Parents of Autistic Children on Theexual Life: A Qualitative
Study.Sexuality and Disabilityvol. 30 (issue 4), pp. 395-406.

» Beresford, B. (1994). Resources and Strategies: Pawents Cope with the Care of a
Disabled Child.Journal of Child Psychology and Psychiatiol. 35 (issue 1), pp.
171-2009.

* Bitsika, V., & Sharpley, C. (1999). An exploratogxamination of the effects of
support groups on the well-being of parents of drtkih with autism-l. General
counsellingJournal of Applied Health Behavigwol. 1, pp. 16-22.

e Blacher, J., & Hatton, C. (2001). Recent developmerresearch with famile with
person with a mental retardaticd@urrent opinion in psychiatryol. 14 (issue 5), pp.
477-482.

* Boadella, D. (1986). What is Biosynthesis, EnergZBarakterInternational Journal
of Biosynthesisvol. 17, No. 2.

* Boyd, B. (2011). Examining the Relationship Betwegtress and Lack of Social
Support in Mothers of Children with AutismiFocus on Autism and Other
Developmental Disabilitiesrol. 17, pp. 208 — 215.

e Calhoun, L., & Tedeshi, R. (2004). The postraum@&rowth: Concept Foundations
and Empirical Evidencé&sychological Inquiryvol. 15 (issue 1), pp. 1-18.

49



Carver, C., Scheier, M., & Weintraub, J. (1989).séssing coping strategies: A
theoretically based approackournal of Personality and Social Psycholpggl. 56,
pp. 267-283.

Cassano, M., Adrian, M., Veirs, G., & Zaman, J.Q@0 The Inclusion of fathers in
empirici investigation of child psychopathology: Aipdate.Journal of Clinical Child
and Adolescent Psychologigl. 35, pp. 583-589.

Cadilova, V., & Zampachova, Z. (200®trukturované ¢éeni: vzdlavani dti s
autismem a jinymi vyvojovymi poruchamraha: Portal.

Canikova, P. (2006)Autismus nadimactma. Bakal&ska prace, FSVUK. Dostupné z
http://iss.fsv.cuni.cz/ISS-53-versionl-Canikova BRaf

Cesky institut biosyntézy[online]. Citovano dne 18.7.2015, dostupné z:

http://www.biosynteza.cz/

Denzin, N. (1989)The research art_ondon: Prentice Hall.

Douma, J., Dekker, M., & Koot, H. (2006). Suppagtiparents of youths with
intellectual disabilities and psychopathologyournal of Intellectual Disability
Researchvol. 50, pp. 570-581.

Dunlap, G., & Fox, L. (1999). Supporting familie young children with Autism.
Infants and Young Childrewol. 12, pp. 48-54.

Dunlap, G., & Fox, L. (2007). Parent-professionattperships: A valuable context for
addressing challenging behaviourgernational Journal of Disability, Development
and Educationvol. 54, pp. 273-285.

DuSek, K., & Veéefova-Prochdzkova, A. (201(piagnostika a terapie duSevnich
poruch Praha: Grada.

Fleischmann, A. (2005). The hero's story and auti@rounded theory study of
websites for parents of children with autishutism vol. 9 (issue 3), pp. 299-316.
Folkman, S., & Moskowitz, J. (2000). Positive affemd the other side of coping.
American Psychologisvol. 55 (issue 6), pp. 647-654.

Fontana, C., Fleischman, A., McCarton, C., Meltz&r, & Ruff, H. (1988). A
neonatal preventive intervention study: Issuesofuitment and retentiodournal of

Primary Preventionvol. 9, pp. 164-176.

50



Gidden, L.; Billings, F., & Jobe, B. (2006). Pematty, coping style and well-being
of parents rearing children with developmental kiigges. Journal of Intellectual
Disability Researchvol. 50 (issue 12), pp 949-962.

Gilarova, P. (2004)Byt rodicem autisty nepublikovana bakaiska prace. Univerzita
Karlova, Praha.

Gillberg, T., & Peeters, T. (2003)utismus - zdravotni a vychovné aspekty: vychova a
vzatlavani aiti s autismemPraha: Portal.

Gilroy, A. (2006).Art therapy, research and evidence based praclibeusand Oaks,
Calif.: Sage.

Goldberg, E., & Osann K., et al. (2003). Languagé ®ther Regression: Assesment
and Timing.Journal of Autism and Developmental Disordersl. 33 (issue 6), pp.
607-616.

Gray, D. (1994). Coping with autism: stresses stnategies.Sociology of Health &
lliness vol. 16 (issue 3), pp. 275 — 300. Dostupidtg://onlinelibrary.wiley.com

Gray, D. (2002). Everybody just freezes. Everybaglyust embarrassed’: felt and
enacted stigma among parents of children with fugitctioning autismSociology of
Health & lliness vol. 24 (issue 6), pp. 734—749.

Gray, D. (2003). Gender and coping: The parentshdfiren with high functioning
autism.Social Science and Medicineol. 56 (issue 3), pp. 631-642.

Gray, D. (2006). Coping over time: the parents lofdcen with autism.Journal of
Intellectual Disability Researglvol. 50 (issue 12), pp. 970-976.

Hartman, A., Radin, M., & McConnell, B. (1992). Bat-to-parent support: A critical
component of health care services for familissues in Comprehensive Pediatric
Nursing vol. 15, pp. 55-67.

Hastings, R., et al. (2005). Coping strategiemathers and fathers of preschool and
school age children with autism.Autism vol. 9: pp. 377 — 391. Dostupné z

www.sagepublications.com.

Hastings R. (2003) Child behaviour problems andngsarmental health as correlates
of stress in mothers and fathers of children withisan. Journal of Intellectual
Disability Researchvol. 47, pp. 231-237.

Hastings, R., & Taunt, H. (2002). Positive Percapiin Families of Children with
Developmental DisabilitiesAmerican Journal of Mental Retardatiomol. 107, pp.
116-127.

51



Hauser-Cram P., Warfield M., Shonkoff J., & Krausk (2001) Children with
disabilities: a longitudinal study of child devetopnt and parent well-being.
Monographs of the Society for Research in Childdligymentvol. 66, pp. 1-114.
Hejzlarova, T., & Hejzlar, J. (1999).exikoncinského mudroslovi: vybor dnskych
prislovi a eni, vyrok, sentenci a slavnych vér§ez koluji v Ustnich i pisemnych
projevechPraha: Academia.

Helf, C., & Glidden, L. (1998). More positive orske negative? Trends in research on
adjustment of families rearing children with deysttental disabilities.Mental
Retardationyol. 36, pp. 457-464.

Heller, T., Hsieh, K., & Rowitz, L. (1997). Matednand paternal caregiving of
persons with mental retardation across the lifesamily Relationsvol. 46, pp. 407-
415.

Hendl, J. (2008)Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a kgpie Praha:
Portal.

Hillman, J. (2006). Supporting and treating fansilieith children on the autistic
spectrum: The unique role of the generalist psymiist. Psychotherapy: Theory,
Research, Practicevol. 43 (issue 3), pp. 349-358.

Hobfoll, S. (2001). The influence of culture, conmity, and the nest-self in the stress
process: Advancing conservation of resources thedpplied Psychology: An
International Revieywol. 50, pp. 337-421.

Hodapp, R., Fidler, D., & Smith, A. (1998). Stressl coping in families of children
with Smith-Magenis syndrom@ournal of Intellectual Disability Researchol. 42
(issue 5), pp. 331-340.

Horton, T., & Wallander, J. (2001). Hope and sodapport as resilience factors
against psychological distress of mothers who @@rehildren with chronic physical
conditions.Rehabilitation Psychologyol. 46 (issue 4), pp. 382-399.

Hrdlicka M., & Koméarek V. (2014)Détsky autismus: fehled sodasnych poznatk
Praha: Portal.

Hrdlicka, M. (2004).  Historicky VYVOj, koncepce, terminologie.
In Hrdlicka, M., & Komarek, V. (eds.)Detsky autismus. #hled sotdasnych
poznatk (s. 11 — 16). Praha: Portal.

Johnson, N., Frenn, M., Feetham, S., & Simpson,(2011). Autism spectrum
disorder: Parenting stress, family functioning atealth-related quality of

life. Families, Systemspl. 29 (issue 3), pp. 232-252.
52



Jan, H. (2013)Povinné Skoleni pro asistenfgitednaska]. APLA Praha, 28.1. 2013
[citovano dne 7.7.2015].

Katzman, R., & Rapin, 1. (1998). Neurobiology oftiam. Anals of Neurologyvol.
43, pp. 7-14.

Kayfitz, A., Gragg, M., & Robert Orr, R. (2010). $ttve Experiences of Mothers and
Fathers of Children with AutismJournal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, vol. 23 (issue 4), pp. 337-343.

Kearney, P., & Griffin, T. (2001). Between joy asdrrow: being a parent of a child
with developmental disabilitylournal of Advanced Nursingol. 34 (issue 5), pp.
582-592.

Kebza, V. (2008). Vulnerabilita, resilience a zdravi.
In Dosedlova, J. (2008predpoklady zdravi a Zivotni spokojenoBtino: MSD.

Kerr, S. (1997)Dite se specialnimi pa¢bami.Praha: Portal.

Kerr, S., & Mcintosh, J. (2000). Coping when a dHilas a disability: Exploring the
impact of parent-to-parent suppdztild: Care, Health and Developmenbl. 26, pp.
309-322.

Klein, S., & Schive, K. (2001)You will dream new dreams: Inspiring personal steri
by parents of children with disabilitieslew York, NY: Kensington Books.
Kocnarova, M. (2011Biosyntéza - terapeutickdA metodeRetrieved from:
http://www.kocnarova.com/biosynteza-terapeutickdeada. html

Kormanik, M., & Rocco, T. (2009). Intemal versudemal control of reinforcement:
A review of the locus of control construéiuman Resource Development Reyiew
vol. 8 (issue 4), pp. 463-483.

Krej¢itova, D. (2003).Autismus VII. Diagnostika poruch autistického speekt
[Metodické& girucka IPPP], Praha.

Kiivohlavy, J. (2002)Psychologie nemodkraha: Grada.

Kiivohlavy, J. (2004)Pozitivni psychologiePraha: Portal.

Kushner, H. (2011KdyZ se zlédci stavaji dobrym lidenPraha: Portal.

Langmeier, J., Balcar, K., & Spitz, J. (201D}tska psychoterapidraha: Portal.
Lazarus, R., & Folkman, S. (1984%tress, appraisal, and copindNew York:
Springer.

Lazarus, R. (19995tress and emotion: a new synthelisw York: Springer.

53



Lindstrom B., & Eriksson M. (2005). Salutogenedmsurnal of Epidemiology and
Community Healthvol. 59, pp. 440-442.

Malchiodi, C. (2003)Handbook of art therapyNew York: Guilford Press. Dostupné
online: http://ommolketab.ir/aaf-lib/0geystnolhmbxbiovop7tivzj3yhk.pdf

Mares, J. (2012Posttraumaticky rozvajloveka. Praha: Grada.

Matejcek, Z. (2011)Psychologie nemocnych a zdrawbpostizenych di. Jinaany:
HH.

Matousek, O. (2013Metody arizeni socialni prace?raha: Portal.

Miovsky, M. (2006).Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkuRraha:
Grada.

MSMT (2005).Vyhlaska¢. 72 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a
Skolskych poradenskych Fzeenich. Dostupné z:
http://mwww.msmt.cz/dokumenty/vyhlasky-ke-skolskemakonu

Nakone&ny, M. (2000).Lidské emoceRraha: Triton.

Naseef, R. (2001 B5pecial children, challenged parents. The struggles rewards of
raising a child with a disabilityBaltimore, MD: Paul H. Brookes.

O’Leary, V., Alday, C., & Ickovics, J. (1998)odel sof Life Change and
Postraumatic Growth.

In Tedeschi, R., Park, C., & Calhoun, L. (edBgstraumatic Growth: Positive
Changes in Aftermath of Crisislahwah, Erlbaum, pp 127-151.

Ozonoff, S., & Strayer, D. (1997). Inhibitory furan in nonretarded autistic children.
Journal of Autism and Developmental Disordessl. 27 (issue 1), pp. 59-77.
Pavlatova, E. (1996Yivot napodruhéHavlickav Brod: Fragment.

Pipekova J. (2006)Kapitoly ze specialni pedagogikgtno: Paido.

Richman, S., & Jelinkova. (2008Jychova dti s autismem: aplikovana behavioralni
analyza.Praha: Portal.

Romanczyk, G., & Gillis, M. (2005)reatment approaches for autism: Evaluating
options and making informed choices

In Zager, D. (ed.) (2005)Autism spectrum disorders: Identification, educatiand
treatment(pp. 515-535).

Rotter, J. (1975). Some problems and misconceptietated to the construct of
internal versus external control of reinforcem@ournal of Consulting and Clinical

Psychologyvol. 43 (issue 1), pp. 56-67.

54



Salovey P., Rothman A., Detweiler J., & Steward (2000). Emotional states and
physical healthAmerican Psychologistol. 55, pp. 110-121

Saloviita T., Italinna, M., & Leinonem, E. (2003Explaining a stress of fathers and
mothers caring for a child with a intelectual disigp a double ABCX modelJournal

of Intelectual Disability Researchiol. 47 (issue 4-5), pp 300-312.

Scorgie, K., & Wilgosh, L. (2008). Reflections om ancommon journey: A follow-up
study of life management of six mothers of childresth diverse disabilities.
International Journal of Special Educatiovol. 23 (issue 1), pp. 103-114.

Scorgie, K., Wilgosh, L., Sobsey, D., & Mc. Donald, (2001). Parent life
management and transormational outcomes whem d bh# a Down syndrome.
International Journal of Special Educatiovol. 16 (issue 2), pp. 57-58.

Seltzer, M., Greenberg, J., Floyd, F., & Hong,2D04). Accommodative Coping and
Well-Being of Midlife Parents of Children With Maeaalt Health Problems or
Developmental DisabilitiesAmerican Journal of Orthopsychiatryol. 74 (issue 2),
pp. 187-195.

Schopler, E., & Mesibov, G. (199Autistické chovaniPraha: Portal.

Solcova, I., & Kebza, V. (1999). Socialni oporagakznamny protektivni faktoCs.
Psychologieyol. 43(issue 1), pp. 19 — 38.

Thoits, P. (1991). On Merging Identity Theory andreSs ResearchSocial
Psychology Quarteriwol. 54 (issue 2), pp. 101-112

Thorova, K. (2006)Poruchy autistického spektrastdky autismus, atypicky autismus,
Aspergefiv syndrom, dezintegefai porucha.Praha: Portal.

Trigonaki, N. (2002). Parents of Children with Asmti and the Five Basic Needs.
International Journal of Reality Therapyol. 21, pp. 13 — 14.

Tugade, M., & Fredrickson, B. (2004). Resilientilnduals Use Positive Emotions to
Bounce Back From Negative Emotional Experiencksurnal of Personality and
Social Psychologyol. 86 (issue 2), pp. 320-333.

Tunali, B., & Power, T. (2006). Coping over timbetparents of children with autism.
Journal of Autism and Developmental Disordessl. 32 (issue 1), pp. 25-34.

Twoy, R., Connolly, P., & Novak, J. (2007). Copistrategies used by parents of
children with autismJournal of the American Academy of Nurse Practéignvol.
19 (issue 5) , pp. 251-260.

Vagnerova, M. (2012Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal.

55



Vagnerova, M., Strnadova, |., & Kegva, L. (2009) Narocné matéstvi: byt matkou
postizeného dite. Praha: Karolinum.

Valentova, L..Skupinové poradenstvi.

In: Hadj Moussova, Z. et al. (200Bedagogicko psychologické poradenstvi lll.
Intervence UK PedF.

Vancura, J. (2006)Psychologické zisky a ztraty radideti s mentalnim postizenim
(doktorské dizertace). Brno: Fakulta socialnicldgtmU, 157 s.

Vod&kova, D. (2002)Krizova intervencePraha: Portal.

Walterova, E., & Jezkova V. (199 zclavani v zemich Evropské unieraha: UK
PedF, 1997.

Weiss J., Sullivan A., & Diamond T. (2003) Pareinéss and adaptive functioning of
individuals with developmental disabilitie3ournal on Developmental Disabilities
vol. 10, pp. 129-136.

Wickham-Searl, P. (1992). Mother with a mission.

In P. Ferguson, & S. Taylor (Eds.) (199R)erpreting disability: A
qualitative reader, pp. 251-274. New York: Teachers College Press.
MPSV (2006).  Zakon 0] socialnich sluzbach. Dostupné z
http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 _Slh.pd

56



