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Kvalita Zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra a détskou

mozkovou obrnou

Abstrakt

Uvod: Kvalita Zivota je v souéasné dobé velmi dulezity ukazatel pii praci s rodinami, které
peduji o déti se zdravotnim znevyhodnénim. V Ceské republice maji zatizeni poskytujici

socialni sluzby nedostatecnou kapacitu a to ovliviiuje na kvalitu Zivota téchto rodin.

Cil prace: Disertacni prace s nazvem Kvalita zivota rodin s détmi s poruchou autistického
spektra a détskou mozkovou obrnou mé celkem sedm cilii. Prvni dva cile jsou zaméfeny na
pasportizaci socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra a pro rodiny
sdétmi s détskou mozkovou obrnou V JihoCeském kraji. Obsahem tfetiho a ¢tvrtého cile
je zjisténi kvality zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra a rodin s détmi s détskou
mozkovou obrnou. Patym a Sestym cilem je zjistit dostupnost socialnich sluzeb pro rodiny
s détmi s poruchou autistického spektra a pro rodiny s détmi s détskou mozkovou obrnou.
Sedmym a poslednim cilem je vytvofeni navrhu na zlepSeni kvality Zivota pro rodiny a jejich
déti (mysleno pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra a pro rodiny s détmi s détskou

mozkovou obrnou).

Zpusob dosaZeni cile: Byl zvolen kombinovany vyzkum, tzn. kombinace kvantitativni
a kvalitativni vyzkumné strategie. Kvantitativni ¢ast vyzkumu je realizovdna za pomoci dvou
druhti dotaznikti. Prvnim dotaznikem je tzv. zakladni dotaznik, ktery mél za ukol zjistit zékladni
udaje o rodiné¢ a ditéti. Zakladnimi udaji je mysleno vek ditéte, pohlavi ditéte, Skolni dochéazka,
diagndza, pobirani ptispevkl, pracovni status obou rodicli, primérny piijem celé¢ domacnosti
a funk¢nost rodiny. Dal$i dotazniky byly jizZ zaméfeny na méfeni kvality zivota. Méteni kvality
zivota prob&hlo pomoci dotaznikii PedsQL™. Byly vyuzity tfi moduly tohoto dotazniku:
PedsQL™ 4.0 genericky modul, PedsQL™ 2.0 modul pro rodiny a PedsQL™ 3.0 modul pro
détskou mozkovou obrnu. Soubor tvofilo celkem 115 rodin, z toho 34 rodin s détmi s poruchou
autistického spektra, 42 rodin s détmi s détskou mozkovou obrnou a 39 rodin se zdravymi détmi
(jako kontrolni skupina). V kvalitativni ¢asti byl vyuzit polostrukturovany rozhovor

S totoznymi rodi¢i S détmi s poruchou autistického spektra a srodi¢i s détmi s détskou



mozkovou obrnou. Polostrukturované rozhovory byly doslovné pfepsany a nasledné¢ pomoci
oteviené¢ho kodovani zakodovany a kody byly zkategorizovany. Nasledné pomoci axialniho

kodovani byly nalezeny vztahy a vazby mezi kody v jednotlivych kategoriich.

Védecké prinosy: Vyzkumnik navrhuje dal$i vyzkum, ktery by hloubé&ji zkoumal vyuziti
dotaznikti u déti s poruchou autistického spektra a u déti s détskou mozkovou obrnou. Diivodem
je, ze déti s témito diagndézami maji problém ve vypliovani, at’ uz se jednd o nepochopeni

otazek, skaly na odpovédi, ¢i nemoznost vyplnéni téchto dotazniki.
Ziskané poznatky, zavéry:

Cil 1 a 2: Z pasportizace sluzeb je jasné, Ze je nedostatek socialnich sluzeb, které by mohly
vyuzivat rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Existujici socidlni sluzby maji

naplnéné kapacity.

Cil 3 a 4: V kvantitativni ¢asti vyzkumu bylo pomoci vyhodnoceni dotazniki PedsQL™ 2.0
modul pro rodinu, 4.0 genericky modul a 3.0 détska mozkova obrna zij$téno, ze nazory déti
a rodicu se vesmes shoduji, pouze v nékterych oblastech jsou rodice kriti¢téjsi. Vysledky dale
ukazaly, ze kvalita Zivota dle PedsQL™ 4.0 u déti s détkou mozkovou obrnou je zna¢né nizsi
nez kvalita Zivota déti pochdzejicich z kontrolniho vzorku intaktni populace, a to jak dle
hodnoceni jejich, tak jejich rodict. Déle bylo zjisténo, ze kvalita Zivota rodin déti s détskou
mozkovou obrnou je dle PedsQL™ 2.0 taktéz vyrazné nizsi nez u rodin zdravych déti, pticemz
se nelisi v ¢asovém horizontu. Z hlediska PedsQL™ 3.0 détskd mozkova obrna pak lze
podotknout, Ze nejvetsi problém déti s détskou mozkovou obrnou vykazuji v oblasti dennich

aktivit.

Cil 5 a 6: Rodiny dlouze ¢ekaji na uvolnéni mista v socialnich sluzbach. V Jihoceském kraji je
nedostatek sluzeb, které¢ by mohli vyuzit rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Temto
rodindm chybi vSechny sluzby pocinaje od rané péce po pobytové sluzby. Pro rodiny déti

s détskou mozkovou obrnou chybi pfevazné pobytové sluzby, napfi. tydenni stacionate.

Cil 7: Vyzkumnik navrhuje vznik center, které by vyuzivali koordinované rehabilitace.

Zakladem je viak uzakonéni koordinované rehabilitace v Ceské republice. Dale je dilezita



psychologicka podpora, kterd by méla zacit jiz po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim,

piipadné hned po zjisténi podezieni na zdravotni postiZeni.
Klic¢ova slova

Kvalita Zivota; Rodiny; Déti; PedsQL™; Poruchy autistického spektra; Détska mozkova obrna.



Abstract

Introduction: The life quality nowadays is very good indicator at working with families who
have children with health disability. The institutions providing social services have insufficient

capacity in the Czech Republic and that has big impact on the life quality of these families.

Aim: The disseratation with the title Life quality of families with children with Autism
Spectrum Disorders and children with cerebral palsy has in total seven aims. The first two aims
are focused on ,,pasportizeace” of social services for families with children with Autism
Spectrum Disorders and children with cerebral palsy in the South-Bohemian region. The
content of third and forth aim is finding out the life quality of families with chidren with Autism
Spectrum Disorders and families with children with children cerebral palsy. The fifth and sixth
aim is to find out the accessibility of social services for families with children with Autism
Spectrum Disorders and for families with children with children cerebral palsy. The seventh
and last aim is to create a plan for improving life quality for families and their children (families

with children with Autism Spectrum Disorders and with children with children with cerebral

palsy).

Way of reaching the aim: The combined research was chosen which is combination
of quantitative and quliatative research strategy. The quantitative part of the research is realized
by support of two types of questionnairies. First questionnaire is so called basic questionnairie
which is to find out basic data information about family and child. The basic data means
the child age, sex, school attendance, diagnosis, taking state benefits, working status of both of
the parents, average income of the whole household and family functionality. The other
questionnaires were focused on measuring life quality. The life quality measuring was done by
support of questionnaires PedsQL™., There were three modules of this questionnaire used:
PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, PedsQL™ 2.0 Family Impact module and PedsQL™ 3.0
Cerebral Palsy Module. The set was created by total of 115 families, from that 34 families with
children with Autism Spectrum Disorders, 42 families with children with children cerebral
palsy and 39 families with healthy children (as a control group). There was used half-structured
interview in the quality part with the same parents with children with Autism Spectrum

Disorders and parents with childre with children cerebral palsy. Half-structured interviews were



literally rewrited and then coded by the support of open code and the codes were categorized.

Afterwards there was finding of relations and links among the codes in particular categories.

Scientific benefits: The researcher proposes to carry out further research to examine the use of
questionnaires in children with autism spectrum disorder and in children with cerebral palsy.
The reason is that children with these diagnoses have a problém to fill in the items of the
questionnaires. The problem may be a misunderstanding of the questions, a scale for answers
or they are not able to complete the questionnaire.

Objectives 1 and 2: From the passporting of services is clear that there is a lack of social
services that could be used by families with children with autism spectrum disorder. In addition,

existing social services have full capacities.

Objectives 3 and 4: In the quantitative part of the research, the evaluation of the PedsQL™ 2.0
Family Impact Module, 4.0 generic Core Scales and 3.0 Cerebral Palsy module questionnaires
revealed that the opinions of children and parents are generally the same, only in some areas
parents are more critical. The results also showed that the quality of life according to PedsQL ™
4.0 generic module in children with cerebral palsy is significantly lower than the quality of life
of children from the control sample of the intact population, both according to the evaluation
of them and their parents. Furthermore, it was found that the quality of life of families of
children with cerebral palsy is also significantly lower according to PedsQL™ 2.0 than
in families of healthy children, while they do not differ in the time horizon. From the point of
view of PedsQL™ 3.0 cerebral palsy, it can be noted that the biggest problem for children with
cerebral palsy is in the area of daily activities.

Objectives 5 and 6: Families have to wait a long time for vacancies in social services. There
is a lack of services in the South Bohemian Region that could be used by families with children
with autism spectrum disorder. These families lack all services from early care to residential
services. Families of children with cerebral palsy mainly lack residential services, such as

weekly hospitals.

Objective 7: The researcher proposes the establishment of centers that would use coordinated

rehabilitation. However, the basis is the enactment of coordinated rehabilitation in the Czech



Republic. Furthermore, psychological support is important, which should start after the birth of

a child with a disability, or immediately after the discovery of a disability.
Key Words

Quality of Life; Families; Children; PedsQL™; Autism Spectrum Disorders; Cerebral palsy.
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Uvod

V kvalité zivota je kladen diiraz hlavné na medicinské, psychologické a sociologicképojeti.
Kwvalita zivota je v souCasné dob¢ velmi dulezity ukazatel pti praci s rodinami, které maji déti
se zdravotnim znevyhodnénim. Kvalita zivota se vyuziva, jako nastroj pro posouzeni uc¢inku
intervenci socidlnich sluzeb. V Ceské republice maji zafizeni poskytujici socialni sluzby

nedostate¢nou kapacitu a to ovliviiuje na kvalitu Zivota téchto rodin.

Diivodem, ktery autorku vedl k vybéru tématu ,,Kvalita zivota rodin s détmi s poruchou
autistického spektra a détskou mozkovou obrnou®, je aktudlnost tématu. O tomto tématu
se v ramci inkluze intenzivné diskutuje jak mezi laiky, tak mezi odborniky. Autorkou vybrana
dvé onemocnéni se v nasi spolecnosti velmi ¢asto vyskytuji, ackoliv neni znén piesny pocet

déti a dospivajicich s poruchou autistického spektra a déti s détskou mozkovou obrnou.

Disertacni prace ma celkem sedm cill, Ctyfi vyzkumné otdzky a dvé pracovni hypotézy.
Cilem této prace je pasportizace socialnich sluzeb v ramci Jiho¢eského kraje pro déti s poruchou
autistického spektra a jejich rodiny a pro déti s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny.
Dale zjistit kvalitu zivota rodin déti s poruchou autistického spektra a rodin déti s détskou
mozkovou obrnou. Kontakty na rodiny z obou skupin jsou ziskany z vybranych zafizenich,
ktera byla ochotna s autorkou spolupracovat. Dalsim cilem je zjistit dostupnost socialnich
sluZeb pro rodiny a jejich déti s poruchou autistického spektra a pro rodiny a jejich déti s détskou
mozkovou obrnou. Poslednim cilem diserta¢ni prace je vytvofeni navrhu na zlepSeni kvality

Zivota pro rodiny a jejich déti.

Vyzkumné otazky jsou zamétfeny na kvalitu Zivota rodin s détmi s poruchou autistického
spektra a rodin s détmi s détskou mozkovou obrnou. Dalsi dvé vyzkumné otazky jsou zaméfeny
na vyuzivani socialnich sluzeb rodinami s détmi s poruchou autistického spektra a rodinami
s détmi s détskou mozkovou obrnou. V pracovnich hypotézach autorka predpoklada, ze kvalita
zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra je odliSna od kvality Zivota rodin s détmi
s détskou mozkovou obrnou a Ze v nahledu na kvalitu zivota maji déti s poruchou autistického

spektra a s détskou mozkovou obrnou odlisny nazor, nez jejich rodice.
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Disertacni prace je rozdélena na dvé ¢ésti, na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. V teoretické praci
je vymezena =zakladni terminologie, kterdA se vztahuje ktématu disertani prace.
Jedna se o zakladni témata, ktera jsou nezbytnd k pochopeni vyzkumné ¢asti. Mezi tato témata
patii vymezeni pojmu kvalita Zivota, métfeni kvality zivota a nastroje, kterymi se méfi kvalita
zivota. Dale pak vymezeni pojmu rodina, poruchy autistického spektra, détska mozkova obrna
a Vv neposledni fad¢ socialni sluzby. Vyzkumna cast zacina stanovenim cilii disertacni prace,
vyzkumnych otazek a hypotéz (z divodu kombinovaného vyzkumu) a operacionalizaci pojmd.
Soucasti vyzkumné ¢asti je také metodicka Cast, ve které autorka popisuje zvolené kvantitativni
a kvalitativni vyzkumné strategie, metody a techniky sbéru dat a dale metody a pribéh analyzy
dat. Dalsi kapitolou jsou vysledky, v nichz autorka uvadi analyzu a interpretaci dat, ktera jsou
¢lenéna dle vyzkumnych otdzek. Jako posledni je kapitola Diskuze, v niZ autorka prezentuje
sva ziskana data v komparaci s tuzemskymi a zahrani¢nimi vyzkumy, které se zabyvaly
stejnymi nebo podobnymi tématy dané oblasti. Vzhledem k malému mnozstvi tuzemskych
publikaci, je vyuzita ke komparaci predev§im zahrani¢ni odborna literatura a publikace

Vv odbornych ¢asopisech.
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1 Teoreticka ¢ast

1.1 Kvalita Zivota

Kvalita zivota je to, jak clovek vnima své postaveni v zivote v kontextu kultury, ve které Zije,
a ve vztahu ke svym ciliim, ocekdavanim, Zivotnimu stylu a zajmim (The WHOQL Group,
1997, s.1).

Kvalita Zivota pro svou multidimenzionalitu a komplexnost neni jednotné definovdna
(Mares, 2006). Je kladen duraz na jeho interdisciplindarni charakter, pricemz nejvétsi
pozornost je venovana psychologickému, sociologickemu a medicinskemu pojeti

(Hnilicova, Bencko, 2005, s. 656).

S pojmem kvalita Zivota se nejcastéji setkavame v medicinském oboru (Pfeiffer, 2014).
Setkavame se s timto pojmem jak v oSetfovatelstvi, tak i v Iékatfskych oborech (King,
Hinds, 2003). V tomto okruhu zjistujeme kvalitu Zivota u jedincd, ktefi jsou nemocni,
¢1 zdravotné znevyhodnéni. S kvalitou Zivota se ve zdravotnictvi pracuje predevSim
v klinickych ~ vyzkumech (Brandlyn, Varni, Hinds, 2003). Kvalita zivota
ve zdravotnictvi a v medicinskych oborech ma specifické oznaceni: HOQL (Health-

related quality of life). Tato zkratka se vyuziva celosvétové (Mares, 2006).

HRQOL jako termin neni snadné do ceského jazyka pielozit a existuje n¢kolik navrhti
(Mares, 2006): Kvalita zivota vztazend ke zdravi (Slama, 2005); Kvalita Zivota
souvisejici se zdravim (Druzka, 2004; Mares, MareSova, 2005; Slama, 2005); Kvalita
zivota z hlediska zdravi (Kftivohlavy, 2002); Kvalita zivota podminénd zdravim
(Kalova, Petr, 2004; Bukertova, 2006); Kvalita zivota vztahujici se ke zdravotnimu
stavu (Ondrejka et al., 2003); Kvalita zivota ovlivnéna zdravim (Hnilicova, 2005);

Kvalita zivota ve vztahu ke zdravi (Koudelkova, 2002; Slovacek et al., 2004).

Evropské zdravotnické organy o HRQL pisi, Ze piedstavuje pacientovo subjektivni

vnimani vlivu jeho nemoci a piipadné léceni této nemoci (Guidance, 2006).
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Veenhoven (2000) navrhovala rozliSovat vnitini a vnéjSi kvalitu zivota v tom,
co je charakteristické pro prostiedi, co je charakteristické pro jedince samotného a mezi

tim, v némz jedinec Zije.

Kvalita zivota ma dvé zakladni dimenze: subjektivni a objektivni (Hnilicova, Bencko,
2005). Subjektivni kvalitou Zivota je minéna vseobecna spokojenost s viastnim Zivotem
vychazejici z kognitivniho hodnoceni a emocniho prozivani. Objektivni kvalitou Zivota
se rozumi splneni zakladnich socidalnich a materialnich podminek pro Zivot, socidalni

statu a fyzické zdravi (Mares, 2000, s. 43).

1.1.1 Mé¥eni kvality Zivota

Meéfeni kvality zivota umoZznuje ptisluSnym odbornikiim pochopit celkovy zdravotni

stav jedince (Cheng et al., 2016).

Mares (2007) piSe o celosvétové snaze se vénovat specifickym metodam, které méii
kvalitu Zivota u déti a dospivajicich s konkrétnim typem onemocnéni. Zjistovani kvality

Zivota se musi méfit v kontextech, ve kterych se zivot odehrava (Mares, 2008).
Dotazniky zamérené na kvalitu Zivota déti, dospivajich a jejich rodin

e CHIP-CE (Child Health and Illness Profile—Child Edition) (Riley et al., 2004a; Schacht
etal., 2011);

e CHIP-CE/PRF (Parent Report Form of the Child Health and Iliness Profile-Child
Edition) (Riley et al., 2004b);

e CHIP-AE (Child Health and IlIness Profile--Adolescent Edition) (Chen a Chen, 1999);

e ComQol-S (Commins, 1997);

o FLZ (Fragebogen zur Lebenszufriedenheit) (Ziotkowski et al., 2015);

e GQOL (Global Quality of Life Scale) (Hyland a Sodergen, 1996);

e PQoL (Carers Quality-Of-Life Questionnaire for Parkinsonism) (Pillas et al., 2016);

e QoL.Q (Schalock a Keith, 1993);
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e SQLM (Systemic Quality of Life Model) (Shye, 2014);

e TedQL (Cremeens et al., 2007);

e YOQOL-R (Youth Quality of Life Instruments) (Oluboyede a Robinson, 2019);
e WHOQOL-BREF (Bien et al., 2020; Dragomirecka et al., 2006);

e PedsQL™ (Varni, ©1998).

1.1.2 Pediatric Quality of Life Inventory™

Dotazniky Pediatric Quality of Life Inventory™ (dale jen PedsQL™) vynalezl James W. Varni
(Varni et al., 1999; Varni, 2004; Varni et al., 2003). Dotazniky PedsQL™ byly vyvijeny
od roku 1997 (Cheng et al., 2016).

TM, které je napsano hornim indexem v nazvu dotaznikt, je zkratkou z anglického jazyka
TradeMark. Toto oznaceni je vyuzivano u neregistrované ochranné znamky (Ceska klavesnice,

©2007).

PedsQL™ predstavuje validni, reliabilni, flexibilni (aplikovatelny v komunité, ve Skoldch,
v klinické pediatrické praxi) a multidimenzionalni nadstroj (obsahuje 4 subskaly — télesné,
emociondalni, socidlni fungovani a fungovani ve skole) méreni kvality Zivota (Gurkova, 2011,

s. 167).

PedsQL™ se vyuzivaji k méfeni kvality Zivota u déti a dospivajicich ve v&ku od narozeni
do 26 let. Dotazniky PedsQL™ se dé&li na genericky modul a specifické moduly (Cheng et al.,
2016). Aktualné existuje tficet &tyfi modulii dotazniku PedsQL™ (Cheng et al., 2016).

PedsQL™ obsahuje 23 polozek méficich celkovou kvalitu Zivota (celkové skére = suma
ze vsech 23 otdzek) a navic pét dimenzi (slozek) kvality zdravi (Koukola a Ondfejova, 2006).

P&t dimenzi dotazniku PedsQL™ dle Koukala a Ondiejové (2006, s. 183):

o Fyzické zdravi (zdravi a aktivita). Celkem osm otazek (napr. Je pro mé obtizné ujit vice
nez 100 metrii, Je pro mé tezke utikat, Je pro mé tézké cvicit a sportovat...)
e Pocity (emocni , fungovani“). Pét otizek (napr. Mam strach, Bojim se, Jsem

smutny/smutna, naprosto bez nalady...).
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e Socialni cinnost (jak vychdzim s ostatnimi). Pét otdzek (napr. S jinymi déti
si nerozumim, Ostatni déti se mnou nechtéji kamaradit...).

e Problémy ve Skole (skolni , fungovani®). Pét otazek (napr. Je pro mé obtizné udrzet
pozornost pri vyuce, Jsem zapomneétlivy/zapomnétliva...).

e Psychosocidlni zdravi = soucet dimenzi b) +c) +d) = 15 otazek.

Genericky modul je oznateny jako PedsQL™ 4.0 a obsahuje 23 polozek (otazek), pficemz
vyplnéni takového dotazniku trva ptiblizné Ctyfi minuty. Mare§ (2006) uvadi ¢as vyplnéni
dotazniku az deset minut. Tento modul byl navrzen v souladu s definici zdravi od Svétové
zdravotnické organizace, to znamena., ze méii kvalitu Zivota v hlavnich oblastech zdravi

a dale v oblastech fungovani ve Skole vzhledem k v€ku, na ktery jsou dotazniky zaméfeny

(Varni, 2017).

Dotazniky PedsQL™ jsou ptelozeny do n&kolika svétovych jazykt (Varni, 2008; Kook, Varni,
2008). Dotaznik PedsQL™ je prelozen do 109 svétovych jazykt (ePROVIDE, 2020).
Dotazniky PedsQL™ jsou pieloZeny i do ¢eského jazyka (Vesela a Kaniok, 2006).

1.1.3 Kvalita Zivota v ramci koordinované rehabilitace

Pojem rehabilitace ma sviij ptivod ve stiedoveke latin€ a je vyuzivany v souvislosti s vyvojem
mediciny a pozitivnim vyvojem socidlni situace, jenZ zacind nabyvat vyznamu (Pfeiffer
a Svestkova, 2008). Rehabilitace je mezinarodné uznavany koncept sméfujici k ,,navratu ke
zdravi“ zabyvajici se zvySenim kvality zivota lidi bud’ s trvalou, nebo dlouhodobou zménou
zdravotni kondice (Krhutova, 2017). Pfeiffer a Svestkova (2008) definuji rehabilitaci
v kontextu koordinované rehabilitace jako vzajemny cileny koordinovany a provéazany proces
se snahou nejvice minimalizovat dlouhodobé nebo trvalé, pfimé i nepiimé nasledky postiZeni
jedince a udrzet ¢i zvysit kvalitu jeho zivota. Tento systém piedstavuje v€asné vyuzivani
zékladnich slozek koordinované rehabilitace, tj. zdravotni, pracovni, socidlni pedagogicka
a psychologicka slozka (Pfeiffer 2014, Emmerova, 2012; Vojtko, 2010; Jesensky, 1995).
Vojtko (2010) uvadi, Ze jednotlivé okruhy, tedy slozky a nastroje koordinované rehabilitace

se vzajemne piekryvaji. Postupy s cilem znovu zaclenit jednotlivce do spolecnosti
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i do pracovniho zivota na sebe navazuji (Vojtko, 2010). Koordinovanou rehabilitaci je mozné
vyuzit u osob Zzijicich ptivodné normalnim Zzivotem, kteii v dasledku nemoci byly vyrazeny
ze svého bézného zivota, nebo Ize vyuzivat habilitaci neboli zptsobilost u déti narozenych

s postizenim, vrozenou vadou ¢i s jinym zdravotnim omezenim (Veleminsky et al., 2012).

Pojmem kvalita zivota je vniman jako konstrukt zahrnujici rizné roviny a oblasti zkoumani
lidského zivota zahrnujici ekonomické, Iékatské, socialni, psychologické, politické atd.

hledisko (Zeman, 2013; Pfeiffer a Svestkova, 2008).

Pro hodnoceni kvality zivota existuje velky soubor nastrojii, ze kterého Ize vybrat vhodny
dotaznik dle zhodnoceni pozadavkl a potieb. Zalezi také na tom, zda hodnoceni bude
provadéno pouze dotazovanou osobou, druhou 0sobou nebo jejich kombinaci (Pfeiffer et al.,
2014). Déle lze hodnotit pifevazné objektivni indikatory, za které jsou povazované Cisté
ekonomické a sociologické pristupy, kombinace objektivniho a subjektivniho hodnoceni,

nebo hodnoceni pouze urcité oblasti ¢i dimenze pojmu kvality zivota (Kfivohlavy, 2004).

V ramci koordinované rehabilitace se miizeme setkat s vyuzivanim Mezinarodni klasifikace
funkénich schopnosti, disability a zdravi, dale jen MKF (ang. ICF). Ta byla schvéalena Svétovou
zdravotnickou organizaci (WHO) v roce 2001 (Pfeiffer a Svestkova, 2008). V Ceské republice
doslo v roce 2010 k uzakonénému povinnému pouzivani ve zdravotnické praxi dle sdé€leni
Ceského statistického wifadu 431/2009 Sb. V soudasné praxi se oviem stale setkdvame
s prevazujicim vyuzivdnim Mezinarodni klasifikace nemoci, dale jen MKN (ang. ICD),
ale ta popisuje pouze diagnostikovanou nemoc, coz se velmi Casto jevi jako nedostaujici.
Hlavnim cilem MKF je zlepS$it komunikaci mezi medicinskymi obory, syst¢émem socialniho
zabezpeceni, poskytnout védeckou oporu pii zkoumani zdravi a vztahujicich se stavi, rovnéz
MKF je globalnim statistickym nastrojem k porovnani dat mezi riznymi staty (Pfeiffer
a Svestkova, 2008). Slouzi rovnéz jakozto nastroj k zhodnoceni efektu 1é&by, posouzeni
zdravotni zpusobilosti k vykonu povoldni, ptfedepisovani zdravotnickych prostfedk,

k posouzeni socialnich davek atd. (Pfeiffer et al., 2014).
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1.2 Rodina

Na rodinu je nahlizeno z pohledu mnoha védnich disciplin, naptiklad z pohledu psychologie,
sociologie, prava, demografie, a existuje tak mnoho definic (Matousek et al., 2013). Za zaklad
statu a nejstarSi zékladni spoleCenstvi, ¢i spoleCenskou skupinu je povazovand rodina,
jenz je spjatd nejriznéjSimi vztahy uvnitt 1 navenek (Dunovksy, 2005). Matousek (2016)
definuje rodinu jako souziti jedné nebo vice generaci, jejimz jadrem je souziti dvou dospélych
V obecné definici 1ze povazovat rodinu také za spoleenskou skupinu spojenou pokrevnimi
vztahy nebo manzelstvim a vzajemnou odpovédnosti a pomoci (Hartl a Hartlova, 2010).

Bartonic¢kova et al. (2011) ji vnima jako malou primarni neformalni skupinu.

Nejsilné€jsi biologickou vazbou v rodiné je podle Matouska (2016) vazba mezi rodicem
a ditdtem. Ri¢an (2013) charakterizuje rodinu jako prostor opravdovosti, pravdivost,
vzajemnosti a otevienosti vSech rodinnych ptislusnikd. Dle Vagnerové (2012) je rodina
nejptirozenéjSim prostfedim pro vychovu ditéte, at’ uz je to rodina biologick4d nebo nahradni
(péstounska). Détsky psycholog Mat¢jcek a Langmeier (2011) popisuji spravny vyvoj ditéte
ve vztahu k rodinnému prostredi, které ma byt vielé, pfijimajici a stalé. Vagnerova (2012)
vnimd rodinu jako nejvyznamnéjSi socidlni skupinu, kterd ovliviiuje psychicky vyvoj
a charakteristickou stranku ditéte. Za velky faktor, ovliviiyjici vyvoj ditéte v Utlém veku,

povazuji Matéjcek a Langmeier (2011) nepfitomnost matky.

V soucasné dobé¢ se rodinné politika zamétuje predevS§im na mlady pary s détmi, z ¢ehoz
vyplyva definice rodiny zahrnujici pouze nuklearni uzkou jednotku (Vidicova, 2014).
Takovy pfistup ze zfetele ztraci seniorskou a vicegeneracni rodinu a zvySujici se variabilitu
rodinnych forem (Vidicova, 2014). Klasické pojeti rodiny se v poslednich letech podstatné
méni, jelikoz urcité atributy prestdvaji byt povazovany za urcujici vlastnosti rodiny,
tim je mySleno naptiklad ptedpoklad heterosexualnich partnert ¢i souZiti rodicti bez uzavieni

manzelstvi (Malach, 2010).
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1.2.1 Typy rodiny

Rodinu miizeme vnimat v mnoho podobach, mezi které Malach (2010) fadi hlavné dva typy
rodiny, a to zakladni, nebo rozsitujici, podle poctu spole¢né Zzijicich rodinnych ptislusnika
a generaci. Za zakladni rodinu je povazovano souziti matky, otce a déti (Vagnerova, 2010).
Dalsi typ zavisi na poctu rodict podilejicich se na vychove, mize tak byt Gplna a neuplna
rodina, podle spole¢enského vhodného vychovného piisobeni mize byt rodina dysfunckni
a funkéni, podle napliiovani funkci rodiny muize byt dezintegrovand a integrovana
a podle fungovani rodiny se setkdvame ve spolecnosti s nestabilni nebo stabilni rodinou

(Bartonickova et al., 2011).

1.2.2 Funkce rodiny

Hlavnim smyslem rodiny je reprodukce a je dillezitd pro zachovani lidstva a hlavni tlohou
rodiny je zajistit potieby ditéte (Kraus, 2014). Pro dobré fungovani a naplnéni vSech zakladnich
stanovisek  jsou  definovany  zakladni  funkce rodiny, které se  mohou,
v zévislosti na socialné — ekonomickych, politickych a kulturné-antropologickych podminek,
menit (Nelson et al., 2014). Mezi zékladni funkce soucasné rodiny fadi Bartoni¢kova et al.
(2011) a Hol4 (2014) funkci ekonomickou, vychovnou, reprodukéni, socializaéni a ochrannou.
Podle Malacha (2010) jsou funkce rodiny ekonomicko — zabezpecujici, relaxacni a regeneracni,

biologicko — reprodukéni, vychovna a emocionalni.

Pro napliovani funkci rodina potiebuje zvladat urcité kompetence v oblasti podminek zivota,
jako je naptiklad zajisténi urcité urovné piijmu, hospodafeni s piijmy, zajiSténi bydleni,
udrzovani domécnosti v souladu s potfebami clenti rodiny (Wang a Zhao, 2012). Dalsi
kompetence se tykaji slad’ovani svého fungovéani v rodiné vcetné konstruktivniho feSeni
konfliktti, kooperace na kontaktech se $irsi rodinou a se socialnim prostfedim (Nelson et al.,
2014). Kompetence ve vztahu k détem se vztahuji k pfijimani détstvi, vnimani jejich potieb
a jejich naplilovani, urovani pravidel chovani a jejich konzistentni uplatilovani, monitorovani

aktivit déti vlastnich i nevlastnich (Bowlby, 2010).
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1.2.3 Fungovdni rodiny

Fungovani rodiny je v praxi nezbytnou soucasti pfi péfi o nemocnou osobu a rodinu a praxe
je zaméfena na podporu rodiny a zlepSeni fungovani rodiny v tézkych situacich a obdobich
(Feinberg et al., 2012). Zhang (2018) dosel ke zjisténi, jeZ naznacuje, ze fungovani rodiny
v souvislosti s nemoci, tedy s ditétem s onemocnénim, je definovano jako mira vzajemné
komunikace ¢lenti rodiny, plnéni rodinnych roli, pfijimani rodinnych rutin a postupti, zvladani
a prizptisobovani se rodinnému stresu a vzajemna souvislost. Pokud je v rodiné nemoc ditéte,
postihuje nejenom dité, ale také ovliviiuje a dochdzi ke zméndm v celém rodinném systému
(Northouse, 2012). Stejné tak muze mit onemocnéni ditéte vliv na fungovani rodiny (Zhang,
2018). Zdravotnicka literatura v soucasné¢ dobé pojima a vénuje se tématu fungovani rodiny
s ohledem na roli rodiny v nemocnici, a to pfedevsim ve sméru vlivu nemoci na rodinny systém
(Geurtsenet et al., 2011; Wang a Zhao, 2012). Védecké zdravotni sestry vyvinuly teoreticky
zaklad a nastroje pro fungovani rodiny a jeho méteni (Leahey a Wright, 2016). Funkéni rodina
je dle Hartla a Hartlové (2010) takova rodina, v niz existuje pfiznivé emociondlni klima,
dochazi k Gspésnému feSeni problémi a také dochazi ke stalému vyrovnavani vztahl uvnitt
rodiny v souladu s Zivotnim stylem jednotlivych ¢lenti rodiny. Pokud se do rodiny narodi dité
se zdravotnim postiZzenim, rodina se od zakladu méni, stejné€ tak se méni i moznosti v plnéni

nekterych funkei (Zhang, 2018).

Dle Matouska a Pazlarové (2016) hodnoti rodiny profesionalové a §patné posouzeni moznosti
rodiny a situace ditéte mize vést k tomu, ze dit¢ bude pobytem v rodin¢ deptano, nebo naopak
bude setrvavat v Ustavni péci, ptip. péci nahradnich rodi¢l i piesto, ze by potiebna forma
podpory mohla byt zajisténa vlastni rodinou, jez by davala nad¢ji na to, Ze v ni bude moci bez
velkych problémi vyrlstat. Vyvoj rodiny, ktery urCuje smér statni rodinné politiky,
je podle Kiizkové et al. (2008) ve vSech zemich =zavisly na makroekonomické
a mikroekonomické situaci, historickych podminkach, demografickém vyvoji, kulturnich
faktorech aj. Matousek a MatouSek a Pazlarova (2010) oznacuji soucasnou rodinu jako
kfehkou, nestabilni a rizikovou instituci a velkym konkurentem rodiny se stdva zaméstnani,

prace a Kariéra.
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1.2.4 Socidlni problémy rodiny

Socialni politika v Ceské republice se vyuzivd denné a zabyva se socidlnimi problémy,
které nékdo vyvolava svym chovadnim a n€kdo jiny bez vlastniho pfi¢inéni do nich pada
(Cileckova a Krausova, 2017). Vzdy byla rodina vnimana jako systém (mikrosystém), jenz je
zapojen do SirSiho spolecenského systému (mezosystému), k némuz jsou fazeni pratelé,

sousedi, ptibuzni a dal$i osoby, ktefi rodinu obklopuji (Geurtsenet et al., 2011).

Rodina by se méla podle Zvonatrové (2012) vazat k uspokojovani potieb svych ¢lenti a pro zivot
je nepostradatelné zejména uspokojovani potieb citovych, uspokojovani potieby pocitu
bezpeci, sounalezitosti a ochrany. Bohuzel tyto potfeby a pocity jsou neptitomné v rodinach,
kde se ze strany dospélych vyskytuje zneuzivani, tyrani a také zanedbavani déti (Zvonatrova,
2012). Tento jeden z nejhlavnéjSich socialnich problémt se nazyva syndrom CAN, vychazi
z puvodniho anglického nazvu Child Abuse and Neglect a definuje ho Pemové a Ptacek (2016)
jako jakékoliv ndhodné nevédomé i védomé jedndni rodict, vychovatell i jinych osob ve vztahu
k ditéti, jez v dané spolecnosti neni pfijatelné a poskozuje dusevni, t€lesny i1 spolecensky stav
a vyvoj ditéte, ptipadné mize zpusobit i jeho smrt. Za zdkladni formy syndromu CAN
se povazuje tyrani psychickeé, fyzické a systémové, sexualni zneuzivani, zanedbavani,

sekundérni viktimizace a Miinchhausentiv syndrom (Pemova a Ptacek, 2016).

Problémy rodin se zdravotné postizenym ditétem jako dalsim socidlnim problémem rodiny,
Se zabyva soubor autorti Kuchatrov4 et al. (2017), kteti uvadi, Ze mit v rodiné dité se zdravotnim
postiZenim piinési problémy v rozdéleni ¢asu pro ¢innosti péce, zabezpeceni chodu domécnosti
a organizaci rodinného zivota. Pokud se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim,
rodina se od zdkladu méni, stejné tak se méni i moZnosti v plnéni nékterych funkci (Northouse,
2012). V rodiné se také méni postaveni zdravého sourozence ditéte se zdravotnim postizenim
odolnosti rodiny jsou: systém viry v rodiné (pozitivni vyhled, spiritualita apod.), fungovani
rodiny a vhodna organizace rodiny (pospolitost rodiny, flexibilita a vzajemnd podpora v roding)

a v neposledni fadé¢ dobrd komunikace a strategie feSeni problému (Sladeckova a Sobotkova,
2014).
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Mezi dal$i zavazné socialni problémy rodiny lze zafadit syndrom poruchy autistického spektra,
rozpad rodiny — rozvod rodi¢u ditéte nebo rozchod partnerd, problémy v rodinnych vztazich,
zneuzivani navykovych latek, piti alkoholu, abstinence, problémové chovani, vychovné
problémy déti, socialni vylouceni rodiny i déti, Sikana, adopce, péstounstvi a dalsi (Hol4, 2014).
Z pohledu socialni prace jsou zakonem o socidlnich sluzbach stanoveny piedpoklady pro vykon
povolani socidlniho pracovnika v socialnich sluzbach nebo dle zvlastnich pravnich ptredpist
se stdva socidlni pracovnik kompetentni pro vykon své profese pfi pomoci v socialn¢ pravni
ochrang¢ déti, v hmotné nouzi, ve skolskych zatfizenich a skolach, ve véznicich, u poskytovateli

zdravotnich sluzeb, v azylovych zatizenich (Loebe, 2016).

1.2.5 Ekonomické problémy rodiny

Dle Kellera (2014) sice neni ekonomicka dimenze zdaleka zanedbatelna, avSak neni ani také
zcela determinujici. Lidé v naSi spoleCnosti denné fteSi socidlni nouzi zplisobenou
nezaméstnanosti, nizkym piijmem, nemoci aj. (Cileckovda a Krausova, 2017).
Struktura zaméstnanosti se z rdznych hledisek stidle proménuje a celkovou troven
zamé&stnanosti vyrazné ovliviiuje vysoka pracovni aktivita Zen a muzd ve véku 30-55 let
(Petranova a Mejstiik, 2016). Naopak nezaméstnanost se zvySuje piedevSim v letech
hospodarského utlumu, a to v dobé¢ naptiklad finan¢ni krize v roce 2009, kdy zasdhla ptevazné

muzskou populaci, v Case recese v roce 2012-2013 poznamenala spiSe Zeny a nejvice

registrovanych osob na Ufadech prace bylo v roce 2013 (Kuchatova et al., 2017).

Nedostatek finan¢nich zdroj u osob nezaméstnanych mize vést k socialnimu vylouceni ditéte,
ale 1 celé rodiny, tedy k socidlni exkluzi a k chudobé (Keller, 2014). Typickym problémim
rodin ohroZenych socialnim vyloucenim se vénuje Rulikova (2009). Ta zatazuje do této oblasti
neplaceni a dluhy na najemném s naslednym navadénim klienta k vyrovnani zavazka, vyuziti
pfijmi s nacvikem hospodateni s financemi u téch, kteti maji problémy, s efektivnim
nakladdnim svych pfijmi, dochazku déti do Skol, doméci pfipravu déti, monitoring
patologickych zptlisobu traveni volného ¢asu, toxikomanii a nasledné harm reduction, prostituci,

gangy mladistvych, asistence a poradenstvi s vhodnou prevenci, moZnosti uplatnéni
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a vzdélavani déti s potfebnou motivaci a schopnosti pro rozvoj, nezaméstnanost, zdravotni

problémy, lichvu.

Dle Cady et al. (2015) Ize rozlisit rozdily mezi socialnim vylou¢enim a chudobou, kdy chudoba
se tyka predev§im ekonomickych podminek a problematika socialniho vylouceni se vénuje
spise reflexi SirSich podminek komunity, domdacnosti a jedinct. Stejny autor fikd, Ze socialni
vylou€eni vzdy obsahuje dimenzi chudoby, avSak uvadi, ze ve spole¢nosti mohou byt chudi,
ktefi socialng vyloudeni nejsou. Ministerstvo vnitra Ceské republiky (2014) socialni vylou¢eni
definuje jako proces, kterym jsou celé skupiny i jednotlivei zbavovani ptistupu ke zdrojiim,
jez jsou nezbytné pro zapojeni se do politickych, ekonomickych a socialnich aktivit spolecnosti

jako celku.

Z hlediska zadluZeni a pfijma byly Dvorakem et al. (2017) rodiny rozdéleny na tii typy podle
rizikovosti, kterymi jsou rodiny bez zvladnutého zadluZeni a s ptijmem nad hranici ptijmové
chudoby, domadcnosti s problémy splacet dluhy a rodiny bez nezvlddaného zadluzeni

a s pfijmem pod hranici pfijmové chudoby.

Pokud je v roding dité se zdravotnim postiZenim, mize to zasdhnout i vztahové oblasti a mohou
tak vzniknout finanéni problémy (Kuchatova et al., 2017). Jednou z poruch funkei rodiny
je porucha ekonomicko — zabezpecovaci funkce, kdy rodi¢e se nechtéji nebo nemohou zapojit
do pracovniho procesu spole¢nosti, a nezabezpeCi tak své déti, ani sebe a nemaji dostatek
prostfedkll k zivotu (Matousek a Pazlarovd, 2016). To mize zasdhnout materidlni stranku,
ale také stranku socidlni s psychologickymi, pravnickymi, zdravotnimi a dalS§imi aspekty
pro dobrou socidlni jistotu rodiny. Tyto aspekty Gzce souvisi a vazi se na funkci emocionalni

(Sobotkova, 2012).

26



1.3 Poruchy autistického spektra

Autismus neboli Poruchy autistického spektra ¢i Pervazivni vyvojové poruchy, jak uvadi
a projevuji se jako porucha nékterych mozkovych funkci (Thorova, 2006).
Projevy lze charakterizovat jako dokola se opakujici vzorce chovani, abnormalni socialni
interakce Ci naruSené komunikacni schopnosti, diky kterym dité ne Gplné zcela rozumi tomu,
co vidi, slysi a vnima (Pata, 2008; Xu et al., 2019). Déti s poruchou autistického spektra maji
odli$né vnimani svéta, avSak kazdé vnima zcela jinak a porozumét jim vyZaduje pozorovani
a ryze individualni ptistup (Beyer, Gammeltoft, 2006). Odlisné vnimani pak generuje i odlisné
chovani (Thorova, 2016). Obecn¢é vSak lze ohledné poruch autistického spektra uvést,
ze:,,Spolecnym jmenovatelem je hlubsi porucha vyvoje v oblasti socialni interakce
a komunikace, nez by odpovidalo mentalni urovni ditéte. Tento specificky deficit odlisuje
autismus od jinych vyvojovych poruch, jako jsou napriklad mentalni retardace, poruchy reci,

specifické poruchy ucent, poruchy aktivity a pozornosti (Thorova, 2008, s. 4).

Poruchy autistického spektra jsou velice specifickym typem postizeni, které doléha 1 na rodinu
a okoli, ve kterém dité Zije, nebot’ diagndza je definitivni, nelécitelna a asto se projevuje svym
zpiisobem nepfiijatelnym chovanim ditéte, které vystavuje rodinu nepochopeni okoli, ale leckdy
1 8ir$i rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Na ovlivnéni rodinnych konstelaci autismem pak
upozoriiuje 1 Hrdlicka a Komarek (2014). Vyzkum Paddena a Jamese et al. (2017) pak ukazuje,

ze rodice déti s autismem Casto zaZivaji vEtsi stres a tizkosti nez rodice déti intaktnich.

V dnesni dobé je jiz pozitivnéjs§i vyhled ohledné¢ budoucnosti osob s touto diagndézou
nez v letech minulych vzhledem k tomu, Ze diky uziti specialnich vychovnych a vzdélavacich
Vzdy je vSak dle autorti tfeba dbat na jejich individualni osobnost a komorbidity, k cemuz
je nutnd 1 lepsi konstrukce a zacileni socialnich sluzeb i na dospé€lé osoby. Pocet déti s touto
diagnozou roste, aktudlné se odhaduje jeden diagnostikovany na padesat osm narozenych

(Ruggieri et al., 2019).
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1.3.1 Rozdéleni poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra spadaji dle Mezinarodni klasifikace nemoci do kategorie Dusevni
poruchy a poruchy chovani (Juklova, Skorunkova, 2009). Autorky uvadi, Ze poruchy
se projevuji v raném détském veku a souvisi s naruSenim centralni nervové soustavy. Konkrétni
podkategorie, pod kterou poruchy autistického spektra dle MKN spadaji pak je F84 —
Pervazivni vyvojové poruchy, ktera dale rozlisuje jednotlivé formy autismu (WHO/UZIS,
2018b). Dle stejného zdroje se jedna o Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettiiv syndrom,
Jinou détskou dezintegracni poruchu, Hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci
a stereotypnimi pohyby, Aspergeriv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy
a Nespecifickou pervazivni vyvojovou poruchu, pficemz ,jinych“ a ,nespecifickych*
pervazivnich vyvojovych poruch se uziva pedevsim v piipadech, kdy symptomy nejsou zcela
jasné a dité tak nelze zcela jednoznacné ptiradit pod urcitou kategorii. Thorova (2006) uvadi,
ze tyto poruchy jsou vSeprostupujici a nejde tedy vétsinou jen o poruchu dil¢i psychické funkece,
ale o celkové symptomy s projevy téméf ve vSech oblastech od komunikace pifes emoce
aZz po motoriku, avSak téméf u kazdého jedince lze najit variabilni odliSnosti 1 v ramci
jednotlivych diagndz. Specifikum poruch autistického spektra vSak tkvi v naruseni ve tfech
oblastech — komunikace, socidlni interakce a predstavivost / ¢innosti a zajmy, pfi¢emz toto lze
oznacit za tzv. triddu autismu, jeZ slouzi pro diagnostiku a o které¢ bude hovoteno v nasledujici

podkapitole (Richman, 2006).
1.3.1.1 Détsky autismus

Jedna se o nejznamé;jsi poruchu autistického spektra, pficemz stupen postizeni se u jednotlivych
osob li§i — od mirné formy s minimem symptoml po formu téZkou s pfitomnosti mnoha
symptom1 (Thorova, 2008). Symptomy lze vysledovat vétSinou jeste pied tietim rokem zivota
ditéte a problémy lze identifikovat ve vSech tfech oblastech triady autismu (Zikl, Bendova,
2011). Thorova (2008) ale dodava, zZe tyto déti mohou trpét i dal§imi symptomy, jez znacné
odliSuji jejich chovani od normy. Vyvoj je Casto naruSen celkové vzhledem k omezenym
rozumovym schopnostem, nebot’ tento typ autismu se zhruba v 75% ptipadi poji i s mentalni

retardaci (Juklova, Skorunkova, 2009). Autorky uvadéji, ze v ramci détského autismu pak lze
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identifikovat jest¢ 3 formy — vysokofunéni, stfednéfunkcni a nizkofunkéni. Vysokofunkéni
autismus se poji s inteligenci, ktera je vnorm¢ a s komunikativni Grovni fe¢i (Hrdlicka,
Komarek, 2014). Stftednéfunkcni autismus je spojen s lehkou nebo stiedné t€Zkou mentalni
retardaci, pfi¢emz uroven feci je jiz velmi Casto narusena a lze vypozorovat rizné projevy
stereotypniho chovani (Juklova, Skorunkova, 2009). Nizkofunkéni autismus je z hlediska
mentalni retardace piifazen k t€Zké mentalni retardaci a tyto déti bohuzel téZzce navazuji
jakykoli kontakt, komunikativni fe¢ neni rozvinutd a v jejich chovani se znacné€ projevuji

rigidni a stereotypni projevy (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Lze vSak vypozorovat i jednostranné nadani avSak s nedostatky v dalSich oblastech,
dle Vagnerové (2014) se nejcastéji jedna o nadani k matematickym operacim ¢i mechanickou
pamét’. Vyskyt je zhruba 4x ¢astéjsi u chlapet (Juklova, Skorunkova, 2009). Ptiznaky se mohou
objevovat plizivé v priabchu vyvoje ditéte, avSak miize dojit 1 k tzv. ,autistické regresi®,
kdy se dité vrati zp&t ve svém vyvoji a nejznatelnéjsi to byva dle Hrdlicky a Komarka (2014)

Vv oblasti feci, avSak i v oblasti socialniho chovani, neverbalni komunikace nebo hry.

1.3.1.2 Aspergeruy syndrom

Aspergeriv syndrom byvéd n€kdy zjednodusené¢ oznafovan za lehkou formu autismu.
Tyto déti vSak taktéZ maji obtiZe jako déti s jinymi formami poruch autistického spektra, byt
jsou intelektové v normé& nebo velmi nadané, jen stéZzi chapou socidlni situace a obtizné
se veituji a chapou druhé lidi (Thorova, 2006). Objevuje se 1 nutkava tendence vykonavat urcité
¢innosti €1 uzké zajmové zaméteni, ve kterém pak vSak jsou schopni dosahovat nadprimérnych
vysledkli (Bélohlavkova, 2012). Z hlediska komunikace pak maji problém chapat humor,
nadsazku a ironii, ¢imz jsou Casto v kolektivu odsouzeni k samotaftstvi a diky svému chovani
se obtizné zaclenuji (Hrdlicka, Komarek, 2014). I v ptipad¢ Aspergerova syndromu lze rozlisit
variantu vysokofunkéni a nizkofunkcéni, bézné se vSak kombinuji obé formy (Thorovéa, 2008).
Nizkofunkéni typ se projevuje jako t€zké problémové chovani s nizkou frustracni toleranci
a deti Casto uzkostlivé Ipi na dodrzovani rituali (Thorova, 2006). Autorka déale uvadi,
ze vysokofunkcéni Aspergeriiv syndrom je pak casto spojen s nadprimérnou inteligenci,

jejich chovéani se moc nelis§i od normy, avSak v kolektivu se projevuji naivné az nezrale,
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jsou vsak casto schopni i samostatné obstat v dospélosti. I Aspergertv syndrom ¢astéji postihuje
chlapce a z hlediska piidruzenych postizeni lze fici, Ze se malokdy poji s mentalni retardaci
I S poruchami feci, fe¢ je vSak Casto pedantsky piesna a tyto déti postradaji piedstavivost

a fantazii (Strunecka, 2016).
1.3.1.3 Rettirv syndrom

Jedna se o geneticky podminéné neurodegenerativni onemocnéni, jehoz prevalence je znacné
vzacnd, postihuje pouze divky a ma vyrazny dopad na somatické, psychické i motorické funkce
(Thorova, 2008). Pti¢inu vzniku Rettova syndromu lze dle autorky hledat v mutaci genu na
chromozomu X, pfi¢emz projevy mohou byt rtizné. Juklova, Skorunkova (2009) uvadéji,
ze vyvoj je zhruba do roka véku v normé, pak dochazi ke zpomaleni rastu hlavy a ke ztraceni
jiz nabytych dovednosti a to v nékterych pfipadech az na uroven tézké mentalni retardace.
Autistické chovani se projevuje vétSinou jen Casteéné a typicky je velmi nizky rozsah
pozornosti, dale omezené uchopové schopnosti v oblasti hybnosti rukou se stereotypnimi
pohyby a také cCasty spoluvyskyt epilepsie (Thorova, 2008). Strunecka (2016) uvadi jesté
nepravidelné dychéani. V ramci Rettova syndromu pak lze dle Thorové (2008) odlisit klasicky
a atypicky Rettliv syndrom, jeZ mé& mirnéj8i projevy. Jednd se o jedinou poruchu autistického

spektra, kterou lze prokazat genetickym vysettenim (Struneckd, 2016).
1.3.1.4 Atypicky autismus

Atypicnost atypického autismu spocdiva v tom, ze se projevuje bud’ az po 3 roce Zivota,
nebo nelze vysledovat vyrazné naruseni v n¢které z oblasti diagnostické triady, ptipadné neni
v téchto oblastech tak hluboké ¢i se autistické chovani pfipisuje k t€Zké a hluboké mentalni
retardaci (Thorova, 2008, Juklova, Skorunkova, 2009). Dle Thorové (2008, s.17) vSak nékteré
projevy s détskym autismem shoduji, vyvoj dil¢ich dovednosti je u téchto déti znacné
disharmonicky a dale uvadi: ,,Typické pro tuto kategorii jsou potize v navazovani vztahii
s vrstevniky a neobvykla precitlivélost na specifické . Ri¢an a Krejéitova (2006) pak uvadi,
ze se jedna nejcastéji o deti s velkym mentalnim deficitem nebo naopak o déti nadpraimérné

inteligentni, kterym nékteré autistické rysy chybi.
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1.3.1.5 Dezintegracni porucha

Tento typ poruchy autistického spektra je typicky nahlou regresi ve vyvoji a vyskytuje se béhem
druhého az desatého roku véku, avSak nejcastéji ve 3-4 letech (Gillberg, Peeters, 2008).
Do té doby lze vyvoj charakterizovat jako zcela normalni a dit¢ zvlada vSechny oblasti,
pak vSak nahle nastava regres a dit¢ z nezndmé pficiny ztraci jiz nabyté dovednosti a schopnosti
a dochazi k nastupu autistického chovani a mentalni retardace (Thorova, 2008). Autorka uvadi,
Ze u déti se Casto vyskytuje emocni labilita, zachvaty vzteku, potize se spankem, agresivni
chovani, drdzdivost, tizkosti, hyperaktivita, neobratna chlize ¢i pfehnané reakce na sluchové
vjemy, typicky je také spoluvyskyt epilepsie. Vyvojovy regres je nahly a mize trvat nékolik
mesic, pak mize ale i nemusi dojit k upravé stavu, avSak pivodnich schopnosti jiz dité
vétSinou nedosdhne (Thorova, 2008). Juklova a Skorunkova (2009) uvadéji, ze se v podstaté
jedné o ranou demenci a progndza této diagndzy je neptizniva a v nékterych zdrojich ji taktéz

1ze nalézt jako Hellertiv syndrom.

1.3.2 Triada

,Iriada poSkozeni“ nebo ,,autistickd triada“ se vzily jako oznaeni pro oblasti, ve kterych
lze vramci poruch autistického spektra hledat poruchu a casto slouzi k diagnostice
a napomahaji tvorbé diferencialni diagnézy (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Oblasti triady
jsou socidlni interakce, komunikace a ¢innosti a zajmy (Zikl, Bendové, 2011). N¢kteii autofi

pak misto ¢innosti a zajmu jako tfeti oblast uvad¢ji naruseni predstavivosti (Richaman, 2015).

Kiovackova a Skutil (2014) uvadéji, ze détem s poruchou autistického spektra taktéz chybi

empatie a nedokdzi se vcitit do druhé osoby. Stereotypizace ¢innosti

1.3.2.1 NaruSend socidalni interakce

ey e

nefixuje blizké osoby, nereaguje na né a ani je nevnima a spise delsi dobu hledi na jedno misto

(Strunecka, 2016). Typicka je absence citového vztahu, Richman (2015) uvadi, ze takové dité
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napiiklad ani neprojevuje strach z cizich osob v batolecim véku. Nesnidalova (1973) uvadi,
ze dit€¢ nema radost z matCiny pritomnosti, nenatahuje se kni, nemazli se, nevnima
a nevyzaduje laskyplnou péce. Autorka dale uvadi, ze v détstvi chybi pfitulnost, v puberté pak
citova vazba k druhému pohlavi a navazani mezilidského kontaktu celkové. Richman (2015)
dodéava, Ze problémem je i navazovani kontaktu s vrstevniky, radé€ji vyhledavaji samotu
a o ostatni osoby c¢asto nejevi zdjem. Nesnidalova (1973) tvrdi, Ze autisté nejsou schopni
trvalého emocionalniho vztahu, neumi city pfijimat ani je vracet a vztah si vytvaii spiSe k vécem
nez k lidem. Richman (2015) k tomu uvadi, ze ¢asto upfednostiiuji samotu, ale v nékterych
ptipadech miize dojit i k extrémnimu upnuti na konkrétni osobu. Fixaci na pecujici osobu
a zadné nebo pozd¢jsi a silnéjsi projeveni separacni tizkosti zminuje i Gupta (2004). Co se tyce
socialni interakce, dé€li Thorova (2004) déti s poruchou autistického spektra po vzoru Lorny
Wingeové do 5 skupin — osamély typ, pasivni typ, aktivni typ, formalni typ a smiSeny typ.
Jednotlivé typy popisuje autorka takto: osamély typ travi Cas nejradéji o samoté a socialni
interakce se strani, pasivni typ socialni kontakt nevyhledava, avSak nestrani se ho, aktivni typ
se projevuje rusive, nepfiméfenymi reakcemi a ignoraci spolecenskych pravidel, formdalni typ
se projevuje odtazitg, protoZe naopak striktné vyzaduje dodrZovani urcitych pravidel a chovani
a souvisi vétSinou s nadprimeérnou inteligenci. SmiSeny typ pak Thorova (2004) popisuje

jako chovani dle aktudlni situace.

Socialni interakce taktéz Gizce souvisi 1 s komunika¢nimi dovednostmi, coZ v ptipadé naruSeni
muze vést k odliSnému chovani, pomoci néjZ si vyzaduji pozornost, jako ptiklad Ize uvést
vztekani, agresi €i vulgarismy (Plimley, Bowen, 2007). Yuan a Ip (2018) tvrdi, Ze pro nacvik
socidlnich dovednosti a zlepSeni jejich urovné by v budoucnu mohlo byt uzite¢né zapojeni

virtudlni reality, pficemz své tvrzeni podkladaji vyzkumem realizovanym v Hong Kongu.
1.3.2.2 NaruSena komunikace

Vyvoj fe€iu déti s poruchou autistického spektra je Casto odlisny od vyvoje feciu déti v intaktni
populaci (Strunecka, 2016). Autorka uvadi, ze muze dochazet i k mylnym domnénkam,

ze je dit¢ hluché, nebot’ nesly$i na jméno, na zavolani nebo dokonce 1 zcela ignoruje

komunika¢ni snahu. Pokud je fe¢ vyvinuta, jeji vyvoj je ¢asto naruSen nebo Uplné chybi.
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Nekteré déti se dokonce ani neprojevuji plaem a zvatlanim (Williamsova, 2015).
Naruseni komunikac¢nich schopnosti se dale projevuje naptiklad monoténnosti mluvy, pouhym
opakovanim sdé€leni bez interakéni odpovédi, nedostatkem jazykové variability, nespravnym
pouzivanim zdjmen, kdy o sob¢ naptiklad mluvi ve 3. osob& nebo nechape abstraktni pojmy
(Richman, 2015). Thorova (2006) uvadi, ze rozsah naruseni feci je u kazdého jedince rlizny
a nektefi se v prubehu zivota dokazi alespon relativné dorozumét a chapat néktera verbalni
spojeni, avSak u nékterych jedinct zistane fe¢ zcela nerozvinuta nebo nepochopena.
Specifikem mluvy autistd je dle autorky i vytvareni neologism, tedy slov, které neexistuji
a nékteré déti maji svlj vlastni slovnik. Pro dorozuméni s nimi se pouziva predevsim
obrazkovych komunika¢nich systému ¢i jiné formy alternativni a augmentativni komunikace

(Gillberg, Peeters, 2008).

Dalsim problémem je, ze tyto déti nerozumi neverbalni komunikaci a ani ji neumi spravné
pouzivat (Thorova, 2006). Déle se uvadi, ze déti s autismem se Casto vyhybaji o¢nimu kontaktu,
mohou mit potize s chdpanim mimiky i reakcemi na gesta jako je naptiklad mavani ¢i ukazovani
(Richman, 2015). Omezeni v neverbdlni komunikaci lze demonstrovat i1 na gestice,
kdy k dosazeni kyzeného objektu déti ¢asto nevyuzivaji ukazovani, ale pfedmétu se dozaduji
skrze ruku dospélé osoby (Thorova, 2006). Mimika je dle autorky velmi jednoducha a odrazi
spisSe jen emoc¢ni stav a moc neslouzi ke komunikaci. Déti s poruchou autistického spektra maji
problém nejenom s vyjadfovanim pomoci neverbdlni komunikace, ale taktéZ s jejim
pochopenim, coz je divod, pro¢ leckdy pusobi velmi necitlivé a sobecky (Thorova, 2006,

Richman, 2015).

Zpusobem komunikace muze byt tzv. ,problémové chovani“, kdy se déti projevuji
sebeposkozovanim, destrukéni agresi ¢i autoagresi, coz mize byt bez znalosti problematiky
povaZovano 1 za rozmazlenost, avSak jedna se spiSe o frustraci jedince, ktery nedokdze jinak

vyjadfit, co zrovna chce a potiebuje (Gupta, 2004).

1.3.2.3 Abnormality v chovdni, zajmech a hie

Nékteti autofi tuto oblast taktéZ oznacuji jako oblast predstavivosti vzhledem k tomu, ze jejich

narusena imaginace ovliviiuje zna¢nou stereotypizaci a rigiditu zajmi i chovani (Craig, Baron-
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Cohen, 1999). Thorova (2006) uvadi, ze déti z intaktni populace se leckdy snazi napodobit
dospélé a snazi se naucit schopnosti reflektovat a predvidat, coz jim umoznuje reagovat
na nenadalé situace, déti s poruchou autistického spektra vSak tyto schopnosti vétSinou nemaji
a nahlé zmény a nové situace jim pusobi stres, proto se uchyluji k aktivitdm, kde na n¢ zadné
ptekvapeni necekd, protoze je jiz dobfe znaji. V oblasti hry a zdjma nejsou spontanni,
ale naopak vyuzivaji sterotypizaci a opakovani (Thorova, 2006). Dle autorky jim toto jednani
poskytuje jistotu a bezpeci a jejich jednani n€kdy hrani¢i az s obsesi. Lze tedy i snadnéji urcit
oblasti, kam déti s poruchou autistického spektra smétuji své zajmy, jedna se o zaliby
v dopravnich prostiedcich (vlaky, tramvaje, autobusy, ale i jizdni fady), zdjem o vesmir,

fazeni a tfizeni pfedmétii, pozorovani nebo kresleni (Beyer, Gammeltoft, 2006).

Strunecka (2016) uvadi, ze zivot autisty provazi mnozstvi ritudlii a Ipéni na neménnosti okoli.
Stereotypizace se vSak Casto projevuje i v ¢innostech, kdy velmi radi pobihaji, houpaji se, toc¢i
se, sleduji svétlo, vétrak, poslouchaji tekouci vodu €1 rizné zvukové hracky (Thorova, 2006).
Autorka jako dal$i ¢innosti uvadi rizné bouchani, klapani, cvakani ¢i to¢eni s véemi v ramci
manipulace €1 hru s vlastnim télem (houpani, kyvani, trepetani rukama, mackani o¢i, Stipani,
lechtani, chlize po Spickéch, ale 1 détskd masturbace...). Stereotypni pohyby (opakujici se
pohyby rukou, prstl ¢i celého téla) navozuji détem s poruchou autistického spektra pocit

bezpeci a jistoty (Strunecka, 2016)

Na nemoznost provozovani ¢i zakaz nckteré aktivity reaguji velmi podrazdéné a vétSinou
formou agrese ¢i sebeposkozovani (Volkmar, 2007). Stejny projev mize mit dle autora i ndhla
zmeéna, a proto je nutné peclivé planovat aktivity a dodrzovat reZim, ptipadné ditéti predesttit

1 jiné moznosti, aby doslo ke zmirnéni uzkosti z necekané zmény planu.

1.3.3 Etiologie

Ptesné pficina vzniku autismu neni dosud znama, jedna se vSak o neurologickou poruchu, ktera
se projevuje Vchovani pozdnim a neobvyklym vyvojem socialnich, komunikativnich
a kognitivnich funkci (Thorova, 2006). Poruchy autistického spektra je mozno popsat

jako neuropsychiatrickd onemocnéni, kterymi jedinec trpi celoZivotné (Strunecka, 2016).
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Autorka uvadi, ze neni moznd lécba v podob¢é farmak, piiznaky Ize ovlivnit pouze
specializovanym pfistupem odbornikli a specialné uzptisobenymi pedagogickymi metodami.
u chlapcii s vyjimkou Rettova syndromu, ktery se vyskytuje z diivodu genetického postizeni

pouze u divek.

Ditive se véfilo, ze za vznik autismu muze odmitani ditéte rodici, tento nazor vsak byl nastésti
piekonan a pfes to, ze neni zndma jednozna¢na pricina vzniku poruchy autistického spektra,
odbornici uvadéji nekolik faktorh, které na jeji vznik mohou mit vliv (Richman, 2015).
Autor uvadi tyto: genetické dispozice, rizikové faktory spojené s t€hotenstvim a porodem,
nezname a neidentifikovatelné genetické mutace a vliv prostfedi. Faktor dédi¢nosti ukazuje
i vyzkum Grove et al. (2019). Na vzniku poruchy autistického spektra se vSak muize podilet
mnoho dalSich faktorii, av§ak v soucasné dobé ptevladd nazor, ze mé biologicky plvod
a spo¢ivd v naruseni centralni nervové soustavy (Richman, 2015). Okolo moznych pficin
se v minulosti vedly dlouhé diskuze a vzniklo mnoho myti, avSak pfesnd pfiina zlstava

odborné 1 laické vetejnosti stale ukryta.

1.3.4 Diagnostika

Diagnostiku poruch autistického spektra je nutno provadét vzdy na podkladé¢ celkového chovani
ve specificky uréenych oblastech (tridda autismu), ke konecné diagnostice nikdy nestaci
pritomnost pouze jednoho nebo dvou projevit (Thorova, 2008). K diagnostice je nutné
pfedevS§im pozorovani rodicl, ktefi zpozoruji, Ze s jejich ditétem neni néco v potfadku,
napiiklad nesly$i na jméno, neprojevuje radost z pfitomnosti blizké osoby nebo neudrzuje o¢ni
kontakt (Pata, 2008). Z hlediska chovani Ize dle autorky zminit, ze dit€¢ je podeziele
hyperaktivni, mé ¢asté zachvaty vzteku, neumi si hrat s hrackami ¢i je neschopno spoluprace.
Dulezitd je predev§sim vcasnd diagnostika a tedy i intervence, kdy pomoci specialnich
pedagogickych metod muze dojit k upraveé behavioralniho chovani a k vzédjemnému propojeni
svéta rodict 1 ditéte s poruchou autistického spektra (Thorova, 2006, Pata, 2008). Indikaci
pro vysetieni je naptiklad neZvatlani a neuzivani gestikulace do 12 mésicti v€ku neuZzivani slov

do 16 mésict véku ¢i ztrata jiz nabytych schopnosti v jakémkoli véku (Pata, 2008).
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Porucha autistického spektra v§ak miize byt stanovena v kazdém véku, naptiklad v ptipadech,

kdy dtive doslo ke stanoveni jiné nespravné diagnozy (Thorova, 2006).

Diagnostika je klicova a je provadéna détskym psychiatrem na zakladé anamnestického
vysetieni, pozorovani a psychologického vySetfeni, pfipadné¢ je moznd jest¢ indikace
genetického vysetieni (Thorova, 2006) Autorka uvadi, ze v Ceské republice se pro diagnostiku
autismu vyuziva hlavné CARS 8kala, kterd mapuje 15 oblasti a pro jeji vyplnéni je uzito bud’
pozorovani, nebo udaji od rodi¢d. Dal§i metodou, jejimz autorem je sama Katetina Thorova
je metoda DACH (détské autistické chovani). DileZité je 1 psychologické vySetieni k urceni
urovné kognitivnich schopnosti a intelektu, problémem vSak mlze byt neochota ditéte
spolupracovat, coz mize vést ke zkreslenym vysledkiim (Thorova, 2006). Dilezité je dle
autorky 1 pozorovani, jez mize byt velmi vypovidajici predev§im u déti s narusenou

komunikac¢ni schopnosti, které neuzivaji ani jiného alternativniho zptisobu komunikace.

Vcasna diagnostika je stéZejni pro dalsi rozvoj ditéte a pomoc celé rodin¢ naptiiklad v ramci
rané péce, kterd dokaZe rodinu nasmérovat, dit€ stimulovat, rozvijet a také vylepsit vztahy

Vv rodiné (Autis Centrum, o.p.s., © 2020).
1.3.4.1 Screening

Pro plosny screening se vyuziva dotazniku M-CHAT-R™, ktery se vyuzivé pro véasny zachyt
poruch autistického spektra jiZ v batolecim v€ku a je dostupny ve 3 variantach, kdy je dotaznik
pro rodice, ktery se spolecné s Iékafskym vyhodnocenim spoji ve vysledek nebo tiSténa forma
dotazniku pro rodice, ktery si vyplni v klidu doma (Autismus-screening, © 2016). Navodné
uzaviené otazky jsou zamétfeny na oblast triddy autismu a nahled i staZzeni dotazniku je mozno

na strankach (https://www.autismus-screening.eu/screening/dotaznik-m-chat-rf-tm/).

1.3.5 Terapie

Mezi zdkladni pravidla prdace u PAS patii struktura, vizualizace, neménnost, motivace
a zajisteni funkcni komunikace (Bazalova, 2017, s. 6). Poruchy autistického spektra neni mozno

vylécit farmakologickou ani operativni 1é¢bou (Frye, 2018). Terapie spociva pouze ve volbé
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specialné pedagogickych metod, u¢inné komunikace a ovlivnéni behavioralniho chovani ditéte
(Thorova, 2006). Autorka uvadi, ze pro déti, které maji narusenou komunikacni schopnost,
nebo nemluvi vibec, byl vyvinut VOKS = vyménny obrazkovy komunikacni systém,
kdy dité¢ komunikuje pomoci kartic¢ek, pfi¢emz kazda z nich mé néjaky specificky vyznam,
ktery ma dité spojen s urcitou véci ¢i Cinnosti. Vzhledem k problémiim s vnimanim svéta
intaktni populace mohou byt déti s poruchou autistického spektra smyslové pietizeny, mohou
byt uzkostné ¢i trpét depresemi, je proto nutnd i relaxacni terapie pomoci zvitrat, masazi nebo
lze pfistoupit napiiklad k muzikoterapii, arteterapii ¢i aromaterapii (Thorova, 2006).
Jako dalsi terapeutické metody lze pouzit i farmaka k ovlivnéni uzkosti, psychostimulancia

i nékter¢é alternativni postupy jakymi jsou naptiklad metody alternativni mediciny.

Apla JC (©2020) na svych webovych strankach uvadi jako terapeutické metody i pfistupy —
behavioralni terapie, kognitivné-behavioralni terapie ¢i videotrénink interakci, které
se zamétuji na zmény v chovani osob s poruchou autistického spektra. Kognitivné-behavioralni
terapie se pak zaméfuje i na zménu v mysleni a nasledné v chovéni jedince, k této metodé
je v8ak nutna spoluprace klienta (Apla JC ©2020). Videotrénink interakci se pak dle Aply JC
(©2020) vyuziva pro podporu dobré komunikace mezi dit€tem a rodiCem ¢&i jinym
vychovatelem, kdy je vz4jemna interakce nahrdvana a na videozaznamu je pak demonstrovano

Spatné a zadouci chovani, které je tteba posilovat.
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1.4 Détska mozkova obrna

Détskd mozkova obrna, se ftadi mezi onemocnéni centrdlni nervové soustavy
a je diagnostikovana v détském véku (Bednaiik et al., 2010). Appleton a Gupta (2019) détskou
mozkovou obrnu nepopisuji jako nemoc, ale neurologicky syndrom. Détska mozkova obrna
je zpusobena trvalym poskozenim mozku, ke kterému doslo v rané fazi vyvoje (Kulinski
a Zukowska, 2019). Vojta a Peters (2010) ozna¢uje détskou mozkovou obrnu také jako
infantilni cerebralni parézu, ale v odbornych kruzich je dle Jankovského (2006) pojem détska

mozkovéa obrna vice vzita.

Z hlediska historického vyvoje Ize fici, ze détska mozkova obrna byla prvné popsana chirurgem
Littlem kolem roku 1840 a byla oznaena jako Littleova nemoc (Kudlacek, 2012).
To uvadi i Slapal (2002), protoze nékteré projevy nelze charakterizovat jako obrnu, dochazi

totiz k poskozeni misnich 1 perifernich nervi.

Termin détskd mozkova obrna byl na tzemi dnesni Ceské republiky pouzit az Lesnym, jenz jej
definoval jako ,,rané vzniklé postizeni mozku projevujici se prevazné v poruchdach hybnosti

a vyvoje hybnosti“ (Lesny, 1972, s. 10).

Dle Krause et al. (2005) je détskd mozkova obrna nejcastéj$i neurovyvojové onemocnéni
mozku, pfi¢emz je neprogresivni, na rozdil od pfiznaki tohoto onemocnéni, které se mohou
v pribéhu ¢asu ménit. Onemocnéni je trvalé, avsak vlivem spravné rehabilitace mtize dojit
K upravé stavu nebo dokonce k jeho zlepseni (Seidl, 2015). Definice détské mozkové obrny
je velmi obtizna kvuli velkému poctu projevi, které se mohou u jedinct vyskytovat odlisné
(Brunner a Cuestas, 2019). Projevy détské mozkové obrny jsou nejcastéji v kosterné-svalovém
systému a je tedy velmi Casto omezena hybnost (Kraus et al., 2005). Dle autora se Casto objevuji
1 kostni a kloubni deformity, avSak jak dodavd Seidl (2008), toto onemocnéni je Casto
doprovazeno i poruchami v oblasti smyslového vnimani, intelektu a dalSimi pfidruzenymi
potizemi, jako je naptiklad epilepsie. V souvislosti stouto diagndézou je vyuZzivan termin
paréza, neboli Castecné omezeni volni hybnosti, nebot’, jak podotykd Muntau (2014),

u zadné z forem, ani tize tohoto onemocnéni nebyla zaznamenana uplna obrna, tedy plegie.
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1.4.1 Vyskyt détské mozkové obrny

Vyskyt détské mozkové obrny je ve vyspélych zemich zhruba v rozmezi 0,1 - 0,2 %,
ale lze predpokladat, ze pocet déti, které budou v budoucnosti trpét néjakou formou détské
mozkové obrny, poroste, vzhledem k tomu, Ze se stidle zvySuje Uroven zdravotni péce
a 1 vzhledem perfektnim vysledkiim neonatologické péce, ktera dokaze zachranovat stale vice
nedono$enych & ohrozenych déti (Slapal, 2002). Stejné na danou problematiku nahliZi
i Muntau (2014), jez dale uvadi, Ze incidence tohoto onemocnéni je zhruba 2 ptipady na 1000
déti. Jankovsky (2014) pak uvadi vyskyt tohoto onemocnéni v Ceské republice na Girovni 1,5-
5 ptipadd na 1000 Zivé narozenych déti. Celosvétové se udava 2-3 ptipady na 1000 zive
narozenych (Wimalasundera, Stevenson, 2016). Vyskyt détské mozkové obrny se vyraznéji
zvySuje s niz$i porodni hmotnosti a pfedéasnym porodem (Zoban, 2011). Autor dale uvadi,
Ze nejvyssi riziko détské mozkové obrny je spojeno s porodem v 22, — 27. tydnu gesta¢niho

stafi a u déti s porodni hmotnosti mensi nez 1000 g je riziko taktéZ velmi vysoké.

1.4.2 Projevy détské mozkové obrny

Détskd mozkova obrna je charakteristicka tim, Ze muZe vést k zdvaznym kognitivnim,
a motorickym deficitim, avSak 1 kdeficithm vuceni (Fleiss, Gressens, 2012).
Lze tedy konstatovat, Ze détska mozkova obrna ma vliv na celkovy rozvoj ditéte (Kraus et al.,
2005). Autor dale uvadi, ze opozdény ¢i1 omezeny psychomotoricky vyvoj ma vliv na zisk
zkuSenosti v prostredi. Mimo motorického vyvoje je tak dit€ omezeno i1 v dalSich schopnostech,
jako je orientace v prostoru, hmatové ¢i zrakové ziskavani informaci, orientace v poloze
vlastniho t€la, planovani pohybii vzhledem k situaci ¢i selektivni zamétfeni na konkrétni
predmét (Kraus et al., 2005). Dit¢ ma dle autora ¢asto snizenou pozornost, je nesoustiedéné,
rychle se unavi a mé problémy s paméti. PostiZzeni hornich koncetin pak vede k problémim
s hrubou i jemnou motorikou, coz v béZzném zivoté st€Zuje sebeobsluhu ¢i grafomotorické
dovednosti (Kraus et al., 2005). Postizeni mimickych svalti, jazyka i Celisti pak dle autora ma
za nasledek naptiklad Spatny pfijem potravy, komunikaéni potiZze ¢i1 nadmérné slinéni a vytok
slin z ust. Détska mozkova obrna mtize svymi projevy ovliviiovat i psychicky vyvoj a pohodu

jedince vzhledem k tomu, ze nékteré projevy tohoto onemocnéni mohou branit fadnému
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naplnovani zékladnich lidskych potfeb (Kraus et al. 2005). Autor déale uvadi, Ze saturace
nenaplnéni nékteré ze zakladnich potieb souvisi i se zménami chovani a Casto se projevuje

formou agresivity.

V souvislosti s détskou mozkovou obrnou se vyskytuje i cela fada piidruzenych postizeni
a onemocnéni, ktera se objevuji v rtizné mire, tizi i kombinaci (Jankovsky, 2014). Velmi ¢asto
se objevuje mentalni retardace, epilepsie, rizné smyslové poruchy, vady feci, poruchy
somatického rastu, ortopedické abnormality ¢i emo¢ni poruchy (Opatiilova, 2010, Jankovsky,
2014).

1.4.3 Formy détské mozkové obrny

Détskou mozkovou obrnu lze dé€lit pomoci urceni pohybového postizeni, miry svalového
tonusu ¢i anatomickém postizeni jednotlivych ¢asti téla (Kraus et al., 2005). De Luca (in
Schebalova, Tr¢, 2008) rozdéluje détskou mozkovou obrnu na 2 typy — anatomicky
fyziologicky typ. Jak je dale uvedeno, mezi anatomicky typ lze zatadit hemiparézu, diparézu,
kvadruparézu, monoparézu, paraparézu triparézu ¢i dvojitou hemiparézu a pod fyziologicky typ
pak spadaji pyramidové, extrapyramidové a smiSené typy. Kraus et al. (2005) déli détskou
mozkovou obrnu na hemiparetickou détskou mozkovou obrnu, bilateralni spastické formy
a dyskinetické, cerebelarni, smiSené a neobvyklé obrazy. Dle jeho ¢lenéni je hemiparetickou
formu mozno rozdélit jesté na kongenitalni, neboli vrozenou, a ziskanou a mezi bilateralni
spastické formy détské mozkové obrny pak fadi di, tri a kvadruparetické formy a taktéz
ataktickou formu détské mozkové obrny. Nejzndméjsi a nejpouzivangjsi je vSak déleni Lesného
(1972), kdy rozeznavame spastickou a nespastickou formu — mezi spastické formy se tadi
diparetické, hemiparetické a kvadruparetické formy détské mozkové obrny a za nespastické
formy pak 1ze povazovat dyskinetické a hypotonické formy. Zoban (2011) pak rozliSuje 3 typy
détské mozkové obrny — dyskineticky, atakticky a spasticky typ. Ke stejnému déleni se ptiklani
i Bednatik et al. (2010)

Co se tyce incidence jednotlivych forem, spastické formy tvoii zhruba 60% vSech ptipada
a vzhledem k postizeni centralnich motorickych neurond se projevuji stereotypnimi pohyby,

zvysenym napétim svall a poruchami ve volnich pohybech (Fisher a Skoda, 2008).
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Sosna et al. (2008, s.152) k tomu uvadi: ,,Nasledkem je porucha fyziologickych svalovych

reflexu, ktera zpiisobi, Ze kazdé rychlé natazeni svalu vyvola automaticky jeho kontrakci*.

1.4.3.1 Spasticka dipareticka forma

Jedna se o nejcastéjsi formu détské mozkové obrny a jeji vyskyt je spojen hlavné s pied¢asnym
porodem ¢i nizkou porodni hmotnosti (Jakobova, 2011). Postizeni vznika vlivem poskozeni
temenniho laloku a to vétSinou skrze krvaceni do mozku, nedostatkem kyslikt ¢i pfedasnym
porodem (Fisher a Skoda, 2008). Stejné jako vSechny dalsi spastické formy se projevuje
zvySenym svalovym tonusem neboli napétim svall (Jankovsky, 2014). Jak autor uvadi,
postiZeni se tyké ve vétSing piipadl hlavné dolnich koncetin, pouze ve vyjimecnych piipadech

jsou postizeny koncetiny horni.

Vyskytuje se i postizeni zraku, konkrétné¢ napiiklad strabismus neboli Silhani, retinopatie

&i refrakéni vady, jako je napiiklad dalekozrakost &i kratkozrakost (Siskova, 2011).

1.4.3.2 Spasticka hemiparetickd forma

Tato forma se projevuje spastickym postizenim pouze jedné poloviny téla, pfi¢emz vyrazné&ji
byva poskozena horni koncetina, jez je charakteristickd ohnutim (Kraus et al, 2005).
Dle Amblera (2011) je dolni koncetina v extenzni poloze, kdezto horni ve flexni poloze.
Z anatomického hlediska lze hledat poskozeni v jedné z hemisfér mozku, pfic¢emz se jedna
o zvétSenou postranni komoru ¢i atrofie rizného stupné (Pffeifer, 2006). Pficina vzniku je
zfejmé prenatdlni, vznika tedy ve vétsiné ptipadl pfed porodem, pficemz Kraus et al. (2005)
uvadi, Ze prvni pfiznaky je mozno objevit op€t zhruba v pil roce ditéte, které pouziva pro tichop
pouze jednu stranu. Vice nez polovina jedincti postizenych touto formou détské mozkové obrny

se nauci chodit (Montau, 2014).

1.4.3.3 Spasticka kvadrupatericka forma

Kvadrupareticka forma se vyznacuje poSkozenim vSech koncetin, na kazdé je v§ak mozny jiny

v Vv
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zavisi na stupni poskozeni hemisfér (Pfeiffer, 2006). Existuji dvé subformy, kdy vyrazngjsim
postizenim dolnich koncetin se projevuje poSkozeni mozkového kmene a vyraznéjSim
postizenim hornich koncetin pak poskozeni hemisfér predniho mozku (Kraus et al., 2005).
Tézka forma kvadruparetické détské mozkové obrny je identifikovatelna jiz pfi narozeni
a Vvnekterych piipadech je nutnd alternativni forma pfijmu potravy, napiiklad sondou,

vzhledem K tomu, Ze postizeni narusilo i reflex sani a polykani (Kraus et al., 2005).

Kvadruparetickou formu ¢asto doprovazi i komplikovana forma epilepsie — Westliv syndrom,

jenz se charakteristicky vyskytuje v sériich (Montau, 2014; Klima et al., 2016).

1.4.3.4 Athetoidni (dyskineticka), ataktickd, kombinovand forma

Dyskineticka a atakticka forma détské mozkové obrny se fadi mezi nespastické formy, tedy
nejsou doprovazeny zvySenym, ale naopak snizenym svalovym napétim neboli hypotonii
(Kraus et al., 2005). SmiSené formy détské mozkové obrny pak kombinuji spastické

a nespastické projevy.

Dyskineticka forma neboli extrapyramidova ¢i dystonicko-dyskinetickd se vyznacuje
poskozenim bazilnich ganglii (Ambler, 2011). Pi¢inou je dle Siskové (2011) predevsim
hypoxie neboli nedostatek kysliku a etiologie je zhruba ve 2/3 ptipadi perinatalni, avSak diive
se za pri¢inu povazovala i hyperbiliribinémie, a tedy postnatalni vznik (Kraus et al., 2005).
Tato forma postihuje horni i dolni koncetiny, trup, ale pfedevs§im obli¢ejové svalstvo, coZ ma
za nasledek vyrazné poruchy a vady feéi, ale taktéz nadmérnou produkei slin (Siskova, 2011;
Montau, 2014). Sosna et al. (2008) uvadi, Ze jsou pfitomny i neovladatelné trhavé pohyby.
Tyto pohyby mohou byt rizného druhu — atetotické, choreatické, balistické ¢i myoklonické

(Vitkova in Opatilova, 2010).

Chtize se objevuje znacné pozdéji, zhruba ve véku 3-7 let, a déti chodi o tzv. Siroké bazi (Sosna
et al., 2008). Vzhledem k vyvoji mozku se mtize forma détské mozkové obrny kolem 3. roku
véku ditéte zménit na spastickou nebo dyskinetickou (Fisher a Skoda, 2008).

V ptipadé pretrvani i po 4. roce zivota se dle autorti jedna o hypotonicky syndrom a Casto se
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poji stézkou mentalni retardaci. Kucerovska et al. (2013) vSak naopak wuvadi,
ze z hypotonického syndromu u déti v kojeneckém véku se rozviji hypotonicka forma détské

mozkové obrny.

SmiSené, neboli kombinované formy jsou pak charakteristické vyskytem spastickych

1 nespastickych projevii — naptiklad kombinace spasticity a ataxie (Opattilova, 2010).

Mezi neobvyklé formy détské mozkové obrny pak Ize fadit Worster-Droughtlv syndrom, jenz
se projevuje jako mirnd forma détské mozkové obrny a jeji pfi¢inou je odliSnost Vv mozkové
¢asti, ktera fidi svaly hltanu a dutiny Gstni (Tomanova et. al, 2011). Pivod Ize dle autorky hledat
V perinatalnim obdobi i v dédi¢nosti. Pro tento syndrom jsou typické vady feci az alalie, tedy
az zdanliva némota (Kraus et al., 2005). Projevem je i Spatna hybnost jazyka, Celisti ¢i patra,
ale i problémy s polykdnim a zvySené slinéni (Kraus et al., 2005; Tomanova et al., 2011).
V urcitych ptipadech mtize dochéazet k problémim s piijmem potravy a ke vzniku malnutrice,
jez se musi fesit alternativnimi zplisoby, jako je naptfiklad nasogastrickd sonda ¢i gastrostomie,

tedy vyvod zaludku (Tomanova et al., 2011).

1.4.4 P#iciny

Pfi¢iny détské mozkové obrny lze nalézt v obdobi prenatdlnim, perinatalnim i postnatalnim,
pficemz Pfeiffer (2006) uvadi, ze postnatalni obdobi vzhledem k moZnosti vzniku détské
mozkové obrny trva do jednoho roku véku ditéte. Ne vzdy se vSak podaii prokazat presnou
pii¢inu vzniku i vzhledem ktomu, e se pii¢iny mohou kombinovat (Slapal, 2002).
Lze dle autora vSak fici, ze etiologie détské mozkové obrny je spojena predevsim s obdobim

kolem porodu. Kucera (2013) uvadi jako obvyklou dobu 8-13 hodin.

Urcit pfesnou pficinu je ale obecné velmi obtizné i1 kviili tomu, Ze prvni projevy se ve vetsSing
ptipadi projevi az v delsim casovém horizontu po porodu (Pschirrer a Holllier, 2002).
Zoban (2011) uvadi, Ze mezi nejcastéj$i pfiCiny détské mozkové obrnypatii predevSim
pfedCasny porod a intrauterinni rlOstovd retardace, ale 1 asfyxie a porodni trauma.

Fleiss a Gressenes (2012) podotykaji, Ze dle jejich vyzkumi jsou nejvice rizikovymi faktory
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pro vznik détské mozkové obrny zanét, genetické faktory, predéasny porod a nizka porodni

hmotnost.

1.4.4.1 Prenatalni

Mezi prenatdlni pficiny lze tadit riizné infekce (spalnicky, toxoplazmdza...) a onemocnéni
matky béhem téhotenstvi, ale 1 jeji rizikové chovani, jako je uzivani navykovych latek ¢i 1éki
(Ambler, 2011). Autor dale uvadi, ze rizikovym faktorem je i diabetes mellitus ¢i jiné
metabolické poruchy téhotné. Zoban (2011) dale uvadi, ze rizikovy faktor lze spatfovat
I v mnohacetném téhotenstvi matky ¢i v patologii placenty, ktera mtize vést k hypoxii plodu
(Bax et al., 2007). U vicecetného téhotenstvi je pak nejen vyssi riziko vzniku détské mozkové
obrny, ale dle vyzkumi je u dvojcat i vyssi Sance na postizeni spastickym typem (Bonellie et

al., 2005).

Pficinu lze ale mimo jiné spatfovat i v riznych vyvojovych anomaliich, inkompatibilit¢é Rh
faktoru ¢i ve Spatnych stravovacich navycich matky, které naptiklad deficitem jodu mohou

ptispét ke $patnému vyvoji mozku u plodu (Slapal, 2002).

1.4.4.2 Perinatalni

Perinatalni pficiny jsou pficiny, které plisobi v dobé porodu a jedna se predevsim o piekotny
nebo naopak protahovany porod, porod koncem panevnim, ¢i porod klestémi nebo cisafskym
fezem (Kraus et al., 2005). Autor dale uvadi, Ze pfedCasny porod je jednou z nejcastéjSich
pti¢in, vinou které je v pozd¢jsi dobé détska mozkova obrna diagnostikovana, avsak pozitivni
zpravou je, ze zhruba 80-90% ptedcasné narozenych déti vyvazne bez jakychkoli nasledka.
Jakobova (2011) jako jednu z pti¢in uvadi ale i1 prenaSeni plodu, tedy porod po 42. tydnu

t€hotenstvi.

Seidl (2015) uvadi, Ze pii¢inou vzniku détské mozkové obrny béhem porodu je hypoxie,
az asfyxie plodu. Pfeiffer (2006) dodava, ze asfyxie miize vzniknout aspiraci plodové vody,
¢i omotanim pupecni $ilry kolem krku. Sosna et al. (2008) vyjadiuje, ze mezi nejCastéjsi

perinatalni pfi¢iny patii kratkodoba hypoxie, kdy dit€ trpi nedostatkem kysliku.
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Ambler (2011) pak mezi perinatalnimi pfi¢inami uvadi jesté neobvyklou porodni polohu.
Pfeiffer (2006) podotyka, ze vznik détské mozkové obrny V perinatalnim obdobi je ovlivnén
1 traumaty a to i pfes to, ze mozek novorozence je proti traumatiim odolné;si, avSak poskozeni
vznikaji vzhledem k absenci myelinizovanych neuritl neuront v hemisférach. Nitrolebni

krvaceni uvadi i Jankovsky (2014).

1.4.4.3 Postnatalni

Mezi postnatalni pficiny se fadi faktory, které pasobi v dobé tésné poporodni az do jednoho
roku véku ditéte a jedna se o riizné Urazy a infekce ditéte (Seidl, 2015). Jankovsky (2014) mezi
tyto infekce fadi naptiklad bakterialni meningoencefalititdu. Dle Amblera (2011) se vsak
nemumi jednat jen o infekce napadajici nervovy systém, ale i infekce gastrointestinalni ¢i plicni
infekce a dale o metabolické poruchy. Kraus et al. (2005) mezi mozné postnatalni pfi¢iny
zafazuje 1 hyperbilirubinemii, tedy novorozeneckou zloutenku, kterd piesahuje fyziologické
normy. Zjednoduiend lze postnatalni piidiny charakterizovat dle Slapala (1996, s. 26):
Postnatalni pricinou jsou nejcastéji infekce CNS a dychacich cest nebo traviciho ustroji,

poranéni hlavy a mozku a piisobeni abnormalnich metabolitii.

1.4.5 Diagnostika

V pribéhu prvniho roku zivota ditéte dochazi postupné k dalsimu funkénimu a morfologickémi
vyvoji centralni nervové soustavy a béhem prvnich dnt zivota ditéte se upravuji vegetativni

funkce (Komarek a Zumrova, 2008).

Diagnostika jednotlivych forem détské mozkové obrny se provadi dle Krause et al. (2005)
nejdiive pfiblizné¢ v prvnim roce Zivota ditéte, pficemz se vychdzi z klinického obrazu,
ktery je do té doby zna¢né nestaly vzhledem k utvareni a zménam v muskuloskeletalni oblasti

organismu.

V diagnostice je velmi dulezitd anamnéza, kterd je ziskavana od matky ditéte a v anamnéze
ditéte odborniky zajima pribeh té€hotenstvi, porod, poporodni obdobi a prospivani ditéte,

kdy se objevuji prvni ptiznaky postizeni (Komarek a Zumrova, 2008; Menkes et al., 2011),
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Diagnostika se provadi pomoci specidlnich neurologickych screeningli, jez zkoumaji
psychomotoricky vyvoj ditéte vzhledem k veéku (Pffeifer, 2006). Jedna se naptiklad o screening
dle doc. MUDr. Vladimira Vlacha, jehoz metoda se zabyva predevsim polohovymi reflexy.
Dale se provadi neurokineziologické vysetfeni dle prof. MUDr. Viaclava Vojty, které zkouma
predevs§im poruchy hybnosti a v ndvaznosti na to predepisuje i specidlni rehabilitacni cvieni

(Orth, 2009). Dale se sleduji i pohyby novorozence a kojence dle Prechtla (Prochazkova, 2005).

Dale se vyuziva metoda k vylouceni epilepsie — EEG neboli elektroencefalografie a dale pak
i magneticka rezonance (Prochazkova, 2005; Komarek a Zumrova, 2008). Po porodu se sleduje
Apgar skore, jehoz hodnoty byvaji u détské mozkové obrny tésné po porodu ve velkém
procentu piipadi velmi nizké, coz mize souviset se vznikem postizeni pted, ale i béhem porodu
(Pschiirrer, Holllier, 2002). Vysetieni acidobazické rovnovahy z pupecnikové krve pak dle

autorl prokaze nasyceni krve kyslikem a vylou¢i ptipadnou asfyxii pii porodu.

Vyuzivaji se vSak i1 dal$i doplilujici vySetfeni zaméfend na sonografické vysetfeni mozku,
¢i koagulace (Muntau, 2014). Vyznamné je i biochemické vySetieni krve, které dokaze odhalit
dalsi potiZze (Veleminsky et al., 2009). Vzhledem k tomu, Ze se s diagnézou détské mozkové
obrny velmi Casto vyskytuji i dal$i pfidruZzena postizeni ¢i onemocnéni, je pak i dilezité,
aby jedinec byl sledovan i dal$imi specialisty a odborniky, jez mohou jeho stav jakkoli ovlivnit
(Siskova, 2011). Autofi Menkes et al. (2011) Véle (2012) a Kolaf et al. (2009) popisuji
vySetfeni jednotlivych reflexi, do kterych fadi Babkinliv reflex, Rooting reflex, saci reflex,
fenomén oc¢i loutky, zkiiZzeny extencni reflex, suprapubicky reflex, patni reflex, Babinského
reflex, chlizovy automatismus, ichopovy reflex, na hornich a dolnich koncetinach, Galantiv
reflex, Morotv reflex, akustikofacidlni reflex, vzpérna reakce hornich i dolnich koncetin,

asymetricky tonicky Sijovy reflex a symetricky tonicky $ijovy reflex.

1.4.6 Lécba

Détska mozkova obrna je specifickd diagnoéza, jez zahrnuje mnoho symptomi a kombinaci
riznych druhli a typl postizeni, avSak, jak uvadi Zoban (2011), neexistuje specidlni 1écba,
a proto je nutné se zamérovat hlavné na prevenci. Na druhou stranu je nutno uvést, ze komplexni

rehabilitani péce dokaze pfi spravném pusobeni docilit Gpravu a zlepSeni stavu, predevsim
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Z hlediska psychomotorického vyvoje, komunikace i riznych dovednosti (Kraus et al., 2005).
Ambler (2011) uvadi, Ze vysledky rehabilitace zavisi na délce trvani a véasnosti zahajeni. Slapal
(2002) vyzdvihuje komplexitu poskytované l1écby, jez sice nevede k vyléceni, avSak muze
vyrazn¢ zlepsSit kvalitu zivota ditéte. Lécba by méla byt zahijena nejvhodnéji v dobé,
kdy se jesté kontrola motoriky vyviji (Menkes et al., 2011). Vyuzit lze i dalsi terapeutické
metody, jako je naptiklad ergoterapie, muzikoterapie nebo bazalni stimulace. Stanton (2012)
dopliiuje, ze k 1€cbé lze vyuzit i alternativnich metod, jako je napiiklad reflexologie, joga,

akupunktura ¢i 1é€ba ptirodnimi produkty na bazi bylinek.

Na 1é¢bé se v idealnim piipad¢ podili multidisciplinarni tym, jehoZz ¢leny jsou neurolog, pediatr,

fyzioterapeut, ortoped, psycholog a dalsi odborni 1ékati (Prochazkova et al., 2005).

1.4.6.1 Rehabilitace

Z hlediska rehabilitace je hned nékolik metod, pomoci nichZ je mozna uprava stavu ditéte —
Vojtova metoda reflexni lokomoce, Bobath koncept, synergickd reflexni terapie, Kabatova

metoda ¢i roboticky asistovany lokomo¢ni trénink.

Vojtova metoda reflexni lokomoce stavi na uziti pohybovych vzord, které by dité mélo zvladat
pfi vystaveni ur¢itym podnétim v riznych polohach a postupem casu se dité tyto pohybové
vzory nauci ovladat samo (Vojta a Peters, 2010). Tyto cviky maji podporovat koordinaci sval,
diky které 1ze dosdhnout fyziologického vyvoje pohybu (Uhliarova, 2000). Kontraindikaci jsou
dle autorky riizné infekce, traumata, kardiovaskuldrni onemocnéni ¢i horecnaté stavy.
Dité pii aplikaci této metody Casto place, coz nesou nelibé predevsim rodice, av§ak nejedna
se o bolestivou metodou, nybrz dit€¢ neni spokojeno s vynucenou polohou (Vareka a Dvorak,
2009). Mimo domaci formu cvic¢eni dochazi rodi¢e s ditétem na kontroly, které odhali spravnost

cviceni (Kraus et al., 2005).

Dalsi rehabilitatni metodou, kterd se vyuziva, je Bobath koncept, pomoci né¢hoz dochazi
k potlaceni chorobnych reflexi a vyvoji fyziologické motoriky (Uhliarova, 2000). V ptipadé
této metody je nutnd spoluprace ditéte i rodi¢i. Pivodné byl tento koncept vyvinut pouze

pro rehabilitaéni 1é€bu déti s détskou mozkovou obrnou, coz vsak jiz v soucasné dob¢ neplati,
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a lze ho vyuzit u déti i dospélych jedinct i s dal§imi problémy (Uhliarova, 2000, Klenkova,
2006). Tato rehabilitani metoda obsahuje prvky ergoterapie, fyzioterapie i logopedie
(Klenkova, 2006). Veleminsky et al. (2009) dodéava, ze vyuziti této metody je dobré u déti, které
necvi¢i Vojtovu metodu reflexni lokomoce, nebot” souc¢asné uziti obou metod by mohlo mit
za nasledek vyruSeni ucinkd Vojtovy metody. Kolat et al. (2009) uvadi, ze u déti do 1 roku
veéku je idedlni cvicit alespon 3x tydné po dobu 20 minut a u starSich déti se pak frekvence

cviceni stanovuje individudlné.

Kabatova metoda se taktéz vyuziva jako rehabilitaéni metoda u déti s détskou mozkovou
obrnou a lze ji téZ nazvat jako proprioreceptivni nervosvalovou facilitaci a vyuziva metody
nauceni a udrzeni spravnych pohybovych vzorct (Proprioreceptivni neurosvalova facilitace,

© 2011-2020).

Dalsi rehabilitani metodou je 1 synergicka reflexni terapie, ktera kombinuje vice
terapeutickych metod — akupresury, myofacidlni techniky k uvolnéni mékkych tkani,
chiroterapii, korekci postaveni patefe ¢i masaze reflexnich zon (Kraus et al., 2005). Jako dalsi
variantu lze vyuzit zooterapii, kterou vykonava zooterapeut se vzdélanim v humanitnim oboru
a v oboru chovu zvitat, popfipad¢ je absolventem kurzu zooterapie (Bickova et al., 2020).
V zooterapii 1ze za pomoci vybraného a vycviceného zvifete a zooterapeuta efektivné piisobit
na vice urovnich clovéka, napiiklad na fyzickou ¢i intelektudlni oblast, v pfedem stanovené
terapii pomoci riznych metod a technik. (Tvrda, 2020). V zooterapii se nejcastéji vyuziva

canisterapie, felinoterapie, ornitoterapie, hipoterapie (Bickova et al., 2020).

Roboticky asistovany lokomoc¢ni trénink se vyuziva pfedev§im u déti s détskou mozkovou
obrnou vyssiho véku, které maji problém s chiizi, nebot’ ¢im je lepsi spoluprace s ditétem,

tim vétsi jsou vyhlidky na Gspéch terapie (Klobucka et al., 2011).

1.4.6.2 Medikamentozni

V 1écebném procesu détské mozkové obrny pomoci medikamentli se uzivd nootropik,
jenz ovliviluji rozvoj mozkové Cinnosti a u spastickych forem jsou dale predepisovana

myorelaxancia, ktera  uvoliuji  nadmérny  svalovy  tonus  (Ambler, 2011).
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Kraus et al. (2005) uvadi, ze pro 1é¢bu nadmérného svalového napéti se vyuziva baclofen,

diazepam ¢i tizanidin.

Ovlivnéni svalového napéti a lepsi hybnosti dosahuje botulotoxin A, ktery je vyuzivan
i pro prevenci kontraktur, neboli zkracovani svalu, a pfedevsim tlevy od bolesti (Kolaf et al.,
2009). Muchova (2011) uvadi, ze botulotoxin A je jedinci mozno aplikovat od 2 let vékuPodani
botulotoxinu vsak ptredchazi dikladné vySetfeni a anamnéza pacienta. Aplikace je nemozna
u fixnich kontraktur, onemocnéni svali a nervosvalového pienosu a nedoporucuje

se u nespolupracujiciho ditéte ¢i ditéte s néjakym akutnim onemocnénim (Muchova, 2011).

Pro 1é¢bu epilepsie se vyuZivaji epileptika, jejich uzivani je dlouhodobé, anebo antiepileptika,

jez maji vSak Casto vedlejsi ucinky (Pipekova, 2010; Stehlikova a Modra, 2016).

1.4.6.3 Operativni

Z hlediska operativni 1é¢by se jedna hlavné o snahy vertikalizovat jedince, tedy pomoci mu
uziti dolnich koncetin k chtizi nebo alespoit umoznit sed a ¢aste¢nou sebeobsluhu (Kraus et al.,
2005). K opera¢nimu zakroku se dle autora pfistupuje ve chvilich, kdy je rehabilitace
jiz net¢innd nebo projevy détské mozkové obrny paralyzuji dal$i vyvoj — jedna se hlavné
o spastické projevy, ale ovlivnit l1ze ¢astecné 1 hypotonické a atonické projevy. Dle Schejbalové
(2011) vSak u smiSenych forem nesmi pievladat dyskinetické projevy nad spastickymi.
Veleminsky et al. (2009) pak opera¢ni 1écbu doporucuje naptiklad v ptipadé neti¢innosti jiné
metody 1é€by u sloZitych kontraktur. Operace se provadéji hlavné na dolnich koncetinach
a lze je rozdélit do 3 skupin — operace svall a Slach, operace kloubli a operace kosti (Kraus et
al., 2005). U hornich koncetin se operuje vétSinou v piipadech, kdy je cilem zlepSit ichopovou
schopnost jedince (Sosna et al., 2008). V ptipadé opera¢niho zakroku je nasledné nutna vhodna
forma rehabilitace (Schejbalova, 2011).

V dalsich ptipadech je mozno k operativni 1é€bé pfistoupit v piipadé loziskové epilepsie,
na kterou nezabrala medikace, lze vykonat i epileptochirurgii, ktera mtze vyrazné prispét

ke zlepSeni kvality Zivota jedince (Stehlikova a Modra, 2016).
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1.4.6.4 Kompenzacni

Kompenzaéni pomtcky jsou vyuzivany predevsim pro usnadnéni bézného zZivota pro lokomoci,
sebeobsluhu, socializaci, ale 1 vzdélani a pracovni integraci (Kraus et al., 2005). Autor uvadi,
ze se jednad naptiklad o hole, lehatka, choditka, invalidni voziky, pomucky pro béznou
sebeobsluhu ¢i ¢teni a psani. Dale se uzivaji ortézy, specidlni ortopedické vlozky ¢i ortopedicka
obuv, kterd je zhotovovéana pfimo na miru klientovi a stejné€ jako dal$i kompenzacni pomucky
musi vyhovovat jeho individudlnim potiebam, aby doslo ke zkvalitnéni jeho Zivota (Kraus et

al., 2005).

1.4.6.5. Dalsi moZnosti terapie

Mezi dalsi moznosti terapie lze fadit logopedii, arteterapii, muzikoterapii, ergoterapii,
animoterapii ¢i bazalni stimulaci (Jankovsky, 2014). Pro co nejvétsi aspéch je dalezita vEasnost

zahajeni 1écby (Kejklickova, 2016).

V rdmci ergoterapie se ergoterapeuté u déti s détskou mozkovou obrnou zamétuji na rozvoj
psychomotorickych funkei a tim i lep$i zvladani béznych dennich ¢innosti tak, aby byl jedinec
co mozna nejsamostatnéjsi (Jelinkova, et al., 2009, Kolat et al., 2009). Dité se uc¢i hrou
a uci se i vyuzivat kompenzaéni pomucky, které mu mohou usnadnit kazdodenni ¢innosti jako
je oblékani ¢i hygiena (KrivoSikova, 2011). Ergoterapie leckdy navazuje na vysledky
JiZ zminénych rozmanitych rehabilita¢nich metod, ale vyuziva pfedevSim hru k rozvoji hrubé
i jemné motoriky, sebedlivéry, pozornosti, vnimani i k rozvoji spoluprace (Jelinkova et al.,

2009). Jak autofi dale uvadéji, je dulezity i spravny vybér hracek.

Arteterapie vyuZziva jako lécebny prostiedek vytvarné uméni a je jednim ze zplsobi, kterym
1ze vyuzit volny Cas ke zlepSeni celkového zdravi 1 psychiky, a docilit tak lepsi kvality zivota

(Farmer et al., 2019).

Muzikoterapie vyuziva hudbu a jeji prvky pro zdravotnické a terapeutické vyuziti (Gerlichova
a Kantor, 2014). Cilem terapie je zlepSeni kvality Zivota ditéte, jeho osobniho rozvoje 1 zlepSeni

kvality vztahli Srodinnymi pfisluSniky (Edward, 2016). Muzikoterapie mize mit
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1 fyzioterapeuticky ucinek, nebot’ dechova cviceni a zpév posiluji dychaci svaly (Kantor et al.,

2009).

Vyznamnym prvkem, kterym lze v ramci dalSich terapeutickych metod ovliviiovat kvalitu
zivota déti s détskou mozkovou obrnou, je bazalni stimulace, kterd pracuje se stimulacnimi
podnéty, které ptisobi na smyslové organy déti s détskou mozkovou obrnou (Dréapalova, 2009).
Je dilezit¢ bazélni stimulaci pfizptsobit véku a stavu ditéte, dalezitd je pfesnd anamnéza
i zapojeni rodi¢l ditéte — nejcastéji matky (Friedlova, 2007). Bazélni stimulace pracuje
pfedevsim s dotekem, ktery by mél byt predevs§im klidny a provadény jednou osobou (Bartiinék
et al., 2016). Bazalni stimulace se vyuziva pro komunikaci s ditétem a Ize ji rozdé€lit do tii
skupin — somaticka, vestibularni a vibra¢ni stimulace (Kreitzer a Koithan, 2014). Dle autort
existuji 1 dalsi skupiny stimulaci, ty jsou vSak pouze dopliiujici — optickd, oralni, olfaktoricka,
taktiln€-haptickd a auditivni. Somatickd stimulace mize byt vyuZivana celodenné a slouZi
pfedev§im k tomu, aby si dit¢ uvédomovalo své télo, napiiklad skrze koupel ¢i zvlastni

polohovaci techniky (Friedlova, 2007; Bartin¢k et al., 2016).

Animoterapie se u vyuziva jako terapeutickd metoda za pomoci plisobeni zvirat — nejcastéji
se vyuziva terapie pomoci psti = canisterapie, ko¢ek = felinoterapie ¢i koni = hipoterapie

(Nerandzi¢, 2006).

1.4.7 PridruZend onemocnéni

Mezi ptfidruZzend onemocnéni a postizeni, kterd se vazou k détské mozkové obrné, lze fadit
mentalni retardaci, epilepsii, smyslové poruchy — zraku a sluchu, vady feci, poruchy

somatického riistu, ortopedické defekty ¢i poruchy chovéani a emoci (Jankovsky, 2014).

Mentalni retardace je dle Pipekové (2010) vyvojova porucha integrace vSech psychickych
funkei. Dungl et al. (2014) zmifluje, Ze mentalni retardace se velmi casto objevuje

u kvadruparetické a hemiparetické formy détské mozkové obrny.

Klasifikace mentalni retardace se rozliSuje pfedevs§im dle inteligen¢niho kvocientu a déli se dle
klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi do Sesti kategorii — lehkd mentalni

retardace, stfedné tézka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka mentalni
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retardace, jind mentalni retardace a neuréena mentalni retardace (WHO/UZIS, 2018). Spravna
a vCasnad intervence u deti s mentdlnim postizenim rozhoduje o dalsim vyvoji ditéte,

a tak 1 o zivot¢€ celé rodiny (Bazalova, 2014).

Dalsi ptridruzenou poruchou je epilepsie, jez mize byt dle Jankovského (2014) znacnym
problémem pfi socialni a pracovni integraci. Stehlikova, Modra (2016, s. 4) k epilepsii uvadi:
wJedna se o rozsahlou skupinu neurologickych onemocneni, jejichz spolecnym rysem je vyskyt
opakovanych nevyprovokovanych epileptickych zachvatii. Kazdé z nich ma vsak jiny priibeh,
priciny, vyhlidky i zpiisob léchy. . Co se tyce spoluvyskytu s détskou mozkovou obrnou, Ize
dle Opatiilové (2010) uvést, ze Cetnost vyskytu je 15-55%, pficemz u kazdé formy se vyskytuje
V rizné mife, avSak v piipad¢, ze je k détské mozkové obrné ptidruzena i mentélni retardace,

pak je vyskyt epilepsie mnohem vyssi — 71%.

Ze smyslovych poruch se objevuji zrakové poruchy, pficemz se jedna ¢asto o strabismus, neboli
Silhavost, rychlé a trhavé nekontrolovatelné pohyby o¢i (stagnus), tupozrakost

a dale pak slabozrakost, az nevidomost, ¢i refrakéni vady (Pipekova, 2010; Jankovsky, 2014).

Sluchové postizeni se vyskytuje hlavné u dyskinetické formy détské mozkové obrny a velmi
souvisi i s poruchami fe¢i vzhledem k tomu, Ze poruchy sluchu se ve spojitosti s détskou
mozkovou obrnou vyskytuji jest¢ ptred zapocetim teCového vyvoje (Pipekova, 2010;

Jankovsky, 2014).

Smyslové poruchy maji u déti s détskou mozkovou obrnou i vyrazny vliv na formovani
osobnosti a vzhledem k deprivaci mtize dochazet k emo¢nim porucham a viibec kK negativnimu

vyvoji osobnosti vzhledem k omezené moznosti socializace (Jankovsky, 2014).

Poruchy feci se s détskou mozkovou obrnou poji taktéz velmi Casto a souvisi napiiklad
s poskozenim hlavovych nervi, ¢i Spatnou hybnosti organd, které fe¢ umoznuji (Kraus et al.,
2005). Z hlediska forem feCovych poruch se v souvislosti s détskou mozkovou obrnou
vyskytuje ptredevSim zcela nesrozumitelnd komunikace — dysartrie (19,6%) (Klenkova in
Fisher, Skoda, 2008). Jankovsky (2014) uvadi, ze dysartrie se u détské mozkové obrny asto

vyskytuje spole¢né s mentalni retardaci. Dale se vyskytuje dyslélie, tedy porucha vyslovnosti
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hlasek, ale i opozdény vyvoj feci a anartrie, tedy neschopnost spravné artikulace (Klenkové in
Fisher, Skoda, 2008).

Z dalsich ptidruzenych postizeni Ize pak zminit rizné vady hornich a dolnich koncetin, nebot’
zvyseny svalovy tonus vede ke zkracovani svali. Z ortopedickych potizi Ize zminit rtizné
kloubni deformity — pfedevsim deformace kycelniho kloubu jsou u détské mozkové obrny

Casté, deformace patefe — skolioza (Schejbalova a Tr¢, 2008; Schroeder et al., 2020).
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1.5 Socialni sluZby

Socialni sluzby se v Ceské republice fidi zakonem ¢&. 108/2006 Sb., Zakon o socidlnich
sluzbach. Dale se socialni sluzby fidi vyhlaskou 505/2006 Sb., Vyhlaska, kterou se provadéji

néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach.
Zakladni druhy a formy socialnich sluzeb

Dle § 32 zakona 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach (s. 1266-1267), socialni sluzby

zahrnuji:

a) socialni poradenstvi, b) sluzby socialni péce, ¢) sluzby socialni prevence.

Dle § 33 zakona 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach (s. 1267), se socialni sluzby

rozdeluji dle formy poskytovani na:
(1) Socialni sluzby se poskytuji jako sluzby pobytové, ambulantni nebo terénni.
(2) Pobytovymi sluzbami se rozumi sluzby spojené s ubytovanim v zarizenich socialnich sluzeb.

(3) Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je doprovazena

nebo dopravovana do zarizeni socialnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani.

(4) Terénnimi sluzbami se rozumi sluzby, které jsou osobé poskytovany v jejim prirozeném

socidlnim prostredi.

V § 34 zékona 108/2006 Sb., Zakona o socidlnich sluzbach (s. 1267), jsou zafizeni socidlnich

sluZeb nasledna:
(1) Pro poskytovani socialnich sluzeb se zrizuji tato zarizeni socidalnich sluzeb:
a) centra dennich sluzeb, b) denni stacionare, c) tydenni staciondre,

d) domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,  €) domovy pro seniory,
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f) domovy se zvlastnim rezimem, g) chranéné bydleni,

h) azylové domy, i) domy na pul cesty, J) zarizeni pro krizovou pomoc,

k) nizkoprahova denni centra, 1) nizkoprahova zarizeni pro déti a mladez,
m) noclehdrny, n) terapeutické komunity, o) socialni poradny,

p) socidlné terapeutickeé dilny, q) centra socialné rehabilitacnich sluzZeb,
r) pracovisté rané péce, s) intervencni centra, t) zarizeni nasledné péce.
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2 Cile prace, vyzkumné otazky a hypotézy

2.1 Cile prace

1) Pasportizace socidlnich sluzeb v ramci JihoCeského kraje pro déti s poruchou autistického

spektra a jejich rodiny

2) Pasportizace socialnich sluzeb v ramci JihoCeského kraje pro déti s détskou mozkovou

obrnou a jejich rodiny

3) Zjistit kvalitu Zivota rodin déti s poruchou autistického spektra z vybranych zatizeni.

4) Zjistit kvalitu zivota rodin déti s détskou mozkovou obrnou z vybranych zatizeni.

5) Zjistit dostupnost socidlnich sluzeb pro rodiny a jejich déti s poruchou autistického spektra
6) Zjistit dostupnost socidlnich sluzeb pro rodiny a jejich déti s détskou mozkovou obrnou

7) Vytvoteni navrhu na zlepSeni kvality Zivota pro rodiny a jejich déti

2.2 Pracovni hypotézy

1) Kvalita zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra je odlisna od kvality Zivota rodin

s détmi s détskou mozkovou obrnou.
2) V nahledu na kvalitu zivota maji déti s poruchou autistického spektra a s détskou mozkovou

obrnou odlisny nazor, nez jejich rodice.

2.3 Vyzkumné otdazky

1) Jaka je kvalita zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra?
2) Jaka je kvalita zivota rodin s détmi s détskou mozkovou obrnou?
3) Jaké socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi s poruchou autistického spektra?

4) Jakeé socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi s détskou mozkovou obrnou?

56



3 Operacionalizace pojmi vztahujici se k hypotézam prace

Operacionalizace pojmt slouzi k ptevodu vyzkumného problému do testovatelné podoby,
tzn., Ze je to proces transformace pojmu (Sociologicka encyklopedie, 2017).

Nize jsou uvedené pojmy, se kterymi se pracovalo béhem sbéru a pfi nasledné analyze dat.
Déti — déti od narozeni do 18 let véku vcetné.

Porucha autistického spektra — déti, které maji diagnostikovou poruchu autistického spektra

od psychiatra, ¢i klinického psychologa.
Détska mozkova obrna — déti, které maji diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu.

Vybrané zarizeni — ndmi vybrané zafizeni, které s nami spolupracovalo po celou dobu

vyzkumu. Vybrana zatizeni jsou z Jiho¢eského kraje.
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4 Metodika

4.1 Strategie vyzkumu

Prakticka cast disertacni prace byla zamétfena na predem stanovené cile (viz kapitola 2 Cile
prace, vyzkumné otdzky a hypotézy). K dosazeni vyzkumného zdmeéru byla vyuzita kvalitativni
1 kvantitativni vyzkumna strategie Takto vyuzita strategie je povazovana za smiSenou strategii
vyzkumu, ktera vyuziva kombinaci prvki kvantitativniho a kvalitativniho vyzkumu (Hanzl,

2014).

Hendl (2016) definuje vyzkum jako proces, v némz jsou tvofeny nové poznatky na zakladé
pfedem pfipravené a systematické ¢innosti se snahou zodpovédét stanovené vyzkumné otazky.
Stejny autor kvantitativni vyzkum definuje jako ptedpoklad, Ze 1ze do ur¢ité miry méfit chovani
dotazovanych, tedy vyzkumného souboru. Walker (2013) a Kozel et al. (2011) popisuji kvalitu
jako vyzkum hledajici nové teorie, témata, postoje ¢i pti¢iny a ziskdvani zadsadnich informaci
je provadeéno z rozhovort s lidmi, z nichz by méla byt zjisténa a rozvinuta fakta by méla odhalit
nové poznatky. V kvalitativnim vyzkumu lze ziskavat data pomoci metody rozhovoru,

kazuistik, zi€astnéné pozorovani, pomoci videozaznamu (Svaticek, Sedova, 2014).

4.2 Popis vyzkumného ndstroje

Pro ziskédni dat byla zvolena metoda dotazovani, ktera probihala technikou dotazniki.
Ziskand data z vyzkumného procesu jsou dle Hendla (2016) analyzovana statistickymi

metodami a jejich cilem je ovéfit pravdivost sledovanych proménnych.

Pro kvantitativni strategii bylo zvoleno dotaznikové Setfeni. Byly vyuzity dva druhy dotaznikdi.
Jeden byl zakladni dotaznik, kde se zjiStovala zakladni data o ditéti a rodi¢ich (viz pfiloha 1.

Tzv. zékladni dotaznik byl konstruovan vyzkumnikem.

Jako dalsi dotazniky byly vyuzity PedsQL™, jez byly vyvinuty Jamesem Varnim PedsQL™
(Pediatric Quality of Life Inventory) (Varni et al., 2001; Varni, ©1998). Tyto dotazniky jsou
o pediatrické kvalité Zivota (Varni et al., 2001). Dotazniky PedsQL™ jsou v Ceské republice
validizovany. Dotazniky PedsQL™ se pii vybéru ze viech dostupnych dotazniki kvality Zivota
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pro danou vékovou kategorii jevily jako nejvhodngjsi. PedsQL™ dotazniky jsou vhodné pro déti
a dospivajici, protoze méii nejen obecnou kvalitu zivota, ale i kvalitu Zivota zaméfenou
na dlouhodobé onemocnéni (Varni et al., 2001). Rodiny s détmi s poruchou autistického spektra
a rodiny se zdravymi détmi vypliovaly PedsQL™ 4.0 genericky modul a PedsQL™ 2.0 modul
pro rodiny. Rodiny s dé&tmi s détskou mozkovou obrnou vyplitovaly PedsQL™ 4.0 genericky

modul, PedsQL™ 2.0 modul pro rodiny a PedsQL™ 3.0 modul pro détskou mozkovou obrnu.

PedsQL™4.0 jeden z rodi¢a vypliioval o ditéti a jeden dotaznik PedsQL™ 4.0 vypliiovalo dit&
samo o sob&, vyjma déti do ctyf let. U déti od narozeni do ¢tyf let véku vypliuji dotaznik
PedsQL™ 4.0 pouze rodice o ditéti. Dal§i modul dotazniku PedsQL™ 2.0 se zamétuje
na kvalitu zivota rodiny. Dotaznik obsahuje dv¢ verze, pfi¢emz V prvni verzi se vypliuje stav
rodiny za posledni mésic a v druhém dotazniku se vypliiuje stav rodiny za posledni tyden.
Posledni dotaznik PedsQL™ 3.0 pro détskou mozkovou obrnu byl uréen pouze pro rodice déti
s détskou mozkovou obrnou. Dotaznik nevypliiuje dité, ale pouze rodice vypliuji dotaznik

o aktualnim stavu ditéte s détskou mozkovou obrnou.

Po zpracovani kvantitativniho vyzkumu bude vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie, v niZ se bude
spolupracovat s rodinami, které budou osloveny na podkladé vysledki z PedsQL™ dotaznik.
Podminkou pro uskutecnéni rozhovort byl souhlas rodi¢ti s rozhovorem. Pro naplnéni 3. a 4. cile
byl vyuzit polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany rozhovor byl ve vétSingé piipadi
uskutecnén pouze s matkou ditéte. Vyjimkou byl jeden rozhovor sotcem ditéte s détskou
mozkovou obrnou a v jednom ptipadé byli u rozhovoru oba rodi¢e ditéte s poruchou autistického
spektra. Ptiblizné u osmdesati procent rozhovori byly piitomné i déti kviili nemoznosti si zajistit

hlidani.

Kontakt s osobami zapojenymi do vyzkumu probihal v prostiedi, ve kterém jim bylo piijemné&;ji
a které upfednostiiovali. Srodi¢i bylo pfedem telefonicky domluveno misto realizace
rozhovoru. Rozhovory probihaly v misté bydlist¢ respondentd, v kavarnach, v restaura¢nich
zafizenich, v prosttedi organizaci, v ordinaci praktickych I¢kaiti pro déti a dorost, a v kancelati
na Zdravotné socidlni fakulté. Poslednich deset rozhovort v roce 2020 muselo byt uskute¢néno
ptes aplikaci Skype z diivodu karantény zptusobené epidemii COVID — 19. Rozhovory byly

nahravany na diktafon i pies to, ze probihaly pies aplikaci Skype.
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Validizace dotazniki PedsQL™
Eprovide Mapi Research Trust (©2020) popisuje pribéh validizace dotaznikd nasledovné:

1. Originél dotazniku v anglickém jazyce, vzdy se musi piekladat verze pro rodice a dit¢ v dané

vékové kategorii, nelze piekladat jen verzi pro dité ¢i rodice, zasle Eprovide Mapi Research Trust;

2.2 ptekladatelé prelozi uvedené dotazniky. Tyto dvé verze se sjednoti v jednu, ktera je diskutovana
s vyzkumnikem, osobou, kterd mé zkuSenosti s vyzkumem. Vznikne tzv. verze jedna

a musi se napsat z tohoto pritb¢hu zapis;

3. Verzi 1 ptelozi piekladatel zpét do anglického jazyka a opét prekladatel s vyzkumnikem

porovnaji pieloZzenou verzi 1 s origindlem a vznikne Verze 2. Opét je nutné napsat zapis o prub&hu;

4. Verze 2 je poté testovana na vzorku respondentt a nad vysledky této testovaci faze se pak sejde
prekladatel a vyzkumnik, aby zhodnotili, zda vystupy z dotazniku jsou aplikovatelné celoplosné na
veétsi skupinu respondentt. Piipadné by udélali zmény a opét museli testovat na testovacim vzorku

respondentl;
5. Jakmile se dopracuji k finalni verzi, tak 0 tom napisi finalni zapis.

Vsechny zapisy o celém pribéhu piekladu a testovani dotazniku, spole¢né s finalni verzi prekladu
je pak nutné zaslat na MAPI, kde pielozeny dotaznik zavedou do evidence dostupnych piekladi
(Eprovide Mapi Research Trust, ©2020).

Dle doporuceni MAPI a i ze zkusenosti, je doporucena doba jedné faze cca dva tydny, tzn. v§echny
preklady, neboli jazykova validace dotazniku, budou trvat minimalné 8 tydnd (Eprovide Mapi
Research Trust, ©2020).

Dotazniky, které byly vyuZity pro vyzkum této disertacni prace, jiz byly validizovany.
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4.3 Vyzkumny soubor

Data byla ziskdvana od rodict déti s poruchou autistického spektra a déti s détskou mozkovou
obrnou a dale od rodi¢t zdravych déti. Osoby, které byly zapojeny do vyzkumného procesu,
jsou dale v praktické ¢asti nazyvany respondenty a oznacovany jako R1-R130. Velikost souboru
pro vypocet prumeéru by nemeéla byt mensi nez 30 v pripadé rozdeéleni pravdepodobnosti

podobnych normalnimu (Zavara, 2013, s. 102).

Vyzkumny soubor byl vytvoien metodou snéhové koule (snowball sampling), kdy osloveni
1€kati v Jihoc¢eském kraji doporucili rodiny, které¢ daly souhlas se zapojenim se do vyzkumu.
Principem metody sn€hové koule je, Ze vyzkumnik se prostfednictvim jiz ziskanych kontaktl
dostava k dalS$im komunikaénim partnerim (v nasem piipad€ respondentim) (Noy, 2008).
Jednd se o metodu kombinujici vybér vyzkumného souboru — napf. ndhodny vybeér,

stratifikovany vybér, ptipadné zamérny vybér (Miovsky, 2006).

Prvni vyzkumny soubor tvofi rodiny s détmi s poruchou autistického spektra a kontakty s nimi
byly ziskany od Autis Centra, 0.p.s., nebo od spolku Autisté jihu. Ob& organizace jsou
z Jihoceského kraje. S témito organizacemi byla navazana velmi uzka spoluprace a vybér center

byl tedy zdmérny dle zaméteni Cinnosti téchto stiedisek a jejich cilové skupiny.

Druhy vyzkumny soubor, do né¢hoz byly zapojeny rodiny s détmi s détskou mozkovou obrnou
byl tvofen ve spolupraci s détskymi neurology a praktickymi 1ékafi pro déti a dorost

v JihoCeském kraji, byl tedy zvolen opét zdmérny vybér.

Rodiny z obou souborti pak dale oslovily jiné rodiny, které maji dité€ s poruchou autistického

spektra, ¢i s détskou mozkovou obrnou.
Tteti soubor tvofily rodiny se zdravymi détmi s bydlistém v Jiho¢eském kraji.

Dohromady bylo 34 rodin s détmi s poruchou autistického spektra, 42 rodin s ditétem s détskou

mozkovou obrnou a 39 rodin se zdravymi détmi. Celkem bylo do vyzkumu zapojeno 115 rodin.

61



4.4 Zpisob analyzy dat

Kvantitativni ¢ast

Ziskana data z vyzkumu byla vyhodnocovana a analyzovana v programu Microsoft Excel.

V ramci kvantitativni ¢asti vyzkumu byly pouzity celkem c¢tyfi dotazniky: zakladni dotaznik
vlastni konstrukce zjiStujici zékladni charakteristiky studovaného vybéru a tfi dotazniky
zjist'ujici pediatrickou kvalitu zivota — PedsQL™ 4.0 genericky modul, PedsQL™ 2.0 Modul
vliv na rodinu a PedsQL™ 3.0 Modul pro mozkovou obrnu. U vSech dotaznikl byla pouZzita
oficialné ptelozena ceska varianta (Eprovide, 2020). V podminkach Eprovide (2020) pfi stazeni
dotaznikd se vyzkumnik zavéazal, zZe nebude dotazniky dale distribuovat, proto vyuzité

dotazniky PedsQL™ nejsou soucasti ptiloh této disertacni prace.

Dotazniky zjistujici pediatrickou kvalitu zivota byly vyhodnoceny podle oficidlniho postupu.
Pii ném jsou plivodni odpovédi respondentli, hodnotici frekvenci vyskytu problémi v dané

oblasti, pfevedeny na ¢iselnou $kalu 0—100 podle nasledujiciho schématu v tabulce 1:

Tabulka 1 Pfevod odpovédi PedsQL™ na ¢iselnou $kalu

Odpovéd’ respondenta Kéd odpovédi Ciselna $kila
nikdy 0 100
témér nikdy 1 75
nékdy 2 50
casto 3 25
témér vidy 4 0

Zdroj: Varni, ©1998 — Vlastni zpracovani

Ciselné vyjadiené odpovédi byly nasledné€ na zaklad¢ ptislusnosti k dimenzim a sumarizaénim

Skalam zprimérovany.
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Vzhledem k tomu, ze zpracovavana data byla bud’ kategorialni, nebo odchylena od normalniho
rozlozeni, byly pro  hodnoceni rozdild  pouzity neparametrické  postupy.
Ty zahrnuji kontingenc¢ni tabulky a s nimi spojeny Fishertv ptesny test (z diivodu nizkého
zastoupeni v nékterych buikach tabulky), pofadové statistiky znazornéné v krabicovém grafu
a neparametrické testy pro vice nezavislych skupin (test Kruskal-Wallis, u kterého byla pro
nasledna parovd srovnani pouzita Bonferroniho korekce) a pro parova srovnani

(test Wilcoxontiv). Zvolena hladina vyznamnosti a byla 0,05.

Veskeré dotazniky byly vypliiovdny za osobni pfitomnosti vyzkumnika a byly vyplnény
V papirové formé. Odpovédi na otazky v dotaznicich PedsQL™ jsou ve formé& skal,
kdy komunikaéni partner dle Vojtiska (2012) vybira silu odpovédi na pevné stanovené Skale.
Pouze u déti od 5 do 7 let byla zvolena tiibodova $kala, na kterou takto staré déti odpovidaly
v dotazniku pouze pomoci smajlikt. Dle Cetlové et al. (2012) je vhodné, u této vékové skupiny
déti, vyuzivat obrdzkovou hodnotici skéalu. Tato autorka ji vyuzivad naptiklad u nemocnych
hospitalizovanych déti v nemocnici, kdy podle obrazkii ma dit¢ moznost urcit na skale svou

bolest nebo jak se citi.

Vyhodnoceni dotazniku PedsQL™ probihalo dle uréenych postupt, které jsou piilozené
ve spole¢ném souboru s dotazniky (stahuje se v ,,zazipovanych® slozkach), které jsme ziskali
od Mapi Research Trust. Jednotlivé odpovédi v dotazniku se tedy pievedly na body dle pokynti

a ty se nasledné statisticky zpracovavaly.

Kwvalitativni &ast

Analyza kvalitativnich dat byla provedena pomoci metody zakotvené teorie (Glaser, Strauss,
1967). Zakotvena teorie se nejcasteji vyuziva pii objevovani ¢i rozvijeni novych teorii (Hendl,
2006). Tato metoda Kvalitativni data ziskana polostrukturovanymi rozhovory byla v prvni fadé
nahrdna na diktafon, nasledné doslovné pifepsdna do textové podoby a dale zpracovana
v programu Atlas.ti verze 8 pomoci otevieného koédovani a naslednou kategorizaci.
Dle Svaiitka et al. (2014) je oteviené kédovani operace, bdhem které jsou ziskana data
analyzovana, rozebirana, vyznamove vymezena a sloZzena zcela jinym zptisobem. Stejni autofi

uvadi, ze vyzkumnik, tedy osoba, jez provadi vyzkum, rozdé&li text na urcité jednotky a ke kazdé
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jednotce pridéli urcity koéd. Kédovat se mohou celé texty, odstavce nebo jednotliva slova
(Hendl, 2016). Dle Svaii¢ka a Sedové (2014) jsou jednotlivé kody uréité fraze, které vystihuji
dané slovo, ¢i usek textu, a nasledné jsou kody seskupeny podle souvislosti. Tuto fazi Hendl
(2016) popisuje jako kategorizaci. Po otevieném kodovani a nasledné kategorizaci byly pomoci
axialniho kédovéani nalézany vztahy mezi jednotlivymi koédy. Tyto vztahy jsou zndzornény
graficky pomoci diagramti pomoci networkignu (neboli sitovanim). Graficky byly zpracovany

v programu Atlas.ti verze 8.

Polostrukturovany rozhovor trval v rozmezi od 40 minut az do tii hodin. Velky ¢asovy rozdil
je dany sdilnosti nebo naopak nesdilnosti rodi¢ii. Rodice, kteii jsou izolovani od okoli, méli
potiebu sd¢lit sviij osobni pfibéh a velice radi vypovidali do detailti. Zaroven casto rodice

odbihali od tématu.

Z polostrukturovanych rozhovorti s rodinami ditéte s poruchou autistického spektra vzniklo
metodou otevieného kodovéani celkem 1139 kéda. Z toho vzniklo celkem 31 kategorii,

ve kterych je zahrnuto pouze 841 kodi. Zbytek kodi nebyl vyuzit a zakomponovan.

V oblasti rodin s ditétem s diagnostikovanou détskou mozkovou obrnou bylo vytvoieno 920

kodd, ze kterych vzniklo 34 kategorii. Do téchto kategorii bylo zatfazeno 788 kodd.

V programu Atlas.ti (verze 8) jsou piedurcené druhy vztaht, které mohou vyzkumnici davat
mezi jednotlivymi kody. Autorka této disertaéni praci s vztahy v programu vytvofila sama,

aby byly vhodnéjsi a odpovidaly pozadavkim.

V disertacni praci byla dale vyuzita sekundarni analyza dat, ktera byla zamétena na pasportizaci

socialnich sluzeb (viz cil 1 a 2).
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4.5 Casovy harmonogram vyzkumu

V tabulce 2 je znazornény harmonogram disertacni prace. Jako prvni k disertacni praci

se zacalo jiz v prvnim ro¢niku pracovat na reSerSich odborné literatury, ktera déle slouzila

Kk sepsani teoretické praci a nasledné i k diskuzi. ReSerSe odborné literatury byly provadény

od prvniho ro¢niku az do konce ctvrtého ro¢niku, aby se podchytila i nejnovéjsi odborna

literatura, ¢i nejnovéjsi vyzkumy. Sbér dat zacal v druhém ro¢niku, tedy v akademickém roce

2017/2018, kdy sbér dat byl zahajen pomoci projektu GAJU €. 044/2018/S -Vyuziti dotazniki

PedsQL™ pro hodnoceni kvality Zivota rodin s détmi s vybranymi diagnézami (individualni

ro¢ni projekt, ktery ziskala autorka této disertacni prace).

Tab. 2 Harmonogram diserta¢ni prace

Akademicky rok

Disertacni prace

2016/2017

ReserSe odborné literatury

Ptiprava ptehledovych ¢lanka

2017/2018

ReserSe odborné literatury

Zacatek sbéru kvantitativnich a kvalitativnich dat (GAJU ¢.
044/2018/S - Vyuziti dotaznikii PedsQL™ pro hodnoceni
kvality zivota rodin s détmi s vybranymi diagnézami)

Ptiprava ptehledovych ¢lanki

2018/2019

ReserSe odborné literatury

Sbér kvantitativnich a kvalitativnich dat (GAJU ¢. 044/2018/S
- Vyuziti dotaznikd PedsQL™ pro hodnoceni kvality Zivota
rodin s détmi s vybranymi diagnézami)

Pribézna analyza ziskanych dat

Sbér kvantitativnich a kvalitativnich dat

Publikace piehledovych ¢lanki

Publikace ptivodnich védeckych praci

Ptiprava praktické casti
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2019/2020 e ReserSe odborné literatury
e Sbér kvantitativnich a kvalitativnich dat
e Publikace ptivodnich védeckych praci

e Dokonceni diserta¢ni prace

4.6 Etické aspekty vyzkumu

Jednou z hlavnich slozek je eticky ramec vyzkumu. Dle Hendla (2016) je ve vyzkumu dalezitym
aspektem zachovani anonymity a soukromi Gc¢astnikii vyzkumu. Miovsky (2006) povazuje
za nejdialezitéjsi aspekt vyzkumu davéryhodnost vyzkumnika. Vyzkum s rodinami byl

provadén v souladu se zdkonem ¢. 110/2019 Sb., o zpracovani osobnich udajt.

Cely vyzkumny soubor byl pied zahajenim a zapojenim se do priabéhu vyzkumu seznamen
snazvem disertaéni prace a jeho cilem (Svaficek, Sedova, 2007). Vsichni komunikaéni
partnefi, tedy rodiCe, zdkonni zastupci ditéte, Ustné na diktafon nebo pisemné do formulafe

souhlasili se zpracovanim ziskanych dat pouze pro tuto diserta¢ni praci.

Jelikoz vyzkum probihal u zranitelnych skupin, tim jsou mysleny osoby s restringovanou
participaci, zvlasté déti, jez spadaji do tzv. zvlasté zranitelné skupiny. S détmi (lidmi),
které spadaji do zvlast’ zranitelné skupiny, musime zachézet citlivé, s respektem a prihliZet na jejich
individualni potfeby. Proto pfi vyzkumu byl kladen diiraz na anonymitu, tzn., Ze nebudou dale
uvadéna jména, ale déti budou pfi publikaci vedeny numericky. V ramci tohoto vyzkumu
ve vybraném zafizeni anonymitu nelze zachovat pti sbéru podkladd, ale pii zpracovani a publikaci
vysledkli bude anonymita zachovana. Dulezity bude 1 vybér prostiedi z divodu zachovani pocitu
bezpeci (Eisenhauer, Wynaden, 2001). Vybér byl ponechan na rodiné, kde bude ochotna rozhovor
a vypliovani dotaznikd uskutecnit. Jména komunikacnich partnerti (respondentti) nebudou
V ramci zachovani anonymity zvetejiovany. Kazda osoba méla moznost na zédklad€ dobrovolné

ucasti z vyzkumného vzorku odstoupit.

Vyzkum byl schvélen etickou komisi Zdravotné socidlni fakulty JihoCeské univerzity

v Ceskych Budgjovicich (viz piiloha 3).
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A7 Limity vyzkumu

Zakladnim limitem prace je nemoznost zjisténi pfesného poctu déti s poruchou autistického
spektra a s détskou mozkovou obrnou v JihoCeském kraji. Pocet déti s poruchou autistického
spektra zveiejnilo sdruzeni rodici Déti upliku (2020). Dle jejich Mapy autismu (2020)
je v Jiho¢eském kraji celkem 360 lidi s autismem od 1 roku do 75 let. Bohuzel tato data jsou
dand pouze na zékladé pobirani prispévku na péci, to je pro nas tedy nesmérodatné, protoze
nékteré rodiny ptispévek na péci nepobiraji i pies to, ze jejich dit¢ ma diagnézu spadajici

do poruch autistického spektra.

Dalsi limit prdce mulze souviset s interpretaci dat, tedy v nasem piipadé¢ s kodovanim
polostrukturovanych rozhovort. Muze dojit ke zkresleni vysledk tim, Ze vyzkumnika
ovliviiyje jeho znalost tématu, jeho postoj k tématu. Tyto faktory také mohou ovlivnit kodovani
ziskanych dat. Tento limit prace jsme se snazili eliminovat kontrolou druhé osoby, v tomto
pfipadé kontrolu od Skolitele disertacni prace. Kontrola kédovani rozhovort je dileZitou

soucasti u zakotvené teorie (Strauss, Corbin, 1999).
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5 Vysledky a diskuze

Vysledky vyzkumu jsou uvedeny v posloupnosti na zékladé cili prace. Vysledky jsou
rozdéleny do péti ¢asti. V prvni ¢asti jsou zde uvedeny socialni sluzby (viz cil 1 a 2:
Pasportizace socidlnich sluzeb v ramci Jihoceského kraje pro déti s poruchou autistického
spektra a jejich rodiny a pasportizace socialnich sluzeb v ramci JihoCeského kraje pro déti

s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny.

V druhé ¢asti jsou zpracovana kvantitativni data, ktera byla ziskana na zdklad€¢ vyplnénych

dotazniki (zékladni dotaznik a dotazniky PedsQL™). Tato &ast se adi do cile 3 a 4.

Ve tieti ¢asti jsou zpracovdna kvalitativni data ziskand z polostrukturovanych rozhovori

s rodinami s détmi s poruchou autistického spektra. Tato ¢ast se fadi do cile 3, 4 a 5.

Ve ctvrté Casti jsou zpracovana kvalitativni data ziskand z polostrukturovanych rozhovora

s rodinami s détmi s détskou mozkovou obrnou. Tato ¢ast se fadi do cile 3, 4 a 6.

Posledni, tedy pata ¢ast, obsahuje vytvofeni navrhu na zlepSeni kvality Zivota rodin s détmi

s poruchou autistického spektra a s détskou mozkovou obrnou (viz cil 7).

Z dtivodu vétsiho prehledu je diskuze vlozena do vysledkl. Je tak ptehledné zpracovana

komparace jednotlivych vysledkt s odbornou literaturou.
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5.1 Pasportizace socidlnich sluZeb v ramci Jihoceského kraje pro déti s poruchou
autistického spektra a jejich rodiny a pro déti s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny
Prvni a druhy cil byl spojen do jednoho, z divodu piekryvajicich se sluzeb. Podle registru
poskytovatelll socialnich sluzeb je v JihoCeském kraji celkem 32 druht sluzeb (Registr
poskytovateld ..., 2020). Zde jsou uvedeny druhy sluZzeb a pocet zafizeni poskytujicich tyto
sluzby, které uvadni Registr poskytovateld socialnich sluzeb (2020) k datu 18. 7. 2020:

Azylové domy (13)

Centra dennich sluzeb (2)

Denni stacionare (15)

Domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim (8)

Domovy pro seniory (36)

Domovy na pil cesty (1)

Domovy se zvlastnim rezimem (21)
Intervenc¢ni centra (1)

Chranéné bydleni (9)

Krizova pomoc (5)

Kontaktni centra (5)

Nizkoprahovéa zatfizeni pro déti a
mladez (18)

Nizkoprahové denni centra (2)
Odborné socialni poradenstvi (51)
Nocleharny (5)

Osobni asistence (14)

Odlehcovaci sluzby (25)
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Podpora samostatného bydleni (1)
Pecovatelska sluzba (55)

Rana péce (6)
Privodcovské a

sluzby (2)

predcitatelské

Socidln€¢ aktivizani sluzby pro
rodiny s détmi (11)

Sluzby nasledn péce (3)

Socialné terapeutické dilny (19)
Socidln€é aktiviza¢ni sluzby pro
seniory a osoby se zdravotnim
postizenim (9)

Telefonické krizova pomoc (1)
Socialni rehabilitace (20)
Terapeutické komunity (3)

Terénni programy (12)

Tistiova péce (2)

Tlumocnické sluzby (3)

Tydenni stacionaie (7)



V Jihoceském kraji neni socialni sluzba, ktera by nepftijala dit¢ s poruchou autistického spektra
¢i dit€ s détskou mozkovou obrnou. Nékteré zatizeni, poskytujici socidlni sluzby mohou mit
upravené vnitinimi piedpisy, Ze nepiijimaji déti s agresivnim chovanim, coz vznika problém
u skupiny déti s poruchou autistického spektra. Nékteré déti a dospavajici maji agresivni
chovani a proto nemohou byt pfijati do takovychto zafizeni. Existuji sluzby, které jsou
vyhranéné pifimo pro déti s poruchou autistického spektra. Takto vyhranéné organizace
v Jihoteském kraji jsou: Apla Jizni Cechy z.u. (Apla Jizni Cechy, ©2020); Autis Centrum,
0.p.s. (Autis Centrum, ©2020); Autisté jihu, spolek (Autisté jihu ..., ©2020).

Jiz priibéznd analyza dat prispéla k zaloZeni nové rané péce pro déti s poruchou autistického
spektra a pro jejich rodiny. Nedostatek sluzeb v Jiho¢eském kraji ma vliv na kvalitu Zivota.
Autis Centrum, o.p.s. tak rychle reagovalo na tento vyzkum a v zafi roku 2019 spustilo ranou
péci pro déti s poruchou autistického spektra a na podzim roku 2020 zac¢ne stavét pavilon, kde
budou tydenni stacionaf a odlehcovaci vikendy. Vyzkum pfispél i k v€asné intervenci u déti
po M-CHARTU, kdy mohou uz rodiny vyt zafazeny do rané péce s potvrzenim od praktického
1ékate pro déti a dorost o podezieni na poruchu autistického spektra. Brzké zapojeni se do péce

pomaha rodiné 1 ditéti v rozvoji a ma to velky vliv na jejich kvalitu Zivota.

V ptiloze 9 jsou uvedeny veskeré zatizeni, které poskytuje socialni sluzby v Jiho¢eském kraji.
Kazda tabulka je k jednomu zafizeni. V jednotlivych tabulkach jsou vZdy napsané druhy
poskytovanych socidlnich sluzeb, celkové pocty klientl, pocet klientil do 18 lket véetné a pocet
klientd s détskou mozkovou obrnou a pocet klientli s poruchou autistického spektra ve véku
0d 0 do 18 let. Dale jsou tam uvedeny i dal$i sluzby, které jsou potfebné pro tyto cilové skupiny.

Jedna se napf. o psychology, psychiatry apod.
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5.2 Identifikacni udaje respondenti

Identifika¢ni idaje komunikacnich partneri
V tabulce 3 jsou uvedeny identifika¢ni udaje déti s poruchou autistického spektra.

Tab. 3 Identifikacni udaje déti s poruchou autistického spektra

Cislo respondenta  Pohlavi Viék Diagnoéza
R3 Muz 9 Porucha autistického spektra
R4 Muz 9 Porucha autistického spektra

Zavazné poruchy chovani

ADHD

R5 Zena 7 Porucha autistického spektra
Stfedné té¢Zké mentalni postiZzeni

Zavazné vady feci

R6 Muz 9 Porucha autistického spektra

Stfedné té¢Zké mentalni postiZzeni

R7 Muz 7 Porucha autistického spektra
TeZké mentalni postizeni

Zavazné vady feci

R8 Zena 5 Porucha autistického spektra

R9 Muz 7 Porucha autistického spektra

Lehké mentalni postiZeni
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Zavazné poruchy chovani

ADHD
R10 Muz 13 Porucha autistického spektra
Stiedné té¢zké mentalni postizeni
Zavazné vady feci
Zavazné poruchy chovani
R11 Muz 7 Porucha autistického spektra
R19 Muz 17 Porucha autistického spektra
Zrakové postizeni
Détska mozkova obrna
Diabetes melitus
R22 Muz 13 Porucha autistického spektra
ADHD
R25 Zena 8 Porucha autistického spektra
R26 Muz 13 Porucha autistického spektra
R27 Muz 8 Porucha autistického spektra
Lehké mentalni postiZeni
R29 Zena 15 Porucha autistického spektra
Stfedné t€Zzké mentalni postiZeni
R31 Muz 18 Porucha autistického spektra
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Tézké mentélni postizeni

R45

Muz

Porucha autistického spektra

Downtiv syndrom

R59

Muz

Porucha autistického spektra
Stiedné té¢zké mentalni postizeni
Sluchové postizeni

Zavazné vady feci

R60

Muz

Porucha autistického spektra
Lehké mentalni postizeni
Sluchové postizeni

Zrakové postizeni

Zavazné vady feci

Hyperaktivita

R61

Zena

15

Porucha autistického spektra

Lehké mentalni postiZeni

R62

Zena

17

Porucha autistického spektra
Stfedné t€Zzké mentalni postiZeni

Zéavazné vady teci

R74

Muz

13

Porucha autistického spektra

R75

Muz

13

Porucha autistického spektra
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Stiedné té¢zké mentdlni postizeni
Zavazné vady feci

Zavazné poruchy uceni

R90 Zena 15 Porucha autistického spektra

R91 Zena 16 Porucha autistického spektra

R92 Zena 15 Porucha autistického spektra
Stiedné té¢zké mentalni postizeni

R95 Muz 18 Porucha autistického spektra
Stfedné t€zké mentalni postiZeni

R96 Muz 18 Porucha autistického spektra
Tézké mentalni postiZzeni
Zavazné poruchy chovani

R97 Zena 8 Porucha autistického spektra

R98 Zena 9 Porucha autistického spektra
Tézké mentélni postiZzeni
Zavazné vady feci
Zavazné poruchy uceni

R99 Zena 18 Porucha autistického spektra
Stfedné t€Zzké mentalni postiZeni

R100 Muz 9 Porucha autistického spektra
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Lehké mentalni postizeni

ADHD

R102 Muz 9 Porucha autistického spektra

Stfedné té¢zké mentdlni postizeni

R124 3 Porucha autistického spektra
Zavazné vady feci
ADHD

SmiSena vyvojova dysfazie

Zdroj: Vlastni vyzkum

V tabulce 4 jsou uvedeny identifika¢ni udaje déti s détskou mozkovou obrnou.

Tab. 4 Identifika¢ni Gdaje déti s détskou mozkovou obrnou

Cislo respondenta  Pohlavi Vék Diagnoza
R16 Zena 14 Détska mozkova obrna
R17 Muz 13 Détska mozkova obrna

Zrakové postizeni
Zéavazné vady teci
Zavazné poruchy uceni

Zavazné poruchy chovani

R18 Muz 18 Détska mozkova obrna
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Stfedné té¢zké mentdlni postizeni

Zavazné poruchy uceni

R20 Muz 15 Détska mozkova obrna
Sluchové postizeni
Zrakové postizeni
Zavazné vady feci
Zavazné poruchy uceni
Zavazné poruchy chovani
Diabetes melitus

Astma

R28 Muz 18 Détska mozkové obrna
Tézké mentalni postiZzeni
Sluchové postizeni
Zrakové postizeni
Zavazné vady feci
Epilepsie

Jicnové varixy

R33 Zena 5 Détska mozkova obrna
Sluchové postizeni

Zrakové postizeni

76



Epilepsie

R49

Zena

13

Détska mozkova obrna

Tézké mentdlni postizeni

R50

Muz

13

Détskd mozkova obrna
Hluboké mentalni postizeni

Zavazné vady feci

R51

Muz

15

Détska mozkova obrna
Stfedné t€zké mentalni postiZeni

Zavazné vady feci

R54

Zena

12

Détska mozkové obrna
Hluboké mentalni postiZeni

Zavazné vady feci

R63

Zena

16

Détska mozkova obrna

Tézké mentalni postiZzeni

R73

Zena

Détska mozkova obrna

Stfedné té¢Zké mentalni postiZzeni
Zrakové postiZzeni

T¢lesné postizeni

Epilepsie

R76

Zena

Détska mozkova obrna
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R77

Muz

Détska mozkova obrna

Zrakové postizeni

R78

Zena

Détska mozkova obrna
Sluchové postizeni
Zavazné vady feci

T¢lesné postizeni

R79

Détska mozkové obrna
Sluchové postizeni
Zrakové postizeni

Epilepsie

R80

Muz

Détska mozkova obrna

Epilepsie

R81

Muz

Détska mozkova obrna

R82

Muz

13

Détska mozkova obrna
Zrakové postizeni
Astma

ADHD

Obsedantné kompulzivni porucha

Epilepsie

Bronchitida

78



Alergie

R83 Muz 3 Détska mozkova obrna

R84 Muz 12 Détska mozkova obrna
Stiedné té¢zké mentalni postizeni

Hyperkineticky syndrom

R85 Muz 8 Détska mozkova obrna

Sluchové postizeni

R86 Muz 15 Détska mozkova obrna

R87 Muz 8 Détska mozkova obrna

R88 Muz 18 Détska mozkova obrna
Epilepsie

R89 Zena 6 Détska mozkové obrna

Hluboké mentalni postiZeni
Télesné postiZeni

Epilepsie

R104 Muz 12 Détska mozkova obrna
Lehké mentalni postiZeni

ADHD

R107 Zena 12 Détska mozkova obrna

Lehké mentalni postiZeni
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Zrakové postizeni
Hydrocefalus

Skolioza

R108

Muz

16

Détska mozkova obrna
Tézké mentélni postizeni

T¢lesné postizeni

R109

Muz

Détska mozkova obrna

R110

Zena

Détska mozkové obrna
Teézké mentalni postizeni
Zrakové postizeni
Zavazné vady feci
Telesné postizeni
Zavazné poruchy uceni

Epilepsie

R111

Zena

17

Détska mozkova obrna

R112

Zena

15

Détska mozkova obrna

R113

Zena

11

Détska mozkova obrna
T&Zké mentalni postizeni
Zrakové postiZzeni

Epilepsie
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Mikrocefalie

R114 Muz 14 Détska mozkova obrna

Zavazné poruchy uceni

R115 Muz 2 Détska mozkova obrna

Zrakové postizeni

R116 Muz 14 Détska mozkova obrna
Stiedné tézké mentalni postizeni

T¢lesné postizeni

R117 Muz 8 Détska mozkova obrna

Teézké mentalni postizeni

R118 Muz 11 Détska mozkova obrna

R120 Zena 12 Détska mozkova obrna
Stfedné té¢Zké mentalni postiZeni
Zrakové postizeni
Zavazné vady feci
Télesné postiZeni

Zavazné poruchy uceni

Epilepsie
R121 Zena 3 Détska mozkova obrna
R122 17 Détska mozkova obrna
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Zdroj: Vlastni vyzkum

V tabulce 5 jsou uvedeny identifika¢ni udaje zdravych déti.

Tab. 5 Identifikacni udaje zdravych déti

Cislo respondenta  Pohlavi Vék Diagnéza

R21 Muz 12 Bez diagnézy
R23 Zena 5 Bez diagnézy
R24 Muz 10 Bez diagnézy
R32 Muz 16 Bez diagnézy
R34 Muz 13 Bez diagnézy
R35 Muz 10 Bez diagnézy
R36 Muz 13 Bez diagnézy
R37 Zena 8 Bez diagnézy
R38 Zena 11 Bez diagnézy
R39 Muz 10 Bez diagnézy
R40 Muz 10 Bez diagnézy
R41 Zena 6 Bez diagnézy
R42 Muz 8 Bez diagnézy
R43 Zena 9 Bez diagnézy
R44 Zena 12 Bez diagnézy
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R46 Muz 13 Bez diagnézy
R47 Muz 15 Bez diagnézy
R48 Zena 6 Bez diagnozy
R52 Zena 11 Bez diagnézy
R53 Zena 8 Bez diagnézy
R55 Muz 8 Bez diagnézy
R56 Zena 12 Bez diagnézy
R57 Muz 10 Bez diagnézy
R58 Muz 14 Bez diagnézy
R64 Zena 6 Bez diagnézy
R65 Zena 8 Bez diagnézy
R66 Zena 15 Bez diagnézy
R67 Muz 17 Bez diagnézy
R68 Muz 15 Bez diagnézy
R69 Muz 7 Bez diagnézy
R70 Muz 6 Bez diagnézy
R71 Muz 10 Bez diagnézy
R72 Zena 11 Bez diagnézy
R125 Zena 12 Bez diagnézy
R126 Muz 16 Bez diagnézy
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R127 Zena 17 Bez diagnozy
R128 Zena 15 Bez diagnozy
R129 Zena 12 Bez diagnozy
R130 Zena 3 Bez diagnézy

Zdroj: Vlastni vyzkum
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5.3 Kvantitativni ¢ast vyzkumu

5.3.1 Popis zkoumaného vzorku

V ramci provedeného vyzkumu byl shromazdén vzorek rodi¢t a déti s autismem (34), s détskou
mozkovou obrnou (42) a zdravych déti (39). Zastoupeni pohlavi déti uvadi tabulka 6.
Ve vSech tfech skupinach mirné prevladaji chlapci. Z hlediska jednotlivych diagnéz lze fici,
Ze u autismu je logicka prevaha muzského pohlavi, nebot” poruchami autistického spektra trpi

Castéji chlapci, coz uvadi 1 Kfovackova a Skutil (2014).
V tabulkach jsou vyuzity zkratky:

PAS — porucha autistického spektra

DMO — détska mozkova obrna

Tabulka 6 Zastoupeni pohlavi déti ve zkoumanych podskupinach

Pohlavi Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO Zdravi

Divka 13 16 19 48 38,2% 38,1%  48,7% 41,7%

Chlapec 21 26 20 67 61,8% 61,9% 51,3% 58,3%

Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0%  100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Veékove rozlozeni piiblizuji grafy na obrazku 1. Je ziejmé, ze skupiny jsou relativné stejnoveke.
Ve skupiné autistil je nejcastéjsi vek 9 let (6 déti), ve skupiné DMO je to vék 3 roky (6 deti)
a ve skupiné zdravych je to v€k 10 let (6 déti).
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Autismus

15%
10%

e

Podil dét

5%

0% 1

DMO

15%
10%

5%
0% [

Podil déti

Zdravi

Podil déti

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
Vék (roky)

Obrazek 1 Vékoveé rozloZeni ve srovnavanych skupinach déti

Zdroj: Vlastni vyzkum

V névaznosti na v€kovou strukturu jsou zastoupeny Ctyfi kategorie Skolniho vzdélavani

(viz Tabulka 7). Domaci vyuku uvadéli tii respondenti ve skupiné DMO.
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Tabulka 7 Zastoupeni kategorii $kolniho vzdélavani

Skola Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMQO  Zdravi

Materska 9 8 4 21 265% 21,1% 10,3%  18,9%
Zakladni, 1. 10 9 20 39 294% 23,7% 51,3% 35,1%
stupen

Zakladni, 2. 9 13 11 33 265% 342% 282% 29,7%
stupen

Stredni 6 5 4 15 176% 132% 10,3% 13,5%
Domaci vyuka 0 3 0 3 0,0% 7,9% 0,0% 2,7%
Celkem 34 38 39 111 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

V otdzce zdravotniho postizeni ditéte bylo zaznamenano 28 chorob ¢1  postizeni.
Kromé uvedenych vtabulce 8 se po jednom vyskytly ptipady vyvojovych vad
gastrointestindlniho a urologického aparatu, Downliv syndrom, hyperaktivita, smiSena
vyvojova dysfézie, jicnové varixy, kompulzivné obsedantni porucha, bronchitida, alergie,
hyperkineticky syndrom, hydrocefalus, skoliéza a mikrocefalie. Vyskyt zdravotnich postizeni,
ktera se ptidruzuji k diagnéze autismu, nebo détské mozkové obrny vesmés koreluje

s pfidruZzenymi postiZzenimi, které uvadi literatura (Thorova, 2008, Jankovsky, 2014).
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Tabulka 8 Zaznamenané druhy zdravotniho postizeni u déti

Druh zdravotniho postiZeni Odpovédi Procento déti

Pocet Procento

Lehké mentalni postiZeni 7 3,4% 9,2%
Stiredné téZké mentalni postiZeni 17 8,2% 22,4%
Tézké mentalni postiZeni 11 5,3% 14,5%
Hluboké mentalni postizeni 4 1,9% 5,3%
Sluchové postiZeni 7 3,4% 9,2%
Zrakové postiZeni 15 7,2% 19,7%
Zavazné vady reci 18 8,7% 23,7%
Télesné postiZeni 7 3,4% 9,2%
Détska mozkova obrna 42 20,3% 55,3%
Zavazné poruchy uceni 7 3,4% 9,2%
Zavaziné poruchy chovani 8 3,9% 10,5%
PAS 33 15,9% 43,4%
Diabetes mellitus 2 1,0% 2,6%
Astma 2 1,0% 2,6%
ADHD 9 4,3% 11,8%
Epilepsie 11 5,3% 14,5%
Jiné postiZeni 10 4,8% 13,2%
Celkem 209 100,0% 276,3%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Srovnani vyskytu chorob a postiZzeni ve vztahu k podskupinam autistt a DMO ptinasi tabulka
9. Ve skupin¢ autistd se krom¢ autismu nejéastéji vyskytla stfedné tézké mentalni postizeni
(32,4 %) a zavazné vady teci (26,5 %). Vyskyt téchto pridruzenych postizeni uvadi i literatura
(Thorova, 2008, Jukova, Skorunkova, 2009). Autorky uvadéji i vyskyt poruch pozornosti
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ve spojitosti s hyperaktivitou a poruch chovani, které se ve zkoumaném souboru taktéz
vyznamné vyskytly. Ve skupiné DMO tuto diagnozu nejcastéji doprovazely zrakové postizeni
(31,0 %) a epilepsie (26,2 %), coz opét koreluje s literarnimi zdroji (Jankovsky, 2014).

Vyznamny byl i vyskyt riznych forem mentéalni retardace, coz uvadi i Dungl et al. (2014).

Tabulka 9 Vyskyt onemocnéni ve skupinach autisti a DMO

Druh zdravotniho postiZzeni Skupina Celkem Skupina
PAS DMO PAS DMO

Lehké mentalni postiZeni 5 2 7 14,7% 4,8%
Stiedné téZké mentalni postiZeni 11 6 17 32,4% 14,3%
Tézké mentalni postiZeni 4 7 11 11,8% 16,7%
Hluboké mentalni postiZeni 0 4 4 0,0% 9,5%
Sluchové postiZeni 2 5 7 59% 11,9%
Zrakové postiZeni 2 13 15 5,9% 31,0%
Zavazné vady reci 9 9 18 26,5% 21,4%
Télesné postiZeni 0 7 7 0,0% 16,7%
Détska mozkova obrna 1 41 42 29% 97,6%
Zavazné poruchy uceni 1 6 7 29% 14,3%
Zavazné poruchy chovani 6 2 8 17,6% 4,8%
PAS 31 2 33 912%  4,8%
Diabetes mellitus 1 1 2 29% 2,4%
Astma 0 2 0,0%  4,8%
ADHD 7 2 9 20,6% 4,8%
Epilepsie 0 11 11 0,0% 26,2%
Jiné postiZeni 4 6 10 118% 14,3%
Celkem 34 42 76

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Pobirani ptispévkil uvadéli ptirozené respondenti ze skupin autisti a DMO. I v nich se vSak
vyskytly ptipady, kdy rodiny pfispévky nepobiraji (tabulka 10). Finanéni podporu rodin déti
S postizenim zajist'uji pfedevSim systémy socialni péce a statni socialni podpory a v pozdéjSim
véku pak invalidni diichod (zédkon ¢.108/2006, o socidlnich sluzbach ve znéni pozdé&jsich
ptredpist, zékon €. 329/2011, o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim ve znéni
pozdé&jsich predpisii, zékon €. 117/1995, o statni socialni podpoie ve znéni pozdéjsich piedpist,

zakon 155/1995, o diichodovém pojisténi ve znénipozdéjsich predpisi).

Tabulka 10 Pobirani pfispévkl ve srovnavanych skupinach

Pobirani Skupina Celkem Skupina Celkem
prispévki  PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

ano 30 39 0 69 882% 92,9% 0,0%  60,0%
ne 4 3 39 446  11,8% 7,1% 100,0%  40,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Druh pobiraného ptispévku ve vztahu k podskupiné uvadi tabulka 11. Nejéastéji pobiranym
ptispévkem je piispévek na péci a piispévek na mobilitu. Mezi jinymi pfispévky se objevily
prispévek na bydleni, sirot¢i dichod, pfispévek na péci o osobu blizkou IV. stupné,
kompenzacni pomicky a nadace Dobry andél (2x). Typ pobiranych ptispévki reflektuje

predevsim jiz zminéné systémy socialni péce a statni socidlni podpory.
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Tabulka 11 Typ ptispévku ve vztahu ke srovnavanym skupinam

Typ prispévku Skupina Celkem Skupina
PAS DMO PAS DMO

Prispévek na péci 29 39 68  96,7% 100,0%
Prispévek na mobilitu 14 18 32 46,7% 46,2%
ZTP 2 3 5 6,7% 7,7%
ZTP/P 8 11 19  26,7% 28,2%
Invalidni diichod 2 1 3 6,7% 2,6%
Prispévek na auto 1 5 6 3,3% 12,8%
Jiné 3 3 6 10,0% 7,7%
Celkem 30 39 69

Zdroj: Vlastni vyzkum

Pracovni status matky uvadi tabulka 12. Bez ohledu na zdravotni stav déti je matka nejcastéji
zamé&stnand, coz je pomérné pozitivni vysledek. V podskupinach autisti a DMO asi tfetina
matek zistava v domacnosti jako pecovatelka vzhledem k tomu, ze dité potiebuje stalou péci.
Podobné vysledky vyzkumu uvadi 1 Witzanyova (2018), kdy se vétSina matek vraci
do zamé&stnani alespon na ¢astecny uvazek, coz je tteba nadale podporovat, nebot’ to méa vyznam

nejen po finan¢ni strance, ale 1 pro psychiku matek.
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Tabulka 12 Pracovni status matky

Pracovni status Skupina Celkem Skupina Celkem
matky

PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
Zaméstnana 19 18 24 61 559% 429% 615% 53,0%
Nezaméstnana 0 2 7 9 0,0% 50% 17,9% 7,8%
Materska/ 3 7 7 17 88% 175% 179% 14,8%
rodicovska
dovolena
Péce o osobu 12 15 1 28 353% 35,7% 2,6%  24,3%
blizkou
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Pracovni status otce uvadi tabulka 13. Doklada prevladajici funkci otce jako zivitele rodiny.
Pon¢kud alarmujici je 20,5 % nezaméstnanych otci v podskupiné zdravych déti. Ve trech

ptipadech nebyl status otce uveden (1x z dlivodu imrti).
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Tabulka 13 Pracovni status otce ve vztahu k podskupinam

Celkem Skupina Celkem

PAS DMO  Zdravi

93 750% 92,7% 79,5%  83,0%

12 6,3% 49% 20,5% 10,7%

2 6,3% 0,0% 0,0% 1,8%

5 12,5% 2,4% 0,0% 4,5%

Pracovni status Skupina
otce

PAS DMO Zdravi
Zaméstnany 24 38 31
Nezaméstnany 2 2 8
Mateiska/ 2 0 0
rodicovska
dovolena
Péce o osobu 4 1 0
blizkou
Celkem 32 41 39

112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Pfijem domacnosti uvadi tabulka 14. Rodiny autistti uvadéji nejéastéji ptijem v rozmezi 20—30

tisic, avSak velice podobné zastoupeni je i v kategoriich 30-40 a 40-50 tisic. Rodiny s DMO

jsou na tom podobné (nejcastéji 3040 tisic). Rodiny se zdravymi détmi uvadéji nejcastéji 30—

40 tisic, avSak pétina udava pouze 10-20 tisic K¢, coz miize souviset i s poruchou ekonomicko-

zabezpecCovaci funkce a nezaméstnanosti, ¢imZ vznikad relativni riziko generace dalSich

problémt, jak uvadi Matousek a Pazlarova (2016).
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Tabulka 14 Cisty mési¢ni piijem domécnosti ve vztahu k podskupinam

Piijem Skupina Celkem Skupina Celkem
domacnosti PAS D(I)\/I Zdravi PAS DMO  Zdravi
do 10 000 K¢ 0 1 0 1 0,0% 2,4% 0,0% 0,9%
10-20 000 K¢ ) 3 8 16 14,7% 7,1% 20,5% 13,9%
20-30 000 K¢ 9 9 10 28 26,5% 214% 25,6% 24,3%
30-40 000 K¢ 8 12 11 31 23,5% 28,6% 28,2% 27,0%
40-50 000 K¢ 8 10 7 25 235% 238% 179% 21,7%
nad 50 000 K¢ 4 7 3 14 11,8% 16,7% 7,7%  12,2%
Celkem 34 42 39 115 100,0%  100,0 100,0 100,0%
% %

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z pohledu funk¢nosti rodiny prevlada ve vsech skupinach sezdané souziti (tabulka 15).

Ctvrtina respondentti autistli uvadi pouze jednoho rodice, desetina rodin se zdravymi détmi

je rozvedena. Samozivitelstvi a povétsinou odchod otcti od rodiny, ve které je dité s postizenim

muze souviset s nevyrovnanim se s nastalou situaci a zna¢nou narocnosti péce, jak ukazal

1 vyzkum Witzanyové (2018). Pozitvni vSak je, Ze vétSina rodin v tomto vyzkumu vSak stale

Zije ve spolecné domacnosti.

94



Tabulka 15 Funk¢nost rodiny ve vztahu k podskupinam

Funkénost Skupina Celkem Skupina Celkem
rodiny PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

Sezdané souziti 17 25 21 63 51,5% 595% 53,8%  553%
Nesezdané 8 9 10 27 242% 21,4% 256% @ 23,7%
souZziti

SamozZivitelka/ 8 5 4 17 242% 119% 10,3%  14,9%
samozivitel

Rozvedené 0 3 4 7 0,0% 7,1% 10,3% 6,1%
manZzelstvi

Celkem 33 42 39 114 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

5.3.2 Dotaznik pediatrické kvality Zivota PedsQL™ 4.0

Dimenze Moje télesné zdravi a ¢innosti

Na otazku, zda je pro dit€ obtizné ujit 100 metrti, odpovidali autisté a zdravi nejcastéji ,,nikdy*.
Deficit v chizi identifikovali spiSe déti s DMO, coz muze souviset s riznymi motorickymi
obtizemi a omeznemi hybnosti, jak je popisuji Kraus et al. (2005) ¢i Muntau (2014) (tabulka
16).
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Tabulka 16 Vyskyt problémi s chiizi u srovnavanych skupin podle respondentii — déti.

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s chiizi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 1 14 0 15 34% 452% 0,00  15,3%
casto 1 1 0 2 3,4% 3,2% 0,0% 2,0%
nékdy 5 5 0 10 172% 16,1%  0,0% 10,2%
témér nikdy 4 4 0 8 13,8% 12,9% 0,0% 8,2%
nikdy 18 7 38 63 62,1% 22,6% 100,0%  64,3%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Rodice autistli a zdravych déti odpovidali nejéastéji ,,nikdy*, na rozdil od rodic¢a déti s DMO.
| v tomto pfipadé je mozné za pii¢inu oznacit poruchy hybnosti u déti s DMO (Kruas et al.,
2005, Muntau, 2014) (tabulka 17). V této oblasti Ize fici, ze pohled rodi¢t a déti se extrémné

nelisil, avSak rodice déti s DMO vnimali schopnost chlize kriticteji.

Tabulka 17 Vyskyt problémi s chiizi u srovnavanych skupin podle respondentti — rodici

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s chiizi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 2 21 0 23 59% 50,0% 0,0%  20,0%
casto 2 4 0 6 5,9% 9,5% 0,0% 5,2%
nékdy 4 6 0 10 118% 14,3% 0,0% 8,7%
témér nikdy 6 3 0 9 17,6% 7,1% 0,0% 7,8%
nikdy 20 8 39 67 588% 19,0% 100,0%  58,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémi s béhanim zaznamenavaji tabulka 18 u déti a tabulka 19 u rodic¢i. Obdobné
jako u chiize maji nejvétsi problémy respondenti s DMO, piicemz diivody jsou opét obdobné —

omezeni hybnosti (Kraus et al., 2005).

Tabulka 18 Vyskyt problémi s béhanim u srovnavanych skupin podle respondentt — déti

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s béhanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 4 18 0 22 138% 581%  0,0% 22,4%
casto 1 3 0 4 3,4% 9,7% 0,0% 4,1%
nékdy 6 6 0 12 20,7% 19,4% 0,0 12,2%
témér nikdy 6 2 2 10 20,7% 65% 53% 10,2%
nikdy 12 2 36 50 41,4% 6,5% 94,7%  51,0%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 19 Vyskyt problémii s béhanim u srovnavanych skupin podle respondentt — rodi¢t

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s béhanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témé¥ vidy 4 29 0 33 118% 69,0%  00% 28,7%
casto 4 4 0 8 11,8% 9,5% 0,0% 7,0%
nékdy 5 4 0 9 147% 9,5% 0,0% 7,8%
témér nikdy 9 2 2 13 26,5% 4,8% 51%  11,3%
nikdy 12 3 37 52 353% 7,1% 949%  452%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Odpovédi na otazku na problémy se sportovanim nebo cvicenim uvadi tabulky 20 (u déti) a 21

(u rodictr). Nejvetsi problémy maji pochopitelné respondenti s DMO opét vzhledem k hybnym

porucham.

Tabulka 20 Vyskyt problémii se sportovanim u srovnavanych skupin podle respondentti — déti

Problém se Skupina Celkem Skupina Celkem
sportovanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 6 18 0 24 20,7% 58,1% 0,0% 24,5%
casto 2 4 0 6 6,9% 12,9% 0,0% 6,1%
nékdy 7 6 1 14 241% 19,4% 26% 14,3%
témér nikdy 7 2 1 10 24,1% 6,5% 26% 10,2%
nikdy 7 1 36 44 24,1% 32% 94,7%  44,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
Zdroj: Vlastni vyzkum
Tabulka 21 Vyskyt problému se sportovanim u srovnavanych skupin podle respondenti —
rodici

Problém se Skupina Celkem Skupina Celkem
sportovanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 6 27 0 33 176% 64,3% 0,0% 28,7%
casto 6 8 0 14 17,6% 19,0% 0,0% 12,2%
nékdy 7 3 1 11 20,6% 7,1% 2,6% 9,6%
témér nikdy 9 3 1 13 26,5% 7,1% 26% 11,3%
nikdy 6 1 37 44 17,6% 24% 949%  38,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Odpovédi na otazku o zvedani tézkych predméti ptinasi tabulky 22 a 23. Nejvétsi problémy
udavaji respondenti s DMO (vice jejich rodice). Déti s détskou mozkovou obrnou maji stejné

jako ve vyse uvedenych otazek optimistictéjsi pohled na to, co zvladaji a co ne.

Tabulka 22 Vyskyt problému se zvedanim tézkych pfedmétii u srovnavanych skupin podle

respondentt — déti

Problém se Skupina Celkem Skupina Celkem
zvedanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 8 17 0 25 27,6% 54,8% 0,0%  25,5%
casto 1 6 0 7 34% 19,4% 0,0% 7,1%
nékdy 8 4 1 13 27,6% 12,9% 2,6%  13,3%
témér nikdy 3 2 1 6 10,3% 6,5% 2,6% 6,1%
nikdy 9 2 36 47 31,0% 6,5% 94,7%  48,0%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 23 Vyskyt problémi se zvedanim tézkych predmétti u srovnavanych skupin podle

respondentl — rodict

Problém se Skupina Celkem Skupina Celkem
zvedanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 8 29 0 37 235% 69,0% 0,0% 32,2%
casto 6 6 0 12 176% 143%  0,0% 10,4%
nékdy 7 3 0 10 20,6% 7,1% 0,0% 8,7%
témér nikdy 8 3 1 12 23,5% 7,1% 2,6% 10,4%
nikdy 5 1 38 44 147% 24% 974%  38,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémili se samostatnym koupanim nebo sprchovanim uvadi tabulky 24 a 25.
Nejveétsi problémy maji respondenti s DMO, u kterych ma vice nez polovina tento problém
témeéf vzdy. | K této dovednosti je tfeba obratnych pohybti a dobré hybnosti, ktera vzhledem
k motorickym porucham spojenym s DMO détem chybi (Jankovsky, 2014). Rodice déti

s détskou mozkovou obrnou jsou v této oblasti opét krititéjsi neZ jejich déti.
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Tabulka 24 Vyskyt problémi se samostatnym koupanim/sprchovanim u srovnavanych skupin

podle respondentt — déti

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s koupanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 7 17 0 24 241% 54,8% 0,0% 24,5%
casto 1 2 0 3 34% 65%  0,0% 3,1%
nékdy 8 5 1 14 27,6% 16,1% 2,6% 14,3%
témér nikdy 4 3 0 7 13,8% 9,7% 0,0% 7,1%
nikdy 9 4 37 50 31,0% 129% 97,4% 51,0%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 25 Vyskyt problému se samostatnym koupanim/sprchovanim u srovnavanych skupin

podle respondentil — rodicl

Samostatné Skupina Celkem Skupina Celkem
koupani PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 6 27 0 33 176% 643% 00% 28,7%
casto 6 6 0 12 176% 14,3% 0,0 10,4%
nékdy 10 4 1 15  29,4% 9,5% 2,6%  13,0%
témér nikdy 6 1 0 7 17,6% 2,4% 0,0% 6,1%
nikdy 6 4 38 48 17,6%  95% 974% 41,7%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertv ptesny test, p < 0,001).
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Schopnost déti poméhat pii domécich pracich je velice zavisla na studovanych podskupinach —
zdravé déti nemaji velké problémy doma pomahat, na rozdil od déti autistti a déti s détskou
mozkovou obrnou (tabulka 26 a 27). Problémy pak mohou spoéivat v mentalnim deficitu,
ktery se mize pojit s obéma diagndzami nebo tieba v obavach z nezndmého v piipadé autistt
¢i motorickych potizich v pfipadé détské mozkové obrny (Kraus et al., 2005, Thorova, 2006,
Juklova, Skorunkova, 2009, Dungl et al., 2014).

Tabulka 26 Vyskyt problémut s pomahanim doma u srovnavanych skupin podle respondentti —

deéti

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s pomoci doma PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 10 13 0 23 345% 419%  0,0%  23,5%
¢asto 7 2 0 9 241% 65%  0,0% 9,2%
nékdy 7 7 1 15 241% 22,6%  2,6% 153%
témér nikdy 2 6 2 10 69% 194%  53% 10,2%
nikdy 3 3 35 41 10,3%  9,7% 92,1% 41,8%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 27. Vyskyt problému s pomahanim doma u srovnavanych skupin podle respondenti —

rodica

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s pomoci doma PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 10 20 0 30 294% 476%  0,0% 26,1%
¢asto 11 6 0 17 324% 143% 0,0% 148%
nékdy 7 10 0 17 20,6% 238%  0,0% 148%
témér nikdy 3 4 3 10 88% 95% 7,7% 8,7%
nikdy 3 2 36 41  88%  48% 923% 357%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Pocit'ovani bolesti je rozdilné u studovanych skupin (tabulka 28 a 29) — u zdravych déti
je to vyjimecny pocit, u tfetiny autistd se vyskytuje nékdy au déti s DMO je to téméf u poloviny
nekdy a u tfetiny témét vzdy. Bolestivost u détské mozkové obrny miize byt spjata se zvySenym
svalovym napétim, které provazi nejcastéjsi formu DMO — spastickou a pro jeji uvolnéni
se vyuziva riznych forem cviceni ¢i aplikace botulotoxinu (Kolaf et al., 2009, Jankovsky,

2014).
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Tabulka 28 Vyskyt problémd s bolesti u srovnavanych skupin podle respondentl — déti

Mam bolesti Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vzdy 3 9 0 12 10,3% 29,0% 0,0% 12,2%
casto 1 1 0 2 3,4% 3,2% 0,0% 2,0%
nékdy 9 14 0 23 31,0% 452%  0,0% 235%
témér nikdy 4 3 3 10 13,8% 9,7% 7,9%  10,2%
nikdy 12 4 35 51 414% 129% 92,1%  52,0%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 29 Vyskyt problémd s bolesti u srovnavanych skupin podle respondenti — rodica

Pocity Skupina Celkem Skupina Celkem
bolesti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 12 0 14 5,9% 28,6% 0,0% 12,2%
casto 6 2 0 8 17,6% 4,8% 0,0% 7,0%
nékdy 8 22 2 32 235% 52,4% 51%  27,8%
témér nikdy 10 3 2 15  29,4% 7,1% 51%  13,0%
nikdy 8 3 35 46 23,5% 7,1% 89,7%  40,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Nazory na pocitovani nedostatku energie se u srovnavanych skupin lisi (tabulka 30 a 31) —
zdravé déti nedostatek energie nevnimaji, naopak respondenti S poruchou autistického spektra

a détskou mozkovou obrnou jej pocit'uji nékdy, ptipadné neustale.

Tabulka 30 Vyskyt problému s nedostatkem energie u srovnavanych skupin podle respondent

— déti

Mam malo Skupina Celkem Skupina Celkem
energie PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 2 8 0 10 69% 258% 0,0% 10,2%
casto 1 1 0 2 3,4% 3,2% 0,0% 2,0%
nékdy 11 6 2 19 379% 19,4% 53% 19,4%
témér nikdy 6 5 1 12 20,7% 16,1% 2,6% 12,2%
nikdy 9 11 35 55 31,0% 355% 92,1% 56,1%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 31 Vyskyt problémi s nedostatkem energie u srovnavanych skupin podle respondentti

—rodicd

Nizka hladina Skupina Celkem Skupina Celkem
energie PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 0 10 0 10 0,0 23,8% 0,0% 8,7%
dasto 2 2 0 4 5,9% 4,8% 0,0% 3,5%
nékdy 13 12 0 25 382% 28,6% 0,0%  21,7%
témér nikdy 11 8 2 21 324% 19,0% 51% 18,3%
nikdy 8 10 37 55 235% 238% 94,9%  47,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Dimenze Moje pocity

vvvvv

pocit vyskytuje vyjimecné, kdezto u respondentii S poruchou autistického spektra a détskou
mozkovou obrnou mnohem ¢astéji. U autistickych déti mize byt strach a obava z neznamého
svym zpusobem rysem digndzy, pti¢emz se jim snazi vyhybat pomoci stereotypniho jednani a

chovani (Strunecka, 2016).

Tabulka 32 Vyskyt pocitu obav nebo strachu u srovnavanych skupin podle respondenti — déti

Citim obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
nebo strach PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 5 0 7 6,9% 16,1% 0,0% 7,1%
casto 7 2 0 9 24,1% 6,5% 0,0% 9,2%
nékdy 13 13 1 27 448% 41,9% 2,6% 27,6%
témér nikdy 5 4 3 12 172% 12,9% 79% 122%
nikdy 2 7 34 43  6,9% 22,6% 895%  43,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 33 Vyskyt pocitu obav nebo strachu u srovnavanych skupin podle respondenti —

rodic.

Pocity obav Skupina Celkem Skupina Celkem
nebo strachu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 3 6 0 9 88% 150%  0,0% 8,0%
casto 11 3 0 14 324% 75% 0,0% 12,4%
nékdy 12 18 2 32 353% 45,0% 51%  28,3%
témér nikdy 3 9 2 14 8,8% 22,5% 51% 12,4%
nikdy 5 4 35 44  147% 10,0% 89,7%  38,9%
Celkem 34 40 39 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Vyskyt pocitu smutku uvadéji tabulky 34 a 35. U zdravych déti se vyskytuje ziidka,
u déti s poruchou autistického spektra a détskou mozkovou obrnou je tento pocit Castéjsi.
Déti s détskou mozkovou obrnou i s autismem maji trochu jiné prozivani nez déti v intaktni
populaci, coz zminuji i autoti Beyer a Gammeltoft (2006), Thorova (2006) ¢i Jelinkova et al.
(2009).
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Tabulka 34 Vyskyt pocitu smutku u srovnavanych skupin podle respondenti — déti

Pocit'uji Skupina Celkem Skupina Celkem
smutek PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 2 6 0 8 6,9% 19,4% 0,0% 8,2%
casto 9 1 0 10 31,0% 3,2% 0,0 10,2%
nékdy 9 12 2 23 310% 387% 53% 235%
témér nikdy 7 8 3 18 24,1% 25,8% 79%  18,4%
nikdy 2 4 33 39 6,9% 129% 86,8% 39,8%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 35 Vyskyt pocitu smutku u srovnavanych skupin podle respondentii — rodi¢t

Pocity Skupina Celkem Skupina Celkem
smutku PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 7 0 9 59% 16,7% 0,0% 7,8%
casto 11 2 0 13 32,4% 4,8% 0,0% 11,3%
nékdy 16 18 2 36 471% 42,9% 51%  31,3%
témér nikdy 3 11 2 16 8,8% 26,2% 51%  13,9%
nikdy 2 4 35 41 5,9% 95% 89,7% 357%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vnimani pocitu hnévu zpracovavaji tabulky 36 a 37. Nejcastéji tuto emoci priznavaji
respondenti s détskou mozkovou obrnou, méné ¢asto respondenti s détskou mozkovou obrnou
a nejméné zdravi respondenti. Pocity hnévu v souvislosti s diagndézou autismu ¢asto poukazuji
na nemoznost vyjadfit se jinym zptisobem a narusenou schopnost komunikace ¢i predstavivosti

(Gupta, 2004, Volkmar, 2007).

Tabulka 36 Vyskyt pocitu hnévu u srovnavanych skupin podle respondentt — déti

Pocit’uji Skupina Celkem Skupina Celkem
hnév PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 6 4 0 10 20,7% 12,9% 0,0% 10,2%
casto 8 3 0 11 27,6% 9,7% 0,0% 11,2%
nékdy 9 16 4 29 31,0% 51,6% 105% 29,6%
témér nikdy 5 6 3 14 172% 19,4% 79% 14,3%

=
N
w
iy

nikdy 34 3,4% 6,5% 81,6% 34,7%

Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 37 Vyskyt pocitu hnévu u srovnavanych skupin podle respondentti — rodict

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
hnévu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 5 5 0 10 14,7% 11,9% 0,0% 8,7%
dasto 12 7 0 19 353% 16,7% 0,0% 16,5%
nékdy 12 21 2 35 353% 50,0% 51%  30,4%
témér nikdy 4 7 3 14 118% 16,7% 7,7%  12,2%
nikdy 1 2 34 37 29% 48% 872% 322%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problému se spankem udavaji tabulky 38 a 39. Je pozoruhodné, ze u zdravych
respondenti, jak rodicd, tak déti, udava potize se spankem vice nez 40 % respondentd.
U déti s poruchou autistického spektra a détskou mozkovou obrnou neni tento problém zdaleka
tak Casty, a to i pfes to, ze vyzkum Lélis et al. (2016) spankové potize u déti s détskou mozkovou

obrnou zminuje jako casté.

Tabulka 38 Vyskyt potizi se spankem u srovnavanych skupin podle respondentti — déti

Mam potiZe Skupina Celkem Skupina Celkem
se spankem PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 7 4 16 27 241% 129% 42,1%  27,6%
¢asto 4 4 0 8 138% 129%  0,0% 8,2%
nékdy 7 11 3 21 241% 355% 79% 21,4%
témér nikdy 9 4 5 18 31,0% 129% 132%  18,4%
nikdy 2 8 14 24 69% 258% 36,8%  24,5%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 39 Vyskyt potizi se spankem u srovnavanych skupin podle respondentti — rodi¢t

Potize Skupina Celkem Skupina Celkem
se spankem PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 5 4 16 25 147%  95% 410% 21,7%
casto 9 7 0 16  26,5% 16,7%  0,0% 13,9%
nékdy 11 17 4 32 324% 405% 10,3%  27,8%
témér nikdy 6 7 2 15 17,6% 16,7%  51% 13,0%
nikdy 3 7 17 27 88% 16,7% 43,6%  23,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt obav z toho, co je ¢eka, u respondentii piinaseji tabulky 40 a 41. Alespon nékdy
je pocituje 59 % autisti (65 % jejich rodict), 61 % déti s DMO (68 % jejich rodici).
Pfevazna Cast zdravych respondenti obavy nepocituje. Obavy z budoucnosti Ize identifikovat
ptedevs§im vzhledem k tomu, Ze si rodic¢e uvédomuji svou smrtelnost a taktéz fakt, ze jejich dité
bude potiebovat podporu zieymé i nadale. Obavy z budoucnosti ve vyzkumu zminuje

I Witzanyova (2018).

111



Tabulka 40 Vyskyt obav u srovnavanych skupin podle respondentti — déti

Mam obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vzdy 6 5 0 11 20,7% 16,1% 0,0% 11,2%
casto 3 1 0 4 10,3% 3,2% 0,0% 4,1%
nékdy 8 13 1 22 27,6% 41,9% 2,6% 22,4%
témér nikdy 7 3 2 12 24,1% 9,7% 53% 12,2%
nikdy 5 9 35 49 172% 29,0% 92,1%  50,0%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 41 Vyskyt obav u srovnavanych skupin podle respondentti — rodi¢t

Ma obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vidy 8 5 0 13 23,5% 12,5% 0,0% 11,5%
Casto 3 2 1 6 88% 50% 26% 5,3%
nékdy 11 20 1 32 324% 50,0 2,6% 283%
témér nikdy 8 5 0 13 23,5% 12,5% 0,0% 11,5%
nikdy 4 8 37 49 11,8% 20,0% 949%  43,4%
Celkem 34 40 39 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Dimenze Jak vychdzim S ostatnimi

Vyskyt problémi pii jedndni s ostatnimi détmi nebo vrstevniky pfinaseji tabulky 42 a 43.
Nejvétsi obtize vnimaji respondenti autisté, u respondentii s DMO maji negativnéjsi pohled
rodice. Zdravé déti tento problém vétSinou nemaji. Z hlediska autismu mtize byt problém
ve vrstevnické skupiné zplisoben narusenim v oblasti socidlni interace, kdy déti o kontakt
s vrstevniky n¢kdy nejevi viibec zdjem, jak uvadi Richman (2015). Vyzkum Mei et al. (2015)
uvadi, ze v pripadé¢ dirazu na komunikaci, chovani a vztahy u déti s DMO muze dojit

ke zna¢nému zlepSeni zapojeni déti do spolecnosti a do aktivit, alespoil to je nazor jejich rodici.

Tabulka 42 Vyskyt obtizi pti vychazeni s vrstevniky u srovnavanych skupin podle respondentt

— déti

Obtize vychazet Skupina Celkem Skupina Celkem
s vrstevniky PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf¥ vidy 13 10 0 23 448% 323% 0,0% 235%
casto 2 2 0 4 6,9% 6,5% 0,0% 4,1%
nékdy 6 8 0 14 20,7% 25,8% 0,0 143%
témér nikdy 5 5 2 12 172% 16,1% 53% 122%
nikdy 3 6 36 45 10,3% 194% 94,7%  45,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabulka 43 Vyskyt obtizi pti vychazeni s vrstevniky u srovnavanych skupin podle respondentt

—rodi¢u

Obtize vychazet Skupina Celkem Skupina Celkem
S vrstevniky PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 13 19 0 32 382% 452%  0,0% 27,8%
¢asto 6 3 0 9 176% 71%  0,0% 7,8%
nékdy 12 11 0 23 353% 262%  0,0%  20,0%
témér nikdy 3 5 2 10 88% 119%  51% 8,7%
nikdy 0 4 37 41  0,0%  95% 949% 357%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémi s odmitanim kamaradstvi ¢i pfatelstvi u respondentli zaznamenavaji tabulky

44 a 45, Tento problém trapi nejvice respondenty autisty (vice nez polovina jej zaziva Casto).

Nepochopeni se bohuzel poji s diagndzou autismu €asto vSeobecné, nebot’ déti jsou povazovany

za nevychované ¢i rozmazlené (Gupta, 2004). Problém s pochopenim neverbalni komunikace,

humoru ¢i nadsazky pak tyto déti ¢asto odsuzuje k samoté, kdy se s nimi vrstevnici odmitaji

kamaradit, pfiCemz vyrazné to vnimaji naptiklad vysokofunk¢ni autisté ¢i déti s Aspergerovym

syndromem (Hrdlicka, Komarek, 2014). Odmitani kamaradstvi se naopak témét nevyskytuje

u intaktnich déti — zhruba 90 % z nich se s timto problémem nesetkalo.
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Tabulka 44 Vyskyt problému s odmitanim kamaradstvi/ptatelstvi u srovnavanych skupin podle

respondentt — déti

Odmitani Skupina Celkem Skupina Celkem
kamaradstvi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 13 10 0 23 448% 323% 0,0% 235%
¢asto 2 3 0 5 69% 97% 0,0% 5,1%
nékdy 8 8 1 17  27,6% 258%  2,6% 17,3%
témér nikdy 3 4 4 11 103% 129% 105% 11,2%
nikdy 3 6 33 42 10,3% 194% 86,8%  42,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 45 Vyskyt problému s odmitanim kamaradstvi/pratelstvi u srovnavanych skupin podle

respondentll — rodict

Odmitani Skupina Celkem Skupina Celkem
kamaradstvi PAS DMO Zdravi PAS DMO Zdravi

téméi vzdy 15 19 0 34 441% 452% 0,0%  29,6%
casto 6 5 0 11 176% 11,9% 0,0% 9,6%
nékdy 9 10 0 19 26,5% 238% 0,00 16,5%
témér nikdy 4 3 3 10 11,8%  7,1% 7,7% 8,7%
nikdy 0 5 36 41 0,0% 119% 92,3% 35,7%
Celkem 34 42 39 115  100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problému s tim, Ze se vrstevnici respondentim posmivaji, uvadéji tabulky 46 a 47.
Na rozdil od zdravych respondentll tento problém wuvadéji mnohem castéji
respondenti s poruchou autistického spektra a détskou mozkovou obrnou. | v tomto piipadé je

na viné nejcastéji nepochopeni.

Tabulka 46 Vyskyt problémi s posmésky u srovnavanych skupin podle respondenti — déti

Posmésky Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
téméf vidy 9 9 1 19 31,0% 29,0%  2,6% 19,4%
casto 4 0 7 13,8% 9,7% 0,0% 7,1%
nékdy 6 7 1 14 20,7% 22,6% 2,6%  14,3%
témér nikdy 7 5 2 14 24,1% 16,1% 53%  14,3%
nikdy 3 7 34 44 10,3% 22,6% 895%  44,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 47 Vyskyt problémi s posmésky u srovnavanych skupin podle respondentii — rodic¢t

Posmésky Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vzdy 10 18 0 28 294% 42,9% 0,0%  24,3%
casto 9 6 0 15 26,5% 14,3% 0,0  13,0%
nékdy 10 9 1 20 294% 21,4% 2,6% 17,4%
témér nikdy 3 5 2 10 8,8% 11,9% 5,1% 8,7%
nikdy 2 4 36 42 5,9% 95% 92,3%  36,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vnimani omezeni u respondentti ve srovnani s vrstevniky uvadéji tabulky 48 a 49. Na rozdil
od zdravych déti toto omezeni vnima polovina respondentd s DMO a autistii. Omezeni mohou
souviset pfimo s diagnézou a piipadnymi dal§imi pfidruZzenymi postizenimi (Juklova,

Skorunkové, 2009, Jankovsky, 2014).
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Tabulka 48 Vyskyt omezeni u srovnavanych skupin podle respondentd — déti

Omezeni Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vzdy 15 13 0 28 51,7% 41,9% 0,0  28,6%
casto 2 4 0 6 6,9% 12,9% 0,0% 6,1%
nékdy 3 7 1 11  10,3% 22,6% 2,6% 11,2%
témér nikdy 4 3 1 8 13,8% 9,7% 2,6% 8,2%
nikdy 5 4 36 45 172% 129% 94,7%  45,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 49 Vyskyt omezeni u srovnavanych skupin podle respondent — rodict

Omezeni Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vidy 18 22 0 40 529% 52,4% 0,0  34,8%
¢asto 8 8 0 16 235% 190%  0,0% 13,9%
nékdy 3 8 0 11 88% 19,0%  0,0% 9,6%
témér nikdy 4 3 3 10 11,8% 7,1% 7,7% 8,7%
nikdy 1 1 36 38 2,9% 24% 923%  33,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vnimani obtizi s udrzenim kroku s vrstevniky (po télesné strance) udavaji tabulky 50 a 51.
Tento problém vnima neustale polovina respondentti autist a s DMO. U zdravych déti se tento
problém nevyskytl. Tento problém je opét s nejvétsi pravdépodobnosti spjat s omezenimi, ktera
postizeni pfinasi po télesné strance v souvislosti s diagnézou a pridruzenymi postizenimi

(Thorova, 2006, Jankovsky, 2014).

Tabulka 50 Vyskyt problému udrzet krok s vrstevniky u srovnavanych skupin podle

respondentl — déti

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
drzet krok PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 15 16 0 31 51,7% 516%  00% 31,6%
casto 2 1 0 3 69% 32% 0,0% 3,1%
nékdy 3 7 0 10 10,3% 22,6% 0,0 10,2%
témér nikdy 4 4 0 8 13,8% 12,9% 0,0% 8,2%
nikdy 5 3 38 46 172%  9,7% 100,0%  46,9%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 51 Vyskyt problému udrzet krok s vrstevniky u srovnavanych skupin podle

respondentl — rodict

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
drzet krok PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 17 24 0 41 50,0% 57,1% 0,0%  357%
casto 4 6 0 10 118% 143%  0,0% 8,7%
nékdy 8 5 0 13 23,5% 11,9% 0,0 11,3%
témér nikdy 3 5 0 8 8,8% 11,9% 0,0% 7,0%
nikdy 2 2 39 43 5,9% 48% 100,0% 37,4%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisheruv ptesny test, p < 0,001).

Dimenze Ve $kole

Vyskyt problémi s udrzenim pozornosti uvadi tabulky 52 a 53. U vice nez 40 % respondenti
autisti a s DMO se tento problém vyskytuje témét vzdy, naopak u 80 % zdravych déti se
nevyskytuje. Problémy s udrzenim pozornosti mohou souviset nejen s dal$im pfidruzenym
postiZzenim jako je napiiklad ADHD, ale i se samotnou diagn6zou, kdy Thorova (2008) uvadi,
ze autismus je doprovazen i omezenym rozsahem pozornosti a stejné tak reflektuje snizenou

pozornost i Kraus et al. (2005) u déti s DMO.
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Tabulka 52 Vyskyt problému s udrzenim pozornosti u srovnavanych skupin podle respondentti

— déti

Pozornost pri Skupina Celkem Skupina Celkem
vyucovani PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 14 13 0 27 483% 41,9% 0,0% 27,6%
casto 2 3 0 5 69% 97% 0,0% 5,1%
nékdy 9 10 3 22 31,0% 32,3% 7,9%  22,4%
témér nikdy 3 4 4 11 10,3% 129% 105% 11,2%
nikdy 1 1 31 33 3,4% 32% 816% 33,7%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 53 Vyskyt problému s udrZzenim pozornosti u srovnavanych skupin podle respondenti

—rodici

Pozornost pii Skupina Celkem Skupina Celkem
vyucovani PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 14 18 0 32 412% 46,2% 0,0  28,6%
¢asto 8 8 0 16 235% 205%  0,0% 14,3%
nékdy 7 8 4 19 20,6% 205% 10,3% 17,0%
témér nikdy 5 5 3 13 14,7% 12,8% 7,71%  11,6%
nikdy 0 0 32 32 00% 00% 821% 28,6%
Celkem 34 39 39 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problému se zapominanim véci piinaSeji tabulky 54 a 55. Na rozdil od zdravych
respondentl tento problém zaznamenavaji ¢astéji respondenti s DMO a autisté. Zapomindni
je Uzce svazano s paméti, se kterou dle Krause et al. (2005) mohou mit déti s DMO problémy.
Viégnerova (2014) vSak naopak uvadi, Ze u n€kterych déti s autismem je vyznamna mechanické

pamét, av§ak neni to rys spole¢ny vS§em détem s autismem.

Tabulka 54 Vyskyt problémi se zapominanim u srovnavanych skupin podle respondentti — déti

Zapominam Skupina Celkem Skupina Celkem
véci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 12 12 0 24 414% 38,7% 0,0%  24,5%
casto 0 4 0 4  00% 129%  0,0% 4,1%
nékdy 7 8 3 18 24,1% 25,8% 79% 18,4%
témér nikdy 7 4 5 16 241% 129% 132% 16,3%
nikdy 3 3 30 36 103% 9,7% 789%  36,7%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 55 Vyskyt problémt se zapominanim u srovnavanych skupin podle respondentl —

rodica

Zapominani Skupina Celkem Skupina Celkem
véci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 13 17 0 30 382% 436%  00% 26,8%
casto 6 8 0 14 176% 205%  0,0% 12,5%
nékdy 6 6 4 16 176% 154% 10,3% 14,3%
témér nikdy 8 6 2 16 235% 15,4% 51% 143%
nikdy 1 2 33 36 2,9% 51% 84,6% 32,1%
Celkem 34 39 39 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Vnimani problémt se zvladanim Skolnich povinnosti uvadéji tabulky 56 a 57. Je ziejmé,
Ze tento problém se vyskytuje ¢astéji u respondentt autist a s DMO. Vyzkum Bourke-Taylora
et al. (2017) se zabyva Skolni Uspésnosti u déti s DMO a poukazuje na to, ze pro uspéch
a zvladani Skolnich povinnosti je nutné kvalitni zapojeni dospélych osob (rodice, ucitelé

¢1 Skolni odbornici) a také oteviena pozitivni Skolni kultura zaloZena na inkluzivnim pfistupu.
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Tabulka 56 Vyskyt problému se zvladanim $kolnich povinnosti u srovnavanych skupin podle

respondentt — déti

Zvladani $kolnich Skupina Celkem Skupina Celkem
povinnosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméi vzdy 12 13 0 25 414% 41,9% 0,0% 255%
¢asto 1 4 0 5 34% 12,9% 0,0% 5,1%
nékdy 7 8 2 17 241% 25,8% 53% 17,3%
témé¥ nikdy 5 4 4 13 172% 129% 105% 13,3%
nikdy 4 2 32 38  13,8% 6,5% 84,2%  38,8%
Celkem 29 31 38 98 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 57 Vyskyt problémi se zvladanim $kolnich povinnosti u srovnavanych skupin podle

respondentli — rodict

Zvladani $kolnich Skupina Celkem Skupina Celkem
povinnosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 13 19 0 32 382% 48,7%  0,0%  28,6%
¢asto 5 7 0 12 147% 179%  0,0% 10,7%
nékdy 11 7 2 20 324% 179%  51% 17,9%
témér nikdy 3 5 2 10 88% 128%  51% 8,9%
nikdy 2 1 35 38 59% 26% 89,7%  33,9%
Celkem 34 39 39 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Cetnost absenci ve §kole z diivodu zdravotnich potizi pfinasi tabulky 58 a 59. U ¢&tvrtiny déti
s DMO a autistl je to problém téméi vzdy, naopak u zdravych déti dojde k absenci ziidka.
Zdravotni potize jsou spojeny se zdravotnim stavem, ktery v nékterych pfipadech muze
i vsouvilsosti s dalsimi pfidruzenymi postizenimi vyvolavat potiebu navstévy Iékare,
specialni terapie ¢i napiiklad hospitalizace v piipadé€ operacni 1é¢by u déti s DMO (Kraus et al.,
2005, Schejbalova 2011).

Tabulka 58 Absence ve Skole ze zdravotnich diivodii u srovnavanych skupin podle respondentt

— déti

Absence — Skupina Celkem Skupina Celkem
neni mi dobire PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 7 7 0 14 241% 241% 0,0%  14,6%
casto 0 1 0 1 0,0% 3,4% 0,0% 1,0%
nékdy 11 8 3 22 379% 276% 79% 22,9%
témér nikdy ) 6 3 14 172% 20,7% 79% 14,6%
nikdy 6 7 32 45 20,7% 24,1% 84,2%  46,9%
Celkem 29 29 38 9 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 59 Chybéni ve skole ze zdravotnich divodt u srovnavanych skupin podle respondentti

—rodici

Absence — Skupina Celkem Skupina Celkem
zdravotni PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

divody

téméf vidy 9 11 0 20 273% 30,6% 00% 18,7%
casto 1 4 0 5 30% 11,1%  0,0% 4,7%
nékdy 10 5 1 16 30,3% 13,9% 2,6%  15,0%
témér nikdy 9 10 5 24 2713% 27,8% 13,2% 22,4%
nikdy 4 6 32 42  12,1% 16,7% 842%  39,3%
Celkem 33 36 38 107 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Absence ve Skole z divodu navstévy lékafe nebo nemocnice je rlizné ¢asta u srovnavanych
skupin (tabulky 60 a 61). U ¢tvrtiny déti s autismem nebo s DMO (u tretiny podle jejich rodiét)

se tento problém vyskytuje témet vzdy; u zdravych déti spise vyjimecné.
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Tabulka 60 Chybéni ve skole z diivodu navstévy lékare/nemocnice u srovnavanych skupin

podle respondentti — rodict

Absence — Skupina Celkem Skupina Celkem
navStéva lékare PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 7 8 0 15 241% 27,6% 0,0%  15,6%
casto 0 2 0 2 00% 69%  0,0% 2,1%
nékdy 11 8 1 20 379% 27,6% 2,6% 20,8%
témér nikdy 7 6 4 17 241% 20,7% 10,5% 17,7%
nikdy 4 5 33 42 13,8% 17,2% 86,8%  43,8%
Celkem 29 29 38 96 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 61 Chybéni ve skole z diivodu navstévy lékafe/nemocnice u srovnavanych skupin

podle respondentil — rodich

Absence — Skupina Celkem Skupina Celkem
navStéva lékafre PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf¥ vidy 10 11 0 21 30,3% 30,6% 00% 19,6%
casto 2 6 0 8 6,1% 16,7% 0,0% 7,5%
nékdy 9 7 1 17 27,3% 19,4% 2,6%  159%
témér nikdy 10 8 5 23 30.3% 222% 132% 215%
nikdy 2 4 32 38 6,1% 11,1% 84,2%  355%
Celkem 33 36 38 107 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

5.3.3 PedsQL™ 2.0 FIM (Pediatricka kvalita Zivota — Vliv na rodinu)

Dimenze Fyzické funkce

Pocity inavy béhem dne u rodi¢t béhem posledniho mésice a tydne uvadi tabulky 62 a 63.
Nejcastéjsi je tnava u rodici déti s autismem, méné cCastda u rodica déti s DMO.
Vice nez polovina rodi¢t zdravych déti tinavu béhem dne neciti. Pocit tnavy je relativné staly
a v prubéhu ¢asu se méni jen velmi mirné, jak dokazuji zjisténé hodnoty. Za pocitem tinavy
muze byt narocnost péfe 1 pocitovand mira stresu, kterd vycerpdva organismus,
pricemz na vys§i miru stresu a tizkosti u rodicti déti s poruchou autistického spektra upozoriuje
i vyzkum Paddena a Jamese et al. (2017). Vyzkum Garipa et al. (2017) zvySenou miru Gnavy

popisuje 1 u matek déti s DMO.

Tabulka 62 Vnimani pocitu tnavy béhem dne u rodi¢t v poslednim mésici

Unava Skupina Celkem Skupina Celkem
béhem dne PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 13 4 0 17 38,2% 9,5% 0,0% 14,8%
casto 11 14 2 27  324% 33,3% 51%  23,5%
nékdy 7 19 13 39 206% 452% 33,3% 33, 9%
témér nikdy 2 2 3 7 5,9% 4,8% 7,7% 6,1%
nikdy 1 3 21 25 2,9% 7,1% 538% 21,7%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 63 Vnimani pocitu inavy béhem dne u rodi¢t v poslednim tydnu
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Unava Skupina Celkem Skupina Celkem
béhem dne PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 11 4 0 15 32,4% 9,5% 0,0% 13,0%
casto 12 12 3 27 353% 28,6% 7,7%  23,5%
nékdy 8 21 10 39 235% 50,0 256% 33,9%
témér nikdy 3 2 3 8 8,8% 4,8% 7,7% 7,0%
nikdy 0 3 23 26 0,0% 7,1% 59,0% 22,6%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Pocity unavy po probuzeni u rodi¢ti béhem posledniho mésice a tydne uvadi tabulky 64 a 65.

v

Nejcastéjsi je unava u rodici déti s autismem, nasledovana rodici déti s DMO. Vice nez 80 %
rodict zdravych déti tinavu rano po probuzeni neciti. Pocit Gnavy je relativné staly a v prub¢hu
Casu se meéni jen velmi mirné, jak dokazuji zjisténé hodnoty. Za pocitem Unavy miize byt
naro¢nost péce 1 pocitovand mira stresu, kterd vy€erpava organismus, piicemz na vySsi miru
stresu a uzkosti u rodict déti s poruchou autistického spektra upozoriiuje i vyzkum Paddena

a Jamese et al. (2017). Vyzkum Garipa et al. (2017) zvySenou miru unavy popisuje i u matek

déti s DMO.
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Tabulka 64 Vnimani pocitu tinavy po probuzeni u rodi¢ti v poslednim mésici

Unava Skupina Celkem Skupina Celkem
rano PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 10 5 0 15 294% 11,9% 0,0% 13,0%
casto 4 13 1 18 11,8% 31,0% 2,6% 15,7%
nékdy 11 13 4 28 324% 31,0% 10,3% 24,3%
témér nikdy 7 5 2 14 20,6% 11,9% 51% 12,2%
nikdy 2 6 32 40 59% 143% 82,1% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 65 Vnimani pocitu tinavy po probuzeni u rodi¢t v poslednim tydnu

Unava Skupina Celkem Skupina Celkem
rano PAS DMO Zdravi PAS DMQO  Zdravi

témér vidy 9 4 0 13 26,5% 9,5% 0,0% 11,3%
casto 7 13 1 21 20,6% 31,0% 26% 18,3%
nékdy 11 14 4 29 324% 333% 10,3% 252%
témér nikdy 6 4 0 10 17,6% 9,5% 0,0% 8,7%
nikdy 1 7 34 42 29% 16,7% 872%  36,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt tinavy, ktera brani rodi¢tim vénovat se vécem, které maji radi, uvadeji tabulky 66 a 67.
Tento pocit ma téméf neustale pétina rodict deti s autismem ¢i Sestina rodict déti s DMO.
Naopak 80 % rodi¢u zdravych déti tento pocit nezaziva. Omezeni v aktivitach volného Casu
¢1 pracovni Cinnosti kvili naro¢né péci o dité¢ s autismem, kterd generuje Uinavu, potvrzuje
I studie Das et al. (2017). Z hlediska omezeni a zmén¢ aktivit volného ¢asu kvuli postiZeni lze
srovnavat i s vysledky Witzanyové (2018), jez taktéz vykazuji omezeni v zajmové ¢innosti.

Hodnoty se v pribéhu ¢asu se méni jen velmi mirngé.

Tabulka 66 Vnimani Ginavy branici zajmam u rodi¢t v poslednim mésici

Unava pro Skupina Celke Skupina Celke
m

Zajmy PAS DMO  Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér 7 6 0 13 20,6% 14,3% 0,00 11,3%

vzdy

casto 11 8 1 20 32,4% 19,0% 26% 17,4%

nékdy 11 15 4 30 32,4% 35,7% 10,3% 26,1%

témér 3 4 3 10 8,8% 9,5% 17,7% 8,7%

nikdy

nikdy 2 9 31 42 59% 21,4% 795% 36,5%

Celkem 34 42 39 115  100,0% 100,0 100,0 100,0%
% %

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 67 Vnimani unavy branici zdjmim u rodi¢l v poslednim tydnu

Unava Skupina Celkem Skupina Celkem
pro zajmy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 8 7 0 15 23,5% 16,7% 0,0  13,0%
casto 10 7 1 18 29,4% 16,7% 2,6% 157%
nékdy 13 15 4 32 382% 357% 10,3% 27,8%
témér nikdy 3 5 2 10 8,8% 11,9% 5,1% 8,7%
nikdy 0 8 32 40 0,0 19,0% 82,1% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt bolesti hlavy u respondenti uvadi tabulky 68 a 69. Rodice déti s DMO udavaji vyskyt
bolesti n€kdy az Casto, rodice autisti nékdy ¢i téméf nikdy. 80 % rodich zdravych déti bolestmi

hlavy netrpi nikdy. Hodnoty se v pribéhu ¢asu se méni jen velmi mirn¢.

Studie Brehauta et al. (2004), ktera se zabyva vlivem péce na fyzické a psychické zdravi
pecovatelt o déti s DMO taktéz uvadi zvySenou incidenci bolesti hlavy u téchto pecovateld.
Autofi dale uvadeéji, ze stres souvisejici s péci o dité s DMO mize piimo i nepfimo ovliviiovat

jejich zdravotni stav.
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Tabulka 68 Vyskyt bolesti hlavy u rodict v poslednim mésici

Bolest Skupina Celkem Skupina Celkem
hlavy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 3 4 0 7 8,8% 9,5% 0,0% 6,1%
casto 6 10 1 17 176% 23,8% 2,6%  14,8%
nékdy 10 15 3 28 294% 357% 7,7%  24,3%
témér nikdy 9 7 3 19 26,5% 16,7% 7,7%  16,5%
nikdy 6 6 32 44 176% 143% 82,1%  38,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 69 Vyskyt bolesti hlavy u rodi¢t v poslednim tydnu

Bolest Skupina Celkem Skupina Celkem
hlavy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 4 0 6 5,9% 9,5% 0,0% 5,2%
casto 5 11 1 17 14,7% 26,2% 2,6%  14,8%
nékdy 12 14 4 30 353% 333% 103% 26,1%
témér nikdy 8 7 3 18 23,5% 16,7% 7,1%  157%
nikdy 7 6 31 44 20,6% 143% 795%  38,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt pocitu fyzické slabosti u rodi¢i v poslednim mésici a tydnu uvadéji tabulky 70 a 71.
Polovina rodict autistli se citi slaba Casto, nebo témét vzdy. 40 % rodictu déti s DMO se citi
slabi n¢kdy, kdezto 80 % rodi¢u zdravych déti se neciti slabi nikdy. Hodnoty se v pribéhu ¢asu
se méni jen velmi mirn€. Fyzickou slabost lze provazovat s celkovou tnavou, kterou rodice
déti s autismem upozoriuje vyzkum Paddena a Jamese et al. (2017). U rodic¢a déti s détskou
mozkovou obrnou se dle vysledkii vyzkumu i vyzkumu Brehauta et al. (2004) stres

Z poskytované péce podepisuje spise na fyzickém zdravi.

Tabulka 70 Vyskyt pocitu fyzické slabosti u rodi¢ti v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
slabosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 8 5 0 13 235% 119%  0,0% 11,3%
casto 9 8 1 18 26,5% 19,0% 2,6% 157%
nékdy 13 17 6 36 382% 40,5% 154% 31,3%
témér nikdy 2 5 1 8 59% 11,9% 2,6% 7,0%
nikdy 2 7 31 40 59% 16,7% 795% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 71 Vyskyt pocitu fyzické slabosti u rodi¢ti v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
slabosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 7 6 0 13  20,6% 14,3% 0,0% 11,3%
casto 8 8 1 17 23,5% 19,0% 2,6%  14,8%
nékdy 15 16 6 37 441% 38,1% 154% 32,2%
témér nikdy 2 6 1 9 59% 14,3% 2,6% 7,8%
nikdy 2 6 31 39 59% 143% 795%  33,9%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt bolesti biicha u rodi¢ii v poslednim mésici a tydnu uvadéji tabulky 72 a 73. 40 % rodicia
déti s DMO a autisttl neciti bolesti bficha nikdy, kdezto u rodict zdravych déti je to vice nez
80 %. Hodnoty se v priib&hu ¢asu se méni jen velmi mirng. Castéjsi bolesti bficha u rodi¢t déti
s autismem ¢i DMO lze zfejmé piipisovat opét zvySené mife stresu a dopadu na zdravi téchto

jedinct, jak u rodict déti s DMO popisuje vyzkum Brehauta et al. (2004).
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Tabulka 72 Vyskyt bolesti bficha u rodict v poslednim mésici

Bolesti Skupina Celkem Skupina Celkem
biicha PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 2 2 0 4 5,9% 4,8% 0,0% 3,5%
casto 1 2 0 3 2,9% 4,8% 0,0% 2,6%
nékdy 7 10 4 21 20,6% 238% 10,3% 18,3%
témér nikdy 10 11 2 23 294% 26,2% 51%  20,0%
nikdy 14 17 33 64 412% 40,5% 84,6%  557%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 73 Vyskyt bolesti bficha u rodi¢i v poslednim tydnu

Bolesti Skupina Celkem Skupina Celkem
bricha PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 1 2 0 3 2,9% 4,8% 0,0% 2,6%
casto 1 2 0 3 2,9% 4,8% 0,0% 2,6%
nékdy 9 10 4 23 265% 238% 10,3%  20,0%
témér nikdy 8 12 2 22 235% 28,6% 51% 19,1%
nikdy 15 16 33 64 441% 38,1% 84,6%  557%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p = 0,001).
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Dimenze Citové, emocionalni funkce

Vyskyt pocitl izkosti u rodi¢ii v poslednim mésici a tydnu je zaznamenan v tabulkach 74 a 75.
Ctvrtina rodi¢t autistd tento pocit zaziva Casto, ¢i témef vzdy. Polovina rodict déti s DMO citi
uzkost nékdy a vice nez 80 % rodi¢u zdravych déti neciti tzkost nikdy. Hodnoty se v pribéhu
Casu se méni jen velmi mirné. Na zvySenou incidenci tzkosti u rodi¢t déti s autismem

upozorfiuje i vyzkum Paddena a Jamese et al. (2017). Cast&jsi tizkostné a depresivni nalady

u matek déti s DMO popisuje i Garip et al. (2017).

Tabulka 74 Vyskyt pocitt uzkosti u rodi¢t v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
uzkosti PAS DMO Zdravi PAS DMO Zdravi

témér vzdy 1 2 0 3 2,9% 4,8% 0,0% 2,6%
casto 8 ) 1 14 235% 11,9% 2,6% 12,2%
nékdy 11 22 3 36 324% 52,4% 7,7% 31,3%
témér nikdy 9 6 1 16  26,5%  14,3% 2,6% 13,9%
nikdy 5 7 34 46 14,7% 16,7%  87,2% 40,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 75 Vyskyt pocit uzkosti u rodi¢i v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
uzkosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 1 2 0 3 2,9% 4,8% 0,0% 2,6%
casto 8 4 2 14 23,5% 9,5% 51% 12,2%
nékdy 11 22 2 35 324% 52,4% 51%  30,4%
témér nikdy 8 7 3 18 23,5% 16,7% 7,7%  157%
nikdy 6 7 32 45 176% 16,7% 82,1% 39,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt pocitt smutku u rodict v poslednim mésici a tydnu je zaznamenén v tabulkach 76 a 77.
65 % rodicl autistli tento pocit zaziva nékdy, Casto ¢i témér vzdy. U rodict déti s détskou
mozkovou obrnou je to 81%, kdezto u rodici zdravych déti je to pouze 13 %.
Hodnoty se v pribéhu ¢asu se méni jen velmi mirn€. Sen, Yurtsever (2007) zminuji, Ze pocit
smutku zazivaji hlavné matky v souvislosti s diagnézou DMO u svého ditéte, protoZe postizeni
ditéte jim zna¢né ovlivnilo spolecensky zivot, moznost pracovat i rodinné vztahy. [jalba (2016)

vsak uvadi, ze i matky déti s autismem zazivaji pocity smutku v souvislosti s diagnozou ditéte.

138



Tabulka 76 Vyskyt pociti smutku u rodi¢t v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
smutku PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 4 2 0 6 11,8% 4,8% 0,0% 5,2%
casto 6 ) 2 13 17,6% 11,9% 51% 11,3%
nékdy 12 27 3 42 353% 643% 7,7% 365%
témér nikdy 9 4 13 26  26,5% 95% 33,3% 22,6%
nikdy 3 4 21 28 8,8% 95% 53,8% 24,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 77 Vyskyt pociti smutku u rodi¢t v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
smutku PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 4 2 0 6 11,8% 4,8% 0,0% 5,2%
casto 7 5 3 15 20,6% 11,9% 7,7%  13,0%
nékdy 13 26 2 41 382% 61,9% 51%  357%
téméi nikdy 8 5 13 26 235% 11,9% 333% 22,6%
nikdy 2 4 21 27 5,9% 95% 53,8% 23,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt pocitu zloby u rodi¢ti v poslednim mésici a tydnu je zaznamenan v tabulkach 78 a 79.
44 % rodicu autistll a 60 % rodict déti s DMO se citi rozzlobeni nékdy, kdezto nejveétsi Cast
(54 %) rodi¢t zdravych déti neni rozzlobena nikdy. Hodnoty se v pribéhu ¢asu lisi jen velmi
mirné. Rodicovstvi u ditéte s autismem vyzaduje velkou davku trpélivosti minimaln€ vzhledem
k tomu, ze dit¢ ma Casto neadekvatni reakce, na které nelze reagovat zlobou (Thorova, 2006,
Richman, 2015). Vyzkum Montese a Haltermana (2007) ukazuje, Ze matky déti s autismem
maji vy$$i miru frustracni tolerance vuci ditéti avSak za cenu vySsiho stresu, vnitini Gzkosti

a horsiho dusSevniho zdravi.

Tabulka 78 Vyskyt pocitu zloby u rodi¢t v poslednim mésici

Pocit zloby Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vidy 4 3 1 8 11,8% 7,1% 2,6% 7,0%
casto 6 5 0 11 176% 11,9% 0,0% 9,6%
nékdy 15 25 6 46 441% 59,5% 154%  40,0%
témér nikdy 6 5 11 22 176% 119% 282% 19,1%
nikdy 3 4 21 28 88%  95% 538% 24,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 79 Vyskyt pocitu zloby u rodi¢t v poslednim tydnu

Pocit zloby Skupina Celkem Skupina Celkem
PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
témér vzdy 5 3 1 9 14,7% 7,1% 2,6% 7,8%
casto 7 4 1 12 20,6% 9,5% 2,6%  10,4%
nékdy 13 25 5 43 382% 595% 12,8%  37,4%
témér nikdy 6 6 10 22 176% 143% 256% 19,1%
nikdy 3 4 22 29 8,8% 95% 56,4% 25,2%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt pocitu frustrace u rodici Vv poslednim mésici a tydnu je zaznamenan v tabulkach 80
a 81. Kolem 30 % rodic¢u autistd a 50 % rodict déti s DMO se citi frustrovano nékdy, kdezto
nejveétsi Cast rodict zdravych déti (72 %) se neciti frustrovana nikdy. Hodnoty se v pribéhu
Casu lisi jen velmi mirng€. Pocit frustrace lze provazovat s pocity zloby i pocity smutku
Z prozivané zivotni situace, k cemuz Ize jako podklad vyuzit vyzkumy Sena a Yurtsevera

(2007), ljalby (2016) i Montese a Haltermana (2007).
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Tabulka 80 Vyskyt pocitu frustrace u rodict v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
frustrace PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 6 2 0 8 17,6% 4,8% 0,0% 7,0%
casto 6 3 0 9 17,6% 7,1% 0,0% 7,8%
nékdy 11 20 9 40 324% 47,6% 231% 34,8%
témér nikdy 5 8 2 15 14,7% 19,0% 51%  13,0%
nikdy 6 9 28 43 176% 214% 718% 37,4%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 81 Vyskyt pocitu frustrace u rodict v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
frustrace PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 7 2 0 9 20,6% 4,8% 0,0% 7,8%
casto 6 2 0 8 17,6% 4,8% 0,0% 7,0%
nékdy 9 21 9 39 265% 50,0% 23,1% 33,9%
témér nikdy 5 9 2 16 14,7% 21,4% 51%  13,9%
nikdy 7 8 28 43 20,6% 19,0% 718% @ 37,4%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt pocitu bezmoci u rodict v poslednim mésici a tydnu je zaznamenan v tabulkéch 82
a 83. 50 % rodicl autistd se citi bezmocni Casto €i témét vzdy, 45 % rodict déti s DMO se citi
bezmocni nékdy, kdezto nejveétsi ¢ast rodict zdravych déti (85 %) se neciti bezmocna nikdy.
Hodnoty se v priubéhu casu lisi jen velmi mirné. Bezmoc je Casto spojena Sneménnosti
diagndzy (autismus i DMO), ktera je nevylécitelna a ditéti tak Casto nelze nikterak extrémné
pomoci jednoduché 1éEby pomoci ¢i ulevit (Thorova, 2006, Seidl, 2015). Woolfson (2004)

uvadi, Ze pocity bezmoci a a beznad¢je se €asto poji s rodicovstvi ditéte s postizenim.

Tabulka 82 Vyskyt pocitu bezmoci u rodi¢t v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
bezmoci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 8 5 1 14 235% 11,9% 2,6% 12,2%
casto 9 9 1 19 265% 214%  2,6% 16,5%
nékdy 8 19 0 27  235% 452% 0,0  23,5%
témér nikdy 6 3 3 12 17,6% 7,1% 7,7%  10,4%
nikdy 3 6 34 43  88% 143% 872% 37,4%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 83 Vyskyt pocitu bezmoci u rodi¢t v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
bezmoci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 10 5 1 16 29,4% 11,9% 2,6%  13,9%
casto 7 9 1 17 20,6% 21,4% 2,6%  14,8%
nékdy 9 19 1 29 265% 452% @ 2,6% 252%
témér nikdy 5 3 3 11 14,7% 7,1% 7,7% 9,6%
nikdy 3 6 33 42 88% 143% 84,6% 36,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Dimenze Socialni funkce

Vyskyt pocitli izolovanosti u rodi¢t v poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky 84 a 85. Pétina
rodi¢l autistl a Sestina rodict déti s DMO tento pocit zaziva témét vzdy. Kolem 80 % rodict
zdravych déti neciti izolovanost nikdy. Hodnoty se v prub¢hu casu lisi jen velmi mirné.
Socialni izolace je rizikem, které se poji s postizenim ditéte a rodice obou skupin je i pomérné
vyrazné vnimaji, jak ukazuji 1 dals$i vyzkumy (Glenn et al., 2009, Ijalba, 2016, Witzanyova,
2018). K socialni izolaci ¢asto piispiva i nepochopeni okoli, které se leckdy vyskytuje i v ramci

Sirsi rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014).
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Tabulka 84 Vyskyt pocitu izolovanosti u rodi¢ti v poslednim mésici

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
izolovanosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 7 7 0 14  20,6% 16,7% 0,0% 12,2%
casto 6 2 1 9 17,6% 4,8% 2,6% 7,8%
nékdy 9 15 4 28 265% 357% 10,3% 24,3%
témér nikdy 8 9 3 20 235% 21,4% 7,1% 17,4%
nikdy 4 9 31 44  118% 214% 795%  38,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 85 Vyskyt pocitu izolovanosti u rodi¢ti v poslednim tydnu

Pocit Skupina Celkem Skupina Celkem
izolovanosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 7 7 0 14 20,6% 16,7% 0,0% 12,2%
casto 9 2 1 12 26,5% 4,8% 2,6% 10,4%
nékdy 7 14 4 25 206% 33,3% 10,3% 21,7%
témér nikdy 5 11 1 17 14,7% 26,2% 2,6%  14,8%
nikdy 6 8 33 47 176% 19,0% 84,6%  40,9%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt problému ziskat podporu od ostatnich u rodic¢t v poslednim mésici a tydnu uvadi
tabulky 86 a 87. Asi tfetina rodici autisti a déti s DMO tento pocit zaziva nékdy.
Vice nez 80 % rodi¢t zdravych déti nedostatek podpory nepocit'uje. Hodnoty se v priabéhu ¢asu
1i$1 jen velmi mirn€. Podpora okoli je nesmirn¢ dilezité a l1ze ji ziskat z riznych zdrojt, dilezita
je ptedevsim v ramci rodiny, coz ukazal i vyzkum Witzanyové (2018). V nékterych ptipadech
vsak 1 v ramci rodiny mtize dojit k nepochopeni a ovlivnéni rodinnych vztahti diky postizeni

(Sladeckova, Sobotkova, 2014, Hrdlicka, Komarek, 2014).

Tabulka 86 Vyskyt problémii ziskat podporu od ostatnich u rodi¢t v poslednim mésici

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
ziskat podporu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 4 4 0 8 118% 95%  0,0% 7,0%
¢asto 6 3 1 10 176% 7,1%  2,6% 8,7%
nékdy 9 13 3 25 265% 31,0% 7,7% 21,7%
témér nikdy 7 10 3 20 20,6% 238% 7,7% 17,4%
nikdy 8 12 32 52 235% 28,6% 82,1%  452%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 87 Vyskyt problémi ziskat podporu od ostatnich u rodi¢a v poslednim tydnu

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
ziskat podporu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 4 4 0 8 11,8% 9,5% 0,0% 7,0%
casto 6 3 1 10 17,6% 7,1% 2,6% 8,7%
nékdy 11 13 3 27 324% 31,0% @ 7,7%  23,5%
témér nikdy 6 11 2 19 176% 26,2% 51%  16,5%
nikdy 7 11 33 51 20,6% 26,2% 84,6%  44,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémiti s nalezenim volného ¢asu na volnocasové zajmy ¢i spolecensky zivot u rodici
Vv poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky 88 a 89. Vice nez ¢tvrtina rodict autistl a déti s DMO
tento pocit zaziva téméf vzdy. Kolem 80 % rodic¢i zdravych déti ma volného Casu dostatek.
Hodnoty se v prub¢hu Casu lisi jen velmi mirn€é. Omezeni v aktivitich volného Casu kvuli
naro¢né péci o dité s autismem potvrzuje i studie Das et al. (2017). Z hlediska omezeni a zmén
aktivit volného casu kviili postiZzeni lze srovnavat i S vysledky Witzanyové (2018), jez taktéz

vykazuji omezeni v z4jmové ¢innosti.
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Tabulka 88 Vyskyt problémi s volnym ¢asem u rodi¢i v poslednim mésici

Malo ¢asu Skupina Celkem Skupina Celkem
na zajmy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vZdy 10 12 0 22 294% 286%  0,0% 19,1%
¢asto 11 8 1 20 324% 19,0%  2,6% 17,4%
nékdy 9 14 3 26 265% 33,3% 7,7%  22,6%
témé¥ nikdy 4 2 3 9 118%  48% 7,7% 7,8%
nikdy 0 6 32 38 00% 143% 821% 33,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 89 Vyskyt problémi s volnym ¢asem u rodic¢d v poslednim tydnu

Malo ¢asu Skupina Celkem Skupina Celkem
na zajmy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 9 12 0 21 265% 28,6% 0,0% 18,3%
casto 12 9 1 22 353% 21,4% 2,6% 19,1%
nékdy 9 13 3 25 265% 31,0% 7,7% 21,7%
témér nikdy 4 1 4 9 11,8% 24% 10,3% 7,8%
nikdy 0 7 31 38 0,0 16,7% 79,5%  33,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt problémt s dostatkem energie na volnocasové zajmy ¢i spolecensky zivot u rodica
V poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky 90 a 91. Ttetina rodict autist a ¢tvrtina rodici déti
s DMO tento pocit zaziva témét vzdy. Kolem 75-80 % rodici zdravych déti mé volného casu
dostatek. Hodnoty se v prabéhu ¢asu 1isi jen velmi mirné. Nedostatek energie na volnocasové
aktivity Ize provazovat s unavou, ktera se s nutnou pé¢i o dit¢ s autismem ¢i DMO poji

a zminuji ji 1 Das et al. (2017).

Tabulka 90 Vyskyt problémi s dostatkem energie na zajmy u rodi¢t v poslednim mésici

Malo energie Skupina Celkem Skupina Celkem
na zajmy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 12 10 0 22 353% 23,8% 0,0% 19,1%
casto 10 7 1 18 294% 16,7% 2,6% 157%
nékdy 8 14 5 27 235% 333% 128% 23,5%
témér nikdy 2 3 3 8 5,9% 7,1% 7,7% 7,0%
nikdy 2 8 30 40 59% 19,0% 76,9% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 91 Vyskyt problému s dostatkem energie na zajmy u rodict v poslednim tydnu

Malo energie Celkem Skupina Celkem
na zajmy PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 11 21 324% 23,8% 18,3%
casto 11 19 324% 16,7% 16,5%
nékdy 9 27 26,5% 357% 23,5%
témér nikdy 3 12 8,8% 11,9% 10,4%
nikdy 0 36 0,0% 11,9% 31,3%
Celkem 34 115 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Dimenze Kognitivni funkce

Vyskyt problémt s udrzenim pozornosti u rodict v poslednim meésici a tydnu uvadi tabulky 92
a 93. Vice nez 80 % rodict autistii udava tento problém alespon né¢kdy, u rodi¢t déti s DMO
je to vice nez 40 %. 85 % rodich zdravych déti tento problém nema. Hodnoty se v pribéhu ¢asu
1i$1 jen velmi mirn€. Nutnost byt neustdle ve stiehu a hlidat dité i prostfedi, aby nedochazelo
k zbyte¢nym afektivnim stavu, mize mit nasledky na celkovou pozornost rodice ditéte

s autismem, aby nedoSlo k vycerpani vzhledem k prozivanému stresu (Padden, James et al.,

2017).
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Tabulka 92 Vyskyt problémi s udrzenim pozornosti u rodi¢t v poslednim mésici

UdrZeni Skupina Celkem Skupina Celkem
pozornosti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 4 2 1 7 11,8% 4,8% 2,6% 6,1%
casto 6 ) 0 11 176% 11,9% 0,0% 9,6%
nékdy 20 11 2 33 588% 262%  51% 28,7%
témér nikdy 4 11 3 18 118% 26,2% 7,7%  157%
nikdy 0 13 33 46 0,0% 31,0% 84,6%  40,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 93 Vyskyt problémi s udrzenim pozornosti u rodi¢t v poslednim tydnu

UdrZeni Skupina Celkem Skupina Celkem
pozornosti  PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 4 2 1 7 11,8% 4,8% 2,6% 6,1%
casto 8 6 0 14 23,5% 14,3% 0,0 12,2%
nékdy 17 10 1 28 50,000 238% @ 26% 24,3%
témér nikdy 5 12 4 21 147% 28,6% 10,3%  18,3%
nikdy 0 12 33 45 0,0% 28,6% 84,6% 39,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt problémt s paméti u rodic¢l v poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky ¢.94 a ¢€.95.
Vice nez polovina rodi¢l autistl udava tento problém nékdy. 60 % rodict déti s DMO a 85 %
rodi¢i zdravych déti tento problém nemé ¢i ma pouze ziidka. Hodnoty se v prubéhu casu lisi
jen velmi mirng. I pamétové obtize lze provazovat se zvySenym stresem, ktery péce o dité

S postizenim generuje (Padden, James et al. 2017).

Tabulka 94 Vyskyt problémi s paméti u rodicti v poslednim mésici

Problémy Skupina Celkem Skupina Celkem
s paméti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 4 2 1 7 11,8% 4,8% 2,6% 6,1%
casto 7 5 0 12 20,6% 11,9% 0,0 10,4%
nékdy 19 10 5 34 559% 238% 128%  29,6%
témér nikdy 2 13 0 15 59% 31,0% 0,0% 13,0%
nikdy 2 12 33 47 59% 28,6% 84,6%  40,9%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 95 Vyskyt problémi s paméti u rodict v poslednim tydnu

Problémy Skupina Celkem Skupina Celkem
s paméti PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 3 2 1 6 8,8% 4,8% 2,6% 5,2%
casto 8 5 0 13 235% 11,9% 0,0 11,3%
nékdy 19 10 4 33 559% 238% 10,3% 28,7%
témér nikdy 2 13 1 16 59% 31,0% 2,6%  13,9%
nikdy 2 12 33 47 59% 28,6% 84,6%  40,9%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémt s kratkodobou paméti u rodict v poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky 96
a 97. Cast&ji maji tento problém rodige autisti a rodiée déti s DMO; 64 % rodi¢t zdravych déti
tento problém nemd. Hodnoty se v priibéhu casu lisi jen velmi mirné. I pamétové obtize
lze provazovat se zvySenym stresem a celkovou narocnosti péce (Vagnerova et al., 2009,

Padden, James et al. 2017). To potvrzuje i Song et al. (2016).

Tabulka 96 Vyskyt problémi s kratkodobou paméti u rodi¢t v poslednim mésici

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s kratkodobou PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

paméti

téméf¥ vidy 4 3 1 8 118% 71%  2,6% 7,0%
¢asto 7 6 0 13 20,6% 143% 0,0% 11,3%
nékdy 13 10 9 32 382% 238% 23,1% 27,8%
témér nikdy 8 10 4 22 235% 238% 10,3% 19,1%
nikdy 2 13 25 40 59% 31,0% 641% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 97 Vyskyt problémt s kratkodobou paméti u rodi¢t v poslednim tydnu

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s kratkodobou PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

paméti

témér vidy 5 3 1 9 147% 7,1% 2,6% 7,8%
¢asto 5 6 0 11 147% 14,3% 0,0% 9,6%
nékdy 11 10 11 32 324% 238% 282% 27,8%
témé¥ nikdy 11 10 2 23 324% 23,8% 51% 20,0%
nikdy 2 13 25 40 59% 31,0% 64,1% 34,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémi s rychlym uvazovanim u rodi¢ti v poslednim mésici a tydnu uvadi tabulky 98
a99. Alespon nékdy ma tento problém 74 % rodict autist a 50 % rodica déti s DMO; vice nez
80 % rodicu zdravych déti tento problém nema. Hodnoty se v prib&hu ¢asu lisi jen velmi mirné.
Stres ma celkové vliv na kognitivni funkce, uvaZzovani 1 pamét, pifiCemz problémy

s kognitivnimi funkcemi maji dle Songa et al. (2016) pfedevsim star§i matky déti s postizenim.
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Tabulka 98 Vyskyt problémi s rychlym uvazovanim u rodi¢a v poslednim mésici

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
S rychlym PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

mySslenim

témér vzdy 6 2 0 8 17,6% 4,8% 0,0% 7,0%
casto 5 3 0 8 14,7% 7,1% 0,0% 7,0%
nékdy 15 17 4 36 44,1% 40,5% 10,3% 31,3%
témér nikdy 2 11 3 16 59% 26,2% 7,7% 13,9%
nikdy 6 9 32 47 176% 21,4% 821%  40,9%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 99 Vyskyt problémi s rychlym uvazovanim u rodic¢a v poslednim tydnu

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
s rychlym PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

mySlenim

témér vidy 5 2 0 7 14,7% 4,8% 0,0% 6,1%
casto 4 3 0 7 11,8% 7,1% 0,0% 6,1%
nékdy 15 15 3 33 441% 357% 7,7%  28,7%
témér nikdy 4 14 4 22 118% 33,3% 10,3% 19,1%
nikdy 6 8 32 46 176% 19,0% 82,1%  40,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problémi s vyvolanim z paméti toho, na co zrovna myslel, u rodi¢ti v poslednim meésici
a tydnu uvadi tabulky 100 a 101. Alespoii n€kdy ma tento problém vice nez 80 % rodici autisti
a vice neZ 50 % rodict déti s DMO; vice nez 80 % rodicl zdravych déti tento problém nema.
Hodnoty se v prubéhu ¢asu 1isi jen velmi mirné. | v tomto pfipadé 1ze zminit, Ze stres souvisejici

S péci o dité s postizenim ma vliv na kognitivni funkce, predevsim pamét’ (Song et al., 2016).

Tabulka 100 Vyskyt problémut vzpomenout Si u rodi¢a v poslednim mésici

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
vzpomenoutsi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 6 5 0 11 18,8% 11,9% 0,0% 9,7%
casto 4 5 0 9 125% 11,9% 0,0% 8,0%
nékdy 17 13 3 33 531% 31,0 7,7% 29,2%
témér nikdy 1 12 4 17 31% 28,6% 10,3%  15,0%
nikdy 4 7 32 43 125% 16,7% 82,1%  38,1%
Celkem 32 42 39 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 101 Vyskyt problémut vzpomenout si u rodi¢t v poslednim tydnu

Problém Skupina Celkem Skupina Celkem
vzpomenoutsi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 5 5 0 10 152% 11,9% 0,0% 8,8%
casto ) ) 0 10 152% 11,9% 0,0% 8,8%
nékdy 17 13 2 32 515% 31,0 51% 281%
témér nikdy 2 12 5 19 6,1% 28,6% 12,8%  16,7%
nikdy 4 7 32 43 121% 16,7% 82,1%  37,7%
Celkem 33 42 39 114 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Dimenze Komunikace

Vyskyt pociti toho, ze nikdo nerozumi jeho rodinné situaci u rodict v poslednim mésici a tydnu
uvadi tabulky 102 a 103. Alespon né¢kdy ma tento problém vice nez 80 % rodici autistti a vice
nez 60 % rodict déti s DMO; kolem tii ¢tvrtin rodict zdravych déti tento problém nema.
Hodnoty se v rpib¢h ¢asu lisi jen velmi mirné. Pocit nepochopeni 1ze vztahovat i k nepochopeni
okoli a socialni izolovanosti rodiny, kdy ma rodina Casto pocit, Ze je ve své situaci sama (Glenn
et al., 2009; Sladeckova, Sobotkova, 2014, Ijaba, 2016). Pocit neporozuméni pak mize vést
i ke vnimani snizené kvality Zivota u rodi¢t déti s autismem i DMO (Glinac et al., 2017; Kuru
a Piyal, 2018).
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Tabulka 102 Vyskyt pocitu neporozuméni rodinné situaci jinymi u rodi¢t v poslednim mésici

Neporozuméni Skupina Celkem Skupina Celkem
situaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 5 5 0 10 147% 119%  0,0% 8,7%
¢asto 10 8 2 20 294% 19,0%  51% 17,4%
nékdy 11 13 0 24 324% 31,0% 0,0%  20,9%
témér nikdy 4 6 8 18 118% 143% 20,5%  15,7%
nikdy 4 10 29 43 118% 238% 744% 374%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 103 Vyskyt pocitu neporozuméni rodinné situaci jinymi u rodi¢t v poslednim tydnu

Neporozuméni Skupina Celkem Skupina Celkem
situaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzidy 5 5 0 10 147% 119%  0,0% 8,7%
¢asto 10 8 2 20 29,4% 19,0%  51% 17,4%
nékdy 13 12 1 26 382% 28,6% @ 2,6% 22,6%
témé¥ nikdy 2 6 6 14 59% 143% 154% 12,2%
nikdy 4 11 30 45 118% 26,2% 76,9%  39,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Vyskyt problému hovofit o zdravotnim stavu ditéte u rodic¢ti v poslednim mésici a tydnu uvadi
tabulky 104 a 105. Pouze asi Sestina rodi¢u autisti, tfetina rodi¢t déti s DMO, a na druhé strané
80 % rodic¢u zdravych déti tento problém nema. Hodnoty se v pribéhu ¢asu lisi jen velmi mirng.
Za problémem hovoieni o diagndze ditéte mize stdt obava z nepochopeni ¢i stigmatizace,
kdy okoli leckdy neni ochotno pfijmout nutnost trochu jiné¢ho pfistupu ¢i chovani ditéte nebo

naopak maji tendenci litovat (Sladeckova, Sobotkova, 2014, Witzanyova, 2018).

Tabulka 104 Vyskyt problému hovofit o zdravotnim stavu ditéte u rodi¢t v poslednim mésici

Problém hovofrit Skupina Celkem Skupina Celkem

0 zdravotnim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

stavu ditéte

témér vzdy 5 4 0 9 147% 9,5% 0,0% 7,8%
casto 4 5 2 11 11,8% 11,9% 5,1% 9,6%
nékdy 10 11 3 24 29,4%  26,2% 7,7%  20,9%
témér nikdy 9 8 4 21 26,5% 19,0% 10,3%  18,3%
nikdy 6 14 30 50 176% 333% 76,9%  43,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 105 Vyskyt problému hovofit o zdravotnim stavu ditéte u rodi¢i v poslednim tydnu

Problém hovorit Skupina Celkem Skupina Celkem
0 zdravotnim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

stavu ditéte

témér vzdy 5 4 0 9 147% 9,5% 0,0% 7,8%
casto 3 6 2 11 8,8% 14,3% 5,1% 9,6%
nékdy 11 11 3 25 32,4% 26,2% 7,7%  21,7%
témér nikdy 11 8 2 21 32,4% 19,0% 51% 18,3%
nikdy 4 13 32 49 118% 31,0% 821% 42,6%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt problému sdilet pocity s 1ékati nebo sestrami u rodici v poslednim mésici uvadi tabulky

106 a 107. U tfetiny rodi¢h autistl se tento problém vyskytuje nékdy, 60 % rodict déti s DMO

ho citi jen zifidka. Kolem 80 % rodi¢l zdravych déti tento pocit nema nikdy. Hodnoty

se v pribéhu Casu lisi jen velmi mirné. Lékarsky persondl je velkou autoritou, kterd ve vétsSing

ptipadii dokaze rodin€ pomoci, avSak v nékterych ptipadech rodice dle vyzkumi vyjadiuji, ze

by podpora z jejich strany mohla byt lepsi, jak je zminéno naptiklad ve vyzkumu Kuru a Piyal

(2018).

160



Tabulka 106 Vyskyt problému sdilet pocity s 1ékafi/sestrami u rodi¢t v poslednim mésici

Sdileni pocitt Skupina Celkem Skupina Celkem
s lékati/sestrami PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 7 4 0 11 20,6% 9,5% 0,0% 9,6%
casto 2 3 1 6 5,9% 7,1% 2,6% 5,2%
nékdy 11 10 3 24 324% 238%  7,7%  20,9%
témér nikdy 9 12 4 25 265% 28,6% 10,3% 21,7%
nikdy 5 13 31 49 147% 31,0% 795% 42,6%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 107 Vyskyt problému sdilet pocity s 1ékafi/sestrami u rodi¢t v poslednim tydnu

Sdileni pocitu Skupina Celkem Skupina Celkem
s lékari/sestrami PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 6 4 0 10 17,6% 9,5% 0,0% 8,7%
casto 2 3 1 6 5,9% 7,1% 2,6% 5,2%
nékdy 12 11 3 26 353% 26,2% 7,7%  22,6%
téméi nikdy 8 12 3 23 235% 28,6% 7,7%  20,0%
nikdy 6 12 32 50 17,6% 28,6% 82,1% 43,5%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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Dimenze Obavy

Zastoupeni odpovédi na otazku obav rodic¢li o fungovani 1€kt jejich ditéte je zndzornéno
v tabulkach 108 a 109. Ctvrtina a tietina rodi¢t déti autistd a déti s DMO maji tyto obavy
prakticky neustdle. Vice nez 80 % rodich zdravych déti tuto obavu nesdili.

Hodnoty se v prub&hu ¢asu lisi jen velmi mirné.

Tabulka 108 Vyskyt obav rodi¢t o fungovani 1ékt u jejich ditéte v poslednim mésici

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
o pusobeni léki  PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 9 9 0 18 273% 214% 0,0% 16,1%
casto 2 1 0 3 6,1% 2,4% 0,0% 2,71%
nékdy 5 11 3 19 152% 26,2% 8,1% 17,0%
témér nikdy 2 7 4 13 6,1% 16,7% 10,8% 11,6%
nikdy 15 14 30 59 455% 333% 81,1% 52,7%
Celkem 33 42 37 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 109 Vyskyt obav rodi¢t o fungovani 1éki u jejich ditéte v poslednim tydnu

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
o pusobeni léki PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vZdy 9 9 0 18 27,3% 21,4% 0,0% 16,1%
¢asto 2 1 0 3 6,1% 2,4% 0,0% 2,7%
nékdy 7 12 4 23 212% 28,6% 10,8%  20,5%
témé¥ nikdy 3 7 2 12 9,1% 16,7% 54%  10,7%
nikdy 12 13 31 56 36,4% 31,0% 83,8% 50,0%
Celkem 33 42 37 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Zastoupeni odpovédi na otazku obav rodicl, zda 1éky jejich ditéte nemaji vedlejsi Gcinky,
je znazornéno Vv tabulkach 110 a 111. Skoro 40 % rodicu déti autistd a pétina rodicu déti s DMO
maji tyto obavy prakticky neustale. Vice nez 85 % rodic zdravych déti tuto obavu nesdili.

Hodnoty se v pribéhu ¢asu lisi jen velmi mirng.
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Tabulka 110 Vyskyt obav rodica z vedlejsich ucinku 1€kt u jejich ditéte v poslednim mésici

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
z vedlejSich PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

ucinku

témér vzdy 12 9 0 21 36,4% 21,4% 0,0% 18,8%
casto 1 2 0 3 30% 48% 0,0% 2,7%
nékdy 4 16 3 23 121% 381%  81% 20,5%
témér nikdy 3 7 2 12 9,1% 16,7% 54%  10,7%
nikdy 13 8 32 53 394% 19,0% 86,5%  47,3%
Celkem 33 42 37 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 111Vyskyt obav rodi¢t z vedlejSich u¢inki 1€kt u jejich ditéte v poslednim tydnu

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
z vedlejSich PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

ucinkt

témér vidy 13 9 0 22 394% 214% 0,0% 19,6%
Casto 1 3 0 4  30% 71%  0,0% 3,6%
nékdy 4 14 3 21 121% 33,3% 8,1%  18,8%
témér nikdy 3 7 2 12 9,1% 16,7% 54%  10,7%
nikdy 12 9 32 53 364% 214% 865% 47,3%
Celkem 33 42 37 112 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisheruv ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt obav u rodici, které se tykaji pfijeti zdravotniho stavu jejich ditéte okolim, pfinédseji
tabulky 112 a 113. Skoro 30 % rodicu déti autistl a ¢tvrtina rodic¢t déti s DMO maji tyto obavy
prakticky neustale. Kolem 85 % rodi¢t zdravych déti tuto obavu nesdili. Hodnoty se v pribéhu
¢asu lisi jen velmi mirng. Jak dokladaji literarni zdroje, obavy rodict nejsou zcela liché, nebot’
se Vv okoli setkavaji s nepochopenim zdravotniho stavu ditéte nékdy i pomérné Casto tieba
I vramci vlastni rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014, Hrdlicka, Komarek, 2014). Obavy

rodici z reakce okoli na dignozu 1ze vysledovat i ve vyzkumu Witzanyové (2018).

Tabulka 112 Vyskyt obav rodi¢t z piijeti zdravotniho stavu jejich ditéte okolim v poslednim

mésici

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
zreakci okoli PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 10 10 1 21 29,4% 23,8% 2,7%  18,6%
casto 9 5 1 15 265% 11,9% 2,7%  13,3%
nékdy 7 15 2 24 20,6% 357% 54% 21,2%
témér nikdy 6 5 0 11 17,6% 11,9% 0,0% 9,7%
nikdy 2 7 33 42 59% 16,7% 89,2% 37,2%
Celkem 34 42 37 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

165



Tabulka 113 Vyskyt obav rodi¢t z piijeti zdravotniho stavu jejich ditéte okolim v poslednim

tydnu

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
Zreakci okoli PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 10 10 1 21 294% 238%  2,7% 18,6%
casto 5 6 1 12 147% 14,3% 2, 7% 10,6%
nékdy 9 14 3 26 265% 333% 8,1% 23,0%
témér nikdy 7 5 1 13 20,6% 119%  2,7% 115%
nikdy 3 7 31 41  88% 16,7% 838%  36,3%
Celkem 34 42 37 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou piipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav pfesny test, p < 0,001).

Obavy rodi¢t z vlivu zdravotniho stavu na jejich rodinu charakterizuji tabulky 114 a 115.
Kolem 30 % rodi¢t déti s DMO a autisti ma tuto obavu neustale, pfiblizné ¢tvrtina rodict
zdravych déti ma tento pocit pouze nékdy. Postizeni ditéte ma komplexni vliv na celou rodinu
1 jeji kvalitu zivota, nebot’ déti s postizenim maji Casto specifické potieby, kterym se musi
rodina ptizplsobit (Vagnerova, 2014, Slowik, 2016). Vyzkumy ukazuji, Ze kvalita zivota rodin
déti s DMO 1 autismem je diky postiZzeni sniZzena oproti rodinam s détmi intaktnimi (Glinac et

al., 2017, Kuru, Piyal, 2018).
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Tabulka 114 Vyskyt obav rodi¢t z vlivu zdravotniho stavu jejich ditéte na rodinu v poslednim

mésici

Obavy o vliv Skupina Celkem Skupina Celkem
na rodinu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 10 15 1 26 294% 357% 2,1%  23,0%
casto 11 2 1 14 32,4% 4,8% 2,1%  12,4%
nékdy 6 18 10 34 176% 429% 27,00 30,1%
témér nikdy 5 2 0 7 147% 4,8% 0,0% 6,2%
nikdy 2 5 25 32 59% 119% 67,6% 28,3%
Celkem 34 42 37 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 115 Vyskyt obav rodict z vlivu zdravotniho stavu jejich ditéte na rodinu v poslednim

tydnu

Obavy o vliv Skupina Celkem Skupina Celkem
na rodinu PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 11 15 1 27  324% 357% 2,7%  23,9%
casto 9 2 1 12 26,5% 4,8% 2,7%  10,6%
nékdy 8 18 9 35 235% 429% 243% 31,0%
témér nikdy 4 1 1 6 11,8% 2,4% 2,7% 5,3%
nikdy 2 6 25 33 59% 143% 67,6% 29,2%
Celkem 34 42 37 113 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Vyskyt obav rodict o budoucnost jejich ditéte charakterizuji tabulky 116 a 117. Kolem 60 %
rodic¢i déti autistd a neceld polovina rodict déti s DMO ma tuto obavu neustale. Vice nez tii
¢tvrtiny rodi¢t zdravych déti tento pocit nezaziva. Hodnoty se v prib&hu ¢asu lisi jen velmi
mirné. Obavy z budoucnosti lze identifikovat predevsim vzhledem ktomu, Ze si rodice
uvédomuji svou smrtelnost a taktéz fakt, ze jejich dit¢ bude potifebovat podporu ziejme i nadéle,
coz zminuje Vagnerova et al. (2009). Obavy rodi¢li z budoucnosti ve vyzkumu zmiiuje

1 Witzanyova (2018).

Tabulka 116 Vyskyt obav rodi¢ti o budoucnost jejich ditéte v poslednim mésici

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
0 budoucnost PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 21 20 2 43 61,8% 47,6% 51% 37,4%
casto 9 8 1 18 26,5% 19,0% 2,6% 157%
nékdy 3 10 4 17 88% 238% 10,3% 14,8%
témér nikdy 0 2 1 3 00% 48% @ 2,6% 2,6%
nikdy 1 2 31 34 29%  48% 795%  29,6%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 117 Vyskyt obav rodi¢t o budoucnost jejich ditéte v poslednim tydnu

Obavy Skupina Celkem Skupina Celkem
0 budoucnost PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 20 20 2 42 58,8% 47,6% 51%  36,5%
casto 9 8 2 19 26,5% 19,0% 51% 16,5%
nékdy 4 10 3 17 118% 23,8% 7,7%  14,8%
témér nikdy 1 2 2 5 2,9% 4,8% 5,1% 4,3%
nikdy 0 2 30 32 0,0% 48% 769% 27,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Dimenze Denni aktivity

Odpovédi na otdzku, zda rodinné aktivity berou mnoho casu a usili, jsou zaznamenany
v tabulkach 118 a 119. Kolem 70 % rodi¢i zdravych déti tento problém nevnimaji. Naopak pro
vétsinu rodict déti s autismem nebo s DMO se tento problém v poslednim mésici nebo tydnu
vyskytl. Skloubeni potieb vSech ¢lenii domacnosti se mize nékdy jevit jako velmi naro¢né,
avSak pro dobré fungovani rodiny je nutné 1 podnikat spolecné aktivity. Pokud vSak tyto aktivity
zabiraji moc cCasu nebo jsou velmi narocné, hrozi 1 riziko syndromu vyhofeni,
ktery se v souvislosti s naro¢nosti péce miize taktéz vyskytnout (Kallwass, 2007; Vagnerova

et al., 2009).
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Tabulka 118 Vyskyt nazoru rodi¢li na naro¢nost rodinnych aktivit v poslednim mésici

Narocnost Skupina Celkem Skupina Celkem
rodinnych aktivit PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 10 9 0 19 294% 21,4% 0,0% 16,5%
casto 7 7 2 16 20,6% 16,7% 51% 13,9%
nékdy 11 15 3 29 324% 357% 7,7%  252%
témér nikdy 6 9 6 21 176% 21,4% 154% 18,3%
nikdy 0 2 28 30 0,0% 48% 71,8% 26,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 119 Vyskyt nazoru rodi¢t na naro¢nost rodinnych aktivit v poslednim tydnu

Naroc¢nost Skupina Celkem Skupina Celkem
rodinnych aktivit PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 11 9 0 20 324% 21,4% 0,0% 17,4%
¢asto 8 6 2 16 235% 143% 51% 13,9%
nékdy 10 15 2 27 294% 357%  51% 23,5%
téméi nikdy 4 10 8 22 118% 238% 205% 19,1%
nikdy 1 2 27 30 29% 48% 692% 26,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertv ptesny test, p < 0,001).
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Nézory rodi¢l na situaci s dostatkem ¢asu na doméci povinnosti jsou zaznamenany V tabulkach
120 a 121. Asi 80 % rodi¢u zdravych déti udava dostatek ¢asu, na rozdil od rodict déti autistl
a déti s DMO, u kterych se ve vice nez 90 % ptipadii nedostatek Casu vyskytl. Péce o dité
S postizenim je naro¢na nejen psychicky, ale i ¢asov€, coz ukazuji nejen vysledky tohoto
vyzkumu, ale i dalSich, naptiklad Michalika (2019), ktery uvadi, ze soucet piimé péce a dohledu

muze byt v nékterych ptipadech v souctu i1 ptes 18 hodin ¢asu denné.

Tabulka 120 Vyskyt nazoru rodi¢t na dostatek ¢asu na domaci povinnosti v poslednim mésici

Malo ¢asu Skupina Celkem Skupina Celkem
na domaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
povinnosti

téméf vidy 9 6 0 15 265% 143% 0,0% 13,0%
¢asto 12 10 0 22 353% 238% 0,0% 19,1%
nékdy 8 17 6 31 235% 40,5% 154% 27,0%
témér nikdy 4 6 1 11 118% 14,3% 2,6% 9,6%
nikdy 1 3 32 36 29% 7,1% 821% 31,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulkal2l Vyskyt nazoru rodi¢t na dostatek ¢asu na domaci povinnosti v poslednim tydnu

Malo ¢asu Skupina Celkem Skupina Celkem
nadomaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
povinnosti

témér vzdy 8 6 0 14 23,5% 14,3% 0,00 12,2%
casto 13 10 0 23 382% 238%  0,0% 20,0%
nékdy 9 18 4 31 265% 429% 10,3%  27,0%
témér nikdy 4 5 4 13 118% 119% 10,3% 11,3%
nikdy 0 3 31 34 0,0% 7,1% 795%  29,6%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertuv ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt unavy, ktera by rodi¢iim zabranila postarat se o0 domaci povinnosti, piinasi tabulky 122
a 123. U vice nez tii Ctvrtin rodict zdravych déti se takova Uinava nikdy nevyskytla. U 50 %
rodict déti s autismem a 30 % rodict déti s DMO se tento problém v poslednim mésici nebo
tydnu vyskytl casto ¢i téméf vzdy. Hodnoty se v pribéhu ¢asu méni jen velmi mirné. Za pocitem
unavy muze byt naroCnost péfe 1 pocitovana mira stresu, kterd vyCerpava organismus,
pficemz na vyS$i miru stresu a uzkosti u rodict déti s poruchou autistického spektra upozoriuje
i vyzkum Paddena a Jamese et al. (2017). Vyzkum Garipa et al. (2017) zvySenou miru Gnavy

pak popisuje i u matek déti s DMO.
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Tabulka 122 Vyskyt tinavy rodi¢i branici domacim povinnostem v poslednim mésici

Unavena/y Skupina Celkem Skupina Celkem
nadomaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
povinnosti

témér vzdy 6 4 0 10 17,6% 9,5% 0,0% 8,7%
casto 10 8 2 20 294% 19,0%  51% 17,4%
nékdy 13 19 2 34 382% 452%  51%  29,6%
témér nikdy 5 8 5 18 14,7% 19,0% 12,8%  15,7%
nikdy 0 3 30 33 0,0% 7,1% 76,9%  28,7%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 123 Vyskyt tinavy rodi¢t branici domacim povinnostem v poslednim tydnu

Unavena/y Skupina Celkem Skupina Celkem
nadomaci PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi
povinnosti

témér vidy 7 4 0 11 20,6% 9,5% 0,0% 9,6%
casto 12 8 2 22 353% 19,0% 51%  19,1%
nékdy 11 19 3 33 324% 452% 7,7%  28,7%
témér nikdy 4 9 4 17 118% 214% 10,3% 14,8%
nikdy 0 2 30 32 0,0% 48% 769% 27,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).

Dimenze Rodinné prostiedi, vztahy

Vyskyt problému s nedostatkem komunikace mezi ¢leny rodiny z pohledu rodicti v poslednim
mésici a tydnu uvadi tabulky 124 a 125. Kolem 459% rodi¢i zdravych déti udalo
bezproblémovou komunikaci. Stejné¢ odpovédé€la neceld Ctvrtina rodici déti s DMO a pouze
12 % rodicu déti s autismem. Hodnoty se v pribéhu ¢asu lisi jen mirné. Komunikace je jednim
z dilezitych aspekti dobré rodinného fungovani, ktery ovliviiuje i resilienci rodiny (Sobotkova,
2007). Vysledky tohoto vyzkumu nejsou ojedin€lé, nebot’ horsi rodinné fungovani a mensi
spokojenost s rodinnym fungovanim vzhledem ke S$patné nebo nedostate¢né vzajemné

komunikaci uvadéli i rodice déti s autismem ve vyzkumu Waltona (2019).

Tabulka 124 Vyskyt problémi s nedostatkem komunikace v poslednim mésici

Nedostatek Skupina Celkem Skupina Celkem
komunikace PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 0 1 1 2 0,0% 2,4% 2,6% 1,7%
casto 10 6 1 17 294% 14,3% 2,6% 14,8%
nékdy 16 14 5 35 471% 33,3% 128%  30,4%
témér nikdy 4 11 15 30 118% 26,2% 385% 26,1%
nikdy 4 10 17 31 118% 23,8% 436% 27,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 125 Vyskyt problému s nedostatkem komunikace v poslednim tydnu

Nedostatek Skupina Celkem Skupina Celkem
komunikace PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 1 1 2 4 2,9% 2,4% 5,1% 3,5%
casto 12 6 0 18 353% 143% 0,0% 15,7%
nékdy 12 15 7 34 353% 357% 17,9% 29,6%
témér nikdy 5 10 12 27 147% 23,8% 30,8% 235%
nikdy 4 10 18 32 118% 23,8% 46,2% 27,8%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav ptesny test, p < 0,001).

Vyskyt konfliktli v rodiné z pohledu rodi¢ti v poslednim meésici a tydnu uvadi tabulky 126
a 127. Nejcastejsi konflikty uvadéji rodice déti s autismem (30 %). Kolem 45 % rodica déti
s DMO udalo vyskyt konfliktd nékdy a neceld polovina rodicd zdravych déti konflikty
nezaznamenava témét nikdy. Vyskyt konfliktdh miZe souviset predev§im s neefektivni

komunikaci, ale i se stresem, ktery na osoby v rodiné vzhledem k postizeni ditéte neustale

pusobi (Kerrova, 1997, Glenn, 2009, Vagnerova, 2014, Padden, James et al. 2017).
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Tabulka 126 Vyskyt konfliktii v rodiné v poslednim mésici

Konflikty Skupina Celkem Skupina Celkem
v rodiné PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 1 0 2 3 2,9% 0,0% 5,1% 2,6%
casto 9 3 2 14 26,5% 7,1% 51% 12,2%
nékdy 13 19 5 37 382% 452% 128% 32,2%
témér nikdy 5 14 19 38 147% 33,3% 48,7%  33,0%
nikdy 6 6 11 23 176% 143% 28,2%  20,0%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 127 Vyskyt konflikti v rodiné v poslednim tydnu

Konflikty Skupina Celkem Skupina Celkem
v rodiné PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 3 1 3 7 8,8% 2,4% 7,7% 6,1%
casto 7 3 1 11 20,6% 7,1% 2,6% 9,6%
nékdy 11 19 5 35 324% 452% 128%  30,4%
témér nikdy 8 13 19 40 235% 31,0% 48,7%  34,8%
nikdy 5 6 11 22 147% 143% 28,2% 19,1%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpoveédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertv ptesny test, p = 0,001 pro posledni mésic, p = 0,005 pro posledni tyden).
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Obtiznost rodinného rozhodovani v poslednim mésici a tydnu je zhodnocena v tabulkach 128
a 129. Vice nez polovina rodi¢t zdravych déti problémy s rozhodovanim nema nikdy. Alespon
obcas byly problémy s rozhodovanim udany u tii ¢tvrtin rodict déti s DMO a 85 % rodict déti

S autismem.

Tabulka 128 Vyskyt problému s rozhodovanim v ramci rodiny v poslednim mésici

Problémy Skupina Celkem Skupina Celkem
s rozhodovanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 4 2 8 59% 95% 51% 7,0%
¢asto 7 2 3 12 206% 48% 7,7% 10,4%
nékdy 14 18 4 36 412% 429% 10,3%  31,3%
témér nikdy 6 8 8 22 176% 19,0% 20,5%  19,1%
nikdy 5 10 22 37 147% 238% 56,4% @ 32,2%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 129 Vyskyt problému s rozhodovanim v ramci rodiny v poslednim tydnu

Problémy Skupina Celkem Skupina Celkem
s rozhodovanim PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

téméf vidy 3 4 3 10 88% 95% 7,9% 8,8%
¢asto 9 3 2 14 265% 71% 53% 12,3%
nékdy 9 17 5 31 265% 405% 132% 27,2%
témér nikdy 8 6 7 21 235% 143% 18,4%  18,4%
nikdy 5 12 21 38 147% 286% 553% 33,3%
Celkem 34 42 38 114 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertv ptesny test, p = 0,001 pro posledni mésic, p = 0,003 pro posledni tyden).

Nazory na obtiznost spolecného feSeni rodinnych problémt za posledni mésic a tyden jsou

shrnuty v tabulkach 130 a 131. Bezproblémovy priubéh udava asi polovina rodi¢t zdravych déti,

jen Ctvrtina rodi¢t déti s DMO a pouze necelych 15% rodi¢a déti s autismem.

Reseni rodinnych problémi souvisi nejn s vyskytem konflikti v roding, ale i s efektivnosti

komunikace, kterd je ne vzdy zcela dostatecna, jak naptiklad u rodin déti s autismem uvadi

Walton (2019).

Tabulka 130 Vyskyt obtizi se spole¢nym feSenim problému v ramci rodiny v poslednim mésici

ObtiZnost Skupina Celkem Skupina Celkem
feSeni problémi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 2 4 2 8 5,9% 9,5% 5,1% 7,0%
casto 6 5 2 13 176% 11,9% 51%  11,3%
nékdy 12 18 6 36 353% 429% 154% 31,3%
témér nikdy 10 4 8 22 29,4% 95% 205% 19,1%
nikdy 4 11 21 36 118% 262% 538% 31,3%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 131 Vyskyt obtizi se spoleénym feSenim problémi v ramci rodiny v poslednim tydnu

ObtiZnost Skupina Celkem Skupina Celkem
feSeni problémi PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 2 4 3 9 5,9% 9,5% 7,9% 7,9%
casto 8 ) 3 16 235% 11,9% 79% 14,0%
nékdy 8 18 ) 31 235% 429% 132% 27,2%
témér nikdy 11 4 8 23 32,4% 95% 21,1% 20,2%
nikdy 5 11 19 35 147% 26,2% 50,00 30,7%
Celkem 34 42 38 114 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fishertiv pfesny test, p = 0,002 pro posledni mésic, p = 0,003 pro posledni tyden).

Vyskyt napéti mezi ¢leny rodiny v poslednim mésici a tydnu uvadgji 132 a 133. Zadny stres
nebo napéti neudalo asi 30 % (25 % Vv poslednim tydnu) rodic¢t zdravych déti. U rodict déti
s DMO to uvedlo 20 %. Rodice déti s autismem v poslednim mésici nebo tydnu nikdy necitili,
Zze by jejich rodina byla zcela bez napéti. Pficinu lze opét ziejmé hledat ve stresu,
kterému je rodina vzhledem k postizeni ditéte vystavena a neefektivnosti komunikace (Padden,

James et al., 2017, Walton, 2019).
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Tabulka 132 Vyskyt stresu nebo napéti v rodiné v poslednim meésici

Stres/napéti Skupina Celkem Skupina Celkem
v rodiné PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vzdy 3 2 2 7 8,8% 4,8% 5,1% 6,1%
casto 8 10 4 22 235% 23,8% 10,3% 19,1%
nékdy 14 18 3 35 412% 429%  7,7%  30,4%
témér nikdy 9 4 18 31  26,5% 95% 462% 27,0%
nikdy 0 8 12 20 0,0 19,0% 30,8% 17,4%
Celkem 34 42 39 115 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 133 Vyskyt stresu nebo napéti v rodiné v poslednim tydnu

Stres/napéti Skupina Celkem Skupina Celkem
v rodiné PAS DMO Zdravi PAS DMO  Zdravi

témér vidy 4 2 4 10 11,8% 48% 10,5% 8,8%
casto 7 10 3 20 20,6% 23,8% 7,9% 17,5%
nékdy 14 17 2 33 412% 40,5% 53%  28,9%
téméi nikdy 9 4 20 33 265% 95% 52,6% 28,9%
nikdy 0 9 9 18 0,0 21,4% 23,7% 15,8%
Celkem 34 42 38 114 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Zastoupeni odpovédi srovnavanych skupin jsou v obou ptipadech statisticky vyznamné odlisna

(Fisherav piesny test, p < 0,001).
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5.3.4 Dotaznik PedsQL™ 3.0 Modul pro mozkovou obrnu

Dimenze Denni aktivity

Zastoupeni odpovédi na 9 otazek popisujicich denni aktivity ditéte s DMO je uvedeno v tabulce
134. Nejvetsi problémy déla détem podle rodicd zapinani knofliki a cesani vlasa.
Vseobecné velky problém tvoii aktivity, které vyzaduji manualni zrucnost a tedy uziti jemné

motoriky, ktera je vzhledem k diagnoze ¢asto vice ¢i méné zasazena (Kraus et al., 2005).

Tabulka 134 Vyskyt problémi pti dennich aktivitach

Poclet Polozka Odpovéd’ Celkem
témer Casto nékdy  témeft nikdy
vzdy nikdy
Absolutni  Obouvani 19 7 8 5 3 42
Zapinani knoflikt 25 10 ) 2 42
Pretahovani pfes 22 4 11 4 1 42
hlavu
Natahovani kalhot 22 3 11 6 42
Cesani vlast 23 3 9 6 1 42
Vstup do dvefti 16 3 11 8 4 42
Svlékani na toaleté 18 2 12 9 1 42
Ptesun do 14 8 13 5 2 42
vany/sprchy
Cisténi zubi 16 6 10 7 3 42
Relativni  Obouvani 45,2% 16,7% 19,0 119% 7,1% 100,0%
%

Zapinani knofliki  59,5% 23,8% 119 48% 0,0% 100,0%
%

Pretahovani pres 52,4% 95% 26,2 95% 24% 100,0%
hlavu %
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Natahovani kalhot ~ 52,4% 71% 26,2 143% 0,0% 100,0%

%

Cesani vlast 54,8% 71% 214 143% 2,4% 100,0%
%

Vstup do dvefi 38,1% 71% 26,2 19,0% 9,5% 100,0%
%

Svlékani na toalet¢  42,9% 48% 28,6 21,4% 2,4% 100,0%
%

Pfesun do 33,3% 19,0% 31,0 119% 4,8% 100,0%

vany/sprchy %

Cisténi zubt 38,1% 14,3% 23,8 16,7% 7,1% 100,0%
%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Skolni aktivity

V dimenzi Skolni aktivity byly poloZeny &tyii otazky (tabulka 135). Déti maji nejéastéji
problémy s psanim nebo kreslenim a pfi stfthani nizkami. Dvod 1ze dle Krause et al. (2005)

opét hledat v problémech s jemnou motorikou.
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Tabulka 135 Vyskyt problému pii $kolnich aktivitach

Pocet Polozka Odpovéd Celkem
témer Casto nékdy témer nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Psani/kresleni 15 7 13 5 2 42
Stiihani ntizkami 16 5 16 4 1 42
Psani na klavesnici 11 8 16 5 2 42
Pouzivani mysi 11 8 14 6 3 42
Relativni  Psani/kresleni 35,7% 16,7% 31,0% 11,9% 4,8% 100,0%
Stithani nizkami 38,1% 11,9% 38,1% 95% 2,4% 100,0%

Psani na klavesnici 26,2% 19,0% 38,1% 119% 4,8% 100,0%

Pouzivani mysi 26,2% 19,0% 33,3% 143% 7,1% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Pohyb a rovnovaha

V dimenzi Pohyb a rovnovéha bylo poloZeno 5 otdzek. DéEti maji nej€astéji problémy hybat
nohama a udrzovat rovnovahu pii stani (tabulka 136). Problém lze spatfovat naopak v hrubé
motorice a hybnych problémech, které jednotlivé formy détské mozkové obrny v této oblasti

zpusobuji (Kraus et al., 2005, Muntau, 2014).
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Tabulka 1136 Vyskyt problémi s pohybem a rovnovahou

Pocet Polozka Odpovéd Celkem
témet  Casto nékdy téméf  nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Pohyb nohou 12 9 17 4 0 42
Pohyb rukou 10 9 17 6 0 42
Pohyb riznych casti téla 9 10 16 5 2 42
Rovnovaha pii sezeni 8 6 19 5 4 42
Rovnovaha pii stani 11 4 18 7 2 42
Relativni  Pohyb nohou 28,6% 21,4% 405%  95% 0,0% 100,0%
Pohyb rukou 23,8% 21,4% 40,5% 143% 0,0% 100,0%

Pohyb riiznych ¢asti téla  21,4% 23,8% 38,1% 11,9% 4,8% 100,0%

Rovnovaha pfi sezeni 19,0% 143% 452% 119% 9,5% 100,0%

Rovnovaha pii stani 26,2% 95% 429% 16,7% 4,8% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Bolesti

V dimenzi Bolesti byly poloZeny Ctyfi otazky (tabulka 137). Respondenti uvadéji nejcastéji
vyskyt bolesti kloubii anebo svalii. Bolestivost svalii a kloubtli je ¢asto spojena s riznymi
klobnimi deformitami, které se k DMO pfidruzuji nebo ve spastickém typu DMO,
ktery se vyznacuje zvySenym svalovym napétim, jeZ je znacné bolestivé (Sosna et al, 2008,

Jankovsky, 2014).
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Tabulka 137 Vyskyt problémt s bolesti

Pocet Polozka Odpovéd Celkem
témer Casto n€kdy  téméf  nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Bolest kloubt/svali 10 6 15 9 1 41
Hodné bolesti 7 7 14 8 5 41
Bolest pfi spanku 8 8 12 5 8 41
Tuhnuti/bolest svalt 8 6 13 7 7 41

Relativni  Bolest kloubt/svalii 24,4% 14,6% 36,6% 22,0% 2,4% 100,0%

Hodné¢ bolesti 17,1% 17,1% 34,1% 19,5% 12,2% 100,0%

Bolest pti spanku 19,5% 19,5% 29,3% 12,2% 19,5% 100,0%

Tuhnuti/bolest svalt 19,5% 14,6% 31,7% 17,1% 17,1% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Unava

V dimenzi Unava byly zjistovany &tyii polozky (tabulka 138). Zastoupeni odpovédi bylo velice
vyrovnané, kolem 20 % respondenti ma problémy sUnavou téméf neustidle. Zvysena
unavitelnost je taktéz jednim z jevi, ktery doprovazi diagnozu détské mozkové obrny (Kraus

et al., 2005).
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Tabulka 138 Vyskyt tnavy u déti s DMO

Pocet Polozka Odpovéd Celkem
témer Casto nékdy  témert nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Unava 7 4 15 8 4 38
Malo sily 8 2 17 7 4 38
Casty odpocinek 8 2 16 8 4 38
Nedostatek energie 8 2 15 8 5 38
Relativni Unava 18,4% 10,5% 39,5% 21,1% 10,5% 100,0%
Malo sily 21,1% 53% 44,7% 18,4% 10,5% 100,0%
Casty odpocinek 21,1% 53% 42,1% 21,1% 10,5% 100,0%

Nedostatek energie 21,1% 53% 39,5% 21,1% 13,2% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Cinnosti pfi jidle

V ramci modulu Cinnosti pfi jidle bylo poloZeno 5 otazek (tabulka 139). Nejvétsi problémy
déla respondentiim kréjeni jidla, nejméné namahavé je jeho Zvykani. K tomuto vysledku Ize
opét sdélit, ze problém s nejvétsi pravdépodobnosti spociva v poruSe jemné motoriky (Kraus

et al., 2005).
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Tabulka 139 Vyskyt problému pii jidle

Pocet Polozka Odpovéd’ Celkem
téméf  Casto nc¢kdy téméf  nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Jezeni 1zickou/vidlickou 9 6 13 7 3 38
Zvykani jidla 6 5 14 7 6 38
DrzZeni hrnku 11 4 9 9 5 38
Samostatné piti 9 5 10 8 6 38
Krajeni jidla 17 7 8 4 2 38

Relativni  Jezeni 1zickou/vidlickou 23,7% 15,8% 34,2% 18,4% 7,9% 100,0%

Zvykani jidla 15,8% 13,2% 36,8% 18,4% 15,8% 100,0%
Drzeni hrnku 28,9% 10,5% 23,7% 23,7% 13,2% 100,0%
Samostatné piti 23, 7% 13,2% 26,3% 21,1% 15,8% 100,0%
Krajeni jidla 447% 18,4% 21,1% 10,5% 5,3% 100,0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dimenze Re¢ a komunikace

V oblasti komunikace byly poloZeny ¢tyii otazky (tabulka 140). Nejvétsi problém dela détem
sdélovani svych piani rodin€. Na druhou stranu vice nez ¢tvrtina déti s komunikaci nema viibec
zadny problém. Komunikace miize byt ovlivnéna i riznymi vadami feci, které se k DMO

mohou sekundarné ptidruzovat, jak uvadi Opattilova (2010) nebo Jankovsky (2014).
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Tabulka 140 Vyskyt problému s fe¢i a komunikaci

Pocet Polozka Odpovéd’ Celkem
témet Casto nckdy téméf nikdy
vzdy nikdy
Absolutni Sdélovani ptani rodiné 12 3 6 7 10 38
Sdélovani prani 10 2 8 7 11 38
ostatnim
Dorozumivani s 9 6 7 6 10 38
rodinou
Dorozumivani s 9 6 8 5 10 38
ostatnimi

Relativni  Sd¢lovani prani rodiné  31,6% 7,9% 158% 18,4% 26,3% 100,0%

Sdélovani prani 26,3% 53% 21,1% 18,4% 289% 100,0%
ostatnim
Dorozumivani s 23,7% 15,8% 18,4% 15,8% 26,3% 100,0%
rodinou
Dorozumivani s 23,7% 158% 21,1% 13,2% 26,3% 100,0%
ostatnimi

Zdroj: Vlastni vyzkum

5.3.5 Sumarizacéni skore

PedsQL™ 4.0

Otazky dotazniku PedsQL™ 4.0 tvofi ¢tyfi dimenze: T¢lesné zdravi a ¢innosti, Emocionalni
zdravi, Spoledenské ¢innosti a Skolni &innosti. Jejich zhodnoceni u respondentii déti a jejich
rodict pfinasi grafy na obrazku 2. Je zfejmé, Ze nejvyssi skore a tedy nejmensi problémy

ve sledovanych oblastech vykazuji zdravé déti, coz je zfejmé zplsobeno absenci postizeni.
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Télesné zdravi a ¢innosti Emocionalni zdravi
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Obrézek 2 Krabicovy graf ¢tyf dimenzi dotazniku PedsQL™ 4.0

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vysledky srovnani dosazenych skoére mezi podskupinami uvadi Tabulka 141. Ve vSech

dimenzich se ziskana skore mezi podskupinami vyznamné lisi.
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Tabulka 141 Vysledky srovnani dosazenych skore v dimenzich dotazniku PedsQL™ 4.0

Respondenti Dimenze Chi kvadrat Stupné DosaZena
) hladina
volnosti
vyznamnosti

Déti Télesné zdravi a 67,8 <0,001

¢innosti

Emocionalni 52,8 <0,001

zdravi

Spolecenské 61,0 <0,001

éinnosti

Skolni ¢innosti 60,1 <0,001
Rodiée Télesné zdravi a 83,3 <0,001

éinnosti

Emocionalni 62,5 <0,001

zdravi

Spolecenské 79,1 <0,001

¢innosti

Skolni ¢innosti 72,0 <0,001

Zdroj: Vlastni vyzkum

ProtoZe byly srovnavany tfi skupiny respondentti, je nutné specifikovat, které skupiny se mezi

sebou lisi a které¢ ptipadné ne. Na zaklad¢ vysledku nasledného parového srovnavani byl

ve v§ech dimenzich prokazan vyznamny rozdil skupiny zdravych déti od zbylych dvou skupin

(p < 0,001). Kvalita zZivota rodin déti s détskou mozkovou obrnou je daleko niz$i nez u rodin

se zdravymi détmi (Baloun et al., 2020). Kvalita zivota rodin déti s poruchou autistického

spektra je niz8i nez u rodin se zdravymi détmi (Baloun et al., 2020; Baloun et al., 2019). Skupiny

respondentl s autismem a DMO se od sebe li§i pouze v pfipadé dimenze Télesné zdravi

a ¢innosti v odpovédich rodict (p = 0,008) — rodice déti s DMO vnimaji vice problémi v oblasti

télesného stavu a Cinnosti jejich ditéte neZ rodice autistii. To je mozné pficitat pohybovym
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obtizim déti s  DMO,  problémim s hrubou I jemnou motorikou

a bolestivosti tkond, jak zminuje 1 Kraus et al. (2005) ¢i Jankovsky (2014).

Srovndme-li dosazena skore mezi détmi a jejich rodi¢i pomoci Wilcoxonova znaménkového
testu, zjistime, Ze nazory se mezi détmi a rodi¢i az na jednu vyjimku neli$i (tabulka 142).
V piipadé emocionalniho zdravi u skupiny DMO mélo 8 déti vyssi dosazené skore (tj.
pozitivngj$i nahled) nez jejich rodic¢e. Podobnou studii zpracoval i Majnemer et al. (2017), ktery
uvadi, ze pohled rodic¢l a déti s DMO se mezi sebou vziajemné moc neliSil s vyjimkou
psychosocialnich domén. Jiny vyzkum, ktery se zabyval stejnou problematikou, avSak byl
realizovan u déti s autismem, pak naopak naznacil, ze vnimani kvality Zivota déti s autismem

a jejich rodicu je odlisné (Stokes et al., 2018).

Tabulka 142 Vysledky srovnani skore v dimenzich mezi détmi a jejich rodici

Dosazena hladina

Dimenze Skupina 4 vjznamnosti
Télesné zdravi a PAS -1,143 0,253
cinnosti DMO -1,273 0,203
Zdravi -0,604 0,546
Emocionalni zdravi PAS -1,628 0,103
DMO -2,552 0,011
Zdravi -0,681 0,496
Spolecenské PAS -1,305 0,192
Ginnosti DMO -1,437 0,151
Zdravi -0,954 0,340
Skolni ¢innosti PAS -1,737 0,082
DMO -0,211 0,833
Zdravi -0,406 0,685

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Vysledky dotazniku PedsQL™ 4.0 je mozné vyjadfit také pomoci tii sumarizacnich Skal:
Fyzické zdravi, Psychosocidlni zdravi a Celkové skore pediatrické kvality Zivota.

Dosazena skore respondentti uvadi grafy na Obrazku 3.

Fyzické zdravi Psychosocialni zdravi
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80 n : R
° 3
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Skupina Skupina
Celkové skore PedsQL
100 - +’
80 - 3 e
@ 60
<
[ 40 - [ déd
I rodice
20 -
0 .
Autismus Zdravi
Skupina

Obrazek 3 Sumarizacni skore dotazniku PedsQL™ 4.0

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Vyznamnost zaznamenanych rozdilti na zakladé testu Kruskal-Wallis je uvedena v tabulce 143.

Tabulka 143 Vysledky srovnani dil¢ich a celkového skore dotazniku PedsQL™ 4.0 testem
Kruskal-Wallis

Respondenti  Skala Chi kvadrat Stupné DosaZena hladina
volnosti vyznamnosti
Déti Fyzické zdravi 67,8 2 <0,001
Psychosocialni zdravi 63,3 2 <0,001
Celkové skore PedsQL™ 4.0 68,1 2 <0,001
Rodice Fyzické zdravi 83,3 2 <0,001
Psychosocialni zdravi 75,2 2 <0,001
Celkové skore PedsQL™ 4.0 78,3 2 <0,001

Zdroj: Vlastni vyzkum

Na zéklad¢ vysledku nasledného parového srovnavani byl ve vSech dimenzich prokazan
vyznamny rozdil skupiny zdravych déti od zbylych dvou skupin (p <0,001). Skupiny
respondentli s autismem a DMO se od sebe 1i§i pouze v pfipadé¢ dimenze Fyzické zdravi
v odpovédich rodi¢t (p =0,008) — rodice déti s DMO vnimaji vice problémi v oblasti
fyzického stavu jejich ditéte nez rodice autistii. To je mozné pficitat pohybovym obtizim déti
s DMO, problémtm s hrubou i1 jemnou motorikou a bolestivosti tikond, jak zminuje 1 Kraus et

al. (2005) ¢i Jankovsky (2014).

Nazory déti a jejich rodi¢u byly srovnany pomoci Wilcoxonova parového testu (tabulka 144).
Je zfejmé, Ze ndzory déti a rodicl se shoduji az na dva piipady, a to skore Psychosocialniho
zdravi a Celkové skore u skupiny autisti. Jak je vidét v grafu na obrazku 3, déti maji oproti
svym rodi¢im pozitivnéj$i nazor. Podobnou studii zpracoval i Majnemer et al. (2017),
ktery uvadi, ze pohled rodict a déti s DMO se mezi sebou vzajemné moc nelisi s vyjimkou

psychosocialnich domén. Jiny vyzkum, ktery se zabyval stejnou problematikou, avSak byl
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realizovan u déti s autismem, pak naopak naznacil, ze vnimani kvality zivota déti s autismem

a jejich rodict je odlisné (Stokes et al., 2018).

Tabulka 144 Vysledky parového srovnani skore déti a rodi¢t v dotazniku PedsQL™ 4.0

Skére Skupina Z DosaZena hladina
vyznamnosti
Fyzické zdravi PAS -1,143 0,253
DMO -1,273 0,203
Zdravi  -0,604 0,546
Psychosocialni zdravi PAS -2,820 0,005
DMO -1,375 0,169
Zdravi -0,434 0,664
Celkové skore PedsQL™ 4.0 PAS -2,875 0,004
DMO -1,377 0,169
Zdravi  -0,158 0,875

Zdroj: Vlastni vyzkum

PedsQL™ 2.0 modul pro rodinu

Dosazena prumérna skore v osmi dimenzich dotazniku PedsQL™ 2.0 Modul Vliv na rodinu

uvadi krabicovy graf na obrazku 4 a 5.
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Obrazek 4 Skére vosmi dimenzich dotazniku PedsQL™ 2.0 FIM ve srovnavanych

podskupinach.

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Obrazek 5 Pokracovani z predchozi stranky

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vysledky srovnani dosazenych skore v jednotlivych dimenzich mezi skupinami uvadi tabulka

145.
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Tabulka 145 Vysledky srovnani skore PedsQL™ 2.0 FIM mezi skupinami testem Kruskal-
Wallis

Obdobi Dimenze Chi kvadrat Stupné Dosazena
) hladina
volnosti
vyznamnosti
Posledni Fyzické funkce 56,9 2 <0,001
mésic Emocionalni 46,7 2 <0,001
funkce
Socialni funkce 55,2 2 <0,001
Kognitivni 51,9 2 <0,001
funkce
Komunikace 40,9 2 <0,001
Obavy 56,1 2 <0,001
Denni aktivity 60,8 2 <0,001
Rodinné 17,7 2 <0,001
prostiedi
Posledni Fyzické funkce 57,0 2 <0,001
tyden Emocionalni 44,0 2 <0,001
funkce
Socialni funkce 56,7 2 <0,001
Kognitivni 54,0 2 <0,001
funkce
Komunikace 41,6 2 <0,001
Obavy 55,5 2 <0,001
Denni aktivity 63,1 2 <0,001
Rodinné 13,7 2 0,001
prostiedi

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Je ziejmé, ze ve vSech dimenzich byl zaznamenan statisticky vyznamny rozdil mezi
srovnavanymi skupinami respondentii. Z naslednych parovych srovnani vyplyva, ze ve vSech
piipadech se odliSuji respondenti od zdravych déti. Rozdil mezi respondenty s détmi
s autismem a s DMO se objevil pouze ve dvou pfipadech, a to dimenze Kognitivni funkce
Vv uplynulém mésici (p = 0,022) a v uplynulém tydnu (p = 0,031). V obou piipadech jsou na tom
1épe déti s DMO. Lze zminit, ze ddvodem pro hor$i kognitivni funkce u rodi¢t déti s autismem
je znacny stres souvisejici s péci o dité S postizenim, jak jej uvadi Padden a James et al. (2017),

coz ma vliv na kognitivni funkce, pfedev§im pamét’, jak uvadi Song et al. (2016).

Dotaznik PedsQL™ 2.0 Modul Vliv na rodinu je mozné zpracovat do tii sumarizacnich skal:
Kvalita zivota spojend se zdravim (HRQL), Fungovani rodiny a Celkové skore.

Srovnani dosazenych skore ve srovnavanych podskupinach uvadi grafy na obrazku 6.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyznamnost zaznamenanych rozdilti na zaklad¢ testu Kruskal-Wallis je uvedena v tabulce 146.
Ve vSech ptfipadech byl prokdzéan statisticky vyznamny rozdil ve skére mezi srovnavanymi

skupinami.
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Tabulka 146 Vysledky srovnani dil¢ich a celkového skore dotazniku PedsQL™ 2.0 FIM v testu
Kruskal-Wallis

Obdobi Skala Chi kvadrat Stupné DosaZena hladina
volnosti vyznamnosti
Posledni mésic HRQL skore 59,3 2 <0,001
Rodinné skore 425 2 <0,001
Celkové skore FIM 61,0 2 <0,001
Posledni tyden HRQL skore 59,6 2 <0,001
Rodinné skore 39,9 2 <0,001
Celkové skore FIM 60,3 2 <0,001

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vysledky nasledného parového srovnani prokazaly, Ze rozdil mezi skupinami je vzdy dan
odlisnosti skore respondentti zdravych déti od zbylych dvou skupin. Skére respondentti s détmi

autisty a s DMO se od sebe vyznamné nelisi.

Vysledky parového srovnani nazort rodi¢l v poslednim mésici a poslednim tydnu pomoci
Wilcoxonova parového testu uvadi Tabulka 147. Je ztejmé, ze ve dvou sledovanych obdobich
nedoslo ke zméné v situaci rodiny, a to v zadné ze srovnavanych podskupin, coz svédci o tom,

ze se vnimani v jednotlivych skupindch nelisi ani z hlediska ¢asového horizontu.
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Tabulka 147 Vysledky parového srovnani skore v poslednim meésici a poslednim tydnu
V dotazniku PedsQL™ 2.0 FIM.

Skére Skupina Z Dosazena hladina
vyznamnosti
HRQL skére PAS -0,316 0,752
DMO -0,762 0,446
Zdravi  -0,631 0,528
Rodinné skore PAS -1,009 0,313
DMO 0,000 1,000
Zdravi -1,136 0,256
Celkové skore PedsQL™ 2.0 FIM PAS -0,900 0,368
DMO -0,563 0,574
Zdravi  -0,089 0,929

Zdroj: Vlastni vyzkum

PedsQL™ 3.0 Modul pro mozkovou obrnu

Souhrnnd skore dotazniku PedsQL™ 3.0 Modul pro mozkovou obrnu, ktery tvoii sedm
dimenzi, jsou zpracovana v grafu na obrazku 7. Nejvyssi skore, a tedy nejmensi problémy byly
Vv oblasti dennich aktivit. To potvrzuje i literatura, nebot’ vSeobecné velky problém tvofi
aktivity, které vyZaduji manudlni zrucnost a tedy uZiti jemné motoriky, ktera je vzhledem
k diagnoze ¢asto vice &i méné zasazena (Kraus et al., 2005). Modul PedsQL™ 3.0 je spolehlivy,

coz potvrdily i vyzkumy, naptiklad Yang et al. (2011) nebo Yun et al. (2016).
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Zdroj: Vlastni vyzkum
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5.4 Kvalitativni ast vyzkumu — analyza polostrukturovanych rozhovorii s rodici s détmi

S poruchou autistického spektra

Tato kapitola je veénovdna analyze a interpretaci kvalitativni casti  vyzkumu,
tedy polostrukturovanym rozhovorim. Rozhovory byly vedeny s rodi¢i déti s poruchou
autistického spektra. Ve vétsiné piipadu byly rozhovory vedeny s matkou ditéte, v jednom
ptipadé¢ byl rozhovor veden s obéma rodi¢i a v jednom pi¥ipad¢ byl rozhovor veden s matkou
a star§im sourozencem. Kapitola obsahuje celkem 31 kategorii, které vznikly z 1139 koda.
Kategorie nejsou sefazeny dle dilleZitosti, ale jsou sefazeny abecednd. Cisla kategorii jsou od
1 do 31, pficemz pted cislo je dana zkratka PAS (jako porucha autistického spektra).
Seznam kategorii a kategorizovanych koda vzniklych z rozhovorl s rodi¢i déti s poruchou
autistického spektra jsou vlozeny v ptiloze 4 Seznam kodi a kategorii z rozhovort s rodici déti

s poruchou autistického spektra.

Vysvétleni barevné legendy, ktera je vyuzita ve vSech nasledujicich schématech z Atlasu.ti

(verze 8) vzniklych z rozhovort s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra:

1. nazev kategorie — je bez barevného rozliSeni (v Atlasu.ti nelze vybarvit), kategorie

je vzdy v odli$ném ramecku a napsana velkym pismem kvili odliSeni
2. Tmavé zelena barva — jsou hlavni kody (podkategorie)

3. Tmavé modrd barva — kdédy, které maji vztah s kody oznacené tmavé zelenou barvou

(tzv. navazujici kody)

4. Rizova barva — kody, které maji vztah skody oznacené tmavé modrou barvou

(tzv. navazujici kédy)
6. Sediva barva — kody, které obsahuji finanéni &astky.
7. Oranzova barva — kody, které obsahuji komentaie s piimou feci respondentd.

8. Cervena barva — kody s velkou dilleZitosti, na které autorka chtéla z celé kategorie nejvice

upozornit.
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Je nasiedet

"SPOUSTEC" STAGMACE VYVOJE A

ZTRATY NAUCENYCH DOVEDNOSTI

-
Periodické horecky po ockovani

Wysoké horefky po otkovani |

Obrazek 8 - Kategorie PAS 1 ,,Spoustéé* stagnace vyvoje a ztraty nau¢enych dovednosti
Zdroj: Vlastni vyzkum
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Obrazek 8 obsahuje schéma prvni kategorie s ndzvem ,,Spoustéc™ stagnace vyvoje a ztraty
naucenych dovednosti. Slovo spoustéc¢ je v uvozovkach z divodu domnének rodic¢t. Prvni
kategorie obsahuje celkem dvanéct koda (dvanacty kod je totozny s nazvem kategorie). VEtSina
rodi¢li vypovidala o regresu vyvoje ditéte okolo roku a piil. Shodou okolnosti se rodice shoduji
ve vypoveédich tykajici se hore¢ek po oCkovani hexavakcinou. Hexavakcina je ockovani, které
probiha ve tfech davkach (v 9 tydnech zivota ditéte, ve 4. mésici a poté mezi 11 a 13 mésicem
zivota) (Hexavakcina, ©2018). Regres nastal pravé po zminénych horeckach. R27 vypovidala
o spojitosti horeCek po oCkovani a vraceni se ve vyvoji: Jenze ty horecky byly po ockovani,

Ze jo. Jako zZe jsme mysleli, Ze to ockovani je spoustéc, Ze jo.

R27 hovotila o periodickych horeckach, které se cyklicky objevovaly a nezabiraly na to zadné
1éky. Horecky se objevily po ockovani Priorix. Priorix o¢kovani je vakcina proti spalnickam,
zardénkam a piiusnicim (O¢kovaci centrum, ©2015). R27: Dostal po ockovaini periodicky
horecky, ktery se zacaly cyklicky jakoby vracet a nesly ni¢im srazet, antibiotika na né nezabiraly

a pak jsme si vsimli, Ze od té doby se jakoby zacal i ménit.

R7 mluvil/a o postupném, ale rychlém zhorSovani, kdy dit¢ ubiralo naucena slova a ptestalo
vyuzivat jednoduché véty. Takto to zacalo okolo dvou let véku. R7: Strasné jakoby zmeénil,
on mluvil, pouzival slova asi deset, dvandct slov pouzival obcas i vety jednodussi jako baba

sem, mama da a takhle. Tak najednou zacal ty slova ubirat, tak pomalinku ubiral, ubiral.

O zastaveni vyvoje, ¢i vraceni se se vyvoji piSe i Sance détem (2020). Dité se miize b&zné
vyvijet do druhého az &tvrtého roku (Sance détem, 2020). V tomto obdobi zaén& byt patrna
zména v chovani a ztrata jiz nabytych dovednosti a to v nékolika oblastech vyvoje: socialni

chovani, hra, sebeobsluha, komunikace apod.) (Sance détem, 2020).

R6 také uvadi o postupném zhorSovani jako R7. Na rozdil od R7 zhorSovéni nastalo o pil roku
diive, tedy v roce a piill. Matka mluvila o zac¢atku zhorSovani stavu bezprostfedné po ockovani
Hexavakcinou. R6: Ono to tak jako vychazi, Ze mu v té dobé bylo zrovna rok a piil, jo.
Ale zrovna ho prosté naockovali, a jakmile jsme 5li z té hexavakciny, tak on prosté brecel a furt
a byl a od té doby to prosté zacalo, od toho druhého dne po té hexavakciné, jo. Prosté byl

protivny, porad jecel, pordad brecel, pordd jako se vztekal a prosté zacal ubirat ty slovicka.
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Jo, ze kazdy den mi ukazoval, jak je velky, babicka, tohle, tohle a kazdy den prosté. Ja jsem
rikala, rekni ovecka, nerekl. Druhy den uz nerekl ani kravicku, jak déla a prosté to takhle slo

dolii strasné rychle, jo.

Spojitost MMR vakeiny s autismem vyvraci studie provedend u 657 461 déti v Dansku (déti
narozeny od 1999 do 31.12.2010) (Hviid et al., 2019). Vysledky této studie nepotvrzuji,
ze by vakcina MMR zvySovala riziko vzniku poruchy autistického spektra. Dale studie
nepotvrzuje vznik poruchy autistického spektra po vakcinaci MMR. Tato studie byla
financovana ptfevazné¢ od Novo Nordisk Foundation a Danského ministerstva zdravotnictvi
(studie zvétejiiuje financovani, aby se pfedeSlo nazoriim, Ze jsou placeni od vyrobce MMR

vakciny).

R10 uvadél/a rapidni zhorSeni stavu ditéte. Do roka a pul veéku ditéte se dité vyvijelo v normé,
ale poté nastal regres. Dité prestalo mluvit, neslySelo na jméno, nereagovalo. R10: Protoze
zhruba do roka a piil byl tak jakoby normalné se vyvijejici a pak nastal regres, kdyz uplné
prestal Fikat slova, ktery do ty doby Fikal a zacal se chovat, jak uz ted vim autisticky. Neslysel
na jméno, nereagoval a byl ten regres markantni. Ze byl to takovy tipIné jakoby zpétny jako

zpatecku zarazenou a blbé spal.

Dle Vackoveé (2017) je ztrata teci a socidlnich dovednosti v jakémkoliv véku ditéte je jeden

zZ péti varovnych ptiznakl upozoriiujici na riziko poruchy autistického spektra.
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Meuznéni matkor jako aubority AUTORITA Autorta prarodic
U R26: " Rikdm jako, pojd udélat tohle

nebo zitra mds tu pisermke, pojd

musime fo dopsat, ne nejdu. Babicka

Obrazek 9 - Kategorie PAS 2 Autorita
Zdroj: Vlastni vyzkum

Na obrazku 9 je znazornéna druha kategorie Autorita. Kategorie obsahuje celkem osm kodu
(osmy kod je totoZzny s ndzvem kategorie). S neuznavanim autority maji déti a dospivajici
s poruchou autistického spektra problém. Z vyzkumu se mtizeme dozveédét, ze déti a dospivajici
s poruchou autistického spektra maji rodi¢e S uznanim jako autority vSeobecné problém.
Déti a dospivajici uznavaji jako autoritu spiSe ostatni lidi, na rozdil od své matky a otce.
To potvrzuje vyzkum bakalaiské prace Peskové (2010), kterd piSe o neuznavani autority u ditéte
s détskym autismem. Toto dité Ipi na materidlnich vécech a na Cinnostech, ale neuznava lidi

jako autority.

Ve dvou piipadech neuznévaji autoritu svého biologického otce, ale uznavaji jako autoritu
nevlastniho otce (sou¢asného manzela nebo partnera matky). To potvrzuje R4: Tak rozhodné
na néj plati miij manzel, takze totalné, totalné. A ja na néj platim vétsinou, on se taky jako dobre
dovede strefovat do tech citlivych mist, takze kdyz uz jsem treba unavena, kdyz uz je toho moc,

ja se treba rozcilim, takzZe pak vSechna autorita je prosté v hdji.
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Dale uznévaji jako autoritu ucitelku ve Skole. R4: Ale miluje treba pani ucitelku,

tak ta si myslim, ze na néj jako funguje dost.

R26 také vypovidala o uznani autority prarodic¢t: Babicka nebo dédecek zespoda, Davide pojd,
dopiseme to. Jo, jo uz bézim. Tak jako v tu chvili prosté pocit jakoby neschopnd matka, dité me
ignoruje, kde se stala chyba, prosté vSechny takovéhle jako pocity, kde se teda se prosté tohle.
Nejveétsi autorita je teda dédecek, protoze ten je dvoumetrovy, stokilovy. Takze ten uz jenom,
kdyz se postavi, tak jako tohle a v zasadeé to je jako, jediny chlap to neni, protoze k tatovi jako
chodi pravidelné a vsechno funguje tak jako normalnée. A nicméné deéda ziejmé asi i tou

postavou je prosté jako autorita.

U7 AVERZE VUCI VNEJSIM PODNETUM

.
T
| _
"
'

Obrazek 10 - Kategorie PAS 3 Averze vici vnéj$im podnétiim
Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie tfi — Averze vaci vnéj$im podnétim je znazornéna na obrazku 10. Kategorie 3

obsahuje celkem deset kodu.
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Déti a dospivajici s poruchou autistického spektra maji zvySenou vnimavost na rizné podnéty.
Mize se jednat o rtizné situace, predmeéty, pachy, emoce apod. Nejvice rodict se shoduje
V nesnasenlivosti vétsiho poctu lidi. S tim ma zkuSenosti R4. Jeji dit€ se shluku lidi nevyhyba,
ale je mu to velmi nepfijemné a strka do lidi. R4: No, on se nevyhybd, on tam jde a strka je.
Takze on si to naopak jako uziva, bohuzel. Takze evidentné mu to je neprijemné, nemd rad
nejaké pretlaky, ale vrha se do toho. 1 R22 vypovida o nesnasenlivosti vice lidi. Dit¢ R22 ma
problém i ve Skole, kde je celkem tficet déti ve tfid€. R22: Prosté to mu vadi, no. On je samotar-

On je nejradéji sam. R 31 mluvi o citlivosti na emoce lidi. Souvisi to 1 se shlukem vice lidi.

Komorbidni poruchou, jako je napt. uzkost trpi az 60% déti s poruchou autistického spektra
(Kilburn et al., 2019). Autor piSe o vyarazné ovlivnitelnosti socialni kvality Zivota uzkostlivou

poruchou.

Déti a dospivajici s poruchou autistického spektra dale Spatné snaseji zménu prostiedi, jak
zminuje i R19. R19: Vadi mu zmeny, jo. Neni uplné takovy jako uplny autista, kdyz by musel

mit stejny obleceni, to ne, ale hodne zmeny prostiedi mu vadi.

Zmeény v prostiedi mohou vyvolat zlost ¢i tzkost u ditéte nebo dospivajiciho (RySankova

a Kulisek, ©2015-2020).

Neméné zavaznym problémem pro rodice je piecitlivélost na hlasitost hudby. Rodice musi
a omezujici. Jako naptiklad R6 maji omezeny vybér mist, kam mohou chodit. Na rtznych
mistech je omezuje hlasitd hudba, na kterou dité Spatné reaguje. R6: My chodime jenom na
takovy urcity, kde si myslim, Ze jako neni hlasita hudba, protoze to si zakryva usi a takovy jako

vybrany chodime jenom.

Precitlivélost na smyslové vjemy, jako je hudba potvrzuji RySankova a Kulisek (©2015-2020).
Autofti také mluvi o precitlivélosti na chuté a pachy, které se fadi do smyslovych vjemi a tim

potvrzuji problém popisujici matka R4.

VéEtsi problém vznika, kdyZz ma dit€ problém s vice podnéty, jako R4. Mezi averze autorka fadi

i nesnasenlivost ur¢itych typa jidel, které mohou souviset i s pachy. R4: Nema teda rad spoustu,
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spoustu jidel, Spoustu véci mu prosté smrdi, spoustu zvukii je prilis hlasitd nebo neprijemnd pro

néej. Neni zvykly na hudbu. Nejaky smutny pisnicky viibec proste. To nechce viibec slyset, no.

Selektivita ur¢itého typu potravin je béznym problémem u déti s poruchou autistického spektra
(viz kategorie PAS 15 Problémy s jidlem) (Bandini et al., 2017).
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Pobytové zafizeni pro dopélé |
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Obrazek 11 — Kategorie PAS 4 Budoucnost Zdroj: Vlastni vyzkum
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V obrazku 11 je znazornéna kategorie 4 Budoucnost. Tato kategorie obsahuje celkem dvacet

t1 kodu.

Nejvice diskutovanym a nejvice obdvanym tématem jsou obavy o budoucnost ditéte po smrti
rodici (jako hlavni kody ze schématu — Zajisténi péce o dité, Budoucnost ditéte). R98: Vyhled
do budoucna (kdo bude o dité pecovat, az jiz nebudu moci). Obavy o budoucnost o dité
potvrzuje i ¢lanek od Sance détem (Michalik, 2019), kde pisi o obavach z budoucnosti u rodin
s détmi se zdravotnim postizenim. Tento ¢lanek tvrdi, Ze se na roli pecujici osoby pfipravuje

sourozenec ditéte se zdravotnim postizenim.

Strach rodict o budoucnost a budouci zajisténi péce souvisi s nedostatkem pobytovych sluzeb
v JihoCeském kraji. Nedostatecna kapacita pobytovych sluzeb neni jen v JihoCeském kraji, ale
je to problém celorepublikovy. Nedostatek socialnich sluzeb potvrzuje vyzkum vetejné
ochrankyné prav — Dostupnost socialnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického spektra,
ve kterém je napsano: S ohledem na signaly o nedostatecné kapacité socidlnich sluzeb pro
osoby s PAS by mohlo dochazet také k tomu, zZe jsou détis PAS umistovany do skolskych zarizeni
pro vykon ustavni vychovy mimo jiné z ditvodu nedostatku socialnich sluzeb s touto diagnozou,

ve snaze odlehcit rodinam a ostatnim pecujicim (Dostupnost socidlnich ...., 2018, s. 46).

Rodina R45 je ochotna se piestéhovat do jiného mésta, ptipadné do jin¢ho kraje, ale béhem
poslednich ¢tyf let nenasli zadné zatizeni, kam by bylo mozné jejich dité umistit. Nedostupnost

Vv celé Ceské republice potvrzuje i ombudsman (Dostupnost socilnich ...., 2018)

R3: Obavy o jeho budoucnost. To je takovy téma, ktery resim v podstaté furt. Co bude,

az ja nebudu moci. Nechci, aby skoncil nékde v ustavu, jo.

vvvvvv

v tomhle mohla néjak pomoct, tak to bych hrozné rdada, ale je to o penézich. Vsecko.

Rodicim nechybi pouze pobytové sluzby, ale i takové sluzby, které by mohli vyuzivat
narazové. Rodic¢e by uvitali tzv. hlidaci sluzbu, aby si mohli ob¢as vytidit potiebné véci,

€1 si uzit par hodin jen pro sebe. R3: Moznd néejaké jako odkladiste, kam bych ho mohla jako
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obcas odlozit, jo ze, ja nevim, taky jako potrebuji obcas litat po doktorech, takze treba bych ho

na tu hodinku, dvé jenom.

Rodice, kteti maji jedno dité, mohou stat i pfed rozhodnutim, zda cht&ji mit jest¢ druhého
potomka, ¢i ne. Toto feSila rodina R27. Prozatim se rodice rozhodli, ze druhého potomka mit
nebudou, ale pii rozhovoru nebyli jesté plné rozhodnuti. R27: Pak teda bylo tezky jesté pred
dvema lety rozhodovat se, jestli piijdeme do dalsiho ditéte, protoze, jo takovy ten tlak,
jak se vas vsichni ptaji a ted vite, Ze uz vam moc casu jakoby nezbyva, co se véku tyce. Takze
to bylo pro mé hrozné stresovy pro mé osobné to rozhodovani, jestli jo nebo ne, jestli to
nechame radéji takhle nebo. Jo protoze preci jen ...Bude nam letos tricet devét s manzelem,
takze jakoby uz asi ne, no. Uz jsme se spis rozhodli, zZe asi ne. Samoziejmé clovék jesté nevi, ale
pravdepodobné ne. Jsme rddi, Ze se to uklidnilo, zZe jsme se z toho nejhorsiho dostali a jako

bojim se to pokouset.

Na rozdil od rodiny R27 udinila rodina R29 opa¢né rozhodnuti. Rodina R29 ma prvni dité
s poruchou autistického spektra, ale po par letech se jim narodil syn a poté maji jest¢ dceru.
Celkem maji tedy tfi déti a jsou velice Stastni, Ze maji dalsi dvé déti. Michalik a Krtickova
(2019) povazuje za dulezité vénovat se potiebam zdravého sourozence a udélat si na néj

dostatek ¢asu.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 12 - Kategorie PAS 5 Denni rezim
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Kategorie Denni rezim je znazornéna na obrazku 12 Denni reZim obsahuje celkem osmdesat
kodi a je rozd€len do péti Casovych usekli: Ranni aktivity; Dopoledni aktivity; Odpoledni
aktivity; Vecerni aktivity; Noc. Mimo tyto ¢asové useky na obrazku kody tykajici se denniho

rezimu: Pevny rezim; Neméame rezim; Rozdilny rezim o vikendu a pfes tyden.

Pevny rezim je pro déti a dospivajici s poruchou autistického spektra diilezity. Rysakova
a Kulisek (©2015-2020) popisuji ritulizaci jako stabilizacni funkci, kterd vede ke kontrole
uzkosti, nejistoty ¢i nadmérného vzruSeni. Pomoci rezimu se da piedchazet zachvatim
a atakam. R124: Mame pevny rezim, aby mu vyhovoval a nevznikaly zbytecné ataky. Oproti
tomu R3 nemaji zadny rezim. R3: Nejsem rezZimovy clovek. Nemdam rada rezim, nemam rada

/nerozumim/, jsem kategoricky proti témhletém vécem.

Ranni aktivity
Rano je brano od Sesti hodin do cca osmi hodin.

Ranni aktivity zacinaji brzkym vstadvanim matky. Matka vstavd ze dvou divodu.
Prvnim divodem je vzbuzenim ditéte. R61: Tak rano mé vzbudi okolo paté hodiny, tak ji pujcim
telefon, aby se zabavila a ja si mohla jeste na hodinu lehnout. Druhym divodem je vstavani
klasika si privstane, aby dobéhla koupit snidani, néco na uvareni, aby v§echno stihla takovy

to nejnutnéjsi, nez se vzbudi.

Dalsi postup béhem rannich aktivit je u rodin stejny. Po vstavani je na fad¢ snidané, kterou
pfipravuji matky pro své déti a poté nasleduje odvoz déti do Skolniho zatizeni (matetska Skola,

zékladni Skola, stfedni Skola).

Déti a ptipadné dospivajici potiebuji béhem rana pomoci s ptipravou jidla, s oblékanim a ranni

hygienou. R31: Porad ho oblékam a sprchuji.

Diilezitou soucasti rdna je i podani medikace. Medikace je podavéna i v prubehu celého dne
(dopoledne, i vecer). R45: Pripravuje snidani a ma nacasovany ty léky, protoze lékii je fakt

hodné, takze néjaky pred jidlem, po jidle, v devet.
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Dopoledni aktivity

Dopoledne bereme od cca osmi hodin do cca dvanacti hodin.

V ramci dopoledne jsou déti béhem Skolniho roku ve Skolnim zafizeni (matetskd Skola,
zakladni Skola, stfedni Skola). Nékteré déti v tomto vyzkumu jsou zasluhou inkuze v bézné
zékladni Skole. Ze zaclenéni déti s poruchou autistického spektra profituje nejen dité
s poruchou autistického spektra, ale také je obohacuje okoli ditéte (napt. spoluzaky) (Cadilova,

2017).

Do dopolednich aktivit rodic¢e fadi cviceni. Rodice, ktefi cvici s détmi, cvici nejcastéji Vojtovou
metodou. R59: Od narozeni je v péci neurologii, cvicime Vojtovku a stale ma pleny. Zacal
chodit asi ve 23 mesicich. R60: Potom se vyvijel v sirsim pasmu normy. Od narozeni je v péci

neurologii, cvicime Vojtovku. Zacal chodit asi ve 26 mésicich.

Déti a dospivajici s autismem potiebuji specidlni ptistup v rehabilitaci, jednd se piredevSim o
specidlni pfistup v oblasti komunikace (Helpnet, 2012). Jedna se ptfedevSim o podporu pii

komunikaci pomoci fotografii, piktogrami ¢i riiznych predmét (Helpnet, 2012).

Rodice chodi casto s détmi na logopedii. Déti chodi na logopedii z riznych divodia. Muze se
jednat o ztraceni slov (viz obrazek 8 — Kategorie 1 ,,Spoustéc” stagnace vyvoje a ztraty
naucenych dovednosti), dale o §patnou vyslovnost, echolalii (viz obrazek ¢islo — Kategorie 19
Pfidruzené onemocnéni), ptipadné kviili koprolalii (viz obrazek ¢islo — Kategorie 19 Piidruzené

onemocnéni). R5: Chodime na tu logopedii jednou tydné.

Béhem dopoledne matky doma uklizi, vaii, ptipadné¢ jdou/jedou na ndkup a snazi se vse
stihnout, nez vyzvednou dité/deti ve Skolnim zatizeni. R6: Odvezu je do skoly, jedu nakoupit,
odvezu domii nakup, trosku uklidim. S tim souvisi, ze s ditétem nemohou jit na nakup a proto
vyuzivaji ¢as, kdy jsou déti mimo domov. R6: Chodili jsme a ted uz zase si ho moc s sebou

neberu, protoze tam zacina strasné zlobit, jo.

Odpoledni aktivity

Odpoledne je mysleno od cca dvanacti hodin do cca sedmnacti hodin.
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Nejcastéjsi odpoledni aktivitou je iPad (tablet). R6: U toho iPadu cely den dokud
mu ho nesebereme nebo se nevybije, tak by tam byl cely den. R98: Dlouhd prochazka, televize,

prace s iPadem, 2x v tydnu Autis Centrum, pobyt na zahrade, vylet autem.
Mezi odpoledni aktivity rodice nejcastéji fadili vylety — autem, vychazky, vylet na kolech apod.

R27: Jo, tak projezdime hodné benzinu. ProtoZe ono jak ted’ stavi dalnici tady za Budéjovicemi,
tak ono ho to strasné zajimd ty patniky, ty bagry, tak kdyz se ho zeptam, my se ho ptame,

co by rad, tak jako chce na dalnici.
R75: Odpoledne se ho snazime rozpohybovat, jdeme na prochdzku.

VétSina déti chodi na odpoledni aktivity do Autis Centra, o.p.s. R61: Po prdci ji vyzvednu,
a bud’ jedeme domii, nebo do centra na aktivity. Chodi na pohybové aktivity, na hudebni aktivity
a na vytvarné aktivity. R59: Dvakrat tydne dochdazime na terapii do Autis Centra a na rizné

aktivity.

Autis Centrum, o.p.s. (2020) nabizi pro déti a dospivajici s poruchou autistického spektra tyto
aktivity: keramicka dilna, muzikohratky, nacviky socidlnich dovednosti, pohybové aktivity,
pracovni terapeutickd dilna, relaxace na harmoniza¢nim lizku, aktivity za vyuziti

behavioralnich pfistupti a specialnich metod prace, vytvarna dilna.

Dale se mezi odpoledni aktivity fadi kreativni ¢innost (malovani, hra s plastelinou), chozeni na

htisté (venkovni, Hopsarium, Hfi8t€ bez bot apod.).

Vecerni aktivity

Vecerni hodiny jsou brany od 17 hodin do 20 hodin.

Soucasti veCernich aktivit je veCerni hygiena, vecete a sledovani televize. R31: Jo, porad ho
oblékam a sprchuji. R61: Vecer si dame spolecné vsichni veceri, pak se vykoupe a jde do svého

pokoje.
Noc

Noc je brana od cca 20 hodin do 6 rano.
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Castym problémem je kratky spanek déti, dlouhé usinani. R62: Kdyz je hodné dobry den, tak
spi asi 6 hodin. Ale obcas to umi predvést a spi hodinu za celou noc. R61: Chodi tam okolo §
vecer, ale usné treba az v 11. Naopak R75 vypovida o dlouhém spanku ditéte: Syn je v puberte,

pozdeé usina, dlouho spi.

Problémy se spankem u Skolnich déti s poruchou autistického spektra se vyskytuji az v 83%
(Miano a Ferri, 2010). Mezi poruchy spanku u déti s poruchou autistického spektra se fadi napf-.

¢asté no¢ni buzeni, zména struktury spanku a odolnost vii¢i spanku atd. (Kelmanson, 2015).

Problémy souvisejici s poruchou spanku miize dle studie Buskley et al. (2011) zlepsit 1€k

Doneplezil, ktery miize zvysit dobu REM spanku.
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Srazilo ho kolo

Nedivéni se na rodice

Midceni se do hlavy
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Mevnimad ostaini déti
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Hazeni s vBcmi
Stpipe I

Agresivita v puberté

Vrazeni do lidi
Napadnuti béhem jizdy autem |

Obrazek 13 - Kategorie PAS 6 Chovani déti a dospivajicich s PAS
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Obréazek 13 znazoriuje kategorii 6 Chovani déti a dospivajicich s poruchou autistického
spektra. Kategorie obsahuje celkem tficet osm kodu. Nejcastéjsi a nejvetsi problém v chovani
déti a dospivajicich s poruchou autistického spektra predstavuje agresivni chovani.
Jedna se o agresi vii¢i okoli, ale 1 vii¢i sobé samému. Mezi agresivni chovani je zafazeno kopani,

bouchani, hazeni vécmi, vrazeni do lidi, drapani (nehty), Stipani a kousani.

Agresivni chovani ditéte je béznym problémem u déti s poruchou autistického spektra
(Giacomo, et al., 2016). Mira agrese je u jedincl s poruchami autistického spektra vyssi,
nez u osob s jinym vyvojovym postizenim (Fitzpatrick et al., 2016). Autor déle piSe o spojitosti
agresivity u déti s poruchou autistického spektra se zvySenou urovni stresu, sniZzenou

dostupnosti vzdélavani a socialni podpory a snizeni kvality zivota.
Ke kousani se vyjadrili rodice:
R19: Kouse se do ruky uplné takovy jako ... Zrovna viera jeden predvedl.

RS5: Bylo to treba driv, ze tieba kousla, ale taky bych rekla, Ze to bylo z takovyho toho mozna

nepochopeni, Ze jsme treba nevédéli mozna, co chce.

Agresivita mize vygradovat tak, Ze rodi¢e musi sahnout po uklidiiujici medikaci, ¢i volat
rychlou zachrannou sluzbu. R45: Prosté se rano vzbudil, uz néco bylo Spatné. Rozhlédl se kolem
sebe a zacal se mlatit do hlavy. Zacal mlatit, kousat mamku jako tatku a byl k neudrzeni, takze
na ném vlastne klecela, dala mu do zadku cipek, nepomdhal, dala dalsi, nepomdahal, vic uz dat
nemohla. Tak si volala rychlou. Ty je tieba odvezli do Tabora na psychiatrii a tam zase mu dali

néejakou injekci, kterou treba jesté jakoze miize, ale s tim, Ze je hned poslali domii.

U dospivajicich, zejména déti v puberté, je velmi tézké se ubranit. R45: Byla zkousanad,
zeStipana, z rukou ji lila krev z obou dvou, ty méla jednu velkou modrinu a to bylo to viastne,

co ji dostalo uplné na dno, Ze si nemiize pomoct, nikdo ji nepomiize.
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Dité¢ s poruchou autistického spektra v zachvatu miize délat rizné veéci. R7 uvadi, ze syn pfi
rozzlobeni hazi vécmi, které se nasledn¢ zni¢i. R7: Jakoby zlobi se, kdyz ma néco v ruce,

tak s tim i triskne. Treba takhle rozbil mobil, Ze prosté s nim triskl o koleno a bylo po mobilu.

Zavaznym problémem je sebeublizovani. Rodi¢e sebeublizovani u déti Spatné snaseji.
R59: Sebeublizovani. To nesu fakt Spatné. Rodice R7 se snazi dité rozptylovat, aby piedchézeli,
¢i zabranili sebeublizovani, ale jejich techniky nezabiraji: R7: Ted jakoby zacal oklepavat sebe.
Zacal s tim, Ze jako zacal sebe takhle. Tak jako kdyz jsme s nim, tak se snazime, aby to nedélal.

Jdeme tieba do bazénu nebo takhle. SnazZim se ho teda rozptylovat, ale uplné to nejde.

S problémy v ptedchazeni sebeublizovani potvrzuje 1 rodina R62. U ditéte v této rodin€ zacalo
sebeublizovani postupné, vygradovalo to az tak, Ze dité je schopno si tak ubliZit, Ze mu tece
krev. R62: Sebeublizovani se stupnovalo. Zacalo to mirné, obcas se bouchla, ale tomu jsme
nevenovali az takovou pozornost. Pak zacaly regulérni facky, Zze méla cervenou tvar,
a pak se zacala bit i pésti. Mlatila i hlavou o zed', nebo o stil, i o zem, prosté, co v tu chvili
meéla u sebe. Trvalo nam hodnée dlouho vyzkoumat, co ji vadi. Ale to se stile meéni,
nebo se pridavaji nové veci, je to vecny kolobéh. Snazime se predchazet tomu, ale nejde to.
Kdyz je hodné Spatné obdobi, tak nekolikrat do tydné néjaky zachvat ma. Pri zachvatu
jsme se naucili ji v tom zbrzdit, mame ruzné pomiicky, aby ty nasledky nebyly tak hrozné.

Je schopna si ublizit do krve.

Zichvaty sebeubliZovani souvisi 1 s mizivou pomoci rodi¢iim. Naptiklad vySe zminéné rodiné
(R62) nepomohou ani prarodice kviili agresivité. R62: Nema nam kdo pomoct. Protoze je pro
sebe i okoli nebezpecnd a treba nase rodice se boji, zZe to nezvlidnou. Takze jsme na to sami

s manzelem.

To potvrzuje vyrok, ze agresivni chovani ditéte s poruchou autistického spektra negativné

ovliviiovat chod rodiny (Giacomo et al., 2016).

Dalsim typickym projevem je nereagovani na okoli. Dit€ nevnima okoli, ma tzv. svij svét.
R29: Kdyz ji mozna byl rok, tak uz na ni jakoby bylo videt, Ze ma takovy néjaky sviij uzavieny
svet, ze je zaviend do sebe, Ze nevnima, nereaguje na to okoli. RS: Byli jsme u nich na navstéve

a ji bylo jako divny, Ze vlastné se na nas nebo na ni nediva... zkratka svagrova si toho vsimla.
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Chybi skaut pro déti s PAS
Hlidadi shuiby
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Vyfazeni ze sluzeb Apla

Mizka informovanost

Vznik nové rané péde v Autis Centru |

Budovani pobytovych slufeb v Autis

;

Obrazek 14 - Kategorie PAS 7 Chybéjici sluzby pro lidi s poruchou autistického spektra
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorie 7 (obrazek 14) ma nazev Chybgjici sluzby pro lidi s poruchou autistického spektra.
Kategorie ma celkem osmnéct kodt. Plivodné byla otazka sméfovana pouze na socidlni sluzby,
ale rodice vyjmenovali i sluzby, které dle zdkona 108/2006 Sb, zadkon o socidlnich sluzbach,

se do socialnich sluzeb nezatazuji.

V ramci socidlnich sluzeb chybi pfedevsim pobytové sluzby pro déti, dospivajici i pro dospélé.
Nejedna se o nedostatek kapacity jen v JihoCeském kraji, ale jednd se o celorepublikovy
nedostatek. Nedostatek socialnich sluzeb potvrzuje i Ombudsman Ceské republiky
(Ombudsman, 2018). R102: Denni a tydenni staciondre, chranénd bydleni a chranené dilny.

Tydenni stacionaie by uvitala naptiklad i rodina R62.

Dle vyzkumu ombudsmana (Dostupnost socidlnich ...., 2018) chybi socidlni sluzby,
jak ambulatni, tak terénni 1 pobytové. Naptiklad nedostatek odlehcovacich sluzeb se aktualné
fesi hospitalizaci déti na psychiatrii (Dostupnost socidlnich ...., 2018). V dokumentu
ombudmana se uvadi vypovéd 'z détské psychiatrické nemocnice: V poslednich trech letech jsme
opakované hospitalizovali déti i adolescenty s PAS z duvodu nedostatku socialnich
odlehcovacich sluzeb, které by umoznily (pomohly) rodicim zvladat péci (Dostupnost
socidlnich ...., 2018, s. 46).

R27: Tak jedina podpiirna sluzba by byla, kdyby Slo, jak Fikam, treba kdybychom potrebovali
na tyden nékam odjet spolecné a nebrat ho s sebou, coz se vlastné nedéje, Ze jo, my si ho bereme
s sebou ted’ka, protoze to cestovani neni problém, ale kdybychom chtéli treba na vikend, tak by
se nam hodilo ho nékde treba umistit, Ze jo, na vikend treba. Kdyz by nemohla babicka,
kdyz vetsinou muze babicka, tak to neni problém, Ze jo. Ale Fikam, kdyby se nahodou stalo néco,
e ...Rikam, tak ted’ je opatieny jinak béhem toho $kolniho roku tou Skolou, horsi az teda z té
skoly jednou vyjde, Ze jo. To bude spis problem. Tady neni jako nic, co jsme zatim. Tak tady

neni nic. A fikam, obcas na ten vikend by se nam taky siklo, Ze jo, nekam jet sami dva.

Rodiny by uvitali i denni staciondi. Do budoucna si nedovedou ptedstavit, kde budou moct déti
byt ptes den, aby rodi¢e mohli do prace, piipadné si zatidit potfebné véci, které nejsou schopni

vyftidit s détmi. Jedna se hlavné o dobu, az nebudou dochazet do skoly. R95: Denni stacionar
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pro dospelé autisty s pridruzenym postizenim. Doposud pro tuto cilovou skupinu denni

stacionar v kraji chybi.

Nedostatecna kapacita neni jen u pobytovych zafizeni, ale naptiklad i u rané péce. Rana péce
je velmi dilezita a je velice dulezité, aby se s détmi zacalo pracovat co nejdiive. Rana péce
muze poskytnout sluzbu jiz rodin€ ditéte pouze s podezienim na poruchu autistického spektra.
To znamend, ze nemusi ¢ekat na kone¢nou diagndzu, kterd mlize nastat az v pozd¢jSim véku
(ve Ctyfech letech a déle). Pro zahajeni sluzby rané péce staci potvrzeni o podezieni na poruchu
autistického spektra od pediatra po screeningovém vysetieni konajicim v osmnécti mésicich
veku ditéte. Jedna se napt. o test M-CHAT-R™ (Robins, Fein, Baron, ©1999) (viz pfiloha 8).

Tento screeningovy test je v Ceské republice povinny od roku 2017.

R61: Po diagnoze jsme zkusili kontaktovat ranou péci, na kterou nas pediatr odkazal, ale neméli

pro nas volnou kapacitu. Takze nam nikdo moc nepomohl.

Na nedostatecné kapacity rané péce zareagovalo Autis Centrum, o.p.s., které na zakladé této
disertacni prace v zari roku 2019 spustilo novou sluzbu — ranou pé¢i pro déti s podezienim na
poruchu autistického spektra a pro déti s jiz diagnostikovanou poruchou autistického spektra

(Autis Centrum, © 2020).

Rodi¢e by téZz uvitali sluzbu, kterd by dokéazala poskytovat komplexni informace, jak o
diagnoze, tak 1 o moznostech vyuzivani sluzeb. Rodicim chybi i1 informace o socidlnich
sluzbach, které by mohli vyuzivat. A uvitali by i komplexni systém, ktery by vyuzivali jak
lékafti, tak i zafizeni poskytujici socialni sluzby, aby rodiny nemusely neustdle opakovat
pottebné informace. R4: A hlavne mi chybi néjaka vétsi informovanost, no. Hrozné mi to prijde

takovy rozhozeny bez néjakych vazeb mezi sebou, vsude to musite rikat znovu.

Détem chybi naptiklad i z4jmové krouzky, mezi které patii i skaut. R4: No, rozhodné mi chybi
treba néejaky jakoby skaut nebo oddil pro tyhle ty déti, protoze oni jako maji potrebu byt s détmi,

ale néjak to neumi, no.

Rodina R3 by pfivitala hlidaci sluzbu, kterou by rodi¢e radi vyuzZivali néarazove,

kdyz si potiebuji zatidit pottebné véci. R3: Moznd néjaké jako odkladisté, kam bych ho mohla
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Jjako obcas odlozit, jo Ze, ja nevim, taky jako potrebuji obcas litat po doktorech, takze treba

bych ho na tu hodinku, dvé jenom.

Tabulka 148 Nazev, typ sluzby, kapacita a naplnénost zafizeni, ktera by mohla poskytnout

socialni

sluzbu dospélému klientovi s PAS

Kraj Nazev zaiizeni Typ Kapacita Naplnénost
sluzby
Jiho¢esky Domov pro osoby se DOZP 10 (odhad pro osoby 10
kraj zdravotnim postizenim Osek s PAS)
Jihoesky Centrum socialnich sluzeb DOZP 6 (odhad pro osoby s ?
kraj Jindfichtiv Hradec PAS)
Jihoesky Centrum socidlnich sluzeb Tydenni 1 (odhad proosobys 1
kraj Jindfichiv Hradec . PAS)
stacionaf
Jihofesky Domov pro osoby se DOZP 1 (odhad pro osoby s 1
kraj zdravotnim postizenim PAS)
Zbesicky
Jihocesky Centrum BAZALKA,0.p.s Tydenni 8 (nejednda se o 8
kraj ] kapacitu lazek jen
stacionar

pro osoby s PAS)

Zdroj: Dostupnost socialnich .... (2018), uprava vlastni

Z tabulky 148 je jasné, ze jsou veskeré kapacity pro déti a dospivajici s poruchou autistického

spektra zaplnény.
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Hledéni si diagndzy na internetu |

Obrazek 15 - Kategorie PAS 8 Internet a socialni sité
Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 15 obsahuje kategorii 8 Internet a socialni sité. V kategorii 8 nalezneme celkem devét
koda. Hlavnim diivodem vyuzivani internetu a socialnich siti rodi¢i pred stanovenim diagnézy,
v pribéhu stanovovani diagnézy a po stanoveni konecné diagnézy je hledani informaci
o diagnodze, ¢i hledani podpory od ostatnich rodi¢li pomoci socialnich siti, ¢i diskusnich
webovych stranek. Rodice hledaji informace pfedev§im na internetu, protoZe je to v dnesni
dob& nejdostupngjsi zdroj (Svarna, 2012). Rodi¢e hledaji informace jiz pii vypozorovéni
prvnich odli$nosti ve vyvoji ditéte (Cadilova, Zampachova, 2008). Hledaji takové informace,

které by jim pomohli fesit problém (Cadilova, Zampachova, 2008).

R3: Ja se jakoby na socialnich sitich nesveéruji, ja tam resim svoje néjaké aktivity,
které nesouvisi moc s Markem. [ kdyz néco jsem tam taky vesila, ale spis Ze se tam jako tu
skupinku projdu, ctu si ty problémy a tak doplnim svoje, prosté se tam tak jako ponufame se

tam jako, je to blby, ale.

Rodi¢e si casto hledaji ptiznaky, které dit¢ vykazuje, pomoci raznych internetovych
vyhledavaci. Casto si rodi¢e hledaji pravdépodobné diagnézy. R3: Neurolozka mi iikala,
Ze my lékari to nemame moc radi, kdyz laici si vygoogli diagnozu na internetu, ale tentokrat

JSte asi ten internet pouZzila spravné, ale Ze jako, Ze teda to tam takhle dame tu diagnozu.
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Z pocatku, kdy rodiny nevi, co se s ditétem stalo, napt. stagnace vyvoje, tak jsou rodice uplné
vyfizeni jak psychicky, tak i fyzicky. V ur€itou dobu nejsou néktefi rodice ani schopni
si vyhleddvat informace pomoci internetu. MlzZe to souviset 1 s tim, Ze radéji nechtéji védét
budouci prognoézy ditéte (na internetu se samoziejmé hledaji 1épe negativni prognoézy, nez ty
pozitivni). R11: Ale to spis bylo o tom, Ze ja jsem fakt nebyla schopna, jo, kdybych se asi
zavolala, tak urcité jako jsem néjakou pomoc ziskala, ale v té dobé jsem prosté nebyla schopna
ani hledat na tom internetu. Ja jsem to potom i, ja jsem cetla i Katerinu Torovou a vSechno
mozné, ale ja jsem potom musela prestat cist, protoze vsude vilastné ty prognozy byly
samozrejmé takovy, ze se to nezlepsi nebo jasné, da se to vylécit, ale ty prognozy byly, Ze viastné
je to postizeni trvalé, Ze prosté ho to bude provazet cely Zivot, ze se nezaradi v podstaté

a to jsem prosté v té dobé jako nechtéla viibec slyset, no. Nebo asi to nechci doted’ slyset.

Izolovani jako rodina

R75: “Ano, jsme jako roding zofovanL
Nds redim se podiizufe rezimu o 3

Pocit izolace od okoli
" IZDLACE OD OKOLi I g

e

Izolovanéjsi pred povinnou dochazkou ‘ zolovanost od okoli |

Obrazek 16 - Kategorie PAS 9 Izolace od okoli

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Obrazek 16 nam znazoriuje kategorii 9 Izolace od okoli. Jedna se zde o izolovanost rodict,
respektive matky ditéte s poruchou autistického spektra. Kategorie 9 obsahuje celkem deset

koda.

Zde jsou dva protichiidné ndzory. Matky, které chodi do préce, se neciti nijak izolovani. Zatim
co matky, které maji problém sehnat praci z divodu péce o dite, se citi velmi izolovani.
Nemoznost navazovat nové socialni kontakty v praci potvrzuje i Vagnerova, Strnadova
a Krajcova (2009). Izolovanost rodicu, respektive hlavné matek, je zptisobena nedostatkem

¢asu jen pro svou osobu.

vvvvvv

Takhle, ted’ uz ani ne jako. Rodiné R4 pomohlo nastoupeni ditéte v ramci povinné skolni
dochazky. R4: Citila jsem se izolovanéjsi, kdyz nechodil do Skoly. Protoze to nebylo viibec
mozny nechdvat ho doma samotného a prosté byli jsme cely dny spolu. Navic na vesnici,

kde prosté neni kam.

oo wtwv

treba na vylet to nebylo mozny. My jsme se vraceli oba v takovym stavu, Ze jd jsem rikala, Ze to
prosté nemam zapotiebi, to nedame, jo, ani jsem si rikala, Ze to nema smysl, Ze i on byl prosté
Jjako vycerpany a to samy jit tady nékam na néjakou oslavu v té dobé taky nebylo mozny, jo.
Kdyz jsme se schazeli, rFikam, vSechny déti chumel proste hrat a tady bylo neustdle,
pojd’ se mnou a sezeni na kliné a fiukani, takze v té dobé jsme izolovany urcite byli hodné.

Ani dovolenou jsme si netroufli v ¢é dobe.
Izlolovanost rodicl potvrzuje vyzkum tykajici se détského autismu (Gorlin et al., 2016).

Naopak rodina R27 se neciti izolovand. Matka 1 otec jsou zaméstnani, i kdyZ matka pouze na
castecny uvazek. Vzhledem k dobré domluvé jsou schopni se v péci o dit¢ vystiidat a oba dva
tak maji vice ¢asu pro sebe. R27: Rikdm, jelikoz miizu do prdce, tak se ipIné necitim izolovand
od lidi, i néjaky ty konicky. Néjak se tak s manzelem vystridame, Ze on sportuje, ja zase treba

zpivam nebo tak nékde jo.

R6 mluvi, Ze izolovana je, ale neciti se tak. R6: Jako jo samozrejmé jsem jako, asi necitime se.
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Uplnym opakem je rodina R75, ktera se citi naprosto izolovana od svého okoli. R75: Ano, jsme

Jjako rodina izolovani. Nas rezim se podrizuje reZimu a pozadavkum syna.

Selman et al. (2018) tvrdi, Ze nezvladnuti déti rodi¢i vede k socialni izolaci rodin.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 17 - Kategorie PAS 10 Komunikace
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Obrazek 17 znazoriujici kategorii 10 Komunikace obsahuje celkem Ctyficet tfi kodd.

Poruchy komunikace je jednim z projevt poruch autistického spektra a fadi se do tzv. autistické
triady. V ramci vyzkumu bylo zjisténo nékolik oblasti, ve kterych maji naSi respondenti
problém. Jedna se naptiklad o to, Ze déti jsou neverbalni, to znamena, Ze nekomunikuji pomoci
slov. R5: My nemluvime. Neverbalnost déti zpuisobuje komunika¢ni bariéru mezi ditétem a jeho
okolim. Tato bariéra miize vyvolavat vztek a zdchvaty z divodu neporozumeéni potieb ditéte.
Problém u déti miize byt i s nepochopenim neverbalni komunikace. R99: Nerozumi neverbalni

komunikaci.

Tvrzeni ohledné vyvolani vztaku a zachvatu z dlivodu neporozumnéni vyvraci studie Giacomo
et al. (2016), ktefi nenaSli Zadnou souvislost mezi agresivnim chovanim a nemoZznosti

komunikace ¢i nizkého 1Q u déti s poruchou autistického spektra. Autofi pisi o zavislosti na

mife zavaznosti poruchy autistické¢ho spektra.

Williams et al. (2018) zkoumali vliv schopnosti komunikace na agresivni chovani
(sebeposkozovani, zachvaty hnévu apod.). Autofi porovnavali chovani u 169 minimalné
mluvicich (€1 nemluvicich) a 177 plyné mluvicich déti od 4 do 20 let v€ku. Autofi potvrdili

nesouvislost miry komunikace na problémové chovani.

Rodi¢e béhem vyzkumu se shodovali o postupném vymizeni teci. R5: Z pocatku méla asi 15

slov. Jsem spocitala celkove, ale potom to vymizelo, jak uz to nékdy byva nebo je to mozna
i typicky.

U déti se muze i1 fe€ navratit v pozdéjSim véku, jako naptiklad u ditéte R6: V Sesti letech.
Jo, ale porad mluvi hodné, hodné malo. Naopak dit¢ R74 zpocatku nemluvilo viibec a zacal

mluvit az po osmém roce zivota. R74: Pri nastupu do Skoly pouze znakoval. Mluvend rec¢ v 8

letech a 3 mésicich..

Komunikace nemusi byt narusend jen tak, ze dit€ viibec nemluvi. Ale miize mit i spoustu dalSich
podob. Mitize se jednat naptiklad o vyuzivani neologismu, tzn. vyuzivani zkomolenych slov.
R99: Md pro nékteré cinnosti nebo véci sva specialni slova, kterym rozumi jen rodina a blizké

okoli. Déle také o Semiecholalii (zaména zajem a rodt) — R99: Casto mluvi ve 3. osobé
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a bez intonace otazky. Koprolalii (Nutkavé pouzivani vulgarnich vyrazi) ¢i echolalii (chorobné

opakovani slabik, slov a vét po druhé osob¢ bez porozumeéni).

Kategorie Komunikace neobsahuje pouze komunikaci déti, ale zahrnuje také komunikaci
s okolim. Rodice velmi ¢asto vyuzivaji pomucky, jako jsou placky ¢i tricka. R31: Tedkom jsem
tam ty tricka objevila, takze se chystame na ne. Chystame se je koupit. R7. No, uvazuji,
ze bychom néco koupili. Mozna chceme pristi rok zkusit more, takze jsem premyslela,
Ze minimalné v anglictine. Mozna tam dat i telefon, kdyby nahodou utekl. Sice ho nenechavame

nikdy bez dozoru, jo ale stdt se miize cokoliv, takZe radsi urcité ano. Ja se tomuhle nebranim.

Rodice vyuzivaji i rizné pomicky jako jsou karti¢ky a vyuzivaji augmentativni a alternativni
komunikaci. Zlepseni komunikace pomoci obrazkového komunika¢niho systému potvrdil
i kolektiv autord Thiemann-Bourque et al. (2016). Podle autora tak déti posiluji komunikacni

dovednosti, aby mohli vSe sdilet se svym okolim a se svymi vrstevniky.

R7: Jinak ve Skolce v Bazalce pouziva docela karticky. Doma se mu moc nechce. A Ze si jako

dokaze rict nebo uz si bere veci sam, takze...

R11: My jsme méli i karticky nalepovaci viastné na zip ten denni rezim v podstate, protoze byl

problém rano s odejitim do skolky.
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.. Violdni rychlé zachranné sluzby

Obrazek Kategorie PAS 18 Medikace

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Medikace je nazev kategorie 11, kterd je soucasti obrazku 18. Soucasti kategorie je patnact

koda.

Medikace je pfedepisovana pouze psychiatrem. Nejcastéjsim typem predepisovanych 1€ki jsou
léky na zklidnéni. Na zklidnéni Scahill et al. (2015) doporucuji Iéky s ucinnou latkou

Guanfacine, kterda ma pozvolné uvoliiovani.

Rodina R45 si stézovala, Zze medikaci pfedepisuji 1ékafi i bez kontrol, staci pouze zavolat
si 0 recept. R45: Z Oparan byl viastné vypustény, kde viastné vibec zadny kontroly
nefungovalo, vsechno bylo jako na zakladé jenom, poslete mi recept a tak to prosté fungovalo.
Roding bylo také doporuceno pii silném zachvatu ditéte zavolat rychlou zachranou pomoc,
aby jim v domacim prostiedi mohli aplikovat injekéné 1éky. R45: Ja mu to dat nemiizu.
Ja rikam, jak nemiizete? Ja rikam, tady mate papir, kde je napsano, kdyz néco, tak zZe si mame
zavolat rychlou, Ze mu mdte dat tuhle a tuhle injekci. No, ja ji u sebe nemam. Tak Fikam,
tak proc to tady mame napsany? Ja rikam, tak kde to jsme? Ona, co po nas nechcete? Ja rikam,
tady to mate jasné napsany, co ja po vas chci. Tam jezdila jedna pani doktorka,

jak ona se jmenovala, nevim, a to jsem myslela vzdycky, Ze ji uskrtim

Mezi respondenty mame rodinu RY, kterd medikaci sama vysadila, aniz by se poradili
s Iékafem. Rodina uznala vysazeni 1€k za vhodné, protoze se jim zdalo, Ze medikace nemé
ucinek a zatézuje zbytecné jatra. R9: Ale my jsme mu to vysadili. Uz mu to asi davat nebudeme,
protoze stejné to ma, jako zdchvaty ma, i kdyz prasky bere i kdyz je nebere, ze jo. To je jako

stejny to, tak na co mu jako zatézovat jatra a to.

Léky

Rispen — 1€k vyuzivajici se k 1é¢bé psychickych poruch mysleni. Rispen se vyuziva pfti 1é¢beé

akutnich i chronickych poruch (napf. u schizofrenie ¢i manie) (Zentiva, 2012).

Ritalin — je methylfenidat, ktery piedepisuje psychiatr jako soucast komplexniho 1é¢ebného
programu pro déti od 6 let s hyperaktiviruou s poruchou pozornosti (ADHD) (Novartis, 2017).

K 1é¢b¢ autismu zatim neni vyvinut zadny 1€k (Bahmani et al., 2016). Bahmani et al. (2016)
napsali ptehled slibnych 1éCivych billinych piipravka, mezi které fadi i Ginko bilobu.
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OBDOBI TEHOTENSTVI A PORODU

Obrazek 19 - Kategorie PAS 12 Obdobi téhotenstvi a porodu
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 19 znazornuje kategorii 12 Obdobi té¢hotenstvi a porodu. Je zde celkem dvanact kodu.

Zavaznym problémem u R45 bylo pozdni odhaleni downova syndromu. Matce R45 ftekli
o genetické vadé az v Sestém mésici téhotenstvi, kdy je jiz na jakékoli feSeni pozdé. R45: Byla
Jjsem az asi v Sestym mésici, pak uz méla i rizikovy a rekli ji, ano, Ze tam bude mit toho downa,

ale jako Ze tyhle deti jsou jako bezvadny, Ze se s nimi jako da (hovoftila stars$i dcera od R45).

U lékata se R45 setkala tak se zanedbanim I¢katské péce v obdobi porodu: Odesla ji plodova
voda, oni rekli, Ze néjakou dobu bez plodové vody miize ziistat, protoze vlastné nebyla viastné
jesté v terminu, Ze ji jeste nechaji. Potom vlastné jak ji priibézné délali néjaky ty monitory,
tak zZe tam bylo jakoby néjaky selhani, ale Ze to se stiva, a zZe dobry. Mamka Fika,
Ze uz se to na jakoby neciti, Ze uz by radéji kdyby jako to ..., ne to ne, na to tady stejné ani
nejsme vybaveny, a to ... Nakonec ji na posledni chvili asi za minutu dvandct odvezli do Pisku,
kde ji udelali cisare, Ze uz to jako fakt bylo Spatny a do toho byla viastné ta voda jeste zkazena,
kdyz jako ji odesla a on tam snad néjak byl priduseny nebo co. Dlouho bylo, byl tam néjak
dlouho a viastné potom ji jesté doktor, kdyz byla uz na pokoyji, tak ji prisel vynadat, co porodila
za debila. Asi ho dlouho resuscitovali a to ..., letél tam pro néj rovnou vrtulnik a mastil rovnou

do Prahy, no (hovotila starsi dcera od R45).

Dale se R45 setkala s neetickym jednanim: Co prej chlastala nebo fetovala, se ji vylozene

zeptal.
Neetické (nekorektni) jednani odbornikti umociiuji pocity bezmoci (Cern4 et al., 2008).

V jednom pftipadé byl porod piekotny a v jednom piipad¢ pfedcasny z dlivodu vicecetného
téhotenstvi. Metaanalyza provadéna Wang et al. (2017) potvrdila vztah mezi prenatalnimi,
perinatalnimi a postnatalnimi faktory s poruchou autistického spektra. Autofi navrhuji dalsi
studii, kterd prozkouma vice jednotlivé faktory, aby se vyfesilo, zda tyto faktory hraji hlavni

roli nebo jsou druhofadé pro vyvoj poruchy autistického spektra.

Z4dny respondent neuvedl problémy v t&hotenstvi.
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Obriazek 20 - Kategorie PAS 13 PedsQL ™
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie 13 PedsQL™ obsahuje celkem dvanact kodu (viz obrazek 20).

Pti rozhovoru s rodinami byly pokladany i otazky tykajici se dotazniku PedsQL™. Otazky byly
zaméfeny na srozumitelnost dotazniku, na rozsah skdly. Tyto otazky se tykaly vSech tii
dotaznik, které rodiny vyplnovaly, tzn. dotazniku PedsQL™ 4.0 genericky modul, PedsQL™
2.0 modul pro rodice a PedsQL™ 3.0 modul pro détskou mozkovou obrnu (tento modul

nevypliovaly rodiny s ditétem, ktera ma poruchu autistického spektra).
Otazky v dotaznicich jsou dle rodict jasné poloZené a jsou srozumitelné.

Skala je v dotazniku pétibodova, vyjma dotzanikii pro déti od 5 do 7 let. Skala pro d&ti od 5 do
7 let je pouze tiibodova a je vypliiovana pomoci smajld, pro lepsi komunikaci s détmi. Dle
vétSiny rodici je Skala dostate¢nd. Nékteti rodice, jako napt. R31 a R27 by uvitali skalu o méné

bodech, napt. o tiech bodech.

R27: No vétsi urcité ne pro mé. To uz bych se v tom ztracela. Mozna kdyby bylo i o bod min,

tak by mi to nevadilo.

R31: Ne, ne, ne spis jako bych rekla, Ze toho bylo i hodné jako téch pet bodii. Jako Ze by treba

stacily i tri.

Autorka testovala vyuZitelnost dotazniku PedsQL™ generického modulu u déti a dospivajicich
s poruchou autistického spektra. Nejveétsim problémem dotaznikd PedsQL™ je vyuzitelnost
dotazniku PedsQL™ u déti s poruchou autistického spektra. Déti dotaznik nejsou schopny
vypnit, pfipadné nékteré déti vyplni dotaznik s pomoci rodic¢i a vyzkumnika. Ikeda et al. (2014)
ve svych vysledcich pisi o PedsQL™ jako o pravdépodobné vhodném vyuziti téchto dotaznikii
u déti a dospivajicich s poruchou autistického spektra. Autofi vSak navrhuji zaméteni piistiho
vyzkumu na zkoumahi vhodnosti a spolehlivosti méfeni u déti, které dotazniky vypliuji sami.
Vyzkumik nenaSel Zadnou studii, kterd by se zabyvala problémy pii vyplhovéani téchto
dotaznikd u déti s poruchou autistického spektra. Stokes et al. (2017) pomoci PedsQL™ m¢ftili
kvalitu Zivota a nechaly déti vypliovat dotazniky, av§ak méli omezenou skupinu, a to déti s 1Q

nad 70. Stokes et al. (2017) se tak vyhl feSeni problému, Ze by déti nebyly schopny dotazniky
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vyplnit. Studie, které jsou publikovany, se piedevsim zabyvaji na méteni kvality Zivota téchto
deti, ale vysledky jsou pouze =z dotaznikii vyplnénych jejich rodi¢i ¢i pecCovateli,

jako napft. publikace od Du et al. (2020).

Rodi¢e maji také problém vyplnit ¢asti dotazniku, kde nevi, jak odpovédéet. Uvitali by jiné
otazky, které by se aspon trochu tykaly problematiky a ne takové, které jsou vSeobecné pro

vSechny déti.

R6: No vzhledem k tomu, jaky ma M.... postizeni, tak viastné to jako absolutné neodpovidalo

tomu, co je on.
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Obrazek 21 - Kategorie PAS 14 Pomoc rodi¢im



Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 21 zndzornuje kategorii 14 Pomoc rodi¢im. Tato kategorie obsahuje celkem tficet

jedna koda.

Pomoc rodi¢im byla rozd€lena na zakladni ,,podkategorie” — pomoc a zadna pomoc. Nejvétsi
pomoc je poskytovana od rodiny. V ramci rodiny pomahaji prarodice ditéte, hlavné z matCiny
strany. Ddle poméhaji sourozenci. V ramci rodiny se jedna hlavné o psychickou podporu a dale
pomoc s hlidanim ditéte, ptipadn€¢ pomoc s tklidem a vafenim. Rodi¢tim se také dostava
pomoci od kamaradii. Zndmi a kamaradi hraji vétsi roli, nez si kdo mysli. Pro rodinu je dalezité

neztratit socidlni kontakty, aby nezlistala izolovana od okoli (viz obrazek 9 — Izolace rodict od

okoli).

R8: Jd musim Fict, Ze mam docela stésti jako na kamarady a na lidi kolem sebe. Protoze spousta
z nich pomaha, jak miize. To co nezastane ta rodina a ten rodic, tak mam kamarddy, ktery fakt

Jjako pomiizou, kdyz je potreba

Rodi¢e také hledaji pomoc pies socidlni sité. Zde se Casto sezndmi s dalSimi rodinami,
které¢ maji stejné nebo obdobné problémy a navzijem si mohou sdé€lovat své zkuSenosti,

a tak si pomahat. V podstaté jsou na socialnich sitich ,,podptirné* skupiny.

R3: Obecné kamaradky mam, mam i kamarady. Mam i, jsem i ve virtualni skupince rodicii,
co maji déti s postizenim, na facebooku, takze tam obcas jo. Ja se jakoby na socialnich sitich
nesveruji, ja tam resim svoje néjaké aktivity, které nesouvisi moc s M.... I kdyz néco jsem tam
taky resila, ale spis Ze se tam jako tu skupinku projdu, ctu si ty problémy a tak doplnim svoje,

prosté se tam tak jako ponufame se tam jako, je to blby, ale.

Bohuzel nékteti rodi¢e nemaji ani pomoc, ani podporu od nejblizsi rodiny. R95: Podporu jsem

neméla v dobé stanoveni diagnozy prakticky u nikoho. R3: Nikdo. Ja jsem na né sama.

Pokud nema rodina pomoc ani podporu od nejbliz§ich, miize pomoci projekt Homesharing
(Nadéje pro déti uplnku, 2020). Homesharign (Nad&je pro déti uplinku, 2020) funguje
na zaklad¢ podpory od rodin, které si vezmou na urcitou dobu dité s poruchou autistického

spektra k sobé, aby pomohli a odleh¢ili rodi¢im daného ditéte.
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Neposkytnuti pomoci a podpory od rodiny mé vice diivodii. Jednim z nich je agresivita ditéte.
R62: Nemda nam kdo pomoct. Protoze je pro sebe i okoli nebezpecna a treba nasi rodice se boyji,
Ze to nezvladnou. TakzZe jsme na to sami s manzelem. Dalsim divodem mitize byt také nepfiijeti

diagnozy od rodiny (viz obrazek 26 - Kategorie 19 Piijeti diagnozy).

Pomoci se rodicim dostava také od neziskovych organizaci, které poskytuji socialni sluzby,
terapeutické sluzby a poskytuji informace. Neziskové organizace se velmi snazi pomoci
rodinam, casto i nad ramec svych sluzeb. Velkou pomoci je rand péce, kterd zacina pusobit
v rodiné co nejdiive (piehled organizaci poskytujicich ranou péci je v priloze 9 Pasportizace
socialnich sluzeb v ramci Jiho€eského kraje pro déti s poruchou autistického spektra a jejich
rodiny a pro déti s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny). Chamak (2008) zduranuje

potiebu svépomocnych skupin, které jsou pro rodinu dilezitou podporou.

Rodice se také shodli v neposkytnuti zadnych informaci a zaddné podpote od statnich organizaci.
Naptiklad se jednd o neposkytnuti fddnych informaci tykajici se rtiznych ptispévki a
invalidniho dichodu. R19: 4 ted’ka taky jsme sami zjistili, Ze kdyz studuje stiedni Skolu, tak ma

pravé narok na ten invalidni diichod i v momenté, kdy mu jesté neni osmnact let.

Neposkytnuti Zadnych informaci feSil ombudsman, ktery v roce 2018 vydal informacni letak
specidlni pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra (Rodiny déti ..., 2018).

Tato brozura je soubor zakladnich informaci, které jsou pro rodiny nutné.

V neposledni fad¢ se nékterym rodinam nedostava pomoc ani od 1ékart. R31: Ja jsem sama
chodila za doktorama, Ze se mi to nelibi, doktori tvrdili, Ze je to v poradku vsechno. Tak néjak
v knizkach jsem si vyhledala, Ze ten autismus, Ze by to mohl byt, upnula jsem se k tomu, hledala
Jjsem si dalsi informace, kdy uz jsem si byla naprosto jistd, ale neméla jsem nikde dovolani,
takze, Ze to je moda dneska a Ze si vymyslim a tak podobné. Takze jsem si na viastni pést nasla
na internetu pani Kokovou, ktera se tady tim zabyvala pro Jihocesky kraj a ta ndas nasmerovala
do Prahy, takze asi tak v péti letech priblizné jsme jeli do Prahy. Tam mu to bylo

diagnostikovany.
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Na obrazku 22 je popsana kategorie PAS 15 Problémy s jidlem.

Uz v détstvi miize vzniknout problém s jidlem. Problémy jsou riznorodé. Velkym problémem

je omezeny jidelnicek.

R27: No, tak ma rad treba z masa jenom kureci maso anebo namlety maso veprovy, ale jenom
mlety maso nebo kureci. Potom ma rad ryzi, hranolky, téstoviny, tim to jako konci takovy ten

hlavni jidelnicek, co se tyka vareni. TakzZe stiidame jakoby kureci s ryzi.

Selektivita urcitého typu potravin je béznym problémem u déti s poruchou autistického spektra
(Bandini et al., 2017; Beighley et al., 2013). Autofi ve svém vyzkumu zjistili, ze se selektivita
potravin piendsi i do dospélosti a proto je potieba jiz v détském véku zvysit rozmanitost
a podpotit zdravé stravovani u déti s poruchou autistického spektra. Selektivita jidla mize mit
negativni dopad na denni reZim rodiny a tak se stit rodinnym stresovym faktorem (Postorino
et al., 2015). S vyrokem o vzniku stresového faktoru kvili selektivité jidla souhlasi i Curtine

et al. (2015).

S omezenym jidelnickem souvisi odmitani rtznych typt jidla, jako jsou napf. zelenina,
bombony, ,,gumidky* (gumové medvidky) a celkové zelé. Selektivita jidla mize byt na zakladé
druho nebo struktufe potravin (Beighley et al., 2013).

R27: Ale tak jako to si da taky. Ale taky jenom néco, no. Neni to jako, co je sladky, tak to sni
vS§echno. Taky jenom néco. Treba mu nevadi cokolada nebo ten rez, ale viibec nechce bonbony

nebo ty gumovy bonbony, to vithec ne zelé.

Déti ze zacatku problém s jidlem nemusi mit a nemusi ho mit ani v budoucnu. Ale jak fika R7,

dité ze zacCatku ji vSe a postupem cCasu ubira v jidle a mlze 1 piestat jist.

R7: Jak ztracel to, co jsme se naucili bézné veci, tak prestaval jist. Chleba tieba ji dneska
uz jenom suchy, nesmi byt namazany ani se Sunkou, to predtim bezné jako uz jedl. Ma omezeny

Jjidelnicek.
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Déti a dopivajici mohou mit také problém s ochutndvanim novych véci. Je to zptisobeno barvou
jidla, zépachem jidla, tvarem jidla apod. Selektivita mize byt zpisobena zvySenym ordlnim

senzorickym zpracovanim (Chistol et al., 2018).

R27: On jako nema probléem s kousanim, nema problém s konzistenci, ale ma strasné zuzeny
vyber. On ji jenom to, co zna. Z ovoce jenom jahody, jablka a nékdy hroznové vino. Treba banan
do néej nedostaneme. Diiv ho jedl, ted vitbec jako. I kdyz je rozmackany, tieba bandn nechce.
Hrusky, ty jsme ani nezkouseli. ProtozZe kolikrat mu to nabidnete a on na to jenom koukne

a prosté rekne, Ze to nechce.

U déti a dospivajicich s poruchou autistického spektra také dochazi ke sttidani riiznych obdobi
tykajicich se jidla. Casto se setkdvame s tim, Ze dité nebo dospivajici vyzaduje pouze stravu
urcité barvy. Tato obdobi jsou rtizné dlouhd. Poté mize vzniknout problém s nedostatkem
potfebnych zivin, a tak rodi¢e sahnou po krizovych fesenich, jako je barveni jidla, aby se dité

najedlo.

R10: Cerveny jidlo jsme jedli. Dva roky jsme byli na cerveném jidlu boloniskd, rajskd,
rajcatovka a ve findale pak uz barvivo. Aby pozrel tieba i néco jiného. Pak bylo piil rocni obdobi
Spendatu, takze Spenat byl vsude na bramborach, muselo to byt zeleny, pak to zase muselo byt

jenom cervené piti.

Nejvétsim problémem je odmitani jidla. Naptiklad rodina R11 musela zdlouhavé hledat,

jak dosahnout toho, aby se dité najedlo. Tato rodina vyuziva techniku zastupnych roli.

R11: Ja sem potom doma zkousela jako s nim o tom mluvit, on mi odpovidal, Ze jeho brisko
nemd zdadnou radost, takZe neji a Ze moje brisko ma radost, takiZe ja miizu jist.
Takze jsem nechdpala, jako a potom viastné jsme prisli na to, ze kdyz hraje néjakou zastupnou
roli, takze se najedl. Kdyz zacal hrat na pejska, Ze je pejsek, tak ten pejsek najednou viastne
snédl néjaké brambory, takze potom jsme postupné zacali pres tuhle tu roli mu jako vnucovat
teda jidlo a postupné se rozjedl pres kasovitou teda spis stravu nebo on ji teda vzdycky spis
uprednostiioval i doted, ale pak se teda rozjedl, ale jakmile je nemocny nebo hodné rozruseny,

tak se to vzdycky vraci, Ze prestane jist.

245



Nesmime vak brat problémy s jidlem celoplo$né u lidi s poruchou autistického spektra. Rada

téchto lidi problémy s jidlem nema zadné.

R31: Md rad uplné obycejny jidla teda. To mé ted napadlo. Bez zadného zvlastniho exotického
koreni, sul, kmin, pepr nejlépe a jako nejradéji by jedl suchou ryzi, jak v Tibetu nékde, vid’? No,

a jako zvladne jist vSechno, ale uplné obycejny jidla mu staci.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorie 16 Proces stanoveni diagnozy je obsahem obrazku 23. Kategorie obsahuje celkem
Ctyficet jedna kéda. Je zde zndzornéno, kdy rodice méli podezieni na diagndzu, veék stanoveni

diagnozy a jaka je konecna diagndza.

Podezieni na poruchu autistického spektra zacali mit rodi¢e u vSech déti do dvou let. Rodina

R29 m¢éla podezieni uz od narozeni ditéte. ~

R29: Kdyz byla uplné malicka, tak vydrzela jenom lezet, koukat se do stropu, nebrecela, neméla
hlad, coz mi prislo jako zvlastni. Tou dobou mi teda jesté rikali, ze kazdy dité je néjaky.
Tak samozrejmé kazdy je proste svy, kazdy je original, takze a Ze se mam zeptat rodicii. Nasi
rikali, Ze jsem byla hodna, kdyz jsem byla miminko, takze si clovék uplné jako ten obrazek
neutvori, ale kdyz trosicku povyrostla, kdyz ji mozna byl rok, tak uz na ni jakoby bylo videt,
Ze ma takovy néjaky svij uzavieny svet, ze je zavirena do sebe, Ze nevnimd, nereaguje na to
okoli. Ze kdy? do ni tieba stréime, zatleskdame, jo, jakoZe se otocila, prosté je to takovy divny

blby pocit. Ze neni néco, takovy pocit, Ze neni vSechno tak, jak ma byt.

Rodi¢e nemaji lehkou cestu ke stanoveni diagnodzy. Prvnim problém nastal uz u nékterych
pediatrli, ktefi diagnézu zamitli rovnou a nedali rodicim doporuceni (zddanku) na vySetfeni

Kk psychiatrovi ¢i klinickému psychologovi.

RS5: Tak jsme sli k panu doktorovi, Ze podezieni na autismus, protoze ta $vagrovd to hned
uhodla. Pan doktor vekl, zZe takhle autismus nevypadd, takze jsme se vratili. Pak jsme shaneli
nemovitost a vlastné ta pani pres ty nemovitosti, realitni maklérka, se na ni podivala a zeptala
se, jestli neni autistka. Takze zase nas to tak néjak nahlodalo znovu, tak jsme $li znovu k panu
doktorovi, on Fekl znovu, Ze takhle autismus nevypada, tak zase jsme se dostali do néjakyho

klidu a pak jsem sla potreti k panu doktorovi, Ze teda je neslysici, protoze skutecné nereagovala.

R7: Resila jsem to s obvodni doktorkou, bylo mi Feceno, Ze pokud se mazli, tak autista byt
nemiiZe, protoze uz jako jsem méla pocit, Ze néco prosté je spatné. Autistu jako v rodiné nemame

teda, ale ty projevy prosté jsem se zacala po tom pidit, protoze se to stupnovalo. Ja jsem
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oboustranné nedoslychava, takze jsme sli na audio, aby se vyloucila nedoslychavost, ta se u nej

wloucila.

Po vysloveni podezieni na poruchu autistického spektra se rodi¢e objednavaji k détskému
psychologivi, klinickému psychologovi, ¢i k psychiatrovi. Kone¢nou diagnézu miize dat
v Ceské republice klinicky psycholog nebo psychiatr. Rodina R4 se v§ak u psychologa setkala

S nepochopenim a s ndzorem ,,autismus ma kazdy druhy*.

R4: Tak jsme k té psycholozZce Sli a ta nam tenkrat odpovédela, byla to klinicka psycholozka a
odpovédéla nam, zZe autismus ma dneska kazdy druhy. Takze kdybychom hledali, tak urcité néco

najdeme. At to neresime.

Kone¢nou diagnoézu rodice ucastnici se tohoto vyzkumu méli nejdiive ve tfech letech
a nejpozdéji v sedmi letech. Konecna diagndézy muze byt stanovena mezi tfetim a ¢tvrtym
rokem Zivota a mezi ¢tvrtym a patym rokem zivota se provadi kontrolni vySetfeni (Procit, 2020;
Gillberg a Peeters, 2008). Délka stanoveni diagnozy je dana dlouhymi ¢ekacimi lhiitami na
rizna vysetieni. Dlouhé ¢ekaci doby na vySetfeni a kone¢nou diagnoza nejsou problémem jen
v Ceské republice. Crane et al. (2016) pise o ro¢ni ¢ekaci 1hiité na vysetieni ve Velké Britanii.
Vétsina rodicl ucastnici se vyzkumu vedeného Crane et al. (2016) se dostala k odbornému

vySetieni v priméru az ve 3,5 letech.

R8: Ale ze to kolecko kolem téch doktorii nam opravdu zabralo témer cely ten Skolni rok.

Protoze ty objednaci lhuty jsou tam mésic, dva, vilastné néekdy tri. Takze, takze no.
S poruchou autistického spektra se také diagnostikuje riizny stupen mentalni retardace.
Nicmén¢ stanovena diagndza se miize v prubehu dospivani menit.

R7:V Aple, tam nam rekli, stredné téezka mentalni retardace, stredné funkcni autismus. Na dalsi

kontrole v Aple, tam uz nam konstatovali téezkou mentalni retardaci a nizkofunkcni autismus.
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Rikeirn, uklidnéte ho. Jedna pant se

Souvisi s . pokousela a po deseti minutdch to

¥ \zdale. Opravdu jake zacala, pojd jaka,

Obrazek 24 - Kategorie PAS 17 Pfedchazeni negativnim reakcim od okoli
Kategorie 24 Predchéazeni negativnim reakcim od okoli obsahuje celkem devét kodu.

Mnoha rodi¢tim vadi, jak okoli reaguje na jejich déti, které maji pravé zachvaty, nebo se jen
chovaji po svém. Pro rodice je zpocatku velmi tézké se s témito reakcemi od okoli smifit, a tak
se uchyli k pfedchazeni negativnich reakci od okoli, jak je zndzorné€no na obrazku 24. Jsou tfi
skupiny rodica. Jedni rodice se s ditétem zacnou vyhybat riznym mistlim, a snazi se tomu tak
predchézet. Druzi za pomoci tricek, placek, €1 ¢epic s potiskem typu ,,Jsem autista predchézi

negativnim reakcim.

R29: Mame je, mame tricka, jo mame taky, ale ne vzdycky si to ty lidi prosté prectou nebo

reaguji: Jezisi, co to je? Tak mame i tyhle ty pomiicky.

R31: Az ted’kom jsem tam ty tricka objevila, takze se chystame na né. Chystame se je koupit.
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A tieti skupina rodict si zvykla nevnimat tyto reakce. Vyzkumnik shledal velice dobrou reakci

maminky R26.

R26: Prosim Vas, uklidnéte si to svoje dite, kdo to tady ma poslouchat. Ja bych mu dala, obvykla
véta, ja bych mu dala. Tak jsem Fikala, co? Rikam, prosim. Rikam, uklidnéte ho. Jedna pani
se pokousela a po deseti minutich to vzdala. Opravdu jako zacala, pojd jako,
zeptala se mé na jméno, videéla evidentne, jako Ze chci, jako ze ji opravdu nechdavam volnou
ruku, Ze ho samoziejmé nenecham zmlatit, ale prosté rikam, prosim, ukazte mi to. Budu jenom

rdda. Po deseti minutach rekla, to nejde a odesla.

Toto potvrzuji autorky Hoogsteen a Woodgate (2013), které piSi o nedostatku znalosti

spolecnosti a nedostatku porozumnéni od dnesni splecnosti.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Porucha autistické¢ho spektra neni jedinou diagnézou, kterou mize dit¢ nebo dospivajici mit.
Casto maji déti a dospivajici i pfidruzené onemocnéni, pfipadné onemocnéni nesouvisejici
s hlavni diagn6zou (poruchou autistického spektra). PfidruZzena onemocnéni jsou znazornény
v kategorii 18 Pfidruzené onemocnéni (viz obrazek 25). Kategorie obsahuje celkem dvacet osm
kodu.

wev e

Mezi nejcastéjsi pridruzené onemocnéni v tomto vyzkumu pati mentalni retardace, opozdény
psychomotoricky vyvoj ditéte a dusevni poruchy (psychopatologické). Casty vyskyt dusevnihc
poruch potvrzuje Tonge et al. (1999). Tonge et al. (1999) tvrdi, Zze déti a dospivajici
S Aspergerovym  syndromem  vykazovali = vyS§i  psychopatologickou  tUroven,
nez ti s vysokofunénim autismem. Déti a dospivajici s Aspergerovym syndromem jsou vice
tizkostni a maji vét§i problémy se socialnimi vztahy (Tonge et al., 1999). Casté tizkosné

poruchy potvrzuji i autoti Morie et al. (2019).

R10: Bohuzel dostal autismus se stredni mentalni retardaci, protoze na pokyn asi néco rozumél,
protoze vyplazni jazyk, vyplazl jazyk, zavii dvere, zaviel dvere, ackoliv nemluvil a viibec
nereagoval na rec nic, tak tohle udeélal, cili a nemél plenky v té dobé, coz bylo zvlastni, tak
dostal stredni mentdlni retardaci, coz mi potom délalo strasny problém u prispévku na péci,

kdy byl hodnoceny, ze ma viastné jenom stiedni mentalni retardaci a Ze je uplné v poradku.

V jednom piipadé muselo dité na operaci z divodu rozsifeného vratniku a zazeného hrtanu.

Dale u n¢j musela byt plastika mocové trubice z dlivodu rozs§iteni mocovodu.

R99: V Sesti meésicich zacal chlapec napadné hubnout, objevovalo se zvraceni, z ¢ehoz byla
zjisténa vrozend vyvojova vada-rozsireny pylorus (vrdatnik) a zuzZeny hrtan, takze podstoupil
v deseti mésicich operaci ve FN Motol. Pozdéji také byla zjistena hydronefroza (rozsireni)

ledvin a rozsireni mocovodu, a proto u chlapce probéhla plastika mocové trubice.

Rozdé&leni mentalni retardace dle WHO/UZIS (2018):

e lehka mentalni retardace (IQ 50-69); stfedni mentalni retardace (1Q35-49); tézka
mentalni retardace (20-34); hluboka mentalni retardace (1Q0-20).
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Obrazek 26 - Kategorie PAS 19 Prijeti diagnozy
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Ptijeti diagn6zy a prochazeni celého procesu diagnostiky je pro rodice, dité a celou rodinu velmi
naro¢ny a zdlouhavy proces. Ptijeti diagn6zy rodinou je znazornéno na obrazku 26 — Kategorie
19 Ptijeti diagnézy.

Matce R3, stejné jako ostatnim, Se po stanoveni diagnozy ulevilo.

R3: Vite co, Mé se tenkrat spis ulevilo, protoze to bylo jakoby jasny, jo. On dokud jako clovéek

nevi, jestli je to takhle, takhle, tak ted uz je to pojmenovany, ten problém je pojmenovany

a muzeme ho resit.

Z vyzkumu vyplyvaji Casté problémy pfijeti diagndzy otcem a rodinou z otcovy strany. Velmi
Castou reakci byva odchod otce od rodiny, ale v jednom ptipadé otec spachal sebevrazdu (R96).
Odchod od rodiny mtize zptsobit situace v rodin€, protoze narozeni ditéte s autismem miize

do rodiny piivést stres, ktery se mize stat chronickym (Hrdlicka a Komarek, 2004).
R96: Odchodem, posléze sebevrazdou.

Vyzkumnik: 4 partnerovi rodice? R6: Jezisi, ty se mnou viibec nemluvi. Takze to viibec nevim.

Babicka si ho viibec jakoby nebere, jo.

Matky casto mluvi o nepfijeti diagndzy otcem ditéte, pipadné o popirani diagndzy. Tyto reakce
matkam spiSe ublizuji. Tyto situace nasledné vedou k odchodu otce od rodiny a posléze
k rozchodu, rozvodu partnert. Popirani diagnozy, ptipadné uték, je druhou fazi reakce
na postizeni ditéte a ne kazdy je schopen p¥ijmout postizeni svého ditéte (Krejéifova a Rican,

2006).
R74: Nikdy ji neprijmul.
R26: Tatinek dlouhy roky, roky, opravdu roky tvrdil, ze mu nic neni. Takze tatinek to neprijal.

Neni vyjimkou, ze celd rodina diagnézu piijme a je oporou ditéti a matce, ale otec s diagndzou

nesouhlasi a nepfijima ji.
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R6: Prijali to, no, kromé toho tatinka, no. Ten furt jako chtél bojovat a ja rikam, jak chces jako,

co chces bojovat? On furt, Ze ja jsem to jako vzdala a smirila jsem se a Ze on bojuje.

Ne vsichni otcové diagndzu nepiijmou nebo odmitaji. Opakem je rodina R90, kde matka uvadi

naprosto opac¢nou zkusenost nez R26 nebo R6.

R90: Nejlépe jak mohl. Prosté nepremyslel o tom, Ze je to jen moje starost. Rekl, Ze je to stejné

Jjeho dite, jako moje.

Béhem vyzkumu se vyzkumnik setkal také s lepSim piijetim diagndézy nevlastnim otcem
na rozdil od biologického otce. Dokonce rodina od nevlastniho otce dité pfijala a zapojuje se

do veskerych aktivit spojenych s dité¢tem a zapojuje se i do péce o dité (viz R4).

R4: Jakoby moje rodina nebo moje strana rodiny, to nese docela dobre. Ale hir je na tom
viastné ta od taty. A jesté vlastné je v tom taky zapojend cast rodiny od mého manzela
soucasného, kterd je naprosto nad veci a E ... nachazi ruzny aktivity, naucili ho jezdit na kole

a lyze a brusle, takze si myslim, Ze diky nim vlastné objevil, jak je super ten pohyb.

Piijeti sourozencem je zavislé na tom, zda dit¢ s poruchou autistického spektra je star$i nez
sourozenec, ¢1 mladsi. Pokud je dité s poruchou autistického spektra starsi, jeho sourozenec

tedy od narozeni vyrasta s tim sourozencem a bere to jako prirozenou véc.

R29: Sourozenec je mladsi o dva roky a ten prisel vlastné do té rodiny, kde uz M...byla. Kdyz
dostala diagnozu, tak mu byli tri, to si myslim, Ze néjak uplné nevnimal a M...vlastné rostla
a rostla celou dobu, co rostl on, celou dobu tam byla, takze pro néej to bylo vsechno takovy

prirozeny. Takovy normalni. Prosté mame doma M...a M...je takova.
Naopak starsi sourozenci se po narozeni ditéte a po stanoveni diagndzy citi ¢asto odstréeni.

R45: No, tak vite pro nas vlastne, protoze mé v té dobé bylo trindct, brachovi dvandact.
Ted nemate jakoby rozum, co s nim je, nebo co to je néjaky Downiiv syndrom, nebo co to je
nejaky .... Prosté jsme to brali jako ze svého détského uhlu. Spis jsme tam postradali potom
Jjakoby tu mamu, ktera tam prosté jako ten clanek chybél, takze ja jsem tam zastavala tu mamu

a zili jsme si prosté tak, jak jsme si zili. Bracha urcité se citil odstrceny, protoze ten potom
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Jjakoby si brzo nasel pritelkyni a brzo se i odstehoval. Hodné nam to vzalo, hodné nam to dalo.

— Zde je uvedena citace piimo od starSiho sourozence.
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Vzali nam prvni stupen

Druhy stupen

1o soudist

PRISPEVKY A PRUKAZY PRO OSOBY SE
ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
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=

£
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Obrazek 27 - Kategorie PAS 20 Piispévky a priikazy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Béhem rozhovoru byly poklddany otazky tykajici se pfispévkll a pritkazii pro osoby se
zdravotnim postizenim. Z odpovédi byla vytvorena kategorie 20 Piispévky a priikazy pro osoby

se zdravotnim postizenim (viz obrazek 27).

Piispévek na péci

Ptispévek na péci je nejcastéji uzavanym piispévkem. Tento piispevek ale nemaji vSechny
rodiny. Nékterym rodindm byl po Setfeni socidlni pracovnici a ndslednym posouzenim

zamitnut.

R11: Byla jednou socidlka, protoze jsme piivodné teda Zadali o prispevek na péci, kdyz mu byly

ty tri roky. To bylo nakonec zamitnuto.

Pred zadosti o ptispévek na péci si matky mezi sebou radi, jak jednat pii socidlnim Setfent,
které je soucasti zadosti o prispévek.

R4: No jako mé radili, at vsechno rozvadim do velkych detailii.

Dle zakona 108/2006 Sb. Zakon o socialnich sluzbach jsou celkem ¢tyfi stupné piispévku

na péci. V ramci vyzkumu mély rodiny nejvice druhy a tieti stuper.

R7:V listopadu jsme méli preposouzeni a dali nam zase trojku, ze chodi. Dle zakona 108/2006
a vyhlasky 505/2006 Sb., je molibita je jako prvni posuzovana pii posuzovani stupné zavislosti

(je prvni bod u vyjmenovanach zakladnich Zivotnich potieb).

Rodiny se pfi ptidéleni stupné ptispévku snazi odvolat, protoze nesouhlasi s niz§im stupném
a v nékterych piipadech odvolani dopadne jesté hiife. Odvolani proti rozhodnuti o piispévku,
¢1 stupni piispévku se fidi zdkonem 108/2006 Sb. Rodina R9 se odvolala, kdyz dostali pouze

prvni stupen a po odvolani jim nebyl pfiznan ani prvni stupen, ktery jim byl piivodné pfiznan.

R9: Jeste nemdame. Protoze jsme méli jednicku a ja jsem chtéla dvojku a to nam zamitli a sebrali

nam tedko i tu jednicku, takze nemame nic.

Prispévek na mobilitu
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Rodiny mohou také zadat o ptispévek na mobilitu, ktery €ini par set korun mési¢né. Rodiny
ucastnici se vyzkumu tento ptispévek pobiraji. Rodiny maji tento piispévek vzdy v kombinaci
s prispévkem na péci. Narok na piispévek na mobilitu vznikd dle zédkona 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobadm se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zékont, ve

znéni pozdéjsich predpist.
R74: Pouze prispevek na péci a mobilitu.

Prispévek na zvlastni kompenzaéni pomucku

Rodiny s détmi s poruchou autistického spektra zadaji nejcastéji v této kategorii (zvlastni
kompenzacni pomticky) o ptispévek na motorové vozidlo. Vznik naroku na tuto kompenzacni
pomtcku je vymezen ve vyhlasce 388/2011 Sb. Vyhlaska o provedeni nékterych ustanoveni
zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZzenim a vyhlaska 57/2020 Sb. kterou
se méni vyhlaSka €. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani

davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozdéjSich predpisi

Prikazy pro osobyv se zdravotnim postizenim

S riznymi pfispévky samoziejme souvisi i prikazy pro osoby Se zdravotnim postizenim.
V Ceské republice jsou tfi typy zavislé na mife postizeni. Jedna se o TP, ZTP, ZTP/P. Rodiny
ucastnici se vyzkumu maji prikazy ZPT a ZTP/P. Prikaz TP neméla ani jedna rodina. Vznik
naroku na priikaz pro osoby se zdravotnim postizenim je vymezen v zakoné 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zdkont, ve

znéni pozdéjSich predpist.
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Manipulace ze strany otce

Obrazek 28 - Kategorie PAS 21 Psychicka naro¢nost
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Zdroj: Vlastni vyzkum

KdyzZ se fekne psychicka naro¢nost, jako prvni nas napadne spojitost s diagndézou porucha

autistického spektra. Je samoziejmé, ze je to pro rodice velmi nadrocné ze vsech stran.

Pro kazdého clena je psychicky narocné néco jiného. Pro n¢koho to byly zacatky, kdy se
nevédélo, co je s ditétem, pro jiného to mize byt naopak soucasna situace a pro nékoho dalsiho
je stresova situace, kdyz pomysli na budoucnost. Tomuto tématu se vénuje kategorie 21

Psychicka naro¢nost (viz obrazek 28). Kategorie 21 obsahuje celkem tficet ¢tyfi koda.

Nésledné rozebereme posloupné, co je pro koho psychicky ndrocné. Posloupnost je dana

frekvenci odpovédi rodica.

wevr

Nejcastéji rodi¢e odpovidali, ze nejnarocnéjsi bylo smifeni se s diagnézou. Vyrovnavani
se s tim, bylo velice dlouhé jak u matky ditéte, tak u otce a i u zbytku rodiny. K vyrovnani
se s diagndzou porucha autistického spektra u svého ditéte je potieba ziskat zkuSenosti,
jako je komunikace se svym ditétem, a také je potfeba dostupnost informaci o socialnich

zdrojich v okoli (Futagi a Yamamoto, 2002).

R59: Srovnat se s tim, Ze diagnoza je nevratnda. Je Spatné, zZe toho mdame vice. Neni to jen
autismus, ale i ten sluch a tak. Ted jsou pro mé narocné jeho zachvaty vzteku. Sebeublizovani.

To nesu fakt spatne.

R59 vypovida o naroc¢nosti v minulosti, ale i v pfitomnosti. Pro mnoho rodin jsou naro¢né
V pfitomnosti psychické zachvaty vzteku, se kterymi souvisi 1 agresivita ditcte.

Ale ne vzdy je dit¢ agresivni.

Zavaznost postizeni je nejvyraznéjsi faktor pro stres rodicl, ktery lze snizit divérou v sobe

samého (Batool, Khurshid, 2015).

Dal8im tlakem na psychiku je pro rodi¢e obava o budoucnost ditéte. Jednad se o nevédomost

vyvoje ditéte a zaroven obavy o péci o dité po smrti rodicu.

R3: Obavy o jeho budoucnost. To je takovy téma, ktery resim v podstaté furt. Co bude,

az ja nebudu moci. Nechci, aby skoncil nékde v ustavu, jo.
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vevr

Jjak se to bude vyvijet dal a co nas ceka.

Samostatnd kapitola psychické narocnosti je psychicky natlak ze strany manzela. Matky se
shodovaly ohledné psychického teroru od manzela, vycitek ze strany byvalého manzela

a Vv neposledni fad¢ vycitky i od byvalé ,,tchyné®.

R6: No asi T... tatinek, ten je pro mé asi nejhorsi. No, a kdyz cloveék jako od total teroru jde na
dva mésice jako uzivat si Zivot, no. Tak ja uz jsem se k nému pak nedokazala vratit prosté k té
hriize, jo. TakzZe pak jsme se viastné po tom lété, kdyz mu byl rok a piil, tak zacaly hrozny
konflikty, protoze ja uz jsem jako nechtéla, aby ho furt sekyroval, aby ho furt okiikoval, aby furt

okrikoval a prosté to neslo, no.

R95: Prijmout fakt, Ze syn je postizeny a nasledné vycitky mého byvalého manzela a tchyné,

Ze za postizeni naseho syna mohu ja. Psychicky mé deptaji dodnes.

V navaznosti na obrazek 17 Pfedchazeni negativnim reakcicm okoli je pro rodice velmi tézké

snaset a zvladat reakce okoli.

R26: Prosim Vas, uklidnéte si to svoje dité, kdo to tady ma poslouchat. Ja bych mu dala, obvykla
véta, ja bych mu dala. Tak jsem Fikala, co? Rikdm, prosim. Rikam, uklidnéte ho. Jedna pani se
pokouSela a po deseti minutich to vzdala. Opravdu jako zacala, pojd jako,
zeptala se mé na jméno, videla evidentne, jako Ze chci, jako Ze ji opravdu nechdvam volnou
ruku, Ze ho samoziejmé nenecham zmlatit, ale proste rikam, prosim, ukazte mi to. Budu jenom

rada. Po deseti minutach rekla, to nejde a odesla.

Pro rodi¢e je naro¢né dodrzovat ritudly a ptisny rezim, ktery dit€ potfebuje. Rodice to z ¢asti
berou jako veliké omezeni. Denné maji stejné ritualy a stejny rezim, ze kterého kdyz se odbo¢i,
tak muze pfijit zachvat ditéte. Na zménu v reZimu je potieba dité doptedu ptipravit. Napiiklad

rodic¢e hovoii o dvoutydenni ptipravé na navstévu lékare.

R75: Vysvetlit synovi, co po ném chceme, motivace k jakékoliv bézné cinnosti, kazdodenni péce,

dodrZovani rituali, presného rezimu, problémy s jidlem, obcasné agresivni reakce viici nam.
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Tézkou kombinaci je starani se o vice osob. Matka R45 se stara o své dit¢, které ma poruchy
autistického spektra, Downlv syndrom a jeSt¢ se musi starat o svou nemocnou matku.

Tato matka je sama po peti mozkovych piihodéch.

R45: Jestée mamka se stara o svoji mamku jako o babicku, takze ma hlavu jak na kolotoci, no.

(Odpovidala starsi dcera)

Nesmi se opomenout, Ze psychicky naro¢né je pro rodice si udrzet praci. Neni to jednoduché
pro matky, ale je to i velmi naro¢né pro otce. Péce o dit¢ je samo o sobé velmi narocné,
je to dvaceti¢tythodinova péce. Déti, které jsou hyperaktivni, nenechaji rodice vyspat a ti pak

maji problém s udrzenim pozornosti (viz kategorie Denni rezim).
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Obrazek 29 - Kategorie PAS 22 Radost rodic¢u
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Rodice se po zjisténi diagnozy u ditéte naucili radovat i z téch nejmensich malickosti. Radost

rodic¢l je znazornéna na obrazku 29. V kategorii 22 Radost rodicii je celkem dvacet pét kodu.

R29: Ja asi nemam problém se jako radovat uplné z obycejnych véci nebo malickosti, kdyz se
povede den, kdyz se nam povede vylet, kdyz vidime néco hezkého nebo kdyz si odpoledne

sedneme v klidu na kafe. Ja opravdu nemam problém jako si udélat radost z malickosti, jo.
Nejvetsi radost déla rodi¢tim kazdy pokrok ditéte a ismév ditéte.

R31: Co mi dela radost? No, ze se umi usmadt, ze je spokojeny, kdyz ho vezmeme na vylet nékam,
tak si to umi obcas i uzit, no. Kazdy den mé hladi, rika mi, Ze mé ma rad. Vid', Adamku? Je to

tak? No, tak to je to nejhezci. Je toho malo, ale je to to nejhezci.

R75: Kdyz je syn stastny, byt chvilicku, sméje se, je spokojeny. Radujeme se z kazdého nového

slova, které vyslovi.

Radost z pokroku ditéte ma kazdy z rodiny, samoziejmé nejvice matky déti. D¢la jim radost

nove slovo, nova dovednost.

R8: Ted’ mé uplné rozstipala, ja to mozna i obrecim, ale kdyz mi poprvé rekla, ze mé miluje.

Nevim, kde na to prisla, kde to vzala, ale...

Pokrok ale neni jediné, co déla rodindm rodost. Je to 1 mazleni s détmi, spolec¢né snidané nebo
konicky rodi¢u. Mezi konicky, které jim délaji radost, rodice zatadili starani se o zahradku,

cetbu a doméaci mazlicky.

Radost rodiciim délaji i rodinné aktivity, jako je dovolena s ditétem nebo povedeny vylet, ktery

probéhne bez problémil.

V neposledni fad¢ déla matkam velkou radost dny bez problémt, mezi které fadi i den bez

konflikil s byvalym manzelem.

R95: Kdyz alespon jeden den neresim konflikt v rodiné, at’ je to mezi détmi anebo postizenym

synem a manZelem.
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R96: Jakykoliv den bez probléemu.

Méné pozomosti zdravému sourozenci

e ity

F 7 _%

Kladny vztah s nevlastnim otcem

Otec bydli jinde

RS5: "I si ho teda vdZim, 7e to ustal, Ze s

Rodina k nam nejezdi

Obrazek 30 - Kategorie PAS 23 Rodinné vztahy

Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorii 23 Rodinné vztahy tvofi jedenact kodu (obrazek 30).

Rodice RS nebydli spolecné, ale nejsou rozvedeni, naopak udrzuji harmonicky vztah.

RS5: Jad si ho teda vazim, Ze to ustal, Ze s nama vydrzel, protoze je to vopravdu tezky,

ale mame takovy atypicky. My viastné neZijeme spolu v jedny domdcnosti.
Rodice, ktefti ziistali spolu tvrdi, Ze krize v dobé diagnostiky je vice stmelila.

RS5: To je super a naopak bych rekla, zZe viastné nas to, tou krizi jsme si prosli, to je jisty,
ale stmelilo nas to. Je to lepsi, nez to bylo na zacatku, ta krize pomohla. Ja si ho teda vazim,

Ze to ustal, Ze s nama vydrzel, protoze je to vopravdu tézky, ale mame takovy atypicky.
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Kdyz se narodi dité s poruchou autistického spektra jako dalsi dit€ v roding, je pravdépodobné,
ze star$i sourozenci budou na dité zarlit z divodu vétsi pozornosti, které se bude ditéti dostavat
jednak z divodu véku (Ze je dit€ mensi a potiebuje péci) a jednak kvili potiebé vétsi péce

z diivodu zdravotniho znevyhodnéni.

R22: To zarli, to zZarli, protoze kdyz se narodila, tak mu bylo osm let. Do té doby mél viastné
vSechno. Jezdili jsme na vylety sami, krouzky, na ty jsem taky jezdila sama, ale nezarlil hned.
Zacal zarlit, ja nevim, az tak ve dvou, trech letech. Protoze kdyz se uplné narodila, tak byl

pysny, to ji vozil v kocarku.

Laska mezi sourozenci viak musi vzniknout v raném véku, aby pozitivni vztah vydrzel cely Zivot

(Richman, 2006, s. 96).

Velkym naruSenim vztaht v roding je odchod otce od rodiny. S tim souhlasi Thorova (2006),
kterd piSe o vzniku patologického klimatu v rodiné€, které vznikd nepfijetim, odmitdnim

¢i ignorovanim ditéte.

R4: Tak nase pristupy byly od zacatku odlisny. My vlastné spolu nezZijeme od synova roka a pul.

Ja jsem vzdycky byla ta prisnéjsi, diislednéjsi. On s témi hranicemi ma troSicku potiz.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyzkum byl proveden u déti ve ve€ku od narozeni do 18 let véetné. Ve vyzkumu byly tedy
zastoupeny vSechny stupné vzdélavaciho systému, vyjma vysoké skoly. Problematika tykajici
se §kolskych zafizeni je popsana na obrazku 31. Kategorie 24 Skolské zafizeni seskupuje

celkem dvacet jedna kodt.

Rodice z velké casti davaji déti do matetské Skolky, kde je moZnost pfid€leni asistenta
pedagoga. Pokud skolka dité neptijme, dit€¢ poté chodi do mateiské Skoly specidlni. Matetska

Skola specialni mé snizeny pocet zaki ve tfide, je tedy vEétsi moznost se vénovat ditéti.

Diky inkluzi se snazi rodi¢e dit€¢ s poruchou autistického spektra zatadit do bézné zakladni

Skoly. Zde mlze vzniknout problém s pfifazenim asistenta pedagoga.
R4: Se skolou o asistentovi nebyla ani rec.

Dal§im problémem je neodbornost asistentti pedagoga. Zampachova a Cadilova et al. (2012)
vydali metodiku prace asistenta pedagoga se zdkem s poruchami autistického spektra. Je to
zéklad pro asistenty pedagoga, aby alesponi pfed zahdjenim prace s ditétem s poruchou
autistického spektra meli rdmcovou pifedstavu o autismu jako takovém a o specificich prace

s nimi (Zampachové a Cadilova et al., 2012).

R4: Do druhé tridy uz ziskal asistentku, ja jsem teda chtéla, aby asistentka byla trosku
pripravend, bohuzel nebyly vyslySeny moje prosby, aby ji treba poslali na kurz pro asistenty
pedagogy déti s /nerozumim/ syndromem a podobné. Takze to skoncilo naprostym fiaskem,
Ze chodil vlastné na dve az tii hodiny denné do Skoly a to s problémama, casto mi asistentka

volala, at’ prijdu diiv.

V jednom piipadé matka a v jednom ptipadé babicka ditéte d€laly asistenty pedagoga jejich

ditéti kvali vyse zminénym divodim.
R6: Tak jsme zkusili tady skolku a ja jsem mu tady ve skolce délala asistentku.

R19: Babicka zacala kluky vozit do skolky a tam pracovala jako ucitelka zase moje mamka,

ktera viastné zacala delat Honzikovi asistentku.
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Ne vSechny déti se podati zaradit do klasické zakladni Skoly. Ti poté dochazi do zdkladni Skoly
praktické, ¢i  zdkladni Skoly specidlni. Vyjimkou vSak neni zafazeni ditéte

do tzv. rehabilita¢niho vzdélavaciho programu.

R99: Chlapec byl po absolvovani 4. rocniku ZS specialni prerazen, vzhledem ke stupni mentdlni
retardace, do 5. rocniku VZS specidlni RVP (rehabilitacni vzdélavaci program), z ditvodu

nezvladani rozsahu pozadovaného uciva.

s +
OTA terapie sedla lépe neZ ABA terapie
na ABLiale jenom jedmou mésicme.
Jilinku to strainé wierpdvalo, bylo to i
hodné fimancné ndrocny. Tak potor,

Obrazek 32 - Kategorie PAS 25 Terapie
Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorie 25 Terapie obsahujici devét kodu je znazornéna na obazku 32.
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Nejcastéji vyuzivanou terapii je OTA (Open Therapy of Autism) terapie. OTA terapie

je v Ceské republice pro rodiny dostupngjsi.

OTA metoda se zamétuje na chovani ditéte a jeji zaklad je v podpote attachmentového chovani

(Open therapy of Autism, 2017).

Rodiny, které vyzkouSely ABA (Applied Behavior Analysis) terapii, ktera je piedevsim
Vv Praze, tak od ni ustoupily jednak z finan¢nich divodu, z ¢asového hledika — naro¢nost
dojizdéni a dlouhy interval mezi jednotlivymi navstévami a také, ze jim OTA terapie sedla vice

nez ABA.

R5: Jezdili jsme docela dlouho do Prahy na ABU, ale jenom jednou mésicne, Julinku to strasné
vycerpavalo, bylo to i hodné financné narocny. Tak potom, kdyz jsem vidéla, ze ta Aba neni tak
uplné pro nas dobra, tak jsem si Fekla, Ze aspon dobre pro mé, Ze naucim se ja s ni néjak
zachdzet a vlastné doma tieba pracovat u toho stolecku a tak. Vlastné a pak jsme se dostali

tady do Auticentra a tady jsem teda nadsena. Ta OTA terapie ta myslim nam opravdu sedla nez

ta ABA.

Tvrzeni R5 o nesednuti ABA terapie po tvrzuje ¢lanek Roane et al. (2016), ve kterém autofi
uvadi, Ze ABA terapie nemusi byt vhodné pro vSechny déti diagnézou poruchy autistického

spektra.

R7: Tak nam dali aiped, kromé aipedu nam dali i tu strukturu nebo tu OTA terapii a to si

myslim, Ze nam pomohlo strasné moc.

Ne vSechny rodiny jsou s metodou OTA spokojeni. Napiiklad na webovych strankach
mujautismus.cz jsou velmi negativni zkuSenosti s touto terapii (Autismu s Aspergertv
syndrom, ©2020). Tyto negativni reakce potvrzuji, ze ke kazdému ditéti je nutno pfistupovat

individualné a kazdému sedi jiny pfistup.
R59: Dvakrat tydné dochazime na terapii do Autis Centra a na riizné aktivity.

Anderson a Meints (2016) shledavaji jako diilezitou terapii s konimi. Ve své studii uvadi

dilezitost koniskych aktivit, které maji vliv na socialni fungovani déti a adolescentd.
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Dalsi terapii, ktera se v zhrani¢i vyuziva je CTB (Cognitive-behavioral therapy) (Wise et al.,
2019). V CR zkratka je KBT (Kognitivné behavioralni terapie) (Ceska spole¢nost KBT,
©2016). Tato terapie neni nasimi respondenty viibec vyuzivana i pies to, ze v Jiho¢eském kraji
je nékolik KBT terapeutil, seznam terapeuti Ize najit na webovych strankach Ceské spoleénosti
KBT (Ceska spole¢nost KBT, ©2016).
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Obrazek 33 - Kategorie PAS 26 Volny ¢as a koni¢ky rodici
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 26 obsahuje 26 kodl seskupenych do kategorie 26 Volny ¢as a konicky rodici.
Vétsina rodic nemé zadny volny Cas. S tim souvisi, Ze nemaji ani své konicky.

Rodice se snazi si ¢as na sebe ud¢lat, ale je to velmi slozité. Déti potiebuji ¢asto dohled dvacet
Ctyfi hodin denné. Tzv. Zatéz vyluéné péce vede k nedostatku ¢asu hlavné matek déti
se zdravotnim postizenim (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009). Rodi¢e vypovidaji,

7e nemohou déti nechat ani chvili samostatné.

R7: Na zachodeé si ho kradu, kdyz prijde manzel z prace, tak tam zapadnu s cteckou a ukradnu

Si tam deset, patndct minut.

Nejcastéji se konicky rodich tykaji vyletl a sportovnich aktivit. Jedné se predevsim o aktivity,
které mohou provozovat s détmi. Uplné nejéast&jsi odpovéd’ byla prochazky, at’ uz se jedna

o prochazky kratké ¢i dlouhé. Rodice s détmi chodi hlavné do piirody, stranou od lidi.
R61: Kdyz je pekne, tak jdeme jeste ven.

R8: Chodime takhle na prochazku trosicku stranou od lidi, kde prosté jdeme tady kolem reky a

kde prosté tech lidi tolik nepotkame anebo vyloZené se snazZime vyjet za mésto.

R62: A pripadne kdyz muzeme, tak jdeme do lesa na prochazku, protoze tam ji miizeme nechat
si delat, co chce. Mezi lidi moc nechodime, ani po turistickych stezkdch, protoze lidi prilis

koukaji a také ji to hodné znervoznuje. Takze vyhledavame klidna mista.

Druhym nejcastéjSim konickem rodici je zahrada. Jednd se o upravu zahrady,
starani se o zdhonky, péstovani si potravin apod. Rodi¢e mohou mit na zahrad¢ déti, kde je maji

stale pod kontrolou a nemusi se o n¢ obavat.
R102: Knihy, zahradka, vareni a peceni.

Jeden zrodici se v dobé vyzkumu aktudlné zajimal o politiku. Rodi¢ uvadél, ze hodla

kandidovat v komunalnich volbach a aktivné se tomu vénuje pies den, ale i v noci, kdy dité spi.
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Dulezita je domluva v roding, hlavné mezi rodici, aby si kazdy mohl udélat ¢as pro sebe. Takto

to praktikuje naptiklad rodina R27.

R27: Néjak se tak s manzelem vystiidame, Ze on sportuje, ja zase tieba zpivam nebo tak nekde

jo.

Obrazek 34 - Kategorie PAS 27 VySetieni
Zdroj: Vlastni vyzkum

Vysetfeni vzdy zafind u pediatra, ktery napiSe doporuceni (zadanku) k dalsim odbornym
Iékaiim. Predev§im se jedna o détského psychiatra, klinického psychologa a neurologa
(viz obrazek 34 — kategorie 27 VySetteni). Prakticky 1ékat pro déti a dorost vyda doporuceni na

zéakladé podezieni na poruchu autistického spektra podloZzenym screeningovym vySetienim,
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napt. dotaznikem M-CHAT-R™ (Autismus-screening, ©2016). Rodice mluvi o tzv. kolecku

vySetteni.

R59: Prosli jsme si klasické kolecko, jako je pedopsychiatr, psycholog, a plno dalsich

odborniku. Diagnozu autismu nam dali ve tirech letech.
Zakladni problém nastava, kdyz si rodicCe o vySetieni museji sami pozadat.

R3: Béhem toho obdobi tii a piil az ctyri roky tak byla obcas néjaka kontrola a to a v téch
Ctyrech letech prave, tak jsem si vyzdadala jakoby opravdu poctivé vSechny tyhle ty vysetieni

psycholog, psychiatr, neurolog.

Jako prvni se rodice s ditétem dostanou k détskému psychologovi, ktery je potom déale doporuci
K psychiatrovi. Casto rodiny zjiznich Cech jezdi na tzv. diagnosticky pobyt v Motole.
V Motole je dit¢ priblizné tyden hospitalizované a na konci hospitalizace je stanovena
diagnéza. Definitivni diagndéza Porucha autistického spektra by méla byt stanovena pouze

od détského psychiatra s dlouholetou diagnostickou zkuSenosti (Schmidtova, ©2019).

R29: Nas poslala k psycholozce viastné obvodni doktorka a psycholozka po pul roce, kdy porad
tak jako vahala, tak rikala, Ze nas posle k psychiatricce, ktera by ndas mohla potom teda objednat

do Motola na diagnostiku.

VySetteni neprobihaji jen v pribéhu diagnostiky, ale probihaji i nadale. Neustale se sleduje

vyvoj ditéte. V pribéhu vyvoje ditéte se diagndza mize jesté zmenit.

R5: Pediatr mi rekl, Ze se s tim neda nic délat. Ja bych ho nechtéla néjak shodit, urcité to jméno

nebo tak nepadne, on je takovej zacinajici pediatr, ale v podstaté tady v tom mi nepomohl.
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Odlehfovaci sluZba na vikend

Obrazek 35 - Kategorie PAS 28 Vyuzité socialni sluzby rodinou
Zdroj: Vlastni vyzkum
Vyuzivané socialni sluzby jsou na obrazku 35.

Socialni sluzby jsou jednou z vétSich casti, ktera mize pfispivat ke zlepSeni kvality Zivota.
Socialni sluzby mohou vyuzivat jak rodice, tak 1 jejich déti.

Zakladni sluzbou je ranad péce, kterou muze vyuzivat rodina jiz od podezieni na poruchu
»Beyond PDD: Parental Skills within My Reach®. Tento program je velmi podobny rané péci,
ktera fnguje v Ceské republice a je vymezena v zakoné 108/2006 Sb., Zikon o socialnich

sluzbach a déle ve vyhlasce 505/2006 Sb, kterou se provadéji nékterd ustanoveni zakona
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o socidlnich sluzbach. Cil programu ,,Beyond PDD: Parental Skills within My Reach* je pomoc

rodi¢im autistickych déti mladSich osmi let (Decroocq et al., 2020).

Bohuzel v jiznich Cechéach je nedostateéné kapacita a &asto se na sluzbu musi pockat v fadech

mésicu.

R61: Po diagnoze jsme zkusili kontaktovat ranou péci, na kterou nas pediatr odkdzal, ale neméli

pro nas volnou kapacitu. Takze nam nikdo moc nepomohl.
Jednim z problémi, na ktery se narazilo v pribéhu vyzkumu, je vyfazeni z té€chto sluzeb.

R7: Mi bylo prosté ze dne na den sdéleno, ze v tom terminu, kdy chodime, musi vzit nékoho
jiného. A Ze si na mé udéla pani cas vlastné asi za Sest tydnii, rikala. Potom vlastné za dalsich
Sest tydnii, kdyz jsme se ozvali, tak mi zase Fekla, Ze by to potiebovala o dalsi tydny posunout,
pak mi rekla, Ze by potrebovala v jiném terminu. No a timhle zpiisobem mi rekli, ze uz pro me
nemaji jakoby ¢as a volnou kapacitu a nazdar prosté, no. Rikam, takovy jako trosku biby,
protoze kdyby mi rekli na zacatku, Ze prosté nemaji, nechtéji délat F ..., Ze je tézky autista,
Ze treba nedélaji ty tézky autisty, tak ja bych uz to resila hned jakoby. To byla dost neprijemna
situace, no pro mé, protoze jsem cekala dva mésice prosté na zdzrak, kdy F... mohl pracovat

nékde jinde.

Matka R7 byla vyfazena ze sluzby a diivod udava, ze je dité tézky autista a velmi obtizné
se s nim pracuje. Matka uznava naro¢nost prace s ditétem, ale to nemuize byt oficialné divod

pro vyfazeni z rané péce. U déti s poruchou autistického spektra je potieba kontinualni prace.

Pro dvé rodiny ucastnici se vyzkumu byla velkou oporou ranid péce IMY, ktera sidli

V Sobéslavi.
R10: Chvalim moc IMY, jako IMY vyborny.

R74: Zacali jsme vyuzivat sluzeb IMY a ti nas navedli na Aplu.Ve 4 letech jsme ziskali diagnozu

detsky autismus. V Praze v Motol.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Vdélani rodicu je graficky zpracovano v programu Atlas.ti a znazornéno na obrazku 36 —

Kategorie 29 Vzdélani a zaméstnani rodict. Tato kategorie obsahuje celkem ctyficet tfi kodu.

Nejcastéji vyskytovany problém u zaméstnani matek byl v nedostatku nabidek prace
se zkracenou, ¢i pruznou pracovni dobou. Matky pécujici o dité, ¢i dospivajiciho s poruchou
autistického spektra maji vétSinou jen volné dopoledne. Na osmou hodinu dit¢ dovezou

do Skoly a vyzvedavaji si dité¢ okolo obéda. Maji tedy ptiblizn¢ ¢tyii hodiny denné ,,volno*.

R3: To je jeden velky problém. To maji jako urcité vsichni, vétsina rodicii sehnat prosté prdci.
Marek je, tady proste mohu sehnat praci od Sesti do ctrnacti hodin. Ale abych nez dopravim
kluka na Vitavu do skoly a holku, mimoto malicka neni jesté ve Skolce, jo, ta pujde mozna
az pristi rok, jo, jesté uvidim. Budu se spis snazit, aby mohla byt se mnou doma. Ale ted’ kdyz
dostanu kluka na Vitavu do Skoly, holku teoreticky bych dala do Skolky a stihala tu praci
na Sestou, dobre na pul sedmou, kdyz mi vyjdou vstric, tak to aby kluk vstaval v pét rano.

Jo a to v té Skole nemusi byt, protoze tam bude prosté spat, jo.

R5: Ja jsem uvazovala, uz jsem si hledala praci, ale mala je docela casto nemocna, tak jsem

Fikala, Ze jesté si to musim odpustit no tu praci.

Pii snaze sehnat praci hraje velkou roli druh poruchy autistického spektra. Zalezi také, zda dité
chodi do matetské Skoly, zdkladni Skoly, ¢i na stiedni Skolu. Kazdé dit¢ je unikéatni a ma jiné

potieby.

Pro rodice je vyhodné pracovat z domova, jelikoZ si mohou praci udé€lat v jakykoli ¢as. Mohou
pracovat, kdyZ dité spi, nebo pokud manZel dit€¢ vezme ven apod. Praci z domova vykonava
jedna matka jako Ucetni a druhd matka jako kosmeticka a prodejkyné kosmetiky (kosmeticky

salon si vytvotila doma a objednava si klienty v Cas, ktery ji vyhovuje).

Z rozhovora vyplynulo, Ze nejcastéjsi zaméstnani u rodidd jsou délnické prace — tfismeénny

provoz.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorie 30 Zachvaty obsahuje celkem tficet Sest kodi. Tyto kody jsou roztiidény

a znazornény na obrazku 37.

Béhem vyzkumu se vyzkumnik nesetkal ani s jednou rodinou, jejiz dit€ by nemély nikdy zadny
zachvat za zivot. Dvé rodiny uvedly, Zze aktualné zadné zachvaty dité nema a neni agresivni.
Burns a Matson (2018) zdlraziiuji potiebu vcasné diagnostiky poruch autistického spektra,

protoze v€asna intervece miize zlepsit stav déti.
R6: Ne, to agresivitu u néj, ne on je andilek prosteé.

R27: Zachvaty mival, ale z toho uz nastésti vyrostl. Jen kdyz byl malinkaty takovy ty zachvaty
vzteku nebo tak jo.

Zachvaty u déti mohou mit rizny charakter. Zachvat mtze byt zvukovy — R27: Mél nejaky
ty zvukovy zachvaty, zZe jo, projevy, kdyz nékde opravdu zacal ivat a neslo s tim nic délat. Nebo

i doma, kdyz treba piil dne profiiukal a nikdo nevédeél, proc.

I kdyz zvukové zachvaty jsou pro rodice psychicky naro¢né, z vyzkumnikova pohledu je horsi
variantou zachvat vzteku. Béhem téchto zachvatli jsou déti schopny ubliZit lidem v okoli i svym

rodicim. Ale dle vyzkumnika i podle rodi¢t je nejhorsi variantou sebeublizovani ditéte.

RS9: Ted' jsou pro mé narocné jeho zdachvaty vzteku. Sebeublizovani. To nesu fakt Spatné.

R45: Rozhlédl se kolem sebe a zacal se mlatit do hlavy. Zacal mlatit, kousat mamku jako tatku
a byl k neudrzeni, takze na nem vlastné klecela, dala mu do zadku cipek, nepomahal, dala dalsi,
nepomahal, vic uz dat nemohla. Tak si volala rychlou. Ty je treba odvezli do Tdbora
na psychiatrii a tam zase mu dali néjakou injekci, kterou treba jeste jakozZe miizZe, ale s tim,
Ze je hned poslali domii. Cely den na ném klecela a driela ho, aby se nemlatil do hlavy.
Byla zkousand, zestipanad, z rukou ji lila krev z obou dvou, ty méla jednu velkou modrinu

a to bylo to vlastné, co ji dostalo uplné na dno, Ze si nemiize pomoct, nikdo ji nepomiize.

R62: Zacala byt mirné agresivni. Od ¢tyr let zacaly zachvaty sebeublizovani.
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Rodice opravdu téZce nesou sebeublizovani u ditéte. Velka ¢ast rodict nevi, co v takové chvili

délat.

R62: Sebeublizovani se stupnovalo. Zacalo to mirné, obcas se bouchla, ale tomu jsme
nevenovali az takovou pozornost. Pak zacaly regulérni facky, Ze méla cervenou tvar,
a pak se zacala bit i pésti. Mlatila i hlavou o zed nebo o stul, i o zem, prosté, co v tu chvili méla

u sebe.

Je pro né tézké vyzkoumat, jak takovym zachvatim ptedejit. Podle Devine (2014) zachvaty
podporuje socialni a environmentalni deprivace. Dle Thorové (2006) mtize zachvat vyvolat

napft. preruSeni hermi ¢innosti. D¢ti jsou si schopni ulizit do krve.

R62: Pri zachvatu jsme se naucili ji v tom zbrzdit, mame riizné pomiicky, aby ty nasledky nebyly

tak hrozné. Je schopna si ublizit do krve.

Rtizna mohou byt i mista, kde k zachvatu dochazi. Zachvaty mohou probihat jen na vefejnosti,

nebo mohou probihat pouze doma, nebo v kombinaci obojiho.

R4: Hlavné to probiha tak, zZe neustdle nekam utika. Ze se mu nedd nic Fict.

V prubéhu vyvoje ditéte miZe nastat sniZeni nebo naopak zvyseni frekvence zachvatu.
RA45: Az ted’ se to zase odstartovalo v roce 2019 tim, Ze se mu zacaly navySovat zachvaty.

Chovani béhem zachvatu je riznorodé a u kazdého ditéte odlisné. Jak je psano vyse, zachvat
muze byt zvukovy — pii takovém zachvatu pak dochazi naptiklad ke kiiku, jekotu,

ale také k urdzkam (pokud dité mluvi).
R3: Mel néjaky zachvat, kricel asi pét minut.

Pti zachvatu nemusi dojiz vzdy k agresi. Bohuzel ve vétsing ptipadu k agresi dochazi. Agrese
je sméfovand vici sobé samému nebo vici rodicim. Jedna se o kousani (dité kouSe sebe

1 rodiCe, ptipadné ostatni lidi v okoli), Stipani, kopani, bouchani apod.

R19: Kouse se do ruky uplne.
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R5: Bylo to treba driv, ze tieba kousla, ale taky bych rekla, zZe to bylo z takovyho toho mozna

nepochopeni, ze jsme treba nevédeli moznd, co chce.

Rodi¢e se snazi pfijit na to, co zachvat spustilo, aby se do budoucna mohly vyhnout
tzv. spoustéci. Pro rodinu je Casto problém spousteéc zachvatu identifikovat. Mize se jednat
o malickost, ale také se muze jednat o situace, kterym se predejit nedd. R29 vypovidala
o nepochopeni z divodu piekazek v komunikaci. Dité Spatn¢ komunikuje, rodi¢e nemusi vzdy
slova pochytit a porozumét ditéti a tim vznika problém a nastupuje zachvat. Problémové
chovani mize mit nékolik pti¢in: pokus o ziskani néjaké vyhody, pokus o ziskdni zajmu, zmatek
(dité nerozumi, nevi, co se bude dit), prizkum bojem (dité neustale zkousi, co mize a co ne),
seberealizace, atribu¢ni chyba (pfedpokladame, jak se dité bude chovat), pritomnost

nepiijemného vjemu, jiné pficiny (napf. zvuky, chuté, pachy atd.) (Pus, 2020).

R29: 4 ted’, to bylo teda hlavné jako dité jako mala, kdyz mluvila, my jsme ji nerozuméli, protoze
kdyz potom ten nastup reci byl hodne dlouhy a zezacatku to bylo tak, Zze mluvila takovou
hatmatilkou, Ze prosté byla tézko rozlustitelnd, ale ona sama byla asi presvédcend, Ze jako mluvi
stejné jako my a nechdpala, Ze ji prosté nerozumime. Tak to bylo casty afektovani kviili tomu
teda. Ja jsem koktala jeste. To taky jeden cas. No a ted spis s tou pubertou byvaji ty afekty,

protoze prosté je za cely den treba unavend, uz je opravdu pretazenda a prepnutd.

N4

Dulezitym ukazatelem je také ¢etnost zachvat. Dvé déti ze dvou riznych rodin aktudlné zadné
zachvaty nemaji. Frekvence zachvatl se mize Casto ménit ze dne na den. Zachvaty mohou
probihat narazové, pokud se najde spousté¢ zachvatu, anebo mohou probihat jednou denné,

¢1 n€kolikrat za den.
R3: Tak jako jednou za den, ale jako zdachvat, no.

Zachvaty u ditéte ¢i dospélého mohou vygradovat tak, Ze je potieba volat rychlou zachrannou
pomoc, aby dité odvezli nejCastéji na psychiatrii, aby mu mohli injekéné podat tiSici 1éky.
S vékem stoupa také fyzicka sila ditéte, a tak soupa i ohrozeni rodici, ktefi se mohou ditéte bat

a nedokazi dité zvladnout.
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RA45: Ja mu to dat nemiizu. Ja vikam, jak nemiizete? Ja rikam, tady mate papir, kde je napsdano,
kdyz neco, tak zZe si mame zavolat rychlou, Ze mu mate dat tuhle a tuhle injekci. No, ja ji u sebe
nemam. Tak rikam, tak proc to tady mame napsany? Ja vikam, tak kde to jsme? Ona, co po nas
nechcete? Ja rikam, tady to madte jasné napsany, co ja po vas chci. Tam jezdila jedna pani

doktorka, jak ona se jmenovala, nevim, a to jsem myslela vzdycky, zZe ji uskrtim.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 38 zobrazuje kategorii 31 Zajmy déti a dospivajicich s poruchou autistického spektra.
Velka rozmanitost zajmu déti a dospivajich s poruchou autistického spektra z kategorie 31

udé¢lala nejrozsahlejsi kategorii o celkem devadesati ctyfech kodech.

Zajmy ditéte s poruchou autistického spektra lze vyuzit jako formu motivace ¢i odmény

pro ¢innosti, které dité odmita provadét (Attwood, 2005).

Kategorii se autorka snazila rozdélit dle oblasti zajmd, které budou nasledné jedna po druhé zde

popsany.

Dité, které ma poruchu autistického spektra a k tomu stiedné téZkou az tézkou mentalni

retardaci, zadné koni¢ky nema. Je to dané diagndzou.

Opacénym ditétem je dit€ R11, které¢ ma celkem deset zajm, které nemaji nic spole¢ného. Jedna
se napiiklad o zpév, matematické a logické tikoly, mapy, Sachy, vytvarna Cinnost, karate, détska
univerzita atd. Dité rodice musi hodné brzdit, bylo by schopné od rédna do vecera chodit na

ruzné krouzky.

R11: Musela jsem to i ja v podstaté korigovat, on by tech krouzku chtél jesté vic. On chodi
i tady na karate v ramci Skoly, na ten sbor, na keramiku, pak ho vozim na folklorni tancovani

viastné, na tu fakultu jsme jezdili vikendy, takze ono by toho bylo.

Moderni technologie

Nejcast¢jSim konickem u déti a dospivajicich jsou moderni technologie — mobilni telefony,
tablety (iPad), televize nebo pocitac. Déti tyto technologie vyuzivaji pro riizné ucely. Nekteti
je vyuzivaji pro vzdélavani se. Dokonce se chodi na vyuku s iPadem. Dalsi na nich velmi Casto

sleduji videa, pfipadné€ sportovni utkani (viz sport).

Déti pres iPad a v televizi Casto sleduji pohadky. Oproti romu R29 mluvi o nezdjmu ditéte

o tablet a pocitac.

288



R10: Pousti si dokola DVD, potom CD, miluje muziku, takze ale smycky. On si jede
ve smyckach, takze furt si opakuje, takze umite si predstavit, kdyz vam tisickrat za den zni deset
vterin néjaké pisnicky, kdyz dokola ted rozbity CD, to je kazdy ctvrt rok novy CD, novy
prehravac a pak ma teda aiped, na kterém ulitava, klika si na pohadky na youtubu a na hry
a nechavam mu to, protoze si myslim, Ze si tim rozviji jako sluchovou pamét. Ale jenom
ty pristroje, Ze jo, jako co znici.

VétSina rodict déti musi omezovat v pouzivani tabletu a mobilniho telefonu, protoze by déti

byly schopny vydrZet cely den u toho a nezajimaly by se o nic jiného.

R4: Kazdy den miize byt maximadlné hodinu na tabletu, takze ty vikendy ma volnéjsi, takze hned
rdano to jde zapnout a jede. Tam ty limity je schopen dodrzet. A vilastné i za to, Ze dodrzi limit,

tak dostane odmeénu. Takze to ma takhle spojeny.
R25 tablet détem zakazuje Gipln€. Matka nesouhlasi s kazdodennim vyuzivanim tabletu.

R25: Ona co by ji jakoby bavilo, tak kdyz bych ji pustila, takhle, my jsme to hrozné omezili,

protoze deéti oni mely tablety od dvou let proste, takze jsme to omezili, ja jsem to schovala.

Sport

U sportu je to rozdélené na dvé skupiny. Prvni skupinka jsou déti aktivné sportujici a druha

skupina jsou pasivni, ktefi sport sleduji v televizi, na tabletu apod.

Déti nejcastéji skaCou na trampoliné a chodi plavat a hrat si do bazénu. Do sportu je dale
zafazena jizda na kole, karate, lyzovani, tanec, atletika, jizda na koni a golf (golf provozuje
pouze jedno ditd). Déti chodi také na pohybové hry do Autis Centra, o.p.s. v Ceskych

Budgjovicich.

R25: Ona vyrabi, pak vyborné lyzuje, takze jakoby ve sportech hraji golf, chodi na atletiku,

tak jakoby, ale to ji treba nebavi.

Hudba

Déti rady poslouchaji hudbu, n¢které hraji na hudebni néstroj a zpivaji.
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R19: Naucil se pres ten handicap hrat na haligonku, takze ted’ zrovna v pondeéli mél koncert

tady v Treboni, takze jako to vede haligonka.
R11: Zpiva ve sboru, hral na flétnu.
Chodi také na muzikohratky, které nabizi Autis Centrum, o.p.s. v Ceskych Budgjovicich.

Kreativni tvorba

Mezi kreativni tvorbu fadime modelaci z plasteliny, kresleni a pleteni naramkd. Napiiklad
rodina R29 mluvila o ,,zavislosti® ditéte na bizirkach, které nosi neustale sebou. JHedna se o
gumové buzirky prodavané na pleteni ndramku pro déti. Buzirky jsou pro dité jistotou a zaroveil
uklidiiovacim prostiedkem. Dité je velmi Sikovné a pleteni z brozurek ditéti jde opravdu

bezchybng.

v v o

R29: Plete. Plete snuiry, plete tkanicky, buzirky, to je nejvétsi zaliba. Musi je mit vSude s sebou
a je to i takovy uklidnujici prostiedek. Jo, na co se obrati, to vezme do ruky, kdyz si neni jista

nebo co musi porad mit jako u sebe, aby to mélo takovou tu jistotu.

Vylety

Vylety bychom mohli rozdélit na pohybové ¢i motorizované. Mezi pohybové jsou zarazeny

vylety na kole, prochdzky a mezi motorizované vylety autem.

R27: Jo, tak projezdime hodné benzinu. Protoze ono jak ted stavi dalnici tady za Budéjovicemi,
tak ono ho to strasné zajima ty patniky, ty bagry, tak kdyz se ho zeptam, my se ho ptame, co by

rad, tak jako chce na dalnici.

R45: To jezdeni autem. Ten mi¢ md rad. No, mamka Fikd, ja uz nevim, kam madm jezdit.

Takovych penez projezdenych.
Détské hiisté

Détska hriste jsou u déti velmi oblibena. Nejvice vyuzivaji trampolinu. Déti chodi s rodici jak
na venkovni hii§té, tak i do vnitinich prostor. V Ceskych Budg&jovicich je napiiklad H¥isté bez

bot a Hopsarium, kter¢ intenzivné vyuzivaji rodiny s détmi s poruchou autistického spektra.
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R8: Kdyz ji vezmete do nejakého hopsaria nebo do néceho takového, tak bude naprosto
nadsend, Ze mize nékde po néjakych trampolinach, klouzackach a tohle. Zase ale musi tam byt

s ni jeden extra clovek.

R27: A takovy ten bézny, pak Ze se jdeme nékde projit, Ze se bud’ projede na kolobézZce, nebo se
jdeme néekam projit na hristé. No, nebo jdeme na hriste Bez bot. My takhle chodime po téch

hristich at venku nebo vevnitr.
Matematika

Kdyz se fekné Aspergeriv syndrom, mnoho lidi jako prvni napadne vysoce inteligentni ¢lovék
s fenomenalni paméti na jizdni fady, s logickym myslenim a S vynikajicimi matematickymi ¢i

fyzikélnimi znalostmi. Neni tomu jinak u ditéte R11. Toto dité se zajima o matematiku

R11: Tak ma hodné zajem matematiku, veskeré pocitani, logické ulohy, zajimaji ho procenta,
nasobilka, tretiny, ctvrtiny jako hodné, brzo se zacal o tohle zajimat, ve trech letech hral Sachy,
nasobil, scital, to byly veci, které ho ohromné zajimaly, rizny logicky hry, mapy, vyndlezy.

Ucastni se tieba projektu na zdravotni fakulté v Budéjovicich toho détského, détské univerzity.
R124 vyjmenovala v§echny hlavni zajmy ditéte, ale kladla diraz hlavné na ¢isla a abecedu.
R124: Pohadky, tablet, Fazeni predmétii, cisla, abeceda, vesmir.

Cizi jazyky
D¢éti R3 a R8 se denné zajimaji o cizi jazyky. Zatim Zadny neumi, ale sleduji videa a snazi se
vSe pochytit.

R3: Cizi jazyky. On tieba cizi jazyk neumi Zadny, ale on se jakoby pta, jak se to pise a tak, no.

R8: Ona proste nemluvi, a kdyz, tak mluvi jenom heslovite. A ted’ si zacala volit jiné jazyky nez
cestinu, jo. Takze ona kdyz uz mi chce néco vysveétlit, tak na mé zkousi anglictinu, rustinu a
Spanélstinu. No, tak anglicky se s ni domluvim. Rusky ne, ale ona to nepouziva, anglictina tam

ona vidi, Ze to funguje, tak to zkousi.

Vypravéni vtipu

291



Dité R3 se i ptes poruchu autistického spektra snazi vypravét vtipy.

R3: Umi, vzhledem k tomu, Ze je autista, tak umi delat vtipy. Docela takovy, kterym se opravdu
smejete, jo. Nebo on si to mozna ani neuvédomuje a prosteé zahlasi, jakoze vtipné, jo. Potom se
Jjako divi, Ze se mu to jako povedlo. Taky to, Ze v podstaté i s nim, i kdyz je autista, tak Ze zviadam

delat jako veci, ktery nesouvisi s jeho nemoci.

Vystrednosti — otevirani véci, o¢ichavani vSeho, toceni se na zidli

Zde je par aktivit, které¢ délaji déti velmi individudlné a vzdy to déla jen jedno dité, které je

soucasti vyzkumu:

e Sledovani popelait — R27: Popelari ho bavi, dneska si je natacel, kdyz tu rano vyvazeli.

e Otevirani — jedna se o otevirani riznych véci. Matka uvedla ptiklady: otevirani branky,
otevirani oken a dveti

e Ocichavani vseho — R59: Ocichavani cehokoli.

e Sbératelstvi — sbirka mechanickych hodin (R19)

e Toceni se na zidli dokola (R29)

e SPZ(R9)

e Roznos letdkli (R22)

Thorova (2006) popisuje manipulativni zachazeni s predméty, miiZze se jednat napf. o otaeni,

bouchani ¢i hazeni. To potvrzuje napf. aktivitu jako je otevirani branky (viz soupis vyse).
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5.5 Kvalitativni ast vyzkumu — analyza polostrukturovanych rozhovorii s rodici s détmi

S détskou mozkovou obrnou

Tato kapitola je veénovdna analyze a interpretaci kvalitativni casti  vyzkumu,
tedy polostrukturovanym rozhovorim. Rozhovory byly vedeny srodi¢i déti s détskou
mozkovou obrnou. Kapitola obsahuje celkem 34 kategorii, které vznikly z 920 kodu. Kategorie
nejsou sefazeny dle dilezitosti, ale jsou sefazeny abecedné. Kategorie jsou ocislovany
od 1 do 35, pti¢emz pted Cislo je dana zkratka DMO (détskéd mozkova obrna). Seznam kategorii
a kategorizovanych kodd vzniklych z rozhovort srodici s détmi s poruchou autistického
spektra jsou vlozZeny v pfiloze 5 Seznam kodl a kategorii z rozhovorl s rodici déti s détskou

mozkovou obrnou.

Vysvétleni barevné legendy, ktera je vyuzita ve vSech nasledujicich schématech z Atlasu.ti

(verze 8) vzniklych z rozhovort s rodici déti s poruchou autistického spektra:

1. ndzev kategorie — je bez barevného rozliSeni (v Atlasu.ti nelze vybarvit), kategorie je vzdy

Vv odliSném ramecku a napsdna velkym pismem kvili odliSeni
2. Tmavé zelend barva — jsou hlavni kody (podkategorie)

3. Tmavé modra barva — kody, které maji vztah s kédy oznacené tmavé zelenou barvou

(tzv. navazujici kody)

4. Ruzova barva — kody, které maji vztah skody oznacené tmavé modrou barvou

(tzv. navazujici kody)
6. Sedivé barva — kody, které obsahuji finanéni ¢astky.
7. Oranzova barva — kody, které obsahuji komentafe s ptimou feci respondentt.

8. Cervena barva — kody s velkou diilezitosti, na které autorka chtéla z celé kategorie nejvice

upozornit.
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Obrazek 39 - Kategorie DMO 1 Budoucnost
Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 39 znazornuje kategorii 1 Budoucnost. Kategorie obsahuje celkem osm kodu.

v

N¢jcastéjsi jsou obavy o vyvoj ditéte.

Vsichni rodi¢e z vyzkumu maji jednu stejnou obavu — co bude s ditétem, kdyz se jim néco
stane. Rodina ¢i rodinni pfisluSnici dle Vancury (2007) fe$i obavy zabyvajici se budoucnosti
a seberealizace jejich ditéte s dtskou mozkovou obrnou. Podle Sestakové (2006) se osoby
s DMO dozivaji dospélého veku 1 staii, a proto je nutné se zabyvat také otazkou péce o

postizenou osobu po nemoznosti zajistit pé¢i v potiebné mife rodinnymi piislusniky.

R85: Ted' zase v tuhle dobu ¢lovek ma strach, aby byl samostatny do Zivota. Je to, jsou to proste
faze Zivota a v kazdé té fazi toho Zivota, je to narocny pro néj, pro néj i pro nds, jo.

Takze kdyz se narodil, aby to vydrzel. Kdyz jsme zjistili usi, aby slysel. Kdyz jsme zjistili,
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Ze mozna chodit nebude, tak aby chodil, jo, tedkom aby zase, aby se naucil ¢ist, psat, pocitat.

Neni to jenom jedna vec.

Rodiny si pfeji pro své dité mit ,,normalni zivot“. Socializace a zaclenéni se do spolesnosti
je podle Vagnerové (2012) pro osoby s postizenim celozivotni proces, se kterym se musi stale

pracovat.

R18: Ja bych chtéla prosté, aby tieba potkal néjakou holku, néjakou postizenou taky, bydleli
spolu v néjakém prosté tom chraneéném bydleni nebo prosté v néjakém bezbariérovém byté.
O penize se jim starate. Chtéla bych, aby prosté nasel si nekoho k sobé néjakou holku, aby byl
spokojeny proste. Méli treba psa malého, malé deti snad ne, BozZe. A tak jako prala bych mu,
aby mél dobry zivot. Taky si myslim, Ze se to taky da udélat. Tyhle ty lidi taky mohou mit jako
Stastny zZivot, proc¢ ne. Spoustu véci si jako neuvédomuji, neresi, jestli mate na tohle, na tohle
o v§echno se mu starate vy. Takze najit tu polovicku, to prosté jsem si jakoby Fikala, Ze je takovy
miyj cil. Ze mu néjakou holku najdu a s nékym ho seznamim. A prosté chtéla bych, i aby nebydlel

s nami. Ze by chtél treba mit opravdu ten Zivot mama, tdta, pes tieba.
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Vesker¢ aktivity jsou graficky znazornény na obrazku 40.

Aktivity probihajici po cely den

Détskd mozkova obrna predstavuje svymi projevy fadu komplikaci a kazda rodina s ditétem
s détskou mozkovou obrnou ma individudlni potieby, moznosti a miru naplnéni (Ovesna,

2018).

Pro nékteré rodiny je velmi dulezité dodrzovat denni rezim. Vysledkem studie autory O'Conor
et al. (2019), je potvrzena dulezitost denniho rezimu u kazdého jedince a piimy vztah denniho
rezimu na fyzickou funkci, miry uzkosti, depresivni pfiznaky. V ptipadé, Ze je u jedince nizsi
uroven kazdodennich ¢innosti, respondenti z vyzkumu uvadi zhorSeni zdravotniho stavi,
coz potvrzuje také O'Conor et al. (2019). V piipad¢ naplnéni denniho rezimu vyssi Grovné

¢innosti, 1ze pozorovat zlepseni zdravotniho stavu (O'Conor et al., 2019).

denné — rano, odpoledne a vecer.

Dale soucasti denniho programu je cviceni. Rodiny s détmi cvi¢i Vojtovu metodu. S cvicenim
Vojtovy metodi zacinaji problémy se zvySujici se fyzickou silou ditéte. Dité se zacina ¢im dal
vice branit a rodi¢e maji problém udrzet dité v potiebnych cvicicich pozicich. R81 z cviceni
zacali délat hru, protoze s ditétem jiz nebyla mozna manipulace. Cvic¢eni formou hry praktikuje
i rodina R78. U této cilové skupiny jsou do denniho planu podle Spurné a Kudlacka (2010)
zatazeny pfedevsim fyzické aktivity a terapie ovlivilyjici télesnou a duSevni kondici jedince
a lékarska medikace, které je uZivana détmi s DMO 1 né€kolikrat dennég, coZ se v ramci této

studie také potvrdilo.

R81: Protoze takovy to protahovani, on uz mel svoji silu, takze udrzet ho i pro né byl problem,
natoz potom u mé doma. TakZe jsme cvicili v ramci spis, jak bych to rekla, formou hry.
My cvicime doted’ka formou hry. Na posilovani nebo protahovani achylovky mame schody.
Takze treba takova hra, kdo diiv vybéhne dvakrat schody nahoru a dolii. Takze uplné v pohode.

Jinak co se tyce rucicky, mame kosticky, skladame kosticky, snazim se teda mu tu ruku jakoby
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spis vytacet, protoze jak to ma zkrdacené, tak vytacime. To je jediné cviceni, které jakoby

praktikujeme.

Ranni aktivity
Rano je brano od Sesti hodin do cca osmi hodin.

Réno zainad brzkym vstdvanim rodicl, respektive matky. Rodice vypovidaji o diivejSim
vstavani kvili détem, aby vSe stihli pfipravit, nez se dit¢ vzbudi. Rodice pfipravuji snidani pro

dité a matka R85 rano uklizi, nez vstane dité.

Ranni ptipravy déti pted Skolou nebo o prazdninach pied dal$imi aktivitami trvaji nejméné
hodinu. S ditétem musi rano provést hygienu, dat ditéti najist a poté oblékani, pfipadné

prendavani dité na vozik a nasleduje odvoz ditéte do Skolského zatizeni.

R49: Tak rano vstavam okolo paté, protoze kluky musim na 8:00 odvézt do skoly tak na vsechno
pripravim, nez kluky viastné oblecu, umyji, dostanu jen na vozik, abych je nakrmila, a potom
zase do obléct a odvézt do Skoly tak mi to trva takovy hodinku a pul a to uz jsme zabehnuté

ze zacatku to bylo daleko horsi.

Dopoledni aktivity

Dopoledne bereme od cca osmi hodin do cca dvanacti hodin. Pres $kolni rok jsou déti od osmi
hodin ve skolnim zatizeni (matetska $kola, zakladni §kola, stfedni §kola). Rodi¢e v tu dobu jsou
Vv zaméstnani. V pfipad¢, ze v rodin€ nejsou zaméstnani, respektive matka je nezaméstnana
a ma péci o osobu blizkou, tak ma par hodin pro sebe. MiuZe si v tu dobu zatizovat dulezité
véci, obejit si lékare, ufady apod. Rodice také dopoledne vaii, aby byli pfipraveni, nez

vyzvednou dité opét ve skole.
R54: Tak rano Lucku odvezu do skoly, kde ji mam do obéda.

Odpoledni aktivity

Odpoledne je mysleno od cca dvanacti hodin do cca sedmnacti hodin.
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Odpoledni aktivity maji nejvice kodi. B€hem odpoledne je vice prostoru pro rodinné aktivity
a pro samostatné aktivity. Rodice Casto vyrazi béhem odpoledne na vylet, prochazku — kdyz
je pekné pocasi. Déti a hlavné dospivajici travi pomérné dost ¢asu doma i odpoledne.
Maji nejriznéjsi aktivity, napiiklad sledovani pohadek a filmti na notebooku ¢i v televizi, pousti

si hudbu, hraji hry na Playstationu apod.
R108: Rad posloucha muziku, pohadky. Cestovani.

R33: Takze jako kosticky ji chvili treba po ranu zabavi nebo takhle pohadky na tom internetu,
treba to babyboom, coz je Skoda, Ze je teda v anglictiné, ale zase jako uci, jak Cistit zuby,

pocitani prstit a jak se oblékat.

Jedno dité jezdi skoro denné na koni, rodi¢e koupili koné, aby dit¢ mohlo rehabilitovat

(hippoterapie svépomoci).

R85: My jsme mu koupili koné, mame psa, takze si jako hrajeme se psem jako. Mdame toho furt,

my toho mame furt plno, my se doma nenudime.

Vederni aktivity

Vecerni hodiny jsou brany od sedmnacti hodin do dvaceti hodin.
Mezi vecerni aktivity patii spolecné hrani stolnich her a nasledné vecete a veceni hygiena.
R77: Radi vsichni hrajeme stolni hry.

R81: Zasedneme ke stolu, navecerime, potom maji déti bud povolené néjaké pohadky,

nebo hry jako typu Double, mdme tam Plny kurnik, maji tam Dostihy a sazky, takze si pohraji.
Soucasti vecera je také cteni pohadek na dobrou noc.
Noc

Vzhledem k velkému zapojeni rodi¢t do péce o dité musi po nocich dohanét véci jako je uklid,

vareni apod.

R22: Po nocich domacnost.
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Déti maji ¢asto problémy se spanim. Déti s détskou mozkovou obrnou maji velmi ¢asto poruchy

spanku (Jacquier a Newman, 2019). Rodice k détem musi ¢asto vstavat a jsou poté pies den

velmi unaveni.

R108: Jelikoz P... moc nespi, budi se kazdou skoro hodinu nebo pulhodinu, vstavani je narocné.
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Diupolod p,

Obrazek 41 - Kategorie DMO 3 Diagnoéza
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Na obrazku 41 je popsana kategorie 3 zabyvajici se diagnézou. Kategorie znazornuje celkem

dvacet Sest kodu.

Déti ucastnici se vyzkumu maji jako hlavni diagnézu détskou mozkovou obrnu, ale vétSina déti
ji nema jako jedinou. K détské mozkové obrné je nejCastéji pridruzena diagndéza mentalni

retardace. PfidruZzena onemocnéni jsou rozebrany v kategorii 19 Pfidruzena onemocnéni.

Podezieni na diagndzu maji nekteti jiz kratce po narozeni ditéte, jini vSak mohou zacit mit
podezieni az pfi nespravném psychomotorickém vyvoji. V takovém piipadé rodice uvadeli

podezieni od ¢tvrtého mésice, od pul roku veéku ditéte.

R116: O zdravotnich problémech jsme se dozvedeli kratce po porodu, protoze uz pri pouhém
pohledu bylo znatelné, ze neni néco v poradku. Dostal se do péce lékarii v ceskobudejovicke

nemocnici, na neurolgii, ortopedii, kde je sledovin doposud.

R80: Oni se narodili ve dvacatym sedmym tydnu s tim, Ze viastné T ... ten mél krvaceni ctvrtého

stupné do mozku. U ného se védélo uz hned, Ze bude néjaky postizeni.

Kone¢nou diagndzu 1ékati urcuji po jednom roce véku ditéte. Diagnoza se podle Komarka
a Zumrové (2008) stanovuje az po prvnim roce Zivota ditéte, kdyZ je celkovy vyvoj ditéte dale
a Ize ho posoudit. Se stanovenim diagndzy az po prvnim roce Zivota se shoduji vysledky této
prace, kdy rodi¢e nebo 1ékafi zapojeni do vyzkumu meéli sice podezieni jiz po porodu
nebo v novorozeneckém obdobi, ale s diagnostikou détské mozkové obrny u déti mohli 1ékari
zacit az v obdobi, kdy mohou zacit mit podezieni az pii nespravném psychomotorickém vyvoji.
To potvrzuje Pfeiffer (2006) a Siskova (2011) tvrzenim, Ze diagnostika se provadi pomoci
speciadlnich neurologickych screeningti, jeZ zkoumaji psychomotoricky vyvoj ditéte vzhledem
k véku. Respondenti uvadeéli, ze 1ékati Casto sleduji vyvoj ditéte a poté az po roce ud€laji zaver.

V jednom pfipade (R77) diagnéza détské mozkové obrny nastala az ve tfech letech ditéte.
Détka mozkové obrna ma nékolik forem. Ve vyzkumu se objevily tyto:

e Spastickd hemiparéza
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e Plasticka pravostranna paréza

e Spasticka triparéza

e Spasticka diparéza

e Cerebralni détska mozkova obrna
e Pravostrannd hemiparéza

e Diplegie

Respondeti také vypovidali o omezeni v zivoté kvili diagnéze (onemocnéni ditéte).
Jedné skupiné diagniza Zivot neomezuje a druhé ano. V tomto piipadeé velmi zalezi na forme
diagnézy. Détskd mozkova obrna je velmi specifickd rozdilnosti pribéhu vyvoje u déti
a dospivajicich. Nékteré déti mohou do budoucna chodit, béhat apod. a maji daleko mensi
zdravotni zatizeni. Uplné opagnou skupinou jsou déti, které nikdy nebudou schopny chodit,
ptipadné¢ nemohou hybat ani hornimi koncetinami. Détskda mozkova obrna je opravdu

nejednotnd a také velmi zalezi, zda dité ma dalsi onemocnéni (pfidruzené).

R16: Jo, porad me to omezuje a urcite omezovat dal bude, ale jako, myslim si, zZe je to, Ze jsou
veci, ktery cloveka naopak nekam posunou a ze jakoby, nevim, ja si myslim, ze mé to hrozné
na jednu stranu obohatilo o spoustu jakoby veci a néktery lidi z mého pohledu maji uplné

prazdné Zivoty.

R17: Neomezujeme mé to vithec v prdci. A i kdybych potrebovala, tak je tam kolektiv takovy,

Ze jako prosté muzu jit.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Narozeni ditéte s détskou mozkovou obrnou neni pro rodi¢e pouze velkd psychickd ujma,
ale také financni zatéz (Fond pomoci..., ©2014). Respondeti béhem rozhovort mluvili také
o finan¢ni zatézi souvisejici se zdravotnimi pomuckami, pomickami ke cviceni, nutnosti
dojizdét na rehhabilitace apod. (viz obrazek 42). Pokud je v rodiné dit¢ se zdravotnim
postizenim, mlze to zasahnout i vztahové oblasti a mohou tak vzniknout finan¢ni problémy

(Kuchatova et al., 2017). Finanéni zatézi se vénuje kategorie 4 obsahujici dvacet pét koda.

Nejvetsi Castka, kterd padla v rozhovorech, byla 58.000 K¢, které zaplatila rodina R85.
Dité sluchadla vyuzivalo pouze kratky cas, protoZe to bylo velmi nedostacujici feSeni.

Dit¢ nakonec podstoupilo operaci a ma kochlearni implantat.

R85: Takze to uz jsme méla jakoby podezieni, ale porad jsem si to jakoby v duchu nechtéla
prizndvat, no. A potom, takze to bylo o tom sluchu, Ze tam nam rekli, Ze neslysi, tak nam rekli,
at to zacneme resit, at zacneme resit sluchadla, tak jsme mu poridili behem, nevim, péti dnii
prosté jsme hned vyresili sluchadla. V tu dobu jsme mu koupili ty nejlepsi, nejsilnéjsi, tenkrat
Jjsme za né dali asi padesat osm tisic nebo tak néjak, prosté tak néjak ta castka se pohybovala.
Tak P... je zacal nosit, jezdili jsme tady s nim jesté do Tabora, kde mu pani doktorka hned dala
udeélat tvarovky, tak to zacal nosit. Pozorovali jsme ho, Ze na néco reaguje. Reaguje,

ale na hlasity zvuky mi reagoval, ale na mluvu.

R20 si musi kazdé dva mésice platit tracheostomickou kanilu z diivodu domaci péce.
Kanyla se plati 1.300 K¢ a vydrzi ptiblizn€ dva mésice. S tim jsou vSak spojeny dalsi naklady
na desinfekci apod. Samoziejmné, Ze pro dité i pro matku je lepsi, kdyZ se o dit¢ mliZze doma
starat sama, kdyZ péci a vSe kolem tracheostomické kanyly zvlada sama. Nicméné pojiStovna

jim plno véci z diivodu doméci péce nehradi.

R20: Musi se. Jo, tak urcity véci mé treba zaskocily, a kdyz jsme treba vyrizovali kanylu
plastonickou, co md viastné primo do krku, kterou, kterd se musi ménit
a kdyz mi na to v pojistovné rekli, Ze na ni prosté nemame narok, aby nam ji proplatili, tak jsme
si ji nekoupili. Jo, zZe prosté, kdyz ho mame doma v domdaci péci, tak Ze proste takhle kanyla,

CO My potrebujeme, protoze zase musi mit vevniti- balonek, aby nam to jako neprskal pryc
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a i celkove on prosté ten balonek tam, takze na to nemame prosté narok, ze bychom ho museli

dat nékam do ustavu, aby nam to proplatili.

R88 fesila finance ve spojitosti se sexualitou ditéte. V dospivani maji samoziejmé i déti
s détskou mozkovou obrnou 1 s jinym zdravotnim postizenim své biologické potieby. Pro
rodice je to velmi choulostivé téma, nicméné se tomu nevyhne nikdo. Je problematické v Ceské
republice problémy se sexualitou fesit. V Ceské republice jsou jiz sexualni asistentky, ty jsou

vSak cenové pro malokoho cenové dosazitelné.

R88: No, protoze ja jako pro mé tohle neni tabu, ja proste, kazdy ma ty potieby,
i kdyz je postizeny, takze to prosté tady resim sexudlni asistentky. Ja prosté jedu v tomhle tom

hodné. Peét a piil tisice jedno sezeni v uvozovkach.

Finanéni zatéz, kterd spojuje vSechny rodiny déti s détskou mozkovou obrnou ucastnicich
se tohoto vyzkumu, je platba za dojizdéni na rehabilitace. Jedna se placeni benzinu
a samoziejm¢ o udrzbu auta. S tim jsou také spojeny vysoké naklady na potizeni specialné
upraven¢ho auta pro déti pohybujici se na voziku. Dle Yanga et al. (2020) kontinuita péce

snizuje naklady na 1écbu a také snizuje pocet hospitalizaci ditcte.

S financemi rodiné z ¢asti pomaha stat prostfednictvim ptispévki na péci a dalSich — viz
kategorie Pfispévky a priikazy pro osoby se zdravotnim postiZenim. Déle rodin€ mohou pomoct
rizné nadace a dobrovolnici. Autorka této prace naptiklad tfi roky sbirala vicka pro tfi rizné
rodiny a pomohla jim nasbirat celkové pres dveé tuny vicek. V neposledni fadé také pomahaji

sponzorské dary, které se vybiraji ucelné.
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Obrazek 43 - Kategorie DMO 5 Fyzicka zatéZ rodicu

Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 43 znazornuje 10 kodu seskupenych do kategorie 5 Fyzicka zatéz rodicu.

Fyzickd zatéz rodich roste s pfibyvajicim vékem ditéte. Budeme-li se bavit o détech,
které jsou nepohyblivé. Pro rodiny s détmi s détskou mozkovou obrnou, které maji velmi Spatné
pohyblivé déti nebo nepohyblivé, je dilezité mit bezbariérové prostredi. Je dulezité podporovat
matky pii hledani zplisobtl, jak snizit skute¢ny a vnimany dopad péce o dit¢ (Sawyer et al.,

2011).

Matka R20 nosi svého syna do druhého patra rodiného domu. Syn vazi ptiblizn¢ 35 kilo.
Je to pro matku velmi naro¢né, ale nema jinou moznost, neZ syna do schodli vynaSet a snaset
ho opét dold. Nejvétsi zatéz matek je kvadruplegie a nasledné diplegie a hemiplegie (Ozkan,
2018).
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Stejn¢ tak matka R49 nosila sva dvojata do druhého patra rodiného domu.

Po rozvodu s manzelem si pofidila bezbariérovy byt v pfizemi a velmi se ji ulevilo.

R49: Potom s nimi cvicime doma, kde jsme mu si koupili bezbariérovy byt v prizemi,
takze je to o dost lepsi predtim jsem je tahala do druhého patra bez vytahu, takze uz jsem ani
ja nemohla, byla jsem uplné vyrizend z toho.

Nedaji se udrzet v poloze, kterou maji doporuc¢enou od fyzioterapeuta. Pro rodice t€zSic déti
zacina byt také fyzicky narocné je piesouvat na vozik a z néj. Jedna se o presouvani z postele

a do postele, ale hlavné je pro né narocné ptesouvani ditéte do vany kvili hygiené.

Tracheostomie

a

CHIRURGICKE VYKONY J

Obrazek 44 - Kategorie DMO 6 Chirurgické vykony

Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 44 znédzornuje kategorii 6 Chirurgické vykony, které jsou u déti s détskou mozkovou

obrnou ¢asté. Kategorie 6 obsahuje devét kodu tykajicich se operaci.

Achillova §lacha je béznou operaci u déti s détskou mozkovou obrnou z divodu zkraceni této

Slachy. Zkraceni Slachy zplisobuje potiZze s chlizi. Operace se provadéji hlavné na dolnich
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koncetinach a lze je rozdélit do tii skupin — operace svalt a §lach, operace kloubii a operace
kosti (Kraus et al., 2005). V pfipad¢ operacniho zdkroku je nasledné¢ nutnd vhodnad forma

rehabilitace (Schejbalova, 2011).

R114: Jako kdyz byl treba na operaci, kdyz mu prodluzovali achillovu Slachu, tak to mate

strach, jo, jste tam s nim, to jsem si zaridila, abych tam s nim leZela, proste, jo, jako v pohode.

Stunt, je uméle vytvofeny vyvod, ktery umoznuje volny odtok tekuniny naptf. z mozku.

Timto zpisobem muze byt feSen hydrocefalu.

R81: Maly ma teda v uvozovkdach hydroencefalus s makrocefalii a nevi, co se bude dal
a ze planovana jakoby operace na rozchozeni mozkomisnich komor by byla nekdy kolem piil
na sal, snazili se zpriichodnit komory, nevyslo, protoze po ndavratu domii vlastné po téch deseti
dnech v nemocnici, tak jsme byli jeden den doma, malému se pod jizvou udélala boule,

tak ho vzali zpatky a dali mu shunt. Ten ma tedkom vlastné uz naporad.

R107: Po porodu zakrvacela do mozku, nasledoval rozvoj hydrocefalu, po operaci rezervodaru

infekce a nasledné byl hydrocefalus reseny VP-shuntem.

Dale byly u respondentii prodvedeny operace ky¢li z divodu luxace. Luxace kyc€elnich kloubi
jsou casté u dipateritké formy détské mozkové obrny a u kvadruparézy (Kraus, 2005;

Rychterova a Pilikova, 2005; Schejbalova a Tr¢, 2008).

R107: V predskolnim veéku absolvovala operace kycelnich kloubui — oba méla luxované. Méla
operovanou kazdou nohu pri samostatné operaci a pak byla dlouhych 6 tydnii v sadre od paty

po prsa.
V jednom ptipadé (R85) byl fesen sluch pomoci kochlearniho implantatu.

KaZzda operace zanecha ditéti 1 rodictm psychické nasledky (viz kategorie DMO 21 Psychicka

narocnost)
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Obrazek 45 - Kategorie DMO 7 Chybéjici sluzby pro déti s détskou mozkovou obrnou a
jejich rodiny
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Kategorie 7 Chybé¢jici sluzby pro déti s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny obsahuje

ttinact kodu (viz obrazek 45).

Zakladni chybéjici socidlni sluzby jsou pobytové. Rodiny by uvitaly hlavné dostupnéjsi

stacionare (tydenni) a odlehCovaci vikendy.

Institu pro socialni politiku a vyzkum (Wija et al., 2019) ve spolupraci s ministerstvem prace
a socialnich véci ve své posledni analyze socidlnich sluzeb z roku 2019 uvadi celkovy pocet
odlehCovacich sluzeb. V Jihoceském kraji je dvacet dva odlehcovacich sluzeb, timto poctem

se JihoCesky kraj fadi na Sesté misto v republice (Wija et al., 2019).

R110: Do budoucna bych byla rada, aby byl v kraji néjaky domecek pro takove déti,
kde by se postarali, kdyz uz rodice nemohou. Abych E...mohla s klidnym srdcem predat a védéla

bych, Ze tam na ni budou hodni.

Mezi socialni sluzby bychom mohli zafadit i chybéjici terapeutickou skupinu.
Rodice vypovidaly o chyb¢jicich centrech typu K-centrum, kde by se mohly shazet rodice déti

a rozebirat své zkuSenosti apod.

R78: Nejaké zarizeni, kde by se mohli schazet rodice s détmi (néco na zpiisob K-centra anebo

nizkoprahovych zarizeni).

Rodinam v$ak nechybi jen socialni sluzby, ale 1 sluzby ostatni, napt. hlidaci. Rodiny by uvitaly
dostupnéjsi profesionalni chivy, které by mély zkuSenosti, a byly by schopny pohlidat na par
hodin dité. Rodice by si v mezicase mohli zatidit v§e pottebné, piipadné si uzit svlij volny cas.

Problém je také ve finan¢ni nedostupnosti profesionalnich chiiv.

R108: Chybi mi nejaka Sikovna flexibilni hlidacka, kterda by méla kurz prvni pomoci a volny
cas. Jelikoz si musi P... dlouho zvykat na nékoho nového, tak je to narocné nékoho sehnat,

v koho bych méla ditveru. Péce o néj je velice narocna.

V Jiznich Cechach je velky nedostatek odbornikil zabyvajci se Bobath konceptem. Rodiny by

téz uvitaly 1 moznost jinych rehabilitacnich metod, nez jen Vojtovu metodu. Dle rodicti neni
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tato metoda vhodna pro vSechny déti. To potvrzuje R78, ktera uvada, ze synovi vice Vojtovou

metodou uskodili a béhem cviceni se prohloubyla distonie.

R109: Vice fyzioterapeutii cvicicich Bobath koncept a dalsi rehabilitacni metody. Vice moznosti

navstévovat hipoterapii.

Dale by rodice chtéli lepsi dostupnost hipoterapie. Hipoterapie u déti s détskou mozkovou

obrnou napomaha ke zleps$eni rovnovahy, zpevnéni svalti apod. (Martin-Valero et al., 2018).
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Obrazek 46 - Kategorie DMO 8 Izolace od okoli
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 46 znazoriuje Izolaci rodic¢t od okoli (kategorie 8). Kategorie 8 obsahuje dvanact

kodu.
V izolaci od okoli pomahé rodindm setkavani se s rodinami, které maji obdobné problémy.

R78: Posledni dobou, ale stykame v drtivé vetsine s osobami s podobnymi problémy,
anebo které nds berou i s nasimi omezenimi, takze izolace neni uz takova. Nicméné jsme se

nikdy nenechali izolovat — prekazky jsou od toho, aby se prekonavali, a vSe se da néjak vymyslet.

Matky se také nemusi citit izolované na zaklad¢ toho, Ze jsou spiSe introverti a samotaiské typy.

Na otazku, zda se citi matka izolovana, odpoveédéla R115: Spise ne, vidy jsem byla samotar-.
Opakem jsou rodiny, které se opravu citi byt izolovany od okoli.

R49: No jak uz jsem rikala, diky rolnicce mam kluky ve Skole, takze mam aspon cas na néjaké

aktivity, které potrebuji vyridit a zaridit byvalo to horsi nez ted.

Izolace rodin od okoli se také méni s v€kem ditéte.

R111: Citila jsem se tak cca do dvou let déti, spis jsem se lidem vyhybala.
R122: Izolovanda jsem se citila 15 let, nez skoncila zakladni skola.

Nékteti rodi¢e mluvi o Gplné izolaci od okoli. V podstaté se staraji jen o dité, které je svym
zdravotnim stavem na tom opravdu Spatné. V podstaté cely jejich Zivot a veSkery Cas se toci
kolem ditéte. Singogo et al. (2015) potvrzuje izolovanost matek déti s détskou mozkovou

obrnou, kterd vznika na zakladé nedostate¢né podpory od rodiny.
R63: Jsem jen s ni doma a moc ¢asu nemam, takze ano.

Matky po narozeni nemocného ditéte cCasto ztrati cely okruh svych znamych.
Casto je to z davodu narocnosti pée a neustalého dojizdéni na rehabilitace a na kontroly
K riznym odbornym lékaiim, jako je neurolog, ortoped apod. Zatim co jejich vrstevnici

si uzivaji svého ditéte, chodi na prochazky atd.
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R16: Byla jsem urcite néjaky cas docela jakoby izolovana od lidi nebo izolovanda asi uplné ne,
jakoby Ze jsem ztratila strasné velky okruh jakoby mych kamarddek a znamych i treba, ktery
mély zrovna déti ve stejnou dobu jako ja. Ze oni esily vSechno jinak, ze jo. Takze v ty dobé jd,
zatimco oni chodily po hristim s détmi a prosté uzivaly si tu materskou takovym tim béznym

zplisobem, tak my jsme litali po rehabilitacich a lékarich a prosté resili jsme jiny véci.

Navic rodiCe, respektive matky, které nemohou chodit do zaméstndni a staraji se o déti
tzv. na plny tuvazek, jsou o to vice izolované. Ztrati tim vSechen socidlni kontakt.
Ptipadné matky, které se do prace dostanou, mohou byt velmi unavené a nemaji v podstaté

ani silu na to, s nékym udrZovat socialni kontakt.

R82: Hodné, hodné. Jak vidim, jak Ziji jini lidi a ja a jak oni krasné se dostanou do prace,

nemaji problémy a ja proste utahand prijdu do té prace a takhle, je v tom velky rozdil.
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Obrazek 47 - Kategorie DMO 9 Komunikace
Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 47 obsahuje kategorii 9 Komunikace, ktera je tvofena dvanacti kody.

U déti s détskou mozkovou obrnou je velmi Casty opozdény vyvoj feci. U déti se také muize
jednat o nesrozumitelnou komunikaci. Z hlediska forem fecovych poruch se v souvislosti
s détskou mozkovou obrnou vyskytuje piedevsim zcela nesrozumitelna komunikace — dysartrie
(19,6%) (Klenkova in Fisher, Skoda, 2008). Déle se vyskytuje dyslalie, tedy porucha
vyslovnosti hlasek, ale 1 opozdény vyvoj feci a anartrie, tedy neschopnost spravné artikulace

(Klenkov in Fisher, Skoda, 2008).
R83 (dite 4 roky): Obcas jako se mu povede mama, baba takovy to miminkovsky zvatlani.

S opozdénym vyvojem feci souvisi i poruchy komunikace. Poruchy feci se s détskou mozkovou
obrnou poji taktéz velmi Casto a souvisi napiiklad s poskozenim hlavovych nervi, ¢i Spatnou

hybnosti organt, které fe¢ umoznuji (Kraus et al., 2005).

R76: Neadekvatne uziva rec, ze nerika ani situacné ani logicky spravné vety, jen echo reklam,
slataniny  cizich vet, nesmysly. Nyni md dysfazii, adhd, socialni nezralost,
semanticko-pragmatickou poruchu veci, tFi odbornici si mysli, Ze to forma autismu je,
ale v Motole to jedna psycholozka jako autismus neuzavrela kviili tomu, Ze dcera velmi sdili.

Viastne neustale stoji o sdileni. A to si tam jeji ,,Fady “ fotili jako priklad pro studenty.
Mezi poruchu komunikace fadime 1 to, kdyz dité neni schopno nijak komunikovat.
R50: Nekomunikuje, je uplné upoutin na vozik, ale miluje kontakt s lidmi.

MozZna porucha je 1 zapominani béznych slov, které dit¢ vyuziva, ale v danou chvili si nemtze

vzpomenout, pojmenovat, co zrovna chce nebo potiebuje.

R114: Anebo vite, co je zajimave, Ze treba mi Fekne, do postele chodi, jo kazdy den, vi,

Ze je to postel a prijde moment, Ze Fekne, mami, jak se jmenuje to, jak tam chodim spat?
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A ja jako co myslis, pokoj nebo? Ne, takovy na cem lezim. Ja rikam, to je postel. Jo, postel.

Aha.

Fyzioterapie

Obrazek 48 - Kategorie DMO 10 Lécba
Zdroj: Vlastni vyzkum
Osm kodi obsahuje kategorie 10 Lécba, ktera je na obrazku 48.

Mezi 1é¢bu jsou zatazeny chirurgické vykony, které jsou popsany v samostatné kategorii DMO

6 Chirurgické vykony.
Dale sem fadime medikaci, ktera je popsana nize v kategorii DMO 11 Medikace.

Intenzivni 1€¢ba pomoci rehabilitace je provadéna prevazné v laznich. Pouze jeden respondent
uvedl, Ze navstivili 1azné Vesna. Détska lécebna Vesna nabizi ambulantni 1écebny program

11écebny lazenisky pobyt pro déti s détskou mozkovou obrnou (Détska 1é€ebna Vesna, ©2020).

R17: Jezdili jsme do lazni do tech, do Vesny do Janskych Lazni.
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------

na rehabilitaci v pravidelnych intervalech, ale tim to pro né nekonci. S ditétem je poticba
pravidelné cvicit i doma. VétsSina respondentt uvadi, ze cviceni zacali jiz po narozeni ditéte,

jedni dokonce cvicili s ditétem i v inkubaroru (viz kategorie DMO 23 Rehabilitace a cviceni).

Kombinace tii antidepresiv |

o

Obrazek 49 - Kategorie DMO 11 Medikace
Zdroj: Vlastni vyzkum
V kategorii 11 Medikace je celkem devét kodi (obrazek 49).

Nejcastéji poddvana medikace détem s détskou mozkovou obrnou jsou léky na epilepsii.
Epilepsie se fadi mezi nejcastejsi pfidruzené onemocnéni (viz kategorie Ptidruzené
onemocnéni). Pro 1€kate je obtizné nasadit medikaci, kterd by ditéti hned zabrala a ,,sedla®,

aniZ by dit¢ nemélo neZadouci Gcinky.

R20: Ted' ne, ale taky jsme si prodélali obdobi, kdyz se nasadila ta lécba, kterd vyslovené uplné

nesedla, tak to byly zachvaty, Ze prestaval dychat a taky jsme volali rychlou.
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Kvili epileptickym zachvatim ma i rodina R33 doma léky — Diazepam, ktery ma aplikovat pfi
vetsim epileptickém zachvatu. Maji ho doma preventivné. Diazepam se dava détem i pro 1écbu
nadmérného svalového napéti (Krau et al., 2005), které souvisi jak s détskou mozkovou obrnou,

tak i s epilepsii.

R33: Musime preventivnée prasky, no. My mame preventivne ten diazepam, myslim do zadecku,

jak se aplikuje. Tak ja doufam, zZe se to treba vékem upravi.

Mezi 1éky na epilepsii se fadi i Lomotrigin Activis, ktery uziva dit¢ R82. Ditéti R82 bylo
vyzkouseno né€kolik druhi antiepileptik. Pro 1écbu epilepsie se vyuzivaji epileptika, jejich
uzivani je dlouhodobé, anebo antiepileptika, jez maji vSak casto vedlejsi ucinky (Pipekova,

2010; Stehlikova a Modra, 2016).

R82: No a zase délali z neho pokusného krdlika a nemohli zjistit zase prasky, ktery mu dat.
Takze vSechny prasky zkouseli, az pak lamotrigin, aktivis, ty mu sedly a to mu pomahalo.

No a pak zachvaty nebyly. No, a takze bral prasky a bylo vSechno v poradku.

Medikace na zklidnéni byla doporucena pro dité rodiny R88, kdy se snazili v obdobi puberty

resit sexualitu ditéte, a jedina odpoveéd’ psychiatra bylo nasazeni zklidiiujici medikace.

R88: Jak ja jsem s nim furt, tak on byl, jako sexudlné jsem ho jako zajimala ja a on, to bylo fakt
Jjako neprijemny situace, takze jsem jako kviili tomu sla k psychiatrovi a tak ddle a ty jediny,

co vam reknou, coz nechapu, ze mu dali prasky na utlumeni.

Dal$im typem medikace je inzulin, poddvany injekée z dlvodu diabetu mellitu.

Dité¢ R20 ma diabetes typu 1.

Je bézné, ze déti berou kombinaci dvou a vice 1€kt. Dité¢ R82 bere trojkombinaci antidepresiv,

aby medikace méla spravné ucinky.
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie DMO 12 je tvoiena devadesati dvéma kody (viz obrazek 50).

Vétsina matek méla téhotenstvi bezproblémové. Vyjimkou byla matka R80, kterd méla problém
S postupnym odtokem plodové vody. Plodovd voda se ji sice postupné dopliovala,
ale v 27 tydnu téhotenstvi se spustil porod. I kdyz plodova voda pomalu odtéka, postupné se

zase dopliuje (Koucky, 2016).

Mezi duvody vedouci k pfedCasnému porodu u naSich respondentii patii napi. t€hotenska

cukrovka, vysoké jaterni testy, preeklampsie, silné krvaceni atd. (viz obrazek 50).

R80: Ona mi odtékala voda. Ja jsem lezela na rizikovym oddéleni od dvacatého druhého tydne
s tim, Ze mi viastné pozorovali skrz tu vodu a ona pomalu odtékala. Vzdycky odtekla,

pak se zase doplnovala, ale toho 1. dubna se rozhodli, ze prosté piijdou ven.

Pficiny détské mozkové obrny uvadéli rodice nejvice ve spojitosti s piedCasnym porodem
a komplikacemi u porodu. Tento vyrok potvrzuji Kraus et al. (2005). Oproti tomu Jakobova
uvadi jako jednu z moznych pfi€in i piendSeni plodu (porod po 42. tydnu téhotenstvi).
U komplikaci porodu uvadéli rodi¢e nedostatek kysliku ditéte. S tim souhlasi Seidl (2015),

ktery uvadi hypoxii jako pfi¢inu vzniku détské mozkové obrny.

R84: Jednak ho rodila dvacet hodin a hlavné on byl priduseny. On meél siiiru kolem krku.

Jo, takze tam asi ziejmé doslo k néjakymu tomu ...

R54: Zasekla se v porodnich cestach a byla bez kyslikii. Nevim vubec jak dlouho, ale pro mé to
byl priserny porod a zdadlo se mi, Ze to je strasné moc dlouho. Kdyz L... pomoci klesti dostali
ven, tak byla uplné fialova a resuscitovali ji. L... jsem vidéla az po nékolika dnech, kdy jsem

byla schopna za ni jit na JIP. Méla plno hadicek, byl to pro mé strasny pohled.

R110: E... se narodila jako dvojce B ve 24TT, 3. den po narozeni jsme se dozvedeli, ze krvaci

do mozku. Krvaceni bylo tak masivni, ze ¥ mozkovych bunék byly zniceny.

vvvvvvvv

jako pri¢inu vzniku détské mozkové obrny uvadi Jankovsky (2014).
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R81: My jsme se to nedozvedeli, stalo se to pri porodu, kdy teda malému zacalo krvacet hodné
do mozku, takze ja kdyz jsem skoncila na JIPce, tak mi prisel pediatr Fict, Ze zaprvé mé k malému
nepusti, nevi, co se miize stat a zadruhé, zZe pokavad’ maly bude v poradku do ctyriadvaceti

hodin, tak Ze bude mit hodné velkeé télesné i mozna jiné postizeni.

NejhorSim pifipadem bylo tmrti ditéte tfi dny po porodu. Dité bylo narozeno jako jedno

z jednovajecnych dvojcat.

R114: No, protoze R... se narodil a je viastné z jednovajecnych dvojcéatek. To druhé zemrelo tri

dny po porodu, protoze sel normalnim porodem ... a narodil se vlastné v sedmadvacatém tydnu.
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Obriazek 51 - Kategorie DMO 13 PedsQL™
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie 13 PedsQL™ je tvotfena dvanacti kody (viz obrazek 51).

Pro vétSinu rodin byl dotaznik srozumitelny a jednoduchy na vypliovani.

Rodice hovotily o jednoduchych otazkach.
R81: Moc otdzek, ale docela jednoduché, srozumitelné hlavne.

Vytka rodicti R81 ohledn¢ mnozstvi otazek je podpofena mnozstvim vypliiovanych dotaznikd.
Rodice déti vypliovaly celkem Ctyfi dotazniky: PedsQL™ 4.0 genericky modul (vypliuji
0 ditéti), PedsQL™ 2.0 modul pro rodinu — zde vyplitvali sedmidenni verzi a poté mésicni verzi
a jako posledni vypliovali PedsQL™ 3.0 modul pro mozkovou obrnu. Yun et al. (2016)
shledavaji tento modul, jako efektnivni k méfeni kvality zivota déti s détskou mozkovou
obrnou. V poslednim dotazniku vypliiovaly otazky tykajicich se ditéte a jeho aktualniho stavu.
PedsQL™ 4.0 genericky modul nebyly nékteré déti schopny vyplnit z diivodu stupné

zdravotniho postiZeni.

Pfti vyplilovani dotaznikl se vyzkumnik ptal na jasnost otazek. Pro rodi¢e byly otazky
srozumiteln& polozené.
R49: Ne vsechny byly v poradku, myslim si, Ze to bylo uplné bez problémii, proste byly jasny

vSechny.

Pro matku R18 byly otazky nejasné. Vyzkumnik otazky vysvétloval. Zpocatku vyzkumnik

musel pomoci i se Skalou, ktera je pro rodiny matouci.

Odpovéd’ na otazku, zda byl dotaznik srozumitelny: R18: No, jak jste videla na zacatku, tak asi
moc ne. Jo, tak jako jo, ale je to takovy jako, tézko se to vypliuje, protoze nevite jako, jako ta
potieba ta véc jakoby rodina, jak se rozhodnete a tohle. V tom my mame jasno. To se musite

bud’ spojit anebo je to v pytli, protoze jako s tim nic nevyresite.

Pti vyplilovani dotaznikli neni pro rodice narocné pochopit otazky, ale zhodnotit stav ditéte

a rozhodnout se, kterou odpoveéd’ na pétibodové skale zaskrtne.
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R28: Ne, spatny nejsou, ale ¢lovek se musi hodnée zamyslet a je to i jako narocny po psychicky
strance, jestli si vzpomene na ty véci, ktery uz v ty denodenni rutiné tak néjak nemuze vnimat

Jjako kdyz je clovek v praci a takhle se mu to pripomene, jak to bylo Sileny, tézky a ja nevim co.

Vyzkumnik se ptal na vhodnost rozmezi pouzit¢ Skaly v dotazniku PedsQL™.

Skala v dotazniku je pétibodova. Pro rodiny ma §kéla dostatedné rozpéti.

R16: No, ja urcité ne, ale nevim, kdyz by na tom byl nékdo treba s tim déckem jinak,

Jjestli by nepotieboval. Mé stacila ta Skala.
Jeden rodi¢ by uvital Skalu o méné bodech.

R17: Treba mensi by stacila.
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Obrazek 52 - Kategorie DMO 14 Pobyt v nemocnici
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie Pohyt v nemocnici znazoriuje seskupeni dvaceti deviti kodu (viz obrazek 52).
Do pobytu v nemocnici neni zahrnuta klasicka doba po porodu.

Duivod k hospitalizaci ditéte a matky je n€kolik. Po narozeni mohou byt jesté dlouhou dobu
na neonatologii, kde je dit¢ v inkubatoru. Délka hospitalizace na neonatologii je ovlivnéna
1 nizkou porodni vahou ditéte pii pied¢asném narozeni. Dortova a Dort (2015) pisi o rostoucim

vyskytu détské mozkové obrny v zavislosti na klesajici porodni hmotnosti a gestacnim vékem.

R28: On byl potom deset dni na umeélym ventilatoru viastné, v inkubdtoru na umelym dychani.
Bohuzel se tam dostala infekce, ale to sme méli vsichni takovy tuseni, to bylo jesté v poporodnim

rausi no. Kazdopadné, kdyby je vyndali véas tak... nevim na co si hral pan primar.

R86 byla s ditétem mésic a pil hospitalizovana na neonatologii. Také R49 byla na neonatologii

s dvojcaty dlouhou dobu (délku nespecifikovala, pfesné si nepamatovala).

R49: Hned v porodnici po porodu uz védeéli, ze je to vSechno spatné byli oba dva strasné dlouho
v inkubdtoru a potom kdyz se vsechno do vySetril tak jsme byli asi dva nebo tri mésice jeste

v nemocnici kde probihaly dalsi zdravotni vysetreni.

Mezi divody hospitalizace se fadi infekce po porodu, neschopnost samostatného dychani,
oboustranny zapal plic ¢i sebevrazedné sklony. Tyto divody nebyly pouze u malych déti,
ale i v pribéhu dospivani. Dale mame divody k hospitalizaci kvili opera¢nim zakrokim.
K operacnim zakroklim patii napiiklad operace srdce, tracheostomie, kochledrni implantat,

operace achilovy Slachy ¢i shunt.

Mezi vyse napsané divody patii sebevrazda Ci agresivni chovani ditéte. Matka R82 vypovidala
o strachu o svlij zivot, kdyz ji dité¢ ohrozovalo nozem. To samé dité zaroven premyslelo
o sebevrazd¢. Z téchto diivodl bylo dité hospitalizovano v Opatanech. Psychické poruchy jsou

velmi Casté pfidruzené onemocnéni u détské mozkové obrny.

R82: On prosté i nuz na me vytahl. Takze prosté vzal miz a takhle. A ja jenom, co ted’? Tak jsem

normalné sla, zamkla jsem se do koupelny a on s tim noZem takhle do téech dveri. A ja, co kdyz
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si tedkom udeéld neco sam sobé. Nebo na balkon, on nechtél zit hlavne, rikal, mami, ja uz takhle
nechci Zit. Mé uz takovy Zivot nebavi. A prosté strasnée jsem se o néj bala i o sebevrazdu treba

premyslel.

Sebevrazedné sklony se u osob s autismem vyskytuji ¢im dal castéji (Upthegrove et al., 2018).
Pelton a Cassidy (2017) zkoumali, pro¢ jsou u lidi s poruchou autistického spektra Castéjsi
sebevrazedné sklony, ¢i pfimo pokusy o sebevrazdu. Lidi s poruchou autistického spektra

pocit'uji, Ze nepatii do tohoto svéta, jsou zatézi pro spolecnost (Pelton a Cassidy, 2017).

Dit¢ R82 bylo hospitalizovano v Opatfanech celkem 40 dni. Dité¢ je velkou vyjimkou,

protoze si samo feklo, Ze chce do Opaian jet.

R82: Ctyricet dni. A lituji, Ze jsem ho tam nedala diiv. Ja jsem se toho bdla, takze ja ho tam
nedala, ale pak on kluk, ja uz jsem to nedavala, kluk mi pak sam rekl, no, maminko musime jet

do tech Oparan.
Nejdelsi hospitalizaci zazila rodina R83. Dité bylo hospitalizovano celkem 228 dni.

R83: Celkem dve sté dvacet osm dni po nemocnicich. Sto tri dni ekmo, no. Pak vlastné my jsme
meéli i Zadost na transplantaci plic, no. Furt se to nelepsilo a najednou byl zazrak a odepli ho
od ekma. Zatim to davame, no. Jesté mesic mél kyslik doma vlastné, ten ma tak uz od prosince

néjak, obcas na noc ho mival, ted’ uz ho nema ani na noc.

Druhou nejdelsi dobou hospitalizace si procla matka s ditétem R85. Dité stravilo v nemocnici

vvvvv

R85: No on byl, tam byl ten problém, Ze on byl strasné dlouho na umelé plicni ventilaci. Tam
byl nekolik mésicii. Vlastné on se narodil v lednu a my jsme sli domut v kvétnu s tim, Ze jsme sli

jesté s kyslikem.

Hospitalizace kvili operacnim vykonlim je velmi ¢astd. Jednd se o nezbytné zdékroky,
které ditéti mohou zachranit zivot, podpofit dit€ ve vyvoji a zlepSit mu nasledné kvalitu Zivota.

Operativni zédkroky jsou rozebrany v kategorii 6 Chirurgické vykony.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Pomoc rodi¢im (kategorie 15) je tvotena Ctyficeti jedna kody, které jsou zndzornény na obrazku

53).

Prvni pomoci se matkdm dostavéa hned v nemocnici od zdravotnich sester, lakta¢nich poradkyn

a samoziejmé od 1ékaru.

R73: Pomdhd nam spousta lidi. Na zacatku sestricky na neonatologii v CB- snazily se dodat

nadeji a podporit.

R78: Na zacatku ndam nejvice pomdhali na neonatologii, predevsim jedna sestricka
s praktickymi vécmi ohledné vybéru dr v okoli C.Budéjovic. okolo véku 2 let nam pomdhala

Jjedna pani dr také z neonatologie s psanim specialnich pomiicek-jidelni zidlicky ...
Jako nejvétsi pomoc poté uvadeély matky své partnery a rodinu.
R73: Ale predevsim rodina, kterd nam pomaha se vsim.

Pomoc od manzela neni samoziejmnosti. Napi. matka R122 mluvila o pomoci manZzela s jinymi

veécmi, ale nepoméhal s péci o syna. S péci o dité ji pomohla hlavné babicka.

R122: Pomoc prisla ze strany babicky — obcas ulevit s pohlidanim ¢i vzit deti v kocarku ven
(jsou to dvojcata). Jinak na lékare, cviceni Vojtovy metody — 15 let, Skolni vyuka — na vse jsme
byly prakticky sama. Manzel pomadhal s jinymi vécmi v rodiné, ale co s tykalo postizeného syna

— byla pomoc miziva. V cviceni jsme neméla témer Zadné zastoupeni.
Naopak pro nékoho je manzel nejvétsi oporou a nejvice pomaha s péci o dité.
R51: Nejvice mi pomdhal manzel a je to tak dodnes. A pak se mi snazi pomahat miij mladsi syn.

Zapojeni se do péce o postizené dit€ neni vibec jednoduché pro Zadného Clena rodiny.
Péce o dité s détskou mozkovou obrnou neni jednoduché. Navic matkdm (i otcim) nepomaha,

kdyz ¢ast rodiny nevéti diagnoze.
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R76: Babicky by se i zapojit chtély, ale jedna Zije sama a ja vim, Ze psychicky ani fyzicky by
malou delsi dobu nedala. Coz ale ona sama nevnima. Druha babicka zas razi vychovu
predrevolucni a holka je pro ni objekt, na kterém se snazi na silu dokazat, ze ona ma vzdy
pravdu. A Ze jeji vychova by holku srovnala, protoze diagnozy jsou blbost, a za vsim

Jje nevychovanost. Manzel se sam nezapojuje, na vyzadani ano.

Pomoci pro rodinu je i vicegeneracni bydleni. Jedna se o souziti dvou generaci v dom¢.

Prarodi¢e tak mohou pomahat s péci, pripadné s tklidem i vafenim. Rodina je jeden

vvvvvv

Dalsi zdrojem pomoci roding jsou ptatelé.

R81: V podstaté asi babicka jako moje babicka. To je takova psychicka podpora, strasné
empaticky clovék. Ze rodice jsem méla sice tady, babicka je tady taky, ale my jak jsme byli
v Ostrave, tak to byla babicka a byla to kamaradka, se kterou jsem se hodné dlouho znala.
To jsou nejvetsi dva lidi, ktery mi pomohli jakoby nemyslet, nepriznat a brat prosté to, co je.

Spis naopak toho kluka furt ...

Dalsi vyznamnou pomoci jsou neziskové organizace. Velkd ¢ast rodin vyuZzivala ranou péci,
ktera dojizdéla za rodinou do doméciho prostiedi. Rana péce je poskytovana dle zédkona

108/2006 Sb., O socialnich sluzbach.

R89: V pocdtku se pomohli zorientovat v dostupnych sluzbach (prispévky), piijcovali pomiicky

pro stimulaci rozvoje.

Neziskové organizace pomahaji naucit rodiny, jak pracovat s ditétem, ale také mohou pomahat
finan¢ng. S financemi pomahaji rizné nadace, napt. Dobry andé€l. Cilem Dobrého andéla
je finan¢ni pomoc pro rodiny nemocnych déti (pravidelna mési¢ni pomoc) (Dobry andél, 2020).

Finan¢ni zdzemi je dle Kucové a Sikorové (2012) jedna z oblasti potieb rodica.
R78: Nadace Dobry Andeél, ktera nam jiz asi 2 roky pomaha financne.

Casto se stava, ze matky musi petovat o své déti sami. Nemaji nikoho, kdo by jim mohl v tiZivé

situaci pomoci.
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R28: V péci? No, ja nevim no, asi sama...

R122: Syn navstevoval s pomoci asistentky normalni skolu - nejvetsi zatez vsak byla zasilana
na mou 0sobu — ucitelé moc nechtéli vytvaret specidlni vyuku — byly kladeny ndroky témér jako
na zdravé dite. Na veSkerou vyuku, kterd trvala cca 3 hodiny denné, v¢. vikendu, svatki

a prazdnin, jsem byla SAMA.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Problémy rodicu tvofi Sestndct kodl znazornénych na obrazku 54.

v

o postizené dit€ nebo déti (v ptipade dvojcat, které tvoti vyznamnou ¢ast naSeho vyzkumu).
Napt. matka R49 ma sama rakovinu a je na péci o sva dvojcata sama. Musela o n¢ pecCovat

i v dobg, kdy podstupovala chemoterapii.

Jeden zproblému rodi¢l je tUnava, ktera zpusobuje neudrzeni potiebné pozornosti.
Otec pecujici o dceru, kterou opustila matka, vypovida velmi ¢astém neudrzeni pozornosti.
Unava rodi¢t miize posilit jejich pocity bezvychodnosti (Vagnerové, Strnadova a Krejéova,

2009). Autorky se dale zminuji o pietizeni a vyCerpani pecujicich rodica.

R33: Mam probléemy i na uradech, kdyz kolikrat resim spoustu veci prosté kolem a nékde ctu
treba néco a nejsem schopny prosté dat dohromady, co vlastné po mé chtéji. Ja rikam, nezlobte
se, ale jd prosté nedokazu udrzet pozornost, kdyz mam jesté tady za prdeli dité. Takze jako

s tim docela bojuji, no.

Se stoupajicim v€kem se stavaji problémem biologické potieby. Je to spojeno s hormony
dospivajiciho ditéte. V soucanosti je sexualita stale spolecenské tabu a rodice nevi, jak sexualni
potieby dospivajiciho ditéte maji fesit. Sexualni pud je naprosto pfirozena véc (Pondélickova-
Maslova a Raboch, 2005). Sexualita je pfirozena soucast zivota (Travnik, 2000).
Nejdiive to fesi s pediatry, pfipadné s psychiatry, ale ti to feS$i pouze tlumici medikaci
(viz kategorie DMO 11 Medikace). Matka R88 své dité ucila technice masturbace sama,

protoze ji nikdo jiny nepomohl.

R88: Takze pred rokem, pred rokem se to M... konecné naucil, ted’ normalné masturbuje nejmin
pétkrat denné, dodrzuje pravidla, musi byt sam v pokojicku, ve sprse, jo, jenom mi Fekne, mami,
Jjdu do pokojicku a ja reknu, co tam jdes delat? A on, no, tamto. A ja rikam, jo v pohode, dobre,
jenom prosim té, at ti tam nikdo nejde, dobry. Kdybys potieboval néjakou pomoc, co se tyka
uklidit, tak si Fekni a vic se o tom nebavim, jo v pohodé. A od té doby opravdu bez jakychkoliv

medikamentii, psychiatrii prestaly jakékoliv sexualni ataky na matku, jo. Je to uplné super, no.
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Se sexualnimi potfebami jsou spojeny Utoky na matky, osobni asistentky apod. Matky

vypovidaly o nemoznosti myti ditéte, aniz by nevznikl problém se vzrusenim.

R84: Protoze musim ho myt na téch mistech, abych v nem nevyvolavala takovy ty, jako to, takze
se snazim mu davat sprchovy gel na ruku, aby si to jako umyl sam, ale stejné to musim, to nejde,
jo. On to poradne neumyje. A jeste ted jak uz je veliky, tak ja jsem, my mame strasne maly
sprchovy kout, jo, ja jak jsem mala a on uz je vyssi, tak rikam, jsem mu koupila stolicku takovou,

to aby si tam alespon sedl, ze je mensi. Stejné jsem rikala, bude to horsi a horsi.

R84 tesila problém se vzrusovanim ditéte u sexuologa, bohuzel ani tam nijak nepomohli matce

ani ditéti.

R84: Vzala ho na sexuologii hned pani doktorka a rekla mi, zZe ted’ bohuzel se s tim neda nic
délat, jo, Ze aZz v téch patndcti, az prestane rist. Jsem rekla, vidyt' se na néj podivejte,
vzdyt je to kluk jak hora. Na to kolik mu je a uz je hlavné vyvinuty, podivejte se na ochlupeni
na vSechno, jo, takze ona rika, pokud bych zjistila, Ze si s nim hraje, tak Ze ho mdam nechat,
Ze mam délat, Ze to nevidim, protoZe oni to potom v sobé drzi a pak prave vznikd i to, Ze zacne

byt agresivni.

Mezi dal$i problémy patii péce o dalsi osobu v rodiné. Babicka od rodiny R83 dostala
Vv pritbéhu péce mozkovou mrtvici, ktera do budoucna pfinesla dva problémy. Nemohla jiz dale
pomahat v pé€i o dité a naopak matka R83 se musela zacit starat jest€¢ o svou nemocnou matku.

Babic¢ka nakonec umiela.
R83: No, drzela jsem se az do té doby, nez viastne, nez viastné mamka méla mrtvicku, no.

V neposledni fadé se ve vyzkumu ukazal problém zasahujici nejen rodice, ale i starSiho
sourozence. Matka R83 byla dlouhodobé hospitalizovana s ditétem V nemocnici a starsi
sourozenec byl doma s otcem. Matka poté neustale pendlovala mezi détmi, od ttery do ¢tvrtka
byla v nemonici a zbytek se snazila byt doma. Nicméné bylo to velmi ¢asové naro¢né jak pro
matku a otce, tak i pro star§iho sourozence, u kterého to zanechalo patrné psychické nasledky

z odlouceni od matky.
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R83: Ne. Ja jsem tam vlastné byla v Praze, to bylo v tydnu a nedala jsem to. Ja jsem tam vilastné

jezdila v utery vidycky a ve stredu nebo ve ctvrtek jsem jela domai.
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Obrazek 55 - Kategorie DMO 17 Projevy détské mozkové obrny
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 55 znazornujé kategorii 17 Projevy détské mozkové obrny o dvacetipéti kodech.

Psychomotoricky vyvoi

Nejcastéji rodiny uvadi opozdény psychomotoricky vyvoj: nezveda hlavicku, dité nesedi apod.
Rodiny uvadi nahlé zastaveni vyvoje.

R89: V' 6 mésicich se si prestala hrat s hrackami, prestala udrzovat ocni kontakt, prestala
vydavat zvuky (Zvatlani). Uzaviela se do sebe a neméla zajem okoli. Zacalo se prohlubovat
motorické zpozdeni. V 13 mésicich u ni propukla epilepsie (Westitv syndrom). Mentalni vyvoj
se zastavil na 9. mésici. Nyni (1.¢. 6 let) je mentalné na urovni 9.-11. mésice . Motoricky je na

urovni 10. mésice (nechodi, umi si stoupnout s podporou, leze).
Chtize

Détka mozkova obrna se ve vSech ptipadech projevi na chizi ditéte. MliZe se jednat o leh¢i

rrrrr

V ptipadé R88 se dité postavilo na nohy a za€alo chodit az v jedenécti letech.

R88: V jedenacti letech jsem ho postavila na nohy vojtovkou. On chodi, ale jenom na kratsi
vzddlenosti, jo, jinak je samoziejmé odkazany na invalidni vozik, ale ja jsem si totiz jako mama
rekla, Zze muyj cil, protoze ja sice jsem ucitelka, takze jakoby nejsem nevzdelany clovek, ale prosté
rada mluvim lidove, aby to vsichni pochopili, tak jsem si Fekla, ja musim s tim ditétem udelat
to, Ze si na voziku dojede do hospody, ale pak vstane a dojde si k baru nebo k pipé pro pivo

samo a to se mi podarilo.

R114: Kdyz zacal chodit, tak uz, on ma vlastné celou tu levou stranu takovou spatné
pohybujici... takze mi Slapal jako na prsticky, viubec nedoslapaval na patu. No, no, no
a rucickou jak kuratko, vzdycky, jo, tou levou stranou jako do pulky téla a ty prsticky mu jako

vysely, Ze nechodil jako s rucickou podél télicka.

Hemiparéza
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Jednostranna paralyza je projevem détské mozkové obrny. Paralyza zavisi na misté a zavaznosit

mozkového postizeni. V tomto vyzkumu pievlada pravostranna hemiparéza.

R18: No, tak on ma vlastné tu hemiparézy, takze viastné ma pravou stranu hemiparezovanou.
Takze ruka je jako dost tézce, zZe si opravdu jen tak néco pridrzi. Nohu si myslim, Ze fajn. Akorat
Jsou tam prosté takovy ty véci jako tlaky samoziejme, jak namdahame, porad néjaky mozoly,
otlaky, néco furt jako mazeme a tak. Boli ho to urcité. Rano vstava jak stary chlap. Je to jasny,

ta noha je takova namahand, krivy je.

Vice nez polovina jedincii postizenych touto formou détské mozkové obrny se nauci chodit

(Montau, 2014).

Hypotonie

Je typickym ptiznakem détské mozkové obrny. Hypotonie je pfiznakem athetoidni a ataktické

formy détské mozkové obrny (Kraus et al., 2005).

R49: Po propusténi z nemocnice kde jsme byli asi dva az tii mésice tak zacali veskeré
rehabilitace cvicili jsme vojtovu metodu a snazili jsme s kluky rozhybat porad byly hypotonicky,

jeden se zacal lepsi trosku se vyvijel, ale druhy zustal uplné na urovni malého ditéte do ted.

R76: Po roce jsem se dozvedela, ze je v tele nezpevnénd. Po roce a piil, Ze md centralni
hypotonicky syndrom, coz ale byly jen slova. Az ve dvaceti mésicich jsem se dozvédéla,

ze ,,CHS* neni nemoc sama o sobé, ale projev, Ze je néco Spatné, a zbyva zjistit co...
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Pfidruzené onemocnéni znazornéné v kategorii 18 (viz obrazek 56) obsahuje ctyficet devét
kodu.

Nejcastéjsi pridruzené onemocnéni vyskytujici se u respondenttii tohoto vyzkumu je mentalni
retardace a poté epilepsie. Jankovsky (2014) fadi krom¢ mentalni retardace a epilepsie
k pfidruzenym onemocnénim i smyslové poruchy — sluchu a zraku, poruchy somatického ristu,

vady teci, ortopedické defekty a poruchy chovani a emoci.
Mentélni retardace je dle 1Q (inteligentniho kvocientu) déleno do Ctyt stupiiti:

e |ehka mentalni retardace (IQ 50-69),
e stfedni mentalni retardace (1Q35-49),
e t&zka mentalni retardace (20-34),

e hluboka mentélni retardace (IQ0-20) (WHO/UZIS, 2018).

Epileptické zachvaty se mohou objevit hned po narozeni ditéte, ale také v pozdéjSim veku,
dokonce i v dospélosti. U respondentt se objevila epilepsie jiz v détském véku. Epilepsie ma
ruzné projevy. MlZe se jednat o kratkodobé zahledéni, jako u R28: Ma no, obcas je ma no, neni
Jjich tolik ted, ted’ mu to zase zvedli, ale on jen takovy ty, bud’ jenom, co mél driv, kdyz byl mens,
takovy kratkodoby zahledeéni, Ze pomalu nepoznal, Ze ma zdachvaty, ale ty prej sou horsi nez ty,
kdyz upadnou do bezvedomi a tak podobné no a ted’ uz to ma nékdy i s padem, Ze to na néj pride

a to a on de a najednou padne a to je nebezpecny...
Cetnost vyskytu epilepsie spolu s détskou mozkovou obrnou je dle Opatiilové (2010) 15-55%.
MuizZe se také jednat o zachvaty s padem na zem. Dilezit4 je Cetnost epileptickych zachvati.

R79: T..., kdyz se to zacalo projevovat, to bylo vlastné v roce po narkoze, tak ten jich meél
Ctyricet, padesat denné. Ten jich mél, oni mu diagnostikovali, westitv syndrom jako tu epilepsii

tu sekundarni. On ma dvé lozZiska viastnée v mozku.

Velmi Castymi ptidruzenymi onemocnénimi jsou zrakové a sluchové postiZeni.
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U sluchového postizeni se jednd o nedoslychavost, piipadné dité¢ neslysi viubec. Sluchové
postizeni souvisi s poruchou feci, protoze se porucha sluchu objevuje jesté pred zapocetim

feCového vyvoje (Pipekova, 2010).

R33: Ma stredné tézkou poruchu sluchu, tak ji to namerili. Jak to je hyperaktivni, protoze my
Jjsme nedokazali poradné doladit ty naslouchatka. Zkouseli jsme to vsechno, zezacatku ji strasné
vadily, ted’ je jako nosi, nosi je ve skolce v poradku, ale vydrzi zhruba pul dne, protoze pak
Jji to jakoby tlaci. Takhle nablizko nevim, jestli odezird nebo jestli slysi, kazdopadné na veétsi
vzdalenost slysi jako hur. A prave diky tomu, Ze ona moc nechce spolupracovat, tak dalsi mereni

se moc nepovedly.

U zrakového postizeni se mlze jednat o strabismus, retinopatii nedonoSenych, kratkozrakost,
tupozrakost atd. Toto potvrzuje i Jankovsky (2014), ktery strabismus uvadi jako nejcastéjsi

zrakovou poruchu u déti s détskou mozkovou obrnou.

R115: Na kontrole na neurologii nam oznamili, ze ma syn DMO diparetického tipu. Na dalsi
kontrole po magnetické rezonanci a EEG byla dg upresnéna na diplegickou DMO, se zrakem
mél problémy od narozeni, dochdzeli jsme na ocni pro retinopatii nedonosenych. Nyni nosi

bryle a je to lepsi.
Narusena komunikacni schopnost je popsana v kategorii DMO 9 Komunikace.

Dalsi pfidruzena onemocnéni jsou vypsana kody a znazornéna na obrazku 56.
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Sestnact kodi obsahuje kategorie DMO 19 Piispévky a pritkazy pro osoby se zdravotnim

postiZenim znézornéna na obrazku 57.
Prispévky na péci pobira vétsina rodicl ticastnicich se vyzkumu.

Pouze rodina R81 odmité ptispévek na péci z ditvodu, Ze nechce, aby dité bylo vedeno jako

nemocné.

R81: No, jo, ale zase bude vedeny, jako ze uz je nemocny, ze jo. Uz na to bude mit Stempl

... Takhle je to pro mé, je zdravy, no.

Celkem jsou Ctyfi stupné piispévkll na péci, které zavisi na mife postizeni ditéte. Rodice déti
s détskou mozkovou obrnou pobiraji napfi¢ vSemi Ctyimi stupni piispévkil na péci. Zakon

108/2006 Sb. Zakon o socidlnich sluzbach vymezuje stupné prispévkil na péci.

DalSim piispévkem je ptispévek na mobilitu. Narok na pfispévek na mobilitu vzniké dle zakona
329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZenim a o zméné souvisejicich

zakond, ve znéni pozdéjsich predpist.

Vzhledem k tomu, ze mame déti ve vyzkumu od narozeni do osmnati let v¢etné, tak dospivajici

jiz pobiraji 1 invalidni dichod.
R18: Prispevek na péci, jo, tak osm tisic, myslim, Ze to je. Ale on dostal ted jako diichod, jo.

Velmi vyuzivanym ptispévkem je piispévek na kompenzacni pomucku, kam se fadi hlavné
ptispévky tykajici se invalidnich vozikli. A nesmime opomenout pfispévek na zvlastni
kompenzacni pomucku — motorové vozido. Vznik naroku na tuto kompenzacni pomicku
je vymezen ve vyhlaSce 388/2011 Sb. VyhlaSka o provedeni nékterych ustanoveni zakona
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a vyhlaska 57/2020 Sb. kterou se méni
vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nckterych ustanoveni zdkona o poskytovani davek

osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozd¢jsich predpisti.
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RA49: Tak klasicky mame pro oba prispévek na péci ZTP p a zadali jsme o prispévek na auto,

protoze jsme museli koupit specialni velké, kam se vejdou oba dva voziky a ma rampu.

Prikazy pro osoby se zdravotnim postizenim jsou tfi druhy (TP, ZTP, ZTP/P). Rodiny ti¢astnici
se tohoto vyzkumu maji pouze ZTP a ZTP/P. Tyto prikazy jsou pro rodiny velkym
pomocnikem hlavné pfi parkovani. Vznik naroku na prukaz pro osoby se zdravotnim
postizenim je vymezen v zakon¢ 329/2011 Sb., o poskytovani ddvek osobadm se zdravotnim

postizenim a o zméné souvisejicich zakont, ve znéni pozdé¢jSich predpist.

R16: A nejsme z téch, kdo by nam, ze by nam rodice dotovali, tak jako néjak vypomahali,
takze spis nam hodné ten ZTP prikaz pomohl i tady v Treboni kvuli parkovani. I kdyz jsme
to nevyuzivali jako, kdyz jsme nekam jeli, kdyz bylo misto na jakémkoliv jiném miste,

tak jsme si na vozickare nikdy nestoupli.
Rodina R16 se setkala s odebranim prikazu ZTP.

R16: No, byla vyhodnocend jako prosté zdrava v podstaté. Ze tam jakoby asi doslo presné
k tomu, ze jako kdyz se clovek snazi nékam jakoby dostat to dité i pomoci tieba fakt toho

poctivého cviceni, pak se to vidycky objevi jinak.
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Kategorie DMO 20 Psyhcicka naro¢nost obsahuje Ctyficet devét kodu (viz obrazek 58).

Dité¢ s détsko mozkovou obrnou predstavuje velkou psychickou zatéz pro pecujici osoby
(Mlodawski et al., 2019).

Jaka byla a je pro rodi¢e nejvice psychicky ndrocna situace? Vyzkumnik se snazil zjistit
odpovéd, ale u kazdého rodice je to Uplné€ jiné. Pro vSechny je velmi obtizné obdobi okolo
diagnostiky. Pro rodi¢e déti, u kterych je zdravotni stav $patny jiz pii porodu, nebo kratce
po porodu, je pravé toto obdobi nejhorsi. To napiiklad potvrzuji respondenti R81 a R33.

Ti pravé zazili nejhorsi obdobi hned po narozeni ditéte, kdyz nevédéli, co s ditétem je.

R81: Kdyz jsem lezela na JIPce a bylo mi Feceno, ze mé k malému nepusti, kdyby nahodou
umrel. Jako to byl takovy hiebicek do rakve, protoze ja jsem sama nevédéla, co je se mnou
a pediatr vyslovené to rekl tak, jak ja ted’ Vam. Takze ve triadvaceti letech mdte doma jedno

trileté dite a ted nevite, jak vypada vase druhé dité, mozna ho v Zivoté neuvidite.

vvvr

se za malou do Budéjovic az druhy den, tam mi teda vilastné, jak mala byla na to dychdku, tak
jsem si na ni mohl Sdhnout a pravé doktor vikal, Ze nebude reagovat, ale tenkrat mé chytla
prave za prst, zakopala nozZickama a oteviela oci, tak jako to ve mné byla takova ta jiskra nadeéje

a tim v podstaté ve mné zazehla to, prosté nevzdame to, budeme bojovat.

Pro rodinu R78 byl nejhorsi stiet s ¢eskym zdravotnickym systémem, respektive jim vadil
pfistup lékart, ktefi maji v péci détské pacienty. Dle rodi¢h R78 byli lékafi arogantni

a neprojevovali zajem o pacienty.

R78: Nejhorsi je pro nas ale vzdy stret s realitou naseho zdravotnického systéemu — systém jako
takovy ma mouchy, ale asi neni uplné Spatny, spise nas stve, jaci lidi pracuji ve zdravotnictvi
a jesté ke vsemu s détmi. Nechapu, jak s détmi mohou pracovat lide, kteri nemaji radi deti anebo

Jsou arogantni a nezajimd je pacient.
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Nékteti rodi¢e maji nejhorsi psychické situace stale stejné, viz vyse — vypoveédi od R81 a R33,
kdy pro n€ do konce zivota ziistane nejhorsi zazitek spojeny s poporodnim obdobim. Jini rodice

tvrdi, ze psychicky narocné situace se méni s vyvojem ditéte, jak uvadi R85.

R85: Ted zase v tuhle dobu clovek ma strach, aby byl samostatny do Zivota. Je to, jsou to prosté
faze Zivota a v kazdé té fazi toho Zivota, je to narocny pro néj, pro néj i pro nas, jo. Takze kdyz
se narodil, aby to vydrzel. Kdyz jsme zjistili usi, aby slysel. Kdyz jsme zjistili, Ze mozna chodit
Nebude, tak aby chodil, jo, tedkom aby zase, aby se naucil cist, psat, pocitat. Neni to jenom

Jjedna véc.

Neznami lidé mohou byt téZ velkym stresovym faktorem pro rodiny. Jedna se o sledovani déti,
kdyz se odliSuji od ostatnich, davaji rady, aniz by znali skutecny problém ditéte apod.

S tim se setkéavaji rodiny R17 a R79.

Vv

R17: Nejtézsi asi je, kdyz trebas lidi se na néj néjak koukaji divné nebo jsou tak chytry lidi,
ktery mi nadavali, Ze mu mam koupit vétsi boty, Ze ma maly boty, proto kulha a podobné, no.

Ty chytry lidi tu budou asi vidycky. To trosku bolelo, no.

R79: Dokonce jsem se setkala s tim, Ze mi pan rika, a oni jesté nechodi? Jsou néjaky velky

na to, aby se vozili. Co jim pak mate Fict na to?

Néro¢né obdobi je spojeno s povinnou skolni dochazkou. Matka se musela ucit s ditétem doma
nékolik hodin denné i pfes vikendy, protoZe ucitelé nevytvareli individudlni vzdélavaci plan

pro dité. U¢itelé na dit¢ kladli stejné naroky, jako na ostatni ve tfidé€, coz dité nezvladalo.

vevr

Zivot i cas. Syn navstévoval s pomoci asistentky normalni Skolu - nejvétsi zatéz vsak byla
zasilana na mou osobu — ucitelé moc nechtéli vytvaret specialni vyuku — byly kladeny naroky
temer jako na zdraveé diteé. Na veSkerou vyuku, ktera trvala cca 3 hodiny denné, vé. vikendii,

svatkii a prazdnin, jsem byla SAMA!

Pro rodice je diagnoza a postizeni ditéte samo o sobé narocné. K vyrovnani se s diagndzou

porucha autistického spektra u svého ditéte je potieba ziskat zkuSenosti jako je komunikace
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se svym ditétem a také je potieba dostupnost informaci o socidlnich zdrojich v okoli (Futagi

a Yamamoto, 2002).
Horsi pak jsou ¢asy, kdy kviili svému postizeni nebo onemocnéni musi jit dité na operaci.
R107: Tak hluboko u dna, jako jsme byli po operacich dcerky, uz se nikdy ocitnout nechceme.

Sexualita u dospivajicich je dalsi psychicky narocné obdobi. Sexualni pud je naprosto piirozena
véc (Pondélickova-Maslovéa a Raboch, 2005). Sexualita je ptfirozend soucast zivota (Travnik,
2000). Rodiny maji problém i s béZnou hygienou, kterou dité samo nezvladné. Myti intimnich

partii je zI14st’ obtizené pro matky vzhledem k sexualité ditcte.

R84: Protoze musim ho myt na téch mistech, abych v ném nevyvolavala takovy ty, jako to,
takze se snazim mu davat sprchovy gel na ruku, aby si to jako umyl sam, ale stejné to musim,

to nejde, jo. On to poradné neumyje.

Déti $patn€ snasi cviceni. Jsou to pro né mnohdy neptijemné ¢i bolestivé cviky, a tak pfi tom
vytrvale breci. Jejich brek matky nesou opravdu Spatné. KdyZ jsou déti vétsi, je potieba

ke cvi€eni nutit, presvédcovat je, Ze je to pro né dileZzité.

R17: Cviceni jednoznacné. Protoze vyvadeél jak hysterka, to mé opravdu dostavalo, no. Protoze
Jjsem si Fikala, Ze mu prosté zpiisobuji bolest, Ze si to dité bude pamatovat. Hrozné. Ten rval,

ten si vyrval petechie pod ocima kazdy cviceni, no a, jezisi, kdyz zacal mluvit, maminko,

vem si mé. No, srdcervouci.

R118: Nejdrive to bylo vydrzet to strasné breceni malého miminka pri cviceni, ale postupné
clovek otupi. A ted’je hrozné vycerpavajici presvédcit syna (uz na ného jde puberta),
aby sel cvicit, Ze to dela jenom pro sebe, aby nohl vést relativne normalni Zivot az bude dospély.

Ted 'to porad nechce pochopit, a my jsme tedy ti nejhorsi rodice na sveéte.
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KaZdy drobny pokrok |

Dité se naudilo jezdit na kole |

KdyZ si sahne pro hracku |

Syn chodi a "normalné” funguje

Obrazek 59 - Kategorie DMO 21 Radost rodi¢u
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Radost rodici je kategorie 21, ktera obsahuje celkem Ctyficet koda (viz obrazek 59).
Nejrazantnéj$i odpoveéd byla od R82, které nedela v posledni dobé vitbec nic radost.
R82: V posledni dobé asi nic.

Nejvice se rodiny shodovali na radosti vznikajici na zaklad¢ pokroku ditéte a poté radost,

ze mohou s ditétem byt.

R76: Byt s ni. Ona se dovede krasné mazlit. Sice u toho nékdy vika silené veci, ale ja uz moc
nevnimam, co rika. Je prijemné, kdyz mé pevné objimd. Nekdy mam pocit, Ze si z ni beru snad

vetsinu svoji energie, ale ona ji nikdy nastésti neztrdci.

Rodictim se prevrati v podstaté cely svét, zmeéni se jim nazory apod. Hlavné se za¢nou radovat

i z malickosti, které piedtim brali jako samoziejmnost.
R51: Kazdy jeho mirny pokrok, nebo kdyz se jeho stav delsi dobu nehorsi.
R79: Kdyz udélaji néjaky pokrok. Kdyz si sahne pro blbou hracku. Pro mé je to proste ...

Rodi¢e maji radost i z vysledkit cviceni, které se projevuji az po delsi dobé od zacatku cviceni.

Napt. R122 mluvila o radosti z relativné normalniho fungovani syna.

R122: Ted’ uz miizu mluvit o radosti, nebot’ vse zlé mame snad za sebou a miizu se pysnit,
Ze syn s drobnymi obtizemi chodi, se spastickou rukou jaksi funguje a snazime se ho dodnes

prizpusobit ,,v uvozovkach* zdravému cloveéku.

U déti, které maji problém s pii{jmem potravy, jsou rodice $t'astni, kdyZ se dité alespon trochu

naji.
R54: No uprimné ted’ asi, kdyz do ni dostaneme jidlo.

Jednou z nejvétsich radosti rodi¢t usmév ditéte.
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RA49: Tak velikou radost mi déla kazdy jejich drobny pokrok uz jenom to, zZe chodi do skoly,
Ze jsou tam Stastné a cokoliv jakdakoliv malickost se jich tykd, kdyz se na mé usméje, tak to je

pro mé nadherny zaZitek.
R108: Kazdy jeho usmev ....

R84: Kdyz mi rika, Zze me miluje. Co jsi babicky? Laska. Jo, to je prosté ... A co mi déla hrozné
dobre, vam reknu, to kdyz nékam prijdete a na to, Ze on je postizeny, tak umi pozdravit,
podékovat jakoby tyhle ty zdkladni jakoze. Kdyz chodili koledovat, tak chodil se zdravyma
klukama, to jsme jesté bydleli v tech Olsanech, tak chodil se zdravyma klukama a on jediny
popral krasné Velikonoce. A to je proste, to je moje takovad ta pycha, i kdyz presto jaky je,

tak je prosté slusné vychovany, jo.

R84 je babicka, kterd ma svého vnuka v péstounské péci. Jeho biologicka matka ho po narozeni

nechala rovnou v péci babicce (v té dobé védéla, Ze dité bude mit zdravotni postiZzeni).
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Obrazek 60 - Kategorie DMO 22 Reakce na diagnézu
Zdroj: Vlastni vyzkum

Reakce na diagnézu je zndzornéna na obrazku 60. Tato kategorie obsahuje celkem Ctyficet

jedna koda.

Pouze jedina matka odpovédéla, Ze ji nezajimalo, jak kdo na diagndézu a celkové na zdravotni
postizeni jejiho ditéte reagoval (otdzka se tykala reakce na diagnoézu ze strany rodiny).

Tato matka se soustfedila pouze na to, aby jeji dité prezilo.
R54: To mé v tu chvili ani nezajimalo. Porad jsem méla v hlave to, aby to prezila.

Biologicky otec ditéte

Rizné reakce jsou vystizné napsané jako kody (viz obrazek 60).
V jednom pftipadé podle vypoveédi matky otec piijal diagndzu Iépe, nez sama matka.

R20: Manzel ten by rekl, Ze to vzal mozna jesteé lip nez ja v tu chvili. Se mé snazili vsichni spis
jako podrzet. Ja jsem to dost Spatné jakoby snasela. Manzel ten je takovy, ten bych rekla,

ze lip asi to anebo to spis v sobé dusil a nedaval to az tak najevo.

Nepfijeti diagndzy ze strany otce vede ¢asto k ukonceni vztahu ¢i manzelstvi (viz kategorie 24
Rodinné vztahy). S tim souhlasi Thorova (2006), ktera piSe o vzniku patologického klimatu
v roding, které vznika nepfijetim, odmitdnim ¢i ignorovanim ditéte. Popirani diagnozy,
pfipadné utek, je druhou fazi reakce na postiZeni ditéte a ne kazdy je schopen piijmout postiZzeni

svého ditéte (Krejéitova a Ri¢an, 2006).
R81: Hodné spatné. Az to vyvrcholilo tak, ze jsme od sebe.

Otec R49 reagoval na diagnézu alkoholem. Ze zacatku se snazil pomahat, ale pomoc ustupovala

a nakonec zacal pit alkohol, to vedlo k rozvodu manZzelstvi.

R49: Jak uz jsem rikala, partner to néjak nepobral. Nepomdaha, ze zacatku moznd trochu

pomdahalo, potom uplné prestal. Zacal pit a ja jsem na kluky z byla sama, takze jsme se rozvedli,
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jak jsem rikala, uz vis, a jsem s klukama prosté sama. Odstéhovala jsem se a je to pro nds

daleko lepsi.

R122 mluvi o podpofte ze strany manzela i v prub¢hu hospitalizace po porodu. Ale matka ditéte
ma pocit, ze nezazil vSe, to co ona v nemocnici a proto na to ma parter upln¢ jiny nahled.
Po pfichodu domu ji pomahal, ale dle matky R122 nedostateéné, protoZze se nevzdal svych

konicku, zatimco ona se musela vzdat vSeho.

R122: Pripadalo mi, Ze on nebyl v té nemocnici, nevidél vSe — co jsem se synem zazila ja — tudiz
to vypadalo, Ze se ho to ani moc netykalo. Ale jako manzel mé samozirejmé pri navstévach
v nemocnici podporoval. Ja méla pocit, vSak Ze jsem na vsechno sama — jd musela prihlizet,
rozhodovat se, starat se o druhé dvojce, ja jsem spala hodinu denné. Nejveétsi zatez padala v tu
chvili na mé, nez jsme se po 2 mésicich a operacich vratili zpét. Doma jiz manzel pomahal

alespon se zdravym dvojcetem. Nikdy vSak manzel neulevil ze svych konicku, ja se vseho vzdala.

Partneti Casto potiebuji dostatek ¢asu na vyrovnani se s tim, Ze jeho dité je zdravotné postizené.
Ale pokud se pies to pfenese a diagnozu piijme, muze to vztah partnerti upevnit. Zavaznost
postiZzeni je nejvyrazngjsi faktor pro stres rodicii, ktery lze snizit daveérou v sobé samého
(Batool, Khurshid, 2015).

R51: Manzel byl za zacatku dost Spatné na tom, nemohl tomu veérit. Snazil se to prijmout,
ale slo to hodné tézko. Kazdopadné casem to bylo lepsi a ted’ mi hrozné moc pomaha, dokonce

to nas vztah upevnilo.

Reakce rodiny

a4

Nejblizsi okruh rodiny funguje pro rodice jako nejvétsi podpora, jak po psychické strance,
tak i jako opora v péci o dité. Rodina od matky diagnozu nese spiSe citové. Funguje jako
podpora pro svou dceru, kterd sama potiebuje psychickou podporu v tézké situaci po narozeni

postizeného ditéte.

R122: Rodina reagovala velmi, velmi citove. Okamzite mé jeli navstivit v pozdnich hodindch

do nemocnice, aby mé podporili, nebot jste bez psychologa na vsehno sama, vystavena tlaku
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a rozhodovani. Dodnes jim za to moc dekuju, ze veskera psychicka i fyzicka podpora me ucinila

silnou dodnes.

Nejvetsi problém s pfijetim diagndézy maji partnerovy rodice. Shoduje se v tom vétSina

respondentl ucastnicich se vyzkumu k této disertacni praci.
R89: Rodina otce postizenou vnucku zavrhla a témér se s ni nestykaji.
R51: Rodice to vzali hodné Spatné. Preci jen je to jina generace.

V neposledni tadé narozené dit¢ s postizenim mtize mit starSi sourozence, ktefi narozeni
mladsiho sourozence mohou $patné nést. Nicmén¢ v tomto vyzkumu vSichni star$i sourozenci

pfijali mladSiho sourozence bez problémil a pomahali matce s pé¢i o sourozence.

R20: To proste tak bral automaticky, ze prosté v tom jakoby zZil a bral to tak. Veédeél, zZe néco
v poradku neni. Ted jako jo, ted je takovy, Ze jakoby pomiize. On je, jak Fikam, schopny
M...odsat uz tedkom vsechno, ale spis bude mit prosté jednou svoji rodinu, tak nikdo po ném

nemiizZe chtit zase, manZelka biih vi, jak by se k tomu postavila a svoje déti a ...
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Obrazek 61 - Kategorie DMO 23 Rehabilitace a cviceni



Zdroj: Vlastni vyzkum,

Rehabilitace a cviceni je zndzornéno na obrazku 61. Tato kategorie obsahuje celkem tficet tfi
kodu.

Rehabilitace a cviceni je denni rutina, kterd mnohdy zac€iné jiz po narozeni ditéte.

R16: Takze my jsme zacinali Vojtovou, takovy ten zdkladni bodik uz v inkubatoru a pak jsme

v tom cviceni pokracovali vzdycky na zakladé néjakého neurologického vysetieni a tak ddle.

Pokud se postizeni ditéte a zdravotni problémy prokazi jiz po porodu, nebo béhem hospitalizace
po porodu, tak je dit¢ pifeddno rovnou do péci neurologh a rehabilitacnich 1ékait,
aby se co nejdiive zacalo cvicit. Nejcastéjsim zpusobem je Vojtova metoda. Vojtova metoda
ma podporovat koordinaci svalti, pomoci které lze pak dosahnout fyziologického vyvoje

pohybu (Uhliarova, 2000).

R50: Po propusteni z nemocnice, kde jsme byli asi dva az tii mésice, tak zacali veSkeré
rehabilitace. Cvicili jsme Vojtovu metodu a Snazili jsme s kluky rozhybat. Porad byly
hypotonicky, jeden se zacal lepsit, trosku se vyvijel, ale druhy ziistal uplné na urovni malého
ditete do ted. Doma jsme porad cvicili Vojtovu metodu, chodili jsme na rizné rehabilitace,

jezdili jsme do lazni kazdy rok.

Malé¢ déti (miminka) pfi cvi¢eni hodné kii¢i a brec¢i. Nelibi se jim manipulace s nimi. Nékteré

cviky jsou 1 fyzicky ndro€né pro né a to spousti plac u ditéte.
R17: Ten rval, ten si vyival petechie pod oc¢ima kazdy cviceni.

Postupem casu, kdyz dit€¢ je siln€j$i a odmitd cvicit, je potfeba vymyslet nahradni plan,
jak s ditétem procvicovat potiebné partie, napiiklad achilovy §lachy. Rodina R81 cvi¢i formou

hry.

R81: Na posilovani nebo protahovani achylovky mame schody. Takze treba takova hra,
kdo driv vybéhne dvakrat schody nahoru a doli. TakzZe uplné v pohode. Jinak co se tyce rucicky,
mame kosticky, skladame kosticky, snazim se teda mu tu ruku jakoby spis vytacet, protoze jak

to ma zkrdacené, tak vytacime.
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Nejvyuzivangjsi metoda cviceni — Vojtova metoda — vSak nesveéd¢i vsem détem.

R78: Od nemocnice jsme vojtili, ale bohuzel jsme synovi spise ublizili (ma dystonickou formu

dmo a dystonie se nam pri vojtove metode vice prohlubovali, misto toho aby ustoupili).

Rodiny si vyhledavaji dal$i rtizné metody, které by mohly s ditdtem vyzkouset. V Ceské
republice je dal§im druhem Bobath koncept. Tato metoda je daleko méné dostupna z divodu
nedostatkli odbornikd, ktefi by se Bobaht konceptem zabyvali. Tento koncept by mél potlacdit

chorobné reflexe a podporovat fyziologickou motoriku (Uhliarova, 2000).

Mezi Casto vyhleddvané metody cviceni je také zooterapie — hypoterapie. Jedna se o cviceni

a posilovani svall na koni za pomoci fyzioterapeuta.
R121: Momentalné mam pocit nejvetsi pomoci diky hipoterapii.

Rodiny také kombinuji rizné druhy terapii. Podle Veleminského et al. (2009) by se neméli
kombinovat metody jako je Vojtova metoda a Bobath koncept, nebot’ by to mohlo mit

za nasledek vyruseni u¢inkl Vojtovy metody.

R78: V cca roce a ctrt jsme prestali délat Vojtovu metodu a zacali se zajimat o jiné metody.
Bohuzel v Jihoceském kraji neni moc moznost délat jiné metody —na Bobath koncept je tu jedina
pani, ktera si nesedi osobnostné se synem a syn u ni deld scény anebo uplné vypina. Po chvilce
hledani jsme nasli pani, co dela DNS systém dle Kolare, ke které jezdime dodnes. DNS ndam
také uplné tak nesedi, ale potrebujeme nékoho, kdo syna hlida ve vyvoji. K DNS jsme casem
zacali delat kraniosakralni terapii, hipoterapii, plavani a Feldenkraisovu metodu. Nyni je syn
na urovni cca 6meésicniho ditéte, ale plavani a hypoterapie nam pomdhd zpevnit télo
a feldenkrais a plavani zmirnuje distonie. Syn ma snad normalni 1Q, vzhledem ke kombinaci
vad neni vysetritelny, ale vsichni psychologové nam rekli, Ze na zdkladé socialniho kontaktu
to vypada na bézné 1Q nebo vyssi, coz je typické pro dystonickou formu. Cca piil roku délame

i reflexni terapii.

S ditétem se musi cvicit pravidelné kazdy den. Za den by se mé&lo cvi€it celkem Ctyfikrat,

aby cvi€eni vykazovalo vysledky.
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R79: Chodili jsme do Arpidy cvicit vlastné Vojtovku. Plus jezdime na intenzivni rehabilitaci,
ktery si vlastné jakoby platime sami. Jezdime do Prahy na kliniku. A to je viastné, Ze cvici dvé

hodiny v kuse.

Dohromady se cvici ptiblizné dvé hodiny — jedno cviceni ptl hodiny. Kolaf et al. (2010) tvrdi,
ze u déti do 1 roku veku je idealni cvicit alespoil 3x tydné po dobu 20 minut a u starSich déti

se pak frekvence cviceni stanovuje individualné.

R114: My jsme rehabilitovali porad. Od té doby co ho pustili domii z nemocnice, v nemocnici
s nim ty sestricky cvicily a porad Vojtovu metodu, no a dodneska, porad. Chodime do té Olmy

a jednou za ctrnact dni a kazdy den doma s nim cvicim hodinku a piil, dvé hodinky.
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RODIMNE VZTAHY

Mezijerne spolu s biologickym otcem |

Obrazek 62 - Kategorie DMO 24 Rodinné vztahy
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Obrazek 62 znazoriiuje 9 kodi seskupenach do kategorie Rodinné vztahy.

V jednom pfipad¢ je otec na péci o dceru sam. Rodinu mé daleko a matka ditéte je drogové

zavisla, a o dceru nejevi zadny zajem.

R33: Byvala byla na matersky prosté, ja jsem se snazil prvni posledni, fungoval jsem spis
jak matka ja, Ze jsem se ji snaZil, ona méla jesté jednu dceru, zZe jsem se snaZzil ji ulehcit.
No a podle toho to dopadlo. Vsechno délam, ji ruplo v bedné, jesté si vzala malou a jad jsem
vlastné pres mésic nevidel malou, musel jsem pres socialku. Ze mdame rodinu na Moravé,
kdyz jede na tyden na prazdniny, tak jsem z toho Spatny, i kdyz bych si chtél strasné od ni
odpocinout. No, takze ja jsem v podstaté mél takovy dardy, no. Pak jsem to viastné musel resit
u soudu, prvné priklepli viastné do péce ji a pak kdyz jsem zjistil, ale to uz jsem tusil,
Jjak to dopadne, prosté oni mi vikali i tenkrat, kdyz jsem mél prvni soud, tak malé bylo rok a pul,
tak pravdépodobné byste ji do péce prosté dostal, ale trvalo by to ten soud tieba rok.
Na to prosté neni cas, je treba se vénovat malé, aby se nékam jako posunula, takze z toho
ditvodu jsem se na to v podstaté jako vykaslal a nechali jsme to na domluvé. Ve findle pak mala
byla vic u mé a to jsem jesté platil alimenty a pak uz jsem musel teda zasahnout, Ze vlastne

piijde do Rolnicky do skolky, to uz pak mi bylo jasny.

V jednom piipadé pecuje o dité babicka, protoze dité jiz po porodu matka nechtéla. Babicka ma

vnuka v péstounské péci.

Pro rodiny je tézké, kdyz se narodi dité s postizenim. S tim souhlasi Thorova (2006), ktera pise
o vzniku patologického klimatu v rodiné, které vznika nepftijetim, odmitdnim ¢i ignorovanim
ditéte. Nékteré rodiny to ustoji a jiné se rozpadnou. Rodina RS51 fika, Ze jejich vztah
to ve vysledku upevnilo. Vliv na fungovani rodiny a udrzeni vztahu rodic, ve které je dité

s détskou mozkovou obrnou, ma misto, kde rodina Zije a také vzdéIni rodi¢a (Kottuniuk et al.,

2019).

R51: Kazdopadné casem to bylo lepsi a ted’ mi hrozné moc pomdaha, dokonce to nas vztah

upevnilo.
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R88: My jsme rozvedeny.

R81: Hodné spatné. Az to vyvrcholilo tak, ze jsme od sebe. Urcité bylo to takovy ten zacdtek,
ten konec uz byl sice o nicem jiném, ale takovy ten podnét k tomu, Ze pujdeme od sebe, byl
vdobé, kdy se prave maly narodil, kdy jsem chodila domit sama, protoze maly byl v nemocnici.
Odmital v podstate, jak ja rikam, ne, Ze bych ho branila nebo néco, ale odmital ho brat takového
Jjaky je. Ja ho sice strkam dal, ale takovym normdlnim zpusobem. Ale ne, Ze stejné z néj bude

hlupak. Stejné v zZivoté nebude chodit.
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SEXUALITA

Obrazek 63 - Kategorie DMO 25 Sexualita

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Kategorie 25 obsahuje osm kodu tykajicich se sexuality déti a dospivajicich s détskou

mozkovou obrnou (viz obrazek 63).

Sexualita je jedno velké tabu v dnesni spolecnosti. Kazdé dospivajici dité¢ (dité v pubert¢)
ma své biologické potfeby. Sexualni pud je naprosto pfirozena véc (Pondé€lickova-Maslova
a Raboch, 2005). Sexualita je pfirozena soucast zivota (Travnik, 2000). Dospivajici
S postizenim nema moznosti, jak sexudlni potieby ukojit, pfipadné nevi jak na to. To mlize mit

za nasledek frustraci, kterd vede k agresivité.

Rodiny v nad¢ji, ze se situace vyfesi, vyhledavaji sexuology. Bohuzel, néktefi nedokazou
rodiné viibec pomoci. Sexuolozka poukazala na nizky vék ditéte, a proto nemlizou s ditétem

nic délat.

R84: Vzala ho na sexuologii hned pani doktorka a rekla mi, zZe ted’ bohuzel se s tim nedd nic
délat, jo, Ze az v téch patndcti, az prestane rust. Jsem rekla, vzdyt se na néj podivejte, vzdyt je
to kluk jak hora. Na to kolik mu je a uz je hlavné vyvinuty, podivejte se na ochlupeni na vsechno,
JO. Takze ona Fika, pokud bych zjistila, Ze si s nim hraje, tak Ze ho mam nechat, Ze mam délat,

Ze to nevidim, protoze oni to potom v sobé drzi a pak pravé vznika i to, Ze zacne byt agresivni.

R84: Samozrejme na to musim dohlizet, aby to treba nedélal na verejnosti, jo, ale doma prosté

zatim teda. Ale uz jsme taky, Ze tieba si to nataci na tablet.
Matka R88 problém vytesila nakonec sama. Naucila syna spravnou techniku masturbace.

R88: Takze pred rokem, pred rokem se to M... konecné naucil, ted normalné masturbuje nejmin
pétkrat denne, dodrzuje pravidla, musi byt sam v pokojicku, ve sprse, jo. Jenom mi rekne, mami,
Jjdu do pokojicku a ja Feknu, co tam jdes délat? A on, no, tamto. A ja Fikam, jo v pohodé, dobre,
jenom prosim té, at ti tam nikdo nejde, dobry. Kdybys potieboval néjakou pomoc, co se tyka
uklidit, tak si Fekni a vic se o tom nebavim, jo v pohode. A od té doby opravdu bez jakychkoliv

medikamentii, psychiatrii prestaly jakékoliv sexualni ataky na matku, jo. Je to uplné super, no.

Casta masturbace jako je u ditéte R88 souvisi se sexualnimi potfebami a sexualni tctou, kterou

popisuji ve svém vyzkumu Czapla a Otrebski (2018). Autofi se zmifuji o osobach s vysokou
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urovni sexudlni ucty a vysokou sexualni potiebou, ktefi se astéji zapojuji do sexudlnich aktivit,

at’ uz se jedna o pohlavni styk, ¢i pouze o vyuziti Casopist a videi.
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Strouhané jablko s bananem |
f/

Obrazek 64 - Kategorie DMO 26 Strava

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Mixovana strava



Kategorie 26 Strava je tvofena sedmnacti kody (viz obrazek 64).

Pti détské mozkové obrné miize byt u déti a dospivajich problém se stravou. Jedna se predevsim
o problémy s polykénim jidla, duseni se pii jidle, které neni rozmixované a celkové dité neni

schopno se samostatné najist.

Pti problémech s polykanim kouskil jidla je mozné feSeni mixovani stravy. Problémy
S polykdnim az dysfagie je primdrnim problémem pii pfijmu potravin u déti s détskou

mozkovou obrnou (Andrew et al., 2011).
R20: Ne, ne IZickou. Mixuji a IZickou.

S problémy s polykanim jidla nastdvé problém stagnace véhy, ¢i jeji ubytek. Rodi¢e R54
se snazi davat jidlo kazdé dvé hodiny. Podvyziva u déti s détskou mozkovou obrnou mize

ovlivilovat neurologicky vyvoj (Rempel, 2015; Andrew et al., 2012).

R54: L... je na tom porad stejné. Je to jako pravé narozené miminko, nezvlada v podstaté nic
sama. Byl pro nas velky uspéech, kdy se naucila polykat a mohli jsme ji krmit kasovitou stravou.
Ale ted’, uz ma zase i s tim problémy, takze nam hrozi krmeni sondou. Lékari se jeste rozhoduji,
co bude pro nas nejlepsi reseni. L... je hrozné hubena a pordd hubne, takze bude potreba s tim

v brzke dobé néco udélat.

Pokud dit€¢ neni schopno se najist, polknout stravu, musi byt provedena perkutanni
endoskopickd gastrostomie (dale jen PEG). PEG se volni pfi dlouhodobém krmeni jako
vhodnéjsi nez nasogastricka sonda (dale jen NGS) (Hannah a John, 2013; Bell a Samson-Fang,
2013).

R110: Jidlo do PEGu.

Mimo domov potiebuji déti pomoci se stravou, s tim pomahéa osobni asistent, kterého maji

napf. ve Skole.

R84: A protoze on musi mit asistenta, Ze jo. Bez asistenta to proste nejde. Jo, musi mu pripravit

svacinu nebo dat mu to, zadek utrit a vsSechno pomoc.
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Ctyfi hodiny denné

Obrazek 65 - Kategorie DMO 27 Skolské zafizeni

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Skolské zatizeni (kategorie 27) mé dvanact kodi (viz obarek 65).

Respondenti navstévuji vSechny Stupné Skolského systému od mateiské Skoly pocinaje, pies
zakladni skolu az stfedni Skolu. Vysokou skolu nenavstévuje ani jeden respondent z divodu

nizkého véku.

Pomoci inkluze navstévuji nekteré déti béznou matetskou Skolu i béznou zakladni Skolu.
Integrace déti do Skol je jedinecnd Sance pro déti s DMO 1 jinym zdravotnim postiZenim
k ziskani potfebné socializacni zkusSenosti a k prizpisobeni spole¢nosti zdravych,

v niz v budoucnosti bude muset zit (Vagnerova, 2012).

Neékdy dité mohou rodice dat do bézné mateiské ¢i zakladni Skoly, ale pozdéji jsou nuceni dité

presunout do specialni skoly.

R18: Ja jsem ho dala do normalni skolky a bylo to asi to nejhorsi rozhodnuti,
ktery jsem si v zZivoté udélala, protoze si myslim, Ze tam nebyl moc stastny. Ale on byl tak
Sikovny, on byl ve trech letech, on umeél krasné mluvit, chodil, védél, jak se jmenuje, kde bydli,
prosté byl na tom relativne dobre. A ja jsem ho chtéla dat do té skolky, protoze jsem si myslela,
Ze tam ho ty déti potahnou, prosté Ze to bude fajn no. Takze tam chodil jenom na ctyri hodiny,
ale fajn to moc nebylo, protoze si s tim neumeéli poradit ani ucitelky ani a myslim si, Ze tim
padem ani ty deti. TakzZe tam byl pomérné asi nestastny, opusteny, ale byl takovy statecny,
Ze tam chodil prosté a ani néjak si nestézoval. Ono mu to asi néjak nevadilo nebo nemohu rict,
Ze by prosté rano bulel, Ze nechce do skolky, nebo se néjak, prosté Sel tak odevzdané a sel no.
Takze to si myslim, Ze nebylo dobry rozhodnuti a pak sel do té Skoly taky sam a musela jsem ho
dat po dvou mésicich pryc, protoze taky ta ucitelka prosté to nezvladala vitbec, takze pak skoncil

v té ,,Rapide*, no.

Pfi inkluzi maji déti moznost mit asistenta pedagoga, ktery je pfitomen pii vyucovani

a je napomocen ditéti pfi vyuce.

R87: On ma asistentku ve skole, ta mu jakoby pomdha, ale musim mu jakoby poradit, jo,

Jjak si na to prijit, aby to mél jednodussi.

Asistenta ve Skole ma také R49, R50, R87, R114 a R122.
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Obrazek 66 - Kategorie DMO 28 Terapie

Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 66 znazornuje kategorii 28 obsahujici ¢tyfi kody.
Canisterapie

Canisterapii vyuziva dit¢ R28. Pfi canisterapii musi terapeut dobfe znat klienta a umét s nim
vhodné zachazet (Matéjcek, 2001). Ptitomnost psa je pro ditété s détskou mozkovou obrnou
zpesttenim, pes odvadi pozornost od vlastnich potiZi, pes je pro dit€ podnétem pro pohyb a tim
padem 1 pro rehabilitaci a v neposledni fadé vychovava dit€¢ k porozumnéni a zodpoveédnosti

(Galajdova, 1999).
Ne vSem détem se canisterapie libi. Napf. dit€¢ R84 nema o zvifata Zadny zajem.

R84: My jsme chodili, kdyz byl malinky, na canisterapii, ale bohuzel S... je kluk, kteryho tohle

nezajima, Ze jo, takze to pro néj bylo pro néj asi zbytecny, takze byl naposledy asi v péti letech.
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Hipoterapie
Hipoterapie vyuziva dit¢ R28, R78, R118 a R121.
R121: Momentalné mam pocit nejvetsi pomoci diky hipoterapii.

Hipoterapie u déti s détskou mozkovou obrnou napoméha ke zlepseni rovnovahy, zpevnéni

svalti adpo. (Martin-Valero et al., 2018).

Ergoterapie

R118: Jaké socialni sluzby jste vyuzivali? Jezdily a stale jezdime do Arpidy na cviceni. Dfive

jsme tam vyuzivaly i ergoterapii a hypoterapii.

372



Obrazek 67 - Kategorie DMO 29 Volny ¢as a koni¢ky rodica
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Koédy tykajici se volného Casu a konic¢ki rodict jsou seskupené v kategorii 29 (obrazek 67).

Volny ¢as se mezi rodic¢i odliSuje. Matky pfevazné nemaji zadny volny ¢as, na rozdil od jejich
partnerd. Nejvice matek odpovidalo, ze nema zadny volny Cas pro sebe. Tzv. Zatéz vyluéné
péce vede k nedostatku Casu hlavné matek déti se zdravotnim postizenim (Vagnerova,

Strnadova a Krejcova, 2009).
R81: Ne, mozna tak téch dvé minuty na zachode. To je volny cas pro mé.

S minimem ¢asu pro sebe, pfipadné s Zadnym volnym casem souvisi 1 konicky matek. VétSina

nema zadné konicky, protoZe nemaji cas.
R28: Ja (smich), to je dobry. Obcas tedy si vyjdu s pritelem nékam, to je takovej miij konicek.
R49: Ja bohuzel nemam asi Zadné, nemam na to cas.

R49 mluvila o svém volném case. Absolutné zadny volny ¢as nema za cely rok. Velkou

vyjimkou je, kdyZ jsou déti jeden tyden v 1ét€ na pobytu.

U matek se jedna pfedevsim o konicky, které jdou kombinovat s ditétem, jako jsou prochézky,
¢1 takové konicky, které mohou délat, kdyZ dité spi. Jedna se o Cetbu, rucni prace (pleteni,

vysivani, hackovani atd.).

Mezi konicky matek, které maji alespon trochu volného Casu patii vafeni, peceni, zahradka,

péce o domacnost apod. Matky hodné mluvili o tom, Ze jejich dité je konicek.

R63: Mym konickem je ona, na nic jiného nemam moc cas. Rada ctu, tak to spojuji dohromady

actu K... v posteli.

R88: Ctu néjakou [ékaiskou literaturu a koukdm na néjaké dokumenty. Ji miluji prosté

medicinu jakoby, takze prosté rdada, rada si ctu knizky nebo koukam na dokumenty o mediciné.

Je velmi dulezité pro vztah rodict, aby méli spoleéné zajmy. Spolecny koni¢ek obou rodicii

je sport.
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R16: Tak meé treba déla radost sportovat nebo ja nevim, hrat na kytaru. Jo proste mame
s manzelem takovy zdajmy celkem podobny a je spousta véci, ktery i s temi détmi dohromady

délat nemiizeme.

R79: Sport. Oba dva mame jako radi sport. Ja teda strasné rada lyzuji, coz teda se mi vioni
postestilo po deseti letech si stoupnout na lyZze. Manzel to je kutil, no, tak co bych jeste. Ja toho

moc nemam. Varit mé bavi. Musi mé bavit. Musi mé to bavit.

Mezi konic¢ky otct patii predevsim sport (hokej, posilovani atd.). Dal$imi konicky otct jsou

rybateni, myslivost, pocitace a sledovani dokumenti.

R115: Partner pocitacové hry a cteni, ja psa vychazky v prirodé. Mé konicky se po porodu

omezili na vénovani se synovi.

Do konicku celé rodiny patii vylety (turistika, cyklovylety, cestovani s karavanem), sport

(lyZovani, posilovani), divadlo, prochazky v ptirodé.

R108: Vikendy se snazime travit jako rodina, hodné cestujeme karavanem, jezdime na kole, P...

md benecykl, vozi ho tatinek za kolem. Turistika. Zamky a hrady.
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Meurologie v Motole |

%,

Obrazek 68 - Kategorie DMO 30 Vysetieni
Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 68 zndzornuje kategorii 30 VysSetfeni. Zde je ¢trnacti kody napsano, kde byly déti

vysetiovany (respektive, kterym specialistou).

Zakladnem je vzdy vysetfeni u lékate pro déti a dorost (pediatr). Pediatr vySetiuje dité
s podezienim na diagndzu jako prvni. Toto tvrzeni plati, pokud dit¢ nemé jasné problémy jiz
po porodu, to je pak dité rovnou piedano specialistim. Poté pediatr vystavi poukaz na vySetieni

u specialistll, ktefi jsou poteba. Jedna se piredev§im o neurologické vySetreni, rehabilitacni,
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a poté dle druhu postizeni. Velmi dulezita je véasné podchyceni déti ohrozenych vyvojem —

depistdz, a nasledné je velmi dilezity brzky zacatek rehabilitacni 1€cby (Kolaf, 2001).

R73: Doktorit navstévujeme pozehnané: detsky lékar, neurolog, ortoped, ocni, rehabilitacni

doktor, klinicky logoped.

vvvvvv

chodi v pravidelnych intervalech na kontrolu. U neurologa jsou provadéna opakované
neurologickd vysetfeni, které ur¢i stupéi zavaznosti centralni koordinac¢ni poruchy (Kolaf,

2001).

R28: My sme napred chodili k doktoru S... v Tabore, co vim a kazdopadné potom sme postoupili
do Motola jako jo, protoZe to uz nebylo k tomu, takze my uz vlastné od malicka jezdime

do Motola.
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Obrazek 69 - Kategorie DMO 31 Vyuziti socialnich sluzeb
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Vyuziti socidlnich sluzeb je popsdno na obrazku 69. Kategorie obsahuje celkem 17 koda.

Jednou z nejvyuzivanéjsich sluzeb je rana péce. Je to sluzba pro déti od narozeni do sedmi let
veéku. Randa péce poskytuje sluzby, jako jsou: ptijcovani pomucek, piijcovani odbornych knih
atd. Dojizdi za rodinou do jejiho piirozeného prostiedi a ukazuje rizné techniky prace s détmi.
Rana péce je v Ceské republice vymezena v zakon& 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach
a dale ve vyhlasce 505/2006 Sb, kterou se provadéji néktera ustanoveni zdkona o socialnich
sluzbach. Podle Byrne et al. (2017) je nutnd nejen vCasnd diagnostika, ale také vcasna

intervence u déti s détskou mozkovou obrnou.

R89: V pocdatku se pomohli zorientovat v dostupnych sluzbach (prispevky), piijcovali pomiicky

pro stimulaci rozvoje.

R116: Hodné ndm pomohlo, kdyz jsme se pres ranou péci dostali az k Rolnicce, kterou

navstévuje uz od skolky.

Rand péce jezdi do domdaciho prostedi rodiny v riznych ¢asovych intervalech. Zavisi to na

potiebé rodiny a také na volné kapacité daného zatizeni, jenz ranou péci poskytuje.
R79: Rana péce sem jezdi jednou za dva mésice.

O rané péci stale neveédi vSichni rodiCe, a zpétné by ji radi vyuzili. Jednd se tak o nizkou

informovanost, napft. ze strany pediatra, ¢i odborného Iékare.
R17: To nevim, to nam ani nikdo nerekl. Viibec to treba jesté nebylo, tenkrat nebylo, bylo?
Dalsi moZnosti je vyuZiti centra dennich sluzeb.

R116: Navstevuje centrum dennich sluzeb.

379



SUBROUIr awsy ANwe]

_u_E JUPEPIEZ EU YjUjONg
IADIU}310Y A EYIUPOg

_EEEE

Obrazek 70 - Kategorie DMO 32 Vzdélani a zaméstnani rodi¢ia
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Vzdélani a zaméstnani rodicu je popsané v kategorii 32 (viz obrazek 70).

Vzdélani maji rodice na stfednim odborném ucilisti, stfedoskolské a vysokoskolské.

Pouze zékladni vzdélani nemél nikdo z rodic¢u.

Péce o osobu blizkou maji pfevdzné matky. V tomto vyzkumu je pouze jeden otec, ktery
vychovava dceru sam a ma tedy péci o osobu blizkou. Kviili péci o osobu blizkou jsou rodice

prevazné nezaméstnani.

R51: Ano. Jednu dobu jsem se snazila chodit i do prdce, ale ted’ to nejde. Jeho naroky stoupaji

neustadle a ja uz nemam ani energii chodit do prace.
R114: Ne, ne, ne ja jsem doma.

Matka

Déti, kterym zdravotni stav dovoluje navstévovat Skolni zafizeni jakéhokoli typu,

tak toho matky vyuZivaji a chodi do prace.

Matky maji rizné druhy zaméstnani — viz obrazek 69. Jedna matka pracuje z domova a prodava

rekreacni pobyty pies internetové stranky.

Matky jsou donuceny skoncit v praci a preruSit svou pracovni kariéru, nicméné shodné

vypoveédély, Ze pro déti by to udélaly znovu.

R54: Ja jsem musela skoncit s praci, coz pro mé bylo psychicky narocné, méla jsem rozjetou

kariéru. Ale pro L... bych udélala opravdu cokoli.

Biologicky otec

Otec rodiny R88 byl dlouhodobé nezaméstnany. Rodi¢e R88 jsou rozvedeni. Otce donutil
pracovat soud, ke kterému se dostal skrz neplaceni vyzivného. Druhy zaméstnani otcii jsou

znazornény na obrazku 70.
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R88: Ano. A otec byl dlouhodobé nepracujici, nezaméstnany a ted, protoze on neplatil Zadny

vyzivny, diky soudu musel zacit pracovat, tak pracuje jako ucitel.
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Obrazek 71 - Kategorie DMO 33 Zajmy ditéte
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Zdroj: Vlastni vyzkum
Zajmy ditéte je druha nejvetsi kategorie (viz obrazek71), obsahujici Sedesat sedm kodu.

Ng et al. (2003) se zmifuji o ubytku zajmi ditéte s détskou mozkovou obrnou po skonceni
Skolni dochazky. Autofi pisi o negativnim dopadu na zdravotni pé¢i a socidlni izolaci
po skonceni Skolni dochazky. Mezi nejvice zminlované zajmy patii sport, venkovni aktivity,

hudba, hracky, rukodéIné prace a tablet.

Sport a venkovni aktivity

Sport a venkovni aktivity spolu Gzce souvisi. NejcastéjSi sportovni aktivity jsou cyklistika,

plavani a skéakani na trampoling.
R108: Jezdime na kole, P... ma benecykl, vozi ho tatinek za kolem.
R28: Plavani. To ho taky bavi no. To jezdej do bazénu zase, to je dobry,

R87: No, konicky, no. Ted’ jakoby, zZe by chodil na néjaky krouzek, to zatim ne, protozZe
s tou motorikou se jakoby trochu bojime, ale jinak doma furt hrajeme fotbal, kulicky, skace na

trampoliné, jezdime na kole ted hodné, jak se udélalo hezky.
Kresleni

Kresleni je soucasti cvieni jemné motoriky. Dité se pfitom snazi drzet pastelky, fixy apod.

Trénuje tak tiiprstovy uchop.
R115: Rad drzi tuzku a spolecné malujeme.

Moderni technologie

Do moderni technologie vyzkumnik tadi pfedevsim mobilni telefony, tablety (iPady) a pocitace

(notebooky).

Déti na tabletu, ¢i televizi nejvice sleduji pohadky.
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R33: Takze jako kosticky ji chvili tFeba po ranu zabavi nebo takhle pohadky na tom internetu,
treba to babyboom, coz je skoda, ze je teda v anglictiné, ale zase jako uci, jak cistit zuby,
pocitani prstu a jak se oblékat. To je jako velice pekné zpracovany, akorat ta cestina tam chybi,

no.
R108: Radd posloucha muziku, pohadky.
Hrack

Pro rozvoj déti jsou hracky diilezitou soucasti. V dne$ni dobé je na trhu spousta druhti hracek.

Hracky, které jsou dobré pro rozvoj ditéte, miize také zaptjcCit rana péce.

R79: Oblibeny hracky, no, ted’ mame neoblibenéjsi tohle to. To mame néjakou dobu puijcené
z rané péce, jesté jsme to nevratili, protoze to oba dva jako miluji. No a pak vsechnz zvukovy,
vSechno zvukovy a od mickyho plus jeste svetelny efekt co ma. Jo tamhle ten robot treba,

ale on je vybity.

Neobvyklé zdjmy

Neobvyklym zajmem je masturbace. Matka R88 tekla, Ze je to nejveétsi konicek ditéte.
Tento koni&ek ditéte je vice rozepsan v kategoriii Sexualita. Avsak Silerova (©2017-2020) fika,

ze by rodie méli zpozornét, pokud je masturbace velmi Casta a dit€ nema zajem o nic jiného).

R88: Takze pred rokem, pred rokem se to Matous konecné naucil, ted’ normalné masturbuje
nejmin pétkrat denné, dodrzuje pravidla, musi byt sam v pokojicku, ve sprse, jo, jenom mi iekne,
mami, jdu do pokojicku a ja reknu, co tam jdes délat? A on, no, tamto. A ja rikam, jo v pohode,

dobre, jenom prosim té, at ti tam nikdo nejde, dobry.

Druhym neobvyklym koni¢kem, ktefi se fadi k hudbé je poslouchdni sprostych pisnicek.

Dité si je pousti tajn€ na tabletu, ale jeho babicka ma propojené Uty a vidi, co si dit€ pousti.

R84: Ted’ ja si to poustim a on taky si nachdzi pisnicky hodné sprosty, jo, to vi, Ze nesmi.

To se babicka hodné zlobila, protoze to tam ival uplné, ja rikam, jezisi, kde na to prisel,

vzdyt tady se tahle nemluvi.
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R73: "Z rodiny se must zapojit do péde
0 ... viichni. Polfebuje celiich 24 hodin

24 hodinova péde

ManzZel se synem nepomahal |

Obrazek 72 - Kategorie DMO 34 Zapojeni do péce

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Kategorie 34 seskupuje celkem tfinact koda (viz obrazek 72). Matky si Casto stézuji, ze pecuji

o déti jen ony.

R49: No, ze zacatku se snazil manzel, ale to hodné brzo prestalo, prestala mi pomdhat tchyné
ani jeho cela rodina mi taky nepomahaly. Pomahali mi vlastné moji rodice, ale vesmés jsem na

tu zustala opravdu sama. Je to velice narocné pro mé.

R122: Péci o postizené dité jsem realizovala z 90% ja, pomocné sily ze strany rodiny tvorily 10

%.

Nicméné R73 a R77 mluvi o zapojeni celé rodiny do péce. Pti péci o dité, je potieba,

aby se zapojila cela rodina.

R73: Z rodiny se musi zapojit do péce vsichni. Potrebuje celych 24 hodin denné nékoho u sebe.
Sama nezvlada nic. Ja, jako matka zajistuji jeji osobni péci + rehabilitacni a nocni dozor.
Manzel prevaznou cast dne je v prdci — je to jediny vydeélecny clanek nasi rodiny. Brdska
pomahd se zdbavou 1 s dozorem. Moje maminka (babicka) pomdhd s dozorem
nebo s domacnosti. Vedeni domdcnosti (jako uklid, vareni, prani, atd.) se neda délat zaroven
se zapojenim (jedna osoba musi hlidat, a druhd varit). Druhd babicka obcas pohlida 1-2 dny
a zbytek rodiny muzZe délat néco jiného (pro mé vyjimecného) — dat pozornost braskovi,

zahrada, péce o diim, vylet.

Pottebné pti péci o dité je sehranost a spoluprace. S tim souhlasi i vysledky vyzkumu vedeného
Glenn et al. (2009). Tito autofi pisi o nutnosti soudrznosti rodiny a podporou od rodiny.
Dilezity je také rezim. S rezimem souvisi 1 dilezitost planovani péce na zdklad¢ potieb ditéte

s détskou mozkovou obrnou (Katz a Johnson, 2013).
R77: Muzu vict u nas je 100% spoluprace a sehranost.
Do péce se také zapojuji sourozenci, at’ uz starsi, nebo mladsi.

R51: Nejvice mi pomahal manzel a je to tak dodnes. A pak se mi snazi pomahat miij mladsi syn.
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Obrazek 73 - Kategorie DMO 35 Zdravotnické pomiicky

Zdroj: Vlastni vyzkum

Obrazek 73 znazoriiuje Zdravotnické pomiticky (kategorie 35), které jsou nutné pro Zivot déti

s détskou mozkovou obrnou.

Pro dit¢ R20 je k zZivotu pottebnd tracheostomické kanyla. Kanyla se méni kazdé dva mésice

a neni ditéti z divodu domaci péce hrazena pojistovnou (viz kategorie Finan¢ni néro¢nost).

Pro dit¢ R110 je dilezity PEG. Diky nému se ditéti dostane potiebnych Zivin (viz kategorie
Strava). PEG se voli pfi dlouhodobém krmeni jako vhodnéj$i nez nasogastricka sonda (dale jen
NGS) (Hannah a John, 2013; Bell a Samson-Fang, 2013).

Ditéti R77 se vtaci nohy a diky lykrovym ortézam se stav nezhorsuje.

R77: Momentalneé mdame na vtdaceni nohou lykrové ortézy, které mu hodné pomahaji.
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5.6 Vytvoieni navrhu na zlepSeni kvality Zivota pro rodiny a jejich déti

Z analyzy vysledkl kvantitativnich a kvalitativnich dat provedeného vyzkumu autorka ma tyto

navrhy:

Psychologické sluzby

Prvnim dutlezitym krokem je zajistit dostupnost psychologické pomoci jiz na odd¢leni
Sestinéd¢li a neonatologii. Pokud se rodi¢e dozvi hned po porodu, Ze je dit€¢ nemocné, je potieba
s rodic¢i zacit pracovat a psychicky je podpofit hned od zacatku. To souvisi s pomoci vyrovnat

se (smifit se) se zdravotnim postizenim ditéte.

V ptipadé rodicu déti s poruchou autistického spektra se jednd o zacatek psychologické péce

pfi podezieni na diagnozu porucha autistického spektra.

Je tieba zajistit dostupnéjsi poradenstvi a psychoterapii pro rodice jako jednotlivce a zaroven

pro rodinu jako celek. Samoziejmné se nesmi opomenout péce 0 Sourozence.

Zajisténi kiizové intervence pi1 ozndmeni diagnozy.

Zdravotnické sluzby

Pravidelné $koleni zdravotnického personalu zaméfené na spravnou komunikaci s pacientem,
a komunikaci s rodic¢i détského pacienta. Toto doporuceni vychazi z vysledku kategorie DMO
20 Psychicka narocnost (u détské mozkové obrny) a kategorie PAS 12 Obdobi téhotenstvi

a porodu (u poruch autistického spektra), kdy rodic¢e vypovidaji o nevhodném jednani vii¢i nim.

Je nutnost zajistit individualizaci péce.
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Socialni sluzby

Pro zacatek je potieba zvysit kapacity socialnich sluzeb hlavné pobytovych zatfizeni — souvisi
to s obavami o budoucnost déti jak s poruchou autistického spektra, tak i1 déti s détskou

mozkovou obrnou. O budoucnost se obavaji vSechny rodiny, které se vyzkumu ztcastnily.

V Ceské republice chybi navazujuici péée na ranou pééi. Rana péce je pouze do sedmi let véku
ditéte a rodice potiebuji 1 navazujici pé€i vzhledem k opozdénému vyvoji déti. Chybi jim 1
moznost zaptjceni pomucek, které zapjcuji v rané péci.

Socialni sluzby by potfebovaly zaméfit nejen na zdravotné postizené déti, ale i na jejich
sourozence. Napt. IMY, o.p.s. potadaji pobyty pro zdravé sourozence. Tyto pobyty maji velmi

pozitivni ohlasy, avSak kapacita je také velmi omezena, proto navrhujeme, aby tyto pobyty byly

Castéji poradany riznymi organizacemi poskytujici nejen ranou péci.
Je nutnost zajistit individualizaci péce.

Dale je nutné zajistit vérsi dostupnost dennich a tydennich stacionaiti. To by mélo pozitivni
vliv na rodiny. Rodice by si mohli najit zamé&stnani a zmirnila by se tak izolace

od spole¢nosti.

Pracovni prileZitosti

Rodiny, respektive nejvice matky maji problém najit zaméstnani, které by jim umoZnilo

pruznou pracovni dobu a zkraceny uvazek.

Vyzkumnik navrhuje stdtem podporované zaméstnani, kdy by zaméstnavatel dostaval

piispévky pro zameéstnance starajici se o dité se zdravotnim postiZzenim.
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Skolské zarizeni

Pti inkluzi je potieba zajistit fadnou edukaci pedagogt, asistentii pedagogti a v neposledni fadé

1 budoucich spoluzéki ditéte se zdravotnim postizenim.

Informacni sluzby

Vytvoteni brozurky pro lidi, kterym je sdélena diagndza nebo podezieni a davat jim je rovnou
v ordinaci, aby nemuseli vSe zbrkle hledat na internetovych strankach. Informacni brozurka
jiz byla vytvofena tymem ombudsmana v roce 2018, avSak zde jsou obecné doporuceni.
Zde navrhujeme zpracovat brozurky zvlast’ pro kazdy kraj, aby tam byly pfipadné i vSechny

potiebné sluzby a kontakty, na které se mohou rodice obratit.

Dalsim bodem je zvysit informovanost spole¢nosti.

Multidisciplinarni zaFrizeni

V Ceské republice neni uzdkonéna koordinovana rehabilitace. Koordinovana rehabilitace

by byla velmi prospé$na pro rodiny a jejich déti se zdravotnim postizenim.

Koordinova rehabilitace by se mohla konat v nové vzniklém zafizeni, které by mélo
nasmlouvané odborniky pro danou cilovou skupinu. Vyzkumnik si mysli, Ze by sluzbu mél vést
case manager (vzdéldnim socialni pracovnik s magisterskym nebo vysSim titulem).
Tento pracovnik by mél vést tym kli¢ovych pracovnikd, ktefi budou mit na starosti jednotlivé
rodiny s détmi se zdravotnim postizenim a budou koordinovat veskerou péci, kterou rodina
bude potiebovat. U klicovych pracovniku by bylo vhodné vzdélani zdravotné-socidlni

pracovnik, aby méli znalosti jak ze zdravotnickych obort, tak 1 ze socidlnich.

Nejidealnéjsi by bylo mit v§echny sluzby v ramci koordinované rehabilitace v jednom zafizeni.

Tzn., Ze by odbornici ze zdravotnictvi, socidlni pracovnici i psychologové byli na jednom miste.
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Toto feSeni by velice usnadnilo rodindm déti se zdravotnim postizenim hledédni odbornik,
dlouhé c¢ekaci lhuty a pozitivné by to ovlivnilo kvalitu Zivota rodin s détmi se zdravotnim

postizenim.
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5.7 Zakotvena tvrzeni

o B~ W D

© © N o

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

21.

V Jihoceském kraji je nedostatek socialnich sluzeb.

V Jiho¢eském kraji maji socialni sluzby naplnéné kapacity.

V JihocCeském kraji jsou dlouhé cekaci lhiity na poskytnuti socidlni sluzby.

Dotazniky PedsQL™ 2.0, modul pro rodice, jsou vyuzitelné i pro ¢eskou populaci.
Dotazniky PedsQL™ 3.0, modul pro détskou mozkovou obrnu jsou vyuzitelné
i pro ¢eskou populaci.

Dotazniky PedsQL™ 4.0, genericky modul, jsou vyuzitelné i pro ¢eskou populaci.
Déti s tézsi formou poruchy autistického spektra nemohou vyplnit dotazniky PedsQL™.
Déti s tézsi formou détské mozkové obrny nemohou vyplnit dotazniky PedsQL™.
Rodice déti s poruchou autistického spektra nemaji zadny volny ¢as pro sebe.

Rodice déti s détskou mozkovou obrnou nemaji zddny volny ¢as pro sebe.

Rodice déti s poruchou autistického spektra maji pouze takové konicky,
které jdou vykonavat s ditétem.

Rodi¢e déti sdétskou mozkovou obrnou maji pouze takové konicky,
které jdou vykonavat s ditétem.

Pii péci o dité s poruchou autistického spektra je nutna rodinna spolupréce.

Pti péci o dité s détskou mozkovou obrnou je nutnd rodinna spolupréace.

Rodice po narozeni stanoveni diagndzy prehodnotili svilij postoj k Zivotu.

Neptijeti diagnozy ditéte vede k odchodu otce od rodiny, Vv piipadé manzelstvi
K rozvodu.

Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra maji problém s neodbornosti asistentii
pedagoga.

Cviceni s détmi je Casoveé 1 psychicky narocné pro rodice déti s détskou mozkovou
obrnou.

Rodice déti s poruchou autistického spektra jsou izolovani od okoli.

Rodic¢e déti s détskou mozkovou obrnou jsou izolovani od okoli — podle stupné
postiZeni.

Sexualita lidi se zdravotnim postiZenim je v dnes$ni spolecnosti stale tabu.
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Zavér

Shrnuti vysledku vlastni védecké prace

e V JihocCeském kraji maji socialni sluzby pro rodiny s détmi s poruchou autistického
spektra a pro déti samotné naplnéné kapacity.

e V JihoCeském kraji je nedostatek pobytovych sluzeb predev§im pro déti a dospivajici
s poruchou autistického spektra.

e PedsQL™ 3.0 modul pro détskou mozkovou obrnu ukazal, Ze nejvétsi problémy maji
déti v oblasti dennich aktivit, vzhledem ktomu, Ze vyzaduji manualni zru¢nost
a tedy uziti jemné motoriky, kterd je vzhledem k diagnoze Casto vice ¢i mén¢ zasazena.

e Dotazniky PedsQL™ 2.0 modul pro rodiny ukazaly, Ze ve vSech dimenzich byl
zaznamenan statisticky vyznamny rozdil mezi srovnavanymi skupinami respondentd.
Ve vsech piipadech se odlisuji respondenti se zdravymi détmi.

e Dotazniky PedsQL™ 2.0 modul pro rodiny ukazuji, Ze nazory rodi¢t se nelisi v ¢ase a
dosaZen¢ skore je relativné konstantni.

e Kvalita Zivota rodin déti s détskou mozkovou obrnou je dle PedsQL™ 2.0 taktéz
vyrazné niz8i nez u rodin zdravych déti, pfi¢emz se nelisi v asovém horizontu

e Rozdil mezi respondenty s détmi s autismem a s détskou mozkovou obrnou se objevil
pouze v dimenzi ,,Kognitivni funkce®, pfi¢emz lepsi vysledky vykazovaly rodice déti
s détskou mozkovou obrnou. Kognitivni fungovani je obsaZeno v dotaznici PedsQL™
2.0 modul pro rodiny. Kognitivni fungovani je oblast zamétfena na udrzeni pozornosti,
na pamét’ a rychlé pfemysleni.

e Zhlediska PedsQL™ 4.0 se skupiny respondentt s poruchou autistického spektar a s
détskou mozkovou obrnou se od sebe lisi pouze v ptipad¢ dimenze Fyzické zdravi, kdy
rodice déti s détskou mozkovou obrnou vnimaji vice problémil v oblasti fyzického stavu
jejich ditéte nez rodice autista.

e Ve vsech dimenzich PedsQL™ 4.0 byl prokdzan vyznamny rozdil skupiny zdravych

déti od skupin déti s poruchou autistického spektra a s détskou mozkovou obrnou.
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e Vysledky ukazaly, ze kvalita Zivota dle PedsQL™ 4.0 u déti s détskou mozkovou
obrnou je niz$i nez kvalita zivota déti pochazejicich z kontrolniho vzorku intaktni
populace, a to jak dle hodnocenti jejich, tak jejich rodica.

e Rodice, pfedev§im matky nemaji zddny volny cas pro sebe a své zdjmy (konicky).

Zde se jedna o rodice obou skupin onemocnéni.
Zhodnoceni spInéni stanovenych cili

Cil 1 a 2: Z pasportizace sluzeb je jasné, ze je nedostatek socialnich sluzeb, které by mohly
vyuzivat rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Existujici socidlni sluzby maji

naplnéné kapacity.

Cil 3 a 4: V kvantitativni ¢asti vyzkumu bylo pomoci vyhodnoceni dotazniki PedsQL™ 2.0
modul pro rodiny, PedsQL™ 4.0 generického modulu a PedsQL™3.0 modulu pro détskou
mozkovou obrnu zijsténo, ze nazory déti a rodi¢t se vesmés shoduji, pouze v nékterych
oblastech jsou rodige kriti¢t&jsi. Vysledky dale ukazaly, ze kvalita Zivota dle PedsQL™ 4.0 u
déti s détskou mozkovou obrnou je znacné nizSi neZz kvalita zivota déti pochdzejicich
z kontrolniho vzorku intaktni populace, a to jak dle hodnoceni jejich, tak jejich rodict. Déle
bylo zjisténo, ze kvalita Zivota rodin déti s détskou mozkovou obrnou je dle PedsQL™ 2.0
taktéZ vyrazné niz§i nez u rodin zdravych déti, pficemZ se neliSi v Casovém horizontu.
Z hlediska PedsQL 3.0 détskou mozkovou obrnou pak Ize podotknout, Ze nejvétsi problém déti

s détskou mozkovou obrnou vykazuji v oblasti dennich aktivit.

Cil 5 a 6: Rodiny dlouze ¢ekaji na uvolnéni mista v socialnich sluzbach. V Jihoceském kraji je
nedostatek sluzeb, které¢ by mohli vyuzit rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Temto
rodindm chybi vSechny sluzby pocinaje od rané péce po pobytové sluzby. Pro rodiny déti

s détskou mozkovou obrnou chybi pfevazné pobytové sluzby, napft. tydenni staciondie.

Cil 7: Vyzkumnik navrhuje vznik center, které by vyuzivali koordinované rehabilitace.
Zakladem je viak uzakonéni koordinované rehabilitace v Ceské republice. Dale je diilezita

psychologické podpora, kterd by méla zacit jiz po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim,

pfipadné hned po zjisténi podezieni na zdravotni postizeni.
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Vlastni védecky prinos

U obou skupin (u déti s poruchou autistického spektra i u déti s détkou mozkovou obrnou)
vyvstal problém s vyplihovanim dotazniki PedsQL™ 4.0 generického modulu.
Jednalo se o nepochopeni otdzek a v dalSim pfipadé nemoznost vyplnéni dotazniki.
Déti v zavislosti na své zdravotni postizeni nejsou schopny dotaznik vyplnit. Vyzkumnik
doporucuje zamétit se vyuziti dotazniku PedsQL™ 4.0 u déti a dospivajicich s poruchou
autistického spektra i u déti s détskou mozkovou obrnou. Doporucujeme se zaméfit na déti,

které nejsou schopny sami vyplnit dotaznik.
Zhodnoceni vyuZitelnosti vysledkl v praxi a naméty pro reSeni v uvedené oblasti

Vysledky vyzkumu diserta¢ni prace poslouzily k zmapovani aktualni situace dostupnosti
socialnich sluzeb. Na nedostatek socidlnich sluzeb jiz v prib¢hu sbéru dat a analyzy dat
zareagovalo Autis Centrum, o.p.s., které¢ k 1. 9. 2019 zalozilo ranou pé¢i (autorka této prace
je vedouci této rané péce) a dale od zati 2020 zacina vystavba budovy, kde bude novy tydenni

stacionar.

Disertacni prace bude v plném vytisku zafazena do knihovny Autis Centra, o.p.s. a bude dale

slouzit jak pro socialni pracovniky, tak 1 pro rodi¢e déti s poruchou autistického spektra.

396



Seznam pouzitych zdroju

1. AMBLER, Z., 2011. Zaklady neurologie. 7. vydani. Praha: Galén. 351 s. ISBN 978-80-
7262-77-3.

2.ANDERSON, S., MEINTS, K. 2016. Brief Report: The Effects of Equine-Assisted
Activities on the Social Functioning in Children and Adolescents with Autism Spectrum
Disorder. J Autism Dev Disord. 46(10):3344-52. doi: 10.1007/s10803-016-2869-3.

3.ANDREW et al. 2012. Feeding difficulties in children withcerebral palsy. Arch Dis Child
Educ Pract Ed. 97(6):222-9. doi: 10.1136/archdischild-2011-300914.

4.Apla Jizni Cechy [online]. EDGERING ©2020 [cit. 2020-06-06]. Dostupné z:

http://www.aplajc.cz/

5.APPLETON, R. E., GUPTA, R. Cerebral palsy: not always what it seems. Arch Dis Child.
104(8):809-814. doi: 10.1136/archdischild-2018-315633.

6. ATTWOOD, T. 2005. Aspergeriv syndrom. Praha: Portal. ISBN 80-7178-979-8.

7.Autis Centrum [online]. Autis Centrum, o.p.s. ©2020 [cit. 2020-06-06]. Dostupné z:

https://www.autiscentrum.cz/

8.Autismus-screening. ©2016. [online]. Centrum Terapie Autismu s.r.o. [cit. 2020-07-10].
Dostupné z: https://www.autismus-screening.eu/

9.Autismus a Aspergeriiv syndrom, ©2020. [online]. Autismus a Aspergertiv syndrom. [Cit.
2020-07-01]. Dostupné z: https://mujautismus.cz/2016/10/centrum-terapie-autismu-
zkusenosti-html/

10.Autismus-screening [on-line]. © 2016 Autismus-screening.cz. [cit. 2020-07-11].
Dostupné z: https://www.autismus-screening.eu/screening/dotaznik-m-chat-rf-tm/

11. Autisté jihu, spolek [online]. Autisté jihu, spolek ©2020 [cit. 2020-06-06]. Dostupné z:

http://www.autiste-jihu.cz/

12.BAHMANI, M. et al. 2016. Autism: Pathophysiology and Promising Herbal Remedies.
Curr Pharm Des. 22(3):277-85. doi: 10.2174/1381612822666151112151529.

397


https://www.autismus-screening.eu/screening/dotaznik-m-chat-rf-tm/

13.BALOUN, I. et al. 2019. Application of PedsQLTM Questionnaires to the Evaluation of
Quality of Life in Families with Children with Selected Diagnoses. Clinical Social Work
and Health Intervention. 10(3): 86-102. Doi: 10.22359/cswhi_10 3 03

14.BALOUN, I. et al. 2020. The quality of life of families who have children with cerebral
palsy. Journal of Nursing, Social Studies, Public Health and Rehabilitation. 1-2:35-41
ISSN: 1804-7181.

15.BALOUN, I. et al. 2020. Measurements of the quality of life in children with autism and
in their families with the help of PedsQL™. Zdravot. Soc Prdca. 15(3): 140- 146. ISSN
1336-9326

16.BANDINI, L. G. et al. 2017. Changes in Food Selectivity in Children with Autism
Spectrum Disorder. J Autism Dev Disord. 47(2):439-446. doi: 10.1007/s10803-016-
2963-6.

17.BARTONICKOVA, K. et al., 2011. Obcansky a spolecenskovédni zdklad - prehled

stiedoskolského uciva. Brno: Computer Press. Maturity. ISBN isbn978-80-251-2631-8.

18.BARTUNEK, P. et al., 2016. Vybrané kapitoly z intenzivni péce. Praha: Grada. 752 s.
ISBN 978-80-271-9-328-8.

19.BATOOL, S. S. KHURSHID, S. 2015. Factors Associated with Stress Among Parents
of Children with Autism. J Coll Physicians Surg Pak. 25(10):752-6. doi:
10.2015/JCPSP.752756.

20.BAX, M., et al. 2007. Vztahy mezi klinickymi nalezy a vysledky zobrazeni magnetickou
resonanci u détské mozkové obrny. Jama. 2007, ro€. 15, €. 7-8, s. 459-466. ISSN 1210-
4132.

21.BAZALOVA, B. 2017. Autismus v edukacni praxi. Vydani prvni. Praha: Portal, s. r. o..
207 s. ISBN 978-80-262-1195-2.

22.BAZALOVA, B. 2014. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Vydani
prvni. Praha: Portal. 183 s. ISBN 978-80-262-0693-4.

23.BEDNARIK, J. et al., 2010. Klinickd neurologie-specidlni éast. Praha: TRITON. 1430
s. ISBN 978-80-7387389-9.

398



24 BECHYNOVA, V., KONVICKOVA, M., 2011. Sanace rodiny: [socidlni price s
dysfunkcnimi rodinami]. Vyd. 2. Praha: Portal. ISBN isbn978-80-262-0031-4.

25.BEIGHLEY, J. S. et al. 2013. Comparing challenging behavior in children diagnosed
with autism spectrum disorders according to the DSM-IV-TR and the proposed DSM-
5. Dev Neurorehabil. 16(6):375-81. doi: 10.3109/17518423.2012.760119.

26.BELL, K. L., SAMSON-FANG, L. 2013. Nutritional management of children with
cerebral palsy. Eur J Clin Nutr. 67 Suppl 2:513-6. doi: 10.1038/ejcn.2013.225.

27.BENDOVA, P., ZIKL, P., 2011. Dité s mentdlnim postizenim ve skole. Praha:Grada. 144
s. ISBN 987-80-247-3854-3.

28.BEYER, J., GAMMELTOFT, L., 2006. Autismus a hra: priprava hernich aktivit pro
deti s autismem. Praha: Portal. 104 s. ISBN 80-7367-157-3.

29.BELOHLAVKOVA, L., 2012. Rozvoj socidlnich dovednosti: metodika prdce u lidi s
Aspergerovym syndromem. Praha: Asociace pomahajici lidem s autismem - APLA
Praha, Sttedni Cechy. 107 s. ISBN 978-80-87690-05-5.

30.BICKOVA, J. et al., 2020. Zooterapie v kostce. Minimum pro terapeutické a edukativni
aktivity za pomoci zvirete. Praha: Portal. ISBN: 978-80-262-1585-1

31.BIEN, A. et al. 2020. Quality of life in women with endometriosis: a cross-sectional
survey. Qual Life Res. [Epub ahead of print] doi: 10.1007/s11136-020-02515-4.

32.BONELLIE,S. et al. 2005. Comparison of risk factors for cerebral palsy in twins and
singletons. Developmental Medicine and Child Neurology. s. 587-591. ISSN 0012-
1622.

33.BOURKE-TAYLOR, H.M,, et al., 2018. School success and participation for students
with cerebral palsy: a qualitative study exploring multiple perspectives. Disabil Rehabil.
40(18), 2163-2171. DOI:10.1080/09638288.2017.1327988

34.BOWLBY, J., 2010. Vazba: teorie kvality ranych vztahit mezi matkou a ditétem. Praha:

Portal. ISBN 978-80-7367-670-4.

35.BRADLYN, A.S., VARNI, JW., HINDS, P.S. 2003. Assessing health-related quality of
life in end-of-life care for children and adolescents. In FIELD, M.J., BEHRMAN, R.E.
2003. When Children Die: Improving Palliative and End-of-Life Care for Children and

399



Their Families. Washington: National Academic Presss. 476-508. ISBN: 0-3090-8437-
7.

36.BREHAUT, J.C., et al. 2004. The health of primary caregivers of children with cerebral
palsy: how does it compare with that of other Canadian caregivers?. Pediatrics. 114(2),
e182-e191. DOI:10.1542/peds.114.2.e182

37.BRUNNER, R. L.M.R., CUESTAS, E. 2019. The construction of cerebral palsy
definition: a historical journey to the present. Rev Fac Cien Med Univ Nac Cordoba.
76(2):113-117. doi: 10.31053/1853.0605.v76.n2.23649.

38.BUCKLEY, A. W.etal. 2011. An open label trial of donepezil for enhancement of rapid
eye movement sleep in young children with autism spectrum disorders. J Child Adolesc
Psychopharmacol. 21(4):353-7. doi: 10.1089/cap.2010.0121.

39.BUKERTOVA, H. 2006. Kvalita zivota déti s onkologickym onemocnénim. In:
KALUZOVA, N., VOLNA, J. (eds.) Shornik z V. mezindrodniho symposia o
oSetrovatelstvi. Ostrava: Zdravotn¢ socialni fakulta OU a Fakultni nemocnice Ostrava.
S20-30.

40.BURNS, C. O., MATSON, J. L. 2018. An investigation of the association between
seizures, autism symptomology, and developmental functioning in young children. Dev
Neurorehabil. 21(3):188-196. doi: 10.1080/17518423.2018.1437842.

41.BYRNE, R. et al. 2017. Implementation of Early Diagnosis and Intervention Guidelines
for Cerebral Palsy in a High-Risk Infant Follow-Up Clinic. Pediatr Neurol. 76:66-71.
doi: 10.1016/j.pediatrneurol.2017.08.002.

42.CETLOVA, L. et al. 2012. Hodnotici a méFici §kdly pro nelékaiské profese. Vysoka
Skola polytechnické Jihlava. ISBN 978-80-87035-45-0.

43. CILECKOVA, K., KRAUSOVA, A., 2017. Socidlni politika a jeji realizace v pravu

socialniho zabezpeceni. Ostravska univerzita, Ostrava. Studijni opora. ISBN 978-80-
7464-971-4.

44.CRAIG, J.,, BARON-COHEN, S. 1999. Creativity and Imagination in Autism and
Asperger syndrome. Journal of Autism and Developmental Disorders, 29 (4), 319 -326

400



45.CRANE, L. et al. 2016. Experiences of autism diagnosis: A survey of over 1000 parents
in the United Kingdom. Autism. 20(2):153-62. doi: 10.1177/1362361315573636.

46.CREMEENS, J., EISER, C., BLADES, M. Brief report: assessing the impact of rating
scale type, types of items, and age on the measurement of school-age children's self-
reported quality of life. J Pediatr Psychol. 32(2): 132-8. ISSN: 0146-8693.

47.CUMMINS, R. A. 1997. Comprehensive Quality of Life Scale- School Version (Grades
7-12) FIFTH EDITION (ComQol-S5).[online]. Melbourne: School of Psychology
Deakin University. [cit. 2019-20-12]. Dostupné Z:
http://www.acqol.com.au/instruments/comqol-scale/comqol-s5.pdf

48.CURTINE, C. 2015. Food selectivity, mealtime behavior problems, spousal stress, and
family food choices in children with and without autism spectrum disorder. J Autism
Dev Disord. 45(10):3308-15. doi: 10.1007/s10803-015-2490-x.

49.CZAPLA, K., OTREBSKI, W. 2018. Differences in Sexual Behavior of Teenagers and

Young Adults with Cerebral Palsy: The Role of Sexual Needs and Sexual Esteem. Sex
Disabil. 36(1):33-46. doi: 10.1007/s11195-017-9512-x.
50.CADA, K. et al., 2015. Analyza socidlné vyloucenych lokalit v CR. GAC spol. s.r.o.

51.CADILOVA, V. 2017. Spoleéné vzdélavani je pfirozena véc. [online]. ©2013-2020
MSMT. [cit. 2020-06-15]. Dostupné z:
https://www.msmt.cz/ministerstvo/novinar/spolecne-vzdelavani-je-prirozena-vec-v-
cadilova

52.CADILOVA, V., ZAMPACHOVA, Z. 2008. Strukturované uéeni. 1. vyd. Praha: Portal.
408 s. ISBN 978-80-7367-475-5.

53.CERNA, M., et al. 2008. Ceskd psychopedie. 1. vyd. Praha: Karolinum, 222 s. ISBN
978-80-246-1565-3.

54.Ceskd kldvesnice, 2007 [online]. Ceska klavesnice team. [cit. 2019-20-12]. Dostupné z:
http://www.ceskaklavesnice.cz/typograficke-zasady#znamky

55.Ceskd spolecnost KBT. ©2016. [online]. Ceska spole¢nost pro KBT. [cit. 2020-07-01].
Dostupné z: http://www.cskbt.cz/

401



56.DAS, S., et al., 2017. Impact of stress, coping, social support, and resilience of families
having children with autism: A North East India-based study. Asian J Psychiatr. 28,
133-139. DOI:10.1016/j.ajp.2017.03.040

57.DEVINE, D. P. 2014. Self-injurious behaviour in autistic children: a neuro-
developmental theory of social and environmental isolation. Psychopharmacology
(Berl). 231(6):979-97. doi: 10.1007/s00213-013-3279-2.

58.DEXROOCAQ), C. et al. 2020. Facilitators' perspectives on a psychoeducational program
for parents of an autistic child. Autism.  24(5):1273-1285.  doi:
10.1177/1362361319899766.

59.D¢ti uplnku, 2020 [online]. Nadé&je pro déti uplnku, z. s. [cit. 20-06-06]. Dostupné z:
https://www.detiuplnku.cz/cs/home/

60.Détska lécebna Vesna. ©2020. [online]. Statni 1é¢ebné 1azné JANSKE LAZNE, Ceska
republika. [cit. 2020-07-01]. Dostupné z: https://www.janskelazne.com/ubytovani-
detska-lecebna-vesna/

61.Dobry andél. 2020. [online]. DOBRY ANDEL, nadace. [cit. 2020-07-01]. Dostupné z:
https://www.dobryandel.cz/komu-a-jak-pomahame/

62.DORTOVA, E., DORT, J. 2015. Co by mél pediatr védét o novorozenci s velmi nizkou
porodni hmotnosti? Pediatrie pro praxi. 16(1): 20-23. ISSN: 1213-0494.

63.Dostupnost socialnich sluZzeb pro osoby s poruchou autistického spektra - Vyzkum
vefejné ochrankyné prav. 2018. [online]. Ombudsman, vefejny ochrance prav. [cit.
2020-07-01]. Dostupné zZ:
https://www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/CRPD/autismus/Vyzkum-autisti.pdf

64.DRAGOMIRECKA, E. et al. 2006. PFirucka pro uzivatele ceské verze dotaznikii kvality
Zivota Svétové zdravotnické organizace WHOQOL-BREF a WHOQOL-100. Praha:
Psychiatrické centrum.

65.DRAPALOVA, R., 2009. Vyuziti konceptu bazalni stimulace. Pediatrie pro praxi. 10(4),
269-271. ISSN 1803-5264.

66.DRUZKA, J. 2004. Kvalita Zivota a subjektivna pohoda — teérie a modely, podobnost’ a
rozdiely. In: DRUZKA, J.(ed). Psychologické dimenzie kvality Zivota. PreSov:
PresSovska univerzita, s.47-53. ISBN: 80-8068-282-8.

402



67.DU, R. et al. 2020. Health- and oral health-related quality of life among preschool
children with autism spectrum disorders. Eur Arch Paediatr Dent. 21(3):363-371. doi:
10.1007/s40368-019-00500-1.

68.DUNOVSKY, J., 2005. Problematika détskych prav a komercéniho sexudlniho

zneuzivani deti u nas a ve svete. Praha: Grada. ISBN 80-247-1201-6.
69.DVORAK, D. et al., 2017. Identifikace rizik pro projekt primarni prevence ohroZeni
rodiny: Metodika konstrukce modelu skoring II. Pracovni material.

70.EDWARDS, J., 2016. The Oxford Handbook of Music Therapy. New York:Oxford
university press. 981 s. ISBN 978-0-19-963975-5.

71.EMMEROVA, M., 2012. Co je to koordinovana rehabilitace. In: VALKOVA. M., et al.
Zdkladni vychodiska zavedeni koordinované rehabilitace zdravotné postizenych v CR.
Praha: MPSV. 44 s. ISBN 978-80-7421-052-5.

72.EPROVIDE [online]., ©2020. Mapi Research Trust [cit. 2.2.2020]. Dostupné z:
https://eprovide.mapi-trust.org/

73.FARMER, T. et al., 2019. An Analysis of the Benefits of Therapeutic Recreation for
Children with Cerebral Palsy. KAHPERD Journal. 57(1), 7-15. ISSN_1071-2577.

74.FEINBERG, M.E., SOLMEYER, A.R., MCHALE, S.M., 2012. The Third Rail of

Family Systems: Sibling Relationships, Mental and Behavioral Health, and Preventive
Intervention in Childhood and Adolescence. Clinical Child and Family Psychology
Review. 15(1), 43-57. DOI: 10.1007/s10567-011-0104-5. ISSN 1096-4037.

75.FITZPATRICK, S. E. et al. 2016. Aggression in autism spectrum disorder: presentation
and treatment options. Neuropsychiatr Dis Treat. 12:1525-38. doi:
10.2147/NDT.S84585.

76.FISCHER, S., SKODA, J. 2008. Specialni pedagogika: edukace a rozvoj osob se
somatickym, psychickym a socidlnim znevyhodnénim. Praha: Triton. 205 s. ISBN 978-
80-7387-014-0.

77.FLEISS, B., GRESSENS, P. 2012. Tertiary mechanisms of brain damage: a new hope
for treatment of cerebral palsy? The Lancet Neurology. s. 556-566. ISSN 1474-4422.

403



78.Fond pomoci détem s DMO. ©2014. [online]. Vybor dobré viile - Nadace Olgy Havlové.
[cit. 2020-06-20]. Dostupné z: http://www.vdv.cz/programy/fond-pomoci-detem-s-
dmo/

79.FRIEDLOVA, K., 2007. Bazalni stimulace vzakladni o$etfovatelské pééi. Praha: Grada.
168 s. ISBN 978-80-247-1314-4.

80.FRYE, R.E., 2018. Social Skills Deficits in Autism Spectrum Disorder: Potential
Biological Origins and Progress in Developing Therapeutic Agents. CNS Drugs 32,
713-734. DOI: https://doi.org/10.1007/s40263-018-0556-y

81.FUTAGI, Y., YAMAMOTO, Y. 2002. Disclosure of a diagnosis of childhood autism
and parents' acceptance of the disability. No To Hattatsu. 34(4):336-42. ISSN: 1884-
7668

82.GALAJDOVA, L. 1999. Pes lékaiem lidské duse aneb Canisterapie. Praha: Grada
Publishing s.r.o. ISBN 80-7169-789-3.GARIP, Y., et al., 2017. Fatigue in the mothers
of children with cerebral palsy. Disabil Rehabil. 39(8), 757-762.
DOI:10.3109/09638288.2016.1161837

83.GERLICHOVA, M., KANTOR, J., 2014. Muzikoterapie-piib&hy muzikoterapeutickych
cest. Praha: Grada. 136 s. ISBN 978-80-247-4581-7.

84.GEURTSEN, G.J. et al., 2011. Prospective study of a community reintegration

programme for patients with acquired chronic brain injury: Effects on caregivers’
emotional burden and family functioning. Brain Injury. 25(7-8), 691-697. DOI:
10.3109/02699052.2011.574675. ISSN 0269-9052.

85.GIACOMO, A. D. et al. 2016. Aggressive Behaviors and Verbal Communication Skills
in  Autism  Spectrum  Disorders. Glob  Pediatr Health. 3:1-5. Doi:
10.1177/2333794X16644360.

86.GILLBERG, CH., PEETERS, T., 2008. Autismus - zdravotni a vychovné aspekty:
vychova a vzdeélavani deti s autismem. 3.vyd. Praha: Portal. 122 s. ISBN 978-80-7367-
498-4.

87.GLASER, B., STRAUSS, A. 1967. The Discovery of Grounded Theory: Strategies for
Qualitative Research. Mill Valley, CA: Sociology Press.

404



88.GLENN, S, et al., 2009. Maternal parenting stress and its correlates in families with a
young child with cerebral palsy. Child Care Health Dev. 35(1), 71-78.
DOI:10.1111/j.1365-2214.2008.00891.x

89.GLINAC, A, et al., 2017. Quality of Life in Mothers of Children with Cerebral Palsy.
Acta Clin Croat. 56(2), 299-307. DOI:10.20471/acc.2017.56.02.14

90.GORLIN J. B., et al. 2016. Severe Childhood Autism: The Family Lived Experience. J
Pediatr Nurs. 31(6):580-597. doi: 10.1016/j.pedn.2016.09.002.

91.GROVE, J., et al. 2019. Identification of common genetic risk variants for autism
spectrum disorder. Nat Genet 51, 431-444. DOI: https://doi.org/10.1038/s41588-019-
0344-8

92.GUIDANCE for Industry. 2006. Guidance for industry: patient-reported outcome
measures: use in medical product development to support labeling claims: draft
guidance. U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for Drug
Evaluation and Research,corresponding; U.S. Department of Health and Human
Services FDA Center for Biologics Evaluation and Research,corresponding; U.S.
Department of Health and Human Services FDA Center for Devices and Radiological
Health. Health Qual Life Outcomes. 4(79). 32s. doi: 10.1186/1477-7525-4-79

93.GUPTA, VB., (2004). Autistic Spectrum Disorders in Children. New York: Marcel
Dekker, Inc GURKOVA, E. 2011. Hodnoceni kvality Zivota: pro klinickou praxi a
oSetrovatelsky vyzkum. Praha: Grada. ISBN: 978-80-247-3625-9.

94.HANNAH, E. JOHN, R. M. Everything the nurse practitioner should know about
pediatric feeding tubes. J Am Assoc Nurse Pract. 25(11):567-77. doi: 10.1002/2327-
6924.12075.

95.HANZL, D., 2014. Metody a techniky socidlniho vyzkumu. Vysoka Skola polytechnicka
Jihlava. Studijni opora. 100 s.

96.HARTL, P., HARTLOVA, H., 2010. Velky psychologicky slovnik. llustroval Karel

NEPRAS. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-686-5.

97.Helpnet, 2012. [online].  Helpnet. [cit.  2020-07-01].  Dostupné  z:

https://www.helpnet.cz/aktualne/fyzioterapie-pro-deti-s-autismem

405



98.HENDL, J., 2016. Kvalitativni vyzkum: zékladni teorie, metody a aplikace. Ctvrté,
piepracované a rozsifené vydani. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0982-9

99.Hexavakcina. 2018. [online]. Koncern GSK [cit. 2020-12-06]. Dostupné z:
https://www.hexavakcina.cz/

100.HNILICOVA, H. 2005. Kvalita Zivota a jeji vyznam pro medicinu a zdravotnictvi. In:
PAYNE, J. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, s. 205-216. ISBN: 80-7254-657-0.

101.HNILICOVA, H., Bencko, V. 2005. Kvalita Zivota — vymezeni pojmu a jeho vyznam
pro medicinu a zdarvotnictvi. Prakticky lékar, 85(11). 656-660. ISSN: 0032-6739.

102.HOLA, L., 2014. Rodinnd mediace v Ceské republice. Praha: Leges. Teoretik. ISBN
978-80-7502-015-4.

103.HOOGSTEEN, L. WOODGATER. L., 2013. The lived experience of parenting a child
with autism in a rural area: making the invisible, visible. Pediatr Nurs. 39(5):233-7.
ISSN: 0097-9805.

104 HRDLICKA, M., KOMAREK, V. 2014. Détsky autismus. Praha: Portal, s. 212. ISBN:
978-80-262-0686-6.

105.HVIID, A. et al. 2019. Measles, Mumps, Rubella Vaccination and Autism: A
Nationwide Cohort Study. Ann Inter Med. 170(8): 513-520. Doi: 10.7326/M18-2101.

106.HYLAND, M.E, SODERGREN, S. C. 1996. Development of a new type of global
quality of life scale, and comparison of performance and preference for 12 global scales.
Qual Life Res, 5(5), 469-480. ISSN: 1573-2649.

107.CHAMAK, B. 2008. Autism and social movements: French parents' associations and
international autistic individuals' organisations. Sociol Health IlIn. 30(1):76-96. doi:
10.1111/j.1467-9566.2007.01053.x.

108.CHEN, S.P., CHEN, E.H. 1999. Application of modified CHIP-AE in a vocational high
school. ABNF J. 10(5): 104-110. ISSN: 1046-7041.

109.CHENG, C.P. et al. 2016. Agreement of children and parents scores on Chinese version
of Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0: further psychometric development.
Applied Research Quality Life. 11(3):891-906.

406



110.CHISTOL, L. T. et al. 2018. Sensory Sensitivity and Food Selectivity in Children with
Autism Spectrum Disorder. J Autism Dev Disord. 48(2):583-591. doi: 10.1007/s10803-
017-3340-9.

111.JALBA, E. 2016. Hispanic Immigrant Mothers of Young Children With Autism
Spectrum Disorders: How Do They Understand and Cope With Autism?. Am J Speech
Lang Pathol. 25(2),200-213. DOI:10.1044/2015_AJSLP-13-0017

112.1IKEDA, E. et al. 2014. Assessment of quality of life in children and youth with autism
spectrum disorder: a critical review. Qual Life Res. 23(4):1069-85. doi:
10.1007/s11136-013-0591-6.

113.JACQUIER, D., NEWMAN, CH. J. 2019. Parent-reported sleep disorders in children
with motor disabilities: a comparison with the Sleep Disturbance Scale for Children's
new norms. Sleep Med. 55:26-32. doi: 10.1016/j.sleep.2018.11.016.

114.JAKOBOVA, A., 2011. Komplexni péde o déti stdlesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vyd. Ostrava: Ostravska univerzita. 104 s.ISBN 978-80-7368-945-2.

115.JANKOVSKY, J. 2014. Koordinovania podpora déti a mlideze s télesnym
(motorickym) a kombinovanym postiZenim v ramci uceleného systému rehabilitace. In:
PFEIFFER, Jan et al. Koordinovana rehabilitace. Ceské Budgjovice: JCU CB ZSF.
49114 s. ISBN 978-80-7394-461-2.

116.JANKOVSKY, J., 2006. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vyd. Praha: Triton. 173 s. ISBN 80-7254-730-5.

117.JELINKOVA, I, et al. 2009. Ergoterpie. Praha: Portal. 270 s. ISBN 978-80-7367-583-
7.

118.JESENSKY, J., 1995. Uvedeni do rehabilitace zdravotné postizenych. Praha:
Karolinum. 159 s. ISBN 80-7066-941-1.

119.JUKLOVA, K., SKORUNKOVA, R., 2009. Zdiklady psychopatologie. 2. vyd. Hradec
Kralové: Gaudeamus. ISBN 978-80-7041-815-4.

120.KALLWASS, A., 2007. Syndrom vyhoreni v praci a osobnim Zivoté. Praha: Portal. 144
s. ISBN 978-80-7367-299-7.

121.KALOVA, H., PETR, P. 2004. Biologické, psychické a socialni dimenze kvality Zivota

u handicapovanch osob. Kvalita zivota u chronickych onemocnéni a jeji rozdily

407



podminéné pohlavim. In : HNILICOVA, H. (ed.) Kvalita Zivota. Kostelec nad Cernymi
lesy : Institut zdravotni politiky a ekonomiky. S. 102-107. ISBN : 80-86625-20-6.

122.KANTOR, J. et al., 2009. Zaklady muzikoterapie. Praha: Grada. 296 s. ISBN 978-80-
247-2846-9.

123.KATZ, R. T., JOHNSON, C. B. 2013. Life care planning for the child with cerebral
palsy. Phys Med Rehabil Clin N Am. 24(3):491-505. doi: 10.1016/j.pmr.2013.03.003.

124 KEJKLICKOVA, L, 2016. Vady feéi u déti. Praha: Grada. 224 s. ISBN 978-80-247-
3941-0

125.KELMANSON, I. 2015. Sleep disturbances in children with autistic spectrum
disorders. Zh Nevrol Psikhiatr Im S SKorsakova. 115(4):102-107. doi:
10.17116/jnevro201511541102-107.

126.KERROVA, S., 1997. Dité se specidlnimi potiebami. Praha: Portal. 165 s. ISBN 80-
7178-147-9.

127 KILBURN, T. R. et al. 2019. Group-based Cognitive Behavioural Therapy for Anxiety
Disorder in Children with Autism Spectrum Disorder: a feasibility study. Nord J
Psychiatry. 73(4-5): 273-280. Doi: 10.1080/08039488.2019.1622153.

128.KING, C.R., HINDS, P.S. 2003. Quality of Life: From Nursing and Patient
Perspectives. Sudbury : Jones and Barlett Publisher. 533s. ISBN : 0-7637-2235-9.

129 KLENKOVA, J., 2006. Logopedie. Praha: Grada. 228 s. ISBN 978-80-247-1110-2.

130.KLOBUCKA, S., et al. 2011. Zlep3enie motorickych funkcii testovanych GMFM u
dvoch pacientov sdétskou mozgovou obrnou po absolvovani roboticky asistovaného
lokomo¢niho tréningu. Neurologie pro praxi. ro¢. 12, €. 6, s. 434-442. ISSN 1213-1814.
Dostupné z: http://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2011/06/14.pdf

131 KOLAR, P. 2001. Vyznam posturalni aktivity pro véasny zachyt pacientt s détskou
mozkovou obrnou. Pediatrie pro praxi. 4: 191-194. ISSN 1213-0494.

132.KOLAR, P. et al., 2009. Rehabilitace v klinické praxi. Praha: Galén. ISBN 978-807-
2626-571.

133.KOLTUNIUK, A. et al. 2019. The Quality of Life of Polish Children with Cerebral
Palsy and the Impact of the Disease on the Family Functioning. J Pediatr Nurs. 47:e75-
e82. doi: 10.1016/j.pedn.2019.05.011.

408



134. KOMAREK, V., ZUMROVA, A., 2008. Détskd neurologie: vybrané kapitoly. 2. vyd.
Praha: Galén. ISBN 978-80-7262-492-8.

135.KOO0K, S.H., VARNI, J.W. 2008. Validation of the Korean version of the Pediatric
Quality of Life Inventory™ 4.0 (PedsQL™) generic core scales in school children and
adolescents using the RASCH model. Health and quality of life outcomes. 6(1): 41.
ISSN : 1477-7525.

136.KOUCKY, M. 2016. 18+0 tt - odtok plodové vody. [online]. Mother-Care-Centrum
s.r.o. [cit. 2020-07-01]. Dostupné z: http://www.porodnice.cz/poradny/180-tt-odtok-
plodove-vody

137.KOUDELKOVA, A. 2002. Kvalita Zivota — zdkladni principy konstrukce dotazniki.
Praha : FTVS UK, referat na konferenci SVOC. 15s.

138.KOUKOLA, B., OBDREJOVA, E. 2006. Kvalita Zivota u zakt ZS méfena dotaznikem
PedsQL 4.0 (pilotni studie). In : MARES, J. 2006. Kvalita Zivota déti a dospivajicich I.
Brno: MSD spol. s r.o. ISBN : 80-86633-65-9.

139.KOZEL, R. et al., 2011. Moderni metody a techniky marketingového vyzkumu. Praha:
Grada. 304 s. ISBN 978-80-247-3527-6.

140.KRAUS, J. et al., 2005. Détskd mozkova obrna. Praha: Grada. 348 s. ISBN 80-247-
1018-8.

141 KREITZER, M. J., KOITHAN, M., 2014. Integrative nursing. 3. vydani. New York:
Oxford university press. 608 s. ISBN 978-0-19-986073-9.

142 KREJCIROVA, D., RICAN, P. 2006. Détskd klinickd psychologie. 4.vyd., Praha:
Grada, 2006, 603 s. ISBN 80-247-1049-8.

143. KRHUTOVA, L., 2017. Koordinovand rehabilitace. Ostravska univerzita, Fakulta
socialnich studii. ISBN 978-80-7464-965-3.

144 KRIVOHLAVY, J. 2002. Psychologie nemoci. 1 vyd. Praha: Portal. 198 s. ISBN : 80-
247-0179-0.

145 KRIVOHLAVY, J., 2004. Kvalita Zivota. In: HNILICOVA, H., Kvalita Zivota. Sbornik
piispévkil. Institut zdravotni politiky a ekonomiky. Kostelec na Cernymi lesy. ISBN:
80-86625-20-6.

409



146.KRIVOSIKOVA, M., 2011. Uvod do ergoterapie. Praha: Grada. 364 s. ISBN
9788024726991.

147 KROVACKOVA, B., SKUTIL, M., 2014. Pedagogicky a psychologicky slovnik:
terminologicky slovnik zaméreny na primdrni a preprimdrni vzdeélavani. Hradec
Kralové: Gaudeamus, 153 s. ISBN 978-80-7435-513-4.

148. KUCERA, D. 2013. Moderni psychologie: hlavni obory a témata soucasné
psychologické védy. Praha: Grada, Psyché (Grada). ISBN 978-80-247-4621-0.

149 KUCEROVSKA, M., et al. 2013. Vyvojové vysetfeni novorozence. Pediatrie pro
praxi.14(4), 231-234. ISSN 1213-0494.

150.KUCOVA, J., SIKOROVA, L. Potfeby rodi¢t déti s détskou mozkovou obrnou.
Prakticky lékar. 92(9): 509-512. ISSN: 1805-4544

151 KUDLACEK, M. 2012. Svét détské mozkové obrny: nahlizeni vlastniho postizeni v
prabéhu socializace. Praha: Portal, 186 s. ISBN 978-80-262-0178-6.

152. KUCHAROVA, V. et al., 2019. Ceskd rodina na pocdtku 21. stoleti: Zivotni podminky,

vztahy a potreby. Praha: Sociologické nakladatelstvi (SLON) v koedici s Vyzkumnym
ustavem prace a socialnich véci. Studie (Sociologické nakladatelstvi). ISBN 978-80-
7416-333-3.

153.KULINSKI, W., ZUKOWSKA, M. 2019. Cerebral palsy: clinical and social problems.
Wiad Lek. 72(12 cz 1):2261-2268. ISSN: 0043-5147.

154 KURU, N., PIYAL, B. 2018. Perceived social support and quality of life of parents of
children  with  Autism. Niger J Clin  Pract. 21(9), 1182-1189.
DOI:10.4103/njcp.njcp_13_18

155.LANGMEIER, J., MATEJCEK, Z., 2011. Psychickd deprivace v détstvi. Praha:

Karolinum. ISBN 978-80-246-1983-5.
156.LEAHEY, M., WRIGHT, L.M., 2016. Application of the Calgary Family Assessment
and Intervention Models. Journal of Family Nursing [online]. 22(4), 450-459 [cit.

2020-06-18]. DOI: 10.1177/1074840716667972. ISSN 1074-8407.

410



157.LELIS, A.L., et al., 2016. Sleep disorders in children with cerebral palsy: An integrative
review. Sleep Med Rev. 30, 63-71. DOI:10.1016/j.smrv.2015.11.008

158.LESNY, Ivan. 1972. Détska mozkova obrna ze stanoviska neurologa. Praha:
Avicenum. 256 s.

159.LOEBE, L., 2016. Vztah socialni politiky a socialni prava z pohledu prava. Socialni
prace. Expertiza. 16(2). s 82-83. ISSN 1805-885X

160.LORD, C., et al., 2018. Autism spectrum disorder. The Lancet. 393 (10146), 508-520.
DOI: https://doi.org/10.1016/S0140-6736(18)31129-2

161.MAIJNEMER, A., et al., 2008. Reliability in the ratings of quality of life between
parents and their children of school age with cerebral palsy. Qual Life Res. 17(9), 1163-
1171. DOI:10.1007/s11136-008-9394-6

162.MALACH, J., 2010. Teorie metodiky vychovy. Vyd. 2., upr. a dopl. Praha: Univerzita

Jana Amose Komenského. ISBN 978-80-86723-93-8.

163. Mapa autismu CR, 2020. [online]. Institut biostatistiky a analyz LF MU [cit.
10.6.2020]. Dostupné z: https://mapaautismu.cz/

164 MARES, J. 2006. Kvalita Zivota déti a dospivajicich 1. Brno: MSD spol. s r.0. ISBN :
80-86633-65-9.

165.MARES, J. 2007. Kvalita Zivota déti a dospivajicich II. Brno: MSD spol. s r.0. ISBN :
978-80-7392-008-1.

166.MARES, J. 2008. Kvalita Zivota déti a dospivajicich III. Brno: MSD spol. s r.0. ISBN :
978-80-7392-076-0.

167.MARES, J., MARESOVA, J. 2004. Bolest a kvalita Zivota u déti. Bolest, 7(4). 215-
223. ISSN : 1212-0634.

168.MARTIN-VALERO, R. et al. 2018. Benefits of hippotherapy in children with cerebral
palsy: A narrative review. Eur J Paediatr Neurol. 22(6):1150-1160. doi:
10.1016/j.ejpn.2018.07.002.

169.Matematicka biologie, 2020. [online]. Institut biostatistiky a analyz LF MU [cit.
1.3.2020]. Dostupné z:

411



https://portal.matematickabiologie.cz/index.php?pg=aplikovana-analyza-klinickych-a-

biologickych-dat--analyza-a-management-dat-pro-zdravotnicke-obory--bodove-a-

intervalove-odhady--teoreticke-pozadi-intervalovych-odhadu--centralni-limitni-veta
170.MATEJCEK, Z. 2001. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Usti nad

Labem: H&H. ISBN 80-86022-92-7.

171.MATOUSEK, O. et al., 2013. Metody a Fizeni socidlni prace. Vydani tfeti. Praha:
Portal. ISBN 9788026202134.

172.MATOUSEK, O., 2016. Slovnik socidlni prace. Vydani tieti. Praha: Portal. ISBB: 978-
80-262-1154-9.

173.MATOUSEK, O., PAZLAROVA, H., 2010. Hodnoceni ohroZeného ditéte a rodiny v
kontextu planovani péce. Praha: Portal. ISBN: 978-80-7367-739-8.
174 MATOUSEK, O., PAZLAROVA, H., 2016. Stdtni orgdny socidlnépravni ochrany

deti: dobra praxe z pohledu rodin a pracovnikii. Praha: Univerzita Karlova v Praze,
nakladatelstvi Karolinum. ISBN 978-80-246-3336-7.

175.MElI, C., etal., 2015. Activities and participation of children with cerebral palsy: parent
perspectives. Disabil Rehabil. 37(23), 2164-2173. doi:10.3109/09638288.2014.999164
176.MENKES, J.H. et al., 2011. Détska neurologie | + 11. Vyd. 7. Praha: Triton. ISBN 978-

80-7387-341-7.

177.MIANO, S., FERRI, R. 2010. Epidemiology and management of insomnia in children
with autistic spectrum disorders. Paediatr Drugs. 12(2):75-84. doi: 10.2165/11316140-
000000000-00000.

178 MICHALIK, J., 2019. Néro&nost péée o dit& se zdravotnim postizenim. Sancedetem.cz
[on-line].  [cit. 2020-07-13]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-
pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-
postizenim/narocnost-pece-o-dite-se-zdravotnim-postizenim.shtml#casova-narocnost

179.MICHALIK, J. 2019. V rodiné neni pouze nemocné dit&. [online]. ©Obecné& prosp&ina
spolenost  Sirius, o.p.s.; Sance détem. [cit. 2020-06-12]. Dostupné z:

412



https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/rodina-
ditete-se-zdravotnim-postizenim/narocnost-pece-o-dite-se-zdravotnim-
postizenim.shtml

180.MICHALIK, J., KRTICKOVA, K. 2019. Néro&nost péce o dit¢ se zdravotnim
postizenim. [online]. ©Obecné prosp&sna spoleénost Sirius, 0.p.s.; Sance détem. [cit.
16.5.2018]. Dostupné z:  https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/v-rodine-neni-pouze-
nemocne-dite.shtml

181.Ministerstvo vnitra CR, 2014. Identifikace zakladnich problémi v oblasti socialniho
vylouc€eni [online]. [cit. 2020-06-18]. Dostupné Z:
http://www.mvcr.cz/soubor/identifikacezasadnich-problemu-pdf.aspx.

182.MIOVSKY, M., 2006. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu.
Praha: Grada. 332 s. ISBN 80-247-1362-4.

183.MLODAWSKI, J. et al. Cerebral palsy and obstetric-neonatological interventions.
Ginekol Pol. 90(12):722-727. doi: 10.5603/GP.2019.0124.

184.MONTES, G., HALTERMAN, J.S. 2007. Psychological functioning and coping
among mothers of children with autism: a population-based study. Pediatrics. 119(5),
e1040-e1046. DOI:10.1542/peds.2006-2819

185.MORIE, K. P. et al. 2019. Mood Disorders in High-Functioning Autism: The
Importance of Alexithymia and Emotional Regulation. J Autism Dev Disord.
49(7):2935-2945. doi: 10.1007/s10803-019-04020-1.

186.MUCHOVA, M., 2011. Botulotoxin A v 1é¢bé détské mozkové obrny. Pediatrie pro
praxi.12(3),193-198. ISSN 1803-5264.

187.MUNTAU, A. C., 2014. Pediatrie. 6. vydani. Praha: Grada. 608 s. ISBN 978-80-247-
4588-6.

188.Nadeje pro deti uplnku. 2020. Homesharing. [online]. Nad¢je pro déti upliku, z.s. [cit.
2020-07-01]. Dostupné z: https://www.homesharing.cz/o-nas

413



189.NEIGHLEY, J. S. et al. Food selectivity in children with and without an autism
spectrum disorder: investigation of diagnosis and age. Res Dev Disabil. 34(10):3497-
503. doi: 10.1016/j.ridd.2013.07.026.

190.NELSON, L.P. et al., 2019. The Effects of Family Functioning on the Development of

Posttraumatic Stress in Children and Their Parents Following Admission to the
PICU. Pediatric ~ Critical Care  Medicine.  20(4), e208-e215. DOI:
10.1097/PCC.0000000000001894. ISSN 1529-7535.

191.NERANDZIC, Z. 2006. Animoterapie aneb Jak nds zvirata 1é¢i. Praha: Albatros. ISBN
80-00-01809-8.

192 NESNIDALOVA, R., 1973. Extrémni osamélost. Praha; Avicentrum-zdravotnické
nakladatelstvi n.p., 1973. ISBN 08-009-73.

193.NG, S. Y. etal. 2003. Decreased access to health care and social isolation among young
adults with cerebral palsy after leaving school. J Orthop Surg (Hong Kong). 11(1):80-
9. doi: 10.1177/230949900301100116.

194.NORTHOUSE, L.L., 2012. Helping Patients and Their Family Caregivers Cope With

Cancer. Oncology Nursing Forum. 39(5), 500-506. DOI: 10.1188/12.0NF.500-506.
ISSN 0190-535X.

195.NQY, C., 2008. Sampling knowledge: The hermeneutics of snowball sampling in
qualitative research. International Journal of social research methodology. 11(4), 327-
344, doi: 10.1080/13645570701401305.

196.0°CONOR, R. et al., 2018. Daily Routine: Associations With Health Status and Urgent
Health Care Utilization Among Older Adults. The Gerontologist. DOI:
10.1093/geront/gny117. ISSN 0016-9013.

197. Oc¢kovaci centrum, ©2015 [online]. Avenier a.s. [cit. 2020-12-06]. Dostupné z:
https://www.ockovacicentrum.cz/cz

198.0LUBOYEDE, Y., ROBISON, T. 2019. Measuring Weight-Specific Quality of Life
in Adolescents: An Examination of the Concurrent Validity and Test-Retest Reliability
of the WAIE. Value Health. 22(3) : 348-354. ISSN : 1098-3015.

414



199.0mbudsman. 2018. Klient s autismem? Socidlni sluzbu prakticky nenajde.
Ombudsman. Verejny ochrdance prav. [online]. Ombudsman. Vefejny ochrance prav.
[cit. 2020-07-01]. Dostupné z: https://www.ochrance.cz/aktualne/tiskove-zpravy-
2018/klient-s-autismem-socialni-sluzbu-prakticky-nenajde/

200.ONDREJKA, I et al. 2003. Kvalita zivota a jej vyznam detskej a dorastovej psychiatrii.
Cesko-Slovenska pediatrie, 58(2). 85-88. ISSN: 0069-2328.

201.0PATRILOVA, Dagmar. 2010. Pedagogicka intervence v raném a piedikolnim véku
u jedinci s mozkovou obrnou. 2. vyd. Brno: Masarykova univerzita, 150 s. ISBN 978-
80-210-5266-6.

202.0pen Therapy of Autism, 2017. [online]. Centrum Terapie Autismu. [cit. 2019-20-12].
Dostupné z: https://www.terapie-autismu.cz/o-t-a/

203.0RTH, H., 2009. Dit& ve Vojtové terapii-piirucka pro praxi. Ceské Bud&jovice: Kopp.
216 s. ISBN 978-80-7394-182-6.

204.0VESNA, L., 2018. Potieby rodicii déti s détskou mozkovou obrnou. Zlin: Univerzita
Tomase Bati ve Zlin¢. 67 s.

205.0ZKAN, Y. 2018. Child's quality of life and mother's burden in spastic cerebral palsy:
a topographical classification perspective. J Int Med Res. 46(8):3131-3137. doi:
10.1177/0300060518772758

206.PADDEN, C., JAMES, J.E., 2017. Stress among Parents of Children with and without
Autism Spectrum Disorder: A Comparison Involving Physiological Indicators and
Parent  Self-Reports. J Dev  Phys Disabil 29, 567-586. DOI:
https://doi.org/10.1007/s10882-017-9547-z

207.PATA, P.K., 2008. Mé dité md autismus: piibéh pokracuje. Praha: Grada, 2008, 128 s.
ISBN 978-80-247-2683-0.

208.PELTON, M.K, CASSIDY, S.A. 2017. Are autistic traits associated with suicidality?
A test of the interpersonal-psychological theory of suicide in a non-clinical young adult
sample. Autism Res. 10(11):1891-1904. doi: 10.1002/aur.1828.

209.PEMOVA, T., PTACEK, R., 2016. Zanedbdvini déti: priciny, disledky a moznosti
hodnoceni. Praha: Grada Publishing. ISBN 978-80-247-5695-0.

415



210.PESKOVA, L. 2010. Problémy ve spolecenském Zivoté osob s poruchami autistického
spektra. Praha. Bakalaiska prace. Univerzita Karlova.

211.PFEIFFER, J. Et al. 2014. Koordinovand rehabilitace. Ceské Budé&jovice: ZSF JU v
Ceskych Budgjovicich. 176 s. ISBN 978-80-7394-461-2. 53.

212.PFEIFFER, J., 2006. Neurologie v rehabilitaci pro studium i praxi. Praha: Grada. 352
s. ISBN 978-80-247-1135-5.

213.PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O., 2008. Mezindrodni klasifikace funkcnich
schopnosti, disability a zdravi: MKF. Praha: Grada. 280 s. ISBN 978-80-247- 1587-2.

214. PILLAS, M. et al. 2016. Development and Validation of a Carers Quality-Of-Life
Questionnaire for Parkinsonism (PQoL Carers). Qual Life Res. 25(1), 81-88. ISSN:
1573-2649.

215.PIPEKOVA, J. 2010. Kapitoly ze specialni pedagogiky. 3. vyd. Brno: Paido. 401 s.
ISBN 978-80-7315-198-0.

216.PLIMLEY, L., Bowen, M., 2007. Social Skills and Autistic Spectrum Disorders.
London: Paul Chapman Publishing.

217.PONDELICKOVA-MASLOVA, J., RABOCH, J. 2005. O sexualité a partnerskych
vztazich. Praha: Galén. 196 s. ISBN 80-7262-323-0.

218.POSTORINO, V. et al. 2015. Clinical differences in children with autism spectrum
disorder with and without food selectivity. Appetite. 92:126-32. doi:
10.1016/j.appet.2015.05.016.

219.Procit. 2020. Autismus. Obcanské sdruzeni ProCit, z.s. [online]. Obc¢anské sdruzeni
ProCit, z.s. [cit. 2020-07-01]. Dostupné z: http://www.autismusprocit.cz/kontakt.html

220.PROCHAZKOVA, E. 2005. Détski mozkova obrna. Moderni gynekologie a
porodnictvi. ro€. 14, €. 3, s. 418-427. ISSN 1211-1058.

221.Proprioreceptivni nervosvalova facilitace (Kabatova metoda) [on-line]. © 2011-2020
Fyzioklinika.cz. [cit. 2020-06-15]. Dostupné z: https://www.fyzioklinika.cz/clanky-o-
zdravi/proprioceptivni-nervosvalova-facilitace-kabatova-metoda

222 .Pribalova informace: informace pro uzivatele Rispen, 2012. [on-line]. Zentiva, k.s. [cit.
2020-07-1]. Dostupné z: http://www.sukl.cz/download/pil/P132405.pdf

416



223. Pribalova informace: informace pro uzivatele Ritalin, 2017. [on-line]. Novartis, s.r.o.
[cit. 2020-07-1]. Dostupné z: http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:-
kKAG4vAG6HjMJ:www.sukl.cz/modules/medication/download.php%3Ffile%3DSPC10
4915.pdf%26type%3Dspc%26as%3Dritalin-spc+&cd=1&hl=cs&ct=cInk&gl=cz

224 PSCHIRRER, R., HOLLLIER, M. 2002. Kdy dochézi kneurologickému poSkozeni
plodu? Gynekologie po promoci. 2(4), 64-70. ISSN 1213-2578.

225.PUS, J. 2020. Predchdzeni a ieseni afektii u déti s poruchou autistického spektra.
[online]. Sance détem. [cit. 2020-07-10]. Dostupné Z:
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-
mentalnim-postizenim/predchazeni-a-reseni-afektu-u-deti-s-poruchou-autistickeho-
spektra.shtml

226.Registr poskytovatelli socialnich sluzeb. 2020. [online]. MPSV. [cit. 2020-07-15].
Dostupné Z:
http://iregistr.mpsv.cz/socreg/hledani_sluzby.do?SUBSESSION_ID=1595094060128
1

227.REMPEL, G. 2015. The importance of good nutrition in children with cerebral palsy.
Phys Med Rehabil Clin N Am. 26(1):39-56. doi: 10.1016/j.pmr.2014.09.001.

228.RICHMAN, S. 2006. Vychova déti s autismem: Aplikovana behaviordlni analyza.
Praha: Portal. 128 s. ISBN: 978-80-7367-424-3.

229.RICHMAN, S., 2015. Vychova deti s autismem: aplikovana behavioralni analyza. 3
vyd. Praha: Portal. 122 stran. ISBN 978-80-262-0984-3.

230.RILEY, A.W. et al. 2004a. The Child Report Form of the CHIP-Child
EditionReliability and Validity. Med Care. 42(3): 221-231. ISSN: 1537-1948.

231.RILEY, AW. et al. 2004b. The Parent Report Form of the CHIP-Child Edition:
reliability and validity. Med Care. 42(3): 210-220. ISSN: 1537-1948.

232.ROANE, H. S. et al. 2016. Applied Behavior Analysis as Treatment for Autism
Spectrum Disorder. J Pediatr. 175:27-32. doi: 10.1016/j.jpeds.2016.04.023.

233.ROBINS, D.L., FEIN, D., BARTON, M. ©1999. Upraveny kontrolni seznam pro

autismus u batolat, revidovany, s naslednou kontrolou (M-CHAT-R/F)™, [online]. [cit.

417



20.6.2020]. Dostupné z: https://mchatscreen.com/wp-content/uploads/2015/05/M-
CHAT_Czech.pdf
234.Rodiny deéti s poruchou autistického spektra (PAS), 2018. [online]. Ombudsman —
vetejny ochrance prav. [cit. 2020-07-01]. Dostupné zZ:
https://www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/Letaky/Rodiny-deti-s-PAS.pdf
235.RULIKOVA, K. 2009. Metodické doporuceni MPSV ¢&. 9/2009 k socialni préci

S ohroZenou rodinou.

236.RUGGIERI, V. et al. 2019. Aging and Autism: Understanding, Intervention and
Proposals to Improve Quality of Life. Curr Pharm Des. 25(41):4454-4461. doi:
10.2174/1381612825666191204165117.

237.RYCHTEROVA, L., PILIKOVA, M. 2005. Pé¢e o déti s DMO. Sestra.6:54. ISSN:
1210-0404

238.RYSANKOVA, M., KULISEK, R. ©2015-2020. Poruchy autistického spektra nebo
vybrana psychicka onemocnéni. [online]. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci.
[cit. 2020-06-06]. Dostupné z: http://katalogpo.upol.cz/poruchy-autistickeho-spektra-
nebo-vybrana-psychicka-onemocneni/1-poruchy-autistickeho-spektra-a-vybrana-
psychicka-onemocneni/1-1-poruchy-autistickeho-spektra/

239.RICAN, P., 2013. S détmi chytie a moudie: psychologie vychovy pro rodice a
prarodice. Praha: Portal. ISBN isbn978-80-262-0343-8.

240.RICAN, P., KREJCIROVA, D., 2006. Détska klinickd psychologie. Praha: Grada. 4.
vyd. 608 s. ISBN 978-80-247-1049-5.

241.SAWYER, M. G. et al. 2011. Time demands of caring for children with cerebral palsy:
what are the implications for maternal mental health? Dev Med Child Neurol. 53(4):338-
43. doi: 10.1111/j.1469-8749.2010.03848.x.

242.SCAHILL, L. et al. 2015. Extended-Release Guanfacine for Hyperactivity in Children
With Autism Spectrum Disorder. Am J Psychiatry. 172(12):1197-206. doi:
10.1176/appi.ajp.2015.15010055.

243.SEIDL, Z., 2008. Neurologie pro nelékarské zdravotnické obory. Praha: Grada. 168 s.
ISBN 978-80-247-2733-2

418



244.SEIDL, Z., 2015. Neurologie pro studium i praxi. 2. vydani. Praha: Grada. 384 s. ISBN

978-80-247-5247-1.

245.SELMAN, L. E. etal. 2018. You are labelled by your children's disability' - A community-
based, participatory study of stigma among Somali parents of children with autism
living in the United Kingdom. Ethn Health. 23(7):781-796. doi:
10.1080/13557858.2017.1294663.

246.SEN, E., YURTSEVER, S. 2007. Difficulties experienced by families with disabled
children. J Spec Pediatr Nurs. 12(4), 238-252. DOI:10.1111/j.1744-6155.2007.00119.x

247.SHYE, S. 2013. Systemic Quality of Life Model (SQOL). In: MICHALOS, A. et al.
Encyclopedia of Quality of Life and Well-Being Research. Springer, Dordrecht,
Netherlands: Springer, pp 2735-2743. ISBN 978-94-007-0752-8

248.SCHACHT, A. et al. 2011. Psychometric properties of the quality of life scale Child
Health and Illness Profile-Child Edition in a combined analysis of five atomoxetine
trials. Atten Defic Hyperact Disord. 3(4) : 335-349. ISSN : 1866-6116.

249.SCHEJBALOVA, A., 2011. Soucasny piistup ortopeda k operaéni 1é¢b& pacienti s
détskou mozkovou obrnou. Neurologie pro praxi.12(4), 248-251. ISSN 1803-5280.

250.SCHEJBALOVA, A., TRC, T. 2008. Ortopedickd operacni terapie détské mozkové
obrny. 1. vyd. Praha: Ortotika. 191 s. ISBN 978-80-254-1286-2.

251.SCHALOCK, R. L. A KEITH, K. D. 1993. Quality of Life Questionnaire. 1DS

Publishing Corporation, Worthington, OH.

252.SCHMIDTOVA, J. ©2019. Autismus. Poruchy autistického spektra, Aspergeriiv
syndrom. [online]. Asociace détské a dorostové psychiatrie. [cit. 2020-07-10]. Dostupné
z: https://www.addp.cz/dusevni-poruchy/autismus/

253.SCHROEDER, K. M. etal. 2020. Musculoskeletal Imaging in Cerebral Palsy. Phys Med
Rehabil Clin N Am. 31(1):39-56. doi: 10.1016/j.pmr.2019.09.001.

254.SINGOGO, C. et al. 2015. Challenges experienced by mothers caring for children with
cerebral palsy in Zambia. S Afr J Physiother. 71(1):274. doi: 10.4102/sajp.v71i1.274

255.SLADECKOVA, S., SOBOTKOVA, 1. 2014. Détsky autismus v kontextu rodinné
resilience. Olomouc : Univerzita Palackého v Olomouci. 226 s. ISBN : 978-80-244-
4219-8.

419



256.SLAMA, O. 2005. Kvalita Zivota onkologicky nemocnych. In : PAYNE, J. Kvalita Zivota
a zdravi. Praha: Triton, s. 288-295. ISBN: 80-7254-657-0.

257.SLAPAL, R. 1996. Détska neurologie pro specialni pedagogy. Brno: Paido. 42s. ISBN
80-85931-17-6.

258.SLAPAL, R. 2002. Vybrané kapitoly z détské neurologie pro specialni pedagogy. Brno:
Paido. 35s. ISBN 80-7315-017-4.

259.SLOVACEK, L, et al. 2004. Kvalita Zivota nemocnych — jeden z dilezitych parametri
komplexniho hodnoceni 1é€by. Vojenské listy. 73(1), 6-9. ISSN : 0372-7025.

260.SLOWIK, J., 2016. Specidini pedagogika. 2. vyd. Praha: Grada. 168 s. ISBN 978-80-271-

0095-8.

261.SOBOTKOVA, 1., 2007. Psychologie rodiny. 2. vyd. Praha: Portal. 176 s. ISBN 987- 80-
7367-250-8.

262.SOBOTKOVA, 1., 2012. Psychologie rodiny. 3. vyd. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-
0217-2

263. Sociologicka encyklopedie 2017. [online]. Institut biostatistiky a analyz LF MU [cit.
6.5.2020]. Dostupné z: https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Operacionalizace

264.SONG, J., et al., 2016. Cognitive Aging in Parents of Children with Disabilities. J
Gerontol B Psychol Sci Soc Sci. 71(5), 821-830. DOI:10.1093/geronb/ghbv015

265.SOSNA, A. et al., 2008. Zaklady ortopedie. Praha: Triton. 282 s. ISBN 978-80-7254-202-
4.

266.SPURNA, M., KUDLACEK, M., 2010. Aplikované télocvicné aktivity Zdkii s détskou
mozkovou obrnou. Studia sportiva. 4(1): 109-118. ISSN: 1802-7679.

267.STANTON, M. 2012. Understanding Cerebral Palsy: a Guide for Parents and
Professionals. London: Jessica Kingsley Publishers. 224 s. ISBN 10: 1849050600.

268.STEHLIKOVA, P., MODRA, E. 2016. Epilepsie: zékladni informace o epilepsii. Praha:
Spolec¢nost "E", 36 s. ISBN 978-80-906432-1-5.

269.STOKES, M.A,, et al., 2017. A comparison of children and adolescent's self-report and
parental report of the PedsQL among those with and without autism spectrum disorder.
Qual Life Res. 26(3),611-624. DOI:10.1007/s11136-016-1490-4

420



270.STRAUSS, A. L., CORBIN, J. M., 1999. Zdklady kvalitativniho vyzkumu: postupy a
techniky metody zakotvené teorie. Translated by Stanislav Jezek. Vyd. 1. Brno:
Sdruzeni Podané ruce, 196 s. ISBN 808583460X.

271.STRUNECKA, A., 2009. Pfemiizeme autismus? 2. vyd. Praha: Milo§ Palatka —ALMI.
320 s. ISBN 978-80-87494-23-3.

272.SESTAKOVA, L, 2006. Socidlni aspekty integrace handicapovanych do spolecnosti:
Social aspects of integrating handicapped people into society. V Praze: Ceské vysoké
uceni technické. ISBN 80-01-03542-5.

273.SILEROVA, L. ©2017-2020. Détskd masturbace. [online]. Spole¢nost pro planovani
rodiny a sexualni vychovu. [cit. 2020-07-10]. Dostupné zZ:
https://www.planovanirodiny.cz/clanky/93-detska-masturbace

274.SISKOVA, D., 2011. Détska mozkova obrna. Revizni a posudkové 1ékatstvi.14(4), 127-
132. ISSN 1805-4560. SLECHTOVA, D., 2011. Zdravotni problematika péce o dité s
détskou mozkovou obrnou (DMO) v kontextu holistického pfistupu.
Kontakt.13(4),443-459. ISSN 1804-7122.

275.SVARNA, M. 2012. Autistické dité v rodiné. Brno. Bakalai'ské prace. Univerzita Tomase
Bati ve Zlin¢€, Fakulta humanitnich studii.

276.SVARICEK, R., SEDOVA K., 2014. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Praha: Portal. 2 vydani. 377 s. ISBN 978-80-262-06446.

277.SVARICEK., R., SEDOVA, K. et al., 2007. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych
veédach. Praha: Karolinum. 384 s. ISBN 978-80-7367-313-0.

278. THE WHOQOL GROUP. The World Health Organization Quality of Life Assessment
(WHOQOL): measuring quality of life; 1997. [online] [cit. 2007-06-11]. Dostupné z:
http://www.who.int/mental_health/media/68.pdf

279.TISER, J. 2004. Détska mozkova obrna a porodnictvi. Gynekolog. ro¢. 13, &. 1, s. 44-46.
ISSN 1210-1133.

280. THIEMANN-BOURQUE, K. et al. 2016. Picture Exchange Communication System and
Pals: A Peer-Mediated Augmentative and Alternative Communication Intervention for
Minimally Verbal Preschoolers With Autism. J Speech Lang Hear Res. 59(5):1133-
1145. doi: 10.1044/2016_JSLHR-L-15-0313.

421



281.THOROVA, K., 2006. Poruchy autistického spektra: détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergeritv syndrom, dezintegracni porucha. Praha: Portal. 453 s. ISBN 80-7367-091-
7.

282.THOROVA, K., 2008. Poruchy autistického spektra: véasnd diagnéza branou k ii¢inné
pomoci. 2. vyd. Praha: APLA. 60 s. ISBN 978-80-254-6339-0.

283.THOROVA, K., 2016. Poruchy autistického spektra. RozSirené a piepracované vydani.
Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0768-9.

284. TOMANOVA, E., et al. 201 1. Worster-Droughtiiv syndrom-stary znamy? Neurologie pro
praxi. 12(4), 252-253. ISSN 1213-1814.

285.TONGE, B. J. et al. 1999. Behavioural and Emotional Disturbance in High-Functioning
Autism and Asperger Syndrome. Autism. 3(2), 117-130.
d0i:10.1177/1362361399003002003

286.TRAVNIK, P. 2000. Zaklady sexuologic a sexudlni vychovy. Brno: Institut
mezioborovych studii Brno. 94 s.

287.TVRDA, A., 2020. Canisterapie — Zvife v socidlnich sluzbach. Nakladatelstvi: Plot.
ISBN: 978-80-7428-366-6

288.UHLIAROVA, M. 2000. Su¢asné moznosti terapie deti s detskou mozgovou obrnou.
Rehabilitacia. ro€. 33, €. 2, s. 119-123. ISSN 0375- 0922.

289.UPTHEGROVE, R. et al. 2018. Autism and psychosis: Clinical implications for
depression and suicide. Schizophr Res. 195:80-85. doi: 10.1016/j.schres.2017.08.028.

290.VACKOVA, L. 2017. Autismus - pro rodie. [online]. Praha: Asociace klinickych
logopedu [cit. 2020-10-07]. Dostupné Z:
https://www.klinickalogopedie.cz/index.php?pg=aktuality&aid=1240

291.VAGNEROVA, M., et al., 2009. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
Praha: Karolinum. 333 s. ISBN 978-80-246-1616-2.

292.VAGNEROVA, M., 2014. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha:
Portal. 816 s. ISBN 978-80-262-0696-5.

293.VAGNEROVA, M., 2012. Vyvojovd psychologie: détstvi a dospivani. Vyd. 2., dopl. a

pteprac. Praha: Karolinum. ISBN 9788024621531.

422



294.VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I, KRAJCOVA, L. 2009. Ndrocné mateistvi.
Praha: Karolinum. ISBN 978-80-246-1616-2.

295.VANCURA, J., 2007. ZkuSenost rodicii déti s mentalnim postizenim. Brno: Spole¢nost
pro odbornou literaturu - Barrister & Principal. Psychologie (Barrister & Principal).
ISBN 978-80-87029-14-5.

296.VAREKA, I, DVORAK, R., 2009. Jak vlastné funguje Vojtova metoda? Rehabilitace a
fyzikalni 1ékaistvi.16(1), 3-5. ISSN 1211-2658

297.VARNI, J. W et al. 2003. The PedsQL in type 1 and type 2 diabetes: reliability and validity
of the Pediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales and type 1 Diabetes
Module. Diabetes Care. 26(3):631-637.

298.VARNI, J.W. et al. 1999. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality of
Life Inventory. Medical Care, 1999; 37(2):126-139. ISSN 1537-1948.

299.VARNI, JW. et al. 2001. PedsQL(TM) 4.0: Reliability and Validity of the Pediatric Quality
of Life Inventory(TM) Version 4.0 Generic Core Scales in 65 Healthy and Patient
Populations. Medical Care, vol. 39, issue 8, s. 800-812. ISSN 1537-1948.

300.VARNI, J. W. 2004. Pediatric Quality of Life Inventory™ [online]. [cit. 2017-02-27]
Dostupné z: http://www.mapiresearch.fr/t 03 serv_dist Cduse pedsql.htm

301L.VARNI, J. W. PedsQL; ©1998. [online] [cit. 2020-02-10]. Dostupné z:
http://www.pedsqgl.org/

302.VARNI, J. W. PedsQL; 2017. [online] [cit. 2019-03-27]. Dostupné z:
http://www.pedsql.org/

303.VARNI, JW. 2020 PedsQL. [online] [cit. 2020-01-20]. Dostupné z:
http://www.pedsql.org/translations.html

304.VEENHOVEN, R. 2000. The Four Qualities of Life. Journal of Happiness Studies. 1(1),
1-39. ISSN: 1389-4978.

305.VELE, F., 2012. Vysetieni hybnych funkci z pohledu neurofyziologie: prirucka pro
terapeuty pracujici v neurorehabilitaci. Praha: Triton. ISBN 978-80-7387-608-1.

306.VELEMINSKY, M. et al. 2012. Klinickd propedeutika. 6. vydani. ZSF JU v Ceskych
Budgjovicich. 168 s. ISBN 978-80-7394-360-8.

423


http://www.pedsql.org/

307.VELEMINSKY, M.et al,, 2009. Vybrané kapitoly z pediatrie. 6. vydani. Ceské
Bud¢jovice: JihoCeska univerzita, Zdravotné socialni fakulta. 176 s. ISBN 978-80-
7394-182-6.

308.VESELA, P., KANIOK, R. 2006. Dotaznik PedsQL. Cesky pieklad. Nepublikovana
experimentalni verze.

309.VIDICOVA, L., 2014. Potieba nové konceptualizace rodinné politiky s ohledem na
starnuti spolecnosti. Forum socialni politiky. r. 8, ¢.3, s 2-9. ISSN 1802-5854.

310.VOJTA, V., PETERS, A., 2010. Vojtav princip. 3. vydani. Praha: Grada. 200 s. ISBN
978-80-247-2710-3.

311.VOJTKO, T. 2010. In NEUBAUEROVA, L., JAVORSKA, M. NEUBAUER, K. 2012.
Ucelena rehabilitace osob s postizenim centralni nervové soustavy. Hradec Kralové:
Gaudeamus. 136 s. ISBN 978-80-7435-174-7

312.VOLKMAR, F.R., 2007. Autism and Pervasive Developmental disorders. Cambridge
University Press.

313.Vyhlaska 57/2020 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni n€kterych
ustanoveni zdkona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni
pozdgjsich predpist. In: Shirka zakont Ceské republiky, Gastka 24, s. 741-742.
ISSN:1211-1244.

314.Vyhlaska 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim. In: Sbirka zakont Ceské republiky, ¢astka 136, s.
5018-5025. ISSN:1211-1244.

315.Vyhlaska 505/2006 Sb., Vyhlaska, kterou se provadéji nékterd ustanoveni zédkona o
socialnich sluzbach.

316.WALKER, I, 2013. Vyzkumné metody a statistika. Praha: Grada. 224 s. ISB 978-80-
247-3920-5.

317.WALTON, K.M. 2019. Leisure time and family functioning in families living with autism
spectrum disorder. Autism. 23(6),1384-1397. DOI:10.1177/1362361318812434

318.WANG, CH. et al. 2017. Prenatal, perinatal, and postnatal factors associated with autism:
A meta-analysis. Medicine (Baltimore). 96(18):e6696. doi:
10.1097/MD.0000000000006696.

424



319.WANG, J.-kun, ZHAO, X.-dong, 2012. Family functioning, social support, and quality
of life for Chinese empty nest older people with depression. International Journal of
Geriatric  Psychiatry [online]. 27(11), 1204-1206 [cit. 2020-06-18]. DOI:
10.1002/gps.2832. ISSN 08856230.

320.WHO., UZIS CR., 2018. Poruchy dusevni a poruchy chovini (F00-F99) [on-line].
uzis.cz. [cit. 2020-06-09]. Dostupné z: https://old.uzis.cz/cz/mkn/F70-F79.html

321. WA, P. et al. 2019. Analyza socialnich a zdravotnich sluzeb dlouhodobé péce v CR.
[online]. Praha: Institut pro socialni politiku a vyzkum, z. s. [cit. 2020-20-06]. Dostupné
z. https://socialnipolitika.eu/wp-content/uploads/2019/09/Analyza-socialnich-a-
zdravotnich-sluzeb-dlouhodobe-pece-v-CR.pdf

322.WILLIAMS, D. L. et al. 2018. Problem Behaviors in Autism Spectrum Disorder:
Association with Verbal Ability and Adapting/Coping Skills. J Autism Dev Disord.
48(11):3668-3677. doi: 10.1007/s10803-017-3179-0.

323.WILLIAMSOVA, D., 1995. Nikdo nikde. Praha: Svoboda. ISBN 80-205-0462-1.

324 WIMALASUNDERA, N., STEVENSON, V. L. 2016. Cerebral palsy. Pract Neurol.
16(3):184-94. doi: 10.1136/practneurol-2015-001184.

325.WISE, J. M. et al. 2019. Open Trial of Modular Cognitive-Behavioral Therapy in the
Treatment of Anxiety Among Late Adolescents with Autism Spectrum Disorder. Child
Psychiatry Hum Dev. 50(1):27-34. doi: 10.1007/s10578-018-0817-5.

326.WITZANYOVA, A., 2018. Zivotni styl matek jedincii postizenych onemocnénim vzniklym
V perinatdlnim obdobi. Ceské Bud&jovice. Bakalaiska prace. ZSF JU.

327.WOOLFSON, L. 2004. Family well-being and disabled children: a psychosocial model
of disability-related child behaviour problems. Br J Health Psychol. 9(Pt 1),1-13.
DOI:10.1348/135910704322778687

328.XU, W. et al. 2019. Intervention Effect of Sensory Integration Training on the Behaviors
and Quality of Life of Children with Autism. Psychiatr Danub. 31(3):340-346. doi:
10.24869/psyd.2019.340.

425


https://old.uzis.cz/cz/mkn/F70-F79.html

329.YANG, K. T. et al. 2020. Continuity of Care Is Associated with Medical Costs and
Inpatient Days in Children with Cerebral Palsy. Int J Environ Res Public Health.
17(8):2913. doi: 10.3390/ijerph17082913.

330.YANG X et al. 2011. The PedsQL in pediatric cerebral palsy: reliability and validity of
the Chinese version pediatric quality of life inventory 4.0 generic core scales and 3.0
cerebral palsy module. Quality of life research. 20, 243-252. DOI:
https://doi.org/10.1007/s11136-010-9751-0

331.YUAN, S.N.V., IP, H.H.S., 2018. Using virtual reality to train emotional and social skills
in children with autism spectrum disorder. London Journal of Primary Care. 10 (4),
110-112. DOI: https://doi.org/10.1080/17571472.2018.1483000

332.YUN, Y.J., etal., 2016. A study of the development of the Korean version of PedsQL(TM)
3.0 cerebral palsy module and reliability and validity. J Phys Ther Sci. 28(7), 2132-
2139. DOI:10.1589/jpts.28.2132

333.Z4akon &. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach, 2006. In: Shirka zakont Ceské
republiky, ¢astka 37, s. 1257-1289. ISSN: 1211-1244.

334.Zakon ¢. 117/1995 Sb., Zékon o statni socidlni podpote ve znéni pozdéjsich piedpist,
1995. In: Shirka zakonii Ceské republiky, Gastka 31/1995, s. 1633-1664. ISSN: 1211-
1244,

335.Zakon ¢. 155/1995 Sb., Zdkon o dichodovém pojisténi ve znéni pozdéjsich piedpist,
1995. In: Shirka zakonii Ceské republiky, Sastka 41/1995, s. 1987-2016. ISSN: 1211-
1244,

336.Z4akon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a 0 zméné
souvisejicich zakont, ve znéni pozdgjsich piedpisii. In: Sbirka zakonti Ceské republiky,
Castka 115/2011, s. 3970-3994. ISSN: 1211-1244.

337.ZAVARA, K. 2013. Biomedicinska statistika. IV. Zaklady statistiky v prostiedi R. Praha:
Univerzita Karlova v Praze. 258 s. ISBN: 978-80-246-2245-3.

338.ZEMAN, M. 2013. Ziklady Fyzikdlni terapie. Ceské Budgjovice: ZSF JU v Ceskych
Budé¢jovicich. 106 s. ISBN 978-80-7394-403-2

426


https://doi.org/10.1080/17571472.2018.1483000

339.ZHANG, Y., 2018. Family functioning in the context of an adult family member with
illness: A concept analysis. Journal of Clinical Nursing. 27(15-16), 3205-3224. DOI:
10.1111/jocn.14500. ISSN 09621067.

340.ZIOLKOWSKI, A., BLACHNIO, A, PACHALSKA, M. 2015. An evaluation of life
satisfaction and health - Quality of life of senior citizens. Ann Agric Environ Med. 22(1):
147-51. ISSN: 1232-1966.

341.ZOBAN, P., 2011. Détska mozkova obrna z pohledu neonatologa. Neurologie pro praxi.
12(4), 225-229. ISSN 1803-5280.

342.ZVONAROVA, M., 2012. Ptiklady problémi ve vztazich mezi generacemi v rodinach

S tyranym, zneuzivanym nebo zanedbavanycm ditétem. Socidalni prace. 12(4). ISSN
1805-885X

343.ZAMPACHOVA, Z. CADILOVA, V. et al. 2012. Metodika prdce asistenta pedagoga se
Zakem s poruchami autistického spektra. [online]. Olomouc: ©Univerzita Palackého
v Olomouci. [cit. 2020-07-10]. ISBN: 978-80-244-3377-6. Dostupné z:
http://www.inkluze.upol.cz/portal/velke_publikace/metodiky/PAS_Metodika_AP.pdf

427



Prilohy
Piiloha 1 Vyjadieni Etické komise ZSF JU

Zdravotné Jihoéeska univerzita

"‘ socialni fakulta v Ceskych Budéjovicich
Faculty of Health University of South Bohemia
‘. and Social Studies in Ceské Budéjovice
Etickia komise
Ethies Committee

VYJADRENI ETICKE KOMISE
ZSFJU

V Ceskych Budéjovicich 29.4.2020.

Jméno pfedkladatele projektu: Mgr. Ingrid Baloun

Nézev projektu: Kvalita zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra a détskou
mozkovou obrnou

Eticka komise ZSF JU projednala projekt vyzkumu a s jeho provedenim souhlasi.

Odavodnéni: Jde o projekt fesici vyznamné téma, metodicky je kvalitni, ochrana osobnich
dat je adekvatné zajisténa,

LHOCESKA UNIVERZITA
" CRERYCH BuDEIOVICICH
JuSUWOTNE SOCIALNT FAKULTA
ETICKA KOMISE .
@

doc. MUDr. Jifi SIMEK, CSc.
pfedseda etické komise ZSF JU

Jihotesks univerzita v Ceskych Budéjovicich Vyfizuje: +420 389 037 650
Zdravotné socldinl fakuita Doc. MUOTF, Jifi Simek, C5¢. www.zst jeu e
Eticka komise Zdravotné soclalni fakulty jr.simek@volny.cx WWW.ou.c2
Jirovcova 1347/24 Pracovidté: ). Boreckého 27

CZ - 370 04 Ceske Budéjovice 370 11 Ceské Budéjovice

428



Piiloha 2 Zakladni dotaznik

Dobry den,

jmenuji se Ingrid Baloun a jsem studentkou Zdravotné socialni fakulty JihoCeské univerzity.
Studuji obor Rehabilitace a piSi disertacni praci s nazvem Kvalita Zivota rodin s détmi s

vybranymi diagnézami.

Chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni kratkého monitorovaciho dotazniku a nadale Vas prosim
o osobni schiizku, kde bych s Vami vyplnila kratky specializovany dotaznik o kvalité Zivota

(PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory), piipadné se doptala na par otazek.

Vystupem tohoto vyzkumu bude vyhodnoceni kvality Zivota rodin s détmi, které maji rlizna

onemocnéni. Vysledky budeme publikovat v Ceské republice a v zahraniéi.

Jelikoz v Ceské republice nejsou vibec dostatujici podminky, které by pomohli rodindm s
détmi se zdravotnim znevyhodnénim, rozhodli jsme se vysledky pouzit i jako podklad pro

navrzeni komplexniho feSeni rodin, které se nachazi ve stejné situaci jako vy.

1. V jakém kraji bydlite?

Stiedocesky kraj
JihoCesky kraj
Zapadocesky kraj
Severocesky kraj
Vychodocesky kraj
Jihomoravsky kraj
Severomoravsky kraj
Vysoc¢ina

Nk~ wdE

2. Pohlavi ditéte

1. Zena
2. Muz
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3. Vék ditéte

Zde prosim napiste ¢islem piesny vek ditéte

4. Co navstévuje dité

Matetska skola

Stfedni §kola
Doméci vyuka

agbrwbdE

5. Druh zdravotniho postiZeni ditéte

CoNarwDdE

R el el o o o
~NOoO O~ WNRO

Lehké mentalni postizeni
Strednétézké mentélni postizeni
Tézké mentalni postizeni
Hluboké mentalni postiZeni
Sluchové postizeni

Zrakové postiZeni

Zavazné vady feci

Télesné postiZeni

Détska mozkova obrna

. Zavazné poruchy uceni

. Zavazné poruchy chovani

. Autismus

. Diabetes melitus

. Astma

. ADHD

. Jiné postizeni, prosim, uved'te:

. Zdravé dité

6. Pobirate néjaké prispévky?

1.
2.

ANo
Ne

Zakladni skola - prvni stupeni
Zakladni skola - druhy stupeni
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7. Pokud pobirate prispévky, uved’te prosim jaké

8. Pracovni status matky

1. Zameéstnana

2. Nezaméstnana

3. Mateiska / rodicovska dovolena
4. Péce o osobu blizkou

9. Pracovni status otce

Zamgéstnany

Nezaméstnany

Matetska / rodi¢ovska dovolena
Péce o osobu blizkou

A

10. Primérny mésicni plat celé domacnosti (Cisty prijem)

do 10.000 K¢
10.000 - 20.000 K¢
20.000 - 30.000 K¢
30.000 - 40.000 K¢
40.000 - 50.000 K¢
nad 50.000 K¢

ok owdE

11. Funk¢nost rodiny

Sezdané manzelstvi
Nesezdané souziti
Samozivitelka / samozivitel
Rozvedené manzelstvi

Howne
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Dékuji Vam za vyplnéni dotazniku. V nésledujici otdzce bych Vés rdda pozadala o vyplnéni
emailu a telefonniho ¢isla. Kontaktni udaje jsou uréené vyhradné pro mou potrebu, abych Vam
mohla pfedat druhy dotaznik a domluvit se na rozhovoru s Vami a k jinym uceltim nebudou

pouzity. Ucastnici vyzkumu obdrzi od nas malou kompenzaci za sviij ¢as a pomoc.

12. Telefonni ¢islo*

432



Piiloha 3 Otazky na polostrukturovany rozhovor

Otéazky na rozhovor S rodici

Jak pro Vas byl dotaznik srozumitelny?
Vyplioval se Vam dotaznik dobie?
Byly pro vas nékteré otazky nejasné?

Byla pro Vas skala dostatecna?

o B~ W D

Mohli byste mi fict od zacatku, kdy jste se dozvédéli, ze Vase dité ma zdravotni
problémy a jak to bylo doted’?

Kdo Vam pomahal?

Kdo se z rodiny zapojuje do péce o dite?

Co Vam déla radost?

© © N o

Jak na diagndzu reagoval partner?
10.  Jak nadg reagovala rodina?

11.  Bé&Zny den

12.  Konicky ditéte

13.  Volny ¢as rodici

14.  Socidlni sluzby

433



Piiloha 4 Seznam kodu a kategorii 7 rozhovorii S rodici déti s poruchou autistického
spektra

"SPOUSTEC" STAGNACE VYVOJE A ZTRATY NAUCENYCH DOVEDNOSTI
ZHORSOVANI STAVU PO OCKOVANI

Hexavakciny Regres v roce a pul
ZhorSeni stavu Ockovani je spoustéc
AUTORITA

Nevlastni otec je striktnéjsi Autorita ucitelky
Neuznani otce jako autority Autorita prarodict
Neuznani matky jako autority Autorita nevlastniho otce

Matka ztraci autoritu

AVERZE VUCI VNEJSIM PODNETUM

Nesnasenlivost pst Vadi hudba
Nesnasenlivost shluku lidi Vadi mu hudba
Nesnasi vetsi kolektiv Vadi mu pachy
Nesnese vodu na obliceji Vadi mu shluk lidi
Nesnasenlivost zmén Vadi shluk vice lidi

Ptecitlivélost na emoce druhych lidi

434



BUDOUCNOST

Budoucnost ditéte Obavy ze zvladnuti vychovy

Chybgjici sluzby Pecuji sama
Chyb¢jici sluzby v Jiho¢eském kraji Rozhodovani o druhém ditéti
Nevédomost vyvoje Vyhled do budoucna

Nevim, jak ditéti pomoci Zajisténi péce o dite

Obavy z budoucnosti

DENNIi REZIM
Pecuji sama

Cas pro sebe
Hrani si o samot¢
Domaci tkoly
Dité nemlzZe byt doma o samoté
Dcera vati
Dopoledni aktivity
DVD

Hrani si doma

Hry na zahradé
Hristé

Hudba
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Hure spi

Chozeni na nehty
Internat

Jizda na koni
Logickeé hry
Logické ulohy
Mapy

Motivacni systém
Néplii dne
Naruseni ritudlu
Nema konicky

Nemame rezim



Nesnasenlivost shluku lidi
Nespani po obédée
Nestykani se s rodinou
Nezéajem o pocitaé
Nezajem o zvirata
Nezvlada chodit na WC
Nezvykl si na hudbu
Nikdo nam nepohlida
Nikdo nepoméha kviili agresivité
Noc

Oblékani se

Odmény jako motivace
Odmény za zvladnuty tkol
Odpocinek doma
Odpoledni aktivity

Pes

Pevny rezim

Psi

Ranni aktivity

Réno odvoz do skoly

Rozdilny rezim o vikendu a ptes tyden
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Sam vydrzi hodinu doma

Skladani  nazehlovacich  koralkd  do

formicek

Sledovani sportovnich utkéni
Sledovani vysledki sportovnich utkéani
Step jednou tydné

Stiihani papiru

Skola

Tanec

Telefon

Toceni se na zidi dokola

Toci se do kruhu

U¢i se z Youtube

Vecerni aktivity

Videa

Zahrada

Zachvaty

Zachvaty denn¢

Zachvaty jednou denné

Zachvaty kvili nepfitomnosti otce

Zachvaty od rana do vecera



Zachvaty sebeublizovani

Zpivani

CHOVANI DETI A DOSPIVAJICICH S PAS

Nervozita z davu lidi
Agresivni chovéni vii¢i okoli
DodrZovani ritualu

Echolalie (Opakovani slabik, slov a vét po

drohé soob¢ bez pochopeni vyznamu)
Emocionalni projevy

Helsovita mluva

Hypersocialita

Koprolalie (Nutkavé vyuzivani vulgarnich

vyrazl)

Kfici

Nedéava na sebe pozor

Neologismy (Nova nebo zkomolena slova)

Neporozumeéni situaci

CHYBEJICI SLUZBY PRO LIDI S PAS

Nedostatecna kapacita sluzeb
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Z4dné zachvaty

Nepredvidatelnost reakce ditéte
Nereaguje na okoli
Nesnasenlivost pst
Nesndasenlivost shluku lidi
Nesnasenlivost zmén

Nesnese vodu na obliceji
Neustalé svlékani se

Nevnima okoli

Projev autismu

Projevy autismu
Sebeublizovani

Semiecholalie (Zaména zajmem a rodi)

Zakryvani usi

Hlidaci sluzby



Chyb¢jici socialni sluzby Chybi skaut pro déti s PAS

INTERNET A SOCIALNI SITE
Hledéani pomoci Hledéni na internetu
Hledani si diagnozy na internetu Pomoc pies socialni sité

Hledani aktivit na socialnich sitich

IZOLACE OD OKOLI

Izolace od okoli Izolace od spolecenského zivota
Dftive jsem se citila izolovana Izolovanost neni

Izolovani jako rodina Izolovanost od okoli

Izolace Necitim se izolovana

Izolace od okoli Pocit izolace od okoli

KOMUNIKACE

Komunikace pies karticky Narusena komunikace

Cizi jazyk Nevédomost vyvoje

Cizi jazyky Neverbalni komunikace
Komunikaéni bariéra Pomiicky v komunikaci
Komunikaéni bariéra Pomticky v komunikaci s okolim
Logopedie Postupné mizela slova

438



Stagnace ve vyvoji

Triko "Jsem autista"

MEDIKACE

Odmitnuti medikace

Medikace

M¢dikace od psychiatra na zklidnéni
Medikace pouze na zavolani

Medikace proti enkoprezi (neschonost

udrzet stolici)

OBDOBI TEHOTENSTVi A PORODU
Neeticky ptistup 1€kaiti po porodu

28 tyden té€hotenstvi

Genetické vySetfeni v té¢hotenstvi

Porod v 28 tydnu téhotenstvi

PedsQL
Jasné dané otazky
Dostacujici pétibodova Skala

Dostatecna pétibodova skala

Verbalni komunikace

Vréaceni se zpét ve vyvoji

Snizeni medikace

Volani rychlé zachranné sluzby
Vysazeni medikace

Zména medikace

Zvyseni davek medikace

Zadna medikace

Ptedcasny porod
Ptekotny porod

Selhani 1¢katské péce

Dotaznik na méfeni kvality Zivota déti
Dotaznik na mefeni kvality Zivota rodin

Dotaznik PedsQL



Jasné polozené otazky
PedsQL pro déti s PAS neni

Srozumitelné otazky

POMOC RODICUM
Pomoc a podpora od neziskovych
organizaci

Biskupstvi ¢eskobudéjovické
Pomoc a podpora od statnich organizaci
Pomoc od kamaradky

Pomoc od kamarada

PROBLEMY S JIDLEM
Porucha pfijmu potravy
Neji hodné jidel

Oblibena jidla

Odmitani jidla

Odmitani urcitého typu jidla

PROCES STANOVENI DIAGNOZY

V¢ek stanoveni diagnozy
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Srozumitelné otdzky v dotazniku PedsQL
Stacily by tfi body

Skala o méné bodech

Pomoc od rodiny

Pomoc od rodiny druhého manzela
Pomoc pies socialni sité

Pomoc pres telefon

Pomoc v domacnosti

Zadna pomoc

Potize s jidlem
Vybirani jidlo podle barvy
Vyuziti zastupnych roli kvili jidlu

Zadny problém s jidlem



Diagnéza

Downiiv syndrom v rodiné

Necinnost pediatra

Vysetteni

PREDCHAZENI NEGATIVNIM REAKCIM OD OKOLI

Nepredvidatelnost reakce ditéte
Placka "Jsem autista"

Prochazka v lese

PRIDRUZENE ONEMOCNENI
Foniatrie

ADHD

Downtiv syndrom

Echolalie (Opakovani slabik, slov a vét po

drohé soobé€ bez pochopeni vyznamu)
Hydronefroza (rozsifeni) ledvin
Hyperaktivita

Hypersocialita

Hypotonie

Koprolalie (Nutkavé vyuzivani vulgarnich

vyrazil)
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Reakce okoli
Tricko "Jsem autista"

Triko "Jsem autista"

Medikace proti enkoprezi (neschonost

udrzet stolici)
Mentalni retardace
Opozdény vyvoj
Poruchy chovani
Rozsifeni mocovodu
Sluchové postizeni
Srdecni vada

Vrozena vyvojova vada - rozsifeny pylorus

(vratnik)

Zanét stfev po narozeni



PRIJETI DIAGNOZY
Nevlastni rodina

Matka

Mladsi sourozenec

Otec

Ptijeti rodiny
Rodina
Rozvod

Uleva po stanoveni diagnozy

PRISPEVKY A PRUKAZY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Ptispévek na mobilitu
Nema prispevek na péci

Priukazy

PSYCHICKA NAROCNOST
Nepredvidatelnost reakce ditéte
Agresivni chovani vici okoli
Bagatelizace ze strany rodiny
Dlouhé objednaci lhity
Dodrzovani ritudla

Motivace k bézné ¢innosti
Neveédomost vyvoje

Nevim, co se ditéti déje
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Prispévek na péci

Prispévek na  zvlastni kompenzacéni

pomiicku - motorové vozidlo

Setfeni socialni pracovnice

Nevim, jak ditéti pomoci

Neznalost diagnozy

Otec ditéte

Problémy s jidlem

Ptisny rezim

Psychické naro¢nost

Psychické nepohoda starSich sourozencii

Psychicky narocné



Smifeni se s diagnézou
Starani se o babicku

Udrzet si praci

RADOST RODICU

Den bez problému

Cetba

Den bez konfliktu

Den bez konfliktu s byvalym manzelem
Domaci mazlicci

Kazdy pokrok

Klid pouze u kavy

Mazleni se s détmi

Posun ditéte

RODINNE VZTAHY

Narus$eni vztahu

Nevlastni otec ma lesi vztah s ditétem nez

biologicky otec
Odchod od rodiny

Otec bydli jinde

Zachvaty

Zvladat reakce okoli

Prace doma

Radost z oby¢ejnych mali¢kosti
Radost z pokroku

Rodinn¢ aktivity

Spokojené déti

Spokojenost ditéte

Spolecna snidané

Usmév ditéte

Zahradka

Rodina
Rozvod
Stmeleni rodiny po krizi
Zarleni na mladsi sestru

Zarleni na mladsi sestru s PAS



SKOLSKE ZARIZENI{
Matetska skola

Asistent pedagoga

Matetska skola specialni
Neodbornost asistentky pedagoga
Neptijeti ditéte do matetské Skoly

Odklad povinné Skolni dochazky

TERAPIE
Psychoterapie

ABA terapie

VOLNY CAS A KONiCKY RODICU
Cetba

Cas pro sebe

Cteni knih

Domaéci mazlicci

Doméci mazlicek

Domaci zviratko
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Rehabilitacni vzdélavaci program
Respekt z uitelky

Sest déti ve tide

Zakladni skola

Zakladni skola prakticka

Zakladni skola specialni

OTA terapie

OTA terapie sedla 1épe nez ABA terapie

Kolo

Minimum ¢asu pro sebe
Nema konicky

Nemam cas

Politika

Prochazka



Prochazky
Sbératelstvi
Sport

Vylety

VYSETRENI

Détsky psycholog

Détsky psychiatr
Diagnosticky pobyt v Motole
Diagnostika v Motole
Klinicky psycholog

Neurolog

VYUZITE SOCIALNI SLUZBY RODINOU

Odlehcovaci sluzby
Autis Centrum dvakrat tydné

Chyb¢jici pobytové sluzby

Chybgjici sluzby v Ceskych Budgjovicich

Chybéjici socialni sluzby

Chyb¢jicic sluzby v JihoCeském kraji

Osobni asistence

Zahradka
Z4dné

Zadny volny &as

Pedagogicko-psychologické centrum

Pediatr
Pedopsychiatr
Psychiatr
Psycholog

Specialné pedagogické centrum

Rana péce

Respitni pobyty

Socialné aktivizacni sluzby
Stacionar

Tydenni pobyty

Tydenni stacionar



VZDELANI A ZAMESTNANI RODICU

Nezameéstnana
Délnicka profese

Matka

ZACHVATY

Chovani béhem zéachvatu
Antidepresiva

Cetnost zachvatu

Dé¢lka zachvatu

Kouse

Nevim, co se ditéti déje

Nevim, jak ditéti pomoci

ZAJMY DETI A DOSPIVAJICICH S PAS

Détska univerzita
Cedule

Cestovani

Cizi jazyk

Cetba

Otec
Pecuji sama

Vzdélani

Spoustéc zachvatu
Zachvat

Zachvaty

Zachvaty na vetejnosti
Zachvaty sebeubliZovani

Zachvaty v nizkém véku

Détské hiisté
Hrani si doma
Hrani si o samoté
Hry na zahradé¢

Hiisteé



Hudba

Kino

Kreativni tvorba
Lego

Logické hry
Logické ulohy
Mapy
Matematika
Mnoho zajmu
Mobil

Muzika

Nezajem o zvitata
Nezapojovani se do her s ostatnimi détmi
Ocichavani v§eho
Otevirani véci

Pleteni
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Pohadky
Popelafi

Rad cestuje
Roznos letakl
Sbératelstvi

SPzZ

Sachy

Tablet

Telefon

Televize

Toceni se na Zidi dokola
Toci se do kruhu
Vynélezy
Vypravi vtipy

Z4dné konicky



Piiloha 5 Seznam kodii a kategorii 7 rozhovorit s rodici déti s détskou mozkovou obrnou

BUDOUCNOST
Obavy o vyvoj ditéte

Obavy o budoucnost

DENNI REZIM

Dopoledne
Celodenni aktivity
Noc

Odpoledne

DIAGNOZA

Centralni hypotonicky syndrom
ADHD

Détskd mozkova obrna
Konec¢na diagndza

Mentalni postiZeni

Neomezuje me to

Obavy z progndzy

FINANCNI NAROCNOST
Elektricky vozik

Dojizdéni na rehabilitace
Dvanéct tisic na mésic
Nizky ptispévek na péci
Ortopedické boty na miru
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Obavy o péci o dite

Prala bych si syna ozenit

Pevny rezim
Réno
Vecer

Zaméstnani

Omezeni v zivoté matky
Podezieni na diagnozu

Sluchové postizeni

Télesné postizeni

V sedmém nebo v osmém
téhotenstvi

Zrakové postizeni a onemocnéni

Pomoc od riiznych nadaci
Pomticky ke cviceni
Sexudlni asistentka
Sluchadla za 58.000 K¢

Tracheostomicka kanyla

mésici



FYZICKA ZATEZ RODICU
Piesouvani ditéte na vozik
Bariérovy dim

Bezbariérovy byt

CHIRURGICKE VYKONY
Duseni se pfi jidle

Kochlearni implantat

Operace

Operace achillovy slachy
Operace achylovy Slachy

Cviceni s dospivajicim

Nosi dit€ po schodech

Operace ditéte

Operace kycelnich kloubti
Operace srdce

Shunt

CHYBEJICI SLUZBY PRO DETI S DMO A JEJICH RODINY

Dostupnost hipoterapie
Dalsi rehabilita¢ni metody
Fyzioterapeuti

Hlidaci sluzby

IZOLACE RODICU OD OKOLI
Izolovana

Byvalo to hor$i, nez je to ted’
Casteéna izolace

Izolovanost

KOMUNIKACE
Neadekvatné uziva fe¢
"Miminkovské Zvatlani" ve 4 letech

Nema problém s komunikaci
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Lazné
Socialni sluzby
Specialisti na bobath koncept

Zatizeni typu K-centra

Mam rodinu kolem sebe
Mensi moZnosti jit do spole¢nosti
Necitim se izolovana

Setkavani se s rodinami v podobné situaci

Neverbalni
Omezeny slovnik

Opozdény vyvoj feci



Porucha komunikace

Zadrhavani se v feci

LECBA
Medikace
Chirurgické vykony

MEDIKACE
Inzulin
Antidepresiva
Diazepam
Leky

OBDOBI PO PORODU

Doba pobytu ditéte v nemocnici po porodu
Dité€ krvacelo z oka po porodu

Nechtéla jsem nemocné dité

Odlouceni matky od ditéte

Plicni ventilace
Porodni hypoxie
ditéte porodu na

Ptevoz hned po

neonatologii

OBDOBI TEHOTENSTVI A PORODU
Krvaceni do mozku
73 dni na neonatologii

Dit¢ krvacelo z oka po porodu
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Zapomina bézna slova

Lazné

Rehabilitace

Léky na alergii
Léky na epilepsii
Medikace

Medikace na zklidnéni

PtiduSeny

Resuscitace ditéte

Rozvoj hydrocefalu

Strach o dité

Transport vrtulnikem do Motola
Umirti dvojéete tii dny po porodu

Ventila¢ni podpora

Dité nedychalo po narozeni
Diivod ptfedcasného porodu

JIP



Komplikace u porodu
Krvaceni do mozku
Modrocerné hlava pii narozeni
Nasledky komplikaci u porodu
Nedonosen¢ dité

Obrat po porodu

Obvitlovani sama sebe z predcasného
porodu

Ocekavali jsme zdravotni problémy
Odloucena placenta

Odlouceni matky od ditéte

Odstiikavani mléka

Plicni ventilace

Podezteni, ze dit¢ neni v potadku

Porod

PEDSQL

Jednoduché otazky
Dostatecné pétibodova skala
Néro¢né vyplnovani
Nejasnost otazek
Nesrozumitelné otazky

Srozumitelné otazky

POBYT V NEMOCNICI
Neonatologie
Délka pobytu v nemocnici

Dtivod hospitalizace
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Porodni miry ditéte

Praskla plice

Ptfedcasné narozeni

Pievoz mléka z Tabora do Ceskych
Budé¢jovice

PtiduSeny

Pl roku v nemocnici

RES

Resuscitace ditéte

Rozvoj hydrocefalu

Rucné ostiikavané mléko
Transport vrtulnikem do Motola
Ukonceni téhotenstvi

Umirti dvojéete tii dny po porodu

Ventilaéni podpora

Srozumitelnost dotazniku
Skala 0 méné bodech
Tezko se to vypliuje
Velké mnozstvi otazek

Vypliovani bez problémil

Hospitalizace z divodu operacnich zakroki
Inkubator

Plicni ventilace



POMOC RODICUM

Dlouholet4d kamaradka Neustale byt na telefonu
Bydleni u rodic¢ii Nikdo nepomaha v péci o dité
Finan¢ni pomoc Pomoc od manzela

Manzel Pomoc od rodiny

Manzel se synem nepomahal Psychické pomoc

Nadace a neziskové organizace Rodina

Nadstandartni péce od pediatra Sourozenec

Neonatologie

PROBLEMY RODICU

Sexualita ditéte Puberta ditéte

Babicka dostala mrtvici Rakovina prsu

Biologické potteby ditéte Sourozenec doma s otcem
Matka v nemocnici s ditétem Velmi naro¢né obdobi

Otec neudrZi pozornost

PROJEVY DETSKE MOZKOVE OBRNY

Nevyuzivala levou ruku Plactivéjsi dite

Hemiparéza Ptestala udrZovat o¢ni kontakt
Hypotonie Ptestala vydavat zvuky

Chtize Psychomotoricky vyvoj

Mentalni vyvoj se zastavil na 9. mésic Regrese ve vyvoji v ptl roce
Modréni Stagnace vyvoje jednoho z dvojcat
Nechutenstvi pfi kojeni Vycerpani

PRIDRUZENE ONEMOCNENI]
Autistické rysy ADHD

452



Agresivita

Astma

Autistické projevy
Cerebelarni DMO

Cukrovka

Dvacet mésict

Dystazie

Epilepsie

Epileptické zachvaty
Epileptické zachvaty od dvou let
Epilepticky zachvat s pAdem
Hydrocefalus

Hyperaktivita

1Q 40

Jicnové varixy

Luxace kycelnich kloubi
Makrocefalie

Mentalni postiZeni

Nalez na mozku

Obsedantné kompulzivni porucha
Padesat epileptickych zachvati denné
Porucha komunikace

Porucha pozornosti

Poruchy ucéeni

Poskozené centrum feci

Projevy autismu

Rok a dva mésice

Sebevrazedné sklony

Skolidza

Sluchové postizeni

Socialni nezralost

Trombocytopenie  (snizené  mnozstvi
trombocytl v krvi)

Zrakové postizen

Zrakové postizeni a onemocnéni

ZTP pomohl hlavné pti parkovani

ZvétSena slezina

PRISPEVKY A PRUKAZY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Invalidni dachod

Prtikaz pro osoby zdravotné postizené

Pfenaseni

PSYCHICKA NAROCNOST
Bezmoc
"Chytii lidé okolo"

Cvicenti s ditétem

Ptrispévek na kompenzacni pomiicky
Ptispévek na mobilitu

Ptispévek na péci

Cim je starsi, je to vlastn& pro mé& psychicky
teZ81

Denni navstévy novorozenéte v nemocnici



Dennodenni péce

Dit¢ bude mit tézky zivot

Dit¢ nejvice pomahalo po psychické strance
Dlouhy pobyt doma

Hospitalizace v nemocnici

Impulzivita ditéte

Izolace od lidi

Litost vici ditéti

Myti ditéte

Néro¢na rekonvalescence

Negativni vliv na chod rodiny

Nejistota

Nemoznost ptesné€ urcit co Nikolku trapi
Neveédomost co se déje po porodu
Nevyzpytatelné nalady

Obavy z budoucnosti déti

RADOST RODICU

Deéti

Asistencni pes

Byt s ditétem

Dité jde na zdkladni Skolu bez asistenta
pedagoga

Dité¢ ma kamarady

Dite neni zrovna nemocné

Hlidani syna

Hra na kytaru

Chvilka pro sebe
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Operace
Otéazky kolemjdoucich

Pobyty v nemocnicich

Postupné odstranovani kyslikové podpory

Psychické vykyvy ditéte
Sexualita ditéte
Smifeni se

Smifeni se se situaci

Strach z ptebalovani plen i do budoucna

Strach z tmrti ditéte

Skolni vyuka

Spatné psychické stavy dcerky
Vodit dité na kSirech
Zdravotnicky systém

Zprava, 7e naSe dité neni zdravé
Ztrata kamaradek

Zadna pomoc

Kazdy jeho tismév

Kazdy pokrok

KdyZ mi tika, Ze m¢ miluje
Mazleni se s ditétem

Najezeni dcery

Nepotvrzeni progno6z od lékaril
Nezhorseni stavu

Nic

Nikdo se ditéti neposmiva

Pohodovy den



Pokrok

Pokroky déti

Pratelé

Preziti ditéte

Radost ze zivota

Sport

Srdec¢né povaha ditéte

Srovnat se s cizim zavinénim souvisejicim

s postizenim mého ditéte

REAKCE NA DIAGNOZU
Biologicky otec

Bezmoc

Empaticky

Nestydime se za dité

Nevim

Nezajimalo mé to

Plac

REHABILITACE A CVICENI
Cvicebni stil

Bobath koncept

Cviceni

Cviceni formou hry

Cviceni na zpevnéni svali
Cviceni od narozeni

Cviceni s ditétem

Cviceni v inkubatoru

Cvici se 2 hodiny v kuse

Cvi¢im s ditétem pouze ja
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Sikovnost obou dcer

Stastné dité

Ted’ uz mizu mluvit o radosti

Umisténi se na zadvodech v jizdé na koni
Usmév déti

Usmgyv ditéte

Vysledky cviceni

Zabaveni syna nékym jinym

Zabezpeceni déti

Podporou

Ptijeti diagndzy

Ptijeti diagndzy sourozencem
Rodina od matky

Rodina od otce

Strach

Sziti se s diagn6zou

DNS metoda (metoda  Dynamicke
neuromuskularni stabilizace)

Do sedmi let

Dv¢ hodiny denné

Feldenkraisova metoda

Hippoterapie

Chtize od 11 let

Intenzivni cviceni

Intenzivni rehabilitace v Praze

Kazdé dva tydny



Kraniosakralni terapie
Nejezdime do lazni
Neurorehabilitace

Odpoledni cviceni

Plavani

Pravidelné jezdéni na cviceni
Reflexni terapie

Rehabilitace

RODINNE VZTAHY
Otec je na dité sam
Nezijeme spolu

Odchod od rodiny

SEXUALITA
Osahavani asistentky
Nataceni si pfirozeni na tablet

Problémy se sexualitou

STRAVA

Jidlo kazdé dvé hodiny
Dusenti se pii jidle

Dusi se na kouskéach jidla
Hubne

Krmeni 1zickou

Krmeni v naruci

v

Nejoblibengjsi jidlo
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Rehabilitace hned po porodu
Snaha zabranit krouceni
rehabilitace

Synergicka reflexni terapie

téla pomoci

Udrzovani rehabilitace i v puberté

Ukonceni cviceni dle Vojtovy metody

Vojtova metoda

Rozvod

Upevnéni vztahu

Sexualita ditéte

Sexuolozka

Odmitani presnidavek

PEG (Perkutanni
gastrostomie)

Pomoc s jidlem

Problémy s polykéanim jidla

Vyzivova sonda

endoskopicka



SKOLSKE ZARIZENI

Matetska skola Stredni skola
Matetska Skola specialni Zakladni skola
Nezvladani ze strany ucitelky Zakladni skola specilni

Odmitl chodit do skolky

TERAPIE
Hippoterapie
Canisterapie
Ergoterapie

VOLNY CAS A KONICKY RODICU

Rodinné konicky a aktivity Konicky biologického otce
Biologicky otec Matka

Hry na pocitaci

VYSETRENI

Kardiologie ORL

Doporuceni na neurologii Ortoped

EEG jednou za 3 mésice Pediatr

Klinicky logoped Psychiatrie
Neurolog Psycholog
Neurologie Rehabilitacni 1ékat
Nevysettitelnost u zubaie Vymeéna neurologl

O¢ni lekar

VYUZITI SOCIALNICH SLUZEB

Hledéni informaci Nevyuzivali jsme ranou péci
Centrum dennich sluZzeb Odlehcovaci vikendova sluzba
Nebyly zadné sluzby Osobni asistent
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Podptirna skupina

Rana péce

VZDELANI A ZAMESTNANI RODICU

Biologicky otec
Dobrovolnik v Arpidé
Matka

ZAJMY DITETE
Domaci prace
Bazalni stimulace
Cestovani

Hazeni si s micky
Hlazeni psa

Hracky

Hrani her s kamarady
Hudba

Malovéani
Masturbace

Mazleni s matkou
Miluje kontakt s lidmi
Mobilni telefon

Moderni technologie

ZAPOJENI DO PECE
Biologicky otec

Babicka hlida kratkodobé
Cela rodina

Déda
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Z4dné informace

Ptitel

Vzdélani

Nerf pistole
Playstation
Pocitac
Puberta ditéte

Rukod€Iné prace

Sledovani sportovnich utkéni

Sledovani sportu v televizi
Sport

Stavebnice

Stavéni kostek

Tablet

Televize

Venkovni aktivity

Vysedavani s kamarady

Mladsi sourozenec
Odvoz ditéte na koné
Pecuji sama o dité

Pomaha s péci



Pomoc od prababic¢ky z matky strany

Sama pecuji

ZDRAVOTNICKE POMUCKY
Tracheostomicka kanyla

Lykrové ortézy
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Piiloha 6 Informovany souhlas R10 se zveiejnénim rozhovoru v plném prepisu

Informovany souhlas s uvefejnénim doslovného p¥episu rozhovoru
Respondent R10

Vyzkum ,Kvalita Zivota rodin s détmi s poruchou autistického spektra a détskou mozkovou

obrnou®:

Rozhovor je anonymni, coZ znamené, Ze nikde nebude uvedeno jméno respondenta. Ugast na
rozhovoru je zcela dobrovolna a kdykoli béhem rozhovoru miZe respondent odmitnout
odpovédét na otazky, na které nechce odpovédét. Ma také pravo rozhovor kdykoli ukonéit. Je
si védom toho, Ze rozhovor bude zaznamenavan na diktafon a piepsan do pisemné formy.
Piepis rozhovoru bude divémy a v dizertani préci ,Kvalita Zivota rodin s détmi s poruchou
autistického spektra a détskou mozkovou obrnou®, ani v piipadnych dalsich vystupech z
tohoto vyzkumu, nebudou uvedeny udaje, podle kterych by bylo mozné mé identifikovat.
Souhlasim s u¢asti ve vyzkumu a provedenim rozhovoru: ano  ne

Pieji si byt informovana o vysledcich vyzkumu. ano ne

V Ceskych Bud&jovicich

Dne 1. 6. 2020
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Piiloha 7 Piepis rozhovoru s R10 v plném znéni

Souhlasite s nahranim rozhovoru na diktafon?

Ano.

Podle toho at’ pohneme, kdyby on dorazil, tak povidejte.

Dobie. Tak se Vam ten dotaznik vyplioval?

Snadno.

Byly pro Vis ty otazKky jasny viechny?

Byly formulovany pochopiteln¢.

Ta pétibodova Skala byla dobie nastavena nebo byste potfebovala vétsi, mensi?
Ne, staci mi uplné.

Mohla byste mi néjak od zacatku vypravét, kdy jste se dozvédéla, Ze Vase dité ma néjakou

diagnézu, Ze s nim neni néco v poradku a jak to pokracovalo dale?

Nevédeéla jsem to do Ctyt let. Protoze zhruba do roka a pil byl tak jakoby normalné se vyvijejici
a pak nastal regres, kdyZ Uplné prestal fikat slova, ktery do ty doby fikal a zacal se chovat, jak
uz ted’ vim autisticky. NeslySel na jméno, nereagoval a byl ten regres markantni. Ze byl to
takovy uplné jakoby zpétny jako zpatecku zatrazenou a blbé spal vzdycky, tfeba kazdou pul
hodinu se budil, pak jsme nasadili bezlepkovou, bezmléénou dietu, budil se pétkrat za tu noc,
coz byla tleva. Takovy rizny pokusy jsme délali, kdyz jsme nevédeli, co mu je. Kolem tfech
let, kdyZ m¢l jit do Skolky, tak nam ve Skolce fekli, ze takhle jak to popisuji, ze je divny
chlapecek a on nemluvil v té€ dobé, Ze takhle tam m¢li dva autisty, ale Ze tam zadného takového
uZ nechtéji, ze je vylouéili. To bylo Ze jo pied deseti lety skoro. Ze je nechtdji, protoze jim
utikal ten kluk jeden a ten druhy se jim vztekal. TakZe fekli rovnou, jestli je takhle divny a bude
to asi autista, tak ze ho tam nechtéji. Takze jsem vlastn¢ $la do SPC centra specidlniho a tam
uz se zacalo fesit, Ze asi by to byl autismus a ze se musim objednat na diagnostiku. Takze do

Motola, ¢ekali jsme tfi Ctvrte roku, takze zhruba ve Ctyfech letech nebo az ve tfech letech a ptl
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feknéme ve tfech a pll nebo mozna spis tfech a tfictvrté dostal diagnoézu autismus. Bohuzel
dostal autismus se stfedni mentélni retardaci, protoze na pokyn asi néco rozumél, protoze
vypléazni jazyk, vyplazl jazyk, zavii dvete, zaviel dvete, ackoliv nemluvil a vitbec nereagoval
na fec nic, tak tohle ud¢lal ¢ili a nemél plenky v té dobé, coz bylo zvlastni, tak dostal stiedni
mentalni retardaci, coz mi potom délalo straSny problém u pfispévku na péci, kdy byl
hodnoceny, Zze ma vlastné jenom stiedni mentalni retardaci a ze je uplné v potradku. J4 jsem se
pokazdé musela odvolavat. Dostali jsme tfeba druhy stuper, jo, a to uz chodil do Bazalky a tam
se platili, feknu, tfeba Ctyfi tisice vV Bazalce nebo jinde za ten socidl pak a vlastné dostali jsme
tento prispévek, takze nebylo ani na asistentku, takze jsme neméli asistentku ja, abych mohla
byt v praci. No, takze abych to zkratila, to byl pocatek diagnozy, ze jsme Sli do toho Motola,
tam mu dali teda autismus no a pak uz se zacalo dit alespoii, ze Sel do specky, ale ta taky nebyla
Vv t¢ dobfe pofadné, byla jen v Dlouhé na Vltave nabyty tfidy spojeny s hyperaktivnimi détmi,
dit¢ tam nechtélo a Gpln¢ zasadni véc, maminka. Ja jsem ho nemohla vodit do skolky nebo ho
vyzvedavat, protoze to dité potad fvalo, fvalo snad do Sesti let furt, kdyz tam §lo, drzelo Si
hlavu, usi, pak jsem ho ptendala do Bazalky do autitfidy, protoZze vlastné¢ mé¢l tak velkou
sensitivitu na hluky, na zvuk a na zmény a na okolni vSechno, Ze potfebuje mit nizkou jako
pocetni tfidu, ma tam cCtyi1 déti. A v t€ Dlouhé kde byl, tam vlastné ho, tam tohle neuméli
prizptsobit a velky pocet déti a Spatné, Spatné vSechno a ja vzdycky fikam, umi si néktera mama
predstavit, kdyZ vedou tfiletaky a hol¢icka place, maminko j& sem nechci, place ji tyden, place
ji ¢trnact dni, moZna place nckteré precitlivélé dité rok, ale to dit€ mluvi a mize ji néco fict.
Ale Ze vodite nékam nemluvici dité, ktery nerozumi vitbec ni¢emu, tam ho odlozite a jdete do
prace a vyzvedavate si ho ve stejném stavu, jo takZe v tomhle tom stavu, ja fikam, mam z toho
husinu a hrozné mi je, kdyZ tohle vidim jako ipIn€ nejhorsi tu flustraci jako vSech rodict prosté

tu psychiku.
Dobfe. Vyuzivala jste néjaky rany péce v té dobé nebo tak néco?

Rana péce byla Apla Tabor, jezdili k ndm jednou za ¢tyii mésice, piijeli tehdy s par kartickami,
j& uz jsem jich méla sto padesat, vSechno nastudovany z internetu, vSechno po riznu
postahovany z Ameriky a kdesi cosi, tak proto jsem se rozhodla, Ze néco tady musi vzniknout

v Bud¢jovicich, protoZe to neni k zivotu.
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A ty Kkarticky ...
Chvalim moc IMY, jako IMY vyborny.
To je pFimo u nas v Sobéslavi.

Nedam dopustit na pani, ona odesla uz sestry dv¢, jedna odesla uz z té rané péce, brylaté jsou,

ob¢ hubené, no pani ...
Nevim, ale...

Odesly z rané péce na pani ...... z rany péce a dalsi tam taky byly holky. Takze IMY chvalim
moc, protoze vzdycky hodili pomticky do baglu, pfisli, ale taky jako ja jsem prosté byla takovy
jako ptfedbéhly rodic. Ja jsem méla aiped a vSechno prosté pofizeny. J& jsem si jela, ja jsem
jenom potiebovala pro to svoje dité asistenty a ty nebyli. Proto jsem si vzdycky doma jako
n¢koho skolila. Kdy jsem mu fikala, tak takhle musite. Z méstské charity néjakého asistenta

nebo néjaké znamé, no.
No a ted’kom jak jste Fikala obrazky, to jdete podle VOZ, VOX teda?

VOX. VOX jsme ptimo ned¢lali VOX, VOX je uplné naro¢ny na nacviky, VOX ale neni to ve
smyslu pravého VOX vy ucite jakoby /nerozumim/ program strukturu a komunikaci, aby
porozumélo se obrazkim nejdiiv pfifazovanim a pak jdete takovou jakoby metodou, jako
klasicky VOX ty déti, aby si délaly tieba listu, uci se pak dé¢lat si jakoby tu litu, jo a to neni
uplné jako VOX. Klasicky VOX jo da se fict, ze takhle 1 v té¢ Bazalce, pak ten VOX najeli,
protoze v t€ Dlouhé praveé viibec ho nebyli schopni ho délat v tom poctu déti. Takze da se fict,
ze VOX byl dilezity nebo prvky VOX vizualizace, porozuméni kartam a pochopenti, tfeba mij
syn pochopil, az ted asi pted pll rokem si dava na liStu v pokojiku vzdycky, ze si vybere, Ze
chce k obédu fizek, vezme si fizek a tam ho lipne. Ale v Bazalce uz je tak vzpruzeny, Ze jim
odmita chodit k listé, vybrat kartu, co chce délat a fekne, Ze nevi. Prosté u téch autistl jako je
hezky, Ze délate VOX, ale oni ho prost¢ bud’ nepochopi anebo kdyZz ho pochopi, tak ho
nepouzivaji. Ale jako VOX bereme, Ze jako VOX je jedna z moZnosti, jak pracovat s ditétem,

jo.
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Jesté co jste teda vyuzivala?

TakzZe vizualizaci, strukturu, strukturovany uceni bylo tehdy. Ale nebyly vibec /nerozumim/
program jako struktura zaklad prosté, coz by méli v kazdé specce pracovat s nimi, prvky VOX
pro komunikaci a ja jsem mu kreslila. Furt jsem mu néco kreslila, aby pochopil néco. Nékam
jsme méli jet autem, jsem nakreslila auto kus jako néco tam dum, vidi§, auto jede tam, tam
jedeme do toho domu. On prosté vizualizace byl zaklad. A pouzivam ji a pouzivala jsem ji a
vzdycky se mi osvédcilo, Ze to, ja nevim, na jaké je urovni, tak mi rozumeélo. Takze takhle no.
A videa. Samoziejmé ja jsem natdcela pak videa, kde jsem mu poustéla tieba, co budeme délat.
Jo, Ze piijdeme tfeba, méla jsem natoceny nebo Ze jsme zatloukali néco, tak jsem mu to natocila
se zdravym sourozencem, ted’ mame pravé kurzy video modelingu tady v centru, kdy se ty
rodice uci natacet videa na namazani rohlikd, na nacvik hry prosté video modeling vidim jako
dalsi z metod. TakZe jsem pouZzivala videa tehdy, ale nebylo to klasicky, ted’ se tomu fika video

modeling.
Dobfre. Jesté néjaké sluzby jste vyuzZivala kromé toho?

Méstskou charitu asistenty a jakoby lidi, ktery jsem si sehnala tady z okoli, feknéme, znamy a
ty jsem si jakoby vyskolila pro to dité. TakZe ja jsem tfeba tii dny v tydnu méla nékoho
placeného doma z méstské charity tteba tfi lidi, ale prosté bylo to t€zky s lidmi, prostée ten ...
nas to nedaval, takze tfeba jsme ... Ale jo, jak fikam, tfikrat v tydnu jsem opravdu méla pro
dité Ctyfleté asistenta a pak centrum terapie autismu v Praze NET. Ty chvalim moc, ty jsou

prosté vyborny, no.

Ten prispévek na péci to jste méla hned ten ¢tvrty stupen od zacatku?
Ne, ne. Dvojku dvakrat po sobé dvojku a vzdycky jsem se musela odvoléavat.
Tady jste uvadéla. Jo pracovni status otce péce o osobu blizkou.

Ano, ano.

On je doma teda.
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Ano. Takhle v uvozovkach on je doma, on je ten, ktery se musi starat, abych ja mohla néco

d¢lat.

Jasné. A Vy jste teda pravnicka, jste Fikala.
Ano, ano ve statni sprave.

Jasny.

Konkrétné jsem na policii.

Tak to je 0 nervy.

No je, to, ano je to o nervy.

Ja jsem na policii byla za jednou pani vlastné, ktera dochazi k Vam tady.

Podle pfijmeni nevim, ja si je nepisi.
Jo, byla jste na osobnim odboru v RoZnové nebo, kde ona pracuje.
Ne, ne, byla jsem tady na Vltavé.

Nebo na Vltavé. Ma sedmiletého klucika, je u nas kratce. To je shodou okolnosti, to vam feknu,
jesté takhle jenom, kdyZ jste v téch piibézich, abyste spala. Moje, my jsme rodiny, ktery
sousedime na Borku, pak jsme se odstéhovali, ona tam zGstala a nedavno mi fikali znamy, jak
tamlada ...... tam to dite tyrd a co vSechno a ta baba. J4 to chvili poslouchala, pted ptil rokem
to bylo a fikdm, Ze ho vodi na voditku, ze ho vodila na voditku a spoustu véci a ja fikam, ty jo,
ten kluk, to musi byt autista. Tam je néco, to nemiiZze byt normalni dité. No a mila pani ..... se
nam vlastn€ ozvala do mésice po této historii, kterd se mi nekdy ohréla, no. Takze prosté. Ale
ty lidi, jak ty vlastné moji zndmy o ni o cely rodin€ o tom klukovi mluvili, Ze mé Gplné se chtélo

brecet jako z toho. No, jak vas vnima ta vefejnost.

Ona socialka ji i fekla, Ze za to miiZe sama, Ze je to vychovou a Ze ji nedali ani pFispévek

na péci nic.
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A on pfesn¢ klu¢ik mluvi, Ze jo, on neni jako, Ze by byl asi na normalni Skolu.
On je na té specialni.

Dlouhy, no. Ale pfesné no presn¢ neni nizko funk¢ni, tam je zase jako u téch nizko funcnich
jiny problém, ty jsou agresivni, kdyZ nerozumi situacim. Jemu se to dé i n¢jakym vysvétlit o to

horsi, Ze vlastné to okoli tu matku dostane do takového stavu. No tak dal.

Jo. Potom jsem se chtéla zeptat. Chybi Vam tady na Jihu tfeba néjaky zarizeni, socialni

sluzby cokoliv pro tyhle déti?
Stacionafe, pro dospély stacionar vlastné klasicky a pro autisty. Tak kolik jeSt€ mame otazek?
Izolovana se necitite moc.

Izolovana to jsem. Pfisla jsem o devadesat devét procent svych pratel. Mam zdravy dité o dva
roky star§i nez je to postizené. Takze .....je, bude mu Ctrnéct, ...... dvanact a vlastn¢ to dité je
nejvetsi a nevim, jak to vnimaji jiny rodice, protoZe nektery to ani nevnimaji a roz€iluji mé tim,
protoze to zdravy dité je na tom nejhif v té rodin€ ten sourozenec. Protoze to vidi, ze v tom
vyrusta, ze vlastné vidi ty rodice, ktery jsou upln¢ mimo, uplné v Soku z toho jednani toho
autisty. A moje dité viibec je opravdu ted” jsou pubertaci oba a viibec nechape doted’, je mu
¢trnact, a vilbec nechape, Ze ten bracha doprcic prosté je autista jak poleno a ze mu tohle vadi
a tohle vadi, takze trpi v podstat¢ jakoby, da se fict, oba, 1 kdyZ se maji radi nebo se perou nebo
se pravali ze srandy vZzdycky, no. Izolace, takZe ten star$i vlastné ptiSel, ten mi dokonce jednou
fekl, mami mame vlbec n&jaké kamarady, ktery nemaji autisty? NaStésti oni jsou jako
sourozenci, ktery se znaji, ale taky musi byt vékovée si blizky. Jsou zase déti, ktery feknou, je,
kdybychom nem¢li autiscentrum, tak nezname toho, toho, toho, to je dobfe, Ze mdme doma

toho autistu. No, takze tak.
Dobre.
Kdyztak mi zavolate.

Jasné. Néjaky konic¢ky jestli ma?
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On nema konicky, ma veliky konicek vizualizaci je v tom, Ze si pousti dokola DVD, potom CD
miluje muziku, takze ale smycky. On si jede ve smyckach, takze furt si opakuje, takZe umite si
predstavit, kdyz vam tisickrat za den zni deset vtetin néjaké pisnicky, kdyz dokola ted’ rozbity
CD, to je kazdy ¢tvrt rok novy CD, novy prehravac a pak ma teda aiped, na kterém ulitava,
klika si na pohadky na youtubu a na hry a nechavam mu to, protoze si myslim, ze si tim rozviji

jako sluchovou pamét’. Ale jenom ty pfistroje, Ze jo, jako co zni¢i.
Ma4 néjaky zachvaty vzteku?

Ma, tady tifeba mam zrovna hezkou jizvu, tady mam takovy kousanecek. A to jesté nic, to jsem

m¢ela mikinu a tak rizné drape, ma prosté rudo pfed o¢ima a jde. Startuje.
TakZe je i agresivni.

I agresivni, kdyZ ho néco boli, neumi to fict. Kdyz nerozumi situaci, kdyz je hladovy, protoze
on tfeba ma obdobi, on teda ji jenom doma, jenom v ur¢itym prostiedi, nikdo s nim nesmi sedét

u stolu, vybrany jidla ji furt dokola, nevim, co jste slySela o autismu prosté ta forma nejhorsi.
Takhle to ma hodné rodin, vybrany jidla ...

KdyzZ byl maly, tak jsme mohli maximaln¢ dvé hodiny né€kde byt a Sup domd. Jedl jenom u
svého stoleCku za zavienymi dvefmi z jednoho talite, jeden stejny tip ptiboru. Nikde jinde se
nenajedl. Hrozny.

Kdyz teda ji, ma néjaky urcity jidla jako?

Ma vybrany jidla.

Je jich hodné nebo je jich spiS malo?

Jako roz$ifujeme, musim fict, Ze ted’ jak mame novy diim spojenou kuchyi, udélali jsme obyvak
spojeny, abychom ho jako upln¢ tak neizolovali v tom jeho pokoji, ale dospivame do toho, ze
on nas vytlacuje z toho spole¢ného prostoru, ze nékdy ma takovy amok a tak je jakoby v tenzi,
Ze my mu, on nas z toho obyvaku vytlacuje, tak nechame se vytlacit, ale v zapéti, prosté

nechceme mu to jako, jako omezit mu jeho prostor. A televizi ma jenom tam a vlastné ji
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opanovavd, ale my nechceme, aby byl v tom pokoji, protoze to uz jsme zazili. On pak tfeba
nebude chtit ani vychazet, jo. TakZe furt aby jako byl v tom déni domacnosti, tak da se fict, ze

jak vidi, jak se to jidlo pfipravuje, chodi, kouka, tak lehce se mu rozsifil ten jidelnicek.

v w7

Dobfre. Protoze nékteri autisti vlastné rikaji, Ze ti‘eba ji jenom cesté, nechtéji kousat, takze

kaSovita strava.

Cerveny jidlo jsme jedli dva roky jsme byli na erveném jidlu bolofisk4, rajska, rajéatovka a ve
finale pak uz barvivo. Aby poziel tfeba i néco jiného. Pak bylo pil ro¢ni obdobi Spenatu, takze
Spenat byl vSude na bramborach, muselo to byt zeleny, pak to zase muselo byt jenom Cervené
piti. On byl schopen vykapat, blby dité si clovek fekne, dali jsme mu to do zatemnéné sklenice,
flasky, ne, on to kapal, aby vidél, jestli ty kapky jsou Cerveny, tak to je t¢zkd mentélni retardace?
Ze pochopi, Ze se ma néco vykapat? Kdyz pieZenu, tak na trovni on je, on ne nizko funkéni
s t¢zkou mentélni retardaci. Ono to tézky mentélni je v jinych vécech, nez by byli vlastné
jakoby ten mentalni retardace je n¢jak na tom mozku, Ze jo, ty vlakna bily nebo jak se to tam,

ja nevim, jo, oni jsou vlastné postiZeny tim autismem vic neZ tou retardaci, Ze jo.

wewr

Srovnat se s tim, ten Sok né&jaky jako uplné, Ze jsem rok nevédéla vitbec o tom druhém ditéti,
rok jsem chodila v n&jakych snech, ze jsem ve snu a furt jsem se budila, Ze to neni pravda,
pfipadat si troSku normaln€ mezi normalnimi lidmi, chovat se normalné, zaclenit se mezi
normalni lidi a nebrecet, jakoby, prosté zaclenit se, nebyt v té izolaci, protoze tam se dostanete
hned, protoze vy jste tak jako zoufala z toho, Ze nikdo nevi, co prozivate doma a jaky ten
autismus je, ze ty rodice se rad€ji mnohy izoluji. A ja jsem si fikala, tohle ja nemtzu, to mé¢ by

uplné zabilo. To j& bych viibec nezvladla, no.
Co Vam déla radost naopak?

Radost? Sport, protoze jsem sportovec. Sport mit musim prosté néco délat. Hraji tenis potrad
jako v oddile. A radost mi déla to, kdyz ty ob& déti, kdyz ten zdravy sourozenec se néjak projevi

a pochopi toho mladsiho. To je radost nejvétsi. Kdyz udéla autista mij n&jaky posun. Ze vidim,

468



ze si néco da sam na listu, coz v zivoté neud¢lal, kdyz sni né&jaky jidlo, které v Zivoté nesnédl,
kdyz vejde do n&jakého neznamého prostiedi, kam v Zivoté nevesel. Uplné trivialni véci, ktery
dela dvouleté dité, ktery déla pokroky, tak kdyz néco on udéla a potom to, ze se daii budovat
ty sluzby jako tady to celé centrum mi déla obrovskou radost, Ze prosté jako z téch rodict se
Sibuje, ze jakoby tu potiebu my pak vnimame, snazime se bojovat s tim systémem, jak to

nejlépe jde. Takze po kouskach, no ale alespoii néco.

Dobie. Mate jesté néco? Ja Vas nechci zdrZovat, tak jestli mate néco, na co jsem se

nezeptala ti‘eba?

Ne, ja myslim, Ze je to vSechno. Spi§ bych fekla, Ze 1 ty chlapy, jak to zvladaji, ze prosté pro
toho chlapa je to tézky, pfiznat si, Ze to dité je jiny. Mij muz to asi jakoby bere, Ze to, on je
starsi, takze to asi tak Uplné nefesi, ale jako pro toho chlapa, ty to musi prozivat mozna haf

vnitin€. Radéji odejdou, nez by se na to divali.
Jesté mi Feknéte, jak to prijal zbytek rodiny?

Dobite, jo, jo. Jsou jakoby inteligentni, ale to neznamend. Jako pfijali to a praveé Ze mame, jakoby
Vv té rodin€ se da, Ze tam tady ta porucha néjaky asi ten /nerozumim/ asi jakoby je. Je to tézky
od mala to byl boj vzdycky nezvladalo se nic, tak bych fekla, Ze ta rodina cela si uvédomila a
pochopila tohohle jedince, jak vlastn€, Ze to asi, co proziva vlastn¢. Takze to uvédomeni to

rodinny tam nastalo. Rodina to pfijala prosté jako v klidu, no.

Dobfre.
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Piiloha 8 M-CHAT-R™

M-CHAT Ceskd verze Pieklad: Prof Dr. Anna Strunecks

Prosim vyplite nasledujici fornmlai podle toho, jakeé vase dité skutecné je. Prosim

pokuste se odpovédét na kazdou otazku. Jestlize se dané chovani objevuje ziidka (t ). jestlize
jste ho vidéli jednou nebo dvakrat). odpovézte, prosim. jako kdyby ho dité neprovadélo.

1.

M vase dité potéieni z foho, kdvZ ho houpate na kolenou?

ANO

[

Projevije vase dité zdjem o jiné déti?

ANO

Rado vylézi na schiidky, postel, Zidle, ap.?

ANO

bl

Bavi ho hra typu bu-bu-bu-kuk, na schovdvdni a hledani?

ANO

=

Napodobuje napfiklad telefonovani, péci o panenku nebo napodobuje jinou
podobnou cinnost?

ANO

Powtivad ukazovdcek, aby ukdzalo, co chee (poZaduje)?

ANO

Ukazyje ukazovackem na néco, co vwvolalo feho zdjem?

ANO

Dokdie si patficné hrat s drobnymi hrackami (napr. kosthami nebo
auticky), aniz by je strialo do ust, ocucdvalo nebo pohazovalo?

ANO

Prinasi pred vas nékdy predméiy svého zdimu, aby vam néco ukdzalo?

ANO

10.

Diva se vam vase dité do ofi déle neZ jednu, dvé viering?

ANO

11.

Je vase dité precitlivélé na hiuk? (Zacpava si usi?)

ANO

12

Usmiva se v odpovédi na vas oblicef nebo na vas ismév?

ANO

13.

Napodobuje ves vaie dité? (Napriklad kdvZ udéldate néjakou grimasu-
udélda to také?)

ANO

Odpovida vase dité na zavoldni svého fména?

ANO

Jestlize ukdZete na hracku pres mistnost, pediva se na ni?

ANO

Chodi vase dité?

ANO

Diva se na véci, na které se divate vy?

ANO

Diéla neobvykié polyby prsiy blizko svého obliceje?

ANO

SnaZi se upoutat vasi pozormost na svaji Cinnosi?

ANO

Meéli jste nékdy obavy, Ze vaie dité miZe byt hluché?

ANO

Rozumi vaie dité tomu, co lidé rikaji?

ANO

Zird nékdy do prézdna nebo chodi kolem bezdivodné?

ANO

Diva se nékdy na vai oblicef, aby zjistilo vasi reakct, kdyZ se sethd 5 nécim
nezndmym?

ANO

EEEEEEEEEREEEEEEEEEEEEE

(® 1999 Robins, Fein, & Barton).
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P¥#iloha 9 Pastportizace socidlnich sluZeb v Jihoceském kraji

Zde jsou veskeré¢ zatizeni, které poskytuje socialni sluzby v JihoCeském kraji. Kazda tabulka je
k jednomu zafizeni. V tabulce jsou vzdy napsané druhy poskytovanych socialnich sluzeb,
celkové pocty klientu, pocet klienti do 18 lket véetné a pocet Klienti s détskou mozkovou

obrnou a pocet klientt s poruchou autistického spektra ve véku od 0 do 18 let

Tabulka 149 ARCHA Borovany, 0.p.s.

Pocet Pocet
Celkovy Pocet klienti s klientii s
Forma pocet klientiod DMOodO PASodO
Typ socialni sluzby sluzby klientt Odo18let do18let do 18 let
DENNI
STACIONAR ambulantni 39 5 2
ambulantni;
RANA PECE terénni 47 47 0
SOCIALNE celkem pro
TERAPEUTICKA obé dilny
DILNA ambulantni 22 0 2
SOCIALNE celkem pro
TERAPEUTICKA obé dilny
DILNA ambulantni 22 0 3
SOCIALNI ambulantni,
REHABILITACE terénni 34 0 4
OSOBNI
ASISTENCE Terénni 117 79 5
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ODLEHCOVACI
SLUZBY

Pobytova 20

CELKOVY STAV

279

134 0 17

Tabulka 150 Arpida, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postiZzenim, z.u.

Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientii od  Kklientii s klienti s
klienti 0do18let DMOodO PASodO
do 18 let do 18 let
ODLEHCOVACI  Terénni
SLUZBY
PECOVATELSKA Terénni
SLUZBA
PECOVATELSKA Terénni
SLUZBA
CELKOVY STAV 118 1 1 0
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Tabulka 151 Asociace rodiét a pratel zdravotné postizenych déti v CR, z.s. Klub Krtetek

v Pisku

Typ socialni sluzby

Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet  Klienti od  Kklientu s klientii s
klienti 0do18let DMOodO PASodO
do 18 let do 18 let

ODBORNE
SOCIALNI
PORADENSTVI

ambulantni nelze nelze nelze nelze

SOCIALNE
AKTIVIZACNI

SLUZBA PRO
SENIORY A OSOBY
SE ZDRAVOTNIM

POSTIZENIM

ambulantni 38 17 5 6

; terénni

CELKOVY STAV

38 17 5 6
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Tabulka 152 Autis Centrum, 0.p.s.

Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientu od 0 do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
ODLEHCOVACI Pobytova 27 18 0 18
SLUZBY
SOCIALNE ambulantni 39 33 0 33
AKTIVIZACNI
SLUZBA PRO
SENIORY A OSOBY
SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
RANA PECE ambulantni 20 20 0 20
; terénni
CELKOVY STAV 86 72 0 72
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Tabulka 153 BH - Nemocnice Vimperk a.s. - Domov Vimperk

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientt klienti s klientt s
klientu od 0do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
DOMOQV PRO Pobytova 29 0 0 0
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
CELKOVY STAV 72 0 0 0
Tabulka 154 Bortivka, Borovany spolek
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientu s klientu s
klientu od 0do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
PECOVATELSKA Terénni 0 0 0
SLUZBA
DALSI SLUZBY Ambulantn 0 0 0

i

Nemaji klienty pod 18 let
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Tabulka 155 Centrum BAZALKA, 0.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klientii s
klientt od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
DENNI STACIONAR  Ambulantni 37 26 0 20
TYDENNI Pobytova 8 2 0 2
STACIONAR
CELKOVY STAV 45 28 0 22
Tabulka 156 Centrum socialnich sluZeb Jindfichtiv Hradec - Socialni sluzby Ceska:
Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientt klientt s klientt s
klientt od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
DENNI STACIONAR Ambulantn 10 0 0 0
i
TYDENNI Pobytova 12 0 0 0
STACIONAR
DOMOV PRO Pobytova 112 0 0 0
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIiM
CELKOVY STAV 134 0 0 0
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Tabulka 157 Centrum zdravotné postizenych jiznich Cech, z.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klientii s
klientu od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

DALSI SLUZBY ambulantni 72 12 2 8

Tabulka 158 Ceska maltézska pomoc SRMR pod patronatem Velkopievorstvi &eského, sti.
CB., 0.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientt klientt s klientt s
klientii od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

PRUVODCOVSKE A Terénni 86
PREDCITATELSKE
SLUZBY
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Tabulka 159 Denni a tydenni stacionar Kli¢ek

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klientii s
klientu od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

DENNI STACIONAR ambulantni 20

TYDENNI Pobytova 20
STACIONAR
CELKOVY STAV 40 2 0 2

Tabulka 160 Denni centrum pro osoby s mentalnim a kombinovanym postizenim (Bortivka)

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientt klientt s klientu s
klienta od0do DMOod0 PASodO
18 let do 18 let do 18 let

CENTRA DENNICH Ambulantni
SLUZEB

Nemaji klienty pod 18 let.

478



Tabulka 161 Diakonie CCE — stiedisko Rolnicka

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientu od 0do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
ODLEHCOVACI Pobytova 28 12 3 13
SLUZBY
CENTRA DENNICH Ambulantn 45 33 3 13
SLUZEB — usek pro i
déti
OSOBNI Terénni 33 23 3 13
ASISTENCE
(Sobéslav)
OSOBNI Terénni 10 0 0 0
ASISTENCE
(Tabor)
CELKOVY STAV 130 33 3 13
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Tabulka 162 Diecézni charita Brno — osobni asistence Dagice

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientd od0do DMOodO PASodO
18 let do 18 let do 18 let

OSOBNI Terénni 14 1 0 1
ASISTENCE

Tabulka 163 Dilny sv. Jilji — poradenské, rekvalifikaéni a cvicné stiedisko pro osoby se

zdravotnim postizenim — chranéna dilna

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klienti s
klienti od0Odo DMOodO PASodO
18 let do 18 let do 18 let

DALSI SLUZBY Ambulantn 23 0 0 0

i

480



Tabulka 164 Domov Libni¢ a Centrum socialnich sluzeb Empatie

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet
sluzby pocet klientt s klientt s
klienti DMOod0O PASodO0
do 18 let do 18 let
DENNI STACIONAR Ambulantn 29 0 1
i
TYDENNI Pobytova 21 0 0
STACIONAR
CHRANENE Pobytova 23 0 0
BYDLENI
CHRANENE Pobytova
BYDLENI
SOCIALNE ambulantni
TERAPEUTICKA
DILNA
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Tabulka 165 Domov PETRA Mackov

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klient  Klienta s Klientu s
klientt iod0 DMOodO PASodO
do18  do18let do 18 let

let
DOMOV PRO Pobytové 70 4 2 0
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIiM
CHRANENE Pobytova 56 0 0 0
BYDLENI
CHRANENE Pobytova
BYDLENI
SOCIALNE Ambulantn 30 kapacita
TERAPEUTICKA i /84 smluv -
DILNA klienti se

stfidajf
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Tabulka 166 Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Osek

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti S
klientii od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
DOMOV PRO Pobytova 121 0 0 0
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
Tabulka 167 Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zbé&Sicky
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientu s klientu s
klientii od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
DOMOV PRO Pobytova 77 3 2 0
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

483



Tabulka 168 Domov sv. Anezky, o.p.s. - Centrum pracovni a socialni rehabilitace U svaté

Katefiny
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti Kklienti s klientii s
klientu od 0do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
SOCIALNE Ambulantn 22 0 0 0
TERAPEUTICKA i
DILNA
SOCIALNI Ambulantn 33 0 0 0
REHABILITACE i
PODPORA Pobytova 13 0 0 0
SAMOSTATNEHO
BYDLENI

Tabulka 169 Domov Zluty Petrkli¢, z.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientu s klientu s
klientt od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

TYDENNI Pobytova 8 1 1 1
STACIONAR
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Tabulka 170 Farni charita Milevsko

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientu od 0do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
PECOVATELSKA Terénni 130 1 1 1
SLUZBA
SOCIALNE Ambulantni 12 0 0 0
AKTIVIZACNI . terénni
SLUZBA PRO

SENIORY A OSOBY
SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
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Tabulka 171 Farni charita Tyn nad Vitavou

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientu od 0 do DMO od 0 PAS od 0
18 let do 18 let do 18 let
ODBORNE Ambulantn nelze 0 0 0
SOCIALNI i
PORADENSTVI
ODBORNE Ambulantn nelze 0 0 0
SOCIALNI i
PORADENSTVI
ODBORNE Ambulantn nelze 0 0 0
SOCIALNI i
PORADENSTVI
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Tabulka 172 HORIZONT, z.0. - Centrum socialnich sluzeb HORIZONT

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti Kklienti s klienti s
klientu od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

SOCIALNE Ambulantn Momentalni nemaji klienty pod 18 let.
TERAPEUTICKA i
DILNA
SOCIALNE Ambulantn
TERAPEUTICKA i
DILNA

Tabulka 173 Charita Kaplice - charitni pecovatelska sluzba

Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientt klientt s klientu s
klientii od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

PECOVATELSKA Terénni 115-120 ? ? ?
SLUZBA

SOCIALNI Ambulantni, 18 0 0 0
REHABILITACE terénni

Klinicka diagndza klientd nerozhoduje o poskytnuté zdravotni péce, diilezita je sobéstacnost —

nemaji pfehled o DMO ani PAS.
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Tabulka 174 Chel¢icky domov sv. Linharta, o.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma

sluzby

Celkovy Pocet Pocet Pocet
pocet klienti klienti s klienti s
klientu od0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let

PECOVATELSKA Terénni 27 0 0 0
SLUZBA
SOCIALNE Ambulantni 18 0 0 0
TERAPEUTICKA
DILNA
SOCIALNE Ambulantni; 2 0 0 0
AKTIVIZACNI terénni
SLUZBA PRO
SENIORY A OSOBY
SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIiM
SOCIALNI Ambulantni 13 0 0 0
REHABILITACE
Tabulka 175 1 MY, 0.p.s. - Rana péce I MY
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klientii s
klienta od 0do DMOod0 PASodO
18 let do 18 let do 18 let
RANA PECE Terénni 69 69 9 19
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Tabulka 176 ICOS Cesky Krumlov — bezplatné pravni poradenstvi

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s klienti s
klientu od 0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
ODBORNE Ambulantni  nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI
PORADENSTVI
OSOBNI Terénni 33 4 1 2
ASISTENCE
Tabulka 177 Jihoéeska rozvojova o.p.s.
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientu s klientu s
klientu od 0do DMOod0O PASodO
18 let do 18 let do 18 let
ODBORNE Ambulantni  nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI
PORADENSTVI
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Tabulka 178 Jihogeska RUZE z.s. - poradenské centrum

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klienti s
klientu od 0 do DMOod0 PASodO
18 let do 18 let do 18 let
ODBORNE Ambulantni;  nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI terénni
PORADENSTVI
Tabulka 179 Jiné déti, z. s.
Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s klientii s
klientt od 0 do DMOod0 PASodO
18 let do 18 let do 18 let
DALSI SLUZBY Ambulatni 20 20 2 12
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Tabulka 180 KreBul, 0.p.s. - ob¢anska poradna Prachatice

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s  Klienti s
klientu od 0do DMOod0O PASOod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODBORNE Ambulantni  nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI
PORADENSTVI
Tabulka 181 M¢sto Jindfichiv Hradec — rodinna poradna
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientus  Kklientt s
klientu od 0do DMOod0 PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODBORNE Ambulantni nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI
PORADENSTVI
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Tabulka 182 Mé&sto Mlada Vozice - peCovatelska sluzba

Typ socidlni sluzby Celkovy Pocet Pocet Pocet
pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klienta od 0 do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
PECOVATELSKA 81 0 0 0
SLUZBA
Tabulka 183 Mésto Sezimovo Usti
Typ socidlni sluzby Celkovy Pocet Pocet Pocet
pocet klientti klienti s  klienti s
klienti od 0 do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
PECOVATELSKA 130 0 0 0
SLUZBA
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Tabulka 184 Méstské stiedisko socidlnich sluzeb

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klienti od0do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
OSOBNI Terénni
ASISTENCE
PECOVATELSKA  Pobytové 317 0 0 0
SLUZBA
Tabulka 185 Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR z.s. - poradna
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klientii s Kklienti s
klienti od0do DMOodO PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODBORNE Ambulantni nelze nelze nelze nelze
SOCIALNI
PORADENSTVi

493



Tabulka 186 Nazaret, stiedisko Diakonie a misie Cirkve ¢eskoslovenské husitské

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientu od 0do DMOod0O PASOod
18 let do 18 let 0do 18
let
CENTRA Ambulantni 21 0 0 0
DENNICH SLUZEB
SOCIALNE Ambulantni 17 0 0 0
TERAPEUTICKA
DILNA
DALSI SLUZBY Ambulantni nelze nelze nelze nelze
(Chranéné dilny -
keramicka, textilni)
DALSI SLUZBY Terénni nelze nelze nelze nelze
(Doprovod, doprava
klientu)
DALSI SLUZBY Ambulantni nelze nelze nelze nelze
(Pijcovna
kompenzacnich

pomiicek Nazaret)
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Tabulka 187 Oblastni charita Strakonice

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientu od 0do DMOod0O PASOod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODBORNE Ambulantni; 82 0 0 0
SOCIALNI Terénni
PORADENSTVI
ODBORNE Ambulantni; 51 0 0 0
SOCIALNI terénni
PORADENSTVI
OSOBNI Terénni 31 0 0 0
ASISTENCE
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Tabulka 188 Oblastni charita Vimperk

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientt od 0 do DMOod0 PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
PECOVATELSKA  Terénni 69 0 0 0
SLUZBA
(Ckyné)
PECOVATELSKA  Terénni 220 0 0 0
SLUZBA
(Prachatice)
PECOVATELSKA  Terénni 26 0 0 0
SLUZBA
(Stachy)
PECOVATELSKA  Terénni 153 0 0 0
SLUZBA
(Vimperk)
PECOVATELSKA  Terénni 58 0 0 0
SLUZBA
(Volary)
PECOVATELSKA  Terénni 49 0 0 0
SLUZBA
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(Zdikov)

Tabulka 189 Oteviena OKNA, z.1.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s  Kklienti s
klientu od 0 do DMOod0 PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
CHRANENE Pobytova 24 1 0 0
BYDLENI
SOCIALNE ambulantni 22 0 0 0
TERAPEUTICKA
DILNA
"Dacické okénko"
SOCIALNE ambulantni 45 0 0 0
TERAPEUTICKA
DILNA
"Okénko"
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Tabulka 190 Protivinska Sedmikraska, z.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klienti od0do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
PECOVATELSKA  Terénni Nemaji klienty pod 18 let
SLUZBA
Tabulka 191 RESIDENT 2000 o.p.s.
Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s  Kklientii s
klientu od0do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODLEHCOVACI Terénni 11 0 0 0
SLUZBY
PECOVATELSKA  Terénni 57 0 0 0
SLUZBA
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Tabulka 192 RYBKA - Tébor, z.s. - Stfedisko pracovni a socialni rehabilitace Rybka

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klienti od0do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
SOCIALNE Ambulantni 23 1 0 0
AKTIVIZACNI
SLUZBA PRO
SENIORY
OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
Tabulka 193 Sociélni pohoda, o.p.s. - DOMECEK
Typ socialni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klientii s  klientii s
klienti od0do DMOodO PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
DOMOV PRO Pobytova 82 0 0 0
0OSOBY SE
ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM
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Tabulka 194 STROOM DUB o.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti S
klientt od 0 do DMOod0 PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
SOCIALNE Ambulantni 42 0 0 0
TERAPEUTICKA
DILNA
SOCIALNE Ambulantni
TERAPEUTICKA
DILNA
SOCIALNI Ambulantni, 35 0 0 0
REHABILITACE pobytova

Tabulka 195 Sttedisko pro rodinu a mezilidské vztahy a Linka divéry Ceské Budgjovice o.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klienti s  Kklienti s
klientu od0do DMOod0O PASod
18 let do 18 let 0do 18
let
ODBORNE Ambulantni 966 68 0 0
SOCIALNI
PORADENSTVi
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Tabulka 196 Stiedisko rané péée SPRP, poboc¢ka Ceské Budgjovice

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientd od0do DMOodO PASod
18 let do 18 let 0do 18
let

RANA PECE Ambulantni; 122 122 41 2

terénni

Tabulka 197 Svaz neslysicich a nedoslychavych osob v CR z.s. - poradenské centrum Tabor

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klientu klienti s Kklienti s
klienti od0do DMOod0O PASod

18 let do 18 let 0do 18

let
ODBORNE Ambulantni; 1200 3 1 0
SOCIALNI terénni
PORADENSTVI
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Tabulka 198 TEP, centrum socialnich sluzeb, Veseli nad Luznici

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientd od0do DMOodO PASod

18 let do 18 let 0do 18

let
PECOVATELSKA  Terénni 67 0 0 0
SLUZBA
Tabulka 199 Vycvikové canisterapeutické sdruzeni HAFIK, z.s.
Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet klienti klienti s  Kklientii s

klientu od 0do DMOod0O PASOod
18 let do 18 let 0do 18
let

DALSI SLUZBY Terénni 882 236 nelze urdit nelze

urdit
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Tabulka 200 Zakladni Skola a matetska skola a poskytovatel socialnich sluzeb, Kanka o.p.s.

Typ socidlni sluzby Forma Celkovy Pocet Pocet Pocet
sluzby pocet Kklienti klienti s  Kklienti s
klientd od0do DMOodO PASOod

18 let do 18 let 0do 18

let
OSOBNI Terénni 42 42 14 9
ASISTENCE
DENNI Ambulantni 107 101 14 9
STACIONAR
RANA PECE Ambulantni; 42 42 7 4

terénni

Organizace, které neposkytly informace, nebylo mozné kontaktovat, nebo nereagovaly na

spolupraci:

APLA Jizni Cechy, z. . (Odleh¢ovaci sluzba, Rana péée, Socialné aktivizaéni sluzby)
Asistence Pomoc a Péce Slunecnice, z.4. (Osobni asistence)

Détské centrum Jihoceského kraje, o.p.s. (Socidlni rehabilitace)

Diecézni charita Ceské Budgjovice - obéanska poradna Tabor (Odborné socialni poradenstvi)

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim ZbéSicky - DS Duha (Denni stacionat, tydenni

stacionar)
Ergoterapeuticka dilna, chranéné dilna (Domecek) (Dalsi sluzby)

Jihoceska socialni pomoc o.p.s. (Osobni asistence)
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KONICEK o.p.s. (Socialni rehabilitace, socialné aktivizaéni sluzba pro seniory a osoby se

zdravotnim postizenim)
Ledax o.p.s. (Osobni asistence, pecovatelska sluzba, dalsi sluzby)

LORM - Spolecnost pro hluchoslepé z.s. - poradenské centrum (Sociélni rehabilitace, odborné
socialni poradenstvi, tlumocnické sluzby, socialn¢ aktivizacni sluzba pro seniory a osoby se

zdravotnim postizenim)
MESADA, z.s. - Sociélni rehabilitace MESADA (Sociélni rehabilitace, osobni asistence)
Meésto Protivin - PeCovatelska sluzba Protivin (PeCovatelska sluzba)

Méstska charita Ceské Budgjovice - Charitni pecovatelska sluzba (Peovatelska sluzba, osobni

asistence)
Meéstsky ustav socidlnich sluzeb Strakonice (Denni stacionaf, pecovatelska sluzba)
Oblastni charita Pisek (Odborné socialni poradenstvi)

Oblastni charita Ttebon (Obcanska poradna - odborné socialni poradenstvi, peCovatelska sluzba

Astra, Socialn¢ terapeutické dilny Motyl, dalsi sluzby - Pjéovna kompenzacnich pomiicek)

Poradna pro rodinu, manzelstvi, mezilidské vztahy, psychosocialni, pracovné-profesni oblast a

osobnostni rozvoj, o.p.s. (Odborné socialni poradenstvi)

Sjednocena organizace nevidomych a slabozrakych CR, z.s. - specilni poradna SONS CR

Tabor (odborné sociadlni poradenstvi, socialné€ aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi)
Spolek Labyrint Strakonice (Odborné socialni poradenstvi)

Spolek Slunec¢nice (Socidlné terapeuticka dilna)

STREP, z.s. (Tlumo¢nické sluzby)

Temperi, 0.p.s. - Centrum pomoci pro rodiny s détmi (Socialné aktiviza¢ni sluzba pro rodiny

S détmi)
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Tichy svét 0.p.s. (Odborné socidlni poradenstvi, tltumocnické sluzby, socidlni rehabilitace)

Tyflokabinet Ceské Budg&jovice, o.p.s. (Odborné socialni poradenstvi, privodcovské a

predcitatelské sluzby, socialni rehabilitace

Ostatni potiebné sluzby
Tabulka 201 Psychologové

PSYCHOLOG Celkovy pocet Pocet Pocet Pocet
klienti klientii od  Kklientu s klientt s
Odo18let DMOod PASodO
0do18let do18let

PhDr. Zdeiika Brujova 517 0 0 0

PhDr. Iva Dedicova

PhDr. Vlasta Rousalova 964 0 0 0
PhDr. Vladimir Forst neposkytl informace 0 0 0
Mgr. Zbynék Bohdal 185 0 0 0
PhDr. Zdena Sirkova 945 0 0 0
PaeDr. Milan Kyzour 60 0 0 0

PhDr. Libor Pytel

PhDr. Filip Abramcuk,
Ph.D.

Mgr. Jana Koufrilova, 1160 6 0 0
Ph.D.
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PhDr. Yvona
Mazehoova, Ph.D.

Mgr. Bc. Pavel Blaha

Mgr. Lucie Fenclova — v soucasné dob¢ —
Nechvatalova rodi¢ovska dovolena
PhDr. Sylva Honigova ukon¢ila praxi —

diichod
Mgr. Klara Hamanaka 40 24
Mgr. et Mgr. Bc. Sylvie neposkytla
Stindlova, Ph.D. informace
Mgr. Tomas Tenkl 100 72
Mgr. Zdernka 5
Bajgarova, Ph.D.
Mgr. Zlata Knetlova
PhDr. Mgr. Danuse Neposkytla 0
Nichtburgerova informace
Mgr. EliSka Rejlkova
PhDr. Anna
Klimperova
Magr. Petra Kuderova 320 15
PaeDr. et Mgr. Dagmar 40 33

Hruba
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PhDr. Vlasta  odkazala na: BC.
Horankova Petr Vaclavik
Rodinné centrum 180 81 0
Radost
Soukroma
psychologicka poradna
AURA - PhDr. Eva
Sonkovi

Mgr. Hana Maiikova Prachatice 2

Modlitbova .
Ceské Budéjovice 15

Mgr. Lucie Dolezalova pracuje od 9/2019 1 0

Tabulka 202 Klini¢ti psychologové Psychiatii v Jiho¢eském kraji

Jméno klinického psychologa

Pocty klientt s PAS a DMO

PhDr. Zdeiika Brujova

Data nebyla ziskana

PhDr. Iva Nesnidalova

Data nebyla ziskana

PhDr. BoZena Kadubcova

Data nebyla ziskana

PhDr. Tatdna Sindelkova

Data nebyla ziskana

PhDr. Petr Havlik

Data nebyla ziskana

PhDr. Zdeiika Sirkova

Data nebyla ziskana

Mgr. Martin Havlik

Data nebyla ziskana

PhDr. Jana Cimlova

Data nebyla ziskana

PhDr. Dagmar Cutkova

Data nebyla ziskana

PhDr. Vlasta Rousalova

Data nebyla ziskana

PhDr. Jan Kovar

Data nebyla ziskana

Mgr. Petra Kucerova

Data nebyla ziskana
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Tabulka 203 Psychiatii v Jiho¢eském kraji

Jméno psychiatra

Pocty klient s PAS a DMO

MUDr. Jaroslav Polak

Data nebyla ziskdna

MUDr. Milan Prenosil

Data nebyla ziskdna

MUDr. Miroslav Norek

Data nebyla ziskdna

MUDr. Petr Bauer

Data nebyla ziskdna

MUDr. Lukas Krejéa

Data nebyla ziskana

Psychiatricki ambulance MUDr. Rousal -

MUDr. Rousalova s.r.o.

Data nebyla ziskana

MUDr. Marie Prochazkova

Data nebyla ziskana

MUDr. Pavla Novotna

Data nebyla ziskana

MUDr. Jifi Trska

Data nebyla ziskana

MUDr. Michal Vodicka

Data nebyla ziskana

Psychiatricki ambulance IV. - Nemocnice
Tabor

Data nebyla ziskana

Psychiatricki ambulance - Nemocnice

Strakonice

Data nebyla ziskédna

Psychiatrie T.G.M.s.r.o0.

Data nebyla ziskdna

Psychiatricka ambulance Nemocnice Ceské

Budéjovice

Data nebyla ziskdna
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Seznam zkratek

DMO — détskd mozkova obrna

HOQL — Health-related quality of life

PAS — porucha autistického spektra

PedsQL ™ — Pediatric Quality of Life Inventory™

WHO — World Health Organization
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