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ABSTRAKT

Tato bakalarska prace je zamétena na kvalitu zivota rodict déti s autismem. Prace je
rozdélena na ¢ast teoretickou a praktickou. Teoretickd ¢ast obsahuje tii kapitoly. Prvni ka-
pitola popisuje poruchy autistického spektra, jejich historicky vyvoj, charakteristiku jednot-
livych poruch a triddu problémovych oblasti. Kapitola druhd je vénovana rodin€ a ditéti s
autismem. V této kapitole se zabyvam reakci rodicti na sdéleni diagnozy, sourozeneckou
problematikou a viibec souzitim s autistickym jedincem. Posledni, tedy tfeti kapitola je o
kvalité zivota. Zde ptiblizim, co se rozumi kvalitou Zivota, kde vSude se s kvalitou Zivota
muzeme setkat a jak se vlastn€ da zméfit. V zavéru této kapitoly vénuji pozornost kvalité
zivota rodicu déti s postizenim.

Praktickou ¢€asti je kvalitativni vyzkum, realizovany formou rozhovort s rodic¢i déti
s autismem. Do vyzkumu se zapojilo celkem deset rodin, ve kterych se vyskytuji déti s po-

ruchou autistického spektra.

Kli¢ové slova: autismus, poruchy autistického spektra, rodina, kvalita Zivota

ABSTRACT

The aim of this bachelor work is to describe the quality of life for parents of autistic
children. The work is split into a theoretical and a practical part. Theoretical part consists of
three chapters. The first one deals with spectrum of autistic disorders, historical develop-
ment, characteristics of individual disorders and a triad of problematic areas. Chapter two is
dedicated to families with autistic children. There, in chapter two, I deal with parents reaction
to a proposed diagnosis, siblings relationship and as a matter of fact cohabitation with an
autistic person. The final chapter is about quality of life. There, in the chapter three, I am
trying to describe what quality of life means, where we can find this and how it is possible
to measure it. The end of this chapter pays attention to the quality of life for parents of

handicapped children.

The practical part is formed by a qualitative research, realised via interviews with
parents of autistic children. A total of ten families with children with autism spectrum parti-

cipated in research

Keywords: autism, autistic spectrum disorders, family, quality of life
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UvVOD

Pojem autismus je i dnes pro hodné lidi nezndmym pojmem, piestoze je tato diagnoza
znama mnoho let. Lidé neznaji vyznam toho slova a nevi kdo je ,,autista®. Co tato diagn6za
obnasi. Netusi to mnohdy ani sami rodice, kterym se autistické dit€¢ narodi. Je jim sdélena
diagnéza, o které tieba nikdy neslySeli. Rodi¢e netusi, co tato porucha obnasi, jak s jejich
ditétem zachazet a jaké jsou jeho moznosti do budoucna. Narozeni ditéte s jakymkoli posti-
zenim znamena pro rodice a pro celou rodinu mnoho zmén. V bakalatské praci jsem se budu
zabyvat kvalitou zivota rodict déti s poruchou autistického spektra a uvést zdkladni pojmy

a poznatky, souvisejici s touto diagnézou.

Népad, Ze napiSu svou bakalaiskou préci na téma autismus, mé inspiroval mtj mladsi
bratr, kterému byla diagnostikovéana porucha autistického spektra. Od té doby, kdy mu byla

diagndza stanovena, zac¢ala m¢ problematika autismu zacala zajimat

Bakalafska prace je rozdelena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické Casti se
zabyvame problematikou autismu, jak miizeme poruchy autistického spektra diagnostikovat,
historii autismu, komorbiditami, které provazi autismus, dalsi ¢ast pojednava o reakei rodici
na diagnozu autismu u ditéte, a s ¢im se rodina vypotfadava. V posledni Casti se bude roze-
brana samotnad kvalita Zivota, kde se nachézi vysvétleni kvality Zivota, a co na méteni kvality

Zivota ma vliv.

Prakticka ¢ast bakalarské prace se zabyva kvalitativnim vyzkumem, ve kterém byla
prace zpracovana. V prvni kapitole praktické ¢asti si vymezime vyzkumny problém, vy-
zkumné otdzky, a hlavné cil vyzkumu, ktery byl stanoven takto: cilem bakalatské prace je
zjistit: Jak rodice déti s poruchou autistického spektra vnimaji roli socidlniho pracovnika.
Jak se zménil jejich Zivot po diagnostikovani poruchy autistického spektra. Ve druhé kapi-

tole praktické Casti se zamétime na vysledky Setfeni.
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I. TEORETICKA CAST
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1 DEFINICE AUTISMU V OBECNE ROVINE

Autismus patii mezi psychiatrické onemocnéni, zahrnujici v sob¢ heterogenni spektrum
chorob, které se oznaéuji jako poruchy autistického spektra. V CR se fadi mezi pervazivni
vyvojové poruchy, oznacovany v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN) . Znamena to, ze
jde o postizeni, kdy vyvoj jedince probiha odlisnym zptsobem od jedince (Jelinkova, 2008

str. 11)

Slovo ,,pervazivni znamena vSepronikajici — jadrové obtize autismu pronikaji do rliz-
nych oblasti, do sféry osobniho, rodinného, sociadlniho Zzivota, vzdélani i zaméstndni.

(Sporclova, c2018 str. 54)

1.1 Vyznamné historické udalosti ve svétovém méritku

V historickém kontextu se vzdélani, vychova a socialni péce o osoby s poruchou au-
tistického spektra pohybovala od vrazdéni postizenych, pfes nelidskou izolaci v ustavech,

blahosklonné ptehliZzeni az ke specialni vychové a spolecné integraci (Jelinkova, 2008 str.

9).

Jako prvni definoval autismus v roce 1943 americky psychiatr Leo Kanner ve védecké pu-
blikaci Autistické poruchy afektivniho kontaktu. (Jelinkova, 2008 str. 9) Kde vymezil
symptomy specifické samostatné poruchy, kterou nazval ¢asny détsky autismus. Nazvem se
snazil vyjadfit svoji domnénku, Ze déti trpici autismem jsou osamélé, ponotfené do svého
vlastniho svéta, projevuji nezdjem o své okoli, neschopné lasky a pratelstvi. (Thorova, c2006

str. 34)

I ptesto, Ze by se mohlo zdat, Ze Kanner byl prvnim priikopnikem v identifikaci ne-
moci, v oblasti pojmenovani terminu je bran v tomto ohledu bran psychiatr Bleulera, ktery
autismem nazval ,,egocentrické mysleni typické pro schizofreniky*. Kanner termin vyuzil
v jiném smyslu, 1 kdyZ se specifickym odkazem na schizofrenii, protoze si myslel ze schi-
zofrenie ma k autismu pfimy vztah. Dnes je schizofrenie a autismus od sebe jasn€ oddélen.
Odbornici si €asto spojuji syndrom autismu (Kannertiv syndrom) se syndromem uzavienosti.

Uzavienost miiZze ale nemusi byt zakladni charakteristikou. (Jelinkova, 2008 str. 9)

Ve stejném roce, ve kterém publikuje Kanner uvetejnil 1 videiisky psychiatr Hans
Asperger praci o autistické psychopatii (Autisticka psychopatie v détstvi). Ve které je defi-
novany jiny druh autismu, ktery nese jeho jméno. (Jelinkova, 2008 stranky 9-10)
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V roce 1898 v casopise Journal of Nervous and Mental Disorders psychiatr M. Barr

popsal pfipad, ktery nazval zvlaStnim ptipadem echolalie. (Thorova, c2006 str. 35)

V roce 1908 Rakusan Theodor Heller popsal u déti zvlastni stav, ten nazval dementia-
infantilis, kdy 1 po n€kolikaletém obdobi normalniho vyvoje nésleduje prudka deteriorace
v oblasti intelektu, fe¢i a chovani. Pozd¢ji porucha nazvana Hellerovym syndromem. V sou-
Casnosti tato potucha patii do pervazivnich vyvojovych poruch a nazyva se desintegracni

porucha.

V roce 1911 Svycarsky psychiatr E. Bleuer pouzil termin autismus k pojmenovéani jed-
noho ze symptomu u schizofrennich pacientt. Lidé s autismem ale Zili na svéte jiz mnohem
diive. Vzhledem ke svému velmi napadnému a zvlastnimu chovani budili zna¢nou pozor-
nost. Déti, které,bychom dnes oznacili za autistické, byly v Hippokratové dobé oznacované
za svaté déti. Ve sttedovéku byly povazovany za déti posedlé d’ablem ¢i uhranuté. (Thorova,

c2006 str. 34)

V roce 1988 se konala konference v Hamburku (Autismus dnes a zitra), kde byl i re-
vidovan i mezinarodni klasifika¢ni systém a autismus byl zafazen mezi vyvojové poruchy a

ne mezi duSevni poruchy. (Jelinkova, 2008 str. 10)

1.2 Diagnostické algoritmy podilejici se na stanoveni diagnozy

“Diagnoza autismu je obtiznd. Pokud ma nékdo tuberkulozu vsichni se shodnou na tom, jak

’

vypada tuberkuloza. Nevedou se o tom nekolikahodinové debaty a védecka sympozia.’
Temple Grandin

Diagnostika autismu spoc¢iva v diikladném popisu chovani v oblastech pro autismus
charakteristickych — ndpadnostmi v socidlnich vztazich a komunikaci, opakovani stejnych
¢innosti, adapta¢nimi obtiZzemi. Aby se zabranilo faleSné pozitivni diagndze, mélo by pozo-
rovani probihat v riiznych situacich a v pfitomnosti riznych lidi. Pro zajiSténi co nejveétsi
objektivity diagnostického vySetieni (viz Pfiloze IV: Diagram 1 Diagram znazoriiujici vy-
uzivané zdroje informaci nezbytné pro zvySeni objektivity vysledkl Setfeni je proto ne-
zbytné mit informace o dit&ti z riiznych prostiedi a v riznych situacich. (Sporclova, c2018
stranky 16-17)

Cesta k diagndze je pro vétSinu rodicli narocna a komplikovana. Ne jednou rodice
s ditétem absolvuji fadu odbornych vySetfeni ve snaze odhalit pfi¢inu obtizi a pomoct mu.

V konecném diisledku mohou byt diagnostické zavéry z riznych pracovist’ rozdilné, coz
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vede k nariistu nejistoty, zmatenosti a stresu rodicli, popf. jsou na odborna vysetfeni dlouhé

ekaci Ihaty. (Sporclova, ¢2018 str. 18)

Autismus ovlivni vSechny vyvojové oblasti ditéte. I kdyz se diagnéza miize v pra-
behu let zménit, vétSina déti zlstava s diagndzou autismus po cely zivot. V pribéhu zivota
ditéte se n¢které charakteristiky a symptomy se méni, mohou se lisit i terapeutické piistupy,
1 hloubka postizeni. Abychom mohli zaznamenat zmény v klinickém profilu osoby se zdra-

votnim postizenim, byly vytvoreny rizné posuzovaci Skaly.
Nejvice pouzivané jsou:

o Skéla détského autistického chovani (CARS — Childhood Autism Rating scale) -
Skala hodnoti hloubku postizenim autismem vzhledem k vyvoji a véku sledovaného
ditéte. (Richman, 2008 str. 10), metoda obsahuje celkem 15 polozek, které se hod-
noti od 1 do 4 podle frekvence nebo intenzity abnormalnich projevii v dané oblasti.

(Hrdlicka, a dalsi, 2004 str. 93)

e Dotaznik ABC (Autism Behavior Checklist) - identifikuje autistické chovani ditéte
s hloubkou postizeni. (Richman, 2008 str. 10)

e ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) - je test, hodnotici socidlni inter-
akci jedince, hru a imaginarni vyuziti materialéi. Cinnosti, které jsou hodnoceny,
jsou velmi rizné, mize se jednat o konverzace, ale 1 o jednoduché ukoly, které ma
druhy splnit. ADOS se zamé&fuje na komunikaci a socidlni chovani. (Autismus a

Aspergertiv syndrom, ¢2021)

1.3 Nespravna diagnoza

Urceni spravné diagndzy je pro kazdé postizené dité klicové. Spravna diagnodza je za
kladem spravné terapie.

Kvili nespravné diagnoze jsou klienti s autismem umist'ovani do psychiatrickych 1é-
¢eben, kde na misto specialn¢ vychovné vzdélavaci strategii jsou 1éceni psychofarmaky jako
dusevné nemocni. Diagndza autismu neni snadné a nese s sebou mnohé¢ uskali. Autismus je
porucha, u které se vyskytuje mnoho rtiznych symptomti. Zna¢né riziko Spatné diagndzy
predstavuje neobvykly styl komunikace a socidlniho chovani postizenych. Neobvykly jazyk
budi dojem jakoby, postizeni trpéli poruchou mysleni, na otazky mohou reagovat pomaleji,
odpovidaji velmi konkrétn€, nejsou schopni popsat abstraktni pojmy nebo emocni stavy.

(Jelinkova, 2008 str. 11)
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ZkuSenosti jak rodict autistickych déti, tak i odborniki ukazuje, Ze nadé€je na zlepSeni
stavu déti jsou veétsi, ¢im diive se jim poskytne vSestrannd péce, to jen zdlraziuje vyznam
ranné diagnozy. Autismus je Casto diagnostikovan opozdéng, to vyplyva z ptistupu nékte-
rych odborniki, a nebo také rodiny, podle toho jestli jsou nebo nejsou piipraveni vzit na sebe
odpovédnost za sdéleni diagnozy, progndzy, kterd ji mize doprovazet. (Vocilka, 1995 str.

49)

1.4 Priciny vzniku poruch autistického spektra

Odbornou vefejnosti je pfijiman nazor o neurobiologické podstaté autismu s vysokym
podilem dédi¢nosti. Mnoho odbornych studii uskuteénéné po celém svété dokézalo, Ze au-
tistické chovani je disledkem ndhodnych novych mutaci desitek genii potfebnych pro vyvoj

mozku. (Willsey & State, 2015; He et al., 2013; Vorstman et al., 2014)

ey oo

v prenatalnim obdobi patii uzivani valproatovych preparatii !(Brompley et al., 2013), dvoj-
nasobné riziko bylo u matek, které uzivaly antidepresiva. (Croen et al., 2011; Rai et al.,

2013)

Za vyznamny rizikovy faktor je povazovan piedcasny porod. (Gardener, Spiegelman

& Buka, 2011; Guinchat et al., 2012 Hrdlicka et al., 2012)

Vysledky studie (Philips, 2013) uvadi vyznamné ptic¢iny vzniku autismu psychiatrické

onemocnéni u matky, pred€asny porod, vyssi vek rodich (matka 1 otec v€k nad 35).

1.5 Komorbidita autismu

Porucha sociélni interakce, komunikace a aktivit tvoii jaddrové pfiznaky autismu. U
spousty déti s poruchou PAS jsou ptidruzeny i psychiatrické poruchy. Mohou se objevit (ag-
resivni projevy, nahld zména chovani, uzkostné stavy, problémy s jidlem, problémy se span-
kem, nahly kiik, zvlastni pohyby téla, epilepsie). Psychiatrickd komorbidita mize zhorsit
celkovy dopad autismu a vyznamné snizit schopnost ¢lovéka samostatné fungovat.

(Sporclova, 2018 stranky 77-79)

Nejcastéji vyskytujici se obtiZe pri diagnoze autismu:

' Valproat je latka ze skupiny antiepileptik (1éky uréenych hlavné na 1&¢bu epilepsie).
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e Mentalni retardace — je stav, pti kterém nedoslo k pfiméfenému a uplnému rozvoji
mentalnich schopnosti ¢lovéka. Lidé s mentalni retardaci maji obtize s adaptaci a fle-
xibilitou mysleni. Retardace ptinasi se sebou behavioralni, socialni, emocionalni pro-
blémy. Mentalni retardace je stav trvaly, pti spravné péci muze dochazet ke zlepSeni
pouze v oblasti handicapu. Mentalni retardaci mizeme rozdé¢lit do ¢ty skupin (lehka,

sttedn¢ tézka, a hluboka mentalni retardace). (Thorova, c2006 stranky 284-285)

e Epilepsie — v praxi se muzeme setkat s riznymi typy epileptickych zachvati — od
zaSkuby, ztrata védomi). Z tohoto diivodu se doporucuje u déti s autismem pravi-
delné neurologické kontroly véetné elektroencefalogického vysetteni. (Sporclova,

c2018 str. 78)

e Schizofrenie — u schizofrenie jsou je typicky vyskyt halucinaci a bludd, které u au-
tismu chybi, vyskyt schizofrenie je vniman u osob s Aspergerovym syndromem.

(Thorova, c2006 str. 291)

e Porucha aktivity a pozornosti — patii mezi nejcastéjsi dusledky poskozeni mozku,
tato porucha se miize vyskytovat samostatné, ale velmi ¢asto se objevuje i s jinymi
se problémy (motivace, snizena pozornost zvlast' u véci, co dit¢ nebavi, zatimco u

véci, co dité zaujme se ztrata z4jmu neprojevuje). (Thorova, c2006 str. 293)

1.6 Charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra

MKN — 10 (1993) vytvofila kategorii ,,pervazivni vyvojové poruchy*, jejiz ¢lenéni je po-

dobné jako u DSM — 1V:

. F84.0 Détsky autismus — tvoii jadro poruch autistického spektra. Stupeni zavaznosti
muze byt od mirné formy az po t€zkou formu. Kromé poruch v kli¢ovych oblastech
socialni interakce, komunikace, pfedstavivosti mohou lidé trpét i dalSimi dysfunk-

cemi. (Thorové, c2006 str. 177)

Diagnosticka kritéria pro détsky autismus najdeme v Ptiloze P I: Tabulka 2 Diagnosticka

kritéria pro détsky autismus (Thorova, c2006 str. 178)
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F84.1 Atypicky autismus — diagnostikujeme, jestlize porucha zcela nesplituje krité-
ria pro détsky autismus bud’ tim, ze nejsou splnény vSechny tii okruhy diagnostic-
kych kritérii, nebo je opozdény nastup po tietim roce zivota. (Hrdlicka, a dalsi, 2004

str. 48)

Podle MKN — 10 muze byt atypicky kvuli véku kdy je diagnostikovan nebo miize jit
o symptomatiku, nebo miize byt atypické oboji. V prvnim piipad¢ ditéte s atypickym
autismem muze byt odliSnost patrna az po tietim roce Zivota ditéte, ale klicové oblasti
jsou stejné narusSeny stejné jako u détského autismu. V druhém ptipadé atypickeé
symptomatiky je bud’ (naruseny vyvoj ve v§ech tfech oblastech autistické triady), ale
zpusob vyjadieni, hloubka a intenzita symptomu nenapliiuji diagnosticka kritéria,
nebo jedna z kli€ovych oblasti neni vyrazn¢ abnormalni. (doc. MUDr. Iva Dudova,

2016 str. 153)

Celkoveé mlzeme fici, ze pouze Cast déti s atypickym autismem ma nékteré oblasti
vyvoje naruseny méné nez déti s klasickym autismem. Miize se naptiklad jednat o
lepsi socidlni ¢i komunikacni dovednosti nebo chybi stereotypni z4jmy. Vyvoj jed-

notlivych dovednosti je u déti s atypickym autismem nerovnomeérny.

F84.2 Rettiiv syndrom - byl popsan v roce 1965. Vyskytuje se pouze u zen. Pfi¢ina
syndromu je genetickd, nedavno byl lokalizovan gen, odpovidajici za vznik poruchy,

na distalnim dlouhém raménku X chromozomu.
,,...0cima nam rikaji, Ze rozumi daleko vic, nez si vitbec dokdzeme predstavit."
dr. Andreas Rett

Charakteristicky je témé&f normalni Casny vyvoj az do patého mésice Zivota, nasledo-
vany ztratou fe¢i, manualnich dovednosti, zpomaleni rstu hlavy. Klinicky obraz do-
pliuji kroutivé, ¢i tleskavé pohyby rukou, nékdy pfipominajici pohyby rukou pfi
myti. Muze se také vyskytnout nepravidelné dychani, predevS§im v bdélém stavu.

Pozdé&ji se vyviji skolidza nebo kyfoskolioza.

Kritéria pro diagnostikovani Rettova syndromu

A. Prenatdlni a perinatalni obdobi je zdanlivé normalni, normalni je 1 psychomotoricky

vyvoj béhem prvnich 5 mésicti. Obvod hlavy je pfi narozeni taky normalni.

Dochazi ke zpomaleni riistu hlavy mezi 5 mésici a 4 lety, ztrata ziskanych funkénich
manuélnich dovednosti, to je spojeno s komunikacni dysfunkci, zhorSena socialni

interakce, nestabilni chiize, nebo pohyb trupu.
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C. Je tézce postizena expresivni a receptivni fe¢ a dochdzi k t€zké psychomotorické

retardaci.
D. Dochazi ke stereotypnim pohybiim rukou kolem stfedni osy.
(Vladimir Komarek, 2004 str. 53)

. F84.3 Jina dezintegra¢ni porucha — byla dfive zndma pod nazvem infantilni de-
mence. Helleriiv syndrom nebo desintegracni psychdza, poprvé byla popsana v roce
1908. Jedna se o velmi vzacnou poruchu, do roku 1999 bylo v literatufe popséano 126

ptipadd. (Malhotra a Gupta, 1999)

. F84.4 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi po-
hyby — tato porucha je Spatné definovatelna s nejistou nozologickou validitou. Po-
lozka oznacuje skupinu déti s t€Zkou mentalni retardaci (IQ pod 34), jejichz hlavni
problém tkvi v hyperaktivité a v poruchach pozornosti, ale i ve stereotypnim chovani.
Po stimulanciich se nezlepSuje (na rozdil od déti s normdlni inteligenci) a miize do-
chézet k tézkym dysforickym reakcim (n€kdy doprovazenym psychomotorickou re-
tardaci) po podani psychostimulancii a v dospivani jevi hyperaktivita sklon k nahra-
zeni sniZenou aktivitou. Tento syndrom je ¢asto sdruzen s fadou vyvojovych opoz-
déni, at’ jiz specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento typ pfiznakl zplso-
ben nizkym IQ nebo organickou chorobou mozku, neni zndmo. (Cesky statisticky

Gifad, 2020)

Podle Hrdlicky (2004) se jedna o poruchu, kterd sdruzuje hyperaktivni syndrom,
mentalni retardaci a stereotypni pohyby nebo sebeposkozovani. V adolescenci je hy-
peraktivita vétSinou nahrazena hypoaktivitou. Socialni deficit autistického typu se u

této poruchy nevyskytuje.

Diagnosticka kritéria najdeme v Piiloze P I: Tabulka 5 Hyperaktivni porucha kritéria (Tho-
rova, c2006 str. 210)

. F84.5 Aspergeriiv syndrom — je obecné Castéjsi u chlapcii nez u divek. Od détského
autismu se tento syndrom li$i hlavn€ neptitomnosti tak té€zké poruchy feci. V pozdéj-
Sim vyvoji pak patii fe€ spiSe k silnym strankam ditéte, artikulaéné¢ mize byt doko-

nald, kvalitativni abnormality typu echoldlii, chybi nebo nejsou vyrazné. Zavazné
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jsou ovsem piedevsim poruchy pragmatické — dité¢ se nedokaze ptirozenym zpliso-
bem zapojit do rozhovorti, neudrzi linii rozhovoru. Rozhodujici pro diagnézu je
hlavné porucha socialni interakce, které chybi reciprocita. Objevuji se poruchy ne-
verbalni komunikace — dité neni schopné o¢niho kontaktu, télesnou posturu a gesta

v socialni interakci. (Ri¢an, 2006 str. 218)

., Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélcem, musite mit alespon ne-

Jjaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto sveta.
Hans Asperger

Napadné jsou také neobvyklé reakce na emoce druhych lidi, Casty je nezajem o pocity
druhych lidi, dale nedostate¢na schopnost ptizptisobit své chovani socialnimu kon-
textu. (Ri¢an, 2006 str. 219)

Diagnosticka kritéria najdeme v Ptiloze P I: Tabulka 4 Diagnosticka kritéria pro Asperge-
ruv syndrom (Hrdli¢ka, a dalsi, 2004 str. 52)

. F84.8 Jiné pervazivni poruchy

. F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

1.7 Deficitni oblasti vyvoje

Poruchy autistického spektra jsou charakterizovany hlubokym naruSenim v oblasti so-
cidlnich vztaht, socidlni komunikace, socidlné¢ emocniho porozumeéni, charakteristické jsou
stereotypni ¢innosti, omezené zajmy, adaptacni obtiZe, nepruzné mysleni. (Sporclova, c2018

str. 32)

V sedmdesatych letech vymezila britska psychiatricka Lorna Wingova sty¢né problé-
mové oblasti, které jsou kli¢ové pro diagnézu a nazvala je triadou poSkozeni (Triad of Im-
pairmens; viz.). Patfi sem potiZe v socidlnim chovani, komunikaci a ptedstavivosti. (Tho-

rova, c2006 str. 58)

Ptes velkou rozmanitost projevi uvniti autistického spektra, je jadrem problému po-
stizeni v oblasti komunikace, socialnich vztahi a predstavivosti. Nedostatky v téchto
trech oblastech, se vyskytuji casto spolecné, tak je profesorka Lorna Wing nazyva souhrné
triddou autistického postizeni. Problémy jsou doprovazeny omezenym okruhem z4jmu, ne-
ucelnym repetitivnim chovanim, bizarnimi ritudly, stereotypy, nechuti ke zménam.

(Jelinkova, 2008 str. 33)
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Problémy s komunikaci

Komunikace byva zaméfovana na jazyk, tec, ale jedna se o pojem Sirsi, zahrnujici
zrakovy kontakt, gestikulaci, mimiku, ton hlasu, tedy i komunikaci neverbalni. Porucha
schopnosti komunikace patii k hlavnim pfiznakiim autismu. Dé&ti s poruchou autistického
spektra maji obtize chépat smysl socidlni komunikace, nerozumi, ze mohou svym komuni-

kaénim chovénim situace ovlivitovat. (Sporclova, c2018 str. 34)

Vétsina z nas okamzité vi, co v dané situaci znamena pozvednuté oboci. Ale pro déti
z autismem nezpracovavaji socialni informace automaticky, musi vyvinout usili a pfijit na
to, co znamenaji — toto védomé zpracovani muze byt velice vyCerpavajici a povinnost ,,byt
socialni, ktera trva ptili§ dlouho, mtze vést k problémtim. (Yau, c2012 str. 9)

Deficity v socialn¢ — komunika¢nim chovani i jejich kombinace jsou rtizné a jsou shrnuty
v Tabulka 7 Deficity v socidln¢ — komunika¢nim chovanim (Sporclova, c2018 str. 36)

Socialni chovani

“Aby autisté v tomto svété uspéli, musi najit sve silné stranky a lidi, kteri jim pomohou se
dostat ke svym snum a cilim. Aby se tak stalo, je nutné mit a udrzet si kamarady. Mezi
kamarady musi byt mentori. Prostredi, které vas podporuje, a ve kterém se mohou ucit ze

svych chyb, to pro autisty musi spolecnost vytvorit.”
Bill Wong

Lidé s autismem maji problém rozlisit zbytecné od dulezitého upinaji se na detaily
ve snaze pochopit okolni svét. Porozuméni emocim je nad jejich sily. Jak mohou chapat
emoce, kdyz se upnuli na detail, ktery neni k pochopeni situace vibec dilezity. (Clercq,

1999 str. 39)

Socialni chovani mzeme u déti pozorovat od prvnich tydnti 1 dnti Zivota. Jeden zpi-
sob, jak pohliZzet na obtiZe spojené s chovanim je brat je jako komunikace. Déti s autismem
nemaji zptsob, jak pfiméfené komunikovat, ani socidlni uvédoméni toho, Ze jejich chovani

je nezédouci. (Yau, c2012 str. 51)

Lorna Wingova popsala tfi typy socidlniho chovani u lidi s poruchou autistického spektra
(typ osamély, pasivni, aktivni — zvlastni). V roce 1996 ptidala jesté typ formalni. Zptsob
socialni interakce neni stabilnim projevem, mize se ménit s vékem. Dité, které byvalo ,,0sa-

melé” interakce, se miize stat ditétem s ,,aktivhim® zpisobem interakce.
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U déti s poruchou autistického spektra se setkavame s celou skélou rozdilného socialniho
chovani, kterd ma dva extrémni poly. P6l osamély, kdy se dité pti pokusu o interakci odvrati,
protestuje. Protikladem je pdl extrémni, kdy se dité snazi navazat kontakt vSude a s kazdym,

dotyka se lidi. (Thorova, c2006 str. 63)
Déti s autismem:
e Se mohou vyhybat o¢nimu kontaktu.

e Mohou mit problémy s porozuménim vyraziim v obliceji a s gesty jako naptiklad

(mavani nebo ukazovani).
e Nejsou schopny navazovat a rozvijet pifimétené socialni kontakty s vrstevniky.
e Pouzivaji ruku jinych osob, chtéji — li dosahnout na néjakou véc.

V détském veku nereaguji vstiicné k pochovani, nékteré déti nemaji rady, kdyz se jich nékdo
dotyka. Nehraji hry jako déti zdravé, nesleduji zrakem blizkou osobu. V batolecim véku ne-
projevuji normalni strach z cizich lidi, jindy se na ur¢itou osobu upnou. (Richman, 2008 str.

8)
Aktivity a zajmy
Déti s autismem si vytvareji repetitivni motorické manyry a stereotypni vzorce chovani,
které se projevuji riznym zpiisobem:
e Neobvyklé zachazeni s hratkami, zaméfenim se na urcité ¢asti predmétu.
e Stereotypni chovani (tleskani, pozorovani tiepetajicich rukou, grimasovani, pokle-
pavani).
Abnormalni zaméfeni na urcity vzorec chovani nebo rutinni ¢innosti a snaha o jejich nemén-

nost. (Richman, 2008 str. 9)

1.8 Terapie

Pokud terapie zahdjena pfed tfetim rokem véku ditéte, je jeji efekt pozitivnéjsi nez u
déti, kde se zacne s intervenci po patém roce zivota (Ostatnikova a kol., 2015). Pii terapii
déti s poruchou autistického spektra se zaméiujeme na zlepSeni socialnich a komunikaénich
schopnosti ditéte, rozvoj hry, zmiriovani adaptacnich obtizi ditéte, modifikaci chovani.

Cilem terapie je snaha o maximalizaci fungovani ditéte v jeho pfirozeném prostiedi a

snaha o dosaZeni co nejvétsi samostatnosti ditéte. (Sporclova, c2018 str. 62)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 23

U mensich déti jsou vyuzivany intervenéni programy, a to piedevsim behavioralni, zamétuji

se na rozvijeni socidlnich, komunikacnich a imitacnich dovednosti. U starSich déti se vyuzi-

vaji prvky kognitivné — behavioralni terapie.

Z4dny terapeuticky program, nelze vyuzit univerzalné pro viechny déti s poruchou

autistického spektra. (Sporclové, c2018 str. 63)

wewrs

Nejcastéjsi metodiky aplikované v behavioralni analyze jsou:

ABA Terapie (Applied Behavioral Analysis) - Tato terapie je zalozena na principu
uceni zalozenych na poznatcich védy zkoumajici nase chovani. Vyuzivé rizné formy
a techniky které modifikuji chovani, zlepSovani socidlné komunikacnich dovednosti,
rozvijeni volnocasovych aktivit. V n€kterych zemich je terapie hrazena z prostredka
zdravotniho pojisténi, v Ceské republice se zatim jedna o komeréni sluzbu.

(Sporclova, c2018 stranky 63-64)

ESDM (Early Start Denver Model) - je interven¢ni program pro déti ve véku 12 — 48
mésict. Klade nejvétsi diraz na interakci dité — rodic€ / §irsi rodina. Rodice jsou tré-
novani jako terapeuti a zaclenuji terapeutické metody do kazdodennich aktivit (hra

s hrac¢kami i lidmi, stravovani, koupani, pobyt venku). (Sporclova, c2018 str. 65)

ESDM se zaméruje na pét zakladnich oblasti:

imitaci

socialni vyvoj
neverbalni komunikace
verbalni komunikace

symbolicka hra

KBT (Kognitivne — behaviordlni terapie) — tento typ terapie je vhodny pro terapeu-
tickou praci s klienty s tizkostnou, depresivni symptomatikou, obsedantné¢ kompul-
zivni poruchou, efektivita této terapie se projevila zejména u Aspergerova syndromu.
V ramci sezeni se klient u¢i s pomoci terapeuta pochopit, jak myslenky, emoce, té-
lesné prozivani ovliviiuji nase chovani. U lidi osob s autismem jsou mnohdy ptidru-
Zeny Uzkostné a depresivni projevy, proto by mél byt tento druh terapie zvazeny jako
jedna z prvnich moZnosti pro terapii starSich déti nebo dospélych, ktefi jsou motivo-

véani ke zméné ve svém zivoté. (Sporclova, c2018 stranky 66-67)
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2 RODINA S DITETEM S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

., Dité s autismem je clen rodiny, ktery potrebuje pomoc, ne clen rodiny, ktery prinasi pro-
blémy.
(in Jelinkova, 2008, s. 147)

Definice rodiny podle vyzkumného centra Kansaské univerzity ,,The Beach Centre
for Family and Disisbility Studies®, podle kter¢ ,,rodina zahrnuje osoby, které se samy za
soucast rodiny povazuji, at’ jiz jsou spojeny pokrevné ¢i manzelskym svazkem, a které se
vzajemné pravidelné podporuji.© (Brown&Brown 2003, s. 176)

Zdrava rodina je podle Glasera a Naura charakterizovana ,,jasnou hierarchii moci,
jasnou koalici rodict, jasné definovanou participaci déti, spolupraci, autonomie a individu-

alizace, otevienym vyjadienim citu a schopnosti se adaptovat na zménu*. (Cohen in Kirma-

yer 1997, s. 196)

vvvvvv

e reprodukce

e péci o jednotlivee

e vzdélani ve smyslu individualizace

e socializace a pfizplisobeni se jin¢ kultufe
e socialni kontrolu

e emocni podporu ¢lentim rodiny

e regulace sexu a sexuality ve spole¢nosti

Rodina s postizenym ditétem neni zcela standartni, v tom disledku maji jinou socialni
identitu. Jeji negativné hodnocend odlisnost se stdva soucasti sebepojeti celé rodiny: rodici,
prarodici, i zdravych sourozenct. Existence postizen¢ho ditéte je pfic¢inou zménit zivotni
styl rodiny a pfizptsobit ho moznostem a potfebam, ostatni se musi podfidit. Méni se také
postoje a chovani lidi, a to nejen v ramci rodiny ale také ke vztahu vnéjsi spolecnosti.
(Végnerova, 2004 str. 157)

Narozeni postizené¢ho ditéte predstavuje do urcité miry zatéz, obvykle neocekavanou
a vyvolava nejistotu ve vztahu k budoucnosti. Predstavuje trauma vyplivajici z piresvédceni

o selhani v rodiCovskeé roli. Védomi o neschopnosti zplodit zdravého potomka vede ke ztraté
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sebedlivéry a k pocitim ménécennosti. Reakce rodict je také ovlivnéna prostiedim, ve kte-

rém ziji. (Vagnerova, 2004 str. 158)

4

2.1 Proces adaptace rodiny pecujici o dité s autismem

Autistické déti potiebuji silné, srovnané a spokojené rodice, kteii jim jsou schopni byt
oporou a privodcem. K tomu, aby se ¢lovék takovym rodi¢em stal, je zapotfebi mit o au-
tismu dostatek informaci. To, Ze na dit€ti neni vidét nic navenek neznamena, ze neni velice
bystré a kreativni a neproziva velice pestry vnitini zivot — tak to totiz u autistd je. Diagn6za
témer vzdy velice boli. Ale Casto se veskera pozornost soustfedi na rodice, a nikoliv na dité.
Zpusob sdéleni diagnozy také vede k tomu, Ze ¢asto rodice zptisobi vétsi miru bolesti a zar-
mutku, nez je tfeba. VéEtSina rodicu si skute¢nou povahu autismu uvédomi az nékolik let po

diagndze — neziidka tieba i 5 let. (Autismus a Aspergeritv syndrom, ¢2021)

Postoj rodic¢ii k postiZeni jejich ditéte se v pribéhu ¢asu méni, prochazi péti fazemi:
1. Faze soku a popreni — Ptedstavuje prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou skutec-
nost, ze dité neni zdravé. Sok se projevuje strnutim, neschopnosti jakékoli reakce.
V této dobé rodice nechtéji nic slySet o moznostech dalsi péce, protoze se jeSté ne-
smifili s diagndzou.
2. Fdze bezmocnosti — Rodice nevédi, co maji délat, nikdy se s takovym problémem
nesetkali a nedovedou ho fesit. Rodi¢e se musi vyrovndvat s pocitem viny, které se

vztahuji k ditéti, a s pocity hanby, které se vztahuji k reakcim ostatnich lidi.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem — Pro toto obdobi je typicky
zajem o dal$i informace. RodiCe chtéji védét, jak postizeni vzniklo, jak o sveé dité

pecovat, zajimaji se 1 o jeho budoucnost.

4. Faze smlouvani — Je to prechodné obdobi. Rodice akceptuji Ze jejich dité je posti-
zené, ale chtéli by dosdhnout malého zlepSeni, kdyZ uz neni mozné, aby se zcela
uzdravilo.

5. Faze realistického postoje — Rodice se postupné smifuji ze je jejich dité postizené, a

pfijimaji ho takového jaky je. Za¢nou se chovat pfimérenym zplisobem.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 26

2.2 Vztahy mezi sourozenci

Sourozenecké vztahy patii k prvnim kontaktim, se kterymi se v zivoté setkavame.
Predstavuji nejdelsi vztah v nasem zivoté.
Kdyz se diagnostikuje mentalni postizeni u ditéte, tato skutecnost je stresujici nejen

pro rodice, ale také pro sourozence, ktery piijima ¢ast ikold spojenych se sourozencem s po-

stizenim. (Pesova, Samalik 2006)

Pozitivni vztahy mezi sourozenci mohou usnadnit kazdodenni zivot rodiny a zaroven

predstavuji celozivotni podptrny systém.
Sourozenci déti s autismem se musi vyrovnat s nasledujicimi problémy:

1. Pro zdravého sourozence muze byt obtizné pochopit zvlastni chovani autistického
sourozence. Nekteré chovani autistického ditéte naptiklad agresivita, sebeposkozo-

vani muze zdravého sourozence désit.

2. Zdravi sourozenci se mizou citit odstrceni, stradaji pocitem, ze jim rodice davaji

mén¢ pozornosti.
3. Dité s autismem dostava vice sladkosti nez zdravy sourozenec.

4. Mladsi sourozenci se mohou dostat do role starSiho sourozence a starat se o postize-
ného bratra nebo sestru. MliZe byt na n¢ kladena vétsi odpovédnost, vétsi nez kterou

zvladnou. (Richman, 2008 str. 95)

Tyto problémy se mohou rozhodujicim zplsobem podilet na vytvofeni rodinnych
vztaht, vztaht s vrstevniky, a mohou ovlivnit i sebepojeti ditéte. Nez rodi¢e zacnou vytvaiet
pozitivni vztahy mezi sourozenci, musi obé déti dobfe znat. Musime si uvédomit Ze nejen
chovani ditéte s autismem, ale také chovani zdravého sourozence je ovlivnéna prostiedim.

(Richman, 2008 str. 96)
Otéazky, na které si musi rodina odpovédét se v priabehu zivota méni.

eV ranném a predskolnim veku ditéte je problém najit pro rodice rovnovahu v Case a
pozornosti vénované ditéti s mentalnim postizenim a jeho sourozenciim. U souro-
zencl mizeme pozorovat prvky Zarlivosti, izkosti maji-1i pocit Ze rodiCe travi vice

¢asu s mentalné postizenym sourozencem. (Strnadova, 2008 str. 15)

Jiz ttileté déti jsou schopné poznat Ze jejich sourozenec je jiny, a proto bychom méli

0 postizeni sourozence mluvit jiz v tomto véku. (Strnadova, 2008 str. 16)
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V obdobi skolniho véku se sourozenec stava tim, kdo je na problematiku mentalniho
postizeni dotazovan svymi spoluzaky. To miize vyvolat u sourozence vyvolat stud,

nebo se mize stat zastancem svého postizeného sourozence. (Strnadové, 2008 str.

16)

2.3 Rady rodi¢im autistického ditéte

Miluvte jednoduse — volte takové véty, které vase dit¢ dokaze zpracovat. Méjte na
paméti, Ze jeho mira porozuméni se v ¢ase méni. Napiiklad pokud je ve stresujici

situaci, muze se hiie vyporadavat i s jednoduchymi vétami. (Yau, c2012 str. 47)

Jasné stanovana ocekavani — déti rady testuji vaSe hranice, stejné je to 1 u déti s au-
tismem, rozhodnéte, které typy chovani jsou pfijatelné a které nikoliv, vytvoite pra-
vidla a dohodnéte se i s ostatnimi ¢leny domacnosti, aby pfistupovali stejné. (Yau,

c2012 str. 43)

Ritualy souvisejici se stridanim cinnosti — ptechody mezi ¢innostmi vytvareji vetsi-
nou emocialni napéti. V jeho zvladani, pomohou vizualni pomucky a rizné formy
odpoctu. Klidné, to mize byt tak, ze odpocitate 5, 4, 3, 2, 1 a konec. Tento postup
ale nemusi fungovat u kazdého, je to postup, ktery se vyplati vyzkouset. (Yau, c2012

str. 47)

Jak vice rozvijet dité v oblasti aktivit:

Nechte se vest svym ditétem — nechte se vést svym ditétem a staiite se hostem v jeho

hte. Pak se muzete pokusit piijit s vlastnimi navrhy a vést smér interakce.

Pridejte se — kdykoliv se vasSe dit€, zapoji, pfidejte se k nému. Samoziejmé pokud je
to bezpecné. Pokud si vase dit€ upénlivé chrani svlij prostor, respektujte to a nesnazte

se do n¢ho vstupovat. Dejte tomu Cas, nez se zacnete kriicek po kricku ptiblizovat.

Zrcadla — Prostor pted velkymi zrcadly je vhodnym mistem pro hru, zejména pro
déti, pro které je obtizné pfimo se podivat na druhé¢ lidi. Muzete se navzajem pozo-

rovat v zrcadle a snazit se vzajemné¢ napodobovat pohyby svého ditéte.

Rady, jak pristupovat k uceni déti nebo co lze vyuzit:

Vizudlni pomiicky — témét cokoliv, mtize byt vizualni pomutckou. Napftiklad ukéaza-
nim kli¢i sd¢lite ditéti, ze se jde k autu. Fotkou své sestry, sdélite ze ptijde na na-

vstévu teta. (Yau, c2012 str. 31)
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o Kalendare — jakmile dité za¢ne mit predstavu o Case, zacnéte pouzivat kalendat. Po-
fid’te si takovy kalendar, ktery ma na kazdy den ¢tverec, do kterého se da psat. Kde

muzete naplanovat aktivity na kazdy den. (Yau, c2012 str. 35)
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3 KVALITA ZIVOTA RODIN S DITETEM S PORUCHOU AUTIS-
TICKEHO SPEKTRA

., Kvalita Zivota ve vztahu ke zdravi zahrnuje télesné, psychické a socialni postaveni a schop-
nost byti. Je to vicedimenzionalni souhrn, zalozeny na subjektivnim hodnoceni. Uplatni se
tim vic, ¢im lépe urcita osoba pochopi sviij zdravotni stav. Souhrn by mél byt doplnén medi-
cinsko-technickymi udaji, aby bylo mozno vyhodnotit zvyseni péce a zdravi. “ (Renneberg a

Lippke, 2006)

3.1 Definice kvality Zivota

Ustava Svétové zdravotnické organizace definuje zdravi jako ,, stav iiplné fyzické, psy-
chické a socialni pohody, ne pouze absenci choroby . Svétova zdravotnicka organizace de-
finuje kvalitu Zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v zivoté v kontextu své kultury a
hodnotového systému a ve vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim normam. Je to velmi Siroky
kontext, multifaktoridln¢ ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem,
osobnim vyznanim, socialnimi vztahy ke klicovym oblastem jeho zivotniho prostfedi.

(Vad’urova, a dalsi, 2005 str. 11)

Ke konceptu kvality Zivota mizeme pfistupovat ze dvou hledisek, subjektivniho a objek-

tivniho.

1. Subjektivni kvalita Zivota — Subjektivni kvalita zivota znamena jedincovo vnimani
svého postaveni ve spolecnosti v kontextu jeho kultury a hodnotového systému. Vy-
slednd spokojenost zavisi na jeho osobnich cilech, ocekavanich a zé&jmech.

(Vad'urova, a dalsi, 2005 str. 17)

2. Objektivni kvalita Zivota — Objektivni hledisko sleduje materialni zabezpeceni, so-
cidlni podminky Zivota, socialni status a fyzické zdravi. MliZeme ji vymezit jako
souhrn ekonomickych, socidlnich a zdravotnich, environmentalnich podminek, které

ovlivituji Zivot ¢loveka. (Vad’urova, a dalsi, 2005 str. 17)

Na kvalitu zivota lidi je mozno se ptat i tak, Ze si neklademe otazku ,,jaké to bylo nebo
momentalné je*“, ale ,,jaké by to mélo byt“. Ptame se po zadoucim stavu, po cili snazeni,
pfipadné vychovy. Jednd se ndm v tom piipadé o cil, ke kterému maji byt naSe vztahy smé-

fovany. (Kvalita zivota, 2004 str. 10)
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3.2 Rozdéleni dimenzi kvality Zivota za i¢elem méreni

Svétova zdravotnicka organizace definuje Ctyfi zakladni oblasti, bez ohledu na vek, pohlavi,

etnikum nebo postiZeni.

1. Fyzické zdravi a Grovei samostatnosti — Do této oblasti fadime energii, inavu, bolest,

odpocinek, schopnost pracovat.

2. Psychické zdravi a duchovni stranka — Zde mizeme zaradit sebepojeti, negativni a

pozitivni pocity, mysleni, vira, koncentrace.
3. Socialni vztahy — osobni vztahy, socialni podpora.

4. Prostredi — finan¢ni zdroje, svoboda, bezpec¢i, dostupnost zdravotni a socidlni péce.

(Vad’urova, a dalsi, 2005 stranky 18-19)

Kvalitu Zivota mizeme chépat jako multifaktoridlni a multidimenzionalni pojem, ktery
se svym obsahem a podstatou vzpira definicnimu uchopeni jedné védni discipliny. (Micha-

lik, 2010 str. 34)

Pozorujeme zéasadni rozdily v potfebach a moznostech, ale i ndzorech, zkuSenostech,
prozitcich a dovednostech rodiny, kterd pecuje o svého €lena s tézkym zdravotnim postiZe-
nim za téchto podminek:

a) osobou, o néz je pecovano je dité, nebo je osobou dalsi ¢len rodiny (rodic, prarodic,

dalsi pfibuzny...),

b) dité je narozeno jako prvni a zdravi sourozenci jsou mladsi, nebo naopak ma nemocné

dité jednoho ¢i dva starsi sourozence,

c¢) zdravotni postiZeni je t€zké, omezujici, ma vliv na kvalitu Zivota, pfesto umoziuje

prozit relativné ,,bézny* Zivot,

d) zdravotni postiZeni je tak zdsadni, Ze prognoza vyvoje zdravotniho stavu je rizikova,
¢1 dokonce kriticka,

e) zdravotni postiZeni je doprovazeno stigmatizujicimi projevy, které socialni okoli ob-

tizné akceptuje (poruchy chovani, nakazlivost choroby, zdvazné estetické defekty apod.).

Ale uvadét je mozno i dalsi faktory, netykajici se bezprostiedné zdravotniho postiZeni,
situaci (tzv. kvalitu Zivota) rodiny vSak ovliviiuji:

f) v rodin€ je materialni dostatek nebo naopak rodina je pod hranici hmotné nouze,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 31

g) rodina je uplna a $irsi, s vice sourozenci ¢i vicegeneracni rodina, nebo naopak z pii-

vodni rodiny zlstal jen pecovatel/ka a osoba o niz je pe€ovano,

h) dlouhodoba péce byla podstatnym nebo zavaznym diivodem pro rozpad vztahii mezi

ostatnimi ¢leny rodiny,

1) druh a mira zdravotniho postizeni (hloubka zavislosti na péci) nebrani rodiné v nava-

zovani obvyklych spole¢enskych vztahii a neomezuje zasadné traveni volného casu.
3.3 Rozdéleni kvality Zivota

Kvalita zivota je déna do tfi oblasti ,,model 3 B*. Prvni oblast je byt, druhy nékam

patfit, tfeti o néco usilovat. (Michalik, 2010 str. 35)

Podrobnosti uvadi Tabulka 8 Tii oblasti zivota (Raphael, Rukholm, Brown et al., 1996;
Quality of Life Model, 2000)

3.4 Specificka Zivotni situace rodiny

vvvvv

zkoumani stresovych faktort plisobicich na rodi¢e. Neni piekvapivé, Ze rodice déti s PAS
zakous$i vyS$si miru stresu tykajici se vychovy déti a rodi€ovstvi nez rodice typicky se vyvi-

jejicich déti. (Sladeckova, a dalsi, c2014 str. 85)

mem:
(Gray, 2003; Kaminsky&Dewey, 2002; Sharplay, Bitsika&Efremidis, 1997)
e Definitivnost autismu jako trvalé poruchy.
e Extrémné rusivé asocidlni chovani.
e Velmi mala socidlni podpora.
e Neakceptace autistického chovani spolecnosti, n€kdy i ze strany vlastni rodiny.
e Dlouhy a frustrujici proces stanoveni diagnézy.
e Nedostate¢né a nepfesné verejné povédomi o autismu.
Podle M. Jelinkové mohou rodi¢e déti s PAS prozivat dva konkrétni druhy strest.

e Stres spojeny s charakterem postizeni s ditéte s PAS.
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e Stres zpisobeny vné&jSimi faktory ve vztahu k rodinnym zalezitostem. (Jelinkova,

2004)

3.5 Ekonomicka situace rodiny

Kwvuli nedostatku ptedskolnich, ale i vhodnych skolskych zatizeni a vzhledem k tpl-
nému, nedostatku respitni péce je mnoho matek nuceno zlstat s dit¢tem doma, pokud ne-
chtéji dité opustit a dat ho do péce ustavii. Nékteii otcové (vyjimecné matky), nékdy rodinu
opusti a vSechny starosti se pfesouvaji na zbylého rodice. Finan¢ni podpora statu neni natolik
dostacujici, aby zbavila rodinu existencnich problémtl. Autismus ani pervazivni vyvojové
poruchy nejsou uvadény na seznamech postiZeni, ktera maji narok na finan¢ni pod-

poru.

3.6 Strach z budoucnosti

Jedna se o strach nejen z budoucnosti blizké (co mi sdéli ve Skole, co provede na ulici),
ale 1 z budoucnosti vzdalené (kdo se o dit¢€ postara az ja nebudu moci, kam ptijde, budou na
néj hodni). Vyzkumné bylo prokazano, ze rodice proZivaji stres tykajici se moznosti poskyt-
nuti dlouhodobé péce pro sv dit¢ (Bouma & Schweitzer, 1990).

Rodina ma jiz pted narozenim ditéte svoji predstavu, a to jako o ditéti zdravém a Stast-
ném. Této predstavy se po narozeni ditéte se zjevnym postizenim nebo pozdéji po sdeleni
diagnozy musi vzdat. Jde o takzvanou anticipacni ztratu podle J. Rollanda (1990). Tyto ne-
naplnéné nadéje, vyskyt mnoha prekazek a necekanych narokii spojenych s péci o osobu s
postizenim ¢i jednostrannd pracovni i dusevni zatéz pak mohou snadno vést k tomu, Ze se

rodina uzaviréa do sebe, do svych bolesti, izkosti a sama se izoluje od ostatnich.

3.7 Problémy systému péce o déti se zdravotnim postiZenim

Se stejnou mirou zavaznosti jako nezajem vetejnosti hodnoti zastupci nestatniho nezi-
skového sektoru i problém nez4jmu statu, statnich organi a neochoty urednika. Jesté vyraz-
néji tento problém vnimaji rodice déti se zdravotnim postizenim. V pifimém kontaktu s rodici
zastupuji stat predevsim tfednici na komundlni Grovni, a pravé neochotu Gfednikti povazuje
37 % rodici za nejvetsi prekdzku v péci o svoje dite, dalSich 41 % rodich pak s touto sku-
te¢nosti ,,spiSe souhlasi“. Neuspokojivou situaci soucasné¢ho feSeni podtrhuje i fakt, Ze pro

vice nez polovinu rodict neni zdrojem informaci ufad ¢i socialni pracovnice.
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Rodice v realizovaném Setieni zdiraziiuji nedostatek pomoci statnich nebo jinych
subjektl pti zajistovani péce o své dité a vyjadiuji velkou obavu o budoucnost svého ditéte
po dosazeni plnoletosti. Pozitivni vnimani efektivni pomoci statu pievazuje v postoji rodict
u specializované péce (1éCebny, zatizeni socialni péce, specialni skoly). Naopak nejvice ne-
gativné je vnimana pomoc statu z hlediska zaméstnavani, bydleni a poradenstvi rodinam.
Nedostatecnou bezbariérovost uvedlo mezi hlavnimi spontanné jmenovanymi problémy 13

% rodich. (Michalik, 2010 str. 22)

3.8 Legislativa a mozZnosti podpory rodin pecujicich o dité s poruchou

autistického spektra

3.9 Podpora pro rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra

Rodinam mtize pomoci socialni sluzba rana péce. Mohou se obratit na socialniho pra-
covnika, ktery pracuje na obecnim/méstském ufad¢, pomiiZe najit a vykomunikovat vhodné
socialni sluzby. Pti velkych nemocnicich funguji Centra provazeni, kterda Vam mohou rov-

néz poskytnout podporu a poradenstvi. (Kancelar vetejného ochrance prav, 2018)

3.10 Moznosti socialni podpory u osob s poruchou autistického spektra v
naSich podminkach

Dnem 1. 1. 2007 vstoupil v platnost zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
ktery kromé¢ jiného podrobné upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym
osobam v nepfiznivé socialni situaci prostfednictvim socidlnich sluzeb a pfispévku na péci.
Piispévek na péci je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za ticelem
zajisténi potfebné pomoci. Narok na ptispévek vSak nemé osoba mladsi jednoho roku, u niz
se predpoklada srovnatelny stupeni péce jako o osoby bez neptiznivého zdravotniho stavu.
O piispévku rozhoduje obecni tfad obce s rozsifenou plsobnosti. Uvedeny zdkon dale vy-

mezuje 4 stupné zavislosti. (Pastierikova, c2013 str. 95)

Co se tyce dalsich davek a sluzeb, o néz mohou rodice déti s PAS zazadat, jedné se
predevsim o piispévky na opatieni zvlastnich pomicek, ptispévek na upravu bytu, ptispévek
na zakoupeni motorového vozidla, ptfispévek na celkovou opravu motorového vozidla, pii-
spévek na zvlastni Upravu motorového vozidla, ptispévek na provoz motorového vozidla,
ptispévek na individualni dopravu, pfispévek na thradu za uzivani bezbariérového bytu, pfi-

spevek na tthradu za uzivani garaze a ptispévek upln¢ nebo prakticky nevidomym ob¢antim.
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Vedle davek socidlni péce jsou témto osobam poskytovany rovnéz mimotradné vyhody (pra-

kazy TP, ZTP a ZTP/P). (Pastierikova, c2013 str. 96)

3.10.1 Organizace, které pomahaji rodinam kde se vyskytuje porucha autistického

spektra

Organizace vétSinou rodicovské, by mély tvofit most mezi oficialnimi misty a rodi-
nou s postizenim ditétem, mély by sblizovat populaci zdravych a postizenych. Hlavni naplni
prace téchto skupin je poradenstvi, které pomaha hlavné¢ mladym rodindm se pienést pies
obdobi ,, zoufalstvi* a ,, planych nadeji “. Rodiny by mély dostat kontakt na odborniky, stte-
diska. (Jelinkova, 2008 str. 154)

APLA CR - Asociace pomahajici lidem s autismem

Poslanim organizace je aktivné podporovat rodiny déti s autismem k zivotu ve svém
pfirozeném prostfedi poskytovanim odbornych sluzeb a predavanim specialnich metod
prace. Od tohoto poslani se odviji spektrum sluzeb, které APLA Jizni Cechy poskytuje, a to
od sluzeb pro lidi s autismem a jejich rodiny, po vzdélavani vSech, ktefi s nimi pracuji a
provazi je zivotem.Na§i vizi je,,Umét Zit Zivot s autismem.“.(APLA Jizni Cechy,

z.0.,c2021)

APLA potada tydenni az ¢trnactidenni letni pobytové tabory ,,pro rodic¢e bez rodic¢u®, kte-

rych se UcCastni déti 1 dospéli s poruchou PAS a s problémovym chovanim. Tabor se kona

------

(Hrdlicka, a dalsi, 2004 str. 167)
Socialni sluzby:
Rana péce
e Sluzbu poskytujeme détem do 7 let vé€ku a jejich rodicim nebo dal§im pecujicim
lidem ¢i institucim.
e SluZbu poskytujeme v domacim prostiedi ditéte nebo na jinych mistech (nase praco-
viste, Skola, jina socialni sluzba apod.).
e SluZbu poskytujeme prostfednictvim zkusSenych a vzdélanych poradkyn.

e V ramci této sluzby nabizime mapovani schopnosti a dovednosti ditéte i peCujicich
lidi kolem n¢;j, zjist'ovani potieb ditéte a jeho rodiny, poradenstvi a vzdélavani, tré-

nink dovednosti a rozvoj schopnosti ditéte a dalsi zdkonem definované ¢innosti.
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Socialné aktivizacni sluzby
e Sluzbu poskytujeme détem star§im 7 let véku, dospivajicim détem a dospélym lidem
a jejich rodicim nebo dalsim pecujicim lidem ¢i institucim.
e Sluzbu poskytujeme pievazné na naSich pracovistich, pfipadné na jinych mistech
(domécnost, skola, jina socialni sluzba apod.).

e Sluzbu poskytujeme prostiednictvim terapeuti nebo zkusenych a vzdélanych social-

nich pracovniki.

e V ramci této sluzby nabizime terapeutickou pomoc a doprovazeni situacemi a uda-

lostmi bézného Zivota.
Odlehcovaci sluzba
e SluZbu poskytujeme détem a dospélym lidem s autismem od 3 do 30 let véku.

e SluZba je pobytova a poskytujeme ji ve vybranych vikendech v prostorach Détské

psychiatrické nemocnice v Opatanech.

e Sluzbu poskytujeme prostiednictvim asistentil, a to vZdy minimaln¢€ v poméru 1:1 —
jeden asistent v dobé& pobytu individualné podporuje jednoho klienta. (APLA JiZni
Cechy, z.0.,c2021)
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PRAKTICKA CAST
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4 PRAKTICKA CAST

Ve vyzkumné ¢asti bakalarské prace se budeme zabyvat Kvalitou zivota rodi¢t s poru-
chou autistického spektra. Vzhledem k tématu prace byl zvolen vyzkum kvalitativni. Nej-

Cast¢jsi metodou v kvalitativnim vyzkumu je rozhovor.

V této kapitole se zaméfime na cile vyzkumu, popiseme cile vyzkumu, popiseme zkou-
manou skupinu respondentii. Budeme se zabyvat metodikou vyzkumu, bliZe ji popiSeme. Na

zaver uvedeme vysledky vyzkumného Setfeni.

4.1 Cile vyzkumu

Cilem bakalarské prace byla zjistit kvalitu Zivota osob pecujicich o dité s poruchou
autistického spektra a zjistit jaky nazor maji rodiny na ¢innost socialniho pracovnika a jak
se zménil jejich zivot po diagnostikovani poruchy autistického spektra, jestli ma autistické
dité¢ vliv na konicky a z4jmy rodi¢. Stanovali jsme si za cil zjistit, jestli se zménil vztah
rodi¢l (manzell) po zjisténi diagndzy.

Jedenact z dvanacti dotazovanych, mé partnera. Pouze u dvou matek po zjisténi dia-
gnozy zafalo dochazet k negativnim jevim. Maminky mluvily o zvyraznéni vlastnosti, které
diive nebyly patrné. ,,Jednozna¢né nastala postupné a necekané krize, vycerpani a rozdvo-
jeni pohledu na vychovu déti. ManZel nema moc pochopeni pro mé a klid v rodiné, vse
rozdmychava a detailné sleduje. Je aZ despoticky, egocentricky a nekompromisni. Hodné
informaci zastird a fabuluje. Zménil se, projevily se rysy, které doposud nebyly vidét. Navic
ma v dom¢ maminku, ta drzi basu s nim a ja jsem v mens$ing.“ VétSina rodich je vSak ve
vztahu spokojend, néktefi dokonce nad miru. Partnera maji jako pfitele a kamarada, ktery
jim pomaha zvladnout zatéZové situace a je pro n¢ velikou a neocenitelnou oporou.

Okruhy otazek byly nasledujici:

1. Vék:

Vzdélani:
Zaméstnani:

2. Pocet déti:
Vek déti:

3. Diagnéza ditéte:

4. VE&k (obdobi) kdy mu byla diagnostikovana:
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5. Vztahy mezi sourozenci? (pokud se nachazi vice déti)
6. Ptijeti diagn6zy a zména fungovani rodiny:
7. Jak je diagnoza ditéte poznamenala nebo obohatila:
8. Vliv diagndzy na partnersky vztah:
9. Jaké maji zkusenosti se socidlnimi pracovniky:
10. Zména zdravotniho stavu pecujici osoby (fyzické i psychické):
11. Z4jmy, jestli je moznost se svym zalibdm vénovat:
12. Jak se zménila finan¢ni situace rodiny:
Jestli vyuzivaji néjakou podporu statu:
Nazor, zda je vyse prispévka dostacujici:
Pokud pobiraji ptispevek na péci tak jaky stupeii:
13. Jak by celkové ohodnotili kvalitu svého zivota:

14. Jestli citi izolovanost od ostatnich lidi:

4.2 Vyzkumné otazky

Pied zahajenim vyzkumu jsme formovali vyzkumné otazky, jejichz znéni je uvedeno
v této kapitole. Otazky byly uréeny rodi¢tim déti s poruchou autistického spektra, kteti byli

zahrnuty do vybérového souboru, jejich formulace byla nasledujici:

Jak rodice déti s poruchou autistického spektra subjektivné vnimaji kvalitu vlastniho

Zivota?
e VOI: Jaky vliv méla diagnoéza ditéte na fungovani rodiny?
e VO2: Maji pecujici rodice ¢as vénovat se svym zalibam?
e VO3: Jaky vliv na zdravi rodi¢li ma péce o dité s autismem?
e VO4: Pobiraji pec€ujici rodiny podporu od statu?
e VOS5: Co by roding s péci o dite s poruchou autistického spektra pomohlo, usnadnilo?

e VO6: Jak na rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra, pohlizi zbytek spolec-

nosti?
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4.3 Metoda vyzkumu

Pro zpracovani vyzkumné Casti bakalaiské prace byla zvolena metoda kvalitativniho
vyzkumu, ktery jsme povazovali za nejvhodné€jsi. Vyzkum byl uskutecnén formou polo-
strukturovaného rozhovoru s rodi¢em ditéte s poruchou autistického spektra.

Vyznamny metodolog Creswell (cit. dle Hendl, 2005, s. 50) definoval kvalitativni vy-
zkum takto: ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeni zaloZeny na riiznych meto-
dologickych tradicich zkoumani daného socidlniho nebo lidského probléemu. Vyzkumnik vy-
tvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy textii, informuje o nazorech ucastnikii

vyzkumu a provddi zkoumani v prirozenych podminkach."”

4.3.1 Rozhovor

Pro mij vyzkum byl zvolen nejrozsifenéjsi forma rozhovoru, a to polostrukturovany
rozhovor. Pfed zac¢atkem vyzkumu bylo tfeba vytvorit ur¢ité schéma otazek. Vyhodou této
formy rozhovoru je ménéni poradi a znéni otazek v pribehu rozhovoru. Polostrukturovany
rozhovor jsem zvolila hlavné z divodu moZnosti otevienosti nebo volnosti odpovédi, kterou

jsem chtéla respondentim poskytnout.

4.4 Charakteristika zkoumané skupiny a zpiisob jejiho vybéru

Jak vyplyva z ndzvu préace, klicovymi respondenty pro milj vyzkum se stali rodice déti
s poruchou autistického spektra. Rodi¢e jsem oslovovala pies organizaci, ktera se zamétuje
na déti se zdravotnim postiZenim.

Objektem zkoumani byli rodi¢e déti s poruchou autistického spektra. Celkem bylo
osloveno 10 respondentek se kterymi byl realizovan rozhovor. Vékové rozmezi responden-
tek byl 33 az 54 let.

V nasleduji tabulce uvadim zdkladni udaje o jednotlivych ¢lenech dotazovanych rodin.

Z diuvodu zachovani osobnich udaji a anonymity jsou jména zméneéna na nazev (1-10).
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Vék Vzdélani Pocet déti | Vék déti Diagnoza
Respondentka . Détsky
33 SS 1 8 let ‘
1 autismus
Respondentka 5 Atypicky
35 SS 2 3,5a10 let '
2 autismus
Respondentka . Atypicky
P 38 SS 2 15a 13 let y‘p Y
3 autismus
Respondentka 5 ) _
4 40 VOS 1 14 let Atypicky autismus
Respondentka 5 Stfedn¢ az té€zkéa forma
42 SS 2 19a12 let
5 autismu
Détsky
Respondentka .
. 44 SS 3 17,11, 8 let Autismus
(2 déti)
Nizko funk¢ni autis-
Respondentka
- 45 VS (Mgr.) 1 16 let mus, ADHD, nedosly-
chavost, mutismus
Respondentka . Détsky autismus a vy-
46 VOS 1 10 let ‘ _
8 vojova dystazie, ADHD
Respondentka y Aspergertiv syndrom a
48 VS (Bc.) 2 18 a2l let
9 ADHD
Respondentka 33,30a16 | Aspergeriv syndrom a
54 SOuU 3
10 let ADHD

Tabulka 1 Zakladni tidaje o respondentech
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4.5 Analyza a vysledky kvalitativniho vyzkumu

4.5.1 Oteviené kddovani
Na zéklad¢ otevien¢ho kdédovani byly stanoveny tyto kategorie:
1. Pfijeti diagnézy
a. Osobni
b. Rodina a §irsi okoli
2. Vyuzivani sluzeb socialnich organizaci
3. Zdravi pecujicich rodict
4. Moznost vénovat se svym zalibam
5. Vaztah s partnerem
6. Financni situace rodiny
7. Vztahy mezi sourozenci

Diky otevienému kodovani se podafilo naleznout nékolik zakladnich kategorii, nej-

svym zalibam®.
1. Prijeti diagnozy

V sedmi z deseti ptipadl rodic¢e diagnozu ptijimaji. Ulevilo se jim, protoze uz védi,
co s ditétem je, jak s nim komunikovat, jak mu pomoci. Rodice po sdéleni diagndzy se do-
stavaji do faze Soku nasledné do faze bezmocnosti az se postupné dostane vétsina rodict do
faze smifeni. Co se ty€e piijmuti diagndzy rodinou a okolim, rodice vétSinou popisuji velmi
negativni reakce a odmitani diagnozy (,,je nevychovany, zvelicuji to, dnes to daji kazdému,
vzdyt on je normalni*). Jedna z matek dokonce popisuje to, jak jeji manzel diagnézu odmital
skoro dva roky pfijmout.

2. Vyuzivani sluZeb socidlnich organizaci
Sluzby socidlnich organizacich vyuZziva osm z deseti rodin, rodiny, které vyuzivaji
pomoc organizaci sdé€luji, Ze pro n€ byla jejich pomoc kli¢ova, organizace poskytli rodindim

rady, jak maji s détmi komunikovat, jak s détmi pracovat, a celkové jim pomohli se smifit
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s diagndzou ditéte. V pribehu rozhovort s rodici autistickych déti bylo zjisténo ze je nedo-
statek organizaci, které¢ pomahaji této skupiné obyvatel. Rodic¢e by ocenili, kdyby bylo rea-
lizovano vice organizaci, které pomahaji rodinam s détmi s postizenim.

3. Zdravi pecujicich rodicu

Devét z deseti rodicii sdéluji ze v oblasti zdravi je péce o dite s poruchou autistického
spektra ovlivnila hlavné po strance dusevni. Objevuje se Gnava, stres, vycerpani. Jedna z re-
spondentt sdéluje: ,, Co bude se synem az zde nebudu? Kdo se o ného postara*.

4. MoZnost vénovat se svym zalibam

Vétsina rodicl se vyjadiila tak, ze se svym zalibAm maji moznost vénovat jen mi-
nimum casu jen kdyZ je manzel doma, nebo kdyz je dité ve Skole. VétSina rodict travi svij
volny ¢as spole¢né s détmi.

5. Vztah s partnerem

Diagnoza autismu u ditéte ovlivnila kazdou dotazovanou rodinu. U Ctyt respondentii
doslo k rozvodu manzelti Ve dvou ptipadech maji byvali manzelé pratelsky vztah a dochazi
k nalézani cesty k ditéti s postizenim. U rodin, které zlstali spolecné sd€luji, ze je diagnoza
autismu u ditéte spiSe sblizila. Jedna z respondentek sdé€luje: ,, prestali jsme resit malickosti,

zabyvame se tim, co je opravdu diilezité .

6. Financni situace rodiny

Kazda rodina, kterd byla oslovena sdélila, ze vyuZivaji pfispévek na péci. Ve vy-
zkumu bylo také zjiSténo ze ptispévek na péci prvniho stupné pobira jedna rodina, druhy
stupeni pobiraji tfi rodiny, tfeti stupent maji tfi rodiny, ¢tvrty stupenh ma jedna rodina a u dvou
rodin nebyla zjisténa vySe ptispévkl. Rodiny se shoduji na to, Ze je vySe ptispeévkl nedosta-
¢ujici, hlavné v ptipadé, kdy je na vychovu ditéte jen jeden rodic.

7. Vztahy mezi sourozenci
Vice déti se nachazi v Sesti z deseti dotazovanych rodin. Vztahy mezi sourozenci jsou

kladné, v rodinach, kde diagn6zu ma mladsi dité, dochazi k tomu, Ze star§i sourozenec vy-

pomaha s péci o mladsiho postizeného sourozence.
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4.6 Evaluace vyzkumu

Prakticka ¢ast prace realizovana pomoci kvalitativniho vyzkumu méla za cil zjistit
kvalitu zivota rodict s ditétem s poruchou autistického spektra, zapojilo se celkem deset ro-
din. Jednotlivé otazky z polostrukturovaného rozhovoru jsou shrnuty v predeslé kapitole.

Nize vénujeme pozornost vyhodnoceni uvedenych vyzkumnych otazek.

Vyzkumna otazka 1 — vyhodnoceni

Jaky vliv méla diagnoéza ditéte na fungovani rodiny?

Prvni vyzkumna otdzka méla za cil zjistit, zda diagnostikovani poruchy autistického
spektra u ditéte méla vliv na fungovani rodiny. Z polostrukturovanych rozhovori bylo zjis-
téno, Ze stanoveni diagn6za u potomka rodinu ovlivnilo, u vétSiny rodin doslo spise ke se-
mknuti rodiny. Rodiny se shoduji v tom, Ze piestali fesit malichernostmi a zabyvaji se dile-
zit¢j$imi zalezitostmi. Ne vSechny rodiny se s danou situaci dokézali vypotadat a manzelstvi
se rozpadlo. V nékterych rodinach doslo 1 k ochlazeni vztahi s rodici respondentii. Respon-
denti sdé€luji Ze po diagnostikovani autismu u ditéte museli pfehodnotit sviij styl Zivota od

zakladu.

V rodinéch, kde se vyskytuje vice déti, se objevovala obava, zda si budou sourozenci
rozumét. U vétSiny rodin ma autismus mladsi dité, a starsi dit€ spiSe opeCovava svého mla-

dsiho sourozence. Pro rodinu s ditétem s autismem je podpora jejich blizkych zasadni.

Vyzkumna otazka 2 — vyhodnoceni

Maji pecujici rodice ¢as vénovat se svym zalibam?

Z rozhovor( s respondenty vypliva, Ze rodi¢tim déti s autistickym spektrem nezbyva
volny ¢as na své konicky nebo relaxaci. Pro vétSinu je volny ¢as neznamy pojem. Sviij volny
&as travi vétsina rodin spoleéné. Spoleéné chodi na vylety, jezdi na kole. Cas sami na sebe
maji jen v pfipadé, kdyz dité pohlida partner nebo prarodice rodicli. Ve svém volném casu
nektefi respondenti vypliuji Cas studiem kvili vy$§imu vzdélani, a nékteii respondenti za-
bezpecuji svoji domacnost.

Vyzkumna otazka 3 — vyhodnoceni

Jaky vliv na zdravi rodi¢i ma péce o dité s autismem?

Péce o dite s poruchou autistického je narocna jak po fyzické, tak hlavné i po psy-
chické strance objevuje se vycCerpani, stres, unava nékteti rodice i pocituji obavu o svého

3

potomka, kladou si otazky: ,, Co se s nim stane az tu nebudeme? Kdo se o ného postara.*
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Nékolik respondentt sdélili ze museli vyhledat pomoc odborného l€kate, ktery jim poméhal

se zdravotnimi problémy, které se vyskytly v prubéhu poskytovani péce o dité.

Vyzkumna otazka 4 — vyhodnoceni
Jaky vliv na kvalitu Zivota rodici déti s poruchou autistického spektra ma finanéni

situace?

Vsechny dotazované rodiny vyuzivaji pfispévky od statu, jedna se o pfispévky na
péci, které se déli na Ctyfi stupné. VySe piispévkil je uvedena v tabulce, kterd se nachazi
v Ptiloze P VII: Vyse ptispévkl na péci. VétSina respondentd se shoduje na nazoru, ze je
vyse prispévki jako nedostacujici. Obzvlast kdyz je na péci o dité jen jeden rodi¢. Shoduji
se, ze pokud maji oba rodi¢e své zaméstnani tak lze situaci zvladnout.

V oblasti zaméstnani, si jeden z rodi¢ti musel, uzptsobit pracovni dobu, kviili potie-

bam ditéte (navstévy 1ékare, vyzvedavani nebo doprovazeni ditéte do skoly).

Rodice by uvitali, kdyby vzniklo vice pracovnich mist na polovicni (¢aste¢ny) uva-
zek nebo brigady. Zaméstnavatelé vétSinou nejsou ochotni vyjit vstiic. Pokud nemaji urcité
zvyhodnéni.

JOA]

Na finan¢ni situaci zavisi 1 vyuzivani sluzeb jako napftiklad stacionaiti, nebo pomoc

osobnich asistenta.

Vyzkumna otazka 5 — vyhodnoceni

Co by rodiné s péci o dité s poruchou autistického spektra pomohlo, usnadnilo?

Dotazovani respondenti sdélili Ze by jim péci o dité usnadnilo vznik vice organizaci,
které poskytuji pomoc a podporu rodindm s détmi s postizenim, uvadéji ze takovych orga-
nizaci je u nds nedostatek. Pfinos organizaci vidi hlavné v poskytovani odborného poraden-
stvi také 1 v organizaci tdborl pro déti, a v potadani riznych zdjmovych krouzku a terapii.
Pro rodice jsou uspotadavany seminaie, setkani rodin, které se nachazeji ve stejné nebo po-

dobné situaci.

Vyzkumna otazka 6 — vyhodnoceni

rvr

Jak na rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra, pohliZi zbytek spole¢nosti?
Témeét ze vSech rozhovort vypliva Ze se respondenti setkdvaji s negativnimi reak-
cemi okoli byva to nejcastéji v pripadech, kdy dité upadne do zachvatl vzteku kdy dojde

naptiklad k naruseni danych ritudlii, tyto situace negativné pusobi jak na rodice déti, tak 1 na
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samotné dité. Po diagnostikovani autismu u ditéte doslo k situaci, kdy od rodin odchazeli
jejich pratelé. To také negativn€ plsobi na rodiny, které si nemaji s nastalou situaci komu

sverit, s kym popovidat.
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5 DISKUZE

Existuje mnoho odborné literatury, kterd se zaméiuje na syndrom vyhoteni napiiklad u
socialnich pracovnik, osob ve zdravotnictvi. Dle mého nazoru muaze ,,vyhotet* i rodic, ktery
je dennodenné, a piedev§im celodenné ve velmi blizkém kontaktu se svym ,,nemocnym*
ditétem. Vyzkum mé bakaléiské prace mél byt zaméfen na zmapovani kvality Zivota rodict,
ktefi pecuji o dité€ s poruchou autistického spektra. Dil¢i cile blize hodnotily kvalitu zivota
dle jednotlivych oblasti. Jedna se o oblasti fyzického zdravi, psychického zdravi, socialnich

vztaht a zivotnich podminek.
Vyzkumu se zacastnilo 10 rodin jejich zastupci byly matky déti.

Fyzické zdravi. Fyzicka strana zdravi rodict déti s diagnostikovanou poruchou autis-
tického spektra je (o 3,98) nizsi nez u normativni populace, kterd byla soucésti vyzkumu
(pani doktorky) Dragomirecké (2006). Z odpovédi rodica vyplynulo, Ze se zvladanim kaz-
dodennich ¢innosti nemaji obtize. Lékarskou péci potiebnou pro sviij kazdodenni zivot vét-

Sina rodi¢l nepotiebovala.

Nejvetsim problémem bylo vyrovnéni se s diagndzou autismu u ditéte. VétSina dotazo-
vanych rodi¢t uvedlo, ze zaliby a veskery sviij ¢as vénuje svému ditéti. Mohu fici, Ze veskera
pozornost rodice pii vychove je pro dité s autismem ptinosem. Na druhou stranu, nedostatek

¢asu na odpocinek muize zvysit uroven stresu u rodicu.

DusSevni zdravi. Urceni diagnézy autismu u déti miize vyvolat v rodin€é velkou miru
stresu, kterou povazuji za nejvétsi problematiku v kvalité zivota rodi¢i déti s autismem.
Bazalova (2017) uvadi, Ze rodice se musi vyporadavat s nechapavymi pohledy ostatnich ro-
dict a lidmi z okoli. V jejich o¢i je ,,autista” nevychovany a divoky. Vyzkum Delahye a spol
(2014) odhalil, Ze u 40 % dotazovanych rodic¢ii se objevila klinicka deprese. Pecuji-li o dité
oba rodice, je mira deprese niz$i nez v situaci, kdy o dité pecuje jen jeden z rodicli. Nasledné
se muze mira stresu rozvinout do chronické faze a rodic se ptestane tesit z vlastniho Zivota.
Tento fakt bylo v mém vyzkumu potvrzeno 4 % rodict (rodi¢i). Strnadova (2017) se do-
mniva, Ze mira zvladani zatéze je zavisla na zranitelnosti rodiny, zdvaznosti stresu, rodinné
funkc¢nosti, rodi¢ovské osobnosti, odolnosti rodict a zptisobem feseni jakéhokoliv problému.
S timto souhlasim. Cim vy33i je zranitelnost rodiny a zavaznost stresu, tim je obtizngji zvla-
dat zatéz. Také ¢im vyssi je odolnost a funkénost rodiny, tim je Groven kvality Zivota rodicl
vyssi. Delahaye (2014) uvadi, ze pokud se v rodiné narodily dvé a vice déti se 66 specidlnimi

zdravotnimi potfebami, je uroven zatéze na rodice vyssi a kvalita Zivota vzhledem ke zdravi
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(HRQOL) je nizsi. Dle Androdeho a spol (2015), dopad diagn6zy na rodice déti s autismem
zasadné zméni cyklus Zivota rodiny. Tuto myslenku potvrzuje také Jelinkova (2014) i Baza-
lova (2017). Androde a spol potvrzuje autorce Jelinkové (2014) svym vyzkumem stadia
zvladani zatéze. 64,7 % rodict uvadelo, ze pocit'ovalo piekvapeni, Sok, odmitnuti a bezrad-
nost. Kazdy z rodic¢t si daval za vinu, Ze byl pfi¢inou vyvinuti autismu u jejich ditéte. Autofi
Strnadova (2017) a Androde (2015) spole¢né zminuji, ze rodice maji obavy o budoucnost
svych autistickych déti. Zdravé socialni vztahy jsou diilezité. Slouzi jako zdroj podpory z
okoli t€m, ktefi ji potfebuji. Rozdil mezi ve spoleCenskych vztazich mezi rodici, ktefi maji
autistické dit¢ a rodici s neurotypickym ditétem, je nepatrny. Z rozhovoru Strnadové (2017)
s rodici autistickych déti vyplyva, Ze rodiCe po narozeni s autismem méli jiny pohled na svét
a prehodnotili své diive nastavené hodnoty. Naucili se vazit si véci, které doposud povazo-

vvvvvv

samotnym ditétem a vytvofit si pevny vztah zalozen na divére a lasce. Pochopit jeho imagi-
narni svét v ,,bubliné. Stejny ndzor uvadi také Hrdlicka (2014) a Strnadova (2017). V roz-
hovoru nékteti z rodict Strnadové (2017) uvedlo, Ze jejich autistické dité z nich udélalo
naprosto nového cloveka. Zménil se jim vztah jak k ostatnim lidem z okoli a ze specialnich
pedagogickych center, tak 1 k sobé samotnym, k ditéti. Pfesto vyzkum Cappeho a spol (2019)
ukazal, ze rodi¢e ve Francii povazuji své narozen¢ dit€ s autistickou poruchou jako ztratu ve

svém zivoteé. Myslim si, Ze kazda kultura vnimé autismus odliSné a zavisi zde opét na zavaz-

nosti stresu a funk¢énosti rodiny.

5.1 Doporudeni pro praxi

Z vysledku vyzkumu vyplyva Ze rodic¢e déti s autismem hodnoti svoji kvalitu Zivota
jako uspokojivou, spokojenou. Dale uvadime doporuceni, ktera by mohla dopomoci ke zlep-

Seni kvality zivota rodict déti s autismem.

Na zakladé dat ziskanych z rozhovort s respondenty jsme zjistili, Ze by rodi¢im po-
mohlo, kdyby vzniklo vice socidlnich sluzeb (stacionafe, ranna péce), které¢ pomahaji rodi-

nam s postizenym ditétem. Také by pomohlo zvySeni povédomi o Homesharingu.

Rodice vidi pomoc socialnich organizaci hlavné pii zjisténi dané diagnozy u ditéte, dana
organizace rodindm pomaha se situaci vyrovnat, poskytnout jim odborné poradenstvi (poradi
rodin€, jak ma k ditéti pfistupovat, jak s nim komunikovat). Rodiny vyuzivaji tabory pro
déti, hlavné v obdobi prazdnin, kdy rodina nema zajistény dohled na dité. V Case, kdy dite

je na tabote, maji rodiCe moznost vénovat se svym zajmim.
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Rodinam by pomohlo, kdyby vzniklo vice pracovnich mist na polovi¢ni nebo ¢astecny

uvazek, protoze jim péce o dit¢ neumozni nastoupit do prace na plny tvazek.

Rodina s ditétem s poruchou autistického zivota nezije oddélené od zbytku spolecnosti,
na rodinu pusobi 1 okoli. I v dnesni dobé se nachazi lidé, ktefi neznaji nebo neakceptuji dia-
gnoézu autismu. Casto se rodiny setkavaji s negativnimi ohlasy okoli, které maji nasledné

negativni dopady na rodinu.

Danou situaci by mohlo zlepsit vice odbornych ¢lankti v ¢asopisech, informacni letaky.
Také by situaci mohla zlepsit otevienost rodin s ditétem s poruchou autistického spektra. Ke
zlepseni povédomi o diagnoze Autismu by mohlo pfispét i vice spolecenskych akci zamé-

fené na pomoc lidem s poruchou autistického spektra.
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ZAVER

Ustfednim tématem této bakalatské prace je Kvalita Zivota rodiét déti s poruchou au-
tistického spektra, jednoduse fedeno s autismem. V CR se pohybuje 1 autistické dité na 100
neurotypickych déti (Bazalova, 2017). Byt ,,autistou® znamena Zzit ve vlastnim svété, kte-

.....

dualezité poruchu vcas rozpoznat a poskytnout spravnou a dostate¢nou péci.

Prvni kapitola teoretické ¢asti uvadi definici Autismu a jeho rozdé€leni. V dalsi kapitole
jsem se zaméfila na samotny détsky autismus a jeho projevy. Kromé détského autismu ro-
zeznavame: Rettliv syndrom, Aspergertiv syndrom, Atypicky autismus, Desintegra¢ni poru-
cha. Jedna se o velmi zavazné diagnozy, kde je vyvoj naruSen v mnoha smérech (mysleni,
inteligence, fantazie, jemna a hruba motorika, vyvoj feci, fyzické zdravi).

V4

Dalsi z kapitol teoretické ¢asti je vénovana rodi¢im autistickych déti. Ptijeti diagnozy,
které je pro rodice naro¢né, obsahuje mimo jiné oblasti a zmény zivotniho stylu, kde zivot
dostane zcela jiny rozmér a zméni se od zékladu. Podle Jelinkové (2014) si vétSina rodich
pti zvladani zatéze projde nekolika stadii (stadium Soku, stadium deprese, stadium ¢innosti
a stadium realizace). Narozeni ,,autisty pfinese stres, ktery byva chronického razu. Je dile-
zité, aby si rodi¢e zvykly na neobvyklé projevy svého ditéte, které se 1isi od jinych ,,zdra-
vych® déti. Dalsi pfi¢inou zvySeného stresu, jsou rozpacité a nechapavé pohledy druhych z

okoli. Proto si myslim, Ze je vhodné rozsifit v mediich informace o této problematice.

Posledni kapitola se zamé&tuje na charakteristiku Kvality Zivota rodin s détmi s poruchou

autistického spektra.

Cilem empirické ¢asti bylo zmapovat kvalitu Zivota rodi¢l déti s autismem, jak vnimaji
pozici socialniho pracovnika, jak se zménil zivot rodict po diagnostikovani poruchy autis-

tického spektra u ditéte.

Rodice se setkdvaji s praci socialniho pracovnika hlavné v organizacich, které pomahaji
této skupiné obyvatel. VéEtSina respondentek uvadi Ze je s praci socidlnich pracovnikll spo-
kojend. Druhym cilem prace bylo zjistit: jak se rodi¢im zménil Zivot po diagnostikovani
poruchy autistického u ditéte. U témét vSech respondentl se Zivot oto€il ,,vzhiiru nohama*,

museli se dané situaci ptizptsobit, u nékterych respondentti doslo k rozpadu vztahti partnert.
Pfi vyzkumném Setfeni bylo také zjiSténo, ze vyznamnou pomoc pro lidi s poruchou
autistického spektra predstavuje ¢innost organizaci, které pomahaji cilené skupiné obyvatel.

Ve vyzkumu se také zjistilo ze v Ceské republice chybi socialni organizace, které se zaméiuji
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na pomoc rodindm s détmi s poruchou autistického spektra. Tyto organizace potfadaji tabory,
akce, seminare, poskytuji podporu roding, ktera ji hlavné na zacatku potiebuje. Vétsina ro-

dict se shodla zZe maji obavy o budoucnost svych déti.

Stabilnim problémem rodin s ditétem s PAS je jejich ekonomicka situace. Proto je pro
mnohé z nich pomoc asistentli nadstandard, ktery nemohou vyuzivat pro nedostatek financ-

nich prosttedka.
Ve vyzkumu byla zvolena kvalitativni metoda realizovana pomoci rozhovort.

Mym vyzkumem jsem dospé€la k zavéru, Ze i rodice, kteti pecuji o ,,autistu®, mohou
prozit plnohodnotny zivota. Také bylo zjisténo ze i v dnesni dob& chybi vétsi osvéta popu-

lace o poruse autistického spektra.
Rodiny vnimaji Kvalitu svého Zivota jako spokojeny, uspokojivy.

Intenzivnéjsi osveta by prispéla k tomu, Ze se jedinci a jejich rodiny uz nebudou v takové
mife setkavat s negativnimi reakcemi ze strany vetejnosti, ale ani ze strany pracovniki uradi
nebo ze strany pracovniktl zdravotnickych ¢i Gstavnich zatizeni. Je jisté, Ze se jednd o tézky
ukol, protoze autismus meni svou podobu s kazdym jednim ¢lovékem. Seznamovat spolec-

nost s projevy této poruchy by méli odbornici, kteti dokdzi poskytnout relevantni informace.

Na seznameni spole€nosti s poruchou autistického spektra, by se méli podilet 1 rodiny
ve kterych se vyskytuje osoba s postizenim autistického spektra. Naptiklad tim ze miazou

svému okoli vysvétlit pfic¢iny neobvyklych projevii, chovani ditéte.

Podle mého subjektivniho nédzoru se vétsina pecujicich rodict smifila nebo se postupem
¢asu smifi s tim, Ze se jim narodilo dité s postizenim a Zivot berou takovy jaky je. Snazi se
radovat z maliCkosti, s kazdym pokrokem, ktery jejich dité udéla nefesit malichernosti a zit
zivot na plno. U vétSiny pecujicich rodic¢l dochazi ke zméné priorit, na prvnim misté jsou
potieby ditéte. Velkou roli zde sehrava rodina a ptatelé, ktefi poskytuji podporu pecujicim

rodictim, co je také pozitivnim aspektem kvality jejich Zivota.

Na zavér své bakalatské prace bych chtéla poptat vSem rodinam, kde vyrasta dite s au-
tismem, aby péce o jejich postizené dité pro né nepredstavovala naprosté obétovani se, aby
rodi¢e nezili v obavach o budoucnost svého potomka a aby na n¢ okoli pohlizelo bez pted-

sudkd.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

PAS Porucha autistického spektra

WHO Mezinarodni svétova zdravotnicka organizace
AS  Aspergeriv syndrom

ADHD Porucha pozornosti s hyperaktivitou

VO  Vyzkumna otazka
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PRILOHA P I: TABULKY DIAGNOSTICKYCH KRITERIi JEDNOT-
LIVYCH DRUHU AUTISMU

e Nepriméfené emocni reakce.

e Omezené pouzivani socidlnich sig-

Kvalitativni naru$eni socialni interakce nalu.

e Chybi socidln€é — emocni vzajem-

nost.

e Snizena ptizplsobivost v jazyko-
vém vyjadfovani.

Kvalitativni naruSeni komunikace _
e Nedostatecnd gestikulace.

e Narusena napodobiva hra.

e Stereotypni zajmy

e Specifickd ptichylnost k pfedmé-

tim, které jsou netypické pro dany
Omezené stereotypni zptisoby chovani

W

vék.

e Lpéni na rutin€, vykonavani speci-

alnich ritualu.

e Strach.

e Poruchy spanku nebo piijmu po-

Nespecifické rysy travy.

e Zachvaty vzteku, agrese, sebepo-

Skozovani.

Tabulka 2 Diagnosticka kritéria pro détsky autismus (Thorova, c2006 str. 178)



Prvni symptomy autismu byly zaznamendny az po tfetim roce zZivota. Tato situ-

ace je vzacna.

Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech tfech oblastech diagnostické triady,
nicméné zpusob vyjadreni, tize a frekvence symptomu nenapliiuje diagnosticka

kritéria. U DSM-IV sta¢i méné symptomti (Ctyfi nebo pét) misto povinnych Sesti.

Neni naplnéna diagnosticka tridda. Jedna z oblasti neni primarné a vyrazn¢ naru-

Sena.

Autistické chovani se pridruzuje k tézké a hluboké mentalni retardaci. Mizeme

pozorovat nékteré symptomy jednoznacné typické pro autismus, mentalni vék je
natolik nizky (obvykle méné nez 15 mésici), ze mira komunikaéniho nebo soci-
alniho deficitu nemtiZe byt v ostrém kontrastu s projevy obvyklymi pro mentalni

retardaci.

Tabulka 3 Kritéria pro Atypicky autismus (Thorova, c2006 str. 183)

. Nepftitomnost klinicky vyznamného celkového zpozdéni mluveného nebo recep-

tivniho jazyka nebo kognitivniho jazyka.

. Ptitomnost kvalitativniho naruseni vzajemné socialni interakce (kritéria stejna
jako pro autismus). Kvalitativni abnormality v recipro¢ni socidlni interakci se
projevuji nejméné ve dvou ze ¢tyf nésledujicich oblastech:

Neschopnost uZivat pohledu z o¢i do o€, vyrazu tvéte, postoje téla a gest k soci-

alni interakci.

Neschopnost se rozvijet (zplisobem piiméfenym mentalnimu véku a navzdory
hojnym pfilezitostem) vztahy s vrstevniky, které se tykaji vzajemného sdileni za-

jmt, aktivit, emoci.

Nedostatek socidlné emocni reciprocity, to se projevuje narusenou nebo devi-
antni reakci na emoce jinych lidi, nedostate¢né ptizpusobeni chovani socialnimu

kontextu.

Chybi spontanni snaha o zabavu, z4jmy, aktivity s jinymi lidmi.




C. U jedince se objevuji intenzivni, vymezené zajmy, opakujici se a stereotypni

vzorce chovani, zajma, aktivit.

Tabulka 4 Diagnosticka kritéria pro Aspergeruv syndrom (Hrdlicka, a dalsi, 2004 str. 52)

Tézka motoricka hyperaktivita

1. Trvaly motoricky neklid projevujici se béhdnim, skdkanim, a jinymi po-

hyby téla.
A .
2. Ziejma obtiz zistat sedét.
3. Ptehnana aktivita v situacich, kdy se ocekava relativni klid.
4. Velmi rychlé zmény aktivit, aktivity jsou obvykle krats$i nez jedna minuta.
Opakugjici se stereotypni vzorce chovani (alespon jeden z niZe uvedenych)
1. Neménné a ¢asto opakované motorické manyry (poklepavani rukou).
B 2. Ptehnané a nefunk¢éni opakovani Cinnosti, které¢ maji stejnou formu.

3. Opakovani sebeposkozovani.

4. Chybi riiznoroda, symbolicka a socidlné napodobiva hra, kterd odpovida vy-

vojové urovni.

C | IQ je nizsi nez 50

Neni socialni naruSeni autistického typu (alespoii tfi z nasledujicich)

1. Pouzivani ocniho kontaktu, mimika, postoj.

D 2. Vztahy s vrstevniky, které zahrnuji sdileni zajmi, aktivit pfimétené vyvoji.

3. Obcasné piiblizovani k jinym lidem pro utéchu a ndklonnost.

4. Schopnost sdilet radost s jinymi lidmi.

Porucha nespliiuje diagnosticka kritéria pro autismus, détskou dezintegracni

poruchu nebo hyperkinetickou poruchu.

Tabulka 5 Hyperaktivni porucha kritéria (Thorova, c2006 str. 210)




PRILOHA P II: TABULKA HODNOT DIAGNOSTICKYCH NA-

STROJU

Socialni chovéni, zdjem o kontakt s dru-
Vztah k lidem hymi lidmi.

Hodnoti se schopnost napodobit zvuky,
Imitace

slova, pohyby, ¢innosti.

Emocionalni reakce

Hodnotime pfiméfené reakce ditéte.

Motorika

Stereotypni pohyby prsti, kolébani se, to-

¢eni se.

Aktivita a hra

Pozorujeme, jak si dit¢ hraje s vécmi. Jak

pracuje s hrackami.

Adaptace na zmény

Hodnotime nepfimétenou zachvati vzteku

pfi zméné planu (rutiny).

Zrakové reakce

Do této skupiny fadime pozorovani pred-

métl z neobvyklych thli.

Sluchova reakce

Neptiméiené reakce na bézné zvuky nebo

jejich ignorace.

Cichova, chut’ova, hmatova reakce

Abnormalni reakce na bolestivé podnéty.

Strach, nervozita

Hodnotime pfimétenost tizkosti vzhledem

k podnétu.

Verbalni komunikace

Hodnotime, zda se jedinec dokéze domlu-
vit slovy, ve vétach nebo pouziva jenom

zvuky.




Neverbalni komunikace

Posuzujeme uroven mimoslovni komuni-
kace. Nechapani gest a mimiky druhych

osob.

Urovei aktivity

Za abnormalni povazujeme hyperaktivitu
s nutnosti neustalého pohybu nebo naopak

vyraznou lenivost.

Uroven intelektové funkce

Hodnotime intelektovy profil schopnosti a

odchylky od normy.

Celkovy dojem

Globaln¢ hodnotime frekvenci symptomil

sveéd¢icich pro autismus.

Tabulka 6 CARS Hodnotici kritéria (Hrdlicka, a dalsi, 2004 stranky 93-94)




PRILOHA P III: TABULKA S PREHLEDEM DEFICITU V KOMUNI-

KACI

O¢ni kontakt

Vyhybani se zrakovému kontaktu nebo neadekvatné
dlouhy o¢ni kontakt.
Pohled ,,skrz“ druhého ¢lovéka.

Gesta

Dit¢ neptikyvne hlavou pfi souhlasu, nezavrti hlavou
pro projeveni nesouhlasu.

Celkové omezené pouzivani gest béhem rozhovoru,
nebo naopak pouzivani neadekvatnich, nepiiméie-

nych gest.

Mimika

Dité se po vétSinu Casu tvafi strnule, je obtizné poznat
z vyrazu v obli€eji jeho aktudlni rozpoloZeni.
Omezena mimika, dit¢ mimikou projevuje pouze za-
kladni pocity (radost — smutek - vztek).

Obsah verbalniho sdéleni nemusi odpovidat vyraziim

v obliceji.

Postoj téla

Strnuly postoj téla.
NedodrZovani vzdalenosti mezi komunikacnimi part-
nery pii rozhovoru.
Nepfiméfené natoCeni téla a obliceje béhem rozho-

voru.

Opozdény vyvoj ieci

nebo zcela chybéjici Fe¢

Recovy regres — dité prestava pouZivat jiz osvojena
slivka.

Opozdény vyvoj fFefi nebo vyvojova dysfazie
v anamnéze vylucuje diagnézu Aspergerova syn-

dromu.

Vyrazné narusena
schopnost inicializovat
a udrzet komunikaci

s druhymi

Dité neprojevuje snahu nahrazovat chybégjici fec ji-
nym zpusobem (znaky, gesta, mimika).
Nevi, jak rozhovor zah4jit a udrzet, ma problémy si

jen tak popovidat.




recipro¢né reagovat na
komunikaci druhé

osoby

Na otazky odpovidé stru¢né, neochotné, nekdy také
mimo kontext nebo echoldlii (zopakovanim otazky

nebo jeji ¢asti).

Stereotypni a opakujici
se pouzivani
jazyka, neprimérené

vyjadiovani

Vymysli si vlastni sltvka.
Stereotypné¢ opakuje urcita slova ¢i véty.
Pedantické, archaické, spisovné vyjadiovani, které né-

kdy dité vyjadiuje také po ostatnich.

Tabulka 7 Deficity v socialné — komunikaénim chovanim (Sporclova, c2018 str. 36)




PRILOHA IV: TABULKA POPISUJICI ,,TRI OBLASTI ZIVOTA*

Oznaceni oblasti

Podoblasti

Priklady

1. Byt

Fyzické byti

Osobni hygiena
Zpusob stravovani

Péce o vzhled

Psychologické byti

Mentélni zdravi
Pocity a emoce

Sebepojeti

Spirituélni byti

Osobni hodnoty
Vira
Standarty chovani vici

okoli

2. Nékam patfrit

Fyzicka ptinaleZitost

Typ bydleni
Skole/prace

Lokalita kde jedinec bydli

Socialni pfinaleZitost

Rodina

Kamaradi

Sousedé

Komunitni sounalezi-

tost

Zdravotni péce
Socialni sluzby

Finan¢ni zajiSténi

3. O néco usilovat

Praktické usilovani

Cinnosti, které snizuji stres

Tabulka 8 Tti oblasti zivota (Raphael, Rukholm, Brown et al., 1996; Quality of Life Mo-

del, 2000)




PRILOHA P V: DIAGRAM ZNAZORNUJICi VYUZIVANE ZDROJE
PRO ZVYSENI OBJEKTIVITY VYSLEDKU SETRENI.

Rodice nebo osoby pecujici o dité
Popis chovani, videonahravka chovani ditéte

v domacim prosttedi, v béznych situacich.

Zona vyssi
objektivity
informaci

Informace z kolektivu

Vyvojova psychodiagnostika
Podrobny dotaznik zaméfeny na

Pozorovani ditéte v riznych si- ) o ‘
popis chovéani v oblastech typic-

tuacich.

kych pro autistické spektrum.

Diagram 1 Diagram znazorfujici vyuZivané zdroje informaci nezbytné pro zvyseni objektivity vysledku Set-
feni (Sporclova, c2018 str. 19)



PRILOHA P VI: SOUHRN JEDNOTLIVYCH ROZHOVORU

Respondentka ¢islo 1
Informace o respondentce

Prvni respondentce je tricet tii let. Ma stfedoskolské vzdélani. V rodin€ se nachazi

jeden syn, ktery ma osm let.
Diagnoza ditéte respondentky

Synovi byl diagnostikovan Dé&tsky autismus, diagnoza byla zjiSténa v péti a pul let
veéku syna.

Prijeti diagnozy

Respondentka odpovédéela na otazku piijeti diagndzy tak, Ze na pocatku navstivili ne-
mocnici v Motole, kde podstoupili rtizné psychiatrické vySetfeni (magnetickou rezonanci, a
dalsi). Kdyz jim sdélili diagnézu, tak se s tim prala, i kdyz véd¢la Ze neni néco v potradku,
ale jak doktofi sd¢lili diagnézu vyvstalo v mysli spoustu otazek (jestli bude v potadku, co

bude az bude dospély), doktofi nam sd¢lili Ze kdyZ budeme se synem pracovat tak se pii-

znaky nebo projevy daji zmirnit.
Fungovani rodiny

Nejvic se diagnoza podepsala na feci, snazi se ho postupné rozmlouvat. Ve fungo-
vani jejich rodiny se nic nezménilo. Partner respondentky ji v dané naro¢né situaci podrzel.
Matka respondentky se situaci smifila a dceru podporovala. ObtiZe se objevily ze strany od
partnera, kdy jeho otec se s tim hlife smitfoval, protoze si myslel Ze za to miize on, Ze ma
genetickou vadu, kterou mohl mit i partner a ten to mohl pfenést na syna. Ale jinak vztahy
v rodin€ jsou Gzasné. Respondentka sd¢lila ze diagnéza ditéte neméla vliv na jejich partner-

sky vztah.
Pomahayjici organizace

Respondentka odpovédéla ze se neustale uci, jak k ditéti ptistupovat, s tim ji pomaha
jak lékat, tak navstévuji 1 organizaci Nautis, dale navstévuji logopeda, ktery jim poskytu;ji
rady, jak zlepSovat fe¢ ditéte. Syn navstévuje specialni Skolu, kde se nachazi asistent peda-

goga, ktery synovi pomaha.

Nazor na socialni pracovniky



Se socialnimi pracovniky se setkala kdyz k nim dojizd¢la socialni pracovnice z or-
ganizace Nautis kde vyuzivali rannou péci. Socialni pracovnice rodin¢ poradila, jak maji

zazadat o prispévek na péci, nebo jak maji reagovat v riznych situacich, které mohou nastat.
Zdravotni stav respondentky

Respondentka sd€luje ze zdravotni stav je v zasad¢ stejny. Jen se objevuji problémy

v oblasti dusevniho zdravi jako je stres, vyCerpani, inava.
Volny ¢as

Respondentka odpovédéla ze volny ¢as ma jen o vikendu kdy syna hlidaji jeji nebo
partnerovi rodice. Dotazovana kvili praci studuje, tak zbyly volny Cas vypliuje studiem.
Dotazovana diive pracovala v soukromém sektoru, ale musela dané zaméstnani opustit, pro-
toZe ji netolerovali Castou nepfitomnost kvili riznym vySetfenim syna. A tak si nasla préci
ve statnim sektoru, kde ji je umoznéno pfizpusobit si pracovni dobu potfebam syna.

wv__7

Finan¢ni zajiSténi

Po finanéni strance dotazovana dala na ¢asté rady 1€kaiti, aby zazadala o ptispévek na
péci, kdy se podatilo ziskat druhy stupeii. Respondentka sdéluje Ze kdyz ma své zaméstnani,
tak vySe prispévki je dostacujici. Respondentka je rdda ze ma praci, kterd ji umoZznuje a
toleruje neptitomnost z divodu obstaravani potieb syna, takze kvalitu zivota shledava uspo-

kojivou. Jina situace by nastala, kdyby nenasla takovou praci, jakou mé dnes.

Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Respondentka uvadi ,,Ze by se ji zlepSila kvalita zivota i péce o syna, kdyby bylo zii-
zeno vice organizaci, které pomahaji této skupiné lidi. Kdyby byla v&tsi nabidka aktivit pro
syna, a také vice letnich tdbort“.

Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

V oblasti socidlni sdéluje dotazovana, Ze diive méla mnoho ptatel, ale po narozeni
syna se setkala s nepochopenim a mnoho ptatel ji opustilo. I z okoli miva negativni reakce,
setkava se s nepochopenim, takZze vnima izolovanost od ostatnich lidi. Dotazovana sdéluje
ze chybi vétsi osvéta dané problematiky Sirs$i populaci, ze mnoho lidi nevi, co ta diagndza

obnasi.

Respondentka ¢islo 2



Informace o respondentce

Druhé respondentce je tficet pét let mé stfedoskolské vzdelani v rodin€ se nachazi dvé déti

ve syn tfi a pal roku a druhy syn ma deset let.
Diagnoza ditéte respondentky

Diagnézu ma starsi syn. Syn ma Atypicky autismus bez mentélni retardace, ale obje-
vuji se problémy v oblasti socializace. Psychologové se ptiklani k diagnéze Aspergerova
syndromu, ale podle hodnotici $kaly mu byl diagnostikovan Atypicky autismus. Na dia-
gnozu se piislo ve Skolce, kde se projevovala hyperaktivita. Jiz ve Skolce mél jiZ asistenta

pedagoga.
Prijeti diagnozy
Dotazovana diagndzu pfijima doted’, jesté se zcela nesmifila se situaci, protoze ji vadi
rizné projevy syna.
Fungovani rodiny

Fungovani rodiny se zménilo hlavné v tom, Ze mladsi dit€¢ napodobuje starSiho sou-
rozence. Cast rodiny syna nepfijala, a my jsme se museli naugit, jak k synovi pfistupovat,
aby se nevyvolavaly zbyte¢né zachvaty. Podpora rodiny se nachazi pouze z jedné strany

rodiny.

Rodinu diagnoéza sice ovlivnila, ale zvladli to a ziistali pohromad¢€, manzel si pial syna,
jak se to postéstilo byl rad, ale po diagnostikovani autismu se situace zménila. Manzel se
s tou diagn6zou smifuje az do ted’ 1 kdyz se to jiz pomalu lepsi. Ale syn neprojevuje vdéc-

nost, nedokaze to, co ostatni jeho v€ku, ma i jiné reakce.
Pomahayjici organizace

Respondentka se synem navstévuji organizace Za Sklem a organizaci Jan. V organi-
zacich vyuzivaji odborného poradenstvi. Za pomoc organizaci je respondentka velice
vdécna.

Nazor na socialni pracovniky

Se socialnimi pracovniky mam dobré zkusenosti hlavné z organizaci, nyni navstévu-

jeme organizaci Jan a organizaci Za Sklem.
Zdravotni stav respondentky

Po zdravotni strance dotazovana pocit'uje hlavn¢ tinavu a vycerpani.



Volny c¢as
Volny ¢as ma jenom, kdyz manzel ptijde manzel z prace, jinak nema zadny volny cas.
Finan¢ni zajiSténi
Po finan¢ni strance, rodina pobira piispévek na péci, ale shledava ze vyse piispevki
je nedostacujici. Dotazované byl pfiznan prispévek na péci ve vysi prvniho stupné.
Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Dotazovand sdélila Ze by ji v situaci, ve které se nachazi pomohlo, kdyby se v okoli
objevilo vice specialnich $kol, druziny, a vice ¢astecnych tivazkii. Respondentka je v sou-
¢asné dob¢ na mateiské dovolené a ma obavy, jak najit praci, kterd by §la zkombinovat s péci

0 syna, protoze nemize vykonavat ptivodni povolani.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Po socidlni strance respondentka nepocituje, izolovanost od ostatnich lidi, ale ptatele

se vytfidili, respondentka ptipousti Ze projevy syna nejsou kazdému piijemné.
Respondentka ¢islo 3
Informace o respondentce

Dotazované je tficet osm let, ma stfedoskolské vzdélani. M4 dvé déti o veku patnéct a

tfinact let.
Diagnéza ditéte respondentky
Diagn6zu ma starsi syn, kterému byl diagnostikovan Atypicky autismus.
Prijeti diagnozy
Ptijeti diagnézy bylo tézké. S danou situaci se zcela nesmifila.
Fungovani rodiny

Fungovani rodiny to ovlivnilo, respondentka se rozvedla a zGstala s détmi sama. Nej-
vEtsi problém spojeny s péci o syna vnima v oblasti celkové sebeobsluhy, komunikace, ne-
jdou predvidat jeho reakce. Podporu rodiny ma pouze z jedné strany.

Pomahayjici organizace

Respondentka vyuziva obCanské sdruzeni Adam a For Help. Kde ji poskytuji odborné

poradenstvi.



Nazor na socialni pracovniky

Respondentka, mé dobré zkusenosti se socidlnimi pracovniky, hlavné s pracovniky or-

ganizaci.
Zdravotni stav respondentky

Po zdravotni strance respondentka pocituje stale vétsi inavu, vyc€erpani. Ovlivnilo ji

ten stav hlavné dusevni ale i fyzické zdravi.

Finan¢ni zajisSténi

Respondentka pobira ptispévek na péci, synovy byl uznan treti stupen piispévku na
péci. Dotazovana shledava vysi prispévki jako nedostacujici.

Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Dotazovana sdélila ze jeji kvalita Zivota je uspokojiva, také sdéluje Ze by pomohlo,

kdyby vzniklo vice organizaci pomahajici této skupin€ obyvatel, vice krouzk, stacionare.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Respondentka pocit'uje izolovanost od ostatnich lidi. Setkava se hlavné s negativnimi

reakcemi ostatnich lidi.
Respondentka ¢islo 4
Informace o respondentce

Dotazované bude ctyficet let a ma vy$si odborné vzdélani. Ma jednoho syna, ktery ma

¢trnéct let.
Diagnoza ditéte respondentky

Syn respondentky ma Atypicky autismus a na to navazuje vyvojova dysfazie. Prvni

naznak diagnozy se objevil ve véku dvou a ptl letech.

Prijeti diagnozy

Dotazovana sdélila Ze Zivot se ji zménil o 200 %, dotazovana planovala Ze se vrati do
préce, jak synovi budou tfi roky, ale do prace jsem jit nemohla. V té dobé nevlastnili ani
pocitac, vliibec netusili, co je to za diagndzu, chybéli informace. Ale jak bylo synovi tfi a pil
roku, tak narazili na organizaci Educo, kterd jim velmi pomohla. Tak se s diagn6zou do ptl

roku smifila. V péci se objevuji problémy spojené se synovou opozdénosti je mu Ctrnact, ale



mentalné¢ to odpovida na devét let, jinak uz je ve veku, kdy nastupuje puberta. Respondentka

hledé kazdy den néco pozitivniho, kdyz se néco synovi povede.
Fungovani rodiny
Ano, vztah to ovlivnilo, ale ne za vS§echno mohl syn. Ale krizi spole¢né piekonali.
Pomahayjici organizace

Respondentka vyuziva sluzeb organizace Educo Zlin z. s. V organizaci ji bylo poskyt-

nuto poradenstvi v oblasti péce o syna.
Nazor na socialni pracovniky

Respondentka ma dobré zkusenosti se socidlnimi pracovniky. Jen jednou se stal pro-
blém na ttadu prace, kdy byla dotazovana bez prace, a dany pracovnik si myslel Ze nechce

pracovat, ale po sdéleni blizSich informaci se jednani pracovnika obrétilo.
Zdravotni stav respondentky

Dotazovana sd¢€luje Ze v prubehu péce o syna se z ni stal postupné jen vétsi nervak.
Ale jinak zdravotni problémy se nevyskytuji.

Volny cas

Volny ¢as dotazovanid nemd, z manzelovy strany ma minimalni podporu. AZ v po-
sledni dobé¢, kdy je syn vétsi tak ma vice Casu pro sebe.

Finanéni zajisténi

Ze zacatku byly bez finan¢nich prostifedk, protoZe Skolka nebyla, manZzel obstaraval
vSechno sam. Pfispévek jim nedali, dokud neméli danou diagnoézu, ktera jim byla dana ve
trech letech véku syna. Potom ndm uznali prvni stupeii, tak se situace zlepSila. Ted’ ndm

priznali tfeti stupen az do osmnacti let véku. Jiz chodim do prace, nastoupila hned jak zacal

syn chodit do Skolky.
Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Dotazovana ho vnima jako neStastny, protoZe chtéla vice déti, ale byly tam obavy, zda
nenastanou problémy. Sama respondentka pochézi ze Ctyt déti. Jediné, co vnima negativné

je, ze maji malou rodinu.

Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast



Dotazovana pocit'uje izolovanost od ostatnich lidi, je to dano i tim Ze se nachézi v malé
dédin¢ kde se s nikym nebavi. Syn nechce chodit na htiste¢, my misto toho chodime hazet
kameny do vody. Respondentka by uvitala vznik novych organizaci, kde by se schazeli déti

a rodiny ve stejné situaci.
Respondentka ¢islo 5
Informace o respondentce

Respondentce je ctyficet dva let, ma stfedoskolské vzdelani. Ma dvé déti deeru deva-

tendct let a syn dvanact let.
Diagnéza ditéte respondentky

Diagnézu ma syn byla mu diagnostikovana stfedni az t€zka forma détského autismu.

Byla mu diagnostikovédna ve dvou letech.
Prijeti diagnozy
Respondentka sd€luje ze ze zacatku po sdéleni diagnozy syna se ocitla v t¢zké Zivotni

situaci, musela se chvili psychicky s tim srovnavat navstévovala psychiatra (nemohla jist,

pocity paniky). Ve tfech letech nastoupil do specialni Skolky, a nastoupila zpatky do prace.

vV

Fungovani rodiny

Manzelstvi se respondentce rozpadlo, nebyl tam Cas na nés dva vSechen ¢as vénovala
détem hlavné synovi. Ale dnes mame oba nové partnery, syna si stiidaji. Nékdy syna hlida
dcera, oni maji hezky vztah, nékdy hlida dédecek, nékdy byvaly manzel. Ale vztah s praro-

dici je dobry, nachazi se podpora rodiny.
Nazor na socialni pracovniky
Ale setkala se se socidlnimi pracovniky na socialnim odboru, kde byli vstiicni, mili.
Zdravotni stav respondentky

U respondentky se objevily hlavn¢ psychické problémy, ale od doby, co je na medi-

kaci jsem v potadku, obcas bolest hlavy a vyCerpani, jinak nic vazného.
Volny ¢as
Dotazovana se vzdala svého volného Casu a veskery svilj volny ¢as travi se synem.

Finanéni zajiSténi



Pobirame ptispévek na pé¢i mame uznany tieti stupei. VySe ptispévki, kdyz chodim

do préace je dostacujici, ale kdyby ztistala doma tak ho vnima jako nedostacujici.
Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Respondentce by situaci a kvalitu zivota usnadnilo, kdyby mohla zlstat se synem
doma. Aby mohla chodit do prace jenom brigadn¢ nebo na Casteény uvazek. Kdyby se
v okoli vyskytovalo vice organizaci, které se zaméfuji na pomoc lidem v té dané situaci.
Dale by respondentka uvitala, kdyby bylo realizovano vice taborti pro tyto déti, protoze se
vyskytuje problém v obdobi prazdnin, kdy je respondentka nucena si vybrat celou dovole-

nou.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast
Respondentka pocituje izolovanost od ostatnich lidi, ale vyrazné ji to neovliviiuje.
Respondentka ¢islo 6
Informace o respondentce

Respondentce je Ctyficet Ctyfi let, ma stiedoSkolské vzdélani. M4 tii déti nejstarsi se-

dmnact prostfedni jedenéct a nejmladsi osm let.
Diagnoza ditéte respondentky
Diagnézu maji dvé déti jedenactileté a osmileté. Obé déti maji Détsky autismus.
Prijeti diagnozy

Ze zacatku to bylo tézké, objevily se rozdily mezi prvnim a druhym ditétem. Kdyz se

A4

se postupné riizné stereotypy a ritudly. S tim souvisely 1 obCasné zachvaty vzteku.
Fungovani rodiny

Vztah respondentky dana situace, ktera nastala ovlivnila, ale manZelstvi vydrzelo. Ro-

dina se poté spiSe semkla. Dcera respondentky ma krasny vztah se svymi bratry.
Pomahayjici organizace

Rodina vyuziva pomoc organizace Za Sklem, kde se setkala se socidlnimi pracovniky,

a s jejich praci byla spokojena.

Nazor na socialni pracovniky



Jak jiz bylo uvedeno respondentka ma zatim jen dobré zkusenosti se socidlnimi pra-

covniky.
Zdravotni stav respondentky

Na zdravi dotazované situace péce o dit€¢ ma vliv, objevuje se unava a vycerpani.

Zménil se i zivotni rytmus dotazované. Respondentka musela s détmi zGstat doma.
Volny ¢as

Volny ¢as prakticky nemad, svilij ¢as v€nuje péci o syny, a v soucasné dob¢ si zvySuje

vzdélani tak se vénuje studiu a ptiprave na statni zavérecné zkousky.

Finan¢ni zajiSténi

O rodinu se finan¢né¢ stard predevsim manzel respondentky. Rodina pobira ptispévek
na péci. Dotazovana uvadi Ze podle jejiho nazoru je vySe ptispévkil nedostacujici.

Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Velmi, by usnadnilo a zlepsilo situaci v roding, kdyby tu bylo vice dobrovolniki,

ktefi vypomahaji rodinam, které se nachazi v této situaci.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Dotazovana citi izolovanost od ostatnich lidi. Naptiklad se respondentka nemuzZe se-

jit s kamaradkami, protoZe nema hlidani, sice se s tim uz smifila, ale oslabuje ji to.
Respondentka ¢islo 7
Informace o respondentce

Respondentka mé cCtyficet pét let. Ma vysokoSkolské magisterské vzdélani. PeCuje o

syna, kterému bude v Cervnu Sestnact let.
Diagnoza ditéte respondentky

Synovi byl diagnostikovan nizko funk¢ni autismus, déle byla zjiSténa porucha ADHD
(porucha pozornosti spojend s hyperaktivitou), poté mé lehkou nedoslychavost, psychickou
labilitu, nakonec mutismus, protoze je syn zcela nemluvici. Diagnéza byla synovi zjiSténa

ve tfech letech.
Prijeti diagnozy
Jakmile se dozvédéli rodi¢e danou diagndzu, tak nastalo obdobi smutku, objevuji se

obavy, co bude dal. Respondentce dana situace, ve které se nachéazela ptisla jako konec svéta.



Nez se se situaci smifila tak to trvalo dva roky, nez byla schopna hovofit o jeho diagnoze, a
aby se vyhnula pocitim smutku. Zménilo se to az v dobé&, kdy syn zacal navstévovat matet-
skou skolu, kde za podpory uciteld, ktefi jiz méli s autisty zkuSenosti, protoze ve Skolce se
nekolik autisti vyskytovalo, tak védeéli, jak k synovi piistupovat. Rodina zacala postupné
objevovat, jak se synem komunikovat, do této doby vlastn¢ respondentka nevédéla, jak se
synem komunikovat. Syn byl hodn¢ impulsivni, padal ¢asto na kolena, bouchal se do hlavy
a neustale kticel, necht¢l nic délat. Dotazovana nevéd€la pro¢. Vidéla takové ,, oklesteni
kdyz chtéla jit na hfist€ mezi ostatni déti tak je neptijimali, protoze se syn choval jinak pro
ostatni déti. Respondentka se neustale prala s danou situaci, zvlast kdyz vidéla ty zdravé
déti, a kdyz pohlédla na syna, ktery si neumél hrat, u ni¢eho nevydrzel a neustale nékam

utikal nebo kticel, nebo se objevil strach.
Fungovani rodiny

V oblasti partnerského vztahu, dotazovana sd¢lila Ze otec syna od rodiny odesel, kdyz
synovi bylo pét a ptl roku. Posledni Ctyfi roky si pro syna byvaly manzel pravidelné jezdi,
a vykonavaji spole¢né rtizné aktivity. V soucasné dobé¢ s byvalym manzelem vychéazime
dobfe, jiz se smifil s diagndzou autismu u syna. Respondentka ma jiz nového pftitele, ktery

diagnozu syna respektuje.

Pomahayjici organizace
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Respondentka vyuZiva sluzeb organizace Nautis. Od zafi bude syn dochazet do den-
niho stacionate, kde nové€ otevreli od ledna oddéleni pro autisty. Od zati bude syna do zafi-

zeni respondentka vozit, nasledné bude moci respondentka chodit do bézné prace.

V pribehu rozhovoru mi dotazovand sdéluje ze organizaci, které se vénuji této cilové

skupiné je nedostatek.
Nazor na socialni pracovniky

ZkuSenosti se socidlnimi pracovniky ma vyborné. Socidlni pracovnici, se kterymi se
sttetla byli pfijemni vii¢i ni 1 na syna. Byl synovi pfiznan piispévek na péci, byl mu stanoven

¢tvrty stupenl. Roding byl v roce 2020 ptiznan i ptispevek na koupi vozu.
Zdravotni stav respondentky

Po zdravotni strance se stav respondentky nezménil, sdéluje mi, Ze ma to nastaveno
tak ze ¢im déle bude zdrava ona, bude tu moci byt pro syna. Snazi se aktivn¢ sportovat, snazi

se zdraveé jist.



V oblasti dusevniho zdravi se setkava s obavami do budoucna, co bude se synem az

zde nebude. Jestli se nékdo o ného postara.
Volny ¢as

Posledni Ctyfi roky, co si syna vyzvedava byvaly manzel mam v tom case kdy je syn
u otce mam cas jenom pro sebe. Respondentka se synem bydli v rodinném domé¢, kde bydli
v prvnim patfe. A maminka respondentky bydli v pfizemi a kdyz si potfebuje néco zaridit,
tak mam moznost pozadat matku, aby dohlédla na syna, poté ma jest¢ moznost pozadat ka-

maradku, kterd bydli v té samé ulici, a kdyZ je nejhiif mohu syna dovézt k ni.

Finan¢ni zajiSténi

Po finan¢ni strance dotazovana chodi jiz do zaméstnani, a syn ma ptispévek na péci,
byl mu uznan ¢tvrty stupeiy, zdroven s tim mi sdéluje ze vysSe ptispevkil je nedostacujici. Pro
pracujici to neni az tak dulezita ¢astka, ale pro maminky, které nemohou dochazet do za-

meéstnani tak je to nedostate¢na castka.

Respondentka pracuje jako uclitelka, takze pracovni doba je v souladu se synovou

dochazkou do Skoly, to znamena Ze ho stihne dovézt do Skoly a nasledné ho 1 vyzvednout.
Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Sviy zivot hodnoti jako spokojeny. Jiz je se situaci smifend umi se uz i zasmat, kdyz

syn néco provede, jiz si umi ¢lovék délat 1 legraci.

Respondentka uvadi ze situace, ve které se nachézi ji vnima jako obohacujici az s od-
stupem casu, v tom smyslu Ze syn je v jeho véku uzasny. Je velmi empaticky, v rezimu, ve
kterém se nachazi maji stanovena pravidla, podle nich se fidi, bez odmlouvani, syn je hrozné
hodny, vychovany. Jak nyni se fidi podle pravidel, tak sdéluje, Zze maji hodn€ narysovany
zivot, ale jiZ si na to zvykly. Syn respondentce ukdzal cestu, kdy on i kdyz mé takovy Zivotni
udél nebo 1 ona jako matka, sd€luje ze svét se nehrouti a Ze maji docela hezky Zivot. Snazi
se fungovat v rdmci moznosti, co jeho diagn6za dovoli. Syn zvlada cesty vlakem, jizdu na

kole, zvladne cestu autem k mofi, zvladne i cestu letadlem.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Izolovanost od ostatnich lidi nepocit'uje, protoZe chodi do prace mezi lidi, a mame
par pratel, se kterymi udrzujeme kontakt, chodi k ndm domi nenachazime se na okraji spo-

le¢nosti. Pratelé respektuji synovu diagnézu, seznamila je, jak maji se synem jednat, jak



k nému pfistupovat. Jakmile piatelé ptijdou k nam tak chodi za synem ho pozdravit. Zijeme

bohatym, spole¢enskym zivotem.
Respondentka ¢islo 8
Informace o respondentce

Respondentka ma Ctyficet Sest let ma vyssi odborné vzdélani. Vychovava jednoho

syna, ktery ma deset let.
Diagnéza ditéte respondentky

Ma diagnostikovdna vyvojova dysfazie, mentalni postizeni, ADHD, a détsky autis-
mus.

Prijeti diagnozy

Po sdéleni diagndzy se rodina musela s danou situaci rychle smifit, dotazovana sdéluje
ze museli zacit s manzelem okamzité fungovat, nebyla tam zadnd jind moZznost vybéru, za-
¢ali si sbirat podrobné&jsi informace, zacali se doptavat a zjisSt'ovat vice informaci. Postupem
Casu se seznamili se spoustu lidi, ktefi se nachazi ve stejné situaci. V priab&hu péce o syna
se objevuje Casovy deficit, kdy je t€¢zké vSechno zkoordinovat. Rodina nevyuziva zddnou

placenou vypomoc. Obcas syna pohlidaji prarodice, ale po vétSinu ¢asu situaci zvladaji sami.

Fungovani rodiny

Respondentka sdéluje ze diagndza autismu vztah nenarusila, spiSe se rodina vice se-
mkla. Aktivity vykonavaji vSichni spolecné.

Pomahayjici organizace

Respondentka navstévuje se synem organizaci Adam autistické déti a my, kde syn
dochazi 1 na krouzky, tdbory 1 na rizné terapie. Dale vyuzivaji organizaci For Help. V pru-
behu rozhovoru dotazovand sdéluje ze se v okoli moc nevyskytuje moc organizaci, které se
zaméfuji na tuto cilovou skupinu.

Nazor na socialni pracovniky

Zkusenosti se socialnimi pracovniky nema pftilis dobré, vidi problémy v oblasti komu-
nikace, protoze neinformuji, neporadi, pokud se ¢lovék cilené nezepta tak vam nefeknou.

SpiSe ji v dané situaci pomohli rodi¢e, znami, kteti se nachézi v podobné situaci.

Zdravotni stav respondentky



Po zdravotni strance se u dotazované objevuje chronicka tinava, vycerpani. V zamést-
nani si musela ptizptsobit pracovni dobu, manzel pracuje na zkraceny uvazek, ktery se sy-

nem chodi k 1€kafi a na rizna vySetteni.
Volny ¢as

Sviij volny ¢as travi jako rodina spole¢né chodi na vylety, vyslapy a jezdi spolec¢né na
kole, v zimé¢ jezdi na lyze. Kdyz je ale syn na krouzku nebo na terapii tak si zajde s ptateli

na kavu. Kdyz musi odjet na Skoleni, tak syna hlida babicka.

Finan¢ni zajisténi

Po finanéni strance situace rodinu uplné neovlivnila, pobiraji prispévek na péci, ktery
by ale mohl byt lepsi. Zhodnocuje ziskavani prispévki jako naroc¢né.

Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Sviij Zivot hodnoti jako St'astny, spokojeny. Situace, ve které se rodina nachazi ji
v jistém smyslu obohatila, ze prestali nékteré véci tesit. Uvadi, ze by pomohlo, kdyby

vzniklo vice organizaci, poméhajici této skupin¢.
Hlavnim pozitivem vnima soudrZnost a pospolitost rodiny.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Zéaveérem se mi respondentka sveéfuje Ze pocituje izolovanost od okolni spolecnosti,
vnima negativni reakce. Ale dale se mi svéfuje Ze ma jinou zkuSenost ze zahranici, kde je to

ve své podstaté ,,v pohodé*.
Respondentka ¢islo 9
Informace o respondentce

Respondentce je Ctyficet osm let. Ma vysokoskolské bakalarské vzdélani. Bydli

v Ostrave. Vychovava dve déti. Jeden syn ma osmndct let a druhy syn ma dvacet jedna let.
Diagnoza ditéte respondentky

Diagnézu autismu ma mladsi osmnactilety syn. Byl mu diagnostikovan Aspergeriv

syndrom, nadmérna Gzkostna porucha, a ADHD.
Prijeti diagnozy
Respondentka uvadi Ze pfijeti diagnozy bylo na zacatku slozité, ale manzel respon-

dentky ma také Aspergertiv syndrom. Diky onemocnéni syna poznali, v ¢em je manzel jiny,



rodinu ta situace postupné semkla. Diagnoza autismu respondentku nasmérovala k praci

s autistickymi détmi.
Fungovani rodiny

Na fungovani rodiny diagnoza neméla zasadni vliv, bylo to i z divodu Ze manzel
dotazované trpi Aspergerovym syndromem, respondentka také sdéluje, Ze se rodina spise
sblizila. Zbytku rodiny trvalo trochu déle, nez se smifili s diagndzou syna, ale diky synovi

pochopily, v ¢em je manzel jiny.
Manzelstvi je druhy rok nefunkéni.
Pomahajici organizace

Dostala se do organizace s nazvem Apla s kterou zacala spolupracovat. V organizaci
zacCala pracovat jako dobrovolnik, pozdé&ji 1 jako zaméstnanec. Kvili praci v této organizaci
si také doplnila vzdélani. Kdyz slySela poprvé Ze mé syn Aspergeritv syndrom, tak neméla
moc informaci. Ze zac¢atku se hodné ukazovaly zachvaty vzteku, ¢asto ho rozrusovaly rtizné
podnéty, ve kterych se ho snazila uklidnit (syna objala do ,.,klubicka*), kdy mu zpivala, do-
kud nepovolil tonus, nasledné se snazila pfedchazet vécem co ho rozruSovaly. Postupem
Casu zacali pomalu délat pokroky, kdyz jeli do vedlej$iho mésta sedé€li na urcitém misté, a

respondentka mu zpivala, postupné rozsifovali denni navyky, syn se nedostaval do afektu.

Pér pratel rodiny je opustilo, ¢ast se jich po Case vratilo. Dotazovana sdéluje Ze se vic,
nez na pratele soustfed’uje na syna a na rodinu. Syn v soucasné dob¢ se u syna neobjevuje
agrese ani repetitivni chovani. To zlistalo jenom ve $kole, kde si okousava nehty, nebo kru-

zZitkem si jezdi pod nehty, tam se vyskytuji podnéty, které ho rozrusuji.
Nazor na socialni pracovniky

Zkusenosti se socialnimi pracovniky nejsou moc dobré, az do synovych Sestnacti let.
VétSina socialnich pracovniki se drzela striktné danych predpisii, nebyly empaticti. Ale po-
sledni dva roky méli $tésti a nyni navstévuji jinou socialni pracovnici, kterd je hodn€ empa-
tickd, se kterou je dana dotazovana spokojena

Zdravotni stav respondentky

Po zdravotni strance se objevila jenom Tetanie. Po osamostatnéni déti se objevuje ar-

tritida. Vyskytuji se i problémy se stresem.

Volny ¢as



Sviyj volny Cas rodina travila spolecné at’ uz se jednalo o vylety, dovolené, sport.
V soucasné dob¢, kdy jsou synové dospély, respondentka zjistuje ze ma mnoho volného
¢asu, hleda si novy smysl zivota, konicky.
Finan¢ni zajiSténi
V soucasné dobé¢ star$i syn bydli sdm, a mladsi syn ma pro sebe druhé patro rodin-
né¢ho domu. Respondentka byla delsi ¢as se synem doma, postupné si nasla brigady. Kdyz si
nasla praci na hlavni pracovni pom¢r, tak se syniv stav zhorSoval. Nasla si poté praci na
polovi¢ni ivazek v matetské Skole jako asistent pedagoga. Po finan¢ni strance pobirala pfi-
spévek na péci syn mél priznany druhy stupen, vyse ptispévkil povazuje za dostacujici, jeli-
koz oba pracuji. Ale dale zminuje, Zze pokud by nemohla pracovat tak by ho povazovala za

nedostacujici. V soucasné dobé jiz o piispévek na péci nezadali, kdyZ je syn dospély.
Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?

Kdyby méli na pocatku, kdy zjistili diagné6zu méli vice informaci. Nedostatecné
mnozstvi psychologli nebo psychiatri. Volny, ¢as travila hlavné s rodinou, snazila se véno-
vat synovi ucit se s nim, pracovat s nim, na zlepSeni jeho zdravotniho stavu. Vztahy mezi

sourozenci jsou dobré, kdyz ptijde na navstévu starsi syn, vénuje se i mladSimu sourozenci.

Svoji kvalitu zZivota vnima dobfe, dotazovana tvrdi Ze diagnoza syna rodinu spravila.
Rodina se vice semkla, a zbytek rodiny se kterou nebyly diive dobré vztahy, tak se postupné
vztahy vylepSily. V partnerském vztahu se zpoc€atku objevily neshody, ackoliv manzel ma
také Aspergertiv syndrom, ale funguje jinak nez syn. Manzel je hodné aktivni (do vSeho se

vrha po hlavé), syn je naopak klidné&jsi vSechno déla svym tempem.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast
Dotazovana sd€luje Ze diive izolovanost nepocit'ovala, ale ted’ s odstupem casu, kdy
ji synové opoustéji zjist'uje, ze je sama.
Respondentka ¢islo 10
Informace o respondentce

Respondentka ma padesat Ctyfti let, ma vystudované odborné ucilisté. M4 celkem tii

déti. Dceru, ktera ma tficet tfi let, syna tficet let, a nejmladsi ma Sestnact let.

Diagnoza ditéte respondentky



Diagnézu Autismu ma ten nejmladsi syn, kterému byl diagnostikovan Aspergertiv
syndrom a ADHD. Prvni naznaky byly jiz ve Skolce, ale dotazovana si myslela Ze si na n¢j

vychovatelky zasedly. Zacala danou situaci fesit, kdyZ syn nastoupil do prvni tfidy.
Prijeti diagndzy
Diagnézu respondentka piijala Spatné. Pokladala si otazky: ,,Proc¢ zrovna ja? Pro¢

moje dite? “ Se synem mi hodn€ pomaha dcera, ktera synovi pomaha se Skolou, respondentka

ma velmi dobry vztah se svou dcerou, se kterou si miize popovidat.
Fungovani rodiny.

Respondentka si prestala rozumét se svym otcem, ktery na tu diagndzu nevéti, podle
né¢j je dotazovana jenom $patna matka. Diagndza méla vliv i na partnersky vztah respon-

dentky, jeji manzel ji opustil, a zlistala na péci o dité sama.
Pomahayjici organizace

Respondentka nevyuziva sluzeb zadné organizace, protoze se v okoli jejiho bydliste

zadné nevyskytuje.
Nazor na socialni pracovniky

Dotazovand mi sdéluje Ze zatim ma jenom dobré zkuSenosti se socidlnimi pracov-

niky.
Zdravotni stav respondentky

Dotazovana pocituje predev§im Gnavu, stres, vyCerpani, ale hlavné ji tizi samota, jak
je v situaci bez partnera, tak si nema s kym promluvit o svych problémech jenom se

svou dcerou.
Volny ¢as

Volny ¢as respondentka prakticky nema, kdyz je syn ve Skole, tak obstarava chod

domacnosti a jak se vrati syn ze Skoly se mu plné vénuje.

Finanéni zajiSténi

Respondentka nemiize chodit do prace, musela zlstat doma, protoze syn vyzaduje ce-
lodenni péci, ale pobira piispévek na péci byl ji pfiznan druhy stupen. Vyse piispévkil vnima
jako nedostacujici.

Co by prispélo na zlepSeni kvality Zivota respondentky?



Respondentce by pomohlo a zlepsilo zivot respondentky, kdyby se nasla prace nebo

brigada, ktera by Sla zkombinovat s pé¢i o syna. A kdyby se navysil ptispévek na péci.
Vliv péce o dité s poruchou autistického spektra na socialni oblast

Dotazovana sdéluje Ze pocit'uje izolovanost od ostatnich lidi, také se setkava s nepochope-
nim ostatni populace, setkava se s negativnimi reakcemi okoli, zvlast kdyz syn dostane za-

chvat vzteku. Také mi sdéluje, ze chybi celkova osvéta $irsi populace o této nemoci.



PRILOHA P VII: VYSE PRISPEVKU NA PECI

Osoby mladsi 18 let

Osoby starsi 18 let

lost)

. . | Nezvladnuté | Mé&sic¢ni ‘
Stupeni zavislosti | = Nezvladnuté zi- |Mé&sicni vyse
zivotni po- | vySe pii-
votni potieby prispévku
tieby spévku
[. (lehka zavislost) 3 3300 K¢ 3 nebo 4 880 K¢
II. (stfedn¢ teézka
. 4 nebo 5 6 600K¢ 5 nebo 6 4 400 K¢
zavislost)
[I. (t¢zka zavis
6 nebo 7 9900 K¢ 7 nebo 8 8 800 K¢
lost)
[V.  (Gplna zavis
8 nebo 9 13200 K¢ 9 nebo 10 13200 K¢

Tabulka 9 Vyse piispévku na péci (Utad prace, 2021)




