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Uvod

Ma prace se zabyva tématem, které je nejen velmi zajimavé, ale také aktudlni. Je
vénovana problematice Aspergerova syndromu u ditéte. ZjiStuji, jak piitomnost této
poruchy ptisobi na rodinu. V teoretické ¢asti popisuji vyvoj nazort na autismus a jeho piiciny
Z hlediska raznych smérii a jejich zastanct. Dale charakterizuji Aspergertiv syndrom a
rodinu, kde se tato porucha vyskytla. Zaméfuji se na rizné aspekty rodinného souziti s timto
ditétem — napiiklad soudrznost rodiny, copingové strategie, adaptaci jejich ¢lent atd. Ve
vyzkumné Casti popisuji metody a prabeh sbéru dat, jejich zpracovani a analyzu. Déle
odpoviddm na vyzkumné otazky: Jaké byly okolnosti stanoveni diagnézy u ditéte s
Aspergerovym syndromem (AS)? Jaké zmény v rodin€ vnimaji rodice v souvislosti s AS u
ditéte? Jaka je socialni opora téchto rodin?

Diky novym objeviim v medicing, chemii a biologii dochdzi k zpiesnovani
diagnostickych kritérii a pti¢in vzniku autismu. Diky tomu se mize zdat, Ze na svéte pribiha
vice a vice déti s touto poruchou. Spolecnost je postavena pied fakt tyto jedince néjakym
zpusobem pfijmout a zaclenit. Rodice a jejich okoli, ¢asto netusi a nechapou, pro¢ se jejich
dité chova zvlastné€ a projevuje se nepfimétené svému veéku. Jsou bezradni a Casto nevédi,
kde by méli hledat pomoc. Je to pro né¢ velmi stresujici.

Toto téma je mi blizké, protoze se diagnéza Aspergerova syndromu vyskytuje v nasi
rodin€. Z vlastni zkuSenosti vim, Ze vychova a souziti s clovékem s touto poruchou je slozité.

Hlavnim cilem mé prace je za pomoci respondentli popsat psychologické aspekty
rodinného souziti s ditétem s diagndzou Aspergertv syndrom. JelikoZ bych také chtéla
prispét k vétsi informovanosti o tomto syndromu, davam si dale za cil vytvofit informacéni
letacek pro rodice, ktefi maji pocit, Ze s jejich ditétem neni néco v poradku a hledaji cestu,

jak dal s ditétem pracovat a jak mu pomoci.



TEORETICKA CAST

1 Pojeti autismu z historického hlediska
Nasledujici kapitola pojednava o vyvoji nazoru na pti¢iny vzniku autismu z pohledu
riznych sméru a jejich zastanct. V zavéru kapitoly nastinuji soucasné pojeti autismus a blize

vymezuji pojem Pervazivni vyvojové poruchy.

1.1 Prvni zminky o0 autismu

Jednu z prvnich zminek o autismu mtizeme nalézt jiz v roce 1911. E. Bleuler uzil
termin autismus K pojmenovani jednoho ze symptomd u schizofrennich pacientti. Bohuzel i
V dne$ni dobé se objevuji nékteré zminky o autismu, ne jako vyvojové poruchy, ale ve
spojitosti se schizofrenii (Bleuler 1911 in Thorova, 2006). Dale se o autismu zmifuji ve
svych pracich Leo Kanner a Hans Asperger. Leo Kanner byl americky psychiatr, ktery jako
jeden z prvnich pozoroval symptomy nepiiméfeného chovani u déti. Toto chovani pozdéji
nazval ¢asny détsky autismus (EIA) (Hort, Hrdlicka, Kocourkova, Mala a kol., 2008). Dle
jeho nazoru, ktery publikoval roku 1943 v ¢lanku Autistic Disturbances of Affective
Contact, byly déti trpici touto poruchou osamélé, pohrouzené do vlastniho svéta, neschopné
pratelstvi a lasky. Toto zjisténi vychazelo z pripadovych studii 3 divek a 8 chlapct, které
1é¢il ve své praxi (Thorova, 2016).

Zde uvadim ukazku u piipadové studie chlapce (ptipad prvni): Zda se, Ze je plné
spokojen. Pfi laskani nevyjadiuje zvlastni zalibeni. Neregistruje, kdyz n¢kdo ptijde nebo
odejde. Kdyz vidi matku, otce ¢i kamarada nevyjadiuje Stésti. Vypada téméf, jako by byl
vtazen do své ulity a zije jen v sobé (Kanner, 1943).

Hans Asperger byl videnisky psychiatr, ktery nezavisle na Leo Kannerovi publikoval
Vv roce 1944 ¢lanek Autistische Psychopathen im Kindersalter, kde popisuje poznatky ze své
observace 4 chlapc. Zaméfuje se pirevazné na specifickou psychopatologii socialni
interakce, fe¢i a mysleni. Dle jeho néazoru trpi tito chlapci poruchou osobnosti, ktera se
vyznacuje predevsim potizemi v socidlnim chovani, zvlastnosti v komunikaci i pfes bohaté
rozvinutou fec, vysokou inteligenci, motorickou neobratnosti a ulpivavymi a omezenymi

zajmy (Firth 1991 in Attwood, 2005).



1.2 Obdobi psychoanalyzy

V prvnich letech svého plsobeni zastaval Leo Kanner néazor, ze autismus je
zpuisobeny genetickou pficinou. Poté se ale vlivem psychoanalyzy zacal zabyvat
rodi¢ovskymi charakteristikami — uvadél, ze pti¢inou autismu jsou chladni, uspésni, tvrdi a
sobecti rodice, zajimajici se pouze o své problémy, odmitajici pomoc ditéti. Dalo by se tedy
fici, Ze etiologie autismu v Kannerové pojeti je vysledek dlouhodobého procesu
emocionalniho ochlazovani sobeckymi rodi¢i. Kanner také popisuje tzv. matku lednicku —
zenu emoc¢né chladnou, odtazitou (Thorova, 2016).

Autismem Vv kontextu psychoanalyzy se zabyvala také Margaret Mahlerova. Tato
pediatri¢ka fadi autismus mezi vyvojové psychozy a klade stav ditéte za vinu matce. Dle
jejiho nazoru jsme vSichni do wurcitého véku— prvni tii mésice Zzivota-autisticti.
Neuvédomujeme si okolni svét, nekomunikujeme. Pokud matka neni dostate¢né viela a o
dité fyzicky nepecuje, dité v autistické fazi zistane (Mahler, 1952 in Thorova, 2016).

Dal$im, kdo piisuzuje vinu na vzniku autismu rodi¢m je i Bruno Bettelheim (1967).
Uvadi, ze i pfes moznou piitomnost organickych faktord hraji rodice a jejich postoje hlavni
roli v tom, jestli autismus propukne. Dle jeho nazoru se dité rodi aktivni, vysila signaly a
ptijima informace z okolniho svéta. Pokud ale dité neciti odezvu, stava se frustrovanym a
autistickym. Tento jev nastdva bud v prvnich Sesti mésicich, pokud je dit¢ blokovano
celkove, nebo mezi Sestym a devatym mésicem, kdy se dité snazi vztahovat K ostatnim, ale
neni mu to umoznéno.

Tyto mylné nazory vedly k rozvratim rodin, umistovani déti do tustavi, aby byl
odstranén vliv rodict. Dé&ti nebyly dostatecné vzdélavané a vychovavané. Mnozi rodice
absolvovali draha psychoterapeuticka 1éeni, ovSem bez odezvy. Toto obdobi je oznacovano

jako nej€ernéjsi €as v déjinach psychiatrie a psychologie (Thorova, 2016).

1.3 Dalsi sméry
V historii vymezeni PAS muizeme pozorovat n¢kolik dal§ich smért, mezi které patii

medicinské pojeti, behavioralni, neurobiologicky a neuropsychologicky ptistup.

Medicinsky pfistup se stavi v opozici Kk psychoanalytickému. Jeden ze zastancu
tohoto sméru, Van Krevelen, piisuzuje vzniku autismu organickou pfi¢inu a povazuje
autismus za totalni, hluboko zasahujici poruchu, urcitou centralni anomalii. Déle naptiklad
Rimland ve své knize Infantile Autism: The syndrome and Its implications for a Nerural
Theory of Behavior striktné odmita teorii o rodicovské ving. Dle jeho pozorovani se postoje

a chovani rodi¢t déti s autismem nelisi od rodici se zdravymi détmi (Thorova, 2016).



Za vzacnou formu schizofrenie povazoval autismus C. B. Fester, zastance
behaviordlniho sméru. Tvrdil, ze autistické dit¢ dokdze vnimat okolni prostredi. Jsou vSak u
n¢j ucinné jen jisté druhy motivace, naptiklad jidlo. Pokud chceme dité vhodné namotivovat,
posileni musi nasledovat okamzité¢ po ukonceni ¢innosti. Trest neni vhodny a nema velky
ucinek. Rodi¢e maji jen omezenou dobu ke zmén¢ a kontrole nezadouciho chovani ditéte.
Toto obdobi vymezil mezi 18 mésici a 4 lety (Fester, 1961).

Nektefi odbornici nesouhlasili s Festrovym nazorem o nevhodnosti a netcinnosti
tresti. V Sedesatych letech dokonce dochézelo k vyuzivani bolestivého elektroSoku jako
trestu ve formé negativniho zazitku (Lovaas, 1969). Asi v 80. letech jiz byla terapie trestem
povazovana za mytus a spolecnost se obraci spiSe k vhodnym posilovacim prostiedkiim —
hudba, vibrace, oblibeny pfedmét (Thorova, 2016).

V Sedesatych letech dvacatého stoleti zacinaji vznikat prvni organizace pomahajici
jedincim s autismem, sdruzujici jak odborniky, tak aktivni rodi¢e téchto déti. Jsou to
naptiklad The National Society for Autistic Children, International Assosiation Autism
Europe — IAAE, dale pak v Ceské republice APLA — dnes NAUTIS, AUTISTIK...).
V sedmdesatych letech vznikaji nové vyukové programy naptiklad TEACCH (Rican,
Krej¢itova, 2006). V soucasné dobé vznikaji také neziskové organizace. V Olomouci bylo
zalozeno centrum JAN, v Hradci Kralové Kresadlo, v Moravskoslezském kraji RAIN —
MAN, ve Zlinském kraji organizace za Sklem ¢i v Teplicich ALENKA a dalsi. Existuji také
mnohé blogy, chat — roomy rodicii s détmi s autismem ¢i on — line poradny (Autistické

centrum, nedatovano).

Dalsi prohloubeni znalosti o etiologii autismu pfinasi nové objevy v oblasti

neuroanatomie, neurochemie, neuropsychologie a genetiky.

Jedni z prvnich vyzkumnikt v této oblasti byli neurobiologové E. Ornitz a E. Ritvo.
Jejich teorie stavéla na percepcni nekonstantnosti. Signdl zvenci je zpracovan hluchym
zpiisobem a dité si tedy nemiZe vytvofit Zaddnou smysluplnou informaci. Pozdéji definuji
autismus jako poruchu percepcni integrace, ktera ma za nasledek prohloubeni deficitu

porozuméni okoli a v disledku se neobjevi fe¢ (Bemporad, 1980 in Thorova, 2016).

Karl Pfibram popisuje chovani déti sautismem ve spojitosti s poskozenim
frontolimbické korové oblasti. Zikladem této teorie je naruSeni kratkodobé paméti-
neschopnosti udrzet sluchovy signal v paméti. Z tohoto divodu preferuji autisté vizualni

pfedméty pfed auditivnimi. Dal§i vyzkumy ukazuji, Ze né&které déti potiebuji

10



k efektivnéjsimu zachyceni signalu eliminaci urcitych frekvenci, nebo zablokovani jednoho
ucha. V nékterych pripadech neni nalezeno neurologické poskozeni, ale pfesto mohou
v urcitych oblastech mozku existovat malfunkcéni oblasti, napiiklad v centru feci nebo
limbické asociacni oblasti (Thorova, 2016).

Na prelomu 20. a 21. stoleti ptichdzi do popiedi vyvojovy neurobiologicky model,
ktery poukazuje na to, Ze V prib&hu te¢hotenstvi, zatim z neprokézanych pficin, dochazi u

plodu k poskozeni mozku (Norton, 2014).

1.4 Soucasnost

V soucasnosti jsou poruchy autistického spektra (PAS) povazované za vrozené,
geneticky podminéné zmény v mozkovém vyvoji. Autismus tedy fadime k neurovyvojovym
porucham na neurobiologickém zakladé. Autismus vznikd nejspiSe v dusledku poruchy
komunika¢nich, integraénich funkci v mozku (Oslejskova, 2008). Na jeho vzniku se také
podili riizny pocet genl a v riizné mife. Dalo by se fici, ze geneticky faktor tvofi spiSe
predispozici ke vzniku PAS, ktera az v kombinaci s jinymi vlivy uruje zavaznost poruchy
¢i viibec rozvoj autismu (Za riskantni faktory béhem t€hotenstvi jsou povazovany vystaveni
vysokym trovnim znecisténi ovzdusi, nizky piijem vitaminu B kyseliny listové a virové

infekce) (Norton, 2014).

1.5 Vymezeni pervazivnich vyvojovych poruch

Pervazivni vyvojové poruchy diky své vseprostupnosti patii k nejzavazngjsim
poruchdm détského mentéalniho vyvoje (Thorova, 2016). Nasledkem vrozeného poSkozeni
mozkovych funkci nedokazou déti s poruchou autistického spektra vyhodnocovat informace
stejnym zpusobem jako déti stejné mentalni urovné. V 70. letech byla Lornou Wingovou
vymezena tridda poSkozeni, do které patii potiZze v socidlnim chovani, komunikace a
predstavivosti. K projeveni pervazivnich vyvojovych poruch dochéazi vzdy v prvnich letech
zivota, veékové rozpéti se vsak lisi dle konkrétniho typu poruchy. Mezi poruchy autistického
spektra fadime détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom, Détskou

desintegracni poruchu, jiné pervazivni vyvojové poruchy, hyperaktivni poruchu sdruzenou

s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby a Rettiiv syndrom (OslejSkova, 2008).
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2 Aspergeriv syndrom

V této kapitole se budu zabyvat popisem symptomatiky Aspergerova syndromu, jeho
vyskytem, podtypy. Déle zde rozebirdm rozdily mezi vysokofunkénim a nizkofunk¢énim

Aspergerovym syndromem a mezi vysokofunk¢énim autismem a Aspergerovym syndromem.

V roce 1981 poprvé uvedla Lorna Wingova termin Aspergeriv syndrom (AS), ktery
pozdéji nahradil pojem autisticka psychopatologie Hanse Aspergera. Tato britské 1¢karka se
vyznamne¢ zaslouzila o rozsifeni poznatkl o poruchéch autistického spektra. Pro Aspergeriv
syndrom vymezila tyto klinické symptomy: nedostatek empatie, naivni, nepfiméfena
jednostranna interakce, mald nebo Zadnd schopnost dosdhnout ptatelstvi, pedantska
opakujici se fe¢, chuda neverbalni komunikace, ulpivavy zajem o urcité predméty, neobratné
pohyby, problematicka koordinace a zvlastni drzeni téla. (Burgoine & Wing, 1983).

Aspergeriv syndrom neboli socialni dyslexie se miize projevovat ve vice formach
(Attwood, 2005). Typické pro tento syndrom je nerovnomérné rozlozeni schopnosti.
,wDuSevni vyvoj je naruseny, podobné jako u deétského autismu, v oblasti socialni interakce,
komunikace a predstavivosti ““ (B&lohlavkova &Vosmik, 2010, 13). Socialni dovednosti jsou

vyrazné omezeny a doprovazi je opozdéna citova zralost (Bélohlavkova & Vosmik, 2010).

2.1 Vyskyt

Vyskyt tohoto syndromu patii k nejcastéjsim v kategorii PAS (Hort et al., 2008).
V roce 2015 byl odhad prevalence PAS okolo 1 az 2 procent (Thorova, 2016). Zajimavé je
také rozlozeni mezi pohlavim. Attwood (2005) uvadi pomér 4 chlapci ku 1 divce. Rigan,
Krejéifova a kol. (2005) popisuji vyskyt v poméru 8 ku 1. Skutecny vyskyt AS ovsem
nemusi odpovidat t€émto pomérim. Thorova (2016) uvadi, Ze divek, které maji tento
syndrom, miZe byt mnohem vice. Diky vétsi sociabilité a tendenci nevycnivat se mnohé
divky, zvlasté s vyssi inteligenci, naucily své nedostatky kompenzovat a ,,propadavaji
diagnostickymi kritérii.

U Aspergerova syndromu je ¢asta komorbidita s jinou psychiatrickou poruchou,
ktera se vyvine v pozd€jsim véku (deprese, tizkostna porucha, schizofrenie, bipolarni
porucha ¢i OCD) (Klin, McPartland, Volkmar, 2014). U n¢kterych jedinci muzeme
pozorovat symptomy ADHD. Pfitomny mohou byt také specifické vyvojové poruchy uceni
¢i motoriky (Thorova, 2008). Jsou také znamy piipady, kdy se AS vyskytl u vice ¢lenil
rodiny ¢i v nékolika piedeslych generacich (Attwood, 2005).
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2.2 Diagnostika

Diagnostika poruch autistického spektra je povazovana za dlouhodoby proces.
Uzkost pe¢ovatele a rodiny souvisejici s poruchou autistického spektra obvykle zagina
dlouho pted tim, nez je stanovena formalni diagnéza. Rodice déti, u nichz je autismus
pozdéji diagnostikovan, uvadeji rané obavy vztahujici se k odliSnostem ve spoleCenském
chovani, hie a motorickych schopnostech, pozorované piiblizn¢ od 6 meésice. Nicmén¢,
rodi¢e jsou o diagndze Casto informovani az mnohem pozdé&ji, u Aspergerova syndromu
prumérné okolo sedmi let ditéte. Rodice déti s PAS cCasto vyjadiuji ulevu, v souvislosti
S potvrzenim diagnézy. Vice jak polovina jich vSak vyjadrtila nespokojenost se zpisobem,
jakym jim byla diagnéza oznamena (Karst, Van Hecke, 2012).

Stanoveni diagnozy dle Bélohlavkové (2012) probiha ve dvou fazich. V prvni fazi
rodice vyplni screeningovy test-specializovanou Australskou skalu Aspergerova syndromu
nebo jiny diagnosticky dotaznik (CARS, DACH). Ve druhé fazi dochazi k diagnostickému

vySetfeni klinickym psychologem ¢i psychiatrem.

2.2.1 Diagnosticka kritéria

Pii diagnostickém vySetieni se do roku 2013 vychazelo z diagnostickych kritérii, ktera urcila
Svétova zdravotnicka organizace vV Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN -10), Americka
psychiatricka asociace (DSM — 1V), diagnostickych kritérii dle Gillberg a Gillberg,
diagnostickych kritérii dle Szatmari, Bramnera a Nagy (Attwood, 2005, Thorova 2016).
V roce 2013 bylo vydané DSM — V. V nové verzi byla z divodu nejasnosti mezi
jednotlivymi kategoriemi PAS vytvofena nova jednotna diagnéza Poruchy autistického
spektra. V soucasné dobé je tedy Aspergeruv syndrom povazovan za samostatnou
nosologickou jednotku pouze v evropském diagnostickém systému (MKN — 10)
(Constantino, Charman, 2016)".

2.2.2 Socialni chovani

U malého ditéte s AS se nam muze zdat, ze dité nepotiebuje ke hie nikoho dalsiho,
Ze si vystaci samo. Dité¢ vSak nevi, jak s ostatnimi vychdzet. Pokud ho do interakci
s vrstevniky budeme nutit, miZe u né nastat panika. V pifipadé, Ze ve starSim véku
vyhledava interakce, pak upfednostiiuje spolecnost vyrazné mladsich nebo naopak starSich
déti, ¢i dospélych, ktefi jsou pro n€j zajimaveéjsi (maji vice znalosti, vétsi trpélivost a jsou

tolerantnéjsi ke spole¢enskym piestupktim). Projevuje se u néj vyrazna sebestfednost. Ma

1V piiloze prikladam zmin&na diagnosticka kritéria
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tendence vse fidit, mit vSe pod kontrolou (Attwood, 2005). Typické je také doslovné
dodrzovani pravidel, pravdivé poznamky (vétSinou v nevhodnou chvili a ptivadéjici okoli
do rozpakil) ¢i uzivani pravidel v nespravnych kontextech. Mnoho déti s AS také nevi, jak
spravné pracovat s o¢nim kontaktem (Howlin, 2005).

Déti s AS nemivaji moc kamaradd. V mladsim véku jim izolace pfili§ nevadi. Ve
starSim se pokouseji navazat pratelské vztahy. Navazani pratelstvi vSak Casto znemoziuji
jejich omezené socidlni dovednosti, které byvaji rigidni a nepfiméfené véku. Pokud
pratelstvi navazi, udrzuji je na povrchnéjsi roving. Jsou klidné€jsi a socidln€ zdatnéjsi, pokud
jsou v pfitomnosti jednoho c¢lovéka (Attwood, 2005). V nékterych ptipadech jsou tzv.
prateli, vyuzivajicich jejich naivity, navadény k aktivitam, které jsou v rozporu s pravidly,
slouzi k pobaveni ostatnich nebo jsou dokonce zivot ohrozujici (Howlin, 2005).

Lidé s AS nevyjadiuji také emoce v rozsahu a intenzité, kterd se bézné ocekava.
Casto puisobi, jako by méli kamennou tvaf. Je pro né obtizné rozeznat gesta a mimiku
ostatnich (Attwood, 2005).

2.2.3 Jazyk a re¢

V nékterych piipadech dochézi k opozdéni vyvoje feci. Kolem patého roku vsak
vétsina déti mluvi plynule. Jejich fe¢ ma vSak urcité typické charakteristiky. Zpiisob, jakym
je jejich rozhovor zahajen, ¢asto neodpovida dané situaci a kontextu (Attwood, 2005).
Mnohdy je mozné pozorovat, jak déti mluvi samy pro sebe, nebo uvazuji nahlas. (Tento
fenomén je v norm¢ do mladsiho skolniho véku). Nedodrzuji vzajemnost v komunikaci.
Maji problém s uvédomovanim si, kdy je a kdy neni vhodné ¢lovéka pierusit. Inklinuji
k uvadéni poznamek, které se situaci nesouviseji (Pata, 2016). Vyroky druhych si téméf bez
vyjimky vysvétluji doslovn€, nechapou ironii, sarkasmus ¢i vtipy. Dalsi charakteristikou
byva monotonni fe¢, chybéjici prace s melodii ¢i pfiliSné pouzivani ptizvukli, mnohdy na
kazdé slabice (Vermeulen, 2006). V pouziti jazyka v§ak dokazou byt neobvykle originalni.
V jejich feci se Casto objevuji novotvary. Mnohé déti skoro nemluvi. Jiné déti, zvlasté pokud
mluvi o oblibeném tématu, neni mozné v nekone¢ném monologu pterusit ¢i ho ukoncit.

Pokud u nich nastane uzkostny stav, mohou zacit koktat (Attwood, 2005).

2.2.4 Zajmy a ritualy

Typické pro Aspergertiv syndrom jsou jak ritudly a rutinni ¢innosti, tak intenzivni
zdjem o n¢jakou oblast nebo c¢innost. Tento zdjem ma u ditéte naprostou prioritu.
K nejoblibenéjsim oblastem patii doprava — predevsim vlaky, dinosaufi, elektronika a véda

(Pata, 2016). O oblibené oblasti vyhledavaji jedinci neuvéfitelné mnozstvi informaci — ¢asto
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jsou nazyvani ,,chodicimi encyklopediemi®. Ritualy ,,Aspergerim® slouzi jako prostredek

ke snizovani nepiijemnych pocitd, uzkosti a zajistuji jim fad (Attwood, 2005).

2.2.5 Pohybova neobratnost

K projevim problému s jemnou a hrubou motorikou dochézi jiz v raném détstvi
(Boyd, 2003). Déti maji mirné opozdény vyvoj samostatné chiize. V pozdé&js$im véku se u
nich vyskytuji problémy p#i mi¢ovych hrach nebo pti uceni, jak si zavazat tkani¢ky. V jejich
chizi mizeme pozorovat netypické pohyby-plisobi téZzkopadné¢ nebo jako loutky.

Neobratnost je také ziejma z jejich rukopisu (Attwood, 2005).

2.2.6 Citlivost smysli

DalSim znakem AS je vyssi smyslova citlivost az precitlivélost. Pro jedince touto
poruchou byva tézké tolerovat urcité zvuky, davy, nékteré obleceni, samolepky ¢i rozeznavat
bolest a teplotu (Boyd, 2003). Obvykle se jedna o precitlivélost vici nahlym,
nevysvétlitelnym ¢i pfili§ hlasitym zvukiim-dopravni ruch, zvuk vysavae ¢i sekacky,
potlesk apod. (Attwood, 2005). Prah bolesti je bud’ to velmi vysoky nebo naopak velmi
nizky. U nékterych déti dochazi k necitlivosti na zménu okolni teploty. Mohou tolerovat
doteky nebo nesnaset ¢i vyzadovat az pfiliSny kontakt ve formé mackani a drsnych dotyka
(Boyd, 2003).

2.3 Srovnani vysokofunk¢niho autismus Aspergerovym syndromem

Pojem vysokofunkéni autismus (HFA) byl poprvé pouzit v roce 1981 DeMyer pro
skupinu autistickych pacientli s normalni nebo nadpriimérnou inteteligenci, byt’ ostrivkovité
rozlozenou. Vysokofunk¢ni autisté tvori priblizné 5 az 20 % jedinct s autismem a jsou
¢aste¢né schopni zaclenéni do spolecnosti. S vysokofunkénim autismem se poji pohybové
manyrismy. V nékterych ptipadech se u této skupiny vyskytuji zvlastni schopnosti ¢i talent.
Diagnostika by méla prob&éhnout do 3 az 5 let.

Pro Aspergeriiv syndrom je typickd pohybova nemotornost. Jelikoz AS se mize
rozvinout pozdé&ji, dochéazi k diagnostice vétSinou mezi 5. a 7. rokem. Vyskyt AS je Castéjsi
nez HFA. AS se vyskytujeptibliznéu36-71 déti na 10000 oproti 5 détem s HFA na 10000. U
AS je také obecné vyssi intelekt. V oblasti fe¢i dochéazi k poskozeni jen u HFA a to pted 3.
rokem Zivota, u AS je fe¢ nenarusSend, jen intaktni nebo hypertrofovana. U AS je Casto
chybné dana diagnoza deprese, schizoidni porucha osobnosti nebo OCD. Vyskytuje se také

Castéji suicidalni jednani, atypicka deprese Ci zavislost na alkoholu nez u HFA (Hort et al.,
2008).
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2.4 VVysokofunkéni a nizkofunkéni Aspergeriv syndrom

Thorova (2016) rozliSuje Aspergeriv syndrom na vysokofunkcni a nizko funkéni.
V raném détstvi je obtizné urcit, jakym zplisobem se dité¢ s AS bude vyvijet a ke které
z kategorii bude inklinovat. V piipadé vysokofunkéniho AS existuje lepsi prognoza do
budoucna. V nékterych ptipadech jsou lidé s ,,leh¢i” formou AS schopni samostatného
zivota, udrzeni si prace a zaloZeni rodiny. Svym okolim jsou vnimani jako svi, introvertni,
naivni a neprakti¢ti. VétSina nizkofunk¢nich AS ale neni schopna samostatného Zivota, jsou
odkézani na podporované bydleni a praci.

Vysokofunkéni AS je charakterizovan socialni naivitou, pasivitou, schopnosti
spoluprace a pfiméfenou nebo pouze mirn¢ odliSnou emocni reaktivitou. Chybi vyrazné
problémové chovéni. Jsou pfitomny primérné a nadprimérné intelektové schopnosti. Je
zachovana socidln¢ — emoc¢ni vzajemnost. Vyhranéné zajmy je mozné prerusit. Vyskytuje se
ochota vénovat se i jinym ¢innostem (Thorova, 2016).

U nizkofunkénich AS se vyskytuje negativismus, nutnost dodrzovani ritudlii se
zietelnou uzkosti, vyrazné a obtizné odklonitelné repetitivni chovani véetné pohybovych
stereotypii a nepfiméiend emocni reaktivita. Déti jsou obtizné vychovné usmérnitelné a
vyZzaduji ritudly i od ostatnich. Socialni oblast je typickd nutkavym navazovanim kontaktu
bez ohledu na druhé, agresivitou, zarputilou ignoraci, socialni izolovanosti a provokativnim
chovanim. Muzeme také pozorovat emocni chlad a odstup, neustalou snahu testovat hranice,
podprimérmé intelektové schopnosti, hyperaktivitu, poruchy pozornosti a tézkou dyspraxii.
(Thorova, 2016).

2.5 Podtypy Aspergerova syndromu
Mikolas (2014) uvadi tyto podtypy Aspergerova syndromu:

Logicky

Jedinci s timto typem AS maji vétSinou vysoké IQ a dobie rozvinuté logické mysleni.
K tomu, aby se ve svété citili dobie, musi znat diivody, pro¢ se véci d&ji ur€itym zpisobem
— snazi se pochopit svét pomoci logiky, argumentace a racionalniho mysleni. Pokud jim je
dostate¢né racionalné odiivodnéno, pro¢ po nich n¢jaky pozadavek chceme — nejenom dan

piikaz ¢i pravidlo, mnoho problémi s chovanim ustoupi nebo dokonce vymizi.

Pravidlovy

Osoba s timto typem potiebuje k Zivotu pravidla. Pokud mu jsou jasné dana pravidla,

citi se Stastny. Dobfe respektuje autority. V piipadé, ze se ocitne v situacich, pro které nezna
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pravidla, je nestastny, zmateny a vytvari si vlastni pravidla, ktera nemusi byt v souladu

S normou.

Emocni

Pro tento typ znamenaji pravidla a zdiivodnéni velmi malo. Jejich Zivot a chovéni je
ovlivnén emocemi. Casté jsou vybuchy hnévu, mala piistupnost, snadna rozrugitelnost a
nachylnost ke $patnému chovéni. Z tohoto diivodu je jejich vychova velmi naroéna. Casto
je také, z divodu malo rozvinutych strategii zvladani zatéze, nezbytna medikace a

behavioralni terapie.

Paranoidni

Jedinct, kterych by trpélo timto typem AS, neni mnoho. Zato je ale jejich vychova
nesmirné naro¢na, prevazne v pozdéjsim veku. Jejich strategii ke zvladani svéta, ktery je dle
jejich minéni neptatelsky, je zlstat ofenzivni. Takto reaguji za kazdych okolnosti. Typické

pro jejich mysleni je bystrost, ale také nésilnost a agresivita.

S ADHD/ADD, OCD ¢i bujnou fantazii
Spole¢né pro tyto podtypy AS je nepozornost, ktera je ale u kazdého podtypu

zpusobena jinym diivodem. U poruchy pozornosti neni jedinec schopen dlouhodobé fixovat
Svoji pozornost, je roztrzity snadno zapomina a ztraci véci. U OCD dit¢ vypada, ze je
nepozorné. Ve skutecnosti se ale soustfedi na své vlastni zajmy. Svét vidi ¢ernobile — bud’
to je vSe dobte, nebo vSe Spatn€. Mohou se u néj vyskytovat rizné ritudly — napf. nemiize
vypnout televizi, dokud film neskon¢i i s titulky apod. U posledniho typu je pozornost
strhavana do fantazie, ktera mu pomaha vyrovnat se se stresujicim realnym svétem. V jeho
mysli se v§e odehrava tak jak by mélo. Pokud je jeho fantazie spojena s hudbou ¢i knihou,

nepotiebuje hmotné véci. Dokaze se ¢asto saim zabavit na dlouhé hodiny.

I3

Uzkostny

V piipadé uzkostného typu nemaji jedinci zadnou strategii zvladani pretizeni. Casto
plaCou, vyhybaji se lidem a venkovnimu prostiedi. Boji se jakychkoliv novych véci, 1
sebemensi mali¢kosti. Pokud jim neni dan dostate¢ny ¢as na zvladnuti uré¢ité ¢innosti, muze
dojit k zhrouceni. Jejich chovani se jevi jako rigidni. Ve skutecnosti ale neznaji a nerozumi
pravidliim ve svéte kolem nich. Druh situace vyvolavajici uzkost stejn€ jako jeji mira se u

kazdého jedince lisi.
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Rozzlobenv / vzdorujici typ

Tento typ je v jistych ohledech podobny paranoidnimu typu. Jedinec neni ale tak
nepratelsky a prudky. V nékterych piipadech se mize chovat nésilnicky, rozbijet predméty.
Musi mit vzdy navrch a neustéle nad v§im kontrolu. Casto je u n&j diagnostikovana porucha

opozi¢niho vzdoru ¢i porucha chovani.

Negativista
Svét vidi jen Cerné, stézuje si, je s nim mnoho hadek. Vyskytuje se u n€j vysoka mira

nachylnosti k depresim.
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3 Rodina

V této kapitole se zaméfuji na vymezeni zdravé rodiny, jejiho fungovani a popis

specifik rodiny s autismem.

3.1 Vymezeni rodiny a jeji struktura
, Rodina predstavuje skupinu osob primo spjatych pribuzenskymi vztahy, jejichz

dospéli ¢lenové jsou odpoveédni za vychovu deti “ (Giddens, 2013, 308-309).

Mozny (2002) popisuje n¢kolik druhi rodiny. Z hlediska role jedince v rodiné déli
rodinu na ptuvodni (do ni se jedinec rodi a zastava roli ditéte) a prokreacni (tuto rodinu
jedinec zaklada a ma v ni postaveni dospélého a rodice). Dale pohlizi na rodinu z hlediska
jeji sife jako na nuklearni (dospéli partneti a jejich vlastni ¢i osvojené déti zijici v jedné

domacnosti) a rozsifenou (ve spoleéné domacnosti ziji také dalsi ptibuzni).

,,Rodina je intimni vztahovy systém, ktery se vyznacuje casoprostorovym oznacenim,
trvalosti a utvdrenim psychické (zejména emocni) intimity“ (Schneewind In. Ri¢an, 1991,

38-39).
Ctyfi charakteristiky rodinného systému uvadi (Kantor & Lehr,1975 in Sobotkové, 2007):

e Rodinny systém je organizacné velmi slozity. Je to uréitd vzajemné propojena sit
vztaht, které se vzéjemné ovliviuji.

e Pro Zivotaschopnost, schopnost zmény, reprodukce a kontinuity je nezbytna
otevienost systému.

e Rodinny systém je schopny pfizplisobeni, adaptace. Jeho vyvoj probiha na zaklade
citlivych reakei na podnéty vnéjsiho a vnitiniho ptivodu.

eV rodinném systému probihd pribézn¢ vymeéna informaci.

V piipad¢, Ze je rodinny systém spiSe uzavieny, mize ze zacatku poskytovat jedinci
pocit bezpeci. Pozd¢ji vSak rodina neni schopnd dostate¢né adaptace, dochazi ke stagnaci
vyvoje ¢lenl. Snizuje se také schopnost vyrovnat se se stresem, nejenom z divodu
nedostatku kontaktli s okolim, ale i s tim souvisejici vyssi zranitelnosti v krizich. Naopak v
otevienych systémech diky vyméné informaci dochazi k lepsi adaptaci a pfijimani novych
zkuSenosti. To umoziuje zménu nefunk¢nich vzorct chovani, vznik dobré podpurné sité a

kompenzaci doc¢asné slabosti ve fungovani rodiny (Sobotkova, 2007).
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3.2 Dité s Aspergerovym syndromem V rodiné.
,.Rodina s postizenym ditétem ma jinou socidalni identitu, je nécim vyjimecnd “

(Vagnerova, 2012, 164).

Narozeni jedince se specifickymi potfebami je pii¢inou toho, Ze se urCitym zpiisobem
zméni zivotni styl rodiny — musi byt pfizpisoben jeho mozZnostem a potiecbam. Méni i
chovani ¢lenti nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k §irsi spolecnosti, kde se tito lidé
mohou v ramci obrannych reakci projevovat jinym zptisobem nez diiv, resp. nez je obvyklé,
nebo se od ni dokonce izolovat (Vagnerova, 2012).

Zivot s ditétem s autismem je velmi naroény nejen pro rodi¢e samotné, ale i rodinu
jako celek. Zda se, ze vychova a podpora ditéte s autismem ma negativni vliv na rodice a
rodinu bez ohledu na zdvaznost symptomatologie nebo ¢as od stanoveni diagnézy. Jak jiz
bylo zminéno v kapitole 2. 2 diagnostika PAS je naro¢ny proces. Zvlasté v piipadé
Aspergerova syndromu ¢asto dochazi ke zpozdéni v diagnostice, ktera se protahuje az do
dospivani. Z tohoto divodu rodi¢e mnohdy dlouhodobé vyuzivaji neucinné vychovné
strategie, které vedou k jejich frustraci a pochybam o vlastnich rodi¢ovskych schopnostech
(Karst & Van Hecke, 2012).

Rodice autistického ditéte zazivaji Casto vyssi uroven stresu nez rodiny se zdravymi
détmi, jakoZz i rodiny s ditétem s jinym vyvojovym opozdénim nebo zvlastnimi potiebami
(Blumberg, Boyle, Rice, Schieve, & Visser, 2007). Faktory pfiispivajici k rodicovskému
napéti a tlaku jsou naptiklad nedostatek schopnosti ditéte o sebe pecovat, vnitini izkost
ditéte, poruchy nélad a chovani, funkéni zavislost, hyperaktivita, poruchy uceni, celozZivotni
péce ¢i Siroké socialni problémy (Graff & Hall, 2011). K dal$im zat€zovym situacim patii
jak strach z budoucnosti, blizké ¢i vzdalené, tak ekonomicka situace v rodiné. K maladaptaci
rodiny pfispiva také situace, kdy se rodi¢e nesmifi s diagnodzou ¢i trvaji na ,,normalizaci®
postizen¢ho ditéte (PeSek, 2013). Zhlediska pohlavi pozorujeme vy$§i hodnoty
rodi¢ovského stresu u zen ve srovnani s muzi. U matek ale na rozdil od otci (u nich je
hladinu stresu stejna v prab&hu détstvi ditéte) dochazi k postupnému snizeni stresu nejspise
I v disledku smifeni se s deficity autismu. Lisi se také charakteristiky ditéte, které nejvice
ptispivaji k vyssi hladiné rodi¢ovského stresu u jednotlivych pecovateli — emocni
dysregulace vice pfispiva k stresu matky, zatimco otec je vice ovlivnén maladaptivni
externalizaci chovani svého ditéte (Karst & Van Hecke, 2012).

Spolu se zvySenymi hladinami stresu a snizenou sebejistotou ve vychové piispiva

souziti s autistickym ditétem k celkovému sniZeni rodicovské pohody (well — being) a
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nartstu psychickych obtizi zejména deprese a tizkosti. Podobn¢ jako u rodicovského stresu
pozorujeme rozdily mezi pohlavimi i u psychického zdravi — matky byvaji vice depresivni a
uzkostné (Karst & Van Hecke, 2012). Hwang a Olsson (2001) také zjistili, Ze svobodné
matky déti s PAS zazivaji vice tzkosti nez ty, které Ziji s partnerem.

Velky vliv také ma, jakym zplisobem se ke ¢lenim rodiny pfistupuje a jak s nimi
jedna okoli (Vocilka, 1995). (Ve spole¢nosti je malé povédomi o autismu ¢i o jeho
projevech. Autistické déti jsou ¢asto povazované za rozmazlené a nevychované. Rodice se
Casto setkavaji poznamkami okoli, pohorSujicimi se pohledy ¢i s mravokarnymi radami o
»spravné’ vychove). Zdrojem nevhodnych pozndmek mohou byt vSak také nejblizsi ¢lenové
rodiny a pratelé. V mnohych ptipadech je tlak na rodinu tak velky, Ze ve snaze o inik dochézi

K izolaci ¢i ,,odlozeni postizeného do tstavu® z divodu ochrany zdravych déti. Existuji i

ptipady kdy se v dusledku ptilisné zatéze rodina rozpada (Hrdlicka & Komarek, 2004).

3.2.1 Sourozenci

Pro postizené dité je vztah s jeho zdravym sourozencem velmi duilezity. (Knotkova
& Straussova, 2011). Byva mu zdrojem opory, sourozenecké lasky a pratelstvi. Jeho utvafeni
ma ale v ptipad¢ jedince s PAS sva specifika (Vagnerova, 2012). Pro zdravého sourozence
muze byt t€zké pochopit zvlastni chovani a mysleni autistického sourozence. Zdravy jedinec
se také mulze citit odstréen. V nékterych pfipadech je sourozenec s Aspergerovym
syndromem velkou zatézi pro vzajemny vztah. Zdravé dit€ se dostava do role pecovatele,
ochrance. Je na n¢j kladena vétsi zodpoveédnost, nez miize unést (Richman, 2006). Asperger
vSak muze svého sourozence velmi pozitivné ovliviiovat. Diky vzajemnému vztahu se
rozviji schopnost empatie, pocit vzajemnosti a odpovédnosti. Zdravy sourozenec se uci

trpélivosti, akceptaci a toleranci jinych lidi.

3.2.2 Komunikace
Komunikace patii k zdkladnim kameniim utvareni vztahii. Zplsob sdéleni by mél byt pfimy,
jasny. V procesu komunikace bychom méli byt otevieni a adresni. Rodinnd komunikace je
nosny prvek dilezity pti fesSeni konfliktli a planovani zmén. Hraje hlavni alohu pfi vytvareni
celkové rodinné atmosféry. V ptipad¢ nejasné komunikace nartistd napéti v rodiné a nasobi
se negativni vliv rizik a stresti. Stejné tak negativné ovlivituje rodinné fungovani obvinovani,
intolerance rozdilnosti, nedostatek empatie a zodpovédnosti za vlastni pocity a jednani
(Sobotkova, 2007).

Zpracovani informaci mtze byt pro jedince s poruchou autistického spektra obtizné.

| v ptipadé, Ze chapou situaci, nemusi spravné zpracovat slova, kterd se s touto situaci vazi.

21



Dochazi poté k absurdnim momentiim, kdy autista vykona néktery pokyn, zafixovany
s urcitou situaci, ktery je v daném okamziku nevhodny. Existuje v§ak n€kolik rad, jak témto
nedorozuménim piredchazet. Na piiklad omezit mnozstvi slov na relevantni informace ¢i
d¢€lat pauzu mezi mluvenym slovem a frazi, aby mela druha osoba ¢as zpracovat informaci
a reagovat. Neme¢ly by se také pouZzivat rétorické vyrazy, ironie, sarkasmus ¢i idiomy.
V ptipadé, ze dochazi k jejich vyuzivani, melo by nasledovat vysvétleni toho, co chtél fecnik

¥ici (The NAS, 2017).

3.3 Stadia vyrovnani se s diagnézou
., Sdéleni zavazné diagnozy ditéte znamena pro rodice hluboky otres. Soucasné néjakym

zpiisobem zasahuje i do jejich viastniho sebepojeti* (Ri¢an & Krejéitova, 2006, 71).

1. Faze Soku a popteni
Tato faze vystihuje prvni reakci na informaci o diagnéze. Muze byt charakterizovana
zklaménim v oc¢ekévani, skepsi, zmatkem, sttidanim zoufalstvi a nadéje (Hrdlicka &
Komarek, 2004). Typicky vyrokem pecovatelll byva: ,,To neni mozné, to neni
pravda“ (Vagnerova, 2012, 165), vystihujici popteni sdéleni, které pravé slyseli.
Velky vliv na reakce rodi¢li ma zptsob sdéleni informaci o nemoci a také dostate¢na
spoluprace se zdravotnickym personalem (Vagnerova, 2012).

2. Faze bezmocnosti
Rodice netusi, co by méli délat. Pfipadaji si bezmocni. Nikdy se s podobnou situaci
nesetkali a nedovedou ji feSit. Vyskytuje se u nich citovd ambivalence. Mohou
proZivat pocity viny ve vztahu k ditéti, pocity hanby ve vztahu ke spole€nosti a také
strach z odmitnuti a zavrzeni. Zaroven o¢ekavaji pomoc ze strany okoli (Vagnerova,
2012).

3. Féze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem.
Cilem této faze je hledani feSeni problému. Rodi¢e vyhledavaji informace o podstaté
postizeni, zpiisobu péce, edukace... Raciondlni zpracovani poskytnutych informaci
vSak ovliviluji pfetrvavajici negativni citové reakce — prozitky smutku, deprese,
uzkosti, strachu, pocity hnévu na osud ¢i predpokladaného vinika. Ke zvladani

problému jsou rodi¢i vyuzivany copingové strategie (Vagnerova, 2012).

4. Faze smlouvani
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Tato faze predstavuje prechodné obdobi. Dochazi k akceptaci dfive zcela odmitané
skuteCnosti postizeni. Trauma je v tomto obdobi nahrazeno dlouhodobym stresem
spojenym s Gnavou a vyc¢erpanim (HadjMoussova & Vagnerova, 2003).

Féze realistického postoje

Rodice zacinaji akceptovat skutecnost postizeni. Dité je pfijimano takové, jaké je.
Plany rodict jsou redlnéjsi a splnitelnéjsi. Ke smifeni se s postizenim nedochazi u

vSech rodi¢t (HadjMoussova & Vagnerova, 2003).
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4 Psychologické aspekty rodinného souziti

Ve své praci jsem se rozhodla zkoumat jen nékteré faktory, které mizeme zahrnout
do konceptu resilience (4.1). Tyto faktory hraji uréitou roli ve vyrovnavani se rodiny a rodi¢t
S naro¢nosti situace, souvisejici s narozenim a vychovou ditéte s AS. Nejdiive popisi nékteré
studie zkoumajici vzdjemny vztah téchto faktorii a poté se pokusim tyto faktory blize

charakterizovat.

Déti s vysokofunkénim autismem a Aspergerovym syndromem vykazuji Sirokou
Skalu socialnich a komunika¢nich deficitt, které jsou stresujici a narocné pro jejich
pecovatele. Jelikoz u téchto déti nejsou priznaky tak vyrazné, mnoho rodici také zaziva
popieni a odmitnuti ze strany ufadt z hlediska nezbytnosti podpory. V duasledku stresu
z vyse uvedenych zatézovych situaci miize byt jejich subjektivni pohoda a psychické zdravi
vyrazné ohrozeno. Rodi¢e maji tendenci vykazovat vyssi hladiny deprese, uzkosti, zhorSené
psychické zdravi (Lee, 2009).

Cilem studie Pakenham, Samios a Sofronoff, (2005) bylo zjistit, jakym zpisobem na
sebe pusobi socidlni opora — jeji kvalita a mnozstvi, copingové strategie, mateiské
pfizpusobeni situaci, zavaznost a mnozstvi stresor spojenych s autismem. Jako podklad pro
svij vyzkum pouzili Halltiv rozsiteny model rodinné krize (ABCX).

4.1 Resilience

V souvislosti s odolnosti vici stresu a adaptaci mizeme uvést termin resilience.
Greene (2002, 1) ji popisuje jako ,,univerzalni schopnost, kterda umoznuje osobé, skupiné i
spolecnosti predejit, minimalizovat ¢i prekonat poSkozujici dopad/diisledky neprizni Ci
protivenstvi.“ Neptizen Ci protivenstvi se u dospélych nejCastéji vyskytuje v podobé
stresovych situaci akutnich &i chronickych, jednorazovych ¢&i kumulovanych. (Solcova,
2009). Zdroje resilince miizeme nalézt na tirovni osobnosti (osobnost a jeji charakteristiky
figuruji jako urychlujici a zprosttedkujici faktory ve vztahu mezi stresem a nemoci), socialni
opory, Vv roding a kultufe. Jelikoz se tato prace zabyva psychologickymi charakteristikami
rodiny, uvadim také resilienci v pojeti rodiny, kterou Sobotkova (2007, 80-81) definuje jako
,takovou vlastnost rodiny, kterd ji umoznuje udrzet si zavedené vzorce fungovani, i kdyz je
konfrontovana s rizikovymi faktory: je to elasticita. Dale dodava, ze je to schopnost rodiny
rychle se zotavit z krize nebo z prechodné udalosti, ktera vyvolala zmény v rodinném

fungovani.
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V ramci porozuméni rodinné resilience se soustfedime na tyto charakteristiky:

(Petterson, 2002; Walsh, 2003)

e Oblast viry ¢lent rodiny v sebe a piesvédceni o schopnosti rodiny celit ve vzajemné
soudrznosti pfekazkam a protivenstvim

e Oblast organiza¢nich schopnosti, adaptability a vzajemné podpory v roding,
socialnich a ekonomickych zdroji odolnosti rodiny

e Oblast efektivné uskutecnované komunikace, spojené s otevienym prozivanim
emoci, empatii a s efektivnim, vzajemné se podporujicim feSenim problému

e Uroveti rodinné koheze, rodinné flexibility a charakteristika rodinné komunikace

e Rizikovy rodinny status, vztahujici se k nedostate¢né tirovni adaptace na pozadavky,

které jsou na rodinu kladeny

4.2 Adaptace

wldealni adaptace rodiny znamena usporadani rodinného Zivota tak, aby splioval
nejen potreby nemocného nebo postizeného ditéte, ale i vSech ostatnich clenu rodiny*
(Krejéifova & Ri¢an, 2006, 71).

Adaptaci mizeme popsat jako urcité chovani, které umoznuje ptizpuisobeni se
podminkam prostfedi, v némz organismy ziji; povazujeme ji za nezbytnou podminku
k pieziti. Je zprostiedkovana pomoci vzajemného pusobeni riznych systémi a podsystému
(Paulik, 2010). Piaget (1999) déli adaptaci na aktivni (asimilaci) a pasivni (akomodaci). Za
aktivni adaptaci povazuje aktivitu v mezilidskych vztazich a v jednani s lidmi, a to bud’
asertivné nebo agresivné. Jako projev pasivni adaptace uvadi konformitu.

Adaptace jako proces muze byt vniména jako vné&j$i, objektivné zaméteny pohled,
ktery signalizuje, jak se osoba zaclefiuje do spolecnosti, podminek svého zivota, rodiny, jak
se vyrovnava s problémy a tkoly Zivota, naroky v zaméstnani. Také jako vnitini, subjektivni
stranka charakterizujici miru autonomie, realistického posouzeni postaveni ve svété a
adekvatniho posouzeni moznosti (Paulik, 2010).

Clovek a jeho adaptaéni proces je ovliviiovan mnoha riiznymi situacemi a udalostmi,
které maji riznou vahu a jejich zvladnuti je rizn€ naro¢né. K hlavnim jeviim pisobicim na
adaptaci mizeme fadit Zivotni udalosti, drobné kazdodenni nepiijemnosti ¢i radosti a
socialni oporu (Paulik, 2010). Mezi situace vyvolavajici nejvyssi miru stresu patii amrti
partnera a ¢lend rodiny ¢i jejich vazné onemocnéni, ztrata zaméstnani, rozvod atd. (Prasko,
2003). Velmi stresujici mohou byt také drobngjsi problémy, které maji trvalejsi a opakujici

se charakter. Paulik (2010) k nim fadi napiiklad neshody a konflikty, pracovni prostiedi —
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nizky pfijem, nenaplnujici prace, konflikty na pracovisti ¢i Spatny zivotni styl — nedostatek
ptatelskych vztahl ¢i minimum moznosti k relaxaci ¢i zdbavé.

Pokud z n¢jakého dtivodu neni ptitomna urcita Groven psychofyziologické aktivace
nezbytné pro adaptaci, vyskytuje se tzv. maladaptace — jedinec neni schopen zvladnout
prekazky a problémy svého Zzivota, mé nizké sebehodnoceni, mnoho nedorozuméni
s ostatnimi (Paulik, 2010). K nejcastéjsim piikladim maladaptace v rodiné s ditétem s AS
patii hypeprotektivni vychova, ptiliSné ambice rodicli a nepfiméfené pozadavky na dit¢,

odmitani ditéte i pretrvavajici vztek na druhého rodic¢e (Thorova, 2008).

4.1.1 Adaptabilita

., Adaptabilitu mizeme popsat jako obecnou adaptacni schopnost systému * (Paulik,
2017, 16). V pojeti rodiny tento pojem reflektuje ,,rozsah flexibility a schopnosti rodinného
systéemu ménit svou Strukturu moci, role a pravidla vztahit v zavislosti na vyvojovém a
situacnim stresu’ (Sobotkova, 2007, 33). Vyvojovym stresem chapeme normalni tranzitorni
krize ve vyvojovém cyklu rodiny. Za situacni stres povazujeme vazné onemocnéni ¢lena
rodiny nebo jinou neocekavanou zatéz, puisobici na celou rodinu. To, jaka by méla byt idedlni
mira adaptability je spekulativni. Nékteti autoti se priklanéji ke stfedni mife. Jini popisuji

linearni vztah mezi adaptabilitou a rodinnym fungovanim (Sobotkova, 2007).

4.3Socialni opora

Je jakysi socidlni fond, ze kterého lze cerpat v pripadé potieby; systéem socidlnich
vztahii, jejichz prostrednictvim se cloveku dostava pomoci pri snaze dostat ndrokiim a
dosdhnout cilii (Solcova, 2009, 63).

Tento socialni jev je povazovan za G¢inny faktor v mezilidskych vztazich z hlediska
omezeni pusobeni stresu (Ktivohlavy, 1994). Ovliviiuje rozvoj sebeucty, kladného
sebevédomi a posiluje sebedivéru. Ke zdrojim socialni opory fadime oceniovani jedince a
uznani jeho pfednosti pro néj vyznamnymi osobami. Pfirozenou socialni oporu by méla
poskytovat rodina, kde je jedinec akceptovan, povzbuzovan a je vytvaien pocit jistoty a
bezpeci od raného détstvi. Pokud jedinec vyrlsta v roding, kde jsou mu tyto hodnoty
poskytnuty, dokdze se ve vétSin€ piipadi lépe vyrovnat s nepfiznivymi situacemi, je
pozitivné€ ovlivnén jeho zdravotni stav i spokojenost se sebou samym (Paulik, 2010).

Dle Kiivohlavého (2001) muzeme rozdé€lit socialni podporu na emocionalni, kdy je
jedinci vyjadfovana ndklonnost, blizkost, laska, porozuméni ¢i starostlivost jemu blizké
osoby; instrumentalni, kdy je jedinci podpora vyjadiena prostfednictvim konkrétni ¢innosti;

a evaluacni podporu spocivajici v poskytovani pozitivniho hodnoceni.
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Socialni opora pusobici ptimo (direct effect) piiznivé pisobi na psychickou pohodu
(well — being) bez ohledu na aktualni Giroven stresu jedince. Neptimy efekt socialni podpory
(buffer effect) je povazovan za intervenujici proménou mezi stresorem a jeho ptisobenim na
jedince (Quinter et al., 1990).

V piipadé nékterych naro¢nych situaci socialni okoli netusi, jak reagovat a od jedince
se distancuje. Jedinci v dusledku této reakce narusta pocit osamoceni, uzkosti, deprese ¢i

nespokojenosti (Quinter et al., 1990).
Mares (Mares a kol, 2001, 6) popisuje vztah mezi socialni oporou a adaptaci na zatéz:

1. ,,Socidalni opora ovliviuje adaptaci na zatez: clovek v tisni zaZiva oporu a tim
Shadnéji se vyrovndva s naroky, socialni opora ma podobu pomoci pri zvladani
zdatéze (coping asistance).

2. Adaptace ovliviuje socidalni oporu: zpusob, jakym se clovek vyrovnava Cci
nevyrovnavd se zatezi. Signalizuje jeho socidlnimu okoli, zda viibec potiebuje
pomoc, pripadné ktery typ pomoci potrebuje.

3. Socialni opora a adaptace na zatez neovliviiuji jeden druhého zadnym konzistentnim
zplisobem.

4. Socidlni opora a adaptace na zatéz se ovliviiuji navzdajem, a navic jsou obé

ovlivitovany dalsim faktorem v pozadi.

Pro zvladnuti obrovskych narokl spojenych s vychovou autistického ditéte je
nezbytna dostate¢na podpora z vnéjsich zdroji. Bylo prokazano, Ze socialni opora u rodict
arodin s AS snizuje psychickou uzkost, pocity deprese, rodi¢ovsky stres, zlepSuje celkovou
naladu a zvySuje rodi¢ovskou ucinnost (parenting efficacy) (Karst & Van Hecke, 2012).
Ekas, Lickenbrock a Whitman (2010) dodavaji, ze podpora v ramci rodiny je spojena
se zvySenymi hladinami optimismu. Podpora, jak vramci rodiny, tak vramci pratel,
pozitivné koreluje s psychickou pohodou matek. Na druhou stranu Lee (2009) ve svém
vyzkumu zjistila, Ze rodice déti s HFA sice aktivné vyhledavaji profesionalni socialni oporu
a vyuzivaji podpory rodicu, které jsou ve stejné situaci, ale nepovazuji za nezbytné hledat

podporu ve svém nejbliz§im okoli a roding.

4.4 Well-being

Subjektivni pohoda neboli well — being je fazena na pomezi afektivnich vztaht a
osobnostnich vlastnosti, dotyka se vSak i oblasti postoji. Ve vétSing€ piipadi se k vymezeni

tohoto pojmu vyuzivd opisné formy napiiklad blazenost, spokojenost, radost Ci Stésti.
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(Paulik, 2010). Ryff a Keyes (1995) vymezili n¢kolik jejich dimenzi: sebepfijeti, pozitivni
vztahy K druhym lidem, autonomii, zvladani zivotniho prostfedi, osobni rozvoj, smysl
Zivota, emocionalni a socialni pohodu. Subjektivni pohodu ovliviiuje pfevazné subjektivni
vaha, kterou jedinec ptiklada jednotlivym situacim a subjektivni posouzeni hodnoceni dané
udalosti. (Paulik, 2010).

Za zaklad kvalitniho rodinného fungovani povazujeme spokojenost jednotlivych
¢lent rodiny s rodinnym zivotem-urovni rodinné soudrznosti a adaptibility a spokojenost
s uspokojovanim jednotlivych potfeb a zajmu jedince (Sobotkova, 2007).

Ebeling et al také zduraznuje nezbytnost podpory well-being rodi¢t autistickych déti.
Subjektivni pohoda téchto rodi¢u dle nazoru autorti velmi ptispiva k détskému emoc¢nimu

rozvoji a well-being celé rodiny (2013).

4.5 Soudrznost rodiny

Kohezi neboli soudrznost definuji Alegria et al. (2008) jako ,,emociondlni propojeni,
které maji rodinni prislusnici viici sobé navzdjem . Spole¢n¢ s adaptabilitou a komunikaci
patii k Gstfednim charakteristikdm fungovéni rodinného systému. Pokud je rodina funkéni,
soudrznost je vyvazovana odpovidajici osobni autonomii ¢lenti rodiny. S pojmem koheze
poji Day, Hirsch, Ryckoff a Wynne (1958) pseudovzajemnost — nepravou, fale$nou
soudrznost. V piipad¢ pseudosoudrznosti se koheze miiZe jevit na venek jako vysoka, rodina
tim vSak jen zastird problémy, rozpory i hluboka citova zranéni.

S kohezi také uzce souvisi rodinna identita, vyjadiujici subjektivni aspekt rodinné
celistvosti, kterd je ve funk&nich rodinach v relativni rovnovéaze s osobni autonomii svych
¢lentl. V piipadé¢, Ze se rodinnd identita vyskytuje ve zdravé mife, sdileji ¢lenové rodiny
podobny vztahovy ramec pro chapani a vysvétlovani déni, ale 1 pro to, jak rodina na udalosti

reaguje a jak se s nimi vyrovnava (Sobotkova, 2007).

4.6 Coping

Obecné délime zvladani zatéZze na nevédomé (obranné mechanismy) a védomé
(coping) (Paulik, 2010). Kiivohlavy (1994) dale odlisuje adaptaci jako zvladani zatéze jako
takové a coping, ktery se aktivuje v ptipad¢, kdy je zatéz nadlimitni nebo podlimitni a je
nutné vyvinout zvySené Usili k jejimu zvladnuti.

Coping mizeme definovat jako ,.stabilizujici faktor, jenz miiZe pomoci udrzovat
psSychosociadlni adaptaci behem stresuplné epizody* (Holahan & Moss, 1990, 910) a také
jako ,,mnohostranny, vicedimenzionalni, dynamicky jev, ménici se adekvatné se zmenami

situace “ (Folkman & Lazarus, 1980, 223-4).
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Lazarus (1993, 1994 in Paulik, 2010) rozd¢luje coping dle jeho piisobeni na coping
zaméteny na problém (problem — focused coping) a coping zaméfeny na emoce (emotion —
focused coping). V piipadé, ze je jedinec presvédcen, ze situaci mize ovlivnit, aktivuje se
coping zaméfeny na problém, tj. vyvine usili k ziskani a uziti potfebnych informaci, které
vyuzije pfi zméné vlastniho jednéni, pfi zésazich do prostfedi i pii vyhledani pomoci od
druhych lidi. Pokud jedinec situaci zhodnoti a dochdzi k ndzoru, Ze ji nemtze ovlivnit,
prevladd coping zaméfeny na emoce. Jedinec se pokousi o aktivni regulaci emoc¢niho
doprovodu stresovych situaci prinaSejicich Skody nebo riziko. Vyhyba se napiiklad
myslenkam na ohrozeni a ddva udalostem a jeviim jiny vyznam.

To, jaky zptsob zvladani zatéze pouzijeme, neni nahodné. Efektivni copingové
strategie maji tendenci se opakovat. Na pfijeti faktu nemoci zvlddani nemoci v rodinném
systému maji vliv tyto faktory: typ postizeni; etiologie postiZeni; individualni charakteristiky
postizeného ditéte; individudlni charakteristiky ostatnich clenii rodiny (Matéjcéek, 1986);
struktura a organizace rodinného systému, kvalita vztahii v roding, vyvojova faze rodiny;
copingové strategie a prostiedi — pfevazné socialni opora (Krejéifova & Ri¢an, 2006).

U rodi¢l postizenych déti se vyskytuji rizné copingové strategie. Z mnohych
vyzkumu (Lee, 2009; McCubbin & Patterson, 1983) vyplyva, ze aktivni copingové strategie
ptispivaji k lepSimu zdravi ditéte a v rodindch déti s autismem jsou povazovany za
efektivngj$i. Za G¢inné muizeme tedy povazovat pozitivni piehodnoceni situace, pfijeti
reality nebo hledani pomoci pro postizené dité — napiiklad vhodna edukace.

Naopak za neefektivni povazujeme bagatelizaci ¢i popirani. Popirani né¢kdy mutze
slouzit jako udrzujici strategie pii pocateCnim stadiu vyrovnavani se S diagndzou, tzn.
snizuje Uzkost. V nasledném vyrovnavani se by mély narlistat ucelné copingové strategie,
které vedou kredukci subjektivné prozivaného stresu a ke zlepSeni kvality Zivota.
(Krejéifova, Strnadova, & Vagnerova, 2009). Folkman a Moskowitz (2000) popisuji tfi
strategie, které vedou ke zmirnéni aktualnich negativnich prozitkd a udrzeni pozitivniho

emocniho ladéni.

e redefinovani stresu a zména interpretace problému

e schopnost najit stresujici situaci, kterou nelze zasadnim zptisobem zménit;

e cilené vytvareni pozitivnich zaZitkli, schopnost udélat si radost, odpocinout si od
stresu a prozit néco piijemného.

Prestoze se zvladaci strategie 1iSi jak mezi pohlavim pecovateli, tak mezi

o 24

jednotlivymi rodinami s jedinci s AS, dochazi ke shodé¢ o nejuzitéjSich copingovych
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strategiich. Graff a Hall (2011) k nim tadi profesionalni sit’ zdrojii a rodinou podporu. Za
vhodné jsou také povazovany schizky s ostatnimi rodi¢i déti s AS ¢i internetové

poradenstvi.
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5 Soucasné vyzkumy

V této kapitole se pokusim ptiblizit zkoumanou problematiku pomoci podobnych

vyzkum realizovanych v zahrani¢i a v ¢eském prostredi.

V roce 2009 Lee publikoval studii Parents of Children with High Functioning
Autism: How Well Do They Cope and Adjust, zabyvajici se tim, jak pohlavi a druh postizeni
ovliviiuje copingové strategie, manzelské prizpisobeni, uroven deprese a uzkosti.
Respondenty byly rodice déti s vysokofunkénim autismem (HFA). Kontrolni skupinu tvoftili
rodiCe zdravych déti. Z tohoto kvantitativniho Setfeni vyplyva, Ze rodice déti s HFA zazivaji
vétsi miru stresu. Jak u otcd, tak u matek jsou pozorovany vyssi hladiny tzkostnosti a
projevy klinické deprese. Z vysledkti je mozné usuzovat, ze niz§i mira manzelského
pfizpusobeni indikuje niz§i spokojenost v manzelstvi. V copingovych pfistupech
K problému se rodi¢e velmi lisi. Bylo vSak prokazano, ze rodi¢e déti s HFA pocit'uji nizsi
miru optimismu, self-esteem, psychické vyrovnanosti a vyuzivaji vice profesionalni opory a

spirituality nez kontrolni skupina (Lee, 2009).

Lau a Peterson ve svém vyzkumu nazvaném Adults and children with Asperger
syndrome: Exploring adult attachment style, marital satisfaction and satisfaction with
parenthood z roku 2011 zkoumali pomoci kvantitativniho pfistupu rozdily v attachmentu,
manzelské spokojenosti a spokojenosti v rodi¢ovstvi. Participanti byli rozdéleni do tii
skupin. Prvni skupinu tvofili rodi¢e s Aspergerovym syndromem, kteti zaroven vychovavali
dit¢ s AS. Druhou skupinu tvofili zdravi rodice ditéte s AS a posledni skupinu jak rodice,
tak déti bez AS. Vysledkem studie bylo, Ze existuje signifikantni rozdil v kvalité
manzelského souZiti jen u skupiny, kde jak ditg, tak rodi¢ maji AS. Dale bylo zjiSténo, Ze
rodice déti s AS byli méné spokojeni se svymi rodi¢ovskymi schopnostmi nez rodice typicky

rozvijejicich se déti (Lau & Peterson, 2009).

V roce 2012 uveiejnili Van Hecke a Karst svou studii Parent and Family Impact of
Autism Spectrum Disorders: A Review and Proposed Model for Intervention Evaluation,
popisujici oblasti ovlivnéné souzitim s ¢lenem s autismem. Zminéné oblasti jsou rozdéleny
do tii okruhli — ovlivnéni rodiny, dopad na rodice a faktory ovliviiujici rodiCovsky stres a
zdravi. Dalsi kapitola shrnuje modely intervenci autismu a zapojeni rodicii do terapeutického
procesu. Z vysledku studie je zjevné, Ze narozeni ditéte s autismem ma velky dopad na
rodice a na aspekty rodinného fungovani. Bylo prokdzano, Ze rodi¢e vykazuji snizenou miru

viry v sebe a své rodicovské schopnosti. Dale u nich byla zjiSténa vyssi mira rodi¢ovského
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stresu a vyss$i uroven psychickych obav, ve srovnani jak s rodi¢i zdravych déti, tak s rodici
déti s mentalni retardaci ¢i ADHD. Souziti s autistickym ditétem je také spojeno se snizenou
kvalitou rodinného Zivota a nartistem manzelskych a sourozeneckych vztahovych problému

(Karst & Van Hecke, 2012).

Dalsi studie, Social Anxiety in Parents of High-Functioning Children with Autism
and Asperger Syndrome z roku 2013 publikovana Ebeling, porovnava socialni tizkost rodi¢t
déti s vysokofunkénim autismem a Aspergerovym syndromem oproti zdravé populaci.
Vysledky kvantitativniho zpracovani dat ukazuji signifikantni vétsi vyskyt socialni tizkosti
u matek autistickych déti oproti kontrolni skupiné zdravé populace. Vyskyt socidlni izkosti
u otcti déti s autismem je piiblizné stejny jako u kontrolni skupiny. Matky déti s AS skorovali
vySe ve vSech polozkach dotazniku SPAI, zatimco signifikantné vyssi skor u otct byl
pozorovan jen v subskalach somatickd, kognitivni, vyhybava a agorafobicka. Autofi také
podotykaji nezbytnost podpory well-being rodi¢t autistickych déti. Subjektivni pohoda
téchto rodici dle nazoru autort velmi pfispiva k détskému emoénimu rozvoji a well-being

celé rodiny (Ebeling et al., 2013).

V Ceské republice vysla v roce 2014 kniha s nazvem Détsky autismus v kontextu rodinné
resilience zabyvajici se problematikou détského autismu ve vztahu k charakteristikam
rodinného fungovéni. Jeji autorky Sladeckovd a Sobotkova podavaji uceleny piehled
informaci o historickém vyvoji pfi¢in a podstaty autismu, souc¢asnych teoriich etiologie PAS,
charakteristice této poruchy a rodiné s diagn6zou autismu. Ve svém vyzkumu orientovaném
na resilienci a rodinu sautistickym ditétem vyuzili kombinaci kvalitativniho a
kvantitativniho pfistupu. Metodami sbéru dat byly polostrukturované rozhovory s otci,
rodinna vypravéni matek, pozorovani, kasuistiky a dotaznik Family Hardiness Index (FHI).
Z vysledku vypliva, ze existuji tfi hlavni zdroje stresorti v roding, mezi které patii frustrace
Z neporozuméni atypickému projevu ditéte, dlouhé ¢ekani na spravnou diagnézu a socidlni
izolace. Jako nejdulezitéjsi faktory resilience jsou povazované aktivizace socialni opory,
pifehodnoceni pohledu na autismus a Zivot a navazani ¢i zlepSeni komunikace s ditétem

(Sladeckova a Sobotkova, 2014).
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VYZKUMNA CAST

6 Vyzkumny problém, cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Problematika autismu je v souc¢asné dob¢ velmi aktualni téma. Pfes mnohé vyzkumy
zustava tato porucha pro mnoho Iékait, psychologi, pedagogt, a hlavné béznou populaci
velkou neznamou. Mnoho rodi¢u dlouhou dobu tusi, Ze s jejich potomkem ,,neni néco
v poradku. Néktefi slyseli o autismu a predstavi si film Rainman. O Aspergeroveé syndromu
je povédomi jen malé. Tato nevédomost neovliviluje jen rodice, jejich fyzické a psychické
zdravi, ale také rodinu jako celek.

K hlub$imu zkoumani PAS dochdzi v rozmezi az poslednich dvaceti az tficeti let.
Vétsina vyzkumi, které jsou na téma autismus vedeny, se soustiedi na jednotlivé podtypy,
prevazné na détsky autismus ¢i na poruchy autistického spektra jako celek. Dobfte je také
prozkouméan Rettiv syndrom. Tomu, jakym zpisobem pusobi piitomnost poruchy
autistického spektra na fungovani rodiny, je vénovana pozornost v az poslednich nékolika
letech. Aspektim rodinného souziti s ditétem s poruchou Aspergeriiv syndrom v rodin€ neni
pozornost zaméfovana vubec €i jen okrajove.

Jak jiz bylo zminéno v teoretické Césti této prace, stale nebyla zjiSténa etiologie
vzniku autismu. Védci prichazeji s riznymi teoriemi ptic¢in napiiklad: nedostatek vitamini,
vystaveni rizikovym faktoriim v t€hotenstvi ¢i ockovani. Neustale se ménici ndzory nejen na
pri¢inu vzniku autismu, u¢innost rtiznych terapeutickych postupi, ale také na spravnost ¢i

nespravnost vychovy rodice déti s PAS velmi zatéZuje.

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace je za pomoci osobnich vypovédi ucastniki
popsat psychologické aspekty rodinného souziti s ditétem s diagnézou Aspergertiv syndrom.
DalS§im cilem je vytvofeni informacniho letdcku pro rodice déti s Aspergerovym

syndromem. Na zaklad¢ téchto cild jsem si zvolila tyto vyzkumné otazky.

e Jaké byly okolnosti stanoveni diagnozy u ditéte s Aspergerovym syndromem (AS)?
e Jaké zmeény v rodiné vnimaji rodic¢e v souvislosti s AS u ditéte?

e Jaka je socialni opora téchto rodin?

33



7 Metodologicky ramec vyzkumu

Pro tuto praci jsem zvolila kvalitativni pfistup, umoziujici tvorbu komplexniho,
holistického obrazu zkouman¢ problematiky (Hendl, 2016).

Situace, ve které se rodiny s ditétem s AS, nachdzeji se mize zdat podobna. Kazda
rodina je ale velmi specificka nejen svym fungovanim, zkusenostmi, ale také styly zvladani.
Kvalitativni pfistup k vyzkumu jsem si vybrala proto, ze mi poskytuje prostor pro
hloubkovou analyzu této problematiky, umoznuje pochopeni procesii a objasnéni vztahd,
které v ni probihaji.

Typem vyzkumu byla mnohocetna piipadova studie, umoziujici popis slozitosti vice
ptipadd, z hlediska studovanych jevi, témat a vztahii v komplexni a holistické roviné. Data
pro piipadovou studii ziskdvdme zrozhovorli, zaznami pozorovani ¢i dokumentd.
V mnohych piipadech dochazi k jejich kombinaci. Analyza dat piipadové studie je velmi
narocné jak z ¢asového hlediska, tak z hlediska mnozstvi dat. Data jsou kategorizovana,

tfizena a interpretovana (Hendl, 2016).

7.1 Vybér vzorku

Zakladni populace byla tvofena rodici, ktefi vychovavaji dit¢ s Aspergerovym
syndromem. Potencidlni respondenti byli do vyzkumu vybirdni metodou zdmérného vybéru
ptes instituce. Metodu zdmérného vybéru jsem pouzila z ditvodu specifi¢nosti skupin, které
tyto organizace sdruzuji. JelikoZ jsem zvolila uzké kritérium biologicky rodic vychovavajici
dite s Aspergerovym syndromem, byly moznosti ziskani respondenti omezené. Tyto
organizace mi usnadnily rodi¢e nalézt a kontaktovat je. Vyuzila jsem pomoci tfi organizaci
— spole¢nosti JAN v Olomouckém kraji, Kiesadla a Zvlastni Skoly (ZvS)
v Kralovehradeckém kraji. Z téchto organizaci jsem ziskala 9 potencialnich respondentt.

Vybér v institucich probihal takto. Ve spolecnosti Kiesadlo jsem si sjednala osobni
schlizku se socidlni pracovnici a psychologem, kde jsem sebe a svilij vyzkum patficné
predstavila a zaroven je pozadala o pomoc pii hledani vhodnych ucastnikli. Sociélni
pracovnice mi poté béhem mésice fijna zaslala kontakty na pét rodic¢i. Pani zastupkyni ve
Zvlastni Skole jsem zaslala emailem privodni informace o svém vyzkumu. Poté jsme se
osobné setkaly. Ja ji dovysvétlila podrobnosti vyzkumu a piedala letacek s privodnimi
informacemi pro rodice déti z autistické tiidy (viz ptiloha). Asi po tydnu se mi ozvali dva
rodice s tim, Ze maji zajem se zucastnit mého vyzkumu. Se spolecnosti JAN jsem udrzovala
pouze elektronicky kontakt. Jejich socidlni pracovnici jsem zaslala privodni informace. Se

dvéma rodici, ktefi byli socialni pracovnici osloveni, jsem se seSla osobn¢ v centru JAN,
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sdélila jim podrobnosti mé bakalaiské praci a ziskala Ustni souhlas s vyzkumem a
nahravanim. Potencialni respondenty z Kiesadla a ZvS jsem kontaktovala prostiednictvim
telefonu. Sd¢lila jim podrobnosti o vyzkumu a zeptala se jich, zda jsou ochotni se zucastnit
vyzkumu. Také jsem je informovala o nezbytnosti nahravani rozhovori pro zpravovani dat.
Vsichni ucastnici souhlasili.

Jako dalsi metodu vybéru jsem pouzila metodu prostého zamérného vybéru. Timto
zpusobem jsem ziskala dalSi Ctyfi potencidlni respondenty. Dostala jsem na né kontakt
prostfednictvim mych znamych a ptatel. Rodic¢e jsem kontaktovala pomoci telefonu. Sd¢lila
jim informace o vyzkumu a ziskala od nich Gstni informovany souhlas. Tato metoda slouZzila
K rozsifeni vzorku. Pro vybér potencialnich respondentti bylo stanoveno toto kritérium:

e Biologicky rodi¢ vychovavajici dit€ s Aspergerovym syndromem

V nékterych pfipadech pozoruji rodic¢e n¢jaké zvlastnosti v chovani svych déti jiz od
ran¢ho détstvi. VéEtSina si uvédomi, Ze s jejich ditétem neni ,,néco v potradku* okolo
predskolniho ¢i mladSiho Skolniho véku. Mnohdy maji rodice moznost porovnat chovani
ditéte s AS s jeho sourozenci (Thorova, 2016). Z tohoto divodu bylo pro mij vyzkum
dilezité, aby potencidlni respondenti byli pfitomni v Zivoté ditéte jiz od jeho narozeni a byli
jeho biologicti rodice.

Celkem bylo osloveno 13 potencidlnich respondenti. 3 potencialni respondenti po
uvazeni ucast odmitli. Jako diivod uvedli casovou vytizenost. Vyzkumny soubor tvotilo 10
respondentii. Vyzkumu se zc¢astnilo 9 zen a 1 muz.

Graf ¢. 1: Procentualni zobrazeni ucasti ve vyzkumu

UCAST VE VYZKUMU

= NEZUCASTNILI SE Z
CASOVYCH DUVODU

. ZQCASTNILI SE
VYZKUMU
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7.2 Popis vybérového souboru

Vyzkumny soubor tvotilo 10 respondentli. VéEtsinu tvotily zeny - 9. Muz se vyzkumu

zucastnil 1. Tito respondenti byli biologicti rodie ditéte. Osm z nich Zzilo v pivodnim

manzelstvi. Jedna Zena byla rozvedend a zila s pfitelem. Dalsi Zena zila v novém svazku.

Vétsina respondentlt méla vice déti. Dvé rodiny vychovavaly pouze jedno dité. Primémy

veék ditéte s Aspergerovym syndromem byl 15,9 let. Nejdiive byla ditéti stanovena diagnoza

ve 3 letech, nejpozdéji v 25. Primérny veék ditéte pii oznameni diagnozy byl 10,8 let. Jednalo

se o 7 chlapcti a 3 divky s Aspergerovym syndromem. Potadi zdravych sourozenct a ditéte

s AS bylo rtizné. Podrobnéjsi popis vzorku zobrazuje tabulka (viz. Tabulka ¢. 1).

Tabulka €. 1: Charakteristika vyzkumného souboru

Rodin | Utastni | Dét | PoFadi Pohlav | Vék Vék ditéte | Komorbidit
a k [ sourozenc | i ditéte | ditéte v a
i s AS v dobé | soucasnost

diagnoz | i

y
Rodina | Matka 4 3. Divka |25 28 Socialni
1 fobie
Rodina | Matka 4 4. Divka |13 19
2
Rodina | Matka 2 2. Divka | 13,5 15
3
Rodina | Matka 2 2. Chlape |7 11 ADHD
4 C
Rodina | Matka | 2 1. Chlape | 10,5 18 K.v.v.2
5 c
Rodina | Matka 5 4. Chlape | 7,5 9
6 c
Rodina | Matka 2 1. Chlape |5 10 Vrozena
7 c o¢ni vada
Rodina | Matka 1 1. Chlape |3 18 Paranoidni
8 c porucha

2k . v. v ozna¢uje komplikovanou vrozenou vadu dychaciho a polykaciho tstroji
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Rodina | Matka 1 1. Chlape |13 15 ADHD

9 c
Rodina | Otec 4 3. Chlape | 10,5 16 ADHD
10 c

7.3 Metody ziskavani dat a pribéh sbéru dat

Jelikoz jsem ve svém vyzkumu pouzila kvalitativni piistup, metodou sbéru dat bylo
polostrukturované interview. Bylo provedeno celkem 10 rozhovort, vzdy s jednim rodi¢em
z kazdé rodiny. Rozhovor trval primérné 45 minut. Sbér dat probihal od konce listopadu
2016 do poloviny ledna 2017. Pfed zapocetim sbéru dat prob¢hla pilotni studie, kterd slouZzila

k ovéfeni srozumitelnosti a vhodnosti otazek pro danou problematiku.

7.3.1 Polostrukturované interview

Polostrukturované interview patii mezi nejpouzivanéjsi druh interview. Vyznacuje
se tim, Ze je pfedem vypracovano schéma obsahujici témata a otazky, které je nutné¢ béhem
rozhovoru projit. Dle uvazeni tazatele muze byt potradi otazek a jejich formulace lehce
pozménéno a v piipad€ nutnosti ptidany dalsi dopliujici otazky. VSechny tyto metody slouzi
K co nejvétsi vytéznosti rozhovoru (Miovsky, 2006).

Rodi¢lm jsem se vZdy snazila maximalné vyjit vstiic. Navrh vhodného mista a casu
pro rozhovor jsem nechala na nich. Zpisob a misto provedeni rozhovoru se odliSovaly.
S vétsinou respondentll probéhl osobni kontakt. Se dvéma rodici jsem se sesla v terminu, na
kterém jsem se domluvila se socidlni pracovnici z centra JAN. Byla ndm poskytnuta jeji
kancelat, kde rozhovory probihaly po dobu programu déti. Ctyfi rodi¢e preferovali schiizku
Vv restauraci. Jedné mamince nejvice vyhovovalo setkani v jeji kancelafi po pracovni dobg.
Tti respondenti byli velmi ¢asové vytizeni a nebylo mozné se s nimi setkat osobné. Z toho
divodu jsem s nimi provedla rozvor pies aplikaci Skype. Aby byly navozeny podobné
podminky jako u pfedchozich rozhovori, byla pouzita také web kamera.

Pted kazdym rozhovorem jsem znovu informovala kazdého rodi¢e o mém vyzkumu.
Byl sezndmen s naleZitostmi ziskani dat a jejim zpracovanim — nutnost nahravani rozhovoru
z ditvodu zpracovani a zarucenost anonymity. Poté mi byl poskytnut Ustni informovany
souhlas s ucasti vyzkumu. Dle Ferjencika neni zadouci zacinat interview pfipravenymi
otazkami, ale je vhodné vytvofit pfijemnou atmosféru a k tématu rozhovoru dospét postupné

(2010). K tomuto ucelu slouzi zah#ivaci otazky (ice breakes). S ucastniky jsem se tedy znovu
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predstavila a blize seznamila. Poté jsem vytvofila prostor pro respondenty a jejich otazky,
které by mi chtéli polozit. Pfipadné otazky jsem odpovédéla a s n€kterymi Gcastniky jsem si
dale n€kolik minut nezdvazné povidala. VétSina vSak chtéla piejit rovnou k jadru rozhovoru.
Otazky byly usporadany do ttech okruhti. Prvni okruh se zaméfoval na okolnosti diagndzy,
situaci pfed ni a nasledné reakce rodici po obdrzeni diagnézy. Prvni otazky byly
koncipovany velmi oteviené, coz mélo rodi¢im pomoci rozpovidat se a nabit jistotu.
Druhym okruh mapoval souziti rodiny jako celku, zmény v rodinném fungovani a zvladaci
strategic. Tieti a posledni okruh se zabyval socialni oporou rodiny. (viz Ptiloha ¢. 8).
V prubéhu rozhovoru byly respondentim kladeny dopliujici otazky, které dopomadhali
blizSimu pochopeni tématu. V piipad€, Ze jsem si nebyla jista, jestli ucastnik otazku
pochopil, dale jsem se doptavala. V zavéru rozhovoru jsem ucastniklim pod€kovala za ucast,
ochotu a upfimnost. Respondentli jsem se zeptala na hodnoceni rozhovoru a odpovédéla na

ptipadné dotazy.

7.4 Metody analyzy a zpracovani dat

Data pro vyzkum, ziskana polostrukturovanym interview, byla fixovana za vyuziti
diktafonu do podoby audiozdznamu. Pofizeni téchto nahrdvek bylo se svolenim ucastnikli
vyzkumu. Nasledné byla data pfepsdna pomoci doslovné transkripce, kterou Hendl definuje
jako ,.,proces prevodu mluveného projevu do pisemné podoby* (2016, 212). Byly zachovany
nedokoncené véty, slova i dialekt mluvciho. V rdmcei opakované kontroly transkripce byly
do textu doplnény otazky z rozhovoru.

Poté jsem pfistoupila k redukci prvniho fadu, kdy jsem vynechala slovni vatu a text
prevedla do jednotného formatu. Struktura textu byla poté 1épe piehledna a usnadnila mi
dalsi postup. Ke zpracovani dat jsem pouzila metodu obsahové analyzy, coZ je proces, pii
kterém dochazi k identifikaci vzorcii v datech, vyhledavani, tvorbé a pojmenovani témat a
vztahli mezi nimi. Tato metoda je vhodna v piipadé, Ze vyzkumnik hledd odpovédi na otazky
o lidskych zkuSenostech a snazi se o porozuméni a reprezentaci (Hendl, 2016). Text byl
opakovang procitan a jednotlivé kody byly barevné oznaCovany. Na samostatny papir byly
poté vypsany navrhy na jednotlivd témata. Nasledné jsem texty znovu procitala a
k jednotlivym tématiim jsem na zakladé transkriptu vytvarela kategorie a podkategorie. Po
dal§im proc¢itani vSak v nékterych ptipadech dochazelo k jejich pozménéni ¢i zptesnéni.
7.5 Etické aspekty vyzkumu

Abych dodrzela etické aspekty vyzkumu, seznamila jsem tucastniky s ucelem

vyzkumu a spole¢ného setkani. Objasnila jim, co se od nich o¢ekavad. Zadna informace
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nebyla ucastnikim zatajena. VSichni respondenti se ti€astnili vyzkumu dobrovolné. Bylo jim
sd¢€leno, ze v ptipadé nepiijemné ¢i citlivé otdzky nemuseji odpovidat a mohou kdykoliv od
vyzkumu odstoupit, a to i poté, co jiz rozhovor prob¢hl.

Pted zapocetim rozhovoru mi byl od kazdého tucastnika udélen informovany souhlas
s vyzkumem. Respondenti souhlasili s nahrdvanim a naslednym zpracovanim dat. Bylo jim
vysvétleno, Ze rozhovor je nahravan z diivodu piesngjsiho zachyceni dat. Ugastniky jsem
také ubezpecila, ze ziskana data budou slouzit jen pro ucely dané prace a nebudou nikde
Sitena. Byla jim zaruCena anonymita a to tak, Ze jména a osobni informace sdélené
Vv rozhovoru byly vynechany, nebo zménény. Na konci rozhovoru jsem ucastniky
informovala, ze v ptipad¢ jakychkoliv dotazti mé mohou kontaktovat prostrednictvim mailu

¢i telefonu.
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8 Vysledky

V této kapitole popisuji vysledky polostrukturovaného rozhovoru, které jsou pro
lepsi piehlednost rozdéleny do ¢tyf okruhti. V zdvéru kapitoly uvadim zjisténé rozdily
Z hlediska pohlavi, jak ve vypovédich respondentii, tak mezi détmi s AS, a odpovédi na
vyzkumné otazky. V kazdém z okruht bylo vyty¢eno nékolik #émat a v kazdém z nich
zvyraznény kategorie a podkategorie. K lepsimu dokresleni textu byly uvedeny vypovédi
respondentli, zvyraznéné ,kurzivou a uvozovkami. V prvnim zokruhti se zabyvam
charakteristikou rodinného situace, protoze to povazuji za dilezité z hlediska uvedeni do

celkového kontextu.

8.1 Analyza rodinné situace

Charakteristika perinatdlniho a postnatalniho vyvoje

Z hlediska okolnosti narozeni déti, probéhl porod ve vétsing piipada (6) V terminu
bez naslednych komplikaci. Dalsi dvé déti se narodily v terminu, ale S vrozenymi vadami,
na jejichz feseni se rodiCe soustiedili az do mladsSiho Skolniho véku déti. Dve déti se narodily
predcasné, rodice vSak neuvadi zadné komplikace. Porodni vdha posledniho ditéte byla
pouze 900 grami a matka zminuje velké komplikace (jak prenatalni, tak postnatalni) a
opozdéni vyvoje v jejich dusledku.

U vétSiny  déti postnatalni yyvoj probihal v normé (6). Dva respondenti uvedli, ze
se u jejich déti vyskytlo epoezZdéni motorického vyvoje a feci. U jednoho ditéte se vyskytlo
opoZdéni feci bez piitomnosti opozdéni motorického vyvoje. Ve Skolnim obdobi byl rozvoj
feci ditéte jiz v norm&. U dalSich dvou déti doSlo dle rodi¢h k pozastaveni vyvoje. ,,P0O
ockovani tuberkulozy, ktera se dava v porodnici, ndsledovala reakce a poté se syn prestal
vwijet. *“ ,, Dva roky ve Skolce nemluvila a nikdo ji nemohl rozmluvit... Kdyz prekrocila prah
Satny, tak spustila, jak kdyz bicem mrska. Po ndstupu do prvni tiidy se zacala pripokakavat,
ale preslo to.

Co se tyce vzdélani, vétSina déti navstévovala matetskou Skolu a poté zdakladni
Skolu, 7 nichz jeden chlapec vyuziva sluzeb asistenta (6). Dva chlapci byli misto matetské
Skoly v péci staciondre. Jedna divka studuje viceleté gymndzium. ,,Dite mi prislo chytry,
Sikovny... Byla o parnik pred ostatnima a byla by skoda ji tam nedat. “ Dvé déti dochazeji na
stiedni §kolu a jeden chlapec byl tfi roky integrovan do zékladni Skoly. Momentalné chodi
do autistické tfidy na specidlni Skole. Jedna divka navstévovala nekolik stiednich Skol,

zadnou vSak neukondila.
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Charakteristika rodinného systému

Z hlediska charakteristiky rodiny v§echny rodiny byly uplné. V osmi rodinach spolu
zili puvodni partneii. Ve dvou rodinach matky, vychovavajici syny s AS, zily s novym
partnerem. Pod tihou emoc¢ni zatéze se puvodni partnefi rozesli. ,,Jako rozvedli jsme se,
manczel to jako nedaval, ale jsme v pratelskym vztahu. “ Dvé respondentky také ptipustily, ze
jejich manzel by mohl mit Aspergeritv syndrom. Déle pak jeden respondent (muz) sam
pripousti moznost, ze trpi Aspergerovym syndromem. Tato diagndza vsak u nikoho nebyla
potvrzena. V rodinach byl rizny pocet déti. V péti rodinach bylo dit€ s AS poslednim

potomkem rodiny. Druha ¢ast vzorku méla po ditéti s AS jeSté dalsi dité.

8.2 Situace v rodiné pred diagnézou

Charakteristika specifického projevu déti

Specificky projev déti, s jejichz rodi¢i jsem vedla rozhovory, byl velmi rozdilny.
Podaftilo se mi vS8ak nalézt nékteré opakujici se vzorce reakci. Z hlediska socidlniho chovani

a komunikace se u nékterych projevovala vétsi izkostlivost (4). Casto se u déti vyskytovala

socialni bezradnost a neobratnost (5) - zdanlivé nevyjadfovali zajem o své okoli (2), mé&li

problémy s navazanim piatelstvi (3), museli byt ,,pod dozorem* (4) a byli hodné klidni (4) a

sméli (5). Na druhou stranu dal$i déti byli popisovani jako spolecensti (2), ..svi, jini* (4),

velmi komunikativni (4) a ,,utékaii* (3). Mysleni déti je peCovateli charakterizovano jako

naivni (4) a déti jsou lehce manipulativni (5). Projevuje se také problém s chapanim zmén
(3) a svéhlavost (3). Inteligence vétsiny déti je v normé, u jedno byla naméfena subnorma
a Ctyfi déti byly shledany jako vysoce inteligentni. S tim souvisi 1 velmi dobréa deklarativni
pamét’ (4). ,, Ve dvou letech se naucil abecedu a heknul heslo na pocitaci.* Ne&které déti
maji vSak diky specifikim chapani problémy s u¢enim (4). Motorika je popisovana jako

S mirnymi obtizemi (4). Ve tfech piipadech se vyskytuje stereotypni chovéni a pohybové

manyrismy ve stresove situaci. Ve dvou ptipadech jsou rodice svym okolim upozornovani
na neupravenost déti. U nékterych déti se vyskytuje hypersenzitivita ptevazné na hluk (3),
ale také na svétlo, léky, barvy a stereotypni zdjmy — trubky, kulaté véci, provazky,
prodluZzovacky.

Rodice, ktefti registrovali specifické projevy svych déti, uvadéji, ze se prvni znamky
objevily bud’ jiz v raném détstvi (5) nebo az ve Skole (3). Pfipoustéji také vyskyt novych a

zhorSeni soucasnych projevii chovani béhem puberty (5).
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Reakce rodicit na specifické jednani déti

Vyvoj ditéte je velmi specificka zalezitost. Kazdé dité je jiné. Projevy kazdého ditéte

s AS jsou také odlisné. Mnozi rodice si tedy nemusi uvédomit (3), Ze se s jejich potomkem

,»néco zvlastniho déje. K tomuto dochazi v ptipadg, ze projevy nejsou tak vyrazné nebo je
chovani ditéte podobné tomu, jak reaguje néjaky ¢len rodiny. V nékterych ptipadech jsou
také rodice vytiZeni vychovou dalsich déti (2) ¢i FeSenim vrozené vady (2). ,,Jd jsem to moznd
nevnimala, protoze se mi v té dobé predcasné narodila dcera.“ Pokud si rodice uvédomi,
ze se jejich dité chova ¢i reaguje netypicky, nemusi tomu z vyse popsanych diivodli vénovat

pozornost (4) nebo naopak vyvinou aktivitu K FeSeni situace (3). ,, Védeli jsme, zZe je

opozdeny, ale prisuzovali jsme to tomu ockovani a taky tchyné tvrdila, Ze manzel byl
lingjsi... “Rodice, kteti aktivné vyhledaji pomoc pediatra ¢i psychologa, se vSak nemusi
setkat s potvrzenim svého podezieni. Dochazi k tomu napiiklad z dtvodu fale$né
negativnich vysledkid nebo nedostatecnych kompetenci daného pracovnika. ,,Chodili jsme
po psycholozich, vsude, ale nikdo to viastné nepoznal.

V ptipadég, ze rodi¢e nezaznamenali n&jaky specificky projev nebo si uvédomili, ze
jejich dité se projevuje jinak nez ostatni déti, ale z néjakého divodu situaci nefesili, byli ve
veétsing pripadi upozornéni_psychologem pii zapisu do Skoly nebo v SPC (4). Dale na
zvlastnosti v chovani poukazovali 1idé z blizkého okoli (3) naptiklad pratelé nebo piibuzni.

Graf ¢. 2: Popis reakce rodic¢u na specifika chovani déti

reSeni situace
rozpoznani
nevénuji
pozornost
nerozpoznani
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8.3 Citové prozivani rodica

Prozivani kazdého Clovéka je jedinecné. Kazdy jinak prozivame ztratu, zklamani,
radost nebo starosti. Li§ime se také v tom, co pro nas znamena rodicovstvi. Jedno maji ale
rodice spolecné — chtéji, aby jejich dit¢ bylo nejenom zdravé, stastné, ale také do urcité miry
spolecenské a kamaradské. Pro rodice je tedy velmi narocné, kdyz vidi, jak se jejich dité

trapi, sedi v koutku, nema kamarady anebo ma zdravotni problémy.

ProZivani rodiéu v obdobi pied diagnozou

Rodi¢e popisuji obdobi, které predchazelo stanoveni diagndzy jako stresujici.

Hlavnim stresory byly nevédomost z toho, co se jejich potomkem dé&je a problémy, se
kterymi se déti potykaji ve Skole. Zmifuji pfevazné obtize pii uceni, zapadnuti do kolektivu
ttidy nebo posméch a nepochopeni déti mimo tfidu. Jedna maminka prozivala stres z diivodu
feSeni vrozené vady ditéte a nespravné diagnozy tézké mentalni retardace. Toto obdobi je
také charakterizované jako velmi hektické, jak z divodu pracovni vytizenosti, tak také proto,
ze vétSina respondentll byly zeny, starajici se o déti. ,,Ja bych to popsala jako narocné
obdobi... byly u nas ctyri maly déti v rozmezi sedmi let. ““ Tti matky také dodéavaji, Ze zaZivaly
velkou nervozitu, z toho, co ptijde. ,, To byla porad nervozita, kdy bude néjaky problém, kdy
mi bude psat skola, at’ prijdu. “ Respondenti také prozivali nestésti a z toho, ze nevédi, proc¢
se jejich dité takto chovd, a Ze mu nemohou nijak pomoci ,, Pane Boze, co ji je? Dyt ji
davame uplny maximum, snazime se délat pro ni vse. Pocit bezmoci zazivali matky, které
pozorovali zvlaStni chovani déti a uvédomily si, Ze s jejich ditétem néco déje. Pii vyhledani
odbornikti jim v8ak bylo sdéleno, Ze je dité v potadku, ze ztoho vyroste. K mému
prekvapeni tii respondenti (véetné jediného muze) uvedli, ze toto obdobi hodnoti jako

relativné klidne.

Priubéh diagnostického procesu (Dg. Proces)

Prozivéni rodict velmi ovliviluje v€asnost obdrzeni diagnozy, ale i samotny pribéh
a trvani diagnostického procesu. VéEtsina rodicii uvadi, Ze se diagnézu AS dozvedéli od
prvniho odbornika, kterého kontaktovali. Tfi rodi¢e navstivili dva odborniky. Prvni jim bud’
nepomohl nebo stanovil jen, Ze dité trpi Poruchou autistického spektra. Dva rodice dokonce
dlouhodobé vyuzivali sluzeb psychologa a psychiatra. Pfesto tito odbornici nepoznali, Ze by
dit¢ mohlo mit autismus a spravnou diagnézu se rodice dozveédé€li az po zméné psychiatra.
Pro dal$i matky a otce déti, ktefi tusi, Ze jejich dit€ neni v porfadku a aktivné vyhledavaji

pomoc, je zkuSenost téchto dvou respondentek velmi demotivujici a vyrazné zhorSuje jejich
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prozivani.

Z pohledu na v¢asnost a délku dg. procesu, byla vétsina déti (6) diagnostikovana

az po 10 roce zivota, jedna slecna dokonce zjistila, ze ma AS az ve svych pétadvaceti letech
—sama kontaktovala NAUTIS. Matka popisuje reakci dcery, kdyz se dozvédéla o své poruse.
,»Maminko, ja jsem tak Stastna. Ja nejsem blazen.* Polovina rodicl, zmiiuje, ze se jim
pribéh diagnostického procesu piipadal zdlouhavy. Déti druhych péti rodict obdrzely
diagnézu krdtce po prvnim kontaktu s odbornikem.

Z velkého vétsiny obdrzeli déti pfimo diagnozu AS. U dvou déti byla nejdiive urcena
diagndéza PAS a poté v rozpéti nékolika let AS. Dve¢ tii byli nejdiive diagnostikované jako
hyperaktivni s poruchou pozornosti a u dalsiho bylo podezieni na tézkou mentalni retardaci

Z hlediska pristupu psychologll a psychiatri, byla vétSina rodic¢t (6) spokojend a
nic by na pribéhu sdéleni diagndzy neménili. Jedna matka podotkla, Ze sice byla spokojena
S pristupem lékare, ale vadila ji dlouha objednaci doba a zdlouhavy prabéh diagnostického
procesu. Dalsi zena uvedla, Ze byla také spokojena. Ptislo by ji vSak vhodné, kdyby ji bylo
sdéleno vice informaci. Dva respondenti byli spiSe spokojeni. Nevyhovoval jim zpusob,
jakym se diagnéze dozveédéli a pocitovali zmatek z toho, kolik nezndmych pojmu jim bylo
sdéleno. Ocenovali by vétsi informovanost, nejenom odkazy na knihy. ,, Pani psychiatricka
nam poslala po ty jakoby tete ve stacionadri zpravu. Vic nam k tomu nerekla. “ Jako spise
spokojeni se rodi¢e popisovali z divodu, Ze k pfistupu méli jen mensi vyhrady nebo se
Vv pribéhu dg. procesu setkali s vice odborniky a byli nespokojeni s pfistupem nékterych
z nich. Nespokojenost popisovali dva tGcastnici. Zcela jim nevyhovoval zptisob, jakym byla
diagnoza stanovena. Dale si st€Zovali na dlouhé objednaci lhiity a mélo informaci pfi sdéleni

diagnozy.

Graf ¢. 3: Spokojenost s pristupem v ramci dg. procesu

-
-
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Reakce na diagnozu; jeji piijeti &i popieni

Vétsina rodici si preje zdravé dite. Poté co zjisti, Ze jejich dité je néjakym zptisobem
postizené, nastdva dlouhodoby proces vyrovnavani s timto faktem, popsany napiiklad
Thorovou nebo Vagnerovou. Na reakci rodict pisobilo, do jaké miry si uvédomovali vyskyt
specifického chovani ditéte a také jak prozivali dobu pfed diagnézou. RodiCe pfevazné
reagovali podle vzorce popsaného v grafu ¢. 3 Pokud si neuvédomovali specifika, vnimali
diagnoézu negativné (3) — popisovali Sok, piekvapeni, stres. Jedna maminka vibec
nevnimala, Ze by jeji dit¢ mélo jakékoliv pfiznaky a po sdéleni diagnozy stala pfed novou
situaci, kterou musela rychle vyftesit. Dale 3 rodice, ktefi si také ni¢eho nezvyklého nevsimli,
popisovali svou reakci na diagnozu pezitivné. Takto svou reakci popisuje matka ditéte
s komplikovanymi vrozenymi vadami, u kterého byla puvodni diagndza tézka mentalni
retardace. ,, Nejvetsi Soky jsme zazili hned po porodu, sli jsme z toho nejhorsiho k lepsimu. *
Dalsi dva respondenti zminuji, ze si uvédomovali nezvyklé chovani ditéte a diagnézu
vnimali pozitivné. Konecné védéli a pochopili, pro¢ se jejich dité chova urcitym zpltisobem
., Byl to vychod z beznadéje . Jedna matka, ktera také pozorovala specifika, v§ak vnimala
diagnozu negativné. Posledni respondentka, ktera nezaregistrovala specifika, prozivala
smiSené pocity. Diagndzu vnimala pozitivné, ale méla strach z medikace a vedlejSich ti¢inkd.

Viceméné uz vsech respondentti se vyskytuje opravnény strach z budoucnosti.

Tabulka €. 2: Jak piisobi uvédoméni si specifik chovani na vnimani diagnézy

specifika vnimani pocet

ditéte diagnodzy respondentii
neuvédoméni pozitivni 3
neuvédomeéni negativni 3
neuvédoméni smiSené 1

uvédoméni negativni 1

uvédomeéni pozitivni 2

Daéle jsem se doptavala, zda bylo tézké pro rodice prijmout diagndézu Aspergertiv
syndrom. Dalo by se ptredpokladat, ze respondenti budou odpovidat na tuto otazku
v souvislosti s tim, pfed jak dlouhou dobou bylo jejich dité diagnostikované. Proces
vyrovnavani se s naro¢nou situaci je ale velmi individudlni zaleZitost a u kazdého ¢lovéka

jednotlivé faze trvaji rizné dlouho, coz potvrdil i mtj vyzkum. Sedm respondenti
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odpovédélo, ze pro n€ nebylo tézké tuto diagnézu piijmout. ,, Nevnimala jsem to jako néjaky
probléem. Myslim si, Ze je to prosté vyjimecny clovek. Ja bych to dité ani nemenila. “ K této
skupingé pattili rodice, jejichz déti byli diagnostikované pied dvéma az patnécti lety. Dvé
matky pfipustili, ze se s diagnézou smiFily, ale s urcitymi obtiZemi. Je nutné poznamenat, ze
ani jedna z nich nepozorovala specifika ve vyvoji ditéte a diagnéza pro né byla Sok.
V soucasné dobé s touto diagnézou rodiny ziji 2,5 a 5 let Posledni respondentka nedokdzala
na tuto otazku edpovédeét. O diagnoze své dcery vi 6 let a také si pied diagndzou niceho
zvlastniho v dcefiném chovani nevSimla.

Pfijde mi zajimavé, ze obdobi pied diagn6zou vnimaly negativné vétSinou zeny, ale
na jeji sdéleni reagovali dle vypovédi respondentek hife muzi. V piipadé otce, ktery se
htte jeho Zena
8.4 Situace v rodiné po sdéleni diagnozy

Zmény v rodinném fungovani

24

¢leny domécnosti. Kromé tii respondenti, kteti bud nedokdzali posoudit, zda doslo ke
zménam v rodinném fungovani, nebo dle jejich ndzoru Zddné zmény neprobéhly, vSichni
ucastnici vyzkumu ptipoustéji, ze v jejich zivoté a zivoté jejich blizkych doslo k urcité
zméné. Jedna respondentka uvedla, ze citi, Ze se zmé&na netyka rodiny, ale ji. Kazdy z téchto

respondentl uvadi, ze ditéti musi vénovat vice svého ¢asu a pozornosti. Mnozi (3) museli

svému ditéti maximalné ptizpusobit chod rodiny, nebot’ dit€ nemulize byt bez dozoru a je

nezbytné s nim d¢lat tikoly a vSude ho dopravovat. ,, Samozrejmé, Ze vyZaduje vice péce,
mladsi je v prvni trFidé a chodi do Skoly sam a tady toho musim vozit.“ Vice jak polovina
rodicu také dité Castéji pozoruje, snazi se nalézt zpiisoby, jak s dit€tem co nejlépe vychazet
a jak ho Iépe v zivoté doprovazet. Ve vétsing ptipadi doslo v rodinach k vétsimu sbliZeni,
minimalné mezi partnery. Dvé manzelstvi se ale rozpadla. Do rodinného fungovani se také
vice zapojili dal$i sourozenci, a to at’ na popud rodi¢li nebo sami od sebe. Rodice u nich také,
nehledé€ na to, zda bylo dité starSi nebo mladsi nez jeho sourozenec s AS, pozorovali vétsi
samostatnost, ve smes vSech smérech. ,, Ona samoziejmé citila, zZe je odmalicka postavena
na druhou kolej a byla hrozné Sikovnd a vSechno si delala sama*®. Z hlediska pracovniho
poméru, vétSina respondentii pracuje na plny Gvazek. Nékteti z nich vSak zvazovali, jestli
by pro n¢ nebylo lepsi mit jen CasteCny. Zatim ale sviij uvazek, pievazné z financnich

divodu, nesnizili. Dvé matky maji édstecny tivazek, jedna zustala doma, kde se vénovala
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péci o syna. V soucasné dobé kromé pobirani c¢aste¢ného invalidniho divodu, fidi
spolecnosti vénujici se autistim. Jedna respondentka je jiz v diichodu, ale aby mohla co

nejlépe podporovat svoji dceru, tak ona 1 manzel stale pracuji.

Zmény komunikace

Dité s Aspergerovym syndromem sice dokaze 1épe komunikovat, ma vétsi slovni
zasobu, ale potad je u ného jistym zplisobem narusen proces zpracovani informaci. Tohoto
faktu si rodice byli védomi. Proto, aby dité dokazalo 1épe pochopit, co od n¢ho zadaji nebo
co mu svym sdélenim snazi fici, zacali zdmérné ménit zpiisob, jakym s nim mluvi. Takto
jednalo 5 respondentii. Popisuji také, ze novy styl komunikace, ktery vyuzivali, zlepsil jejich
vztah sditétem. Dvé respondentky pfipoustéji, Zze vrodiné doslo k urCité zméné
komunikace, ale tuto zménu vnimaji spiSe jako pestupny proces. Tti matky dodavaji, ze
Zddnou zménu komunikace nepozorovaly.

Rodice, kteti urcitym zplisobem zménili svlij ptistup k ditéti a tim 1 styl, jakym s nim
komunikuji, popisuji tyto strategie. Kdykoliv s ditétem mluvi, snazi se vice vysvétlovat, byt
trpélivéjsi, a hlavné mluvit v kKlidu a jasné. Dale se snazi s ditétem nediskutovat, nehadat se
Snim a vyjit mu vstfic. ,,Kdyz na néj nezacilim pozornost, tak vim zZe zacne s tim svym
poskakovanim.... Abych tomu predesla, opustim konverzaci s nékym jinym a vyhovim jemu,
aby zase neudélal scénu.” Je samoziejmé, ze v dusledku vypéti sil, rodi¢tim v nékterych
ptipade dojde trpélivost a za¢nou na dité kiicet. VSichni Gcastnici se ale shoduji v tom, ze
zvyseni hlasu nema zadny chovani ditéte efekt a mnohdy situaci jesté zhorsi.

Rodice popisuji také nariist konfliktii jak s partnerem, tak se svym okolim. Ve
vetSing piipadil se tyto neshody tykaji zptsobu, jak se jeden z manzelii chova k ditéti s As
nebo rozporu vuci terapii. ,, Manzel ma velmi specificky ndazor na psychology, psychiatry a
brani lékii. Je zdsadne proti asistentovi ve Skole.” Mnohdy se také jeden rodicu citi
upozadény. K hadkam také dochézi v pfipadé, Ze jeden nebo vice ¢lent rodiny diagnézu

nepiijme.

Zvladani narocénych situaci

[ ptesto, Ze se kazdy vyrovnavame s narocnou situaci riizné, existuji urcité spolecné

vzorce chovani, které pii jejich feSeni vyuzivame. Bud' to pasivné c¢ekame, jak situace
dopadne a snazime se prehodnotit emoc¢ni ndhled na coping zaméfeny na emoce), nebo

aktivné vyhledavdme moznosti, jak situaci fesit (coping zamefeny na problém).
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U vétsiny respondentd se vyskytoval aktivni zpiisob zvladani narocnych situaci.
Aktivné vyhledavali, informace, snazili se o zamérnou zménu komunikace s ditétem s AS.
Dvé¢ matky umistili syna do stacionare, kde mu byla dana lepsi a vhodnéjsi péce nez ve
Skolce. Dalsi rodic¢e si sjednali schiizku se specialnim pedagogem nebo psychologem.
Apelovali na né, Ze s jejich ditétem neni v§e v normée a nenechali se odbit. Dvé zeny se také
ucastnili rdznych piednasek o 1écbé a terapii (TEACCH, ABA terapie atd.). Jedna matka
dokonce byla natolik nespokojena se soucasnou situaci a pristupem odbornika k rodi¢tiim
s autismem, ze se svou kamaradkou zalozila organizaci sdruzujici rodi¢e déti s PAS a
zasazujici se o propagaci autismu. U dvou respondentek ptevazoval spiSe pasivni zpiisob
zvladani zatéze — napiiklad 1écba psychofarmaky. Také spiSe ocekévaly, Ze jim okoli
informace poskytne a pomtiZe jim s feSenim situace.

Rodicu jsem se také doptavala na riizné naroéné situace, které v souvislosti s AS musi
fesit. NejCastéji zminovali, Zze je pro né narocné korigovat viditelné projevy ditéte na
vetejnosti. Neptijemna jim byla také reakce okoli. Jedna maminka popisuje, ze jejich dité je
velmi klidné, tiché a nema viditelné projevy specifického chovéni a okoli proto nechépe, ze
pro¢ by mélo k ditéti pfistupovat odliSné. ,, Problém je s tim, Ze to na téch deétech neni videt,
Ze maji néjakej problém, zZe to neni fyzicka vada nebo néco.“ V ptipadé, ze jsou specifické
projevy ditéte vyrazné, je pro rodice té¢zké ustat nevhodné poznamky okoli. Jedna Zena
povaZzovala za naro¢né zvladnuti projevi svého ditéte, ale spiSe vidéla problém v nastaveni
spolecnosti. ,Velka boj s urady, uznani ZTP (invalidni dichod), administrace. Neni
pripravené chranené bydleni. Nejsou specialisté ani odlehcovaci sluzba. Co se stane, az
umreme? Nikde tyhle déti nechtéj, protoze to nikdo neumi a vsichni se jich boji. *

Respondenti se mi poté pokusili nastinit své strategie, které pii zvladnuti téchto
naro¢nych situaci vyuzivaji. Rodi¢e znovu zminovali rizné komunikacni strategie jako
napiiklad mluvit precizné, konkrétn€ popsat ditéti, co se bude dit, striktnost, odvedeni
pozornosti ditéte od stresoru, klidny ptistup, hlavné nevyhrozovat. Dle mnohych matek je
také dilezita piiprava pted néjakou udalosti, kam s ditétem jdete. Je vhodné mu konkrétné
popsat co se bude dit a pfipravit ho na rizné¢ moznosti, které mohou nastat. Rodi¢ by mél
mit také pfipravené alternativni moZnosti feSeni, aby on sam byl pfipadé ndhlé zmény
v klidu. — napiiklad najité dalsi dopravni spojeni atd. Ugastnikim také pomaha, kdyz si
mohou o svém trapeni s nékym promluvit, vypovidat se z toho; nebo si 0 ném popiemyslet
a posunout se dal. ,,Jd se nad tim nepozastavuju. Mé by to smetlo.“ Mnohdy se né¢kterym
rodi¢lim zd4, ze jejich usili je marné. V téchto ptipadech je pro né ptinosné videét vysledky

ditéte a alespon Castecné zlepSeni situace. Respondenti také dodavaji, Ze jim velmi pomohla
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podpora rodiny a prdtel. \ piipad€, ze tyto strategie nebyly dostate¢né, vyuzili rodice
medikace, jak pro své déti s AS, tak pro sebe. (antidepresiva, 1éky na podporu pozornosti
atd.)

Relaxace

Tti respondenti uvadéji, ze nemaji ¢as relaxovat. Vétsina si vSak alespon néjaky cas
pro sebe najde. N¢kteii si s partnerem sednou, pusti si film a daji dobré vino. Dalsi problémy
zpracuji béhem spanku. Jini si ve volnych chvilich pfectou ¢asopis nebo délaji rizné rucni
prace. NejCastéji se uCastnici odreagovavaji sportem a pohybem.

Protoze je vychova ditéte s AS je velmi naro¢na, povazuji za vhodné a piinosné, aby
si rodi¢e nasli Cas, Jak na sebe samotné, tak na svého partnera.

Socidlni opora rodin

Socialni opora rodin z mého vyzkumu byla ve vétSiné piipadi dostatecnd. Kromé
dvou respondentd, jejichz okoli ani rozsifend rodina diagnozu nepiijala, se m¢li Gcastnici
moznost vZdy na nékoho z rodiny nebo svych pratel obratit. Chodili naptiklad s kamarady
do spolecnosti, jezdili na spoleéné dovolené. Babicky hlidaly déti. Nekteti respondenti se
potykali s tim, Ze nékdo z jejich rodiny se s diagnézou nevyrovnal. ,,Ségra ta se za néj stydi
do ted. Nasi délaji, zZe to neni.*“ Obecné popisovali, ze problém piijmout a pochopit projevy
vyplivajici z dané nemoci, méli lidé ze star$i generace, a to piedev§im muzi. ,,Ona mamka
to néjak akceptuje, ale poradd 7ika, Ze to bude dobré, Ze se to zlepsi. Tchan by ho srovnal. *
Pouze dva respondenti uvedli, Ze danou diagnézu vSichni, jak rodina, tak ptatelé, pfijali a
akceptuji ji.

Z vyzkumu vyplivd, Ze Aspergeriv syndrom spiSe neovliviiuje $ir§i rodinné a
ptatelské vztahy. VétSina respondentd uvedla, Ze nepozoruje Zddné zmény V pratelskych a
rodinnych vztazich. Jedna respondentka podotyka, ze se vztahy spiSe zlepSili. Dvé
respondentky vnimaji zhorSeni. Jedna Zena mén¢ vola své matce, kterd moc nechape projevy
AS. Nechce ji zatéZovat a stézovat si. Druhd Zena vnima vétsi socidlni izolaci a lhostejnost
znamych. ,, Nepoptali se, jak se dari. Je to takovy, kazdy se to boji otevrit, a ta rodina zase
vnima, ze je to problém, kterymu nikdo nerozumi. Je to takovy ze dvou stran.

Dale jsem se rodi¢l doptavala, zda vyuzivaji né¢jaké moZnosti socialni opory. V

piipadé€, Ze ucastnici neveédéEli, nabidla jsem jim tyto moZnosti: podpiirné centrum, setkani
s jinymi rodi¢i déti s AS, psycholog, psychiatr, pfispévky od statu. Jedna maminka Zadnou

z moznosti nevyuzila. VétSina rodi¢ii pobird pfispévky od statu (pfispévek na péci, na
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bydleni nebo si 0 n¢ v blizké dobé chce zazadat. Tti déti jsou v invalidnim diichodu. Jen
néktefi rodi¢e (6) dochézeji do néjakého specializovaného centra (NAUTIS, Kiesadlo,
Rukavicka, JAN) kde se ucastni rodi¢ovskych setkani, podptirnych skupin pro rodice a jejich
déti navstévuji nacviky socialnich dovednosti. Ostatni rodice jiz o sluzby center nemaji
zajem Ci je nepotiebuji (3) Kdyz bylo dité mladsi vyuzivala jedna matka sluzeb ranné péce,
ktera ji velmi pomohla pii zvladnuti narokl vyplivajici z potieb ditéte Dalsi respondentka
bydli v malém mésté a z Casovych divodi nemtze do vétsiho mésta dojizdét. Rada by
navazala s n¢jakou dalsi rodinou s AS osobni kontakt, a proto se snazi alespon navstévovat
rizné podplrné skupiny na Facebooku — napiiklad: Rodic¢e déti nejen s PAS; Aspergeriv
syndrom; D¢éti s PAS, ADHD, EPI, atd; Autismus-alternativni 1é¢ba; Aspergertv syndrom;

Alternativni a augmentativni komunikace; Technika pohadkového vzoru; Dannyho metoda.

8.5 Rozdily z hlediska pohlavi
V mém vzorku byl pfitomen pouze jeden respondent muzského pohlavi a pouze tii
déti s AS Zenského pohlavi. Presto bych rada vytkla néjaké zajimavosti a reakce, které byly

u opacného pohlavi rozdilné.
Rozdily mezi pohlavim u jedincu s AS:

e U divek pfevazoval negativni pohled na svét.
., Usoudila, Ze ji pomoci neni. Sama sebe odsoudila, Ze tu neni hodna bejt, protoze
neni schopna prezit, v tyhle spolecnosti. “

e rodice je popisovaly jako vice emotivni nez chlapce

e vyskytly se u nich na rozdil od chlapci sebevrazedné tendence

e divky byly popisovany jako nadprimérné inteligentni a svéhlavé

e divky byly diagnostikované v pozd¢jsim véku nez chlapci

Rozdily mezi pohlavim u respondentii
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e ze zprostiedkovanych vypovédi reagovali na diagnézu hiire muzi

,, Proc¢ zrovna my bychom méli mit takovyhle dité?

ucastnik vyzkumu v8ak nemél problém s piijetim faktu, Ze syn ma tuto poruchu

Celkové se respondent na svou situaci diva vice pozitivné
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8.6 Odpovédi na vyzkumné otazky

Jaké byly okolnosti stanoveni diagnézy u ditéte s Aspergerovym syndromem (AS)?

To, jak rodi¢e vnimali stanoveni diagnozy, a cely diagnosticky proces ovliviiovalo
nekolik faktort. Zaprvé bylo dulezité zjistit, zda si rodiCe jiz pied stanovenim diagndzy
uvédomovali n¢jaké specifické chovani svého ditéte. Poptipad¢, zda je na toto chovani
nékdo z jejich rodiny, blizkého okoli nebo odbornikii (pfedevsim z fad pediatri a pedagogi)
Vv ¢as upozornil. V piipad€, Ze rodice néjaké symptomy postiehli predstavovala pro né
diagnoza prevazné ulevu. Rodice popisovali, ze obdrzeni diagndzy piedstavovalo vychod
nefesitelné situace. Konecné védeli, proc se jejich dit€ chova urcitym zpiisobem a Ze za jeho
projevy nemohou. Je pochopitelné, ze peCovatelé, ktefi nepozorovali nic, co by jim ve vyvoji
a chovani ditéte pfislo specifické, vnimali diagnézu negativné. Najednou stali pted
problémem, ktery bylo nutné fesit. Mnozi ale fakt, Ze jejich dit€¢ ma Aspergertiv syndrom
pfijmuli dobfe a vnimaji své dité jako vyjimecného Cloveka, ne jako osobu, kterd ma néjaké
postizeni.

Dalsim faktor, ktery rodi¢e popisovali byl samotny pfistup odbornika. VétSing
respondentll vyhovoval zptsob, jakym se o nemoci ditéte dozvédéla. Nekteti vyjadiovali
spokojenost s pfistupem, ale bylo by pro né¢ lepsi, kdyby bylo pfi sdéleni podéno vice
informaci. Nékolik respondentt bylo vyrazn¢ nespokojenych, nebot’ jim ptistup 1ékate ptisel
velmi nevhodny, neobdrzeli Zadné informace a museli na kone¢nou diagnézu dlouho cekat.

Utastnici také zmitiovali, Ze byli nespokojeni s dlouhymi objednacimi lhtitami,
nutnosti navstévy vice odbornikii a také s jejich neprofesionalnosti. Nékolik z nich
pravidelné dochézelo k psychologovi a psychiatrovi. Tito pracovnici v§ak symptomy ditéte
nezaregistrovali a rodice tak nadale Zili s mylnou piedstavou, Ze je jejich dité zdravé. To
vedlo ke zpozdéni diagndzy a zmensilo moznosti terapeutického ovlivnéni tohoto syndromu.

Rodict, ktefi se o poruse svého ditéte dozveédeli relativné veas bylo méné nez téch,
ktefi museli na kone¢nou diagnézu dlouho ¢ekat. Primérné bylo dité diagnostikované v 11
letech. Jedna slecna zjistila, ze trpi timto syndromem az ve svych pétadvaceti letech. Mnozi
byli také konfrontovani s nespravnou diagndézou ditéte. U dvou déti bylo nejdiive
diagnostikované jen ADHD. Jedna maminka nékolik mésict zila s mylnou piedstavou, ze

jeji dit€ ma t€Zkou mentalni retardaci a nikdy nebude schopno mluvit.

Jaké zmény v rodiné vnimaji rodic¢e v souvislosti s AS u ditéte?
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Kromé tii respondentli, ktefi nedokdzi popsat, zda zména probéhla nebo si zadné
zmény nevsimli, popisuje vétSina rodicl urcité zmény v rodinném fungovani. Tykaji se
piredevsim komunikace, soudrznosti rodiny, pracovniho poméru a volného casu cClent
rodiny. Zaprvé rodiCe tvrdi, Ze z velké cCasti doSlo ke sblizeni rodiny. Partnefi se vice
podporuji. Dalsi déti respondentli se samovolné nebo na prosbu rodict vice zapojuji do
chodu rodiny — Kdyz rodi¢e nemohou, délaji se svymi sourozenci ukoly, doprovazi je na
krouzky, zastavaji domaci prace apod. Potomci bez postizeni jsou popisovani jako
samostatnéjsi a prizpusobivéjsi. Ve dvou piipadech se rodina z urcitych davodi rozpadla.
Dale vSichni rodice piipoustéji, Ze museli zménit sviij denni reZim a nemaji mnoho nebo
skoro zadny c¢as pro sebe. VéEtSina rodi¢th musi dité hlidat, protoze nemuize byt bez dozoru
nebo ho minimélné¢ né€kam vozit, délat s nim ukoly ¢i ho jinak podporovat. Jedna
respondentka zapujcila své dcefi byt, ktery piivodné chtéla se svym manzelem prodat.

Déti vSak nejsou na rodi¢ich naprosto zavislé. Mnozi rodi¢e si mohou dovolit plny
pracovni pomér. Jen ne€kolik z nich ma polovicni tivazek ¢i zistalo s ditétem doma. Aby
mohla jedna respondentka své dité pln€ podporovat, chodi i ptes sviij diichodovy vék stale
do prace.

Z hlediska komunikace doslo v rodinach az na néjaké vyjimky k velkym zménam.
Rodice se s détmi nehadaji, snazi se na n¢ nezvedat hlas, nediskutovat s nimi. Naopak mluvi
klidng, snazi se hodn¢ vysvétlovat a sdélovat ditéti konkrétni pozadavky, coz jim naptiklad
pomaha pii naroCnych situacich, které zazZivaji. Déale se pokousi dit€¢ na novou situaci
dostate¢né pripravit. Vysvétlit mu, jak bude probihat, co se bude od néj ocekavat, co se mize
piipadné stat.

Zménil se také pristup pecovateld k détem. Jelikoz se ve vétSin€ piipadl rodice
s diagnozou smifili, pfistupuji k détem podle jejich redlnych moZnosti a potieb. Nekladou
na dité pfilisné pozadavky, ,,.berou je takové, jaké jsou a snazi se zajistit riizné moZnosti
k rozvoji jejich schopnosti. Déti maji ve skole asistenta ¢i individualni plan, chodi do SPC
apod.

Doslo také ke zmeéné proZivani rodicl. VéEtSina z nich prozivala obdobi pied
diagno6zou jako stresujici, hektické a bezvychodné. Mnoho z nich bylo nestastnych, protoze
netusilo, co se s jejich ditétem dé&je. Jen tfi respondenti toto obdobi prozivali bez néjakych
komplikaci a popisuji ho jako klidné. Poté, co zjistili, Ze divodem chovani a projevi ditéte
je urcitd choroba, vétsiné rodici se ulevilo. Jedna matka, proZivala opac¢né pocity nez ostatni

rodice. Obdobi pied sdélenim diagndézy vnimala jako klidné a nevSimla si néjakych
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specifickych projevii ditéte. Poté co ji bylo oznameno, ze dit¢ trpi Aspergerovym
syndromem, zacalo pro ni hektické obihani odborniki a feSeni nové vzniklé situace.
Jaka je socialni opora téchto rodin?

Socialni opora rodin z mého vyzkumu byla ve vétSin€ pripadi dostatecna. VétSina
respondentll nevnima zadné zmény v pratelskych a rodinnych vztazich. Chodi s ptateli do
spole¢nosti, na veceri, jezdi s nimi na dovolenou atd. Prarodic¢e hlidaji déti. Dv¢ ucastnice
vSak vnimaji, Ze se jich vztahy s okolim a rodinou zhorsily. Bud’ to vnimaji vétsi izolaci,
nebo nechtéji zatéZovat své nejblizsi, stéZovanim si na obtiznost situace. Jedna Zena naopak
popisuje, ze u vztahi doslo ke zlepSeni. Rodina se v dusledku vyrovnavani se
s Aspergerovym syndromem vice sblizila. V§ichni si nastudovali, jak se maji k danému ditéti
chovat apod.

VétSina Ucastniki si pochvaluje, jakym zpiisobem se zachovali 1idé v jejich okoli.
Neékterym respondentim pomahala matka, jinym tchyné, sourozenci nebo cela rodina.
V ptipadé, ze Clenové Sirsi rodiny Aspergertiv syndrom neakceptovali, méli matky oporu z
vEtsi ¢asti ve svych pratelich.

Rodice také hojné vyuzivali moznosti socidlni opory z hlediska instituci a podpory
statu. Navstévovali nebo stale navstévuji rizna centra (SPC, Kiesadlo, NAUTIS, JAN).
Jedna respondentka si velmi pochvaluje sluzby ranné péce, ktera ji byla velkou oporou. Dvé
matky se schazeli s rodi¢i dalSich déti s AS. Jedna ucastnice nevyuziva Zadnou z moZnosti

podpory. Dvé pobiraji pouze finan¢ni ptispévky od statu.

9 Diskuze

Tato kapitola je rozdélena do né€kolika ¢asti. V prvni z nich popisuji vysledky, které
se vSak tykaji jen vyzkumného vzorku a porovnavam je s dal§imi vyzkumy. Dale poukazuji

na limity a pfinosy vyzkumu. A v posledni podkapitole shrnuji ndméty pro dalsi vyzkum.

9.1 Vysledky polostrukturovaného interview

U vétSiny respondentli prob¢hl pfirozeny porod bez komplikaci. Neékteré
respondentky uvadely, Ze narozeni ditéte provazely n&jaké komplikace, coz je ale béZné.
V souladu s dostupnou literaturou (Attwood, 2005; Hort et al., 2008, Thorova, 2016)
probihal vyvoj déti v norm&. Pouze u nékolika déti mél vyvoj n¢jaka specifika. Dveé déti
meély opozdény vyvoj motoriky i feci. U jednoho byla opozdéna pouze fe¢. V mladSim
Skolnim véku jiz dité¢ mluvilo plynule. Intelekt déti, az na jednu vyjimku, nebyl narusen a

nekteré déti se dokonce pohybovali v pasmu nadpriméru.

53



Karst a Van Hecke (2012) uvadéji, ze je mozné pozorovat urcité specifické chovani
déti jiz od raného détstvi, coz potvrzuje i mtj vyzkum. V souladu s dostupnymi zdroji o
projevech Aspergerova syndromu (Boyd, 2003, Howlin, 2005, B¢lohlavkova & Vosmik,
2010) se u déti projevovaly specifické rysy v socialni oblasti, komunikaci, mySleni a
chovani. Objevuji se také pohybové manyrismy a stereotypni zajmy a u n¢kolika jedinct
hypersenzitivita.

Z hlediska vyskytu panuje nazor, ze Aspergertiv syndrom se projevuje pievazné u
chlapcii. Thorova (2016) vsak dodava, ze pomér vyskytu mezi pohlavim je zkreslen lepsi
pfizpusobivosti divek, které proto ,,propadavaji* diagnostickymi kritérii. V. mém vzorku se,
v souladu s v§eobecnym piesvédcenim, vyskytlo vice chlapct nez divek s AS a to vice jak
dvojnéasobné.

V souladu s vyzkumy zamétujicimi se na komorbiditu u AS (Thorova, 2008; Klin,
McPartland, & Volkmar, 2014,) se u déti respondentt vyskytlo tfi krat ADHD a dale se u
jedné slecny vyvinula socialni fobie. Jeden chlapec soucasné s AS trpi paranoidni poruchou.
Jelikoz je etiologie AS spojena také s genetickym faktorem, vyskytuje se v nékterych
ptipadech tato porucha u vice generaci (Attwood, 2005). Dvé respondentky piipoustéji, ze
jejich partnefi mohou mit tento syndrom. V jednom ptipadé zvazuje i sdm respondent, jestli
neni ,,Asperger”. U zadného z nich vSak nebyla jejich domnénka potvrzena skute¢nou

diagnézou.

Karst a Van Hecke, (2012) popisuji, Ze diagnosticky proces u Aspergerova syndromu
muze Casto trvat velmi dlouho. Déle podotykaji, Zze rodi¢e v mnohych ptipadech pozoruji
urcitd specifika déti, avSak nevi, pro¢ se jejich dité€ timto zptisobem chova. Obdobi, které
ptedchézi spravné diagndze, je pro pecovatele tudiz velmi frustrujici, ndro¢né a stresujici.
Mnohym ptinasi sdéleni diagndzy ulevu. Nejsou vSak Casto spokojeni se zpiisobem, jakym
jim byla diagn6za oznamena.

Obdobi, které predchazelo diagnoze, vnimali rodice, az na dva respondenty, jako
negativni. Bylo pro né velmi stresujici, hektické a provazeli ho pocity bezmoci, nestésti a
nevédomosti. V souladu s vyse uvedenym vyzkumem projevili ucastnici tilevu a radost
Z toho, Ze védi, co s jejich ditétem je. N&kteti ale prozivali opacné pocity. Poté co bylo dité
diagnostikované, zazivali Sok, stres a uzkost, nebot’ museli fesit nove vzniklou situaci.

Respondenti popisuji prevaznou spokojenost se zplisobem, kterymi jim byla
diagn6za sdélena. Nebyli spokojeni jen S mnoZstvim informaci, které jim odbornici pfi

oznameni diagndzy podali. Dva respondenti by chtéli zménit ptistup, jakym jim byla sdélena
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diagndza. Vétsina by také zménila délku objednaci doby k odbornikovi a zdlouhavost celého
diagnostického procesu.

U respondentii pfevazovaly aktivni zpusoby zvladani zatéze. Nékteii vyhledavali
informace a obchazeli odborniky, aby zjistili, pro¢ se jejich dité chova zvlastné. Mnozi
chodili na rGzné kurzy. VétSina si nacitala literaturu a hledala na internetu, moznosti feseni.
Podobné vysledky zjistili ve svém vyzkumu i Graff a Hall (2011).

Paulik (2010) zjistil, Ze well — being dané osoby ovliviiuje to, jakym zpiisobem vnima
situaci, ve které se nachazi. Respondenti, kteti vnimali AS syndrom pozitivné a nepovazovali
jeho vyskyt u ditéte jako zatéz, se s jeho pritomnosti snadnéji vyrovnali. V opaéném piipadé,
vyrovnala. Negativni reakce se V nékolika pfipadech objevila u clenti uzs§i rodiny,
pfevazovala vSak u prarodict. Ti vnimali projevy AS jako zlobeni nebo nevychovanost, ne
jako nemoc.

Rodice zaznamenali ur€ité zmény v rodin€. Zaprvé se tyto zmény tykali komunikace.
Vétsina respondentil se zachovala v souladu s radami Sobotkové (2007) a The NAS (2017).
Snazili se ditéti vSe hodné vysvétlovat, mluvit striktn€, jasné, bez afektu. Dale doslo ke
sblizeni rodiny, minimaln¢ ze strany partnera. Sourozenci postizeného ditéte se vice zapojili
do chodu domécnosti a snazili se byt vice samostatni. Z hlediska prace vétSina respondentt
pracuje na plny uvazek.

Z hlediska socidlni opory nevnimali rodi¢e vyraznéj$i zmény v piibuzenskych a
pratelskych vztazich. Jedna respondentka vSak uvadéla, ze zazivala vétsi pocity izolace. Jeji
okoli nevédelo, jak ma na vyskyt AS reagovat. Netusili, jestli ve vhodné se respondentky
dotazovat a jak se maji v ptitomnosti ditéte chovat. Toto zjisténi koresponduje s vyzkumem
(Quinter et al., 1990). Respondenti se svymi détmi hojné vyuzivali moznosti socialni opory
ze stran instituce. Chodili do specializovanych center, pobirali ptispévky od statu. Nékteti
dochézeli na rodi¢ovska setkani, kde mohli sdilet své obtize s dal§imi rodici ve stejné situaci.
Vétsina se vSak obracela na rodinu, coz je ¢aste¢né v rozporu s vyzkumem Lee (2009).
Nekteti respondenti pobirali finan¢ni ptispévky od statu a byli v mezilidskych vztazich

podporovani rodinou.

9.2 Limity vyzkumu
Mezi limity vyzkumu patii maly vybérovy soubor. Vysledky vyzkumu charakterizuji
pouze vyzkumny vzorek a nelze jej zobecnovat na §ir$i populaci. DalSim limitem byla

zvolend nepravdépodobnostni metoda vyberu pies instituce, kdy se do vyzkumu piihlésili
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nebo ,,0 své situaci nemluvi® G€ast ve vyzkumu odmitli. Dal$im omezenim mého vyzkumu
byla mald vyrovnanost pohlavi jak respondentl, tak déti s Aspergerovym syndromem.
Rozhovoru se zicastnil jeden muz. Divky s Aspergerovym syndromem byly tfi. Urcitym
nedostatkem byla i ma nezkusenost s vedenim rozhovoru. Pti analyze dat jsem zjistila, ze by
bylo vhodné se na nékteré informace vice doptat. S tim také souvisi fakt, Ze témata byla
s ucastniky probirdna mirné odlisn€¢. Rozsah vypovédi se také lisil. Néktefi respondenti
odpovidali dostatecné, ale velmi stru¢né. Dalsi byli velmi sdilni, nejspise z divodu moznosti
o své situaci mluvit. Je také mozné, Ze doslo k zatajeni n¢kterych citlivéjSich informaci, které

nebylo rodi¢lim piijemné sdilet s nezndmym clovekem.

9.3 Pfinosy vyzkumu

Hlavni ptinos mého vyzkumu vidim v tom, Ze nabizi novy pohled na problematiku
Aspergerova syndromu a jeho vlivu na rodinu. Tato prace mize slouzit jako zdroj informaci
jak pro rodice, ktefi se v dané situaci nachdzeji, ale také pro jejich pfibuzné a znamé.
Z vysledki rozhovorti bylo patrné, ze pecCovatelé projevuji zajem o nové informace,
vyhledéavaji v knihé4ch, na internetu a podobné. Moje prace by jim mohla poskytnout uceleny
prehled této tématiky. Myslim si také, Ze tato studie mize byt zdrojem nadéje pro rodice,

ktefi se diagn6zou seznamuji a vidi svou situaci jako bezvychodnou.

9.4 Naméty na dalSi zkoumani

Jak jsem jiz uvedla, problematika Aspergerova syndromu je aktudlni téma a naméti
na dalsi zkoumani je mnoho. Pfijde mi vhodné rozsitit zkoumani dané problematiky na vétsi
vyzkumny vzorek, vyrovnat zastoupeni muzil a Zen, jak z fad respondentd, tak jejich déti
s AS. PovaZzuji za pfinosné takeé rozsifeni okruht otazek a doplnéni vyzkumu o dal$i metodu
zkoumani. Za vhodnou povazuji naptiklad metodu FHI — Family Hardiness Index. Nabizi se
také zkoumdani problematiky smiSenym vyzkumem, ktery by piinesl dal§i informace.
Narozeni ditéte a vychova ditéte s AS nema vliv jen na rodice, ale také na dalsi ¢leny rodiny.
Pfijde mi tedy vhodné zmapovat proZivani sourozenct déti s AS a také prarodici, kteti jsou
mnohdy rodiné velkou podporou. Myslim si také, ze vzhledem k vyvoji vztahu mezi rodici
a jejich détmi (s AS a zdravé), zménam v dynamice rodinného fungovani a copingovych

strategiich, jsou k hlub§imu porozuméni problematiky nezbytné longitudialni vyzkumy.
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10 Zavéry

V této kapitole shrnuji vysledky, které mi poskytla analyza vypovédi respondentt

e Perinatalni a postnatalniho vyvoj probéhl u vétSiny déti v normé. U tii byl opozdén
vyvoj teci a motoriky. U dvou déti doSlo zneznamych davodi k docasnému
pozastaveni vyvoje.

e Intelekt vétsiny déti byl v pAsmu normy nebo nadprimeéru. Pouze u jednoho jedince
se pohyboval v pAsmu subnormé.

e U sedmi déti se vyskytl AS v komorbidité s dalsi poruchou.

e Jen dva respondenti vnimali obdobi pfed sdélenim diagnézy jako klidné. Ostatni
prozivali velké mnozstvi stresu, nervozity, bezvychodnosti a beznadéje.

e Zhlediska diagnostického procesu byli rodice, az na néjaké vyjimky, spokojeni
S ptistupem odbornika. Pfipoustéli, ze by se chtéli v pribéhu dg. procesu dozvédet,
od lékate nebo psychologa, vice informaci tykajici se AS. Mnozi nebyli spokojeni
s délkou celého dg. procesu a také s objednacimi lhlitami. Stézovali si také, ze
mnohdy musi navstivit velké mnozstvi specialistl, nez jim je sd¢lena konecna
diagnodza.

e VétSina rodicu pozorovala u svych déti specificky projev. Nékteii respondenti byli
na netradi¢ni chovani upozornéni piibuznymi, znamymi nebo odborniky (napft. pfi
zéapisu do skoly).

e V piipadé, Ze rodi¢e n¢jaké symptomy postiehli, pfedstavovala pro né¢ diagndza
prevazné ulevu. Rodice popisovali, Ze obdrzeni diagnézy pro n€¢ znamenalo Unik
z nevédomosti a nefesitelné situace.

e Nc¢ktefi peCovatelé, ktefi nepozorovali zadna specifika ve vyvoji a chovani ditéte,
vnimali diagnézu negativné. Najednou stali pred problémem, ktery bylo nutné fesit.
Mnozi ale fakt, ze jejich dit¢ ma Aspergertiv syndrom piijmuli dobie a vnimali své
dité€ jako vyjimecného ¢loveka, ne jako osobu, kterd ma néjaké postizeni.

e Vétsina rodi¢t se s dg. Aspergeriv syndrom vyrovnala.

e K nepochopeni dochdzelo spiSe u starSi generace, prarodic. V nékolika piipadech
ale pfitomnost této poruchy popirali i sourozenci respondent.

e Rodice popisovali vyskyt ur¢itych zmén v rodiné. Zmeénila se komunikace, u vétsiny

respondentll zamérn€. S ditétem zacali mluvit v konkrétnich terminech, stru¢né,
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jasn¢. Také snim prestali diskutovat a hadat. Respondenti ptipoustéli narast
konfliktt v partnerskych vztazich. Ty se tykaly predevsim neshod v pfistupu k ditéti.
Ve vétsing pripadu se rodina vice sblizila. Partnefi se vice podporovali. Jejich déti se
vice zapojily do chodu rodiny. Ve dvou ptipadech se vSak rodice rozvedli.

VétSina respondentit méla plny pracovni tivazek. Jen dvé Zeny pracovaly polovi¢ni
uvazek a jedna ziistala s ditétem doma.

Rodice také vénovali vice casu ditéti. Museli ho vSude vozit nebo se s nim udit.
Nekteré déti musely byt pod neustalym dozorem.

Vétsina respondentti nepozorovala zmény v rodinnych a pratelskych vztazich. Jedna
ucastnice vyzkumu dokonce popisovala jejich zleps$eni. Nékteii naopak vnimali vEtsi
izolaci.

Rodice také hojné vyuzivali socidlni opory ze stran instituci a finan¢ni podpory od

statu.
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Souhrn

V této praci se zabyvam psychologickymi aspekty rodinného souziti s ditétem
s Aspergerovym syndromem. Zkoumala jsem, k jakym zméndm dochazi v rodin¢ v disledku
vyskytu této poruchy. Déle jsem zjiStovala, jakou ma rodina socidlni oporu, soudrznost a
jak se jeji lenové vyrovnavaji s naroénymi situacemi. Cela prace je rozdélena na teoretickou
a vyzkumnou c&ast. Teoreticka ¢ast se skladala ze ¢tyf hlavnich okruhl. Nejdiive jsem
popsala vyvoj nazori na autismus a jeho pficiny z pohledu riiznych sméra a jejich zastanci.
V kratkosti byl shrnut soucasny pohled na etiologii autismu a vymezen pojem Poruchy
autistického spektra. Pfiblizeni této problematiky pomohly poznatky Thorové (2016) a
Nortna (2014).

Dale jsem se vénovala specifikaci Aspergerova syndromu. Vychézela jsem
Z publikace Tonyho Atwooda (2005) a dalSich soucasnych vyzkumu ¢i literatury (Boyd,
2003; Constantino, Charman, 2016; Pata, 2016). Charakterizovala jsem tuto poruchu
z hlediska vyskytu a diagnostickych kritérii. Déle byl vymezen rozdil mezi vysokofunkénim
autismem a Aspergerovym syndromem. Pomoci prace Mikolase (2014) byly popsany rizné
podtypy tohoto syndromu.

Vyskyt Aspergerova syndromu znamenal pro rodi¢e velkou zatéZ, se kterou se museli
vyrovnat. Pfi tomto procesu prochazeli uritym fazemi, které popisuji HadjMoussova a
Végnerova (2003) a Vagnerova (2012).

Ke zvladnuti této narocné situace vyuzivali rizné copingové strategie. Z vyzkumi (
McCubbin &Patterson, 1983; Lee, 2009) vyplyva, pokud rodi¢e vyuzivali aktivni copingové
strategie, prispivali tim k lep§imu zdravi ditéte, tj vyhnuli se bagatelizaci ¢i popirani a
zam¢fili se na pozitivni pfehodnoceni své situace a hledani pomoci pro postizené dit¢.

Vyzkumy (Lau & Peterson, 2009; Hecke & Karst, 2012) potvrdily, Ze vychova ditéte
s Aspergerovym syndromem u ditéte velmi naro¢na a ovlivituje prozivani rodi¢i. Mnohdy
pecovatele provazi pochyby o kvalité vlastnich rodi€ovskych schopnosti Rodice, zvIaste
matky, ¢asto pocit'uji vétsi miru stresu. Mezi faktory ptispivajici k rodiovskému napéti patii
naptiklad nedostatek schopnosti ditéte o sebe peCovat, vnitini izkost ditéte, poruchy nalad a
chovani, funkéni zavislost, hyperaktivita, poruchy uceni, celozivotni péce ¢i Siroké socidlni
problémy (Graff, Hall, 2011). K dalsim zatézovym situacim patii jak strach z budoucnosti,
blizké ¢i vzdalené, tak ekonomicka situace v rodiné. (Pesek, 2013). V dusledku vyse
uvedenych stresori mize byt subjektivni pohoda a psychické zdravi rodich vyrazné

ohrozeno. Rodi¢e maji tendenci vykazovat vyssi hladiny deprese, zhorSené psychické zdravi.
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Ebeling et al. (2013) dodava, Ze u matek déti s Aspergerovym syndromem, existuje vyssi
pravdépodobnost vyskytu socialni tizkosti.

Cilem vyzkumné ¢asti mé prace bylo popsat psychologické aspekty rodinného souziti
s ditétem s diagndézou Aspergertiv syndrom. Dal§im cilem bylo vytvofeni informaéniho
letacku pro rodice Na zakladé téchto cilt jsem si zvolila tyto vyzkumné otazky.1) Jaké byly
okolnosti stanoveni diagnézy u ditéte s Aspergerovym syndromem (AS)? 2) Jaké zmény
v rodiné vnimaji rodic¢e v souvislosti s AS u ditéte? 3)Jaka je socialni opora téchto rodin?

Pti svém vyzkumu jsem vychazela z kvalitativniho piistupu. Vyzkumny vzorek
tvofilo 10 respondentl. Data byla ziskdna pomoci polostrukturovaného interview a dale
zpracovana pomoci obsahové analyzy.

Z hlediska vysledkl pfipousti vétSina respondentii zménu v rodinném fungovani.
Rodice vénuji témét cely volny cas ditéti. Zmenil se styl komunikace s ditétem a doslo ke
sblizeni ¢lentd rodiny. Dvé rodiny se vSak z urcitych divodid rozpadly. I pfes narocnost
vychovy ditéte s timto syndromem, pracuji jen dva rodi¢e na zkraceny uvazek a jedna
respondentka zlstala s ditétem doma. VétSina rodicu piijala diagndézu Aspergertv syndrom
bez obtiZi. S nepochopenim a neporozuménim se v8ak setkavali u svych nékterych zndmych
a hlavné¢ prarodi¢i. Rodi¢e prevazné nevnimali néjaké vyrazné zmény v pratelskych a
rodinnych vztazich. MnozZstvi z nich navstévovalo specializovana centra, pobiralo ptispévky
od statu a vyuzivalo sluzeb psychologa a psychiatra. Pouze n¢kolik respondentl ptipousti
vEtsi socidlni izolaci.

Za hlavni limit vyzkumu povazuji maly vyzkumny vzorek a ucast jen jednoho muze.

V dusledku toho jsou vysledky prezentovany z velké ¢asti z pohledu Zen.
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Piiloha €. 1: Formular zadani diplomové prace




Piloha &. 2: Cesky a cizojazy&ny abstrakt diplomové prace

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
Nazev prace: Zivot s Aspergerovym syndromem — psychologické aspekty rodinného souziti
Autor prace: Eliska Ruskova

Vedouci prace: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Pocet stran a znaku: 62, 128 191
Pocet priloh: 10

Pocet tituli pouzité literatury: 67

Abstrakt:

Bakalafska prace se zabyva problematikou rodinného souziti s dit€tem s Aspergerovym
syndromem. Teoretickd ¢ast je rozd€lena do péti kapitol, které pojednédvaji o historickém
vyvoji pojmu autismus, Aspergerové syndromu, rodin€, psychologickych aspektech
rodinného souziti a soucasnych vyzkumech. Cilem prace je popsat psychologické aspekty
rodinného souziti s ditétem s diagndézou Aspergeriv syndrom. Na jeho zéklad¢ byly
vytvofeny tyto vyzkumné otazky: 1) Jaké byly okolnosti stanoveni diagnézy u ditéte s
Aspergerovym syndromem (AS)? 2) Jaké zmény v rodin€ vnimaji rodice v souvislosti s AS
u ditéte? 3) Jaka je socialni opora téchto rodin? Vyzkumny soubor byl tvofen 10 respondenty
— deviti Zenami a jednim muZem. Pro ziskani dat byl pouzit kvalitativni vyzkum. Metodou
sbéru dat bylo polostrukturované interview. Ke zpracovani dat byla pouZzita metoda
obsahové analyzy. Vysledky popisuji plsobeni pfitomnosti Aspergerova syndromu na

rodinu.

Kli¢ova slova: Aspergeriiv syndrom u ditéte, rodina, copingové strategie, socialni opora


http://psych.upol.cz/cs/o-nas/lide/doc-phdr-irena-sobotkova-csc/

ABSTRACT OF THESIS
Title: Life with Asperger’s syndrome - psychological aspects of family life
Author: Eliska Ruskova
Supervisor: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.
Number of pages and characters: 62, 128 191
Number of appendices: 10

Number of references: 67

Abstract:

This bachelor thesis explores the issues of family life with a child with Asperger's syndrome.
The theoretical part is divided into five chapters that discuss the historical development of
the concept of autism, Asperger syndrome, family, psychological aspects of family life and
current research. The aim is to describe the psychological aspects of family life with a child
diagnosed with Asperger's Syndrome. On its basis were created following research
questions: 1) What were the circumstances of the diagnosis of a child with Asperger's
syndrome (AS)? 2) What changes in the family perceived parents about connection with AS
in the child? 3) What is the social support of these families? The research sample consisted
of 10 respondents — nine women and one man. Data were obtained by using a qualitative
research. Method of data collection was semi-structured interview. Data were processed by
using content analysis method. The results describe the effect of the presence of Asperger

syndrome on the family.

Key words: Asperger’s syndrome in child, family, coping strategies, social support


http://psych.upol.cz/cs/o-nas/lide/doc-phdr-irena-sobotkova-csc/

Piiloha €. 3: Priivodni informace pro rodice

Dobry den, jmenuji se Eliska Ruskova a jsem studentka 3. ro¢niku psychologie Univerzity
Palackého v Olomouci. V soudasné dob& pracuji na své bakaldiské praci ZIVOT
S ASPERGEROVYM SYNDROMEM. Hleddm ochotné rodiée (z kazdé rodiny jeden
rodic€), se kterymi bych mohla ud¢lat rozhovor trvajici cca 45-60 minut. Rozhovor se bude
tykat okolnosti obdrZeni diagnézy, zmén fungovani v rodiné v disledku Aspergerova
syndromu a socialnich opory rodiny (napf. vyuziti podptirnych organizaci...). Data

ziskana v téchto rozhovorech budou anonymizovana. Vystupem mé bakalaiské prace bude

informacni letacek pro rodice s détmi s Aspergerovym syndromem. Pokud byste méli
zdjem  se  zUCastnit mého  vyzkumu, prosim  kontaktujte = mé  na:
eliskaruskova@spoluzaci.cz¢i na telefonnim ¢isle 731240199, Dé&kuji za vase ptiznivé

odpovédi.


mailto:eliskaruskova@spoluzaci.cz

Piiloha ¢&. 4: Diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu MKN 10 (Attwood, 2005)

A. Zcelkového hlediska nedochazi ke klinicky vyznamnému opozdéni mluvené feci,

schopnosti rozumét feci ani kognitivniho vyvoje. Podminkou diagnézy je, aby do dvou let

jedinec pouzival jednotlivd slova a do tii let se naucil pouzivat komunikativni fraze.

Sebeobsluha, adaptivni chovani a zvédavost tykajici se okoli by béhem prvnich tii let mély

odpovidat standartnimu intelektovému vyvoji. Milniky motorického vyvoje jsou vSak

opozdeéné, bézna je pohybova neobratnost (neni vSak nezbytnym diagnosticky vyznamnym

projevem). Bézné se vyskytuji specialni dovednosti, jimiz jedinec byva pohlcen, avSak ani

ony nejsou jednim ze zékladnich ptedpokladi ke stanoveni diagnozy.

B. Kuvalitativni odchylky ve vzajemné socialni interakci se museji projevovat alespon ve dvou

nize uvedenych oblastech:

a.

Neschopnost udrzet piiméfeny pohled z oci do o¢i, uzivat vyraz tvare, té€lesny postoj
a gesta pro ucely usmérnovani socialni interakce

Neschopnost navazovat (zpisobem pfiméfenym mentalnimu véku a navzdory
Cetnym piilezitostem) vztahy s vrstevniky zaloZené na sdileni zajmd, ¢innosti a
prozitkl

Absence socialné-emocionalni vzajemnosti projevujici se narusenou ¢i odchylnou
reakci na citové projevy druhych lidi, pfipadné nedostate¢na prizptisobivost chovani
podle socidlniho kontextu nebo chabé propojeni socidlnich, emocionélnich a
komunikativnich vzorcti chovani

Absence spontanniho vyhleddvani pfitomnosti vrstevnikd, s nimiz by jedinec mohl
sdilet ranost, zajmy C¢i uspéchy (naptiklad absence ukazovani, ptindSeni ci

zdiirazitovani predmétu z4jmu druhym lidem)

C. U jedince se projevuje neobycejn¢ silny a tzce vymezeny zdjem, piipadné¢ omezené,

opakujici se a stereotypni vzorce chovani, zdjmy a Cinnosti, a t0 pfinegjmensim v jedné

z nasledujicich oblasti:

a.

Pohlcujici zaujeti zalibou se stereotypnim a opakujicim se vzorcem, ktera je
abnormalni svym obsahem nebo zaméfenim; piipadné jeden a vice zajmu
vyznacujicich se netypickou intenzitou a precizné vymezenou povahou, avsak bez
abnormalit v obsahu nebo predmétu zajmu

Nutkavé zaujeti nefunkénimi rutinnimi ¢innostmi ¢i ritualy

Stereotypni a opakujici se pohybové manyrismy obsahujici bud’ kmitani ¢i krouzeni
rukou, pfipadné prsty, anebo pohyby celym télem

Silné zaujeti ¢astmi predmétt nebo nefunkénimi prvky hracek (naptiklad barvou,

vjemem pii doteku jejich povrchu, hlukem ¢i vibracemi, které produku;ji)



Pro tyto jedince nebyva piiznacné, ze by se vyznacovali bud’ pohybovymi manyrismy, nebo

zajmem o soucdsti predmétt anebo nefunkénimi prvky

Poruchu nelze pfipisovat jinym formam pervazivnich vyvojovych poruch, Simplexni
schizofrenii, schizotypni poruse, obsedantné-kompulzivni poruse, anankastické porusSe

osobnosti, reaktivni a dezinhibované poruse ptichylnosti v détstvi



Priloha ¢. 5: Diagnosticka Kkritéria Poruchy autistického spektra DSM - 5

8%

A. Pretrvavajici nedostatky v socialni komunikaci a socialni interakci napfi¢ riznymi kontexty,

manifestované nasledujicimi, v soucasnosti nebo v minulosti (pfiklady jsou pouze

ilustrativni, nikoli vy€erpavajic, viz text):

1.

Deficity v socialné — emoc¢ni reciprocité, vrozsahu, napiiklad od abnormalniho
socialniho pfistupu a selhdni v klasickém vzdjemné konverzaci; pfes snizené sdileni
zajmi, emoci nebo afektti az k selhani v iniciaci nebo reakci na socidlni interakce.
Deficity v neverbalnim komunika¢nim chovani pouzivaném k socialnim interakcim,
v rozsahu, naptfiklad od Spatné integrované verbalni a neverbalni komunikace; pfes
abnormality v o¢nim kontaktu a feci téla nebo nedostatky v porozuméni a uzivani gest;
po celkovy nedostatek vyrazl tvare a neverbalni komunikace

Nedostatky v rozvoji, udrZzovani a pochopeni vztahti, v rozmezi, naptiklad od obtizi v
prizptisobeni chovani, aby odpovidalo socialnimu kontextu; ptes obtize ve sdileni pii

imaginativni hie, nebo v navazovani pratelstvi; k absenci zajmu o vrstevniky

B. Omezené, opakujici se vzory chovani, zajmu nebo ¢innosti, projevujici se v alespon dvou

z nize uvedenych oblasti, v soucasnosti nebo minulosti.

1.

Stereotypni nebo opakované pohyby, pouZzivani pfedméti nebo feéi (jednoduché
motorické stereotypie, fazeni hracek nebo pieklapéni objektim, echolalie, vystiedni
véty)

Ulpivani na stejnosti, neflexibilni dodrzovani rutiny nebo ritualizované vzory nebo
verbalni neverbalni chovani (nepfiméfeny stres u drobnych zmén, problémy u
prechodi, rigidni mySlenkové vzorce, zdravici ritualy, potfeba kazdy den projit stejnou
trasu a snist stejné jidlo)

Velmi omezené, fixované zajmy, které jsou nezvyklé co do intenzity nebo zaméfeni
(silna vazba nebo zaujeti neobvyklymi pfedméty, nadmérné ohrani¢ené nebo
pretrvavajici zajmy)

Hyper nebo hyporeaktita k smyslovym vjemtim nebo neobvyklé zajmy v senzorickych
aspektech prostiedi (ziejma nete¢nost na bolest/teplotu, negativni reakce na specifické
zvuky nebo textury, nadmeérné vonici nebo dotykani objekti, vizualni fascinace svétlem

neb pohybem

C. Symptomy se musi projevit V ¢asném vyvojovém obdobi (nemusi se, ale plné projevit,

dokud socidlni pozadavky nepiekro¢i limitovanou kapacitu jedince, nebo mohou byt

maskovany strategiemi, nau¢enymi v prubéhu Zivota)

D. Symptomy zptsobuji zna¢né zhorseni v socialni, profesni, nebo jinych dulezitych oblastech

bézného fungovani



E. Tyto poruchy neni mozné vysvétlit mentalnim postizenim (dusevni vyvojova porucha) nebo
celkovym vyvojovym opozdénim. Mentalni postiZzeni a Poruchy autistického spektra (PAS)
se Casto vyskytuji spolecné. Ktomu, aby byla dana diagndéza PAS s komorbiditou
intelektualniho postizeni, socialni komunikace by méla byt pod urovni, ktera je ocekavana
na vSeobecna vyvojové urovni.

Poznamka:

Jedincim s diagnézou autismu v DSM — 1V, Aspergerova syndromu nebo Jinak
nespecifikované pervazivni vyvojové poruchy, by méla byt ddna diagnéza Porucha
autistického spektra. Jednotliveim, u kterych byly zjistény deficity v socialni oblasti
komunikace, ale jejichz ptiznaky jinak nespliluji kritéria Poruchy autistického spektra, by

méla byt dana diagnodza socialni (pragmatickd) komunikaéni porucha.



Piiloha ¢. 6: Diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu DSM — 4 (Attwood, 2005)

A.

Kvalitativn€ narusena socidlni interakce, pfi¢emz se projevuji alespon dva ptiznaky:

1.

4.

Vyrazné naruSené neverbalni chovani v fadé aspektd, naptiklad pohled z o¢i do o¢i,
vyraz tvate, té€lesny postoj, gesta pii konverzaci

Neschopnost navazat vztahy s vrstevniky odpovidajici vyvojové urovni

Nedostatek spontanniho zajmu o sdilenou radost, zajmy ¢i cile ve spole¢nosti druhych
lidi (naptiklad absence ukazovani, pfinaSeni ¢i zdiraziiovani pfedmétu zajmu druhym
lidem)

Nedostatek socidlni a emocionalni vzajemnosti

Omezené opakujici se Ci stereotypni vzorce chovani, zajma a ¢innosti, pficemz se projevuje

alespon jeden piiznak z niZze uvedenych:

1.

4.

Pohlcujici zaujeti pro jednu ¢i vice stereotypnich zalib s pfisné vymezenymi pravidly,
které se od ostatnich lisi intenzitou nebo predmétem zajmu

Nepruzné dodrzovani specifickych ritualt ¢i rutinnich ¢innosti a bezvyhradné Ipéni, aby
nebyly poruseny

Stereotypni a pravidelné¢ se opakujici pohybové manyrismy (naptiklad kmitani ¢i
krouzeni rukou nebo prsty; pohyby celym télem)

Trvalé zaujeti ¢astmi predmét nebo objekty

Poruchy zapficinujici vyznamné naruSeni socialnich pracovnich ¢i dalSich vyznamnych

aspektl zivota

Nedochézi ke klinicky vyznamnému opozdéni feCového vyvoje (napiiklad jednotliva slova

ve dvou letech, slovni spojeni udrzujici komunikaci ve tfech letech)

Nedochazi ke klinicky vyznamnému opozdéni kognitivniho vyvoje, tiroven sebeobsluhy a

adaptivniho chovani (krom¢ socialni interakce) odpovida véku; zvédavost ohledné okoli

v détstvi je rovnéz v norme

Nejsou splnéna kritéria pro diagnostiku jiné specifické pervazivni vyvojové poruchy ani

schizofrenie



Priloha €. 7: Srovnani diagnostickych Kritérii dle Gillberg a Gillberg a diagnostickych

kritérii dle Szatmari, Bramnera a Nagy (Thorova, 2016)



Priloha €. 8: Otazky z interview

1. Jak byste popsala obdobi od narozeni ditéte k prvnim pozorovanym zvlastnostem ve
vyvoji a chovani?

V jaké dob¢ a kdo si tyto zvlastnosti poprvé uvédomil?

Jak jste prozivala dobu, nez dité dostalo diagn6zu?

Jak sdéleni diagn6zy probihalo?

Jak sdéleni diagnozy zpétné hodnotite? Je néco, co byste chtéla zménit?

Co pro vas sdé€leni diagn6zy znamenalo?

Bylo pro vas tézké tuto diagndzu piijmout?

Jaké zmény vnimate v rodiné v souvislosti s diagnozou?

© © N o O bk~ DN

Zmeénila se néjak komunikace v rodin€?

[EEN
o

. Jaké situace jsou pro vas v souvislosti s diagnézou naro¢né?

[EEY
[EEY

. Co vam pii jejich zvladani pomaha?

[EEN
N

. Jak byste popsala reakci $ir$i rodiny a vaseho okoli na diagnozu?

[HEN
w

. Jaké vnimate zmény v piibuzenskych a ptatelskych vztazich?

[EEN
N

. Vyuzivate nékterou z moznosti socidlni opory (podpiirna centra, rodiny jinych déti

s AS., psycholog, psychiatr, ptispévky od statu)?



Priloha €. 9: Ukazka z rozhovoru

1. Jak byste popsala obdobi od narozeni ditéte k prvnim pozorovanym zvldstnostem

ve vyvoji a chovani?

Syn se narodil dfiv, na 35. tydnu, ale nic vyraznyho na ném nepozorovali. Jen takovy ty véci,
co patiej k pfed¢asnymu porodu a ten vyvoj byl relativné v poradku zhruba tak do roku a

pul.
1. V jaké dobé a kdo si tyto zvlastnosti poprvé uvédomil?

Na tom roce a pul zacal mit ty typicky stereotypni véci, odmital hracky, vSechno barevny.
Zamotaval se do prodluzovacek, jenom samy provazky, nic kulatyho. Po druhym roce se
sdm naucil abecedu, heknul heslo na pocitaci. Takze to uz mi bylo jasny, Ze asi néco nebude
v potadku, takze jsem asi rok pfemlouvala pani doktorku, Ze se mi tam néco nelibi. Zhruba
ve tfech letech, ja to tak lovim z paméti, zacal chodit do stacionafe déckyho a tam ho pani

psycholozka diagnostikovala nejdiiv na autismus, a potom na Aspergertiv syndrom.

Takovy ty klasicky véci. Stavél kostky do fady. Pozoroval provazky. Nemél rad hluk, nemél
rad déti, nem¢l rad barvy. Nechtél malovat, on mé¢l rozvinutou fe¢, v ty dobé echolalie
hlavné. Takovy specificky zajmy, ktery nema dvoulety dité. Zajem o cizi jazyky o takovy ty
véci. Ja nevim, kolik mu bylo, kdyz se naucil vSechny vlajky na svété, jaky jsou. Prosté

klasika, takovy klasicky véci.

Vyhybal se kolektivu, vyhybal se jakymukoliv hluku. Nemél rad, kdyZ u nas nékdo zazvonil,
to Uplné€ nesnasel. M¢l rad dospély, ale dospély, ktery mu mohli néco fict. Mél rad 1ékate,
lidi, ze kterych mohl tahat informace. Ale vrstevnici nebo potom déti, to viibec... to jsme

potom ani nezkouseli.



Piiloha €. 10: Informacni letacek pro rodice

Mé dité je jiné

Nemiize Vase dité del$i dobu najit kamarada? Chova se v mezilidskych vztazich jako
,»Slon v porcelanu“? Ano? Zvazili jste moznost, Zze by se mohlo jednat o Aspergertuv

syndrom?

1. Co jeto Aspergerav syndrom?

Aspergeruv syndrom (AS) fadime k Porucham autistického spektra (PAS) (nékdy se také setkate se
synonymy Pervazivni vyvojové poruchy — PVP ¢&i autismus). Jedna se o zavaznou poruchu
détského vyvoje. Typickymi rysy jsou potize v komunikaci, socialnich interakcich a

predstavivosti.

2. Jaké jsou jeho projevy?

Projevy jsou velmi riiznorodé. Nize popsané symptomy se nemusi vyskytnout vibec nebo se
vyskytnou jiné. Nékteré projevy pretrvavaji del$i dobu, jiné v pribéhu vyvoje mizi, dalsi se objevuiji.

LiSi se také mira a rozsah.

U ditéte mizete pozorovat jiz vraném détstvi specifické zajmy (kulaté véci, kabely, kresba,
dinosaufi, technika), tzv. klidnost, trpélivost a samostatnost ve hie (nevyhledavaji kamarady,
vyhraji si sami) nebo nutkavé chovani a tiky (klepani rukou, pobihani, dupani). Vyskytuji se také
rdzné ritudly (po slovu prosim, musi nasledovat odpovéd dékuji),
stereotypni chovani (fadi auticka do fady) a precitlivélost (rizné

pachy, zvuky, svétlo, doteky) éi zména prahu bolesti (nizsi/ vyssi).

Je obvyklé, Ze v predskolnim a Skolnim véku zjistuji velké [
mnozstvi informaci o oblibeném tématu (memorovani jizdnich m;—'-
fad, druh( aut, encyklopedie). Komunikace déti je odliSna — T
nedodrzuji vzajemnost (necekaji na odpovéd, skakaji do feci).
Vyskytuje se u nich samomluva, nekoneéné monology o oblibeném tématu ¢i specificky projev
(mluva bez nebo s pfiliSnou intonaci, novotvary, velkd slovni zasoba). DalSim znakem je
neohrabanost (béh loutky, postoj, mi¢ové hry) &i porucha motoriky (specificka kresba a pismo,
zavazovani tkanicek). Pro déti je obtizné udrzet vztah, navazovat pratelstvi (plsobi sebestfedné,
omezené socialni dovednosti, naivita), vyjadifovat a rozeznavat emoce (kamenna tvar, hlasity

plac). Nechapou ironii, vtipy, sarkasmus.

3. Jak casty je vyskyt?

Aspergerlv syndrom se vyskytuje asi u 1-2 % populace, ¢astéji u muzského pohlavi, cca 4:1.



4. Jaké jsou pri¢iny vzniku této poruchy?

Dosud nebyla zjisténa pfesna pri¢ina autismu ani Aspergerova syndromu. V soucasné dobé
panuje nazor, Ze ke vzniku autismu pfispiva kombinace genetickych, epigenetickych a

enviromentalnich rizikovych faktor( ovliviujici riizna stadia vyvoje mozku.

5. Jaké jsou moznosti Iécby?

Tato nemoc je dozivotni a v souCasné dobé ji neni mozné vylécit. Existuji moznosti zmirnéni
pfiznak(l jak farmakologicky, tak pomoci terapie (individualni terapie, skupinova terapie, terapie

problémového chovani, nacviky socialnich dovednosti, ABA terapie, strukturované u¢eni TEACCH).

6. Jak se mam k ditéti s AS chovat?

S ditétem by se mélo mluvit klidné, jasné a hodné vysvétlovat. Rodi¢ by s nim nemél diskutovat a
za kazdou cenu trvat na spravnosti svého tvrzeni. Je vhodna dlikladna priprava pred udalosti, které

dité navstivi. Pomuze mu, kdyZz mu je dopfedu sdéleno co, kdy, kde, jak, pro¢ se bude dit.

7. Existuji néjaka podpurna opatreni ¢i prispévky od statu?

Ano, je mozné zazadat o asistenta pedagoga. V rliznych Skolach vznikaji autistické tfidy (Hradec
Kralové, Brno). Dale existuje podpora statu ve formé pfispévkd na bydleni, na péci a plného ¢i

¢astec¢ného invalidniho dichodu.

8. Existuji néjaké organizace, které se danou problematikou zabyvaji?

V Ceské Republice existuje nékolik organizaci: NAUTIS (APLA), KRESADLO (Hradec Kralové),
RAIN — MAN (Moravskoslezsky kr.), JAN (Olomouc), ALENKA (Teplice), ZA SKLEM (Zlinsky kr.)

9. Kde mohu ziskat dalSi informace?

V roce 2016 byl natoéen NORMALNI AUTISTICKY FILM, kde vystupuji déti s AS.

V Praze, Divadlo na Kampé pofada jednou za 3 mésice besedy s ndzvem ,PRICHAZIME V MIiRU".

Hosti Jaroslava Duska jsou rodiCe déti s autismem, Iékafi, psychologové, ale i samotné déti s PAS.
Knihy:

T. Attwood: Asperger(iv syndrom,

K. Thorova: Poruchy autistického spektra

P. Mikolas: Autismus — Asperger(lv syndrom

W. Lawson: Zivot za sklem

B. Boyd: Vychova ditéte s Aspergerovym syndromem

J. Welton: Povim vam o Aspergerové syndromu

R. PeSek: Kyslikova maska pro rodiCe déti s Aspergerovym syndromem
R. PeSek: Co Casto zajima rodiCe a ucitele déti s Autismem Aspergerovym
syndromem a ADHD

T. Grandin: Jak to vidim j&a?

T. Grandin: Jini... Né horsi

E. Vindralkova: Cvi€eni a terapie pro déti s autismem, Aspergerovym syndromem, ADD, ADHD,
poruchou smyslového vnimani...




Webové stranky:

http://www.aspergeruvsyndrom.cz/
http://www.parentingaspergerscommunity.com/

http://www.nadanedeti.cz/pro-rodice-nadani-s-as-syndromem

http://www.autismus.cz

http://www.dobromysl.cz

FB skupiny:

Rodice déti nejen s PAS; Aspergertv syndrom; Déti s PAS, ADHD, EPI, atd.; Autismus — alternativni
lécba

10. Slavné osobnosti s Aspergerovym syndromem

Bob Dylan, Susan Boyle, Bill Gates, Al Gore, Alfred Hitchcock, Alfred Einstein, Ludwig van
Beethoven, Nikola Tesla, W.A. Mozart, Isaac Newton, Jane Austen, Mark Twain



