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Ve chvili, kdy se krodicum viloudi prvni pochyby, Ze s jejich ditétem neni néco
v pordadku, jeste netusi, Ze prave odstartovali nesmirné narocny béh naplnény cetnymi
prekazkami, slepymi ulickami, kompromisnimi Fesenimi, ale i nadéji a uspéchy“ (Thorova,

2012, s. 16).

Dlvodem k vybéru tématu Kvalita zivota rodiny pecujici o jedince s Aspergerovym
syndromem bylo v prvé fad¢ setkani autorky s matkou dité s timto handicapem. Autorka
s matkou handicapované divky se setkdva denné v pracovnim procesu a do tohoto tématu
byla zasvécena. Zaroven zjiStujeme, Ze se bézn¢ 1idé setkavaji s jedinci s touhle diagnoézou a
je dualezité témto lidem porozumét, zejména proto, ze lidé casto oznacuji jedince

s Aspergerovym syndrom za nevychované a nezvladatelné.

V teoretické Casti se zabyvame poruchami autistického spektra, objasiiujeme jejich
koncepci, vymezeni a etiologii. Vénujeme se také diagnostice a klasifikaci autistického
spektra a prfedev§im Aspergerovu syndromu. V ndsledujici ¢asti vysvétlujeme pojem kvalita
Zivota, jeji historii, vymezeni, zminujeme se o dimenzich kvality Zivota a v neposledni fadé
o metodach meéfeni kvality Zivota. V posledni ¢asti teoretické prace hovofime o rodiné
s dité¢tem s Aspergerovym syndromem, o jeji identité, dopadu narozeni jedince

s Aspergerovym syndromem na rodinu a jeji adaptaci na tuto skutecnost.

Praktickou ¢éast zaméfujeme na vymezeni cild vyzkumného Setifeni, definovani
pouzitych metod a charakteristiku vyzkumného vzorku. Zejména uvadime vysledky
vyzkumného Setfeni. Stanovili jsme si prizkumné otdzky, z nichz jsme pak analyzovali
vysledky naseho zkoumani. Vyzkum jsme zpracovali zplisobem kvalitativnim, a jelikoz
vném Slo zvlasté o popsdni pocitl rodict, byla pouzita metoda polostandardizovaného

rozhovoru.



Teoreticka ¢ast



1. Poruchy autistického spektra

Problematika poruch autistického spektra je velmi rozsahla a lze na ni nazirat z riznych
uhl pohledu. Jeho pojeti proslo mnoha zasadnimi zménami. Na rozdil od jinych
onemocnéni se 1i$i riznorodymi formami a projevy. Nejsou to poruchy, ze kterych dité za
pomoci medikamentl ,,vyroste” a zbavi se jich. Pfi hlubSim studiu této problematiky
nalézdme mnozstvi pojeti, pfistupi i pohledd na etiologii, které jsou pomérné dobie
zmapovany v dostate¢ném mnozstvi odborné literatury.
koncept autismu a jeho historicky vyvoj jeho pojmu. Vymezenim a vztahu pojml poruchy
autistického spektra, autismus a pervazivni poruchy se bude zabyvat dalsi ¢ast tohoto textu.
Odpovédi na mozné pii¢iny a diagnostické mozZnosti tohoto onemocnéni stejné jako
klasifikaci poruch autistického spektra se zvySenou pozornosti na Aspergeriv syndrom

budou pfedmétem nasledujicich kapitol.

1.1. Koncepce autismu

Koncepce pojeti autismu a pervazivnich vyvojovych poruch prosla slozitym vyvojem.
V odborné literatufe nachdzime sice mnoho definic, pro vSechny je ale spolecné shodné
nalézéani projevi a spolecnych znaki. VSeobecné chapeme autismus jako vrozenou poruchu
schopnosti citového kontaktu projevujici se uzavienosti do sebe. V uvodu je tieba
pfipomenout zdkladni dilo v oblasti pervazivnich vyvojovych poruch a tou je prace
amerického psychiatra rakouského pivodu Leo Kannera ,,Autistické poruchy afektivniho
kontaktu* (1943). Pojem ,,autismus ““ poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler v r.
1911(autos — fecky sam). Pojmenoval tak jeden z ptiznaki, ktery pozoroval u pacientii se
schizofrenii. O tficet let pozdéji uzil Kanner termin ,, détsky autismus ““. Konstatoval, Ze déti,
které pozoroval, zily ve svém vlastnim, pro okoli tézko pochopitelném svété. Détsky
autismus vnimal jako vrozenou poruchu. Vr. 1944 publikoval Hans Asperger v praci
LYAutisticti  psychopati v détstvi kasuistiky Ctyf podobnych pacientl. Asperger takeé
prikopnicky nastinil genetickou etiologii této poruchy (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 11 -12).
Leo Kanner a Hans Asperger popsali autismus téméf soucasné ve Ctyficatych letech
minulého stoleti, v jejich pojeti jsou ale zdsadni rozdily. Zatimco Asperger vnimal moznost
kompenzacnich projevii, Kannerjej popisuje jako nenapravitelné poskozeni. Oba dva ale

shodné uvadeli siroké spektrum piiznakl a projevii (Sacks, 2009,s. 236).



L. Kanner povazoval autismus za vzacné onemocnéni a déti s autismem za inteligentni a
odusevnélé, bez znamek mentélni retardace. Jeho mylné zavéry ovlivnily na dlouhy ¢asovy
usek mysleni odbornikli. Spolecné s psychiatrem L. Eisenbergem definovali vr. 1956 dva
zakladni pojmy autismu: extrémni osamélost a vyrazné ulpivani na dodrzovani stejnych
rituald. Tento syndrom nazvali Kanneriiv casny deétsky autismus (Kanner’s Early
InfantileAutism). Ostatni syndrom byly druhotné (Thorova, 2012, s. 53).

Autismem se postupem doby zacali celosvétové zaobirat mnozi odbornici. V pribéhu
sedmdesatych a osmdesatych let zjistili, ze socidlni deficit déti s autismem neni absolutni.
Tyto déti projevovaly radost zkontaktu s dospélymi a touhu po socidlnim kontaktu
(Dawson, 1984 inThorova, 2012, s. 55). V tomto obdobi se také vymezil autismus proti
schizofrenii a bylo uvedeno, Ze ob&é onemocnéni maji zcela jiné pfiznaky - napf. ze autismus
ma proti schizofrenii spiSe staciondrni charakter.

Zdéanlivé nepatrnym, ale dilezitym dikazem je napiiklad pfejmenovani
ChildhoodSchizophrenia * byl pozd¢ji zménén na,,JournalofAutism and
DevelopmentalDisordes “. Vzniklo pfesvédCeni, Ze by bylo uzite¢néjsi feSit vztah mezi
autismem a vyvojovymi poruchami, nez vztah mezi autismem a poruchami dusevnimi
(Peeters, 1998, s. 12).

Hrdlicka s Komarkem (2004, s. 13) uvad¢ji, ze na pocatku osmdesatych let se
v americkém diagnostickém manualu DSM-III (AmericanPsychiatricAssociation, 1980)
poprvé objevila samostatna skupina ,, pervazivni vyvojové poruchy . Hrdlicka s Komarkem
(2004, s. 13) uvadéji dodnes platnou definici, a to ze jde o ,, naruseni vyvoje mnohocetnych
zakladnich psychologickych funkci®. Tento koncept se dostal do Mezinarodni klasifikace
nemoci az v roce 1993 (MKN — 10, 1992).

Thorova (2012)dopliuje, Ze tato kategorie obsahovala tfi diagnostické jednotky:

- infantilni autismus (InfantileAutism) s nastupem poruchy do tficeti mésicti veku ditéte
- détskou pervazivni vyvojovou poruchu s pozdnim nastupem

(ChildhoodOnsetPervasiveDevelopmentalDisorder)s prvnimi projevy po tficeti

mésicich véku

- atypickou pervazivni vyvojovou poruchu (4#ypicalPervasiveDevelopmentalDisorder)

Vroce 1981 byly uzity poprvé dva dilezité terminy. Prvni vysoce funkcni
autismus(HFA, highfunctioningautism), ktery se tykal podskupiny autistickych pacientt

snormalni ¢i primérnou inteligenci a druhy Aspergeruv syndromjez prosadila

8



LornaWingova. Od
r. 1988 se pojeti autismu rozsituje, coz je patrné v uzivani terminti PAS (Allen) a autistické
kontinuum(Hrdlicka, Komarek, 2004, s.13). V r. 1987 vysel DSM — III-R, kde byl autismus
zafazen spolu s Sirokou, obtizn¢ definovatelnou kategorii nespecifickych pervazivnich

poruch (PervasiveDevelopmentalDisorder Not OtherwiseSpecified, PDD-NOS).

V zavéru kapitoly povazujeme za piinosné uvést, jak vypadala situace v nasi zemi.
Jesté pred padesati lety nasli rodic¢e déti s autistickymi poruchami jen velmi mélo pochopeni.
Déti byly zatazovany mezi schizofreniky a oligofreniky a rodice marné shanéli literaturu
nebo pomoc. Postupné problematiku ¢asné¢ho détského autismu zacaly zpracovavat kliniky
v Praze & Olomouci. Utast nadich odbornikii na svétovém kongresu v Haagu vr. 1992
zaznamenala prilom. Vzapéti byla v Praze ustanovena sekce Autistik, kde spolupracuji
rodice autistickych déti s odborniky, a kde také vychéazeji sborniky a informacni letdky.
(Nesnidalova, 1994). Pfinos zminéné MUDr. Ruzeny Nesnidalové, ktera zasvétila
problematice autismu cely zivot, zduiraznuje Thorova (2012,s. 357). Publikovala prvni
&lanky o autismu v Gasopise Ceskoslovenska psychiatrie. V r. 1973 své teoretické i praktické
zkuSenosti zhodnotila v publikaci Extremni osamélost. Problematikou PAS se v soucasné
dobé zabyvaji diferencidlné diagnosticka pracovisté, kromé zdravotnickych zatizeni jsou to
také obcanska sdruzeni jako je APLA, Alenka, os, RettComunity nebo Rainman.

V dnesni dobé€ je nejmladSim détem, kterym je stanovena diagnoza PAS okolo dvou let,
prumérné se jedna o déti tii az Ctyfleté. Tém nejmladSim je poskytovan specidlni predskolni
program pro déti s autismem, pozd€ji probihd integrované vzdélavani bud’ v béznych, nebo
specialnich ZS. Déti s poruchou autistického spektra mohou navitévovat vysoké i stiedni
Skoly. V pozdé¢jsim véku nalézadme nékolik variant — od péce v rodiné az po umisténi

v tydennim, nebo celoro¢nim zatizeni (Thorova, 2012, s. 361 — 367).

1.2 Vymezeni pojmu PAS

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) je vSeobecnym terminem, ktery zastfesuje
déti s co nejsirsi Skalou i mirou symptomu. Déti, které spadaji do tohoto spektra, trpi triadou
deficitli v oblasti socidlni interakce, komunikace a ptedstavivosti (Thorova, 2012, s. 57).
Z historického hlediska jsme se setkavali dfive s pojmy jako infantilni autismus, détsky

autismus nebo autistickd psychéza. V soucasné¢ dobé se setkdvame s terminy autismus,



pervazivni vyvojové poruchy a PAS. Autismus patii mezi pervazivni vyvojové poruchy,
novéji se tedy uziva termin poruchy autistického spektra.

Thorova (s. 2012, s. 60) povazuje termin PAS i pfes to, Ze je totozny s terminem
nez pervazivni. Dulezité, je, ze at’ je pouzit jakykoliv ztéchto dvou termind, tyto déti
profituji ze specialnich programt a metodik urcené autistickym détem.

Poruchy v psychosocidlnim chovani a trvalé naruSeni psychického vyvoje jsou
zakladnimi projevy pervazivnich vyvojovych poruch. Az dv€ tfetiny autisti jsou do
dospélosti trvale zavisli na svém okoli. Pervazivni vyvojové poruchy se u déti objevi vzdy
jiz v prvnich letech Zivota, zdlezi na konkrétnim typu poruchy. Projevuje se piedevsim
zhorSenou spolecenskou komunikaci, jez prostupuje celou osobnosti, ¢asto s poruchou
poznavacich funkei. Miihlpachr in M. Vitkova (2004, s. 345) objasnuje pojem ,,pervazivni®.
Znamena to, ,,Ze je zasazeno néco hluboko v ¢lovéku, néco, co zasahuje celou osobnost*
(Vitkova (2004, s. 345). Upozoriiuje na fakt, Zze vyraz pervazivni porucha mnohem lépe
vystihuje podstatu poruchy nez pojem autismus. K tomu, aby byla sprdvné stanovena
diagnoza, je zapotiebi nékolik symptomt v jednotlivych oblastech triddy, coz je postiZzeni v
oblasti vyvoje socialni interakce, ptedstavivosti a komunikaci. Mimo Rettova syndromu se

diagnoza provadi na zakladé chovani ditéte (Thorova, 2012, s. 58 — 59).

PAS jsou tedy velmi zavaznym, nelécitelnym, vyvojovym onemocnénim détského
mentéalniho vyvoje. Predstavuji Skalu specifickych odchylek ve vyvoji, které jsou piitomny u
kazdého ¢lovéka s poruchou autistického spektra. Jde tedy o velmi riznorody syndrom.

Lze konstatovat, Ze nenalezneme dv¢ déti s identickymi projevy autistického chovani.
Tyto odchylky vyrazné ovliviiuji zivot ¢loveéka predevsim v oblast komunikace, socialniho
chovani a vnimani. Maji dopad na vSechny psychické funkce a zasahuji celou osobnost
¢lovéka. Mnoho piiznakii PAS Ize vysledovat i u jinych poruch a onemocnéni.

Thorova (2012, s. 33) uvadi, ze za padesat let existence PAS prosly bouilivym
nazorovym vyvojem. Pfes etiologickou nejednoznacnost byl zaznamenan pozitivni vyvoj
v porozuméni pfi€inam probléml pacientd s PAS, terapii i vzd¢lavacich strategiich.
Za dulezité povazuje od utlého veéku zajisténi strukturovaného a piedvidatelného prostiedi,
které mu umozni porozumét svétu kolem sebe. Stejné tak dualezity je i nacvik funkéni

komunikace a ptiprava ptidy pro efektivni zvladani kazdodennich problémii.
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1.3 Etiologie PAS

Na pficiny vzniku PAS jsou rtizné védecké pohledy a do dnesni doby neni zcela znama
pfi¢ina vzniku. Z historického pohledu byl prvnimi teoriemi oznacenza pii¢inu nedostateny
citovy pristup ze strany rodi¢ii. Kanner uvad¢l, ze dité¢ je socidlné odcizené. Wingova
poukazovala na konkrétni onemocnéni, které se podileji na vyvoji mozku — zardénky
v t¢hotenstvi matky, tuberkulozni skler6za, nedostatek kysliku pfi narozeni, encefalitida,
pfiuSnice nebo Cerny kasel (Miihlpachr in M. Vitkova, 2004, s. 348).

Také Sack (2009, s. 238) uvadi, ze pficina autismu je dlouhym pfedmétem sporii. Opét
pfirovnava Kannera s Aspergerem. Zatimco Kanner se klonil k ndzoru, Ze jde o psychogenni
poruchu a odpovédi na chladné chovani matek, Asperger oznacoval autismus za biologickou
poruchu citového kontaktu.

Priciny vyskytu PAS jsou stale stfedem vyzkumu. Genetika, perinatalni rizika, n¢které
pfipady mohou byt vyvolany poSkozenim mozku béhem t&hotenstvi, porodu, ¢i
v postnatalnim obdobi (srov.Gillberg, Peeters 1998, Nevsimalovéa, Ruzic¢ka, Tichy et al.

2002 in Pipekova, 2006, s. 311).

Dalsi teorie dava do souvislosti metabolické poruchy jedince. Pfi¢inou abnormit mohou
byt peptidy, jeZ vznikly travenim bilkovin v trdvicim traktu a nasledné vstupuji do mozku.
V podobé endogennich morfini se vyznamné podileji na pfedavani nervovych vzruchi
CNS. Nasledkem Spatného pfenosu nervovych vzruchlt dochazi napt. k nedostatecnému
nebo nadmérnému vnimani zvuki ¢i stereotypnimu chovani (Pipekova, 2006, s. 310).

V soucasném pojeti se pojima autismus jako dusledek geneticky podminénych zmén
v mozkovém vyvoji. Jde o neurovyvojovou poruchu na neurologickém zaklad¢, o poruchu
komunikac¢nich a integra¢nich funkei v mozku (Thorova, 2012, s. 58).

Pfi srovnani vSech teorii o pfi¢inach vzniku PAS lze tedy jednoznaéné konstatovat, ze
se nejednd o nespravny rodiCovsky pfistup, ¢i snad spojeni se schizofrenii, jak bylo
v minulosti mylné poukazovéano. Jednozna¢na piic¢ina neni dodnes spravné urcena, jde tedy
o pusobeni mnoha faktord. V odborné vefejnosti jsou nejvice zminované mnohacetné
genetické zmény, nespecifické poskozeni mozku, strukturdlni mozkové zmény, poskozeni
mozku v prenatdlnim, perinatdlnim ¢i postnatdlnim obdobi, dédi¢nost ¢i metabolické

poruchy jedince.
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1.4 Diagnostika PAS

Prvni nejistoty, znepokojeni, srovnani a pochyby pfichazi vétSinou od rodict. Zjist'uji,
ze jejich dit¢ mé vyrazné odchylky v chovéani a projevuje se jinak, nez jeho vrstevnici
Rodice srovnavaji typické zajmy stejného veéku, motorické dovednosti, obtizné zvladani
socialniho chovani ¢i projevy uzkosti deprese a poruchy pozornosti. Dodnes se bohuzel
muzeme setkat s nespravnou ¢i nepresnou diagndzou. Nékteti ptivrzenci staré Skoly odmitaji
akceptovat posuzovaci Skaly, stejné jako diagnosticka kritéria (Thorova, 2012, s. 16).

Diagnéza musi byt provedena pifesné a je ji tfeba nckolikrat ovéfit, protoze fada déti
sice mize mit znaky PAS, dal§im vyvojem se vSak tato diagnéza nepotvrdi. Nekontaktni
dit¢ mize casem aktivnéji navazovat kontakt, zlepSeni mlize byt ndhlé a necekané. VétSina
déti, u kterych byl diagnostikovan PAS, nemiva autismus jako prvotni diagnézu (Shah in

Attwood, 2012, s. 28, 30).

Pro upfesnéni je nutné uvést charakteristické projevy, deficity a chovani, které jsou
typické pro déti s diagndézou PAS. Miihlpachr in Vitkova (2004, s. 344 -345) uvadi zakladni
triddu problémového chovani, kterad je spolecnd pro PAS (viz. vySe). Miihlpachr (2004, s.
344) déle upozornuje, ze k tomu, ,,aby byl jedinec zarazen mezi autisty, musi byt pritomno
Sest z dvanacti kritérii . Pokud jsou tato kvalitativni postiZzeni pfitomna ve vice oblastech,

hovotime o pervazivni vyvojové poruse.

1. Kbvalitativni postiZni v oblasti vzdjemné socidlni interakce (musi byt pritomny
alespon dva priznaky)

- zfetelna neschopnost pouZzivat obecné formy vystupovani — pohled do o¢i, vyraz tvare,
gesta, pohyby téla

- selhani pfi vytvareni vztahti se svymi vrstevniky

- neschopnost sdilet radost, smutek a zajmy s ostatnimi lidmi

- neschopnost aktivné se Ucastnit jednoduchych her, preferuje samotarstvi, nedostatek

socidlni a emocionalni vzajemnosti

2. Kovalitativni postiZeni v oblasti verbalni i neverbalni komunikace a v ¢innostech,
které vyZaduji predstavivost (musi byt pFitomen alespori jeden priznak)

- opozdény nebo zcela zadny vyvoj feci

- absence schopnosti zacit a udrzet komunikaci pfi vyvinuté feci

- stereotypni a idiosynkratické pouzivani jazyka
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- absence rozmanitosti, spontdnnosti, schopnosti napodobit pravidla spolecenského

chovani pfi hie odpovidajici véku

3. Kbvalitativni postiZeni v oblasti verbalni i neverbalni komunikace a v ¢innostech,
které vyZaduji predstavivost (musi byt pFitomen alesporii jeden priznak)

- velké zaujeti jednou nebo vice stereotypnimi a omezenymi cinnostmi, které jsou
abnormalni bud’ intenzitou, nebo predmétem zajmu

- evidentni pfilnuti ke specifické nefunk¢ni rutin€ nebo ritualu

- stereotypni a opakujici se pohyby (tfepani rukama, krouceni prsty, slozity komplex
pohybti celého téla)

- vytrvalé zaujeti detailnimi ¢astmi jednotlivych predméti

Zmény, kterych si rodi¢e v§imnou jiz v raném véku a které vedou k navstéveé pediatra a
nasledné i k dal§im odbornym vySetfenim, nalezneme v oblastech komunikace, socialniho
chovani a opakujicich se stereotypii v chovani. Pata (2008, s. 119-120 ) uvadi postichy,
kterych si rodice mohou vSimnout vraném véku a které by je nemély nechat bez

povsimnuti:

Oblast komunikace:

opozdény vyvoj jazyka

- nefika, co chce

- nereaguje na své jméno

- n¢kdy ptisobi dojmem, Ze je neslysici

- pusobi, Ze slysi, ale nikoli ostatni osoby

Oblast socialniho chovani:

- absence socidlniho ismévu

- preferuje hru o samot¢

- projevuje se velmi samostatné
- nékteré véci déla velmi brzy

- nezdjem o ostatni déti

- dokaze zcela ignorovat ostatni lidi
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- jako by zilo ve svém svéteé

- Spatné udrzovani o¢niho kontaktu

Oblast chovani:

- Casté zachvaty vzteku

- chozeni po Spickach

- negativismus, neschopnost spolupracovat

- stereotypni chovani

- fazeni véci do fad

- zvlastni pohyby

- prehnané reakce na urcité materialy ¢i zvuky

- bezradnost, jak si hrat s hrackami

Oblast Feci:
- nezvatla a negestikuluje do jednoho roku
- neuziva slova do 16. mésict

- do dvou let spontanné nepouziva véty

Zakladni pohled na provadéni diagnostiky uvadi PreiBmann. Za nezbytnou soucést
diagnostického procesu u PAS povazuje uceleni osobni historie, diagnostické rozhovory,
pisemné a Ustni dotazovani, pozorovani chovani, psychologické ¢i psychiatrické vySetfeni
doplnéné zédkladnim laboratornim vySetienim, EEG a zobrazovacimi vysetfenimi jako je CT,
MR nebo PET (PreiBmann, 2010, s. 17).

Thorova (2012, s. 263) rozsitfuje tento pohled a uvadi tii faze idedlniho diagnostického
modelu. Prvni faze podezieni za¢ina znepokojenim rodict, prvnim kontaktovanim pediatra a
vyplnénim dotazniku autistického chovani u batolat CHAT. V situaci, kdy dojde k vahani ¢i
pozitivnim vysledklim je dit¢ odeslano na specializované pracovisté k vySetfeni.

V druhé¢ — diagnostické fazi nastdvd narocna diferencialni diagnostika PAS. Za
nejvhodnéjsi povazuje autorka tymovou spolupraci détského psychologa, psychiatra,
specidlniho pedagoga v soucinnosti s dalSimi odbornymi vySetfenimi jako je genetika,
neurologie a dal§i vySetfeni. Jako stézejni diagnostickou metodu uvadi objektivni
pozorovani a standardni systematické vySeteni. Posledni, postdiagnosticka faze se orientuje
na rodice. Zacinaji se orientovat v tomto problému, vyhledavaji moznost spoluprace, shani

informace pfes internet, nebo kontaktuji svépomocné skupiny.
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Také Pipekova (2006, s. 312 - 313) uvadi, ze ,moderni diagnostika autismu je
mezioborova®“. Do  komplexni diagnostiky zafazuje specidlné pedagogickou,
psychologickou, psychiatrickou a neurologickou diagnostiku. Upozoriiuje na casto vzniklé
diagnostické rozpaky, protoze tridda poSkozeni se miZe projevovat nékolika moznymi
zpisoby.

Diagnostiku PAS muze provadét pouze tym odbornikil, kteti pouZzivaji strukturované
rozhovory, posuzovaci schémata, dotazniky, pozorovaci Skéaly a dal$i metody. Thorova

(2012, s. 264 - 267 ) ptehledn¢ uvadi prehled screeningovych a diagnostickych nastroji:

ADI - R — AutismDiagnostic Interview — Revised
Jedna z nejlépe ovéfenych metod, pokud je pouzita v predskolnim véku. Testem lze
ziskat Ctyfi skory v oblastech socidlni interakce, komunikace a chovani s opakujicimi a

stereotypnimi tendencemi.

ADOS - AutismDiagnosticObsarvation Schedule

U této metody se voli ze ¢tyf moznych forem dle chronologického véku a urovné
vyjadfovani. Forma 1 je urena pro malo, nebo viibec nemluvici déti. Forma 2 pro mluvici
sice ve vétach, nikoliv vSak plynule. Forma 3 pro déti verbalné zdatné a forma 4 je urCena

verbaln¢ zdatnym dospivajicim a dospélym.

A.S.A.S.- TheAustralianScalefor Asperger’s syndrome
Thorova (2012, s. 266) ve své publikaci popisuje, Ze se ,, jedna se o screeningovou metodu
urcenou pro detekci Aspergerova syndromu u deti mladsiho skolniho veku*. Tato metoda

vychazi z formalnich diagnostickych kritérii (Attwood, 2005, s. 22).

AQ test -Kvocient autistického spektra
Jednoducha orienta¢ni metoda, kterd informuje o potenciondlnim riziku Aspergerova

syndromu v adolescenci a dospélém veéku.

CARS-ChildhoodAutism Rating Scale — Skala détského autistického chovani
Tato skdla poskytne rychlé urceni, zda se u ditéte jedna o PAS. Vysledny skor urci

zavaznost poruchy. Nevyhodou této Skaly je malé spolehlivost.
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CHAT -ChecklistforAutism in Toddlers
Tato metoda je rozdélena na dvé casti — v jedné odpovidaji rodice, druhd vychazi
z pozorovani ditéte, které¢ provadi détsky Iékat pfi preventivni prohlidce v 18. mésicich. Jeji

nevyhodou je to, Ze nedokaze podchytit mirnéjsi formy autismu.

DACH-Détské autistické chovani
Jednd se o orientacni metodu, jejiz autorkou je Katefina Thorova.Rodi¢e vyplni

jednoduchy dotaznik, optimalni vyuziti ve véku osmnéct mésicti az pét let véku ditéte.

1.5 Klasifikace a kategorie PAS

V soucasné dobé se mizeme setkat s dvojim pojetim klasifikaci poruch autistického
spektra. V Evropé jsou to diagnosticka kritéria vydavana Svétovou zdravotnickou federaci

(MKN-10), v USA pak kritéria vydavd Americkd psychiatrickd asociace (DSM-IV).

Z divodu diagnostickych potieb jsou v praxi Iépe vyuzitelnd diagnosticka kritéria

DSM —1V.

MKN - 10 DSM -1V

(Svétova zdravotnicka organizace, 1992) (Americka psychiatricka asociace,1994)
Détsky autismus (F 84.0) Autisticka porucha (Autistic Disorder)
Rettiv syndrom (F 84.2) Rettiv syndrom (Rett’s Syndrome)

Détska dezintegracni porucha (Childhood

Jina dezintegracni porucha v détstvi (F 84.3) Disintegrative Disorder)

Aspergertiv syndrom (F 84.5) Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Atypicky autismus (F 84.1)

Pervazivni vyvojova porucha dale
nespecifikovand (Pervasive Developmental
Disorder Not Otherwise Specified - PDD
NOS)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F 84.8)

Pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana (F 84.9)

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni

retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4) Neni ekvivalent

(Thorova, 2012, s. 60)
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Détsky autismus (F 84.0)

Thorova (2012, s. 177) uvadi, ze ,détsky autismus tvori jadro poruch autistického
spektra (hlavné z pohledu historického)“. Ma zna¢nou variabilitu symptomu a rizné stupné
zavaznosti. Diagnoza se urcuje bez ohledu na to, zda je pfitomna ¢i nikoliv, jakékoliv jina
pfidruZzena choroba. Projevuje se pred tfetim rokem Zivota a problémy se musi projevit

v kazd¢ ¢asti diagnostické triady. Dozivotné potiebuji asistenci (Thorova, 2012, s. 177).

Rettiiv syndrom (F 84.2)

Byl poprvé popsan vr. 1965 a vyskytuje se pouze u zen. ,.Pric¢ina syndromu je
geneticka“, zminluje Hrdlicka a Komarek (2004, s. 53). Dit¢ se do pat¢ho mésice vyviji
normalng, nasledné ztraci manuelni schopnosti, schopnost fe¢i a zpomaluje se rust hlavy.

Priivodnim znakem je také epilepsie, skolidza nebo hyperskolioza, patologické EEG, apnoe

a zadrzovani dechu (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 54).

Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi (F 84.3)

Typ pervazivni vyvojové poruchy, kterému pifedchazi normalni vyvoj do dvou let véku
ditéte. Pozd&ji dochazi ke ztrat¢ dovednosti, ochuzeni nebo ztraté jazyka, celkovd zména
chovéni a z4jmu o okoli. VéEtSina déti je t€Zce mentdlné postizena (Opatfilova in Pipekova,

2006, s. 315).

Détska dezintegra¢ni porucha v détstvi

Typicka je pomérné pozdéjsi doba nastupu prvnich symptomi. Choroba nastupuje mezi
druhym a desatym, obvykle mezi tfetim a ctvrtym rokem véku ditéte. Minimdalni doba
normalniho vyvoje, ktery u dezintegra¢ni poruchy trva, je dva roky. Typicky je ndstup
emocni lability, problémy se spankem, agresivita, Gzkost, hyperaktivita, drazdivost. Neni jiz

nikdy dosazeno normy (Thorova, 2012, s. 194 — 195).

Atypicky autismus (F 84.1)

Thorova (2012, s. 182) poukazuje na to, ze ,atypicky autismus je velmi heterogenni
diagnosticka jednotka, kterd tvori soucdst autistického spektra . Diagnostikuje se v piipade,
Ze prvni symptomy autismu byly zaznamenany po tfetim roce zivota, celkovy obraz plné
nespliluje plné kritéria jiné pervazivni poruchy, neni naplnéna diagnosticka triada a jeho

autistické chovani se ptidruzuje k t€zké az hluboké mentalni retardaci. Typické jsou potize
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v navazovani vztahil s vrstevniky a neobvykla pfecitlivélost na specifické vnéjsi podnéty

(Thorova, 2012, s. 182).

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F 84.8)

Jde o kategorii, kterd se nepouzivd v evropském meéfitku piiliS Casto z divodu
nejednotné definovanych kritérii. Diagnostikuje se Casto u déti, které maji t€z8i formu
pozornosti a aktivity, vyvojovou dysfazii, nerovnomérné rozvinuté kognitivni schopnosti a

maly pocet projevl typickych pro autismus (Thorova, 2012, s. 204).

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4)
Tato porucha je uvadéna pouze v MKN — 10, americky diagnosticky material tuto
poruchu neuznava. Sdruzuje hyperaktivni syndrom, mentalni retardaci s IQ pod 50,

sebeposkozovani a stereotypni pohyby (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 55).

» Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélcem,
musite mit alespoii néjaké znaky Aspergerova syndromu,
které vam umoZni odpoutat se od tohoto svéta.“

(Hans Asperger in Thorova, 2012, s. 185)

1.6 Aspergeritv syndrom
Aspergertiv syndrom (dale jen AS) fadime do PAS.,Jde o pervazivni vyvojovou

poruchu, kterd se projevuje v oblasti interakce a socidlniho chovani, komunikace,
uvadéno, zanedbanim, nedostatkem lasky ¢i emocnimi traumaty. Jde o vyvojovou poruchu
zpisobenou dysfunkci specifickych struktur a systémi v mozku. Je vnimana jako dil¢i
kategorie PAS. Uvadi se, Ze je mnohem rozsifenéjsi nez klasicky autismus (Attwood, 2012,
s. 22).

Na spory, zda AS existuje jako samostatnd jednotka, nebo zda se jedna jen o Cast
autistického kontinua, upozoriiuje Thorova (s. 185). Ta dale dodava, ze ,,v soucasné dobé je
Aspergeruv syndom povazovan za samostatnou nozologickou jednotku “(Thorova, 2012, s.
185). Za zjednodusené povazuje tvrzeni, ze AS je mirnéj$i formou autismu. Rozdily mezi
autistickymi a aspergerovskymi détmi se zabyva Attwood (rok, s. 148 — 149) a fadi mezi né

obtize v oblasti mezilidskych vztahi, jazyce, fec¢i a dlouhodobém vyvoji. Upozoriiuje, ze
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nekteré deti zpocatku maji typické znaky autismu, pozdéji se vSak te¢ projevuji v dlouhych
rozvitych vétach, zlepsi se troven socialnich vztahli a projevuji se primérnou inteligenci.
Fakt, ze AS je postizeni, které v urcitych rysech pfipomind autismus, ptipousti Bondy (2007,
s. 24). Na rozdil od autistii vSak lidé s AS vypadaji a mluvi normalnég. Jejich problém tkvi
pfedevS§im v socialnim porozuméni a v socidlni komunikaci, divném, vystfednim nebo
nevypocitatelném chovani.

AS je pojmenovan podle videnského pediatra Hanse Aspergera, ktery jej vr. 1944
popsal ve svém clanku ,, AutistischePsychopathenimKindersalter a ktery jej povazoval za
poruchu osobnosti. Zaméfil se na popisovani obtizi v socidlnim chovani, zvlaStnosti
v komunikaci pfi bohaté rozvinuté feci, vysokou miru inteligence, motorickou neobratnost a
ulpivavé, omezené z4jmy.

Britskéd 1ékarka LornaWingova, sama matka autistické dcery, poprvé pouzila pojem
Aspergertiv syndrom v roce 1981. Také ona popsala klinické symptomy charakteristické pro
AS - nedostatek empatie, problémy ve schopnosti dosahnout pfatelstvi, ulpivavy zajem o
urcité predmeéty, pedantickd, opakujici se fec, neobratné pohyby a problematicka koordinace
(Thorova, 2012, s. 37). ,, Pro diagnostické posouzeni se do dnesni doby uvadi tri zakladni
kritéria LornyWing - porucha socialni interakce, porucha v oblasti verbalni a neverbalni
komunikace a omezené, stereotypni zajmy “(Preimann, 2010, s. 10).

U AS se fesi otazka, zda vliv na vznik poruchy mize mit virova nebo bakteridlniinfekce
pted nebo tésné po narozeni. Na mozny vliv dédi¢nosti upozornil jiz Hans Asperger, ktery si
v§imal zejména vlastnosti otci, které byly podobné vlastnostem jejich ditéte. Je zaznamenan
vyssi pocet déti s AS v nékterych rodindch, vyjimkou nejsou rodiny, kde AS ma nékolik déti
az generaci (Attwood, 2012, s. 140 — 141).

Podobné jako u ostatnich déti s PAS, Ize 1 u déti s AS orientacné stanovit Uroven

adaptability, kdy kazdé dit¢ ma jinou schopnost obstat v bézném Zivoté.

Thorova (2012, s. 191) uvadi orientani popis protipoli v urovni adaptability u lidi
s AS:

Vysoce funkéni autismus — do budoucna piinasSi lepsi prognozu. Dité je socialné
naivni, nikoliv slepé, je schopné spoluprace, mirna emocni reaktivita, absence vyrazné
problémového chovani, primérné a mirné nadpriimérné intelektové schopnosti, schopnost se

vénovat 1 jinym ¢innostem, socidlné — emo¢ni vzdjemnost je zachovana.

19



Nizko funkéni autismus — problémové chovani v socidlni i komunikacni oblasti,
obtizna vychovatelnost, negativismus, nepfimétend emocni reaktivita, pohybové stereotypy,
emoc¢ni chlad a odstup, nizkd frustracni tolerance, destruktivni chovani, odmitani
spoluprace, té¢zka dyspraxie, hyperaktivita, podprimérné intelektové schopnosti.

Mezi projevy muzeme nalézt vybuSnost, agresivitu pii zat€zovych situacich,
puntickafstvi a tvrdohlavost. Nékdy hovoii ve druhé osob¢, radi komunikuji, ale délaji to
zvlastnim zpisobem. Tyto déti se mohou projevovat nadmérnou inteligenci. Rodice téchto
déti nechapou, pro¢ se tak inteligentni dit¢ projevuje nevysvétlitelnym chovanim. Jejich
chovani a reakce jsou vSak nepochopitelné, ¢asto nardzi na své okoli pro své komunikacni
problémy a neschopnost spoluprace s ostatnimi. Chovaji se samotaisky a Casto nezvladaji
bézné situace.

Dostate¢nou inteligenci v abstraktnim smyslu uvadi také Opatiilové in Pipekova(2006,
s. 316), kdy popisuje také dalsi znaky a pfipomina socialni naivitu, egocentrismus, nulovou
snahu o kontakt s vrstevniky, dislednou pravdomluvnost, Sokujici poznamky, deprese,
motorickou neobratnost.

Vymezeni zakladnich klinickych pfiznakli AS uvadi Wingova (in Attwood, 2012,
s. 21):

- pedantsky pfesna, jednotvarna fe¢

- nedostate¢na neverbalni komunikace

- hluboky zajem o specificky jev ¢i ptedméty

- nemotornost, nepfirozena pozice

- nedostatek empatie

- jednoducha, neptiléhava a jednostrannd interakce

- omezend, piipadné neexistujici schopnost navazovat a udrzovat si pratelstvi

Podobné jako u ostatnich poruch autistického spektra je cesta k diagnéze AS dlouha a
velmi dilezitou roli sehrava diferencidlni diagnostika. Zabyva se schizofrenii, schizoidni
poruchou osobnosti, obsedantn¢ kompulzivni poruchou a osobnosti, Tourettovym
syndromem a nonverbalnimi poruchami uceni (PreiBmann, 2010, s. 17). Autor upozoriiuje,

ze AS také nemuze vyloucit schizoidni poruchu osobnosti.
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Attwood (2012, s. 28) uvadi sest cest k diagnoze AS:
- diagnodza autismu v raném détstvi
- ptiznaky projevujici se v prvni tiid¢
- atypické ptfiznaky jiné poruchy
- ASvrodiné
- druhotnd psychické porucha

- rezidudlni AS v dosp¢losti

Pti diagnostikovani AS odbornici piihlizi k rGznorodosti poruch, kdy pravé u AS
nemusi projevy korespondovat s piedstavou autismu. Nejvhodnéjsim obdobim pro stanoveni
kone¢né diagnézy je mezi Ctvrtym a patym rokem. Po uzavieni diagndzy byva nutné zahdjit

vhodnou vychovu, vzdélavani i psychologickou péci o dité i celou jeho rodinu.
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2. Kvalita zivota

S pomérné Sirokym pojmem kvality zivota se mizeme setkat v mnoha vyzkumech.
Uved’'me napftiklad seniory, nezaméstnané, lidé Zijici ve mésté ¢i na vesnici, jedince, ktefi
prosli tragickymi udalostmi, postizené jedince ¢i ruzné profese. Pfi hodnoceni kvality
zivota je piihlizeno na subjektivni hodnoceni jejich Zivotni situace, pocity psychického a
fyzického zdravi, spole¢enské uplatnéni nebo rodinnou a ekonomickou situaci. Rodice déti
s AS na rozdil od rodict zdravych déti prochézi realitou, ktera pfinasi zklamani. Kvalitu
jejich zivota ovlivni kromé nového rozméru zivota celé rodiny také neimérné zatizeni,
nedostatek relaxace, absence vize, dlouhodobé vycerpani a celkové piehodnoceni
hodnotovych Zebfickli. Nasledujici text se bude zabyvat historii, terminologickym

srovnanim tohoto pojmu, dimenzemi kvality Zivota a nastini moznosti méteni kvality Zivota.

2.1 Historie pojmu

V ramci védecké literatury patrné neexistuje shoda tykajici se pocatkli vyzkumu kvality
zivota, lzevSak tvrdit, Ze o kvalitu zivota méli 1lidé zajem jiz od pradavna, nebot’ koncepci
kvality zivota najdeme jiz v fecké a fimské mytologii (Hefmanova, 2012, s. 13).

Pipekova (2006, s. 85) uvadi, ze ,,v soucasné dobé miizeme sledovat vyrazny ndriist
zdjmu o kategorii , kvality Zivota® (qualityof live, QOL) osob s postizenim, chronicky
nemocnych, zavislych, seniorii i bézné populace®. Tento trend reflektuji vSechny védni
obory — filozofie, sociologie, psychologie, medicina, ekonomie, ekologie, pedagogika, aj.
Jejich thel pohledu, a tedy i teoretické vymezeni toho, co kvalita Zivota vlastné znamena,

jaké oblasti zahrnuje a jakymi metodami ji méfit, se ale velmi lisi (Pipekova, 2006, s. 85).

Termin ,kvalita Zivota“ poprvé v historii uvedl Pigou a to pocatkem 20. let
20. stoleti. Ve své praci se zabyval kvalitou Zivota socialn¢ slabych a celkovym finanénim
rustem, nesetkal se vSak s ohlasem a pojem byl znovu objeven az po druhé svétové valce.
V té dobé¢ se odehraly dvé vyznamné udalosti:
- svétova zdravotnickd organizace rozSifila definici zdravi, kterd poté zahrnovala
fyzickou, dusevni a socialni pohodu, coz vedlo k diskusim o méfitelnosti tohoto

konceptu
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-, rostouct socidlni nerovnosti mezi jednotlivymi zapadnimi spolecnostmi se staly v 60.

letech 20. stoleti impulsem pro riizna socialni hnuti a politické iniciativy*(Vad’urova,

2005, s. 7).

Vad'urova dale uvadi, ze termin ,.kvalita zivota“ byl v Evropé poprvé pouzit roku 1968.
Zaslouzil se o to Rimsky klub, ktery mél ve svém programu za cil zvySovat Zivotni troveii
lidi a jejich kvalitu Zivota. Tahle organizace dale uvadi, Ze termin QOL se ptivodné pouzival
v souvislosti se zhorSujicim se Zivotnim prostiedim, brzy ovSem v oblasti sociologie
zdomdécnél a od té doby slouzi k odliSeni podminek Zivota (typu ptijem, politické ziizeni ¢i

pocet automobilll na domacnost), od vlastniho Zivotniho pocitu lidi (Payne, 2005, s. 205).

Prvni faktory ovliviiyjici kvalitu Zivota vymezil W. Forrester a fadi mezi né¢ zabezpeceni
potravinami, finance zabezpeCujici Zivotni standard, stav zneciSténi Zivotniho prostiedi,
hodnota ristu poctu obyvatel. OSN v roce 1961 toto vymezeni upiesnila, rozsifila a pfijala
12 faktorti, které oznacila jako ,, podminky Zivota®. Mezi tyto patii stav ochrany zdravi,
zivotni prostfedky, vzdélavani, pracovni podminky, stav zaméstnanosti, uspokojovani potieb
a zasoby, doprava a komunikace, byty a jejich vystavba, odpocinek a zabava, oblékani,
socialni jistota, osobni svoboda.

V roce 1974 Evropska komise OSN systematizovala socialni indikatory do osmi skupin:
- zdravi
- kvalita pracovniho prostiedi
- nakup zbozi a sluzby
- moznosti traveni volného ¢asu
- pocit socidlni jistoty
- moznosti rozvoje osobnosti
- fyzikalni kvalita Zivotniho prostfedi

- moznosti Uc¢asti na spoleCenském zivoté (Vad’urova, 2005, s. 9).
Payneupozornuje, ze , studium kvality Zivota v soucasné dobé znamena hledani

a identifikaci faktoru, které prispivaji k dobrému a smysluplnému Zivotu a k pocitu lidského

stesti” (Payne, 2005, s. 206).
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2.2 Vymezeni terminu kvalita Zivota
Payne (2005, s. 207) tvrdi, Ze v literatufe najdeme nepieberné mnozstvi definic pojmu

»kvalita zivota® (QOL), avSak do dnesni doby neexistuje definice tohoto terminu, ktera by
byla jednotna a akceptovana.

,Slovo |, kvalita“ je odvozeno z latinského qualis, coz v ceském terminu znamena jakost
neboli Zddouct stav - dobrd ¢i Spatnd uddlost. Zivotem rozumime Zivot obecné, miiZe jit o
Zivot urcitého druhu jedincu, ¢i skupiny lidi** (Ktivolaky, 2004, s. 9).

Vad'urova a Mithlpacher (2005, s. 11) uvadéji, Ze hlavnim problémem definovani pojmu
»kvalita Zivota® bylo stanoveni indikatord skute¢né QOL. Tyto snahy vyustily v zaloZeni
casopisu ,,Zkoumani socialnich indikatorG“ (SociallndicatorsResearch), ktery vychazel
v 70. letech 20. stoleti v USA a Nizozemi. Autofi dale dodavaji, ze az do soucasnosti
pfevlada nejednotnost ve stanoveni indikatorti pro méteni QOL, jejich dllezitosti a volby
nejvhodnéjsiho méficiho nastroje. ,,Jednou z moznosti je definicni vymezeni kvality Zivota
pomoct jinych pouzivanych pojmii, vyctem, charakteristickym znakem nebo vzdjemnou
souvislosti téchto znakii “ uvadi Vad’'urova, Miihlpachr (2005, s. 11).

Svétova zdravotnickd organizace (Vad'urova, Mihlpachr, 2005, s. 11) definuje ,,kvalitu
zivota® jako ,,jedincovu percepci jeho pozice v Zivoté v kontextu své kultury a hodnotového
systemu a také ve vztahu k jeho ciliim, ocekavanim, normam a obavam. Jedna se o pojeti,
které je multifaktorialneé ovlivnéno jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem,
osobnim vyznanim, socidlnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho
prostiedi “. PodlePayna (2005, s. 208) je kvalitou Zivota to, jak jedinec vnima své postaveni
ve svété v kontextu kultury a hodnotovych systémt ve kterych Zije a to ve vztahu k jeho

osobnim cillim, ocekdvanim, z4jmim a zivotnimu stylu.

Definice vyjadrujici vztah mezi charakteristikami QOL je Uzce spojena
s vymezenim subjektivni a objektivni dimenze QOL, spokojenosti, naplnénim piani,
ocekavani a potieb jedince. Z toho plyne, zZe osobni hodnoty a zivotni styl jsou vysledkem

kvality zZivota (Dragomirecka, Skoda, 1997, s. 104).

Definice zamérené na typicky znak QOL umoziiuji hodnotit kvalitu Zivota nezavisle

na objektivné stanoveném zdravotnim stavu (Vad’urova, Miihlpachr, 2005, s. 12).

Definice kvality Zivota vyftem se shoduje s rozliSovanim dimenzi QOL (Vadurova,

Mihlpachr, 2005, s. 12).
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Definice QOL jako méritelné veli¢iny vymezuje QOL jako hodnotu subjektivné a
objektivné zméfenou. Snazi se o popsani idedlniho stavu (Dragomirecka, E. Skoda, 1997, s.

104).

Definice zdiraziujici urcitou oblast se zam¢tuje na urcity aspekt kvality zivota jako
naplnéni osobnich cilli, pocit Sté€sti a spokojenosti, zdravi (Vad’'urova, Mihlpachr, 2005,

5. 12 - 14).

Velky sociologicky slovnik uvadi pojem ,kvalita Zivota“, jako , mdlo propracovany
pojem sociologické, futurologické a socialni reformatorské provenience, ktery oznacuje
kvalitativni parametry lidského Zivota, zpiisobu Zivota, Zivotniho stylu, Zivotnich podminek
spolecnosti“(Velky sociologicky slovnik, 1996, s. 557).

. Lze shrnout, Ze na nejobecnéjsi urovni je kvalita Zivota chapana jako disledek
interakce mnoha ruznych faktori. Jsou to faktory socidlni, zdravotni, ekonomické a
environmentalni, které kumulativné a velmi casto neznamym zpusobem interaguji, a

ovliviiuji tak lidsky rozvoj na urovni jednotlivcii i celych spolecnosti* (Payne, 2005, s. 207).

2.3 Dimenze kvality zivota
Ke konceptu kvality zivota mizeme pfistupovat ze dvou hledisek - subjektivniho a

objektivniho.

Objektivni kvalitu Zivota mizeme definovat jako souhrn ekonomickych, socidlnich,
zdravotnich a environmentdlnich podminek ovliviiujicich zivot clovéka. Nasleduje
materidlni zabezpeceni, socialni podminky Zivota, socidlni status a fyzické zdravi
(Vadurova a Miihlpachr, 2005, s. 17). O objektivni kvalit¢ mlzeme hovortit takeé
v souvislosti se splnénim pozadavki tykajicich se socidlnich a materidlnich podminek Zivota
(Payne, 2005, s. 207).

., Subjektivni kvalita Zivota se tyka jedincova vnimani svého postaveni ve spolecnosti
v kontextu jeho kultury a hodnotového systéemu. Vyslednd spokojenost je pak zavisla na jeho
osobnich cilech, ocekavanich a zdajmech* (Vadurova a Mihlpacher, 2005, s. 17). Payne
(2005, s. 207) k subjektivni kvalité zivota dopliuje lidskou emocionalitu a vSeobecnou
spokojenost se Zivotem.

Odbornici v§ech oboril se vSak ptiklanéji k subjektivnimu hodnoceni kvality zivota.
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Ne&kteti autofi se zaméfuji na vnitini a vnéjsi Cinitele ovliviujici jedincovu kvalitu
zivota. Vad'urova a Miihlpachr (2005, s. 18) dle Jesenského ptedstavuji vnitini a vnéjsi
Cinitelé, které umoznuji zit jedinci ve spolecnosti. Tento pohled se da zobecnit na celou
populaci, nejen na osoby s handicapem. Svétova zdravotnické organizace zalozila roz¢lenéni
jednotlivych oblasti QOL na své definici kvalita zivota. Tato déale rozeznava ctyti zakladni
oblasti, které vystihuji dimenze lidského Zivota bez ohledu na vék, pohlavi, etnikum nebo
postiZeni:

- Fyzické zdravi a Grovenl samostatnosti — energie a unava, odpocinek, mobilita, kazdodenni
zivot, zavislost na lékatské pomoci, schopnost pracovat aj.

- Psychické zdravi a duchovni stranka — sebepojeti, negativni a pozitivni pocity, sebehodnoceni,
mysleni, pamét, uceni, vira atd.

- Socialni vztahy — osobni vztahy, socidlni podpora, sexualni aktivita

- Prostfedi — finan¢ni zdroje, svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotnické a socidlni péce, domaci

prostiedi, pfilezitosti pro ziskani novych védomosti a dovednosti (Vad’'urova, Miihlpachr, 2005,

5. 18-19).

Mezi vnitini €initelé patii somatické a psychické vybaveni ovlivnéné onemocnénim,
poruchou, defektem ¢i efektivitami a dale vSechny aspekty ovlivilujici rozvoj a integritu
osobnosti handicapovaného. Vnéjsi €initelé predstavuji podminky jejich existence. Jedna se
o ekologické, spolecensko-kulturni, vychovné-vzdélavaci, pracovni, ekonomické a material-

né technické faktory.

2.4 Metody méfeni kvality Zivota
Metod, kterymi se méti kvalita zivota, je velké mnozstvi. Délime je na tfi skupiny:

- Metody meéfeni kvality zivota, kde tuto kvalitu Zivota hodnoti druha osoba neboli
metody objektivni

- Metody méfeni kvality zivota, kde hodnotitelem je sama dand osoba neboli metody
subjektivni

- Metody smiSené vzniklé¢ kombinaci metod typu I. a II.

2.4.1 Metody objektivni — kvalitu hodnoti druhé osoba
Apache II hodnotici systém akutniho a chronicky zménéného zdravotniho stavu, neboli

meéfeni zavaznosti nemoci. Tato metoda se vyjadiuje ¢iselné v rozmezi 0 — 71 bodu.
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Karnofskyho index I¢kat vystihuje sviij usudek na celkovy zdravotni stav pacienta.

Vizuilni Skalovani celkového stavu pacienta hodnoti celkovy stav pacienta nikoli
soubor jeho zdravotnich problémii. Hodnotici Skélou je vodorovna usecka dlouhd 10cm
stoupajici pod thlem 45°. Na Skéale se uvadéji dva extrémy: celkovy pacientiv stav je

mimotadné Spatny a protipdlem je celkovy pacientiiv stav je velmi dobry.

Symbolické vyjadreni kvality Zivota se pouzivalo k vyjadfeni kvality Zzivota
hodnotitelem soustavou kiizki. Slo o samoobsluZnost pacienta, o jeho schopnost
komunikace s obsluhujicim persondlem a o jeho celkovy psychicky stav. Princip zapisu byl

jednoduchy, ¢im vice kiizku, tim horsi kvalita Zivota pacienta.

Index kvality Zivota (ILF) méa pfedem déna kritéria, kterd byla slovné vyjadiena:
sebeobsluznost pacienta, socidlni opora pacienta, zvladani téZkosti spojenych s nemoci,

bolest, aj).

Kritéria kvality pacientova Zivota dle W. O. Spitzera — QL patii k nejpouzivané;si
metodé na celém svété. ,, Zahrnuje pracovni schopnost pacienta, fyzickd nezavislost na
druhych, financni situace, zpiisob traveni volného casu, bolesti pacienta, komunikace
pacienta s okolim, nepohodli, ndlada, vztah pacienta s jeho rodinou a prateli* (Kiivolaky,

2002, s. 59).

2.4.2 Metody subjektivni - kvalitu Zivota hodnoti samotné osoba

SEIQoL je autory nejrozSifenéj$i metoda diagnostikovani kvality zivota Systém
individudlniho hodnoceni kvality zivota (Vadurova, Miuhlpachr, 2005, s. 56). Neklade
pfedem kritéria, kterd by stanovila co je spravné, dobré a Zadouci, ale vychéazi z osobnich

predstav dotazovaného o tom, co on ¢i ona povazuje za dilezité (K¥ivolaky, 2002, s. 60).
SEIQoL umoziuje respondentiim ,,oznacit pomoci péti barevnych diskii ty oblasti

vvvvvv

spokojenost s kazdou z nich “(Vad’urova, Muhlpachr, 2005, s. 57).
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Squala je dotaznikem pouzitelny i pro béznou populaci. Kvalita Zivota je zde urcena
v podobé celkového skore, jednak také profilem spokojenosti v jednotlivych oblastech

zivota (Payne, 2005, s. 213).

2.4.3 Metody smisené

Cilem metody Mansa je vystihnout celkovy obraz kvality zivota dané¢ho c¢lovéka tak,
jak ten se mu jevi v dané chvili. Podle toho, jak vypadé jeho celkovy obraz kvality zivota
daného clovéka, je pak mozné ucelné zaméfit pomoc a efektivnéjsi péci o néj (Ktivohlavy,

2002, s. 62).
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3. Rodina ditéte s Aspergerovym syndromem

Kamarady, mnohdy spolupracovniky, partnery, ¢i ptatele si mizeme v prub&hu Zivota
vybrat. Malé dité si své rodinné piislusniky, stejn¢ jako prostiedi, ve kterém bude vyrustat,
vybrat nemiize. Sirdi i uz§i rodina mu poskytuje citové zazemi, jistotu a bezpeéi. My se
zabyvame rodinou ditéte s Aspergerovym syndromem. Ceka je nelehka, vy¢erpavajici ¢ast
zivota, ve které budou prochazet té¢zkou emocni zatézi. Oproti rodinam, které vychovavaji
zdravé dité, bude muset byt daleko diislednéjsi, diraznéjsi a trpelive;si.

V této kapitole se budeme zabyvat zdkladnimi pojmy, jako je rodina, rodinné prostiedi a
identita z pohledu nékolika autorti. Ptiblizime proces pfijeti diagnozy ditéte s Aspergerovym
syndromem, reakce takovéto rodiny a také nastinime moznosti vychovnych ptistupti k témto

détem.

3.1 Rodina a jeji identita

Nejstarsi lidskou spole¢enskou instituci je rodina. V historickém prabehu vyvoje
spole¢nosti prochazela riznymi zménami. Stava se pfedmétem zajmu mnoha védnich oborti
- pedagogiky, psychologie, filozofie, etnologie, politologie, prava, mediciny a mnoha jinych.

Matéjcek (1992, s. 167) uvadi, ze ,,rodina je pro lidstvo specificky spolecensky jev, ktery
trva od usvitu lidské historie na této zemi a je univerzalné pritomna ve vSech jejich
kulturach*.

Rodina je prvni socialni prostfedi, se kterym se dité setkdva. Zpravidla jde o malou
socialni skupinu, jejich ¢lenové jsou bud’ piimo spjati pokrevni vazbou, nebo manzelstvim ¢i
adopci. Dospéli ¢lenové rodiny jsou zodpovédni za vychovu déti.

Jde o prostfedi zcela nezastupitelné a nenahraditelné. Tvofi startovni ¢aru rozvoje
osobnosti ditéte a zcela vyznamné ovliviiuje jeho dalsi vyvoj. Poskytuje nejen zakladni
zkuSenosti, ale také ovlivituje dité biologicky a socidlné. Vyznamné slouzi jako citové
zazemi, jako zdroj jistoty a bezpeci. Pro dité se stava dilezitym zdrojem informaci a posiluje
rozvoj téch kompetenci, které povazuje za dilezité (Vagnerova, 2000, s. 31).

Pfestoze se rodina Clovéka dotykd ve vSech fazich jeho Zivota, je tfeba zdiraznit jeji
zakladni poslani piedevSim v obdobi, kdy jeji ¢lenové nejsou schopni se sami o sebe
postarat. Kraus (2008, s. 80) s odvoldnim na Pradka (1983) vymezuje rodinné prostiedi jako
., prostiedi, do nehoz se clovek rodi, aniz by si mohl vybrat jiné a behem Zivota prejima to,

co mu pripravili rodice”. Stejny autor (2008, s. 83) upozorituje na charakteristické znaky
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postaveni v roding. Dochazi ke zmensovani rodiny a jeji dezintegraci. Zivotni styl, zatizeni
rodi¢ll a znac¢nd Casova zaneprazdnénost se siln€¢ podepisuje na Zzivotnim stylu rodin.
Upozoriiuje také na diferencovanost rodin podle socioekonomické tirovné.

V soucasné dob¢ existuje celd fad riznych typl rodin, odlisn€ se vyviji také struktura
rodiny, jeji dynamika a role. Prodluzuje se faze predmanzelského souziti partnerti, snizuje se
pocet déti v rodinach, naopak se zvysSuje pocet nesezdanych pari. Psychologové upozoriiuji
také na odlisSny vztah mezi matkou a ditétem (Vesela, 2010, s. 16).

Zabyvame - li se v této praci rodinou, respektive rodinou postizené¢ho ditéte, budeme
snazit najit odpovéd’ na otazku, jak ma vypadat funkéni rodina. BakoSova (2008, s. 110)
uvadi synonyma k pojmu funkéni rodina — zdravéd rodina, normalni rodina, harmonicka
rodina, neklinickd rodina. Z naseho pohledu idedlni prostiedi, kde bude dit¢ s Aspergerovym
syndromem vyrustat. K jejim hlavnim charakteristikdm tato autorka fadi jasnou hierarchii
odpovédnosti, vzdjemny respekt vSech Clenti rodiny, otevienou komunikaci, pfijemnou
atmosféru, vérnost a udrzovani spolecenskych kontaktd. Funkéni rodina by méla byt
oteviena novym myslenkdm, mé¢la by v ni byt pfijemna atmosféra a ¢lenové rodiny by si
méli davat najevo potéSeni ze vzdjemnych vztaht.

Krejcitova (2006, s. 183 -184)uvadi zdkladni funkce malé nukledrni rodiny. Jsou to
funkce reprodukéni, hospodaiskd, socializacni a emocionalni. Z nasSeho pohledu je velmi
dilezita soucast emocionalni funkce rodiny a to funkce socialné podptlirna, které je aktualni
zejména v dobé, kdy se u nékterého z ¢lent rodiny projevi nemoc, nebo psychosocialni
problémy. Jde o to, aby rodi¢ ditéte s Aspergerovym syndromem své dité pfijal takové, jaké
je a sméfoval knému bezpodminecnou lasku a péci, kterou vramci svého postiZzeni
potiebuje.

Vagnerova (2007, s. 344, 346) ptipomina, ze rodicovska role je dulezitou soucasti
identity dospé€lého ¢loveka, kterd je vysoce socidlné cenéna. Spolecnost o¢ekava od rodict
pfijeti rozumové akceptované osobni zodpovédnosti a emocni zameéfenosti na dité.
S odvoldnim na Matéjcka a Langmeiera (1986) tato autorka uvadi divody potieby
rodicovstvi jako vnitini stimulace. Kromé toho, ze dité¢ pfinasi oziveni, poskytuje rodi¢im
nové zazitky a zkuSenosti, také napliiuje potiebu citové vazby, seberealizace a oteviené

budoucnosti.

Nenahraditelnost rodinného prostiedi popisuje Sulova (2005, s. 127-128) s odvolanim

na Heluse (1973). Rodina predava ditéti socialni hodnoty, normy, pravidla, zplsoby
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komunikace a feSeni situaci. Rozviji schémata interpersonalnich vztahti a také poskytuje
jedinci obraz sama sebe — vztah k sobé samému. Poskytuje ditéti socialni hodnoty, normy, ¢i
presvédceni. Upozoriiuje, ze vyvoj ditéte je zcela zaloZzen na socidlnich interakcich. Pravé
tyto psychosocialni mechanismy budou u rodi¢i ditéte s Aspergerovym syndromem
sehravat zasadni roli pfi vychové.

Zdravotné postizené dit¢ rodinny Zzivot zcela zasadné ovliviiuje a v rodinné identité
zaujima dilezité postaveni. Stérbova s odvolanim na Sobotkovou (2006, s. 22) uvadi, Ze
pocit, ze ,, my* jsme rodina, je zkusenostnim jadrem pro vysvétleni udélosti a situaci, které
rodinu potkaji. Pokud je v rodin¢ zdravé identita, jeji clenové sdileji podobny vztahovy
spoluprozivéni pfi rodinnych ritudlech a rutinéch.

Stejna autorka s odvolanim na Cigoliho a Scabiniho (2006, s. 23) pfipomind, ze
.,k rodinné identité nalezi pravidelné cinnosti a denni aktivity. Pro vSechny cleny rodiny jsou
prvkem jistoty “. Déle uvadi hlavni charakteristiky rodinné identity:
- gender, generace, potomstvo
- vérnost, viru, nadéji a spravedlnost
- nadani, vlohy a dary, povinnosti a pohledavky, hiichy, dluhy, tajemstvi a cile

- pfenosy zmén a piechody

Pravidelné €innosti a ritualy jsou pro déti s AS velmi dilezité. Pro svilij Zivot potiebuji
systém a fad vic nez kdokoliv jiny. Potiebuji stabilitu, pfesné¢ dany harmonogram, neradi
meéni to, co uz néjakym zptsobem funguje. Tyto déti jsou nerady vyvadeény z rovnovahy
jakymikoliv zménami. Pravé pevny systém, jasna pravidla, zdsady, pravidelnost a
opakované stereotypy jim umoznuji spravné se zorientovat v jejich slozitém socidlnim svéte.
Ritualy pfi uklizeni, stolovani, sebeobsluze, nebo pfi ukladani ke spani jsou pro tyto déti
velmi dulezité.

K rodinné identité patii také minulost ve smyslu historie, struktura manzelskych a
rodicovskych vztahl, ale také to jaké tyto vztahy byly v piedchozich generacich.
V rodinach, kde je dit¢ se zdravotnim postiZzenim se rodinné identita formuje a méni nejen
v ramci vyvojovych cykld, ale také podle toho, jak se na rodinu bude pohlizet zvenci
(Stérbova, 2006, s. 29),

Socialni identita u rodin s postizenym ditétem je odliSnd. Urcitym zplsobem se méni
zivotni styl rodiny. Musi se totiz pfizptisobovat jeho moznostem a potiebam, méni se i jejich

zivotni styl (Valenta, Michalik, Lecbych a kol., 2012, s. 282). Jako krizi rodi¢ovské identity
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oznacuje Vagnerova (2007, s. 103) obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani s faktem, ze jej
jejich dité postizené. Jde o fazi reakce na nepfiznivé hlfe akceptovatelné odliSnosti
a perspektivy svého ditcte.

V zavéru této kapitoly jsme se zabyvali identitou, coZ je zalezitost vztaht, které jsou
v naSem spoleCenském okoli. Pojdme se podivat na identitu podivat z uhlu postizeného
ditéte. Procesem budovani vlastni identity u jakkoliv postizenych déti se zabyva Matéjcek
(1992, s. 45). Povazuje jej za slozity a obtizny. Jde o to, jak rodice postizeni svého ditéte
prozivaji a jak se s nim srovnavaji. Postoj nejen rodicu, ale i celého okoli se promita do celé
jeho osobnosti. Cesta za zdravou identitou od détstvi az po dospélost je pro tyto déti

Pokud déti s AS vyristaji ve funkcni roding s jistotou trvalosti a fadu, v rodiné€, kterd
reaguje a zvladd jejich onemocnéni, vrodin¢, kterd nepovazuje jejich chovani za
nenormdlni, ale méné bézné, pak maji ty nejlepsi predpoklady svou zvlastnost uspesné

zvladat.

3.2 Dopad narozeni ditéte s AS na rodinu
Ocekavany ptichod kazdého ditéte je spojen s velkou radosti a také predstavami o jeho

budoucnosti. Tato radostna udalost je jeden z nejemotivnéjSich okamzikl Zivota a spravné ji
muze pochopit jen ten, kdo tuto udalost skute¢né prozil.

, Na jedné strané muize prinést urcity psychicky zisk, na druhé strané vsak také zatez
novych povinnosti a zodpovednosti* (Vagnerova, 2000, s. 373). Pro rodice, jimz se narodi
potomek s AS, to plati dvojndsobné. Pomoc a podpora blizkych v rozboufeném moti emoci
u rodici, ktefi se aktudln¢ dozvidaji, Ze jejich dit€¢ neni v pofadku je podle autorky
Fitznerové (2007, s. 91) velmi dilezitd. Rodi¢ by se v této situace nem¢l citit osaméli.
Sdileni ze strany rodiny a blizkych pfatel je pro rodi¢e povzbuzujici. Lze vSak ocekdvat
rizné reakce- racionalnim piistupem zacinaje, pies rizné rady a doporuceni az litovanim
rodict konce. Dullezitost vyrovndni se vS§emi zménénymi okolnostmi a zaujmuti pozitivniho
postoje stejn¢ jako uméni brat dité takové jaké je, zdiraziuji Valenta, Michalik a Lecbych
(2012, s. 282).

Narozeni ditéte s AS se ni¢im neli$i od narozeni zdravého ditéte. Na rozdil napiiklad
od télesného postizeni neni onemocnéni na prvni pohled patrné. Byva diagnostikovano
pozdéji, protoze v raném véku se postizeni neprojevuje zavaznym zpisobem. Mnohdy

nastartuje hledani pficin obtizi a stanoveni spravné diagndzy az nastup do mateiské, ¢i
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zakladni Skoly. Potize v napodobovani gest dospélych, nezdjem o sdileni emoci,
nedostate¢ny ocni kontakt, strach ze zmén a novych véci, neprojevujici se smysl pro hru,
chybgjici abstraktni mysleni, rutinni chovani, emoc¢ni labilita provazena ¢astou vybusnosti
az agresivitou, odmitani mazleni, problémy s porozuménim fec¢i. Tato variabilita chovani,
ktera se lisi od zdravych déti, ptivadi rodice a jejich dité do diagnostického kolotoce plného
ruznych vysetieni. Tento proces rozhodné neni jednoduchy.

Sdéleni této diagndzy je velmi emocné i profesné obtizné.Thorova (2012, s. 415)
v tomto ohledu uvadi, Ze se zde nabizi profesni empatie. Sd¢leni diagnoézy by melo byt
pravdivé, ohleduplné, a nikoli pfehnané falesné optimistické. Je také zadouci, aby rodice
byli sezndmeni s diagnézou co nejdiive. Rodice jsou v nejistoté, maji obavy z vlastniho
selhani a ptedevsim chtéji pomoci svému ditéti.

Kone¢nou diagnézu Aspergerova syndromu muze definitivné vyslovit klinicky
psycholog, nebo détsky psychiatr. Soucasti tohoto zavéru musi byt také diferencidlni
diagnostika. Je to ztoho divodu, aby nedoSlo kzaméné Aspergerova syndromu
s psychozou, mentélni retardaci, specifickymi poruchami uceni nebo chovani ¢i jinou
poruchou.

V ptipadé diagnézy Aspergerova syndromu se musi rodina vyrovnat se ztratou
ptedchozich idedll a ptedstav o vychové a budoucnosti svého ditéte. Miize nastat hluboky
pocit viny, ale také nejistota, zda rodina zvladne naro¢ny vychovny proces s timto ditétem.
Po sdéleni diagnézy a dalSi prognézy je na misté také obava z dal§i budoucnosti. Pro
vSechny je dilezité pochopit, jak dité postizené AS vnima svét, jinak mu nebudou umét
pomoci. Dit¢ s AS dokaze zcela zménit socidlni zivot i komunikaci rodi¢l a celkovou
rodinnou atmosféru (Attwood, 2012, s. 142).

Diagnéza je vyslovena, pfi¢iny jedine¢ného chovani vysvétleny. Rodina zna
pojmenovani problému. Zjisti, ze se jednd o neurobiologicky dany stav organizmu, z tohoto
davodu si nékteti oddychnou, Ze nejsou nekompetentni rodice, nebo snad ze néco zanedbali
ve vychoveé (Attwood, 2012, s. 173). Dovédi se, Ze, ze na rozdil od zlomené nohy je porucha
nelécitelnd a Ze neexistuje zplisob 1éCby, ktery by ji dokazal vylécit. Jsou seznameni s tim,
ze bude nezbytna celozivotni péce rodiny, pfipadné instituce. Urcitou nad€ji mohou vidét ale
v tom, ze spravnymi psychoterapeutickymi, psychologickymi, ¢i specidlné pedagogickymi
terapeutickymi intervencemi mize byt vyznamné pozitivné ovlivnéna.

Pojetim zpracované identity rodicli postizené¢ho ditéte se zabyva Matéjcek (1992,
s. 48). Piipomina rozdilnost pfistupti rodict a jejich specifické reakce. Pro vSechny je

spolecnd dotCenost ve své rodinné identité. Podle toho, jakou formu ma jejich obrana,
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pfijimaji bud’ postaveni trpitel, nebo jsou naopak hyperaktivni v hleddni pomoci svému

ditéti. MatéjCek uvadi tyto reakce na poznani, Ze s ditétem neni néco v potadku:

stav napéti, nejistoty a tizkosti, Ze s ditétem neni néco v poradku
popieni skute¢nosti

zapas o restituci ohrozené identity

hledani viny a vinika

nesplnéna ocekavani

hledéani vychodiska

pfijeti ditéte takového, jaké je

Cilem celého procesu podle Matéjcka je dopracovat se identity rodi¢i postizeného

ditéte. Pfijmout postiZeni ditéte jako zivotni tkol, nikoli jako neStésti.

Ptipomenme také vycet reakci (Vagnerova, 2007, s. 103), které jsou podobné situacim,

kdy se rodice dozvi, Ze je jejich dité postizené, nebo kdy lidé reaguji na jakoukoliv zatéz:

1. Faze Soku a popfeni, aneb ,, to nemiiZe byt pravda“

popieni o sdéleni diagndzy je projevem vlastni psychické rovnovahy
pro rodice je obsah sd¢leni nepfijatelny
namitky proti informacim 1ékate — ten je posel Spatnych zprav

postupem ¢asu dochazi k postupnému pfijeti této informace

2. Faze postupné akceptace a vyrovnani se s problémem aneb ,, kdo za to miize?“

postupné rodice hledaji vinika, ale pozdé¢ji i feSeni budoucnosti

u rodict se probouzi zajem o dalsi informace, chtéji znat podstatu a pfi¢inu onemocnéni
pochybnosti o tom, jak se dit¢ bude dale vyvijet, otazky nad dal§$im osudem a
existenénimi moznostmi

n¢kteii rodice kompenzuji své neuspokojeni v rodi¢ovské roli substituci, tj. ndhradnim

feSenim, nebo rezignuji, vzdavaji se svych cil

3. Faze realismu aneb“ je to vlastné uleva dozvédét se pravdu“

postupné smifeni se skutecnosti, pfimétenéjsi zpusob jejich chovani
tendence ziskat alesponl malé zlepSeni, vyjadieni zcela nerealistické nad¢je je znakem

kompromisu
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- rodice se upinaji k oteviené budoucnosti
- rodicovské obrany mohou byt vice zamétfeny na postizené dité nez na rodi€ovskou

identitu

V situaci, kdy se rodi¢e seznamuji s diagndézou svého ditéte, se nejvice projevuje
osobnost rodict, jejich hodnotova orientace, vzorce zvladani zatéze a frustracni tolerance
(Veseld, 2010, s. 19). Také tato autorka s odvolanim na Sporkena (1975) vycleniuje devét
stupiii v procesu pfijeti:

- nevédomi

- nejistota

- implicitni popfeni
- objeveni pravdy

- explicitni popfeni
- odpor

- nadé¢je na zménu
- zarmutek

- pfijeti

Je jedno, zda je diagndza postizené¢ho ditéte vyslovena hned ¢i pozdéji Veselad (2010,
s. 18)pfipomind, Ze obraz idedlniho ditéte maji rodie zakofenény ve svém podvédomi
dlouho pfed narozenim vlastniho ditéte. Takto je zformovaly prozitky s jinymi détmi
z blizkého okoli, ale i prozitky s rodi¢i, sourozenci, vrstevniky. Rozdil mezi pfedstavou
vysnéného idedlniho ditéte a postizeného ditéte zakonit€ naruSuje sebepojeti a
sebehodnoceni rodicovského sebecitu. Jen malo rodict pfijmou diagnézu AS bez vyhrad. Co
nejdéle chtgji, aby dit¢ nebylo n&jakym zplsobem oznaceno. Je vSak Zadouci, aby rodice
byli na své dit¢ bez podminek pysni a piijali jeho diagnézu. Jde o pfirozeny proces, teprve

po prijeti této skuteCnosti jsou rodice schopni své dité ptijmout (Bondy, 2007, s. 16).

3.3 Adaptace a obecné problémy rodin déti s AS

Pti adaptaci rodiny na sdéleni diagndzy AS bude diilezitd variabilita reakci sourozencii a
dal§iho Siroké rodiny. VSem bude tfeba podrobné a citlivé vysvétlit podstatu a princip AS
Vychova ditéte s AS je pro rodice velmi vycerpavajici. Thorova (2012, s. 413) upozoriuje

na postoje, které ztézuji adaptaci. Muze jit o kontrastni jednani - na jedné strané
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hyperprotektivita projevujici se pfiliSnou soustfedénosti a fixaci na dité, na stran¢ druhé pak
neschopnost pfijmout odlisné dité, odmitani a ignorovani ditéte. K t€émto problémovym
pfistupim pii adaptaci se muze pfidat i zpochybniovani diagnézy ¢i pietrvavajici vztek.
Stejnd autorka také uvadi dals$i problémy, se kterymi se rodina bude potykat, jako je
vycerpanost, Spatné¢ hospodateni s energii, snizené sebevédomi a sebehodnoceni. Rodina je
také potencidlné ohrozena omezenym sociadlnim zapojenim a Spatnou ekonomickou situaci.

Dusledkem muze byt zivotni nespokojenost, ztrata sebedlivéry socialni izolovanost,
neschopnost nachézet feSeni, vyCerpani a cela fada dalsich ptiznakt. Thorova (2012, s. 412)
doporucuje takové strategie zvladani téchto pocitl jako zlepSenou komunikaci, odborné
poradenstvi, posilovani sebediivéry, zlepSenou Uroven informovanosti, vyuziti asistencni
sluzby a dalSi podobné¢ strategie.

Stérbova (2006, s. 68) s odvolanim na Langmeiera, Balzara a Spitze (2002) uvadi, Ze se
rodina miize citit socidln¢ stigmatizovana a dokonce se muze i izolovat. Pfi nedostatku
socialni opory, obrané, popirani, vin¢ ¢i studu za dité, coz predstavuje znacny chronicky
stres, je nutnd mobilizace dalSich psychickych a télesnych sil. Rodina pfi vyrovnavani se
s timto faktorem by méla nalézat nové hodnoty a pfinédset tak vSem pozitivni zisk.

Rodice se potykaji s celou fadou problémi, které si okoli Spatné vysvétluje. Tyto déti
nerady respektuji autority. To, co my feSime intuitivné, oni analyzuji. Jejich netypické
socialni chovani miize byt patrné na prvni pohled. ,, Dite s AS piisobi dojmem, Ze neznd a
neuveédomuje si pravidla chovani a na druhé to pusobi tak, Ze zkratka zlobi a jsou drze.
Pravda je ta, Ze tyto deti takové nejsou, jen prosté nevi, jak se maji v dané situaci zachovat *

(Attwood, 2012, s. 36 — 37).

Vibec nejstarsi lidskou spolecenskou instituci je rodina. Rodina je prvnim socialnim
prostiedim, se kterym se dit¢ setkdva. Zpravidla se jednd o prostiedi nenahraditelné,
nezastupitelné a tvofi start rozvoje osobnosti ditéte a ovliviiuje jeho cely vyvoj. Rodina je
zdrojem jistoty, bezpeci, lasky, zdrojem informaci. Idealnim prostfedim, ve kterém muze
dit¢ vyristat je rodina funkcni. Rodina zdrava, harmonickd, pevnd, kde se vSichni ¢lenové
respektuji, jsou otevieni komunikaci.

Ocekavany prichod ditéte do rodiny provazi radost a predstavy o budoucnosti ditcte.
Narozeni ditéte s Aspergerovym syndromem se ni¢im nelis§i od narozeni ditéte zdravého.
Aspergertiv syndrom byva diagnostikovan pozd¢ji, az s nastupem do mateiské ¢i zakladni
Skoly. Sd¢€leni diagnozy Aspergertiv syndrom je velmi ndrocné a ptic¢iny zvlastniho chovani

vysvétleny. V publikacich se uvadi velké mnozstvi reakci na danou skutec¢nost, napft.: dle
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Matéjcka se jednd o stav napéti, nejistoty a uzkosti, Ze s dit€tem neni néco v potadku,
popfeni skute¢nosti, zdpas o restituci ohrozené identity, hledani viny a vinika, nesplnéna
oc¢ekavani, hledani vychodiska, piijeti ditéte takového, jaké je.

Velmi dulezitd je adaptace rodiny na zjiSténi diagnézy a podrobné, citlivé vysvétlit

podstatu a princip AS sourozenciim a $ir$i roding.
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Prakticka ¢ast
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4. Metodologie vyzkumné prace

Predchozi ¢ast této prace se zabyva teoretickym zpracovanim tématu Kvalita Zivota
rodiny pecujici o jedince s Aspergerovym syndromem. Prakticka Céast této prace pak
popisuje vlastni pribéh vyzkumné casti — nejdiive formuluje vyzkumné cile, otazky,
strategie a metody, nasledné popisuje prubéh sbéru dat a vyzkumny vzorek.

Dale tesi, jaky vliv ma jedinec s Aspergerovym syndromem na volny ¢as rodinnych
ptislusnikd, jak si rodice ceni svého osobniho Zivota, jaka je jejich spokojenost s podporou

rodiny a ze strany pratel, jaké jsou reakce okoli ¢i pratel po diagnostikovani postiZeni.

4.1 Cil vyzkumné casti
Cilem teoretické ¢asti bylo prozkoumat a popsat oblast autistického spektra, vymezit

pojem rodina a definovat kvalitu zivota podle riznych kritérii. Naopak cilem praktické casti
bude zjistit, jaka je kvalita zivota rodiny pecujici o jedince s Aspergerovym syndromem dle
vyse zminénych faktor — tedy z hlediska moznosti Gcasti rodicli na spolecenském zivote,
rozvoje jejich osobnosti po psychické i duchovni strance, moznostech traveni volného casu,

ale také z hlediska finan¢ni zatéze rodiny ¢i dostupnosti zdravotnické a socialni péce.
Proto byly formulovany i dil¢i vyzkumné otazky, a to:

- Jak na rodi¢e zapusobilo zjisténi, Ze jejich dit¢ je diagnostikovano Aspergerovym
syndromem?

- Jaké je finan¢ni a psychické vytizeni rodiny pecujici o dit€¢ s Aspergerovym
syndromem?

- Jak by rodi¢e zhodnotili sviij Zivot s ditétem s touto diagnézou?

4.2 Metody a prabé¢h vyzkumu

Vzhledem k zvolenym cilim prace byla pro vyzkumnou ¢ast prace zvolena metoda
kvalitativni, a to polostrukturovany rozhovor, jelikoz jde o kvalitu ziskanych informaci a ne
o pocet respondentli. Gavora (2010, s. 202) uvadi, ze, pti takovém rozhovoru ,,ma vyzkumnik
k dispozici ramcové otazky, ale nedrzi se jich pevne. Prizpiisobuje je podle vyvijejiciho se

obsahu rozhovoru®. V ptipadé polostrukturovaného rozhovoru se vyzkumnik nemusi
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spoléhat na sviij postieh a tvofivost a musi mit vyjasnéné a promyslené klicové obsahové
komponenty rozhovoru. Jako zdznamové médium byl pouzit diktafon, na ktery byly
zaznamenavany kladené otdzky i odpovédi informantli. Délka dialogt se riznila z hlediska
sdilnosti respondentli (30 - 60minut). Na poc¢atku rozhovoru byl informant ujistén o
anonymité¢ vyzkumu. Rozhovory probihaly v prubéhu mésice dubna 2014 a v nésledujicim
mésici byly zpracovany a vyhodnoceny.

Otazky rozhovoru byly piipraveny na zakladé pfedchozich znalosti této problematiky a
studia dostupné literatury. Z divoda rozdilnost informant byly otazky kladeny takovym
zpisobem, aby se alespon dotkly vSech oblasti, které¢ vystihuji zminéné dimenze lidského

zivota.

4.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro vybér vyzkumného vzorku byla pouzita metoda zamérného neboli ucelového
vybéru, kdy za ,,zdmerny vyber vyzkumného vzorku oznacujeme takovy postup, kdy cilene
vyhledavame ucastniky podle jejich urcitych viastnosti“ (Miovsky, 2006, s. 135). Miovsky
(2006, s. 135) dale uvadi, ze ,, kritériem vybéru je prave vybrand (urcena) vlastnost (Ci
projev teto vlastnosti) nebo stav (napr. prislusnost k urcité socialni nebo jiné skupiné) “.

Pro tento vyzkum byli vybrani rodice déti, které maji diagnostikovan Aspergertv
syndrom. Zaroven se v rodiné musi nachdzet dalsi sourozenec (zdravy) a rodina musi byt
uplnd, s obéma rodi¢i zaméstnanymi. Vek déti s Aspergerovym syndromem musi byt vyssi

nez 18 let.

4.4 Analyza vlastniho vyzkumného Setteni
Nasleduji tfi rozhovory setfemi maminkami, jejichz détem byl diagnostikovan
Aspergertiv syndrom. Rozhovory byly pro lepsi piehlednost kategorizovany a piepsany do

plynulého textu.

A. rozhovor €. 1 s maminkou divky Magdaleny:

a)predstaveni rodiny

Magdalena se narodila do uplné rodiny roku 1994. Ma jednoho starSiho zdravého
sourozence, ktery se narodil vroce 1982. Oba rodice jsou starSiho veéku, zdravi a
zaméstnani. Rodice majitelé firmy.
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b) pribéh téhotenstvi a porod:
Te¢hotenstvi probihalo zcela standardné, béhem n¢j nenastaly viibec zZadné problémy,
maminka 1 hol¢icka byly celych devét mésicti v dobrém zdravotnim stavu. Porod probéhl

bez komplikaci.

¢) diagnoza Aspergeriiv syndrom

Podezieni, Ze néco neni v poradku, zacala mit maminka jiz v kojeneckém véeku, kdy se
neprojevovala zddna mimika, nedafilo se dité rozesmat a bylo zcela nemozné vytvofit denni
rezim a navic muselo byt dit¢ vice sledovano. Matka travila celé noci u ditéte, nad ranem
mohla chvili spat, protoze si Magdalena hrala sama v postylce. Pfes den pouze kratce, ale
ptesto nékolikrat za den, spala se sloZenymi ru¢ickami pted obli¢ejem. V predskolnim véku
rodice sdcerou navstivili pedagogicko-psychologickou poradnu, kde holcCicce
diagnostikovali Aspergertiv syndrom. Bylo jim doporuceno, aby se stykali s rodinami majici
stejny problém. Rodi¢e setkanim ziskali vétSi orientaci, podporu i klid, seznamili se s
diagnozou a naucili se se svym ditétem spravné zachazet, plisobit na néj a rozvijet ve vSech

smérech.

d) pribéh vzdélavani ditéte:

Magdalena navstévovala béznou matefskou Skolu. Prvni stupenn absolvovala na bézné
zakladni Skole, kde od druh¢ tiidy vyuzivala pomoc asistenta pedagoga. Prvni tfida byla pro
Magdalenu i rodi¢e velmi ndro¢nd, nebot’ pani ucitelka nebrala ohledy na handicapované
dité, coz se také projevilo na nechuti $kolu nav§tévovat. Navic tentyz Skolni rok byla u
divenky zjiSténa také dyskalkulie.

Druhy stupet ZS jiz absolvovala na zékladni $kole specidlni. Nyni Magdalena
navs§tévuje ucebni obor bras$naf, pred tim se vyucila kvétinatkou, aranzérkou. Oba tyto
vyucni obory byly zvoleny s ohledem na zjisténou dyskalkulii - na obou $kolach ji bylo
umoznéno pouZzivat specialni materidly, pfedevS§im pak v hodindch matematiky. Celkové
Skolu zvlada bez vyraznéjSich problémi, inteligence byla klasifikovana jako mirné

nadprimérna. Ve Skole je samostatna a veskeré tkoly plni sama.
e) Finandni stav rodiny:

Finan¢ni stranka rodiny oproti zdravému ditéti byla v tomto pfipad¢é navic zatéZzovana

vydaji za diivejsi 1é€bu anorexie, kterou Magdalena trpéla (doplikova strava, podpirné
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léky). Nyni je finanéni zvySeny vydaj dan zejména zvySenou ztratovosti osobnich véci

(mobilni telefon, doklady, oblecenti, atd..).

f) Psychicka stranka rodiny, socialni vztahy, pomoc okoli

Jelikoz Magdalena trpi Aspergerovym syndromem, projevuje se to také v socialnich
vztazich, a to jak v jejich navazovani tak i naslednému udrzovani. Kamaradstvi tedy udrzuje
pouze se svymi spoluzaky v ramci tiidy, kde je mezi ,,svymi*“. Magdalena kviili sobé samé
Casto place a dobte si uvédomuje, Ze je odlisna od vrstevnikil. Chtéla by se stat jednou z nich
a byt ,,normalni®.

Velkou oporou je ji rodina, ptedevsim pak maminka, které se svétuje a chodi si k ni pro
rady. V posledni dobé& se vSak se svymi problémy jiz tolik nesvétuje, nyni je zamilovana a o
svoji lasce nechce se svymi rodi¢i mluvit, protoze ma strach, aby ji to rodi¢e nevymlouvali.
Rodice velmi trapi dcefiné problémy, zvIasté pak ty socialni. VeSkeré problémy jim nejsou
jedno a snazi se ji pomoci, coz je velmi obtizné, nebo spiSe nerealné, pravé z divodu
rozdilnosti pfijiméani a vnimani skutecnosti.

Magdalenu maji prarodice i pratelé velmi radi, ale ne kazdy dokaze byt trpélivy.
Magdalena se Casto chova odlisné a musi se u ni ustavicné predvidat, jak se v dané situaci
zachova, ¢i jaka bude jeji reakce. Ta je vétSinou emociondlné nepfiméfend — Casto az silné
negativni.

Magdalena se v o€ich svych rodic¢t jevi jako hodnd, ochotna divka, ktera vS§em vyhovi a
pro kazdého by se nejradé¢ji rozdala. VéEtSina z jejich kamaradi ale jeji pomoc spiSe vyuziva
ve svilj prospéch. To zplisobuje, ze divka trpi depresemi, na které uziva jiz dlouhodobé
antidepresiva. Ma neustale pocity viny, Ze néco ud¢lala Spatné, néco zavinila, néco se
nepodafilo kvili ni. Velice touzi po piijeti ostatnich ,,roviidk®, touzi po lasce, pftiteli a

rovnosti v pfistupu okoli.

g) volny ¢as

Rodice se nadale snazi vénovat svym koni¢kim spole¢né s dcerou. Hodné volného ¢asu
travi na své chaloupce, staraji se o pejska, jezdi na kole, na motorce, v Iéte¢ jezdi na
dovolené. S hliddnim mamince pomahali a nadale pomahaji prarodice, takze i v nejtézsich
dobéch si mohou manzelé udélat ¢as sami na sebe a prekonat tak ptipadné krize ¢i nacerpat

nové sily.
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h) Péce, instituce

Od svych osmi let je divka v pé¢i psychiatra, nutriniho terapeuta, byla v péci
obcanského sdruzeni Anabell, které nabizi pomoc a podporu osobdm, postizenym i
ohroZzenym poruchami pfijmu potravy, endokrinologii a v neposledni dobé navstévuje
Pedagogicko-psychologickou poradnu. Takto si vyménovali navzajem své zkusSenosti, rady a

hlavn¢ nechavaly své déti mezi ,,svymi‘.

ch) obohaceni Zivota rodicu

Rodi¢e velmi obohatilo. Rodina ve Skolnim veéku dcery vyuzivala sluzeb APLY —
asociace pomdahajici lidem s autismem. Diive se rodina v rdmci této asociace setkavala
s rodinami, které maji stejné problémy s narozeni druhého ditéte, ditéte s Aspergerovym
syndromem! Jsou obohaceni, vazi si véci, které jinym pfipadaji samoziejmé, na svét
pohlizeji jinak, maji vétsi pochopeni pro handicapované a pro lidskou nedokonalost.

Sviyj zivot by zhodnotili jako nadherny, ktery by nikdy neménili.

B. rozhovor ¢. 2 s maminkou chlapce Mikulase:

a) predstaveni rodiny
Mikulas$ se narodil do Uplné rodiny, jako prvni dité, nyni je MikuldSovi 20 let. Ma
mladsiho zdravého bratra ve véku 15let. Rodice jsou statni zaméstnanci, bez zdravotnich

problém.

b) pribéh téhotenstvi a porod
Celé t¢hotenstvi 1 nasledny porod probéhl bez komplikaci, chlapec se narodil v terminu

a zcela zdrav.

¢) diagnoza Aspergeriv syndrom

Maminka dlouho nevédéla, Ze jeji dité je nemocné, i kdyz si zvlaStniho chovéni svého
syna vS§imala a méla urcité podezieni, protoze Mikula$ dlouho nemluvil, ve ¢tyfech letech
hovotil jen ve dvouslovnych vétach a jakékoliv zapojeni do kolektivu teSil vztekem a
vybusnosti. Aspergeriv syndrom byl diagnostikovan v témet dospélém véku ditéte, a to pred
péti lety, v Mikulasovych 17 ti letech, kdy pfetrvavajici problémy donutily rodi¢e navstivit

pedagogicko-psychologickou poradnu. Po urceni diagndzy se chovani chlapce samoziejmé
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pfili§ nezménilo. Zménil se vSak pfistup rodicu i SirSiho okoli, coz se v zapéti odrazilo na
zlepSeni nékterych ,,ptiznaki* — mensi podrazdénost, zmirnéni vybusnosti. Jelikoz diagndza
Aspergertiv syndrom byla v t€¢ dobé pro rodic¢e velkou nezndmou, a zacali se o tento problém
zajimat, hledali informace v knihach, v odbornych casopisech a také na internetovych

strankach.

d) pribéh vzdélavani ditéte

Mikula$ navstévoval béznou matetskou Skolu, v niz se vyhybal kontaktu s ostatnimi
détmi, nezapojoval se do kolektivnich her a pouze z povzdali sledoval a také Ipél na
stereotypu. I pfes to témto vyraznym osobnostni a povahovym rysim nikdo nevénoval
patfi¢nou pozornost. Z tohoto diivodu byla diagnéza stanovena az v pozdé¢jSim véku ditéte.
Celou skolni dochazku absolvoval na bézné zakladni Skole a nyni studuje stfedni
primyslovou Skolu automobilni. Ve skole je spokojeny a u¢ivo zvlada s mensimi problémy.
Ty jsou charakteristické zejména vyrazné snizenou ¢i narusenou schopnosti psat Cislice a
kreslit geometrické tvary. Mikuldsovi byla také ve druhé tiid€¢ diagnostikovana dysgrafie a

dyskalkulie, forma graficka.

e) financni stav rodiny
Mikulas s Aspergerovym syndromem nebyl pro rodinu pfili§ finanéné naro¢ny. M¢l rad
koleje a vlaky takze rodi¢e neustale dokupovali nové modely. Pozdéji pak vlaky vysttidal za

pozorovani tekouci vody z kohoutku. Touhle zabavou byl ohromen.

f) psychicka stranka, socialni vztahy, pomoc okoli

Prarodi¢e se na narozeni prvniho vnuka velmi tésili. Uz béhem téhotenstvi rodicim
velmi pomdhali v domécnosti a také veSkery svlj volny c¢as travili spolecné s rodinou a
vénovali se svému vnukovi. Kdyz byl Mikula$ vétsi, bravali ho sami na vylety, na vystavy,
do muzei i k mofi, a to piestoze to pro n¢€ bylo velmi narocné, nebot’ chlapec kazdou chvili
po n&jakém nezdaru ¢i neporozuméni druhych lidi. S nékterymi ptateli rodina bohuzel
ztratila kontakt, protoze syn nema rad navstévy a nékolikrat se stalo, ze navstévy vyhazoval
a nadaval jim — to zasdhlo pfedevS§im déti kamaradu, které odmitaly s rodici k této rodiné

chodit. Proto radéji rodice navstévuji své znamé bez syna.
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g) volny ¢as

Zajmim se rodina snazi nadale vénovat, jak vSichni spole¢né, tak i kazdy sam. Pro
jejich syna je dilezité, aby mél neustéle n¢jaky program. Radi chodi do pfirody, syn miluje
stromy, o kazdém stromu dokéze hovofit cel¢ hodiny. Jezdi do hor, na lyze, maji radi
turistiku. Dfive denn¢ chodivali na nadrazi pozorovat vlaky. Mikula§ umél nazpamét’ jizdni

fady nckolika spojl. VEtsi ¢ast volného casu také vénuji doméaci ptipravé na skolu.

h) péde, instituce

Jelikoz byl Mikukasi diagnostikovan Aspergeriiv syndrom az v pozd¢jSim véku, rodice
tudiz se synem nevyuzivali zadnych sluzeb. ,,Kdyby nam byl diagnostikovan Aspergeriv
syndrom drive, urcite bychom sluzeb radi vyuzili a setkavali se s rodinami s détmi
s Aspergerovym syndromem a netrapili se s tim sami, mohli jsme ziskat nové zkusenosti a
vypovidat se tém, kteri vedi, o cem mluvim*“. Dnes se jiz Mikuld§ stykd se stejnymi

vrstevniky, zalozili si sviij klub kamaradt a spolu podnikaji vylety, tdboraky.

ch)obohaceni Zivota rodic¢i

Zivot rodi¢im obohatilo narozeni obou dvou déti, pfiemz kazdé dité jim pfineslo néco
jiného a oba jsou tak pro své rodice naprosto jedinecni! Rodina zije piekrasny rodinny zivot
1 ptesto, ze to nékdy vibec nebylo jednoduché. ,.Nikdy bych sviij Zivot nemenila, miluji svoji

rodinu “.

C. rozhovor ¢. 3 s maminkou hol¢i¢ky Sabiny:

a) predstaveni rodiny
Sabina se narodila jako druhé dit¢ do Uplné rodiny. M4 starSi sestru. Rodic¢e jsou
zamé&stnani, matka pracuje ve statni sféfe, otec v soukromé firm¢. Oba jsou financné

zpusobili, zdravi.

b) pribéh téhotenstvi a porod
Sabina se narodila v pfedterminu, ve 33. tydnu a jeji porodni vaha byla 2100g. Porod
byl protahovany, maminka rodila 20 hodin. Sabina prvni dva tydny svého Zivota stravila

v inkubdtoru a prod¢lala novorozeneckou Zloutenku.
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¢) diagnoza Aspergeriv syndrom

Sabin¢ byl diagnostikovan Aspergeriv syndrom v 7 letech. Maminka na upozornéni
pani ucitelkou, ze neni néco v porddku, vyhledala pomoc a navstivila pedagogicko-
psychologickou poradnu, kde po par vySetfeni zjistili, ze Sabina m& Aspergeroviv syndrom.
Nejvétsi problém byl v malé spolupraci divenky, takze musela byt vySetfovdna na

n€kolikrat, dokonce byla nutnd zména vysettujiciho.

d) pribéh vzdélavani ditéte

Sabina jako ptedchozi dvé déti navstévovala béznou matefskou Skolu. Celou Skolni
dochédzku absolvovala na bézné zékladni Skole. Sabiné¢ byla zjiSténa specifickd porucha
uceni, a to dysgrafie. Pfes veskerou snahu a péci, Sabina dosud neovlada velkd pismena a
nedokaze napsat opis z tiskaciho pisma do psaciho. Pracovni tempo bylo pomalé, casto
nechapala vykladanou latku, proto se rodi¢e rozhodli vyuzit sluzeb asistenta pedagoga. Nyni
studuje vyucni obor keramickd vyroba na stfedni specialni Skole. Zde je Sabina velmi
spokojend, 1 kdyz Skolu zvladd s menSimi problémy. Inteligence Sabiny je mirné
podprimérna, ale snazi se byt samostatna a o vSe se postarat, ve svém volném ¢asu pomaha

s tklidem v domacnosti majetné rodiny.

e) financni stav rodiny

Pro rodinu jsou ob¢ déti velmi finanéné narocné. 1 kdyZ oba rodiCe jsou zaméstnani,
jejich pfijmy jsou minimdlni a na rodinném rozpoctu je to znat. NasStésti ani jedno z déti
nevyzaduje zadnou specifickou péci (Iékarskou, socidlni...), ktera by vyzadovala extrémni
finan¢ni vydaje. Navic si ted’ ob& déti pfivydélavaji a svilj financni obnos si nechavaji pro

vlastni potiebu.

f) psychicka stranka rodiny, socialni vztahy, pomoc okoli

Po narozeni obou dcer rodice zili pékny zivot, dceram se naplno vénovali, navstévovali
se s prateli, ucastnili se riznych akci pro déti. VSe se zménilo, kdyZ se u dcery zacaly
projevovat autistické rysy (nepfiméfené emociondlni reakce, snizena schopnost imitace
pohybtl), pak byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom. Od t¢ doby pietrhali veskerd pouta
s prateli, nechodi do spolecnosti jako diiv, zcela se distancuji od okoli. Rodi¢e Sabiny se
nemiizou smifit s tim, ze je Sabina ,,0dlisnd* od svych vrstevnikll. ,, Nesetkdvame se s nikym,

pripada mi, Ze jsem jako rodic selhala, nevim jak to popsat. Distancujeme se od okoli,
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nechceme, aby si na nas lidi ukazovali prstem. Byli jsme Stastni, splnil se nam sen, uzivali
Jjsme si, ze jsme rodice, byli jsme pysni. Obé déti nesmirne miluji, ale ani po téch letech se

nemiizu Smirit s tim, Ze mam postizené dité ** fika maminka.

g) volny ¢as

Rodice veskery sviij volny ¢as vénuji obou dceram, nemaji své individualni zajmy.

h) pédce, instituce
Od druhé tfidy prvniho stupné bézné zakladni Skoly vyuzivali rodi¢e pro Sabinu sluzeb
asistenta pedagoga. Po zbytek Skolni dochdzky Sabina nepotfebovala zaddné specialni

pomtucky ¢i materialy.

ch) obohaceni Zivota rodicu

,» Je to velmi ndarocny zZivot, kdyz nechapete svet vaseho ditéte “ rozplakala se maminka.

4.5 Interpretace vysledkl a zavéry vyzkumného Setfeni
Aby informace ziskané z rozhovorti byly srozumitelné a z nich pochdzejici vysledky

dostate¢n¢ piehledné, byly vSechny rozhovory, stejné¢ jako cely proces vedouci
k Aspergerové syndromu, rozdélena do nasledujicich deviti fazi: a) predstaveni rodiny, b)
pribéh tehotenstvi a porod, ¢) diagndza Aspergeriv syndrom, d) pritb¢h vzdelavani ditéte, e)
finan¢ni stranka rodiny, f) psychickd stranka rodiny, socialni vztahy, pomoc okoli, g) volny

¢as, h) péce, instituce, ch) obohaceni zivota rodict.

Jednotlivé faze byly u vSech tfi rozhovor navzajem porovnany a byly z nich vyvozeny

nasledujici zavéry:

a) predstaveni rodiny

Vsechny tfi zkoumané rodiny jsou Uplné, déti s Aspergerovym syndromem maji tatinka
1 maminku. VSechny pary jsou sezdané a spadaji do vékové kategorie v rozmezi od Ctyfticeti
do padesatipéti let.

Mezi détmi s Aspergerovym syndromem jsou dvé divky a jeden kluk. Dvé ze tii

dospivajicich maji starSiho sourozence.
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b) Priabéh téhotenstvi a porod

Téhotenstvi dvou maminek probihalo celych devét mésicli zcela standardné a déti se
narodily v terminu. Tteti t€hotenstvi probihalo s menS$imi problémy, divka se narodila
pfedcasné a s nizkou porodni vahou. Porody zbyvajicich se obesly bez problémi. Nelze tedy
s jistotou tvrdit, ze ptedCasny porod je moznou ptic¢inou vzniku AS, nebot’ diagnéza AS
muze byt zjiSténa i u deti, u nichz prenatalni vyvoj probihal zcela bez komplikaci, stejné

jako samotny porod.

¢) diagnoza Aspergeriv syndrom

U obou divek byl diagnostikovan Aspergeriiv syndrom jiz v ptedSkolnim véku, u
chlapce az v obdobi dospivéni, pficemz divodem k navstéve specialistii byl bud’ na popud
samotného rodice, nebo ucitele. VSechny tfi rodiny se do té doby nikdy nesetkaly s Zadnym
jedincem s touto diagnézou. Kazdd maminka se s timto Sokujicim zjiSt€énim a naslednou
tizivou situaci vyrovnavala po svém a také jinak dlouho. Jedno mély ovSem spolecné a to, ze
nakonec Aspergerv syndrom u svého ditéte zacaly akceptovat a feSit nastalé situace jinymi

zpusoby. VSem tfem maminkam také zna¢n¢ pomahali jejich manzelé a prarodice ditcte.

d) pribéh vzdélavani ditéte

Vsichni tii dospivajici navitévovali béznou mateiskou $kolu. Cas traveny v matei'ské
Skole radéji prozivali sami, s hrackou ¢i pfedmétem jim blizkym, a do kolektivu se moc
nezapojovali, az se mu vyhybali. Pouze dospivajici B a C absolvovali celou Skolni dochazku
na bézné zékladni Skole, dospivajici A absolvoval druhy stupen na zakladni Skole specialni.
Ob¢ divky nyni studuji vyucni obory na stfedni skole specialni, chlapec stiedni primyslovou
Skolu automobilni. U obou divek rodi¢e vyuzili pomoci asistenta pedagoga. VSichni tii
dospivajici jsou ve Skole spokojeni, pfipravu na Skolu zvladali s vétsi dopomoci svych
rodi¢l, nyni uz zvladaji téméi samostatn¢, pouze s obcasnym dohledem a pomoci. VSichni
tfi jsou samostatni v béznych dennich ukonech, problémy se vyskytuji pouze pfi zvlastnich
¢innostech a situacich, napf. pfi jednani na uradech aj. (zde je vétSinou doprovazi rodice ¢i

prarodice).

e) financni stav rodiny
V prvnim rodin€ byla finan¢ni stranka rodiny zatéZovana zejména pro potieby dcery.

Ve druhém rodiné nebyla finan¢ni stranka pro rodinu naroc¢nd, chlapec nevyzadoval Zadné
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specialni potieby. Za to v poslednim rodin¢ byla finan¢ni stranka velmi feSena, neméli

dostatecny piisun penéz, nastésti ani jedno z déti nevyzaduje Zadnou specifickou péci.

f) psychicka stranka rodiny, socialni vztahy, pomoc okoli

Vsechny tfi rodiny se na narozeni nového ¢lena velmi t&Sily. Velky Sok nasledoval po
diagnostikovani Aspergerova syndromu, kdy na to nebyl nikdo pfipraven. OvSem velké
podpory se dostdvalo vSem rodindm za strany prarodict. Prvni dvé rodiny vztahy se svymi
ptrateli udrzuji nadale, kdezto posledni rodina se s pfateli nestykd. Ani jeden zrodict
nevyuzil psychologické péce, socidlni podporu v podobé moznosti setkavani s jinymi

rodinami v ramci instituci vyuzily dvé€ rodiny ze tfi.

g) volny ¢as

Zde se dvé maminky shoduji vtom, ze velky podil svého volného Casu vénuji své
rodin€ a svym détem, ale maji také své z4jmy a v pfipadé potfeby vzdy mohou pozadat
manzela ¢i prarodice, ktefi se o dité¢ ochotné postaraji. Proto ani jedna z nich nevidi rozdil
mezi Ubytkem volného Casu v pfipadé svého zdravého ditéte a ditéte s Aspergrovym

24

na Skolu...).

h) péde, instituce

Pouze divky v predskolnim vzdélavani vyuzivali sluzeb asistenta pedagoga, chlapec
sluzeb nevyuzival, nebot’ mu byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom az v pozdéjsim veéku.

Prvni rodina udrzovala vztahy s rodinami, které maji stejné problémy a povazuje to za
pfinosné nejen z hlediska informaéniho, ale také psychického. Mezi témito rodinami si nasli
své pratele, se kterymi udrzuji vztahy po celou dobu, stejné jako jejich déti.

Zde se naskytd mnoznost tvrdit, ze ¢im lepsi péce od odbornikli je rodi¢im vénovéana
(Iépe tfeceno ¢im vice jsou rodice ochotni se vzdélavat a stykat s odborniky ¢i rodici stejného
zaméfeni), tim snadnéji se se situaci smifuji, dokdzou se v ni realisticky orientovat, vyvaruji

se nesplnitelnych ocekavani a za¢nou své problémy fesit.
ch) obohaceni Zivota

Maminky se naprosto shoduji, Ze jsou spokojené a Ze by nechtély viibec nic ménit.

Vsechny rodiny byly svymi détmi obohaceny, hlavné po strance psychické - dokézou lépe
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tolerance.

Zbyva jesté zodpovédét predem stanovené diléi vyzkumné otazky. Odpovédi na né

vyplynuly z uskute¢néného vyzkumného Setfeni a jsou zapsany nize.

- Jak na rodice zapiisobilo zjiSténi, Ze jejich dité je diagnostikoviano Aspergerovym
syndromem?

Takovéto zjiSténi na rodice vzdy zaptisobi Sokujicim zplGsobem — at’ jiz rodi¢ ma o
problematice né&jaké znalosti ¢i nikoli. Nebot' i kdyz je na to rodi¢ jakkoli pfipraven,
nastudoval si veskeré materidly, nemusi byt tato znalost problematiky vyhodou. Stejné
nakonec bude muset pfizpusobit ,,diagndze* veskeré své sily a zménit své chovani a jednani
k ditéti i k okoli. Proto se jednoznacné neda urcit, ktery z rodicl nese zjisténi diagndzy hiire
a ktery lépe. Jde spiSe o schopnost rodie pfijmout diagnézu jako fakt a zacit ménit své

mysleni a pfistup k ditéti.

- Jaké je finanéni a psychické vytiZzeni rodiny pecujici o dité s Aspergerovym
syndromem?

Dité s Aspergerovym syndromem nevyzaduje zadny specidlni typ péce, ktera by byla po
finan¢ni strance extrémné naro¢na, ¢i se néjak specialn¢ lisila od béznych potieb zdravych
déti. Za vydaj ,,navic* mize byt pocitan napft. specialni léky. V nékterych piipadech se mize
prodrazit n¢jaky specificky zdjem ditéte — napt. zavislost ditéte na kazdodenni nakupovani
ur¢ité drazsi véci. Jinak jsou financni potteby dit¢ s Aspergerovym syndromem podobné

potiebam kazdého jiné¢ho ditéte.

- Jak by rodice zhodnotili sviij Zivot s ditétem s touto diagnézou?

Ziejmé neni jednoduché se smifit s faktem, Ze je dit¢ handicapované, ale pfesto je tieba
neustalého dohledu nad ditétem, potfebu vytvoteni pevného denniho tadu, ptizplisobeni se
neustupnosti ditéte, jeho zvlaStnostem, které vychazeji z odliSného pojeti svéta a jeho
fungovani. Dulezitou roli hraje podpora, podpora ze strany prarodict, tak i ptatel. I pfesto se

maminky shoduji, Ze by svilj Zivot neménili.
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Zavér

Cilem ptedkladané prace bylo reflektovat kvalitu zivota rodic¢t déti s Aspergerovym
syndromem, coz jsme popsali v praktické ¢asti.

Téma pro nas bylo stéZejni z vice diivodi. Jednim z nich byla touha po pochopeni vlastniho
svéta jedincl s Aspergerovym syndromem a nahlédnuti do zivota rodi¢i, pecujicich prave o
tyto jedince, kterému se tolik pozornosti nevénuje. Bézny zivot rodin, pecujici o dité
s handicapem se v mnoha ohledech kazdodenn¢ odliSuje od majoritni populace.

Vétsina lidi si zije sviyj klidny, spokojeny zivot. Nékdy pouze do té¢ doby, nez vazné
onemocni, pfihodi se jim uraz anebo se narodi dité s handicapem. Poklidny Zivot se razem
méni a péce o takového Clena rodiny se stava narocnou.

Pro kazdého znés je dilezité zdravi, mit své misto na zemi a adaptovat se na
kazdodenni zivot dneSniho svéta je pro nékteré znds samoziejmosti. Toto vSechno vSak
nékterym ¢ini nemalé problémy.

Zmény, které s vyslovenim diagnozy Aspergertiv syndrom nastavaji, musi brat rodice
jako faktum, skutecnost, kterd je ddna. V mnoha ptipadech urc¢eni diagnézy miize znamenat
pro rodi¢e pocit ulevy. Nyni je rodicim o mnoho jasnéjsi, pro¢ se dit¢ chova tak, jak se
chova.

Touhou snad kazdého rodice je, aby jeho dit€¢ bylo zdravé, veselé, Stastné a mélo
uplatnéni ve svém zivoté. Nanestésti zivot jedincl s Aspergerovym syndromem je
v mnohém komplikovany. Proto i zivot rodicl je také naroc¢ny a slozity. Bohuzel na poruchy
autistického spektra védci nevynalezli Zadny 1€k a ani neexistuje zddna zdzracnd tableta,
kterd by jedince s touto diagnézou vylécila. JedineCnym a UspéSnym lékem je piedev§im

laska, porozuméni a velka davka trpélivosti.
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Resumé
Predkladana bakalarskd prace se zabyva kvalitou zivota rodin pecujici o jedince

s Aspergerovym syndromem.

Prace je rozdélena na dvé €asti, ¢ast teoretickou a Cast praktickou. Dale se ¢leni celkové
do Ctyf kapitol. Prvni ¢ast bakalaiské prace definuje teoreticka vychodiska a na jejich
zaklad¢ uskuteénéné vyzkumné Setieni. Cilem druhé casti bylo zjistit, jaka je kvalita zivota

rodicu ditéte s Aspergerovym syndromem.

Prvni kapitola teoretické casti vymezuje zdkladni pojmy tykajici se problematiky
poruch autistického spektra. Zabyva se historii, etiologii a dale klasifikuje Aspergertiv
syndrom a dal$i pervazivni vyvojové poruchy. Dalsi kapitola se zabyva kvalitou Zivota.
Vymezuje pojem a jeho historii. V zavéru kapitoly se zminiujeme o dimenzich kvality zivota
a o metodach, jak méfit kvalitu zivota. Treti kapitola je vénovana rodiné ditéte
s Aspergerovym syndromem a c¢tvrta, posledni kapitola predkladd realizované vyzkumné
Setfeni. Vyzkum je zpracovan metodou kvalitativni, jelikoZ §lo o popsani pocitl rodict, byla

pouzita metoda polostandardizovaného rozhovoru.
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6.

Prilohy

Pfiloha ¢. 1

Rozhovor

1. Prosim, popiSte mi jaka je vaSe rodinna situace (kolik mate déti, kde bydlite, ...).

2. Jak a v éem se Vam zmenil zivot po narozeni zdravého ditéte (financné€, volnocasove,
v rdmci socialnich vztahii?

3. Jak a vcéem se Vam zmeénil Zivot po narozeni ditéte s AS (financn€, volnocasové,
v rdmci socialnich vztahii?

4. jaky mate vztah jako rodi¢ k obéma détem (vy a otec ditéte)? Zmenil se vztah mezi
vami a partnerem?

5. Jak byl sourozencem pfijat novy sourozenec (hned po narozeni) a jak je pfijiman nyni
(s projevy AS)?

6. Jak je dité pfijimano prarodici (d¢€late rozdily mezi zdravym ditétem a ditétem s AS) a
okolim (napt.: pti jizdé MHD). Podporuji vas? Jak (psychicky, fyzicky, financnég)?

7. Je jedno z déti finanén€ narocnéjs$i? Musite vydavat specialni finan¢ni prosttedky navic?

8. Jak travite volny ¢as? Mate néjaké konicky? Je péce o dite¢ s AS Casove narocnéjsi?

9. Jaka skolska zatizeni navstévuji / navstévovaly vaSe déti? Jak zvlada ucivo? A ¢im se
1181 / liSila pfiprava na vyucovani? Potiebovali jste n¢jaké specidlni pomicky?

10. Dokaze vase dité s AS navazat a udrzet si kamaradskeé ¢i pratelské vztahy (s vrstevniky,
a jaky ma vztah s dospelymi)?

11. Uvédomuje si vase dité, ze je odlisné od svych vrstevnikil bez této diagnozy?

12. Resi s vami své problémy? Svéfuje se vam?

13. Jak problémy svého ditéte s AS vnimate vy a jak se lisi od problémi jeho sourozenct?

14. Jak byste ,,ve zkratce* popsala vase dité? Jaké je?

15. Vyskytuji se v prozivani ditéte s AS spise pozitivni pocity, emoce nebo negativni?

16. Navstévujete n¢jaké odborné 1ékare a specialisty? A jaké?

17. Jaké sluzby v péci o jedince s AS vyuzivate?

18. Setkéavate se s rodinami, které maji stejné problémy? V ¢em vidite ptinos?

19. Co vam dalo narozeni obou déti? Porovnejte (co jste se od nich naucila)?

20. A na zav¢ér, jak byste zhodnotila svlij zivot?
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