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UVvOD

Tato prace je zaméfena na kvalitu Zivota rodi¢i pecujicich o dité s autismem. Cilem
prace je tedy zjistit, jaka je kvalita Zivota u téchto rodi¢t a zda se 1i8i oproti rodi¢tim, kteii
pecuji o zdravé dité. Pti zjiSténi rozdill v kvalité Zivota a mife vnimaného stresu mezi t€émito
rodi¢i mizeme posoudit, zda ma diagnéza autismu u ditéte dopad na zivot rodict. Zjisténi
kvality zivota a pfiblizeni zmén v kvalité Zivota v jednotlivych oblastech by mohlo pfinést
informace, jaky ma diagn6za dopad na pecovatele. Blizsi prozkoumani kvality zivota rodict,
kteti maji dit€ s autismem, mize také prispét k lepSimu zhodnoceni sluzeb, které by mohly

byt témto rodinam poskytnuty, a tedy zlepsit celkovou podporu sméfovanou témto rodinam.

Déti s autismem maji problémy v socialni interakci, komunikaci a problémy se
stereotypnim chovanim (Thorova, 2007). Zivot rodiny se pak miize otadet pravé kolem ditéte
s autismem a interakce v rodin¢ se méni tak, aby to vyhovovalo pravé potiebam tohoto
ditéte. Péce o dité s autismem rtiznymi zpisoby ovliviiuje kvalitu Zivota rodict. Péce s sebou
ptinasi velkou fyzickou a psychickou zatéz pro rodice, a to mé dopad na celkové psychické

1 fyzické zdravi pecujicich osob a celkovou kvalitu zivota.

Vzhledem k tomu, ze stres je jeden z faktord, ktery ma vztah s kvalitou Zivota
u rodi¢u pecujicich o dité s autismem (Dardas & Ahmad, 2014b), tak je zde ur¢ita pozornost

vénovana i mife vnimaného stresu a jeho vztahu s kvalitou zivota.

Pfi zkoumani kvality Zivota a miry vnimaného stresu je Vtéto praci pozornost
zaméfena i na zeny, které jsou samozivitelkami a pecuji o dit€ s autismem. Tyto Zeny jsou
kviili své situaci vice ohroZeny snizenou kvalitou zivota a vétsi mirou stresu. Je tedy vhodné
se zaméfit 1 na tyto Zeny pii planovani sluzeb zaméfené na rodice pecujicich o dité

S autismem.

Tuto problematiku jsem si vybrala z toho divodu, ze jsem se osobné setkavala
S témito rodinami v Rodinném Integracnim Centru a bliZze jsem se tak mohla sezndmit
s jejich osobnimi ptib&éhy a problémy, které souvisely s péc¢i o dité s poruchou autistického
spektra. Diky osobni znamosti se socialnimi pracovniky Rodinného Integrac¢niho Centra
s pobockou v Lanskrouné, jsem méla moznost kontaktovat respondenty pro vyzkum, ktery
se Vv této praci realizoval. Rodice tak byli o vyzkumu informovani pfedem a byli ochotni se
do vyzkumu zapojit. Pracovnici centra také vyjadfili zdjem o vysledky této studie, aby mohli

pfipadné zhodnotit sluzby poskytované t€émto rodinam.
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1 Kyvalita zivota

Tato kapitola je zaméfend na pfiblizeni pojmu kvalita zivota, jsou zde popsany
faktory, které kvalitu zivota ovlivituji a metody, kterymi lze kvalitu zivota zjistovat. Také
jsou zde podrobnéji rozebrany domény, které méii dotazniky WHOQOL a konkrétné je zde
blize popsan i dotaznik WHOQOL-BREF, ktery je pouzit v praktické ¢asti.

Kvalitou zivota se zabyvali jiz starovéci filozofové, kterymi byl naptiklad Sokrates
a Aristoteles (Rehulka & Rehulkova, 2006). V dnesni dobé je kvalita Zivota stale Cast&ji
probiranym konceptem. A to nejen v psychologii, ale také v souvislosti s ekonomickym
rozvojem, v Iékafstvi a v sociologii. Existuje mnoho definic i pohledl na to, co je kvalita

zivota. Existuje i fada metod, kterymi se méeti subjektivni a objektivni kvalita zivota.

Zjisténim kvality Zivota u jedincli ndm umoziuje posoudit pozitivni i negativni
adaptaci daného jedince v né€kolika oblastech fungovani. Mezi tyto oblasti patii fyzické
zdravi, psychicky stav, socialni vztahy, finan¢ni situace, duchovni oblast a kulturni oblast.
(Vasilopoulou & Nisbet 2016). Kvalita zivota se tedy povazuje za pozitivni ukazatel
celkového stavu jedince, ktery také umoZiiuje hodnotit komplexné zaméfené zdravotni

a psychosocialni intervence (Dragomirecka & Skoda, 1997a).

1.1 Definice a pojeti kvality Zivota

Kvalita Zivota je multidimenzionalni konstrukt, je vysledkem interakce mnoha
riznych  faktori  ekonomickych,  socidlnich,  psychologickych,  zdravotnich

a enviromentalnich podminek (Payne, 2005).

Kvalitu zivota mizou tvofit takové terminy jako $tésti, well-being, mira objektivniho
fungovani, sebe-aktualizace, zadostiucinéni, vyrovnanost, rovnovaha, naplnéni, dobry zivot,
zaujeti, smysluplna existence (Rapley, 2003). V psychologii se nejvice pojmu kvality zivota

blizi well-being, Stésti a zivotni spokojenost.

Konstrukt kvality Zzivota pfedstavuje jedno z komplexnich, vicerozmérnych
vystupnich opatteni, které je zalozeno na subjektivnim vnimani jedince ohledné nékolika
aspektl Zivotnich zkuSenosti (WHO, 1996). Integrovana definice kvality Zivota zahrnuje

fyzické zdravi jednotlivce, psychicky stav, socidlni vztahy, finan¢ni pohodu, duchovni



a kulturni viru a jejich interakce s charakteristickymi rysy prostiedi (Dardas & Ahmed,

2014c).

Kvalita Zivota byva ¢asto definovana ve spojitosti s medicinskym piistupem, a tedy
S pojetim zdravi a nemoci. Do medicinského pojeti spada definice Svétové zdravotnické
organizace (WHO, 1996), ktera kvalitu zivota chape jako to, “jak clovék vnima své postaveni
v zivoté v kontextu kultury a hodnotovych systémii, Ve Kterych Zije, a ve vztahu ke svym ciliim,
ocekavanim, zZivotnimu stylu a zajmum® (WHO, 1996, 5). Jedna se o Siroky koncept
zahrnujici fyzické zdravi ¢loveéka, psychicky stav, uroven nezavislosti, socialni vztahy,
osobni pfesvédceni a jejich vztah k hlavnim rysim prostfedi. WHO (1996) tedy definuje
kvalitu zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v zivoté v kontextu své kultury
a hodnotového systému ve vztahu Kk jeho cilim, normam, obavam a o¢ekavanim. V této praci

je vychazeno z definice pojmu kvality Zivota podle svétové zdravotnické organizace.

Kuhlthau et al. (2014) ve své praci také popisuji kvalitu Zivota souvisejici se zdravim.
Pisou, Ze specifickou podmnozinou kvality zivota je kvalita zivota souvisejici se zdravim
anemoci, tedy HRQoL (Healt Related Quality of Life). Jde o komplexni koncept
zdravotnich vysledkut, které zahrnuji rizné dimenze zdravi a fungovani, které prispivaji
k celkové pohod¢ a kvalité Zivota jednotlivce. Kromé hodnoceni fyzické a psychické pohody
méti nékolik dalsich dulezitych slozek zdravi, jako je role a socidlni fungovani. HRQoL se
odliSuje od mnoha dalSich zdravotnich vysledki diky své vicerozmérné povaze a zaméfeni
na zachyceni subjektivnich zkuSenosti se zdravim. HRQoL klade dliraz na vnimani jeho
fungovani a pohody jednotlivcem spiSe nez na zaméfeni na objektivni métfeni zdravi

(Kuhlthau et al., 2014).

Kvalita Zivota souvisejici se zdravim je tedy komplexni pfistup k méteni zdravotnich
vysledkt, ktery hodnoti psychosocialni, emo¢ni a fyzickou pohodu jednotlivce (Fayers
& Machin, 2007). HRQoL je subjektivni pojem, ktery zdlraznuje $tésti a celkovou pohodu,
protoZe se tyka dané nemoci. Hodnoceni HRQoL je vhodné pro takové podminky, které mayji

vicerozmérny dopad, jako jsou pravé poruchy autistického spektra (Kuhlthau et al., 2010).
Rehulka a Rehulkova (2006) udavaji, 7 HRQol m4 tii rozméry a témi jsou:

e subjektivni pocit pohody,
e schopnost fungovat v kazdodennim zivoté, peCovat o sebe a zastavat socialni role,

e vn¢jsi zdroje materialni povahy a socialni oporu.



V Ceském prostfedi se tématem (subjektivni) kvality Zivota dlouhodobé zabyvaly
pfedevsim vyzkumy nemoci a zdravi. Od osmdesatych let se vyzkumiim vénovali pfevazné
v prazském Psychiatrickém Centru (Dragomirecka & Skoda, 1997a, 1997b; Dragomirecka,
2006; Dragomirecka & Bartonova, 2006; Goppoldova, Dragomirecka, Motlova L, & Hajek,
2005). Kvalitou Zivota se také zabyva J. Kiivohlavy, ktery se touto problematikou zabyva
uz od 80. let 20. stoleti (Dolezalova, 2003). V poslednich letech se konalo i nékolik
konferenci, které kvalitu zivota pojmuly jako psychologickou pohodu, ekonomickou

a socialni deprivaci nebo jako dopad spolecenskych zmén (Hnilicova, 2004).

1.2 Faktory kvality Zivota

Faktory, které ptispivaji ke kvalité zivota, se daji rozdé¢lit na subjektivni a objektivni.

Existuji faktory, které kvalitu Zivota snizuji a které kvalitu Zivota zlepSuji.

eV ramci objektivniho piistupu pojeti kvality zivota sem spadaji faktory ekonomické,
zdravotni, socidlni, materidlni a enviromentalni podminky. Ddle sem patii také
socialni status a fyzické zdravi.

e Subjektivni pojeti kvality Zivota zahrnuje faktory, jako celkovou spokojenost ¢lovéka
se svym Zivotem vychazejici z kognitivniho hodnoceni a emoéniho prozivani, a to ke
vztahu K jeho osobnim cilim, ofekavanim, zajmam, hodnotam a Zivotnimu stylu

(Hnilicova, 2004; Hnilicova & Bencko, 2005).

Cummins (2000) uvadi, ze objektivni a subjektivni faktory kvality zivota nemuseji
byt casto v souladu. Pfi zjiStovani kvality Zivota se klade diraz pravé na subjektivni
zhodnoceni kvality zivota danym jedincem. Nelze tedy vychéazet jen z objektivnich hledisek,

ale musi se zahrnout i subjektivni vnimani kvality Zivota jedinci.

Mare$ a MareSova (2004) zdaraziiuji, ze kvalita zivota je komplexnéjsi kategorii
a spole¢né se Zivotni spokojenosti, pohodou a stavem zdravi obsahuje také dalsi slozky jako
tteba uroven nezavislosti na okoli, socidlni vztahy, piesvédceni i1 viru. Zduraznuji také, ze
kvalita Zivota je multidimenziondlni a komplexni koncept. Zdlraznuji tak dileZitost
subjektivniho hodnoceni faktori, a to sohledem na kulturni prostfedi, socialni

a enviromentalni kontext.



1.3 Moznosti méreni kvality Zivota

Tato kapitola se vénuje ur¢itym moznostem, jak kvalitu Zivota méfit. Kvalita zivota
muze byt zjiStovana prostiednictvim druhych osob, subjektivnim vnimanim dané osoby
a také mtize byt méfena prostfednictvim urcitych aspektl. Je potieba mit na paméti, ze
kvalita zivota je multidimenziondlni konstrukt a nelze ji méfit ptimo, jde tedy o méfeni
nepiime.

Ptesné a spolehlivé méteni kvality Zivota, na kterém by se shodli odbornici tedy
neexistuje, a to vzhledem k tomu, Ze kvalita Zivota v sob& obsahuje relativné samostatné

slozky a témi jsou objektivni a subjektivni kvalita zivota (Kovag, 2004).

Kvalita Zivota miize byt métena dle tfech perspektiv. Prvni oblastni je objektivni
meéfeni socidlnich ukazatel (bezpeci, vzdélani, stabilita v rodin€). Druhou perspektivou je
subjektivni odhad celkové spokojenosti s zivotem. Tteti perspektivou, Vv ramci, které lze
meéfit kvalitu Zivota, je subjektivni odhad spokojenosti s jednotlivymi zivotnimi oblastmi

(Dragomirecka & Bartonova, 2006).

Ptehled oblasti, ve kterych se daji uplatnit informace ziskané z méteni kvality Zivota,
jsou Klinicka praxe, popula¢ni studie, hodnoceni vyzkumnych studii a zdravotni péce,
Klinické pokusy a pii hodnoceni finan¢ni nakladnosti a efektivity 1é¢by a uréovani priorit pii

rozdélovéni zdrojti (Maly, 2000).

1.3.1 Instrumenty kvality Zivota

Nejcasteji se pro méteni kvality Zivota vyuZiva dotazniki a strukturovanych rozhovort
(Dragomirecka & Bartoniova, 2006). Kiivohlavy (2009) uvadi tii kategorie podle kterych se

metody k méteni kvality zivota tiidi.

e  Objektivni metody, kde tuto kvalitu hodnoti druhd osoba (napt. Quality of Life index
QL, Visual Analogue Scale, Index kvality Zivota).

e Subjektivni metody, kde hodnotitelem je piimo dand osoba (naptf. SEIQoL,
SQUALA). Tyto metody fesi to, jak jednotlivec hodnoti své okoli a svij Zivot. Lidé
jsou dotazovani na spokojenost v predem definovanych oblastech, jako je naptiklad
vzdélani, autonomie, zaméstnanost, socidlni opora.

e SmiSené metody se Sirokym zabérem, které kombinuji dvé predeslé kategorie (napf.

MANSA, Life Satisfactory Scale) (Ktivohlavy, 2009).
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Zdrojem informaci o instrumentech kvality Zivota je databdze PROQOLID, kterou
provozuje mezinarodni vyzkumny tstav pro méteni kvality zivota MAPI Research Institute.
Je zde prehled instrument, které se daji vyhledat podle danych potieb (Dragomirecka,
2007).

Doposud zadny nastroj na méfeni kvality zivota neni specidlné navrzen pro pouziti
pro pecovatele déti s vyvojovymi poruchami. VétSina dostupnych nastrojii byla
zkonstruovana pro méfeni zatéze u pecovatelti, nikoli pro méteni kvality Zivota u rodict déti

s autismem (Khanna et al., 2012).

Pro vyzkumnou a klinickou praxi byl u nas v Ceské republice validovan dotaznik
kvality zivota WHOQOL-100 a jeho zkracena podoba WHOQOL-BREF. Tento instrument
WHOQOL (World Health Organization Quality of Life Assessment) (WHOQOL, 1998)
napliluje ¢tyfi principy, které se pii zkoumani kvality zivota jevily jako nezbytné. Jedna se
o komplexnost, subjektivnost respondenta, zahrnuti subjektivni dtlezitosti jednotlivych
aspektli Zivota pro respondenta a kulturni relevanci, a to v tom smyslu, ze by se mél dat
pouzit jeden instrument v rizném jazykovém a kulturnim prostfedi. Instrument
WHOQOL-100 se sklada ze Sesti oblasti (fyzické zdravi, prozivani, nezévislost, mezilidské

vztahy, prostfedi a spiritualita), dale ¢lenénych na 24 podoblasti (Dragomirecka, 2007).

Dale je v praci vénovana pozornost jen jednomu dotazniku, ktery méii subjektivné
vnimanou kvalitu zivota a tim je dotaznik WHOQOL-BREF, ktery je zkracenou verzi
dotazniku WHOQOL-100.

1.3.2 WHOQOL-BREF

Dotaznik WHOQOL-BREF sestavila Svétova zdravotnicka organizace (WHOQOL,
1998). Byl vytvoten pracovni skupinou WHOQOL na zaklad¢ analyzy dat z 15 vyzkumnych
center z celého svéta. Jedna se o zkracenou verzi dotazniku WHOQOL-100. Autofi Ceské
verze jsou Dragomirecka a Bartonova (2006). Tento dotaznik slouzi k sebeposouzeni kvality
zivota jedince. Z dotazniku WHOQOL-100 byla vybrana z kazdé¢ facety pouze jedna polozka
s nejlepSimi psychometrickymi vlastnostmi. Sklada se tedy z 24 poloZzek sdruzenych do

4 domén a dvou samostatnych poloZek hodnoticich celkovou kvalitu Zivota a spokojenost se

zdravim. WHOQOL-BREF se tedy celkove sklada z 26 polozek.
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Témi ¢tyifmi doménami jsou — fyzické zdravi, prozivani, socidlni vztahy a zivotni
prostiedi. Instrumenty WHOQOL pokryvaji vSechny oblasti bézného Zzivota. Dotaznik je

urcen pro dospélou populaci ve véku do 65 let (Dragomirecka & Bartoniova, 2006).

1.4 Dimenze kvality Zivota podle WHO

WHO roz¢lenila jednotlivé oblasti kvality zivota na zaklad¢ své definice. WHO tedy
rozeznéva Ctyii zakladni oblasti, které vystihuji dimenze lidského Zivota. A to bez ohledu na
veék, pohlavi, etnikum nebo postizeni. Témito oblastmi jsou: fyzické zdravi a troven
samostatnosti, psychické zdravi a duchovni stranka, socialni vztahy a prostiedi. Tyto oblasti
koresponduji s jednotlivymi oblastmi obsazenymi v dotazniku WHOQOL-BREF, kde ale
chybi doména spiritualita a nezavislost. V tomto zkraceném dotazniku jsou domény tedy jen

¢tyti (Vad'urovéa & Miihlpachr, 2005).

Vzhledem k tomu, Ze tento dotaznik je soucasti praktické ¢asti, tak se podrobnéji
zamétim na jednotlivé oddily, které dotaznik WHOQOL-BREF zahrnuje a jsou zde popsany

navic i domény spiritualita a nezavislost, které obsahuje jen dotaznik WHOQOL-100.

1.41 Fyzicky stav

Fyzicka dimenze, ktera zahrnuje proZivani bolesti, subjektivni hodnoceni energie

a vytrvalosti a schopnost uvolnit se.

e Bolest a nepfijemné pocity — otazky v tomto oddilu se zabyvaji tim, zda clovék
muze kontrolovat bolest.

e Energie a unava — tento oddil je zaméfeny na energii, chut’ dotazovaného do zivota
a schopnost provadét tkoly denniho zivota a aktivity pfi traveni volného Casu.

e Spanek a odpocinek — oddil se zamétuje na mnozstvi spanku a odpocinku, protoze

potize v této oblasti ovliviiuji kvalitu zivota (Dragomirecka & Bartoniova, 2006).

1.4.2 Prozivani

Psychicka dimenze, kterou zahrnuje prozivani pozitivnich a negativnich emoci,
sebeocenéni, vztah k vlastnimu télu, schopnost koncentrace a schopnost ucit se.

e Pozitivni pocity — oddil zkouma nakolik dotazovany proZziva pozitivni pocity jako

spokojenost, klid, stésti, nad&ji. Soucasti je i respondentiiv pohled na budoucnost

a jeho pocity s tim spojené.
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MysSleni, u¢eni, pamét’ a soustiedéni — tento oddil zkouma respondentliv nazor na
jeho mysleni, uceni, pamét’, soustfedéni a schopnost se rozhodovat.

Sebeduvéra, sebeucta — tento oddil se zabyva tim, jak o sobé respondenti smysleji.
Otazky zahrnuji nazory lidi na sebe v mnoha oblastech. Otazky zahrnuji védomi
vlastni ceny.

Vnimani téla a vzhledu — oddil se zabyva tim, jak respondent nahlizi na vlastni t¢lo.
Negativni pocity — tento oddil zjist'uje nakolik respondent proziva negativni pocity

(Dragomirecka & Bartonova, 2006).

1.4.3 Nezavislost

Tato dimenze je tvofena riznymi aspekty omezeni télesné nezavislosti a nutnosti

pouzivat pomiticky nebo léky. Zahrnuje i schopnost vykondvat kazdodenni cinnosti

a pracovni vykonnost.

Pohyblivost — zjist'uje, jak respondent hodnoti svou schopnost mobility. Duraz je
kladen na celkovou schopnost dopravit se tam, kam dany ¢lovék chce bez pomoci
ostatnich.

KaZdodenni ¢innosti — tento oddil zkouma schopnost provadét bézné kazdodenni
¢innosti. Spadda sem sebeobsluha. Jsou to cinnosti, které je nutno provadét
kazdodenng.

Zavislost na lécich nebo lécebnych postupech — tento oddil zjistuje, zda je
respondent zavisly na lécich nebo alternativni mediciné.

Pracovni vykonnost — oddil zjiSt'uje nakolik je respondent schopen pracovat. Praci
se rozumi jakakoliv hlavni ¢innost. MiZe to byt i neplacend prace, celodenni studium,

péce o déti nebo domacnost (Dragomirecka & Bartoniova, 2006).

1.4.4 Socialni vztahy

Socidlni dimenze, kterd reflektuje subjektivni hodnoceni osobnich vztahii,

sexudlniho Zivota a adekvatnosti socidlni opory.

Osobni vztahy — oddil zjistuje do jaké miry se jedinci dostava v jeho zivoté od
nejbliz8iho okoli ptatelstvi, lasky, podpory, které si on sdm pieje. Patii sem i zadvazky
vici ostatnim, a to, zda o nékoho v soucasné dobé pecuje. Oddil zahrnuje schopnost

milovat, byt milovan a mit blizké vztahy k ostatnim lidem, a to fyzicky 1 emocné.
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Socialni podpora — tento oddil zjistuje do jaké miry ¢lovék citi, ze mu ¢lenové
rodiny jsou ochotni pomoci. Zjistuje se prakticka pomoc od ostatnich. Zjistuje se,
zda ¢lovék ma pocit, Ze mu rodina véfi a povzbuzuje ho.

Sexualni Zivot — tento oddil se zabyva sexudlni potiebou a touhou ¢lovéka. Otazky
se zaméfuji pouze na sexudlni touhu a jeji vyjadfeni a naplnéni (Dragomirecka

& Bartonova, 2006).

1.45 Prostredi

Enviromentalni dimenze, ktera se zamétuje na socialni a fyzikalni aspekty prostiedi,

jako je napft. bydleni, kvalita okoli bydleni, finan¢ni situace, dostupnost zdravotnich sluzeb

apod.

Fyzické bezpe¢i a jistota — tato doména zkouma respondentliv pocit bezpeci a jistot,
a ze mu nehrozi fyzické napadeni.

Domaci prostiedi — zde se zjistuje kvalita domaciho prostredi. Zjistuje se naptiklad
pfeplnénost, moznosti soukromi, dostupné vybaveni, prostiedi okoli bydliste.
Finanéni situace — tento oddil zjistuje pohled dotazované¢ho na jeho finanéni
prostfedky a nakolik tyto prostfedky uspokojuji potfeby zdravého a pohodIného
zivotniho stylu.

Zdravotni a socialni pé¢e — oddil zjist'uje nazor respondenta na dostupnosti a kvalité
zdravotni a socidlni péce v jeho okoli.

Moznosti ziskavat nové informace dovednosti — oddil zjistuje moznosti a zdjem
dotazovaného se dale vzdélavat, mit piehled o sou¢asném déni.

Volny ¢as a zaliby — tento oddil zjistuje schopnosti, moznosti a preference
dotazovaného pfi traveni volného Casu, zajmové a rekreacni Cinnosti.

Zivotni prostiedi — tento oddil zji§tuje nazor dotazovaného na jeho Zivotni
prostfedi. Patfi sem hlu€nost, zne€isténé ovzdusi, klimatické podminky. Prostiedi
muZe zvySovat nebo snizovat kvalitu Zivota.

Doprava — oddil zjiStuje ndzor na dostupnost a snadnost pouzivani dopravnich

prostiedki pii potfebé se nékam dostat (Dragomirecka & Bartoniova, 2006).
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1.4.6 NabozZenstvi, spiritualita

Tato doména tvofi nabozenské piesvédceni nebo pohled ¢loveka na svét.

e Duchovni oblast, vira a osobni presvédceni — tento oddil zjiStuje osobni
presvédceni respondenta a jeho vliv na kvalitu zivota.

e Celkova kvalita Zivota a zdravi — otazky v tomto oddile zjist'uji, jak ¢lovék hodnoti

celkovou kvalitu svého Zivota, zdravi a dusevni pohodu (Dragomirecka & Bartonova,

2006).
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2 Poruchy autistického spektra (PAS)

V této kapitole jsou nejdiive obecné ptedstaveny poruchy autistického spektra
a nasledn¢ je vice piiblizen détsky autismus. Tato kapitola je také zaméfena i na rodice

a pecovatele, kteti se staraji o dit¢ s PAS a dopad této poruchy na rodinny zivot.

v

mentalniho vyvoje. Podle MKN-10 (WHO, 1992) PAS patii mezi pervazivni vyvojové
poruchy. Pervazivni znamena vSe pronikajici vyvojova porucha, ktera negativné méni celou
osobnost (motoriku, emoce, kognitivni funkce a fe¢) a psychosocialni aroven ditéte. Jde tedy
o vrozené neurovyvojové postizeni nékterych mozkovych funkei. Poruchy autistického
spektra jsou skupinou celozivotnich neurovyvojovych stavii charakterizovanych
vyznamnymi deficity v socidlni a komunika¢ni doméné a restriktivnimi, opakujicimi se
aritualnimi vzory chovani, zajmu nebo aktivit (Raboch, Hrdlicka, Mohr, Pavlovsky,

& Ptacek, 2015).

V MKN-10 (WHO, 1992) k pervazivnim vyvojovym porucham fadime détsky
autismus, Aspergeritlv syndrom, atypicky autismus a velmi vzacné se vyskytujici jinou
dezintegra¢ni poruchu v détstvi. Podle DSM-5 (Raboch et al., 2015) jsou diagnézy
Autisticka porucha, Aspergeriiv syndrom, Pervazivni vyvojovd porucha nespecifikovana

uvadeény jako Pervazivni vyvojova porucha.

Prevalence se blizi k 1 %. Nejcastéji se vyskytuje Autismus, Aspergeriv syndrom,
Rettiv syndrom a nasledné dal$i. Détsky autismus postihuje 0,2 % populace. Autismem jsou
Casté&ji postizeni chlapci nez divky, a to v poméru 4-5:1 (Hrdli¢ka, 2002). Prevalence poruch
autistického spektra se podle novych vyzkumii zvysila ze 4 ptipadd na 10 000 déti az na

60 ptipadii na 10 000 déti (Thorova, 2006).

Ptiznaky PAS se rozvijeji jiz od narozeni, projevuji se od raného détstvi, v Case se
méni a trvaji po cely Zivot, ale v rtiznych formach. Zavaznym zplisobem poskozuji vyvoj

psychickych funkci (Thorova, 2006).

Poruchy autistického spektra muizeme rozdélit podle intelektovych schopnosti
jedince. V ramci schopnosti ditéte ptizpuisobit se pozadavkim (adaptabilita) se rozliSuje

funk¢nost postizeni. Pokud ma dité€ intelekt v normé mluvime o vysoce funkéni formé& PAS.
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V ramci zavaznosti rozliSujeme nizkou, stiedné tézkou a tézkou miru autistickych ptiznakd.
Pokud je postizeni jedince v jedné oblasti méné vyrazné nez ve dvou ostatnich, mluvime
0 atypickém autismu. Samostatna klinickd jednotka byla vymezena pro Rettiiv syndrom,
u kterého, jako u jediné poruchy autistického spektra, byl nalezen gen podilejici se na vzniku

potizi. Jde tedy prokdzat genetickym vySetfenim (Schmidtova, 2020).

2.1 Jednotlivé poruchy PAS

Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 (WHO, 1992) zahrnuje piehled lidskych
nemoci a poruch. Je vydavéna Svétovou zdravotnickou organizaci a jeji klasifikace je
vyuzivand ve vétSiné evropskych zemi. Pervazivni vyvojové poruchy jsou v MKN-10
zatazeny mezi poruchy psychického vyvoje pod kodem F84. Rozdéleni Pervazivnich

vyvojovych poruch dle MNK-10 je nasledujici.

o F 84.0 Détsky autismus,

o F 84.1 Atypicky autismus,

e F 84.2 Rettliv syndrom,

e F 84.3 Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi — Hellerav syndrom,

e F 84.4 Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
e [ 84.5 Aspergertv syndrom,

e F 84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy,

e F 84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

Americky klasifikacni manuadl DSM-5 pfinesl v roce 2013 zménu. Pro diagndzy
Autistickd porucha, Aspergeriiv syndrom, Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
vznikl zastfeSujici pojem Poruchy autistického spektra. Doslo ke slouceni téchto diagnéz do
jedné diagnoézy. DSM-5 tedy misto jednotlivych poruch vytvaii jednu diagnostickou
kategorii Porucha autistického spektra (Raboch et al., 2015).

V paté revizi DSM doslo ke zméndm v diagnostickych kritériich poruch autistického
spektra. Velkou zménou je, ze poruchy feci a socidlné reciprocni interakce byly slouceny do
jednoho bodu. DSM-5 tedy misto tfech vyuziva dvé kategorie a t€émi jsou socialni
komunikace a interakce a druha je omezené, opakujici se vzorce chovani, zajma a aktivit.
V kazdé ze dvou kategorii jsou tfi stupné zdvaznosti. Prvni uroven — vyzadujici podporu,

druha urovenn — vyzadujici zna¢nou podporu, tfeti Uroven — vyzadujici velmi vyraznou
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podporu. Také jsou nové uvedeny jako voditko zvlastnosti v senzorickém vnimani (Raboch

etal., 2015).

ICD-11 (WHO, 2019) odrazi piistup DSM-5 a tedy pouziva Pervazivni vyvojovou
poruchu jako zastfeSujici pojem pro dil¢i diagndézy v MKN-10, ale odliSuje autismus

s intelektudlnim postiZzenim a bez n¢;j.

Hlavnim typem piiznaki u MKN-10 jsou tfi oblasti a t€émi jsou komunikace, socialni
interakce a omezujici, opakujici se ¢innosti a zajmy. U DSM-5 jsou oblasti jen dvé, a to jsou
problémy v socialni komunikaci a omezujici, opakuji se ¢innosti a zajmy; smyslové potize.
| ICD-11 stejné jako DSM-5 spojuje komunikaci a socialni interakci do jednoho souboru
symptomil. Kritéria MKN-10 nezahrnuji smyslové problémy jako formalni diagnostické
kritérium. DSM-5 i ICD-11 zahrnuji senzorickou hyper/hyposenzitivitu jako soucast
diagnostického kritéria (Raboch et al., 2015; WHO, 1992, 2019).

2.2 Détsky autismus

Zde je podrobngéji ptiblizena nejcastéji se vyskytujici porucha autistického spektra,
kterym je détsky autismus. Pravé rodice déti, kteti maji diagnostikovany détsky autismus

budou pfedmétem vyzkumu v praktické ¢asti.

Nejéastéjsi pervazivni vyvojovou poruchou je détsky autismus. Casto se uzival
autismus jako souhrnny nazev pro rizné Vvarianty, ale Spodobnymi projevy
(Vagnerova, 2014). Termin poprvé pouzil E. Bleuler v roce 1911, termin mys$leny ve smyslu
charakterizujici stazeni se do sebe a socidlni izolaci. V roce 1943 americky psychiatr
L. Kanner popsal specifickou poruchu nazvanou rany détsky autismus. V souc¢asné dob¢ je
autismus povaZovan za neurobiologickou poruchu. Zakladem je tedy zména mozkovych

funkei ¢i struktur mozku (Strock, 2007; Vagnerova, 2014).

2.2.1 Etiologie

Etiologie autismu neni jasné vymezena. Na jeho vzniku se podili vice faktoru.
Komplexnost a velkd variabilita symptoma poruch autistického spektra ukazuje na
mnohocetné poruchy s mnohocetnymi etiologiemi. Autisticky fenotyp miize byt nastartovan
genetickymi nebo enviromentalnimi faktory anebo také obojim. V posledni dobé se
jednozna¢né mnozi zasadni dikazy pro rozhodujici vyznam genetiky (Johnson

& Myers, 2007; Olejkova, 2006).
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Genealogické studie u jednovajecnych dvojcat ptispivaji k vyznamu vlivu genetiky

u etiologie autismu (Bailey et al., 1995).

Autismus je tedy geneticky podminény. Rodi¢e autistickych déti mohou mit uréité
vlastnosti, jako naptiklad vétsi izkostnost, vétsi izolaci, obtize pfi navazovani mezilidskych
vztahl, které se podobaji pfiznakim autismu. Mlze se jednat o dédicné podminéné
osobnostni rysy, které se za urcitych podminek mohou rozvinout v extrémni mife

(Piven, 2002; Hrdlicka, 2002).

K rozvoji onemocnéni mohou pfispét 1 vlivy prostiedi ve velmi ¢asném prenatalnim
obdobi. MuZe se jednat o pusobeni infek¢énich a toxickych vlivia napiiklad cytomegalovirus,
herpes simplex virus, expozice kokainu, alkoholu a nékterych 1ékt (Newschaffer, Fallin,

& Lee, 2002).

2.2.2 Priznaky

Autismus zasahuje vétSinu psychickych funkci. Hlavnimi ptiznaky jsou v poruchach
socialniho porozuméni a chovani, porucha v kognitivnich schopnostech a jejich odlisnosti,
déti mivaji odlisny vyvoj jazyka a fe¢i, maji také odlisnosti v emo¢nim prozivani a je u nich
napadnost vV chovani (Mundy & Markus, 1997; Mundy, Sigman, Ungerer, &Sherman, 1986;
Rahn & Mahnkopf, 2000; Sigman & Ruskin, 1999; Thorova, 2007; Turner, Stone, Pozdol,
& Coonrod, 2006; Vagnerova, 2014; WHO, 1992).

Blizsi vysvétleni je v kapitole o triadé hlavnich problémovych oblasti poruch

autistického spektra.

2.2.3 Diagnostika

Diagnostiku PAS je mozné délit na Iékatskou, psychologickou a specialné
pedagogickou, ale vSechny spolu uzce souvisi (Bazalova, 2012). PAS jsou diagnostikovany
na zaklad¢ projevii chovani a jsou diagnostikovany bez ohledu na dalsi pfidruzené choroby

(Hrdlicka, 2004; Thorova, 2007).

Kolem Sestého roku a vySe mohou u ditéte nékteré autistické projevy vymizet nebo
ustoupit a objevit se jiné symptomy, které ovSem nemusi byt pro autismus typické a toto je
velmi komplikované pfi diagnostice autismu. I z toho diivodu mohou mit déti 1 mylné
diagnostikovou jinou poruchu. V mnoha ptipadech je diagnoza stanovena pozdé a nékdy

neni stanovena viibec. Nékdy jsou déti vedeny pod jinou diagnoézou (Thorova, 2016).
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Dtlezitd je vCasnd diagnostika autismu. NaruSeni celkového vyvoje musi byt
u typického détského autismu patrné pred tretim rokem. Nekteré piiznaky byvaji
nejvyraznéjsi kolem ¢tvrtého a patého roku. VcEasna diagnostika je dulezita z hlediska
vcasného zvoleni adekvatnich vzdélavacich programii pro dit€ a moznosti poskytnout pomoc
i rodictim a tim zlepSit fungovani rodiny a ptfedejit mozné traumatizaci ditéte i celé rodiny
(Thorova, 2008). Pro détské 1ékare je tu screeningova metoda CHAT (Checklist for Autism in

Toddlers). Pii potvrzeni podezieni na PAS navazuje komplexni diagnostické vysSetieni.

V ramci specializovaného vysetfeni jsou pouzivany screeningové nastroje pro deti
od predskolniho véku, jako naptiklad dotazniky ABC (Autism Behavioral Checklist) a ASQ
(Autism Screening Questionnaire), dale také metody DACH (D¢tské autistické chovani)
a CAST (Childhood Autism Spectrum Test). Mezinarodné¢ standardizovanymi
diagnostickymi ndstroji jsou strukturované rozhovory S hlavni pecujici osobou ADI-R
(Autism Diagnostic Interview — Revised) a standardizované vysetieni posuzovacimi S§kalami
CARS (Childhood Autism Rating Scale) a ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule) (Hort, 2008; Little, Akin-Little, & Harris, 2019).

V ramci diagnostického procesu je dilezité i klinicko-psychologické vySetieni pii
kterém se stanovi intelektovy profil ditéte. V ramci komplexniho vySetfeni se provadi
I neurologické vySetieni, genetické vySetfeni, vySetfeni na ORL, foniatrii a vySetfeni
dédicnych metabolickych poruch. Konecnou diagnézu PAS pak udéluje détsky psychiatr,
s dlouholetou zkuSenosti s diagnostikou autismu. Psychiatr by mél spolupracovat
s psychologem, ktery by m¢l byt garantem kvalitni diagnostiky déti s autismem a dalsiho

1écebného postupu (Baslerova et al., 2015).

2.3 Triada hlavnich problémovych oblasti

Nejenom pro autismus, ale pro vSechny poruchy autistického spektra jsou spolecné
tf1 oblasti, ve kterych se objevuje urcity deficit vyvoje, ktery se nazyva autisticka tridda.
Témito tfemi oblastmi jsou kvalita socidlniho kontaktu, druhou oblasti je komunikace a tfeti
oblasti je abnormalita v chovani, z4jmech, aktivité a hfe. Kratce jsou popsany vSechny tii
oblasti, aby se Iépe piiblizilo chovani autistickych déti. Oblasti jsou popsany oddélené, ale

je to hlavné kvili ptehlednosti, projevy se ve skutenosti navzajem prolinaji a dopliiuji.
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Je dulezité jesté zminit, ze kazdé dit€ s PAS je jiné, a tudiz se u nich projevuji v rizné
mife rdzné projevy. Tuto jedinecnost je tieba mit na paméti i pii diagnostice a terapii

(Thorova, 2006).

2.3.1 Socialni interakce a socialni chovani

Problémy v oblasti socidlniho porozuméni a napadnost v socidlni interakci je jednim
ze zdkladnich symptomu autismu. Socialni signaly jsou pro tyto déti t€Zzko pochopitelné
(Ambler, Bednaiik, & Ruzicka, 2010; Strock, 2007). Autistické déti mivaji potize
s porozuménim vlastnich pociti a problémy s jejich vyjadfenim. Emoc¢ni projevy nejsou
zcela standardni. Byvaji vice drazdivé a k vybuchim vzteku pfispiva obtizné porozuméni
dané situace. Maji zvySenou pohotovost k agresivnimu reagovani (Vagnerova, 2014;

Sporclova, 2018).

Mezi prvni projevy byva pozorovan nizky zajem o zrakovy kontakt a nizky zdjem
0 lidské tvére. Dité se neotdci za hlasem, neopétuje usmév. Zakladnim deficitem v této
oblasti je naruseni sdilené pozornosti. Déti s poruchou PAS maji problémy v kontaktu
s vrstevniky 1 s lidmi. Maji problémy v porozuméni emocénim projevim druhych

a reagovanim na né (Mundy et al., 1986; Sigman & Ruskin, 1999; Vagnerova, 2014).

Déti s PAS tedy nehledaji spole¢nost, jsou spokojeni s tim, ze jsou sami, ignoruji
nabidky rodi¢ti na pozornost a malokdy navazuji o¢ni kontakt nebo se snazi ziskat pozornost
ostatnich pomoci gest nebo hlasovych projevi. V pozdéjsich letech maji potize se sdilenim
emocionalniho stavu ostatnich v kooperativnich hrach a v ramci skupin, mohou mit jen malo

pratel, pokud viibec né&jaké maji (Johnson & Myers, 2007).

V ramci socidlniho chovani jsou déti, které si radéji hraji 0 samoté, davaji piednost
sebeobsluze, chybi o¢ni kontakt, plisobi, ze ziji ve vlastnim svété a ostatni lidi dokazou
ignorovat a nezajimaji se o ostatni déti (Sporclové, 2018). Thorova (2006) uvadi, Ze tvrzeni
0 détech s PAS, Ze nemaji zajem o ostatni déti, je Spatna generalizace. Mnoho téchto déti ma
zajem o ostatni déti, ale kvili potizim v socialnim chovani se jim tyto vrstevnické vztahy

komplikuji.
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2.3.2 Komunikace

Deficity v jazyce se zdaji byt jednou z nejvyraznéjSich charakteristik velmi malych
déti s PAS (Hinzen, Rossello, Mattos, Schroeder, & Viladoi, 2015; Mundy & Markus, 1997;
Turner et al., 2006). Prvni pfiznaky v oblasti celkové komunikace a feCového vyvoje jsou
naptiklad v tom, ze dit€ nereaguje na své jméno, netikd, co chce, ma opozdény vyvoj feci,
nereaguje na pokyny, neukazuje, nemava, pusobi, jako by bylo neslysici. Rozsah naruseni
se u déti velmi li§i. U n€koho se fe¢ nevyvine vibec, nékdy ziistane na trovni jen nékolika
slov a u n¢koho je vyvoj zpomalen a muzZe mit charakter vyvojové dysfazie (Baslerova et al.,

2015; Johnson & Myers, 2007).

Primarné jsou poruchy autistického spektra poruchami komunikace. A miize to byt
pravé opozdény vyvoj teci, ktery rodi¢e u téchto déti zaéne jako prvni znepokojovat.
Piiblizné polovina déti s PAS si neosvoji fe¢ tak, aby slouZila ke komunika¢nim t¢elim

(Paul et al., 1987).

Deficity v komunikaci jsou velmi riznorodé. U déti, které si fe¢ osvoji stejné,
zustavaji odchylky ve vyvoji s abnormitami. Poruchy fe¢i se u déti s PAS projevuje jak
Vv receptivni, tak 1 expresivni urovni. Je naruSena jak verbalni, tak také neverbdlni
komunikace. V neverbalni komunikaci je naruseni naptiklad vyuZzivani zrakového kontaktu,
mimiky, postoje, gestikulaci (Hrdlicka, 2002; Leekam & Ramsden, 2006; Thorova, 2006).

U déti s PAS se vyskytuji repetitivni ¢i ritualizované projevy v fe¢i. Vzhledem
Kk riznorodosti ptiznakt u déti s PAS je mozné, Ze vyvoj fec¢i narusen neni, ale projevi se
pravé jen v ritualizovanych projevech nebo v omezeni porozuméni v socialni funkci feci.

Dalsimi projevy v naruseni komunikace se projevuji echolaliemi (Baslerova et al., 2015).

2.3.3 Stereotypni chovani, ziZeni zajmu a hra

PAS jsou charakteristické lpénim na neménnosti prostfedi, zachovanim rutiny
béZznych kaZdodennich ¢innosti, vyraznou precitlivélosti na smyslové vjemy. Déti
S autismem maji potiebu rituald. Maji uspokojeni, pokud mohou ukony provadét opakované,
ve stejném poradi, na stejném misté a stejnym zptsobem (Wetherby, Prizant, & Hutchinson,
1998). Ulpivavé az obsedantni projevy se u jednotlivych déti projevuji riznym zptisobem.
Mohou to byt netucelné pohybové stereotypy s vlastnim télem ¢i s piedméty. Tyto pohyby

jim pravdépodobné slouzi k uvolnéni napéti (Youngson, 2000).
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Richman (2006) uvadi, ze se stereotypni vzorce chovani mohou objevit také
u smysli. To vede napiiklad k odmitani ur¢itého jidla na zaklad¢é barvy nebo konzistence.

Nereagovanim nebo naopak panikou pii nékterych zvucich ¢i hlasech.

Autistické déti nediferencuji mezi lidmi ¢i nezivymi objekty. Maji nestandardni
zpusob zachézeni s riznymi objekty. Jejich hra miva Casto charakter repetitivni manipulace.
V détském veéku zaostava vyvoj funkéni a napodobivé hry. Déti vyuzivaji stereotypni
¢i repetitivni aktivity jako napfiklad toceni pfedmétli, hdzeni, bouchani, fazeni do fady.
V piedskolnim véku mohou byt aktivity v neobvykl¢ intenzité. Je pro n€ obtizné kooperovat
pfi hie s jinymi détmi. Oblast z4jmi byva omezena. Ve vyss$im véku u nékterych déti mohou
pietrvavat nepiiméiené zpusoby hry (Baslerova et al., 2015; Stone et al., 1999; Vagnerova,
2014).

2.4 Pridruzené poruchy a onemocnéni nejéastéji se
vyskytujicich u déti s PAS

PAS se mohou pojit s jakoukoli jinou poruchou ¢i onemocnénim psychického ¢i
fyzického razu (Pesova & Samalik, 2006). N&které poruchy se Gast&ji vyskytuji u osob s PAS
nez u bézné populace. Kolem 40 % je autismus asociovan s epilepsii ¢i epileptiformni
abnormitou v EEG. Az v 70 % je autismus asociovan s psychomotorickou retardaci
I symptomy dalSich neurovyvojovych poruch, jako napiiklad s ADHD syndromem,

s vyvojovymi poruchami uceni, i s vyvojovou dysfazii (Oslejskova, 2006).

DalSim castym jevem u déti s PAS je také podrazdénost, afekty, agrese
a sebeposkozovani. Tyto jevy byly popsany az u 76 % déti mladSich 8 let. Jednéd se
0 abnormalni senzitivitu na riizné podnéty ¢i situace, pii kterych dité proziva stav neklidu

a muze prechazet do afektu ¢i agrese vici okoli nebo proti sobé (Baslerova et al., 2015).

Mezi nejcastéj$i  zhorSujici se komorbidni stavy patii tedy porucha
pozornosti/hyperaktivity, opozi¢ni vzdorna porucha, problémy ve vrstevnickych vztazich
a uzkostna porucha (Helland & Helland, 2017). Ptiblizné 40 % déti s PAS spliuje kritéria
pro klinickou diagnézu tzkostné poruchy (Hallett et al., 2013).

Ambler et al. (2010) popisuji, Ze autismus byva €asto spojen i s poruchou piijmu

potravy, poruchami spanku a vysSe zminénou epilepsii.
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2.5 Rodina ditéte s autismem

Zde je blize ptiblizeno, jak diagndza autismu u ditéte muze ovlivnit fungovani celé

rodiny a jaky ma dopad na rodice i na rodinné souziti a manzelské vztahy.

Zivot rodiny, kde je dité s diagndzou autismu, se musi pfizptisobovat pravé ditéti
s autismem. Typické projevy autismu jsou zatézujici pravé pro rodiCe, ktefi se museji
dennodenné vyrovnavat se situacemi, kterym béhem dne celi. Chovani déti s poruchou
autistického spektra byva okolim vnimano jako nevychovanost a tim byvaji stigmatizovani
1 jejich rodice, je jim pfisuzovana vina za vznik i chovani jejich ditéte. Pro rodice je také
obtizné se smifit stakovymi projevy jako je nezdjem o mazleni, odmitani kontaktu,

Ihostejnost ditéte a celkove chybéni jakéhokoli signalu citového vztahu (Tylova, 2001).

Casto dochézi i k izolaci rodiny pravé kviili napadnostem v chovéni ditéte, snadnému
navozeni afektu a agresivnim projeviim (Tylova, 2001). Kvuli Spatné adaptaci ditéte na
zménu prostfedi maji rodice problémy i s hliddnim ditéte jinou osobou, rodina ma omezené
moznosti i co se tyCe raznych aktivit a spolecenskych stykil. I toto ptispiva ke zvysSené
vyCerpanosti rodici, izolaci a k celkové zhorSené kvalité zivota peCovateld (Véagnerova,

2014).

Vyzkumy spojené s vychovou ditéte s PAS vyvolaly obavy ohledné¢ dobrych
zivotnich podminek rodi¢t. V této populaci bylo identifikovano nékolik spole¢nych faktort
véetné zhorSeného dusevniho a fyzického zdravi a socialni izolace rodin (Giallo, Wood,
Jellett, & Porter, 2013; Silva & Schalock, 2012; Singer & Floyd, 2006;
Tsuno, Besset, & Ritchie, 2005). N¢kolik rodi¢t uvadi, ze maji pro sebe malo nebo viibec
zadny volny ¢as kvili energii potiebné k péci o své dité (Ooi, Ong, Jacob, & Khan, 2016).

Mnoho rodin ditéte se zdravotnim postizenim je znevyhodnéno i finanéné, protoze

ey

Ziji jen z jednoho pfijmu. Tato situace existuje jak u domacnosti vedenych svobodnou Zenou,
tak u matek Zijicich s partnerem, které se nemohou, kvili pééi o dité, pIné€ zapojit do placené
prace. Velmi Casto se stava, ze pravé matky zlstavaji doma a vzdavaji se své kariéry, aby

mohly sviij ¢as vénovat ditéti (Powers, 2003).

2.5.1 Proces vyrovnavani se s diagnézou

.....

a porovnavaji je s ostatnimi. Diagno6za pro rodi¢e nebyva nahla a ne¢ekana, jak tomu muze

byt u té€lesného postizeni po porodu. Jesté pred vyslovenim diagndzy je tato doba pro rodice
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naro¢na, kdy zazivaji obrovsky stres, nejistotu a pfehnané své déti sleduji a porovnavaji
S ostatnimi. Potvrzeni a stanoveni diagnézy tak muze pro rodi¢e znamenat kromé& Soku
i ulevu, protoze kone¢né zjistili, co jejich détem opravdu je, a Ze za to nemtze vychova, jak

je jim Casto od spolecnosti predkladano (Vagnerova, Strnadova, & Krej¢ova, 2009).

Vyrovnani se s diagnézou je vyzvou pro kazdou rodinu. Néktefi rodice, ktefi si jsou
védomi, ze jejich dit¢ ma potize, se mohou ovSem snazit vyhnout formaln¢ stanovené
diagnoze autismu, protoze se obavaji, ze oznacenim jejich ditéte danou diagndzou bude pro

né i pro dit¢ na skodu (Vagnerova, 2014).

Nemoc ditéte je pro rodice zatézovou situaci. Podle Greena (2003) rodice
autistickych déti zazivaji dvojité trauma. Prvni trauma zahrnuje ztratu pfedstavy zdravého
ditéte a druhym traumatem je vynuceni zmény Zivota, ktery budou s timto ditétem prozivat.
Rodice déti s autismem museji pfijmout novou roli a zni vyplyvajici nové povinnosti.

Mnohdy nemaji ptedstavu, jak naro¢na tato role mize byt a co vSe bude obnaset.

Reakce rodi¢li na postizeni ditéte ma své typické projevy, které se v mnoha smérech
podobaji sledu reakci na zavazné onemocnéni, jak je kategorizuje Kiibler-Rossova (2015).
Tento model vyrovnavani se smrti nebo jakoukoli tragickou zivotni udalosti zahrnuje 5 fazi:

popirani, zlost, smlouvani, depresi a akceptaci.

Zpisob vyrovnavani se rodi¢ii S danou diagnézou u jejich ditéte tedy prochazi t€émito

fazemi.

1. Prvni fazi je negace. RodiCe zazivaji Sok, pocity zmatku, derealizace. Dochazi
k popirani, kdy rodi¢e nechtéji ptijmout tuto informaci.

2. Nasleduji silné emoce, agrese, smutek, zlost, uzkost, pocity viny.

3. Faze smlouvani. V této fazi rodice zkousi rizné alternativni feseni problému, hledaji
rizné formy, jak ditéti pomoci.

4. Féze rovnovahy — dochdzi ke sniZovani Uzkosti a deprese u rodict. Dochazi
k postupnému piijeti situace.

5. Patou fazi je pfijeti, reorganizace. Situace je rodiCi pfijimana. Rodic¢e se vyrovnali
s faktem nemoci u jejich ditéte. Ptijimaji dite€ takové, jaké je. Do této faze se mnoho

rodi¢t ani nedostane (Ri¢an & Kiejéifova, 2006).

Idealni adaptace rodicti na diagnézu jejich ditéte znamend, ze dojde k usporadani
rodinného Zivota tak, aby spliioval potfeby nemocného ditéte, ale také vSech ¢lenti rodiny.

Slifirczyk, Krajewska-Kulak, Brayer a Maciorkowska (2013) uvadéji, ze rodice si prochazi
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ttemi fdzemi pii vyrovnavani se s postizenim ditéte. Prvni fazi je Sok, ktery nastavéd po
sdéleni diagndzy. Druhou fazi je zmatek, a nakonec dochazi k postupnému ptizpisobeni se.

Jaky ma diagnoza ditéte vliv na rodi¢e se da zkoumat pravé i zjistovanim jejich
kvality zivota (Cummins, 2001). ZjiSténi miry kvality zivota se jevi jako vhodné pro

posouzeni ptizpisobeni se rodi¢li na diagnozu u jejich ditéte (WHOQOL, 1993).

2.5.2 Rodinné souziti

Vysoka troven stresu a obtizné chovani déti s autismem muze mit vyznamny dopad
na rodinné souziti (DeGrace, 2004). Vyzkumy se zabyvaly dopadem PAS na ¢leny rodiny,
a to zejména na rodice a peCovatele pecujicich o dité s touto diagnozou. Zjistily, ze rodice
(peCovatelé) jsou vystaveni riziku negativniho blahobytu a nepfiznivych zdravotnich
dasledkd, vcetné chronického stresu, deprese a uzkosti (Ekas & Whitman, 2010; Hayes
& Watson, 2013; Tint & Weiss, 2016).

Dit¢ s PAS vyZaduje zvlastni péci, kterd naruSuje kazdodenni organizaci Zivota
(Hoefman et al., 2014) a zkracuje se tim Cas, ktery by partnefi mohli vénovat sobé navzajem
(Saini et al., 2015) nebo rodin¢ a sourozencum (Ooi et al., 2016). Vyzkumy manzelskych
vztahl ukazuji, Ze rodice ditéte s PAS castéji celi kazdodennim manzelskym konfliktlm,
vcetné napéti a podrazdénosti mezi partnery (Allik, Larsson, & Smedje, 2006; Mugno, Ruta,
D’Arrigo, & Mazzone, 2007).

Manzelské neshody jsou zpisobené také tim, ze se rodi¢e neshodnou na tom, jak
nejlépe zvladnout obtiZnou situaci vyplyvajici z pervazivni vyvojové poruchy ditéte
(Fisman, Wolf, & Noh, 1989). Pozadavky na péci o dité s autismem tak tedy mohou zesilit
uroven stresu mezi rodi¢i a negativné ovlivnit manzelsky vztah, rodinné aktivity

a spontannost. Autismus ditéte ma také vliv na ostatni sourozence (Hastings, 2003a, 2003b).

Diagnoza ma dopad i na manzelsky vztah rodi¢i. Hartley et al. (2010) porovnali
vyskyt rozvodl a nacasovani rozvodl u 391 rodi¢t déti s poruchou autistického spektra
a porovnali je se s reprezentativnim vzorkem rodi¢t déti bez postizeni. Rodice déti s PAS
meéli vy$§i miru rozvodovosti nez srovnavana skupina (23,5 % vs. 13,8 %). Mira
rozvodovosti u rodict déti s PAS zlstala vysoka po celou dobu détstvi, dospivani a rané
dospélosti ditéte. Zatimco v détstvi jejich potomka (ptiblizné po 8 letech) v kontrolni
skupiné se rozvodovost snizila. Niz§i vék zen, kdy se jim narodilo dit¢ s PAS a narozeni

ditéte s PAS po zdravych sourozencich, pozitivné predikovalo rozvod rodic¢u déti s PAS.
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Zivot celé rodiny je tedy organizovan vyhradné kolem ditéte s touto diagnézou a jeho
budoucnosti. V disledku toho je rodinny Zivot obecné€ narusen ve vSech oblastech fungovani
pravé autistickou poruchou. Dusledky se projevuji v ekonomické, socidlni, fyzické

apsychologické oblasti celé rodiny (Allik et al., 2006; Benson, 2006).

2.6 Stres

Tato kapitola se vénuje obecné stresu, moznosti jeho méteni a je zde popsana Skala
vnimaného stresu PSS, ktera je pouzita v praktické Casti této prace. Tato kapitola se také

zamé&fuje i na vnimani stresu u rodica déti pecujicich o dité s autismem.

V soucasné dobé neexistuje obecné ptijimana definice stresu, zalezi na teoretickém
ramci konkrétniho autora. Paulik (2017) uvadi, ze je mozné identifikovat tfi odlisné
teoretické pfistupy ke studiu stresu. Prvni pojeti se zaméfuje na stres, jako na reakci
organismu. Problematika stresu je do jist¢é miry ziuZena na neurofyziologickou
a neurobiologickou odezvu organismu, a to v disledku vlivi, které narusuji homeostazu
organismu. V ramci druhého teoretického pristupu je stres definovan jako vnéjs$i udalost
pusobici na objekt vyvoldvajici v ném vnitini napeti a ndmahu. Tteti pojeti stresu vnima

stres jako dynamickou interakci ¢lovéka a jeho prostredi.

V poloviné 30. let 20. stoleti se teprve zacala vytvaret systematicka teorie stresu, a to
diky Hansu Selyemu. Stres Selye chapal jako nespecifickou odpoveéd’ organismu na vnéjsi
podnét. Zamétfoval se na obecny adaptacni syndrom. Je povaZovan za zakladatele
kortikoidniho pojeti stresu (zvySené funkce nadledvinek ve stresové situaci) (Ktivohlavy,
2009). Lyonova navrhuje taxonomii, ktera rozliSuje ti'i typy piistupi: stres jako reakce, stres
jako stimul a stres jako transakce (BurSikova Brabcova & Kohout, 2018).

Stres jako transakce je piedstaveny Lazarusem (1966). Toto pojeti stresu je zalozené
na myslence, Ze stres jako koncept neni moZzné méfit jako jeden faktor odpovidajici dané
udalosti. V tomto pojeti jde o transakci mezi jedincem a jeho okolim. Kli¢ovym mediatorem
v tomto vztahu jedince (rodina) a prostfedi je zhodnoceni a posouzeni dané situace. Toto
posouzeni je déleno na primarni a sekundarni zhodnoceni situace a nasledné pfehodnoceni.
V ramci primarniho posouzeni se rozhoduje, zda jedinec situaci poklada za hrozbu ¢i nikoliv.
V ramci sekundarniho posouzeni se ukaze, zda jedinec je schopen se s danou hrozbou
vyrovnat. Pokud ano, vznikly stres ma pozitivni dopady, v opacném ptipad¢ jsou dopady

negativni (BurSikova Brabcova & Kohout, 2018).
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Jednoducha definice stresu je takova, ze stres je odpoveéd’ organismu na zatéz. Podle
obecného modelu stresu, kterym jsou autofi jedné z nejvice citovanych definic, Folkmana
a Lazaruse (1985), je stres vysledkem interakce jednotlivce (nebo v tomto piipadé rodiny)
s jeho prostfedim. Kdyz se jedinec domniva, Ze environmentalni stresory pfemohly jeho
zdroje, zapoji se do zvladani mechanismii obnovy fungovani. Pokud jsou vSak zvladaci

mechanismy jedince maladaptivni nebo nemohou splnit nové pozadavky, vysledkem je stres.

Definice subjektivné vnimaného stresu tedy bere v potaz pomér mezi tim, co je danou
osobou chépano jako ohrozujici, a tim, co je jedincem chdpano jako moznost feSeni dané
situace. Nadlimitni zatéz muize zpusobit i nékolik béznych kazdodennich stresord

(Ktivohlavy, 2009).

Klasicka definice zvladani stresu (coping) se pouziva od Lazaruse. Lazarusova
definice copingu klade dtraz na ¢tyti skutecnosti. A to tim, ze zvladani je dynamicky proces,
neni automatickou reakci, zvladani vyzaduje védomou snahu a namahu jednajici osoby, a ze
zvladani je snahou fidit déni. Pii zvladéani jde o proces fizeni vnitinich a vnéjSich faktori,
které €lovék hodnoti jako ohrozujici jeho zdroje (Lazarus, 1966). Kiivohlavy (2009) piSe
0 tom, ze na moderovani stresu pusobi rizné faktory. Témi jsou osobnostni charakteristiky
lidi, na které stres puisobi, styly zvladani, strategie zvladani, techniky zvladani, vyuzivani

vnéjSich zdrojli. Zvladani stresu je tedy chapano jako dynamicky proces.

Stresova reakce je tedy fylogeneticky zakddovand neuro-humoralni a metabolicko-
funkéni pfiprava organismu na boj nebo uték. Stresova reakce je vyrazngjsi odchylka od

normalu, at’ uz jde o skute¢né nebo domnélé naruseni integrity organismu (Hammen, 2005).

Stresory jsou pak faktory, které vyvoldvaji stres. NejCastéji plisobicimi redlnymi
lidskymi stresory jsou pak fyzikélni stresory (teplo, chlad, tlak, vibrace, zafeni, elektricky
proud), chemické (jedy, toxiny, otravy, infekce, alkohol), biologické (hlad, Zizen, bolest),
psychosocialni stresory (uzkost, strach ze zkousky, vystoupeni, z nemoci, z bolesti, ze smrti,
hospitalizace). Velice cCasté lidské stresory jsou v naruSeni interpersonalnich vztahi

(Segerstrom & Miller, 2004).

Intenzivni a dlouhodobé pulsobeni stresu vede k ovlivnéni behavioralnich,
psychologickych a neurobiologickych funkei. Uginky stresu mohou zahrnovat fyzické nebo
psychické pfiznaky, jako je nespokojenost, vyCerpani, deprese, unava, neklid, zvySena
nervova a hormonalni nerovnovaha nebo zvysené riziko srdecnich onemocnéni. Uginky

stresu pasobi 1 na sexualni dysfunkci, negativni zmény chovani, somatické bolesti, poruchy
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duSevniho zdravi. Stres ovliviiyje i imunitni systém. Stres tedy miZze mit negativni tc¢inek

na nase zdravi (Hayes & Watson, 2013).

Je tieba jesté zminit, Zze vyhybani se jakémukoli stresoru na jedné strané, ani ptisobeni
vysoké intenzity nebo dlouhého trvani stresoru na druhé strané, vSak neni zadouci. ZvySené

mife vnimaného stresu u rodict déti s autismem jsou pak vénované dalsi kapitoly.

2.6.1 Meéreni Stresu

V pribéhu let se objevily rizné metody na diagnostikovani a meéfeni stresu.
Kiivohlavy (2009) je rozdéluje na Ctyfi oblasti. Prvni je vyziti poznatkl o fyziologickych
pfiznacich stresu, dalsi je vyuziti dotaznikii zamétfenych na zjiStovani psychologickych
charakteristik pifiznakd stresu, vyuziti dotaznikii zamétfenych na tézké Zivotni udélosti

(24

a vyuziti dotaznikd méticich kazdodenni starosti.

Folkman a Lazarus (1985) zduraznovali, Ze stres je individudlni, a proto je tedy
subjektivni. P¥i méfeni stresu dotaznikovymi metodami lze tyto dotazniky rozlisit do tii

zakladnich kategorii:

e objektivni pristupy zaloZzené na hodnoceni a kvantifikaci dopadt zivotnich udalosti,

e subjektivni piistupy zalozené na stanoveni vnimaného stresu — tyto metody vychazeji
Z transakéniho modelu Lazaruse,

e hybridni modely, které kombinujici oba vyse popsané ptistupy (BurSikova Brabcova

& Kohout, 2018).

Na zakladé¢ Lazarusova transakéniho modelu je pii métfeni subjektivné vnimaného
stresu Vv této praci pouzita metoda, ktera méfi subjektivni vnimani stresu. Tato metoda je

popsana nize.

2.6.2 Skala vnimaného stresu

Mira vnimaného stresu u rodi¢t déti s autismem bude v této praci métena Skalou
vnimaného stresu PSS-10 (Perceived Stress Scale). Jedna se o zkracenou deseti polozkovou
variantu z puvodni $kaly, ktera méla polozek 14 (Cohen, Kamarck, & Mermelstein, 1983).
Z ptvodnich 14 polozek byly odstranény polozky 4, 5, 12, 13. Deseti polozkova varianta se
pouziva nejcastéji, a to 1 z toho diivodu, Ze umozituje hodnoceni mnozstvi vnimaného stresu
a ma vyborné psychometrické vlastnosti, lepsi faktorovou sktrukturu a vySS$i vnitini

reliabilitu ve srovnani s PSS-14 (Cohen & Williamson, 1988).
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Jde o sebeposuzujici Skalu, ktera zjist'uje, do jaké miry jedinec povazuje sviij Zivot
za nepredvidatelny, nekontrolovatelny a pfili§ zatézujici. Tato Skéla zahrnuje vyskyt
vyznamnych zivotnich udalosti i kazdodennich starosti. PSS je urfena pro stanoveni
nespecifického vnimaného stresu v etiologii nemoci a behavioradlnich poruch

(Cohen & Williamson, 1988).

2.6.3 Stres u rodic¢ua ditéte s autismem

Pro rodice je narozeni dité povazovano za stresujici situaci, kdyz se vSak dité narodi
se zdravotnim postizenim, rodiCe zazivaji vétsi zatéz a vznika také vice pozadavku, které
jsou na né kladeny a mohou tak narusit Zivot celé rodiny a také vyzaduji Sirokou Skalu
strategii zvladani, aby rodina mohla né&jakym zptisobem normalné¢ fungovat (Gray, 2006).
Pro mnoho rodict se péfe o dit¢ s autismem stava ustfednim zévazkem pievazujicim

a ménicim jiné zivotni priority (Gray, 1993).

Ve vztahu k jinym détskym porucham se zda, Ze prave autismus ma na rodinu zv1ast’
zavazny dopad, kdy rodice déti s autismem c¢asto uvadéji vysokou troven stresu spojeného
se socidlnimi a komunika¢nimi deficity jejich ditéte, problémovym chovanim a zvysenou
zavislosti ditéte na rodi¢ich (Bouma & Schweitzer, 1990; Rodrigue, Morgan, & Geffken,
1990). Muze to byt pravé tim, ze PAS je spojen s vétsim poctem problému s chovanim nez

jakékoli jiné vyvojové postizeni (Herring et al., 2006).

Problémy s chovanim jsou u déti s PAS béZné a zahrnuji jak externalizujici chovani
(napf. agresi, sebeposkozujici chovani), tak internalizujici problémy, jako tfeba uzkosti
(Matson & Nebel-Schwalm, 2007). Kazdodenni péce o dité¢ s autismem, které ma urcité
specifické projevy, jasné ptedstavuje hlavni, chronicky zdroj stresu pro mnoho rodict
(Gray, 1993; Norton & Drew, 1994). N¢které ze specifickych stresort, které uvadély matky
déti s PAS jsou socidlni izolace, finan¢ni zatéZ a potize se ziskdnim vhodné diagndzy
a nasledné ziskanim vhodnych socialnich a podptrnych sluzeb (Montes & Halterman, 2007,
2008; Woodgate, Ateah, & Secco, 2008).

Teorie rodinnych systému nabizi koncept, pomoci kterého lze pochopit vzajemné
souvisejici procesy mezi Cleny rodiny, ve kterém je dité s poruchou autistické¢ho spektra.
Teorie predpoklada, ze jednotlivi ¢lenové rodiny funguji jako subsystémy (Minuchin, 1985).

Tyto subsystémy jsou vzajemné zavislé jednotky existujici v systému, ale maji

oteviené hranice, které umoznuji vzajemné interakce. Tyto interakce vedou ke zménam
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Vv systému, ¢lenové rodiny tak na sebe navzajem pusobi a ovliviyji se. Charakteristiky PAS
vytvafeji v rodinném systému jedine¢né zazitky, zmény, pfizpGsobeni, a tak toto

onemocnéni ma vliv na vSechny ¢leny rodiny (Head & Abbeduto, 2007).

Piven a Palmer (1999) navrhli dvé€ hlavni hypotézy, které vysvétluji zjisténi zvysené
miry deprese mezi rodi¢i déti s autismem. Prvni z nich je genetickd predispozice k depresi
u jedincd, ktefi pozdé&ji maji dité s autismem a druha jednotlivcei, ktefi jsou depresivni ¢i
uzkostni a maji zvySenou tendenci mit déti s partnerem, ktery je geneticky nachylny k poceti
ditéte s autismem.

Jak bylo uvedeno vyse, tak PAS je spojen s vét§im poétem narocnych problému
s chovanim nez jakékoli jiné vyvojové postizeni (Herring et al., 2006) a to mlze vést prave
Kk tomu, Ze rodi¢e déti s PAS trvale trpi zvySenym stresem, pesimismem, depresi a maji

zhorSenou kvalitu Zivota souvisejici se zdravim (Head & Abbeduto, 2007).

Tato zjisténi poskytuji uréity nahled na pochopeni dynamiky rodiny, kde je pfitomna

porucha autistického spektra.
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3 Kyvalita zivota rodic¢u déti s autismem

V nasledujici kapitole je vice rozebrana kvalita zivota rodict déti s autismem. Jsou zde
blize popsany faktory ovliviujici kvalitu Zivota téchto rodic¢t. Podrobnéji je rozebran faktor,
ktery prispiva ke snizené kvalit¢ zivota a tim je mira vnimaného stresu u rodici.
V podkapitole jsou popsany rizné rozdily v kvalité zivota mezi rodi¢i autistickych déti
a kontrolnimi skupinami rodict. Jsou zde popsany i rozdily ve vnimané subjektivni mife
stresu. Tato kapitola piinasi ptehled o problematice kvality zivota u rodi¢u déti pecujicich
0 dité s autismem, ktera slouzi jako podklad pro vyzkumnou ¢ast této prace.

Péce o dite s diagnostikovanym autismem muze riznymi zpisoby ovlivnit kvalitu
v zivote rodicil vytvofit chaos. Zejména se tyto déti vyznacuji vyznamnym kvalitativnim
postizenim v socialni interakci a komunikaci, Omezenymi vzory opakujiciho se

stereotypniho chovani, zajmu a ¢innosti (Raboch et al., 2015).

Podobng, jako u ¢lent rodin, kde pecuji o osoby s jinym tézkym postizenim
a zdravotnimi problémy (Seligman & Darling, 1997), tak stejné u rodi¢t déti s autismem se
muze zivot otacet prevazné kolem ditéte a interakce uvnitt 1 van€¢ domu se neustale méni tak,

aby vyhovovaly potfebam ditéte s autismem (Gray, 1993; Weiss, 1991).

Rodice, zejména matky, mohou mit za to, Ze je nutné omezit nebo ukoncit vné&jsi
zaméstnani, aby poskytovali péci ditéti, ¢imz se sou€asné sniZi pfijmy rodiny a zaroven
stoupaji naklady na 1é¢bu poruchy u ditéte (Jarbrink, Frombonne, & Knapp, 2003). Rodice
déti se zvlastnimi zdravotnimi potfebami jsou ovSem 1 ve zvySeném riziku, Ze nebudou
zamé&stnani, protoze hodné ¢asu museji vénovat péci o dité s PAS (Kuhlthau et al., 2010).

Z toho tedy plyne i zvySeny finan¢ni stres pro celou rodinu, protoze mnohdy ziji jen

z jednoho piijmu (Witt et al., 2011).

Vzhledem k chovéni ditéte mohou byt omezeny 1 béZné rodinné aktivity (Fox,
Vaughn, Wyatte, & Dunlap, 2002) a ¢lentim rodiny mutize byt také nepiijemné piivést nékoho
ciziho do domu a tim se zvySuje pocit socialni izolace (Koegel et al., 1992). Rodice, ktefi
vychovavaji déti s autismem se musi Casto potykat nejen s komunika¢nimi, socialnimi
a behavioralnimi deficity svého ditéte, ale také s dal§imi stresory vznikajicimi v disledku

poruchy jejich ditéte. Protoze mnoho z téchto sekundarnich stresorti se vyskytuje v klicovych
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zivotnich doménach, jako jsou manzelstvi, rodina a prace, tak budou mit pravdépodobné

vyznamny vliv na pohodu rodi¢t a jejich kvalitu Zivota (Kuhlthau et al., 2014).

A pravé tato specifika rodin, kde pecuji o dité s autismem, piispivaji ke zhorSené
kvalité zivota rodi¢t souvisejicich se zdravim (Kuhlthau et al., 2010; Kuhlthau et al., 2014).
Kvalita zivota rodin, kde je autistické dit¢, je tedy diskutovana z hlediska finan¢nich aspektt,
zdravi, podpory ¢lenti rodiny, hodnot, zaméstnani, rodinnych vztahti a individualnich

podpturnych dimenzi vyvojovych postiZeni.

VétSina studii zaméfenych na rodi¢e déti s poruchou autistického spektra a jinymi
vyvojovymi postizenimi se dosud soustiedila na hodnoceni dusevniho zdravi. Hodnotila
faktory, jako je rodicovsky stres, deprese a psychicka pohoda (Bromley, Hare, Davison,
& Emerson, 2004). Vyzkumy se zamé&iuji také na fyzické zdravi, manzelské uspokojeni
a copingové strategie (Allik et al., 2006). Vétsina téchto studii byla provedena pomoci
kvalitativniho nebo kvantitativniho vyzkumu, pfi¢emz jen malo z nich pouzilo pfistup
smisenych metod. Z tohoto divodu Kuhlthau et al. (2014) provedli vyzkum, kde pouzili
smiseny vyzkum pii zkoumani kvality Zivota spojenou se zdravim rodi¢t déti s poruchou
autistického spektra. Z vysledkli vyplynulo, Ze kvalita skére byla o néco horsi nez skore

u bézné populace, a to zejména u stresu a dusevniho zdravi.

Mg¢feni kvality zivota u rodi¢t a peCovatelt, ktefi pecuji o déti s autismem, je dilezité
vzhledem k tomu, Ze by to mohlo mit pfimé disledky na kvalitu péce poskytované ditéti.
Ato ztoho divodu, ze déti, tedy pfijemci péfe v socialnich sluzbach, maji vétsi
pravdépodobnost verbalniho napadani (kfik, urazky), kdyz maji jejich rodice a pecovatele

zhor$ené dusevni a fyzické zdravi (Beach et al., 2005).
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3.1 Faktory ovlivitujici kvalitu Zivota rodicua déti
s autismem

Hrabovecka (2015) ve své piehledové studii, kde na zakladé analyzy publikovanych
zahrani¢nich vyzkumu zabyvajicich se kvalitou zivota u rodict déti s autismem, piinesla
informace o zkoumanych faktorech, které ovliviiuji kvalitu zivota rodict déti s autismem.
Néekteré faktory ptispivaji k vyssi kvalité¢ Zivota a nékteré faktory naopak kvalitu zivota
snizuji. Témito faktory, které ovliviiuji kvalitu zivota rodi¢t déti s autismem jSou
nasledujici:

e mira stresu a deprese,

e copingové strategie,

e socialni opora,

e funk¢ni porucha ditéte,

e celkové rodinné fungovani,

e volnocasové aktivity rodic¢t.

Stres, copingové strategie a rodicovské schopnosti se jevili jako dilezité faktory
spojené s kvalitou zivota také v piehledové studii Vasilopouloua a Nisbeta (2006).
Rodicovsky stres byl negativné spojen s kvalitou Zivota. Vyzkum také ukazal, ze u rodict
déti s PAS muze byt vyssi pravdépodobnost vyskytu vysoké urovné stresu (Hoffman,
Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner, & Looney, 2009). Tato zjisténi zduraznuji dileZitost
hodnoceni Grovné stresu rodict, aby bylo mozné v ptipadé potifeby pomoci t¢mto rodicim

a celé rodiné.

Studie Bourke-Taylor, Pallant, Law a Howie (2012) se zabyvala dopadem
sebeucinnosti rodict na kvalitu zivota. Tato studie ovétila predchozi zpravy o vztahu mezi
vlastni u¢innosti a kvalitou Zivota, coz ukazuje, Ze vlastni G€innost je vyznamny faktor
souvisejici s kvalitou zivota. Nicméné je potfeba dal$i vyzkum zkoumajici vztah mezi

kvalitou zivota a vlastni u¢innosti u rodict déti s PAS pro dalsi zhodnoceni.

Néekteré studie (Hastings, 2002; Hastings, 2003b; Hutton & Caron, 2005;
Konstantareas & Papageorgiou, 2006) ukazuji, ze kvalita Zivota rodi¢d je na jedné strané
ovlivnéna faktory souvisejicimi s charakteristikou autistické poruchy a konkrétnimi
potiebami ditéte a na stran¢ druhé stabilnimi nebo transakénimi psychosocialnimi

prom&nnymi.
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Vysledek studie (Heather, 2012) naznacuje souvislost mezi zvySenou podporou
komunity a zvySenymi strategiemi zvladani rodiny (r=0,451; p=0,005). Vysledky také
uvadéji, ze trovné rusivého chovani souvisejiciho s autismem se 1isi, podpora komunity
muze byt, ale neni vzdy uzite¢na, a ze pro rodinu je dulezita schopnost rodiny ¢elit vyzvam

autismu.

Ve Francii vyzkumnici Cappe, Poirier, Sankey, Belzil a Dionne (2018) pouzili
metody, které jsou upravené pro méfeni kvality zivota rodicta déti s autismem. V tomto
vyzkumu se zjistilo, Ze vnimani trovné autonomie ditéte, zavaznosti poruchy, pfijem rodiny,
jakoz 1 zmény v jejich profesni nebo rodinné organizaci ovlivnily kvalitu Zivota rodicu.
Vnimani jejich situace jako hrozby ptedpovidalo $patnou kvalitu zivota, zatimco uspokojeni
socialni podpory piedpovidalo dobrou kvalitu zivota. Kromé toho rodice, kteti pouzivali
strategie feSeni problému a podpory, méli lepsi vztah se svym ditétem, zatimco ti, ktefi
pouzivali copingové strategie zaméfené na emoce, tak méli vice problémi se svymi détmi.
Rodice, ktefi citili, Ze maji pravomoc ptispivat k rozvoji jejich ditéte, byli spokojenéjsi

a méneé rozruseni.

Kvalitativni studie Kuhaneck, Burroughs, Wright, Lemanczyk a Darragh (2010)
zkoumala, jak matky vnimaji G¢inné strategie zvladani stresu. Byly provedeny hloubkové
rozhovory s 11 matkami s cilem zjistit, jaké jsou jejich osobni metody zvladani. Rozhovory
byly kodovany a byla identifikovana témata, kterd zahrnovala strategie zvladani, jako je

,»muij ¢as®, planovani, sdileni zatéZe, zveddni omezeni a rozpoznavani radosti.

Zamérem studie Dunn, Burbine, Bowerse a Tantleff-Dunn (2001) bylo posoudit
jednoduché a slozité vztahy mezi stresory, socialni oporou, mistem kontroly, copingovymi
strategiemi, a negativnimi vysledky u rodic¢ déti s autismem. Stresory nebyly pifimym
prediktorem negativnich vysledkd, ale jejich vliv ovlivnil socidlni podporu a styl zvladani.
Podle autorti (Dunn et al., 2001) by bylo dobré, kdyz by byli rodice odvedeni od pouZzivani
copingovych strategii uniknout a vyhnout se, jako styll zvladani. Je potieba rovnéz
podporovat vhodné&jsi styly zvladani a podporovat pfijimani socialni podpory, které snizuji

stresory.

Vyzkum naznacuje, Ze jak odolnost, tak zvladani rodiny zavisi na mnoha vzajemné
se ovliviiyjicich faktorech, jako je samotna krize, zdroje rodiny a vyznam této udalosti pro
rodinu (Bayat, 2007; McCubbin & McCubbin, 1996). Zménéné vnimani a schopnost rodict

pochopit vyznam postizeni jejich ditéte umoziuje rodin€ ptizplsobit a strukturovat vyuziti
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svych zdroji k vyvazeni pozadavkl na vychovu ditéte. Tato pfepracovana vnimani mohou

byt kli¢em k uspokojeni rodiny a dobrym zivotnim podminkam.

Specifické strategie zvladani pouzivané rodi¢i deéti s autismem, které byly
identifikovany pomoci riznych vyzkumnych metod, zahrnuji socialni a rodinnou podporu,
profesiondlni podpory a sluzby, podptirné skupiny a ndbozenstvi (Boyd, 2002; Bristol, 1987;
Gray, 2006; Hastings et al., 2005a; Luther, Canham, & Cureton, 2005; Twoy, Connolly,
& Novak, 2007). Bylo zjisténo, ze socialni a manzelské podpora je mimotradné dilezita pii
snizovani stresu a zlepSovani ptizptisobeni rodindm déti se zdravotnim postizenim. Socialni
opora, véetn¢ podpurnych skupin, se zda byt zvlasté ucinna pii snizovani stresu u rodicii

a jsou spojeny s lep$im duSevnim zdravim (Boyd, 2002; Luther et al., 2005).

3.2 Kyvalita Zivota a kontextové faktory

V této kapitole je zminéno o Vlivu zaméstnani, ptijmu domacnosti, véku ditéte

s autismem a poctu déti v roding na kvalitu zivota rodi¢u pecujicich o dité s autismem.

3.2.1 Zaméstnani a kvalita Zivota rodic¢u

Vztah mezi zaméstnanim a kvalitou zivota je ovéfen vyzkumem u riznych populaci
(Miller & Dishon, 2006). Placené zaméstnani na plny nebo ¢astecny tivazek bylo ve vétsing
studii spojeno s vyssi kvalitou Zivota rodic¢ti. Mize to byt ¢aste¢né proto, Ze u zaméstnanych

rodicl je vétsi pravdépodobnost zlepSeni jejich rodinného piijmu.

Placené zaméstnani na castecny nebo plny tvazek bylo trvale spojeno s vyssi
kvalitou Zivota rodi¢u. Ve studiich Dardase a Ahmada (2014a) hodnotili rodiée, ktefi byli
Vv placeném zaméstnani, celkovou kvalitu zivota pozitivngji (r=0,21; p <0,01). V praci
Hu (2008) profesni status ukazal malou, ale vyznamnou korelaci se v§emi dimenzemi kvality
Zivota, véetn¢ dimenze prozivani (r=0,13; p <0,05), socialni (r=0,13; p <0,05), fyzické
(r=0,16; p<0,01) a dimenze prostiedi (r=0,16; p <0,01). U Bourke-Taylor et al. (2012) matky
v placeném zaméstnani hodnotily své duSevni zdravi pozitivnéji nez ty, které byly

nezaméstnané (p <0,05).
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3.2.2 Prijem domacnosti a kvalita Zivota rodici

Pfijem domacnosti ma také vliv na kvalitu zivota rodi¢d. U Dardase a Ahmada
(2014a) byl piijem domacnosti spojen s mateiskou (r=0,28; p <0,01), ale ne s otcovskou
kvalitou Zivota. Ve studii Hu (2008) byl piijem domacnosti nejsilnéjsim ptidruzenym
faktorem psychické (r=0,18; p <0,01), socialni (r=0,25; p <0,01) a environmentalni domény
kvality zivota (r=0,37; p <0,01). Vyssi pfijem domécnosti tedy mize predpoveédét lepsi

kvalitu Zivota u matek déti s autismem.

Vysledky ve studii Hattona a Emersona (2009) spojovaly vyssi piijmy s lepsi
kvalitou zivota u matek déti s autistickou poruchou, coz naznacuje, ze diky vy$sim pijmam
si matky mohou dovolit lepsi podpurné sluzby, které jim mohou poméahat vyrovnat se s jejich

stresujicimi faktory.

Vyzkumnici Totsika, Hastings, Emerson, Berridge a Lancaster (2011) zjistili, ze
socioekonomicka pozice byla vyznamna a zprostfedkovala vztah mezi problémovym
chovanim déti a fyzickou kvalitou zivota. Ve studii Tung et al. (2014) vsak nebyl vztah mezi

pfijmem a kvalitou zivota vyznamny.

V souladu s témito vysledky Lee, Hwang, Chen a Chien (2009) uvedli, ze vyssi

pfijem v domdacnosti byl spojen s lepSim fyzickym a duSevnim zdravim.

Ve studii Hu (2008) analyza naznacila, ze stav zamé&stnani a ptijem byly spojeny
s odliSnymi doménami kvality Zivota a literatura naznauje, Ze vyhody zaméstnanosti
presahuji urovné piijmi (McKee-Ryan, Song, Wanberg, & Kinicki, 2005). Naptiklad
zaméstnani rodict mize byt osobné pfinosné a muze zvysit dostupnost jejich zdroji socialni
podpory. Ackoli nizka kvalita zivota mtize rodi¢im ztézovat hledani zamé&stnani, vyzkum
naznacuje, Ze hlavni pfekazkou k zapojeni rodici do zaméstnani jsou praveé omezené sluzby,
a to v tom smyslu, Ze je nedostatek kvalifikované péce o déti s autismem (Bourke-Taylor,
Howie, & Law, 2011).

Jedna studie (Bourke-Taylor et al., 2012) hodnotila vztah mezi kvalitou Zivota
a ucasti na aktivitach podporujicich zdravi, jako je volba casu mimo domov, cviceni a zdravy
zivotni styl. Vysledky ukézaly, ze GiCast na aktivitdch podporujicich zdravi byla nejsilngjSim

ptidruzenym faktorem kvality Zivota u matek déti s PAS (p <0,001).

37



3.2.3 Vék ditéte s autismem a kvalita Zivota rodi¢a

Vék ditéte s autistickou poruchou je povazovan za dulezity faktor formovani kvality
na vyvoj ditéte, zaziji snizenou miru psychického utrpeni a osvoji si adaptivnéjsi zvladani

situaci (Dardas & Ahmad, 2014b).

Bylo zjisténo, ze veék ditéte s autistickou poruchou ma vyznamny vliv na stres rodici
a kvalitu Zivota. Relevantni studie odhalily lepsi kvalitu Zivota a niz§i uroven rodicovského
stresu u rodicu star$ich déti ve srovnani s mladSimi détmi (Dardas & Ahmad, 2014b; Duarte,
Bordin, Yazigi, & Mooney, 2005; Mungo et al., 2007).

Pti zkoumani vztahu véku ditéte s autismem a kvalitou Zivota rodict ve vyzkumné
studii Tung et al. (2014) bylo ovSem zjisténo, ze rodi¢e starSich déti s PAS méli nizsi
environmentalni kvalitu zivota nez rodi¢e mladsich déti.

Ve vyzkumech se zjistilo, ze i star$i rodiCe s vyssi trovni vzdélani a vySSim
socioekonomickym statusem maji tendenci hlésit nizsi Groven stresu a lepsi kvalitu Zivota

(Hatton & Emerson, 2009; Parish, Seltzer, Greenberg, & Floyd, 2004).

3.2.4 Pocet déti v rodiné a kvalita zivota rodic¢u

Zjisténi z vyzkumu, které se tykaji vlivu poctu sourozenci v rodin€ na rodice, jsou
smiSena. Nekteré studie naznacuji, ze rodi¢e mohou celit i dalsi zatézi, protoze samotni
sourozenci mohou byt vystaveni zvysenému riziku problému s chovanim a socialni adaptaci,
kvili jejich vystaveni stresujicim zivotnim podminkdm a snizené interakci s rodici

(Kaminsky & Dewey, 2002).

Na druhou stranu Lee et al. (2009) zjistili, ze vétsi pocet déti v rodiné piedpovida
vys$i uroven fyzického zdravi uvadéného rodici. Autofi tedy predpokladali, ze pfitomnost
sourozencl mize umoznit urcité sdilené pecovatelské povinnosti.

Vysledky Durdase a Ahmeda (2014a) potvrzuji praci Lee et al. (2009) v tom, Ze vétsi

pocet déti predpovidal lepsi kvalitu Zivota matek déti s autistickou poruchou.
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3.3 Mira vnimaného stresu a kvalita zivota U rodic¢u déti
S autismem

Rodicovsky stres je jednim z nejcastéji zkoumanych aspektii rodinného zivota mezi
rodinami déti s autismem. Roste pocet déti, kteti dostavaji diagnézu PAS (Cox et al., 1999),
a protoze déti jsou diagnostikovany v mladsim véku (Charman & Baird, 2002), je vhodné
zkoumat faktory, které ovliviuji rodicovsky stres a maji tedy dopad na kvalitu Zivota rodic¢u,
aby se nasledné mohlo pomoci rodinam piizpusobit se vyzvam péce o dit€ s autismem a tim

se i pomohlo Kk lepSimu vyvoji déti.

Urcity rodicovsky stres je povazovan za normalni pro vSechny rodi¢e (Deater-
Deckard & Scarr, 1996). Ovsem nékolik studii rodi¢ti vychovavajicich déti s PAS jasné
dokumentuji vyrazné zvySenou uroven stresu, uzkosti a deprese u pecovatelti a rodict déti
s autismem (Abbeduto et al. 2004; Bouma & Schweitzer, 1990; Davis & Carter, 2008; Kasari
& Sigman, 1997; Koegel et al., 1992; Magana & Smith, 2006; Sanders & Morgan 1997;
Smith, Oliver, & Innocenti, 2001; Smith, Seltzer, Tager-Flusberg, Greenberg, & Carter,
2008).

Stres je tedy jeden z faktort, které maji vliv na kvalitu zivota, a to i na kvalitu zivota
rodicu déti s autismem. Vyssi uroven stresu, kterou zjistili autofi, je tedy Spojena se snizenou
kvalitou zivota rodi¢i (Dardas & Ahmad, 2015; Johnson, Frenn, Feetham, & Simpson, 2011;
Lee et al., 2009; Pisula & Porebowicz-Dorsmann, 2017).

Podle Lee et al. (2008) a Dardase a Ahmada (2014b) vysoka uroven rodi¢ovského
stresu muze prispét ke snizeni celkové kvality zivota rodica déti s autistickou poruchou. Tyto
studie odhalily, Ze rodice, ktefi trpi zvySenou urovni stresu, potiebuji podporu dusevniho
zdravi, kterd by jim pomohla fesit jejich psychické potize a ve vysledku zlepsila jejich

kvalitu Zivota.

Banik a Hrabovecka (2015) se vénovali vyzkumu kvality Zivota a posttraumatickému
vyvoji u rodict déti s autismem. Autofi zjistili, ze rodiCovsky stres a socialni opora se
podileji na objasnéni 10,7 % variace celkového posttraumatického rozvoje u rodicta déti
s autismem, 11 % variace oblasti nové moznosti a 42,3 % psychosocialni oblasti kvality
zivota. Rodicovsky stres se také podilel na 7 % variace osobniho rozvoje, 6,8 % variace
kognitivni oblasti kvality Zivota a 10,8 % fyzické oblasti kvality Zivota. Autofi nezjistili

zadné signifikantni rozdily z hlediska zkoumanych sociodemografickych proménnych.
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Obe¢ studie Lee et al. (2009) a Tung et al. (2014) ukazaly, ze stres byl vyznamné
spojen s niz$i kvalitou zivota. V Lee et al. (2009) byl stres vyznamné spojen se souhrnnymi
stupnicemi dusevniho a fyzického zdravi. V Tung et al. (2014) stres negativné koreloval se
vSemi doménami kvality zivota, vCetné fyzické, psychologické, socidlni a environmentalni

doméné.

Gray (1993) zkoumal stigmatizaci rodict autistickych déti, kterd vede ke zvySeni
stresu u rodict. Vysledky kvalitativni studie naznacuji, ze autismus ma jedinecné
stigmatizujici aspekty z davodu mimoiadné rusivé povahy autistickych symptomd,
normdlniho fyzického vzhledu autistickych déti a malo vefejnych znalosti a porozuméni
ohledné povahy autismu. Vétsina rodicu se citila byt stigmatizovana poruchou svého ditéte.
Matky mély silnou tendenci citit se vice stigmatizované nez otcové. Rodice s tézce zdravotné
postizenymi détmi a déti mladsi dvandcti let byly také Castéji vnimany jako stigmatizované

(Gray, 1993).

Je tieba dodat, Ze ne vSichni rodi¢e, ktefi vychovavaji dité s autismem, uvadéji
vysokou uroven rodi¢ovského stresu. Zatimco 80 % vzorku Sharpley, Bitsika a Efremidis
(1997) uvadélo, ze situace nckdy prekracovala jejich limity, zbyvajicich
20 % pravdépodobné nevnimalo ani nenahlésilo situaci jako srovnatelné stresujici. I pres
znaény stres hlasily matky déti s autismem ve vyzkumu Hoffmana et al. (2009) blizké vztahy
se svymi détmi.

Tyto vysledky potvrzuji potfebu vyvinout intervence, které témto matkam pomohou

snizit jejich stres a piispét tak i ke zlepSeni kvality zivota matek, otcti a celych rodin.
Charakteristiky ditéte

Zkoumani vztahli mezi charakteristikami ditéte a rodiCovskym stresem je také
Vv Ustfednim z4jmu porozumeéni zkusenostem rodict déti s PAS. Vyzkumy (Beresford, 1994,
Seligman & Darling, 1997) ukazaly, Ze nenormativni rodinné stresory, jako je postizeni
ditéte, mohou klast na rodi¢e obzvlasté zavazné a trvalé pozadavky, coZ je vystavuje riziku

riznych Spatnych vysledkd dusevniho zdravi a zhorSené celkové kvalité zivota.

V jedné z prvnich studii na toto téma Bebko, Konstantareas a Springer (1987) zjistili,
ze poruchy komunikace, nerovhomémé kognitivni schopnosti a problémy v socialnich
vztazich byly pro matky a otce $kolnich déti nejvice stresujici. Zajimavé vsak je, Ze 1ékafi

hodnotili rodi¢e jako vice stresované, nez se hodnotili oni sami.
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Hastings a Johnson (2001) zjistili, Ze vyssi rodicovsky stres byl spojen s vyssi irovni
symptomil autismu u vzorku 130 matek a 11 otct déti s autismem. Je tfeba poznamenat, ze
hodnoceni symptomu bylo odvozeno od rodi¢ovského kontrolniho seznamu a nebyla pouzita
zadna objektivni métitka chovani autismu u déti.

Souvislosti mezi vysokym rodiCovskym stresem a problémy ve fungovani ditéte
arodic¢i byly prokdzany i u zdravé se rozvijejicich déti. Existuji dikazy o negativnich
uc¢incich kumulativniho stresu na chovani déti. Napiiklad Crnic, Gaze a Foffman (2005)
zjistili, Ze stresujici zivotni udalosti a problémy s kazdodennim rodiCovstvim piedpovida;ji
negativni vliv a problémové chovani i u zdravé se rozvijejicich déti predskolniho véku po

dobu 2 let.

Je dillezité zminit, Ze nefeSené dlouhodobé emocni pretizeni pecujicich osob miize
ptispivat k udrzovani problémového chovani ditéte s PAS, které na stres v rodiné reaguje
(Baslerova et al., 2015). Problémy se stresem a chovanim ditéte maji na sebe v prub&hu ¢asu
obousmérné ucinky, takze zvysSeni rodiCovského stresu vede k dalSim problémim

s chovanim ditéte a naopak (Zaidman-Zait et al., 2014).

Odolnost

Bylo prokazano, ze vétsi soudrznost a ptizptsobivost rodiny poskytuje podporu proti
potencialnim negativnim dopadim péce o dité s vétSimi poruchami chovani (Ievers, Brown,

Lambert, Hsu, & Eckman, 1998).

I pfesto, Ze rodiny celi vyraznému stresu, tak je mnoho rodin odolnych a rodice se
efektivné vyrovnavaji se situaci (Bayat, 2007). Zde je vhodné zminit vyzkumnou studii,
ktera se zaméfila na odolnost rodin, kde vychovavaji dité s autismem. Bayat (2007)
Vv rozsahlé studii, ktera pouzivala kvalitativni i kvantitativni metody, zkoumal faktory
rodinné odolnosti v rodindch déti s autismem. Byly identifikovany a zkoumény dikazy
0 rodinné odolnosti, jako je rodinnd propojenost a blizkost, pozitivni vytvareni vyznamu
zdravotniho postizeni, duchovni a osobni rist. Studie vyuzivd metodiku prizkumu,
analyzuje odpovédi na nékolik hodnoticich stupnic a pisemné odpovédi na tii oteviené
otazky. Respondenty priizkumu tvofilo 175 rodict a dalich poskytovatelii primérni péce
o0 déti s autismem ve ve€ku od 2 do 18 let. Vysledky naznacuji identifikaci konkrétnich
procest odolnosti, jako jsou pozitivni vyznam zdravotniho postizeni, mobilizace zdroji,
sjednoceni a sblizeni se jako rodiny, nalezeni vétsiho uznani Zivota obecné a konkrétnich

lidi, a také ziskavani duchovni sily. Tato studie tedy predklada dikazy o tom, ze znacny
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pocet rodin déti s autismem vykazuje faktory odolnosti a jsou silngjsi v disledku zdravotniho

postizeni v roding.

3.4 Rozdily v kvalité zivota a mirou stresu mezi rodici

Tato kapitola je zaméfena na zjisténé rozdily v kvalité zivota rodict déti s autismem
a rodic¢t zdravych déti ¢i rodict déti s jingym onemocnénim. Jsou zde také porovnavany
vysledky mezi mirou stresu u rodic¢i déti s autismem a rodi¢t zdravych déti. Na zékladé nize

zjisténych vysledkl se v rdmci vyzkumu vyuzila i kontrolni skupina rodi¢i zdravych déti.

3.4.1 Porovnani kvality Zivota rodica déti s autismem s ostatnimi rodici
a diagnozami
Rodiny, které vychovavaji déti s PAS, zazivaji vice rodi¢ovskych obtizi, zazivaji vice
rodicovského stresu a maji horSi dusevni zdravi nez rodiny s typicky se vyvijejicimi détmi
nebo détmi s jinymi specialnimi potiebami (Brei, Schwarz, & Klein-Tasman, 2015; Falk,
Norris, & Quinn, 2014; Gardiner & larocci, 2014). U téchto rodin byla také dokumentovana
zhor$ena kvalita zivota (Mungo et al., 2007; Yamada et al., 2012).

Studie ukazaly, ze rodice déti s PAS méli v alespon jedné dimenzi kvality zivota nizsi
skére nez rodice zdravych déti nebo nez obecnd populace. VétSina rodi¢t déti s PAS
prokazala niz§i subjektivni télesné a duSevni zdravi i horsi socidlni fungovani a nizsi
spokojenost se svym prostfedim, a to ve srovnani s ostatnimi skupinami rodi¢t (Bromley et

al., 2004; Davis & Carter, 2008; Schieve, Blumberg, Rice, Visser, & Boyle, 2007).

Vzhledem k tomu, Ze o kvalité Zivota u rodict déti s vyvojovymi onemocnénimi je
ve srovnani s jinymi zdvaznymi neurologickymi nebo psychiatrickymi poruchami malo
znamo, tak autoii Mugno et al., (2007) ve své studii zhodnotili kvalitu zivota u rodict déti
postizenych pervazivni vyvojovou poruchou, mozkovou obrnou a mentalni retardaci ve
srovnani s kontrolni skupinou rodi¢t zdravych déti. Soubor tvofilo 212 rodic¢a (115 matek
a 97 otct) se 135 détmi a adolescenty. Byl zatazen dal§i vzorek 77 rodic¢u (42 matek
a 35 otcl) a 48 zdravych déti, ktery byl pouzit jako kontrolni skupina. Kvalita zivota byla
hodnocena dotaznikem WHOQOL-BREF. Vysledky studie ukézaly, Ze ve srovnani s rodici
zdravych déti vykazovali rodice ve skupiné PAS zhorSeni fyzické aktivity a socidlnich
vztahl a hors$i celkové vnimani jejich kvality Zivota a zdravi. Mezi rodici déti s mentélni

retardaci, mozkovou obrnou a kontrolnimi skupinami byly pozorovany malé rozdily.
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Mira poskozeni fyzické a psychické pohody byla vysSi u matek nez u otcti ve
skupinach pervazivnich vyvojovych poruch a mozkovou obrnou. V ostatnich skupinach
a napiic¢ vsemi ostatnimi doménami byla kvalita zivota podobna. Zda se, ze rodice déti s PAS
vykazuji vys$$i zatéz, pravdépodobné v kombinaci environmentalnich a genetickych faktort.
Autoti tedy konkrétné zjistili nizsi skore v oblastech fyzické aktivity, socialnich vztaht,

celkového vnimani kvality Zivota a zdravi u rodic¢a déti s autismem (Mugno et al., 2007).

Zhorsenou kvalitu Zivota u rodic¢t déti s autismem lze chapat v kontextu situaci,
kterym tito rodice ¢eli. ZvySena troven stresu, deprivace spanku a inava jsou spojovany
srodi¢i déti s PAS a pravdépodobné ohrozuji jejich duSevni a fyzické fungovani
(Gialloetal., 2013; Seymour, Wood, Giallo, & Jellett, 2013). Krom¢ toho mize
stigmatizace, zvySené peCovatelské povinnosti a vysoka financni naroc¢nost péce o déti
s PAS snizit moZnosti rodicii stykat se s ostatnimi a omezit jejich schopnost pozitivnich
zmén ve svém prostiedi (Gray, 2006; McCann, Bull, & Winzenberg, 2012; Montes
& Halterman, 2008).

Vyzkum Giallo et al. (2013), ktery zkoumal, do jaké miry rodice zazivaji tinavu a jeji
vztah k dal§im aspektim pohody a rodi¢ovstvi se ti¢astnilo 50 matek déti s autismem ve
véku 2-5 let. Zjistilo se, Zze ve srovnani s matkami zdravych déti hlasily matky déti
S autismem vyznamné vysSi Unavu s celkovym skoére v mirném rozmezi. Faktory spojené
S vysokou urovni Unavy byly Spatna kvalita spanku matky, vysoka potiteba socidlni
podpory a $patna kvalita fyzické aktivity. Unava také vyznamné souvisela s dal§imi aspekty
pohody, vCetné stresu, Gizkosti a deprese a niz§i ucinnosti a spokojenosti rodicu (Giallo

etal., 2013).
Rozdily v kvalité Zivota mezi matkami a otci déti s autismem

Mezi rodi¢ovskymi faktory spojenymi s kvalitou zZivota bylo zjiSténo, Ze pohlavi
rodice je spojeno s kvalitou Zivota, pficemZ matky ve vétSiné studii vykazovaly vyznamné
niz$i kvalitu zivota nez otcové (75 %). Matky déti se zdravotnim postizenim maji nizsi
kvalitu zivota a zhorSené zivotni podminky (Mugno et al., 2007; Yamada et al., 2012), vétsi

uzkost (Olsson & Hwang, 2001) a vyssi uroven stresu nez otcové (Hastings, 2003Db).

Vyznamné rozdily mezi matkami a otci déti s autismem byly nalezeny ve studii
McStay, Trembath a Dissanayake (2014), pficemz matky uvadély vyznamné niz$i hladiny
kvality zivota nez otcové (p <0,01). Podobné ve studii Allik et al. (2006) matky prokazaly

vyznamné niz$i fyzickou kvalitu zivota nez otcové (p <0,05).
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Kheir et al. (2012) uvad¢ji, ze matky vykazovaly horsi dusevni zdravi a mély vice
bolesti téla a vice tnavy nez otcové (p <0,05). Matky navic mély vétsi potize s praci
a prokazaly snizenou miru casti na socialnich aktivitach kviili emocionalnim problémim
(p <0,05). Hastings (2003b) zjistil, ze matky a otcové prozivaji podobnou turoven

rodi¢ovského stresu i podobnou kvalitu zivota.

Naproti tomu ve vyzkumu u Dardase a Ahmeda (2014c) nevznikly Zadné vyznamné
rozdily mezi matkami a otci v jednotlivych doménach ani v celkovém skore kvality zivota
uobou rodi¢i. Tyto vysledky jsou nekonzistentni s piedchozimi studiemi
Mungo et al. (2007) a studii Yamada et al. (2012), které ukazaly vyznamné rozdily mezi
a blahobytu. Vysledky autofi vysvétluji samotnym konceptem kvality Zivota. Koncept
kvality Zivota se sklada ze subjektivnich a objektivnich indikatort. Vyznam kvality Zivota
muze mit rizné konotace pro rizné lidi, a proto je pii hodnoceni kvality zivota dilezita
jedinecnost kazdého jednotlivee. Ackoli tedy mezi otci a matkami nebyly ve vnimani jejich
kvality Zivota vyznamné rozdily, nemusi to nutné znamenat, Ze jSou oba koncepty vnimany
podobné. Obecné se proto ma za to, ze odpovédi rodicu déti s autistickou poruchou na jejich

kvalitu zivota odrazeji hodnoceni subjektivni zkuSenosti clovéka (Durdas & Ahmed, 2014c¢).

3.4.2 Porovnani miry stresu u rodic¢a déti s autismem s ostatnimi rodici

Ve srovnani s rodi¢i zdravich déti a rodi¢t déti s jinym vyvojovym postizenim bylo
zjisté€no, Ze rodiCe déti s PAS pocit'uji vyznamné vyssi Groven stresu, psychického utrpeni
a vyssi afektivni pfiznaky ve srovnani s rodi¢i zdravé se vyvijejicich déti a rodich déti
s jinym postizenim (Bristol & Schopler, 1984; Dumas, Wolf, Fisman, & Culligan, 1991;
Ericzon, Frazee, & Stahmer, 2005; Hayes & Watson, 2013; Holroyd, 1976; Osborne & Reed,
2009; Van Steijn, Oerlemans, Van Aken, Buitelaar, & Rommelse, 2014; Weiss, 2002).
U rodici malych déti s autismem byla zjiSt€na vyssi troven rodicovského stresu nez u rodict
déti s jinym zdravotnim postizenim (Estes et al., 2009).

Ve své studii o pohodé u matek batolat a dospivajicich déti s autismem Smith et al.
(2008) zjistili, Ze vice nez tfetina matek méla skore na stupnici deprese vyssi nez klinicka
hranice. Podobné vysledky uvadi Abbeduto et al. (2004), kteti zjistili, Ze vyssi podil matek

dospivajicich a mladych dospélych s autismem maji skore deprese podobné ve srovnani

s matkami jedinci s Downovym syndromem.
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Matky obvykle vykazuji vy$§i Groven deprese nez otcové (Hastings et al. 2005b;
Olsson & Hwang, 2001). Vysledky studie Hastings (2003b) zas ukazaly, ze matky a otcové
se nelisi urovni stresu a deprese, ale matky uvadely vice tzkosti nez otcové. Analyzy
ukazaly, ze problémové chovani déti a duSevni zdravi otcli byly spojeny se stresem matek.
Se stresem otctl vSak nebyly spojeny ani problémy s chovanim u ditéte ani dusevni zdravi
matek. Vysledky tedy naznacuji, ze stres u matek déti se zdravotnim postizenim muiize byt
ovlivnén psychickym zdravim ostatnich ¢leni rodiny, zatimco otcovsky stres je ovlivnén

vice jinymi faktory.

Mugno et al. (2007) uvadéji, ze rodice déti s autismem, a to zejména matky, maji
vice stresu nez rodice zdravych déti nebo rodice déti s jinymi klinickymi stavy (cysticka
fibr6za, Downlv syndrom, poruchy chovani, mentalni retardace, poruchy uceni), coz je

i v souladu se studii Allika et al. (2006).

Zjisténi ve vyzkumu Bromley et al. (2004) naznacila, Ze vice neZ polovina matek
vV tomto vyzkumném vzorku byla pozitivné vySetfena na vyraznou psychickou tizkost. To
bylo spojené s nizkou urovni podpory od rodiny a dalsim divodem byla vychova ditéte
S vys$i urovni narocného chovani. Matky Castéji uvadély nizsi troven podpory, pokud byly
osamélymi rodi¢i, zily ve Spatném bydleni nebo byly matkou chlapce s poruchou

autistického spektra.

Ve vyzkumu Kuhlthau et al. (2014) bylo také zjisténo, ze 40 % rodica déti
s autismem vykazovali vyssi stupeni deprese oproti kontrolni skuping, kterou tvoftili rodice
zdravych déti. Svobodni rodi¢e vykazovali vyssi stupen deprese oproti tém, kteti byli
Zenati/vdané. Rodice, ktefi méli vice nez dvé déti se specialnimi zdravotnimi potebami,
méli vyss$i stupent deprese a také méli nizsi kvalitu Zivota nez rodiCe, kteti méli méné nez
dvée déti se specifickymi zdravotnimi potfebami. V kvalitativnim vyzkumu dosli ke zjisténi,

Ze praveé porucha autistického spektra snizuje kvalitu Zivota souvisejici se zdravim u rodici.

Z uvedenych informaci vyplyva, Ze kvalita zivota rodic¢l déti s autismem je zhorSena
oproti ostatnim rodi¢im. Na kvalitu Zivota ma vliv i mira vhimaného stresu. Pravé na zjisténi
subjektivné vnimané kvality Zivota rodict, ktefi pecuji o dité s autismem a na zjisténi miry
vnimaného stresu u téchto rodi¢l se zaméfuje vyzkum, ktery je popsan v nasledujici

vyzkumné €asti prace.
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4 Vyzkumny problém, vyzkumné cile
a hypotézy

Autismus ditéte, jak bylo zminéno V teoretické casti, ovliviiuje fungovani celé
rodiny. Jde o celkovou zatéz pro celou rodinu, takZe se to tyka rodi¢u i zdravych sourozenci.
Tato prace je zaméfena jen na rodiCe (peCovatele), ktefi pecuji o dit€¢ s autismem. Péce
ssebou piindsi velkou fyzickou a psychickou zat¢z pro rodice, také mnozstvi
psychosocialnich problémi, které maji dopad na rodice. Rodice prozivaji vyssi miru stresu,
deprese a tzkosti. Také dochazi k omezeni kazdodennich ¢innosti, napéti v manzelskych
vztazich a dochazi ke zhorSeni fyzického a dusevniho zdravi (Shu, 2009). Dochazi také
k socialni izolaci téchto rodin (Silva & Schalock, 2012) a to v§e pak ma dopad na vnimanou

kvalitu zivota téchto rodicu.

Zji$ténd vyssi mira vnimaného stresu u rodict déti s autismem ma vztah se zhorSenou
kvalitou Zivota. Stres je tedy jednim z faktorii, ktery ma vztah s kvalitou Zivota. Podle
Lee et al. (2008) a Dardase a Ahmada (2014b) vysoka uroven rodicovského stresu muze
prispét ke snizené celkové kvalité zivota rodi¢t déti s autistickou poruchou. Z tohoto zjisténi
vychazi otdzka, zda u rodict déti s autismem je vyS$$i mira vnimaného stresu oproti rodicim
zdravych déti? Cilem vyzkumu je zjistit, zda dand mira vnimaného stresu ma vyznamny

vztah s kvalitou Zivota u téchto rodi¢u.

r~r

Péce o dité s autismem s sebou piinasi také vEtsi financni zatéz, a tak je mnoho rodin,
které pecuji o dit¢ s autismem, znevyhodnéno finan¢né. Jednim z diivodu je, Ze rodina musi
vyjit jen z jednoho piijmu, kdyz se vétSinou matky vzdavaji své kariéry a svijj ¢as vénuji
ditéti. Nebo se matky nemohou plné zapojit do placené prace, kdyz se museji z velké Casti
svobodnou Zenou, ktera je samozivitelka (Powers, 2003). U rodica déti s PAS byla zjisténa
1 vétsi rozvodovost oproti matkam se zdravym ditétem (Hartley et al., 2010). Z toho divodu

mnoho Zen zUstava na dité samo a stavaji se po n¢jaky ¢as samozivitelkami.

Je tedy vhodné zkoumat kvalitu zivota rodict déti s autismem, ale také se zaméfit
I na ty skupiny rodici, které mohou byt vice ohrozeni vys$si mirou stresu a snizenou kvalitou

Zivota, na které maji vliv okolnosti vyplyvajici se situace, ze je ¢lovek samozivitel.
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Z tohoto duvodu se vyzkum zaméiuje pravé i na matky samozivitelky, kde je
zjistovana kvalita Zivota a rozdil v celkové kvalité zivota téchto rodicti oproti rodi¢tim, kteii
Ziji ve vztahu. Aby zeny mohly vyuZivat sluzeb pro své dité, tak museji tyto sluzby zaplatit
(napf. letni tabory, hlidani ditéte, krouzky atd.). Je tiecba se zaméfit i na tyto Zeny, protoze

mohou byt vice ohrozeny vyss§i mirou stresu, depresemi a snizenou kvalitou zivota.

Ve vyzkumu Dardase a Ahmada (2014a) byl pfijem domacnosti u Zen pecujicich
0 dité s autismem spojen s kvalitou Zivota. Vyssi piijem domacnosti souvisel s lepsi kvalitou
zivota. Pokud jsou matky samozivitelky, mize byt piijem v této domacnosti snizeny oproti
ostatnim rodindm. Je zde také riziko nezaméstnanosti, pokud vétsi ¢ast svého ¢asu museji
vénovat péci o dité. Je tedy dobré zjistit, jaka je kvalita Zivota matek samozivitelek a zda

maji vy$§i miru stresu nez ostatni rodice déti s autismem.

Na zéklad€ informaci z teoretické Casti, kde bylo popséano, jak se autismus muze
u déti projevovat, a jaky mtize mit dopad na celkové fungovani a kvalitu Zivota peCovatelu,
ktefi se staraji o dit¢ s autismem, tak i na zaklad¢ diive realizovanych zahrani¢nich vyzkumu
zamétenych na kvalitu Zivota rodict déti s autismem, které jsou zminéné v teoretické ¢asti
prace, se vyzkum zameéfuje na zjisténi subjektivné vnimané celkové kvality Zivota rodici

pedujicich o dité s diagnostikovanym autismem v Ceské republice.

Zjistovani jednotlivych oblasti kvality zivota pfinese i urCity obraz toho, jaky ma
autismus vliv na Zivot rodi¢l, ktefi pecuji o dité s touto diagndzou. Zjisténim, jaka je kvalita
Zivota rodicu, se da posoudit pfizplisobeni rodict na diagnézu u jejich ditéte. Celkové bliZsi
prozkoumani kvality Zivota muze ptispét k individualnéjsi nabidce sluzeb, které by mohly
byt témto rodinam poskytnuty, a zlepsit tedy celkovou podporu sméfovanou témto rodinam,

Které jsou prozatim malo dostacujici.

Z t&chto dlivodt je tento vyzkum zaméfen na zjiSténi subjektivné hodnocené kvality
Zivota u rodicl déti s a autismem a na zjisténi rozdild kvality zivota u téchto rodic¢i a rodici
zdravych déti. Na zéklad€ tohoto vyzkumného problému byly stanoveny vyzkumné cile

a hypotézy, které jsou popsany nize.
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4.1 Vyzkumné cile

Na zédkladé vyzkumného problému, prostudované literatury a dosavadnich vyzkumu

zminovanych vyse, byly stanoveny nasledujici vyzkumné cile.

e C(ilem je zjistit, jakd je subjektivné¢ prozivana celkova kvalita Zivota rodica déti
s autismem a jaka je kvalita Zivota V jednotlivych zjistovanych doménach.

e C(ilem je zjistit, zda se kvalita Zivota a mira vnimaného stresu 1isi U rodict déti
s autismem oproti rodi¢am zdravych déti.

e Cilem je zjistit, zda se kvalita zivota a mira vnimaného stresu lis$i u matek
samozivitelek, které maji dité s autismem oproti matkam, které nejsou samozivitelky
a maji dit¢ s autismem.

e Cilem je také zjistit, jaky je vztah mezi vnimanou kvalitou zivota rodic¢t déti

S autismem a vhimanou mirou stresu u téchto rodi¢u.

Na zakladé stanovenych cill pro tento vyzkum byly formulovany i nasledujici vyzkumné

otazky.

e Jeurodicu déti s autismem zhorsena celkova kvalita zivota oproti kontrolni skuping€?

e Je u rodich déti s autismem rozdil v jednotlivych doménéch kvality zivota oproti
rodi¢im zdravych déti?

e Jsourozdily v subjektivné hodnocené kvalité Zivota mezi matkami samozivitelkami,
které maji dité s autismem, mezi matkami, které nejsou samozivitelkami a maji dité
s autismem?

e Jeurodicl déti s autismem vyS$i mira stresu nez u rodicu zdravych déti?

e Je rozdil v mife stresu mezi matkami samozivitelkami, které¢ maji dité s autismem
a mezi matkami, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem?

e Ma subjektivné vnimany stres u rodic¢t déti s autismem vliv na celkovou kvalitu

zivota téchto rodic¢a?
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4.2 Formulace hypotéz ke statistickému testovani

Na zékladé vyzkumného problému a stanovenych vyzkumnych cild, a také na

hypotézy (H).

e Hl: Rodice déti s autismem maji sniZzenou celkovou kvalitu Zivota neZ rodice
zdravych déti.

e H2: Kvalita Zivota v doméné socialni vztahy je u rodici déti s autismem sniZena
oproti rodi¢iim zdravych déti.

e H3: Matky samozivitelky s ditétem s autismem maji snizenou celkovou kvalitu
Zivota neZ matky, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem.

e H4: Mira vnimaného stresu u rodi¢i déti s autismem je vysSi neZ u rodici
zdravych déti.

e HS: Matky samoZivitelky s ditétem s autismem maji vyS$§i miru stresu nez
matky, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem.

e HG6: Mira vnimaného stresu u rodicu ditéte s autismem negativné Kkoreluje se

sniZzenou kvalitou Zivota.

H1: Rodice déti s autismem maji sniZzenou celkovou kvalitu Zivota neZ rodice

zdravych déti.

Tato hypotéza byla formulovana na zakladé diivéjsich zjisténi (Dardas & Ahmed,
2014c; Mungo et al., 2007; Tung et al., 2014; Yamada et al., 2012), Ze je kvalita zivota

rodict pecujicich o dité s autismem sniZend oproti rodi¢tim zdravych déti.
H2: Kvalita Zivota v doméné socialni vztahy je u rodic¢u déti s autismem sniZena
oproti rodi¢im zdravych déti.

Tato hypotéza byla formulovana na zakladé poznatki, Ze u rodin, kde je dité

v

s autismem, dochazi k cast¢jsi izolaci rodiny kvuli napadnostem v chovani daného ditéte.
2004; 2008; Dunn et al., 2001) se ukazalo, ze rodice déti s PAS méli alespoii v jedné dimenzi
kvality zivota nizsi skore nez rodice zdravych déti. VétSina rodica déti s PAS prokazala nizsi
subjektivni télesné a duSevni zdravi 1 horsi socidlni fungovani a nizsi spokojenost se svym

prosttedim.
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H3: Matky samozivitelky s ditétem s autismem maji sniZzenou celkovou kvalitu

Zivota neZ matky, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem.

Tato hypotéza je formulovana na zakladé piedpokladu, ze situace vyplyvajici z toho,

7e jsou zeny samozivitelky, ovlivni subjektivné vnimanou kvalitu Zivota téchto zen.

H4: Mira vnimaného stresu u rodi¢i déti s autismem je vy$Si neZ u rodici

zdravych déti.

Hypotéza vychazi ze zjisténi, ze ve srovnani s rodi¢i zdravich déti a rodich déti
Sjinym vyvojovym postizenim bylo Vv mnoha vyzkumech (napf. Ericzon, Frazee,
& Stahmer, 2005; Hayes & Watson, 2013; Osborne & Reed, 2009) zjisténo, ze rodice

pecujici o dité s poruchou autistického spektra pocituji vyznamné vyssi Groven Stresu.

H5: Matky samozivitelky s ditétem s autismem maji vyS$§i miru stresu nez matky

déti s autismem, které nejsou samozivitelky a maji dité s autismem.

Tato hypotéza vychazi z predpokladu, Ze pokud jsou Zeny samozivitelky, tak tyto
okolnosti, souvisejici s danou situaci, budou mit vliv na miru vnimaného stresu. Zeny
samozivitelky budou na péci o dit€¢ pfevazné sami a museji zajistit chod domdcnosti
a narocnou péci o dité. Skloubit zaméstnani, péci o dité a dalsi Cinnosti miize byt pro né vice
narocné.

Z téchto divodi hypotéza tika, ze matky samozivitelky prozivaji vys$si miru stresu
oproti matkam, které sice také pecuji o dité s autismem, ale nejsou samozivitelkami a mohou
mit tak vyssi pfijem a dalSi pfiznivéjsi okolnosti, které se projevi v niz8i mife stresu, nez

kterou vnimaji samoZivitelky.

H6: Mira vnimaného stresu u rodicu ditéte s autismem negativné koreluje se

snizenou kvalitou Zivota.

Tato hypotéza byla stanovena na zakladé toho, ze na kvalitu zivota rodi¢u déti
s autismem se podili vice faktordi a jednim z nich je mira stresu. Vyssi uroven stresu byla
spojena se snizenou kvalitou zivota Vv nékolika vyzkumech (Dardas & Ahmad, 2015;
Johnson et al., 2011). Tato hypotéza tedy piedpoklada, ze existuje vztah mezi zvysenou

mirou stresu a snizenou kvalitou Zivota.
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5 Typ vyzkumu a pouzité metody

Kapitola popisuje typ vyzkumu a pfinasi ptehled o pouzitych metodach vyzkumu. Jsou
zde uvedeny dvé metody, kdy jedna méfi subjektivné vnimanou kvalitu Zivota a druha méti
vnimany stres. U jednotlivych metod jsou popsany i davody, pro¢ byly vybrany u tohoto
vyzkumu. V této kapitole jsou také uvedeny sociodemografické otazky, které byli ve
vyzkumu zjistovany.

V ramci této prace byl realizovan kvantitativni vyzkum. Vybér vyzkumného vzorku
probihal mezi rodi¢i déti, ktefi maji diagnostikovany autismus. Kontrolni skupinu tvofi
rodi¢e zdravych déti. Vyzkum se snazi zjistit, jakd je subjektivné vnimana kvalita Zivota

u téchto rodict a jaka je subjektivné vnimana mira stresu.

5.1 Metody

Pro sbér dat v ramci tohoto vyzkumu byly pouzity nésledujici dvé dotaznikové
metody, a to standardizovany dotaznik méfici subjektivné vnimanou kvalitu Zzivota

WHOQOL-BREF a skala vnimaného stresu PSS-10.
Otazky zjist'ujici demografické udaje

Byly sbirany i demografické udaje, jako je pohlavi pecovatele a ditéte, vek ditéte
a pecovatele, dosazené vzdélani peCovatele, zaméstnani, rodinny stav, pocet déti v rodiné
a otazka na to, zda je respondent samozivitel nebo ne, pokud ano, tak jak dlouho. U rodi¢t
déti s PAS byla otazka, kde jsem se ptala, zda ma dit€ diagnostikovany autismus. Kontrolni

skupina méla otazku, zda se jejich dit€ 1é¢i s chronickym nebo zdvaznym onemocnénim.
WHOQOL-BREF

Dotaznik je blize popsan v teoretické ¢asti prace v kapitole 1.3.2 WHOQOL-BREF.
Dotaznik je ur€eny pro hodnoceni kvality Zivota skupin nebo populaci. Vysledky dotaznika
se vyjadiuji v podob¢ ¢ty doménovych skortt méfenych na ¢iselné stupnici 4-20, kdy 4 je
nejnizsi a 20 nejvyssi hodnota subjektivné prozivané kvality Zivota v jednotlivé doméné.
Jsou vyjadieny 1 primérné hrubé skory dvou samostatnych polozek, které hodnoti celkovou

kvalitu Zivota (Q1) a spokojenost se zdravim (Q2).
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Dotaznik umoziuje mezinarodni nebo regionalni srovnavani a srovnavani skupin
S riznymi sociodemografickymi charakteristikami. Jde o dotaznik, ktery lze pouzit u bézné
populace, ale také u osob s riznymi zdravotnimi potizemi. V praxi se pouziva nejcastéji
zkracena verze dotazniku WHOQOL-BREF. Vzhledem Ktomu, Ze je dotaznik
standardizovany a €asto vyuzivany i v zahrani¢nich vyzkumech pfi méteni kvality zivota
rodi¢t déti s autismem, tak z téchto divodu byl pouzit i v této praci. Dotaznik méfi
I spokojenost se zdravim a fyzické zdravi. Byl zvolen i proto, Ze tato prace vychazi z definice
kvality zivota WHO, tak byl pouzit pravé dotaznik, ktery z této definice vychazi, a ktery byl
vytvorfen pracovni skupinou WHOQOL (1998).

Piechled domén a jednotlivych polozek a také hodnoty Cronbachova alfa pro

jednotlivé domény jsou uvedeny v Tabulce 1.

Tabulka 1:Prehled domén, polozek a koeficienty vnitini konzistence (o) u dotazniku
WHOQOL-BREF

Domény Polozky o
g3 Bolest a nepfijemné pocity
g4 Zavislost na 1ékarské péci
g10 Energie a tnava
Doména 1 Fyzické zdravi q15 Pohyblivost 0,84
g16 Spanek
ql7 Kazdodenni ¢innosti
g18 Pracovni vykonnost
g5 PotéSeni ze zivota
., , g6 Smysl zivota
Dusevni zdravi Y 1
Doména 2 q7 Sousttedéni 0,78
(prozivani) gql1 Ptijeti te€lesného vzhledu
919 Spokojenost se sebou
026 Negativni pocity
g20 Osobni vztahy
Doména3  Socialni vztahy q21 Sexualni Zivot 0,66
g22 Podpora pratel
q8 Osobni bezpeci
g9 Zivotni prostiedi
g12 Finan¢ni situace
Zivotni podminky g13 Ptistup k informacim
Doména 4 1 0,71
(prosttedi) ql4 Zaliby
923 Prostiedi v okoli bydlisté
g24 Dostupnost zdravotni péce
g25 Doprava
2 samostatné polozky ql Celkova kvalita Zivota

g2 Spokojenost se zdravim

POZN.: Ve sloupci o jsou uvedeny hodnoty Cronbachova o uvedené v prirucce k metode
(Dragomireckd & Bartornovd, 2006)
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PSS-10
Dotaznik je blize pfiblizen v teoretické ¢asti prace v kapitole 2.6 Stres.

Respondenti zde odpovidali na pétibodové Skale Likertova typu (0—4 body,
kdy 0=Nikdy a 4=Velmi Casto) na to, jak ¢asto se u nich v uplynulém mésici objevily dané
ptiznaky. Polozky zaéinaji slovy ,Jak Casto jste v poslednim mésici...“. Sest polozek je
formulovéano negativné (Castéjsi vyskyt odpovida vyssimu stresu) a Ctyfi polozky pozitivné
(Castéjsi vyskyt naznacuje nizsi stres). Pozitivné formulované polozky jsou skoérovany
inverzn¢ a nasledné je ziskan celkovy skoér pohybujici se v rozpéti 0-40 bodl. Vyssi skore
PSS znamena vétsi mnozstvi vnimaného stresu. Skore v rozmezi 0-13 by bylo povazovano
za nizké napéti. Skore od 14 do 26 by bylo povazovano za mirny stres. Skore v rozmezi
27-40 by bylo povaZzovano za vysoce vnimany stres. Vnitini konzistence Skaly PSS-10

Cronbachovo alfa je 0=0,87 (Bursikova Brabcova & Kohout, 2008).

Dotaznik byl postupné ptelozen nejméné do 35 jazyku, jednd se o velmi rozsifeny
volné dostupny nastroj a k jeho vyuziti neni potiebny autoriv explicitni souhlas, ale to jen
pi dodrzeni etickych zasad. JelikoZ je v Ceské republice malo standardizovanych dotaznikii
pro méfeni subjektivné vnimaného stresu, byl tedy vyuzit tento dotaznik, protoZe je svétove
roz$iteny a od nékolika vyzkumnika doslo k psychometrickému ovéteni Ceské verze této

Skaly naptiklad BurSikova Brabcova a Kohout (2008).

Obé& metody byly vybrany i z toho diivodu, Ze jsou kratké a jejich vyplnéni nezabere

rodi¢im mnoho ¢asu, ktery by radi stravili jinak.
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6 Vyzkumny soubor a sbér dat

V této kapitole je popsano, jak probéhl sbér dat a je zde definovan zakladni a vybérovy

soubor. Tato kapitola obsahuje i vyjadieni k etice vyzkumu.

6.1 Charakteristika zkoumané populace a popis
vyzkumného souboru

Vyzkum byl zaméfen na rodiCe ¢i peCovatele déti, kteti pecuji o dité
s diagnostikovanym autismem. Byl zaméfen také na rodiCe, ktefi jsou samozivitelé.

Kontrolni skupinu tvoii rodi¢e zdravych déti.
Kritéria vybéru

Kritérium pro zatfazeni do vyzkumu bylo, aby rodi¢e méli dit¢ s diagnostikovanym
autismem. Kritérium u ditéte byl tedy diagnostikovany autismus. Intenzita obtizi u ditéte

s autismem a minimalni ¢i maximalni vék ditéte nebylo stanoveno jako kritérium k zafazeni

¢i nezarazeni do vyzkumu

Kontrolni skupinu tvofi rodice zdravych déti. Kritérium pro zafazeni bylo, Ze se
jejich dit€ nesmi 1é€it s chronickym nebo zdvaznym onemocnénim. Dité nesmi mit mentélni,

télesné ani vyvojové postiZeni.

6.1.1 Charakteristiky vyzkumného souboru

V této kapitole jsou popsany deskriptivni charakteristiky rodi¢t déti s autismem,

matek samozivitelek a kontrolni skupiny rodic¢t zdravych déti.
Rodice déti s autismem

Celkové se do vyzkumu zapojilo 60 rodici. Z toho byli 4 (7 %) muzi a 56 zen (93 %).
Vzhledem k tomu, ze u dvou byla diagn6za ADHD a druha vyvojova dysfazie, tak tito dva

respondenti byli z vyzkumu vyfazeni.

Dalsi ctyfi respondenti uvedli, ze jejich dit€ ma diagnostikovany Aspergertiv
syndrom. Vzhledem k tomu, Ze tato prace se zabyva jen rodi¢i déti s diagnostikovanym

autismem, tak byli i tito rodice z vyzkumu také vytazeni.
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Po tomto vyfazeni zlstalo tedy celkem 54 rodici. Z toho bylo 51 Zen a 3 muzZi.
Obecné je mozné tento vyrazny nepomér vysvétlit tim, Ze Zeny maji na péci o dité zpravidla
vétsi vliv nez otcové a jsou s ditétem vice v kontaktu, jsou jeho primarnim pecovatelem
a jsou to prave ony, které s détmi chodi do Rodinného integra¢niho centra a na jejich emaily
jim byl poslén dotaznik.

Z téchto divoda lze tdaje od muzské cCasti respondentll vyuzit v popisné casti
vyzkumného souboru, V popisnych charakteristikach a v hypotézach, které se tykaji obecné

rodic¢a déti s autismem. V ostatnich vypoctech vSak pouzity nebudou a bude se pracovat jen

s zenami. V Tabulce 2 je popsana tato skupina rodict vzhledem k véku.

Tabulka 2: Deskriptivni charakteristiky souboru rodici déti s autismem z hlediska véku

skupiny pocet prumér  minimum  maximum smér. odchylka
Zeny 51 40,98 27 56 6,62
Muzi 3 40,33 38 44 2,62
Cely soubor 54 40,94 27 56 6,47

Zakladni vzdélani uvedli 3 rodi¢e (5 %). Stfedni vzdélani bez maturity uvedlo
16 rodica (30 %). Stiedni vzdélani s maturitou uvedlo 21 (39 %) rodict. Vyssi odborné uvedl

1 (2 %) rodi¢. Vysokoskolské vzdélani mélo v tomto vzorku 13 rodici (24 %).

Na otazku k rodinnému vztahu uvedlo, Ze je rozvedenych 8 rodic¢i (15 %).
Svobodnych bylo 9 (17 %). V partnerském vztahu Zije 5 rodi¢i (9 %). Zenaty/vdany uvedlo
31 (57 %) rodica. 1 (2 %) rodi¢ uvedl, Ze je vdovec/vdova.

Co se tyce pohlavi ditéte s diagnostikovanym autismem, tak nejc¢astéji rodice uvadéli
diagnostikovany autismus u chlapct 44 (81 %). U divek diagnostikovany autismus uvedlo
10 rodict (19 %). V Tabulce 3 jsou znazornény charakteristiky déti s autismem z hlediska

véku. Celkovy primérny vék déti byl 10,54,

Tabulka 3: Deskriptivni charakteristika souboru déti s autismem z hlediska véku

déti pocet pramér minimum  maximum smér. odchylka
Divky 10 10,20 3 19 5,44
Chlapci 44 10,61 3 32 5,70
Cely soubor 54 10,54 3 32 5,66
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V ramci odpovédi na pocet déti v roding 29 rodict (54 %) uvedlo, ze maji dvé déti.
10 rodi¢t (19 %) ma jedno dité. 7 rodica (12,96 %) ma déti tii. 5 rodica (9 %) uvedlo, Ze ma
déti 5 a vice a 3 rodice (6 %) uvedli, ze maji ¢tyfi déti. V této skupiné tedy méli rodice
nejcasteji dve déti.
SamoZzivitelky

V ramci odpovédi na to, zda je respondent samozivitel nebo nikoli, tak 17 (31 %)
rodi¢t uvedlo, Ze jsou samozivitelé, z toho byl 1 muz a 16 zen. 2 muzi a 35 Zen, dohromady
37 (69 %) rodici uvedlo, ze nejsou samozivitelé. Vysledky jsou znazornéné v Grafu 1 pro
lepsi prehlednost.

Graf 1: Zobrazeni poctu rodici deti s autismem vzhledem k odpovédi na otdazku, zda jsou
samozivitelé

Eano Ene

Z toho divodu, Ze se hypotézy tykaji pravé Zen samozivitelek, tak je na nasledujicim
Grafu 2 uvedeno, jak odpovidaly Zeny na otazku ohledné jejich zaméstnani. V ramci tohoto

vyzkumného vzorku bylo 44 % Zen samozivitelek nezaméstnanych.
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Graf 2: Rozdeleni poctu zaméstnani u zen samozivitelek pecujicich o dité s autismem

Hnezaméstnané M zaméstnané = OSVC rodi¢ovska ¢i matefska dovolena

Nejvice Zen samoZivitelek bylo rozvedenych a to 7 Zen (44 %). Svobodnych Zen bylo
6 (38 %). V partnerském vztahu zily jen dvé Zeny (13 %). A vdova byla jen jedna Zena (6 %).

Z4dna z téchto Zen nebyla vdana.
Kontrolni skupina rodi¢i zdravych déti

Kontrolni skupina byla kontaktovana prostfednictvim emailovych adres ptes feditele
Skol, kam dochazeji jejich déti. V této kontrolni skupiné rodi¢u se zapojilo do vyzkumu
celkem 51 rodi¢a. Z toho bylo 43 Zen (84 %) a 8 muzi (16 %). Nikdo nebyl z vyzkumu
vyloucen. VSichni splnili podminku, Ze jejich dit€¢ se nelé¢i s vaznym nebo chronickym

onemocnénim.

V Tabulce 4 je tato skupina blize specifikovana z hlediska véku stejné jako tomu

bylo u skupiny rodici déti s autismem.

Tabulka 4: Deskriptivni charakteristiky souboru muzii a zen z hlediska veku u kontrolni
skupiny rodici

skupiny pocet pramér minimum  maximum o ;:rllf/rlk a
Zeny 43 33,35 22 46 5,54
Muzi 8 35,63 29 50 6,34

Cely soubor 51 33,71 22 50 5,74
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Zakladni vzdélani v této kontrolni skupiné nemél nikdo. Stfedni bez maturity uvedlo
6 rodici (12 %). Stiedni s maturitou uvedlo 16 rodica (31 %). Vyssi odborné méli 4 rodice
(8 %). Vysokoskolské mélo 25 (49 %) rodicu.

Nejvice rodict uvedlo, ze je zenatych/vdanych 28 (55 %). V partnerském vztahu
uvedlo, Ze zije 15 (29 %) rodict. Svobodni rodice byli 4 (8 %), coz byl stejny pocet jako

rozvedenych.

Na otazku, kolik je déti v rodin¢ odpovédélo 25 (49 %) rodicu, Ze maji dvé déti.
21 rodicu (41 %) odpovédélo, Ze ma jedno dité. 4 rodice (8 %) odpoveédeli, Ze maji tii déti

a jeden rodi¢ (2 %) mél déti Ctyfi. V této skupin€ nebyl nikdo, kdo by mél pét a vice déti.

Ve vyzkumu odpovédéli na to, ze jsou samozivitelé jen 2 zeny (4 %). Zbylych

49 (96 %) rodicu odpoveédélo, Ze nejsou samozivitelé.

6.2 Prubéh sbéru dat

Nejdiive bylo osloveno Rodinné integra¢ni centrum (RIC) v Lanskrouné, které bylo
uz po predchozi domluvé informovano o realizaci vyzkumu, a které ma zajem o vysledky
vyzkumu. Klienti byli o vyzkumu a moznosti zapojeni se informovani ptedem osobné od

socialnich pracovnik.

Vyzkum mél piivodné probihat v Rodinném integratnim centru nebo pii osobnich
navstévach v rodinach klientl, které pravidelné socialni pracovnici provadéji. Vzhledem
k epidemiologické situaci v Ceské republice musel byt vyzkum piesunut do online prostiedi
a bylo pfistoupeno k online dotaznikové metod¢ sbéru dat. Respondenti méli alespoii
moznost v piipadé¢ zajmu ¢i nejasnosti se obratit na uvedeny email uvedeny na konci

dotazniku.

Testové metody popsané vySe musely byt pievedeny do elektronické podoby,
konkrétn¢ byla dotaznikovd baterie vytvofena pomoci aplikace Google Formuléfe.
Informace o vyzkumu s prosbou o zapojeni se do dotazniku a také odkaz na dotaznik byl
posléan prostiednictvim emailu na emailové adresy socidlnich pracovniki. Nasledné socialni

pracovnici tento email rozeslali na emailové adresy svym klientim.

Kontrolni skupina byla kontaktovana pies feditele zdkladnich a matefskych Skol
v Pardubickém kraji, ktefi rozeslali odkaz na online dotaznik rodicm déti, ktefi navstévuji

jejich $kolu a rodi¢e tak méli moznost zapojit se do vyzkumu. Skoly v Pardubickém kraji
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byly zvoleny z toho divodu, Ze Rodinné Integracni Centrum je organizace pusobici ve
stejném kraji. Skoly byly také vybrany na zékladé osobnich kontaktt s jednotlivymi fediteli
a na zaklad¢ souhlasné odpovédi fediteld, ktefi souhlasili, Ze rodi¢im déti, ktefi navstévuji
jejich Skolu, rozeSlou emaily s odkazem na online dotaznik. Rodice se pak mohli

rozhodnout, zda se do vyzkumu zapoji nebo nebudou na email nijak reagovat.

Samotny sbér dat probihal v pribéhu mésice fijna az prosince v roce 2020. Proces
vybéru respondenti VvV Rodinném Integracnim centru probihal prostfednictvim
prilezitostného vybéru a taky samovybéru. Rodicim piisel email od socidlnich pracovnik,

a ti m¢li moznost se rozhodnout, zda se do vyzkumu zapoji nebo ne.

Jedna se o nepravdépodobnostni vybér a ten nezarucuje reprezentativnost vzorku.
Jde 0 vybeéry, které jsou zaloZzené na dobrovolnosti/dostupnosti. Toto je zminéno, jako jeden
z limitd vyzkumu Vv kapitole diskuse. Tyto metody K vybéru vyzkumného souboru byly
zvoleny na zakladé moznosti osloveni rodic¢t déti s autismem prostiednictvim Rodinného
Integracniho Centra. Vzhledem k tomu, Ze socialni pracovnici nemohli poskytnout emailové
adresy svych klientd, tak byl email pro rodice poslén socidlnim pracovnikiim a oni ho
rozeslaly svym klientim. Byli tak osloveni rodi€e, kteti maji dit¢ s diagnézou autismu
a dal$imi poruchami autistického spektra. Rodi¢e se pak mohli rozhodnout, zda se do
vyzkumu zapoji ¢i nikoli. Lze tedy fict, ze ti, kdo dotaznik vyplnili, tak vlastn¢ ud¢lali

samovybér.

Proces vybéru respondentll, v rdmci kontrolni skupiny rodic¢t zdravych déti, probihal
podobné. Osloveni rodi¢t zdravych déti probéhlo prostiednictvim skol, a to diky emailovym
kontakttim, které Skola na rodi¢e ma a mohl jim tak diky tomu byt poslan email s odkazem
na vyzkum. Byly kontaktovany Skoly, kde byla také osobni zndmost a Skoly, kde feditelé
byli ochotni email s odkazem na vyzkum rozeslat na adresy rodi¢t. Rodice se pak sami

mohli rozhodnout, zda se do vyzkumu zapoji ¢i nikoli.

6.3 Etické hledisko a ochrana soukromi

Data byla sbirana s ohledem na epidemiologickou situaci pomoci online dotazniku.
Odkaz na dotaznik byl poslan na email feditelim zékladnich a matetskych $kol a socidlnim
pracovnikiim Rodinného integra¢niho centra. Ti je rozeslali rodi¢im. Byla tedy zajisténa
anonymita a ochrana soukromi dotazovanych. V uvodu dotazniku byli rodi¢e seznameni

S tim, pro¢ se vyzkum provadi.

60



Utast na vyzkumu byla zcela dobrovolna a respondenti byli upozornéni, ze maji
moznost kdykoli z vyzkumu odstoupit pifed odeslanim dotazniku. Data byla anonymné
zpracovana pouze pro ucely vyzkumu v ramci diplomové prace. V piipadé potfeby jim byla
nabidnuta moznost kontaktu prostfednictvim wuvedené emailové adresy. Znéni
informovaného souhlasu v privodnim dopisu je pfilozeno v piiloze, ten byl zatazen na

zacatku pred samotnymi dotazniky.
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7 Prace s daty a jejich vysledky

Tato kapitola popisuje, jakym zplisobem byla data zpracovana. Nasledné jsou
piehledné¢ zobrazeny popisné statistiky vysledkti jednotlivych metod u jednotlivych

podskupin. Jsou zde popsany vysledky v ramci testovani platnosti hypotéz.

7.1 Zpusob zpracovani dat

Pro analyzu dat bylo vyuzito statistické zpracovani pomoci programu STATISTICA
verze 13.4. a v programu Microsoft Office 2016 — Excel. V programu Microsoft Office
Excel byla data ocisténa, zkontrolovana a roztiidéna. Byly zde také vypocitany
charakteristiky vyzkumného souboru, vyhodnoceny metody a byly vypocteny deskriptivni
charakteristiky jednotlivych metod. V programu STATISTICA byly ovéfovany platnosti
hypotéz.

Dotazniky byly vyhodnoceny podle manualu k jednotlivé metodé. U dotazniku
WHOQOL-BREF byly piepocitany reverzni polozky, nasledné byl spoéitan primérny hruby
skor u domény 1 fyzické zdravi, ktery se spocitd ze sedmi polozek (q3, g4, q10, ql15, ql6,
gl7 a q18). Primérny hruby skor u domény 2 Prozivani byl spocitan ze Sesti polozek (g5,
q6, q7, q11, q19 a q26). Primérny hruby skér u domény 3 Socialni vztahy byl spocitan ze
¢tyt polozek (q20, 21, 922 a 98). Primérny hruby skér pro doménu 4 Prostiedi byl spocitan
ze sedmi polozek (q9, q12, q13, q14, q23, q24 a q25).

Celkova kvalita Zivota byla spocitdna primérem zodpovédi u otazek Q1

a spokojenost se zdravim byl spocitan primér z odpovédi u otazky Q2.

Q1 odpovida otazce: Jak byste zhodnotil/a kvalitu svého zivota? Q2 koresponduje
s otazkou: Jak jste spokojen/a se svym zdravim? Zde je hodnota méfena od 1 do 5. Cim je
hodnota nizsi, tim je subjektivné prozivana kvalita zivota niz§i. Cronbachovo alfa celého

dotazniku je 0,87.

U dotazniku PSS-10 byly také pfekodovany polozky a to ty, které byly formulovany
kladné. Nésledné byl u jednotlivych respondentii spocitan celkovy primérny skoér. Celkova
vnimana mira stresu u jednotlivych skupin rodi¢ii byla vypocitdna primérem ze skorii

u jednotlivych probandt. Cronbachovo alfa skaly PSS-10 je 0,87.
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Nasledné byla v programu Microsoft Office Excel provedena popisna statistika

vyzkumného souboru (¢etnosti, minimum, maximum, smérodatna odchylka).

Rodi¢e déti s autismem 1 rodice v kontrolni skupiné byli pii deskriptivnich
statistikdch rozd€leny na muze a zZeny, Zeny samozivitelky a Zeny, které nejsou
samozivitelky. Toto rozdéleni bylo spiSe pro blizs§i pfiblizeni kvality Zivota u rodict
a porovnani mezi sebou a kontrolni skupinou. V rdmci testovani hypotéz pak bylo pracovano
se skupinou rodi¢t z obou skupin. Doslo jen k rozdéleni u rodi¢t déti s autismem, kde byly
zeny rozdéleny na samozivitelky a zeny, které uvedly, ze samozivitelkami nejsou. Vyzkum
se zamétoval 1 na matky samozivitelky, protoze jich bylo 31 % mezi rodi¢i déti s autismem.
V kontrolni skupiné uvedly pouze 4 % Zen, ze jsou samozivitelky a maji zdravé dité. Matky
samozivitelky uvadély 1 vétsi miru nezamé&stnanosti, 44 % Zen samozivitelek uvedlo, Ze jsou

nezameéstnané.

Charakter rozlozeni jednotlivych proménnych byl zjistovan Shapiro-Wilkovym
testem normality. Na zaklad¢ vysledkd testu normality a podle tvaru histogrami, které
neodpovidalo normalnimu rozdé€leni u jednotlivych proménnych, bylo rozhodnuto o pouZiti
neparametrickych metod. Pro zjiStovani platnosti hypotéz byly tedy pouzity neparametrické
statistické metody, a to konkrétné¢ Mann-Whitneyho U test pii porovnavani dvou skupin

a Spearmantuv korelacni koeficient.

7.2 Vysledky

V nasledujici kapitole jsou prezentovany popisné statistiky a posléze jsou popsany
vysledky vztahujici se ke stanovenym vyzkumnym otazkdm a hypotézam. Na zavér je

shrnuti vysledkt o platnosti hypotéz.

7.2.1 Deskriptivni statistiky

V popisné statistice je uvedena celkova kvalita zivota rodici déti s autismem
a kvalita zivota v jednotlivych doménach. Také jsou zde popsany vysledky z dotazniku,
ktery méfi miru vnimaného stresu. VSe je popsano jak u rodi¢t déti s autismem, tak

U kontrolni skupiny rodic¢t zdravych déti a také u jednotlivych podskupin rodict.
Kvalita Zivota

V Tabulce 5 je prehledné zobrazena celkova kvalita Zivota u muza a zen, ktefi pecuji

cvwr
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s autismem, a tim je pramérny hruby skor 2,28 u celkové kvality Zivota. Cim se &islo blizi
hodnot¢ 5, tim je kvalita Zivota lepsi.
Zeny jsou zde rozdéleny na samozivitelky a na ty, které uvedly, Ze nejsou

samozivitelky. Toto rozdé€leni je provedeno z toho diivodu, Ze v dal§im ovéfovani platnosti

hypotéz se pracuje s témito dvéma skupinami zen.

Tabulka 5: Celkova kvalita Zivota rodici deéti s autismem

rodice déti celkova A T T smér. otet
s autismem  kvalita Zivota odchylka b
Muzi 3,33 3 4 0,47 3
Nejsou 3,63 2 5 0,96 35
samozivitelky
Samozivitelky 2,28 1 4 0,86 16
Zeny celkem 3,39 1 5 0,99 51
Cely soubor 3,39 1 5 0,97 54

Dalsi Tabulka 6 zobrazuje celkovou kvalitu zivota rodict zdravych déti. Rodice jsou
také rozdéleny na muze, zeny a zeny nasledné jesté na samozivitelky a ty, které uvedly, ze
samozivitelky nejsou. V ramci testovani hypotéz nebudou v této kontrolni skupiné Zeny
rozd€leny na samozivitelky. Toto rozdéleni je tedy jen pro ptehlednost a pro srovnani

V ramci prumérnych hrubych skora.

Tabulka 6: Celkova kvalita zivota rodicu zdravych deti

rodice . .
zdravych celkova minimum maximum Smer. ocet
dé‘g kvalita Zivota odchylka P
Muzi 4,38 3 5 0,70 8
Nejsou
Samozivitelky 4,21 3 > 0,59 4
Samozivitelky 4,50 4 5 0,50 2
Zeny celkem 4,28 3 5 0,58 43
Cely soubor 4,29 3 5 0,60 51

[ RA4

nejsou samozivitelky s pramérnym hrubym skorem 4,27. Je zde ale potieba zminit, ze
samozivitelky v této kontrolni skupiné jsou zastoupeny velmi malym poc¢tem, a to jen dvéma

zenami. Oproti muzim maji Zeny niz$i primérny hruby skor u celkové kvality zivota.

Rodice déti s autismem maji pramérny hruby skor 3,39 a rodic¢e zdravych déti maji

vys$si pramérny hruby skor v kvalité Zivota a to 4,29.
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Mira vnimaného stresu

V nasledujicich tabulkach je pro pfehlednost dat zobrazena mira vnimaného stresu
u rodict déti s autismem a u rodict zdravych déti. Rozd¢€leni skupin je stejné, jak v tabulkach

u celkové kvality zivota.

Tabulka 7 zobrazuje miru vnimaného stresu u rodi¢i déti pecujicich o dité
s autismem. Nejvetsi mira vnimaného stresu byla zjisténa u matek samozivitelek, a to
s pramérnym skore 26,44. Cim se ¢&islo blizi ke 40 tim je vys$si mira vnimaného stresu. Jak
je uvedeno vyse, tak skore od 14 do 26 by bylo povazovano za mirny stres. Skore v rozmezi
27-40 by bylo povazovéano za vysoce vnimany stres. Samozivitelky jsou tedy na rozhrani

S vysoce vnimanym stresem.

Tabulka 7: Mira vaimaného stresu u rodicii déti s autismem

v awir skore B
rodice déti , , Al . Smeér. v
. vnimaného minimum maximum pocet
s autismem odchylka
stresu
Muzi 22,00 20 23 1,41 3
Nejsou 19,69 8 37 6,41 35
samozivitelky
Samozivitelky 26,44 18 38 6,80 16
Zeny celkem 21,80 8 38 7,25 51
Cely soubor 21,81 8 38 7,05 54

Mira vnimaného stresu u rodi¢u pecujicich o zdravé dité je zobrazena v Tabulce 8.
Zde je nejvySsi skor miry stresu u zen, které uvedly, Ze nejsou samozivitelky a jejich
primé&rny skor je 19,12. Pfi porovnani skorti mezi muzi a v§emi Zenami je u Zen vyssi skor

vnimaného stresu 18,79.

Tabulka 8: Mira vnimaného stresu u rodici zdravych déti

skore

fodice vnimaného minimum maximum PR, ocet

zdravych déti odchylka P
stresu

Muzi 13,63 7 19 453 8

Nejsou 19,12 7 32 5,82 41
samozivitelky
Samozivitelky 12,00 11 13 5,82 2
Zeny celkem 18,79 7 32 5,88 43

Cely soubor 17,98 7 32 5,99 51
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Porovnani kvality Zivota u rodic¢u v jednotlivych doménach

Nasledujici Tabulka 9 zobrazuje u vSech skupin rodi¢d primérné hrubé skory
u celkové kvality zivota a spokojenosti se zdravim. Jsou zde zobrazeny i primérné hodnoty
vSech naméfenych skori u jednotlivych skupin ve ¢tyfech doménach fyzické zdravi, duSevni
zdravi, socialni vztahy a prostiedi.

Doménové skory jsou méfeny na iselné stupnici 4-20, kdy 4 je nejnizsi a 20 nejvyssi

vvvvvv

tim je subjektivné vnimana kvalita Zivota horsi.

Tabulka 9:Kvalita Zivota u rodicii v jednotlivych doméndch a polozek celkového hodnoceni
dotazniku WHOQOL-BREF

. Spokoje- < VA
. vo celkova fyzické v, . . Socialni v
Skupiny rodicu : nost se ,  PprozZivani prostredi
kvalita , zdravi vztahy
zdravim
Mus autisté 3,33 4,00 15,62 15,11 12,89 14,50
uz1
zdravi 4,38 4,00 17,07 16,17 15,83 15,94
5 autist¢ 3,39 3,31 13,94 12,99 11,37 12,68
en
Y zdravi 4,28 4,02 15,68 13,78 14,48 14,85
Nejsou autisté 3,63 3,54 14,96 13,94 12,61 13,49
samozivitelky  zdravi 4,27 4,02 15,60 13,63 14,50 14,79
autisté 2,28 2,81 11,71 10,92 8,67 10,91
Samozivitelky
zdravi 4,50 4,00 17,43 17,00 14,00 16,00
autist¢ 3,39 3,35 14,03 13,11 11,46 12,78
Cely soubor
zdravi 4,29 4,02 15,90 14,06 14,69 15,02

Data z Tabulky 9 ukazuji, ze primérné hrubé skory celkové kvality zivota jsou

cvwr

swwvr

vSech ¢tyfech doménéch oproti ostatnim rodictm.

Pfi porovnani primérnych hrubych skord kvality Zivota u rodi¢d déti s autismem
aurodict zdravych déti, je vidét, Ze rodice déti s autismem maji nizsi primérné hrubé skory
ve vSech c¢tyfech doménéach kvality zivota. Pfi porovnani hrubych skort je celkova
spokojenost se zdravym a celkova kvalita zivota snizena u rodic¢t déti s autismem oproti

rodic¢im zdravych déti.
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7.2.2 Testovani hypotéz

Tato podkapitola je zamétfend na vysledky testovani stanovenych hypotéz pro tento

vyzkum. U kazdé hypotézy je uvedeno, zda je alternativni hypotéza piijata nebo zamitnuta.

Pfed samotnym testovanim hypotéz doslo k ovéfeni normalniho rozlozeni dat
U jednotlivych proménnych, a to nejdiive za pomoci histogrami. Na zakladé tvaru
histogramt se zjistilo nenormalni rozde€leni dat u jednotlivych zkoumanych proménnych.
Byl také proveden test normality Shapiro-Wilkav test. V Tabulce 10 jsou znazornény

vysledky testu normality rozlozeni dat.

Tabulka 10: Vysledky Shapiro-Wilkova testu normality promeénnych

Vysledky Shapiro-Wilkova testu

Proménna skupina N W p
Celkova kvalita Zivota autisté 54 0,90 0,00
Spokojenost se zdravim autisté 54 0,87 0,00
Doména 1 autisté 54 0,96 0,09
Doména 2 autisté 54 0,95 0,04
Doména 3 autisté 54 0,97 0,15
Doména 4 autisté 54 0,97 0,25
Stres autisté 54 0,95 0,03
Celkova kvalita Zivota zdravi 51 0,76 0,00
Spokojenost se zdravim zdravi 51 0,77 0,00
Doména 1 zdravi 51 0,89 0,00
Doména 2 zdravi 51 0,97 0,27
Doména 3 zdravi 51 0,93 0,01
Doména 4 zdravi 51 0,97 0,35
Stres zdravi 51 0,98 0,54

Pozn.: N = velikost souboru; W = testové kritérium, p = p —hodnota.

Na =zaklad¢ wvysledkii testl normality k testovdni hypotéz bylo vyuZito
neparametrickych metod. Neparametrickych z toho diivodu, Ze na zakladé Shapiro-Wilkova
testu byla posouzena normalita proménnych, ktera ukazala u proménnych celkova kvality
Zivota, spokojenost se zdravim, doméné 2 a v mire stresu nenormalni rozloZeni dat u rodict
déti s autismem. U kontrolni skupiny rodi¢t zdravich déti bylo nenormalni rozloZeni dat

u proménnych celkova kvalita Zivota, spokojenost se zdravim, doména 1 aVv doméné 3.

Na zakladé téchto zjisténi je pouzit neparametricky Mann-Whitneyho U test pro dvé
nezavislé skupiny. Pfi zjiStovani zavislosti je pouzit neparametricky Spearmantiv korela¢ni

koeficient.
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H1: Rodice déti s autismem maji sniZzenou celkovou kvalitu Zivota neZ rodice zdravych
déti.

Tato hypotéza predpoklada, ze rodice déti s autismem maji snizenou celkovou
kvalitu zivota oproti rodi¢tim zdravych déti. Predpoklada se, Ze péce o dité s autismem bude

mit vliv na snizenou kvalitu zivota peCovatelti. Proto budou primérné hrubé skory u celkové

kvality Zivot u rodict déti s autismem vyznamné snizené oproti rodi¢tim zdravych déti.

Tato hypotéza pracuje s celou skupinou rodi¢t déti s autismem. Celkem tedy
s 54 rodici, ktefi maji primérny hruby skor u celkové kvality zivota 3,39. Druhou kontrolni
skupinu tvoti rodi¢e zdravych déti, téch je celkem 51 a jejich pramérné hrubé skore u celkové

kvality Zivota je 4,29.

Pro testovani této hypotézy byl vyuzit neparametricky test, kvili poruseni normality
u této proménné u obou skupin. Pfi testovani této hypotézy je tedy pouzit neparametricky
Mann-Whitney U test pro dvé nezavislé skupiny s hodnotou testového kritéria U=659;
Z=-4,60; p <0,001; AUC=0,24.

Jako miru u¢inku je zde uvedena AUC (area under curve), ktera ovSem neni pfili$
Siroce znama. Z tohoto diivodu je zde vyznam piiblizen. ,,4UC vyjadiuje pravdépodobnost,
Ze nahodné vylosovany prvek ze skupiny X bude mit vyssi hodnotu nez nahodné vylosovany
prvek ze skupiny Y (Dostal, 2020, 158). Pokud tedy aplikujeme toto vyjadfeni na piipad dat
zjisténych v této studii, tak z hodnoty AUC vyplyva, Ze je zde 24% pravdépodobnost, Ze
pokud bychom nahodné vybrali hodnotu vypovidajici 0 celkové kvalité Zivota ze skupiny
rodi¢u déti s autismem, bude tato hodnota vyssi, nez pokud by tak bylo u¢inéno u skupiny
rodi¢t zdravych déti.

Vysledky testu tedy ukazaly, Ze rozdil mezi dvéma skupinami je statisticky
vyznamny. SniZena celkova kvalita Zivota rodici déti s autismem je statisticky vyznamna

oproti kontrolni skupiné rodi¢ii zdravych déti. Na zékladé téchto vysledkl 1ze nulovou

hypotézu zamitnout. Alternativni hypotéza H1 se mize ptijmout.

H2: Kvalita Zivota v doméné socialni vztahy je u rodi¢i déti s autismem sniZena oproti
rodi¢im zdravych déti.

Tato hypotéza predpokladd, ze rodice pecujici o dit€¢ s autismem budou mit
vyznamné sniZzené pramérné hrubé skore v doméné socidlni vztahy oproti rodic¢tm, ktefi

pecuji o zdravé déti.
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Primérny hruby skor v doméné socialni vztahy u rodict déti s autismem (N=54) bylo
11,46, coz byl nejnizsi skor u téchto rodict v ramei ¢tyi domén. Rodice zdravych déti (N=51) méli
v doména socialni vztahy skor 14,69.

Tato hypotéza byla testovana také pomoci neparametrického testu. A to Mann-
Whitney U test pro dvé nezavislé skupiny. Neparametricky test byl zvolen na zakladé
nenormalniho rozlozeni dat. Vysledky testu ukazaly, ze snizend celkova kvalita zivota
v doméné socialni vztahy je statisticky vyznamna u rodict déti s autismem oproti rodicim
zdravych déti, testové kritérium U=722,50; Z=-4,19, p <0,001; AUC=0,26. Na zaklad¢

vysledku se nulova hypotéza zamita a alternativni hypotézu H2 lze pfijmout.

V ramci testovani celkové kvality a domény socialni vztahy byly nasledné, pro blizsi
ptiblizeni kvality zivota, porovnany rozdily mezi rodi¢i déti s autismem a rodici zdravych
déti v ostatnich doménach, které méti dotaznik WHOQOL-BREF. U rodi¢u déti s autismem
byl primérny hruby skér ve spokojenosti se zdravym 3,35, fyzické zdravi 14,03, prozivani
13,11, socialni vztahy 11,46 a prostiedi 12,78. U kontrolni skupiny rodict zdravych déti bylo
u spokojenosti se zdravym skor 4,02, fyzické zdravi 15,90, prozivani 14,06, socidlni vztahy

14,69 a prostiedi 15,02.

Pfi porovnéni kvality zZivota v jednotlivych doménach mezi rodici déti s autismem
a rodici zdravych déti bylo zjisténo, Ze v doméné 1 fyzické zdravi, doméné 3 socialni vztahy
1 doméné 4 prostredi, byl statisticky vyznamny rozdil v kvalité zivota v téchto doménéach.
Vyznamny rozdil se potvrdil i u spokojenosti se zdravim. Jen v doméné 2 prozivani nebyl
tento rozdil statisticky vyznamny. Souhrnné vysledky Mann-Whitneyho U testu jsou
zobrazeny v nasledujici Tabulce 11.

Tabulka 11: Vysledky rozdilii v kvalité Zivota v jednotlivych doméndch mezi rodici deti
S autismem a rodicu zdravych deti

proménné U Z P
Doména 1 875,50 -3,21 0,001**
Doména 2 1176,50 -1,28 0,20
Doména 3 72250 -4,20 0,00003***
Doména 4 657,00 -4,61 0,000004***
Spokojenost se zdravim 833.50 -3.48 0,0005***
Celkova kvalita zivota 722,50 -4,19 0,00003***

Hodnoty jsou statisticky signifikantni na hladiné *p <0,05; **p <0,01; ***p <0,001

69



H3: Matky samozivitelky s ditétem s autismem maji sniZenou celkovou kvalitu Zivota

neZ matky, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem.

Tato hypotéza fika, ze matky samozivitelky ditéte S autismem maji snizenou
celkovou kvalitu Zivota oproti matkam, které nejsou samozivitelky, ale maji také dité
s autismem. Pfi testovani této hypotézy je tieba rodice déti s autismem rozdélit na
podskupiny. A to na Zeny, které jsou samozivitelky a na Zeny, které uvedly, Ze samozivitelky
nejsou. Samozivitelek bylo celkem 16 a jejich primérny hruby skor u celkové kvality Zivota
je 2,28. Zen, které nejsou samozivitelky je 35 a jejich pramémy hruby skor v doméné

celkova kvalita zivota je 3,63.

Takto stanovena hypotéza se testovala opét neparametrickym testem Mann-
Whitneyho U test pro dvé nezavislé skupiny. Neparametricky test byl zvolen na zakladé
nenormalniho rozlozeni dat. Neparametricky test byl zvolen i kvuli malému poétu matek
samozivitelek, ktery byl diky rozdé€leni rodict na jednotlivé podskupiny. Je zde také vétsi

rozdil v poc¢tu Zen mezi témito dvéma skupinami.

Vysledky testu, kdy testové kritérium U=162,50; Z=-2,38; p=0,02 a to na hladiné
vyznamnosti, kdy p <0,05; AUC=0,29, ukézaly statisticky vyznamny rozdil ve sniZzené
celkové kvalité zivota U matek samozivitelek oproti Zenam, které uvedly, ze samozivitelkami

nejsou.

Matky samozivitelky mély také niz$i hrubé primérné skéry i v jednotlivych
doménach oproti matkam, které nejsou samozivitelky. Pii zjiStovani rozdilt kvality Zivota
Vv jednotlivych doméndch mezi matkami samozZivitelkami a matkami, které uvedly, Ze
samozivitelKy nejsou, se zjistilo, také za pomoci Mann-Whitneyho U testu pro dvé nezavislé
skupiny, Ze je statisticky vyznamny rozdil mezi témito dvéma skupinami matek, a to ve
vSech Ctyfech doménach, a i ve spokojenosti se zdravim. Celkové vysledky jsou pro

prehlednost zobrazeny v Tabulce 12.
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Tabulka 12: Vysledky porovnani rozdilu kvality Zivota v jednotlivych doménach u matek
samozivitelek a matek, které nejsou samozivitelkami

proménné u z p
Doména 1 105,50 -3,53 0,001**
Doména 2 130,00 -3,03 0,003**
Doména 3 108,50 -3,47 0,001**
Doména 4 132,00 -2,99 0,003**
Spokojenost se zdravim 167,50 -2,27 0,02*
Celkova kvalita zivota 162,50 -2,38 0,02*

Hodnoty jsou statisticky signifikantni na hladiné *p <0,05; **p <0,01; ***p <0,001

Na zakladé vysSe zminénych vysledkid se nulova hypotéza zamita a pfijima se
alternativni hypotéza H3. Potvrdilo se, ze je statisticky vyznamné sniZzena celkova kvalita

Zivota u matek samozivitelek oproti matkam, které samozivitelky nejsou.

H4: Mira vnimaného stresu u rodici déti s autismem je vyssi nezZ u rodi¢a zdravych
déti.

Tato hypotéza tikd, ze mira vnimaného stresu je u rodic¢l déti s autismem vyrazné
zvySena oproti rodi¢im zdravych déti. Hypotéza byla testovana na vzorku rodi¢i zdravych
déti a rodict déti s autismem. Zde nebyli rodi¢e déleni na dalsi podskupiny. Pracuje se
s celym soubore rodi¢i. Skére vnimaného stresu u rodict déti (N=54) s autismem je 21,81.

Skore vnimaného stresu u rodic¢t zdravych déti (N=51) je 17,98.

Testovani hypotézy je provedeno pomoci Mann-Whitneyho U testu pro dvé nezavislé
skupiny. Neparametricky test byl zvolen na zakladé nenormélniho rozloZeni dat, které bylo

vypocitano pomoci testu normality.

Vysledky Mann-Whitneyho U testu U=948,00; Z=2,75; p=0,01, kdy vysledky jsou
vyznamné na hlading statistické vyznamnosti, kdy p <0,05; AUC=0,65, ukazaly, Ze vyssi
mira vnimaného stresu u rodici deéti s autismem je statisticky vyznamna oproti mife
vnimaného stresu u rodic¢i zdravych déti. Nulova hypotéza je tedy zamitnuta a je pfijata

alternativni hypotéza H4.
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HS5: Matky samoZivitelky s ditétem s autismem maji vys$si miru stresu nez matky, které

nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem.

Tato hypotéza predpoklada, ze matky samozivitelky s ditétem s autismem maji
vyznamné vySs$i miru stresu oproti matkam, které uvedly, ze samozivitelky nejsou a pecuji
také o dit¢ s autismem. I u testovani této hypotézy bylo potieba rodi¢e déti s autismem
rozdélit na zeny, které jsou samozivitelky a na zeny, které uvedly, Zze samozivitelkami

nejsou. Samozivitelek bylo celkem 16 a Zen, které uvedly, Ze nejsou samozivitelky je 35.

Pramérné skore vnimaného stresu u matek samozivitelek s ditétem s autismem je
26,44. U matek pecujicich o dité s autismem, které nejsou samozivitelky je skore vnimaného
stresu 19,69. Je zde vidét, ze matky samozivitelky maji vys$si miru stresu oproti matkam,

které samozivitelky nejsou.

vvvvvv

Mann-Whitneyho U test pro dvé nezavislé skupiny. Neparametricky test byl zvolen i na
zakladé nenormalniho rozlozeni dat, které bylo zobrazené u jednotlivych proménnych za

pomoci histogramu. A kvali malému poctu zen samozivitelek, jejich pocet byl mensi nez 30.

Z vysledki Mann-Whitneyho U testu, kdy testové kritérium U=140,50; Z=2,82;
p <0,01; AUC=0,75 je zfejmé, ze je vyznamné zvySena mira stresu u matek samozivitelek
pecujicich o dité s autismem oproti Zenam, které nejsou samozivitelky, a zaroven také pecuji
o dité s autismem. Na zaklad¢ téchto vysledkll je zamitnuta nulova hypotéza a ptijmout se

muze alternativni hypotéza H4.

H6: Mira vnimaného stresu u rodici ditéte s autismem negativné koreluje se sniZenou

kvalitou Zivota.

Tato hypotéza predpokladd vztah mezi sniZenou kvalitou Zivota rodi¢h déti
s autismem a zvySenou mirou vnimaného stresu. Pfi testovani této hypotézy se jako u jediné
nezjistuje rozdil mezi dvéma skupinami, ale testuje se vztah mezi dvéma proménnymi. Na

jedné strané je mira vnimaného stresu u rodic¢i déti s autismem a kvalita Zivota téchto rodicu.

Zvysena mira vnimaného stresu oproti rodicim zdravych déti byla statisticky
vyznamna oproti rodicim zdravych déti. Stejné tak byla zjiSténa statisticky vyznamna
sniZzend kvalita zivota u rodict deti s autismem oproti kontrolni skupiné rodic¢ti zdravych

deéti.
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Pfi testovani této hypotézy byl pouzit Spearmantiv korelacni koeficient. Tento
neparametricky test byl zvolen také na zdkladé nenormdlniho rozdéleni dat, které bylo
Zjisténo za pomoci histogramu u jednotlivych zminénych proménnych a Shapiro-Wilkova
testu normality (W=0,95; p=0,03).

Vysledek testu ukazal na silnou nepfimou (negativni) korelaci r(N=54) =-0,70;
p <0,001. Vyssi mira vnimaného stresu u rodic¢t déti s autismem ma silny vztah se snizenou
celkovou kvalitou Zivota u téchto rodi¢u. S rustem jedné proménné klesaji hodnoty druhé
proménné. Jednd se o nepiimou umeéru. Pokud se zvySuje mira vnimaného stresu, tak se
snizuje kvalita zivota. Nize zobrazeny Graf 4 ukazuje tento vztah mezi celkovou kvalitou

7ivota a mirou vnimaného stresu.

Graf 3: Graf celkové kvality Zivota a miry vnimaného stresu

Bodovy graf vztahu celkové kvality Zivota a miry vnimaného stresu
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Pii provedeni Spearmanova korela¢niho koeficientu byl zjistén i statisticky
vyznamny vztah mezi mirou stresu a kvalitou Zivota V jednotlivych doménach méfenych
dotaznikem WHOQOL-BREF. Vys$8i mira vnimaného stresu tedy siln¢ korelovala
s celkovou kvalitou Zivota, stfedni negativni vztah se prokazal u spokojenosti se zdravim.
Silna negativni korelace byla zjisténa mezi stresem a doménou fyzické zdravi, prozivani,

socialni vztahy a prostfedim. Nasledujici Tabulka 13 uvadi ptehled vypocti.
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Tabulka 13: Vysledky korelace stresu s kvalitou Zivota V jednotlivych doméndch u rodicu
deti s autismem (N=54)

celkova .
) spokojenost  fyzické socialni
promeénna kvalita prozivani prostiedi
se zdravim zdravi vztahy
Zivota
Stres u rodici
-0,70 -0,55 -0,63 -0,77 -0,65 -0,65

déti s autismem

Hodnoty jsou statisticky signifikantni na hladiné p <0,001

Na zaklad¢ vypocti (rs=-0,70; p <0,001), kdy byl potvrzen silny vztah mezi zvy$enou
mirou stresu a zhorSenou celkovou kvalitou Zivota je nulova hypotéza zamitnuta a je piijata

alternativni hypotéza H6.

7.2.3 Shrnuti vysledku ovéreni platnosti statistickych hypotéz

Na zaklad¢ vypocti pomoci statistickych testl, které byly provedeny pro jednotlivé
hypotézy lze vSech Sest alternativnich hypotéz ptijmout. Zde jsou jesté pro piehlednost

uvedeny vSechny pfijaté hypotézy.

e HI1: Rodice déti s autismem maji vyznamné nizsi celkovou kvalitu zivota oproti
rodi¢im zdravych déti, p <0,001. Byl zde potvrzen statisticky vyznamny rozdil
u celkové kvality Zivota mezi dvéma skupinami rodict. Rodi¢e déti s autismem maji
tedy vyznamné sniZzenou celkovou kvalitu Zivota oproti rodi¢im zdravych déti.
Pramérné hrubé skory u rodict déti s autismem byly nizsi ve v§ech doménach oproti
rodi¢im zdravych déti. Pii testovani rozdilll v rdmci jednotlivych domén métfenych
v dotazniku WHOQOL-BREF byl zjistén statisticky vyznamny rozdil u rodi¢t déti
S autismem oproti rodicim zdravych déti. Rodice déti s autismem méli tedy
vyznamné snizenou kvalitu Zivota oproti rodi¢im zdravych déti, vyznamny rozdil
byl i u snizené spokojenosti se zdravim a horsi kvalita zivota byla i v doméné¢ fyzické
zdravi, socidlni vztahy a prostredi.

e H2: Kvalita Zivota v doméné socialni vztahy je u rodica déti s autismem statisticky
vyznamné nizs§i oproti rodi¢tm zdravych déti, p <0,001. Rodice déti s autismem maji
tedy vyznamné sniZenou kvalitu Zivota v doméné socialni vztahy oproti rodi¢lim

zdravych déti.
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H3: Matky samozivitelky ditéte S autismem maji vyznamné snizenou celkovou
kvalitu Zivota oproti matkam, které nejsou samozivitelkami a maji dité s autismem,
p <0,05 Matky samozivitelky maji vyznamné snizenou celkovou kvalitu zivota
I kvalitu zivota v jednotlivych doménach — fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy
a prostiedi, a to oproti matkédm, které samozivitelkami nejsou, ale také pecuji o dité
s autismem. Matky samozivitelky jsou také méné spokojené s fyzickym zdravim
oproti matkam, které samozivitelkami nejsou. Matky samozivitelky mély také
H4: Mira vnimaného stresu u rodi¢u déti s autismem je statisticky vyznamné vyssi
nez u rodi¢t zdravych déti, p <0,05. Byla zde potvrzena vyznamné vys$§i mira
vnimaného stresu oproti rodi¢um zdravych déti.

H5: Matky samozivitelky s ditétem s autismem maji vyznamn¢ vyss$i miru stresu nez
matky, které nejsou samozivitelkami a maji dit¢ s autismem, p <0,01. Bylo zde
potvrzeno, ze matky samozivitelky ditéte S autismem maji vyznamné vys$si miru
stresu oproti matkam, které také peCuji o dit¢ sautismem, ale nejsou
samozivitelkami.

H6: Mira vnimaného stresu u rodi¢u ditéte s autismem siln¢ negativné koreluje se
snizenou celkovou kvalitou zivota, rs=-0,70; p <0,001. Bylo zde potvrzeno, ze vyssi
mira vnimaného stresu ma silny negativni vztah se snizenou celkovou kvalitou
zivota. Byl zjiStén 1 stfedni negativni vztah vyS$$i miry vnimaného stresu se sniZzenou
spokojenosti se zdravim u rodi¢t déti s autismem. Silna negativni korelace byla
zjisténa i mezi stresem a doménou fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy
a prostiedi. Mira vnimaného stresu tedy korelovala se vSemi doménami kvality

zivota, které méti dotaznik WHOQOL-BREF.
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8 DISKUZE

Zjisténé vysledky ukdzaly, Ze je vyznamn¢ sniZzend kvalita zivota rodic¢t déti, ktefi
pecuji o dité s autismem oproti kontrolni skupin€ rodich, kteti pecuji o zdravé dité. Tyto
vysledky o zhorSené kvalité zivota rodi¢u déti s autismem jsou v souladu s jinymi
zahrani¢nimi vyzkumy, které také zkoumaly kvalitu zivota rodic¢t déti s PAS (Cappe et al.,
2018; Dardas & Ahmed, 2014c; McStay et al., 2014; Mungo et al., 2007; Tung et al., 2014;
Yamada et al., 2012). I pfi porovnani s populaénimi normami, uvedenymi v pfirucce
Dragomirecké a Bartoniové (2006), méli rodice déti s autismem niz$i pramérné hrubé skory

jak u celkové kvality Zivota a spokojenosti se zdravim, tak i v ramci vSech ctyfech domén.

Zahrani¢ni studie zamétené na kvalitu Zivota rodici déti s PAS zaznamenaly snizeni
kvality zivota u téchto rodicl, a to alesponl v jedné doméné. Nejcastéji to byly domény
prozivani (duSevni zdravi), hor$i socialni fungovani 1 nizsi spokojenost se svym prostiedim
(Bromley et al., 2004; Kuhlthau et al., 2010; Kuhlthau et al., 2014c; Schieve et al., 2007,
Yamada et al., 2012).

Vyzkum provedeny v této praci také ukdzal vyznamné snizeni kvality Zivota
vV doméné socialni vztahy oproti rodicim zdravych déti. V této doméné méli rodice déti
S autismem nejnizs$i pramérny hruby skor oproti ostatnim doméndm. Podminky, které
souvisi s péci o dité s autismem, maji ziejme dopad na kvalitu zivota rodi¢i, kteti o tyto deti
pecuji.

Diagnéza ovliviiuje celou rodinu, jeji fungovani, které se musi ptizplsobit ditéti
s autismem. Jsou zde také typické projevy ditéte, které okolim byva negativné hodnoceno
a byvaji tim stigmatizovani pravé rodi¢e. Kvili napadnostem v chovani ditéte, snadnému
navozeni afektu, agresivnim projeviim a Spatné adaptaci ditéte na zménu prostfedi maji
rodiny problém s hlidanim ditéte od cizich osob, chozenim na navstévy, ¢leniim rodiny mize
byt také nepiijemné nékoho piivést do rodiny a celkove tim maji nasledné snizené socialni
kontakty (Fox et al., 2002; Tylova, 2001). To v§e ma vliv na socidlni vztahy pecovateld,
ktefi se o tyto déti staraji, a to by pak mohlo vysvétlit, pro¢ maji rodice déti s autismem

nejnizsi skore praveé v doméné socidlni vztahy.
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Pokud se porovnavaly jen primérné hrubé skory v dimenzich kvality zivota, tak
VvV tomto vyzkumu byly primérné hrubé doménové skory u rodic¢t déti s autismem snizené
ve vSech Ctyfech doménach, tj. fyzické zdravi, dusevni zdravi, socidlni vztahy i prostredi.
SniZena byla nejen celkova kvalita zivota, ale 1 spokojenost se zdravim, a to oproti rodi¢iim
zdravych déti. Statisticky vyznamny rozdil mezi rodi¢i déti s autismem a rodici zdravych
déti byl potvrzen ve vSech téchto doménidch mimo doménu 2 — duSevni zdravi. V této
doméné byl nizsi primérny hruby skor u rodict déti s autismem oproti rodicim zdravych
déti, ale tento rozdil nebyl podle vypocti statisticky vyznamny. Jednim z davodii, pro¢ nebyl
rozdil vyznamny mize byt ten, ze kvuli protiepidemickym opatfenim v zemi mohli rodice

zdravych déti udavat nizsi kvalitu zivota v doméné dusevniho zdravi, nez by uvedli za jinych

cvwr

Ve studii Mugno et al. (2007), ve které byl také pouzit dotaznik WHOQOL-BREF,
autori zjistili u rodic¢t déti s autismem oproti ostatnim rodicim niz$i skore v doménach
fyzické zdravi, socialni vztahy a také nizsi skore u celkové kvality Zivota a spokojenosti se
zdravym, coz odpovida i vysledkiim v této studii. N&které dalsi vyzkumy zjistily zhorSené
fyzické a duSevni zdravi, vy€erpanost rodicl, socialni izolaci rodiny a zhorSenou celkovou

kvalitu zivota u rodi¢a déti s autismem (Giallo et al., 2013; Silva & Schalock, 2012).

ZhorSend kvalita zivota souvisejici se zdravim u rodi¢l déti s autismem se musi
chapat v kontextu situaci, kterym tito rodic¢e musi kazdy den ¢elit. Rodice se museji potykat
s komunika¢nimi, socidlnimi a behavioralnimi problémy svych déti a s dalSimi stresory,
které vznikaji v disledku dané diagnozy u jejich ditéte (Kuhlthau et al., 2014). Zvysena
uroven stresu, deprivace spanku a inava ohrozuji dobré dusevni a fyzické fungovani rodici
(Giallo et al., 2013; Seymour et al., 2013). Také dalsi problémy, jako vybuchy vzteku,
poruchy piijmu potravy, epilepsie, ADHD a poruchy spanku sté€zuji péci o dité¢ (Ambler et
al., 2010). Pro rodice je také narocné se smifit s tim, Ze déti nemaji zajem o blizky kontakt
a chybi tam signal citového vztahu. To v§e muze vést, jak ke zhorSené kvalité zivota, tak
také ke zvySené mife vnimaného stresu. Rodi¢ovsky stres je jednim z nejcastéji zkoumanych

aspektl v rodinach déti s autismem.

V tomto vyzkumu byla tedy také zjiStovana mira vnimaného stresu u rodict déti
s autismem a porovnana s mirou vnimaného stresu u rodi¢t zdravych déti. U rodict déti

A4

s autismem byla zjiSt€na vys§i mira vnimaného stresu oproti rodi¢lim zdravych déti. Opét se

s autismem maji zvySenou miru stresu (Brei et al., 2015; Ericzon et al., 2005; Estes et al.,
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2009; Falk et al., 2014; Hayes & Watson, 2013; Mugno et al., 2007; Osborne & Reed, 2009;
Van Steijn et al., 2014; Weiss, 2002).

Herring et al. (2006) uvadéji, ze PAS je spojen s vétSim poctem problémii s chovanim
u ditéte, nez je tomu u jiné vyvojové poruchy, a to mize byt jeden z diivodu, které vedou
nejen ke snizené kvalité zivota, ale i1 ke zvySené mife stresu u téchto rodica. Zaidman-Zait
et al. (2014) piSou, Ze problémy s chovanim u ditéte zvysuji miru stresu u rodi¢ti. Problémy
se stresem a problémové chovani ditéte maji na sebe v pribéhu ¢asu obousmérné ucinky,
takze zvyseni rodi¢ovského stresu vede k dal$im problémtim s chovanim ditéte a je tomu

I naopak.

Kazdodenni péce o dité s autismem, které ma specifické projevy, predstavuje
chronicky zdroj stresu pro rodi¢e (Norton & Drew, 1994). Matky déti s PAS ve vyzkumu
Woodgata et al. (2008) uvad€ly specifické stresory, jako socialni izolace, finan¢ni zatéz
a potize se ziskanim vhodné diagndézy nebo také potize se ziskanim vhodnych socialnich
a podpurnych sluzeb pro jejich dité. Rodrigue et al. (1999) zjistili, Ze rodic¢e uvadéji vyssi
urovei stresu spojeného se socidlnimi a komunikaénimi deficity u ditéte, zvySenou zavislosti

ditéte na rodi¢ich a problémovym chovéanim.

Jednim z faktord, ktery souvisi s kvalitou zivota rodi¢i déti s autismem je praveé
zminovana zvysend mira vnimaného stresu, kterou rodice pocit'uji, coz bylo potvrzeno
i v mnoha vyzkumech (Dardas & Ahmed, 2014b, 2015; Hoffman et al., 2009; Johnson et al.,
2011; Pisula & Porebowicz-Dorsmann, 2017). Stres se jevil jako dulezity faktor spojeny

s kvalitou zivota 1 ve studii Vasilopoulou a Nisbeta (2006).

V této studii byl také zjistovan vztah mezi snizenou kvalitou Zivota a vys§i mirou
vnimaného stresu u rodici déti s autismem Byla zde zjiSténa statisticky vyznamna silna
nepiima korelace mezi stresem a kvalitou zivota u rodicd déti s autismem. Negativni
korelace byla zjiSténa, jak u celkové kvality Zivota, tak u vSech ¢tyfech domén, které zkouma
dotaznik WHOQOL-BREF. Ob¢ studie Lee et al. (2009) a Tung et al. (2014) potvrdily, ze
stres byl vyznamné spojen s niZ§i kvalitou Zivota. V Tung et al. (2014) stres také negativné
koreloval se vS§emi doménami kvality Zivota, a to jak u domény fyzické zdravi, prozivani,

socidlni vztahy a domény prostiedi.

Naro¢na péce o dité s autismem se projevuje i na manzelském vztahu rodi¢u. Hartley
et al. (2010) zjistili, Ze tito rodi¢e méli vyssi rozvodovost nez rodi¢e zdravych déti. To se

potvrdilo i v tomto vyzkumném vzorku kde bylo 15 % rozvedenych rodic¢u déti s autismem
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a rozvedenych rodicii zdravych déti bylo 8 %. Nutné je zminit, Ze vdanych/Zenatych rodict
bylo vice u rodi¢l déti s autismem, kde jich bylo 57 % a u rodi¢i zdravych déti bylo

vdanych/Zenatych 55 %.

Dité¢ sautismem vyzaduje zvlaStni péc¢i od rodicd, ktera je Casov€ naro¢na
a manzeltim pak na sebe uz nezbyva téméf zadny &as. Cas a energii nemohou vénovat sobé
navzajem, ale musi ji vénovat péci o dit¢ s autismem, jak uvadi Ooi et al. (2016). To
potvrzuji 1 vyzkumy, které¢ potvrdily, ze manzelé déti s PAS castéji Celi kazdodennim
manzelskym konfliktim (Mugno et al. 2007). Toto miize mit vliv na vétsi rozvodovost
u téchto rodicl a nasledné vétsi pocet Zen samozivitelek, které zistanou na vychovu ditéte
sami. Vétsi pocet zen samozivitelek byl zjistén i1 v této vyzkumné studii, kde bylo 31 % zen
samozivitelek pecujicich o dité¢ s autismem. Jen 2 % Zen uvedlo, Ze jsou samozivitelky
a pecuji o zdravé dité.

Vzhledem k tomu, Ze je velky pocet zen samozivitelek pecujicich o dité s autismem,
tak byla i u nich zjistovana kvalita Zivota. U téchto Zen bylo zjisténo, ze jejich celkova
kvalita Zivota je vyznamné nizs§i oproti Zenam, které nejsou samozivitelky, ale také pecuji
0 dité s autismem. Vyznamné niz§i kvalita zivota byla potvrzena u zen samozivitelek i ve
vSech jednotlivych doménach (fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy, prostiedi),
v celkové kvalité Zivota i ve spokojenosti se zdravim. Zeny samozivitelky mély také
primérné hrubé doménové skéry niz$i ve vSech doméniach ve srovnani s ostatnimi
skupinami rodic¢i. Byla u nich také zjisténa vyrazné vys$si mira stresu oproti zenam, které

uvedly, Ze nejsou samozivitelkami.

Pokud jsou zeny samozivitelky, tak tyto okolnosti souvisejici S danou situaci, maji
vliv na miru vnimaného stresu a subjektivné hodnocenou kvalitu Zivota. Zeny samozivitelky
budou na péci o dité prevazné sami a museji zajistit chod domacnosti a naro€nou péci o dite.
Skloubit zaméstnani, péci o dit€¢ a dalsi ¢innosti mizZe byt pro né vice narocné oproti

rodi¢im, ktefi nejsou samozivitelg.

Na zhorSenou kvalitu zivota a vétSi miru stresu u matek samozivitelek mize mit vliv
nejen okolnosti, které byly uvedeny u rodicl déti s autismem, ale také vetsi nezaméstnanost,
ktera byla v tomto vzorku zjisténa. 44 % samozivitelek uvedlo, Ze jsou nezaméstnané.
Celkove jsou rodice déti se zdravotnimi potfebami ve vét§im riziku, Ze nebudou zaméstnani,
a to z toho ditvodu, ze museji hodné Casu vénovat péci o své dit¢ (Kuhlthau et al., 2010).

Mnohdy se matky rozhodnou odejit ze zaméstnani a sviij ¢as vénuji péci o dité (Jarbrink et
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al., 2003). Z toho plyne zvyseny stres ohledn¢ financi, kdyZz rodina zije jen z jednoho piijmu
(Powers, 2003). Ve vyzkumu Dardase a Ahmada (2014a) pritom bylo zji$téno, Ze rodice,
ktefi byli v placeném zaméstnani hodnotili celkovou kvalitu Zivota pozitivnéji. Placené
zamestnani je tedy spojeno s vyssi kvalitou zivota. I ve vyzkumu Hu (2008) se ukézalo, ze
profesni status vyznamné koreloval se vSemi dimenzemi kvality Zivota. I ve vyzkumu
Bourke-Taylor et al. (2012) matky v placeném zaméstnani hodnotily své dusevni zdravi

pozitivnéji nez ty, které byly nezaméstnané (p <0,05).

Bourke-Taylor et al. (2011) uvadéji, ze hlavni piekazkou k zapojeni rodi¢u do prace
jsou omezené sluzby, které jsou pro déti Sautismem nabizeny a také je nedostatek
kvalifikované péce pro tyto déti. Zaméstnani rodic¢i také pomaha k vétsim zdrojim socialni
opory. Pokud jsou tedy matky samozivitelky, a je$té jsou nezaméstnané, tak tyto okolnosti
mohou piispivat ke zhor$ené kvalité Zivota a zvySené mife stresu. Matky samozivitelky jsou
tedy pfi nezaméstnanosti vice ohrozené nez matky, které jsou zaméstnané anebo nejsou

samozivitelkami.
Limity vyzkumu

Tento vyzkum ma 1 své limity, které je tieba zminit. Jednim z limitd vyzkumu je
metoda vybéru vzorku respondentii, kterym je piilezitostny vybér a samovybér. Jde
ovybéry, které jsou =zalozené na dobrovolnosti/dostupnosti. Jedna se tedy
0 nepravdépodobnostni vybér a ten nezaruCuje reprezentativnost vzorku. Bylo knim
pfistoupeno Z toho diivodu, Ze diky osobnim kontaktlim s pracovniky centra, byla moZnost
oslovit rodice ptes Rodinné Integra¢ni Centrum. Diky tomu, Ze je o vyzkumu informovali
socialni pracovnici, ktefi pfimo s danou rodinou pracuji, a informativni email s odkazem na
vyzkum jim byl zaslan od nich, tak byli rodi¢e vice ochotni k vyplnéni zaslaného dotazniku.
Rodice pak provedli ur¢ity samovybér, kdy sami rozhodli, zda se zapoji do vyzkumu nebo
nijak na email nebudou reagovat. Osloveni rodici pies skoly poskytlo moznost kontaktovat

rodice pres osobni emailové adresy.

Limitem vyzkumu je vzhledem k porovnavani skupin rodi¢u, jejich mensi pocet.
Ptedevsim pro kvantitativni vyzkum by bylo lepsi, kdyby se vyzkumu t¢astnilo vice rodic,
a to hlavné z toho divodu, ze jesté dochézelo k rozdélovani rodict do dalSich podskupin.
Bylo zde také malé zastoupeni muzii, coz mohlo byt zptisobené tim, Ze jsou to pievazné
zeny, které primarné pecuji o dité s autismem a centrum ma emailovy kontakt pravé na né.

Jeden z divodi mutize byt i to, Ze zde bylo velké zastoupeni rozvedenych a svobodnych zen.
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Je zde také potieba zminit, ze vzhledem k tomu, ze vyzkum probihal v dobé¢, kdy se
rodi¢e museli ptizpisobit nové situaci zpuisobené epidemiologickou situaci v zemi, tak tyto

mimofiadné okolnosti mohly mit ur¢ity vliv na vysledky vyzkumu.
Prinos vyzkumu

Vyzkum pfinesl urcité zjisténi o tom, jaka je kvalita zivota rodic¢t déti s autismem
oproti rodicim zdravych déti. Na zaklade€ vysledki 1ze 1épe identifikovat potieby rodici déti
s autismem. Bylo by tedy dobré se v ramci prace s rodinou zaméfit na zvladani stresu
u rodic¢u, protoze se potvrdilo, ze mira vnimaného stresu ma silny vztah se snizenou kvalitu
Zivota U téchto rodic¢u. Kdyz se rodi¢e snazi dosahovat lepsi kvality zivota, tak je tieba, aby
zazivali niz$i rodicovsky stres. Z vysledki vyplyva, ze by bylo dobré se také zaméfit na

rozvijeni socidlnich vztahti u rodi¢t pecujicich o dité s autismem.

Bylo by naptiklad mozné vytvotit programy zamétené na zlepSovani copingovych
strategii s cilem na zlepSeni zvladani stresu, coz navrhuje i Banik a Hrabovecka (2015).
Program pro rodi¢e by mohl byt realizovan ve skupinach rodict, ktefi pecuji o dité
s autismem, a ktefi by se pravidelné spole¢n¢ setkavali. To by mohlo pomoci i pti zlepSeni
socialni opory, kterd je u téchto rodicli snizend. Vliv socidlni opory od rodici, kteti zaZivaji
podobné problémy a maji podobné starosti, by mohl byt pro rodi¢e ptinosny a pomohl by

jim zlepsit kvalitu Zivota a sniZit miru vnimaného stresu.

Bourke-Taylor et al. (2012) jeste zjistili ze GiCast na aktivitach podporujicich zdravi,
coz je naptiklad traveni volného ¢asu mimo domov pfi cviceni a celkové zdravy zivotni styl,
byl nejsilnéjSim pfidruZzenym faktorem kvality Zivota u matek déti s PAS. Bylo by tedy také

mozné tyto aktivity, které podporuji zdravi, u rodi¢i podporovat a rozvijet.

Tato prace prinesla i informace o snizené kvalité Zivota u matek samozivitelek,
kterych bylo vice neZ v kontrolni skupiné. Je tfeba se zaméfit 1 na tyto Zeny, které maji niZsi
kvalitu zivota ve vSech doménach oproti matkam, které samozivitelkami nejsou, a¢ také
peduji o dité s autismem. Zeny samozivitelky maji i vy$§i miru stresu a jsou ohroZeny i vétsi
nezaméstnanosti. Bromley et al. (2004) zjistili vyraznou psychickou tuzkost u matek déti
s PAS, ktera byla spojena s nizkou urovni podpory od rodiny. Pokud byly matky na vychovu
vyzkumném vzorku bylo zji§téno, ze V partnerském vztahu zily pouze dvé Zeny, tak prave
I pro matky samozivitelky by tedy mohl byt vySe zminovany program piinosny pro zlepseni

jejich sociélni opory.
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Celkovée by tedy bylo pfinosné se pfi praci s rodi¢i ditéte s autismem zaméfit na
pomoc se zvladdnim stresu a emoci, rozvijenim socidlni opory a také se vénovat
manzelskému a rodinnému poradenstvi. Boyd (2002) a Luther et al. (2005) zjistili, Ze
socialni a manzelskd podpora je mimotfadné dulezitd pii snizovani stresu u rodin déti se
zdravotnim postizenim. Socidlni opora, a to véetné podptrnych skupin, je velmi u¢inna nejen

pfi snizovani stresu, ale je také spojend s lepSim dusevnim zdravim.
Podnéty k dalSimu zkoumani

Tato studie zkouma stres, jako jeden z faktort, které maji urcity vztah s kvalitou
zivota. AC je stres nejcastéji meteny konstrukt v rodinach ditéte s autismem, tak na kvalitu
zivota rodicl, pisobi i1 dalsi faktory, jako naptiklad copingové strategie, rodicovské
schopnosti, socidlni opora, funkéni porucha ditéte, celkové rodinné fungovani a volnocasové
aktivity rodi¢u (Vasilopoulou & Nisbet, 2006). Pro nasledujici vyzkumy by tedy bylo dobré
se zam¢rit a zkoumat Soucasné vSechny faktory, které mizou mit vliv na kvalitu zivota
a zjistit, jakou vahou a jakym zptisobem se tyto faktory podileji na vysvétleni zhorSené

kvalité Zivota u rodi¢u déti s autismem.

Bylo by dobré také provést spiSe smiSeny vyzkum, ktery by mohl pfinést vice
informaci o téchto rodi¢ich. Dobré by bylo udé€lat vyzkum pii osobnim setkani
s respondenty. Mohlo by se tak zajistit i hlidani ditéte a tim poskytnout rodi¢im cas
K vyplnéni dotazniku nebo k rozhovoru. Pti osobnim setkani by bylo mozné ziskané udaje

doplnit o dalsi poznatky a byla by vétsi ptileZitost zapojit do vyzkumu i otce.
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9 ZAVER

Ve vyzkumu byla zkouména kvalita zivota rodict déti s autismem a mira vnimaného
stresu u téchto rodi¢u a doslo k porovnani s kontrolni skupinou rodi¢u zdravych déti. Byla
také zjiStovana kvalita Zivota a mira vnimaného stresu u zen samozivitelek, které pecuji

o dité s autismem.

Vyzkum ukazal, ze celkovéd kvalita zivota rodicti déti s autismem je vyznamné
snizena oproti rodi¢im zdravych déti. Hrubé doménové skory byly ve vSech étytech
doménach niz$i u rodi¢i déti s autismem nez u kontrolni skupiny rodi¢ti zdravych déti.
Nejnizsi skor byl v doméné socialni vztahy. Statisticky vyznamny rozdil byl zjistén
u celkové kvality Zivota, spokojenosti se zdravim, v doméné¢ fyzické zdravi, socialni vztahy

a prostiedi. Statisticky vyznamné sniZeni kvality Zivota se nepotvrdilo v domén¢ prozivani.

Byla zjisténa statisticky vyznamné vys$S$i mira vnimaného stresu u rodicu déti
s autismem oproti rodi¢tm zdravych déti. Mira vnimaného stresu u rodi¢t déti s autismem
siln¢€ negativné korelovala se snizenou kvalitou zivota. Stres negativné koreloval i se vSemi

doménami kvality Zivota (fyzické zdravi, proZivani, socialni vztahy a prostiedi).

Byl zde také zjistén vysS$i pocet rozvedenych rodict ve skupiné rodich déti
s autismem oproti rodi¢im zdravych déti. Rozvedenych rodi¢t bylo osm a z toho bylo sedm
samozivitelek. Rozvedenych rodi¢t V kontrolni skupiné byli ¢&tyfi rodice. Matek
samozivitelek pecujicich o dité s autismem bylo 16 a tedy jich bylo vice nez v kontrolni
skupin€ u rodict déti s autismem, ty byly jenom dvé. Matky samozivitelky mély i zvySenou

nezameéstnanost, 44 % Zen uvedlo, Ze jsou nezaméstnané.

Pii zjistovani rozdilu ve vnimané kvalité¢ zivota a mife vnimaného stresu matek
samozivitelek déti s autismem a matek, které uvedly, ze samozivitelkami nejsou a maji dité
s autismem, byl zjiStén vyznamny rozdil v celkové kvalité Zivota, spokojenosti se zdravim
ave vSech ctyfech doménach, ktera byla vyznamné snizena u matek samozivitelek.
Samozivitelky mély také vyznamné vys$i miru vnimaného stresu oproti matkam, které

nejsou samozivitelky.

Vysledky z této studie ptinesly urcity prehled o vnimané kvalité Zivota rodict déti

s autismem a porovnani s kvalitou zivota rodi¢t zdravych déti.
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SOUHRN

Tato prace se zabyva kvalitou Zivota rodi¢u déti s autismem. V teoretické Casti je
nejdiive popsan pojem kvalita zivota, jako multidimenzionalni konstrukt, ktery je vysledkem
interakce mnoha rtuznych faktort (Payne, 2005). Pojednava o definici kvality Zivota podle
WHO, ktera kvalitu zZivota vnima jako Siroky koncept zahrnujici fyzické zdravi ¢loveka,
psychicky stav, socialni vztahy, uroven nezavislosti, finan¢ni pohodu, duchovni a kulturni
oblast a jejich vzajemnou interakci s prosttedim (WHO, 1996). Na zakladé definice kvality
zivota podle WHO byl vytvoten i dotaznik WHOQOL-BREF, ktery slouzi k sebeposouzeni
kvality zivota jedince. Dotaznik byl pouzit ve vyzkumu, a proto v této kapitole jsou
pfiblizeny jednotlivé domény, které dotaznik zkoumd. Tato zkrdcena verze dotazniku

zkouma ctyti domény. a to fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy a prostredi.

Druha kapitola je zamétfena na poruchy autistického spektra a hlavné autismus, jako
nejcastéjs$i pervazivni vyvojovou poruchu. Jsou blize popsany projevy déti v jednotlivych
triddach problémovych oblasti, jako je komunikace, socidlni interakce a socidlni chovani
a stereotypni chovani, ziZeni zajmu a hie (Thorova, 2007; Turner et al., 2006). Je vénovana
také pozornost piidruzenym porucham a onemocnénim, které se nejéastéji vyskytuji u déti
S PAS, coz je epilepsie, ADHD, afekty, agrese a sebeposkozovani, poruchy spanku
a poruchy piijmu potravy (Ambler et al., 2010). Cast kapitoly je vénovéana rodiétim, ktefi
pecuji o dité s autismem. Zivot celé rodiny je organizovan vyhradné kolem ditéte s touto
diagnézou. Rodice uvadéeji vyssi miru stresu, deprese, zhorSeného zdravi a nizsi kvalitu
zivota. Rodinny zivot je ovlivnén ve vSech oblastech fungovani, a to v§e ma dopad na kvalitu
zivota rodi¢u (Allik et al., 2006). Hartley et al. (2010) zjistili i vys$si miru rozvodovosti ve

srovnani s rodi¢i zdravych déti.

Pfi porovnani kvality Zivota rodi¢t déti s autismem a kvalitou Zivota rodi¢t zdravych
déti, tak rodi¢e déti s autismem maji vyrazné snizenou kvalitu zivota (Brei et al., 2015;
Mungo et al., 2007; Yamada et al., 2012). Rodice také ¢asto uvadéji vysokou uroven stresu
oproti kontrolnim skupinam rodic¢i (Hayes & Watson, 2013; Van Steijn et al., 2014), a tak
je zde vénovana kapitola i obecné stresu a stresu u rodi¢u déti s autismem. Stres a jeho
zvySena mira u rodict déti s autismem je jeden z faktort, ktery ma vliv na snizenou kvalitu

zivota (Dardas & Ahmed, 2015; Johnson et al., 2011; Tung et al., 2014).

Cilem vyzkumu je pfinést urcity pohled na to, jaka je kvalita Zivota rodici déti

s autismem a porovnat ji se skupinou rodi¢t zdravych déti. Diky zjisténi toho, jaky ma
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autismus dopad na kvalitu Zivota rodi¢ii, Se mohou Iépe identifikovat potieby rodicii
a poskytnout jim nésledné péc¢i zaméfenou piimo na tyto potfeby. Aby se 1épe porozumeélo
tomu, jak se rodiCe ditéte s autismem vyrovnavaji a ptizpusobuji se diagnoéze jejich ditéte,
tak je v této praci proveden kvantitativni vyzkum, ktery se zabyva kvalitou zivota rodic¢u déti
s autismem a mirou vnimaného stresu a nasledné jsou tyto tidaje porovnavany s kontrolni

skupinou rodict zdravych déti.

Rodi¢e byli osloveni pies RIC prostfednictvim emailové posty. Byli seznameni
s vyzkumem 1 prostfednictvim svych ptidélenych socidlnich pracovnikl. Data byla ziskana
prostfednictvim elektronického dotaznikového Setieni. Soucasti testové baterie byly nastroje
WHOQOL-BREF a s§kala vnimaného stresu PSS-10. Byly zjistovany idemografické
a socialni udaje Do vyzkumu byli zafazeni jen rodice, ktefi méli dité s diagnostikovanym

autismem. Rodica zafazenych do vyzkumu bylo 54.

Kontrolni skupina byla oslovena ptes feditele a feditelky matetskych a zdkladnich
$kol Pardubického kraje. Reditelé rozeslali email rodi¢im déti, které navstévovali jejich
Skolu. Kontrolni skupina méla stejny dotaznik, jen misto otazky na diagnézu ditéte, byla
otazka, zda jejich dité trpi zdvaznym nebo chronickym onemocnénim. Z této skupiny

nemusel byt nikdo vyfazen a celkem se do vyzkumu zapojilo 51 rodict.

Data byla zpracovana pomoci deskriptivni a neparametrické statistiky. Na zakladé
histogram@i, a protoze test normality ukdzal poruseni normélniho rozloZeni dat, tak
k testovani hypotéz bylo pouzito neparametrickych metod. Pfi srovnavani dvou nezavislych
skupin bylo pouZito neparametrického testu, a to konkrétn¢ Mann-Whitneyho U testu. Pii
zjistovani vztahu mezi kvalitou Zivota a stresem bylo pouZito Spearmanova korela¢niho

koeficientu.

Vysledky statistické analyzy dat ukazaly, ze celkova kvalita Zivota rodic¢t déti
S autismem je statisticky vyznamné sniZena oproti rodi¢tim zdravych déti. Pfi porovnani
pramérnych hrubych skort v jednotlivych doménéach bylo zjiSténo, ze rodice déti
S autismem maji niz8i primérné hrubé skoére ve vSech oblastech kvality Zivota oproti
rodic¢im zdravych déti. Nejnizsi skor byl v doméné socialni vztahy. SniZena kvalita Zivota
urodict déti s autismem, v doméné socialni vztahy, byla statisticky vyznamna oproti
rodi¢im zdravych déti. Statisticky vyznamny rozdil byl potvrzen 1 u fyzického zdravi,

spokojenosti se zdravim a v doméné prostfedi. Statisticky vyznamny rozdil se nepotvrdil
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vV doméné prozivani, i kdyz primérny hruby skoér byl u rodic¢t déti s autismem nizsi nez
U rodic¢t zdravych déti.
Co se tyka miry vnimaného stresu, tak rodic¢e déti s autismem méli vyznamné vyssi

miru vnimaného stresu oproti rodicim zdravych déti.

Pii provedeni korelace bylo zjisténo, Ze mira vnimaného stresu ma silny vztah
s celkovou kvalitou zivota rodic¢t déti s autismem (rs=-0,70), stiedni vztah se spokojenosti
se zdravim (rs=-0,55) a silny vztah se vSemi Ctyfmi doménami — fyzickym zdravim

(rs=-0,63), prozivanim (rs=-0,77), socialnimi vztahy (rs=-0,65) a prostifedim (rs=-0,65).

Pii zaméfeni se na matky samozivitelky a porovnani rozdila kvality Zivota a miry

vnimaného stresu u matek, které uvedly, Ze nejsou samozivitelkami doslo k t€émto zjisténim.

e Matky samozivitelky mély pii porovnani primérnych hrubych skorit snizenou
celkovou kvalitu zivota, niz$i spokojenost se zdravim a sniZzeni bylo i ve vSech
doméndch — fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy a prostiedi, a to oproti vSem
ostatnim skupinam rodic¢u. Statisticky vyznamny rozdil se potvrdil u celkové kvality
zivota, spokojenosti se zdravim, u fyzického zdravi, prozivani, socialnich vztahtu
a prostiedi, U matek samozivitelek oproti matkdm, které uvedly, ze samozivitelky
nejsou.

e Vyznamna byla i vy$$i mira vnimaného stresu u matek samozivitelek oproti matkém,

které samozivitelkami nejsou.

Je nutné uvést 1 urcité limity, které tato studia m4, a které mizou mit vliv na ziskana
data. Jednim z limitti vyzkumu jsou nepravdépodobnostni vybéry vzorku respondentt, kdy
byla pouzita metoda pfilezitostného vybér a samovybéru. Tyto zplisoby vybéru nezarucuji
reprezentativnost vzorku. Byl zde také mensi pocet respondentii pfi rozdéleni na jednotlivé
skupiny. Vzhledem Kk tomu, ze vyzkum probihal v dobé, kdy byla v zemi neptizniva

epidemiologicka situace kvuli Covid-19, mize mit tato situace vliv i na vysledky vyzkumu.

Na zékladé vysledki z tohoto vyzkumu o sniZzené kvalité Zivota, vétSi mife stresu
u téchto rodict by bylo vhodné se zaméfit na zvladani stresu u téchto rodict. Bylo by dobré
vytvofit programy zaméfené na zlepSovani copingovych strategii Scilem na zlepSeni
zvladani stresu. Celkove je tfeba se pii praci s rodici a rodinou ditéte s autismem zamétovat
na pomoc se zvladanim stresu a emoci, rozvijenim socialni opory a také se vénovat

manzelskému a rodinnému poradenstvi.
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ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
Nazev prace: Kvalita zivota rodict déti s autismem
Autor prace: Be. Jana Krskova
Vedouci prace: PhDr. Leona Jochmannova, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 107, 165 098
Pocet priloh: 3
Pocet titul pouZzité literatury: 196

Abstrakt: Tato diplomova prace se zabyva kvalitou zivota rodi¢u pecujicich o dité
s autismem. Je zjistovana i mira vnimaného stresu, protoze stres je jednim z faktoru, ktery
ovliviiuje kvalitu Zivota. Rodi¢e déti s autismem byli osloveni pfes Rodinné Integracni
Centrum. Byl proveden kvantitativni vyzkum, kde byla porovnavana kvalita zivota a mira
stresu u rodi¢u ditéte s autismem s kontrolni skupinou rodi¢i zdravych déti. Do vyzkumu se
zapojilo 54 rodi¢t déti s autismem a 51 rodi¢u zdravych déti. K zjistovani kvality Zivota byl
pouzit dotaznik WHOQOL-BREF a Kk zjistovani miry stresu $kala PSS-10. Vysledky
statistické analyzy prokazaly vyznamné snizenou celkovou kvalitu Zivota, spokojenost se
zdravym, fyzické zdravi, socidlni vztahy a prostiedi u rodict déti s autismem oproti rodicim
zdravych déti. U rodici déti s autismem byla zjiSténa 1 vy$Si mira stresu oproti rodi¢im
zdravych déti. Potvrdila se silna negativni korelace mezi zvySenou mirou stresu a snizenou
kvalitou zivota u rodica déti s autismem. U matek samozivitelek byla zjisténa vyznamné
vyS$$i mira stresu a zhorSena kvalita Zivota oproti matkdm, které uvedly, ze samozivitelkami
nejsou. Blizsi prozkoumani kvality Zivota rodi¢t, muze pfispét k lepsimu zhodnoceni sluzeb,

které by jim mohly byt poskytnuty.

Klicova slova: autismus, kvalita Zivota, stres, rodice ditéte s autismem
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ABSTRACT OF THESIS

Title: Quality Of Life Among Parents Of Children With Autism

Author: Bc. Jana Krskova

Supervisor: PhDr. Leona Jochmannova, Ph.D.

Numberofpages and characters: 107, 165 098

Numberofappendices: 3
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Abstract: This diploma thesis focuses on the quality of life of parents who take care of
children with autism. Rate of perceived stress is also detected because stress is one of the
factors affecting the quality of life. Parents of children with autism were contacted through
Family Integration Centre. Quantitative research was executed where quality of life and the
rate of perceived stress in parents of children with autism with a control group parents of
healthy children was compared. 54 parents of children with autism and 51 parents of healthy
children participated in the research. To determine the quality of life the WHOQOL-BREF
questionnaire was used and to determine the rate of perceived stress the diploma thesis used
the PSS-10 scale. Results of statistical analysis proved significantly reduced overall quality
of life, satisfaction with health, physical health, social relations and environment of parent
of children with autism. In parents of children with autism was also discovered higher rate
of perceived stress compared to parents of healthy children. Extreme negative correlation
was confirmed between increased rate of stress and reduced quality of life for parents of
children with autism. The research discovered significantly higher rate of stress and worse
quality of life with single mothers when compared to those, who stated that they were not
single mothers. Closer examination of quality of life among parents can contribute to better

evaluation of services that could be provided to them.

Key words: autism, quality of life, stress, parents of child with autism



Priloha €. 3: Priivodni dopisy

Privodni dopis pro rodice déti s autismem
Dobry den vazeni rodice a pecovatelé,
prosim Vas o vyplnéni kratkého dotazniku, ktery se zamétuje na kvalitu zivota rodica déti
s autismem. Bliz§i prozkoumani kvality zivota rodi¢i miize ptispét i k lepSimu zhodnoceni
sluzeb, které by mohly byt rodindm poskytnuty, a zlepsit tak celkovou podporu smétfovanou

témto rodinam.

Timto Vas tedy prosim o vyplnéni dotazniku, ktery je zcela anonymni a jeho vyplnéni Vam
zabere piiblizné 10 az 20 minut. V prvni ¢asti jsou otazky zamétené na demografické tidaje,

druhé ¢ast je zaméfena na kvalitu VaSeho zivota a tieti ¢ast zjiSt'uje vnimani stresu.

Vysledky a udaje poskytnuté pro ucely tohoto vyzkumu jsou anonymni a nebudou pouzity
jinak nez k interpretaci vysledkii v rdmci diplomové préce, kterd se zabyva kvalitou Zivota.
Z vyzkumu muzete kdykoli pfed odeslanim dotazniku odstoupit. Vyplnénim dotazniku

ajejich odevzdanim souhlasite se zpracovanim Vasich odpovédi.
Deékuji za ochotu a spolupraci.
Bc. Jana Krskova

Privodni dopis pro rodice zdravych déti
Dobry den vazeni rodice a pecovatelé,

prosim Vas o vyplnéni kratkého dotazniku, ktery se zaméfuje na kvalitu Zivota rodich.
Dotaznik je zcela anonymni a jeho vyplnéni Vam zabere pfiblizné 10 aZ 20 minut. V prvni
¢asti jsou otazky zamétené na demografické tidaje, druhé ¢ast je zamétena na kvalitu Vaseho
Zivota a tfeti ¢ast zjiSt'uje vnimani stresu.

Vysledky a udaje poskytnuté pro ucely tohoto vyzkumu jsou anonymni a nebudou pouzity
jinak nez k interpretaci vysledkt v rdmci diplomové prace, ktera se zabyva kvalitou zivota.
Z vyzkumu muzete kdykoli pfed odeslanim dotazniku odstoupit. Vyplnénim dotazniku

a jejich odevzdanim souhlasite se zpracovanim Vasich odpovédi.
Dé&kuji za ochotu a spolupraci.

Bc. Jana Krskova



