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UvoD

V posledni dobé se objevuje hodné vyzkumi zabyvajici se poruchami autistického
spektra. ProtoZe i Cislo diagnostikovanych osob s PAS se ve spolecnosti zvySuje, je
potreba vétsiho mnozstvi odbornikd, kteri se diagnostikou zabyvaji, aby se podpora
k dané osobé (a jeji rodin€) dostala co nejdrive. Sama jsem pracovala jako asistentka
déti s PAS (hlavné déti s Aspergerovym syndromem) a vnimam, Ze vychova déti s PAS
je pro rodice naro¢na - nejen psychicky, ale i fyzicky, financ¢né, ... Mnoho z nich zprvu
nevédélo, jak s ditétem pracovat a kam se obratit o pomoc. Proto jsem se rozhodla tohle
téma zkoumat hloubéji, abych lépe pochopila, jak se rodice pri diagnostice (a taky

kratce po ni) citi a jestli je jim nabidnuta dostatecna podpora.

V teoretické casti se podivame na vymezeni PAS, poté si fekneme néco o samotné
diagnostice a moZnostech péce, ktera pro déti s PAS je. V posledni kapitole se budeme
vénovat pfimo mife informovanosti a pocitfi rodi¢d, a to nejen ve svété, ale i v Ceské

republice.

V praktické casti se budeme zabyvat vyzkumem, ktery se soustiedil na pocity a
informovanost rodicti déti s PAS. Byl zvolen smiSeny design - vysledky byly zkoumany
kvantitativné i kvalitativné. JelikoZ jsou pritomny oba pristupy, bylo moZno vyuZit
vyhod obou z nich. Data byla ziskdna pomoci dotaznikd a po vytazeni respondentti
nesplnujicich podminku, tedy diagnostiku PAS provedenou u déti pred méné nez 2 lety,

byl jejich kone¢ny pocet 69.

Cilem vyzkumné Casti prace je zjistit pocity a informovanost rodin po diagnostikovani
PAS ujejich ditéte. Informovanosti se mysli zakladni informace o diagnoze, jak
s ditétem pracovat a predstaveni sluzeb, které miiZe rodina vyuzivat. Vysledky prace
by méli slouZit k lepSimu pochopenti pocitli a obav rodin s ditétem s PAS, které maji pri
procesu diagnostiky a kratce po ném. Mohou také prispét ke zlepSeni diagnostiky ci
nastaveni procesu tak, aby byl pro rodice co nejvice vyhovujici. Vysledky prace mohou
byt také vyuzity jako teoreticky podklad pro dalsi vyzkumy a studie zabyvajici se

danou problematikou.
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1 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra radime podle MKN-10 do pervazivnich vyvojovych
poruch. Pervazivni znamena, Ze se jedna o poruchy, které postihuji celou osobnost. Pro
diagnostiku PAS jsou klicové 3 oblasti, ve kterych je mozné si vSimnout abnormalit ve
vyvoji ditéte. Jsou to narusena socialni interakce, naruSena komunikace a abnormality
v chovani, zajmech a hie (Ri¢an & Krej¢itova, 2006). Tyto skupiny se oznacuji jako tzv.
autisticka triada (Cadilova, 2007). V nasledujicich Fadcich si viechny 3 pilife trochu

pribliZime.

Narusenou socidlni interakci mliZzeme zacit pozorovat celkem brzy. Projevuje se tim,
Ze dité se moc nezajima o obliceje osob kolem sebe, pti usmévu blizkého Clovéka se
neusméje zpatky anema ani tendenci se obracet za lidskym hlasem. Také byva
problém v naruSeni sdilené pozornosti. Zdravé vyvijejici se dité ukaze ¢i donese
piredmét, ktery ho zajima, druhé osobé, a pozoruje jeji reakci, tedy zda sviij pohled na
predmeét také zamérila a vénuje mu pozornost. V pripadé déti s PAS jsou tyto interakce
bud’ velmi omezené, nebo se nedéji viibec (Rysankova & Kulisek, 2015). Dalsi problém
predstavuji emoce ajejich porozuméni. To se netyka jen emoci ditéte, ale také
pochopeni emoci u ostatnich lidi. K rozvoji slouzi napriklad emocni karticky, kde se
dité uci emoce poznavat, uci se, Ze jsou pro Zivot vyznamné, Ze se rozdéluji na kladné
a zaporné, jak porozumeét socialnim situacim - kdo se jak citi a pro¢, .... (Hodovalova,
2021). Neschopnost ¢i sniZena schopnost rozpoznat emoce a empaticky se vcitit do
ostatnich lidi jim ztéZuje navazovani a udrzeni socidlnich vztahd. Prekazkou byva

i egocentricnost, ktera je spojena s niz$im zajmem o své okoli (Vagnerova, 2012).

Narusend komunikace se miiZe projevovat uz v obdobi Zvatlani, které je u déti s PAS
méné Casté nez u déti zdravé se vyvijejicich. To se tyka i napodoby a opakovani zvukii.
Je béZné, Ze déti s PAS vyslovi kolem 1. roku prvni slova, v pozdé;jsi komunikaci vSak
vidime, Ze slova nepouZivaji vhodné, typickd je imenSi slovni zasoba oproti
vrstevnikiim. Nékteré déti vSak diky svym specidlnim zajmim (popsano v odstavci
niZe) maji velmi bohatou slovni zasobu, na sviij vék az nadprimeérnou. V reci se ale spis
neZ pochopeni vyslovovaného objevuje jen prosté opakovani nauceného (Novotna,
2021). To oznacujeme pojmem echolalie (Thorova, 2016). Casté je také uZiti ,ty" misto
,ja“ (pt. Ty pajdes ven=ja pljdu ven) (Vagnerova, 2012). Chybi také vzajemnost
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v komunikaci, dité je posedlé svym zajmem a ma potiebu o ném vypravét natolik, Ze
miiZe dojit az k zahlceni druhého clovéka. Také Casto jakékoli téma otoci a povida
o tom, o ¢em chce on. To mlZe vyustit v to, Ze se s nim ostatni lidé nechtéji moc bavit,
aosoba sPAS je tak izolovana (Jakubkova, 2021). Problematickd je v kontaktu
s druhymi i Casta vulgarita (Thorova, 2016). NaruSena komunikace se vSak tyka nejen
verbalni stranky, ale také neverbalni. Problematické je uZziti gest, mimiky i gestiky.
Z paralingvistickych projevi si miizeme povSimnout zvlastni intonace, melodie i zvuku

reCi (Novotna, 2021). Nejméné naruSena komunikace byva u osob s Aspergerovym

syndromem (Thorova, 2016).

Abnormality v chovani, zdjmech a hte je posledni skupinou autistické triady. Co se tyce
chovani, u osob s PAS se objevuji ritualy, opakované Cinnosti a stereotypni pohyby téla.
Radime sem i potiebu uréitého poradku a Fadu, naopak i mala zména nebyva vitana
(napt. zména trasy pri cesté do Skolky ¢i specialniho centra, nové rozestavéni nabytku,
...). Zvladnuti takové zmény je pro jedince s PAS znac¢né problematickd a mlize vyustit
v afekt (RySankova & Kulisek, 2015). Co se tyce zajmi, byvaji dost specifické
avyhranéné. MliZzou zilistat po cely Zivot, nékteré se naopak béhem Zivota méni
(Jakubkova, 2021). Osoby s PAS se ¢asto nadchnou pro jednu oblast, kterou ovladaji az
genialné, o ostatni aktivity naopak zdjem neprojevuji. Mezi oblibené oblasti patri
vétSinou véci, ve kterych vidi urcity rad - treba dopravni prostredky a znacky, mapy,

vlajky, vesmir, ... (Thorov4, 2016).

Kromé vyse uvedenych symptomi, které oznacujeme jako specifické, existuji také
nespecifické symptomy, které na rozdil od téch specifickych nespadaji do
diagnostickych kritérii. Sem spada precitlivélost na urcité podnéty (napft. na svétlo,
zvuky, ...), motorické problémy (napi. problém s napodobovanim pohybti, chozeni po
Spickach, ...), okouzleni pohybovanim piredmétli (napr. pri otevirani a zavirani dveri,
...) hetero- Ci autogresivita, emoce nevhodné vzhledem k situaci (napt. smich ¢i plac,
afekty, ...), problematické byva irozhodovani, spanek a stravovani (RySankova &

Kulisek, 2015).



1.1 Pervazivni vyvojové poruchy

Do pervazivnich vyvojovych poruch radime détsky autismus, atypicky autismus,
Rettliv syndrom, jinou détskou dezintegracni poruchu, hyperaktivni poruchu
sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergertiv syndrom, jiné

pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu NS (MKN-10).

Nyni si jednotlivé poruchy kratce predstavime. Détsky autismus je diagnostikovan
tehdy, pokud je u ditéte patrna autisticka triada - tedy naruSena socialni interakce,
komunikace a abnormality v chovani, zajmech a hre. Podminkou také je, aby byly
vSechny symptomy pritomné do véku 3. let. Kromé téchto specifickych symptomt se
u ditéte objevuji také symptomy nespecifické, jako napt. autoagrese, fobie ¢i poruchy
jidla a spanku. Drive byl détsky autismus oznacovan jako Kannertiv syndrom (MKN-

10).

Jak jiZ nazev napovida, atypicky autismus je neobvykly - v symptomatice, nebo ve véku
ditéte. Co se tyCe véku, dava se tato diagndza, pokud jsou zmény ve vyvoj ditéte patrné
az po 3. roce. Autisticka triada je v tomto pripadé u ditéte patrna cel, stejné jako
u détského autismu. Druha atypi¢nost mize byt v symptomatice. Autisticka tridda zde
neni Uplné kompletni - bud’ neni jedna z oblasti vyrazné naruSena, nebo symptomy
nejsou tak vyrazné, aby naplnily diagnosticka kritéria (Dudova & Mohaplova, 2016).
Atypicky autismus postihuje zejména osoby s vyraznou mentalni retardaci a osoby

s tézkou vyvojovou receptivni poruchou rec¢i (MKN-10).

Pro Rettiiv syndrom je typické, Ze se dité zprvu vyviji normalné, pozdéji vsak nastava
navraceni do drivéjSiho stadia v psychomotorickém vyvoji doprovazené ztratou reci,
zachvaty a stereotypnimi pohyby rukou. Také dochazi k zastaveni riistu mozku, hlava
ditéte se uz dale nezvétSuje (Zahorakova & Martasek, 2009). NaruSena je i koordinace
pohybii ¢i dokonce neschopnost je vykonavat. Dité se postupné dostava az na uroven
tézké mentalni retardace (MKN-10). Tato porucha, kterou trpi hlavné divky

(Zahorakova & Martasek, 2009), se zacina projevovat mezi 7 a 24 mésici (MKN-10).

Jina détska dezintegracni porucha v détstvi je také znama jako Helleriiv syndrom c¢i

infantilni demence. Stejné jako u Rettova syndromu, i v pripadé této poruchy se dité
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vyviji zprvu normalné, zlom vSak nastava mezi 2. a10. rokem (nejcastéji ve
3 a4letech), kdy dochazi kregresu. Navrat do drivéjSiho stadia vyvoje se tyka
komunikace a socidlnich dovednosti, mizeme si také povSimnout zmény chovani - to
se miZe podobat chovani charakteristickym pro jedince s autismem. I piesto, Ze miiZe
dojit k zlepSeni, dité uz nikdy nebude na stejné urovni, jako jsou jeho vrstevnici

(Thorova, 2016).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby zahrnuje
déti, které maji tézkou mentalni retardaci, ADHD a stereotypni chovani a pohyby.
Typicka jsou iopozdéni vyvoje ve vice oblastech. Po podani psychostimulancii se
jedinctv stav neméni k lepsimu, naopak mtize nastat dysforicka reakce. Tato kategorie
pervazivnich vyvojovych poruch nema presnou definici a také neni jisté, jestli vznikly
vySe zminéné priznaky mentalni retardaci €i organickym poskozenim mozku (MKN-

10).

Diagnosticka kategorie, kde se neobjevuje porucha reci ani mentalni retardace, se
nazyva Aspergerliv syndrom. Je pro néj typickd narusend komunikace a socialni
interakce. V komunikaci si miizeme vSimnout riiznych podivnosti - napiiklad rec
neodpovida véku ditéte (dité mluvi vyspéleji) a obsahuje opakujici se prvky.
S komunikaci souvisi i neverbalni stranka, tedy nepochopeni gest, mimiky a také jejich
omezeni ze strany jedince s Apergerovym syndromem pri konverzaci. V socialni
oblasti se objevuje samotarstvi a egocentricnost. Jedinci s Aspergerovym syndromem
byvaji motoricky neobratni a pohyboveé neSikovni (Makovska, 2007). Také se objevuji
specifické zajmy (napf. vlaky, jizdni rady, ...) (Thorova, 2016), o kterych jsme se jiz

zminovali par odstavci vyse.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojové poruchy NS je diagnoza, ktera
v Evropé neni moc bézna. Je to z diivodu nepiesného stanoveni kritérii, objevuji se tedy
nejasnosti, kdo do této kategorie patfi a kdo uZ nikoli. VétSinou do této kategorie
spadaji déti, které maji naruSenou autistickou triadu, ne vSak natolik, aby jim byla
pridélena diagndza détského nebo atypického autismu. Také sem spadaji déti, které
maji vyrazné naruSenou predstavivost - problematické je pro né napriklad urceni,

jestli se jedna o fantazii, nebo realitu (Thorova, 2016).
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1.2 Historie

Termin autismus je z feckého slova autos, které prekladame do CeStiny jako sdm.

Pripona -ismus znaci stav, smér i orientaci (Vocilka in Pastierikova, 2013).

Na zacatku 20. stoleti byly popsany pripady déti s autismem, autori Sanctis a Heller
soubory symptomu oznacili jako infantilni demenci (dnes oznatovana v MKN-10 jako Jina
desintegra¢ni porucha v détstvi). Poprvé termin autismus pouZzil vroce 1911 Bleuler,
spojoval ho vSak se schizofrenii. Jeho druhy pojem, autistické mysleni, znacilo stazeni
se do interniho svéta. Neznacilo vSak patologii, nybrz béZzny vyvoj déti i dospélych.
S pocatky autismu takového, jak ho zname dnes, jsou spojena dvé jména - Kanner
a Asperger. Oba vydali vroce 1943 praci, kde se autismem zabyvaji, kazdy vSak
z jiného pohledu. Diky nim zacal byt autismus vniman jako samostatna porucha

a oprostil se tak od schizofrenie (Feinstein, 2010).

Na tyto prace zacala navazovat celd rada vyzkumi, ktera se snazila problematice
pribliZit a objasnit ji (Jelinkova, 2010). Co se tyCe béZného zachazeni s détmi s PAS,
byly tyto déti davany do ustavii nebo do psychiatrickych klinik, kde byly odloucené od
ostatnich. Prvni organizace, ktera méla za cil pomahat rodinam s détmi s PAS, vznikla
ve Velké Britanii v 60. letech. Nasledné vznikla dal$i v USA, kde byl poté v 70. letech
zaloZen statni program (TEACCH program = Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children), ktery se vénoval PAS z vice uhll (Thorova, 2016).
Tento program vyuziva strukturovaného uceni, které je cilené zaméreno na specialni
potieby osob s PAS. Vychazi ze zpracovani vizualnich informaci, které predstavuje pro
osoby s PAS silnou stranku a bere v potaz problematické oblasti jako jsou socialni
komunikace, pozornost a exekutivni funkce. Pracuje vSak i na dalSich faktorech, napr-.
na rozvijeni flexibility a samostatnosti nebo pri motivaci k zapojeni se do aktivit

(Autism Speaks, n.d.).

V Ceské republice se problematikou PAS zacala zabyvat Nesnidalova, ktera na tohle
téma napsala prvni ¢eskou kniZku (Extrémn{ osamélost vydana v roce 1973). Kromé teorie
kniha obsahuje i vhled do Zivota pacientt, ktefi k ni chodili. Dal$i vyznamny milnik byla

specifikace psychologické diagnostiky, kterou prosadila Krej¢irova (Hrdlicka, 2020).
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V soucasnosti existuje v Ceské republice nékolik spole¢nosti, které se vénuji
problematice PAS, jako tfreba NAUTIS, APLA, Autistik ¢i Détsky kli¢ (Thorova, 2016).

Také byl na 2. dubna stanoven Svétovy den porozuméni autismu (Stastna, 2021).

1.3 Prevalence

Mluvi se o tom, Ze v posledni dobé pribyva pocet osob s diagnostikovym PAS. Tento
fenomén potvrzuji istatistiky. Napriklad vroce 2000, kdy byly zkoumany déti
narozené v roce 1992, se PAS objevovalo v priméru u 1 osoby ze 150. V roce 2018 uz
byla prevalence mezi rocniky 2010 1 osoba z 44 (CDC, 2021). K PAS jsou nachylnéjsi
chlapci nez dévcata (4,3:1). Zaroven nezalezi na socioekonomickém statusu, rase ani

etniku (Maenner et al., 2020).

Na prevalenci PAS byla provedena fada vyzkumij, a to nejen v USA. Vyzkum University
of Leicester zjiStoval, kolik dospélych osob s PAS Zije ve Velké Britanii. Vyzkumnici se
ptali ve vice nez 7 000 domacnostech po celé zemi a zjistili, Ze na 1000 lidi je
9,8 s diagnostikovanym PAS. Obdobny vyzkum provadény ve Svédsku v 70. letech 20.
stoleti dopadl podobné (Weintraub, 2011). Jen pro srovnani, pokud se podivame na
udaje CDC (2021), nejblizsi podobna hodnota byla nalezena pro rok 2006 (pro déti
narozené v roce 1998), kdy se PAS objevovalo u 1 osoby ze 110.

V Ceské republice se podle odhad@i zvefejnénych na strankach Ministerstva prace
a socialnich véci vyskytuje PAS u 1-1,5 % déti (KPMG Ceska republika, 2019). Co se
tyce vyskytu PAS u celkové populace, za rok 2017 bylo zaznamenano 11 579 lidi
necelym 44 % osob s diagnostikovanymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami, poté
Aspergeriiv syndrom (necelych 25 %) a atypicky autismus v necelych 19 % (UZIS CR,
n.d.).

Proc cisla osob s PAS v poslednich letech tolik vzrostla? Weintraub (2011) ve svém
¢lanku popisuje, Ze existuji 2 moznosti, jak si tento nartst vysvétlit - pokud je rozsiteni
PAS opravdu az v poslednich letech a drive se moc nevyskytovalo, je dle ni velmi

dilezité, aby védci vypatrali faktory, které toto diagnézu zpiisobuji. Klicové je to, Ze

vvvvvv
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nevyskytoval. Druhd moznost je, Ze miizeme zvySeny pocet jedincli s PAS prisoudit
vétSimu povédomi o této nemoci, zvySené (a zlepSené) diagnostice a také socialnim
faktorim. Budeme se tedy zamérovat na faktory, které tu byly i predtim - potiZze

v

v téhotenstvi, vyssi vék rodicy, ...

Autofi Gernsbacher, Dawson a Goldsmith (2005) naopak berou v iivahu pouze jednu
moznost, a to je ta, Ze néco jako ,epidemie autismu“ neexistuje. Jako dtivod oznacuji
stejna kritéria jako Weintraub (2011), ve svém ¢lanku se vSak zaméruji na to, proc lidé
(a také rada odborniki) v tento mytus véri. Je to zptisobeno 3 hlavnimi faktory, prvnim
z nich je nedostatecna informovanost o zméné diagnostickych kritérii. Ty se v USA
vyvijely nejen od dob Kannera, ale velky rozdil mizeme pozorovat napt. mezi 80. a 90.
léty 20. stoleti. V 80. letech byly pro diagnostiku autismu nejen prisnéjsi kritéria, ale
take existovaly pouze 2 diagnostické kategorie. V roce 1994, kdy vysla v platnost DSM-
[V (Diagnosticky a statisticky manuél dugevnich poruch, 4. vydani), uZ bylo téchto kategorii 5.
DalSim faktorem je nespravné interpretovana studie v Kalifornii, kde se mezi lety 1987
a 1998 zvedla prevalence autismu o 273 %. Tento pripad ale znovu souvisi se zménou
diagnostickych kritérii. Poslednim faktorem je zvy$eni po¢tu déti s PAS. Skoly v USA
kazdym rokem udavaji pocet déti s postizenim ¢i jinym znevyhodnénim, aizde
miiZeme pozorovat obrovsky narlst déti s autismem. Problémem tu ovSem je, Ze PAS
zacalo do této kategorie spadat az od skolniho roku 1991/1992, vzrist zaki s PAS tedy

neni ani v tomto pripadé prekvapivy.

S timto tvrzenim uplné nesouhlasi Hrdlicka (2020), ktery sice vSechny argumenty
uvedené vySe prijima, stale vSak tvrdi, Ze tak obrovsky ,boom autismu“ neni mozné
vysvétlit par tvrzenimi, byt opodstatnénymi. Podle néj existuje jeSté néjaky faktor,

ktery zptlisobil vysoky nartlist autismu ve spolecnosti, védci ho vSak jesté nevypatraly.

1.4 Etiopatogeneze

[ presto, Ze se v posledni dobé zvysil zajem o problematiku PAS a probéhlo jizZ mnoho
vyzkumi zamétenych na tuto oblast, zatim Zadny z nich neobjasnil ptivod jeho vzniku.
V dnesni dobé pouze vime, Ze se jedna o vrozenou poruchu, pri které je zménéna
struktura i funkce mozku. Vliv ma nejen genetika, ale také prostiedi a imunitni systém.

V.

Neni tedy pouze jediny faktor, ktery by zptisobil PAS, ale ptic¢iny jsou komplexni
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a ovlivnéné vétsim poctem cinitel (Thorova, 2016). Pojd'me si nyni tyto zakladni

Cinitele predstavit.

ZaCneme s genetickymi faktory. Bylo nalezeno mnoho gent, které se k PAS vazou.
Ur¢it, jaky z nich zptsobuje PAS, se vSak védclim z diivodu komplexnosti poruchy
nepodarilo. Existuje 20 riiznych chromozomt, které mohou hrat pti vzniku PAS roli
(Sebat et al., 2007). Z genetického hlediska jsou dtilezitd hlavné obdobi, kdy v mozku
vznikaji nové neurony, potom pri regulovani transkripce a epigenetickych
mechanismi a také prti vzniku synapsi (Eyring & Geschwind, 2021). K tomu se vaze
i otazka dédicnosti. Ta byla zkoumana prevazné na studiich mezi jednovajecnymi
dvojcaty s PAS. Colvert a kol. (2015) uvadi, Ze 74-98 % pripadl autismu je zptisobeno
pravé genetickymi faktory. Vroce 2016 byla provedena metaanalyza zamérena na
studie dvojcat a PAS. 1 kdyZ se presna cisla v jednotlivych vyzkumech lisi, nejsilnéjsi
vliv dle vysledkii maji genetické faktory, naopak faktory prostfedi zde nebyly
statisticky vyznamné. Autofi vSak zdlraznuji, Ze i environmetalni faktory maji pri
vzniku PAS vliv, ovSem mensi neZ dédicnost (Tick, Bolton, Happé, Rutter & Rijsdijk,

2016).

Podle Weintraub (2011) miiZe byt PAS zptisobeno tim, Ze se bild hmota po narozeni
av kojeneckém véku rozvinula priliS rychle, ato zpisobilo ,zmatek” ve spojich
vmozku. Nékteii se naopak priklani ke Spatné funkci synapsi. Roli mize hrat
i predCasné narozeni ditéte ajeho nizka hmotnost (1500 g a méné) (Dudova et al,

2014).

K PAS se vazou také zmény zrcadlovych neuroni. Jsou to pravé zrcadlové neurony,
které jsou spojeny sempatii, komunikaci, chovanim ve skupiné, reci isocialnimi
kompetencemi. VyuZivame je i pti procesu, kdy vyhodnocujeme, zda clovék myslel
danou véc vazné, nebo jen ze srandy. Pokud jsou néjakym zplisobem naruseny nebo
zménény, mize se objevovat problém nejen vimitaci druhych, ale také vjejich

pochopeni, vyhodnocovani situaci a pii vytvareni socidlnich vztahi (Orel, 2020).

Vliv mliZe mit i vysoka hladina serotoninu (5-hydroxytryptaminu). Vyzkum provedeny na

mySich ukazal, Ze sniZenim hladiny serotoninu skrze serotoninovy transportér je
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mozné pozitivné ovlivnit deficit v socidlni oblasti (Tanaka et al.,, 2018). Diilezitost
hladiny serotoninu se netyka pouze déti, ale také jejich matek. Selektivni inhibitory
zpétného vychytavani serotoninu jsou soucasti antidepresiv a mohou zvySovat riziko
PAS, pokud jsou uZivany v 2. a 3. trimestru téhotenstvi (Boukhris, Sheehy, Mottron &
Bérard, 2016). Dalsi 1éky zvySujici pravdépodobnost PAS u ditéte béhem téhotenstvi
jsou Valproat a Thalidomid (Ornoy, Weinstein-Fudim & Ergaz, 2015).

Serotonin neni jediny hormon, ktery je spojovan s PAS, podstatna je i GABA (kyselina
gama-aminomdselna). Se sniZenou funkci receptorii GABAa je spojovano omezeni
socidlnich kontaktl a vokalizace. Pokusné mysi vykazovaly rysy chovani typické pro
osoby sPAS (Zurek, 2016). Byla prokazana také souvislost PAS s dysfunkci
mitochondrii (Siddiqui, Elwell & Johnson, 2016).

Z dalsich faktori je potieba zminit i zanétlivé onemocnéni mozku po narozeni ditéte,
coZ je naptiklad encefalitida. Problém mize piedstavovat i placenta, imunitni reakce
matky na infekci béhem téhotenstvi a nedozrani hematoencefalické bariéry mozku. Na
viné muiZe byt i toxické prostiedi obsahujici naptiklad ftalaty a pesticidy (Ratajczak,
2011), ale také znecisténi vzduchu dopravnimi prostredky jezdicimi na diesel.
Vystaveni je vtomto pripadé rizikové hlavné béhem téhotenstvi a béhem raného

vyvoje ditéte (Chang, Cole & Costa, 2018).

Mezi nebezpecné chemické latky miliZzeme zaradit olovo, methylrtut, arsen,
polychlorované bifenyly, mangan, organofosfatové insekticidy, ethanol
a dichlordifenyltrichloretan (zndmy také pod zkradcenym nizvem DDT) (Landrigan, 2010).
Nelze opomenout také vitaminy, naptriklad nedostatek vitaminu D byva spojovan
s diagnézou détského autismu (Grant & Soles, 2009). Mluvi se i o vlivu vitaminu B6
a horciku, ale vzhledem k malému poctu studii, participantti a v mnohych ptipadech

i Spatné kvalité provedeni celého vyzkumu nelze jesté stanovovat presné zavéry (Nye

& Brice, 2005).

Vznikem PAS se nezabyvaji jen genetické teorie, nybrZ ikognitivni, které souvisi
s poruchou mysSleni. Mezi né radime teorii mysli, teorii centralni koherence a teorii

deficitu exekutivnich funkci (Hrdlicka & Komarek, 2014). Za¢neme s teorii mysli. Pro
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tu je typicka schopnost vcitit se do jiného ¢lovéka a predstavit si zpiisob, jakym druzi
lidé premysleji. Takového tkonu jsou jiz schopné déti predskolniho véku, osoby s PAS
vSak maji vtomto chovani znacny deficit, i presto, Ze jejich inteligence je v pasmu

priameéru ¢i dokonce nadpriiméru (Leslie, 2001).

Teorie centralni koherence vysvétluje, Ze jedinci s PAS pouzivaji vice analytické
mysleni nez syntetické. To znamen4, Ze se u informaci zabyvaji nedilezitymi detaily
a celkovy pohled jim unika. MiZeme si toho vSimnout pii hrani (pouze s ¢asti hracky -
kolo uauta) nebo pri popisu obrazku. Tato teorie je vysvétlena nedostatecnou

schopnosti spojit informace a nasledné je vyuzit (Hrdlicka & Komarek, 2014).

Posledni psychologicka teorie se zabyva deficitem exekutivnich funkci. Do
exekutivnich funkci spada planovani, flexibilita, schopnost reSit komplikace a nesnaze,
organizace, pracovni pamét, usmérnovani socialniho chovani a vyneseni rozhodnuti
na zakladé vlastni zkusSenosti (Obereignert, 2017). Pravé flexibilita a planovani jsou
oblasti, které jsou u osob s PAS naruSeny nejvice (Ozonoff & Jensen, 1999).

Rada teorif byla také uz tispé$né vyvracena, naptiklad ta o ,matce chladni¢ce”, s kterou
prisli psychoanalytici. Nejvice ji zpopularizoval Kanner, ktery se vté dobé
problematice PAS hodné vénoval, takze rada lidi tuto mySlenku od néj jako od
odbornika prejala. Tento ndzor podporovala tfada lékaid a profesord, napriklad
Bettelheim. Zminéna teorie vysvétlovala, Ze matky déti s PAS jsou emocné chladné,
a déti proto nedostavaji potrebnou miru lasky. V ramci ,1écby“ PAS byly proto déti

odebirany svym matkam a davany do psychiatrickych léceben (Jelinkova, 2010).

Vyvracena je i teorie o Skodlivosti ockovani, se kterou prisel Wakefield a kol. (1998).
Konkrétné oznacil jako rizikové ockovani vakcinou MMR, kterou se ockuje proti
spalnickam, priuSnicim a zardénkam. Lancet, medicinsky ¢asopis, ktery vyzkum otiskl,
poprvé zacal vyzkum proSetrovat vroce 2004, kdy se obvinéni zacCala dostavat na
povrch. I kdyz uz je teorie vyvracena, porad ji hodné lidi véri a z oCkovani svych déti
maji strach. Dokonce existuji stranky, jako napriklad Age of Autism, které Wakefielda

vz

brani a nazory o Skodlivosti ockovani $ifi dal do svéta (Eggertson, 2010).
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2 Diagnostika

Vcasna diagnostika je dulezita, protoZe vede k lepSim progn6zam ditéte do budoucna
(Jacobs, Steyaert, Dierickx & Hens, 2018). Jako prvni si vétSinou vSimnou rodice (¢i jina
osoba, ktera o dité pecuje), Ze s ditétem néco neni v poradku. Casto je to kviili
opozdénému vyvoji fe¢i (Masopustova & Lacinova, 2006). Primérna doba, nez rodice
kviili svym obavam zajdou k odbornikovi, je 19 mésict, necela tietina rodicl zajde za
odbornikem az po vice nez 2 letech od prvnich priznakii (Martinez et al., 2018).
I presto, Ze je mozné rozpoznat PAS uZ v 15.-18. mésici (Thorova, 2016), v Ceské
republice byva provedena diagnostika aZ kolem 3. roku ditéte (Masopustova &
Lacinov3, 2006). I kdyZ je tento udaj uz 16 let stary, vypada to, Ze se situace od té doby
moc nezménila. Hodovalova (2021) dokonce uvadi, Ze aktualné byva diagnostika PAS
pridélena ve vétSiné pripadii aZ po 4. roce. Pokud jsou projevy PAS u chlapcti mirné;jsi,
byvaji zpravidla diagnostikovani az mezi 5. a 7. rokem, divky na diagndzu cekaji jesté

déle. Podle autorky byva bézné pridéleni diagnozy PAS u divek az v 11 ¢i 12 letech.

Na konci roku 2016 se projevila snaha vlady o zavedeni ploSného screeningu, ktery je
nyni soucasti povinné prohlidky déti vroce aroce aptl. Cilem tohoto pocinu byla
vCasna diagnostika, diky které je mozné zacit s v€asnou intervenci. Tim se zlepSuji
vyhlidky do budoucna nejen u déti s PAS, ale piisobi to pozitivné i na kvalitu rodiny.
V praxi to vSak vypada tak, Ze vétSina pediatri sice screeningové testy na PAS dél3, ale
uZ moc nereSi doporuceny vék pro vySetreni a déla testy v jiném véku, nez je uvedeno.
20 % détskych 1ékarti také po zjisténi, Ze by se mohlo jednat o PAS, neposila déti na
specializované vysetreni k odbornikovi, jak maji uvedeno v pokynech (Slepickova,

Pancocha & Vad'urova, 2019).

Zajimavé je, Ze podle vyzkumu déti s Cernou barvou pleti s IQ mensSim nez 70 byly
v priméru o 6 mésicli pozdéji diagnostikovany s PAS nez déti bélochii nachazejici se

ve stejném pasmu inteligence (Maenner et al., 2016).

Diagnostika PAS u ditéte neni lehka, protoze jsou priznaky béhem vyvoje rtzné.
Nejvice patrné jsou v predSkolnim véku, tedy mezi ctvrtym a patym rokem (RySankova
& Kulisek, 2015). Pri procesu diagnostiky by se mél détsky 1ékar zamérit na to, zda dité

udrZuje o¢ni kontakt, zda a jak interaguje s rodici a dalSimi osobami, jak reaguje na své
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jméno, jestli ukazuje na predméty, které ho zaujmou. Dale by se mél brat v potaz vyvoj
reCi, stereotypni pohyby, schopnost napodobovani astyl hry (Masopustova &
Lacinova, 2006). Diilezité je porovnavat dité s vyvojovymi normami a také v rdmci jeho
celkového vyvoje, ne pouze formalné odskrtnout, jestli néjakou dovednost c¢i
schopnost ma nebo nema (Thorova, 2016). Co se tyce diferencialni diagnostiky, patii
sem mentalni retardace, ADHD, ADD, schizofrenie, deprivace a deprese (Masopustova

& Lacinova, 2006). Pokud ma dité jazykové obtize (napt. vibec nemluvi), jako

diferencialni diagnostika byva uvadéna vyvojova dysfazie (Pospisilova, 2019).

2.1 Diagnostické nastroje

V kratkosti si nyni predstavime riizné nastroje, které slouzi k diagnostice PAS. V Ceské
republice jsou nejcastéjSimi metodami ADI-R a ADOS-2. Pri vySetfeni se vétSinou
pouzivaji oba, protoze se vzajemné dopliuji. V prvnim z nich, v ADI-R (The Autism
Diagnostic Interview, Revised Edition), se srodicem osoby sPAS déla strukturovany
rozhovor. Metoda obsahuje 93 otazek vhodnych pro osoby od 2 let do dospélosti, které
jsou dany do 3 oblasti kopirujici autistickou triadu (tedy socialni interakci, komunikaci
a abnormality v chovani, zajmech a hre). Vyhodou této metody je, Ze odbornik je podle
odpovédi rodic¢a schopen rozlisit mezi PAS a dalSimi poruchami v ramci diferencialni
diagnostiky. Naopak nevyhodou je, Ze se hodné spoléha na spravné informace od

rodi¢li a mezi jednotlivymi poruchami v rdmci PAS nerozlisuje (Thorova & Zupova,

2021).

ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition) 1ze oproti tomu pouZzivat uz
od 1 roku a ma krat$i dobu administrace. Také zkouma oblasti z autistické triady, ale
v tomto pripadé test probiha tak, Ze dité dostava riizné hracky a jsou pozorovany jeho
reakce. Zkoumaji se dovednosti, které jsou pro déti naprosto béZné (napr. imitace, hra,
...), odpada tedy stres kvtli testovani. Je vytvoieno 5 variant pro rozli¢ny vék a fecové
schopnosti, test je tedy mozné davat ijedinclim, ktefi jsou neverbalni (Thorova &

Zupova, 2021).

Hojné vyuZivana je iSkala CARS-2 (Childhood Autism Rating Scale, Second Edition), ktera
obsahuje dokonce 15 oblasti (napfr. bizarni pohyby téla a pretrvavajici stereotypy,

odpor vic¢i zménam, imitace, problémy ve vztahové oblasti, verbalni i nonverbalni
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komunikace, ...) které byly predchozimi vyzkumy uosob sPAS oznaceny jako
problémové (Schopler, Reichler, DeVellis & Daly, 1980). Je vhodna pro déti od 2 let
azabyva se nejen pozorovanim ditéte, ale také rozhovory s rodi¢i (Zupova, 2021).
Podle vyzkumu v Italii vySlo 1.vydani této Skaly jako nejvice kompatibilni s DSM-IV.
Jedind nevyhoda je, Ze podle ni nelze diagnostikovat Aspergertiv syndrom, protoZe
v dobé, kdy Skala vznikala, jeSté nebyl prirazen k ostatnim porucham autistického

spektra (Rellini, Tortolani, Trillo, Carbone & Montecch, 2004).

Z dalsich pouzivanych $kal si mtizeme jesté uvést CAST (Childhood Asperger Syndrome
Test), ktery, jak uZ nazev napovida, dokadze identifikovat Aspergeriv syndrom. Je
vhodny pro déti predSkolniho a mladsiho Skolniho véku. Pro stejné ucely nam slouZzi
i screeningova metoda A.S.A.S (The Australian Scale for Asperger’s Syndrome), ktera je vSak
pouzitelna jen pro déti od 6 do 12 let (Zupova, 2021). Pro dospélé s podezirenim na
Aspergertiv syndrom lze vyuZzit AQ (The Autism Spectrum Quotient) test (Woodbury-Smith,
Robinson, Wheelwright & Baron-Cohen, 2005).

Baron-Cohen vytvoril screeningovou metodu CHAT (Checklist for Autism in Toddlers). Jedna
se o kratky test, ktery zabere zhruba 20 minut a zkouma dovednosti, které by pro
zdravé dité mély byt béZné - hru, o¢ni kontakt a ukazovani prstem na to, co upoutalo

pozornost ditéte (Thorova, 2016).

Na zavér této podkapitoly bychom radi zminili jeSté screeningovou metodu, ktera
vznikla v Ceské republice. Je to metoda DACH od Thorové, ktera je urcena pro déti od

1,5 roku do 5 let a probiha formou rozhovoru s rodici (Thorova, 2016).

2.2 Psychologické vysetieni

Psychologické vysetieni mlizeme rozdélit na nékolik ¢asti. Napred probiha rozhovor
s rodi¢i, ktery byva pri prvni konzultaci bez ditéte. Re$i se postoje rodicd, zpravy od
1ékar, ze Skol ¢i Skolek. Patii sem i rizné prace ditéte v hodinach (vytvarné ¢i jiné).
Na celé sezeni jsou vyhrazeny 2 hodiny. Pfi druhém setkani se znovu zacina
rozhovorem s rodici, ale je s nimi i dité. Pozorujeme interakce (nejen mezi ditétem

arodici, ale také, jak reaguje na psychologa), s jakymi hrackami a jak si hraje, jak zvlada
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nové prostredi, ... Tato ¢ast je zhruba na piil hodiny, poté nastava prace s ditétem, ktera

trva zhruba hodinu. V této casti je dité testovano (Pastierikova, 2013).

Nejvice jsou uZzivany Vyvojové Skaly Bayleyové, které jsou urCeny détem do 2 let,
a Gesselova vyvojova Skala pro déti do roku a pul. Psycholog by se mél zamérit na
adaptivitu, re¢ (porozuméni ivyjadrovani se), motoriku asocialni chovani.
Psychologové mohou pracovat istesty inteligence. Rada osob sPAS ma vsak
pridruZenou mentalni retardaci, proto je prace s testy inteligence nerealna, protoze
nékteré osoby s PAS nesplnuji ani otazky, se kterymi se zacina. Pokud je vSak dité
schopno test absolvovat, pouZiva se SON-R (Snijders-Oomen-Nonverbal-Intelligence Test),

S-B test IV (Stanford-Binet Intelligence Scale, Fourth Edition), IDS (Intelligence and Development
Scales) @ WISC III (Wechsler Intelligence Scale for Children, Third Edition). VySetieni by mélo
obsahovat nejen diferencialni diagnostiku, ale také komorbiditu, schopnosti

a dovednosti ditéte a prognézu do budoucna (Dudova & Mohaplova, 2016).

Rodice déti do 3, nékdy az do 4 let, mohou s ditétem zistat i pti testovani, u starsich
déti uZ to neni vhodné. Vyjimku tvori tizkostné déti. Poté nasleduje znovu rozhovor
srodici a jako posledni ¢ast je shrnuti vysledkii celého vySetieni, rady a odkazani na

odbornou péci (Thorova, 2016).

2.3 Sdéleni diagnozy

Sdéleni diagndzy je pro rodice neprijemna situace, proto by se mélo dbat na spravnou
komunikaci ze strany zdravotnického personalu. Zaroven by diagn6za méla bytidealné
oznamena obéma rodi¢lim soucasné (Matéjcek, 2001) a méla by byt sdélena tak, aby ji

byla dana osoba schopna pochopit (Krivohlavy, 2002).

Naopak Spatné je snazit se ochranit rodice tim, Ze jim diagnézu ditéte nikdo nerekne
anebo se dozvi jen jeji Cast, a to negativni se zataji. Timto pristupem se jen prodluzuje
doba, kdy bude ditéti poskytnuta nutna odborna péce (Sobotkova, 2011). Béhem
¢ekani na diagnozu se vsak zhorsuje i psychika ¢lovéka, ktery mize brat nejasnosti i
nesdélni jako zndmku néceho Spatného a miize si zacit tvorit v hlavé katastrofické
scénare (Krivohlavy, 2002). Také neni dobré zlehCovat situaci ¢i vinit rodice, Ze néco

béhem téhotenstvi ¢i vychovy udélali Spatné (Sobotkova, 2011).
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Vagnerova (1999) uvadi, Ze vétsina rodic¢i nebyla spokojena s pristupem pracovniki
ve zdravotnictvi. Zvlast dtlezity je pristup lékare, ktery je autoritou a pro rodice
osobou, kterd jim vtu chvili mliZze nejvice pomoct. Nevhodny zptisob sdéleni,
nedostatek podpory a$patnou informovanost rodi¢ti zmituji i Rican a Krejéitova
(2006). Pokud je dité téZce postizZené, je vhodné poukazat na stranky, kde se dité vyviji
zdravé anebo na casti téla, které mohou fungovat normalné. Odbornik by mél
pamatovat ina to, co fekne rodi¢lim jako prvni - ve vétSiné piipadl to rodi¢im

Z paméti nezmizi.

Problémem mize byt nedostatecné Skoleny personal. VUSA byli osloveni
profesiondlové z fad neurologti, détskych i praktickych 1ékaid, psychiatrii, logopedi
a klinickych psychologli. Dotaznik o PAS byl pro srovnani poslan odbornikiim
pracujicim ve specidlnim centru pro osoby s PAS. U odbornikl, ktefi nepracuji
pravidelné s osobami s PAS, byly zjistény vyrazné nedostatky, které se projevovaly
zastaralymi informacemi. Ty se tykaly napt. toho, Ze déti s PAS nejsou schopny navazat
bliz$i kontakt se svymi rodici, Ze se PAS objevuje pouze ve vyssi socioekonomické tridé
a Ze individudlni plan ¢&i navstévovani specialni $koly je pro déti s PAS zbyte¢né. Rada
z nich také vérila, Ze PAS je pouze détska forma schizofrenie (Heidgerken, Geffken,

Modi & Frakey, 2005).

2.4 Faze

Jako krizi rodicovské identity oznacujeme dobu, kdy je diagnéza sdélena rodic¢im.
Celkové projevy mlzeme rozdélit do 4 fazi. Ty nAm mohou piipominat faze reakci na

zavazné onemocnéni, které popsala Kiibler-Rossova (Vagnerova, 1999).

Prvni reakci rodict byva sok. Proto Thorova (2016) doporucuje nechat si na rozhovor
dostatek casu a zaridit, aby je béhem konzultace nic nevyrusSilo. Je pochopitelné, Ze
rodice mohou byt ve stavu, kdy nejsou schopni informace poradné vnimat, proto je
potreba to diilezité zapsat. Je tfeba pocitat i s vybuchy emoci (plac¢, beznadéj, vztek,
strach, ...) a nechat prostor na jejich proziti. Méli bychom dbat i na to, Ze emoce mohou
byt velmi silné - jejich intenzita u rodi¢i po diagnostikovani jejich ditéte s PAS byla
vnimana stejné, jako by pohrbivali své dité (Fernandez-Alcantara, Garcia-Caro, Pérez-

Marfil, Hueso-Montoro, Laynez-Rubio & Cruz-Quintana, 2016).
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Po Sokové reakci se zaCinaji spoustét obranné mechanismy - tedy popreni, vytésnéni,
vira v zazrak, ... (Thorova, 2016). Obranné mechanismy miiZzeme rozliSit do dvou
skupin - bud’ ovliviiuji pudova prani, ktera prichazi zid, nebo Skodlivé podnéty
z vnéjsiho svéta (Freud, 1936/2006), coz mize byt napriklad sdéleni diagnozy ditéte.
Obranné mechanismy v tomto pripadé pomahaji tomu, aby se clovék tiplné nezhroutil.
Méli bychom pamatovat na to, Ze obranné mechanismy probihaji jen castecné -
vurcitém Casovém a mnoZstevnim rozsahu a mohou zplsobovat potize v jinych

oblastech (Vagnerova, 1999).

Nasleduje depresivni obdobi, plné nejen smutku, ale také agresivity, nizsi je i frustrac¢ni
tolerance. Pocit viny se objevuje také casto, stejné jako neadekvatni odezvy na riizné
podnéty (Thorova, 2016). NejCastéjSi obranna reakce je bud uték, anebo utok

(Vagnerova, 1999).

Pro utok je typické hledani vinika, a to nejen v okoli (partner, 1ékar, ...), ale i u sebe -
,jsem Spatny rodic”, uziti navykovych latek v t€hotenstvi, nadmérny stres, genetika, ...

(Thorova, 2016).

Projevy utéku mohou byt rtizné, v nasledujicich radcich si nékteré formy predstavime.
Jako priklad atéku miiZe byt situace, kdy rodice diagnézu uplné vytésni a své dité berou
jako zdravé. Casto jsou také presvédceni, Ze ditéti je dana diagndza jen pro uréity ¢as
a po néjaké dobé se zase uzdravi. S tim muZe byt spojen unik do fantazie, rezignace ¢i
substituce. Substituci se mysli nahrazeni jednoho zdroje jinym, ktery byva dostupné;jsi.
Rodice se tedy mohou aktivné zapojovat v organizaci vénujici se napf. postiZenym
détem. Patii sem vSak i nezdravé formy, jako je unik k alkoholu ¢i jinym navykovym

latkam. Jako extrémni feseni utéku pak mize byt predani ditéte do tistavu nebo uplné

opusténi rodiny (Vagnerova, 1999).

Pravé rodice s détmi s PAS jsou k mySlenkam na utok ¢i uték vice nachylni, protoZze
nevi, co presné PAS u jejich ditéte zptisobilo (Rithova, 2011). V této fazi pomaha, pokud
rodina drzi pospolu ajsou si navzdjem oporou (Thorova, 2016). Odbornici mohou
rodice podporit vtom, aby daly najevo své pocity. AZ v této fazi jsou rodicCe totiz

schopni realistictéji vnimat situaci, a s tim iveskeré informace oléc¢bé a diagndze
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ditéte. Proto, i kdyZ uz byli s témito poznatky seznameni drive, mélo by byt vse dulezité

jesté zopakovano (Ri¢an & Krejéitova, 2006).

Po prekonani této faze prichazi kompenzované obdobi, ve kterém se méni ocekavani
(stavaji se redlnéjsi vzhledem k diagnoze). Mlizeme ho charakterizovat jako obdobi,
kdy si rodice uvédomuji, Ze stav ditéte nebude nikdy idealni, ale snaZi se alespon

vylepSit to, co se da - napriklad Ze bude dité schopno dokoncit zvlastni Skolu

(Vagnerova, 1999).

Jako posledni nastava obdobi Zivotni rovnovahy, kdy rodice akceptuji dité isjeho
diagnézou. Rodinné vztahy se diky probéhlym procesiim znovu zlepsuji a zaroven se
méni i rodinné hodnoty. BohuZel, tato faze nemusi nastat u vSech rodin (Thorova,

2016).

2.5 Smireni se s diagnézou

Existuje rada faktori, ktera ma vliv na smireni se s diagnézou. Je to etiologie postizeni
(tedy pivod, pricina - pokud neni postiZeni genetické, akceptuji ho rodice 1épe)
a osobnost ditéte (zda je schopno se na rodi¢e usmat, navazat s nimi o¢ni kontakt,
davat najevo radost, pozitivné reagovat napt. na pohlazeni, ...). Neméné dilezita je
vSak osobnost samotného rodice (zralost, schopnost zvladat zatéZové situace,

zku$enost s postiZenymi osobami, ...) a vztahy v rodiné (Rthova, 2011).

Urcité nikoho neprekvapi, Ze pokud partner/partnerka nemaji po boku druhou
polovicku a jsou na vSe sami, je pro né srovnani se s diagnozou daleko tézsi. To plati
i 0 situaci, kdy jsou partneri spolu, avsak lisi se jejich postoje k autismu (Sladeckova &
Sobotkova, 2014). Roli hraje i to, jestli je dité s diagndézou PAS jediné dité v roding,
nebo ma sourozence. Pokud je dité s PAS prvnim ditétem, miliZe to mit negativni vliv
na sebepojeti rodic¢t, kteff uz nemusi vérit, Ze se jim dalsf dité narodi zdravé (Ri¢an &

Krejcitrova, 2006).

Velmi dilezité je isocialni prostiedi. V mnoha situacich vsak okoli reaguje na dité
neadekvatné - lidé maji netaktni poznamky a pro rodiny je snazsi se spoleCenskym

situacim vyhybat nez Celit nepochopeni ostatnich. Nejvice se rodiny s ditétem s PAS
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setkavaji s poznamkou, Ze je jejich dité nevychované. Doporucuje se na tuto poznamku
nereagovat v afektu, proto je dobré si vysvétleni zdravotniho stavu ditéte pripravit uz

piredem. MliZe postacit i ukdzani informativniho prikazu (Thorova, 2016).

V socidlnim prostredi je vyznamna nejen emocni, ale iinstrumentalni (pohlidani
ditéte) Ci financni podpora. Existuji krizova obdobi, kdy je nutné se na pomoc zamérit
vice - je to pri zacatku lokomace, zahajeni Skolni dochazky, béhem puberty a vstupu

do dospélosti (Ri¢an & Krejéirova, 2006).

Odbornik mize pomoci tim, Ze rodice vyslechne a pokud si to preji, mtizou si spolecné
nacvicit, jak diagnézu oznami sourozenci ditéte, prarodi¢im, znamym, ... Se
sourozencem postiZzeného ditéte mlize mluvit i odbornik, pokud se rodice boji

a poradné nevi, jak na to (Sobotkova, 2011).

2.6 Stresové faktory

Stres chapeme jako reakci organismu na zatéz. Vznika plisobenim stresort a tyka se
nejen télesné stranky clovéka, ale také psychické a vztahové. Pri jeho proZivani se
zvySuje hladina stresovych hormond vkrvi, jako jsou adrenalin, noradrenalin

a kortizol. Stres plisobi také na mozek, kdy ovliviiuje napt. mysleni, prozivani a chovani

jedince (Orel, 2020).

Neni prekvapenim, Ze se v rodinach s ditétem s PAS objevuje vysoka hladina stresu -
bylo zjisténo, Ze je trikrat az pétkrat vysSsi v porovnani s ostatnimi dospélymi
v populaci. Tehee, Honan a Hevey (2008) popsali zakladni faktory, které rodice déti
s PAS ve spojeni se stresem casto uvadéji. Jsou to problémové a antisocialni chovani,

obavy zbudoucnosti, vzdélani, moznost podpory a socidlnich sluzeb a pochopeni

potteb ditéte. Rthova (2011) pridava jesté ekonomické faktory.

Stresem trpi vice matky nez otcové, jsou také nachylnéjsi k depresim (Bitsika, Sharpley
& Bell, 2013). Zajimavé zjisténi je, Ze rodice déti s Aspergerovym syndromem vykazuji
daleko vétsi miru stresu nez ti, co maji dité s diagnostikovanou jinou poruchou napric
autistickym spektrem (Mori, Ujjiie, Smith & Howli, 2009). ZaleZi i na véku ditéte - napft-.

rodiny sditétem s PAS ve véku 11-14 let maji vIrsku moznost kvalitnéjsi péce
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a podpory nez u jinych vékovych kategorii, coZ pomaha stres i izkost snizovat. Naopak

dospivanti je pro rodic¢e v tomto narocné;jsi (Tehee et al., 2008).

V porovnani s Downovym syndromem a Syndromem fragilniho X vykazuji matky
adolescentli s PAS nejhorsi vysledek v tom, jak vnimaji blizkost vzajemného vztahu ze
strany ditéte. To stejné plati i o kvalité vztahu a depresivité matek, klinicka deprese
vSak u Zadné zjiSténa nebyla. Nejpozitivnéji vnimaly synovu ¢i dcefinu budoucnost
matky adolescentii s Downovym syndromem, mezi matkami s adolescenty s PAS a se

Syndromem fragilniho X rozdil nebyl (Abbeduto et al., 2004).

Stres se vSak netyka jen rodict, ale také asistentli pracujicich s osobami s PAS. Ti jako
stresové situace vnimaji nejcastéji klientovu agresi, uték ¢i neochotu spolupracovat.
Tyto situace casto provazi pocit bezmoci a negativni reakce z okoli. Pomaha jim
mySlenka, Ze stresové situace jsou soucasti jejich prace. Dusevni hygienou po pracovni

dobé se dle vyzkumu zabyvaly pouze 2 osoby ze 7 (DraSnar, 2021).

Béhem pandemie Covidu-19 se stres urodin jesté zvysil, ato nejen urodici Ci
pecovateld, ale také u samotnych osob s PAS. Problém byl hlavné u déti s PAS, které
pied pandemii navsStévovaly Skolu, a kviili pandemii musely prejit na online vyuku.
ZvySeni hladiny stresu souviselo ise starosti, Ze se rodi¢/pecovatel nebo samotna
osoba s PAS miliZou nakazit (Manning, Billian, Matson, Allen & Soares, 2021). Obecné
pak miiZzeme vyvodit, Ze celému zhorSeni pomohl nejen lockdown, ale také striktni
narizeni vlady. ProtoZe neni jasné, kdy pandemie Covidu-19 skonci, zdaraziuji
vyzkumnici dllezitost podpory rodin ataké sluzeb, které s osobami s PAS pracuji

(Alhuzimi, 2021).

Stres pomahaji sniZovat copingové strategie (Snyder, 1999). Ty nemuseji zlistavat po
celou dobu stejné, naopak bylo zjiSténo, Ze se casem méni. Mezi nejcastéjsi patri
zachovani predpokladii uspokojivé komunikace a struktury rodiny, posileni rodinné
kooperace a pospolitosti, pomoc z okoli, dohled a urcity vliv nad stresory a zménami.
Vliv ma i to, zda rodice situaci rozumi a vi, co a proc se déje (Sladeckova & Sobotkova,
2014). Bylo zjiSténo, Ze matky samoZzivitelky si vedly 1épe v najiti copingovych strategii

anasledném prizplisobeni se nezZ matky, které se staraji o dité s PAS s partnerem.

25



Naopak s poctem déti, financnimi prijmy azaméstnanosti tento faktor nesouvisel

(McAuliffe, Cordier, Vaz, Thomas & Falkmer, 2017).

VétSina vyzkumi se zabyva matkami déti s PAS, na otce je vSak ¢asto zapominano,
pritom pocity maji podobné jako matky. Zaznélo, Ze by si prali znat jiného otce
s ditétem s PAS, aby s nim mohli své pocity sdilet. Také se objevilo prani, aby se dovedli
vice otevrit odbornikovi a reSili s nim vice své duSevni zdravi. Otcové dle vypovédi
davaji prednost potfebam rodiny pred svymi vlastnimi. Cas, ktery si berou pro sebe, je
spojeny s pocity viny. VétSina vSak uvedla, Ze na tohle ,povidani o problémech” neni,
na rozdil od svych Zen. S tim souvisi i to, Ze fada z nich nebyla schopna aktivné hledat
pomoc a podporu v okoli, i presto, Ze vi, Ze by méli. Problémem ovSem je, Ze rada
organizaci se zaméruje Cisté jen na déti ¢i matky, a otcové tak ztraceji motivaci se
nékam obracet, protoZe maji pocit, Ze na nich tolik nezalezi (Seymour, Allen, Giallo &

Wood, 2020).

2.7 Stigma

Velikou roli hraje istigma. Americka psychiatricka asociace (APA) ho definuje jako
nepresné nebo chybné vykresleni osoby trpici dusevni poruchou, ktera vznika kviili
obavam ¢i nedostatkiim informaci. Stigma se nevztahuje pouze k osobé trpici dusevni

nemoci, ale také k jeji rodiné (Borenstein, 2020).

Napriklad v Jizni Korei bylo stigma kolem PAS tak velké, Ze rodiny ¢asto nepriznali, Ze
by s jejich ditétem mohlo byt néco Spatné. Autismus se tam bral jako dédi¢na choroba,
kterd je prenasena obéma rodici a miZe negativné ovlivnit i vzdalenéjsi pribuzné, kteri
tak méli mensi Sanci se dobre vdat ¢i oZenit. Bohuzel jako nasledek nebyla osobam

s PAS poskytnuta potfebna péce (Kim et al., 2011).

Stigma kolem PAS panuje i v Ciné. Nedostate¢na informovanost veiejnosti o diagnéze
(v Cing 40 % obyvatelstva, v USA jen 10 %) ma za nésledek, Ze si vice neZ polovina
participant pletla PAS se socidlni fobii. VétSina se také domnivala, Ze je PAS
zplisobeno traumatickou udalosti aosoby stouto diagnézou nejsou schopny
samostatného Zivota. Co se tyCe samotné stigmatizace, byla daleko véts$i mezi Cinskymi

muzi neZ Zenami (Yu, Stronach & Harrison, 2020).
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Dobrou zpravou je, Ze v nedavném prizkumu na Midwestern university v USA bylo
prokazano, Ze se stigma kolem osob s PAS zmensuje. Tohoto prizkumu se ztcastnili
nejen studenti, ale také navstévnici zabavné akce, ktera probihala ve mésté, kde se

univerzita nachazi (Stronach, Wiegand & Mentz, 2019).

V Ceské republice se stigma tykajici se PAS zkoumalo mezi studenty vysokych $kol.
Mezi  technickymi, humanitnimi aprirodovédnymi obory nebyl rozdil
v informovanosti o PAS. Co se vSak tyCe samotné stigmatizace, nebylo potvrzeno, Ze
vétsi znalosti respondentli o PAS snizuji stigmatizaci. Podle autorky to mitiZe byt
zplisobeno tim, Ze je stigma ovlivnéné predsudky, které respondenti viici PAS maji.
DalS$i moznosti je, Ze respondenti na tuto diagnézu pohliZi spiSe emotivné, nez

racionalné anebo mohli mit Spatnou zkuSenost s osobou s PAS (Barova, 2017).
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3 Moznosti péce
Moznosti pécCe pro déti sPAS spadaji do resortii Ministerstva zdravotnictvi,

Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy a Ministerstva prace a socidlnich véci

(Budinova, 2020).

Existuje rada organizaci vénujici se rodinam s ditétem s PAS. Mezi nejznamé;jsi patri
NAUTIS sidlici v Praze. Jedinclim s PAS a jejich rodindm nabizi stredisko diagnostiky
a odborného poradenstvi, specialné-pedagogické centrum, véasnou intervenci, terapii,
podporu zaclenéni do spolecnosti a volnocasové aktivity pro déti i dospélé (cviceni,
tvoreni, plavani, jéga, navstévy planetaria ¢i divadla, vylety, schlizky v kavarnach,
vikendové akce, détské letni priméstské tabory a rodinné pobyty). V ramci organizace
funguje i osobni asistence, chranéné bydleni, odleh¢ovaci sluzba a domov se zvlastnim
rezZimem. MenSi déti mohou navstévovat jednotridni matefskou Skolu, pro jedince

s PAS starSich 16 let je moZnost podpory samostatného bydleni (NAUTIS, 2022).

Kromé organizaci mohou osoby sPAS ¢i jejich rodiny vyuZivat iradu sluZeb.
V nasledujicich radcich si nékteré z nich predstavime. Zacneme s ranou péci, ktera je
urcena pro déti s postizenim do 7 let. Je to terénni sluzba, coZ znameng, Ze pracovnik
rané péce pravidelné dojizdi do rodin, aby bylo dité v prirozeném prostredi. Nékteré
druhy sluZeb v§ak mohou probihat i pfimo ve stiedisku (Rthova, 2011). Déti s PAS maji
moznost vyuZzit zapljcenych specidlnich pomitcek, hracek ¢i odbornych knih. Také je
poskytovano socidlné-pravni a skolni poradenstvi, poradaji se riizné udalosti, jako
shromazdéni rodin, prednasky pro rodice, ... Cilem je podpora rodiny a vyvoje ditéte.
V ramci sluzby probihd i predavani kontaktd na dalsi odborniky (Stfedisko rané péce

EDUCO Zlin z.s., 2020).

Rana péce byla rodinami déti s PAS hodnocena velmi kladné, ato ipresto, Ze
pozadavky na sluzby se u rodin lisi. Rodi¢cim pomaha uz jen myslenka, Ze tu pro né
nékdo je amaji se tak na koho se svymi problémy obratit. Respondentky také
vypovédély, Ze bez rané péce by byla situace pro né velmi tézka, protoze by si veSkeré

informace musely ziskavat samy (Prochazkova, 2011).

28



[ osobni asistence déti s PAS ma pozitivni vliv na rodinu. Jako vyhodu rodi¢e vnimaji
vice volného casu, ¢as na odpocinek ¢i zdravého sourozence, moznost pracovat Ci
nemuset mit zkraceny uvazek. Zaznély vSak i daleko béZnéjsi véci, jako moZzZnost si
v klidu nakoupit ¢i vyridit uredni zaleZitosti. Rodice takovou mozZnost vitaji, protoze
uvadi, Ze nikdo zjejich znamych jim dité s PAS pohlidat nechce, protoZe se boji

(Kyzekova, 2019).

Existuji také tydenni ¢i denni stacionare, kam mohou rodiny s détmi s PAS dochazet.
Dité zlstava ve stacionafi s pracovniky, zatimco rodi¢e mohou vyuzit volny cas
napriklad k praci ¢i k odpocinku. Denni rezim se tam podoba béZnym aktivitam, které
by dité mohlo absolvovat s rodinou. V dopolednich hodinach déti v ramci stacionare
navstévuji specialni Skolu, odpoledne pro né pracovnici vymysSli program. Pri
aktivitach se dba na prani ditéte a také na jeho moZnosti. Stejné jako sluzby predtim,
i stacionar byl od rodic¢i chvalen. Rodi¢tim se libi aktivity, které jsou détem nabizeny,
a také snaha pracovniki rozvijet dité a brat pritom ohled na piani rodiny (napft. jedna

maminka si prala, aby si dité hralo svice hrackami, druhd mluvila o pomahani

s jednoduchymi domacimi pracemi, ...) (Rabovsky, 2014).

DalSi moZnosti, kterou rodice déti s PAS mohou vyuzit, jsou socialné aktivizacni sluzby.
Ty pomahaji s nacvikem socialnich dovednosti, odehravaji se v klientoveé prirozeném
prostredi a mohou byt bud’ individualni, nebo skupinové. Probiha tam také setkani
s dal$imi rodici, co maji dité s PAS. Vyhoda takovych setkani nemusi spocivat pouze ve
sdileni zkuSenosti atipli, ale také ve zprostiedkovani kontaktu s dalSimi détmi,
prizptsobeni se hluku ¢i celkovému rozvoji ditéte. Socidlni pracovnice uvadi také
zdokonaleni motoriky u déti, zlepSeni komunikac¢nich schopnosti a zmensSeni socialni
izolace rodin a jejich vyrazeni ze spolecnosti. Soucasti mohou byt i relaxacni techniky

a terapie pro rodice (BureSova, 2019).

Pro osoby s PAS je moznost navStévovat i fyzioterapeuta. NejcastéjSim problémem,
ktery fyzioterapeut s pacienty s PAS tesi, je Spatné drZeni téla. MiiZe se vSak zabyvat

ijinymi problémy, jako je napft. zlepsSeni chiize, jemné motoriky ¢i naopak sniZeni

nadmérného slinéni (Novakova, 2017).
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V jednotlivych krajich v Ceské republice je zvolen krajsky koordinator, ktery ma na
starost zajiSténi kvalitniho a dostupného poradenstvi pro osoby s PAS, jejich rodiny
i pedagogy. Krajsky koordinator provadi i specialné-pedagogickou diagnostiku PAS
(pro osoby ve véku 3 az 26 let), pomaha sIVP (individualni vzdélavaci plan) a nabizi
i moZnost konzultace a podpory pro pracovniky vénujici se osobam s PAS (Zakladni

Skola Zlin, Stredova, 2022).

Volnocasové aktivity pro osoby s PAS se ukazaly byt prospéSné. Napriklad vytvarny
krouzek ve Studiu Experiment zlepSil socializaci déti s PAS. Tomu nasvédcuje tieba to,
Ze pred letnimi prazdninami vétSina déti s PAS uvedla, Ze by si namalovala obrazek
spolecné sjinym ditétem. V zari, kdy do krouzku nastupovaly, byly jesté 4 z 5 déti
proti. Jeden chlapec s PAS si také naSel kamarada, se kterym travi ¢as i mimo vytvarny
krouzek. Kromé socializace mél krouzek pozitivni vliv ina komunikaci, plnéni
pozadavkl a nevyruSovani skupiny iucitele, prodlouzil dobu soustfedéni a zlepsil
grafomotoriku déti s PAS. Vyhodou také bylo, Ze si rodice mohli odpocinout a méli

chvilku jen sami na sebe (Zvackova, 2019).

Podobné na tom byl divadelni soubor Slunovrat, ktery kromé divadla nabizel
i propojeni shudbou atancem. Bylo zjiSténo, Ze soubor ma pozitivni vliv na
sebevyjadreni déti a plisobi kladné na jejich psychickou i fyzickou stranku. Déti zde

zazivaly pocit uspéchu a rozvijely i své socialni kompetence (Brandejsova, 2012).

BohuZel i pies vSechny vyse uvedené sluzby je jejich pocet v Ceské republice stale
nedostatecny. To potvrzuji vyzkumy od Novotné (2021) aod Kolarové (2017).
V prvnim vyzkumu rodice znovu sluzby vychvaluji, zaroven vsak dodavaji, Ze by si
prali, aby jich bylo pro déti s PAS vice. Zminovana byla také dlouha ¢ekaci doba. Druha
zminéna prace se tykala pouze sluzeb v ramci Prahy. I tady se vSichni rodice shodli, Ze
sluZeb je nedostatek, a navic jsou finan¢né nakladné. Rana péce, ktera je zdarma, ma
dlouhou c¢ekaci dobu, omoznosti stacionare nebyla Zadna rodina dostate¢né

informovana.

Kreckova (2018) navazala na tyto vyzkumy azjiStovala, zjakého diivodu tento

problém je a co by se s nim dalo délat. Zminuje dileZitost maximalniho prizptsobeni
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Vv

sluzby klientovi, pro kterou je ale nutny daleko vyssi pocet pracovnikii, nez je
momentalné k dispozici. S tim se poji i otazka finan¢niho ohodnoceni, které je pravé
¢asto diivodem, proc je persondlu tak malo. Zlepsit by se mélo i vzdélavani a moznost
pravidelnych supervizi. Autorka dale udava planovani sluzeb na turovni kraji,
spolupraci mezi resorty Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich véci, moZnosti dotace,
koordinacni centra s akutnimi 1tzky, legislativni ukotveni poruch autistického spektra

a specifickych podminek péce o tyto osoby.
Na zavér této kapitoly bych chtéla optimisticky skoncit slovy Novotné (2021), dle které

se pocet sluzeb pro osoby s PAS kazdym rokem zvysSuje. Mlizeme tedy jen doufat, Ze do

budoucna budou moZnosti pro rodice lepsi a zkrati se i dlouha ¢ekaci doba.

31



4 Informovanost a pocity pri diagnostikovani PAS

Jak jiz bylo zminéno v kapitolach vySe, sdéleni diagndzy je narocné nejen pro rodice,
ale i pro profesionala, ktery by mél respektovat urcité zasady a dat prostor nejen na
vyplaveni bourlivych emoci, ale také podat rodi¢lim cenné informace. V této kapitole
se konkrétné zamérime na prozivani rodici po sdéleni diagndzy a také na to, zda jim
byla diagn6za vysvétlena a byli informovani o tom, jak s ditétem pracovat a jakych

sluZeb mohou vyuZzit.

4.1 Situace ve svéte

Pojdme se nyni podivat, jak diagnostiku PAS vnimali rodife ve svéte. Zatneme
ve Francii, kde se po dlouhou dobu diagn6za PAS moc nedavala. I kdyZ oficialné podle
francouzskych psychiatri déti PAS nemély, rodic¢e itak mohli navstévovat riizné
socialni sluzby a dalSi organizace, kde ziskali pro své déti potrebnou pomoc. Velmi
problematickd byla doba mezi léty 1960 a 1990, kdy vétSina rodicli uvedla velikou
nespokojenost sobdrzenim diagnézy - stéZovali si na dlouhou cekaci dobu,
neprofesionalni oznameni anezajem odbornikii. Rada rodi¢d se proto rozhodla
podstoupit diagnostiku PAS v zahrani¢i (konkrétné ve Velké Britanii, USA nebo
Kanadé). I pres zlepSeni chovani odbornik(i mezi lety 1990 a 2005 hodnotili rodice
proces diagnostiky znovu zdporné, tentokrat kvili nedostatku informaci a pomoci

(Chamak, Bonniau, Oudaya & Ehrenberg, 2011).

Podobné na tom byli rodice déti s PAS v USA. Casto uvadéli, Zze odbornik nestandartni
chovani ditéte uplné poprel nebo jim rekl, Ze dité z problému vyroste. Ve srovnani
s rodici s ditétem s jinou poruchou vyvoje cekali rodice s ditétem s PAS na diagnézu

primeérné o 7 mésicl déle (Oswald, Haworth, Mackenzie & Wills, 2017).

Vyzkum na zjisténi procesu diagnostiky ditéte s PAS probéhl i ve Svédsku. I pfesto, Ze
se rodic¢e dozvédéli zakladni a uZite¢né informace, o zbytek se museli postarat sami.
Sami rodi¢e uvadéli zklamani ztoho, Ze jim béhem této faze nikdo nepomohl
a kontakty na organizace a naslednou pomoc si museli vyhledat sami. Také si stéZovali
na to, Ze v organizacich byla dlouha ¢ekaci doba a pomohlo by jim, kdyby jim odbornik
rekl, jaka organizace je pro né nejvhodnéjsi a kam napsat jako prvni. Nékteri také
uvadéli, Ze se Casto museli prizpisobit nazorlim odbornika, i kdyZ jim jeho navrh
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nepriSel iplné vhodny a své dité museli v novém prostredi neustale obhajovat, aby pro
néj zajistili potrebnou péci (napr. ve Skole) (Carlsson, Miniscalco, Kadesjo & Laaskso,

2016).

Problém o informovanosti PAS nebyl zkouman jen vEvropé aUSA, nybrz
i v australskych odlehlych oblastech, kde maji rodi¢e velmi omezeny pristup
k odbornikiim. Farmer a Reupert (2013) se proto rozhodli usporadat edukacni
program pro rodice déti s PAS z venkovské oblasti ve spolkovém staté Victoria, ktery
trval po dobu 6 tydni. Ve vysledku hodnotili rodi¢e tento program velmi pozitivné
avmnoha pripadech zaznélo i prani, aby se programu mohla ucastnit Sirsi rodina
alépe tak pochopit dité sPAS. ZdilCich casti mély nejvétSi prinos informace
o smyslovém vnimani déti s PAS s praktickymi ukazkami, kterymi rodice mohou
podpofrit své dité. Vyzkum znovu potvrdil vysokou miru tizkosti a stresu rodic¢d, béhem

vyukového programu se tyto negativni pocity vSak podarilo sniZit.

Spatna informovanost se v$ak objevuje ive vétS$ich méstech. Pfes 1000 rodi¢t
s ditétem s PAS ve Velké Britanii bylo dotazovano na jejich zkuSenosti a spokojenost
s celym procesem. Vice neZ polovina respondentti ho hodnotila negativné - uvadéli
dlouhou cekaci dobu, nedostatek poskytnutych informaci, neprijemné chovani
odbornika a stres béhem diagnostiky. Co se tyce dalSiho setkani, bylo na néj pozvano
jen 56 % respondentd. 35 % rodict uvedlo, Ze jim béhem navstévy profesionala nebyla
nabidnuta pomoc nebo mozZnost asistence (Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill,

2016).

Nejnovéjsi vyzkum na tuto problematiku probéhl v Iranu (Samadi, 2020). Jako velmi
dtlezitou oznacuje kulturu dané zemé, kterd ovliviiuje, jak rodi¢e PAS u svého ditéte
vnimaji. To miizeme vycist i z nasledujicich vysledk. Podle vétSiny respondentii miize
za PAS u ditéte Cisté jeho matka, pouze 7 % uvedlo genetické faktory. Zajimavé je, Ze

12 % respondentii oznacuje za hlavni pri¢inu PAS naboZenstvi a spiritualitu. Tento

vyzkum tedy jen potvrzuje Spatnou informovanost rodin o zakladnich aspektech PAS.

Jak jiz dokazuji autori vySe, obezndmenost rodi¢i na tuto problematiku neni moc

dobra. Kvili nedostatecnému sdéleni od l1ékari hleda proto plno rodicti informace
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o PAS online. Pravé tuhle oblast se rozhodli prozkoumat Azer a kol. (2018), aby zjistili,
zda jsou informace na internetu relevantni a napomocné. Konkrétné se zamérili na
internetovy server YouTube, kde nasli celkem 180 videi tykajici se autismu. Zjistili, Ze
106 videi (59 %) opravdu pomaha Sirit osvétu aobsahuje pro rodiCe uZitecné
informace. VétSina téchto videi byla vytvorena bud’ organizacemi, které s détmi s PAS
pracovali, nebo rodici. Zaroven vSak vyzkum neukazal Zadny parametr (nazev, autor,
URL, délka videa, pocCet shlédnuti, likes a dislikes, komentare, celkova doba vyskytu na

YouTube a zemé), ktery by ukazal, zda je video kvalitni a eduka¢né vhodné pro rodiny.

4.2 Situace v Ceské republice

4.2.1 Spokojenost s diagnostickym procesem u jinych diagnéz

Abychom mohli 1épe pochopit proces diagnostiky PAS a pocity rodica pfi ni, je nutné
se podivat, jak situaci prozivaji rodic¢e déti i primo jedinci s jinou diagnézou. Diky
tomu si miiZzeme vytvorit hruby prehled o tom, jestli se prozivani celého procesu u nich

lisi v porovnani s rodici déti s PAS, Ci nikoli.

UZ% v roce 1988 byl v Ceské republice provadén vyzkum, ve kterém rodi¢e mluvili o své
zkuSenosti snarozenim ditéte srozStépem rtu apatra. Vice jak dvé tretiny
z dotazovanych matek nebyly ani jednou informovany, co to rozstép je, co maji s détmi

délat a ani nevédély jejich prognézu do budoucna (Tyl in Vagnerova, 1999).

[ presto, Ze tato studie je vice nez 30 let star4, situace se podle vyzkumu nezlepsila.
Vyzkum zabyvajici se informovanosti ohledné celiakie zjistil, Ze informace pacienti
jsou nedostatecné. Autorka vyzkumu to dava do souvislosti se Spatnou edukaci
zdravotnickych sester atim, Ze si vétSina pacienti musi vyhledat informace na
internetu, to vSak muze byt pro star$i jedince znacné problematické. Nékterym
pacientiim dokonce 1ékafti rekli, Ze jejich dieta je jen na urcitou dobu a pozdéji se budou

moci vratit k normalni stravé bez omezeni (Markova, 2012).

Podobné vysledky ukazala iprace zkoumajici reakci rodi¢i na narozeni ditéte
s postizenim, kterd kromé informovanosti resila i samotné pocity rodic¢i. Vyslo najevo,
Ze u vSech respondentii po zjisténi, Ze je jejich dité postiZené, nastala faze Soku. To je

naprosto bézna reakce na takovou situaci, roli vSak zde mohlo hrat i to, Ze vétSina
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respondentd nebyla na tuto situaci pripravena a myslela si, Ze jejich dité bude zdravé.
Co se tyce samotného sdéleni diagnozy, nékteri respondenti se negativné vyjadrovali
o zdravotnickém personalu a jeho netaktnim jednani. Informace rodice ziskali pres

internet, ranou péci nebo ¢tenim odborné literatury (Hajkova, 2017).

Vyzkumy byly provedeny i na duSevni onemocnéni, i vtomto pripadé vsak zlepSeni
procesu nenastalo. Informovanost rodicta déti s ADHD také nebyla na nejlepsi urovni.
Vice nez polovina respondentd nevédéla zakladni symptomy poruchy, pouze 34 %
respondentd si uvédomovalo, Ze ADHD béhem Zivota nezmizi a doprovazi dité cely
zZivot. Vice nez polovina rodicl také neméla ponéti o tom, jak medikace ditéte funguje
ajaké jsou mozné vedlejsi ucinky. Autorka vyzkumu doporuluje zabyvat se détmi
s ADHD ivrané péci, aby se krodicim dostali informace brzy, a mohli tak zacit

s ditétem spravné pracovat (Suraniova, 2014).

Dal8i vyzkum byl zaméren na pocity osob pri sdéleni diagnozy schizofrenie. VSichni
respondenti uvedli, Ze nebyli o diagn6ze dostatecné informovani. Lékari jim sice
diagnézu sdélili, ale tim to skoncilo. Zddna edukace neprobéhla, takZe respondenti
nevédéli (aznacna Cast priznala, Ze stale nevi), co schizofrenie obnasi aco bude

nasledovat (Haisova, 2020).

4.2.2 Spokojenost s diagnostickym procesem u PAS
Z vyzkumil vyse je patrné, Ze proces diagnostiky (nejen) v Ceské republice ma stale
znacné mezery, ato nejen pri télesném, ale iduSevnim onemocnéni. Nyni si

predstavime podobné vyzkumy, které se vSak zabyvaly pfimo diagnostikou PAS.

Informovanost rodin zkoumala Jinkova (2017). Prvni ¢ast vyzkumu se skladala
z teoretickych informaci, kde autorka zjisStovala, co vSechno rodice o PAS vi. Tady
prokazala vétSina respondentli vyborné ¢i velmi dobré znalosti, pouze 1 respondent
mél znalosti nedostatec¢né. Druha ¢ast se vénovala konkrétni zkuSenosti rodin. Nejvice
respondentl vyuziva k ziskani potrebnych informaci o PAS internet, tésné za nim
nasledovaly informace podané v neziskovém zarizeni a cteni odborné literatury.
Pediatra uvedla pouze neceld tfetina respondent (z celkovych 30). Informace

o zatizeni, kam rodina se svym ditétem dochazi, nasla drtiva vétSina rodict znovu na
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internetu, necelé poloviné respondenti pomohli jeSté pratelé. Doporuceni pediatra se

objevilo pouze u 2 respondenti.

Podobné vysledky predstavuje ivyzkum CiZmarové (2012). Na nedostate¢nou
informovanost od odbornik, véetné psychologd, si stézovali skoro vSichni dotazovani
rodice. Pravé 1ékati byli jednim z hlavnich divodd, proc¢ na diagnostiku nesli driv - pry
je chovani déti normalni a ¢asem se zlepsi. Tyto nazory zastavali nejen détsti 1ékari, ale
také neurologové, psychologové, logopedi a v neposledni radé isocialni pracovnici
a utitelé. Zadny z odborniki se pry o autismu ani nezminil a po kone¢né diagnostice

PAS jim jeSté rada z nich diagn6zu u déti rozmlouvala.

Pritom pravé ¢asna diagnostika a intervence jsou u osob s PAS velmi dtilezité, protoze
unich mize dojit kvelkému zlepSeni (Beranovd & Hrdlicka, 2012). VSichni
respondenti ze stran rodict, kteti byli zminéni vySe, nakonec preci jen na diagnostické
vySetieni kviili podezieni na PAS u svych déti sli, konkrétné do APLA Praha (dnes je
organizace piejmenovani na NAUTIS). S timto zarizenim uvedli aplné opacnou zkuSenost
nez s odborniky, se kterymi se setkali diive. Pfred samotnou diagnostikou probihal
dikladny rozhovor o PAS ajejich ditéti. VétSina rodict si tento krok velmi chvalila,
protoze pred samostatnym vySetrenim dostali alespon zakladni prehled o diagnoze.
Pirekvapivé byl pro rodice tento proces daleko dileZitéjsi nez samotny proces
diagnostiky jejich ditéte, o kterém se ani moc nerozpovidali. Autorka prace uvadi, Ze to
miiZe byt zpisobeno tim, Ze se veskeré informace dozvédéli uz predtim a samotna
diagnostika byla jen oficialnim zavrSenim informaci, které jim predtim predal
odbornik. Jako jedinou nevyhodu respondenti zminiovali dlouhé ¢ekani, nez je APLA

ptijala (Cizmarova, 2012).

Pokud pomineme zku$enost s APLOU, situace v Ceské republice neni dobra. Proto se
Vladni vybor pro postiZené osoby ke konci roku 2014 rozhod]l, Ze by se to mélo zménit.
Tento podnét byl schvalen usnesenim vlady v roce 2016. Konkrétné se projednavaly
body, jak 1épe informovat verejnost o PAS, aby nedochazelo k vylouceni osob s PAS ze
spolecnosti - napft. pti setkani s vrstevniky, pti vysetieni u 1ékare, ... Lékarl se tykal
i dalsi bod, kdy by méli byt vice edukovani o PAS, aby byli schopni své podezreni vcas

zachytit. Tim mohou pomoci rodindm s v€asnou intervenci, diky které miize mit dité
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lepSi prognézu do budoucna. Zlepsit by se méla i cekaci doba (ktera byla dokonce az
12 mésicii) a nedostatek terapeuttli. V planu bylo zavést vzdélani v ABA terapii, rozvijet
KBT, rozsitit na izemi Ceské republiky ranou pé¢i, socialni rehabilitaci a psychoterapii.
Dilezitym bodem bylo také domluvit s pojiStovnami proplaceni terapii. Dal$i navrhy
se tykaly posudkové péce, vzdélani (nejen osob s PAS, ale také odbornikii), zaméstnani,
chranéného bydleni a situaci, kdy je osoba s PAS premisténa do nového prostredi bez

pritomnosti osoby, ktera se o ni stara - napf. v nemocnici.
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VYZKUMNA CAST
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5 Metodologicky ramec vyzkumu

Jak mizeme vidét v textu zteoretické Casti, problematika PAS je v posledni dobé
popularni a objevuje se na toto téma Fada vyzkumd. BohuZel je viak v Ceské republice
minimum vyzkumd, které by se zabyvaly pocity rodin pti vyiceni diagnézy a
informovanosti rodin ohledné toho, co PAS vlastné je, jaké sluzby mohou rodi¢iim
pomoct, kam se maji obratit o pomoc a co s détmi mtizou délat. Vysledky jsou vétSinou
negativni arodice vyjadruji, Ze méli nedostatek informaci as ditétem si (zprvu)
nevédéli rady. I ztohoto diivodu tak vidime potifebu diikladnéjSiho prozkoumani

zminéné oblasti.

Cilem priace je zjistit pocity a informovanost rodin po diagnostikovani PAS u jejich
ditéte. Vysledky prace mohou slouzit klepSimu pochopeni pociti aobav rodin
s ditétem s PAS a mohou prispét ke zlepSeni procesu diagndzy. ProtoZe byl pro vyzkum
uplatnén smiSeny design, v nasledujicich radcich budou predstaveny nejen hypotézy,

ale také vyzkumné otazky.

5.1 Hypotézy

Podle informaci vychazejici zteoretické ¢asti prace byly stanoveny nasledujici

hypotézy:

H1: Spokojenost rodict pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrzeli informace o tom, co
to PAS je.

H2: Spokojenost rodic¢li pii diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace, jak se
svym ditétem pracovat.

H3: Spokojenost rodict pri diagnostice souvisi s tim, zda jim byly predstaveny sluzby,
které mohou se svym ditétem vyuzivat.

H4: Spokojenost rodici pii diagnostice souvisi s kratsi cekaci dobou na diagnézu.

5.1.1 Operacionalizace
Cekaci doba = Casovy tisek, nez se respondent dostane na diagnostiku k odbornikovi.
Respondenty vSak byla zminéna i ¢ekaci doba v ramci poradniku na sluzby, ktera byla

pozdéji k této kategorii pridana.
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Diagndza = Pojmenovani nemoci i poruchy pacienta. Vzhledem k tématu zde tento
pojem znaci stanoveni diagndzy PAS.

Diagnostika = Proces stanoveni diagnozy.

Dité = Za dité je obecné povaZovana osoba do 18 let. V naSem vyzkumu se vSak jednalo
o potomka (s vékovou neomezenosti), protoZe diagnéza PAS mohla byt udélena i
pozdéji a neradi bychom tyto jedince z nasi prace predcasné vyeliminovali.
Informace o PAS= Zakladni informace tykajici se PAS (co to PAS je, nejcastéjSi myty,
)

Prace s ditétem = Jednotlivé tipy, co maji rodice s ditétem délat (napft. jak se zachovat
v urcitych situacich, vhodna komunikace, ...).

Spokojenost = Vramci mého dotazniku se jednalo pouze o dichotomickou
proménnou, rodice tedy odpovidali bud” ano (kddované jako 1), nebo ne (kédované
jako 0).

Sluzba = Sluzba je ¢innost uspokojujici urcitou pottebu. Vzhledem k vyzkumu byli

cilovou skupinou pouze osoby s PAS ¢i jejich rodinni prislusnici.

5.2 Vyzkumné otazky

JelikoZ délame smiSeny vyzkum, stanovili jsme si pro kvalitativni ¢ast vyzkumné

otazky:
1. Jaké faktory prispivaji ke spokojenosti rodicti déti s PAS s diagnostikou?
2. Jaké faktory prispivaji k nespokojenosti rodict déti s PAS s diagnostikou?

Spokojenost inespokojenost byla urodici zjisStovana pomoci dotazniku. Jde
o individudlni zkusenost a jsme si védomi toho, Ze kazdy miiZe proZzivat proces a urcité
faktory v ném riizné. Proto je velmi dileZité tyto faktory odhalit a pracovat s nimi, aby

byl proces nejprijemné;jsi pro co nejvice rodin.
V teoretické Casti jsme se dozvédéli, Ze pro rodice je vyznamna oblast informovanosti

a sluzZeb. Proto byly tyto faktory zahrnuty do dotazniku, o kterém se vice zminime

v Casti 5.3 a ktery je k vidéni v kapitole Seznam priloh.
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5.3 Popis metodologického ramce

Pro vyzkumnou praci byl zvolen smiSeny pristup. Jeho vyhoda na jedné strané
spociva v dlikladnéjSim prozkoumani zkuSenosti a pocitli respondentld. Je nam
umoznéno podivat se na jev detailnéji, také 1épe pozname komplexitu celé situace,
kterou bychom pomoci pouze kvantitativniho pristupu jen tézko ziskali (Creswell &
Creswell Baez, 2021). Vzhledem k tomu, Ze se snazime pochopit pocity rodi¢i béhem
diagnostiky, je pro nas dtilezitd praveé hloubka odpovédi a jejich komplexita vychazejici

z kvalitativniho pristupu.

SmiSeny design nam také umoziiuje dostat se k vétSimu poctu respondenti. Diky tomu
jsme byli schopni oslovit respondenty zcelé Ceské republiky, protoZe proces
diagnostiky se vjednotlivych krajich mtize lisit. JelikoZ zkoumame informovanost
rodi¢li o PAS, je dilezité ziskat co nejvice respondentli, abychom mohli zkoumany jev
ovérit a zjistit, zda je vyznamny. Dalsi prednosti je vétsi strukturovanost, ktera pouze

v kvalitativnim pristupu chybi (Miovsky, 2009).

Autori Creswell a Creswell Baez (2021) vysvétluji, Ze kvalitativni a kvantitativni
piistup by se nemély brat jako protichtidné pristupy, ale jako dopliiujici. Takto jsme je
v této praci vnimali i my. Oba typy maji své vyhody i nevyhody. Po peclivém zvazeni
kladti i zapori raznych designii a vhodnosti jejich pouziti vzhledem k cilim vyzkumu

byl vybran smiSeny design jako nejvhodnéjsi.

5.4 Metody ziskavani dat

Pred zacatkem vyzkumu byla provedena pilotni studie, béhem které se nam podarilo
upravit nedokonalosti. Pilotni studie maji tu vyhodu, Ze si pred vyzkumem zkusime,
jestli jsou naSe struktura vyzkumu a otazky vhodné vzhledem k tomu, co se snazime

zjistit, pozitivni je i samotna zkuSenost vyzkumnika (Seidman, 2006).

[ pres prvotni zamér vyuzit metody rozhovoru byl nakonec zvolen pro sbér dat
dotaznik. Dlivodem zmény bylo ziskdni vétSiho poctu participantli ataké lepSiho
piehledu o celkové situaci, protoze ptiivodné zamysleny vyzkum jen s rodinami ze

Zlinského kraje by ndm nedal obrazek o tom, jak to vypada v ostatnich krajich.
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Diky vyuZiti dotazniku byl tak vyzkum rozsien na celou Ceskou republiku. Mnoho
rodin miiZe byt ¢asové vytizenych, a proto jim forma dotazniku miiZe vyhovovat 1épe

nez rozhovor.

Po skoncCeni pripravné neboli pilotni faze byli respondenti osloveni pres skupiny na
Facebooku, aby vyplnili dotaznik. Ten byl vytvoren pres Google Forms a skladal se
zrlznych typd otdzek - otevienych, polootevienych auzavienych. Byla pouzita
i slovni Skala (napt. u otazky Citite se vyclenéni ze spole¢nosti?). Vyplnéni dotazniku zabralo
zhruba 15 minut. Konkrétni otazky jsou priloZeny v Seznamu priloh (ptiloha ¢.2). Ve

stejné kapitole je predstavena i ukazka vyplnéného dotazniku od jednoho respondenta

(priloha ¢.3).

5.5 Metody zpracovani a analyzy dat

5.5.1 Zpracovani a analyza kvantitativnich dat

Nasbirand data byla staZena aupravena pomoci programu Microsoft Excel a
STATISTICA 13.4.V programu Microsoft Excel byly pouzity nasledujici funkce: priimér,

median, modus, minimum a maximum.

DalSim krokem byla analyza kvantitativnich dat. Data upravena v Excelu byla stazena

do programu STATISTICA 13.4., kde byla analyzovana pomoci logistickeé regrese.

5.5.2 Zpracovani a analyza kvalitativnich dat
Analyza kvalitativnich dat probéhla pomoci programu Atlas.ti 9 za pomoci zakotvené

teorie. Zakotvena teorie byla zvolena, protoZe se jedna o komplexni pristup a na rozdil

vivs

Flowers in Clarke, 2010).
Koédovani probéhlo ve 3 fazich: oteviené kodovani, axialni kodovani a selektivni

kodovani. Nyni si jednotlivé faze blize predstavime, konkrétni vysledky budou

rozebrany v kapitole 7.2.
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Oteviené kddovani

Béhem této faze byly pridéleny kédy odpovédim participantd. Kvili stale vynofujicim
se novym kategoriim byly predchozi odpovédi znovu studovany, zda se v nich kody
objeveny v pozdéjsich odpovédich také nevyskytuji. Celkové vzniklo 443 kédu. Ty byly
dale redukovany podle cetnosti vyskytu a seskupovany do kategorii a subkategorii
podle témat. Touto redukci se pocet kddii snizil na 185. Kédy byly znovu redukovany
a kategorie upravovany, az na finalni pocet 90 ko6dl a 9 kategorii, se kterymi bylo

pracovano v nasledujicich ¢astech analyzy dat.

Nutno dodat, Ze plivodni zdmér o rozdéleni kategorii byl také upraven. Po prvnim
projiti vSech odpovédi se jevilo jako vhodné rozdéleni do kategorii Pocity,
Informovanost a Sluzby. Po dliikladnéjSim procteni jsme se rozhodli kategorie stanovit
jinak, konkrétnéji budou popsany v Casti 7.2.1. B€hem otevieného kdédovani byly

zvoleny hlavni kategorie, které se ve vypovédich respondentti casto objevovaly.

DalSim nezbytnym krokem bylo urcit vlastnosti a dimenze. Vlastnosti nam urcuji, co
vSechny prvky dané kategorie spojuje a co maji stejné, dimenze se tykaji variability

(Rihacek & Hytych, 2013). Konkrétni vlastnosti i dimenze jsou zminény v ¢asti 7.2.1.

Axialni kédovani
V ramci axidlniho kédovani bylo hledano, jak data spolu souvisi a jaky maji k sobé

vztah. K tomu byl vyuzit nasledujici model (Strauss & Corbin, 1999, 68):

(A) PRICINNE PODMINKY — (B) JEV — (C) KONTEXT — (D) INTERVENUJicCi
PODMINKY — (E) STRATEGIE JEDNAN{ A INTERAKCE — (F) NASLEDKY

Zacaly se objevovat dalSi nové kategorie, které byly do vySe uvedeného schématu
zasazeny i presto, Ze nebyly tak hojné zminiované jako kategorie v ramci otevieného
kodovani. Také jasné nerozdélovaly participanty na spokojené ¢i nespokojené
s pribéhem diagnostiky. Kvilili mnoha vztahlim a provazanosti napri¢ konkrétnimi
kody doslo k tomu, Ze se v hlavnim modelu znac¢na ¢ast z nich neobjevila, protoZe se

jednalo pouze o mensi a méné diilezité faktory. BEéhem této faze byly vyuzity memos,
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neboli poznamky, které se vztahovaly k danym kategoriim avztahiim. Data byla

sbirana az do saturace.

Selektivni kddovani

Posledni casti bylo selektivni kddovani, kdy dochazi k formovani teorie. Byla zvolena
centralni kategorie, kolem které je cela teorie sestavena. Dochazi také k vytvoreni
kostry, ktera pomaha tvorit pribéh. Stejné jako v predchozich castech, i zde budeme

odkazovat na kapitolu 7.2.3, kde jsou vysledky analyzy bliZe popsany.

5.6 Etické problémy a zptsob jejich reseni
Vramci provedeného vyzkumu byly dodrZeny etické normy. Respondentiim byly
predstaveny cile vyzkumu, jeho tcel, dobrovolnost i anonymita. Nedoslo tedy k tomu,

Ze by pred, popt. béhem vyzkumu byli klamani.

Béhem vyzkumu byla moZnost kdykoli odstoupit. Pro moZnost zpétného odstoupeni
z vyzkumu, tedy az po vyplnéni dotazniku, byl pridan kontakt na mé€, aby mohl byt
v pripadé potreby respondent z vyzkumu vyrazen. Respondenti byli také vybizeni
vyuzit kontakt v pripadé jakychkoli dotazi ¢i pripominek. Vsouladu s etickym
kodexem probéhlo uchovani informaci, které jsou uloZeny na pocitaci chranénym
heslem. Soukromi klienta bylo ochranéno povinnou mlcenlivosti, ktera se na

vyzkumnika vztahuje i po skonceni spoluprace.

DalSim velmi diilezitym aspektem vyzkumnika je neposkodit respondenta. ProtoZe se
miiZe jednat o citlivé téma, byly otazky formuloviany co nejvhodnéji vzhledem
k respondentim, ale zaroven i stanovenym cilim. Pfed zahajenim vyzkumu byly

otazky konzultovany s vedouci prace.
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6 Vybér vyzkumného souboru

Podminkou pro ucast ve vyzkumu byla pouze diagnostika PAS u ditéte pred méné nez
2 lety a pobyt v Ceské republice. Vékovy limit byl zvolen z nékolika diivodii - nejen, aby
prace byla aktudlni, ale také kvili cerstvéjSim a méné zkreslenym vzpominkdam
participant na cely proces diagnostiky. Uast ve vyzkumu byla ¢isté dobrovolna
anebyla za ni nabidnuta Zadna financni odména. Co se tyce zakladniho souboru,
nenasli jsme Zadna dostupna data, ktera by nam pribliZila, kolika détem je rocné
pridélena diagnéza PAS v Ceské republice. Dle odhadii NAUTIS (2022) by se mohlo
jednat o0 1500-2000 déti roc¢né.

Vyzkumny soubor byl vybran metodou zamérného neboli ucelového vybéru, ktery je
charakterizovan vybérem ucastnikd podle jejich specifickych vlastnosti ¢i stavi
(Miovsky, 2009). Pro vyzkum jsme hledali rodiCe déti s PAS, ale zaroven byl vybér
respondentli omezen stanovenim diagnézy na maximalné 2 roky zpatky, proto byla

tato metoda vybéru nejvhodnéjsi.

Osloveni respondentti k vyplnéni dotazniku probéhlo pres socialni sité. Dotaznik byl
pridan do 9 Facebookovych skupin zabyvajicich se problematikou PAS, konkrétné
Jdeme autistiim naproti, Autismus - alternativni lé¢ba, Aspergertiv syndrom, Aspergeriiv
syndrom (podpora, pochopeni, Idska a pomoc), PAS/Aspergeritiv syndrom udéti -
holisticky pristup, Rodice déti nejen s PAS, RodicCe déti s autismem - na pohodu, Autism
doesn’t speak - Lécba autismu a Vse kolem PAS. Byla tak uplatnéna i metoda
samovybéru. Pti osloveni respondenti mi nékteri z nich nasdileli dotaznik dal, takze

miiZeme mluvit i o vybéru metodou snéhové koule (Miovsky, 2009).

6.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumu se zucastnilo celkem 85 respondentt, z toho 72 Zen, 12 muzi, 1 respondent
neodpovédél. Jednalo se o respondenty z celé Ceské republiky. 16 respondentii bylo
z vyzkumu vyrazeno, protoze od diagnozy jejich déti uplynuly vice neZ 2 roky. Kone¢ny
pocet respondenti byl tedy 69 (59 Zen a 10 muzii) s tim, Ze aZ na vytrazeného jediného
respondenta z Karlovarského kraje zfistaly viechny kraje Ceské republiky zastoupeny.
Pro lepsi prehlednost uvadim pocet respondentili v jednotlivych krajich v nasledujici

tabulce:

45



Tabulka 1: Pocet respondenti v jednotlivych krajich

Kraj Pocet respondenti
Hlavni mésto Praha 6
Jihocesky kraj 1
Jihomoravsky kraj 19
Kralovéhradecky kraj 5
Kraj VysocCina 1
Liberecky kraj 7
Moravskoslezsky kraj 3
Olomoucky kraj 3
Pardubicky kraj 1
Plzensky kraj 5
Stredocesky kraj 10
Ustecky kraj 7
Zlinsky kraj 1

Zjistovali jsme také, jakou konkrétni diagnézu dité obdrzelo. Nejvice z nich, konkrétné
29 déti, bylo diagnostikovano sdétskym autismem, nasledovalo 17 déti
s Aspergerovym syndromem a 15 satypickym autismem. Hyperaktivni porucha
sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby a pervazivni vyvojova porucha
NS se objevily pouze jednou. Zbylych 5 rodi¢i zvolilo kategorii jiné, kde zpravidla
uvadéli kompletni diagnézu nebo psali pouze autismus (pt. autismus a ADHD), objevila se

zde ale i odpovéd’ PAS blize nespecifikovano a vysoce funk¢ni autismus.
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7 Vysledky

V této kapitole si predstavime vysledky vyzkumu. Jako prvni zacneme s kvantitativni
Casti prace a podivame se na jednotlivé hypotézy, v druhé Casti se budeme vénovat
vysledkiim kvalitativniho vyzkumu. V té jsou vysledky rozdéleny do jednotlivych fazi

kodovani, aby doSlo k lepSimu pochopenti, jak bylo s daty pracovano.

7.1 Kvantitativni cast

Jakjiz bylo zminéno vySe, data byla analyzovana v programu STATISTICA 13.4. pomoci
logistické regrese. Jako zavisld proménna byla zvolena spokojenost, jako spojité
prediktory doba ¢ekani (0-12 mésici, 13-24 a 25 a vice), informace o diagnoze, o praci
s ditétem a o sluzbach. Vysledky prikladame v nasledujici tabulce, konkrétni hypotézy

rozebereme v jednotlivych podkapitolach.

Tabulka 2: Vysledky logistické regrese

spokojenost - Odds Ratios (kvantita BP kategorie)

Distribution : BINOMIAL, Link function: LOGIT

Modeled probability that spokojenost = 1

Level of | Column Odds Lower CL Upper CL p

Effect Effect Ratio 95.0% 95.0%
Intercept 1 1
cekani_max_12m 2 0.114588 0.006932 1.89412 0.130110
cekani_13 24m 3 0.159761 0.009127 2.79637 0.209173
cekani_25m_a vic 4, 0.031916 0.001406 0.72443| 0.030593
info_o_dg 5| 6.974774 1.5639326 31.60309, 0.011752
info_o_praci 6/ 5.833893 1.188811 28.62887| 0.029776
info_o_sluzbach 7/ 8.048304 1.842095 35.16387, 0.005572

7.1.1 Testovani hypotézy H1
H1: Spokojenost rodici pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrzZeli informace o tom, co to

PAS je.

Abychom mohli data spravné interpretovat, je nutné se zamérit na hodnotu ve sloupci
0dds Ratio (¢esky bychom tento pojem pieloZili jako pomér $anci). Jak mtzeme vycist z Tabulky
2, hodnota v daném sloupci je 6,975. Tato hodnota nam rik3, Ze pokud odbornik zminil
zakladni informace o PAS, je skoro 7x vyssi Sance, Ze rodice budou spokojeni
s procesem diagndzy. V poslednim sloupci si mizeme vSimnout p-hodnoty, ktera je

0,012, je tedy statisticky vyznamna. H1 prijimame.

47



7.1.2 Testovani hypotézy H2
H2: Spokojenost rodici pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace, jak se svym

ditétem pracovat.

Stejné jako v predchozi hypotéze, i nyni si interpretujeme vysledky z Tabulky 2.
Hodnota 5,834 ve sloupci Odds Ratio nam znaci, Ze pokud byli rodice béhem
diagnostiky PAS informovani, jak se svym ditétem pracovat, spokojenost s diagnézou
bude skoro 6x vyssi. | presto, Ze se jedna o trochu mensi ¢islo neZ v prvni hypotéze,

p-hodnota vychazi 0,03, je tedy statisticky vyznamna. Vzhledem k p-hodnoté niZsi nez

0,05, H2 prijimame.

7.1.3 Testovani hypotézy H3
H3: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s tim, zda jim byly predstaveny sluzby,

které mohou se svym ditétem vyuZivat.

Pokud jsou rodice béhem diagnostiky informovani o sluzbach, které s ditétem mohou
vyuzivat, jejich spokojenost vzroste dokonce 8x vice neZ v situaci, kdy jim zadné sluzby
predstaveny nejsou. P-hodnota nam vychazi 0,006 (tedy vysoce signifikantni), H3

prijimame.

7.1.4 Testovani hypotézy H4

H4: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s kratsi ¢ekaci dobou na diagnézu.

vvvvvv

byla rozdélena do 3. kategorii - 0-12 mésici, 13-24 mésici a vice nez 25 mésict. Bylo
to z divodu velkych rozdili mezi Cisly. Jesté pred zacatkem testovani H4 byly pomoci
Excelu vypocitany nasledujici funkce: primeér cekaci doby, median, nejcastéjsi
hodnota, minimum a maximum. V pripadé ¢isla uvedeného u maxima dochazelo k
pireposilani ditéte k riznym odbornikim, proto byla diagn6za PAS stanovena az tak

pozdé. Jednotlivé hodnoty jsou uvedeny v nasledujici tabulce:
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Tabulka 3: Zakladni funkce vypocitané v Excelu

Funkce Cekaci doba v mésicich
Prameér 28,966
Median 24
Modus 12
Minimum 0,7
Maximum 81

Pojdme se ale nyni presunout k samotnému vypoctu. Jak si miiZeme vSimnout
z Tabulky 2, pouze kategorie ¢ekani 25 mésicti a vice je statisticky vyznamna

(s p-hodnotou 0,031). Ze sloupecku Odds Ratio mizeme vycist, Ze pokud probéhne
diagnostika ditéte aZ po 25 mésicich a vice, spokojenost rodicli se skoro nepohne

(0,032).

KdyZ se podivame na dal$i 2 kategorie, statisticky vyznamné uZ nevychazeji. Cekaci
doba maximalné 1 rok ma p-hodnotu 0,13, ¢ekaci doba 13 az 24 mésict 0,209. Pokud
bychom chtéli vysledky jednodusSe interpretovat, pak bychom rekli, Ze pokud rodice
Cekaji na diagnostiku 1 rok a méné, jejich spokojenost se zvysi 0,115x, pokud cekaji

mezi 13 a 24 mésici, zvedne se jejich spokojenost 0,16x.

JelikoZ je pouze jedna kategorie statisticky vyznamnda, nemiizeme tuto hypotézu
prijmout, protoZe je stanovena obecné, a ne po jednotlivych kategoriich. Pro uplnou
presnost jsme zkusili hodnotu vypocitat pouze jako jednu kategorii, cekaci doba tedy
nebyla rozdélena do 3. kategorii, ale vSechna data byla dohromady. Vysledky vidime

v nasledujici tabulce:
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Tabulka 4: Vysledky logistické regrese po shrnuti kategorii tykajici se cekaci doby do jedné kategorie

spokojenost - Odds Ratios (kvantita BP kategorie.sta)
Distribution : BINOMIAL, Link function: LOGIT
Modeled probability that spokojenost = 1

Level of | Column Odds Lower CL Upper CL p
Effect Effect Ratio 95.0% 95.0%
Intercept 1 1
cekaci_doba 2 0.981976 0.951003 1.01396  0.265995
info_o_dg 3| 4.939781 1.290677 18.90592 0.019670
info_o_praci 4.167132 1.009167 17.20725| 0.048544

o

info_o_sluzbach 5.257439 1.355154 20.39669| 0.016425

Po zanechani pouze jediné kategorie s nazvem cekaci doba je hodnota v Odds Ratio
0,982 a p-hodnota 0,266. Vysledek prijmuti ¢i zamitnuti H4 se tedy nezménil, ani po

zobecnéni dané kategorie nedojdeme k statistické vyznamnosti. H4 zamitame.

7.2 Kvalitativni cast

7.2.1 Oteviené kddovani

Béhem otevieného kédovani se vynorily nasledujici hlavni kategorie: Co bych se
chtél/a béhem diagnostiky dozvédét, Co ted?, Spolecnost a Ndpady na vylepSeni. Protoze
byla data sbirana pomoci dotazniki, uryvky byly zkopirovany tak, jak mi je napsali do
odpovédi respondenti. Néktefi z nich piSou bez diakritiky a miiZe se také stat, ze se
béhem uryvku objevi gramaticka ¢i typograficka chyba. Format nebyl upravovan kviili
zachovani autenticnosti. Také byla ponechana anonymizovana oznaceni respondent
(ajeho cislo), zensky tvar respondentka nebyl vyuzit kviili zachovani plné anonymity

vSech zucastnénych.

Co bych se chtél/a béhem diagnostiky dozvédét

Prvni kategorii, kterou si predstavime, je Co bych se chtél/a béhem diagnostiky
dozvédét?. 7de se mezi vlastnostmi objevily Informace o diagnéze, Kam se obrdtit
o pomoc a Prdce s ditétem. V odpovédich bylo Casto zahrnuto vice vlastnosti, jen

malokdy se stavalo, Ze by se participanti soustredili pouze na jednu.
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Tabulka 5: Vlastnosti a dimenze kategorie Co bych se chtél/a béhem diagnostiky dozvedét?

Kategorie Vlastnosti Dimenze
Co bych se chtél/a béhem | Informace o diagndze Pravdivost - nepravdivost
diagnostiky dozvédét? Prace s ditétem Co délat - co nedélat
Kde hledat pomoc? Doporuéeni - Zadna
doporuceni

Informace o diagndze se tykaly pdli pravdivost - nepravdivost. Pravdivost je na rozdil
od nepravdivosti tézsi vysvétlit, v podstaté se vSak jednalo o podani aktualnich
a odborné spravnych informaci. Nékteri rodice na otazku ,Co povaZujete za diileZité,

aby Vam psycholog/psychiatr/pediatr o PAS rekl?“ odpovidali, Ze vSe.

Respondent 11:,,Co nejvice pravdivych informaci”

Respondent 50: ,,Informace. Potrebuji informace.”

Nékolikrat také zaznélo, Ze by rodi¢iim pomohla informace, Ze mezi détmi s PAS jsou
velké rozdily a Ze kazdé dité s PAS je jiné a potfebuje jiny pristup, i kdyZ sdili stejnou

diagnozu.

Respondent 38: Jak "Siroké" je vlastné spektrum a jak rozdilné mohou déti byt.”

a0

Respondent 45:, VSechno, protoZe kazdé dité s PAS je jiné

S touto problematikou také souvisi to, Ze pokud rodice nejsou dostatecné informovani
od odbornikli, zatnou si hledat informace jinde. Dle odpovédi respondenti je

nejcastéjSim pomocnikem internet, ktery vSak miize byt i na Skodu, jelikoZ ne vSechny

informace na ném se mohou zakladat na pravdé.
Respondent 13: ,,...Nejvice véci jsem si nastudovala z internetu a skupin rodicii na FB.

Z lékarskych zprdv se nedd pordadné vycist sc¢im se dd néjak pracovat pouze

konstatovdna diagnéza podle ndzoru daného lékare.”
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V nepravdivosti byla zminéna osvéta ataké myty, které se vyskytuji hlavné ve
spolecnosti, v mensi mire vSak imezi odborniky. I pres studie, které souvislost

ockovani a autismu vyvraceji, tuto skutecnost zminilo 5 rodica.

Respondent 2: ,Vadi mi farmaceutické firmy které ryZuji na zoufalych rodicich a ryZuji
penize za sliby, Ze jejich produkt autismus vyléci. Bylo by fajn kdyby lékari na toto vice
upozortiovali, Ze neni dobré se upnout asnaZit se dité vylécit, ale Ze je potreba

pracovat,ucit a zdokonalovat dité v béZnych ¢innostech Zivota.”

Vyzkumnik: ,Kdy jste si poprvé vsiml/a, Ze néco neni v poradku?”
Respondent 47: ,V piilroce syna, kdy po odloZené prvni ddvce hexavakciny ztratil jiZ

ziskanou schopnost slabikovat a pak vlastné az do ted’ jen pisti ¢i krici”

K Prdci sditétem se vazaly protipoly co délat aco nedélat. Vramci odpovédi
respondenti tyto kategorie nékdy splyvaji, napt. kdyZ se hovoii o tom, jak na urcité
situace (ne)reagovat, zda rodic s ditétem (ne)pracuje spravné, ... Vypovédi se tykaly
situaci, kdy jsou rodice s ditétem sami a nemaji moznost zadsahu od asistenti ¢i jinych

osob, které by jim aktualni stav pomohli vyresit.

Respondent 14: ,udélali Ze mé matku, co nepracuje s ditétem, jak md, ale na dotaz jak

mdm pracovat mi psycholozka neodpovedela*

Respondent 30: ,Ocenila bych vice informaci o tom, jak se synem pracovat. Dostali jsme
pouze doporuceni na organizaci, ale chtéla bych védét, jak s nim pracovat sama-jak

postupovat pri zachvatu vzteku atd...”

Respondent 44:,,...nebyla ndm ddna rada jak reagovat v urcitych situacich typickych pro

nase dite”
V sekci Kde hledat pomoc? byly zminovany centra, terapie, dal$i odbornici a v par

pripadech i prispévky na péci. Dimenze je zde stanovena jako doporuceni a Zadné

doporuceni. 33 respondentim odbornik predal kontakty na dal$i mozZnosti pomoci,
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v 36 pripadech ne, 30 z nich by to vSak ocenilo. Z toho vyplyva, Ze doporuceni sluZeb je

velmi duleZitou oblasti, ktera rodice pii diagnéze zajima.

Respondent 9: ,Temer vse jsem si musela zjistovat sama: moznosti intervence, diety,

rehabilitace, centra, lekare (pediatr, psychiatr, kl. Logoped, neurolog,), ...“

Respondent 12:,,0 Zddnych nevim“

Pojd'me se ale vratit zpatky k tém, kteri doporuceni na sluzby obdrZeli. Nejvice byla
rodi¢lim predstavovana rand péce, o té se dozvédéla polovina z informovanych, a dale
centra v misté jejich bydlisté. Kontakty na dalSi odborniky (logopedy, ergoterapeuty
a terapeuty) byly predavany minimalné. Nékteri rodice také uvadeéli, Ze dostali
brozurku, nékdy to vsak bylo na ukor toho, aby se jim odbornik vice vénoval. 23 rodici

doporucené sluzby vyuziva.

Respondent 11:, NeuroloZka nds ihned nasmérovala na ranou péci”

Respondent 36: ,Dostali jsme riizné broZury vybrali jsme si CTA a jsme maximdlné

spokojeni”

Co ted’?

Kategorie Co ted? se sklada z Pocitii a Vyrovndni se s diagnézou.

Tabulka 6: Vlastnosti a dimenze kategorie Co ted?

Kategorie Vlastnosti Dimenze

Co ted? Pocity Pozitivni - negativni

Vyrovnavani s diagnézou | Uspésné — neldspésné

Pocity miZeme znazornit na Skale od pozitivnich az po ty negativni, pro prehlednost
byly misto $kal vyuzity kategorie, a to kategorie pozitivnich pocitli, neutralnich a
negativnich. V radé pripadi dochézelo k jejich kombinacim (napft. dleva, ale zaroven
strach zbudoucna). I presto, Ze se zde objevilo nejvice negativnich pocitid (u 37

respondentii), byly ¢asto zastoupeny i neutralni (18x) a pozitivni (19x). U pozitivnich
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pociti se jednalo nejcastéji o pocit ulevy, ktery souvisel s tim, Ze neni chyba v rodici ¢i
jeho vychové. Méné respondentli uz zminovalo i tlevu spojenou s tim, Ze se pro dité
zpristupnily sluzby, na které predtim nemélo narok. Pomohlo ivédomi, Ze doslo
konec¢né k pojmenovani. Stim souvisi motivace rodicii si néco o diagnéze najit

a nastudovat a takeé se uz obratit na konkrétni sluzby.

Respondent 46: ,Byla jsem rada, ze vim co syna konkrétné trdpi, muZi si nastudovat
informace abych mu lépe porozuméla a mohla mu pomoci, také tileva ze mi nékdo
potvrdil, ze jsme se nemylila“

Respondent 63: ,Asi spis tilevu, Ze to co se se synem déje md néjaky diivod. Jiny neZ to, Ze

jsem neschopny rozmazlujici rodic, jak jsem Casto slychala od okoli i rodiny.“

U neutralnich pocitili se vétSinou jednalo o vypoveédi rodici, Ze diagnézu Cekali a spis si
jen Sli pro jeji potvrzeni. Objevovala se zde slova o vyrovnani, kdy smireni se

s diagnézou probéhlo jesté pred jejim vyrcenim.

Respondent 61:, Ocekavala jsem to uz od roka, ze je jiny, takze me to neprekvapilo.”

Negativni pocity obsahovaly nejcastéji strach, beznadéj a bezmoc, obavy z budoucna
a uzkost. U nékterych respondentii se objevil i plac, 6 z nich popsalo situaci jako , konec
svéta“. 5 participantim béhem diagnostiky vyskakovala v hlavé otazka - proc¢ zrovna

my. U 2 respondentli se objevily suicidalni myslenky.

Respondent 6: ,Sileny ..nechtela jsem tu byt, nikdo mi nepomohl..jen jsem snad 2 roky

brecela”

Respondent 13: ,Hrozné. Pocity bezmoci se stridali s pocitem sebeobviriovdni

a obvitiovdni otce ditéte. Cloveék nevédél co bude ddl”

Respondent 40: ,Mdm dvojcata s PAS (oba diagnostikovani) takZe citila jsem to, Ze nds
Zivot skoncil. Nemdm a nebudu uzZ nikdy mit zdravé dité. To na tom bylo nejtézsi, Ze nikdy

nepozndme jaké to je mit zdravé dité jako rodice.”
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Vyrovndni se s diagndzou je stejné jako u pocitii spiSe Skala, ¢ast rodict je vyrovnana
pouze do urcité miry. I zde jsme vSak pro prehlednost kategorie rozdélili na ispésné
a neuspésné s tim, Ze je nutné brat tyto skupiny ve vétsi Siri, nezZ nam jejich samotny
nazev nabizi. Néco jako uspésny recept na vyrovnani se sdiagndzou neexistuje,
i vypovédi respondentd jsou riizné. Spada sem pomoc a podpora partnera, piratel ¢i
rodiny, pocit, Ze na to rodice nejsou sami a Ze je takovych déti vice, zdravy sourozenec,
psychohygiena rodicd, ... 13x byly zminény i pokroky ditéte a samotné védomi, Ze dité
je spokojené. Pozitivni jsou i setkani ¢i alespon sdileni zkuSenosti jinych rodic¢a s détmi

s PAS, 7 respondentti uvedlo i Cas.

Respondent 2: ,ManZel, rannd péce, zdrava dcera, védomi Ze autistické dité je dar a md

nds néco naucit.”

Respondent 21: ,Védomi, Ze mdme relativné stastné a spokojené dité, mnozi jsou na tom

mnohem htir* a nestéZuji si.”

5 rodict se vsak s diagndzou PAS jeSté nesmiftilo a je to pro né stale jesté tézké téma.
V nékterych odpovédich dokonce zaznélo, Ze néco jako smifeni se s diagnézou neni

mozné.

Respondent 6., ..zatim jsem to nezvladla“

Respondent 33:,S tim se nikdy nejde tiplné vyrovnat, pokud to rodic tvrdi, bohuZel pouze

v/

zastird a problém md jesté hlubsi...

Spolecnost

Kategorie Spolecnost je z dlivodu prehlednosti rozdélena na NejbliZsi okoli a Nezndmi

lidé.

Tabulka 7: Vlastnosti a dimenze kategorie Spolecnost

Kategorie Vlastnosti Dimenze
Spolecnost NejblizZsi okoli Prijeti - nepfrijeti
Neznami lidé Podpora - vyClenénost
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Pokud bychom srovnali poCty respondentii v prijeti a nepftijeti NejbliZsiho okoli, obé
kategorie jsou vice zastoupeny v prijeti, i kdyZ jen tésné. To se tyka nejen rodiny, ale
také pratel. Zhruba u pétiny dalsich respondentii se vSak objevilo ptijeti az casem, kdy

rodina potfebovala diagn6zu ditéte napred vstiebat.

Respondent 18:,, Berou ho jako zdravé origindlni dité miluji ho”

Respondent 24:, Postupné ji prijali, spoustu véci to v nasi rodiné vysvétlilo.”
V pomyslném stfedu téchto po6li se objevuji blizké osoby, které se sice tvari, Ze
diagnozu prijali a rodinu podporuji, jejich chovani vsak svédc¢i o opaku. Typicka byla

i odpovéd, Ze nékdo dité prijal, nékdo vSak ne.

Respondent 47: ,Nemdm hlidani, ti, co se do té doby tvdrili, Ze neni problém, tak rychle

obratili”

Nepfrijeti se projevovalo ve vinéni rodicl ditéte (Ze dité neumi potradné vychovat),
bagatelizovani diagnoézy ¢i Uplné preruseni kontaktd. 4 participanti diagnézu pred
svym okolim stale taji. VétSinou se jedna o rodice déti diagnostikovanych aZ v roce
2022. Zajimavé je, Ze neprijeti se tykalo casto starSi generace. Tento jev byl vSak

zminén jen u 2 respondentti, nemiizeme ho tedy zobecnit.

Respondent 11: ,Témér vsichni diagndze neverili ,zlehcovali ji abylo to velmi

neprijemné”

Respondent 65: ,0dmitavé, délali ze mé neschopnou matku,kterd neumi vychovat dite,
dodnes ten precedens pretrvdvd a je problém respektovat ijiny pristup k ditéti, ktery

pozaduji i z jejich strany,.nekdy to prehliZzim,jindy to trhd pouta. Prdtelé, ti opravdovi to

vzali, ti co ne, odesli.”

Zatimco vramci predchozi vlastnosti zaznélo plno pozitivnich odpovédi, nyni tak
optimisticti ohledné spole¢nosti bohuzel uZ nebudeme. Drtiva vétSina respondentt

(49) uvedla, Ze se alespon do urcité miry citi byt vyClenéni ze spolecnosti. Prekvapujici
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mozna muiZe byt, Ze upresné 30 znich bylo vyclenéni patrné uz pred oficidlni
diagnozou. Nékteri z nich, nezavisle na dobé vyclenéni ze spole¢nosti, uvadi i zménu
socialniho postaveni.

Respondent 21: ,Starsi generace nerozumi, za nich to nebylo. Okoli se tvdri, Ze pochopent
md, ale pordd je nds syn pro né to “divné” dité, protoZe jejich Janicka dokdZe sedét 45

minut v lavici, ddvat pozor a nepipnout.”

Respondent 40: ,.... UZ jen to mit dvojcata je ndrocné, ale mit dvojcata s PAS je néco
jiného. Hlavné to vyclenéni je zndt. Je problém jit s klukama na hristé mezi zdravé déti.

To samé restaurace atd. Radéji nikam nechodime, pripadné jen mezi déti s PAS..”

Ndpady na zlepseni

Na prvni kategorii casteCné navazuje kategorie Ndpady na zlepseni. Na rozdil od prvni
kategorie zde vSak budeme uvadét to, co doposud napfr. v praxi neni zavedeno ¢i to
nefunguje a napady rodict, jak tyto aspekty vylepSit. Zatimco prvni ¢ast byla spisSe
souhrnem informaci, které by se rodice chtéli dozvédét pri diagnostice ditéte, nyni se
na tuto kategorii zaméfime vice prakticky. Mezi vlastnosti jsou zde zarazeny Cas,

Odbornost a Zaméreni na rodice.

Tabulka 8: Vlastnosti a dimenze kategorie Ndpady na zlepSeni

Kategorie Vlastnosti Dimenze
Napady na zlepSeni Cas Méné - vice
Odbornost personalu Empatie - necitlivy
pristup

Edukace - informovanost

Zameéreni na rodice Zapojeni - vynechani
Finance Nakladnost - finan¢ni
pomoc

Cas byl nejvice zminovan v souvislosti s dlouhou c¢ekaci dobu a také s tim, Ze je dobra
vCasna diagnoéza. Dlouhou c¢ekaci dobu zminilo ve svych vypovédich 32 respondentti

a tykala se nejen vySetreni ¢i navstévy odbornikd, ale také ¢ekaci doby na rizné sluzby.

57



Zde rodice uvadéli (hlavné urané péce), Ze osluzbu zdjem maji, ale jsou stale

v poradniku.

Respondent 3: ,sedm let mi tvrdili, Ze je retardovany, nevychovany a opoZdéni, odmitali
autismus, védéla jsem, Ze to neni pravda, aZ po sedmi letech klinicky psycholog v Motole
potvrdil, plno véci se mohlo ddvno posunout dopredu, takhle bylo vie zbrZdéné a pro syna

néco i pozdé.”

Respondent 56: ,Klinicky psycholog, paspoint- po vice neZ rocnim cekani v poradniku,

coZ znamend, Ze vice neZ rok od diagnézy neni podpora odbornikii”

Respondent 63: ,Nemohli jsme dlouho sehnat psychiatra ani détského psychologa a kdyZ
se podarilo, Cekali jsme mésice na termin kaZdé navstévy. Tim se to natahovalo a syn se

i ménil béhem té doby. Trvalo to dva roky.”

S ¢asem vSak byla spjata i délka vySetreni, kterou by rodice chtéli idealné prodlouzit.
Dle par vypovédi trvala celkové maximalné 30 minut, coZ pro rodicCe neni dost dlouha
doba na to, aby ziskali vSechny potfebné informace. Také zaznélo prani
nediagnostikovat Cisté jen podle dotazniku atabulek, ale podivat se na problém
komplexnéji, coz ale vyZaduje vétsi casovou narocCnost. Nékteri také zminovali, Ze
v souvislosti s kratkou diagnézu u nich nastal Sok az po ptichodu domt, a ziistali na

naval emoci a jejich prozZivani zcela sami bez odborné pomoci.

Respondent 15: ,Neddvat jen dotaznik. Udélat si na déti kolem 18 mésicti a tri let vice
casu... ,

Respondent 65:,,... a mnohem delsi diagnostiku - propojenou klidné i s terénni péci, kdy
psycholog do rodiny i se prijede podivat se na zdzemi, promluvit si s rodinou i ostatnimi
cleny, podivat se na chovdni i situace,fungovdni ditéte, a aby vysetreni trvalo s diagnézou

déle nez hodinu...”

DalSim velikym tématem, kterého se tykalo hodné odpovédi na zlepSeni, byla

Odbornost persondlu. Zahrnuti byli psychologové, psychiatri, pediatfi a v 1 pripadé
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i neurolog. Nejcastéji (v 18 pripadech) byli zminiovani s necitlivym a neempatickym
pristupem. Jako nasledek této zkuSenosti nékteri rodiCe uvadéli, Ze si radéji zacali
hledat odborniky sami, nékteri jako zdroj informaci vyuZivaji rad€ji internet ¢i se ptaji
na zkuSenosti jinych rodicd, kteri také maji dité s PAS. Jedna respondentka zminila, Ze
bohuZel az po navstévé 1ékari zjistila, Ze jedna maminka dala dohromady seznam
odbornik, ktefi maji s PAS zkuSenosti a dobré doporuceni od jinych rodic¢ta. Kdyby to
védéla diive, usetrilo by ji to hodné nervii. Bylo vSak i zminéno, Ze proces je vyhovujici
a vzdy zalezi na konkrétnim odbornikovi. V tryvcich jsme pro lepsi predstavu vlozili

priklady necitlivého pristupu.

Respondent 21: ... kdyZ jsem se ptala po dalsi spoluprdci, tak mi bylo reCeno, Ze papir

mdme, tak co bychom jesté chtéli.”

Respondent 30: , Vétsi diivéra lékarii vii¢i rodictim-nékteri l1ékari vyloZené reagovali tim,
Ze prehdnime a Ze to jaky syn je podédil jako povahu po nds a také je to bézné vyvojové

stdadium, jen my to nezvldddme.”

Respondent 53: ,Diky pristupu doktorky jsem se v podstaté zhroutila. S PAS jsem byla

smirend dopredu, ale v jejim poddni to znélo, at’ dame skoro syna do ustavu...”

Druhou problematickou oblasti tykajici se odbornikili byla edukace. Zde spadaji hlavné
odborné znalosti osob pracujicich s PAS (které byly bohuZel ¢asto zminény jako
nedostacujici). V odpovédich zaznéla od 14 respondentd, 2 z nich také zminili zavedeni
povinného genetického vySetreni vtéhotenstvi, ipresto, Ze 1ékari nemaji Zadné
podezieni. S edukaci souvisii nutnost vyssiho poc¢tu odborniki, ktera by zaroven resila
i problém dlouhé cekaci doby. S tim souvisi i nasledna nedostupnost sluzeb. 24 rodici
zminilo, Ze sluzby nevyuziva, hlavnim diivodem byla pravé jejich nedostupnost (dal$im

jsou finance, dlouhé cekaci doby ¢i nepotrebnost).

Respondent 62: ,Urcité nedélat to co délali sndmi neZ jsme nasli jinou psycholoZku.
Vsichni doktori si nds jen prehazovali a diagnéza nikde.. porad ty sami reci ale kaZdy se
"bdl” urcit diagnozu. A urcité bych byla pro aby kaZdd Zena méla moZnost jit na genetiku

uz v téhotenstvi. Mé neposlali (nemaji podezrieni) a synovi chybi vyvijejici gen.”
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Respondent 68: ,nastavit v tomto stdté takové podminky, aby bylo vice kvalifikovandch
psychologii a hlavné psychiatri, v MS kraji také chybi logopedi, kter'i maji s autisty asporn

néjaké zkusenosti”

Treti zmifiovanou oblasti, ktera spada do kategorie Ndpadii na zlepsent, je Zaméreni na
rodice. Tady konkrétné mluvime o zapojeni a vynechani z celého procesu. Stejné jako
u drivéjsi kategorie Prdce s ditétem (v ramci kategorie Co bych se chtél/a béhem diagnostiky
dozvédét?), izde v odpovédich jednotlivych respondenti neni prima hranice mezi
zapojenim a vynechanim. V odpovédich se objevuje bud jeden nebo druhy pd],
mySlenka je vSak u obou stejna - bylo by idealni zapojit rodice vice do celého procesu.
V 6 pripadech byla zminéna také psychohygiena a odborna pomoc pro rodice, protoze
bez jejich pomoci apodpory dité pokroky neudéla. V odpovédich se objevovala
i nadéje, ktera rodice motivuje v praci s ditétem. Ta by v idealnim pripadé méla zaznét

uz ze slov odbornika.

Respondent 33: ,Prvni by se méla stabilizovat matka s otcem a poté teprve navrhovat
kroky péce,diagnéza je velmi vycerpdvajici, kdo s takovym ditétem neZije netusi, co

rodina zazivd...”

Respondent 45:,,... Délat skupiny pro rodice, protoZe ti potiebuji také pomoct a pophnat

dal. Pokud neni rodi¢ psychicky v poradku, nebude ani dite."”

Dimenze Financi se pohybuje mezi nakladnosti a nevédomosti. Co se tyCe prvniho polu,
zminuji rodice nedostatek financi na urcité sluzby. Mezi ty patfi nejen specialni centra
a aktivity pro déti (napf. asistence ¢i tabory), ale také soukromi 1ékari a psychologové,
u kterych se musi kazdé sezeni platit. Nékteri rodice dokonce priznavaji, Ze finance
jsou divod, pro¢ nenavstévuji s détmi zadné sluzby (i terapie, i kdyz véri, Ze by jim
pomohly. O téZké financ¢ni situaci se rozepsala i jedna respondentka, ktera nakonec pro
syna vybojovala jinou diagnézu ,nacerno”, aby se mu dostala alespon urcita péce

apodpora okoli. Jako reSeni této situace bylo uvadéno zavedeni prispévki od

pojistoven, napt. na jiZ zminované terapie.
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Respondent 25:,,Chtéla bych ,aby posudkari byli lidi a ne hyeny,ddm jim syna na tyden
a délaji jak kdyZ to plati oni. Tdbory,jsou drahé,centra Zddné, terapie nula a pomoc

asistentek domu ,ale nemam 140kc na hodinu...”

Respondent 43: ... Také zdravotni pojistovny by mohli vice pomoci, treba néjaké

prispévky na krouZky ci sportovni aktivity, ¢i specidlni 1écbu pro tyto déti.”

Nutno k tomuto tématu dodat, Ze fada rodi¢ii na ptispévky na péci dosdhne. Neni to
vSak béZna véc, na kterou jsou pri diagnostice upozornéni, a ¢asto si musi sami
vyhledat, zda maji narok nebo ne. Tato vlastnost by se hodila dati do jiz dfive zminéné
kategorie Informace o diagnéze (v ramci kategorie Co bych se chtél/a béhem diagnostiky
dozvédét?). Vzhledem k tomu, Ze od rady rodic¢a zaznéla jako oblast, ve které doufaji, Ze

by mohlo dojit k zlepSeni, byla ponechana v této kategorii.

Respondent 33:,,... jsem spec.pedagog, pracuji s maminkami a je to stdle stejné...stoji to

“«

hodné penéz, energie a pomoc témér Zddna...

Respondent 61:,,Moznost treba prispevku na peci, malokdo o tom vi, ze maji narok.”

7.2.2 Axialni kédovani

Jako vysledek axialniho kodovani byl vytvoren paradigmaticky model, ktery je prilozen
niZe. Zkoumany jev je (Ne)spokojenost, ktera je ovlivnéna pri¢innou podminkou Priibéh
diagnostiky. Jako kontext jsou uvedeny Ziskané informace, které mohou byt
(ne)dostatecné atykaji se samotné diagnodzy, ale také konkrétni prace s détmi
a predstavenim sluzeb. Jako intervenujici podminka byla zvolena Mira podpory, ktera
se vztahuje nejen k nejblizSimu okoli, ale také celkové spolec¢nosti a odbornikiim. Mezi
strategie jednani a intervence bylo dle vypovédi participantd zvoleno (Ne)zvidddni. To

v v

miiZe byt bud’ tspésné ¢i neldspésné a je zavislé na predchozich kategoriich. Nasledek
potom tvoii (Ne)diivéra v systém, kterd se tyka pohledu okoli a vnimané moZnosti

podpory a pomoci.

Pripominame, Ze diagram byl navrhnut podle nasledujiciho modelu (Strauss & Corbin,

1999, 68):
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(A) PRICINNE PODMINKY - (B) JEV - (C) KONTEXT — (D) INTERVENUJicI
PODMINKY — (E) STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE — (F) NASLEDKY

Diagram 1: Paradigmaticky model vznikly axidlnim kédovanim

(A) PRICINNE

PODMINKY

ZISKANE
INFORMACE

(NE)SPOKOJE-
NOST

PRUBEH
DIAGNOSTIKY

(D) ,,
My [NTERVENUJICI
PODMINKY

(E) STRATEGIE
— JEDNANI
A INTERAKCE

(NE)DUVERA

MIRA PODPORY (NE)ZVLADANI V SYSTEM

Nutno dodat, Ze vice neZ polovina rodi¢t udavala spokojenost s podanim diagnézy.
Pojdme si nyni predstavit 2 ptiklady kvili lepsi prehlednosti, co se danymi
kategoriemi mysli ajak byly brany. V navaznosti na vyzkumné otazky (ataké na

zkoumany jev) si ukazeme priklad spokojeného a nespokojeného rodice.

Spokojeny rodic

Spokojenym rodi¢em je Zena zJihoCeského kraje. Jeji dité ma diagnézu détského
autismu, ktera byla stanovena u détského klinického psychologa vzari 2021. Na
diagndzu cekala 2 roky. S pristupem psychologa béhem vySetreni spokojena byla,
diagnozu pry uz tusila, takze uz prisla k odbornikovi smirena. Bylo ji feCeno vSe, co

povazuje za dilezité.

(A)PRUBEH VYSETRENI: Dlouha ¢ekaci doba, ale s ptistupem a odbornosti
psychologa spokojena.
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Byla dostatecné informovana, co to PAS je a jak ma se svym ditétem pracovat. Byly ji
také predstavy rizné sluzby, konkrétné logopedie, rand péce, Autis centrum

a ergoterapie.

(C) KONTEXT: Dostatek informaci osamotné diagnoéze, praci s ditétem

a sluzbach, které miiZe s ditétem vyuzivat.

Pratelé a rodina jsou k diagn6ze ohleduplni, uvadyi, Ze rodina ji pomohla. Také vyuziva

rizné sluzby (ranou péci, logoterapii a Autis centrum).

(D) INTERVENUJICI PODMINKY: Dostatek vnimané opory, hlavné od rodiny.

Podporu ma i v ramci vyuZzivanych sluzeb.

Na vyrovnani se s diagndzou respondentka reaguje nasledné: , Hlavné se z toho nepos..
Mpyslim, Ze to neni takovd tragédie.” Také vSak uvadi, Ze je diilezité, jak na tom konkrétni

dité je a co je schopno zvladnout.

(E) STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE: Respondentka je vyrovnana, bere

situaci takovou, jaka je. Zdliraznuje vyznamnost schopnosti a moznosti ditéte.

Proces diagnostikovani je podle ni dobry, neni potfeba na ném nic ménit. Zaroven se

vSak objevuje mensi pochybnost ohledné kvality jinych odbornikii.

(F) NASLEDKY: Systému véri, ¢emuz napomaha jeji pozitivni zku$enost pfi

diagnostice, dodava vsak, Ze zaleZi vZdy na konkrétnim clovéku.

Nespokojeny rodic¢

Nespokojenym rodicem je Zena z Libereckého kraje. Diagnostika jejiho ditéte probéhla
v breznu 2021 také u détského klinického psychologa, Stejné jako v predchozim
pripadé, ijejimu ditéti byl diagnostikovan détsky autismus. Na diagnozu cekala 12
mésicl. Nebyla spokojena s podanim diagndzy svého ditéte kviili ptistupu odbornika,

kdy bylo dité vySetieno jen kratce, hodinu potom musela vypliovat dotaznik. Kviili
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tomu, Ze se zde nazor odbornika liSil, museli absolvovat dalsi vySetreni, které vSak

s dotaznikem znovu nekorespondovalo.

(A) PRUBEH VYSETRENT{: Kratké, opakované, piistup a neodbornost odbornika.

Respondentce nebylo mnoho véci dostatecné vysvétleno a nebyli ji predstaveny ani
zadné sluzby. Nedostala Zadnou radu o tom, jak s ditétem pracovat, jedina rada pani

psycholozky byla, at’ si ud€éla dalsi, normalni dité.

(C) KONTEXT: Nedostatek informaci.

Podpora od odbornika pri diagnostice nebyla viceméné zadna, od nejbliZsiho okoli
rizna - nékdo se stavél odmitave, nékdo pochybovacné, nékdo predstiral, jako by jeji
syn nebyl. Nyni vSak uZz citi vice podpory, chodi k jinym odbornikiim, které chvali,
vyuziva pro svého syna ranou péci a SAS, kde citi také oporu. Vyclenéna ze spolecnosti

se spiSe neciti.

(D) INTERVENU]JICI PODMINKY: Nedostatek podpory po stanoveni diagnézy,

s postupem casu a prejiti k jinym odbornikiim vsak zlepSeni.
Po navstévé détské klinické psycholozky se respondentka zhroutila. Nyni udava, zZe
s vyrovnanim ji velmi pomaha psycholog a synliv obrovsky pokrok za posledni rok.

Také zminuje, Ze roli hraje i Cas.

(E) STRATEGIE JEDNANI AINTERAKCE: Iptes pocateéni obtize nyni

respondentka situaci zvlada a citi se vice vyrovnana.
[ pres negativni zkuSenosti s priibéhem diagnézy respondentka uvadi, ze véri, Ze
existuje plno skvélych psychologi a psychiatri. Klinickou psycholozku, ktera ji podala

diagnozu syna, popisuje jako ,béZici pas na inkasovani penéz od pojistoven®.

(F) NASLEDKY: Véi{ systému do uréité miry, zalezi na konkrétnich odbornicich.
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7.2.3 Selektivni kddovani

Ustiednim konceptem se stava Pristup, ktery se sklada ze 2 kategorii - Informace a
Podpora. Tento model zavérecné analyzy dat se vztahuje i kjiz dfive zminénym
vyzkumnym otdzkdm (Jaké faktory prispivaji ke spokojenosti rodicii déti s PAS s
diagnostikou? a Jaké faktory prispivaji k nespokojenosti rodicii déti s PAS s
diagnostikou?). U spokojeného rodice se neobjevuje v takové mife touha po zakladnich
informacich, protoze je jiz obdrzel, a diky tomu muiZe mit vice ¢asu na naplnéni jinych
potreb. Druhou zminénou potiebou je podpora nejen od okoli, ale také od odbornikii a
od celé spolecnosti. VSechny tyto oblasti maji vliv na to, zda se bude rodina citit
vyclenéné, Ci nikoli. Podpora nemusi byt vSak jen psychicka, ale také financni (napfr.

prispévek na péci) ¢i instrumentalni (pohlidani ditéte).

Jako usttfedni koncept byl zvolen Pristup. Spojuje Informace a Podporu. Po peclivém
zkoumani zjistime, Ze Pristup nas provazi jednotlivymi kody a kategoriemi, které byli
urceny uz drive. Diky spravnému pristupu odborniki (a také okoli) maji rodice pocit,
Ze na to nejsou sami (Podpora), Ze vi, jak na to (Informace) a je v jejich silach to
zvladnout (Informace + Podpora). Kromé pristupu odbornikdi, ktery byl nejvice
zminovan, je dilezity i pristup Skoly, rodiny, pratel, nadiizeného a kolegl z prace
(pokud je rodi¢ schopny pracovat) a v neposledni radé i samotného rodice. Jak jiz
zaznélo od respondentti, pokud neni v pohodé rodi¢, nebude ani dité. A proto je nutné

se postarati o rodice, protoZe to také potiebuji a nepochybné si to zaslouzi.
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Diagram 2: Kone¢ny paradigmaticky model

INFORMACE

PODPORA
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8 Shrnuti vysledkii vyzkumu

JelikoZ jsme se intepretaci vysledki vénovali vznacné Casti prace, nyni si pro

vvvvvv

Vysledky H1: Spokojenost rodict pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace o

tom, co to PAS je.
H1 s p-hodnotu 0,012 prijimame.

Vysledky H2: Spokojenost rodici pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrzZeli informace,

jak se svym ditétem pracovat.
H2 s p-hodnotou 0,03 prijimame.

Vysledky H3: Spokojenost rodicii pri diagnostice souvisi s tim, zda jim byly predstaveny

sluzby, které mohou se svym ditétem vyuZivat.

P-hodnota u této hypotézy vysla dokonce 0,006, coZ znaci, Ze je vysoce signifikantni.

H3 prijimame.

Vysledky H4: Spokojenost rodicii pri diagnostice souvisi s kratsi cekaci dobou na

diagnoézu.

Cekaci doba byla rozdélena na 3 kategorie (rok a méné, rok a mésic aZ 2 roky a vice nez
2 roky). Statisticky vyznamna vySla pouze v pripadé s Cekaci dobou vice nez 2 let
(p-hodnota 0,032). P¥i shrnuti vSech kategorif do jedné s ndzvem Cekaci doba byla
vysledna p-hodnota 0,266, H4 zamitame.

V kvalitativni analyze byly zvoleny 2 vyzkumné otazky:

1. Jaké faktory prispivaji ke spokojenosti rodict déti s PAS s diagnostikou?

2. Jaké faktory prispivaji k nespokojenosti rodict déti s PAS s diagnostikou?
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Na tyto otazky si odpovime za pomoci centralni kategorie Pristup. Se spravnym
piistupem od odbornikdi (zahrnujici dostate¢né Informace a Podporu), se
spokojenost rodicli s procesem diagnostiky zvysuje. To plati nejen v oblastech tykajici
se ditéte, ale také rodice samotného - napriklad moZnost poradit se ¢i navStévovat
psychoterapii. DileZity je vSak i piistup nejblizsiho a vzdalenéjSiho okoli a také rodici
samotnych. Spokojeni rodiCe byli dostatecné informovani alespon vjedné oblasti:
zakladni informace o PAS, jak pracovat s ditétem a kam se mohou obratit o pomoc.
Pocitovali také podporu od okoli (partner, rodina, pratelé, odbornik, ...), diky které se
citili méné pretiZeni a necitili se na vSe tak sami. Naopak u nespokojenych se

objevovala nedostate¢na informovanost i podpora.

Aspekty (ne)spokojenosti jsou shrnuty v nasledujici tabulce, tu¢né jsou vyznacCeny
hlavni faktory. Ty byly vybrany dle ¢etnosti ve vypovédich respondentt. Je nutné si
vSak uvédomit, Ze v redlném zivoté dochazi ke kombinaci nize uvedenych faktorii alidé

se c¢asto nepohybuji bud’ v jednom, nebo druhém extrému:

Tabulka 9: Faktory ovliviiujici (ne)spokojenost rodica s diagnostickym procesem

SPOKOJENOST NESPOKOJENOST
Doporuceni sluzeb Bez doporuceni sluZzeb
Dostate¢na informovanost o PAS Nedostate¢na informovanost o PAS
Dostatec¢na podpora Nedostate¢na podpora
Dostupnost sluZeb a jiné pomoci Nedostupnost sluzZeb a jiné pomoci
Empaticky pristup odbornika Neempaticky pristup odbornika
Financni prispévky Zadné finanéni prispévky
Kratsi cekaci doba DelSi cekaci doba
Pocit nevycClenénosti ze spolecnosti Pocit vyc¢lenénosti ze spolecnosti
Pozitivni pocity po diagnoze (uleva) Negativni pocity po diagnéze (beznadéj)
Tipy, jak s ditétem pracovat Nevi, jak s ditétem pracovat
Uspésné vyrovnani se s diagnézou Netlspésné vyrovnani se s diagnézou
Zaméreni pomoci i na rodice Pomoc je poskytovana pouze ditéti
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9 Diskuze

V této casti se podivame znovu na vysledky, srovname je s odbornou literaturou a

predchozimi vyzkumy a zamérime se také na limity a prinosy vyzkumu.

Ve vyzkumné ¢asti jsme se zabyvali pocity a informovanosti rodic¢a pti diagnostikovani
PAS u jejich ditéte. Diky smiSenému designu bylo mozné vyuZit vyhod z kvalitativni i
kvantitativni analyzy. JeSté, nez zatneme s jednotlivymi srovnanimi, chtéli bychom
zminit zastoupeni v jednotlivych diagnostickych kategoriich. V naSem vyzkumném
souboru bylo zastoupeno nejvice rodici déti sdétskym autismem, poté
s Aspergerovym syndromem a treti nejCetnéjSi skupinu tvorila diagnéza atypicky

autismus. To odpovida tidajim zjiténych UZIS CR (n.d.).

Zacneme s kvantitativni ¢asti, kde se i pres relativné nizky pocet respondentti (69) 3

ze 4 hypotéz potvrdily: Byla potvrzena:

H1: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace o
tom, co to PAS je.

H2: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace, jak
se svym ditétem pracovat.

H3: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s tim, zda jim byly predstaveny

sluzby, které mohou se svym ditétem vyuZivat.

Naopak H4: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s kratsi ¢ekaci dobou na diagnozu.

byla zamitnuta.

Dliraz na podané informace jiz zminovaly vyzkumy provedené drive (Chamak,
Bonniau, Oudaya & Ehrenberg, 2011; Farmer & Reupert, 2013; Carlsson, Miniscalco,
Kadesjo & Laaskso, 2016; Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill, 2016). To plati nejen
pro PAS, ale i pro jiné diagnézy a poruchy (Tyl in Vagnerova, 1999; Markova, 2012;
Suranova, 2014; Haisova, 2020). I pfesto, Ze v piredeslych vyzkumech byla tato oblast
hojné zminovana, bylo prekvapenim, jak velikou tlohu miiZe hrat ve spokojenosti
s podanou diagnézou. MiliZe to byt zptisobeno tim, Ze vétSina vyzkumi vztahujicich se

k PAS a diagnostice jsou kvalitativni a kvantitativni pristup nezahrnuji. To, Ze se
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spokojenost rodi¢ii zvysi skoro 6x, pokud se rodice dozvi, jak maji se svym ditétem
pracovat a skoro 7x, pokud jim jsou podany zakladni informace o PAS, je néco, Cemu
by odbornici méli vénovat vice pozornosti. Neni to totiZ nic sloZitého a Casové
naro¢ného, rodi¢lim to vsak muze usetrit plno ¢asu s hledanim na internetu. Lepsi
informovanost od odbornikii by také mohla pomoci k boteni myti, naptiklad téch o

ockovani (Eggertson, 2010), které se stale mezi nékterymi rodici vyskytuji.

Jesté vétsi spokojenost rodi¢ii nastane, pokud jim jsou predstaveny sluzby, které
mohou s ditétem vyuzivat (dokonce 8x vice, nezZ kdyz jim predstaveny nejsou). I presto,
Ze z pouzité literatury vyplyva, Ze doporuceni sluZeb je pro rodi¢e vyznamnym prvkem
(Chamak, Bonniau, Oudaya & Ehrenberg, 2011; Carlsson, Miniscalco, Kadesjo &
Laaskso, 2016; Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill, 2016), netusili jsme, jak moc to

cely proces ovliviiuje.

V navaznosti si dovolime k tomuto tématu rovnou predstavit i vysledky tykajici se
kvalitativni analyzy. Zajimavé bylo zjiSténi, Ze vice nez tfetina respondentti (24) sluzby
nevyuziva. Pokud se vSak ponorime do problematiky hloubéji, zjistime, Ze toto ¢islo az
tak mimoradné neni. Neni to tak, Ze by respondenti sluzby vyuZivat nechtéli (jen par
vyjimek odpovédélo, Ze si vystaci sami), ale fada z nich nemitze, at uz financ¢nich
diivodi, nedostatku sluzeb v okoli bydlisté ¢i dlouhych ¢ekacich dob na prijeti. Pfitom
pravé sluzby pomahaji v rozvoji ditéte a pozitivni vliv maji i na rodice (Prochazkova,
2011; Rabovsky, 2014; BureSova, 2019; Kyzekova, 2019). To se tyka i volnocasovych
aktivit a krouzkd (Brandejsova, 2012; Zvackova, 2019). 2 respondenti situaci vytesili
tim, Ze si otevreli vlastni centrum ¢i sami poradaji akce pro osoby s PAS. Téch je vSak
minimum. Vzhledem k tomu, Ze vySe zminéné vyzkumy uZiteCnost sluzeb prokazuji,
domnivame se, Ze by se tato oblast méla zlepsit, aby byly sluzby dostupné pro kazdého

rodice a kazdé dité s PAS.

[ kdyZ pomoci statistickych metod role ¢asu pri cekani na diagn6zu potvrzena nebyla,
v odpovédich respondentti byla ¢astokrat zminiovana, a proto byla zasazena do teorie
vramci kvalitativntho pristupu jako vedlejsi téma. Par respondentli ji zminilo
v souvislosti s vyhodou c¢asné diagnoézy, diky které ma dité lepSi prognézu do

budoucna. To potvrzuji i rizné vyzkumy (Beranova & Hrdlic¢ka, 2012; Jacobs, Steyaert,
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Dierickx & Hens, 2018). Cas byl zmifiovan i pti ¢ekani v pofadnicich na riizné sluzby.
Toto zjisténi je znovu v souladu s literaturou, tato problematika byla zminovana

Kolarovou (2017) a Novotnou (2021).

U Cekaci doby na diagnostiku jesté ziistaneme. V roce 2014 Vladni vybor pro zdravotné
postiZené obcany apeloval na to, aby se tato doba zkratila, v roce 2016 byl tento podnét
schvalen vladou. Uvadél, Ze nékteri rodice Cekali na diagn6zu svého ditéte dokonce i
12 mésich. Kdyz se vSak podivime na zkuSenosti respondentt, jejichz déti maji
diagnostikovano PAS méné nez 2 roky zpatky, zjistime, Ze situace je jesté horsi. 12
mésicl byla nejcastéji zminovana cekaci doba, priimérné to bylo skoro 2 a ptl roku.
Neni jasné, jestli je to zplisobeno tim, Ze stanovenych diagn6z PAS ptibyva (Hrdlicka
2020; CDC, 2021), nebo je jesté méné odbornikd nez predtim. Je smutné, Ze od roku
2014 se misto zkraceni cekaci doba naopak jesté zdelSila, zvlast, pokud si ze znalosti
vyvojové psychologie uvédomime, kolik dilezitych vyvojovych milniki by za tu dobu

mohlo byt zdolano.

ProtoZe uZ byly naznacena néktera vedlejsi témata vznikla pomoci zakotvené teorie,
zminime nyni hlavni vysledky, abychom méli uceleny prehled. Vyzkumné otazky byly

nasledujici:

1. Jaké faktory prispivaji ke spokojenosti rodicii déti s PAS s diagnostikou?

2. Jaké faktory prispivaji k nespokojenosti rodicti déti s PAS s diagnostikou?

Jako centralni kategorie byl zvolen Pristup, ktery se sklada z Informaci a Podpory, které
mezi sebou interaguji. Pristup je tématem, které nas provazi jednotlivymi kody a

kategoriemi.

Informace byly zminény jiZ v ramci kvantitativni Casti, pripomeneme tedy jen, Ze se
spokojenosti je spojovan jejich dostatek (alespon v jedné oblasti — zakladni informace
o diagnoze, prace s ditétem, sluzby), s nespokojeni naopak nedostatek ¢i netplnost.
V kvalitativni ¢asti vySlo na povrch, Ze by rodice uvitali informace o moznosti
piispévkil na péci a zda na né maji narok. Informovanost byla vsak spojovana i s vétsi

edukaci osob pracujicich s jedinci s PAS. Nedostatecnou edukaci odbornikd zminuji i
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vyzkumy uvedené v teoretické casti (Ciiméf‘ové, 2012; Oswald, Haworth, Mackenzie &

wills, 2017).

Co se tyce Podpory, ma vice druhii - jedna se o pochopeni, pomoc fyzickou i finan¢ni,
pohlidani ditéte, ... Stejné jako v rdmci odpovédi respondentt, i v odborné literatute je
uvedeno, Ze podpora v rodiné hraje roli pti vyrovnani se s diagnézou (Rihova, 2011),
naopak odliSny nazor partnerl nejen na vychovu ditéte, ale i na celkovou diagnézu,
miiZe spiSe uskodit (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Podporu miliZeme vnimat i od
odborniki. Vysledkem mize byt zvyseni divéry rodice ve vlastni schopnosti a pocit,
ze kdyby nevédél, jak dale, ma se na koho obratit. Tato oblast je propojena i s pocity,
protoze to, jak se odbornik ¢i okoli chova, ma na rodice také vliv. Citlivy pristup

napomaha spokojenosti, naopak neempaticky spokojenost sniZuje.

Pozitivni je, Ze se v pristupu odbornikd nepotvrdily vysledky CiZmarové (2012),
v jejimZ vyzkumu byli rodiCe spokojeni pouze s diagnostikou v APLA (dnes piejmenovéna
na NAUTIS) a s jinymi odborniky uvadéli negativni zkuSenost. Tato ¢ast byla zkoumana
pouze kvalitativné, protoZe skupiny nebyly pro statistické zpracovani vyrovnaneé. I
z kvalitativni analyzy vSak vysSlo najevo, Ze zaleZi vice na osobnosti konkrétniho
¢lovéka nez na tom, kde pracuje. Celkova spokojenost rodict se objevila v pripadé
naseho vyzkumu u vice neZ poloviny respondentt, coZ je islo vyssi, nez uvadi predeslé

studie (Chamak, Bonniau, Oudaya & Ehrenberg, 2011; Crane, Chester, Goddard, Henry
& Hill, 2016).

Podporu bychom vSak neméli vnimat jen pri snaze zlepSit schopnosti ditéte, nybrz
bychom se méli zamérit i na rodice samotné. Vypovédi respondentl ukazaly, Ze je
potreba vétsiho zapojeni rodict do procesu diagnostiky, s ¢imz souvisi i doporuceni
sluzeb (napf. terapie) ¢i zminéni dilezitosti psychohygieny. Jsou to preci jen rodice,
kteri se o dité staraji po vétSinu casu a pokud nebudou v pohodé oni, nebude ani jejich
dité. Dusevniho zdravi rodict se dotykad okrajové vyzkum zaméfeny na otce rodict
s PAS (Seymour, Allen, Giallo & Wood, 2020). BliZe toto téma v teoretické casti

prozkoumavano nebylo, vynofilo se az pri analyze dat.
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Finan¢ni podporu by tada rodi¢i také ocenila, naptiklad v proplaceni terapii Ci
nékterych sluzeb. Jakjiz bylo zminéno vyse, finance mohou byt dvodem, proc si rodice
potifebnou péci pro své dité nemohou dovolit. Tento jev zminovala ve své praci i
Kolarova (2017), zkoumala vsak sluzby jen v ramci Prahy. Z vypovédi respondentti
miZeme pozorovat, Ze se finanéni naro¢nost sluZeb tyka i jinych oblasti Ceské

republiky.

Pojdme si to nyni shrnout. Se spokojenosti se poji dostatecna podpora, naopak
nedostatecna je spojena s nespokojenosti. Toto zjiSténi znovu koresponduje se zavéry
uvedené v teoretické casti (Rl’éan & Krejc¢irova, 2006; Carlsson, Miniscalco, Kadesjo &

Laaskso, 2016).

DalSim tématem jsou pocity. Ty sice nespadaji do kone¢ného paradigmatického
modelu jako hlavni téma, jedna se vSak o vyznamné vedlejsi téma, které bylo soucasti
modelu vzniklého axidlnim kédovanim a jehoZ redukce probéhla aZ v posledni fazi
analyzy. VétSina respondentli se citi do urcité miry vyclenéna ze spolecnosti, a to
pirevazné jiz pred diagnézou. To neni nic prekvapujiciho vzhledem predsudkim a
mytlim, které ve spoleCnosti koluji. VétSina respondentd, kterd piti diagnostice
pocitovala ulevu, ji zminiuje ve spojitosti s tim, Ze to nenti jejich chyba a jejich dité neni
jen nevychované ¢i rozmazlené, jak na néj okoli ¢asto nahliZi. Neni to opét Zadné nové
téma, predsudky zminuje i Thorova (2016) a Barova (2017). Literatura také zminuje,
7e rodi¢e uz nemusi mit divéru v to, Ze by mohli mit zdravé dité (Ri¢an & Krej¢ifova,
2006). Ve vyzkumu se tohoto tématu dotkla pouze jedna respondentka, ktera ma
dvojcata s PAS a dalsi dité jiz nechce. Nejtézsi pro ni bylo pravé smireni s tim, Ze nikdy

nepozng, jakeé je to mit zdravé diteé.

Na to navazuje posledni vedlejsi oblast, a to (ne)vyrovnani se s diagndzou ditéte. Stejné
jako zminuji SladeCkova a Sobotkova (2014), i zde participanti vyuZzivaji rizné
copingové strategie. NejCastéji byla zminovana podpora pratel a rodiny, védomi, Ze na
to nejsou sami a Ze je déti stouto poruchou vice. Pomaha i zdravy sourozenec,
psychohygiena rodict, sdileni zkusenosti s jinymi rodici a ¢as. V neposledni radé se na
vyrovnani podili i dité s PAS samotné, a to nejen pokroky, které déla, ale také tim, Ze je

Stastné a spokojené.
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Mizeme tedy Fict, Ze miru spokojenosti ovliviiuji i emoce prozivané po vyrceni

diagnozy, (ne)prijeti od spolecnosti a to, jak se rodice zvladnou s diagnézou vyrovnat.

Nyni se jiz presuneme k prinosim a limitim prace. Velmi obohacujici byly napady
rodi¢li na zlepseni a také lepsi osvétleni toho, co by pri diagnostice potifebovali slySet.
Dalsi prinos vidime ve vyuZziti smiSeného designu, ktery umoznil vyuzit vyhod obou
pristupli a také to, Ze i pres rtzné zpiisoby analyzy dat doSlo ke konzistentnim
vysledkiim. I presto, Ze plivodnim zamérem bylo oslovit pouze rodice ze Zlinského
kraje v rdmci rozhovort, je zména na dotaznik vnimana jako vyhoda. Diky tomu bylo
mozné ziskat data od respondentii z celé Ceské republiky (s vyjimkou Karlovarského

kraje, kde byl respondent z dlivodu uplynuti vice nez 2 let od diagnostiky vyrazen).

Kvili prvotnimu nedostatku respondentli bylo provedeni vyzkumu daleko tézsi, nez
bylo oc¢ekavano. Nevime presné, proc¢ to bylo tak problematické. MiiZe to byt tim, Ze
dotaznik se da vyplnit rychleji a také po ¢astech, rodic¢e tak nemusi obétovat tolik Casu.
Mozna to miiZe byt i z dlivodu vétsi anonymity, protoze pro nékteré rodi¢e mize byt

stale tézké o diagndze svého ditéte mluvit, zvlast s cizi osobou.

Pro sbér dat byl vyuzit nestandardizovany dotaznik, ktery vSak vychazel z aspektl
zminénych v teoretické ¢asti prace. Jako nevyhodu Ize povazovat to, Ze nebyly vSechny
polozky povinné, takZe se u nékterych otazek stalo, Ze je respondenti z néjakého
divodu vynechali. Dal$i nevyhodou dotazniku bylo, Ze respondenti nebyli tazani
opakované na chybéjici data, coZ je jednim z predpokladd zakotvené teorie. Vysledna
teorie také nebyla po vypracovani probrana s respondenty, ostatni aspekty zakotvené

teorie vSak byly splnény.

Jako posledni se zaméifime na presah do praktické vyuzitelnosti. Z vysledki
analyzovanych pomoci logistické regrese miizeme vypozorovat, jak jsou informace pri
stanoveni diagnézy pro rodice dulezité. Dil¢i aspekty potom podtrhuji vysledky
kvalitativni ¢asti, kterd zminuje prevazné diilezitost pristupu, ale také ostatnich
podkategorii. Domnivame se, Ze je vsilach odbornikli zajistit, aby rodice tyto
informace pri diagn6ze obdrzeli a dbat na to, aby k rodi¢iim i détem bylo pristupovano

citlivé. Preci jenom cely proces a vyrceni vysledku, tedy diagnozy PAS, je pro rodice
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narocnou situaci a zaslouZi si, aby byl pro né cely proces co nejprijemnéjsi. JelikoZ téma

dusevniho zdravi rodict bylo blize zkoumano az v praktické ¢asti prace, doporucujeme

se na tuto oblast zamérit vice v nasledujicich vyzkumech.

Jsme si védomi limitd této prace, i presto si myslime, Ze prace je prinosem v této
oblasti. Vérime, Ze prace bude slouzit k tomu, aby se této problematice vénovalo vice
pozornosti a rozsirila se pomoc rodinam ditéte s PAS, které si zlepSeni bezpochyby

zaslouZi.
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10 Zavér

Cilem praktické casti prace bylo 1épe prozkoumat proces diagnostiky PAS, konkrétné
toho, zda rodice obdrzeli vSechny potrebné informace a byli s procesem spokojeni. Aby
byla prace aktualni, byli zahrnuti pouze respondenti, jejichZ déti maji maximalné 2
roky od diagnostiky PAS. Konec¢né cislo skytalo 69 respondentt, ktefi vyplnovali
dotaznik. Kromé Karlovarského kraje byly zastoupeny vSechny kraje Ceské republiky.
Na zakladé statistického vyhodnoceni pomoci logistické regrese byly zjistény

nasledujici skutecnosti:

- Spokojenost rodicli s diagnostikou je skoro 6x vyssi, pokud dostanou
informace o tom, jak se svym ditétem pracovat.

- Spokojenost rodic¢i s diagnostikou je skoro 7x vyssi, kdyZ obdrzi zakladni
informace o PAS.

- Spokojenost rodict s diagnostikou je 8x vyssi, pokud jim jsou predstaveny
sluzby, které mohou se svym ditétem vyuzivat.

- Hypotéza o tom, Ze spokojenost rodicli s diagnostikou souvisi s kratsi ¢ekaci

dobou na diagnézu, byla zamitnuta.

Dalsi zjiSténé informace v ramci kvantitativni ¢asti:

- Priimérna cekaci doba na termin diagnostiky trvala necelych 29 mésict.
- Nejkratsi ¢ekaci doba byla necely mésic.
- Nejdelsi ¢ekaci doba byla 81 mésicti.

- Nejvice respondentii ¢ekalo na diagn6zu presné 1 rok.

V kvalitativni ¢asti prace byly analyzovany faktory, které by (ne)spokojenost mohli
ovliviiovat. Pomoci zakotvené teorie byla zvolena centralni kategorie Pristup, jehoz

podkategorie tvoti Informace a Podpora. Jak na rodice proces plisobil si shrneme nyni:
- Vice nez polovina rodici byla spokojena s tim, jak jim byla diagnéza podana.

- Dulezita je dostatecna informovanost o tom, co to PAS je, jak s ditétem

pracovat a doporuceni sluZeb, které mohou s ditétem navstévovat.
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- Rodice béhem vyiceni diagndzy pocitovali riizné emoce, vétSinou se jednalo
o ty negativni (bezmoc, beznadéj). U pozitivnich emoci zaznélo témér od
vSech, kteri je zminili, pocit tlevy.

- VétSina rodicl uz predem tusila, Ze je sjejich ditétem néco jinak a pro
nékteré tak byla diagnéza pouze potvrzenim.

- Zminovana byla i finan¢ni stranka - odbornik by mél poradit rodic¢im,

pokud maji narok na prispévek.

Byly zminovany i oblasti tykajici se socidlnich aspektii:

VétSina respondentti se citi do urcité miry vyclenéna ze spolecnosti.

- U vétSiny zacalo vyclenéni jiz pred diagn6zou PAS.

- Dulezita je podpora nejblizsiho okoli (partner, rodina, pratelé), ale také
odbornikd.

- Podpora hraje roli v ispé€Sném vyrovnani se s diagn6zou.

Kromé toho zaznély od rodici i tipy, jak stavajici proces vylepsit a udélat pro rodice

v ramci moznosti co nejprijemné;jsi:

- Vice kvalitnich odborniki, ktefi maji dostatecné informace (a zkusenosti)
s osobami s PAS.

- Empatictéjsi pristup odbornik pti vyrceni diagndzy.

- Kratsi ¢ekaci doby, a to nejen na diagnostiku, ale také na sluzby (ze sluzeb
byla s timto problémem nejcastéji zminnovana rana péce).

- Dulezité je zamérit se i na rodice, nejen na déti. Sami respondenti zminovali,
Ze pokud nebude v pohodé rodi¢, nebude ani dité.

- Stim souvisi i vétsi zapojeni rodict do celého procesu.

- Vice financ¢nich prispévki, napft. terapii by mohla proplacet pojistovna.
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Souhrn

Teoreticka cast prace se zamérovala na definovani poruch autistického spektra,
diagnozu, sluzby a informovanost a pocity rodin. V prvni kapitole jsme si stru¢né
charakterizovali PAS a zjistili jsme, Ze ackoli je ptivod vzniku stdle nejasny, vliv
genetiky prevlada nad environmentalnimi faktory (Colvert a kol,, 2015; Tick, Bolton,
Happé, Rutter & Rijsdijk, 2016; Thorova, 2016). Dle odhadii Ministerstva prace a
socidlnich véci se PAS objevuje v Ceské republice u 1-1,5 % déti (KPMG Ceska
republika, 2019).

V druhé kapitole za¢iname dtleZitym tvrzenim - vCasna diagnostika vede k lepSim
prognézam do budoucna (Beranova & Hrdlicka, 2012; Jacobs, Steyaert, Dierickx &
Hens, 2018). Predstavili jsme si metody a zpiisoby vySetieni a dale se zabyvali pocity
rodi¢l a fazemi, kterymi prochazi. Pri stanoveni diagnézy by meél odbornik pocitat
s vybuchy emoci (Thorova, 2016), pocity rodi¢ mohou byt tak silné, Ze citi, jako by
pohrbivali své dité (Fernandez-Alcantara, Garcia-Caro, Pérez-Marfil, Hueso-Montoro,
Laynez-Rubio & Cruz-Quintana, 2016). Ve smireni se s diagn6zou hraje roli nejen
vnimana podpora, ale také osobnost ditéte a rodi¢e (Rthova, 2011). Negativné naopak
plisobi stigma, které miize vést k pocitim socidlni vyclenénosti a které miize byt dle

Barové (2017) ovlivnéno predsudky.

Ve treti kapitole jsme si predstavili nékteré moznosti péce, kterou rodiny s détmi s PAS
mohou vyuzivat. Zminili jsme i jejich pozitivni vliv na déti (Brandejsova, 2012;

Zvackova, 2019) a jejich nedostatek (Kolatova, 2017; Novotna, 2021).

Posledni teoreticka kapitola se tykala informovanosti rodic¢t a diagnostikovani PAS ve
svété i vCeské republice. Vysledky se moc nelisi, ve vSech byla zmilovana
nespokojenost s procesem. NejCastéji se objevuji stiZznosti na malou informovanost,
nedoporuceni sluzeb a dlouhé ¢ekaci doby (Chamak, Bonniau, Oudaya & Ehrenberg,
2011; Cizméatova, 2012; Carlsson, Miniscalco, Kadesjo & Laaskso, 2016; Crane, Chester,

Goddard, Henry & Hill, 2016; Oswald, Haworth, Mackenzie & Wills, 2017).

Nyni si predstavime vyzkumnou ¢ast. Jejim cilem bylo zjistit pocity a informovanost
rodi¢l po diagnostikovani PAS u jejich ditéte. Aby byla prace aktualni, byla podminkou
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diagnoza PAS stanovena pred maximalné 2 lety. Data byla sbirana pomoci dotazniku
vytvoreného pres Google Forms, ktery vyplnilo 85 respondentti. Podminku stanoveni
diagnozy splnilo jen 69, ostatni byli z vyzkumu vyrazeni. ProtoZe byl vyuzit smiSeny

pristup, probihala analyza dat nejen kvantitativné, ale i kvalitativné.

V ramci kvantitativniho pristupu byly stanoveny 4 hypotézy, které byly testovany v
programu STATISTICA 13.4 pomoci logistické regrese. Byly prijaty prvni 3 z nich, H3

byla dokonce vysoce signifikantni. Posledni z nich, H4, byla zamitnuta.

- H1: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace o
tom, co to PAS je.

- H2: Spokojenost rodicii pri diagnostice souvisi s tim, zda obdrZeli informace,
jak se svym ditétem pracovat.

- H3: Spokojenost rodicii pri diagnostice souvisi s tim, zda jim byly predstaveny
sluzby, které mohou se svym ditétem vyuZivat.

- H4: Spokojenost rodicti pri diagnostice souvisi s kratsi ¢ekaci dobou na

diagnézu.

[ presto, Ze byla H4 zamitnuta, vypovédi respondentli pfinesly zajimavé informace o
tom, jak dlouhd je Cekaci doba na obdrzeni diagnézy PAS. V priméru se jednalo o
necelych 29 mésictl, nejkratsi cekaci doba byla necely mésic, nejdelsi 81 mésic.

Nejvice respondentti ¢ekalo 12 mésici.

Dals8i, objemnéjsi ¢ast dat, byla zpracovana kvalitativné. Byly stanoveny 2 vyzkumné
otazky:
- Jaké faktory prispivaji ke spokojenosti rodict déti s PAS s diagnostikou?

- Jaké faktory prispivaji k nespokojenosti rodicti déti s PAS s diagnostikou?

Na proces analyzy byla vyuZita zakotvena teorie, ktera je vhodna i pro vétsi pocet
respondentl. Analyza byla provedena ve 3 fazich: oteviené kdédovani, axidlni a
selektivni. V ramci otevieného kddovani byly definovany 4 hlavni kategorie: Co bych se

chtél/a béhem diagnostiky dozvédet, Co ted’?, Spolecnost a Ndpady na vylepSeni. Kazda
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znich byla jeSté rozdélena na vlastnosti a dimenze. Axialni kdédovanim vznikl

nasledujici model:

(A) PRICINNE PODMINKY: priihéh diagnostiky -> (B) JEV: (ne)spokojenost -> (C)
KONTEXT: ziskané informace (D) INTERVENUJICI PODMINKY: mira podpory -> (E)
STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE: (ne)zvidddni -> (F) NASLEDKY: (ne)diivéra

Vv systém.

Selektivnim koédovanim vznikla centralni kategorie Pristup, ktera je definovana 2
podkategoriemi, mezi kterymi je vzajemna interakce. Jsou to kategorie Informovanost
a Podpora. Vétsina respondentti by se béhem diagnostického procesu rada dozvédéla,
co to PAS je, jak s ditétem pracovat a také o sluzbach, které mohou vyuzivat. S tim
souvisi i vnimana podpora ze strany odbornika, pokud tyto aspekty zmini a je rodici i
po vysloveni diagnézy k dispozici. DuleZitost podpory zminovali rodice i vramci
rodiny a pratel, bohuzel zna¢na ¢ast znich musela omezit predchozi kontakty ci
nékteré osoby uplné odstrihnout. Nemélo by se zapominat na to, Ze podporu

nepotrebuje jen dité, nybrz i rodic, aby mohl fungovat a s ditétem kvalitné pracovat a

rozvijet ho.

Téma Pristupu se prolina i jednotlivymi kddy v ramci otevieného a axialniho kédovani,
protoze pravé pristup odbornika (mira empatie, citlivého pristupu, chovani i
komunikace) ma vliv na (ne)spokojenost rodica. Stejné tak i pristup blizkych (prijeti,
podpora, pomoc), okoli (stigma, vyclenénost ze spolecnosti) a rodiCe samotného. Je
duilezité, jak sdm rodic¢ k diagnoze pristupuje a jestli je s ni alespoii Castecné vyrovnany.
VSechny zminéné aspekty nalezené pri kddovani (otevieném, axialnim i selektivnim) také

odpovidaji na vySe stanovené vyzkumné otazky.

Pojd'me si predstavit tipy na vylepSeni diagnostického procesu zminéné rodici:
- dostatek informaci o vyse zminénych oblastech
- citlivy pristup ze strany odbornika
- vice odbornikii a také jejich vétsi edukace (s tim souvisi i kratsi ¢ekaci doba a
a moZnost drivejsi diagnostiky)

- Vétsi zapojeni rodicti do diagnostického procesu a doporucent sluzeb i pro né
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- Vétsi financni pomoc od stdtu a pojistoven.

Nyni se zaméfime na limity a prinosy prace. Vyhodou je smiSeny pristup, jelikoz
vétsina vyzkumnych praci v Ceské republice zabyvajici se diagnostikou a pocity rodi¢i
sdétmi s PAS je zpracovana kvalitativné. Do budoucna navrhujeme ziskat vice
respondenti. Také si myslime, Ze by bylo zajimavé srovnani za par let, jestli se proces

diagnostiky posunul k lepSimu.

Vysledky prace mohou slouzit k lepsimu pochopeni pocitli a obav rodict s ditétem
s PAS béhem diagnostiky a kratce po ni. JelikoZ bylo zjisténo, co by rodice u procesu
diagnostiky potiebovali védét ze strany odbornika, miize byt tento vyzkum velikym
prinosem i na praktické urovni. Zaroven byly rodici navrhnuty i jiné aspekty, které by
jim cely proces usnadnili a vramci moZnosti zprijemnili. Véfime, Ze tento vyzkum
napomiiZe zlepsSeni a rodice dostanou vétsi podporu, nez od nas jako od spolecnosti

méli doposud.

81



Seznam pouzitych zdroji

Abbeduto, L., Seltzer, M. M., Shattuck, P., Krauss, M. W., Orsmond, G., & Murphy, M. M.
(2004). Psychological well-being and coping in mothers of youths with autism, down

syndrome, orfragile X syndrome. American journal on mental retardation, 109(3), 237-

254.doi: 10.1352/0895-8017(2004)109<237:PWACIM>2.0.CO;2

Alhuzimi, T. (2021). Stress and emotional wellbeing of parents due to change in
routine for children with Autism Spectrum Disorder (ASD) at home during COVID-19
pandemic in Saudi Arabia. Research in Developmental Disabilities, 108, 103822.
doi:10.1016/j.ridd.2020.103822

Autism Speaks (n.d.). TEACCH. Ziskano 5.11.2021 z:

https://www.autismspeaks.org/teacch-0

Azer, S. A, Bokhari, R. A, AlSaleh, G. S., Alabdulaaly, M. M., Ateeq, K. 1., Guerrero, A. P.
S., & Azer, S. (2018). Experience of parents of children with autism on YouTube: are

there educationally useful videos?. Informatics for Health and Social Care, 43(3), 219-
233.d0i:10.1080/17538157.2018.1431238

Barova, V. (2017). Autismus a stigma (bakalarska prace). Plzen: Zapadoceska

univerzita v Plzni. Ziskano 6.11.2021 z: https://dspace5.zcu.cz/handle/11025/28657

Beranova, S., & Hrdli¢ka, M. (2012). Casna diagnostika a screening détského autismu.
Ceskoslovenskd psychologie, 56(2), 167. Ziskano 30.1.2022 z:
https://www.proquest.com/docview/10194453777pq-

origsite=gscholar&fromopenview=true

82



Bitsika, V., Sharpley, C. F.,, & Bell, R. (2013). The buffering effect of resilience upon
stress, anxiety and depression in parents of a child with an autism spectrum
disorder. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 25(5), 533-543. Ziskano
5.11.2021 z: https://link.springer.com/content/pdf/10.1007/s10882-013-9333-
5.pdf

Borenstein, ]. (2020). Stigma, Prejudice and Discrimination Against People with
Mental Illness. American Psychiatric Assocation. Ziskano 11.11.2021 z:

https://www.psychiatry.org/patients-families/stigma-and-discrimination

Boukhris, T., Sheehy, O., Mottron, L., & Bérard, A. (2016). Antidepressant use during
pregnancy and the risk of autism spectrum disorder in children. JAMA pediatrics,

170(2),117-124. d0i:10.1001 /jamapediatrics.2015.3356

Brandejsova, J. (2012). Hudba a tanec u déti s poruchou autistického spektra
(diplomova prace). Brno: Masarykova univerzita. Ziskano 10.2.2022 z:

https://is.muni.cz/th/s8m7n/Jana_Brandejsova.pdf

Budinova, I. (2020). Podpora resilience rodiny pecujici o vice déti se zdravotnim
postiZenim (diplomova prace). Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. Ziskano
28.2.2022 z:
https://library.upol.cz/arlupol/cs/csg/?repo=upolrepo&key=59682528208

BureSova, T. (2019). Socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi (bakalarska prace).
Ceské Budé&jovice: Jihoceska univerzita v Ceskych Bud&jovicich. Ziskano 28.2.2022 z:

https://theses.cz/id/77cis9 /Bakalsk_prce.pdf

Carlsson, E., Miniscalco, C., Kadesjo, B., & Laakso, K. (2016). Negotiating knowledge:
Parents’ experience of the neuropsychiatric diagnostic process for children with
autism. International Journal of Language & Communication Disorders, 51(3), 328-

338.d0i:10.1111/1460-6984.12210

83



Clarke, V. (2010). Review of the book "Interpretative Phenomenological Analysis:
Theory, Method and Research”. Psychology Learning & Teaching, 9 (1). pp. 57-56.
Ziskano 20.2.2022 z:
https://www.researchgate.net/publication/269930318_Review_of_the_book_Interpr

etative_Phenomenological_Analysis_Theory_Method_and_Research

CDC (2021). Autism Spectrum Disorder (ASD), Data & Statistics, Prevalence. Ziskano
7.12.2021 z: https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html

Colvert, E., Tick, B., McEwen, F., Stewart, C., Curran, S. R., Woodhouse, E,, ... & Bolton,
P. (2015). Heritability of autism spectrum disorder in a UK population-based twin
sample. JAMA psychiatry, 72(5), 415-423. doi:10.1001 /jamapsychiatry.2014.3028

Crane, L., Chester, ]. W,, Goddard, L., Henry, L. A, & Hill, E. (2016). Experiences of
autism diagnosis: A survey of over 1000 parents in the United Kingdom. Autism,

20(2),153-162.d0i:10.1177/1362361315573636

Creswell, ]. W., & Creswell Baez, J. (2021). 30 essential skills for the qualitative

researcher. Kalifornie: Sage.

Cadilova, V. (2007). Agrese u lidi s mentdIni retardaci a s autismem. Praha: Portal.
Cizmarova, E. (2012). VIiv véasné diagnostiky na rodinu ditéte s PAS (diplomova
prace). Praha: Univerzita Karlova v Praze. Ziskano 12.10.2021 z:
https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956 /41760

Drasnar, V. (2021). Zvldddni stresovych situaci osobnimi asistenty klientii s PAS

(bakalarska prace). Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. Ziskano 30.1.2022 z:

https://theses.cz/id /tbg5c5/BcDP-Drasnar.pdf

84



Dudova, [, Kasparova, M., Markova, D., Zemankova, ., Beranova, S., Urbanek, T., &
Hrdlicka, M. (2014). Screening for autism in preterm children with extremely low and
very low birth weight. Neuropsychiatric disease and treatment, 10, 277.

doi:10.2147/NDT.S57057

Dudovj, [., & Mohaplova, M. (2016). Poruchy autistického spektra-1. dil. Pediatrie pro
praxi, 17(3), 151-153. Ziskano 2.2.2022 z:
https://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2016/03/05.pdf

Dudovj, [., & Mohaplova, M. (2016). Poruchy autistického spektra-2. dil. Pediatrie pro
praxi, 17(4), 204-207. Ziskano 24.11.2021 z:
https://psychiatriepropraxi.cz/pdfs/psy/2017/89/02.pdf

Eggertson, L. (2010). Lancet retracts 12-year-old article linking autism to MMR
vaccines. Canadian Medical Association. Journal, 182(4), E199. Ziskano 28.11.2021 z:
https://www.proquest.com/scholarly-journals/lancet-retracts-12-year-old-article-

linking/docview/204838490/se-2

Eyring, K. W., & Geschwind, D. H. (2021). Three decades of ASD genetics: Building
a foundation for neurobiological understanding and treatment. Human Molecular

Genetics, 30(R2), R236-R244. d0i:10.1093/hmg/ddab176

Farmer, J., & Reupert, A. (2013). Understanding Autism and understanding my child
with Autism: An evaluation of a group parent education program in rural

Australia. Australian Journal of Rural Health, 21(1), 20-27.d0i:10.1111/ajr.12004

Fernandez-Alcantara, M., Garcia-Caro, M. P., Pérez-Marfil, M. N., Hueso-Montoro, C.,
Laynez-Rubio, C., & Cruz-Quintana, F. (2016). Feelings of loss and grief in parents of
children diagnosed with autism spectrum disorder (ASD). Research in developmental

disabilities, 55, 312-321. d0i:10.1016/j.ridd.2016.05.007

Feinstein, A. (2010). A history of autism: Conversations with the pioneers. Chichester:

John Wiley & Sons.

85



Freud, A. (2006). Jd a obranné mechanismy. Praha: Portal. (Plivodné vydano 1936)

Gernsbacher, M. A.,, Dawson, M., & Hill Goldsmith, H. (2005). Three reasons not to
believe in an autism epidemic. Current directions in psychological science, 14(2), 55-

58.d0i:10.1111/j.0963-7214.2005.00334.x

Grant, W. B., & Soles, C. M. (2009). Epidemiologic evidence for supporting the role of
maternal vitamin D deficiency as a risk factor for the development of infantile autism.

Dermato-endocrinology, 1(4), 223-228.d0i:10.4161/derm.1.4.9500

Hajkova, K. (2017). Reakce rodic¢ii na narozeni ditéte s postiZenim (diplomova prace).
Praha: Univerzita Karlova. Ziskano 1.3.2022 z:
https://dspace.cuni.cz/bitstream/handle/20.500.11956/85172/DPTX_2015_1_1141
0_0_471293_0_173763.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Haisova, 0. (2020). Pocity klientti po sdéleni psychiatrické diagnézy (diplomova prace).
Praha: Prazska vysoka Skola psychosocialnich studii. Ziskano 9.10.2021 z:
https://www.pvsps.cz/data/2020/10/12 /12 /haisova_olga.pdf

Heidgerken, A. D., Geftken, G., Modi, A., & Frakey, L. (2005). A survey of autism
knowledge in a health care setting. Journal of Autism and Developmental disorders,

35(3),323-330. d0i:10.1007/s10803-005-3298-x

Hodovalova, M. (2021). Skoldk. Ziskano 2.2.2022 z Autismport:

https://autismport.cz/autismus-podle-veku/skolak

Hrdlicka, M. (2020). Myty a fakta o autismu. Praha: Portal.

Hrdlicka, M., & Komarek, V. (2014). Détsky autismus: prehled soucasnych poznatkii.

Praha: Portal.

86



Chamak, B., Bonniau, B., Oudaya, L., & Ehrenberg, A. (2011). The autism diagnostic

experiences of French parents. Autism, 15(1), 83-97.
doi:10.1177/1362361309354756

Chang, Y. C, Cole, T. B, & Costa, L. G. (2018). Prenatal and early-life diesel exhaust
exposure causes autism-like behavioral changes in mice. Particle and fibre

toxicology, 15(1), 1-14. doi:10.1186/s12989-018-0254-4

Jacobs, D., Steyaert, |, Dierickx, K., & Hens, K. (2018). Implications of an autism
spectrum disorder diagnosis: an interview study of how physicians experience the
diagnosis in a young child. Journal of Clinical Medicine, 7(10), 348.
doi:10.3390/jcm7100348

Jakubkova, D. (2021). Specifické zdjmy u lidi na spektru. Ziskano 2.2.2022
z Autismport: https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail /specificke-zajmy-

u-lidi-na-spektru

Jelinkova, M. (2010). Autismus-pervazivni vyvojové poruchy. Praha: Autistik.

Jinkova, S. (2017). Informovanost rodiny ditéte s poruchou autistického spektra
(bakalarska prace). Pardubice: Univerzita Pardubice. Ziskano 12.10.2021 z:
https://dk.upce.cz/handle/10195/68973

Kim, Y. S., Leventhal, B. L., Koh, Y. ]., Fombonne, E,, Laska, E., Lim, E. C,, ... & Grinker, R.
R. (2011). Prevalence of autism spectrum disorders in a total population

sample. American Journal of Psychiatry, 168(9), 904-912.
doi:10.1176/appi.ajp.2011.10101532

Kolarova, A. (2017). Pohled rodicti déti s PAS na systém socidlnich sluZeb v Praze
(bakalarska prace). Praha: Univerzita Karlova. Ziskano 1.3.2022 z:
https://dspace.cuni.cz/bitstream/handle/20.500.11956/91988/130216295.pdf?seq

uence=1&isAllowed=y

87



KPMG Ceska republika (2019). Analyza poctu osob s PAS v CR a jejich poti‘eb

v kontextu jednotlivych druhti socidlnich sluZeb. Ziskano 3.10.2021 z:
http://rsss.mpsv.cz/wp-content/uploads/2019/10/Anal%C3%BDza-po%C4%8Dtu-
0sob-s-PAS-v-%C4%8CR-a-jejich-pot%C5%99eb-v-kontextu-jednotliv%oC3%BDch-
druh%C5%AF-soci%C3%A1In%C3%ADch-slu%C5%BEeb.pdf

Kreckova, M. (2018). Nedostupnost socidlnich sluZeb pro osoby s PAS (diplomova
prace). Praha: Univerzita Karlova. Ziskano 28.2.2022 z:
https://dspace.cuni.cz/bitstream/handle/20.500.11956/101950/120304468.pdf?se
quence=1&isAllowed=y

Krivohlavy, J. (2002). Psychologie nemoci. Praha: Grada.

Kyzekova, M. (2019). Osobni asistence jako forma podpory rodin déti s poruchou
autistického spektra (bakalarska prace). Praha: Univerzita Karlova. Ziskano 28.1.2022
VA
https://dspace.cuni.cz/bitstream/handle/20.500.11956/111768/130250289.pdf?se

quence=1

Landrigan, P.]. (2010). What causes autism? Exploring the environmental
contribution. Current opinion in pediatrics, 22(2), 219-225.
doi:10.1097/MOP.0b013e328336eb9%a

Leslie, A. M. (2001). Theory of mind. International encyclopedia of the social &
behavioral sciences, 15652-15656. doi:10.1016/B0-08-043076-7/01640-5

Maenner, M.]., Shaw, K.A,, Baio J., Washington, A., Patrick, M., DiRienzo M.,
Christensen, D.L,, ...& Dietz, P.M. (2020). Prevalence of Autism Spectrum Disorder
Among Children Aged 8 Years — Autism and Developmental Disabilities Monitoring

Network. MMWR Surveillance Summaries, 69(4). doi:10.15585/mmwr.mm6916a4

88



Makovska, Z. (2007). Aspergertv syndrom v kontextu poruch autistického spektra.
Ceskoslovenskd psychologie, 51(2), 198. Ziskano 22.1.2022 z:
https://www.proquest.com/docview/2357239527pq-

origsite=gscholar&fromopenview=true

Manning, |, Billian, J., Matson, |, Allen, C., & Soares, N. (2021). Perceptions of families
of individuals with autism spectrum disorder during the COVID-19 crisis. Journal of
autism and developmental disorders, 51(8), 2920-2928. d0i:10.1007/s10803-020-
04760-5

Markova, L. (2012). Informovanost pacientii s celiakii (bakalarska prace). Zlin:
Univerzita TomasSe Bati ve Zliné. Ziskano 1.3.2022 z:
http://digilib.k.utb.cz/bitstream/handle/10563 /20025 /markov%c3%a1_2012_bp.p
df?sequence=1&isAllowed=y

Martinez, M., Thomas, K. C., Williams, C. S., Christian, R,, Crais, E., Pretzel, R., & Hooper,
S.R. (2018). Family experiences with the diagnosis of autism spectrum disorder:

System barriers and facilitators of efficient diagnosis. Journal of autism and

developmental disorders, 48(7), 2368-2378. d0i:10.1007/s10803-018-3493-1

Masopustova, M. Z., & Lacinova, M. L. (2006). Rana diagnostika détského autizmu.
Pediatrie pro praxi, 4, 207-209. Ziskano 15.11.2021 z:
https://www.solen.sk/storage/file /article/Masopustova.pdf

Matéjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postiZenych déti. Jinoc¢any:
Nakladatelstvi H&H.

McAuliffe, T., Cordier, R., Vaz, S., Thomas, Y., & Falkmer, T. (2017). Quality of life,
coping styles, stress levels, and time use in mothers of children with autism spectrum
disorders: Comparing single versus coupled households. Journal of autism and

developmental disorders, 47(10), 3189-3203. d0i:10.1007 /s10803-017-3240-z

89



Miovsky, M. (2009). Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha:
Grada.

Mori, K., Ujiie, T., Smith, A., & Howlin, P. (2009). Parental stress associated with caring
for children with Asperger’s syndrome or autism. Pediatrics international, 51(3), 364-
370.d0i:10.1111/j.1442-200X.2008.02728.x

NAUTIS (2022). AUTISMUS. Ziskano 14.3.2022 z: https://nautis.cz/cz/autismus

NAUTIS (2022). Nase sluzby. Ziskano 28.2.2022 z: https://nautis.cz/cz

Novakova, K. (2017). Kazuistika rehabilitacni péce o pacienta s poruchou autistického
spektra v predskolnim véku (bakalarska prace). Praha: Ceské vysoké uceni technické
v Praze. Ziskano 28.2.2022 z:

https://dspace.cvut.cz/bitstream/handle/10467 /74832 /FBMI-BP-2017-Novakova-

Katerina-prace.pdf?sequence=-1&isAllowed=y

Novotna, K. (2021). Socidlni sluzby pro rodiny s détmi s PAS (bakalarska prace). Ceské
Budé&jovice: Jiho¢eska univerzita v Ceskych Budéjovicich. Ziskano 28.2.2022 z:

https://theses.cz/id/alr5ce/BP-Kristyna-Novotna_final.pdf

Novotna, K. (2021). Zvidstnosti ve vyvoji komunikacnich dovednosti déti s poruchou
autistického spektra. Ziskano 2.2.2022 z Autismport: https://autismport.cz/o-
autistickem-spektru/detail /zvlastnosti-ve-vyvoji-komunikacnich-dovednosti-deti-s-

poruchou-autistickeho-spektra

Nye, C., & Brice, A. (2005). Combined vitamin B6-magnesium treatment in autism

spectrum disorder. Cochrane Database of Systematic Reviews, (4).

doi:10.1002/14651858.CD003497.pub2

Obereignert, R. (2017). Exekutivni funkce. In Kulistak P. et al. Klinickd

neuropsychologie v praxi. Praha: Karolinum.

Orel, M. (2020). Psychopatologie: Nauka o nemocech duse. Praha: Grada.

90



Ornoy, A., Weinstein-Fudim, L., & Ergaz, Z. (2015). Prenatal factors associated with
autism spectrum disorder (ASD). Reproductive toxicology, 56, 155-169.
doi:10.1016/j.reprotox.2015.05.007

Oswald, D. P., Haworth, S. M., Mackenzie, B. K., & Willis, ]. H. (2017). Parental report of
the diagnostic process and outcome: ASD compared with other developmental
disabilities. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 32(2), 152-160.
doi:10.1177/1088357615587500

Ozonoff, S., & Jensen, . (1999). Brief report: Specific executive function profiles in
three neurodevelopmental disorders. Journal of autism and developmental

disorders, 29(2),171-177.d0i:10.1023/A:1023052913110

Pastierikova, L. (2013). Poruchy autistického spektra. Olomouc: Univerzita Palackého

v Olomouci.

PospiSilova, L. (2019). Vyvojova dysfazie soucasnosti. Listy klinické logopedie, 3(1),
48-54. Ziskano 30.1.2022 z: https://logoped.actavia.cz/pdfs/1kl/2019/01/11.pdf

Prochazkova, M. (2011). Vyznam rané péce pro rodiny s détmi s PAS (bakalarska
prace). Praha: Univerzita Karlova. Ziskano 2.1.2022 z:
https://dspace.cuni.cz/bitstream/handle/20.500.11956 /36753 /BPTX_2009_2_1127
0_0_261115_0_108668.pdf?sequence=1

Ratajczak, H. V. (2011). Theoretical aspects of autism: Causes—A review. Journal of

immunotoxicology, 8(1), 68-79. d0i:10.3109/1547691X.2010.545086

Rihacek, T., & Hytych, R. (2013). Metoda zakotvené teorie. In T. Rihacek, I. Cermak, R.
Hytych, L. Chalupnickova, V. Chrz, J. Koutna Kostinkova, M. PetrjanosSova, V. Plach3, &

K. Zabrodska. Kvalitativni analyza texti: ¢tyri pristupy. Brno: Masarykova Univerzita.

Rihov4, A. (2011). Poruchy autistického spektra (pomoc pro rodice déti s PAS).

Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci.

91



Samadi, S. A. (2020). Parental beliefs and feelings about autism spectrum disorder in
Iran. International journal of environmental research and public health, 17(3), 828.
doi:10.3390/ijerph17030828

Sebat, ]., Lakshmi, B., Malhotra, D., Troge, |., Lese-Martin, C., Walsh, T., ... & Wigler, M.
(2007). Strong association of de novo copy number mutations with autism. Science,

316(5823), 445-449. d0i:10.1126/science.1138659

Seidman, 1. (2006). Interviewing as qualitative research: a guide for researchers in
education and the social sciences. New York: Teachers College Press, Columbia

University.

Seymour, M., Allen, S., Giallo, R., & Wood, C. E. (2020). ‘Dads kind of get forgotten’: the
mental health support needs of fathers raising a child with Autism Spectrum

Disorder. Journal of Family Studies, 1-18. doi:10.1080/13229400.2020.1809491

Schopler, E., Reichler, R. ., DeVellis, R. F., & Daly, K. (1980). Toward objective
classification of childhood autism: Childhood Autism Rating Scale (CARS). Journal of
autism and developmental disorders, 10(1), 91-103. doi:10.1007/BF02408436

Siddiqui, M. F., Elwell, C., & Johnson, M. H. (2016). Mitochondrial dysfunction in
autism spectrum disorders. Autism-open access, 6(5). doi:10.4172/2165-
7890.1000190

Sladeckova, S., & Sobotkova, 1. (2014). Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.

Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci.

Slepi¢kova, L., Pan¢ocha, K., & Vad'urova, H. (2019). Casny zachyt poruch autistického
spektra v ordinacich PLDD. Pediatrie pro praxi, 20(6), 330-334. Ziskano 15.11.2021 z:
https://www.pediatriepropraxi.cz/artkey/ped-201906-
0005_casny_zachyt_poruch_autistickeho_spektra_v_ordinacich_pldd.php?fbclid=IwAR
26qSXSE4ZLeMDyL_nYOvg31-hhKSPCpk7DHn7gdhTvtcXHCdup_9hXOPE

92



Snyder, C. R. (Ed.). (1999). Coping: The psychology of what works. New York: Oxford
University Press, USA.

Sobotkova, I. (2011). Intrapsychicka ztrata. In N. Spaténkova, Krizovd intervence pro

praxi. Praha: Grada.

Strauss, A., & Corbin, . (1999). Zdklady kvalitativniho pristupu. Boskovice: Albert.

Stronach, S., Wiegand, S., & Mentz, E. (2019). Brief report: Autism knowledge and
stigma in university and community samples. Journal of autism and developmental

disorders, 49(3), 1298-1302. doi:10.1007/s10803-018-3825-1

Stredisko rané péce EDUCO (2020). Co je to EDUCO a rand péce? Ziskano 28.2.2022 z:
https://ranapecezlin.cz/pro-rodice/#!/up

Stastna, T. (2021). Letos jiZ po ¢trndcté - jakd je historie Svétového dne porozuméni
autismu. Ziskano 2.2.2022 z Autismport: https://autismport.cz/o-autistickem-
spektru/detail /letos-jiz-po-ctrnacte-jaka-je-historie-svetoveho-dne-porozumeni-

autismu

Suranova, M. (2014). Informovanost rodicii déti s ADHD o dané poruse (diplomova
prace). Liberec: Technicka univerzita v Liberci. Ziskano 1.3.2022 z:
https://dspace.tul.cz/bitstream/handle/15240/14604/DP.martina.suranova.pdf?seq

uence=1&isAllowed=y

Radovsky, L. (2014). Volnocasové aktivity déti s autismem v tydennim staciondri
(bakalarska prace). Ziskano 28.2.2022 z:
https://is.muni.cz/th/sg9vn/BP_final_Rabovsky.pdf

Rellini, E., Tortolani, D., Trillo, S., Carbone, S., & Montecchi, F. (2004). Childhood
Autism Rating Scale (CARS) and Autism Behavior Checklist (ABC) correspondence
and conflicts with DSM-1V criteria in diagnosis of autism. Journal of autism and

developmental disorders, 34(6), 703-708. doi:10.1007/s10803-004-5290-2

93



RySankova, M., & Kulisek, R. (2015). Poruchy autistického spektra a vybrana
psychicka onemocnéni. In Z. Zampachové, V. Cadilova, P. Baslerov4, R. Kulisek, J.
Michalik & M. Rysankova. Katalog podptirnych opatreni dil¢i ¢dst pro Zdky s potiebou
podpory ve vzdéldvdni z diivodu poruchy autistického spektra nebo vybranych
psychickych onemocnéni. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. Ziskano

28.2.2022 z: http://katalogpo.upol.cz/wp-content/uploads/katalog-pas.pdf

Ri¢an, P., & Krejé¢itova, D. (2006). Détskd klinickd psychologie. Praha: Grada.

Tanaka, M., Sato, A., Kasai, S., Hagino, Y., Kotajima-Murakami, H., Kashii, H,, ... & Ikeda,
K. (2018). Brain hyperserotonemia causes autism-relevant social deficits in mice.

Molecular autism, 9(1), 1-14. doi:10.1186/s13229-018-0243-3

Tehee, E., Honan, R., & Hevey, D. (2008). Factors contributing to stress in parents of
individuals with autistic spectrum disorders. Journal of Applied Research in

Intellectual Disabilities, 22(1), 34-42. d0i:10.1111/j.1468-3148.2008.00437.x

Thorova, K. (2016). Poruchy autistického spektra. Praha: Portal.

Thorova, K. & Zupova, V. (2021). Zdkladni diagnostické testy. Ziskano 27.11.2021
z Autismport: https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail /zakladni-

diagnosticke-testy

Tick, B., Bolton, P., Happé, F., Rutter, M., & Rijsdijk, F. (2016). Heritability of autism
spectrum disorders: a meta-analysis of twin studies. Journal of Child Psychology and

Psychiatry, 57(5), 585-595.d0i:10.1111/jcpp.12499
UZIS CR (n.d.) Pacienti s poruchou autistického spektra v datech NRHZS. Ziskano

27.11.2021 z: https://psychiatrie.uzis.cz/cs/psychiatrie-v-datech/oborove-

statistiky/pacienti-porucha-autistickeho-spektra/

94



Vagnerova, M. (1999). Rodice postiZenych déti. In Vagnerova, M., Hadj-Moussova, Z.,
& Stech, S. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum.

Vagnerova, M. (2012). Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal.

Vladni vybor pro zdravotné postiZené obc¢any (2016). Podnét k reseni situace Zivota
osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin. Praha. Ziskano 11.11.2021 z:
https://www.vlada.cz/assets/ppov/vvzpo/dokumenty/Podnet-k-reseni-situace-

PAS.pdf

Wakefield, A. ]., Murch, S. H., Anthony, A., Linnell, J., Casson, D. M., Malik, M,, ... &
Walker-Smith, J. A. (1998). RETRACTED: Ileal-lymphoid-nodular hyperplasia, non-
specific colitis, and pervasive developmental disorder in children. The Lancet, 351,

637-641.d0i:10.1016/S0140-6736(97)11096-0

Weintraub, K. (2011). The prevalence puzzle: autism counts. Nature News, 479(7371),
22-24.d0i:10.1038/479022a

Woodbury-Smith, M. R, Robinson, ]., Wheelwright, S., & Baron-Cohen, S. (2005).
Screening adults for Asperger syndrome using the AQ: A preliminary study of its

diagnostic validity in clinical practice. Journal of autism and developmental disorders,

35(3),331-335.d0i:10.1007/s10803-005-3300-7

Yu, L., Stronach, S., & Harrison, A.]. (2020). Public knowledge and stigma of autism
spectrum disorder: Comparing China with the United States. Autism, 24(6), 1531-
1545. do0i:10.1177/1362361319900839

Zakladni Skola Zlin, Stredova (2022). Koordinator péce o déti s autismem. Ziskano

18.1.2022 z: http://www.skola-spc.cz/?page_id=137

Zahorakova, D., & Martasek, P. (2009). Rettiiv syndrom. Ceskd a slovenskd neurologie
a neurochirurgie, 525-533. Ziskano 22.1.2022 z: http://rett.cz/wp-
content/uploads/Refer%C3%A1t-d%C5%AFle%C5%BEit%C3%A9.pdf

95



Zurek, A. A, Kemp, S. W., Aga, Z., Walker, S., Milenkovic, M., Ramsey, A. ], ... & Orser, B.
A. (2016). a5GABAA receptor deficiency causes autism-like behaviors. Annals of
clinical and translational neurology, 3(5), 392-398. doi:10.1002/acn3.303

Zupova, V. (2021). Screeningové metody. Ziskano 27.11.2021 z Autismport:

https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail /screeningove-metody

Zvackova, P. (2019). Efektivita navstévovdni organizovanych volnocasovych aktivit u
déti s poruchou autistického spektra (diplomova prace). Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci. Ziskano 12.11.2021 z: https://library.upol.cz/arl-
upol/cs/csg/?repo=upolrepo&key=81303868760

96



Seznam priloh

Priloha ¢.1: Abstrakt v eském a anglickém jazyce
Priloha ¢.2: Otazky v dotazniku

Priloha ¢.3: Ukazka vyplnéného dotazniku



Priloha ¢. 1: Abstrakt bakalarské prace

Nazev prace: Pocity a informovanost rodict po diagnostikovani PAS u jejich ditéte
Autor prace: Katetina Petiikova

Vedouci prace: Mgr. Lucie Jenickova

Pocet stran a znakii: 96 stran a 137 886 znaki (vCetné mezer)

Pocet priloh: 3

Pocet titult dle pouZzité literatury: 118

Abstrakt (800-1200 zn.): Cilem této prace je prozkoumat pocity a informovanost
rodi¢li po diagnostikovani PAS u jejich ditéte. Teoreticka Cast se zabyva vymezenim
pojmt, diagnostikou, vybranymi sluzbami, pocity a informovanosti rodin. Prakticka
¢ast byla provedena smiSenym designem. Data byla ziskana od 69 respondentd, kteri
vyplnili dotaznik. VyuZita byla prevazné metoda zamérného vybéru, uplatnén byl i
samovybér a metoda snéhova koule. Odpovédi z dotazniku byly nasledné analyzovany
kvantitativné pomoci logistické regrese a kvalitativné za pomoci zakotvené teorie.
Vysledky logistické regrese potvrzuji, Ze zakladni informace o diagnoze, tipy, jak
s ditétem pracovat a doporuceni sluzeb maji vliv na spokojenost rodicii s diagnostikou.
Hypotéza o vlivu kratsi cekaci doby na celkovou spokojenost byla zamitnuta. Vysledky
kvalitativni analyzy odhalily dal$i faktory, které maji vliv na spokojenost rodici
s diagnostikou. Hlavni kategorii byl zvolen pristup, ktery zahrnuje informace a
podporu, jez se vzajemné ovliviiuji. Mezi vedlejsi kategorie spada zaméreni na rodice,
cekaci doba, finan¢ni prispévky, pocity, vyrovnani se s diagnézou a vycClenénost ze

spolec¢nosti.

Klicova slova: poruchy autistického spektra, diagnostika, informovanost, pocity,

rodice



Abstract of thesis

Title: Feelings and Knowledge of Parents After Their Child's Diagnosis of ASD

Author: Katerina Petrikova

Supervisor: Mgr. Lucie Jeni¢kova

Number of pages and characters: 96 pages 137 886 characters (with spaces)

Number of appendices: 3

Number of references: 118

Abstract (800-1200 characters): This thesis aims to explore the feelings and
knowledge of parents after their child’s diagnosis of ASD. The theoretical part consists
of terms introduction, diagnosis, selected services, and knowledge of parents. In the
empirical part, a mixed-method design was used in the data analysis. Data were
captured from 69 participants, who filled the questionnaire. The method of purposing
sampling, self-selection, and snowball sampling was used to gather participants.
Answers were analysed using logistic regression and grounded theory. Results of
logistic regression confirm that basic information about ASD, advice on how to work
with the child, and services recommendation play a key role in parents’ satisfaction
with the diagnosis. The hypothesis of waiting time having an impact on parents’
satisfaction was declined. Results of the qualitative approach explored more factors
that might be important in terms of parents’ satisfaction. The core category was
attitude, which consists of knowledge and support, both affecting each other.
Furthermore, involvement of parents, waiting time, financial help, feelings, coping with

the diagnosis, and ostracization represented minor categories.

Key words: Autism Spectrum disorder, Diagnosis, Information, Feelings, Parents



Priloha ¢.2: Otazky v dotazniku

Pozn: Otazky 3, 4, 8, 11, 13, 14, 15, 16a, 17a, 17b, 18, 21, 22, 23 a 24 byly oteviené, u zbylych otazek

probéhl vybér z predem danych moznosti.

Pohlavi:

.....

Jak staré je VasSe dité? (v letech, napiSte prosim Cislem)

s W N

Kdy bylo VaSe dité diagnostikovano? (napisSte prosim mésic a rok - pr. duben
2020)

Kde probéhla diagnostika?

Jaka je presna diagnoza Vaseho ditéte?

Z jakych zdrojt ¢erpate informace o diagnéze?

Kdy jste si poprvé v§iml/a, Ze néco neni v poradku?

N

Za jak dlouho od té doby VasSe dité obdrzelo diagn6zu PAS? (napiSte prosim v
mésicich)
10. Byl/a jste spokojeny/spokojena s tim, jak Vam byla diagn6za Vaseho ditéte
podana?
10a: Pro¢ ne?
11. Dovedete si vybavit, jak jste se citil/a, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze ma VaSe dité
PAS?
12.Byl/a jste dostate¢né informovan/a o tom, co to PAS je a jak s VaSim ditétem
pracovat?
13. Co povazujete za diilezité, aby Vam psycholog/psychiatr/pediatr o PAS rekl?
14. Myslite si, Ze Vam bylo rec¢eno vse, co povazujete za dilezité? (pokud Vam néco
chybélo, vypiste co)
15.]Jak se k diagnéze stavéli Vasi pratelé a rodina?
16. Predstavil Vam psycholog/psychiatr/pediatr néjaké sluzby pro osoby s PAS?
(napf. volnocasova Ci terapeuticka centra, na které se miiZete obratit?)
16a: Jaké sluzby Vam byly predstaveny?
16b: Ocenili byste takové informace?
17.Vyuzivate néjaké sluzby pro osoby s PAS?
17a: O jaké sluzby se jedna?

17b: Proc¢ zadné sluzby nevyuzivate?



18. Co Vam pomaha pri vyrovnavani se s diagnézou?
19. Pomohl Vam nékdo, nebo jste byl/a na vSe sam/sama?
20. Citite se vycClenéni ze spolec¢nosti?
20a: Zacalo to az po diagnostice, nebo jste se tak citil/a uz predtim?
21.Zménilo se néco s diagndzou PAS? (pokud ano, vypiste co)
22.]Jak by se podle Vas dal zlepSit proces diagnostikovani?
23.]e jesté néco, co byste mi chtél/a o svych pocitech nebo o informovanosti co se
tyce diagnozy PAS povédét a v predchozich otazkach to nezaznélo?

24. Pripominky k dotazniku:



Priloha ¢.3: Ukazka vyplnéného dotazniku

Pohlavi: Zena

.....

Jak staré je Vase dité? (v letech, napiste prosim c¢islem): 7

Ll .

Kdy bylo Vase dité diagnostikovano? (napiSte prosim mésic a rok - pr.

duben 2020) Cerven 2020

5. Kde probéhla diagnostika? U détského klinického psychologa

6. Jaka je presna diagndza Vaseho ditéte? Aspergertiv syndrom

7. Z jakych zdroju cerpate informace o diagndéze? Internet, Psycholog,
Odborna literatura, Rodice, co sami maji dité s PAS

8. Kdy jste si poprvé vsiml/a, Ze néco neni v poiradku? asi tak na roce a piil

9. Za jak dlouho od té doby VasSe dité obdrzelo diagnézu PAS? (napiste
prosim v mésicich) za 4 roky

10. Byl/a jste spokojeny/spokojena s tim, jak Vam byla diagnéza Vaseho
ditéte podana? Ano

11. Dovedete si vybavit, jak jste se citil/a, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze ma Vase
dité PAS? Dobie, méla jsem stale podezreni Ze je jiny neZ ostatni a okoli mi to
nevérili. Vychova, mluveni, mazleni a vysvétlovani pro okoli vypadalo divné.
Poté jsem jiz byla v klidu, protoZe jsem méla pravdu a nebyla jsem pro okoli ta
matka rozmazleného a hysterického ditéte.

12. Byl/a jste dostate¢né informovan/a o tom, co to PAS je a jak s VaSim
ditétem pracovat? Ano

13. Co povazujete za dilezité, aby Vam psycholog/psychiatr/pediatr o PAS
rekl? Dost jsem si nastudovala a tak jsem s doktorkou spiSe konzultovala o
potiebach ditéte.

14. Myslite si, Ze Vam bylo receno vSe, co povaZujete za diilezité? (pokud Vam
néco chybélo, vypiste co) Ano, prozatim bylo feceno vse.

15. Jak se k diagnoze stavéli Vasi pratelé a rodina? Poté jiz pochopili jiné
chovani nasSeho ditéte a zacali se k nému chovat jinak. Tzv. brat ho takového
jaky je.

16. Predstavil Vam psycholog/psychiatr/pediatr néjaké sluzby pro osoby s

PAS? (napf. volnocasova ¢i terapeuticka centra, na které se miuzete

obratit?) Ne



17. Vyuzivate néjaké sluzby pro osoby s PAS? Ano
-> 0 jaké sluzby se jedna? Piispévek na péci. Logopedie. Jinak
volnocasové aktivity vyhledavam sama - krouzky (karate a Furnstainova
metoda). Dale 1épe se mi pii této diagnoze resi lécba (jiny pristup lékari a
sester): stomatologické oSetreni, pediatrické vySetreni, ortopedie - teprve
mame jit v breznu na kontrolu s diagnozou AS. Syn chodi stale po Spickach a
bojime se chirurgického zakroku, poprosime o lazné diky AS. Snad dopadnou.

18. Co Vam pomaha pri vyrovnavani se s diagnézou? Konzultace s jinymi rodici
s AS. Pohled na syna a jeho uptfimnost, pochopeni jeho sama.

19. Pomohl Vam nékdo, nebo jste byl/a na vSe sam/sama? Pomohl/a mi
partner/ka, Pomohla mi rodina

20. Citite se vyclenéni ze spolecnosti? SpiSe ne

21. Zménilo se néco s diagnézou PAS? (pokud ano, vypiste co) Pozadali jsme
o odklad, je nevyzrali. Nedokaze se dlouhodobé soustredit.

22. Jak by se podle Vas dal zlepSit proces diagnostikovani? Prevenci.

23. Je jesté néco, co byste mi chtél/a o svych pocitech nebo o informovanosti
co se tyce diagnozy PAS povédét a v predchozich otazkach to nezaznélo?
Spole¢nost je malo informovana o tomto postizeni. Déti oznacuji jako
nevychované, rozmazlené a Castuji je i rodiCe neteCnymi poznamkami. MoZna
by pomohl néjaky dokument, dostupnost informaci v ¢ekarnach.. NoSeni
dostupnych stuzek (Zlutozelené), ¢i jinych dopliiki. Také zdravotni pojistovny
by mohli vice pomoci, treba néjaké prispévky na krouzky ¢i sportovni aktivity,
¢l specialni 1é¢bu pro tyto déti.

24. Pripominky k dotazniku: Nemam Zzadné, jsem rada Ze konec¢né dotaznik

tohoto typu jsem mohla vyplnit.



