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UVOD
Autismus je zavazné neurovyvojové onemocnéni. Tato porucha se projevi jiz od
narozeni, ale vyraznéj$i byva v prvnich letech zivota. Praimérny odhad poctu déti s poruchou
autistického spektra je v Ceské republice mezi 1,5 — 2 %. Kazdy rok se tak narodi okolo
1500-2000 déti s autismem. Dulezité je zminit skuteCnost, ze to vyrazné narusuje
komunikaci a vztah rodi¢-dité. Rodi¢e musi Celit riznym a novym piekazkam, které se jim

na jejich zivotni cesté€ objevi, a které maji znacné dopady na rizné oblasti jejich zivota.

Ke zkoumani prozivani rodicovstvi u rodica déti s PAS mé inspirovala hlavné ma
prace, kdy jsem se poprvé dostala do kontaktu jak s détmi s PAS, tak jejich maminkami.
Z konverzace s maminkami déti s autismem jsem vnimala, jaky dopad mélo narozeni ditéte
s autismem na prozivani rodiCovské role a na jejich zivot obecné. Byl to jeden z duvodu
vybeéru tohoto tématu a zaroven i jeden z cilti prozkoumat tuto problematiku a poukazat na
ni.

Hlavni cil této magisterské prace mizeme spatifovat v pomysiném ndhledu do
zajimavé a zaroven 1 pro odborniky uziteCné problematiky. Jsme si védomi, ze déti
s diagnézou autismu piibyva, a proto i ja sama vnimam pochopeni prozitki rodica

a psychosocialnich dopadu za klicové.

V empirické casti prace se pokousim zjistit, jak rodiCe subjektivné prozivaji své
rodicovstvi, jaké psychosocialni dopady se s tim poji, v jakych situacich dochdzi ze strany
vetrejnosti k nepochopeni a jaky dopad tato péce a vychova ditéte s autismem meéla na

manzelsky vztah rodicu.

Touto praci se snazim vnést jedineGny pohled na situaci v Ceské republice
perspektivnou matek, které se staraji o autistické dit€¢ a zduraznit tak dilezitost tohoto

tématu.



TEORETICKA CAST
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1 Historie pojeti slova autismu, vymezeni poruch autistického
spektra a jejich etiologie

V této kapitole se budeme vénovat historii autismu. Jak diive bylo slovo autismus
pojimdno, co se diive predpokladalo jako pfi¢ina vzniku autismu. V této kapitole taktéz
Ctenafi vysvétlime, co znamend , porucha autistického spektra® a umoznime tak ¢tenafi vice

porozumét zakladnim charakteristickym rysim autismu, popiSeme si etiologii autismu,

rovnéz v souvislosti s fenoménem Sirsiho autistického fenotypu

1.1 Historie

Poruchy autistického spektra nejsou novodobou a moderni zalezitosti. Urcité znaky
a rysy lze jiz dohledat v ddvné historii. Autistické déti budily svym neobvyklym chovanim
velkou pozornost. Déti, které dnes oznaCujeme jako autistické byly v dobé Hippokrata
povazovany za svaté, nicmén¢ ve stiedovéku tomu bylo naopak, zde byly autistické déti

povazovany za posedlé dablem (Thorova, 2016).

Za prvni, 1 kdyz ne pfili§ znamou zminku, lze povazovat praci videiiského pedagoga
Hellera. Byl popsan HellerGiv syndrom (tzv. infantilni demence u déti). Hellertiv syndrom je
stale soucasti Mezinarodni klasifikace nemoci, je vzdcnd a diagnostikovana velmi ziidka
(Hrdlicka & Komarek, 2014). Do odborné literatury byl pojem ,autismus® uveden v dile
amerického détského psychiatra Kannera. Prilomovou praci ,,Autistické poruchy afektivniho
obsahu®, ktera predstavila svétu dneSni koncept autismu, publikoval vroce 1943.
Pro zvoleni slova autismus se Kanner nechal inspirovat feckym pojmem ,sdm", coz je
mautos*. Kanner vnimal autisty jako osamélé lidi, vychazel z toho, ze nejsou schopni navazat
blizsi mezilidské citové vztahy, Ze je nezajima okolni svét, jelikoz ziji a maji svij vlastni

svét (Thorova, 2016).

Pojem autismus uzil jesté pred Kannerem v roce 1911 §vycarsky psychiatr Bleuler,
ktery jej odvodil z feckych slov oznacujici stav vlastniho ja. Bleuler pouzival slovo autismus
ptvodné v souvislosti se schizofrenii (Goldstein & Ozonoff, 2009). Kanner pfevzal termin

od Bleulera a objasnil rozdily mezi autismem a schizo frenii.

Uz od pocatku se patralo po puvodu diagnozy autismu. Nazory a teorie se mezi sebou
rychle stfidaly. Kanner se domnival, Ze autismus je porucha vrozena a geneticky zptisobena.
Zacal zkoumat charakteristiku rodica autistickych déti. Rodice popsal jako sobecké, chladné

a odmitajici vlastni dit¢ (Thorovd, 2016). K tomu se pfidal 1 Bettelheim. Jako za jeden
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z historickych  omyli lze povazovat nazor rakousko-amerického psychologa
a psychoanalytika Bettelheima, ktery byl velmi presvédCen o viné rodi¢t. Prisel s teorii, ze
autismus je zpusoben odmitavym postojem ze strany rodicd. Zavedl tak termin , matky
lednicky®, chtél tim zdUraznit nezameénitelnou dulezitost role matky. Tato teorie vnucovala
rodi¢im pocit viny za jejich postizené dité (Richman, 2006). Kanner pozdéji tohoto vyroku

velmi litoval (Thorova, 2016).

V roce 1944 publikoval videnisky pediatr Asperger kazuistiky ,, Autisticti psychopati
v détstvi. Navrhl genetickou etiologii poruchy, i kdyz nemél zadna empiricka data, ktera by
tuto teorii podporovala. Kanner a Asperger své prace sdileli téméf paralelné. Nicméné po
druhé svétové valce se stala znaméjsi prace Kannera (Hrdlicka & Komarek, 2004). Vyzkum
Aspergera zpopularizovala az v 80.letech britskd lékarka Wingovd, kdy také prosadila
termin , Aspergeritv syndrom* misto diive pouzivaného pojmu ,Autistickd psychopatie*
(Sporclova, 2018). V Mezinarodni klasifikaci nemoci vydana Svétovou zdravotnickou
organizaci byl autismus zminén az roku 1967. V soucasnosti, dle détské revize, spada

autismus v MKN-10 pod ,, Pervazivni vyvojové poruchy “ (F84)“ (Sporclova, 2018).

Vv

o zapojeni rodi¢i do terapii a novych metod, které mély pomoci zkvalitnit zivot ditéte
s autismem. V 70.letech vznikl napt. TEACCH program, ktery patfil mezi prvni programy
na podporu déti s autismem (Cadilova & Zampachova, 2008; Thorova, 2016). V 70. letech
byla pfiCina autismu rodicim pfisuzovana jiz méné cCasto. Zaménovani autismu se
schizofrenii oficialné skoncilo az v 80. letech, kdy se obé poruchy vzhledem k priabéhu,

rodinné anamnéze a klinickym pfiznakim odlisily (Hrdlicka & Komarek, 2014).

U nés, v Ceské republice, se objevil zdjem o autismus az v 90.letech, kdy zadaly
vznikat prvni organizace, které podporovaly rodiCe a jedince s autismem. Do té doby bylo
zkoumdni o autismu na nizké Grovni a pozornost se této oblasti moc nepiikladala. V Ceské
republice byla v oblasti poruch autistického spektra prakopnici détska psychiatricka
Nesnidalova. Uplné prvni lanek Nesnidalové vysel v roce 1960 v Easopise Ceskoslovenska
psychiatrie, pozd¢€ji napsala vroce 1973 knihu ,,Extrémni osamélost*. Kniha se zabyva
ptipady autistickych déti a priznaky autismu (Bazalova, 2011). Od vydani této publikace se
az po 80. 1éta zacala tématika autismu postupné ménit. Vzniklo sdruzeni Autistik na podporu
mentaln¢ postizenych. Hlavni pfedstavitelkou tohoto sdruzeni byla Jelinkova. Pozdéji zacaly

vznikat 1 Skolni tfidy pro zéky s autismem. Velkou psychologickou osobnosti se stala
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v tématice autismu Thorova. AvSak patfi sem jména jako Oslejskova, Zampachova,

Cadilova, Komérek aj. (Cadilova & Zampachové, 2008).

1.2 Poruchy autistického spektra a jejich etiologie

V MKN-10 nalezneme poruchy autistického spektra pod nazvem , Pervazivni
vyvojové poruchy* pod cCislem F84. Slovo , pervazivai™ znamena vSeprostupujici, z cehoz
vyplyva, ze vyvoj ditéte je hluboce narusen v mnoha smérech. Termin ,, pervazivni vyvojovd
porucha* je uprednostiiovan v lékaiské, psychologické a psychiatrické literatufe, jelikoz
vychdzi z mezinarodni klasifikace nemoci 10. revize. AvSak mizeme se setkat s riznymi
terminy, které se snazi popsat totozny jev. Nejznaméjsi je termin , autismus*. Je jednoduchy
a zaroven z historického hlediska nejpouzivanéjsi. Velmi uzivanym terminem je ,porucha
autistického spektra® (neboli zkratka PAS), tento termin jiz vétSinova laicka populace zna.

Termin poprvé pouzily autorky Wing a Gould (Thorova, 2000).

Poruchy autistického spektra (dale jen zkracené PAS) jsou neurovyvojové poruchy
na neurobiologickém podklad€, jejichz zaCatek nachazime vraném détstvi. Bud' jsou

pfitomny jiz od narozeni nebo zacinaji o néco pozdéji v obdobi kolem 2-3 let v€ku ditéte.

vV v

Symptomatika PAS je velmi rozmanitd, pfestoze se jedinci od sebe navzdjem
s riznymi projevy lisi je tato porucha charakterizovana zakladnimi rysy: poruchou socialni
interakce, komunikace, imaginace, hry a sklonem k ritualizovanému a stereotypnimu

jednani (taktéz pod slovem ,autisticka triada“ vice viz. 1.2.1) (Krej¢ifova & Rican, 2006).

Dusledek této poruchy je Spatné zpracovani informaci (dit€ nerozumi dobie tomu, co
vidi, slysi a co prozivd). PAS se timto projevuje velmi specifickym, bizarnim a neobvyklym
chovanim, které postihuje kognitivni (vazné postihuje mentalni vyvoj), emocCni a neuro-
behaviordlni funkce (Volkmar, 2014; Oslejskova, 2008). Autismus miizeme pro vetsi

specificnost délit do tfi zékladnich kategorii, a to podle tirovné schopnosti a funk¢nosti na:

1. Nizko funk¢ni formu autismu (spada do rozumové urovné tézké mentalni
retardace)

2. Stredné funkéni formu autismu (spada do rozumové urovné lehka az sttedné tézka
mentalni retardace)

3. Vysoce funkéni formu autismu
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Nizko funkéni autisté je nejsilngj$i forma autismu. Maji slabou schopnost navazovat
mezilidské vztahy. Vétsinou se fe€ nevyvine a pokud k vyvinuti dojde je Casto pouzivana
v podobé echolalie nebo se pohybuje na neverbdlni a paraverbdlni drovni. Nizko funkcni

autisté opakuji stereotypné Cinnosti. V mnoha pfipadech dochézi i k agresi a k automutilaci.

Stredni forma autismu se vyznacCuje snizenou schopnosti navazovat s druhymi
kontakt. Bran{ jim v tom absence pfirozen¢ reagovat, nerozpoznaji socialni kontext situace,
jsou spise pasivnimi aktéry. ReC obsahuje také nékdy echolalie nebo netradi¢né pouzivané

prvky, ale oproti nizko funkénimu autismu je fe¢ pouzivana funkéné.

U vysoce funkénich autistu se stava, ze jsou zakladni komunikacni a socialni funkce
zachoviny. Problém je v porozuméni socialnim normam. Casto se zabyvaji svymi tématy
a maji v nich hluboké znalosti. Rozumové schopnosti zde mohou dosahnout az nadprumérné
urovné (z velké vétSiny sem spadaji jedinci s Aspergerovym syndromem — vice v 2.2.6)

(Thorova, 2016).

U vétSiny déti si rodie uvédomuji a zaznamendvaji problémy postupné€. Zacinaji si
délat obavy kolem druhého roku zivota, kdy dité je v urCitych projevech opozdéné (napft.
v komunikaci — dité nezacalo mluvit) nebo je jeho chovani ponékud odli§né od ostatnich
déti. Neékterym rodiCim muze pripadat, ze vyvoj jejich ditéte je normalni a po nékolika
tydnech nebo mésict dochazi k vyraznému regresu v nékterych dovednostech. U obou typt
se diagnostika poruch autistického spektra objevuje diive Ci pozdéji v predskolnim véku

ditéte (Wing, 2002).

1.2.1 Autisticka triada

Poruchy autistického spektra jsou charakteristické zdkladnimi rysy, a to poruchou
socidlni interakce, komunikace, hry a sklonem k ritualizovanému a stereotypnimu jednani.
To vSe se skryva pod nazvem ,, autistickd tridda‘, kterou poprvé definovala britska l1ékarka

Wingova. V podkapitolach popiseme tyto oblasti jednotlive.
Komunikace

Déti s autismem se setkdvaji s velkymi obtizemi v komunikaci, které déti bez
poruchy nemaji. Zahrnuje to Sirokou Skalu od kognitivnich handicapt, v¢etné pokroku
v jejich teci, dal§iho vyvoje az k porozuméni jazyku. Zhruba polovina déti s PAS, kromé
Aspergerova syndromu, si neosvoji jazyk. Dalsi polovina déti, po obdobi ,strnuti* ¢i poté,

co se feC objevi opozdéne, zacCind opakovat slySend slova od blizkych lidi (echolalie). Déti
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s PAS mohou u echoldlie zistat i n€kolik mésicti az let. Mlizeme se zde setkat i s palilalif
nebo opakovanim vlastnich slov (Gillbert, 2003). O potizich s chdpanim verbalni
komunikace se zmitiuje 1 Howlin (2005). Howlin uvadi, ze déti s PAS rozumi jednotlivym
slovim, ale maji problém tyto slova zafadit do socialni situace (napf. Autistické dité,
kterému bude s humorem feceno ,,jd té zabiju*, bude pravdépodobné k smrti vydéSené. Véta
,postavime vodu na caj* muze byt pro dité s PAS velmi nesrozumitelné, jelikoz jak mutize

voda stat?).

Alternativni postup, ktery mize rozvijet vyvoj fe¢i u autistickych déti je simultanni
komunikace, podobné jako interakce a mluveni rodici béhem hry (Lewis, 2003). Muze se
jednat napf. o pouzivani jak verbalni, tak neverbalni komunikace (znakovéani — znakovy
jazyk). Znakové dorozumivani se ukdzalo jako nastroj, ktery mize pomoci zlepsit jazykové
dovednosti déti s autismem nebo zpusob, jak se muze peCovatel se svym ditétem domluvit
(Buck & VanLear, 2002). Déti i dospéli s PAS s téz§i formou autismu vyuzivaji mnohem
vice nonverbdlni komunikaci nez jedinci s Aspergerovym syndromem, ktefi maji nejméné

naruseny verbalni projev.

Problém, ktery je obzvlast velmi naro¢ny pro pecovatele, ze déti s PAS maji zvIastni,
az chybéjici vymeénu zdvortilostnich frazi, které uceluji rozhovor mezi dvéma lidmi. Dité na
zdvortilou otazku muze odpoveédét neprimérené hrubé nebo viibec. Muze vznikat dojem, ze
dité je nepratelské, anebo ze o nas dité nestoji (Pus, 2023). Pro déti s PAS je totiz velmi
naro¢né porozumét riznym gestim, vyrazim v obliceji nebo emocim ostatnich. V ramci
komunikace neumi v danou chvili zvolit spravné slovo, tudiz se Casto stava, ze mohou

pouzivat nevhodna slova (Rihova, 2011).
Socidlni interakce

Jednim z dalSich charakteristickych rystu autistické triady jsou poruchy v socidlni
oblasti. Déti trpici poruchou autistického spektra nedokazou reagovat na socialni signaly.
Spatn& vnimaji neverbalni chovani napf. mimiku oblieje, ismév, gesta, postoj téla, oéni
kontakt. Nerozumi okolnimu svétu, coz miuze mit za nasledek, Ze jsou poté tzkostnéjsi.
Nejsou schopny reagovat v dané situaci adekvatné nebo jejich chovani je nepfimérené
(Vagnerova, 2008). Déle sem spadd i neschopnost detekovat a aplikovat socidlni pravidla,
predvidat chovani druhych a "mentalizovat" chovani druhych (White et al., 2009). Howlin
uvadi (2009, s. 82), ,, nékdy neni chovdni osoby s autismem Spatné samo o sobé, ale v urcitém

¢

prostredi nebo kontextu piisobi nevhodné ... *
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Mala schopnost empatie u lidi s PAS vede pouze jen k prohloubeni neporozuméni
socialnim situacim. U déti to souvisi s neochotou se zapojit do spolecné hry, coz je dasledek
jejich preference hry o samoté (Cadilovda & Zampachova, 2015). Hloubka postiZzeni
v socialni interakci se u jednotlivych lidi 1is§i. Nicméné i pfesto je socialni intelekt u lid{

s autismem v deficitu (Thorova, 2016).

Wingova (in Jelinkovd, 2001) podle socidlniho chovani rozdélila déti s autismem do
3 skupin. Jedna se o typ osamély, pasivni a aktivni — zvlastni. Roku 1996 ptidala jesté ctvrty

typ jedince s PAS — typ formdlni.

1. Typ uzavieny/osamély — tento typ ditéte neumi navazovat mezilidské vztahy
a priméfrené reagovat. Neprojevuji zdjem o kontakt ani komunikaci. Je odtazity.
Pokud je jeho prostiedi stereotypni, vétsinou se chova klidn€. Jinak mize vykazovat
vybusné a agresivni chovani. Mlze dochazet k automutilaci. V raném véku se
nemusi projevit separacni uzkost. S postupem véku zpravidla dochazi ke zlepSeni

kontaktu s blizkymi osobami (Thorovd, 2016; Jelinkova, 2001).

2. Typ pasivni — Nebrdni se kontaktu, ale ani ho nevyhledava. Nékdy se pro svoji
bezbrannost mize stat terCem Sikany, jelikoz nejsou schopni se branit ani upozornit
okoli, ze se néco déje. Nékdy se mize zdat, Ze jedinci nékdy neprojevuji typické
znamky autismu. Presto kdyz dojde ke zméné a naruSeni obvyklého prostiedi rysy
autismu se projevi. Komunikaci s druhymi vyuzivaji k naplnéni svych potieb

(Jelinkova, 2001; Thorova, 2016).

3. Typ aktivni — Jak napovidd sam nazev déti stimto typem jsou aktivni az
hyperaktivni. Rady se zapojuji. Muze se objevovat socialni dezinhibice (libani,
dotykani, objimani cizich lidi). Maji problém respektovat intimni prostor druhého
Clovéka. Neverbalni chovani se mize jevit az bizarnim zpusobem (Jelinkova, 2001;

Thorova, 2016).
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4. Typ formalni — Komunika&ni schopnosti jsou u téchto jedinct na dobré urovni. Red
pusobi strojené, technicky, pfili§ formalnim zpisobem. Nerozumi vtipiim, nadsazce
a ironii, vSe berou vazné. Jejich zajmy byvaji encyklopedické. Jsou pfili§ upfimni,
i v situacich, kdy to neni vhodné. Ulpivaji na pravidlech a jejich dodrzovani muze

pusobit obsesivne. Tento typ byva charakteristicky pro jedince s vys$sim IQ.

Toto rozliseni se ve zdravotnictvi bézn€ pouziva. Avsak je dilezité zminit, Zze zpuisob

socialni interakce neni u jedincu staly a s vékem se muze zménit (Thorova, 2016).
Hra a sklon k ritualizovanému a stereotypnimu chovani
Hra

Jednim z nejcastéjSich ryst déti s poruchou autistického spektra jsou potize se
symbolickou hrou. U déti s autismem lze zjistit odliSné herni vzorce v porovndni s détmi
s normdlnim vyvojem. V pfipade déti s poruchou autistického spektra postradd symbolicka
hra rozmanitost a komplexnost. Hra je velmi omezend a repetitivni, neni spontdnni. Vypada
to, jako by §lo o typ naucené hry (Lee et al., 2016; Williams et al., 2001). Leslie (1987) zde
poukazuje na souvislost s obtizemi u déti s PAS pii mentalnim propojovani dvou prezentaci.
Jedna se tyka realného svéta a ta druhd imaginace (predstirani jiné identity). Dle Charlopa

et al. (2018) vykazuji déti s autismem pfi hie tyto specifika:

Déti maji problém udrzet konverzaci.

Selhdni v reagovéni na socidln{ interakci.

Neporozuméni gestim a feci t€la druhych osob.

Bizarni vyrazy obliceje.

Neschopnost piizptisobovat své chovani socialnimu kontextu.
Uzivani hracek stereotypnim zptusobem, neodpovida to typické hie.

Zajem o aktivity nebo pfedméty je bud’ intenzivni nebo témér zadny.

YV V.V V ¥V V VYV V

Vyzaduji neménnost a stejné postupy aj.

Pesova a Samalik (2006) popisuji rozdily hry s ohledem na miru funk&nosti. Pro déti
s nizko funkénim autismem je typicka bud zadna hra ¢i manipulac¢ni. Déti se stiedné
funkénim autismem mohou vykazovat prvky konstrukéni hry. Jsou zde pohybové
stereotypy. A u vysoce funk¢niho autismu je hra charakteristicka omezenymi zajmy, Casty
nezajem o spolecné hry s détmi. Je zde velmi omezena nebo zadna schopnost symbolické

hry. Déti maji obtize s rozliSenim reality a fantazie.
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Zjistilo se, ze absence symbolické hry u déti s PAS jesté nutné nemusi znamenat, ze
se ji nikdy nenauci. Intraverbalni trénink neboli sdélovani ditéti, ze urcity predmét je jiny
(napf. ze talif je klobouk) vede dité k pouzivani talife jako klobouku, coz zvysi pocet situaci

symbolické hry (Lee, Feng et al., 2019; Lee, Xu et al., 2019).
Stereotypni a ritualizované chovani

Stereotypni a ritualizované chovani je charakteristické pro poruchy autistického
spektra (roztaCeni predmétt, hazeni, bouchani aj.). V predskolnim véku mohou jejich
aktivity vykazovat bézné chovani, ale s neobvyklou intenzitou (vyzadovani opakovani véci
stdle dokola). V porovnani se socialnimi a komunikacnimi obtizemi je vSak o jejich vyvoji
a etiologii méné znamo (Harrop et al., kol., 2014). Richler et al. (2007) definuje stereotypni
a ritualizované chovani jako projev repetitivnich manyrti, kde prevazuje zajem o néjaky
objekt nebo jeho Cast. Je zde striktni dodrzovani rutiny urcitého ritualu. Avsak stereotypni
chovani predstavuje velmi riznorodou Skalu chovani, od opakujicich se pohybu téla az po
kognitivné zprostiedkované ptiznaky, jako je intenzivni zajmy nebo zaujeti. U vétSiny déti
s PAS se toto chovani v urcitém okamziku vyvoje projevi, ne vSak u vsech (Walker et al.,
2004). Nicméné ritualizované a stereotypni chovani neni typické pouze pro poruchy
autistického spektra. Mlze se objevit v typickém vyvoji u jinych vyvojovych poruch

(Mahone et al., 2004; Matson et al., 2009; Moss et al., 2013).

Stavajici vyzkumy ukazaly, ze vék a uroven fungovani souvisi s rozdily v projevech
stereotypniho a ritualizovaného chovani, napf. stereotypni pohyby a omezené zajmy se
ukazaly byt méné cCasté u starSich jedinci s PAS. Co se tyCe sebeposkozujiciho
a kompulzivniho chovani, to se zda byt srovnatelné napfi¢ riznymi vé€kovymi skupinami.

Samotarské chovani se zda byt Castéjsi u starSich osob (Militerni et al., 2002).

Kvantitativni studie z Michiganu se zaméfovala na vztah mezi neverbdlnim 1Q
a omezenym a repetitivnim chovanim u déti s poruchou autistického spektra. Studie byla
provedena na 830 détech. Jejich vék se pohyboval od téch nejmensich batolat az do 12 let.
Zjistilo se, ze vétSina stereotypniho chovani, automutilace a omezené zajmy se vyskytovaly
Casteji mezi star§imi nez mlad§imi détmi (Bishop et al., 2006). Piestoze existuji rozpory,

existuji 1 shody ve zjisténich tykajicich se véku a ritualizovaného a stereotypniho chovani.

1.2.2 Etiologie
Porucha autistického spektra je neurovyvojové onemocnéni s pestrou etiologii.

Dukazy ze studie Bolteho a jeho vyzkumného tymu (2018) naznacuji, Ze je vys$i zranitelnost
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u potomku, kde jsou rodice jiz v pokrocilejsim véku. Ddle je vySsi zranitelnost pii uzivani
valprodtu, vystaveni toxickym chemickym latkdm, diabetes matky a v Gvaze je i zména

zinku a médi v téle ¢i selektivni inhibitory zpétného vychytavani serotoninu.

Vseobecné se uznava, ze autismus ma mnohocetné pficiny, pro¢ vznikd — jak na
genetické urovni, tak prostfednictvim enviromentdlnich vlivii (Constantino et al., 2003).
Nedavna kvantitativni studie dvojéat ze Svédska, do které bylo zahrnuto 2 049 973
Svédskych déti narozenych v letech 1982 az 2006, ukazala, ze dédicnost hraje mnohem
menSi roli, nez se pifedpokladalo. Vice se potvrdila role prostfedi (Sandin et al., 2014). Se
stejnym zjiSténim pfisla studie dvojcat Hallmayera et al. (2011). Jeho kvantitativni studie
cilila. na dvojcata s autismem narozend vroce 1987 az 2004. Tato studie probihala
v Californii. Hlavnim cilem studie Hallmayera bylo shromazdit vzorek dvojcat s diagnézou
autismu a urcit, do jaké miry jsou genetické a spolecné enviromentalni faktory dusledkem
nachylnosti k autismu. Prostfedi mtze byt pficinou, o to vice pokud je skodlivé. Pochopeni
kauzalni role enviromentalnich faktorti v etiologii poruch autistického spektra muze
poskytnou bohaté informace. Téz to mize byt pfinosné v rdmci primarni prevence

a intervence, ktera bude zaloZzena na dukazech (Bolte et al., 2018).

Vyzkumy, které zkoumaji genetickou a environmentdlni roli na etiologii poruch
autistického spektra nezohlediiovaly roli interakce mezi geny a prostfedim prostfednictvim
procesi jako je napf. epigeneticka dysregulace. Existuji diukazy, Ze epigenetické
mechanismy, jako je metylace DNA, hraji vyznamnou roli v etiologii autismu pti kombinaci
genetickych a environmentalnich faktort, které dysreguluji neurovyvojové procesy (Siu

& Weksberg, 2017; Wong et al., 2014).

Mezi zkoumané a potvrzené rizikové faktory patii vyznamneé stafi rodica, prostiedi
plodu (infekce, imunitni aktivace matky, obezita, diabetes, hypertenze), perinatalni a porodni
udalosti (hypoxie), Iéky (SSRI, valproat), koufeni, uzivani alkoholu a Spatna vyziva (vitamin
D, Zelezo, zinek a méd’). Mnohem mén¢ se zkouma role potencionalné ochrannych faktort,
do kterych by patfil pfijem a hladina folatd a mastnych kyselin. V ramci psychosocidlniho

prostiedi mize mit vliv velka deprivace a stres matky (Bolte et al., 2018).

Studie Inui et al. (2017) pfisla s neurovyvojovou hypotézou. Tato hypotéza
predpoklada spolecnou pficinu a to: hypoplazii v mozkovém kmeni, ke které dochazi tésné
po uzavieni neuralni trubice, kvili nedostatku neproteinové aminokyseliny GABA

v perinatdlnim obdobi, ktera funguje jako neurotransmiter v lidském mozku. To zptsobuje,
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ze nejsou z limbického systému do mozkové kiry prenaseny prislusné signaly a funkce
mozkové kary, zejména oblasti socidlniho mozku, se nevyviji normaln€. Tuto hypotézu
potvrzuje i kvantitativni studie Lemonniera et al. (2012), do které bylo zahrnuto 60 déti
s autismem a Aspergerovym syndromem ve véku od 3 az 11 let. Déti dostavaly po dobu tfi
meésict placebo nebo bumetanid (1mg denn€), ktery snizuje intracelularni chloridy. Doslo
k vyznamnému snizeni skore na Skale CARS. Téz kvantitativni pilotni, randomizovana,
placebem kontrolovand studie od Anagnosty a jeho vyzkumného tymu (2012), kde bylo
zahrnuto 19 dospélych muzi s poruchou autistického spektra, zjistila, ze denni podavani
intranazalniho oxytocinu u dospélych muzi s poruchou autistického spektra ma terapeuticky

potencial. Tato zji§téni zfejmé tizce souviseji s hypotézou od Inui et al. (2017).

Avsak dosud stale nezname presny puvod genetickych zmén, které zpusobuji
autismus, 1 kdyz jiz bylo objeveno mnoho gend, které se vznikem autismu souvisi. Stale neni
jasna dédi¢nost poruch autistického spektra (Thorova, 2016). Je znamo asi 150 genu, které
by mohly vysvétlovat vznik autismu. Ocekava se, ze by se mély vyzkumy ohledné
genetickych zmén prohlubovat, ¢imz by mohly poskytnou mnohem jednotnéjsi obraz pficin

autismu (Sporclova, 2018).
V ramci etiologie povazuji za dulezité zminit taktéz SirSi autisticky fenotyp
(anglicky broader autistic phenotype), jelikoz v nékterych vyzkumech se mizeme setkat

s timto pojmem. AvSak s timto pojmem se nesetkdme v rdmci diagnostiky.

V sSirsim pribuzenstvu autistickych lidi, tedy v rodindch s vy$si genetickou zatézi
souvisejici s PAS, se Casto mizeme setkat s chovanim, které vykazuje velmi podobné
autistické chovani, byt v mirnéjsi formé. Muze se jednat o poruchy komunikace, poruchy
socialni interakce, stereotypni chovani, dodrzovani rutinnich postupt, obtizné uCeni ¢teni aj.
Nicméné tyto symptomy nespliiuji kritérium pro diagnozu autismu. VSechny tyto symptomy
popisuji tzv. S$irsi autisticky fenotyp (Hrdlicka & Komarek, 2004). Oslejskova (2008)
popisuje, ze se v genealogickych studiich vyskytl vyssi vyskyt autistickych projevi bez

splnéni kritéria autismu.

Sirsi autisticky fynotyp je tedy v porovndni s PAS definovan vyskytem mirngjsich
projevu, které nezpusobuji takové funkcni obtize. Dalsi rozdil, ktery zde mizeme zachytit
je, ze vyzkumy Sir§iho autistického fenotypu se na rozdil od jedinci s PAS zabyvaji
dospivajicimi ¢i dospélymi lidmi, ktefi jsou jiz na zakladé pribuzenského vztahu s Clovékem

s PAS vytipovani. Projevy PAS jsou totiz patrné jiz od raného détstvi.
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Projevy SirSiho autistického fenotypu nevykazuji takovou zavaznost, aby se jimi
klinicky zabyvali odbornici v raném véku ditéte, ale i pfes to mohou pozde€ji narusit
v dospélosti razné oblasti napf., socialni chovani, komunikaci, osobnost aj. (Gerdts

& Bernier, 2011).
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2 Jednotlivé typy poruch autistického spektra, jejich srovnani
podle MKN-10, DSM-V a MKN-11 a diagnostika poruch

autistického spektra

V této Casti diplomové prace se podivime na autismus z pohledu Mezinarodni
klasifikace nemoci desdtd revize (zkratka MKN-10), =z pohledu Diagnostického
a statistického manudlu pétd revize (zkratka DSM-V) a dile z pohledu nové revize
Mezinarodni klasifikace nemoci jedenactd revize (zkratka MKN-11). I pfes to, ze jiz tato
nova verze MKN-11 vysla v platnost 1. ledna 2022 je stéale dulezité se zabyvat vymezenim
autismu dle MKN-10. Nové revize MKN-11 jesté neni v Ceské republice pielozena do
Cestiny. Neni zde vydana a pouzivana. V této kapitole rovné€z nalezneme popis riznych

diagnostickych metod a screeningi poruch autistického spektra.

2.1 Srovnani MKN-10, DSM-V a MKN-11

Dle diagnostiky Mezindrodni klasifikace nemoci, 10. revize fadime autismus pod
Poruchy psychického vyvoje, konkrétné€ji pod ,,Pervazivni vyvojové poruchy“ s oznacenim
F84. V MKN-10 je tato skupina charakteristicka tim, ze je zde naruSena ,, socidlni interakce
na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se souborem zdjmii
a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovdni jedince v kazdé
situaci“ (Mezinarodnf klasifikace nemoci, 10. revize). V rdmci desité revize zde najdeme

jednotlivé diagndzy:

» F84.0 Détsky autismus

F84.1 Atypicky autismus

F84.2 Rettiv syndrom

F84.3 Jina détska dezintegracni porucha

F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby
F84.5 Aspergertiv syndrom

F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

YV V.V V VYV VYV V

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS

V Diagnostickém a statistickém manualu dusevnich poruch (DSM-5), vydaném
Americkou psychiatrickou asociaci v roce 2013 (v Ceské revizi rok 2015) se poruchy
autistického spektra (F84.0) fadi pod neurovyvojové poruchy (Hnilicovd & Ostatnikova,

2018). V DSM-S5 se poruchy autistického spektra znaci kédem 299.00 (Raboch et al., 2015).
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Oproti MKN-10 se v DSM-V byly zahrnuty vSechny diagnézy (napt. détsky
autismus, Rettiv syndrom, Aspergeriv syndrom aj.) pod jeden spoleCny nazev: Poruchy
autistického spektra. NerozliSuji jednotlivé diagnézy jako v MKN-10. V této spolecné
jednotce byla diagnosticka kritéria zredukovand. Divodem je, Ze se zaméfuji na kontinuum
poruch v socialni a komunikaéni interakci (od mirnych poruch po tézké), repetitivni chovani
a opakujici se vzorce (American Psychiatric Association, 2013). Podle DSM-V se porucha
nemusi ani vyskytnou do tfi let vé€ku. Diagnostické kritéria se zde rozsifily na moznou oblast
problému v senzorické oblasti jako nadmeérna citlivost na hluk, pach, dotyk aj. (Hnilicova

& Ostatnikova, 2018). Pro prehled pridavam tabulku €. 1 srovndvajici MKN-10 a DSM-V.

Tab. 1: Srovnavani zahrnuti diagnéz v MKN-10 a DSM-V

MKN-10 DSM-V

» Détsky autismus

» Atypicky autismus

» Rettlv syndrom » Porucha autistického spektra

» Jina dezintegracni porucha v détstvi

» Aspergeruv syndrom

» Jiné pervazivni vyvojové poruchy

» Pervazivni  vyvojovd  porucha
nespecifikovand

» Hyperaktivni porucha s mentdlni » Neni ekvivalent
retardaci a stereotypnimi pohyby

Mezinarodni klasifikace nemoci, 11. revize (MKN-11) stejné jako v DSM-V jsou
vSechny zminéné diagnozy zafazeny pod jednotnou diagnézou: Poruchy autistického
spektra znacené 6.A02. MKN-11 zminuje, ze je ne€kolik subtypl poruch autistického
spektra, coz se dale specifikuje dle toho, zda je pfitomné naruSeni intelektu a porucha

funkéniho jazyka (tabulka viz. nize) (Thorova, 2022).

Védecké poznatky o autismu se neustale vyvijeji, coz mohou reflektovat zmény
v MKN-11 v ramci pochopeni tohoto stavu. Je dulezité si uvédomit, ze zmény v klasifikaci

mohou mit vliv na diagnostiku a naslednou Iécbu pacientu.
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Tab. 2: Déleni podle poruchy intelektu a pos§kozeni funk¢niho jazyka dle MKN-11

Porucha intelektu PoSkozeni funkéniho jazyka
6A402.0 | Porucha neni pfitomna Poskozeni neni pfitomno, nebo je mirné
6A402.1 | Porucha je pfitomna Poskozeni neni pfitomno, nebo je mirné
6A402.2 | Porucha neni pfitomna Poskozeni je pfitomno
6A402.3 | Porucha je pfitomna Poskozeni je pfitomno
6A402.4 | Poruchanentptitomna- Absencefunkénthojazyka
6A402.5 | Porucha je pfitomna Absence funk¢niho jazyka

Zdroj: Thorova, K. (2022).

Ve verzi MKN-11 se poruchy autistického spektra (6.A02) fadi mezi: DuSevni,

behavioralni a neurovyvojové poruchy, napi. Rettiv syndrom byl dfive zafazovan mezi

poruchy psychického vyvoje a vyvojovych poruch. S klasifikaci MKN-11 byl Rettiv

syndrom zafazen do neuropsychologickych poruch, ¢imz tato zména umoznila mnohem

lepsi pochopeni Rettova syndromu, jakozto neurologické poruchy, ktera je zptsobena

genetickou mutaci.

Dle verze MKN-11 do kategorie poruchy autistického spektra patti (MKN-11 Beta

Draft, 2017; Thorova, 2022).:

(6A02.0) Porucha autistického spektra

(6A02.1) Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a s mirnym nebo zadnym
naruSenim funk¢niho jazyka.

(6A02.2) Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a narusenym funkcénim
jazykem.

(6A02.3) Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a se zhorSenym
funkénim jazykem.

(6A02.4) Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu a absenci funk¢niho
jazyka.

(6A02.5) Porucha autistického spektra s poruchou intelektudlniho vyvoje a absenci

funk¢niho jazyka.

V MKN-11 je PAS charakterizovano jako pretrvavajici deficit ve schopnosti

udrzovat a navazovat socialni interakci a komunikaci. Typické jsou omezené a opakujici se

zajmy a chovani. K ndstupu poruchy dochdzi obvykle v raném détstvi, ale plné se priznaky

mohou projevit 1 pozdé€ji, kdy socialni pozadavky prekroci hranice omezené kapacity
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jedince. Deficity jsou zavazné. NaruSuji osobni, rodinné, socialni, vzdé€lavaci, pracovni,
a dalsi oblasti fungovani. I kdyz se zminéné deficity mohou proméiovat podle socidlnich,

vzdélavacich nebo jinych kontextd (Thorova, 2022).

2.2 Jednotlivé typy poruch autistického spektra podle MKN-10
V této subkapitole se spolecné podivime a popiSeme jednotlivé typy poruch

autistického spektra podle MKN-10.

2.2.1 Détsky autismus

Détsky autismus (dfive taktéz jako ,, Kanneriv infantilni autismus ) se objevuje jiz
pred. 3 rokem véku, uvadi se, ze nejpozdéji se objevi do 30.-36. mésice. Pokud je dité
diagnostikovano, ze ma , détsky autismus® musi se u n¢j projevovat symptomy ve vsSech
Castech autistické triady (Bazalova, 2011; Zvolsky, 2001). Az 70 % déti s détskym autismem

vykazuje taktéz komorbiditu s mentalni retardaci (OslejSkova, 2008).

V kojeneckém veku byva deficit o¢niho kontaktu, ismévu nebo pozorovani lidské
tvare. U ditéte je absence bézného socialniho chovani. Dalsi vyvojovy deficit je opozdény
vyvoj fe€i. U vétSiny déti s détskym autismem neni funk¢ni komunikativni fec. Pokud se
verbalni ¢i neverbalni fe¢ vyvine, jsou v feci zietelné abnormality (Adamus et al., 2017;
Thorova, 2016). Dité s détskym autismem byva uzaviené. Vztahy maji charakter
motivovany uspokojenim vlastnich potfeb (Thorova, 2016). Diagndza détského autismu je

4x Cast€jsi u chlapcti nezli u divek (Volkmar et al, 2005).

2.2.2 Atypicky autismus

Do atypického autismu se tadi déti, které zacaly vykazovat abnormalni chovani az
po 3. roce zivota, anebo kdyz neni splnéno nékteré za tii zakladnich kritérii détského
autismu. Popiipadé je atypické oboji — jak vék, tak symptomatika. Nicméné oblasti, které
jsou naruseny se projevuji stejné jako u détského autismu. Avsak stereotypni zajmy se u nich

vét§inou nevyskytuji (Dudova & Mohaplova, 2016; Krejéifova & Ritan, 2006).

V druhém piipadé mize byt naruseny vyvoj ve vSech tfech zminénych oblastech
autistické triady, ale hloubka, intenzita projevli, zplsoby vyjadieni nenapliuji Gplné
diagnosticka kritéria , Cistého détského autismu*, nebo taktéz jedna z kliCovych oblasti neni
tak vyrazné narusena (Dudova & Mohaplova, 2016). Do atypického autismu jsou
zafazovany 1 déti s tézkou mentdlni retardaci, které projevuji nékteré autistické rysy

(Adamus et al., 2017).
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Presto jsou socialni, behavioralni nebo emocionalni symptomy shodné s détskym
autismem piitomny alesponi ve dvou oblastech triady (Hrdlicka & Komarek, 2014). Pod
kategorii atypického autismu se vSak zarazuji i pripady déti s tézkym stupném mentalni
retardace projevujici nékteré z autistickych rysu, pficemz vsak jejich ,,mentalni vék je natolik
nizky, ze mira komunikacniho nebo socialniho deficitu nemutze byt v ostrém kontrastu
s celkovou mentalni urovni* (Adamus et al., 2017, 26). Jak upozoriiuje Thorova (2008, in
BeneSova, 2019, 15) v pripadé atypického autismu jde o heterogenni kategorii

¢

s rozvolnénymi hranicemi.

2.2.3 Rettuv syndrom

Rettiv syndrom (zkratka RTT) je velmi vazna a progresivni neurologicka porucha
postihujici pouze mladé Zeny. NejcCastéjsi pficinou RTT jsou mutace genu methyl-CpG
vazebny protein 2 (zkratka MECP2). Mutace tohoto genu je spojen s neurovyvojovymi
poruchami jako je pravé porucha autistického spektra. Gen MECP2 ma velky vliv na vyvoj
a funkci mozku a dusSevni stav (Liyanage & Rastegar, 2014). Kaufmann et al. (2017, in
Komendova, 2006) uvadi, ze potvrzeni asociace mezi RTT a genem MECP2 byl

vyznamnym milnikem.

Dité s RTT se vyviji v pocatecnim obdobi obvykle normalné. Tézce hendikepujici
aspekt RTT je neschopnost programovat télo k vykonani ucelnym pohybim. Dominuje
porucha feci, kdy se fe¢ viibec nerozviji nebo dochazi k postupné ztraté reci. Typickym
ptiznakem je uZivani rukou neudelnym a stereotypnim zptisobem. Casto se to piirovnava
k ,,mycim pohybiim rukou,“ které délaji krouzivé pohyby (Komendova, 2006; Krejcifova
& Ri&an, 2006). Banerjee et al. (2019) dodav4, ze dalezity znak u téchto divek je opozdény
vyvoj, ale hlavnim znakem, ktery urcuje RTT je ztrata difive nabytych dovednosti, tudiz

dochdzi k vyvojovému regresu.

Diagnoza je zejména obtizna v utlém veku, kdy porucha vykazuje spole¢né projevy
s autismem nebo jinou dezintegracni poruchou. Taktéz u vétSiny psychodiagnostickych
metod je potieba pouzivani rukou a mluvy, coz maze byt pro divky s RTT az nemozné

k vykonani t&chto diagnostickych metod (Komendova, 2006; Krejéifova & Rican, 2006).

2.2.4 Jina détska dezintegracni porucha
Jina dezintegraCni porucha, ktera se objevuje v détstvi, je znama také jako Helleriv
syndrom. Jednd se o vzacné onemocnéni, které je charakteristické pozd€j§im nastupem

(. nejCastéji mezi 2-4 rokem zivota). Jindy je zaCatek zcela nahly, a nékdy je pozvolnéjsi.
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U casti déti se porucha rozvine az po somatickém onemocnéni (neuroinfekci nebo 1 po lehci
virdze). AvSak v mnoha piipadech neni znam provokujici faktor. Vyvojové opozdéni
naruSuje a zasahuje do oblasti jazyka, socialnich funkci a motoriky (Charan, 2012;

Krej¢ifova a Ri¢an, 2006).

Podle Charana (2012) je jina dezintegracni porucha nejcastéji diagnostikovana, az
kdyz rodice ptichazi k pediatrovi s tim, ze dité ztratilo jiz dfive ziskané dovednosti. Hlavnim

rysem je regrese alesponi z dvou nize uvedenych oblasti pti dfive normalnim vyvoji.

Porozuméni jazyku.

Mluveny jazyk.

Adaptivni chovani a socidlni dovednosti.
Motorické dovednosti.

Hra s vrstevniky, nerozvijeni vztaha s vrstevniky.
Narusené neverbalni chovani.

Ovladani enurézy a enkoprézy, pokud jiz bylo nauceno.

YV V.V V V VYV VYV V

Repetitivni a stereotypni chovani (napt. kyvani hlavou).

Lécba jinych dezintegracnich poruch je velmi podobna 1écbé autismu. Lécba je
zaméfena hlavné na chovani a je vysoce strukturovana. V 1é¢bé je zahrnuto vzdélavani
rodict. Podle potieb konkrétniho ditéte 1ze vyuzit logopedii, ergoterapii, rozvoj socialnich

dovednosti a terapii smyslové integrace.

2.2.5 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Tato porucha je Spatné definovatelna. Hyperaktivni porucha sdruzend s mentélni
retardaci a stereotypnimi pohyby postihuji skupinu déti, které maji t€zkou mentalni retardaci
(IQ pod 34). Typickd je porucha pozornosti a stereotypni pohyby, které se ani po
stimulanciich nezlepSuji. Déti maji velké potize se soustiedénim se na jednu véc, aktivitu ¢i
cinnost. Typické je rychlé piebihani od jedné aktivity ke druhé. Ke stereotypnimu chovani
patii bezdiivodné motorické , manyry* jako je tfeba poklepavani rukou, houpani se pfi chizi
aj.

Tato porucha je slouCena s vyvojovym opozdénim, at’ uz specifickym nebo
globalnim. Neni znamo, do jaké miry je to zpusobeno nizkym IQ nebo organickou chorobou

mozku (MKN-10; Thorova, 2006).
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2.2.6 Aspergeruv syndrom

Aspergertv syndrom (zkratka AS) byl poprvé popsan Hansem Aspergerem v roce
1944. Do této skupiny spadaji jedinci, ktefi maji problém s komunikaci a socidlni interakci.
Je to kliovy pfiznak tohoto syndromu. AS se odliSuje od ostatnich forem autismu tim, ze se
u jedinci nevyskytuje zpozdéni v kognitivnim vyvoji, naopak se inteligence téchto déti

pohybuje v pasmu priméru a dokonce nadpraméru (Roth et al., 2010).

Jedinci se vyznacuji znanou neobratnosti v udrzeni konverzace. Jsou velmi
fascinovani urCitym jevem a o tento jev ¢i téma projevuji hluboky zdjem. Studuji ho az do
nejmensiho detailu. Je to pro né az typické, ze se vénuji jednomu vyhranénému zajmu (védni

oblasti, vlacky, vesmir aj.).

U déti s Aspergerovym syndromem muze dochéazet k vyraznym protikladim — napf.
maji velmi vybornou dlouhodobou pamét’ a dokazou se velmi intenzivné soustiedit na to, co
je zajima, avSak na druhou stranu nemaji motivaci k ¢innostem, které je jiz neoslovi. Proto
je dualezité, pokud s détmi chceme navazovat kontakt, zajimat se o jejich témata a vénovat

se jim v ramci terapeutické préce.

Vétsinou maji malo kamaradu a Casto se stavaji ter¢em posméchu za svoji ndpadnou
odlisSnost. Tyto déti vypadaji na prvni pohled jako ostatni déti. AvSak kdyz pfijde na
mezilidské interakce a socidlni chovdni nekomunikuji s ostatnimi tak, jak by se od nich
v urcitém véku ocekavalo. Zaroven maji problém s pochopenim humoru a ironie. Berou véci
s vaznosti, coz muze mezilidskou komunikaci zna¢né narusovat v disledku nepochopeni

a neporozumeéni (Attwood, 2005; Hosseini & Molla, 2020).

2.2.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy a Pervazivni vyvojova porucha NS
Diagnosticka kritéria téchto forem nejsou definovana uplné presné. Dobesova (2009,

18) ve své praci piSe, ze do této kategorie se zatfazuji dva typy déti: ,,déti, jejichz kvalita

komunikace, socialni interakce i hry je naruSena, ale ne do té miry, kterd odpovida diagnoze

vvvvvv

vyvojovou dysfdzii, nerovnomérné rozvinuté kognitivni schopnosti, mentalni retardaci.

Taktéz jsou sem zarazovany déti, jejichz predstavivost je vyrazné naruSena, déti

s rigidnimi zdjmy a s malou az zddnou schopnosti rozeznavat fantazii od reality.
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2.3 Diagnostika poruch autistického spektra

Autismus je diagnostikovan na zakladé behavioralnich projevia déti, kdy se dukladné
pozoruji zejména oblasti, které se s autismem poji. V ramci diagnostiky déti s autismem, ¢i
podezieni na diagndézu autismu, se jedna o multioborovou spolupraci, kterd by meéla
zahrnovat pediatra, détského psychiatra, détského klinického psychologa, foniatra,
logopeda, neurologa aj. (American Psychiatric Association, 2013). Jako prvni, kdo si
povSimne neobvyklych projevii a vyvoje, byvaji rodice nebo jejich blizci pratelé,
vychovatelé ve Skolce nebo lékari. Jde hlavné o napadnosti v socidlni interakci jako to mize
byt absence o¢niho kontaktu nebo poptipadé omezeny ocni kontakt, nechapani situace, velmi
pasivni jednani, zpasoby, jakymi si dit€ hraje ¢i vyuziva hracky (Svoboda et al., 2021;
Thorova, 2016).

Diagnostika v batolecim a kojeneckém veku je velmi obtizna. Nelze jesté uplné
v tomto veéku jasné€ stanovit diagnozu. Avsak je mozné vyslovit podezieni na PAS. Dulezité
v tomhle véku je vyloucit, ze se nejedna o smyslovou poruchu. Tézka smyslova porucha

zraku miize byt mylné zaménéna za autistické rysy.

Podstatné pfi stanoveni diagnozy je kvalitni pozorovani ditéte, které jde ruku v ruce
s vysokou znalosti o typickych projevech téchto poruch s ndvaznosti na jednotlivé etapy
vyvoje. Dominantni diraz je pfedevsim kladen na anamnestické udaje ziskané z rozhovort
s rodi¢i. Dotazniky a screeningové metody jsou vzdy dopliujici (Svoboda et al., 2021).

Nicméné mezi 4. a 5. rokem zivota ditéte by méla byt jiz stanovena jasnd diagndza.

Dulezitou oblasti je stanoveni mentalni tUrovné ditéte. V praxi se vyuZzivaji
multifaktorialni vyvojové skaly, mezi které patii Gesselova vyvojova skala nebo Skala
Nancy Bayleyové. Obecné je znamé, ze déti s autismem maji v inteligenCnich testech
nesourodé vysledky (Hrdlicka & Komarek, 2004). U déti s typickym autismem byva
neverbalni IQ vy$§i nezli verbalni IQ (Krejéifova & Rican, 2006).

Mezi nejcastéji pouzivané diagnostické metody psychologii patfi: posuzovaci Skala
Childhood Autismus Rating Scale (zkracené CARS). Tuto metodu vypracovali odbornici
v ramci TEACCH programu. Metoda CARS obsahuje 15 polozek, které se zamétuji na
vztahy k lidem, emocionalni reakce, motoriku, pouzivani pfedmétt, hry, imitace, verbalni
a neverbdlni komunikaci, nervozitu, strach, uroven aktivity, intelektudlni funkce a celkovy
dojem. VSechny tyto polozky jsou ohodnoceny ¢tyrbodovou stupnici na zakladé pozorovani,

které je doplnéno rozhovorem s rodici, ktery je strukturovany. Tato Skala nam dava rychlé
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rozliSeni, zda dit€ ma nebo nema poruchu autistického spektra. Zaroven stanovuje stupen
zavaznosti. Neni urena pro stanoveni diagndzy, ale pro jeji screening, zda se o poruchu

jedna ¢i nikoliv (Krej¢itova, 2003; Thorova, 2006, in Svobodova, 2010).

Na vyzkumnych pracovi§tich byvad pouzivana komplexnéjsi Skala Autism
Diagnostic Observation Schedule, Second edition (zkriacené ADOS-2), kterd je
v nekterych zemich nejuzivanéj§i skéalou pro diagnostiku autismu v klinické praxi i ve
vyzkumu. Jedna se o standardizované a semistrukturované posouzeni autistickych rystu
u jedinct ve véku dvanacti mésict do dospélosti. Metoda funguje na principu, Ze se détem
ukazuji rizné predméty/hracky a nasledné se sleduji a vyhodnocuji reakce. Pozorovani je
zde orientovano na vyskyt projevii PAS, a to napfi¢ vyvojovymi urovnémi a veékem.
Podnétovy material je sestaven tak, ze vychazi z béznych aktivit, které jsou charakteristické
pro déti (imitace, hra, rozhovor aj.), coz nevytvaii dojem testové situace. To muzeme
povazovat za vyhodu této metody. Je vytvoreno pét variant pro rizné feCové urovné a vek.
Modely jsou ur€eny jak pro neverbalni, tak i pro plynule mluvici. Dalsi vyhodou je, ze se
mulzeme prizpusobovat tempu plnéni a poradi Cinnosti dle potieb vySetfovaného ditéte.
K pouzivani této metody je doporucovano absolvovani vycvikového kurzu pro kvalitu

examinatora.

Pozdgji byla vytvofena i nova verze pod nizvem Adapted-ADOS (zkracené
A-ADOS), ktera je urCena pro vékove starsi jedince, ktefi jsou limitovani omezenou verbaln{
schopnosti. Déle jedna z nejlépe oveérenych komplexnim schématem rozhovort s rodici je

Autism Diagnostic Interview-Revised (zkricené ADI-R) (Thorovd & Zupovd, 2023).

Jak jiz bylo zminéno jedna se o strukturovany rozhovor s rodici jedince s moznymi
projevy PAS. Tuto $kalu lze pouzit jako podklad nebo doplnéni pro diagnostické vysetteni
déti. Metoda je cilena na projevy mezi ¢tvrtym a patym rokem véku ditéte. ADI-R se Casto
vyuziva k diferencidlni diagnostice autismu s jinymi poruchami jako je napf. porucha
jazyka, receptivni porucha aj. Taktéz tuto metodu muzeme vyuzit k planovani dalSiho

postupu v péci o dité.

Za nevyhodu mizeme povazovat, ze vysledek a platnost metody jsou silné zavislé na
vypovedich rodic¢u. Dalsi nevyhodou je dlouha administrace, kterd se pohybuje v rozmez{
90-120 minut, coz snizuje moznost vyuziti v praxi. Taktéz ADI-R nedokaze rozliSovat mezi

jednotlivymi typy autismu.
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Celkové se nedoporucuje ADI-R vyuzivat u déti s mentalnim vékem do 18 mésicu,
jelikoz metoda neni dostateCné citliva na specifické chovani déti s PAS s mentalnim vékem
do 20 mésicu anebo s t€Zkym naruSenim rozumovych schopnosti. Byla vytvofena i nova
verze ADI-R pro déti mezi 12-47 mésici véku (Autism Diagnostic Interview-Revised

algorithms for toddlers and young preschoolers from 12—47 months of age) (ibid).

Screeningova metoda zaméfena na diagnostiku v raném véku — 18 mésic véku je
Checklist for Autism in Toddlers (zkracené CHAT). Metoda CHAT se sklddd z dvou
okruhti, a to z rozhovoru s rodi€i a pfimého pozorovani ditéte. CHAT hodnoti jednoduché
symbolické hry — hra na panenku, hra s panenkou nebo zaména predmétt, téz hodnoti

schopnost sledovat pohledy druhych (Baird et al., 2001; Thorova, 2006).

Existuje dotaznik The Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised
(zkracené M-CHAT-RTM), ktery je soucasti dvoustupfiového dotazniku The Modified
Checklist for Autism in Toddlers, Revised with Follow-Up (zkriacené M-CHAT-
R/FTM). Jednd se o nejvice pouzivany screeningovy test pro zhodnoceni projevi PAS
u batolat ve véku od 16 do 30 mésicti. Velkou nevyhodou této metody je, ze ma vysokou
miru fale$né pozitivnich vysledkt. Ne u vSech déti, které dosahuji vysokého poctu bodu,

bude diagnostikovéna diagnéza PAS (Zupova, 2022).

K nejuzivangj§im dotaznikim patii Autismus Behavioral Checklist (zkracené
ABC). Je soucasti screeningového nastroje pro planovani vzdélavani u jedinct s autismem
(ASIEP). ABC hodnoti chovani a ptiznaky autismu u déti od 3 let. Obsahuje 57 otazek
rozdélenych do 5 okruht: 1. smysly, 2. vztahy, 3. pouzivani téla a predméta, 4. fec,
5. socidlni chovani a svépomoc. ABC je vytvofen tak, aby jej mohl vyplnit rodi¢ ¢i
pedagogicky pracovnik. Vyplnéni dotazniku neni zdlouhavé, trva cca 10-20 minut (Cassidy,

2013).

Dulezité je vSak i zachyceni déti ,vysoce funkcnich®, kam spada Aspergeruv
syndrom. Sem patfi diagnostickd metoda Asperger Syndrome Screening Questionnaire
(zkracené ASSQ), kterd se zaméfuje na projevy Aspergerova syndromu a mirnéjsi formy
autistického spektra. Dotaznik neslouzi ke stanoveni diagnézy. Ma za kol co nejdiive

identifikovat jedince s podezienim na poruchu autistického spektra.

ASSQ se rfadi mezi nejpouzivané]si screeningové dotazniky. Je urcen pro vek od
6-17 let u déti bez poruchy intelektu nebo jen s mirnou poruchou intelektu. Dotaznik mohou

vypliiovat rodiCe ¢i pedagogicti pracovnici (Ehlers et al., 1999). Novéjsi metodou, s velmi
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podobnym zaméfenim, je Australian Scale for Asperger Syndrome (zkricené ASAS).
Jedna se taktéz o screeningovou metodu, ktera detekuje chovani pro Aspergeriv syndrom

u déti mladsiho $kolniho véku od 6 do 12 let (Zupova, 2023).
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3 Farmakologie, terapie a vhodné metody pro praci s détmi

s poruchou autistického spektra

V této kapitole se spolecné budeme zabyvat moznosti 1€cby déti s autismem, a to jak
z farmakologického hlediska, tak z hlediska terapeutickych metod. Je dulezité zminit, ze tyto
prostiedky napomahaji jedinci s autismem zkvalitnit zivot a pomdhaji rodi¢im k vétsi
uchopitelnosti ditéte a k zmirnéni stresu. AvSak tyto prostiedky neslouzi k vyléceni autismu.
Autismus nelze vylécit, jelikoz se jedna o zavazné onemocnéni na irovni mozku. Nicméné,
shledavam jakoukoliv pomoc smérem k détem a rodicim velmi prospéSnou moznost

k vétSimu pochopeni a navazani spoluprace mezi ditétem a rodicem.

3.1 Farmakologie

V soucasné dob€ neni zadna farmakologicka ani behavioralni 1écba, kterd by byla
stoprocentné ucinna pii 1écbé vSech hlavnich symptomt autismu. AvSak stale Ize mnoho
dysfunk¢nich projevi v chovani 1écit farmakologicky. Farmakologicka 1é¢ba by méla byt
vzdy soucasti komplexni 1écby v souladu s behaviordlnimi a vychovnymi intervencemi.
Me¢la by byt zaméfena vzdy na konkrétni cile. Farmakologicka 1écba miize byt omezena
v ramci vedlejSich ucinka a obtizné dostupnosti, kvili nedostatku 1€kt ¢i kvuli finan¢né
ndkladnym 1éktim, dale kvili nedostatku vyskolenych détskych a dorostovych klinickych
psychologt a psychiatrii (Goel et al., 2018).

Nicméné je obecné uvadéno, ze antipsychotické 1éky maji nejvyssi ti€innost pii 1écbé
podrazdénosti u déti a dospivajicich s PAS. Konkrétné Americky ufad pro kontrolu potravin
a 1é¢iv (FDA) schvalil u déti ve véku 5-16 let dva léky pro 1écbu podrazdénosti. A to
Risperidon a Aripiprazol ve véku 6-17 let (Ichikawa et al., 2017). Risperidon a Aripiprazol
jsou uc¢inné 1 na snizeni opakujicich stereotypii a hyperaktivity. Nezadouci tcinky jsou zde
pfibirani na hmotnosti a dyslipidemie (neuspokojiva hodnota cholesterolu v krvi, konkrétné

zvySeni celkového cholesterolu) (Young & Findling, 2015).

Ziprasidon muize zlepsit projevy drazdivosti u déti s PAS s mnohem mensim vlivem
na zvySeni hmotnosti a metabolickymi vedlej§imi u€inky v porovndni s jinymi atypickymi
antipsychotiky, ale tdaje a studie, které to potvrzuji jsou velmi omezené (Duggal, 2007).

U mnoha pacientt s PAS se vyskytuji rizné psychiatrické a behavioralni problémy,
ke kterym patfi: agresivita, sebepoSkozovani, hyperaktivita, impulzivita aj. Tyto stavy

predstavuji velkou zat€z na léCbu pacienti a na jejich peCovatele. Proto jsou casto
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predepisovany psychotropni l1éky ke zmirnéni téchto potizi. Studie Couryho et al., (2012)

ukazala, ze 27-40 % pacientd s témito piiznaky dostalo psychotropni Iék.

Vétsina psychotropnich 1€kt se vyuziva ke snizeni maladaptivnich a psychickych
poruch rusivého chovani a/nebo souvisejicich zdravotnich problému, které mohou narusovat
mezilidské vztahy (West et al, 2009). Nicméné by se farmakologické piipravky
psychotropnich 1éki mély pouzivat v minimalnich ucinnych davkach suvédoménim
potencionalné zhorSujicich se behavioralnich symptomt v souvislosti s polyterapii

(McPheeters et al., 2011).

Lék Haloperidol zlepsil u déti s PAS behavioralni symptomy, ale 1 pfesto je jeho
uzivani omezeno kvuli riziku extrapyramidovych pfiznak (extrapyramidovy systém je
zodpovédny za udrzeni svalového napéti a koordinaci pohybt. Extrapyramidové
onemocnéni se vyznacuje omezenim automatické hybnosti, drzeni téla, anebo mimovolnimi
pohyby). Risperidon zlepsuje mnohem Sirsi skalu problémovych symptomi v chovani nez

Haloperidol (Miral et al., 2008).

Autismus se mize vyskytnou v komorbidité s diagnozou ADHD, zde je ucinny
Methylfenidat pfi snizovani pfiznakt poruch pozornosti s hyperaktivitou (neboli ADHD).
Taktéz Atomoxetin a alfa-2-agonista jsou ucinné pfti snizovani symptomi ADHD (Young

& Findling, 2015).

Miano a Ferri (2010) se zaméfili na déti s PAS, které mély problémy se spankem.
Uvedli, ze se procento problému se spankem pohybuje kolem 43-83 % déti s PAS, coz je
velmi vysoké Cislo, které se v poslednich letech nezménilo. Malow et al., (2012) uvadi, ze
podani melatoninu détem s PAS, které trapi nespavost, je bezpecné a dobie snasené, a hlavne

ucinné pii zlepSeni spanku, coz sniZuje stres a zaté€z na stran€ rodicu.

3.2 Terapie

Stejné jako farmakologicky pfistup je i terapie pro déti s PAS a jejich rodice nezbytna
v prubéhu péce a vychovy. V této podkapitole nalezneme rizné formy metod. Dikazy, které
se tykaji vyuziti vhodné a ucinné terapie ¢i metody bylo pouzito vice zdroji a databazi jako
je Cochrane, Medline, PubMed, Embase a PsycINFO. Z riznorodych zdroji a databazi
vyslo jako nejucinnéjsi vyuziti psychoterapie a metod: ABA (aplikovand behaviordlni
analyza), sekvencni oralni senzorika a kognitivné behavioralni terapie (KBT, anglicky
CBT), které si zde jednotlivé v subkapitolach konkrétnéji popiSeme (Zhu & Dalby-Payne,
2019).
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3.2.1 Aplikovana behavioralni analyza (ABA)
ABA je povazovana za velmi u¢inny terapeuticky nastroj. O jejim vyuziti se zacalo
uvazovat az po studii doktora Lovaasa roku 1987, kdy vysledky ukézaly, ze je mozné

intenzivni intervenci snizit symptomy PAS (Ehlova, 2018; Trellova, 2023).

ABA je velmi intenzivni a strukturovany program, ktery vychazi z teorie uceni. Jde
po jasné definovanych a malych krocich, snazi se u klient rozvinou zakladni dovednosti:
pozornost, rozumeéni, napodobovani, ale jde 1 ke komplexnim dovednostem jako je rozvoj
feci, Cteni, porozumeéni vlastnim emocim. Nedilnou soucasti je proces generalizace. Déti si
osvoji dovednosti, které umi pouzit na riznych mistech, s jinymi lidmi (Gulovd & Schuma,
2023; Trellova, 2023). Pokud tohle dit¢ dokaze, teprve tehdy se u néj povazuje proces za
zvladnuty. Dité dokaze ziskané dovednosti pouzivat s riiznymi lidmi, v riznych prostiedich
i s raznymi pomuckami. Zarover si je dit€ védomo kdy, a hlavné jak ma danou dovednost

pouzit (Gulova & Schuma, 2023).

3.2.2 Kognitivné-behavioralni terapie (KBT)

Kognitivné-behavioralni terapie vyzaduje znacny posun v mySleni, aby se mohla
aplikovat terapie kognitivné-behavioralni. Ukazalo se, ze déti s PAS od 7 do 12 let jsou
schopny ucastnit se zakladnich kognitivnich tikold. Nicméné je nutna tGprava pro déti tyto
déti. S urcitou modifikaci mize byt KBT velmi Gc¢innou terapii tzkosti pro déti s PAS

(Lickel et al., 2012).

Presto ma KBT urcité omezeni pro déti s PAS. V randomizované kontrolované studii
Cervina et al. (2023) se zkoumalo, zda KBT piekona kontrolni podminky v hlavnich
aspektech tizkosti a zda vyraznéjsi autistické rysy predpovidaji vysledky. Vékové rozmezi
se pohybovalo od 7 do 16 let. Taktéz se zkoumaly reakce na KBT u mladeze s autismem

v porovnani s reakcemi u tizkostné mladeze bez autismu ve vékovém rozmezi od 7 do 17 let.

Ze studie vyslo, ze KBT pro mladé lidi s autismem pfinesla lepsi u¢inky, pokud jde
o frekvenci priznakd, intenzitu, vyhybani se, ale ne, pokud jde o fyzické ptiznaky. Mladez
s vyraznéjSimi autistickymi rysy pfinesla horsi vysledky u Cetnosti symptomu, rodinnych
a socidlnich interferenci. Co se tyCe skupiny bez autismu, tak ta vykazovala mnohem lepsi

vysledky ve fyzickych ptiznacich a rodinné interference, nezli skupina s autismem.

Z této studie vyplyva, ze KBT je uCinna v zdkladnich aspektech tzkosti u mladych

lidi s autismem. Vysledky v oblasti naruSovani, ruSeni, zasahovani urcitého vlivu do
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prubéhu psychické aktivity, predev§im u vyrazng€jsiho autismu, se ukazuji horsi vysledky

v porovndni s mladymi lidmi bez autismu.

3.2.3 Sekven¢ni oralni senzorika

Sekvencni oraln€ senzoricky pfistup pii problémech s pfijmem potravy a krmenim
(zkracené¢ SOS) je evidence-based program. Program vytvofila psycholozka Toomey.
Pristup SOS integruje motorické, senzorické, behavioralni, 1ékarské a nutricni faktory za
ucelem komplexniho hodnoceni. V ramci hodnoceni se pfistup zaméfuje 1 na funkci
jednotlivych organt a svall, véetné svalti v oblasti tist a moznosti ditéte, jak dokaze sedét ve
vzptimené pozici. Dalsi oblasti, které je vénovana pozornost a ma zasadni vliv na prijem

potravy, je prostiedi (Ludvickova 2022, in Bodeckova, 2023).

Ve studii Bensona et al., (2013) se zjistilo, ze u 69 % zakt s neurologickym
postizenim a u 39 % zaka s poruchou autistického spektra doslo ke zlepSeni pfi pouziti
pristupu SOS. Tato studie Bensona mé¢la za cil prozkoumat vysledky SOS pftistupu. Jednalo
se o Pensylvdnskou studii. Byl vyuzit retrospektivni design s opakovanym métenim. Nebylo
zde vymezeno zadné cilové chovani. Do studie bylo zahrnuto 34 déti. Podil muzského
pohlavi bylo 56 % a 44 % Zenského pohlavi. Vék déti se pohyboval od 30 mésict do 92
mésict. Schwarz et al., (2001) uvadeéji, ze razné specifické intervence pro danou diagnozu
maji mit vliv na vyzivu, pohodli ditéte a na celkové jeho zdravi, coz podporuje 1 zjisténi ze
studie Bensona. Jelikoz déti s PAS vykazovaly nekonzistentni reakci na intervenci a objevily
se nesrovnalosti v hodnoceni potravin v porovndni se zaky s jinou diagnoézou. Taktéz se
uvadi, ze je dulezitd dovednost tzv ,podavace” potraviny a uroveni pohodli ditéte, coz

v kontextu muze ovliviiovat vysledek.

Muzeme fici, ze vysledek jakéhokoli intervencniho pfistupu casto zavisi na
konkrétnim ditéti, jeho potfebach, dynamice rodiny, a i tymu odbornikd. Udaje z Bensonovy
studie (2013) ukazuji, ze pouziti pfistupu SOS, upraveného na potieby ditéte s t&zkym
postizenim, je prinosné. Neni ani piekvapivé, ze déti s PAS vykazovaly kolisavé vysledky
vramci jednotlivych skupin potravin. Tyto specifické vykyvy jsou pozorovany denné
v ramci této populace, coz zvySuje naroky na budouci intervence. Odbornici by si tedy méli
byt védomi toho, ze za pouziti pfistupu SOS nebudou nekteré déti reagovat, zatimco jiné ano

(Benson et al., 2013).
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3.2.4 Dalsi metody a organizace vénujici se rodinam déti s autismem

Az zacatkem 60. let zaCaly po svété vznikat organizace, které cilily na problematiku
autismu. Inicidtofi byli a dodnes jsou, predev§im rodice déti s autismem. V této podkapitole
nalezneme dal$i metody a organizace, které se zamétuji na rodiCe s détmi s PAS. Organizace
popsané v diplomové praci byly vybrany na zakladé ucastnic, které je béhem rozhovoru

zminovaly.

Jedna z metod, pivodné metoda pochazejici zUSA a vyvinuta manzeli
Kaufmannovymi, je Somn-rise program. Jedna se o interaktivni hru, jejimz hlavnim
principem je tzv. pfipojovani. Pfipojovani znamena, ze se rodiCe (i jini 1idé) aktivné zapoji
do ¢innosti, které vykonava dité, a to 1 v pfipadé, kdy se jedna o zvlastni situaci (fazeni si
véci za sebou, listovani knihami, kyvani se, opakovand hra nebo fraze, zirani aj.). Zkratka se
rodice uci akceptovat dité s jeho autismem. Tato metoda je vhodnd pro jedince s PAS,

ale i pro jedince s podezienim na tuto poruchu ¢i pro déti s Downovym syndromem aj.

Prioritou této metody je posileni vztahu ditéte s blizkymi lidmi. Program je nejdiive
pouzit v domacim prostiedi. Zde se snazi zaujmout dité a pridavat dalsi prvky (Cecavova,

2023).

Son-rise metoda je metoda orientovana na dité, coz je odlisné od jinych metod, které
se snazi jedince prizpusobovat co nejvice spoleCenskych normam a ,,naS§emu” svétu. Son-
rise se pokousi o to, aby rodice a blizci lidé ¢i pedagogicky personal pfijimal dité a ,,jeho”
svét, aby nebyly zakazovany ony specifické projevy chovani, které je obvykle vnimano

negativné (Hejdova, 2009).

Nasledujici metodu strukturovaného uceni TEACCH program povazuje odborna
vefejnost za velmi ucinnou metodu pii praci s détmi s PAS, a to diky vlivu na ulehCent
orientace v prostoru, asech a udalostech. TEACCH obsahuje 3 zdkladni principy, ke kterym
patfi: strukturalizace, vizualizace a individualni pfistup. Tyto tfi zakladni principy zna¢né
usnadiiuji jedincovu samostatnost a rozvoj komunikacnich a socialnich dovednosti ke

zvladnuti mezilidské interakce s druhymi lidmi (Ehlova, 2018).

Studie Sanz-Cervera et al., (2018) odhalila zlepSeni vyvojovych schopnosti a snizeni
autistického maladaptivniho chovani po pouziti TEACCH programu. Fornasari et al., (2012)
poukazal na to, ze nejvice z programu tézi déti, ktefi s intervenci zacaly ve 40 mésicich véku
(cca kolem 3 let veku). Déti, které zacaly s TEACCH v tomhle véku, meély mnohem lepsi

vysledky nez déti, které zaCaly pozdéji. Tento vysledek poukazuje na dilezitost véasného

37



zah4jeni intervence u déti s poruchou autistického spektra. Metoda zlepSuje vyvoj ditéte, ale
znacné snizuje stres na strané pecovatelti. Ackoliv nekteré studie neukazovaly vyznamné
snizeni stresu, stdle se jednd o vyznamny faktor pro vziajemnou rodicovskou interakci
s ditétem a jejich pohodu v rodinné atmosfére (Probst & Glen, 2011; Turner-Brown et al.,

2019).

Jednou z organizaci, ktera se zaméfuje na pomoc rodinam s autistickymi détmi, je
olomoucka organizace JAN (Jdeme Autistim Naproti), kterou pivodné zalozili manzelé
Jandekovi, ktefi méli autistickou divku Marusku. JAN poskytuje rodindm socialni
sluzby — socialni rehabilitaci, ranou péci, zamétuji se na nacvik socidlnich dovednosti,
organizuji rodiCovské setkavani rodin s autistickymi détmi, realizuji o letnich prazdninach
priméstské tabory, poradaji pobyty pro rodiny a nové poskytuji i vzdélavani v tématice

autismu (Jdeme autistim naproti, z.s).

Spolek Autistik byl zalozen v roce 1994 skupinou rodic¢u. Autistik je spolek, kde
nejsou stali zaméstnanci, veskera Cinnost probiha na bazi dobrovolnictvi zfad clenu
sdruzeni. Spolek Autistik si klade za cil vytvaret lepsi ekonomické i spolecenské podminky
pro rodiny s autistickymi détmi. Snazi se napomahat s realizaci prava na vzdelavani
a vychovu déti. Poskytované cinnosti jsou rehabilitacni a terapeutické. Ddéle jsou
poskytovdny pobyty pro rodiny, praktické vycviky v novych specialnich edukacnich

programech, téz se podileji na piekladech odborné literatury (Autistik, eu).

Neziskova organizace Za sklem poskytuje pomoc a podporu rodindm a osobadm
s poruchou autistického spektra. Odborné socidlni poradenstvi se poskytuje vSem v ramci
Ceské republiky. Zprvu organizace Za sklem fungovala na principu dobrovolnictvi, jako
tomu bylo u spolku Autistik. AvSak od roku 2013 se piedsedkyné sdruzeni rozhodla pfijmout
prvni zaméstnance. Nejvétsi zlom ptiSel pro organizaci Za sklem roku 2014, jelikoz ziskala
registraci poskytovatele socidlnich sluzeb. Organizace poskytuje zminéné odborné socidlni
poradenstvi pro rodiny s détmi s PAS a dospélé osoby s PAS, socialné aktiviza¢ni sluzby

a socidlni rehabilitaci (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR).

38



4 Rodina ditéte s poruchou autistického spektra

., Bratr majici oporu v bratru je jako opevnéné mésto. *“ - Bible

Rodina je misto, kde dité¢ uspokojuje své touhy a potieby. Nejen, ze poskytuje
zazemi, ale i pocit bezpeci a svym zptisobem zde dit€ muze nalézt velkou miru pochopeni,

jedine¢nosti a lasky. Rodi€ pro dit€ mize byt vzorem, oporou, podporou a pecujicim.

Rodina je a mize byt nesmirnou a nevyclenitelnou pomoci pro déti s poruchou
autistického spektra (a nejen pro né). Historie ukdzala, ze to byli hlavné rodie déti
s nizkofunkcéni formou autismu, ktefi se angazovali v pomoci autistickym détem, napt.
neziskova organizace JAN (Jdeme Autistim Naproti) nebo terapeuticky pfistup Son-rise

program.

Néroky na rodice jsou obzvlast vysoké a jsou velmi stresujici. Nejenze dité vyzaduje
urcitou davku péce, energie a pozornosti, ale je zde tlak vefejnosti, s kterym se rodice musi
vyrovndvat. Proto by se dalo fict, ze rodi¢e mohou prochazet dvoji davkou natlaku. A to jak
ze strany ditéte, tak ze strany lidi — at’ uz od blizkych, ostatnich rodinnych ¢lenti nebo

spolec¢nosti.

V této kapitole se zaméfime na vymezeni pojmu rodina, co je to vabec rodiCovstvi,
popiseme si, jaké mize byt partnerstvi rodicua, ktefi vychovavaji dité s PAS. Téz se spole¢né
podivame, jak vefejnost nahlizi na déti s PAS z pohledu rodi¢e a taky budeme vénovat

pozornost prozivani rodicovstvi u déti s PAS, na coz se ma diplomova price zaméfuje.

4.1 Vymezeni pojmu rodina

Definovani a vymezeni toho, co je rodina je velmi obtizné. Autofi prichazeji stéle
s raznymi definicemi a postoji k tomu, co znamend rodina. A to z jakéhokoliv dhlu —
demografického, psychologického ¢i sociologického. Matéjcek (1992) popisuje, ze kazdy
rodinu bude popisovat jinak. Jinak ji vymezi psycholog a jinak pravnik. Kazdy to vymezi

z pohledu své profese.

Nicméné i pres rozlisné definice, je stale rodina dilezitym prvkem a nejzakladnéjsim
prostfedim pro vyvoj jedince. Ma vyznamnou roli pro vytvareni hodnot, norem, ukazovani,
co je dobré a zI¢, vhodné a co nikoliv. Pomoci rodiny se zde formuje mravni profil jedince

(Bendl, 2004).

Urban (2017) uvadi, ze rodina je uzaviena skupina, kterd je spojena manzelstvim
a pokrevnimi vztahy. Za vychovu by méli byt zodpovédni dospéli jedinci. Plaiiava (2000)
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ptichazi s popisem rodiny jako se strukturovanym systémem, jehoz naplii by méla byt

zabezpecCit rodinu pocitem bezpeci, dat stabilni prostor pro reprodukci a sdileni.

Tomének (2012) ve svém dile popisuje rodinu jako skupinu, kterd se skldda z dvou

nebo vice osob, zijicich ve spolecné domacnosti. Svazek rodiny by mél byt manzelsky,

pokrevni, anebo adoptivni. Povazuje ji jako za neodd¢litelny celek lidstva vychovy.

Jak sami mizeme vidét, kazdy z autorti popisuje rodinu odli$né. Na ¢em bychom se
mohli shodnout je, ze rodina v sob¢ nese velkou zodpovédnost, kterou shledavam ve vSech

definicich, a Ze je rodina opravdu velmi dulezitym aspektem v zivoté ditéte.

4.2 Prozivani rodicovstvi
Prozivani rodi¢ovstvi je soucasti naseho vyzkumu diplomové magisterské prace.
V této podkapitole nalezneme vyzkumy, které se zaméfily na prozivani role rodi¢e po

zjisténi diagndzy autismu.

Rodicovstvi nastava, kdyz se nam do rodiny narodi dit€, nebo kdyz se dité adoptuje.
Dité se stane soucasti kazdodenniho zivota a na rodice spada zodpovédnost za vychovu.

Rodicovstvi je poté celozivotni zalezitosti (Hartl, 2004).

Prozivani rodiCovstvi se béhem celého zivota méni a prochazi riznymi etapami.
Rodice se dostdvaji do novych situaci, spolu snovymi piekdzky a problémy. Je
pochopitelné, ze dit€ s autismem muze predstavovat mnohem vétsi naruseni well-beingu
prozivani rodicovstvi (Seltzer et al., 2001). RodiCe se dostavaji do mnoha vyzev, jelikoz
s narozenim ditéte s autismem pfichazi narocna, intenzivni a finanéné nakladna lécba.

(Committee on Children With Disabilities, 2001).

Vyzkumy zamétené na pochopeni toho, jaké je to byt rodi¢em ditéte s autismem, jsou
stale jesté v pocatcich. Vyzkumy zkoumaji pfedev§Sim miru stresu a uUroven fungovani
rodicu, véetné zpusobu zvladani deprese a osobnostnich demografickych faktorti. Tyto prace
poukazuji na to, ze rodiCe zazivaji stres (King et al., 2006). King a jeho kolegové (2006)
zdlraznili, ze vyzkum ma vétSinou tendenci se zaméfovat na dité€ s autismem jako na
,.stresor, ktery testuje schopnost rodict zvladat rizné situace, a zaroven ovliviluje negativné

jejich psychickou pohodu.

Vyzkumy, které se snazi pochopit, jaky vyznam rodi¢e svému ditéti s autismem
prisuzuji, je opravdu minimum. Spadaji sem star$i vyzkumy, jako je napt. vyzkum Graye.

Vytvoril sérii ¢lankti o socialnich zkuSenostech rodi¢i déti s PAS z Austrélie. Studie
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zahrnovala rozhovory s 53 rodi¢i — 32 matek a 21 otct. V tomto vyzkumu byli dotazovani
oba partnefi v piipadé 21 part. Vék téchto déti se pohyboval od 5 do 26 let. Udaje byly
ziskdavany prostiednictvim hloubkovych polostrukturovanych rozhovort. Gray se zaméfil na
popis toho, co znamena pro rodi¢e ,,normalni rodinny zivot* (1997) a na prozivani stigmatu

(2002).

Normdlni rodinny zivot nebyl pro rodice spojen s vlastnénim néceho materialniho
(domu, auta) ani se zaméstnanim, byl spojen se socidlni a emocionalni kvalitou,
s interakci s ostatnimi ¢leny rodiny a s ritudly a rutinami, které tvofily to, co povazovali
za to, co bézné rodiny délaji. Vyzkum Graye (2002) poukazal, ze rodiny s détmi s PAS se
citily znacné stigmatizovani (rodi¢e agresivnich déti pocitovali stigma vice, nez rodice
s pasivnéj$imi détmi). Kvuli témto dasledkiim se rodice s détmi s PAS zna¢n€ izolovali od
socialnich kontakti. Setkani s ostatnimi vnimali jako velmi narocné a zatézujici, kvuli
kombinaci ruSivého a antisocialniho chovani ditéte v kombinaci s normdlnim vzhledem.
Nicméné nekteti rodice déti s autismem zazivaji 1 pozitivni adaptaci ve zméné na novy

pohled na zivot. Uznavaji pozitivni pfinos pro né samotné a pro jejich rodinu.

Studie Woodgate, Ateah a Secco (2008) se snazila popsat zivotni zkusSenosti rodicu,
ktefi maji dité s autismem. Této studie se zcastnilo 21 rodict, 16 znich byly matky
a 5 zbyvajicich byli otcové. Celkem 5 para se zacastnilo studie. VEk rodict se pohyboval od
30 do 40 let. Vék déti s autismem se pohyboval od 3 do 9 let. S vyjimkou jednoho ditéte,
vSichni byli chlapci. Sbér dat probihal hloubkovym kvalitativnim rozhovorem po dobu
16 mésict. RodicCe popisovali, Ze nejen jejich déti maji a ziji ve svém , vlastnim svété.*
Rodice zazivali totozné pocity ,,vlastniho svéta“. RodiCe pocitovali, Ze musi jit sami ve
vSech aspektech svého zivota. Tento pocit ,,vlastniho svéta“ zptusobil rodi¢im pocit izolace.
Pocity izolace popisovali ze Ctyf hlavnich pohledi: 1. nedostatek pochopeni ze strany
vefejnosti, 2. ztrata ,normalniho* zivota, 3. pocit odlouCeni od zbytku rodiny,

4. nepodporujici systém.

Dalsi studie Kayfitze, Gragga a Orra (2010) zkoumala naopak pozitivni zkuSenosti
rodicl, ktefi vychovavali autistické déti Skolniho veéku. Této studie se zucastnilo
23 kanadskych matek/otct vychovavajicich dité s poruchou autistického spektra ve véku od
5 az do 11 let. Hlavni cil této studie bylo prozkoumat rozdily a podobnosti ve zkuSenostech

otcu a matek.
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Studie Kayfitze, Gragga a Orra (2010) se snazila zohlednit to, Ze rodi¢e mohou byt
1 pozitivné ovlivnéni, nikoliv pouze negativné. Tato studie se snazila zaméfit i na rozdil mezi
pozitivnim postojem u matek a u otch. Tyto rozdily mezi pozitivnim postojem
a rodiCovskym stresem byly zkoumany pomoci parovych t-testd. Z vysledka vychazelo, ze
matky mély zdsadné vyssi hodnoceni v prozivani v pozitivnich zkuSenostech nez otcové.
Lepsi vysledky u matek byly i v nasledujicich subskalach: i) uceni prostrednictvim
zkuSenosti, i1) sila a rodinna blizkost, ii1) porozuméni smyslu zivota a iv) rozsifena socialni
sit o druhé lidi se stejnou zkuSenosti. Celkové matky u sebe hodnotily mnohem vétsi

osobni rust. Co se tyCe rodiCovského stresu, nebyl zjistén vyznamny rozdil u obou rodicu.

Vysledky této studie naznacuji, ze prozivani rodiCovstvi u matek také souvisi
s pozitivnimi zku§enostmi a prozivanim na strané otct, ale nikoliv naopak. Rovnéz dusevni
zdravi matek (zejm. deprese) bylo ovlivnéno pozitivnimi zkuSenostmi u otcu, ale nikoliv
naopak. Vysledky této studie jsou cenné ve zjisténi a naznacuji, ze otcovské prozivani se
nevyskytuje izolované od prozivani jejich partnerek, a to i vramci jejich dusevniho

rozpolozeni.

Nicméné je nutno podotknout, ze matky zastavaji v porovnani s otci mnohem vétsi
podil na péci o dit€, coz se odrazi i v nekterych studiich, napf. studie a vyzkumy ukazuji, ze
stres, deprese a uzkost byva mnohem vys$si u matek (Karst & Van Hecke, 2012). Avsak
otcové jsou do vyzkumu obecné zahrnuti velmi malo. Zde poté vyvstava otazka, jestli jsou

uvedené udaje ze studii spolehlivé (Johnson, 2013).

4.3 Partnerstvi a manzelstvi rodicu déti s autismem

Je tézké si predstavit, jak velka zatéz, spojena se zjisténim diagnozy ditéte, dopada
na partnersky a manzelsky vztah rodic¢. Kvalita vztahu mezi rodi¢i méd pozdéjsi vyznamny
dopad na pfijeti diagndzy u ditéte. O manzelsky a partnersky vztah je dilezité peCovat
a vynakladat pozornost, zvlasté, kdyz se rodicim narodi dité s postizenim (KrejCova et al.,
2009). Studie zahrnuté v této podkapitole se zaméfuji predev§im na piekazky spojené
s postizenim ditéte, vnimani intimniho Zivota a spolecnych chvil rodicti. Bude zde zminéna
1 nasledna rozvodovost po poceti autistického ditéte. Rovnéz se zaméfime na dopady na

partnersky/manzelsky vztah z hlediska podilu poskytované péce mezi rodici.

Studie Scorgie a Sobsey (2000) potvrzuje, ze pokud mezi rodici byl uspokojivy
a privétivy vztah jiz drive, prekazky spojené s postizenim ditéte poslouzily k posileni

a obohaceni jejich vztahu.
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Nicméng, péce o dité s postizenim prinasi velkou zatéz. Hartley et al. (2010) zjistili,
ze rozvodovost mezi rodici déti s autismem Cinila v USA 23,5 %. Podobné to potvrzuje
i studie Beaza-Velasco et al. (2013). Tato studie se zaméfila na francouzskou narodnost, kdy
se ro¢ni pocet rozvodu a rozchoda pecovatelti u déti s autismem pohybuje kolem 25,2 %. Po
dobu deseti let je tato Cetnost rozvodl/ rozchodu stabilni. Brobst et al. (2009) povazuje
v téchto rodinach s détmi s PAS za dulezity faktor detu k druhému partnerovi, coz vytvari

predpoklad pro manzelskou spokojenost.

Dv¢ studie ukazaly, ze zatéz v manzelském vztahu byla pripisoviana tomu, zZe se
o dité primarné staraly matky déti. Ve vyzkumu Aylaze a jeho kolegii (2012) bylo
zahrnuto 12 matek. Data byla ziskana pomoci hloubkovych rozhovord. Matky uvadély, ze
situace méla zasadni vliv na jejich sexualni zivot, jelikoz byly pfili§ zaméstnané a vycerpané
péci o své dité s PAS. Naopak otcové prisuzovali negativni dopad na jejich intimni zivot,
jejich celkovému manzelskému vztahu, nikoliv péci o dité s PAS (Aylaz et al., 2012; Busillo-

Aguayo, 2010).

Komunikace a podpora mezi partnery se ukdzala v nékolika studiich jako klicova.
Utastnici uvadéli, e komunikace a podpora partnera jsou pro né zasadni pii zvySovani
jejich schopnosti uspokojovat potreby ditéte s autismem (Busillo-Aguayo, 2010; Grissom,
2004). Pokud komunikace v partnerském/manzelském vztahu chybi, mtze kvili tomu rychle
skoncit. Krejcova et al. (2009) potvrdily dulezitost opory od partnera, ktera ovliviiuje

kvalitu vztahu a taktéz spolupraci pii zvladani péce o postizené dite.

Avsak maly pocet rodi€i popsal pozitivni dopady na jejich manzelsky vztah
s prichodem ditéte s autismem. Zmifiovali, ze prozivani stresu je spole¢né a stal se pro né
posilujicim faktorem ve vztahu, a to zejména ve spolecné spolupraci stres reSit a snazit

se uspokojovat potreby ditéte (Altiere & von Kluge. 2009; Hutton & Caron, 2005).

Hock et al. (2012) popsal tfi faze manzelského vztahu v rodinich s ditétem s PAS.
Jednalo se o kvalitativni studii, do které bylo zahrnuto devét pard. Vyzkumny tym Hocka
(2012) s vyuzitim zakotvené teorie zjistil, ze pokud manzelé prekonali veskeré prekazky
a dostali se do posledni faze, ktera se nazyva , hlubsi intimita a oddanost®, byl jejich vztah

podstatné divernéjsi a intimnéjsi. Manzelé se sami sobé velmi oddali.

Nelze vyloucit, ze rodiCe déti s PAS opravdu Celi mnoha stresorim a zatézim, které
maji dopad na manzelské vztahy. Co je u rodict vychovavajici dit€ s PAS rozdilné, ze je

zapotiebi dalsi prace, ktera souvisi s rysy autistického spektra (vyhledavani odbornikd,
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pristup k dals$im sluzbam, komorbidni chovani aj.) (Saini et al., 2015). Hartley et al. (2012)
potvrdil na longitudindlni studii, vedenou po dobu sedmi let, souvislost problémového

chovani ditéte s PAS s mirou spokojenosti v manzelském vztahu rodicu.

4.4 Verejnost a rodice déti s autismem

Stale se zvySuje povédomi o tom, co je to autismus. Verejnost stale vice pfijima déti
s poruchou autistického spektra, ale stale nelze ocCekavat, ze by se dnes rodiCe déti
s autismem nepotykali s problémy a obvifiovanim ze strany vefejnosti. V této podkapitole
nalezneme ruzné vyzkumy, které se orientuji na stigmatizaci a postoj verejnosti k tomuto

tématu v souvislosti s jeji informovanosti (Neely-Barnes et al., 2011).

Gray (2003) zjistil, ze nékteri otcové vini své manzelky za autismus jejich ditéte.
Na obvinovani poukazali 1 Mackintosh & Goin-Kochel (2009), ktefi zjistili, ze ¢lenové

rodiny obvinovali rodice za diagnozu ditéte, coz piinasi rodicim velky stres.

Neely-Barnes et al. (2011) se v kvalitativnim vyzkumu zaméfili na nazory rodi¢u
déti s PAS. Rodice téchto déti si mysli, Ze je stale pro lidi naro¢né vidét a vnimat autismus
jako takovy. Vefejnost vidi v ten dany moment dité, které se chova nevhodné, divné,
jelikoZ neni viditelné fyzické postizeni. Casto vefejnost predpoklada, Ze jejich chovani je
dasledkem nevychovanosti a Spatné vychovy. Nenapadne je, ze by se mohlo jednat

0 autismus.

Jeden z rodicu, s nimz Gray (2002) vedl rozhovor, s uptfimnosti fekl, ze byly chvile,
kdy si opravdu pral, aby jeho dit¢ meélo Downiv syndrom misto poruchy autistického
spektra. Popisoval to tak, ze by vefejnost vidéla, ze jde o Downim syndrom, ktery je
znatelny na pohled a nechali by ho ,,na pokoji“. Tyto vypovédi a postoje nepfichazi pouze
od rodicu, ale i od dospivajicich a dospélych s autismem. Mnoho z nich uvadélo, Ze se setkali
s vylouCenim a Sikanou ze strany vefejnosti. A to jen kvuli malé znalosti nebo Gplné absenci
poveédomi o autismu (Humphrey & Lewis, 2008). Chambres et al., (2008) potvrdili negativni
dopady neznalosti lidi na jedince trpici autismem. Dospéli bez povédomi o autismu méli

velmi negativni pohled na dité, které jim bylo ukdzdno na videonahrdvce.

V severnim Irsku byla provedena studie, jejimz cilem bylo prozkoumat postoje
Siroké vefejnosti k zaclenéni osob s autismem do spoleCnosti. Dotaznik vyplnilo 1204
dospélych osob. Vysledky ztéto studie ukazaly, ze Siroka vefejnost v severnim Irsku

naopak velmi pozitivné prijima osoby s autismem. Pozitivni byly i postoje k rodi¢im
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téchto déti. Velmi malo ¢lenu této studie vefilo, ze za autismus muze byt zodpovédna

Spatna vychova rodicu (Dillenburger et al., 2015).

Vyzkumy Campbella et al., (2019), Sterna a Barnese (2019), Timmonse a Ekasa
(2018) aj. ohledn¢ spoleCenského stigmatu na jedince s poruchou autistického spektra
zjistily, ze existuje spojitost mezi informovanosti a neinformovanosti o autismu, ktera
ovliviiuje, jak jedinci stigma prozivaji. Stern a Barnes (2019) se snazili také zkoumat, zda
povédomi o autismu zvysi pozitivni postoje k jedinctim s autismem. Z jejich studie vyplyva,
Ze mira informovanosti se nepromita do pozitivniho postoje k témto jedincim. Jedinci
povazovali za velmi obtizné identifikovat chovani spojené s autismem, a to 1 pres to, ze
ucastnici absolvovali pfenasku o etiologii, 1écbé a diagnostice. Nicméné, ucastnici, ktefi
sledovali seridl “The Good Doctor,” coz je fiktivni drama, kde hlavni hrdina trpi poruchou
autistického spektra, ziskali néjaké znalosti o tom, jak se muZze autismus projevovat. Méli
moznost to ,,vidét“. Tito ucastnici poté prisoudili vice pozitivnich charakteristik lidem

s PAS.

Tento rozdil v postojich k autismu ukazal, ze prezentace jedinci s PAS a médium,
které je k informovanosti pouzité, je nesmirné dulezité. Zda se, ze kontextualni, nez
abstraktni reprezentace lidi s PAS muze snizit stigmatizaci a zvySit respektovani

a akceptaci téchto jedincu (Gemegah et al., 2020).
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5 Ceské a zahranitni vyzkumy zabyvajici se rodi¢i d&ti s
poruchami autistického spektra

Na zaveér teoretické Casti vénujeme kapitolu vyzkumam, které maji blizko vyzkumu,
ktery jsem zrealizovala. Zaméfila jsem se na podobné psychologické vyzkumy, které maji
k naSemu provedenému vyzkumu nejblize. Zminéné vyzkumy jsou ze zahrani¢i (dva
vyzkumy) a z Ceské republiky (dva vyzkumy). Vyzkumy se vénuji prozivani rodi¢ovstvi
a zameruji se na vnimani situace rodi¢i. Téz zde nalezneme dopady na osobni a rodinny zivot

z pohledu samotnych ucastnikt vyzkumu.

Kvalitativni vyzkum Linhartové (2012), ve kterém bylo zahrnuto pét matek, se snazil
zachytit, jak ovlivnilo postizeni PAS chod rodiny. Vyzkum Linhartové (2012) ukazal, ze
matky nesly situaci hure nez otcové, coz potvrzuje i vyzkum v podkapitole 4.2 Karst a Van
Hecke (2012). Neékteré jeji ucastnice popisovaly i dlevu ze zjiSténi diagnozy, jelikoz
»konecné“ védély, pro¢ je jejich dité takové. Za nejCastéj$i problémy, s kterymi se
ucastnice potykaly, byly reakce od okoli a neodborny pfistup ze strany zdravotnickych
zafizeni.

Tento problém muzZeme shledat i ve vyzkumu Mackintosh a Goin-Kochel (2009), viz
podkapitola 4.4. Tento vyzkum potvrzuje zjisténi Linhartové (2012) z hlediska negativnich
reakci od okoli. Co se tyCe podpory pro rodiCe mi tato tématika pfijde velmi dulezita
v souvislosti s mym vyzkumem. Shledavam zna¢ny dopad na prozivani rodiCovstvi v oblasti

podpory, ktera miuze v prozivani rodi¢l, pocitech viny aj. hrat vyznamnou roli.

Podobny vyzkum zrealizovala Matouskova (2013). Kvalitativni vyzkum
Matouskové se zacastnilo devét matek. Jejim hlavnim cilem bylo zjistit ,.,jakym zpiisobem
vnimaji matky déti s poruchou autistického spektra vychovu a materstvi. Matouskova
(2013) se ve vyzkumu matefstvi zaméfila na stadia i) faze pred porodem, ii) otéhotnéni, iii)
porod, iv) zjisténi diagndzy, a v) vyrovnavani se s diagndzou. I zde se velka vétSina matek
setkala s negativni reakci od okoli (poznamky, usklebky). Pro respondentky znamenalo byt
dobrym rodiCem to samé, jako pro jakoukoliv jinou matku. Znamenalo to predevsim
vychovat dit€, které bude spokojené, bude si vazit domova a néjakym zpuasobem pripravi
své dité na budouci zivoet. V tomhle vyzkumu vnimam zna¢nou snahu matek s PAS citit se

stejné jako matky zdravych déti, a to i pfes znacné rozdily.
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Vyzkum Matouskové (2013) shledavam za velmi pifinosny z divodu, ze se zde
zaméfovala na prozivani jesté predtim, nez matky byly seznameny s diagnézou ditéte.
Vnimam, ze pro doplnéni riznych vyzkumd, véetné mého, je vhodné se zaméfovat na to, co

se délo jesté predtim.

Ve studii Meirsschaut et al., (2010) se zaméfili na vnimani rodiCovstvi v rodinach,
kde byli zahrnuté déti s autismem a bez autismu. Snazili se skrze rozhovory s ucastnicemi
vyobrazit zkuSenosti matek. Do této studie bylo zakomponovano 17 matek. Vek déti s PAS
se pohyboval od 46 do 84 mésicu, jejich mladsi, typicky se vyvijejici sourozenci, byli ve
veku od 29 do 83 mésicti. Zkoumali dopad diagnozy PAS na jejich rodinny a osobni zivot.
Matky déti s autismem mluvily o tom, ze je velmi naro¢né délat ,,normalni“ a spontanni
rodinné aktivity, jelikoz zivot ditéte s autismem musi byt velmi strukturovany
a naplanovany. Uvadély, ze maji malo nebo zadny ¢as na své osobni aktivity, kterym se

diive vénovaly, a které jim pfinasely radost.

V mnoha rozhovorech se objevovalo téma nedostatecného pochopeni ze strany okoli,
coz muzeme vidét opravdu ve vétsiné vyzkumu. Nekteré rodiny byly dokonce i izolovany
od svych pribuznych nebo pratel. Jejich blizei jim nevérili nebo popirali diagndzu ditéte

a prisuzovali to Spatné vychove rodicl ¢i rozmazlenosti a nevychovanosti ditéte.

Ve studii Dielemana et al., (2018) zkoumali zkuSenosti a chovani rodicu
vychovavajici dit€ s autismem. Do této studie bylo zahrnuto patnact rodica déti s poruchou
autistického spektra. Rodice museli své chovani zménit ruznymi zpusoby. To, co
fungovalo na zdravé déti i sourozence, nefungovalo na déti s PAS. Rodice uvadéli, ze své
chovéni neustdle museli prizpusobovat ditéti s PAS, které silné narusuje psychologické
potieby rodici napf. rodi¢e zmirniovali, Ze se museli vzdat vysSich cila v praci nebo

dokonce zménit praci, ktera je bavila nebo upustit od svého spolecenského zivota.

Soucasné tento vyzkum nasel dukaz o adaptivni souhie mezi rodicovskym chovanim
a zkuSenostmi, které souvisely s jejich potfebami napf. osvojeni si vyhledavani kreativnich
feSeni. Tento jev kreativnich feSeni ze strany rodicti zde vSak nebyl vzdy. Osvojovani
a vyhledavani si kreativnich feseni prichazelo s informovanosti a s pfichodem spolkd pro

rodice déti s PAS, které jim pomdhaly se nasmérovat.
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6 Vyzkumny problém, vyzkumny cil a viyzkumné otazky
V nésledujici kapitole bude Ctenar seznamen s vymezenim vyzkumného problému
a koncepty, které hraly klicovou roli pfi vymezeni vyzkumu. Dale zde bude popsan

vyzkumny cil a vyzkumné otdzky.

6.1 Vyzkumny problém

Miovsky (2006) zmiruje, Ze spravné definovani vyzkumného problému je dilezité.
Udava nam smeér, kterym bude vyzkum pokracovat. V naSem vyzkumu se rozumi
vyzkumnym problémem prozivani rodiCovstvi u rodi¢i déti s poruchou autistického

spektra a dopady na psychosocialni aspekty jejich zivota.

Z reserSe a literatury vyplynulo, ze vyzkumy, které by byly zamérené na pochopeni
toho, jaké to je byt rodiCem ditéte s autismem, jsou stale jesté v zdrodku. Vyzkumy, které
vénuji pozornost rodicim déti s autismem, zkoumaji predev§im miru jejich stresu, zpusob
zvladani péce a psychické problémy s tim spojené. Pritom primérny procentualni odhad déti
s poruchou autistického spektra se v Ceské republice pohybuje okolo 1,5 az 2 % d&ti

s touto diagnézou. Kazdy rok se tak v Ceské republice narodi 1500-2000 déti s PAS.

Ceska republika disponuje organizacemi pro pomoc déti s autismem, a to napf.
organizace JAN, APLA, Za Sklem, Déti upliku. I pfes fungovani téchto neziskovych
organizaci to nepokryva dostatek péce, kterou rodiCe potiebuji. Organizace vétsinou sidli ve
vétSich méstech, coz mize byt pro nékteré rodiCe bydlici na vesnici prekazkou se k témto
organizacim dostat. Obecné lze fict, Zze v oblasti péte o lidi s autismem toho v Ceské
republice chybi spousta, napt. specialni terapie, které by se soustfedily na to, aby u ditéte
s autismem rozvijely schopnosti, které by ho pfipravovaly na zivot. Je velka absence
v socialni sluzbéach, ve zdravotnictvi (détsti klinicti psychologové, détsti psychiatti), kterych
je potieba pii spravné medikaci a diagnostice, coz rodice privadi do vyCerpavajici situace.
Proto jsem se rozhodla, Ze je dulezité poukazat na prozivani rodica téchto déti. Tématika
a osobni pribéhy matek mé velmi zaujaly a shledala jsem za dilezité, aby tyto prfib&hy

nezustaly skryté.
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6.2 Vyzkumny cil a vyzkumné otazky

Na zaklad¢ stanoveného vyzkumného problému se hlavnim zamérem vyzkumu stalo
usili o porozuméni prozivani rodicovstvi lidi, ktefi vychovavaji dité s poruchou
autistického spektra. V dasledku dané problematiky byl stanoven vyzkumny cil diplomové
prace. Po stanoveni vyzkumného cile byly stanoveny vyzkumné otdzky. Vyzkumné otdzky
umoziuji naplnit vyzkumny cil skrze jejich zodpovézeni ucastniky. V souladu se zvolenym
zpusobem prace sdaty, tzv. interpretativni fenomenologickou analyzou, byly

formulovény explorativni vyzkumné otazky.

Vyzkumné otazky tvoreny dle interpretativni fenomenologické analyzy se
zameétuji predevSim na porozuméni zité zkuSenosti jedince. Spociva to v komplexnim
pochopeni a uchopeni jedine¢né zkuSenosti ucastnikti. Tudiz tyto otazky nejsou objasnujici,
ale maji explorativni charakter, aby Ctenatf pochopil unikatni prozitek daného Elovéka

(Cermak & Kostinkovd, 2013). Vyzkumné otdzky zni:

» Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak rodice subjektivné proZivaji, na zdkladé sve
zkusSenosti s ditétem s PAS, své rodicovstvi?

» Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké psychosocialni dopady pecovatelé déti s PAS
zaZivaji?

» Vyzkumna otazka €. 3: Za jakych okolnosti pocit'uji pecovatelé, Ze dochazi
k nepochopeni ze strany verejnosti?

» Vyzkumna otazka ¢. 4. Jaky dopad méla péce o dité s PAS na

partnerské/manZelské souZiti?
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7 Metodologie vyzkumu

V této kapitole bude Ctenafi popsano a vysvétleno, jak byl vyzkum diplomové prace
zrealizovan. Pro uceleni popiSeme, o jaky metodologicky pfistup a typ vyzkumu se jedna.
Vymezime, jak jsme vybirali ucastniky do vyzkumu a zptsob ziskavani dat. Zminime zde
taktéz metodu zpracovani a analyzu dat. Diplomova préce je jesté doplnéna o kapitolu etiky,

jelikoz to povazuji za dulezité vzhledem k tomu, Ze predmétem vyzkumu je citlivé téma.

7.1 Metodologicky pristup a typ vyzkumu

Vyzkum byl zrealizovan pomoci kvalitativniho pristupu. Kvalitativni ptistup jsem
si vybrala v souladu s tim, jakému tématu se v diplomové praci vénuji. Kvalitativni pfistup
mi umoziuje a poskytuje prostor k tomu se zabyvat jednotlivymi uc€astniky a rozebirat
témata vice do hloubky. Kvalitativni pfistup dava daraz na originalitu a ojedin€lost daného
¢loveéka, coz bylo 1 mym zdmérem. I Strausse a Corbinova (1999, 11) zminuji, ze kvalitativni
ptistup umoznuje ,,odhalit podstatu nécich zkuSenosti s urcitym jevem.“ Jedinecnost
a neopakovatelnost se jako klicové terminy objevuji 1 v knize Miovského (2006). Cilem
kvalitativniho pfistupu je zachytit zitou zkuSenost daného jedince. To, jakym zpisobem
vnima svoji zivotni realitu, prozivanou zkuSenost, udalost a situaci, v které se momentalné
nachdzi (nebo se mu jiz stala). Kvalitativni pfistup se snazi zachytit holistické pochopeni

problematiky s ohledem na jeho kontext (Cermak & Kostinkova, 2013).

Typ vyzkumu je pripadova studie. V piipadové studii se vyzkumnik snazi pobrat
velké mnozstvi informaci od jednoho ¢i nékolika jedincd. Jde o zachyceni jasné
ohrani¢eného pripadu (Hendl, 2016). V piipadové studii je objektem zdjmu osoba,
organizace nebo i skupina lidi (Miovsky, 2006). V rdmci diplomové price bylo v mém
zajmu bylo popsat prozivani rodicti. Do vyzkumu se zapojilo osm matek. V tomhle pripadé

se mluvi o tzv. vicepripadové studii.

7.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumu se zi&astnilo osm matek. Uastnice byly vybrany metodou prostého
zamérného (ucelového) vybéru, jez se fadi mezi nepravdépodobnostni metody. Miovsky
(2006) popisuje metodu prostého zamérného vybéru jako nejjednodussi metodu ziskavani
ucCastnikd. Zminuje, ze vyzkumnik vybira ucastniky jiz na zakladé danych urcujicich
vlastnosti. Pro nas vyzkumny soubor se jednalo o kritérium, ze ucastnik vyzkumu musi byt
biologickym rodicem alespon jednoho autistického ditéte (rizny typ autismu). Autor

taktéz tvrdi, Ze je nutna ucastnikova dobrovolnost ve vyzkumu.
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Metoda prostého zamérného (ucCelového) vybéru spociva v tom, ze se vybirad
ucastnik, ktery spliiuje nase kritéria a je tzv. ,,vhodnym participantem®. Tato metoda se

vyuziva, kdyz se nejedna o velky soubor lidi, coz v nasem ptipadé je splnéno.

V kombinaci s touto metodou jsem jesté vyuzila metodu snéhové koule. Na zakladé
kontaktu s riznymi lidmi jsem dostavala doporuceni a kontakty na dal§i potencionalni

ucastniky vyzkumu.

Ze zacatku vyzkumu bylo mym zdmérem naplnit vyzkumnou skupinu jak z muzg,
tak z zen. V planu bylo mit ve vyzkumu Ctyfi muze a Ctyfi Zeny a sestavit tak heterogenni
skupinu. Nicméné po zdlouhavém kontaktovani riiznych ucastnikl, webovych stranek
a sdileni na socidlnich sitich se mi nepodafilo naplnit vzorek ze strany muzské populace. Po

zhodnoceni a zvazeni dostupnosti kontaktt se jednalo o homogenni vzorek, a to osm Zen.

Pred prvnim setkanim jsem je§té vzdy s ucastniky jednala a komunikovala skrze
socidlnf sité, a to na platformé e-mailu, messengeru a facebooku. Se tfemi ucastnicemi jsem

jednala prostfednictvim SMS zprav.

Nize prikladam tabulku (tabulka €. 3) s vyctem mych ucastnic. Tabulka zahrnuje

obecné informace jako vek uc€astnic, pohlavi ditéte a typ diagnozy.
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Tab. €. 3: Obecné informace

Vék Pohlavi ditéte Diagnéza
Ugastnice &. 1 43 Dcera Stredné tézka forma autismu
Ugastnice &. 2 49 Dcera, Syn Dcera — Aspergeruv syndrom

Syn — Stredné tézka forma autismu

Utastnice & 3 46 Syn Tézka forma autismu
Ugastnice &. 4 45 Syn Aspergeruv syndrom
Utastnice & 5 32 Syn Stiedné tézka forma autismu
Ukastnice &. 6 45 Syn Stiedné tézka forma autismu
Ugastnice &. 7 49  st. Syn, ml. Syn St. — Aspergeruv syndrom

MI. — Lehéi forma autismu

Ugastnice &. 8 35 Syn Aspergeruv syndrom

7.3 Realizace vyzkumného Setreni

Utastnice jsem zkontaktovala prostfednictvim socialnich siti. Tii Gastnice byly
zkontaktovany pomoci SMS zprav. VSechny tcastnice byly seznameny s cili vyzkumu jesté
pfed jeho zapocetim. Ddle byly informovany o principu dobrovolnosti a anonymity
o moznosti kdykoliv od vyzkumu odstoupit. VSem ucastnicim byl zaslan informovany
souhlas s mym podpisem (viz priloha ¢. 4) a byly jim zodpovézeny vSechny dotazy ohledné

vyzkumu.

Rozhovory prob&hly formou osobniho a online setkani. Ugastnice dostaly moznost
vybrat si, ktera forma by pro né byla nejpfijemnéjsi. Velka Cast ucCastnic se rozhodla pro
online setkdni. Sedm z osmi ti¢astnic se rozhodlo pro online setkani. S jedinou GiCastnici jsem

se setkala osobné v mensi kavarné.

7.4 Metoda ziskavani dat
Jako metoda pro ziskavani dat byl vybran rozhovor, konkrétné polostrukturovany
rozhovor. Podle Hendla (2016) je polostrukturovany rozhovor skvély nastroj k tomu,

vyhledat v§echny mozné dostupné informace, jelikoz nema jasné danou strukturu, které se
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vyzkumnik striktné€ drzet, jako tomu je u strukturovaného rozhovoru. Polostrukturovany
rozhovor mi dal prilezitost se na spoustu véci doptat, pokud jsem potiebovala. Zarover se

rozhovor stale drzel pozadavki vyzkumu.

Pti tvorbé vyzkumného designu jsem si uvédomovala, ze téma déti a nevylécitelnych
diagnoz je velmi kiehké a citlivé téma, proto jsem si vybrala polostrukturovany rozhovor,

jelikoz daval a¢astnicim prostor se rozpovidat o svych pocitech a myslenkach.

Jako pfidruzena metoda pro tuto praci bylo pozorovani, které mi umoziovalo ziskat
dalsi informace, napf. jak ucastnice reagovaly na dotazy, kterym otdzkdam se smadly, pri
kterém tématu se odmlcCely a zastavily, u které otazky ucastnice plakaly. Pozorovani zde
nebylo hlavni metodou ziskavéani informaci, avSak se to stalo cennym nastrojem pii

pochopeni celého kontextu prozivani jednotlivych ucastnic.

Prvni krokem pifed zahajenim vyzkumu bylo provedeni pilotni studie. Miovsky
(2006) tika, ze pilotni studie ma slouzit k tomu, aby vyzkumnik zjistil, zda zvolil pti svém
vyzkumu vhodné metody, které maji zachycovat samotny zamér. V nasem vyzkumu
probéhla pouze jedina pilotni studie, ktera nebyla zahrnuta do analyzy. Na zaklad¢ pilotni
studie byly nalezeny nedostatky u nékterych polozenych otdzek. Taky ndm poskytla
predstavu o délce trvani rozhovoru. Po pilotni studii byly otazky preformulovany do
uchopitelnéjsi a srozumitelnéjsi podoby. Rozhovor byl sestaven z 25 otazek a dalSich
navazujicich podotédzek s jednou dopliujici otdzkou na konci (pfiloha €. 3). Pred zapocCetim
rozhovoru byly ucastnice informovany o nahravani rozhovoru na diktafon, s kterym vSechny
slovné souhlasily. Sbér dat probihal od kvétna do Fijna roku 2023, nejkratsi rozhovor trval
v rozmezi 32 min 36 sekund a nejdelsi rozhovor trval v rozmezi 96 min. Kromé jediného

rozhovoru se rozhovory uskute€nily skrze online setkani na platformé Google Meet.

7.5 Etika vyzkumu

Pfi etice vyzkumu jsem se drzela pravidla Miovského (2006) a to, abychom
nevystavovali u€astnika jakékoliv formé Gymy. Timto pravidlem jsem se fidila, jelikoz jsem
si byla védoma citlivosti tématu. Ugastnice jsem nenutila k zodpovidani otézek, které by pro
né byly naro¢né. Davala jsem laskavym zpisobem diraz na to, ze pokud by se vyskytla

v nasem rozhovoru otazka, ktera by byla jakkoliv zatézujici a nepfijemnd, nemusi odpovidat.

Pred samotnym zahajenim rozhovort byla ucastnicim posland zprdva, ktera

informovala o cilech vyzkumu, prib€hu, zpisobu prace a nakladanim s jejich osobnimi
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udaji. Poté byl ucastnicim predlozen informovany souhlas s mym podpisem. Po ziskdni

souhlasu se domlouvaly dalsi nalezitosti setkani — zptsob, den, ¢as —dle preference ucastnic.

Béhem rozhovoru a pred jeho zafatkem jsem znovu informovala ucastnice
o dobrovolnosti a moznosti odstoupeni z vyzkumu. Vnimala jsem kiehkost tématu, ktery nas
s ucastnicemi Cekal, proto jsem pred samotnym zahdjenim vyzkumu s uCastnicemi vedla

kratkou diskusi k navozeni divérné atmosféry.

Rozhovory byly nahrdvany na diktafon v mobilnim telefonu. B€hem transkripce dat
byly odstranény jakékoliv identifikacni tidaje, které by mohly odkazovat na doty¢nou osobu.
Taktéz byla pozménéna jména pro zachovani anonymity. Jména byla zménéna na fiktivni

jméno.

7.6 Metoda zpracovani a analyza dat
Prvnim krokem byla pfima transkripce ziskanych dat do programu Microsoft Word.
Nasledné byly materidly prevedeny do programu Atlas.ti 23, kde jiz probihala samotna

analyza dat.

V souladu s pravidly IPA byly pii transkripci dat zachovany piesné vypoveédi
i s neverbdlnimi projevy. Diky tomu je mozné ziskat dostatecna data. Pfepis neverbalnich
projevli musi byt stale v takové mire, aby se v tom vyzkumnik neztracel (Smith et al., 2009,

in Cerméak & Kostinkov4, 2013).

Vétsina prace s daty probihala v Atlas.ti 23. Nékteré poznamky byly psany ve formé
tuzka-papir”. Obecné bylo pro meé vyhodnéjsi vyuzivani programu Atlas.ti 23, jelikoz mi

program zprostfedkovaval mnohem jednodussi orientaci v kédovani.

Pfi analytické praci sdaty jsem se drzela elektronického formatu z knihy
JKvalitativni analyza: &tyfi piistupy“ od autord Rihacek, Cermak a Hytych (2013).
Konkrétné jsem se opirala o materialy vénované Casti: ,,Interpretativni fenomenologické

analyzy* a postupovala v ndsledujicich krocich:
0) Reflexe vyzkumnika

Abychom byli schopni pracovat s interpretativni fenomenologickou analyzou, je
velmi pfinosné zhodnotit si vlastni motivy. Pochopit jaky vztah k vybranému tématu mame,

coz je soucasti zvédomeni vlastniho motivu. Diky vlastnimu uvédomeni naseho vlastniho
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postoje k tématice jsme schopni uziteCnym zpusobem pracovat s daty a zaroven davat

platnost nasi analyze dat.

Reflexe 1ze provést dvéma zpusoby, a to vlastnim dialogem sam se sebou ¢i pozadat
jinou osobu, aby s nami udélala rozhovor na dané téma. Zvolila jsem vlastni hloubdni nad
tématem a dialog sama se sebou. Hlavni mysSlenky jsem si zapisovala do telefonnich

pozndmek. Uryvek mé vlastni sebereflexe naleznete nize v Tabulce €. 4

Tab. ¢. 4 — Sebereflexe vyzkumnice

Na otazku, pro€ jsem si vybrala tohle téma jsem dlouho hledala odpovéd’. Musela jsem jit
az do hlubin svych temnych zdkouti dusSe, kterd se mi tézko pfiznavaji. Sama pracuji
a setkala jsem se s détmi, co maji poruchu autistického spektra a jiné nevylécitelné
diagnozy. Uvédomila jsem si, ze citim neskutec¢nou litost pro samotné rodice. Kolikrat
jsem se ptala sebe samotné — jak to zvladaji? Zménil se jim zivot? A pokud ano, tak jak?
Ziji nebo piezivaji? Jak vnimaji diagnozu vlastniho ditéte? Pfistihla jsem se, Ze sama
pfitom citim strach. Dovolte mi to vice pfiblizit. Sama jesté dité nemam. Jednou bych rada
zalozila se svym snoubencem rodinu. Zdravou a §tastnou rodinu. A zde mdj strach presné
zacina. Uvédomila jsem si, ze si nedokazu predstavit mit dit€ s jakoukoliv diagnézou,
ktera ohrozuje kvalitu zivota ditéte. Rikam si, e je prirozené, ze jako v roli ,,matky“, chce
kazda zena pro své dit€ zivotni moznosti. Vnimam, ze pocit'uji litost nad lidmi, co se jim
tohle v zivoté piihodilo. At si to €loveék pfizna, ¢i nikoliv. Zasadné to ovlivni zivot
samotnych rodict. Otazkou je, kdo je vice ,,poskozen”. Rodic¢, ktery si plné uvédomuje
omezeni vlastniho ditéte a podfizuje tomu svij Zzivot, ¢i dit€ s neuro-vyvojovym
onemocnénim mozku, jehoz predstava o zivoté muze byt zkreslena onemocnénim c¢i
nijakd. Mym motivem bylo dostat se svému vlastnimu strachu blize a pocitit, jaké to

opravdu je. Bez cenzur, pfimo ze zivota samotnych rodicu.

1) Cteni a opakovani cteni

Tento krok vyzaduje velmi aktivni zajem o data. Vyzkumnik by mél byt zaujat svym
vyzkumem. V téhle f4zi dochazelo k opakovanému poslouchdni audionahravky
a k opakovanému cteni prepsanych dat. Tim se rozvijel tzv. ,Insider’s perspective,” coz
znamena, ze vyzkumnik se pokousi divat na svét o¢ima samotného ucastnika a priblizit se

jeho zité zkuSenosti opakovanym c¢tenim jeho slov.
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2) Pocdtecni pozndamky a komentdare

Tato Cast jiz obsahuje samotnou prici s analyzou dat. Vyzaduje plnou otevienost
k samotnym datim, coz znamena, ze by vyzkumnik nemél zavrhovat zadnou cast
vyzkumného materidlu, ale mél by vénovat pozornost vSem castem umeérné stejné. Cilem
této Casti je, jak vypovidad sdm nédzev, tvorba detailnich pozndmek. V zasadé zde neexistuje
ucelené pravidlo, jak by mél vyzkumnik samotna data kodovat. Vyzkumnik muze zadit
podtrhavanim vyznamného a poté nalézat vhodny popis podtrzeného, anebo rovnou jiz pri
prvnim Cteni zaznamendvat vhodné popisy a obecné nazvy. Dulezité je zde opakované Cteni
textu. U naSeho vyzkumu dochazelo k vytvareni dulezitych konceptd jiz pii samotném

prvnim ¢teni materialu a shrnovani do jednoho vystizného pojmu.
3) Rozvijeni vznikajicich témat

Tteti faze ,rozvijeni vznikajicich témat* vyzaduje redukci nadbyteCnych poznamek
k formulaci tzv. rodicim se tématum. Pracujeme jiz pfevazné jen se svymi poznamkami
a komentafi, které jsme udélali v prubéhu kédovani spiSe nez se samotnym puvodnim
pfepsanym textem. V této fazi neni dulezité pracovat s definitivnimi tématy, ale aby jiz
samotné kody vyjadifovaly mnohem vétsi jadro témat, kterd jsme identifikovali (Smith,
Jarman & Osborn, 1999 in Cermak & Kostinkova, 2013). Jednoduse miiZeme fict, Ze cilem
této tieti faze je predchozi riznorodé poznamky dat do ucelenéjsSich a vystiznéjSich témat

a popisu.
4) Hledani souvislosti napric tématy

Vtéto fazi doslo ke zformulovani témat. Dochédzelo k dalSimu mapovani
a propojovani témat, kterd se k sob¢ a k vyzkumnym otdzkdm vztahovala. Z nékterych témat
se stala témata nadfazend a jina se zase spojovala v jedno. Témata, kterd se vztahovala
k jedné oblasti byla oznacena pod jedno nadrazené téma. Cilem této fize je vytvoreni

seznamu nadfazenych témat a podtémat.

Pfi této Ctvrté fazi jsem zprvu pracovala s daty ve formé ,tuzka-papir”. Rizn€ jsem
s tématy manipulovala, propojovala, vyskrtavala a davala do shlukt co spolu souviselo.
Veskeré poznamky byly poté zpracovany ve formé jednotlivych individudlnich analyz

v podobé grafického schématu v programu Atlas.ti 23.
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5) Analyza dalSich pripadii

V paté fazi se pouze opakuji postupy analyzy dat od faze 1 az po fazi 4 u vSech
dalsich jednotlivych rozhovora.

6) Hledani vzorcii napric pripady

Poslednim krokem v analyze je propojeni vSech rozhovoru, z kterych vychazi
spoleéna témata. V této Sesté fazi si vyzkumnik klade otazku: ,,Jak téma z jednoho ptipadu
osvétluje pripad jiny?“ nebo ,Jaka je souvislost mezi zkuSenostmi naSich jednotlivych

individualnich ucastnika?
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8 Prezentace vysledkii

Tato kapitola je vénovana prezentaci vysledki z vyzkumu diplomové magisterské
prace. V této kapitole nalezneme predstaveni a popis jednotlivych tcastnikl, ktefi se
zacastnili rozhovort. Bude zde ve strucnosti popsan vztah ucastnika k ditéti s autismem,
ocekavani a predstavy o matefstvi. Nasledné zde bude popsana souhrnna analyza spole¢nych

témat a k zavéru této kapitoly budou zodpoveézeny vyzkumné otazky.

8.1 Ucastnici vyzkumu
Tato podkapitola bude slouzit k seznameni ucastnika s Ctenafi. Na kazdou
charakteristiku ucastnika se zaméfime individualn€. Pro zachovani anonymity byla

pozménéna jména samotnych ucastnika, tak i jejich déti.

8.1.1 Sabina
Prvni rozhovor probéhl s tcastnici Sabinou. Sabina je 43leta vysokoskolsky vzdélana
zena. Sabina zije s manzelem. M4 jediné dit€, a to dceru Saru, kterd ma diagnostikovanou

stfedné tézkou formu autismu.

Te&hotenstvi s jeji dcerou Sarou bylo plinované. Sabina s manzelem planovala
jednou ve svém zivoté mit dité, ale mela velmi malou pravdépodobnost k tomu, ze by se to
povedlo: . méli jsme to v planu az za piil roku a prisio to ditve, ale ja jsem méla jen 5% Sanci,

Ze otéhotnim. My jsme byli Stastni, Ze to vyslo.*

Pro Sabinu nabyti role matky znamenalo mnohé. Jeji pfedstavy o matefstvi, které se
stretly s uplné jinou realitou, popisuje jako spfiznéni dusi: ,,... moje predstava o tom, jak
vypadd vztah matka - dité ... to jsem si predstavovala, Ze to jsou spriznéné duSe. Prvni roky
to tak nevypadalo. Byla velmi plactiva, strasné malo spala... Spala, dejme tomu, ctyri hodiny
denné, takze jsme ani neméli néjakou predstavu potom. Bylo to tak vycerpavajici, Ze jsme se
to kazdy den snazili prezit. “ 1 kdyz se Sabina na této cesté setkavala s riznymi prekazkami
a tézkostmi, neustale vyjadfovala vdécnost: ,,KdyzZ se nam podarilo se néjak posunout, tak

¢

bomba, byli jsme za to nesmirné vdécni a spokojent. ‘

Vztah s jeji dcerou Sarou popisuje jako velmi naro¢ny. Casto dochazi k nepochopent,
jelikoz je Sara na slovni zasob& velmi omezena. Tim se se Sabinou dostavaji do slepé ulicky
ve vyjadfovani potteb: ,, ale ted my nardzZime na to, ze slovni zdsoba nas blokuje .... to

pochopent do hloubky ....Neni to lehké. Tieba, kdyz potrebuji odejit do prace. Ja pracuji na
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0,5 uvazku, abych praveé mohla byt doma a naplnit nase vSechny potieby, ale tata je Sikovny,

takze ten nds hodné Zivi, ale tohle je nejvétsi co ted resSime — hranice, emoce, trpélivost.

Rozhovor se Sabinou probihal online formou prostfednictvim platformy Google
Meets. Rozhovor trval 1 hodinu a 36 minut. Rozhovor s ti¢astnici Sabinou byl jeden z téch
Casove delSich. Sabina byla velmi oteviena a upiimna ke kazdé otazce. Béhem rozhovoru se

Sabina i rozplakala, nacoz jsem vyuzivala znalosti a techniky krizové intervence.

Rozhovor se Sabinou byl specificky v tom, ze u ni sed¢la jeji dcera Sara, tudiz jsem

meéla tu moznost sledovat interakci matka-dcera.

8.1.2 Radmila

Druhy rozhovor byl s Radmilou. Radmila je 49letd stfedoskolsky vzdéland zena.
Radmila zije s manzelem a ma tfi déti. Nejstarsi dit€ je dcera — bez jakychkoliv zndmek
patologie. Prostiedni dité je dcera — s diagnoézou Aspergeriv syndrom. Posledni nejmladsi
dité je chlapec — s diagndzou stiedné tézké formy autismu. Pfi rozhovoru Radmila mluvila

pouze o svém nejmladsim ditéti Radkovi — s diagnozou stiedné tézkého autismu.

Téhotenstvi se synem Radkem bylo planované: ,, Radek byl jakoby planovanyl, ale
o dva roky pozdéji a on prisel o dva roky diive. A ja si rekla, ...no tak co.. takze jsme to

nechali tak, jak to bylo.

Radmila se na roli matky nesmirné téSila. Radmila pochdzi z détského domova,
odkud byla adoptovana ve svych 3,5 letech. Vzdy méla velky vztah k druhym détem a rada
mezi nimi travila as: ,,Ja jsem prosté vidy tihla k détem, vidy jsem byla rdda mezi détma.
Radmila popisovala doby bez déti jako chvili, kdy ji néco v zivoté chybélo. Bez déti jeji
zivot nebyl uplny a az s ptichodem déti se jeji zivot naplnil smyslem: . Ja méla pocit, Ze mi
néco chybélo... ale kdyz se narodily déti, uvédomila jsem si, co mi celou dobu chybélo. Ja
se na své déti podivam a vim... prosté.. ja se prizndm, ze i kdyzZ to bylo neplanované nebo

¢

necekané, nikdy jsem niceho nelitovala. ‘

Vztah se svym ditétem popisuje jako vztah na houpacce. Avsak o Radkovi se
vyjadiuje jako o nejpohodovéjsim ¢lenovi v roding: | kdyzZ se podivam okolo, tak on je asi
md ten sviij svét. Viibec neresi materidlni véci, jen potiebuje to nejnutnéjsi piti, jidlo, autobus
nebo auto, Ze chce nékam jet a to je pro néj to maximum, co potrebuje. “ Radmila pocituje,

Ze nejnarocnéj§im na jejich vztahu je omezena schopnost se vyjadrit. Véfi, ze kdyz by mohl
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Radek mluvit, byla by ptlka problému pry¢: ,,Myslim si, Ze kdyby mluvil, Ze bychom se hodné
divili. A zdaroven by to bylo, si myslim, jednodussi, ze by byla piilka problému pryc.

Rozhovor s Radmilou probihal online formou prostfednictvim platformy Google
Meets. Rozhovor trval 1 hodinu a 25 minut. I tento rozhovor byl jeden z téch ¢asové delSich.
Tak jako Sabina, i Radmila byla ve vSech otdzkéach velmi oteviena a autenticka. Diky jejimu
nadSeni z tématu mé diplomové magisterské prace probihal rozhovor ve velmi pfijemné

a veselé atmosfére, a to i pfes to, ze téma rozhovoru bylo citlivé.

8.1.3 Blanka

Tteti rozhovor probehl s ticastnici Blankou. Blanka je 46leta vysokoskolsky vzdélana
zena. Blanka zije s manzelem a s dvéma détma. Nejstarsi dit€ je syn — bez jakychkoliv
znamek patologie. Nejmladsi dit€ je syn Bedfich — s diagnozou tézké formy autismu.

Téhotenstvi se synem Bedfichem bylo planované: ,.Ano, bylo. Ja chtéla mit kluky dva

¢

roky od sebe. A prvni téhotenstvi se nam hned nedarilo idedlné.

Blanka méla velmi brzo, po nejstarsim synovi, syna Bedficha. Starsi syn je pouze
0 20 meésicu starsi nez Bedrich. Diky zkuSenosti s nejstarS§im synem Blanka ocekavala, ze
mateftstvi s Bedfichem bude velmi podobné jako s prvorozenym, coz se poté stfetlo s jinou
realitou, ktera byla velmi narocna: ,,Prvni syn byl to idedlni miminko — spici, hodny, Sikovny,
v roce jiz Tikal néjaké slova. Takze moje predstava byla, Ze s tim druhym to bude uplné stejné,
ale opak byl pravdou. Syn, kdyz se narodil byl jiz drazdivé miminko, hodné plakal, spici
problémy, zaZivaci problémy.. a porad jsme néco resili, takze ten prvni rok Zivota byl s nim

¢

hodné na houpacce.

Blanka vztah se svym synem Bedfichem popsala, ze zazivaji momentalné¢ moc hezké
obdobi. Vztah se jim vyrazné zlepsil a stabilizoval, coz zacina pocitovat nejen Blanka, ale
1 okoli: ,,Momentdalné mame hezké obdobi, moznda je to i jeho vékem. Troufdam si Fict, Ze moc
hezké obdobi — klidny, stabilni. I ted psycholozka se mé ptala, vidéla, Ze to mdme dobre
nastavené, Ze nam to funguje. Ten vztah je ted moc hezkej. Kdyz s nim i nékam jedu, neni to,

zZe bych se ted predem obdvala, co mi tam ztropi, kam mi utece, co mi udéld.

Rozhovor s Blankou probihal online formou prostifednictvim platformy Google
Meets. Rozhovor trval 1 hodinu a 35 minut. Jedna se o druhy nejdelsi rozhovor. Blanka byla
velmi mila a usmévava v pribehu celého rozhovoru. Na Blance jsem si velmi vazila jeji

pfimocarosti a jejiho pfistupu k zivotu, i pres veskeré prekazky.
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8.1.4 Ilona

Ctvrty rozhovor probéhl s t&astnici Ilonou. Tlona je 42leta vysokoskolsky vzdélana
zena. lIlona zije s manzelem. S manzelem maji dvé déti. Nejstarsi dit€ je dcera — bez
jakychkoliv znamek patologie. Nejmladsi dit€ je syn Ivo — s diagndézou Aspergeriv

syndrom.
Téhotenstvi s Ivem bylo planované: ,, Ano, pldanované bylo, ja se vzdy tésila.

Pro Ilonu predstava matefstvi znamenala naplnéni jejiho dosavadniho Zzivota.
Matefstvi si velmi idealizovala, predstavovala si ho jako jeji jedno z nejkrasnéjSich obdobi
v zivote€, ze to vSe bude zvladat dobfie: ,, Pro mé to bylo néco jako.. krdasné obdobi v mém
Zivoté, VéFila jsem tomu, Ze to budu zvlddat dobre, Ze to vse piijde, tak jak to jit mad. Bylo to..

takovy pro mé naplnéni toho Zivota. “

Ilona popisuje sviij vztah se synem velmi kladné a pozitivné. Pfi popisovani jejich
vztahu matka-syn se usmivala. Bylo viditelné, ze méla radost z toho, jak se jeji syn snazi
a rozviji se v tom vSem, na ¢em s Ilonou ustaviéné pracuji. A to je prace na emocich: , Ted
hrozné pozitivné ... Mdme ted velmi pékny obdobi. Mdame se radi. I jsme si to zacali ikat, on
se naucil projevovat néjak vice ty city, spise asi tou ndpodobou, Ze to asi obkoukdva a snazi

¢

se napodobit mi to prijde. Né jen mné, ale tieba ted ekl i babicce, Ze ji miluje. *

Rozhovor s Ilonou probihal online formou prostednictvim platformy Google Meets.
Rozhovor trval 57 minut a 24 sekund. Jednd se o druhy nejkrat§i rozhovor. Rozhovor
s Ilonou byl pro mé narocnéjsi v tom, ze se nejednalo o komunikativni Gi€astnici. Illona byla
spiSe introvertni typ Clovéka a na nékteré otazky jsem se musela doptavat, abych dostala
obsahlejsi odpoved’. Zaroven se domnivam, ze zde hral roli ¢asovy tlak. Ilona neméla na
rozhovor moc prostoru a potfebovala, aby rozhovor nezabral vice nez jednu hodinu. I pres

to jsem ocenila jeji snazivost a ochotu mi na veskeré dotazy odpovédét.

8.1.5 Jana
Paty rozhovor probehl s Janou, nejmladsi ucastnici ve vyzkumu. Jana je 32leta
vysokoskolsky vzdélanad zena. Jana Zzije s manzelem a maji spolu jediné dité — chlapce

Jindficha.

Téhotenstvi planované nebylo. Jedna se o jedinou ucastnici ve vyzkumu, jejiz
téhotenstvi bylo neplanované: , Nebylo. Ja jsem méla diagnozu, Ze kdyz bych prirozené

otehotnéla... ta Sance byla velmi minimdlni, takze jsme se i smirili s manzelem, Ze déti mit
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treba ani nebudeme a budeme si Zit ten nds zivot cestovdani a hodné sportu, ale kdyz jsem se

dozvédéla, Ze jsem téhotnd, tak jsme se na to tésili.

Jana je velmi aktivni zena. Miluje sport, cestovani, a hlavné turistiku, taktéz si

predstavovala, ze do téchto vSech aktivit zapoji 1 svého syna Jindficha: ,,.,...takzZe jsem se na

2393
materstvi strasné tésila. My s manzelem jsme hodné aktivni, takzZe jsme si to predstavovali,
Ze syna zapojime do vSeho, co délame. Budeme cestovat, sportovat a vSechno se ndm
prekroutilo. Vétsina téch predstav se nenaplnila, ale tu lasku, co ndm davd si myslim, Ze je

stejné, jako kdyby tuto diagnozu nemél.

Co se tyCe vztahu mezi Gcastnici Janou a jejim synem, 1 pres diagndézu chlapce
popisuje Jana vztah, jako vztah velmi hluboky. Jana je jedinou osobou v okoli, kterou
Jindfich plné€ akceptuje a ptijima: ,,7en nds vztah je velmi hluboky. Nevim, jak jinak bych to
popsala. Nevyménila bych ho, i kdyz je to tézky. I to jak ddva najevo tu lasku.. je to jiny

prosté. Ja jsem velky pozorovaci typ. A on je takovej horlivej, vasnivej.

Rozhovor s Janou probihal online formou prostiednictvim platformy Google Meets.
Rozhovor trval 1 hodinu a 12 minut. Rozhovor s Janou byl velmi divérny, i pfes komplikace
se spojenim. Jana mi s velkou divérou a otevienosti hovofila o vztahu s jejim manzelem,
¢ehoz jsem si nesmirné vazila. Jednalo se opravdu o citlivé informace, proto jsem se snazila
béhem rozhovoru laskyplné klast diraz na to, ze kdyz by bylo néco nepfijemného nebo
bychom narazily na jeji hranice, neni nutné mluvit o vS§em do detailu. Jana byla velmi

odhodlana odpovédét detailn€ na kazdou otazku.

8.1.6 Adéla
Sesty rozhovor se uskuteénil s Adélou. Adéla je 45leta vysokoskolsky vzd&lana Zena.
Zije s manzelem, s kterym maji dvé déti. Nejstarsi dit¢ — dcera, bez jakychkoliv jinych

znamek patologie. Nejmladsi dité — syn Simon, se stiedné t&zkou formou autismu.

Tehotenstvi u Adély bylo planované: ,,Ano, bylo. Ja vzdy chtéla hodné déti a velkou

¢

rodinu.

Na otazku, jaké méla Adéla predstavy o matefstvi odpovidala melancholicky: ,, Moje
predstavy byly, Zze budu mit velkou rodinu, alespori ctyri déti. A Ze vSechno bude tak, jak md

byt

Vztah matka-dité vnima Adéla jako laskyplny vztah, ktery je vzdjemny. Vnima, ze

je na ni syn velmi pfipoutany. Nicméné Adéla vysvétluje sviij vztah se synem jako moznou
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pfic¢inu toho, pro¢ mize byt Simon vice diveérny k ostatnim lidem a jeho zjevnou radost ke
Skole: ., Ja ho vaimdm velmi laskypiné, myslim si, Ze je to vzdjemné, syn je na mé velmi
poutany a fixovany, ale moznd i dikytomu je velmi ditvérivy, hlavné co se tyce dospélych

113

osob, takze i ve Skole pak funguje a rekla bych, Ze je tam i rdd.

Rozhovor s Adélou probihal online formou prostiednictvim platformy Google
Meets. Jednalo se o nejkratsi rozhovor z celého vyzkumu — 32 minut a 36 sekund. Adéla si
po celou dobu rozhovoru udrzovala kamennou tvar. Byt mi Adéla ochotné odpovédela na

kazdy dotaz, vnimala jsem urcitou odtazitost.

8.1.7 Anna

Sedmy rozhovor se konal s t€astnici Annou. Anna je 49leta vysokoskolsky vzdélana
zena. Anna zije spolecné s manzelem, s kterym maji dvé déti. Nejstarsi dité — syn David,
o kterém ucastnice v pribéhu rozhovoru mluvila. David ma diagnostikovany Aspergertuv
syndrom — téz§i forma. Nejmladsi dité — syn Dominik ma taktéz diagnostikovany autismus

— leh¢i forma.

Téhotenstvi u Anny bylo planované, avSak Anna se snazila matefstvi oddalovat.
Anna byla velmi spokojend v praci a nechtéla se své pracovni pozice kvuli t€hotenstvi vzdat.
Mluvila o tom, ze ji donutily jiz tzv. , biologické hodiny*: ,, Ano, bylo. Jak jsem se rozhodla,
Ze do toho teda jdu, tak jsme si s manzelem rekli, Ze jdeme do toho. A hlavné se to nepodarilo
hned. Cekali jsme rok. Snazili jsme se o dité a chtéli jsme ho, ale nevédeéli jsme, Ze to bude
takovd ndrocnost. A rozhodné se mi nedarilo, jak jsem si predstavovala, skloubit rodicovstvi

s tou praci.. nestihala jsem si ani sama pro sebe uvarit.

Anna popisovala své predstavy o matefstvi spiSe jako takovou nutnost — ,, fed’ anebo
nikdy ““. Nicméné, 1 kdyz se Anna rozhodla do toho kone¢né jit, nikdy se necitila pfipravena
na to byt matkou. Ma pocit, ze spiSe byla dotlacena svym veékem a okolim, které se ji na
otazku mateftstvi neustale dotazovalo: ,,...Jd jsem Davida méla v pozdéjsim véku. Moc se mi
do materstvi nechtélo, protoze jsem méla prdci zaloZzenou na kariére. TakzZe jsem to
oddalovala tak moc, jak se dalo. Prosté furt mi tam néco pracovniho chodilo a ja si pak
potom rekla ,,no, tak uz bych asi mohla. Bud'to udélas ted nebo nikdy. *“ Nikdy jsem porddné
necitila, Ze je ten vhodny cas na to, stdat se maminkou. Mné porad prichdzely v prdci takové
vyzvy, které se moc neslucovaly s materstvim. TakzZze nemohu ¥ict, Ze bych se néjak
chystala, ....nebo zZe bych byla na to néjak pripravenda nebo si dokonce vytvdrela néjaké

predstavy o tom, jaké to bude byt maminkou. Byla jsem prosté spis dotlacena biologickymi
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hodinami. A fakt jsem Zddné ocekdvdni neméla. Jen vim, Ze my vsichni dokola pordd rikali

,,o pockej, az budes mit rodinu!

Vztah mezi Annou a jejim synem Davidem byl procesem. Vyrazné se zlepsil az po
ptidéleni diagndzy, jelikoz si Anna po celou dobu myslela, ze ji to vSe délal naschval. Anna
si zazivala opravdu naro¢né dny a chvile. Pocity frustrace se stfidaly s pocitem bezmocnosti.
Anna to popisovala jako ,,zivot v pekle“. Anna mi odhalila velmi citlivou ¢ast jejiho zivota,
kdy popisovala az nenévist ke svému synovi: ,.Ja si myslim, Ze mame vztah velmi dobry.
V tom obdobi, kdyz dostaval diagnozu, tak jsme si zacali byt velmi blizci, protoze jsem si driv
myslela, Ze déld véci fakt naschvdl. 1akze jsem byla na néj nastvand. Nékdy jsem méla pocity,
Ze ho nenavidim, jak mi délal ze Zivota peklo. Prosté.. byla jsem strasné zoufald a pristihla
jsem se v momentech, kdy jsem v krizovych situacich citila nendvist. A to byl zlom, Ze jsem
si rekla, Ze je to moc a nemohu mit takové pocity k ditéti. A pak jsem nasla velmi dobrou

¢

psycholozZku a s naSim vztahem nam pomohla. Ten nds vztah byl fakt proces. ‘

Rozhovor s Annou byl velmi pfijemny. Anna byla po celou dobu vesela a Casto se
pii vypravéni i narocnych témat smala — byl zjevny obranny mechanismus humorem. J4
osobné Annu povazuji za velmi ochotnou a odvaznou tcastnici. Vnimam, ze jsme narazily
na citlivé témata, ktera zvladla skvéle. Rozhovor trval 1 hodinu a 19 minut. Jednalo se
o jeden z delSich rozhovorii. S Annou jsme se setkaly online prostfednictvim platformy

Google Meets.

8.1.8 Klara

Posledni rozhovor byl s druhou nejmlads$i ucastnici Klarou. Klara je 35leta
sttedoskolsky vzde€lana zena. Klara zije spolecné s manzelem a dvéma détmi. V rozhovoru
Klara mluvi o svém nejstar§im synovi — Krystof, ma diagnostikovany Aspergerav syndrom.

Klara s manzelem mayji jesté mladsi dité — taktéz syna, bez jinych znamek patologie.

Te&hotenstvi bylo u Klary planované. Zmitiovala, ze si vzdy prala hol¢icku a narodili
se ji dva chlapci. Ted’ uz po hol€icce netouzi: ,, Ano bylo planované. Ja jsem chtéla mit dvé

deti, chtéla jsem mit holcicku. Mdm dva kluky, ale po holcicce jiz viibec netouzim.

Klara popisovala své predstavy o matetstvi jako krasné obdobi jejiho zivota. Myslela
si, ze to vSe budou zvladat a bude to skvélé. Bohuzel, se ocekavani stretlo s jinou realitou.
Klara popisovala své Sestinedéli jako peklo. Museli se ze spolecenského zivota stahnout,
jelikoz byl Krystof velmi drazdivé a uplakané dité: , mysleli jsme jak to bude super, jak spolu

budeme vSichni chodit ven, protoze materstvi je krdsny.. no akordt Krystof se narodil ... byl
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urvanej, drdazdivej. Sestinedéli bylo peklo a clovék zjisti, Ze to nejsou jen radosti, ale jsou
i strasti a ¢lovek ma zkresleny predstavy, jak to bude vse idedlni. A nakonec jsme prosté

nemohli vyrdzet nikam, nebyl k tomu nastavenej.

Co se tykalo otazky na vnimani vztahu mezi Klarou a Krystofem, Klara vztah
popisovala velmi povrchové, byt oznacila jejich vztah za dobry. SpiSe se odkazovala na to,
co Krystof déla a umi: ,,Prijde, pomazli se, myslim si, Ze mame dobry vztah. Nevim, jak na
to sprdvné odpovédet, naucil se, Ze se prosté pomazli, da pusu. UCT si Fikat o pomoc. Zacind
se vyjadriovat, kdyz néco chce. Takze uziva slovo chci, nez ze by u toho gestikuloval a vyddval

néjaky skreky, abychom museli domysiet. Drive vice neverbalné komunikoval.

Rozhovor s Klarou, jako jediny, probihal formou osobniho setkani. Nase setkani
probéhlo v utulné kavarn€é. Snazila jsem se Klafe vyjit maximalné vstfic, aby se pfi
rozhovoru citila bezpecné. Klara odpovédéla na kazdou otazku, kterou jsem ji polozila.
Rozhovor trval 1 hodinu a 12 minut. Klara byla po celou dobu pratelsky naladéna. Rozhovor

s Klarou jsem povazovala za velmi milé setkani.

8.2 Vysledky analyzy spolecnych témat z vyzkumu
Tato kapitola slouzi k prezentaci a charakteristice vysledkt spolecnych témat, které
vznikly pfi analyze jednotlivych rozhovort. Rozhovory jsme rozdélili do jednotlivych

okruhti a témat. Témata obsahuji dile podtémata (viz niZe — tabulka €. 5).

Tab. ¢. S: Okruhy a kategorie vysledki z analyzy spolecnych témat

Okruhy Témata
Zivot » Zmény
» Hodnoty a priority
Emocionélni aspekty » Smifeni se
Pratelé a rodina » Ztrata pratel
» Odmitnuti a nepfijeti rodinou
Vefejnost » Odsouzeni a predsudky
Odbornici a instituce » Psychologicka a psychiatrickd
pece
Manzelsky vztah » Zanedbavani vztahu
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Jednotlivé okruhy v diplomové praci jsou oznaceny podkapitolami od 8.2.1 az 8.2.6.

Témata jsou tu¢né vyznaceny. Podtémata jsou tucnou kurzivou. Dulezité vyroky klientek

jsou podtrzené.

8.2.1 Zivot
V okruhu , Zivot“ se zabyvame dvéma tématy. A to tématem zmény a tématem
hodnot a priorit, ke kterym se vazou rozmanitd podtémata. Tento okruh nds zajima vzhledem

k jejimu vztahu k vyzkumné otdzce ohledné psychosocidlnich dopadii.
Zmény

Téma zmén se vyskytlo u vSech ucastnic. Odpovédi byly velmi pestré, avsak se vzdy
shodovaly vice nez u poloviny ucastnic. Jedna z nejCastéjSich zmén, kterd se u ucastnic
nejvice vyskytovala byla ztrdata jejich pivodniho Zivota (n=8) ,,jd to dost oddéluju.. Méla
Jsem Zivot pred Davidem, to byl prvni Zivot a Zivot po Davidovi je druhy Zivot, “ (Anna) ktera
se pojila se zanedbdvani svych potieb (n=8) ,,nemdam moc casu ani na sebe “ (Kldara) a to
kvili tomu, ze veskery sviij Cas UCastnice podrizuji svemu ditéti (n=8) ,,. pak prijedete domii
a nenti tam chvilka na to dostat sam sebe do pohody. Bedrich ma hlad a nema tu sebeobsluhu,
takze ho musime nakrmit bez ohledu na to, co potiebujeme zrovna my.. Manzel, casto rikd,
no jak si nebyla doma, tak jsem to mél do plnych, to znamend, Ze se nezastavil a do vecera

jel naplno. Tohle nas stoji hodné energie. A nékdy nemdte energii potom na nic. “ (Blanka)

Takové nasazeni, nékdy az na hranici svych sil, stdlo G€astnice spoustu energie, coz
zpusobuje jejich velkou dnavu (n=8) ,,..Kdyz na to byl najednou cas, tak jsem na to neméla

ani chut a ani energii, jen jsem chtéla nékam zalézt a odpocivat cely den, ode vseho...."

(Anna).

Vétsina ucastnic z rozhovord musely vyhledat odbornou psychologickou pomoc.
Utastnice pocitovaly, e samy jiz potiebovaly pomoc a vyhledaly psycholozku (n=6)
... lakze, jedna ditleZitd véc, co nam dopomohlo k hormonii je to, Ze uz dva a piil roku jsem
v psychologické péci, mdm svoji viastni psycholozku. Jednou za mésic nebo jednou za dva

tydny za ni dojizdim a ona mé uci, Ze to pohlazeni viastmé mohu ddt i jd sama sobé. “ (Sabina)
Hodnoty a priority

Spousta zmén v zivoté ucastnic prinesla taktéz zménu hodnot a priorit. Ucastnice si
zaCaly vice vdZit a citit vdéCnost za malickosti v zivote (n=8) — at’ uz u svého ditéte

»-..a 1 kdyZ vim, Ze mi neodpovi, tak s nim mluvim. A o to jsme ochuzeni oproti jinym
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rodindm, co nemaji déti s pas, Ze tam si s némi popovidaji. Reknou jim, co délali, co zaZili.
To my nezndame, ale naucili jsme se té3it i z téchto véci. Viera nam rekl poprvé haji a my
jsme z toho byli tiplné.... Super! Rekl haji!* (Jana ) ,KdyZ se nam podarilo se néjak
posunout, tak bomba, byli jsme za to nesmirné vdécni a spokojent, “ (Sabina) tak v malych
chvilich se svym manzelem ,, A byt v ten moment.. jen prosté byt a vychutndvat si tu

pritomnost toho druhého. 1 v té kratké spolecné chvili. “(Anna)

S nastupem vdéCnosti za malickosti v jejich kazdodennim zivoté zesilila jejich
trpélivost a respekt k druhym lidem v okoli (n=8) ,,...Ze ¢lovék se nesmi a nemusi zabyvat
malickostmi. A hlavné to rodicovstvi s nim mi zménilo 1plné hodnoty Zivota, Ze jsem zacala
byt i vice trpéliva nez jsem byla predtim a rozhodné jsem prestala soudit ostatni lidi. *
(Adéla) ,,co jsem se naucila i skrze déti s autismem,..snazim se velmi manzela respektovat.
Trpélivost a kompromisy. Aplikuji to i do vztahu. Davdm si pozor, jak na manzela reaguji,
jak k nému mluvim. SnaZim se o vztah timto zpiisobem starat a validizovat i postoje

manzela. “ (Anna)

8.2.2 Emocionalni aspekty

Tento okruh se vaze pouze na jedno téma, a to na smifeni se. Okruh , Emocionalni
aspekty* je dulezity pro jeho vazbu na vyzkumnou otazku subjektivniho prozivani rodicii na
zaklade jejich zkuSenosti s ditétem s PAS

Smireni se

Ve vSech osmi rozhovorech se ukazala zkuSenost s vychovou a zitim s autistickym
Vnimdm, Ze tam jsou projevy, kterym jsem zas tak dobre nerozuméla, stale nerozumim.. . Ze
zacatku to pro mé byla neskutecnd vyzva a bylo to tézsi se s tim vyrovnat, Ze to dité md
néjakou diagnozu, Ze to dité neni v poradku. Hlavné i kviili nému. Bylo mi ho lito, Ze ta

vvvr ¢

kvalita toho Zivota neni takovd, zZe to bude mit v Zivoté tézsi. ““ (Ilona) Zezalatku bylo pro

hlavné jsme se s tim néjak smiFili, Ze to mdame jinak nez nasi kamarddi. “(Jana)

Prijeti diagnézy a smifeni se s odliSnym osudem svého 1 rodinného Zzivota
predchéazela spousta sebeobvifiovani (n=5) , hledala jsem vinika, zda za to nemiiu i ja
a neni to moje vina.“ (Radmila) ,, Prvni, co mé napadlo bylo, Ze ja jsem neschopny rodi¢
a se mnou je néco v nepordadku “ (Anna). Ukazalo se, ze GCasnice neberou diagnézu autismu

jako dar (n=5) ,, Nemyslime si, Ze je to dar ani, Ze to mélo prijit, aby nds to zasahlo, ale
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myslim si, Ze nas to hodné posunulo ve vnimanti i naseho vztahu. *“ (Blanka) Avsak u zbylych

tfech ucastnic se objevila slova odli§nosti jakoZzto originality a vvjime¢nosti.

Dile, co se ukazalo jako narocné v souvislosti s prozivanim je, ze autismus neni
vidét (n=0), ¢imz se pojily pocity jako bezmoc a frustrace (n=6) GCastnic ,,oni vypadaji tiplné
stejné jak ostatni, ale nejsou. Kdyz Vam chybi noha, jde to videét, Zze Vam chybi noha, ale
kdyz mu funguje mozek jinak.. to nejde videt. (Klara) ,, ...protoZe porad je to sice 9lety

chlapec, ale mentdlné tak 2 az 3leté dité. Na okoli je to horsi* (Blanka).

8.2.3 Pratelé a rodina
Tteti okruh , Pratelé a rodina“ je sestaven ze dvou témat — ztrata pratel, odmitnuti
a nepfijeti rodinou, které nejvice vyplyvaly z rozhovoru s ucastnicemi. Tento okruh se taktéz

vaze na vyzkumnou otazku psychosocidlnich dopadii.
Ztrata pratel

Ztrata pratel byla jedna z nejvyraznéjSich zmén v zivotech ucastnic (n=8). Pro
ucastnice to byl velky Sok, ktery byl provazen obrovskou litosti. Ke ztraté pratel dochazelo
obzvlast kvuli nepochopeni (n=8) ,,to byla asi jedna z nejvétsich zmén. Spousta lidi z mého
Zivota odeSlo a nékteri zistali, ale to bych nespocitala ani na jedné ruce, kteri
zustali. “(Adéla) ,,My jsme ditve méli okruh prdtel, ale co se narodil Krystof, se okruh prdtel

zuzil nebo spise uiplné vymizel. “ (Kldara)

Nepochopeni pratel Casto souviselo s nepfijetim diagnozy ditéte GCastnice (n=7). ,, Ty
vztahy se taky zménily. Ne kazdy nas bere, tak jak jsme. Ziistalo mi par kamarddek, ktery vi,
Ze Jindrich ma diagnozu, které to respektuji a chodi za nami a i se svymi détmi a snazi se
deétem vysvétlovat, Ze Jindrich to nemysli tak, jak to vypadd, kdyz je tFeba agresivnéjsi. Méla

Jjsem diitve mnohem vice kamaradi. “ (Jana)

V disledku nepochopeni na strané puvodnich pratel zacaly ucastnice vyhledavat
pFitomnost matek se stejnou zkusenosti (n=6) a navazovat tak nova pratelstvi. Utastnice
popisovaly, ze tyto vztahy jsou pro né nesmirné dulezité, jelikoz v nich nachdzely ono
pochopeni (n=6), které jim tolik chybélo. ,, Doslo i k sezndmeni s maminkami, co maji taky
déti s PAS. Tyto pratelstvi jsou pro mé diilezité je mit.. nebo si to myslim. Resime jak zdrave,
tak i ty autistické déti. Je to dulezité védeét, Ze je nékdo na stejné lodi, a Ze nékdo bojuje s tim

samym co vy. Je to velky prinos. (Blanka)
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Taktéz se jim z tohoto nového pratelstvi dostavalo spoustu empatie a soucitu (n=6)
,,1 proto jsem radsi vyhleddvala rodiny s autismem, protoze tam to pochopeni nesmirné bylo.

Nemusela jsem se oduvodiiovat. Nepozastavovali se nad drobnostmi.. “(Anna)
Odmitnuti a neprijeti rodinou

Odmitnuti a nepfijeti diagndzy rodinou se objevilo u vice nez poloviny ucastnic
(n=6). Odmitnuti mélo velky emocionalni dopad na ucastnice a velmi je to ovlivnilo:
ZBabicka se mi za to na smrtelné posteli omlouvala.. “ (Kldra) ,,Mda matka rekla, Ze je to moji

vychovou, ze jsem Spatné vychovala déti, “ (Ilona).

Neptijeti diagnozy u ¢lent rodiny se Casto projevovala naivitou a bagatelizaci (n=6)
diagnozy ,moje mama pordd véri, Ze se Bedrich néjak posouvd. Veéri, Ze bude Zit
plnohodnomy Zivot.“ (Blanka) , ta babicka z tatinkové strany, ta witbec diagnozu

neprijimala, Ivo byl pro ni dokonalej, uizasnej, prosté bez Zddné diagndzy, *“ (Ilona).

Dale se ukazalo u dvou ucastnic, ze nepfijeti ¢i odmitnuti neprobe&hlo pouze v okoli

blizké rodiny, ale pfimo u otcu ditéte s autismem: ,Ja prvni mésic byla porad u mamky,

protoze manzel to psychicky nezvladal, “ (Jana).

8.2.4 Verejnost
Okruh , Véfejnost™ se poji s jedinym tématem, a to odsouzeni a presudky, ke které se
vazou rozmanitd podtémata. Okruh , Vefejnost® syti vyzkumnou otdzku ohledné

nepochopenti ze strany verejnosti.
Odsouzeni a predsudky

Odsouzeni a predsudky (n=8) byly a jsou v zivoté€ ucastnic ¢asté, coz bychom mohli
pfisoudit tomu, co jsme zminili v okruhu ,,Smifeni se“, Ze autismus neni na prvni pohled
ocividny.

Opakované se ucastnice potykaly stim, ze bylo jejich dité oznaCovano za
nevychované a rozmazlené (n=8). A to hlavné ve chvilich, kdy dité propadlo navalu vzteku,
silnému kfiku, ¢i lehani si na zem uprostied chodniku. Takové predsudky a odsouzeni
souvisi vyznamné s malym pochopenim verejnosti (n=8) a se samotnym nedostatkem
informovanosti (n=8), jelikoz prvni mySlenka vefejnosti nemifi k moznému
neurovyvojovému onemocnéni mozku ditéte, ale k jeho nevychovanosti v disledku $patné

vychovy rodicu ,,Jd se setkdvdm s nazorama, Ze je to pry rozmazleny fracek.. A u déti s pas,
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co jsou spise hodné mentalné retardovani, tam se setkdvam s ndzorem, ze by méli byt zavieni

v uistavech, Ze by vitbec neméli chodit mezi normdalni lidi, “ (Blanka).

Nejednou byly ucastnice vystaveny pohledum od lidi (n=8), které hodnoti jako
znacné nepiijemné. Na otazku, co je v souvislosti s vefejnosti pro né¢ nejnarocnéjsi, byly
prave pohledy od lidi odpovédi na tuto otazku, ktera se objevila ve vSech osmi rozhovorech

,Ono je neprijemny, kdyz na Vds ti lidi hledi nebo si poSeptavaji, “ (Klara).

Dale co povazuji v tomhle okruhu za zajimavé a dilezité zminit, jelikoZ se to ukazalo
jako podstatné téma ve vSech osmi rozhovorech, ze nepfijemné pocity ucastnice
nepocitovaly pouze u vérejnosti dospélych jedinct, nybrz i u déti. A to hlavné v moment¢,
kdyz na détském htisti vidély, ze se jejich détem druhé déti vysmivaly (n=8) , nebyl pordadné
schopny komunikovat s témi détmi, tak vysméch déti. To je pro mé opravdu neprijemné,

prihlizet tomu, “ (Adéla).

Kvtli témto neptijemnych udalostem a situacim se snazily i€astnice ur€itym mistim,
kde by hrozil velky dav lidi, vyhybat (n=6). Znaén¢ si rozmyslely, kam ptijdou a co navstivi.
To poté vedlo k omezeni spoleCenského zivota a k znaCné izolaci a prizpuisobeni se

,bezpeCnym™ mistim. Nejcastéji v okoli domova.

8.2.5 Odbornici a instituce

Predposledni okruh je vénovan odborné péci a institucim. Nachazi se zde pouze
jediné téma, Cimz je psychologicka a psychiatricka péCe, kterd je nesmirné dulezita
v nefarmakologické a farmakologické péci autismu. Tento okruh se pestie poji a prolind
s okruhem Emociondlni aspekty. Podtémata, kterd sem spadaji (dlouhé cekaci doby,
absence odbornikit a mald informovanost odbornikii, financni ndrocnost) syti pocity

frustrace a bezmoci, ¢imz odpovida na vyzkumnou otazku prozZivani rodicovstvi.

Jak jsme jiz vySe zminili, matky déti s autismem celi nedostatku odborniki (n=8)
v psychologické a psychiatrické péci o tento typ diagnozy. Kdyz se podafi sehnat odbornika
pfes tuto problematiku, pokazdé se s tim poji dlouha cekaci doba (n=8). ,Vnimdm, Ze je
fakt mdlo doktorii v téhle oblasti. My jsme momentalné méli Stésti, Ze jsme nasli. Jedna véc,
co mé mrzi, Ze jsou v organizacich jako treba v Praze NAUTIS Sileny cekaci doby.
(Radmila) ,,Jediny co, je opravdu mdlo détskych klinickych psychologi a cekacky jsou

ohromny, coz je pak v systému obrovskd mezera. * (Ilona)
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Utastnice zminuji, ze mald informovanost (n=7) neni pouze ze strany vetejnosti, ale
i mezi odborniky, protoze je malo odborniki specializujicich se na diagnézu autismu
Lekteri vi, nebo maji néjaky povédomi, ale jen pdr z nich vi, kam maji rodinu poslat.
(Sabina) ,,Ze je to strasnd bida s odbornikama. A spoustu odborniku i rekne ,,jd jsem jesté
nepracoval s autistickym ditétem. “ Nebo je vsichni strkaji do jednoho pytle, Ze jsou vSichni
stejni. Ne kazdy md péci po viech strankdch. Bud. je to bidné nebo plné kapacity. Je to velmi
zoufaly. “ (Radmila)

Dalsi zatéz, ktera se zde vyskytuje pfi péci autistického ditéte je financni narocnost
(n=5) ,,VySetieni uz tehdy stdlo 6 tisic korun a jesté cesta do Prahy a fakt celodenni vylet,
kviili té diagnostice, je to prosté zatéz. A my jsme byli tehdy na rodicovské, takze jsme prosté
na to neméli prachy. To reknu rovnou... “ (llona) ,, Tieba pro predstavu, Bedrich je v ABA
programu a dvakrat tydné dvé hodiny v ABA programu a stoji nds to 18-19 tisic mésicné,

takze jen pro predstavu. “ (Blanka)

Co pro mé bylo prekvapujici bylo zjisténi, ze 7 z 8 ucastnic vyjadfily silnou

nespokojenost s psychiatrickou péci. Setkaly se s nepochopenim a malou empatii. AvSak

vSechny ucastnice 8 z 8 vyjadrily spokojenost s psychologickou péci. At uz ve formé

stmeleni vztahu matka-dité, vyporadani se a pfijeti diagndzy ditéte nebo nauceni se dat si
vice péce k tomu, aby jako matky mohly fungovat ,.Jsou vyborni psychologové, ale ne viibec
dobri psychiatii. “ (Sabina) ,,Navstévovali jsme i klinickou psycholoZku, ktera byla fakt
vwbornda. Ted' sni budeme na podzim spolupracovat znovu. Ted jsme ale presli k jiné
psychiatricce, protoze ta sice uméla rychle davat diagnozy, ale prosté absolutné neuméla
pracovat jak s ditétem, tak rodicem, museli jsme opravdu prejit.“ (llona) ,,Co se tyka
psycholog, ti jsou skvéli. Velmi nam pomohli v té vztahové vazbé. Mné se s klinickymi
psychology pracuje velmi dobre, ale co se tyce psychiatrii, ... tam se mi nepodarilo najit tu
Jormu...prosté, oni to pordd brali, Ze tam ta matka nemusi byt, coz psychologové nedélali.

(Anna)

8.2.6 Manzelsky vztah
Okruh , Manzelsky vztah“ se vztahuje pouze k jedinému, natoz k velmi vyraznému

tématu— zanedbdvani vztahu. Tento okruh se poji k vyzkumné otdzce partnerského souziti.
Zanedbéavani vztahu

Jak jsme jiz poznamenali v okruhu zivot, v zivotech u€astnich dochazelo ke spousté

zmén, které mély dopad i na manzelské souziti. Uastnice byly velmi vy&erpané z vychovy
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ditéte a toho, co se v jejich zivotech délo. Kvuli tomu jim zbyvalo minimum casu na
partnerské chvile (n=8), jelikoz ucastnice byly velmi zaneprazdnéné drazdivosti svého
ditéte. V prvotnich fazich narozeni ditéte a jeho péci obstaravaly primarné ucastnice ,,ona
od miminka porad brecela. Kdyz usla, tak to trvalo klidné pres hodinu. TakZe.. ty prvni
4 roky jsme nespali vitbec, ted manzel chodil do prdce, takze jsme na sebe viibec neméli cas..
Jakoze vubec. “ (Sabina) ,, To bylo tézky preZivani ze dne na den. O spolecné extra vazbé
nemohla byt rec. Méli jsme fakt tézké obdobi, kdy jsme se hodné hddali, nedokdzali jsme se
naladit na jednu notu. Manzel nechtél ani o autismu slyset. Bylo to tézké, jelikoz ja se s tim
musela vyrovnat a jesté ho jsem musela, at' nezavirdme nad tim oci.. jenze on byl tak vyhorely

z toho, Ze si od toho potieboval odpocinout. “ (Blanka)

Spole¢nych chvil s manzelem je stdle v jejich zivotech velmi malo .Snazi se #éZit
z kaZdé chvilky (n=8) ,Jsou malé, ale nachdzime moznosti. At uz pri piti kavy. Pri jidle.

V garazi. “ (Sabina)

Utasnice popisuji své manzelstvi jako manzelstvi, které je zaloZeno na sménném
provozu (n=7). Pokud nehlida Castnice, musi manzel. Pokazdé musi u autistického ditéte
nékdo byt. AvSak stale nejvétsi podil na péci o dité zastavaji ucastnice, 1 pres to hodnoti
jakoukoliv pomoc od manzela za velmi podplirnou a vyznamnou ,,vzdy tam s nim nékdo musi
byt, takze prosté my mdme s manzelem smény, abychom se mohli prostridat v hlidani.

(Radmila) ,,My hlidame tak jako na stridacku, jeden hlidda toho, druhy toho, ale je to na tikor

naseho spolecného casu, Ze nejsme vylozené jen spolu. “ (Kldra)

Pouze jedina ucastnice v rozhovoru zminila, ze diky diagnéze doslo ke stmeleni

partnerského vztahu , Jsme s manzelem 23 let a moznda bychom drive spolu uz nebyli, kdyby

neprisly tyto strasti. Ovlivnilo nds to pozitivné, ale i negativné. *“ (Blanka)

Zavérem prikladam schémata, kterd shrnuji a ukazuji vysledky z analyz spole¢nych
témat z vyzkumu. Na schématu mizeme vidét velmi rozmanité souvislosti mezi riznymi

tématy a podtématy.
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Schéma ¢. 1: Ukazka grafického schématu z vysledkii analyz spole¢nych témat — Manzelsky

vztah

“Sménny provoz”

Pocity frustrace

ManZelsky vztah

Zanedbavani

Sebeobvifiovani Vyhybave chovani
vztahu

Pocit bezmoci

Manzelsky vztah nam ukazuje, ze tento okruh vlastni své vlastni témata — ,smény a
zanedbavani vztahu®, avSak velmi souvisi s emociondlnim a behaviordlnim aspektem.
Manzelsky vztah se ovliviiuje s tématem ,,vyhybavého chovani®, ktery se poji s negativnimi

emocemi — pocity frustrace, sebeobvifiovani, pocit bezmoci.

Schéma €. 2: Ukazka grafického schématu z vysledki analyz spoleénych témat — Odbornici a

. .
instituce
Absence
odborniki ve
zdravotnictvi

Odbornici a instituce

Mala informovanost Dlouhé Eekaci
odbornikd doby

Nekvalitni
psychiatricka péée
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Odbornici a instituce se poji s tématy jako dlouhé Cekaci doby, absence odbornikt
a mala informovanost odbornikii, ale taktéz s pocitovanou nekvalitni psychiatrickou

poskytovanou péci.

Schéma ¢. 3: Ukazka grafického schématu z vysledki analyz spoleénych témat — Veiejnost

Mala informavanost
vefejnosti

Nevychované a
rozmazlené dité

Predsudky a
odsouzeni

Pohledy od lidi

Vefejnost
Vysméchy

Diky okruhu verejnosti miizeme spatfit jak velkd tiha a naroCnost se na strané
ucastnic vyskytuje. Poji se to stématem predsudki a odsouzeni jejich ditéte za
nevychovaného a rozmazleného, obzvlast kvili nedostatku pochopent, které je v souvislosti
s malou informovanosti vefejnosti. Na zakladé téchto predsudku, jsou ucastnice Casto

vystavovany nepiijemnym pohledim od druhych lidi a vysméchu.

Schéma ¢. 4: Ukazka grafického schématu z vysledki analyz spoleénych témat — Rodina a
pratelé

Ztrata blizkych pratel

Bagatelizace
diagnézy

Rodina a pfatelé

Odmitnuti rodinou Nava@m novych
pratelstvi
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Okruhy mezilidskych a socialnich kontakt, do kterych spada predev§im rodina
a pratelé, vystoupilo téma — jako ztrata blizkych pratel. Nicméné, je zde rovnéz navazani
novych pratelstvi, a to predevSim s maminkami, které prozivaji podobnou, ne-li stejnou
zkuSenost. V ramci rodiny se povétSinu sytily témata odmitnuti rodinou, ktera souvisela

s nadmeérnou bagatelizaci diagndzou déti.

Schéma ¢. 5: Ukazka grafického schématu z vysledki analyz spoleénych témat — Emocionalni

aspekty

“Autismus neni dar”

Bezmoc a frustrace

Diagnéza Sebeobvifiovani "Spatna matka"

Emocionalni aspekty

Smifeni se Néro¢nost

Emocionalni aspekty nejvice sytily téma smifeni se. Tento okruh je velmi bohaty

na dal$i podtémata jako napf. sebeobvinovani, pocitt , Spatné matky*, mald energie aj.

Schéma &. 6: Ukazka grafického schématu z vysledka analyz spoleénych témat — Zivot

Zanedbavani svych
potieb

Ztrata pavodniho

Hodnoty a priorit;
tyap Y Spousta zmén Sivota

Zivot

Psychologicka péte
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Okruh zivot ucastnice nam odkryl, Ze se za timto tématem ukryvd spoustu
prevratnych zmén. Jedna z nich je uplna ztrata svého dosavadniho Zivota, coz se poté poji se
zanedbavanim svych potfeb, které nejvice musi podiidit ditéti. S takovymi radikdlnimi
zivotnimi zménami pfislo prehodnocovani svych hodnot a priorit, coz se z velké vétSiny

ucastnic neobeslo bez psychologické péce a pomoci.

8.3 Odpovédi na vyzkumné otazky
V této kapitole budou predlozeny odpoveédi na vyzkumné otazky, které jsme si

stanovili na za¢atku naseho vyzkumu.

1. Jak rodice subjektivné proZivaji, na zdkladné své zkuSenosti s ditétem s PAS, své

rodicovstvi?

Tato vyzkumnad otdzka cili na emocionalni prozivani rodica déti s autismem. V ramci

mého vyzkumu se jedna o okruh emociondlnich aspektii.

Vychova autistického ditéte, nehledné na jeho typ, se ukazuje jako velmi narocna
a vyGerpavajici. Ugastnice musely byt ve vychové vynalézavé, spoustu informaci si musely
dohledavat samy, jelikoz narazely na malou informovanost odbornikti. Nejvyraznéjsi pocity,
které jsou spojeny s vychovou a prozivanim vlastniho rodicovstvi, jsou hlavné frustrace
a bezmoc — tyto pocity se vyskytly jako vyrazné i pfi hledani psychologické a psychiatrické

péce v kontextu absence odbornikt, finan¢ni naro¢nosti a dlouhych ¢ekacich lhat.

Hlavni a vyznamnou tlohu hrélo predevsim smifeni se s diagnozou ditéte. Ucastnice
si po pridéleni diagnozy u svého ditéte uvédomovaly, ze jejich budoucnost je neurcita,
nejasna a ve vét§in€ pripadu ,nijaka“, coz byl taky divod jejich depresivnéjSiho prozivani.

Musely se naucit piijmou vse, co se d¢je a bude dit.

Smifeni se nebylo dulezité pouze v piipadé diagnozy ditéte, ale i ve vlastnich
pocitech, jakozto rodige. Ugastnice se totiz Gasto sebeobviiiovaly a shledavaly vinika u sebe
samych. Povazovaly se za Spatné matky, nebo ze nezvladaly vychovu, i1 kdyz tomu tak

nebylo.
2. Jaké psychosocialni dopady pecovatelé déti s PAS zaZivaji?

Po provedeni vyzkumu se ukdazalo, ze psychosocidlni dopady jsou v zivotech

ucastnic velmi pestré a rozmanité. VSechny ucastnice uvedly, Ze to byla hlavné ztrata jejich
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puvodniho zivota. Veskery sviij zivot musely podridit potfebam ditéte. Nékteré ucastnice se
musely vzdat své prace, vykonnosti nebo zajmu, jelikoz jejich dité na to zkratka nebylo

,,hastavené*.

Takové prizpuisobovani se mélo dopad na psychické i fyzické vyCerpani aastnic, coz
se projevuje velkou dnavou a poté samovolnou ztratou zdjmu. KdyZz se vyjimecné Cas

naskytnul nebyla na to energie nebo chut po celych naro¢nych dnech.

Z rozhovor znacné€ vyplyvala nutnost psychologické podpory pro samotné

ucastnice, kterou si vyhledaly. PéCi psychologii hodnotily velmi pfinosné.

Tak velké zmény v zivoté nemély pouze negativni dopad na jejich zivot, pfineslo jim
to taktéz pozitivni aspekty — vice si zacaly vazit malickosti v zivoté, citily vdécnost za
jakykoli posun u jejich déti nebo v prozivani chvilek se svym manzelem. Rovnéz to mélo

dopad na pocitovani respektu k druhym lidem.

Avsak nejvyraznéjsi psychosocialni dopad pocitily vSechny ucastnice na jejich
pratelské i rodinné vztahy. O spoustu pratel pfisly a to v dasledku nepochopeni ze stran
pratel nebo nepfijeti diagndzy jejich ditéte. Na zaklade€ toho zacaly Ucastnice vyhledavat
zamérné matky, které maji dit€ s autismem. Tyto vztahy jim pfinaSely spoustu pochopenti,
které ucastnice nesmirné potiebovaly. Citily, ze v tom nejsou samy a potiebovaly empatii

a sounalezitost.

V ramci rodiny zazivaly ucastnice nejCastéji bagatelizaci a naivni reakce. Rodinn{
prislusnici véfili, ze zadnou diagnozu jejich déti nemaji. Vnimali neexistujici pokroky

a jejich budouci naplnéni plnohodnotného zivota.

3. Za jakych okolnosti pocit’uji pecovatelé, Ze dochdzi k nepochopeni ze strany

verejnosti?

Okolnosti, v kterych dochédzi k subjektivnimu prozivani nepochopeni, jsou pro
ucastnice Casté pohledy a poseptavani lidi v momenté, kdyz jejich dité zacne kiicet, mlatit
s sebou o zem aj. Zkratka, kdyz se narusi jakakoliv rutina. V tom momenté zacne byt jejich
dité oznaCovano za rozmazlené a nevychované, coz je prisuzovano $patné vychoveé matky,
byt tomu tak neni. Zde se odkazu na téma smifeni se — a to, ze autismus neni vidét, coz vede

k takovym ptredsudkiim a odsuzovanim.

Dalsi prozivani nepochopeni ze strany vefejnosti t€astnice zazivaly na dét§im hfisti
ze strany déti, kde se jejich dité s autismem dostavalo do centra posméchu. Pro ucastnice
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bylo velmi ndro¢né pracovat se svym vnitinim vztekem a litosti. Musely se naucit
nezasahovat pokazdé, kdy k tomu dochdzelo. Popisovaly, ze jejich dité vysméchy Casto ani

nevnimalo, spiSe to ovliviiovalo samotné matky.

Tyto nepifijemné prozité udalosti mely za nasledek, ze se ucastnice snazily takovym
mistim vyhybat. Tim se zacalo rozvijet vyhybavé chovani. Mélo to souvislost na jejich
omezeni spoleCenského zivota a setrvani v prozivaném , bezpeci“, a to nejCastéji v okoli

domova.
4. Jaky dopad méla péce o dité s PAS na partnerské/manZelské souZiti?

Z vyzkumu vyplynulo, ze dopad na manzelsky vztah ucastnic byl zna¢ny. Vzhledem
k naro¢né péci o dit€ s autismem to mélo vyrazny dopad na minimum az absenci
manzelskych chvilek. Uastnice byly velmi unavené a vyGerpané. Na jedné strané byla
narocnd péce o dit€ a na druhé strané bylo vyrovnavani se s vnitfnimi tizivymi pocity

samotnych rodica.

Utastnice opakované nazyvaly své manzelstvi sménnym provozem, coz uplnd
nedovoluje byt delsi chvili se svym protéjSkem. Pokud nehlida ti€astnice, musi manzel, coz
se kfizi se spoleCnym samostatnym Casem manzel. AvSak, na zakladé této namahavé péci,
zaCali manzelé nalézat a t€zit z malickosti a kazdodennich chvilek, at' uz pfi piti kavy, pfi
jidle, zkratka pfi ¢emkoliv, kde mohou manzelé spolecné travit ¢as. Diky situaci se naucili
spolupracovat. Ugastnice si nedovedou predstavit, ze by na pé&i o autistické dit& byly uplné

samotné. Manzelé jsou pro né vyslovené , partaci.
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9 Diskuse

Tato kapitola diplomové magisterské prace nam poslouzi k popsani vysledka
a porovndni s ostatnimi vyzkumy. Ctenaf zde nalezne pfinosy a limity naseho vyzkumu.
ZavéreCna cast této kapitoly bude vénovana uvaze mozného dalSiho vyuziti v rdmci

vyzkumu v této oblasti.

Rodicovstvi je samo o sobé velmi narocné. Neexistuje zadny navod, ktery by
rodi¢tm ulehcil vychovu ¢i nasmérovani. Mizeme piejimat rady na vychovu od svych
vlastnich rodica ¢i pratel s détmi. AvSak u rodi¢l, co maji dit€ s poruchou autistického
spektra se nelze spolehnout na rady co plati na zdravou populaci déti. Je potieba mnohem
vétsiho vynalozeného Casu, energie a vyhleddvani informaci. Vychova rovnéz zahrnuje
financni narocnost a v neposledni fadé je nezbytnd spoluprice s psychologickou

a psychiatrickou péci, bez které se péce o autistické dité neobejde.

Vyse zminéné prekazky maji znacny dopad na prozivani sam sebe a své role jakozto
rodiCe. V nasem vyzkumu bylo cilem zmapovat psychosocialni dopady rodi¢u déti

s poruchou autistického spektra na prozivani jejich vlastniho rodi¢ovstvi.

Rodin déti s autismem znacné pribyva a vyzkumy na téma prozivani rodicovstvi jsou
stale jesté v zdrodcich. Nicméné jsme nasli podobné vyzkumy, které s naS§im vyzkumem

porovnavame.

Studie Dielemana et al., (2018) se pokusila zachytit zkusenosti rodi¢ii vychovavajici
dité sautismem. Ze studie vyslo, Ze se rodiCe museli velmi pfizpisobit rtiznymi
zpusoby potiebam svého ditéte, coz se dostavalo do rozpora s potiebami rodict, napt. museli

opustit od svych zajma nebo zménit praci, coz potvrzuje i studie Meirsschaut et al., (2010).

Tato studie se snazila vyobrazit zkuSenosti samotnych matek. V této studii se
ukdézalo, ze je pro matky velmi naro¢né délat ,,normalni“ rodinné aktivity, jelikoz musi byt
vSe presné a jasné strukturovano. I v této studii matky potvrdily, ze ztratily Cas na své osobni
aktivity, které jim dfive délaly radost. Vzhledem k nasim vysledkiim se neda oponovat tomu,
ze 1 my jsme béhem vyzkumu narazili na tato témata. VSechny ucastnice uvedly, ze ztratily
svlj puvodni zivot, jelikoz se musely plné podfidit potfebam svého ditéte. Nékteré ucastnice
se musely vzdat své prace, vykonnosti nebo zajmu, jelikoz jejich dité na to zkratka nebylo
,nhastavené“, i kdyz se vyjime¢n¢ Cas na jejich aktivity nasel, v disledku vyCerpanosti nebyla

energie a ani chut. Uastnice rad&ji zvolily odpo&inek.
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Pokud vénujeme pozornost vysledktim studie Woodgateho et al. (2008) zjistime, ze
tato studie se snazila popsat zkuSenosti rodict déti s autismem. Skrze tuto studii se
dozvidame, Ze rodiCe zazivaji pocity tzv. , vlastniho svéta“, ktery souvisel s izolaci rodica
od spole¢nosti. Pocity izolace se vazaly na Ctyfi hlavni aspekty, jimiz byly: nepochopeni ze
strany vefejnosti, absence ,normalniho* (spoleCenského) zivota, odlouceni od zbytku
prislusnikd své rodiny, nedostatek podpory systému. Pfi porovnani vysledki ze studie
Woodgateho et al. (2008) s vysledky nasi diplomové magisterské prace, shleddvame naSe

vysledky shodné.

V nasem vyzkumu, konkrétné v okruzich ,,Verejnost™ podkapitola 8.2.4, icastnice
vyjadifovaly nepochopeni ze strany vefejnosti. A to hlavné v situacich, kdy jejich dité
v moment¢ jakékoliv hlasité scény bylo oznacovano za rozmazlené a nevychované. Lidé se
otaceli a zirali na samotné Ucastnice s jejich ditétem a poSeptavali si, coz zpusobila, ze se
ucCastnice pfirozen¢ takovym mistim a situacim zacaly vyhybat. To mizeme prisoudit
k ndslednému omezeni spoleCenského zivota a udrzovani se v ,,bezpeénych mistech®, coz

vede k izolaci ucastnic.

Dalsi studie od Kayfitze et al. (2010) zkoumala opacné dopady, tudiz pozitivni
zkuSenosti rodicu, ktefi vychovavali autistické déti ve Skolnim vé€ku. Vysledky studie vedly
k zavéru, ze matky vnimaly mnohem pozitivnéjsi zkuSenosti nez otcové, a to predev§im
v oblastech jako: u€eni prostfednictvim zkuSenosti, v rodinné blizkosti, porozuméni smyslu
zivota, roz§ifeni socidlni sité o druhé lidi se stejnou zkuSenosti. Pokud bychom jejich studii
porovnali s nasim vyzkumem, je vét§ina vysledki podobna s nasim. Jestlize se podivame na
nasi odpovéd’ v druhé vyzkumné otazce: Jaké psychosocialni dopady pecovatelé déti s PAS
zazivaji? — v podkapitole 8.3 zjistime, ze nase ucastnice ve svych zivotech prod¢laly znacné
zmeény, které nemély pouze negativni dopady. Pfineslo to obdobné i pozitivni aspekty —
pociténi vétsi vdécnosti ve svém zivote, napt. v prozivani chvilek se svymi manzeli. Rovnéz

u sebe pocitovaly narast vetsi trpélivosti a respektu k druhym lidem.

V oblasti pratel o spoustu blizkych ptatel i znamych prisly. AvSak doslo k seznameni
a navazani nové socidlni sité matek se stejnou zkuSenosti. V téchto vztazich ucastnice
nachdzely empatii, pocit soucitu a sounalezitosti. V tomhle ptipad€é bychom mohli fict, ze se
vysledky vyzkumu Kayfitze et al. (2010) ohledné rodinné blizkosti, u€eni prostfednictvim
zkuSenosti a rozsifené socialni sité o druhé lidi se stejnou zkuSenosti, shoduji s naSimi.

V této studii byli zahrnuti i otcové téchto déti, coz v nasem pripadé nebylo.

81



Ve vyzkumu manzelského vztahu byly dvé studie, které dokazovaly, ze se nejvice
matky podili o péci autistického dité€te, coz mélo dopad na vyCerpanost matek a na
manzelsky zivot. Ve studiich od Aylaz et al. (2012) a Busillo-Aguayo (2010) byli
zakomponovéni otcové. ¢imz se tyto studie odlisuji od té naSi. AvSak souvislost mezi
dopadem na manzelsky vztah a primarné poskytovanou péci od matky s ndslednou jeji
unavou jsme v naSem vyzkumu nasli. Pokud zminime okruh , Manzelsky vztah®* —
v podkapitole 8.2.6 nalezneme, ze dochazi k zanedbavani vztahu v dasledku naroc¢né péce o
dité. I naSe iCastnice zastavaji mnohem vétsi podil péce o dité s autismem, coz se projevuje
unavou a vycerpanosti. I kdyz se na péc¢i prevazné podili ucastnice, poskytnuta pomoc od
manzeld se v péi o dit& vyskytuje. Uastnice povazuji své manzele za partaky a jsou velmi

vdécné za jejich pomoc.

Studie od Altiereho a von Klugeho (2009) poukézala na spolecné stmeleni a posileni
vztahu s pfichodem autistického ditéte. Tento jev stmeleni vztahu se v nasem vyzkumu
vyskytl pouze u jediné ucastnice, proto nemuzeme fict, Ze by se nase vysledky shodovaly se

studii Altiere a von Kluge (2009).

9.1 Limity vyzkumu

V nasem vyzkumu jsem narazila na ur€ité limity. Z prvnich limiti mize byt samotny
kvalitativni vyzkum, kde si musime byt védomi urcitého zkresleni — vyzkumnik by mél
efektivné a neustale béhem vyzkumu pracovat se svymi vlastnimi nazory a postoji
k problematice. Dal§im limitem muZe byt samotna zkusenost ucastnic s psychology v ramci
péce o dité. Tato setkani jednozna¢né ovlivni postoj ucastnic. AvSak naSe ucastnice mély
s psychology dobrou zkusenost, coz nemusi byt nutné omezenim, ale limit v rdmci prvniho

kontaktu a urc¢itého zkresleni.

Jednim z vétSich limitd maze byt praveé absence vyzkumu na tohle téma ve statech
stiedni Evropy, coz mize mit znacny vliv na vysledky. Velké mnozstvi vyzkumu pochazelo
ze Spojenych stati americkych ¢i Spojeného kralovstvi, coz pfineslo spoustu zajimavych
informaci. Presto vSak musime brat v potaz to, ze kazda kultura je néim jina a svym
zpusobem specificka. Téz v rozdilnych zemich funguje jina dostupnost a forma péce, coz by

mohlo mit poté souvislost se zminénymi emocemi a pocity frustrace a bezmoci.

Dals$im omezenim naSeho vyzkumu je homogenita vzorku. Domnivam se, ze kdyz
by do naSeho vyzkumu byli zakomponovani i otcové, mohlo by to pfinést zajimavé

a obohacujici vysledky. Nicméné prvotni intence bylo zajistit heterogenitu vzorku. Samotny
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problém bylo ziskavani ucastnika do tohoto typu vyzkumu. Kvili tomu jsme museli snizit
pozadavky, jelikoz se zeny ukazovaly ve vybéru do vyzkumu ochotnéjsi a vice reagovaly na
osloveni. Téz by pravdépodobné bylo vyhodnéjsi zkoumat pouze urcity typ autismu, coz
jsme v nasem vyzkumu nedélali, abychom zachytili problém v celé jeho Sifi bez ohledu na

typ autismu.

9.2 Pfinos vyzkumu

Za nejvétsi prinos této diplomové magisterské prace povazuji pravé onen samotny
vhled do subjektivniho prozivani samotnych rodict o dité€ s autismem. I kdyz jsem se snazila
aktivné hledat vyzkumy na tohle téma, po dikladné resersi jsem nenasla dostatek vyzkuma
v Ceské republice, které by se koncentrovaly na prozivani rodiCovstvi rodi¢d déti
s autismem. To mize otevrit dvere dal§im vyzkumnikiim, kteti by chtéli tohle tematické pole
obohatit ve spojitosti s kvantitativnim vyzkumem, tudiz by se mohly vysledky studie

vztahnout na §irsi populaci.

Bezesporu byl obrovsky ptfinos v osobni roving€. Kazdy rozhovor byl pro mé velmi
dulezity. Po kazdém rozhovoru jsem citila nesmirnou vdécnost k zivotu. Tato diplomova
magisterska prace by mohla byt stejné obohacujici pro ostatni Ctenate, ktefi nemaji moznost
dostat se do kontaktu s nékym, kdo proziva takovou zivotni zkuSenost. Zaroven by to pro

Ctenare mohlo byt pfinosné z hlediska samotnych informaci.

Nas vyzkum se od ostatnich vyzkumua odliSuje pravé samotnym zameéfenim na
subjektivni prozivani rodiCovstvi vzhledem k psychosocialnim dopadiim na populaci rodi¢t

v Ceské republice.

Co se tyCe praktického wvyuziti vyzkumu, tak shledavam tento vyzkum jako
informacni zdroj a obohaceni, jak pro samotné rodice, ktefi si prochazi stejnou zkusenosti,
tak i pro odbornou vefejnost — psychologové, psychiatii aj. Tento vyzkum muze podpofit
odborniky, aby se vénovala vétsi péCe a pozornost samotnym rodi¢im. Muze to byt v ramci
raznych letak(l v ordinacich, kde mohou rodice nalézt informace, doporuceni na rizné
odkazy a literaturu ¢i jiné informace ohledné benefitli, které mohou uplatnit na péci nebo
s odkazanim na rizné neziskové organizace. Vnimam, Ze se v naSem piipadé jednalo
o kvalitativni vyzkum s malym souborem ucastnikt, coz nelze vztahnout na celou populaci,

ale to by nemé¢lo branit tomu, abychom upozornili na dilezitost potieb.
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9.3 Perspektivy dalSiho badani

Perspektivou k dal§imu badani by mohlo byt jiz zmifiované zapojeni otcli od rodin
a zmapovani jejich prozivani dané zkuSenosti. Tim by dané vysledky mohly poslouzit jako
zdroj doplnéni celkového subjektivniho prozivani obou rodict. Zaroven by to byl dalsi

prostiedek k ziskdni novych informaci.

Za dalsi pripadné obohaceni by mohlo byt zapojeni Sir§iho okruhu rodinnych
prislusnika (bratii a sestry samotnych rodict, babicky, dédové aj.). Mohlo by to podat
mnohem hlubsi a SirSi pohled na problematiku. Zaroveni by mohli byt zapojeni samotni
psychologové a psychiatii zabyvajici se problematikou autismu. Zde by mohla byt vyuzita
plnohodnotné zakotvena teorie, ktera nabizi pohledy od vicero subjekti. K detailnéjsimu
pochopeni ve své komplexnosti by mohly byt pravé vypovédi psychiatri a psychologi

plnohodnotnéjsimi vyzkumnymi vysledky nezli subjektivni vyjadieni ucastnic.
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10 Zavér

Diplomova magisterska prace pomoci analyzy osmi rozhovoru zjistovala, jaké
psychosocialni dopady zazivaji ucastnice s détmi s poruchou autistického spektra na
prozivani jejich vlastniho rodiCovstvi. Vyzkumna ¢ést byla tvorena zenami — matkami déti
s diagnézou autismu (rizny typ). Vyzkumny soubor zahrnoval osm zen. Po provedeni

naseho vyzkumu bude tato kapitola slouzit ke shrnuti zjisténi diplomové magisterské prace.

Vysledky tohoto vyzkumu naznacuji, ze pro vSechny ucastnice je vychova ditéte
s autismem narocna, bez ohledu na jeho typ. Nejvyrazng€jsi emoce, které se zde vyskytuji je
hlavné bezmoc a frustrace. NejpodstatnéjSim ukolem hraje predev§im smifeni se
s diagnodzou ditéte, aby mohly tcastnice néjak zacit fungovat. AvSak smifeni se se netyka
pouze diagndzy, ale i vlastnich pociti, které vyznamné ovliviiovaly prozivani role rodice.
Utastnice se sebeobviiiovaly, shledavaly vinika u sebe samotnych a oznalovaly se za

$patnou matku se $patnou vychovou.

Psychosocidlni dopady jsou v zZivotech ucastnic velmi rozmanité. Dominantni
proménou je ztrata puvodniho zivota Gcastnic, kam spada omezeni az absence zajma nebo
zména prace pro potieby ditéte. To vSe melo dopad na psychické a fyzické vyCerpani

ucastnic, které musely pozdéji vyhledat psychologickou pomoc.

Z vyzkumu jasné vyplyvalo, ze dalsi podstatnou zménou v jejich zivotech byla ztrata
dosavadnich pratel, coz vyvolavalo ohromnou litost a smutek, nacez ucCastnice zacaly
vyhledavat socialni sit matek se stejnou zkuSenosti. Z tohoto pratelstvi plynuly razné

benefity jako napf. pochopeni, soucit, empatie a sounalezitost.

Co se tyCe dopadu ze strany vefejnosti na prozivani nepochopenti, i zde se to v naSem
vyzkumu ukazovalo jako zna¢ny faktor. Dité ucCastnic bylo Casto ndlepkovino jako
rozmazlené a nevychované. Ugastnice to pfisuzovaly tomu, Ze autismus neni na prvni pohled
vidét, coz ma dopad na utvareni téchto predsudkii a odsuzovani. Tyto situace uvadély
ucastnice do zna¢ného diskomfortu, cozpak rozvijelo vyhybavé chovani tucastnic
a udrzovani se v , bezpecnych mistech”. Nejtézsi pfijimani nepochopeni ze strany verejnosti
byl pro Gcastnice vysméch od druhych déti. Bylo to pro n€ narocné. Snazily se to vnitiné

ustat a nezasahovat.

Manzelsky vztah ucastnic byl rovnéz zasazen. Nejvétsi podil péce o dité zastavaly

ucastnice, poté uz nezbyval ¢as na samotné manzelské chvile. I pfes znacné zastavani péce
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o dité, ucastnice popisovaly, ze si nedokazou predstavit byt na v§e samotné. Vnimaly a vazily

si kazdé pomoci ze strany svych manzelt. Nazyvaly je svymi , partaky”.
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11 Souhrn

Diplomova magisterska prace je rozdélena na teoretickou a empirickou Cast.
Teoretickou ¢ast tvori pét kapitol. V prvni kapitole se vénujeme historii autismu — jak diive
byl autismus vykladan a vniman vetejnosti, jelikoz se pojimani autismu a jeho nazory na
pavod rychle ménily, napi. V dobé Hippokrata byly autistické déti povazovany za svaté,
naopak ve stfedoveéku byly tyto déti pokladany za posedlé d’ablem (Thorova, 2016). Taktéz
se tato kapitola zaméfuje na vysvétleni vyznamu poruch autistického spektra a popisu
zakladnich charakteristickych ryst autismu, jelikoz poruchy autistického spektra je
rozmanita problematika a jedinci se od sebe navzajem odlisuji, avSak tato porucha sdili
zékladni charakteristické rysy (Krejéifova & Ri¢an, 2006). Zaroveii je zde zminéna etiologie

i v ramci fenoménu $ir§iho autistického fenotypu.

V druhé kapitole se snazime popsat jednotlivé typy poruch autistického spektra
a srovnat je podle riznych diagnostickych manuali — dle MKN-10, MKN-11 a DSM-V.
Diagnostika Mezindrodni klasifikace nemoci, 10. revize fadi autismus pod poruchy
psychického vyvoje, konkrétnéji pod ,Pervazivni vyvojové poruchy* s oznacenim F84.
Diagnosticky a statisticky manudl (DSM-5) poruchy autistického spektra tadi pod
neurovyvojové poruchy s ozna¢enim 299.00 (Hnilicova & Ostatnikovd, 2018; Raboch et al.,
2015; Thorov4, 2022). Mezinarodni klasifikace nemoci, 11. revize znaci vSechny diagnozy
pod jednotnou diagnozu a to ,,Poruchy autistického spektra™ pod kodem 6.A02 (Thorova,
2022). Tato kapitola rovné€z pojedndvd o diagnostice poruch autistického spektra.
Diagnostika je v brzkém veku, konkrétn€ batolecim a kojeneckém, velmi narocna. V tomhle
veku jesté nelze jasné stanovit diagndzu, ale je mozné vyslovit podezieni. Nejdulezitéjsi je
vyloucit, ze se nejedna o smyslovou poruchu. Kolem ¢tvrtého a patého roku zivota ditéte by

meéla byt stanovena diagnoza (Svoboda et al., 2021).

Tteti kapitola nabizi moznosti farmakologické 1écby a terapeutické metody u déti
s autismem. Tyto prostfedky pomahaji, jak samotnému jedinci s diagnézou autismu
zkvalitnit zivot, tak samotnym rodicim. Samoziejme nedochazi k plnému vyléceni, jelikoz
je autismus neurovyvojové onemocnéni. Farmakologicka 1écba by méla byt vzdy soucasti
1é¢by, 1 kdyz neni stoprocentné ucinna pii vSech hlavnich symptomech (Goel et al., 2018).
Ohledné terapeutickych metod se ukazaly nejucinnéj§i ABA, sekvencni ordlni senzorika,

KBT (Zhu & Dalby-Payne, 2019).
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Predposledni kapitola se zabyva vymezenim pojmu rodina. Nalezneme zde rizné
vyzkumy v oblasti partnerstvi, prozivani rodiCovstvi u rodin s ditétem s poruchou
autistického spektra a taktéz nahled vefejnosti na tuto problematiku. Johnson (2013) zminil,
Ze jsou otcove do téchto typt vyzkumu obecné€ zapojovani mnohem méné nez matky, proto
zde mize vyvstavat otazka, zda jsou vysledky z téchto studii viibec spolehlivé. Podobné na
to upozornili Karst a Van Hecke (2012), ktefi zmifiuji, Ze matky v porovndni s otci zastavaji
mnohem vétsi podil poskytované péce autistickému ditéti, coz se pak odrazi i ve studiich.
Tyto vyzkumy ukazuji, ze u matek déti s PAS se vyskytuje mnohem vyssi podil stresu,

uzkosti a deprese.

Posledni patd kapitola je vénovana zahranicnim a Ceskym vyzkumim, které se

podobaji svym tématem nasemu vyzkumu z diplomové magisterské prace.

V empirické Casti predstavuji vyzkum, ktery mél za cil zjistit jaké psychosocialni
dopady majici dopad na prozivani rodicovstvi u rodicu déti s poruchou autistického spektra,
dle jejich subjektivniho vyjadieni a pohledu. Do vyzkumu se zapojilo celkem osm ucastnic.
Tyto ucastnice byly vybrany metodou prostého (zamérného) vybéru a metodou sn¢hové
koule. Rozhovory s ti¢astnicemi probehly jak online formou (sedm ucastnic), tak osobnim
setkanim (jedna ucastnice). Pfed samotnym zapocCetim vyzkumu byla nejdiive provedena
reflexe vyzkumnice na danou problematiku. Byl zvolen kvalitativni pfistup. K realizaci
vyzkumu byl vybrdn polostrukturovany rozhovor vzhledem k jeho flexibilité. Po kazdém
rozhovoru a ziskani dat na diktafon dochdzelo k transkripci dat. Veskera data a informace,
které by mohly potencionalné odkryt anonymitu ucastnice, byla pozménéna. Prepsané
rozhovory byly opakované procCitany. Metoda k analyze dat byla zvolena IPA -
interpretativni fenomenologicka analyza, jelikoz hlavnim cilem vyzkumu bylo porozuméni
individualniho prozivani kazdého rodi¢e. Diky analyze dat, jsme mohli nasledovné

zodpoveédét vyzkumné otazky:

1) Jak rodice subjektivné proZivaji, na zakladné své zkuSenosti s ditétem s PAS, své
rodicovstvi?

2) Jaké psychosocidlni dopady pecovatelé déti s PAS zazZivaji

3) Za jakych okolnosti pocituji pecovatelé, zZe dochazi k nepochopeni ze strany
verejnosti?

4) Jaky dopad méla péce o dité s PAS partnerské/manzelské souZiti?
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Podafrilo se nam zjistit, ze vychova autistického ditéte, nehledné na jeho typ, se
ukazuje jako velmi narocnd a vyCerpavajici. Nejvyraznéjsi pocity spojené s vychovou
a prozivanim vlastniho rodiCovstvi jsou hlavné frustrace a bezmoc. Hlavni a vyznamnou
tlohu hralo piedevsim smifeni se s diagnozou ditéte. Ugastnice si po pridéleni diagnozy
u svého ditéte uvédomovaly, ze jejich budoucnost je neurcita a nejasnd. Smifeni se nebylo
dulezité pouze v pripadé diagnézy ditéte, ale i ve vlastnich pocitech, jakozto rodice.
Utastnice se totiz Gasto sebeobvitiovaly a shledavaly vinika u sebe samych. PovaZovaly se

za Spatné matky, anebo ze nezvladaly vychovu, i kdyz tomu tak nebylo.

Snazili jsme se zjistit za jakych okolnosti peCovatelé pocituji nepochopeni ze strany
vetejnosti. Okolnosti, v kterych dochdzi k subjektivnimu prozivani nepochopeni, jsou pro
ucastnice Casté pohledy a poseptavani lidi v momenté, kdyz jejich dité zacne kiicet, mlatit
s sebou o zem aj. Tyto neptijemné prozité udalosti mély za nasledek, ze se uiCastnice snazily
takovym mistim vyhybat. Tim se rozvijelo vyhybavé chovani. Mélo to dopad na omezeni

spoleCenského zivota a setrvani v prozivaném , bezpeci®, a to nejCastéji v okoli domova.

Taktéz se ukazalo, Ze vSechny ucastnice ztratily jejich pavodni Zivot. VSe musely
podridit potfebam ditéte. Takové prizpusobovani se mélo dopad na psychické i fyzické
vyCerpani Ucastnic. Z rozhovorii zna¢né vyplyvala nutnost psychologické podpory pro
samotné ucastnice, kterou si vyhledaly. Péci psychologt hodnotily velmi kladn€. VSechny

ucastnice pocitily nejvyraznéjsi psychosocialni dopad na jejich pratelské a rodinné vztahy.

Z vyzkumu vySlo, ze dopad na manzelsky vztah ucastnic byl zna¢ny. Kvili naro¢né
péci o dit€ s autismem se manzelské chvilky omezily na minimum. Ucastnice opakované
uvadely, ze jejich manzelstvi je sménny provoz, coz poté uplné nedovoluje byt delsi chvili

se svym protejskem.

Jednim z vétSich limitd maze byt praveé absence vyzkumu na tohle téma ve statech
stiedni Evropy, coz miize mit znacny vliv na vysledky. Velké mnozstvi vyzkumu pochazelo
ze Spojenych stati americkych ¢i Spojeného kralovstvi, coz pfineslo spoustu zajimavych
informaci, presto vS§ak musime brat v potaz to, ze kazda kultura je né¢im jina a svym
zpusobem specificka. V rozdilnych zemich funguje jina dostupnost a forma péce, coz by

mohlo mit poté souvislost se zminénymi emocemi frustrace a bezmoci.

Za nejvétsi prinos této diplomové magisterské prace povazuji pravé onen samotny
vhled do subjektivniho prozivani samotnych rodi¢u ditéte s autismem. Snazila jsem se

aktivné hledat vyzkumy na tohle téma. Po dikladné resersi se ukazalo, ze neni dostatek
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vyzkumu v Ceské republice, které by se koncentrovaly na prozivani rodi¢ovstvi rodict déti
s autismem, coz by mohlo otevfit dvere dalSim vyzkumnikiim, ktefi by chtéli tohle tematické
pole obohatit ve spojitosti s kvantitativnim vyzkumem. Nasledné by se vysledky studie

mohly vztdhnout na §irsi populaci.
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Priloha ¢.1: Abstrakt v ceském jazyce
ABSTRAKT DIPLOMOVE MAGISTERSKE PRACE

Nazev prace: Psychosocialni dopady rodica déti s poruchou autistického spektra na

subjektivni prozivani vlastniho rodi¢ovstvi.

Autor prace: Bc. Antonie Kosinova

Vedouci price: PhDr. Veronika Smahajova, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 107; 179 804

Pocet priloh: 6

Pocet tituli pouzité literatury: 153

Abstrakt (800-1200):

Diplomova prace se zaméfuje na to, jak ovliviiuji psychosocialni dopady rodice déti
s poruchou autistického spektra na jejich vlastni prozivani rodiCovstvi. V teoretické Casti
nalezneme témata jako historické pojeti slova autismu, etiologii, srovnani diagnostickych
manuald, popis jednotlivych typa poruch autistického spektra, diagnostiku spolu s raznymi
farmakologickymi a nefarmakologickymi formy pomoci. Taktéz je zde predstaveno nékolik
podobnych vyzkumii na problematiku prozivani a psychosocialnich dopadd rodic¢u déti
s autismem. Vyzkum je slozen z osmi rozhovort s matkami, které maji dit€ s poruchou
autistického spektra. Vybér ucastnic byl realizovan prostym zamérnym vybérem a metodou
snéhové koule. Hlavnim cilem bylo porozumeéni a vyliceni jedine¢né zkusSenosti ucastnic po
zitém prozitku vzhledem k péci téchto déti. Ke zpracovani ziskanych dat byla pouzita
kvalitativni metoda, konkrétné€ interpretativni fenomenologicka analyza (IPA). Vysledky
z vyzkumu nam poskytuji vhled na to, jaké psychosocialni dopady jsou klicové a co rodice

zazivaji v souvislosti s tim, jaky to ma vliv na jejich prozivani rodicovské role.

Kli¢ova slova: dité s poruchou autistického spektra, psychosocialni dopady, rodice,

prozivani
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ABSTRACT OF THESIS

Title: The Psychosocial Impact of Parents of Children with Autism Spectrum Disorder on

the Experience of Their Own Parenting.

Author: Bc. Antonie Kosinova

Supervisor: PhDr. Veronika Smahajova, Ph.D.
Number of pages and characters: 107; 179 804
Number of appendices: 6

Number of references: 153

Abstract (800-1200):

This thesis focuses on how the psychosocial impact of parents of children with autism
spectrum disorder affects their own experience of parenting. In the theoretical part we find
topics such as the historical concept of the word autism, etiology, comparison of diagnostic
manuals, description of different types of autism spectrum disorders, diagnosis along with
different pharmacological and non-pharmacological forms of help. Also there are presented
several similar studies on the lived experiences and psychosocial impact of parents of
children with autism. The research consists of eight interviews with mothers who have a
child with autism spectrum disorder. The selection of participants was done by simple
purposive sampling and snowball sampling method. The main aim was to understand and
portray the participants' unique lived experience in relation to caring for these children. A
qualitative method, specifically interpretive phenomenological analysis (IPA), was used to
process the data. The findings from the research provide insight into the crucial psychosocial
impacts and what parents experience in relation to how this impacts their experience of the

parenting role.

Key words: child with autism spectrum disorder, psychosocial impact, parents,

experiencing



Pfiloha ¢. 3: Otazky k rozhovorum

1.

Jak prozivate své rodicovstvi s ditétem s PAS?
» Jaké to pro Vs je?

Jaké byly Vase predstavy o matefstvi, nez jste se stala matkou?

Bylo rodi¢ovstvi planované?
Co Vas rodicovstvi s Vasim ditétem naucilo?

V Cem si myslite, ze je rodiCovstvi s ditétem s PAS jiné?
Jak vnimate vztah se svym ditétem?

Jak vnimate svoji komunikaci se svym ditétem?
» A jak/v cem se komunikace lisi?
» Jak ta komunikace ,,vypada?

Co se u vas zménilo od doby, co mate své dité, po télesné, socialni a psychické
strance?
Jak se zménil Vas okruh pratel béhem rodi¢ovstvi s ditétem PAS?

» doslo u Vas k sezndmeni s maminkami, co maji stejnou zkusenost s détmi
s pas?
» Pokud ano: Jaky je mezi Vdami vztah?

> Co pro Vas takové pratelstvi znamend? (Cim je pro Vas diilezité?)

10. Jak vnimate spoluprici s riznymi odborniky, které navstévujete?

» Kiteré odborniky navstévujete?
» Jak casto navstévujete tyto odborniky?
» Jak dlouho uz navstévujete tyto odborniky?

11. Jaké nedostatky v odborné pomoci déti s PAS vnimate?

» Co v ramci odborné péce postraddte? Co by Vam pomohlo v péci o Vase
dite?

12. Jak se zménil Vas spoleCensky zivot?

13. Jaké situace jsou pro Vas ve spoleCnosti neptijemné?

> Vybavujete si néjakou situaci, ktera vam byla opravdu neprijemna? (Miizete
mi ji popsat?)
» Jak se s nimi vyrovndvdte v ten dany moment?



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Co je pro Vas v ramci péce o dit€ s PAS, v souvislosti s vetfejnosti, nejtézsi?

Kde (a v jakych situacich) se necitite ve spolecnosti bezpecné?
Co byste si prala, aby bylo ve spole¢nosti jinak?
Jak si myslite, ze vefejnost nahlizi na poruchy autistického spektra?
Jak pfijali diagnozu Vaseho ditéte ostatni ¢lenové rodiny?
» Pratelé?
Jaky byl Vas vztah pfed narozenim ditéte?

Jak byste ohodnotila Va§ aktualni vztah s manzelem?

Jak se zménilo Vase manzelské souziti po narozeni Vaseho ditéte?

Co je pro Vas vztah, v souvislosti s vychovou, momentalné nejnarocnéjsi?

Co Vam pomaha udrzovat si Vas spole¢ny vztah?
» Naopak co Vas vztah zhorsuje?

Jaké jsou Vase moznosti traveni volného ¢asu s manzelem?
Jak Vam manzel ve vychové pomah4a?

» jak je pro Vas tato pomoc dileZita?
» Pokud ne: Jak byste si prala, aby Vam partner pomdhal?



Priloha ¢. 4: Informovany souhlas
Prohléaseni ucastnika vyzkumu:
Prohlasuji, Ze jsem byl/a sezndmen/a s cili a podminkami ti¢asti na vyzkumu

,,PSYCHOSOCIALNI DOPADY RODICU DETi S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA NA SUBJEKTIVNI PROZIVANI VLASTNIHO
RODICOVSTVI

a ze se jej chci dobrovolné zucastnit.

Rozhovor bude nahravdn. Pofizeny audiozaznam bude po piepisu rozhovoru
vymazan. Se ziskanymi daty bude zachdzeno v souladu: se Zakonem o ochrané osobnich

udajii ¢. 101/2000 Sb. V kone¢né praci bude Vase identita skryta pod jinym jménem.
Z vyzkumu muzete odstoupit do sedmi dnti od poskytnuti rozhovoru

Dne: .oooveeiieeeeee e Jméno a pfijment: ...

Podpis ucastnika: ............................... Podpis vyzkumnika: ..................



Priloha ¢. 5: Stru¢na ukazka rozhovoru s ucastnici
Jak prozivate své rodic¢ovstvi s ditétem s PAS?

,,Musim Fict, Ze ¢im je syn starsi, tak se ndm lépe spolu funguje, lépe se nam spolu navazuje
vztah a je to mnohem lepsi, nez kdyz mél 2 roky a byl to nerizend strela a nekomunikoval,
ale zase co se tyce toho, Ze bude mit 9 let a uz piisobi jako velkej chlap, tak co tyce navstév

vvvvvv

2 az 3leté dité. Na okoli je to horsi, ale u nds doma, kde jsme spolu, tak fungujeme mnohem

¢

lépe. ¢
Jaké byly Vase predstavy o materstvi, nez jste se stala matkou?

,,Jd mdm starStho syna, ktery je zdravy, a jd jsem s tim druhym otéhotnéla, kdyz tomu
starSimu byl jeden rok. TakzZe ja jsem uz néjaké predstavy o materstvi méla. Prvni syn byl to
idedlni miminko — spici, hodny, Sikovny, v roce jiz Fikal néjaké slova. Takze moje predstava
byla, Ze s tim druhym to bude wuplné stejné, ale opak byl pravdou. Syn, kdyz se narodil, byl
Jiz drazdivé miminko, hodné plakal, spici problémy, zazivaci problémy.. a poradd jsme néco
resili, takZe ten prvni rok Zivota byl s nim hodné na houpacce, troSicku opozdéné motoricky,
pordd jsme néco resili ... apakv roce se jevil, Ze vSe dohnal, obchdzel nabytek atd. Ja nevim,
zda je to diilezitd informace, ale den pred jeho rokem dostal vakcinu a po ni prestal chodit...
byl jak hadrovd panenka, dostal jako reakci cerny kasel... bylo to ndrocny, a pak jak jsme
si prosli timto zdravotnim stavem, tak jsme zacali vidét ty odlisnosti. Nejvice jsem si toho
zacala vSimat v roce a piil, ale tohle byl prvoini zlom. Znovu zacal chodit asi aZ v 16mésici.
Pomérné brzy jsme se i dostali k vyborné psycholozZce a logopedce. TakzZe v jeho 2 letech
Jjsme nastoupili a pomérné brzy jsme zacali néco resit. Tézky to bylo v tom, Ze ten starsi syn
Jje od mladsiho pouze starsi jen 20 mésicu tak mladsi potreboval plnou péci a museli jsme se

mu vénovat, takze... pomérné tézké obdobi.
Bylo rodicovstvi planované?

,Ano, bylo. Ja chtéla mit kluky dva roky od sebe. A prvni téhotenstvi se ndm hned nedarilo

¢

idedlne. *
Co Vas rodicovstvi s .... naucilo?

,, Velké pokory. Nam se celkové uplné zménil Zivot. Jd se naucila pribrzdit. Vice se navnimat
na lidi, vidycky jsem méla hodné empatie, ale s.... ji mdm o to vice. Strasné mi to dalo, ale

i negativnich véci, jak jsem méla pocit, Ze mdm spoustu kamaradii kolem sebe, tak od té



doby, co mdme .....tak se ndm zuZilo okoli. Ve smyslu navstévovani,.. nékteré lidi jsem i uplné
vyskrtla ze svého Zivota. Sli jsme tiplné jinym smérem. Nechci, aby to vyznélo, Ze jsme rodice,
co berou, Ze autismus je dar. Takhle to nebereme ani jeden. Nemyslime si, Ze je to dar ani,
Ze to mélo prijit, aby nds to zasdhlo, ale myslim si, Ze nas to hodné posunulo ve vhimdni
i naseho vztahu. Jsme s manzelem 23 let a moznd bychom drive spolu uz nebyli, kdyby
neprisly tyto strasti. Ovlivnilo nds to pozitivné, ale i negativné. VZdycky se budeme ptat, proc¢
zrovna my a vidy se budeme ptdt, jaké by to bylo, kdybychom i to druhé dit¢ méli zdravé.
Najednou nejedete tak na vykon, musite pribrzdit. To pochopenik..... je i vétSi nez u zdravého
syna... se musel hodné brzo i osamostatnit...I ho to hodné zasahlo a poznamenalo. Asi jsem

ho pripravila o kus détstvi.
V cem si myslite, Ze je rodicovstvi s ditétem s PAS jiné?

., Je to jiné v tom, Ze to dité se Vam neposouva umérné véku. S tim ditétem s PAS nevite, kdy
to prijde a jestli vithec. Takze i u néj jako u 9letého se snazime nemyslet, jak to bude vypadat,
az bude mit 20, nebo 30 let. Jakym zpiisobem bude fungovat? Snazime se s nim samoziejmé
pracovat, drive treba neposlechl na zavoldni, prosté bézel si po svém. Ted uz tyto ndvyky
md. V tomhle pordd pracujeme, ale neni tam to, ,,jo, az budu mit 10leté dité, tak ho budeme
nechdvat doma a pojedeme si s manzelem do kina “. Nevite, zda to bude lepsi..horsi, nemdte
tu vidinu. Pordd reSite néjaky systém — bude moct jit do Skoly, do jaké Skolky, miize tam jit
s plenkama, nebo ne... porad jsou zde obavy, co bude... A taky u zdravého ditéte nemdte tak
financni ndklady, my mu platime terapie, které jsou velmi drahé a zasahuji do naseho
financniho rozpoctu, tohle treba neresite u zdravého ditéte. 17eba pro predstavu, nds syn....
je v ABA programu a dvakrat tydné dvé hodiny v ABA programu a stoji nds to 18-19 tisic

mesicneé.

Co se u vas zménilo od doby, co mate.... po télesné, socialni a psychické strance?
,,Na zacatku to byly hodné deprese, proto ze zacatku z moji strany tam bylo uzavrieni se do
sebe a prijimala jsem mezi sebe jen lidi, kteri méli pochopeni. Mné se i obcas stalo, Ze mi
nékdo rekl ,,ale ty to mas dobry * Ze jsou na tom lidé hire ... Tohle jsem nepotiebovala slySet,
ani jsem nepotiebovala slySet litost, ta mi taky hodné vadila. Nejlepsi pro mé bylo, kdyz
kamaradka to brala prosté, Ze pokracujeme ddl, ve stejnym duchu, ve stejnym stylu.
Vyslechla mé, kdyz jsem potiebovala, ale ani mi neddvala néjakou zpétnou vazbu, zZe by mé

vvvvvv

s kamarddama na chalupy, tam pro mé bylo hodné diileZity to, jak se divali ostatni na....



Tam zuistali jen kamaradi, Ze ho brali normdlné mezi sebe, Ze to neposuzovali, ale byli tam
i taci ,,jeZisi marja, jak tohle miiZete zvladat, jak s timhle miZete kazdy den Zit. “ To zas bylo,
Ze tyto jsme odkldnéli na druhou kolej. Nejhorsi bylo od babicek poslouchat ,,ale to bude
dobry, on z toho vyroste. “ Bylo to vycerpdvajici nékomu néco vysvétlovat, co a jak...Ale

nejhorsi bylo o tom zacit fakt mluvit. Jit prosté s pravdou ven. “



Priloha ¢. 6: Letacek doporuceni

MO A L% ‘

yot

Nebojte si fict svému partnerovi / manzelovi s vychovou a

péci o pomoc.
Vyhledejte podpiirné skupiny nebo organizace
Obklopte se lidmi, které Vim ddvaji podporu

Vyhledejte pro sebe psychoterapeuta
Najdéte si chvilku sama pro sebe
Bud'te informované o vyuziti benefitii v ramci své
zdravotni pojistovny







