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ABSTRAKT

Tato bakalésk& prace je zaghena na kvalitu Zivota rodi déti s autismem. Prace je
rozklena nacast teoretickou a praktickou. Teoretiakist obsahujeitkapitoly. Prvni ka-
pitola popisuje poruchy autistického spektra, Jejistoricky vyvoj, charakteristiku jednot-
livych poruch a triddu problémovych oblasti. Kafataruhda je ¥novana rodia a ditti
s autismem. V této kapitole se zabyvam reakcictoda sdleni diagndzy, sourozeneckou
problematikou a #bec souzitim s autistickym jedincem. Posledni, tiéelif kapitola je o
kvalit¢ Zivota. Zde fiblizim, co se rozumi kvalitou Zivota, kde vSudesdevalitou Zivota
muzeme setkat a jak se vlastda zngftit. V zawru této kapitoly ¥nuji pozornost kvali
Zivota rodEn déti s postizenim.

Praktickoucasti je kvalitativni vyzkum, realizovany formou hawori s rodEi déti
s autismem. Rozhovory jsem déle doplnila dotazniEEpJALA, taktéZ vyplgnym rodi-
¢i. Cilem vyzkumu je zmapovat kvalitu zivotachto rodéa.

Kli ¢ovéa slova autismus, poruchy autistického spektra, rodiodi¢e, kvalita Zivota

ABSTRACT

The aim of this bachelor work is to describe thaligy of life for parents of autistic
children. The work is split into a theoretical amgbractical part. Theoretical part consists
of three chapters. The first one deals with spettofi autistic disorders, historical develo-
pment, characteristics of individual disorders artdad of problematic areas. Chapter two
is dedicated to families with autistic childrerhefe, in chapter two, | deal with parents
reaction to a proposed diagnosis, siblings relatgp and as a matter of fact cohabitation
with an autistic person. The final chapter is dabguality of life. There, in the chapter
three, | am trying to describe what quality oéliheans, where we can find this and how
it is possible to measure it. The end of this chiaptys attention to the quality of life for

parents of handicapped children.

The practical part is formed by a qualitative reskearealised via interviews with par-
ents of autistic children. Interviews are supphath a questionary SQUALA. The goal of

my research is to map the quality of life of pdisehaving an autistic child.

Keywords: autism, autistic spectrum disorders, family, p&sequality of life
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UvoD

Pojemautismusie dodnes pro spoustu lidi neznamym slovefastpze je tato dia-
gndza znama vice jak padesat let. Lidé neznajiamztohoto slova a nevi, kdo je ,au-
tista“. A netuSi to mnohdy ani radi, kterym se autistické diharodi. Je jim sdena
diagndza, o kter&eba nikdy neslySeli, nédi, co postizeni obnasi, jak saiém zacha-
zet a jaké jsou moznosti jeho budouciho Zivota.okiami dikte s jakymkoliv postiZze-
nim znamena pro rotk a vlastd celou rodinu mnoho zén. Jejich Zivot jiz nikdy ne-
bude stejny jako doposud. Ve své bakst@ praci jsem se rozhodla zabyvat priava-
litou Zivota rodéu déti s autismem aipdlozit zakladni pojmy a poznatky, souvisejici

s touto diagn6zou.

Slovo autismugisem poprvé zaslechla asi ve svytimacti letech, kdy byl rij bratr
v laznich a vyprai nam o zvlaStnim chlapci, ktery si celé dny hmjati a s nikym se
nebavi. Moc jsem tehdy nechapala,®pto &la, jak ho nize bavit od rana do vera
pied a@ima ,kroutit* niti? Tehdy mi bylaeceno, Ze ten chlapec je autista a mé tziij sv
swt. Predstavila jsem si ho tedy jako v bulglirkde Zije jen on sam, ta bublina je cely

jeho swt.

Napad, Ze napiSu svou bakakou praci na téma autismus, vznikl &% rpé praxi
v matdgské Skole, kde jsou integrovani 2 chlapci s autmamee \&ku Sesti let. Tito
chlapci mohou dochazet do klasické nigité Skoly diky osobni asistentce, ktera se jim
cely den ¥nuje. Bez ni by to nebylo mozné.¢Md jsem moznost stravitéjaky cas

s asistentkou a @¢ma chlapci. Od té dobydrproblematika autismu Zala zajimat.

Cilem mé bakali&ké prace je zmapovat kvalitu Zivota raddéti s autismem. Chila
bych zjistit, jak vypada jejichdiny den a hlawhby n¢ zajimalo, jaké zrny nastaly
v rodirg poté, co bylo zji&no, Ze di& ma autismus. Jak to ndklad ovlivnilo partner-

sky Zivot manZei, a to z pohledu muze a Zeny.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

l. TEORETICKA CAST

10



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 11

1 PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY A PORUCHY
AUTISTICKEHO SPEKTRA

.Pervazivni vyvojové poruchy péatk nejzavazgsim porucham éského mental-
niho vyvoje. Slovgervazivniznamena vSepronikajici a vyjage fakt, Zze vyvoj ditte
je narusen do hloubky v mnoha&ech* (Thorova, 2006, s. 58).

Do této kategorie p#ttezZké vyvojové poruchy, které se projevuji od nardzeebo
okolo 2-3 let ¥ku ditte. Vyzna&uji se kvalitativni poruchou v oblasti socialniardakce,
komunikace, hry aidstavivosti. V dnesni débse gedpoklada, Ze ifinou vzniku
této poruchy je spojeni¢dicnych a organickych (negativni vlivy na vyvoj CNSéth)
faktori (Ri¢an, Krefitova, 2006).

Podle Strunecké (2009) pamezi poruchy autistického spektra poruchy, sajiss
ci se spravnym fungovanim mozkughieré funkce jsou naruSeny upl@ souvisi
s mentalni retardaci, jiné maji pouze mirné proj&grvova soustavaéti s autismem
neni schopna spré¥mrijimat a vyhodnocovat informace, které k tichazeji ze smys-
lG. To znamena zrak, sluctich a dotyky. [@ti mohou byt citlivé na kterykoliv zthto
smyshi. Nekteré dti nesnesou zvami telefonu, §izné viné nebo dotyk oblk&eni na éle.
Jiné dti mohou mit naopak snizeny prah bolesti,ztomenirg nepl&ou a bolest nepo-
cit'uji.

Thorova (2006) uvadi, Ze poruchy autistického sejkbu diagnostikovany na za-
kladk pritomnosti utitych symptont ve specifickych oblastech (triada: socialni irkera
ce, komunikace, fipdstavivost), ne pouze na zallawtkolika projeva. Autismus se it
Ze pojit s jakoukoli jinou nemoci nebo poruchowtprdiagnostikujeme pervazivni po-
ruchy bez ohledu nafipomnostéi nepfitomnost jiné fidruzené poruchy.

Zarazovani dti do ukité kategorie pervazivnich vyvojovych poruch jermebbtiz-
Skalou i mirou symptom V dnesni dob se &zr¢ pouziva pojenporuchy autistického
spektra, ktery zhruba odpovida pervazivnim vyvojovym porunhalermin poruchy
autistického spektra je ale vyst&$i, protoZze specifické deficity a abnormalni chava
jsou spiSetrznorodé nez pervazivni. V praxi ale na nazvu aznegalezi, jelikoz &i
s poruchou autistického spektra (pervazivni vyvojoyporuchou) profituji ze special-

nich program a metodik jako &i s autismem (Thorova, 2006).
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1.1 Historicky vyvoj

Prvni prace, vztahujici se k pervazivnim vyvojovgoerucham pochézi z patku
20. stoleti. Byla to prace vitlekého pedagoga Theodora Hellera, ktery roku 1908 po
psal u dti tzv. infantilni demenci (Hrdtka, Komarek, 2004)Dle Thorové (2006) do-
chazi i po gkolikaletém obdobi normalniho vyvoje échto dti k prudkému zhorSeni
v oblasti intelektujeci a chovani. Tato porucha byla pégchazvana Hellerovym syn-
dromem a v ptbéhu dalSich let povaZzovana za formiis#é psychozy. V s@asné do-
b¢ je zadazena do kategorie pervazivnich vyvojovych poructazyva se dezintegai

poruchou.

Pojem autismus poprvé pouzil roku 1911 Svycarsky psychiatr E. ugle
k pojmenovani jednoho ze symptbrpozorovanych u schizofrennich pacientoto
vyjadreni bylo vyrazem pro zvlastni druh mysleni, pemd se do vnihiho s¥ta fanta-
zie a sii (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Americky psychiatr Leo Kanner si jako prvni vSimll&tnich projeu chovéani u
skupinky dti. Tyto projevy povazoval za symptomy specificknsstatné poruchy,
kterou nazvatasny @tsky autismus. Kanner se nechal inspirdeakym mivodem slo-
va ,autos”, ktery znamena ,sam“. Timto nazvenmgchyjadiit svou myslenku, Zed,
trpici autismem jsou osahé, Ziji ve svém vninim swté, okolni s¥t je nezajima a
nejsou schopné lasky anigpelstvi. Kannerovo dildutistické poruchy afektivniho kon-
taktu z roku 1943 je povaZzovano zébec nejznarjSi praci v oblasti pervazivnich vy-
vojovych poruch (Hrdlika, Komarek, 2004). Leo Kanner je tedy vSeobgmwvazovan
za zakladatele autismu. Pojem autismus Bl smna&ovat Kannerem popsany vrozeny
syndrom, nicmé# je dodnes pouzivan pro ozieai ditiho symptomu psychézy. Dva
rozdilné vyznamy tohoto odborného terminu vedowrku, Ze spousta osobg¢etns

odborniki, myln¢ spojuje dtsky autismus se schizofrenii (Thorova, 2006).

Roku 1944 publikoval videsky pediatr Hans Asperger kazuisti&yi podobnych
pacienti v praci Autisticti psychopati v éistvi Aspergerovy &i, piestoZze nily dobre
vyvinutou fe¢ a normalnici dokonce vysokou inteligenci, vyzémvaly se &Zkou poru-
chou socialni interakce a komunikace. DakdynziZzené, stereotypni zajmy a motoric-

kou neobratnost (Hrdlka, Komarek, 2004).
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> Historické omyly

Priblizn¢ ve stejné dabvydavali své prace Kanner i Asperger, nezavislsaots,
aniz by jeden o druhénmedél. Po skoreni druhé sstoveé valky se znawsi stala Kan-
nerova prace. Gillberg (1998 In Hrgka, Komarek, 2004) uvadi, Zze Asperger pgizd
uznal jistou podobnost své prace s praci Kannégaiea se o Aspergerdwdile nikdy
ani nezminil. Dalo by s#ci, Ze cela tato situace problematice pervazivaigtojovych

poruch uskodila.

DalSim problémem bylo spojovani autismu se scheroffr Nekolik vyzkumnik,
mezi nimiz byla napklad Benderova (1947), se domnivalo, Ze existp@it®st mezi
détskym autismem a schizofrenii dégch. Toto vedlo k mylnému #azeni dtského

autismu do skupiny schizofrennich psychéztstbi (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Desperet (1956 In Hrdlka, Komarek, 2004) jako dalSi omyl uvadi, Zsky au-
tismus byl gkterymi vyzkumniky oznéovan jako dsledek Spatné, emwné chladné
vychovy. Tato teorie panovala téfrdvacet let a traumatizovala rédickti s autismem,

jelikoz jim davala vinu za postiZzeni jejich &#.

1.2 Tridda problémovych oblasti

Britsk& psychiatryé Lorna Wingova vymezila v sedmdesatych letech pgnololvé
oblasti, které jsouidezité pro diagndézu a nazvalatjgddou poSkozenDo #chto oblas-

ti pati potize vsocialnim chovani, komunikaci @guistavivost{Thorova, 2006).

Tyto ti oblasti jsou zakladnimi prvky hry. Neni proto djvze @ti s autismem si

hraji trochu jinym zpisobem, nezdi zdraveé (Beyer, Gammeltoft, 2006).

1.2.1 Sociélni interakce a socialni chovani

Thorova (2006) uvadi, Zze mezi socialni chovahzeme zahrnout socialni ugwm
socialni broukani neba:oi kontakt. Toto chovani se @étdprojevuje uz od prvnich dn
jejich zivota a postuperdasu je stale diferencovggi. U ckti s poruchou autistického
spektra dochazi v této oblasti k vyraznym proliidmPorucha socialni interakce se u
jednotlivych @ti dosti liSi. Nekteré dti maji potize uz se zakladnimi socialnimi doved-

nostmi, u jinych se sociélni chovani zastavi namuirtfiletého, nebo Sestiletého &é.
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Podle Lorny Wingové (In Thorova, 2006) existdjitypy socialni interakce u lidi
s poruchou autistického spektra: typ oslrpasivni a aktivni-zvlastni. Wingova v roce

1996 jest pridala typctvrty, formalni. Toto rozliSovani se dodnes pouZziva

Thorova (2006) uvadi, Ze typ socialni interakceniée v pfibéhu Zivota ngnit. U
ditéte, které patlo do typu aktivni interakce, ize dojit s pibyvajicim wkem ke zngné
a stane se ditem s osaglym, nebo pasivnim typem interakce, a naopak. Suoiho-
vani byva u dti s autismemiznorodé, rozliSujeme dva extrémni pély. PAl odgm
ktery se P snaze o navazani socialniho kontaktu projevujerdagknim, protestem,
schovavanim se, zakryvanindia usi, nebo jakymkoli (Uplnym) nezajmem ze strany
ditéte. Protikladem k poOlu osafému je pol extrémni. V takovémiipad se di&
s poruchou autistického spektra snazi navazat |Isodiantakt kdekoliv a s kazdym.
Dotyka se lidi, uferg se jim diva do obteje a vypravi o &ech, které je dbec nezaiji-

maiji.

Na socialni chovanigsobi mnoho vlii. Jednotlivé projevy se prolinaji a mohou
odpovidat déma i vice typologickym kategoriim. Zalezi na mnatklnostech, jako
napiklad na situaci nebo kolektivu. Jinak se budé ditovat doma, nebo v situaci, kte-
rou dol¥e zna a jiné chovani nastane s ciziovékem. Jen malo lidi vykazuje typické

chovani pro danou skupinu, to se obvykle projew dbsglém wku (Thorova, 2006).

Pro cti s autismem neexistuje rozdil mezi lidskou byit@shezivym pedmétem.
Jejich vztah je k obojimu naprosto stejny. Nemajém o socialni kontakt a neéfitse
ani mazlit. Neciti lasku matky, a tedy nemajiipbti ji ogtovat. Pro spoustu matek je
tento fakt velmi zraujici a £zko se sniuji s tim, Ze je jejich ditnikdy neobejme a
nerekne Maminko, mameé moc rad(Vagnerova, 1999). Autisté nerozliSuji pozitivni a
negativni city, ne¢di, Ze existuje &co jako empatie. Nesnidalova (1994 In Vagnerova,
1999, s. 161) uvadi, Zze ,kdyby se déspepokouseli vstoupit do sféry &ie, dit by se
jich dotykalo stejd jako psaciho stolu neborhe.”

1.2.2 Komunikace

Podle Vermeulena (2006) je mezilidska komunikaddaztnim prostdkem, diky
némuz @irazujeme ¥cem jejich vyznam. Pokud siéco pejeme nebo pozadujeme, je
nutné, abychom toto své&gmi komunikovali, tedy vysloviliRes je tedy jista forma ko-

munikace, ktera se¢tl na rekolik typt: /¢ mluvena, psana, symbolick&’ tela a rec
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predmetiz. Pro nas, zdravé lidi, je komunikace velice jedrmaty proces. To vSak neplati

pro jedince s poruchou autistického spektra.

Howlin (2005) ve své knize uvadi, Ze podle odbomgtudii je zasadnim faktorem
pro rozvoj postizeného jedince jeho Urbyazyka. Pokud totiz ditdo Sesti let smyslu-
pIné nemluvi, jeho dalSi vyvoj je pragpodobré ohrozen. Existuje jen par vyjimek, u
kterych sefe¢ rozvine v pozdSim wku a v tomto fipac budere¢ do jisté miry ome-
zena. Smysluplné&ec se nikdy nevytvii asi u ficeti procent postizenych jedii@ u

téch, ktei mluvi, jere¢ znané poskozena.

U déti s autismem se objevuji kvalitativni a kvantitafi poruchyieci, tedyiec je
nejen opozéna, ale jeji vyvoj je také odliSny od vyvoje u adyeh ckti. Tyto poruchy
se mohou projevitiznymi zpisoby, napiklad echolalii, monotonnieci, nespravnym
pouzivanim z4men, neschopnosti chapat abstrakimjimyp nebo nedostatky
v napodobovani. V ranéméku se di¢ maze projevovat velmi tiSe, negd nezvatla.

V batolecim obdobi fiZe dojit ke ztrét jiz nawenych slov (Richamn, 2006).

S lidmi s autismem se da komunikovat i jinak neimpoi slov. Gilezité je, aby
komunikace byla individualizovand a odpovidala etdhimu mysleni konkrétniho
jedince. Ke komunikaci fiZeme pouZzit vlastni¢lb, gesta, obrazky, ti&a slova a
spoustu dalSich. Lidé s autismemdbonemluvi \ibec, nebo jen pouZivaji slova, bez
znalosti jejich vyznamu. Proto je pro udelmi komunikace s autistou vhodné pouzit
vizualni podporu, kterd je prodrkonkrétrgjSi. Autistécasto nechapou vyznam &ell
komunikace, nexdi, Ze symboly jako obrazky, slovaiepnety slouzi ke komunikaci.
Tohle vSechno je zapebi autisty natit. Nejdiive musi pochopit vyznam symlioa
teprve potom je mohou & pouzivat. Vyuka komunikace tedy probiha pomaisier
dujicich ponficek: trojroznérné pednety, dvojroznérné ilustrace (obrazky) a psané
nebo tis¢né slovo. K Zzadoucimu vysledku dopéafe také pouzivani jazykala a iko-

nickych gest (Gillberg, Peeters, 2003).

1.2.3 Predstavivost, zajmy, hra

Na za&atku vyvoje di¢ vnima \éci kolem sebe realisticky a jé3tevi, co ktera &
symbolizuje. Vnima diky svym smyish, ale s¥t je mnohem sloz{§Si a vSechno se
neda pochopit jen pomoci smysDité si vytv&i svou vnitni predstavu séta, na zakla-

dé¢ toho, co vidi nebo slysi. &8ina dti s autismem stane na této urovni, tedy ,na
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arovni konkrétnich a doslovnych (témfotografickych) zazitik po celou dobu svého

Zivota“ (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 26).

Predstavy difte se za&inaji menit v okamziku, kdy své vnimani konfrontuje
s vnimanim jiné, dosfé osoby. Kdy z&ina srovnavat své pocity s pocitykoho jiné-
ho. Toto je dlezity zaklad pro rozvoj fantazie aquistavivosti. Prodi s poruchou au-
tistického spektra je obtizné sladit jejicke@stavy s fedstavami jiného jedince. Tyto
potiZze vznikaji na zakl&dvrozeného deficitu v socialnich interakcich. Agiroku a fl
dokaze zdravé ditvytvéret flexibilni mentalni pedstavy, to znamena, Ze si dokaze
piedstavit gco, co je odliSné od toho, co vidi. Autistickéédita po cely Zivot potize
s vytv&enim flexibilnich scéni@ a i kdyz se utité situace opakuji, ditje ieSi pdad

znova, jako by danowe nikdy nezazilo (Beyer, Gammeltoft, 2006).

Dle Vocilky (1995) maji éti s autismem omezeny a opakujici se repertoartzajm
aktivit. Je pro & typické abnormalni zaujeti jednou nebo Wieostmi.Casto ulpivaji
na nefunknich rutindchéi ritudlech, vykonavaji stereotypni pohyby, tigfad tepani

rukama. Jejich zajmem jsou také detailfsti fiznych gedntta.

Co se tyka hry, Krgjiova (2006) uvadi, Zze symbolicka hra byvasti d autismem
raritou. Typicka je spiSe hra stereotypni a rigiddti dokazou travit celé hodiny de-
nim tyinky mezi prsty nebo sledovanim tekouciho prouddyvo kohoutku. Toto jsou
¢innosti, které autisty fascinuji. Stereotypy s#Sinou objevuji az kolemigtiho nebo
¢tvrtého roku Zivota a nejvicéetelné jsou v fedskolnim ¥ku. Déti s autismem izjme
unikaji ke stereotyim kwili socialnim pozadawikm okoli. Temto pozadavém totiz

nerozumi, a tak utikaji do &a, kde se citi bezpes a kde se nic ne¢ni.

1.3 Charakteristika poruch autistického spektra

1.3.1 Détsky autismus

Jadro poruch autistického spektrartvdétsky autismus. V mezinarodni klasifikaci
nemoci jej najdeme jako pervazivni vyvojovou pocpodéislem F84.0 (Struneckd,
2009). Zavaznost této poruchy se pohybuje od fammye, kdy je malo mirnych sym-
ptomi, az po &Zkou - jedna se o velké mnozstvi zavaznych symptakby byl dia-

gnostikovan dtsky autismus, musi se projevit obtize ve vs&kstech triady. Krorh



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

poruch v &chto oblastech, mohou lidé s autismengttigalSimi dysfunkcemi, projevuji-

cimi se navenek (Thorova, 2006).

Détskym autismem trpi deset az patnééi d@ tisice, picemz prvni symptomy se
vétSinou projevi ped ficatym nesicem ¥ku ditte. Tyto symptomy se stanoietelny-
mi v doke, kdy u ditte dojde k vyrazné poruse ve vyvoji komuriikéno jazyka. Lidé
s autismem sice vykazuji podobné symptomy, aleistgixdw déti s autismem s Uptn
stejnymi projevy. K diagndéze autismu je nutné, aiiy¢ sphovalo dw kritéria
z kategorie socialni interakce, @kritéria z kategorie komunikace a jedno kritérium

z kategoriginnosti a zajmy (Richamn, 2006).

Rutter (1985 In Vagnerova, 1999) uvadi, &skly autismus se projevuje spise u

chlapd, nez u divek.

1.3.2 Atypicky autismus

Dle Thorové (2006) tvid sowast autistickeho spektra heterogenni diagnostetta |
notka, zvand atypicky autismus. V tomtiipgact vykazuje di¢ pouze gkteré znamky
détskeho autismu. Atypicky autismus je také vygEdm pro osoby, na které by se hodil
diagnosticky vyrok autistické rysy sklony. Tito lidé maji aléadu symptora, které se
shoduji se symptomy lidi s autismem. Pro atypiakysanus existuje jeStermin perva-
zivni vyvojova porucha nespecifikovana, ktery jeupiwan americkym diagnostickym

systémem DSM-IV.

Diagndza této poruchy je velice obtizna, jelikogpatky autismus nemé dosud sta-
noveny hranice a definovan klinicky obraz. Nejsateay ani Skaly, které by slouzily
jako voditko pi diagnostice. Nicméh pro tento druh autismu jsou typické potize
s navazovanim kontakts vrstevniky a zrima gecitlivélost na uéité vrejSi podréty
(Thorova, 2006).

Thorova (2006, s. 183) uvadi, Ze atypicky autisnobsykle diagnostikujeme

v nasledujicich fipadech:

« ,Prvni symptomy autismu byly zaznamenany aziptirh roce Zivota. Tato situ-

ace je vzacna, ale vzhledem k heterogguitin vzniku autismu mozna.

e Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSe¢bch oblastech diagnostickeé triady,

nicméré zpasob vyjadeni, tize a frekvence symptédnmenaphuje diagnosticka
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kritéria. Nagiklad u DSM-IV st&i méré symptomi (Ctyfi aZz pEt) misto povin-

nych Sesti.

* Neni naplgna diagnosticka triada. Jedna z oblasti neni pnénanvyrazi naru-

Sena.

» Autistické chovani seffruzuje k €Zzké a hluboké mentélni retardacinkéme
pozorovat Bkteré symptomy jednoziiee typické pro autismus, nicmé&mmen-
talni vk je natolik nizky (obvykle ménnez 15 misiai), Ze mira komunikaiho
nebo socialniho deficitu narke byt v ostrém kontrastu s projevy obvyklymi pro

mentalni retardaci.”

1.3.3 Aspergeniv syndrom

»Abyste se stali vynikajicinedcem nebo skiym unelcem, musite mit alespae-

jaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umapoiubat se od tohoto &a.“

Hans Asperger

Pavodre zavedeny termin autisticka psychopatie, jehoZraoige Hans Asperger,
rakousky dtsky Iéka&, zmenila roku 1981 Lorna Wingova na pojem Aspetiyesyn-
drom (Hrdlicka, Komarek, 2004). &oli prvni definice této diagnozy je stara vice nez
padesat let, nebyl tento pojem fepted par lety tolik znamy jako dnes. Dnegzeme
najit di¢ s Aspergerovym syndromem t&hv kazdé Skol&i Skolce. Asperger zkoumal
specifické projevy chovani hlayru chlap&. Mezi €mito projevy se objevila Spatné
schopnost vcéni, potize s navazovaninigbelstvi, jednostranna komunikace bez@ot

by odpowdi, silné prozivané zaliby a nemotorné pohyby (Attwood, 2005

Krej¢irova (1997, In Vagnerova, 1999) uvadi, Ze: ,Aspeargayndrom je charak-
teristicky disharmonickym vyvojem osobnosti ieyaZujici zavaznou poruchou
v oblasti socialnich vztd@ih Na rozdil od raného autismu je inteligendecapostizenych

jedinai zpravidla v norm.”

Lidé s Aspergerovym syndromem maji velmi dobraikdy i nadpfimérnou inteli-
genci. Je zde ale porucha, kter4 souvisi s funkcamiSenymi také u klasického autis-

mu. Aspergeiv syndrom je diagnostikovan pomocktiych kritérii, mezi nimiz se ob-
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jevuje €zké postizeni ve vzajemnych socialnich interakcigpivani na rutinnim cho-
vani, fe¢ové a jazykoveé problémy a problémy s neverbalni kakaci (Gillberg, Pee-
ters, 2003).

1.3.4 Rettiv syndrom

.Pri¢ina syndromu je geneticka, zcela nedavno byl lakathn gen, odpovidajici
za vznik poruchy, na distalnim dlouhém raménku ¥otozomu* (Hrdltka, Komarek,
2004, s. 53). Reaiv syndrom se vyskytuje pouze u Zen, a to §pdb-7 gipad na
100 000 divek. Zhruba do patéhaisite Zivota probih& vyvoj die normalg, poté
dojde ke ztrat feci, manualnich dovednosti a zpomali gst hlavy. DalSimi symptomy
byvaji kroutivé, sviravé&:i tleskavé pohyby rukou, problémy s dychanim, vyakaliozy
nebo kyfoskoliézy (Hrdtika, Komarek, 2004). Podle Kaplana a Sadocka (1898r{
dlicka, Komarek, 2004) se u téim75% dti objevi epilepsie.

Jak uvadi Cohen a Volkmar, Wiener (1997 In Hildli Komarek, 2004, s. 53) vy-
voj Rettova syndromu je popisovan modelem 4 stadii:
»1. Stadiumcasné stagnace (6.¢sic-1,5 roku).
2. Rychl& vyvojovéa regrese (objevuje se mezi pprva druhym rokem a trva 13-19
mesial).
3. Pseudostacionarni stadium se objevuje veeleth, ale rize byt opoz&no a per-

sistovat mnoho let az desetileti.

4. Stadium pozdni motorické degeneracetasto objevuje ve Skolniméku nebo

v ¢asné adolescenci.”

Rettiv syndrom zpravidla dochazi do stadédkiého mentalniho postizeni, kidn
invaliditou nebo imobilitou, tedy upoutanim na kidevé Keslo. Pacientky se dozivaji

nejmért 30 let Zivota, ale je zde riziko nahlé smrti (HiEkh, Komarek, 2004).

1.3.5 Dezintegratni porucha v détstvi

Dezintegréni porucha, jinak taky Hellév syndrom, pat mezi pervazivni vyvojo-
vé poruchy, kdy se po &itém obdobi normélniho vyvoje (zpravidla do dvoudéste)
objevi symptomy autismu.dkdy se také nazyva ,pozdnicgek autismu“. Pro diagno-

Zu je dilezita ztrata jiz ziskanych dovednosti, a to negnéndvou z &chto oblastitec,
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hra, socialni dovednosti, motorické dovednosti Edéni vyng¢Sovani a zaroveposti-
Zeni ve dvou oblastech z triddy autismu (Gillbd?geters, 2003). Tato porucha byla
popsana poprveé v roce 1908 a je g vzacna, protoze do roku 1999 bylo znamo
pouze 126 fipadi (Malhotra a Gupta, 1999 In Hrdka, Komarek, 2004).

Rozdili mezi dgtskym autismem a dezintedgra poruchou je hnedékolik. Dezin-
tegra&ni porucha se objevuje vyrazpozdji (kolem 3,76 roku), &t s touto poruchou
byvaji vice mentakh retardované a agresijBi, nevykazuji repetitivni hru a
v neposlednfad je wtSi vyskyt epilepsie, nez Wil s autismem. Lewis (1996 In Hr-
dlicka, Komarek, 2004) uvadi, ze: ,Klinicky obraz byxé@vaz®jSi a progndza je horsi

nez u dtského autismu. ¥Sina nemocnychtstane ¢Zce mentalé retardovana.”

Hrdlicka, Komarek (2004) ve své knize uvadi rozdily wieologii obou sotiasré
platnych klasifik&nich systémi MKN-10 (1992) a DSM-IV (1994).

Tab. 1 Terminologickeé rozdily

MKN-10 (1992) DSM-1V (1994)

Deétsky autismus (F84,0) Autistickéa porucha
Atypicky autismus (F84,1) Pervazivni vyvojova pdraginak nespe-
cifikovana
Aspergetiv syndrom (F84,5) Aspergerova porucha
Jina dezintegkai porucha v &stvi Dezintegré&ni porucha v &stvi
(F84,3)
Rettiv syndrom (F84,2) Rettova porucha

Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci

a stereotypnimi pohyby (F84,4)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84, Pervazivni vyvojova porucha jinak nespe-

cifikovana

Pervazivni vyvojova porucha nespecifiko-Pervazivni vyvojova porucha jinak nespe-

vanda (F84,9) cifikovana
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2 RODINAADIT E S AUTISMEM

Narozeni postizeného #i¢ je pro rodie i zdravé sourozence velkym traumatem a
neaiekavanou zé&ri. Mnohdy nastupuji pocity vlastniho selhani achepnosti zplodit
normalniho potomka, coz vede ke ztrgebedvéry a pocifim mércennosti. Celou
situaci mohou také posilit reakce okolifgbpznych, které pro rodinu postizeneha it

nebyvaji vzdy fijemné (Vagnerova, 1999).

2.1 Reakce rodita na scleni diagnozy

Mezi rodii a digtem se utvd vztah dlouho fed jeho narozenim. Spousta di
sni o tom, jaké bude jejich diae maji velké plany do budoucna ohlédariéry svého
ditéte. Tyto sny a plany se rozplynou pclsthi diagnézy, Zze se u #i¢ jedna o vazny
handicap. Nahly pocit rotlbvského selhani a obavy z budoucnosti vyvolaji(3dloro-
va, 2006).

Jak uvadi Krejifova (2006) prvni sdeni diagndzy byva pro rotk Sokem, vyvola-
va uzkost a beznad A to i v piipadt, Ze se nemoc vyvijela u£tem thotenstvi a ro-
dic¢e ji vnimali jiz v této fazi. Kazdy #leni rodiny se nakonec s diagnézou postupn

vyrovnava vlastnim zjsobem.

Vagnerova (1999) roztlije reakce rodii na sdleni diagnozy timto zisobem:
1. Faze Soku a papeni

Prvni reakci na tuto skuteost byva Sok a paeni. Pro tuto fazi je charakteristicky vy-
rok rodca: ,To neni mozné, to naie byt pravda.“Rodie se je&t ani nesniili
s existenci handicapovanéhostt tudiZz ani nechifi slySet o moznostech §& o takové

dité. AvSak postupemiasu dojde k fjeti této informace.

V této fazi je také dlezité, kdy a jak se ro¢k o diagn6ze dozvi. Netinby chyket vlid-
ny péistup lékde, reakce traumatizovanych rédimaze byt znané bouliva, jelikoz
nechtji slySet pravdu, kterou jim IékacEluje.

2. Faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem

Rodie z&inaji projevovat zajem o nove informace, ovSentiefipravnému zpracovani

jest stale brani emimi stav. Objevuji seizné obranné reakce, které se mohou jevit
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jako nesmyslIné€i nepochopitelné. Nastupuji obavy z budoucnost cediny, ale také
dalSiho vyvoje, osudui existergnich moznosti déte. Zpisob, jakym se rode s touto
zakzi vyrovnaji, zavisi na mnoha faktorech, mezi kiga#i: vék a zdravotni stav rodi-

¢a, zkuSenosti, piet cti a v neposlednifad druh postiZzeni.
3. Faze realismu

Postupenmiasu se #tSina rodét smii s tim, Ze jejich d& nebude nikdy zdravé. Této
fazi jeSt predchazi pechodné stadium smlouvani, coz je tendence zisiah analé
zlepSeni, kdyz uz nelze mit vSechno. Je titdinadje, kompromis, ktery lze povazo-

vat jako pokrok neboliast€né (rijeti dané situace.

Chovani a postoje ze strany réidbudou jiné, nez kdyby bylo dizdravé. Mizeme
se setkat sifstupem hyperprotektivnim, nebo naopakistppem odmitavym. Oboji

muze mit vliv na psychicky vyvoj dite (Vagnerova, 1999).

Hyperprotektivita neboli fehnané soustdini na postizené dit byva castjsi ze
strany matky. Ta ma pocit, Ze musi o¢difce p€ovat a zajistit mu pohoduimz si
mnohdy kompenzuje pocity viny. Druhy z rédlitrpi a citi se byt odstrkovan nebo vy-
loucen, tim se narusuji vztahy mezi partneryityrdopad ma tentoifstup také na sou-
rozence, kté# mohou podiovat nedostatek pé a pozornosti. Odmitani &i¢ se vysky-
tuje v rodinach, kde jeifeti nemocného dite ilis bolestné. Odmitani se &pproje-
vuje ze strany jednoho z rédia taktéz souvisi s pocity viny. Prodjé v tomto pipa-
d¢ lepsi, kdyZ je umigho do Ustavni g, v opé&ném gipact hrozi psychickeé a fyzické

tyrani ze strany rodi (Rican, Krefitova, 2006).

2.2 Podpora a rady rodi¢am

2.2.1 Nespravné [Fistupy a diagnéza

Jako nejastjSi probléem se ukéazal fakt, Ze autismuggsto diagnostikovan opoz-
déné, coz mize byt zisobeno fistupem gkterych odbornik nebo také rodii, kteri
nejsou pipraveni na séeni diagnozy. Nejsou schopniijmout nasledky, které je
s timto sdlenim budou doprovazetiiBbm nadje na zlepSeni celkového stavu je tim

VEtSi, ¢im diive bude autismus diagnostikovan. Rodespektive matka, je schopna rysy
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autismu rozeznat velmi brzy. Mnohdy dokondévé, nez odbornici, kiez nedostatku
informaci uti chybnou diagnézu a potom provadi zbyeci nevhodné experimenty
navic. Jini odbornici autismuscitrdokazou, ale zachovavaji velkou opatrnost, co se
tyka scleni diagndzy rodiam. Neba rodi¢e ¢asto tusi, Ze se jimé¢no zatajuje a jsou
tim stresovani. Zatajovani a neznalost diagndézZyenvést k pasivita nezapojeni se do
procesu léby. Fitom je znamo, Ze spoluprace rodiny je velmlieditd a nezastupitelna
(Vocilka, 1995).

2.2.2 Pomoc rodi¢am

Dle Vocilky (1995) je velmi dlezity prvotni kontakt s rodi. Ke scleni diagnozy
by mélo dojit lidskym zgisobem, postugna s nadji do budoucnosti. Nentaba I[Eit
rodicim pesimistické fedpovdi, které se ostatnani nemusi vyplnit. Taktéz je dobré
ujistit rodice, ktei trpi pocitem viny, Ze nejsou zodpmini za diagn6zu svého é&li.
Naopak by rodie neli védét, Ze rana p# a jejich spoluprace mohou pozitévavlivnit
budouci Zivot ditte. Pokud budou ro¢k wdét, Ze nejsou na gt sami s takovym pro-
blémem, Ze spousta rodin je na tom podolomiZze jim to pomoci v fekonavani jejich

tézkosti.

2.2.3 Doporuéeni pro rodic¢e

Mriviw s

roky zivota. Proto se nedopd@uje jencekat a neélat s dittem vibec nic. Ihned po
zjisteni prvotnich piznaki nemoci je nutné zé dité podreécovat, rozvijet smysly, emo-

ce a tlesné dovednosti.

Rodie by se mnili vice zabyvat vSim, co je pozitivni. Naopak négatpostoje od-
sunout, pokud mozno, do pozadi nebo @plytésnit ze svého okoli. Sebidte rodtu
prispéje také podpora vSech jejich blizkych, tedy dddiprarodén atd. Mlada rodina
v této situaci pdtbuje moralni i opravdovou podporu. Pravidelné &kiyt s jinymi
rodinami zabrauji izolaci rodiny. Tento kontakt poméha rodinarekait nové informa-
ce, vzajema si sctlit své zkuSenosti a poznatky nehigjipna nové napadyi moznosti
(Vocilka, 1995).

Rodie autistickych #&ti se musi natit zvladat nepedvidatelné situace a mit

v zaloze strategigeSeni takové situace. Vocilka (1994¢gklada skolik rad:
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» Jsou okamziky, kdy jedinné nevSimat si toho, co &izrovna dla.

e Pokud di¢ newnuje rodtim sebemensi pozornost, odejit z mistnosti, ve které

se dit nachazi.
« Jsou chvile, kdy je dobré nabidnouttlijinou ¢innost.

» Jestlize dit rusi i praci, poSleme jej do jiné mistnosti. Je nutr§, @ochopilo,
Ze rodt potrebuje i jaky ¢as sdm pro sebe. Ze jsou chvile, kdy se dmovat
nemize.

» Pokud nastane krizova situace, rodpusti svou praci aénuje se ditti. Vezme

jej nagiklad ven, nebo na projiku.

DulezZité je, aby rodie negenaSeli svou Uzkost na ditGloria Laxer (In Vocilka,
1994) rodéam radi, aby si nasli $kiku nebo zasuvku a v okamziku, kdy se neciti nej-

|épe, napsali své starosti na papir a ten vioaisktinky nebo zasuvky.

Vocilka (1994) jako pklad uvadi, Ze &i s autismem maji¢asto problém
s @ijimanim stravy, odmitaji jist. Spousta rédivi, Ze nem& vyznam je nutit. Proto je
dobré pijit na strategii, jak d& nenasilnym zfisobem pimét, aby jedlo. A neplati to jen

u jidla, ale u kazdé problémovinosti.

2.3 Sourozenecka problematika

Dle Vagnerové (1999) jsou stabilni a nedilnou¢ssti rodiny také sourozenci po-
stizeného déte, na které bezpochybyigobi vSe, co se v rodirdéje. Aby zdravy sou-
rozenec dokazal zvladnout a vyrovnat se s postitevieho sourozence, musi si najit
urcité strategie, které mu pomohou. V&S pripadi se stane ochranitelem, jelikoz
sourozenec s autismem pré nemize byt soup@m ani spojencem. Takové chovani by
rodice pokladali za nespravné. V tomteigadt neni mozné porovnavat sourozence

stejnym ng&fitkem.

Postoje, uplatované k autistickému @ii, mohou mit negativni vliv na ostatni sou-
rozence. Vlasth mazeme hoviit o existenci dvojiho rizika. Jednim z nich jeepnané
soustedni na postizené dita tim odsunuti pozornosti od ostatnich sourokenc
V tomto pipact newnuji rodice zdravému diti tolik ¢casu a ptom vyZaduji zralejsi

chovani, dekavaji spolupraciip podpde handicapovaného a zaréveceiuji samo-
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statnost a omezeni nafoke strany zdraveho die. A druhym rizikem je pravy opak,
tedy gehnany zdjem o zdravé &itRodie si takto kompenzuji négnivé pocity neu-
spokojeni, které jim iinasi postizené dit Take tady se objevuji zvySené naroky, které
nemusi odpovidatéku a moznostem dite. Rodée maji rgkdy zkreslené fgdstavy o
tom, jakym zgisobem by rdl zdravy sourozenec pomahat a co vSechno #yzriad-
nout. Svymi nepmérenymi poZzadavky pak Zgobi potiZze v socializaci a rozvoji identi-
ty zdravého déte. Nagiklad jestlize nebude brat s sebou svého postiesétrozence

ven, rodée jej budou hodnotit negativnimigobem (Vagnerova, 1999).

v

Blazek a Olmrova (1998 In Vagnerova, 1999) uvadiyvyssi naroky na zdravého
potomka rozviji jeho socializaci a zodgdwnost, podporuji toleranci a ochotu pomahat.
Zavisi hlavie na rodéich, aby zadné zéti nebylo nefiméreng zatizeno a vystaveno

piehnanym pozadavin.

2.3.1 Vztahy se sourozenci

Richman (2006) uvadi, zégmim a zarove Ukolem kazdého rode je utvdet klad-
ny vztah mezi sourozenci. Takovy vztah usnge Zivot vSechileni rodiny a jejich
vzajemné souziti. Vifpac, Ze je kkteré di€ postizené, se pozitivni vztahy buduji ob-
tizneji. Pro sourozencedti s autismem vznika cel@da problém, se kterymi se musi
potykat. Je pro &velmi obtizné pochopit zvlastni chovani autistleké&ourozence, mo-
hou se citit odsteni a mit pocit, Ze jim rode newnuji dostatek pozornosti, mohou na
né¢ byt kladeny vySSi pozadavky v podolstardni se o postizené sourozence a

v neposlednfack se stavaji téem posmichu, kuili autistovi v rodirg.

Sezndmeni sourozence s autismem

Velmi nesnadnym, alettezitym Ukolem, je seznamit sourozence s autisnféin.
rozhovoru budou mitdi spoustu otazek, na které nemusi znat odgioani odbornici,
natoz rodie. Je vSak nutné si &domit, Ze pokud &i nedostanou odp@d’, mohou si
chovani sourozence s autismem Whklv po svém, mnohdy myth Poté dochazi
k domrénkam, Ze sourozenec je nemocny@enuntit, Ze nemoc chytnou i ostatniti
Ze si se mnou nehraje, protozé nema rad, nebo Ze se mu k@di€nuji vice, protoze

jej maji radsi. Pokud chceme @iseznamit s autismem, musime Wtkwat kratce a
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srozumitel® tak, aby bylo schopné &dnou informaci pochopit. Musime komunikovat
na arovni digte. Celou ¥c mu podame tak, aby bylo schopné naSe dtigvi zopako-
vat, pokud se hodkdo zepta na autismus jeho bratra nebo sesty.t@8ké potebuji
ujisteni, Ze rodie mezi nimi nedaji rozdily a miluji vSechny svét stejrs. V tom je
muzeme utvrdit slovymam & rad pred ostatnimi sourozenci.¢b by také ngly veédet,

Ze autismus neni nakazlivy, proto se nemusi bj¢yitdasku svému postizenému sou-
rozenci. Na jednu stranu jéldzité seznamit zdravé sourozence s autismem,okiedp
dit¢ o autismu mluvi §li$ ¢asto a neustéle klade nové a nové otazky, nerolcedani
pro dit, ani pro rodie. Neni nutné, aby byl autismus hlavnim tématerokaug se dit

nepta, nezabyvame se tim ani my (Richman, 2006).
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3 KVALITA ZIVOTA
,Zivot neznamena jen byt Ziv, ale Zit v pokitd

Martialis

3.1 Historie pojmu, definice a zji®ovani kvality zivota

Slovo kvalita pochazi z latinského slovgualitas Pokud se zeptame, jaky vyznam
mé pojenkvalita, pak odpo¥di nam niiZze byt, Zekvalita je jakasijakostnebohodnota
Co se tyka kvantity nasSeho Zivota, tedgtoodni, tu dokazeme ¢&it bez tSich obtizi.
To samé ovSem neplati o kvaliivota. Aristotelegika: ,Kdyz ¢lovék onemocni, vidi

Stesti ve zdravi. Kdyz je v gadku, jsou mu 8stim penize” (Kivohlavy, 2002, s. 162).

Podle A. L. Strausse (1975 Inikohlavy, 2002) byla jedna z prvotnich praci, zaby-
vajicich se kvalitou Zivota,émovana hodnoceni Zivota chronicky nemocnych a ctary

lidi. To proto, Ze starych lidi je stale vice ajgné zabyvat se jejich kvalitou Zivota.

Posledniii desetileti pitahuje kvalita Zivotaim dal wtSi pozornost, aipsto neby-
la dodnes dale definovdna. Podle $wvé zdravotnické organizace (1993) je kvalita
Zivota ,dojem jednotlivé nebo skupin, Ze se vychaziistjejich potebam a Ze se jim
neupiraji moznosti, aby dosahlesti a naplani“ (Hol¢ik, 1996 In BaStecka, 2001, s.
328).

BasStecka (2001) uvadi, ze v medicioyly vyvinuty postupy, umatijici zmgreni
kvality Zivota, ktera se vztahuje ke zdravi. Zkousea jaky vliv maji jednotlivé teebné
zdsahy nebo neléné nemoci na kvalitu Zivota pacientdedhtem sledovani je také
arovei solEstatnosti a schopnosti vykonavat kazdodenni aktivityhBdnoceni kvality
Zivota se ufednosiiuji subjektivni pocity jedinceipd objektivnim hodnocenim odbor-
nika. Clovek si tak sam vybira oblasti Zivota, které pg§ maji hodnotu a vahu, jsou
pro ngj dulezité.

Honzak (2000 In BaStecka, 2001) spojuje kvalituofavs modelem bio-psycho-
socialré-spiritudlnim. Podle ¢ se tedy kvalitou Zivota rozumi pohodgesna, psychic-

ka, socialni a pohoda v oblasti duchovni.

Podle BaStecké (2001)txe byt kvalitou Zivota pro jedince vSe, co je pgpadile-

Zité. V pomahajicich profesich zjife kvalita Zivota to, jak @ity zasah zlepsii zhorsi
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kvalitu Zivota. Kvalitu Zivota obvykle zji%ijeme v pedem u&enych oblastech. Nejd
ve zkoumame, jak jsou jednotlivé oblasti pro danguince dlezité, poté se ptame,

nakolik je v této oblasti jedinec spokojeny.

Jak uvadi Dragomerickd, Skoda (1995), pojeralita Zivotase nepouziva pouze
v psychologii, ale také v politice, ekonomii, ekgiip sociologii¢i kulturni antropologii.
Tento pojem poprvé pouZil v 50. letech americkyzpatent L. B. Johnson jako politicky
slogan vyjadujici ekonomickou prosperitu. V té dblse ale také zal pouzivat pro
pacienty trpici rakovinou ip rozhodovani, jestli je dobré aplikovat Zatjici terapii
s nejasnym finosem.Kvalita Zivotabyla v 60. letech spojovana s hnutim ,Social Indi-
cators”, které zéraziovalo, Ze Zivot lidi v uiitém specifickém prostdi (nap. vesnice)
nemize byt popsan pouze ekonomickymi ukazateli, alpgiebné brat v ivahu také
.Kvalitu Zivota“. Zjistilo se, Ze po dosazenicité Zivotni Urovi, ekonomicky #ist ne-
vede ke zvySené spokojenosti, aleigtu pozadavk V 70. letech se v Americe usku-
tecnila prvni narodni S&tni kvality Zivota obyvatelstva, z&glem vyvinout subjektivni
ukazatele, které by damvaly objektivni charakteristiky prasdi. Tato Séeni zachy-
covala, jak lidé hodnoti §yZivot ve vztahu k Zivotnim podminkam. V 80. ldiese pak
kvalita Zivota dostava do klinického vyzkumu a wjilge se v mnoha lékskych obo-
rech. Své misto ma také v oblasti duSevniho zddmlikoz se u lidi s vdznou chronic-
kou duSevni nemoci velndasto neda mluvit o ,,uzdraveni, bylo tedy navrZzeaby si

sluzby kladly za cil alespazlepsit kvalitu Zivota u dlouhodémemocnych pacietit

V dnesni dob se o kvali¢ Zivota hovai v mnoha oblastech. Objevuji se i kritické
reakce, které poukazuji na problerdatist néieni kvality Zivota, upozauji na nejed-
nozna&nost pojmu, coZ je dano tim, Ze neexistuje jedndafinice, model a teoreticky
z&klad. Pesto je vzestup zajmu o tuto problematiku velkolegyoce 1991 uvadi
Lindstrom a Kohler 83 tznych nastra@j na zji¥ovani kvality Zivota, fcemz

v poslednich i letech vzniklo mnoho dalSich (Dragomericka, Skot995).

Jak uz bylareceno, gesna definice pojmu ,kvalita Zivota® neexistuje ni@termin
lezi na piseiku mnoha soudobych tendenci aésim coZz ma za nasledek velkou roz-
manitost snah ji defidn¢ vymezit, nema tedyipsny teoreticky zaklad. Dle Ustun
(1994 In Dragomericka, Skoda, 1995, s. B)OL je to, jak jedinec vnima své postave-
ni ve s¥té v kontextu kultury a hodnotovych sysiémkterych Zije a ve vztahu k jeho

cilim, a’ekavanim, Zivotnimu stylu a zéjm."
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Kvalita Zivota se da zji®vat iznymi zpsoby, existuje mnoho autorkteri maji
svij vycet zkoumanych oblasti, které povazuji v Zvéibvéka za rozhodujici. Uvedu
pouze ®které z testovacich metod QOL, jelikoZ popsat vBgaxistujici metody by
bylo nad rozsah této prace. Poté se&amna bliZSi popis dotazniku SQUALA, ktery

je sokasti meho vyzkumu.

Autorka dotazniku FLL (Weber, 1994 In Dragomerick&pda, 1995) uvadi, Ze do-
taznik ma obsahovat také celkoveé skére Zivotni gjgolosti, ma byt wen vSem ¥ko-
vym kategoriim a vSem skupindm populace, ma by¢pelny pro nemocné i zdravé.
Tento dotaznik je ikladrgjSi v tom, Ze kror spokojenosti aidezitosti 13 oblasti Zi-

vota, zji¥uje také sotasny stav, moznost ovligni a moznost zemy.

Dotaznik QLS-100 (Quality of Life Self - Assessmezahrnuje vSechny oblasti Zi-
vota, které sedi na 3 skupinyzakladni oblasti lidského Zivota, vztahy k okolhit ni
zkuSenosti, prozitkyl.oto testovani seétl na dw ¢asti, kdy v prvniéasti pacient vyplini
dotaznik a poté nasleduje rozhovor, tykajici sélproatickych bod. Pacient ufesiuje
sc¢im je nespokojeny, jakych zm by ch&l dosahnout a zda jsou tyto 2ny uskuténi-
telné (Dragomericka, Skoda, 1995).

3.2 Dotaznik SQUALA

Dle Zannottiho, autora dotazniku, méa byt dotazuibjektivni, tzn. vyplén pacien-
tem a ma byt Siroce pouzitelny i préZmou populaci (fivodre urcen pro psychiatrické
pacienty). Kvalita Zivota se udava krémelkového skore také profilovym znazémim
23 oblasti Zivota (nav21 oblasti Zivota) a spokojenost v kazdéchto oblasti je vaze-

na subjektivni dlezitosti této oblasti.

Dotaznik je sebeposuzovaci a doba na jeho ¥gple v paméru asi 15 minut. Ne-
ni treba, aby administrator pomahal s wyplanim, u pacieiits psychiatrickou diagno-
zou je vSak lepsi, pokud je¢ipmen Ieék&a nebo jiny zdravotnik, kterého znaji. Vippact

nejasnosti se najmohou obratit.
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3.2.1 Vyvoj dotazniku

Dragomericka, Skoda (1995) uvadi, Ze francouzsdy mivodni verze dotazniku,
byla vytvaena v roce 1992 v NiceriRvorbé dotazniku vychazeli autioz predem sta-
novenych pozadawvka také z Maslowovy pyramidy geb. Proto SQUALA obsahuje
také vnitni hodnoty jako jesvoboda, pravdaebospravedinostKvalita Zivota je nire-
na jako zjiovani rozdilu mezii@anim a dekavanim jedince a jeho reélnou situaci. Je

vSak nutné, aby byl jedinec schop&akmnavat rozpor mezi@nim a realitou.

Ceska verze dotazniku bylagioZena z francouzstiny destiny a naslednzpstng
pieloZena do francouzstiny nezavislou osobou. Konégodob dotazniku pspely také
komentde (tastniki predlEzné studie. V té bylo vydeno 31 osob-11 z nich byli paci-
enti psychiatrické k&ebny v Krongtizi, zbylych 20 lidi bylo zdravych. Zjistilo se, e
tieba opravit popisné demografické Udaje, protozeikiad poloZzkuvzdlani vnimali
studenti (ukotené stedoskolskeé vz&ani) temi miznymi zpisoby. DalSim ukolem bylo
zjistit, jak dotaznik vnimaji pacienti. Na terapeké skupig bylo zjiS€no, Ze dotaznik
je vniman vesrs kladé a jeho vyphovani vzbudilo mezi pacienty Zivou diskuzi.
K ¢emu ntli vyhrady, tak byly polozkyostarat se o sebg&zajimat se o politikuPrvni
polozka byla totiz nejdve formulovanastarat se o seba vyvolavala u pacietithega-
tivni pocity ve smyslibyt sobeckyCo se tyka politiky, tam pacienti vyjali svij ndzor
asi tak, Zze kdo by se v naSem &téjimal o politiku. Tato oblast je celkbvelmi neob-

libenou a nefastji vynechavanou polozkou (Dragomericka, Skoda, 1995

3.3 Nastroje, pristupy a metody néreni QOL

Jak uz jsem seftve zminila, existuje népberné mnozstvitfstupi k zjistovani
kvality Zivota. Nastroje zjifovani kvality Zzivota mizeme rozlenit podle mnoha hledi-
sek. Z hlediska formalniho se obvykle jedna o sebepovaci Skaly, dotazniky, struktu-
rované rozhovory a Skaly hodnocené jinou osobohbiediska obsahového jailézite,
jaké oblasti jsou v daném instrumentu sledovanggbPmerickéa a Skoda (1995) u¥fid
urcité sjednoceni vSech témat, které jsou povazovargogtast ,kvality Zivota“ ovliv-

néné nemoci, nasledoym

1. Zdravotni stavzde je zahrnutoilesné zdravi, nezavislost, duSevni zdravi a celkové

zdravi.
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2. Kazdodenni aktivitybydleni, jidlo, denni rezim, sebeobsluha a prace.

3. Sociélni oblastsem pat blizké i SirSi vztahy a socioekonomicka pozicenge).

4. Vniténi realita: spokojenost, vnihi zkuSenost, rozvoj a hodnoceni sebe sama, bezpe-

¢i a kontrola.

Metod, kterymi se ®¥i kvalita Zivota, je nefgberné mnozstvi. ivohlavy (2002) uvadi

tii skupiny metod:
I.  Metody n&teni kvality Zivota, kde tuto kvalitu Zivoteodnoti druh& osoba
Il. Metody neieni kvality Zivota, kdéodnotitelem je sama dana osoba.

[ll. MetodysmiSengvzniklé kombinaci metod typu I. a ll.

Jako piklad metod, kde kvalitu Zivota hodnoti druh&d osobeadi Kivohlavy
(2002) metodu APACHE Il (Acute Physiological andr@tic Health Evaluation Sys-
tem), ceskyHodnotici systém akutniho a chronickyemémého zdravotniho staviiato
metoda ndti vdznost nemoci pacienta pomoci fyziologickycha#ofyziologickych kri-
térii. Fredpoklada se, ze vaznost onemiwidnze zjistit podle toho, jak se odchyluje stav
daneho pacienta od normalu. Vysledek této metodyjpdiovan jedneiselre. Metoda

APACHE Il je pouZivana zejména v oblasti Spojenét@dovstvi Velké Britanie.

Na zav¥r uvedu metodu SEIQoL (Schedule for the Evaluatibmdividual Quality
of Life)- Systém individualniho hodnoceni kvality Zivétaalita Zivota se zji&uje zpi-
sobem, ktery nemar@dem stanovena zZadna kritéria, dotazovanému d@shopy aby
sam vyjadiil, co je a co neni progpdilezité. Mezi zakladni mySlenky této metody tedy
pafi:

= Pojeti kvality Zivota je zceladividualni

» Toto pojeti je odvozeno odastniho systému hodndbtazovaného.

» Dané osoba si samatuje aspekty Zivotgkteré jsou pro ni v tu chvili podstatné.
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» Tyto aspektyse dana metoda snazéitiz rozhovoru s dotazovanym.

» DuleZitostvSech aspefitkvality Zivota se zjiBuje analyzou nazéra greswdéeni

dané osoby (Kvohlavy, 2002).

3.4 Kuvalita Zivota rodi ¢a déti s postizenim

Dité s postizenim, tauz se jedna o autismus nebo jakékoliv jiné postjzgst
ovliviiuje kvalitu Zivota svych rodii. Neda se vylotit, Ze miZze dojit také k pozitivnim
zmeénam v zZivok rodict, ale spiSe serpdpoklada, zéasgjsi je ovlivnéni negativni, a to
v n¢kolika oblastech Zivota. Mezid&iejni oblasti, na které imie mit postizené ditdo-
pad, pati psychikarodicii, vztah mezi partnery, intimni Zivot partiierekonomicka

stranka rodinya jiné

Psychika rodica

Psychicka pohoda je snad pro kazdého jedince w&welmi dilezitd. DuSevni
zdravi ma totiz vliv na cely nas Zivot, na vztahyssatnimi lidmi a celkayse promita
do naSeho byti. Psychika kazdého z nas je takénovléna spoustou aspéktUrcity
zaklad nasi psychiky tvbdédi¢nost, to znamena, Ze&kieré psychické poruchy iie-
me ziskat od rodi nebo jinych rodinnych fislusniki. DalSi dopad na naSe duSevni
zdravi mohou mit rieekané udalosti, které namimasi Zivot. Mezi takové udalosti pat
nagiklad nemoc, ztrata blizkéhtloveka, rozvod, ztrata zatetnani a mnoho dalSich.
Narozeni postizeného di¢ je pro rodie také néekanym zdsahem aihe mit dopad na

jejich duSevni zdravi. &kteti rodice se totiz za cely sy Zivot s touto situaci nesii

Vztah mezi partnery

Vztahy hraji v naSem Zzivéttaktéz vyznamnou roli. Auz mame na mysli vztahy
partnerské, rodinn& ostatni, dobré vztahy se také odrazi na naSihiské& pohod. A
praw vztah partnersky fdZe narozeni postizeného aé vyrazie ohrozit. Dhivodem
naruSeni vztahu @ize byt vzajemné obiovani a davani si za vinu postizeniétiit Je
dulezité pochopit, Ze rode za handicap nemohou. BohuZzel narozeni takovéhte di
muze byt divodem rozvratu vztahu, kdytginou otec neunese tihu situace a od rodiny

odejde.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 33

Intimni zivot partner a

Intimni Zivot je pro partnery také velmulgZzity, zvlias¢ pak pro muze. Pokud po-
mineme pimo sexualni stranku, tak ma kazdy z nas alegpuiebu objeti¢loveka,
kterého mé rad, piebu slySet, Ze jeékym milovan a Ze ma pro koho zit. Vlidné slovo
a doteky maji v naSem zZivotaké své misto. Davaji nam pocit jistoty a uspoiqjo-
tiebu lasky a sounalezitosti. Tohle vSechno $€ears narozenim postizenéhoéthta

e

vlivem stresu, ktery tato situac@masi, znénit. Mezi partnery mize dojit k odcizeni.

Ekonomické stranka rodiny

Materialni zaji&ni rodiny byva spiSe ukolem muyzale v dnesni dabje kzné, Ze
do rodinného rozpau prispiva také Zena. Vifpads, Ze postizeni dite matce znemoz-
nuje nastup do zagstnani, byva finafni stranka rodiny zavisla na otci. Pokud nemoc
ditéte vyZaduje specialni lékyi pomiacky, pro rodinu to ize byt dosti finaéné nara:-

7

ne.

Zminéné oblasti jsou jen zlomkem toho, co vSechridengichod postizeného dit
te do rodiny ovlivnitéi ohrozit. Nektefi rodice se zaleknou a z obavy, Ze se jim Zivot od
zakladi zmeni, Ze jiz nikdy nebudou Zzit jako doposud, Ze vyehtakového déte ne-
zvladnou, odloZi jej do Ustavni g Pak je tady druha skupina rédikteri se rozhod-
nou bojovat a svého dfe se nevzdat. Berou jej takové jakeé je a jsou didmd prozit
Zivot plny strasti, ale dité i radosti, které jim jejich ditpiinese. A pray kvalitou Zivo-

ta €chto rodta jsem se rozhodla ve své praci zabyvat.
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4 VYZKUM

Vzhledem k tématu mé prace jsem si zvolila vyzkwralikativni. Podle Strausse a
Corbinové (1999) je pojmem kvalitativni vyzkum ozaegan jakykoliv vyzkum, kde se
vysledki nedosahuje skrze statistické metody nebo jingsapy kvanifikace. Obvykle

spojované metody s kvalitativnim vyzkumem jsou pnézhovor a pozorovani.

V této kapitole dale uvedu cil a metody svého vyakuvyzkumny soubor, metody

vyzkumu a plib¢h testovani, etre jeho analyzy a vysledk tedy za¥ru.

4.1 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu je zmapovat kvalitu Zivota tddiléti s autismem. Dala jsem
si za ukol zjistit, jak vypadagtiny den takové rodiny, zda diagnozawitgjakym zpi-
sobem ovlivnila fungovani rodiny, jestli ma autike dit vliv na kontky a zajmy rodi-
¢a, jaké jsou vztahy se sourozenci a podolidéle mne zajimalo, jestli s€jakym zpi-

sobem zmanil vztah manzéi po zjiSeéni diagndzy a jak to kazdy z parthemimal.

4.2 Metody vyzkumu

Vyzkum jsem uskut@ila formou polostrukturovaného rozhovoru s todkiti s au-
tismem. Podminkou bylo, aby rozhovor ptbbs kazdym z rodii zvlag, abychom
piedesli gipadnému zkresleni vypédi. Rozhovory byly dale dopiny dotaznikem
SQUALA.

4.2.1 Rozhovor

s

turovany rozhovor. Vyhodou je, Ze v tomto typu rozhovoru je moznéribphu ¢asu
menit zreéni ¢i poradi otazek.

Polostrukturovany rozhovor jsem zvolila z&me, a to z dvodu jakési otetenosti
a volnosti odpodi, kterou jsem rodiim chgla poskytnout. Bohuzel jsem se hlgwn
tatinki setkala s odmitavym postojem, kdy mi nebyli ochatmhovor poskytnout. Svo-
lili alespai k pisemné forra odpowdi, ktera nakonec préhla u dvou tatink a jedné

maminky. Zbytek rodii mi odpowdél na otazky pi rozhovoru.
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Okruhy otazek byly nasledujici:
1. Vek:
Pohlavi:
Vzalani:
Zansstnani:
2. Misto kde Zijete? (¥sto, vesnice)
3. Paet dsti?
4. VVztahy mezi sourozenci? (pokud mate viét)d
5. Z4jmy, zaliby &as, ktery mate moznost svym zalibaémevat.
6. Domacnost- rozdieni praci, vypomoc v domacnosti, &rdi.

7. Role, ve které vnimate sami sebe v rédidoslo k rjaké zméneé po zjiSeéni diagndzy

ditéte?
8. Jak vypada Va&ibny den?
9. Cas straveny s partnerem, sgolé zajmy.
10. Vztah partnér, vzajemné vnimani partnigrdoSlo k gjaké znéné?
11. Reakce okoli a Sirsi rodiny na diagnézetdit
12. Vyuzivate pomoci odbornikcenter, zéizeni, neboieba clivu?

13. Rady rodinam v obdobné situaci.

4.2.2 Dotaznik SQUALA

Rozhovory jsem déle doplnila dotazniky SQUALA (vieoretickacast a piloha).
Jedna se o dotaznik, zkoumajici subjektivni kvatiteota respondefit Je rozdlen
do rekolika oblasti a pta se rdiilezitosta spokojenostiotazovaného s danou oblasti.
V ¢asti zkoumajictilezitostmohou respondenti k polozkaniiadit hodnoty 0-4 (kde
O=bezvyznamne, l=maloilkzité, 2=stedre dulezité, 3=velmi dlezité, 4=nezbytné),
v ¢asti zjiujici spokojenost nalezneme hodnoty 1-5 (kde 1=velmi zklaman,

2=nespokojen, 3=spiSe spokojen, 4=velmi spokojeacé&la spokojen). V pb¢hu vy-
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zkumu doslo také k pozorovani, ze kterého jsemasdilenodvodit jisté subjektivni zav

ry.

4.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Mym vyzkumnym souborem byli rogk cti s poruchou autistického spektra a je-
jich vyber byl zangrny.
4.3.1 Rodi¢e déti s autismem

Celkovy pa@et rodtd, se kterymi jsem spolupracovala, byl &ew tohoctyii man-
Zelské pary a jedna maminka, beasti manzela. ¥kové rozmezi rodii bylo 30-55

let. V nasledujici tabulce uvadim zakladni udajkajici se jednotlivych manzelskych

par.
Tab. 2 Zakladni udaje o radich
Vék | Pohlavi Vzdélani Zaméstnani
Matka | 30 | Zena VS Asistentka pedagoga
Rodite pro romské &i na ZS
Alese Otec 33 muz SOS Autoelektrika
Matka | 32 Zena SS Mate'ska dovolena
Rodi¢e Otec 37 muz SS s maturitod o8V
Bedricha
Matka | 53 Zena VS Statni zamsstnanec-
Rodite Urednice
Cyrila Otec 55 muz VS Majitel stavebni firmy
Matka | 53 Zena VS Ucitelka
Rodic¢e Otec 51 muz SS s maturitod Manazer
Dominika
Matka Erika 42 Zena VS Ucetni
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4.4 Organizace a pifibéh vyzkumu

Hledani respondeint tedy rodéa déti s autismem, bylo zgatku trochu obtizné.
Oslovila jsem rodie chlapé ze Skolky, kde jsem vykonavala svou praxi, jedénmi
ihned gislibil poskytnuti rozhovoru, par druhyigtoupil radji na pisemnou formu od-
powdi. Dale jsem se obratila se svou Zadosti na SPin& Jiznich svazich, odkud
mi bylo sd&leno, ze kontakty na rotk poskytovat nemohou, ale bylo mi dopsao
obrétit se na pani, ktera sdruzuje deditti s autismem. Diky této pani jsem se zkontak-
tovala s dalSi rodinou, ktera souhlasila s poskitmuozhovoru. B svém hledani jsem
také oslovila APLA Brno, kde k mé zadostilig vstticni bohuzel nebyli, dale Specialni
z&kladni a matskou Skolu v Uherském Hradisti, coZ je dodnes bdo@di. DalSi
manzelsky par jsem nalezla spiSe diky svym osoloimekiim a s posledni maminkou

jsem kontakt navazala skrze program 5P.

Celkem se mi tedy podio naléztétyii manzelské pary a jednu maminku, ktera mi
rozhovor poskytla bez manZzela. Neni mi zndimodl nedasti manzela. Prvni kontakt
s rodti probehl vzdy telefonickou formou, kdy jsme konzultovafhioznosti, kde by
mohl rozhovor proéhnout. Pro vSechny rath bylo nejlepSi variantou uskutet roz-
hovor @imo u nich doma. Pouze s jednou maminkou jsemtkalaes mist jejiho pra-
covisg, jelikoz to pro nas abbylo prijatelngjSi. Vyzkum prolhl zhruba Bhem dvou
tydna v mésici kreznu 2010. Rozhovors rodEi bylo celkem Sest ditrodice mi odpo-
vidali pisemg. Délka rozhovoru trvala pmérné kolem dvaceti minut a z mého pohle-
du bylo setkani s roglivzdy pijemné. Dotaznik mi rode vyplnili bud’ pied rozhovo-

rem, nebo po rozhovorufivypliiovani jsem bylaitomna.

Souasti této podkapitoly je také analyza a vyhodnogemhovoii a dotazniku
SQUALA (viz. teoretick&éast, giloha). Odpowdi na otdzky jsem roztlla po jednotli-
vych manZzelskych parech. Nejprve sti&iuvedu odpo¥di rodict, dale u kazdého paru
pomoci 3 graf znazornimdilezitost a spokojenostv jednotlivych oblastech Zivota a
v poslednim grafu zaznamenam kvalitu jednotlivytthasti kazdého rode. Nakonec

v grafu znazornim celkové dosazené hodnoty kvaiitgta, vSech rodi.

Jmeéna pouzita v rozhovorech jsoutwaldu zachovani osobnich Uda anonymity

jednotlivych rodin smyslena.
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4.5 Analyza a vysledky vyzkumu

RODICE ALESE

Ale3ovi je 6 let. Diagnoza infantilni autismus Kanova typu- sedre funkéni, mu

byla zjiS€na ve 3 letechdku. Chlapec Zije s rodiina vesnici, spolu se starSim bratrem.

S rodti AleSe jsem vubec nepiSla do styku, jelikoZ mi na otazky odpovidali pi-

semrE. Jejich odpovdi byly nasledujici, uvadim vzdy odpsi maminky a poté tatinka.

1. Jaké jsou vztahy mezi sourozenci?

U této otdzkymatka odpowdéla, Ze klasicky sourozenecky vztah mezi chlapci ne-
ni. StarSi syn dokadze mladSimu autistovi pomo@yikkd poda mu &c, zabavi jej fi

hie na pditaci, ale spoustu &ci klaji jakoby ,vedle sebe".

Zatimco otec se domniva, Ze chlapci maji vztah podobny jinymrepen@m,

¥ s

nejsou si Ihostejni. Jejiatas na blizSi vztah teprvéijle, az budou starsi.

2. Zajmy, zaliby a*as, ktery mate moznost svym zaliba#mevat.

Na nedostatekasu simatka chlapce nesfuje, volno miva po erech, kdyz &i
usnou a také dopoledne, protoze momentabdochazi do zafstnani. Pestoze zéala

studovat druhou VS, volnéliasu ma dost.

Otec naopak piznal, Ze na své zaliby nemathivzaneprazdénosti ¢as. Pouze se
ob¢as projede na kol motorce. Podotyka, Ze se snazie$# problémy a uité veci si

negipouset k telu.

3. Domacnost- rozéleni praci, vypomoc v domacnosti, &iahi.

Matka odpovdéla, Ze pée o domacnost jeétSinou na ni, manzel se vraci z prace
po 17h a pes vikend ma zase hadprace na domku. @em se ale takénuje, starsiho
syna si bere s sebou ven, kdyZ pracuje, jinak agi gianovat spot@é rodinné vylety.

Babicky nebo kdokoliv jiny z rodiny jako vypomoc nefungu
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Otec se vyjadil, Ze vydlava penize, spravuje aut&nuje se domu, maminkald

vSechno ostatni.

4. Role, ve které vnimate sami sebe v ré&dinoslo k rgjaké znené po zjisSéni diagno-
zy ditte?

Matka vidi sama sebe jako gmvatele o domacnost &td podotkla, Ze jinak by
tomu nebylo, ani kdyby byl syn zdravy. Mysli si, gestiZzeni syna je vice o jeho bu-

doucnosti nez o jejich sdasnych starostech, nerfegazkou spokného Zivota rodiny.

Z pohleduotce nedoSlo po zjini diagndzy k zadné zmné. Syna bere jako nor-

malniho kluka. Sam sebe vidi v roli Zivitele rodmyaji§¥ovatele hmotné podpory.

5. Jak vypada Vasdiny den?

Matka popsala cely gy den, rano vypravi syny do Skoly a Skolky a odjddepra-
ce, kde sko&i 13:30. Odpoledne vyzvedne syna ze Skolky a nagléizné domaci
prace, hra se synem, psani tiksé starSim synem, koupani, uklizeni a volnsevéul’
pro dalsi domaci prace, studium nebo @ilpek. V sodasné dob rodina éekava naro-
zeni dalSiho potomka, takZze je maminka momeatdbma a nasledujici 3 roky také
bude. Matka uvedla, Ze se ji &milo pouze dopoledne, kdy manzel odveze syna do

Skolky a ona ma vic&gasu na sebe, na praci, nebo na studium.

Otec popsal suj den nasledovh ,Vstanu, cestou do prace vyhodim syna ve Skol-

.....

uceni do Skoly, podle tmiho obdobi prace venku.”

6. Cas straveny s partnerem, spéteé zajmy.

Matka ptiznala, Ze spolu s manzZelem travi miniméasu, jsou stale stini. Man-
Zel ma své koriky, spiSe muzské zalezitosti. Za sgole konitek matka povazuje stu-

dium, jelikoZ oba s manzelem studuji VS.

Odpowd’ otce byla u této otazky velice sitna: ,D¢ti, rodina, studium, sex.”
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7. Vztah partneit, vzajemné vnimani partnét doslo k @jaké zn#né?

Matka se domniva, Ze k negativni &m¢ ur¢ité nedoslo, musi s partnerem vice
spolupracovat, ale postizeni syna neiniadlem, Ze by se #&hhroutit partnersky vztah.

Dale uvadi, Ze se maji s manzelenigaosteji radi, letos jsou spolu 9 let.

Otec shodri uvadi, Ze u & nedoSlo k zadné zne.

8. Reakce okoli a Sirsi rodiny na diagnozudié.

Matka odwtila, ze SirSi spolost tyto dti prijimat neumi. Rodina je spiSe odtazi-
t4, nerozumi synovi a ani nemaji snahu se fiblipit. Cast rodiny tajs doufa, Zze se

vSechno spravi, Ze gfaaby z&al mluvit a bude ,normalni*.

Otec AleSe se domniva, Ze na syna kaslou, je jim desloostejny, jak roditak

ostatnim, jedni &aji, Ze ho nevidi, jini ho vidi a n&dji nic.

9. Vyuzivate pomoci odbornik center, z#éizeni, neboitba chivu?

Matka: ,Vyuzivame pomoci asistentky, ktera je se synemMS; Jinak pouzeifie-
Zitostre pohlida balika. Spolupracujeme se SPC Kr#ii a jednou réné jezdime do
Prahy k doktorce XXX pro posudekiipadré zménu diagndzy (nap ve stupni autis-

mu). V planu mame logopeda.”

Z pisemné odpadi otce, bylo znatelné jisté rozhigeni. Podle & se ve Zlinském
kraji neda o odbornicich mluvit, jako ridgdad v Praze. Pokud je odbornost pomahaiji-

cich profesi na Urovni vzthngjSiho rodte, nepovazuje tyto lidi za odborniky.

10. Rady rodinam v obdobné situaci

Matka se vyjadila pouze tim, Ze jetéba hoda ¢ist a hledat zkuSenosti a praxi
ostatnich rodin. Podle ni je dobrédét, Ze spousta lidi je na tom podébme-li hif.

DalSi radou je snazit se svému autistickémétigibrozungt a mit svou rodinu rad.

Otec radi, Ze s ustivem jde vSechno lip a nic neni tak hrozné, jakas@mni po-
hled zda.
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Nasledujici graf uvadiilezitost jednotlivych oblasti Zivota tak, jak AleSovi rodi
odpovidali v dotazniku SQUALA. ZikKky je patrné, Ze ke shédodica doSlo v deviti
oblastech z celkového @i 23. Mezi tyto oblasti p#t zdravi, fyzicka salstachost,
prostedi bydleni, rodinné vztahy, prace, spravedinassk a undni, pravdaa penize.
Z grafu dale mizeme vyist, Ze pro otce jsou bezvyznamné polopklitika avira. Za-

timco matka o &co castji dosahuje nejvySSich hodnot. Nedargs, Zze by v gkteré

oblasti dochazelo u partriek Gplné opanym hodnotam.
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Graf 1. DilezZitost jednotlivych oblasti Zivota ra@diAleSe
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DalSi graf uvadspokojenosttéchto rodét ve vyjmenovanych oblastech. Déiés,
Ze jejich Kivky jsou téngt v souzrni. Ke shod dochazi v jedenacti oblastech. Oba
rodice jsou nejmét spokojeni v oblastpolitiky. Vice spokojenosti vykazujefikka

matky.
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Graf 2. Spokojenost v danych oblastech ¢bdileSe
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Posledni graf ndm ukazuje kvalitu jednotlivych Znioh oblasti rodia AleSe. Mi-

Zeme vidt, Ze matka dosahuje vy3Si kvalitgsgji, nez otec. Stejné kvality dosénhli

manzelé v sedmi oblastech.

N
D N

L 8 Matka m Otec | y
Graf 3. Kvalita jednotlivych oblasti AleSovych radi

Shrnuti:

Z odpowdi je patrné, Ze ve sposstéci se rodie ténei shodli. Z odpowdi vyply-
va, Ze jako par funguji ded, dokdzou spolupracovat acviesit tak, jak nejlépe umi.
Zarovei je ale mozné, Ze vypeési mohou byt zkreslené, jelikoZ nedoslo k osobnimu
kontaktu a rodie odpovidali v klidu pisen#n Presto je patrné, Ze je synovo postiZzeni

nijak neomezuje, Ze se s nim v ramci moznostfis@izivot berou takovy, jaky je.

RODICE BEDRICHA

s

Bedich je také Sestilety chlapec, Zijici s réida mladSi sesgitkou na vesnici.
Bediich ma krond détského autismu, ktery mu byl diagnostikovan éigrech letech,
jes€ dalsi potize se zdravim. Jiz od narozeni ma pnoplge srdikem, takZze uz jako
malé miminko prodal operaci srdce. Trpi DiGeorgovym syndromem, @sniZzena

imunita a nyni je u ¢ také podeteni na epilepsii.

S rodti Bediicha jsem se setkala u nich domayali mé velice hezky a vlastn

celou dobu mé nawsty byli vstiicni a mili. Podminky k rozhovoru nebyly nejlepsi,
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jelikoz po celou dobu byly v mistnosttimmny ol& déti. Rodice na & museli dohlizet,
ale snazili se soustdit a odpovidat na otazky. Také nahravka rozhownefyla pilis

kvalitni, vzhledem k hluku, kteryetl pfirozere vytvari.

1. Jaké jsou vztahy mezi sourozenci?

Podlematky vztah mezi &mi urité je, pokud nejsou spolu, vzajetnse postrada-

ji. Kdyz jsou dti spole&né, Bedich svou mladsi sestku ochraiuje.

Otec shodr uvadi, Ze i pes postiZzeni syna, si svou $&%u hlida a ma o ni sta-

rost. Je u nich vzdjemné sourozenecké vnimardevpati k solz.

2. Zajmy, zaliby a%as, ktery mate moznost svym zaliba#mevat.
Matka pfiznavda, Ze $tSinoucas nema. Vyjiméne si vylusti rgjakou Kizovku ¢i
SUDOKU.

Zajmy otcejsou, jak uvadi¢aso¥ nenargné. \enuje se akvaristice, chova kraliky

a rad sleduje v televizi sport. Rodina jegetito zalibach nijak neomezuje.

3. Domacnost- rozéleni praci, vypomoc v domacnosti, &ahi.

Matka uvedla, Ze nemaji rozkéné, kdo co budeétht. ManZel ¥tSinou obstarava

prace kolem domu, o vikendech vypioia v domacnosti, pokud j&eba.

Otec rovréZz odpowdél, Ze neni strikté uréené, kdo co budestht. On ¥tSinou d-
la muzské prace, prace kolem domu, v domacnosici@pny pomoci s drobj$imi

pracemi.

4. Role, ve které vnimate sami sebe v ré&dinoslo k rgjaké znené po zjisSéni diagno-
zy ditte?

Matka uvadi, Ze se v rodériti predevsSim jako matka.

Na otci zavisi finani zabezp&eni rodiny, to je prod hlavnim ukolem.
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5. Jak vypada Vasdiny den?

Matka rano vypravi ¢ti, pro syna si fijde asistentka, ktera jej odvede do Skolky.
Kolem desaté hodiny si jej matka ve Skolce vyzvedioena poobtdvaji, poté jdou spét.
Odpoledne gaka prace, ukoly, poifezdu otce sedi hraji s nim. Nasleduje vere a

spanek.

Otec rano odjede do zastnani, kde ko¥i zhruba kolem Sesté hodinydeeni. Po
piijezdu doni se ¥nuje dtem, nasleduje were. Po uloZeni &i ke spanku si otedip

pravi \&ci na dalSi den, obstara gattim krmeni atd. Kolem deséaté hodiny se jde spat.

6. Cas straveny s partnerem, speéteé zajmy.
Kromé hudbymatku Zadna spolaa zaliba nenapada.

Otectaké uvadi rockovou hudbu jako spwmiého kontka. Pokud maji manZzelé hli-
dani, zajdou si parkrat do roka ngaky koncert. Traveni spaleéhoc¢asu ve dvou je
problematické z pracovnihaidodu a momentattaké kvili oddélenému spani (malé
deti).

7. Vztah partneii, vzajemné vnimani partnér doslo k @jaké znené?

Z pohledumatky se vztah nezemil, spiSe se utuzil, doSlo ke Zn&¢ pouze v pozi-

tivnim slova smyslu.

Otec odpowdél stejre jako matka, mysli si, Ze jejich vztabtdcelkow posilily.

8. Reakce okoli a Sirsi rodiny na diagnozudié.

Spatné zkuSenostnatka nema. Rodie se ji snazi pomahatgtdsi bravaji na
prazdniny.

Otec si mysli, Ze na vesnici je syn, az rigaké vyjimky, vniman pozitiv&h Rodina
davala roditm za vinu, Ze postiZzeni syna jeigpbeno jejich nedosta&teym zajmem.

Teprve stanovenim diagnozy se jejich posto§izim
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9. Vyuzivate pomoci odbornik center, zéizeni, neboiteba chivu?

Matka uvedla, Ze spolupracuji se SPC Zlin a gedstkem rané @gé EDUCO. Di-
Ky tomuto stedisku zaali se synem jezdit na kénkteré na & maji velmi dobry vliv.

Ve Skolce ma Bdith osobni asistentku.

Otecv podstat potvrdil odpo¥d” matky.

10. Rady rodindm v obdobné situaci.

Podlematky je dilezité to nevzdavat. Pro vSechny radje to Sok a nevi, co au-

tismus obnasi.

Otec uvadi, Ze rodie musi ¥fit v to, Ze vSechno se da zvladnout. Podstatné jsou
také informace, kterych je stadle malo. Zvl@$o rodinu, jako jsou oni, kterd nem#-p
stup k internetu. Otec dopaje nenechat se odradit a pokud mozng idiegrovat do
klasické MS nebo ZS.

Také odpowdi Bediichovych rodéa jsem zaznamenala do gra¥ grafu, udavaji-
cihodilezitost, jsem vyetla, Ze kivka matky se drzi spiSe v horni polovigrafu. Na
hodnotucisla 2 klesla pouze véech ffipadech. NejmensSiateZitost tedy piklada po-
lozkampolitika, vira, krdsa a udni. Kiivka otce ma spiSe kolisajicitih, jsou patrné
velké vykyvy. NejmensSi hodnotou otcegslo 1, a to u poloZegolitika akrdsa a ure-
ni. Tento par se v nejmérdalezitych polozkach shoduje, z toho vyplyva, Zeckejzi-

votni hodnoty jsou @ené velmi podobh
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Graf 4. Dilezitost jednotlivych oblasti Zivota r@diBedicha

V néasledujicim grafu dochazi u partindee shod v deseti polozkach. Otcovaik-
ka se ¥tSinou drzi na hodn®ét3, coZz znamena, Ze je spiSe spokojen. Caponatky se

promitaji na hodnotach 3 nebo 5, takze j& bpiSe spokojena, nebo zcela spokojena.
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Graf 5. Spokojenost v danych oblastech ¢bdedicha
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U tohoto péaru vykazuje vysSi hodnoty matka. Téke€ji dochazi k dosazeni nej-
vysSi hodnoty, coZ je hodnota 20. U matkyti ptipadech, u otce ve dvotipadech.

|3 etka 8 Otec )
Graf 6. Kvalita jednotlivych oblasti Badhovych rodi

Shrnuti

Tato rodina je powrné mladou rodinou s malymiétmi. PrestoZze ma jejich syn au-
tismus a dalSi zdravotni problémy, ré@lipisobili vyrovnar. Syna maji moc radi a ani
na okamzik je nenapadlo, Ze by jej mohli odlozit (ddavni pé&e. Z jejich odpovdi
nevyznivalo, Ze by je synovo postizerjak zasadé omezovalo. Obafjznali, ze ke
zmenam doslo spiSe tim, Zébec maji dti, Ze Zivot je jiny, nez kdyZz byli sami dva.
Také oba uvedli, Ze pokud doSlo v jejich vztahwjakym znenam, tak spiSe pozitiv-
nim. Je vidt, Ze oba manzelé se s autismem syndilsmiprozivaji hezky rodinny zi-

vot.

RODICE CYRILA

Cyril je jiz dosgly, téicetilety muz. Stale Zije s ratlia dwma sestrami ve velkém
dome na vesnici. Starsi sestra v3akinu ¢asu doma nepobyva, protoze studuje VS a
néjakou dobu studovala také v zahgdnCyrilovi byla v pil roce Zivota diagnostikova-

na DMO a prvky autismu byly potvrzeny kolem 7-8 let

Nejdiive jsem se setkala s maminkou Cyrila, ktera ga&ekala na autobusové za-

stavce. Mij prvni dojem byl velmi dobry, ihned jsmecady komunikovat a nasly spo-
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le¢né téma k hovoru. Setkani s tatinkem uz tak kladglo, jelikoZz ten mi hned ozna-
mil, Ze s rozhovorem nechce mit nic sgakho. Manzelce udajriekl, Ze s jeho spolu-
praci nemame pdtat. Byla jsem tedy donucena otazky zanechaténmi&mu vyplani.
Jeho nesouhlas gasti na vyzkumu se odrazil také v pisemnych oggiah, které jsou

vétSinou velmi strohé.

1. Jaké jsou vztahy mezi sourozenci?

Matka se domniva, Ze vztahy mezi sourozenci jsou dokealitni. StarSi dcera
s Cyrilem vyiistala, takze k s@bmaji bliz a vzdy se oéhtaké dokazala postarat. Mezi

Cyrilem a mladSi dcerou je rozdil 16 let, takZeatzinezi nimi je jiny.

Otec odpowdél, Ze sestry Cyrila se o¢ndokazou postarat. O vztahu mezi souro-

zenci se nezminil.

2. Zajmy, zaliby a*as, ktery mate moznost svym zaliba#mevat.

Matka piiznava, Zze na 100% se svym zalibagnavat nenize, jelikoz Cyril je na
ni hodr¢ zavisly. Zajima se o politiku, jejim katkiem je také prace, rada Sije a stara se

0 zahradu.

Z&libouotcejsou autagasu moc nema, ale snazi se jej ziskat.

3. Domacnost- rozéleni praci, vypomoc v domacnosti, &iahi.

Matka vi, Ze kvili pracovni vytizenosti manzela, pém nemiZze zadat vypomoc
v domécnosti. Manzel pomah& opravdu jen ve vyjmgeh situacich. Rodina také vyu-

Ziva pomoci pani na uklid.

Otec priznava, ze v domacnosttifi§ nepomaha, opravy a udrzbu domu dokaze za-

jistit.
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4. Role, ve které vnimate sami sebe v ré&dinoslo k rgjaké znené po zjisSéni diagno-
zy ditte?

Matka se povazuje za krk rodiny, manzel je hlava. Svaunmema jinak v rodi#

vyhrarénou, musi bruslit mezi vSemi, v dané chvéli&to, co je pdeba.

Odpowdeél, Ze ukité se citi jako otec, na diagndzu syna se snazi nemys

5. Jak vypada Vasdiny den?

Matka rano vyvegi psa, syna hil doprovodi na autobus, nebo zaveze do Zlina
osobr, poté odchazi do prace v ndistvého bydligt. Po navratu z prace se postara o

déti, chvili odpainek, ve&er miva matkairzné akce.

Ranootec odjizdi do zarsstnani, odkud se vraci kolem 17 hodiny. Péefiea tele-

vizi se do pozdnich rannich hodiémnuje praci.

6. Cas straveny s partnerem, spete zajmy.

Matka odpowdéla, Ze s manzelem jezdivaji na dovolené, sipgi® zajmem je po-

litika, sport, cestovani a historie.

Otec uvedl, Zze s manzelkou tra&as chvili rano a chvili wer, ale hlava o viken-
dech. Jsou radi doma, mezi s@golé zajmy pdf ¢etba, politika, divadlo. Planuji spdle

nou budoucnost.

7. Vztah partneii, vzajemné vnimani partnér doslo k @jaké znené?

Matka priznava, Ze Cyril jejich vztah neupevnil, ale povaZjej za velice dobry.
Uvadi, Ze ptad je mezi nimi laska. Postizeni Cyrila navedloi¢edinym sn&rem,
zmenili své Zivotni hodnoty.

Ze stranyotce je vztah dobry. Svou Zenu obdivuje, Ze vSerdqisychicky zvlada,

on sam se s diagnézou syna nikdy négmi
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8. Reakce okoli a SirSi rodiny na diagnozudié.

Matka si mysli, Ze negativni reakce nezazila. Rodinf#tglé a jejich &i maji

Cyrila velmi radi a vzdy se snaZili pomoci. V okbiidlis€ mé& také dobré zkuSenosti.

Otecuvadi, Ze jsou bez problénspiSe se snazi vSe pochopit a pomahat.

9. Vyuzivate pomoci odbornik center, z#éizeni, neboitba chivu?

Matka uvedla, Ze asistentky nebo kamaradky na hlidani @dycky mival. Syn
navstvuje chragnou dilnu ERGO a vyuzZivaji také sluzeb Handicaperyksyna vozi

do chragné dilny a také pgadaji dovolené pro handicapované jedince.

Dle otcerodina spolupracuje se &wa organizacemi-chréna dilna ERGO a Han-

dicap. Olas se snazi najit &¢tu, ale byva to obtizné.

10. Rady rodinam v obdobné situaci.

Matka se domniva, Ze jeitezité @ijmout di takové jaké je a nenechat se odradit.

Nékdy je také pdeba mit trochu ostré lokty.

Otec ,Nemit takovou situaci.”

Graf dilezitosti nam ukazuje shodu mantiel jedenacti oblastech.rkka otce se
drzi wtSinou v horni oblasti grafu, na bod 2 klesla pouzmloZkyjidlo, které zejme
neni pro otce taktdezité. TaktéZz matka povazuje poloZkiio za nejméa dulezitou ve

svém zivot.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

p
4 o0 -0 ©
3 e o—o0 o0 —o
5
1
0 T T T T T T T T
RN N S N N N T T S S S SN e F S & @
I F D F L P @ P EE SV
v e@é\ N Vﬁb & 00\\1/ @4‘5 e&o% v < bro} {_00\ &Q'é\ - & 65\60 > o <« <
& 3 & Y
5 Q%AE’Q & & & Q - & 2 &
¢ Q€ <&
<
S —o— Matka ~O— Otec

Graf 7. Dilezitost jednotlivych oblasti Zivota r@diCyrila
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Cyrilova matka vykazuje velmi vysokapokojenostse svym Zivotem, coz vzhle-

dem k odpowdim v rozhovoru neniipkvapivé.Ve vSech oblastech, kramkonickii a

spravedinostije matka zcela spokojena. Jejivka tedy spiSeijpomina gimku. Kfiv-

ka spokojenosti otce se fgs jeho odmitavyifstup drzi na vysSich hodnotach. Otec

Cyrila se dodnes neshiis tim, jaky je jeho syn.iesto polozkuweti oznail ¢islem 4,

C0Z znamen4, Ze je velmi spokojen.
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Graf 8. Spokojenost v danych oblastech éodiyrila
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Také v gipads Cyrilovych rodta je na tom matka |épe, nez otec. NejvySSi mozné

hodnoty dosahuje u Sesti poloZek, zatimco otecepawdvou.

7,
%, L[
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|tk o )
Graf 9. Kvalita jednotlivych oblasti Cyrilovych rod

Shrnuti

V tomto paru mi rozhovor poskytla pouze matka, &tieyla velmi vaticna a ochot-
n& ke spolupraci. Neéthlo ji vibec Zadny problém mluvit o autistickém synovi. kleti
je syn uz dosgly muz, matka se s jeho postizenim davnoismiSwij Zivot povazuje za
plnohodnotny. V jejich aktivitach ji spiSe omezofait, Ze ndla rodinu ati déti, neda
sefici, ze by se k#li synovi ri¢emu nemohlagnovat. S otcem jsenmigla do kontaktu
jen velmi kratce a i z toho se dalocigt, Ze otec Cyrila o svém synovi mluvi nerad a

dodnes se s touto situaci ne8ni

RODICE DOMINIKA

Dominik je sedmnactilety chlapec, integrovany nigedi obchod&ekonomickée
Skole, kde mu se studiem pomaha osobni asistgats Zodéi v dome na okraji mensi-
ho mésta. M4 starSiho bratra, ktery dbrmrijizdi pouze na vikendy. Dominikova dia-

gnoza je oditnacti let atypicky autismus.

Také s rodii Dominika jsem se seSla u nich doma. Z oboudfobyla Zejma ner-
vozita a ostych. Nejiive jsem hovtila s maminkou, ta chila vidét otazky, které jie-

kaji, poté svolila k zaznamu rozhovoru na diktaf®an manzel s rozhovorem chvili
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otalel, pdad ,musel* d&lat jakoby réco jiného. Poté se mi &al vénovat, ale rozhovor

nahréavat odmitl.

1. Jaké jsou vztahy mezi sourozenci?

Matka si mysli, Ze vztah mezi syny neni vyloZesourozenecky. Jakaidod uvadi
osmilety wkovy rozdil. StarSi syn se dokdze postarat, m&arad, ale nedava mu to
piiliS najevo.

Otec povaZzuje vztah svych sfrza Spatny. Podlegpje to také dano velkymeéko-
vym rozdilem, postizenim mladsiho syna, ale takéapou toho starSiho. StarSi syn

dokéze pomoci, pokud jésba.

2. Zajmy, zaliby a%as, ktery mate moznost svym zaliba#mevat.

Matka puasobi jako velmi aktivnilovek, ma spoustu zalib, mezi které fatport-
lyZovani, cvéeni, kultura-to znamena kino, divadlo-kam bere nasydale koncerty a

cestovani. Krorsvych konéka také @¢la privodkyni jedné cestovni kancéta

Mezi zaliby otce paki kynologie, rybolov, sport, cestovéani, literatukajltura-

spole&né s manzelkou. Na své ka@kly sic¢as dokaze udat.

3. Domacnost- rozéleni praci, vypomoc v domacnosti, &ahi.

Matka sctlila, Ze kazdy dla to, co je paeba. Je hodnvytizena, ma spoustu akti-

vit, takZze manzel vypomaha.

Otec uvadi, Ze si se Zenou vzajeénrypomahajiginnosti maji rozélené, on naku-

puje, v fipact potreby dokaze uvd.

4. Role, ve které vnimate sami sebe v radiboSlo k Fjaké zneéné po zjiséni dia-

gnozy digte?
Matka si mysli, Ze u ni jsou role vyrovnané, Ze je oddéhno &co.

Otec uvadi, Ze musi byt vSechno dohromady.
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5. Jak vypada Vasdiny den?

Rano odjizdimatka do prace, vozi také syna do Skoly. Dvakrat g&ykonrci v pal
Sesté, jinak ve dvnebo vettyti. Po navratu dofinse ¥nuje synovi, kazdytvrtek chodi

na koncert.

Podleotce je jeho den velmi pestry. Rano odchazi do &inéni, odkud se vraci
kolem pil paté veer, po navratu dotnjde ven se synem a psem. Poté stréaky cas
s manzelkou, &co si gecte, ot vyventi psa, a pokud je manzelka mimo domov, vy-

zvedne ji v pipadt potreby.

6. Cas straveny s partnerem, speéite zajmy.

Matka za spoléné zajmy povazuje lyzovani, cestovani, turistikgklistiku a kul-

turu. Manzelé majas sami na sebe.

Otectika, Zzetas na sebe si dokazouelat, umi se domluvit.

7. Vztah partneii, vzajemné vnimani partnér doslo k @jaké znené?

Matka uvadi, Ze kdyby ve vSech rodinach byly takové wtalko u nich, tak by

bylo dolie na s¥été. Diagndza syna netta na partnersky vztahiteec zadny vliv.

Otec ma za to, Ze vztah s manzelkou maji velmi dobgey,zkeéné doSlo pouze

v pozitivnim slova smyslu.

8. Reakce okoli a Sirsi rodiny na diagn6zudié.

Matka piiznavda, ze s rodinou synovu diagnézu nijak zvla&esila. Nechala je
v domreni, Ze syn ma hyperaktivitu s poruchou pozornatéinovenou asi veinacti
letech. Negativni reakce matka nezazila, jelikoid By pouze autistické rysy a jeho

chovani neni nijak napadne.

Otec se setkal s negativnim ohlaseniiejrosti, také s nepochopenim. V ragpro-

blém neni.
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9. Vyuzivate pomoci odbornik center, zéizeni, neboiteba chivu?

Matka tika, Ze syn ma ve Skole asistenta, ktery mu pons#m,by ve Skole nesti-
hal. Dale spolupracovali se SPC, ale ve &taktéZ Spatné zkuSenost. V jisté &ohat-

ka vyuzivala sluzeb na Buregov

Otec pouze vyjadl negativni zkuSenosti se SPC Zlin. Tamni odbaérpadle rgj

nerozumi probléiim, nesnazi se pomaoci.

10. Rady rodinam v obdobné situaci.

Ostatni rodie bymatka rada informovala o novém &nském sdruzeni ragi dé-
ti, které maji poruchu autistického spektra, jsaebové stranky, kde se mohou redi

informovat.

Podle otce je velmi dilezita trglivost, neustupnost, trocha az takové drzosti.

Nasledujici graf nam ukazuje, Zévka matky i otce se pohybuje spiSe na horni
hranici, tedy v bodech 3 a 4. K prudkému poklesabau manzei dochazi na polozce

politika. Pro matku ma nulovy vyznamira.
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Graf 10. Dilezitost jednotlivych oblasti Zivota r@diDominika
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Co se tyka spokojenosti, manzel&opznaili politiku a viru bodem 1, tedy jsou
velmi zklaméni. PestoZe nebylo patrné, Ze by se matka postiZzenian rgjek trapila, u
polozky déti uvedla¢islo 2. K tomu se matka vyjéth: ,Zadny rodé nemize byt

S détmi naprosto spokojen.*

PN DN P F LS LRSS ITFTSEE
LS Q<§\° oﬁb\e eQbQ p;\& LA N & N QC;OQ & > g ¢ QQ/&Q O
D S & o g S AR > D
@ P & & O ¢ § e
faéo Qé &0"56 S o N4 Q R p&
<&

& Matka —e— Otec

Graf 11. Spokojenost v danych oblastech zivotactodominika

Tento manzelsky par tybvyjimku, coz je potvrzeno tim, Ze otec dosahlsiyd/a-
lity danych oblasti, a to celkem v&nacti gipadech. Celkova kvalita Zivota, je tedy u

otce také vyssi.

[tk motec] )
Graf 12. Kvalita jednotlivych oblasti Dominikovyadicii
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Shrnuti

Jak uz jsem uvedlafirozhovoru sdmito rodii panovala mirna nervozita, kterd se
ale postupentasu vytratila. Matka #a v pribéhu rozhovoru tendenceéipominat, Ze u
syna se nejedna o klasicky autismus, Ze ma jersijgkgky autismu, které &sSinou
nejsou nijak napadné. Matka se jevila jako velntivak ¢lovek a z jejifeci vyplynulo,
Ze ji syn vichto aktivitich a kogtich nijak neomezuje. Ten se zapojuje @y
rodinnych aktivit. OvSem v dotazniku u poloz&gti matka iliS spokojena neni. U
otce bylo znatelné lepSi vyrovnani se s rodinnduasi, jeho postoj k synovi je
v paradku. Maji spoléné zajmy, kterym seénuji. Manzelé celkoy pasobili dobrym

dojmem, synovi sednuji a snazi se jej zapojovat jak jen je to mozné.

MAMINKA ERIKA

Erikovi je téngr dewt let a Zije s rodii v rodinném dom na vesnici. Erik je jedi-

n&ek. Diagndza Aspergév syndrom mu byla stanovena v necelyeh fetech.

S Erikovou maminkou jsem se seSla u ni v pracieNstkani povazuji zaipem-
né, maminka na gnpasobila uvolgné, souhlasila také s nahravanim rozhovoru. O otci
Erika nemam zadné informace, nebylo miledo, z jakého @ivodu se rozhovoru nezu-

¢astnil. Jelikoz je Erik jedingk, vynechala jsem otazky, tykajici se sourogenc

1. Zajmy, zaliby a‘as, ktery mate moznost svym zaliba#mavat.

Matka uvedla, Ze zaliby nema, §was ma rozéleny na praci a rodinu. Koty ji

ani nechybi.

2. Domacnost- rozéleni praci, vypomoc v domacnosti, &iahi.

Uvadi, Ze ona se stara ofeai, Uklid a veSkeréeei uvnitt domu, manzel obstarava
prace kolem domu. Vypomoc uklide/ u nich nehrozi. V nakupovani se manzeié st

daj.
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3. Role, ve které vnimate sami sebe v r@dinoslo k Fjaké zm&né po zjiseni diagno-
zy digte?
Roli v rodine nema striktd uréenou ani dané padi, zda je nejdve matka, pak

manzelka atd. Mysli si, Ze globélje vSechno dohromady a také, Ze musi vSechno

zvladnout. Ale v utitych situacich jista rolefpvlada.

4. Jak vypada Vasdiny den?

Matka odveze syna do Skoly a jede do 2atnani, kde &Sinou kori kolem 16-17
hodiny. Vyzvedne syna, doma seglaji Ukoly a \&ci, které jsou pdeba. Klid nastava

kolem pil deséaté veer.

5. Cas straveny s partnerem, speteé zajmy.

Tady matka priznava, Zze sami s manzelem travi velice m@su. \&tSinou jsou
spolu vSichni #i i se synem, malokdy vyuziji hlidani baky. Bud’ jsou spolu tedy

vSichni, nebo se manzelé s hlidanim syriaaji.

6. Vztah partneii, vzajemné vnimani partnér doslo k @jaké znené?

Diagndzou jako takovou se podteatky nic nezmgnilo, spiSe neni tolikasu a ¥ci,

vvvvvv

problému se synem, to podle matky vnimaji s manzel@liSnym zfisobem. Z pohledu
matky si sebe manzelé cenii@o stejd, zmeny jsou dany spiSe zastnanim partnéra

celkow tim, Ze uz maji d¥t ne jeho postizenim.

7. Reakce okoli a SirSi rodiny na diagnozudié.

Zadné zvlastni reakce rodina nezaznamenala, jelilkopohled pisobi syn zcela

normalré. Negativni reakce matka nezazila. Nejblizsi rogéna diagnoze informovana.
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8. Vyuzivate pomoci odbornik center, zéizeni, neboiteba chivu?

Matka uvadi, Ze asistentku syn nikdy ngnspolupracuji se SPC Zlin a nedavno se
dozwdéli o programu 5P (fatelstvi, pée, podpora, prevence, pomoc), kam se ta&ké p
hlasili. V sowasné dob ma tedy syn kamaradku z tohoto programu, kterasgdnou

tydné vénuje.

9. Rady rodinam v obdobné situaci.

Matka: ,No ja si spi$ tak &kdy pipadam, zeloveék parad potebuje kjaké rady,
Ze to spiS paebuje jakoby sdm, i kdyZ jako saniepr¢ si kolikratiikam, Ze ufité na
tom nejsme &ak Spati, nebo nejhif joo...” Dale uvadi, Ze ji samotné igal chybi in-
formace a dopokiwje se vzdlavat a zajimat se o tuto problematiku. Dobré j&aky

kontakty s ostatnimi rodii déti s autismem.

Graf, znazatujici odpowdi Erikovy matky je velmilenity. Opit se objevuje nej-
mensSidilezitost u politiky aviry. Naopak nejdlezitéjSi jsou pro matku poloZkgdravi,

fyzickéa sobstachost, rodinné vztahy, bezpwsta pravda

—&— Matka J

Graf 13. Dilezitost jednotlivych oblasti Zivota matky Erika
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Graf spokojenostitémet kopiruje graf dlezitosti, i kdyZz u gkterych polozek do-
chazi k vykywim. Oblastkonicky je ozn&enacislem 1 (velmi zklamana), jelikoZ matka
zadné korniky nema a uvadi, Ze je ani k Zivotu ndépbtije. Nejvice spokojena jefys

zickou sobsta‘nostia bezpeénosti.

2 -
i o & S
2 LN IS & SR & 9
R © & A § e
& & & & Q & o &
& <
\ —&— Matka y

Graf 14. Spokojenost v danych oblastech matky Erika

Co se tyka zobrazeni kvality jednotlivych oblastinatky Erika, maxima dosahla
pouze u dvou oblastiyzicka sobstachostabezpénost.Nedilezitost polozelpolitika a
vira se odrazilo v nulové kva#ittéchto oblasti. Zbyvajici polozky se drzi kolenesit

nich hodnot.

Graf 15. Kvalita jednotlivych oblasti Erikovy matky
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Shrnuti

JelikoZz mi rozhovor poskytla pouze maminka Erika,velmi €zké objektivié
zhodnotit situaci této rodiny. Matka uvedla, Zensgnuje Zadnym korkam, jelikoz ji
to nelékd, kortky nepotebuje, a tim padem ji syn v této oblasti nijak neaunje. Ri-
znala, Ze sami s manzelem travi jen minimtasu, coz jim ale také nevadi, jelikoZ ra-
dgji travi spole&ny ¢as jako cela rodina. Pomoci bédk téngr nevyuzivaji. Z rozhovoru

s matkou vyplynulo, Ze ma &was rozdlen pouze na dicasti- prace a rodina.

Posledni graf uvadi dosazenypbbodi v dotazniku SQUALA, u jednotlivych ro-
di¢a. Maximalni dosazitelna hodnota v dotazniku je 6. U wtSiny pafi je kvalita
Zivota matek vyssi, nez kvalita 6tcZnamena to, Ze matky povaZzujiip¥ivot za kva-

litn¢jSi, nez otcové. Pouze ¥ipadt rodici Dominika je vysSi hodnota otcova sloupce.

JelikoZ je vychova postizeného dé tSinou na matce, dalo by séedpokladat,

Ze jeji kvalita Zivota bude niZsi, coz se v tomyakumu nepotvrdilo.

NejvysSi kvalitu Zivota ukazuji sloupce Cyrilovyobdici, kde matka doséhla nej-
vySSiho potu bodi mezi vSemi rodii vubec, tedy 342 bad Zatimco u matky neni tato
hodnota pekvapuijici, u otce by se&ekavala niZsi subjektivni kvalita Zivota. Vychodis-
kem je to, Ze jiz od Za@tku nebyl otec vicny k (Easti @i vyzkumu, coz je jme zpi-
sobeno tim, Ze se s postiZzenim svého jedinéhorsids nesmiiil. Toto sam v pisemné

odpowdi potvrdil.

e

kvapenim, vzhledem k odpé&dim matky i rozhovoru.
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Graf 16. Srovnani dosazené kvality Zivota mezigéagmi rodici

Rodice A Rodi¢e B Rodi¢e D
m Matka 249 302 342 253
@ Otec 188 211 293 314

4.6 Zavéry a doporuceni

Cilem mého vyzkumu bylo zmapovat kvalitu Zivotaitddautistickych dti. Kvali-
tu Zivota jsem zmapovala pomoci odpadivrodict na otazky z rozhovoru a dale zobra-

zenim vysledi dotazniku SQUALA v grafech.

Co se tyka &Zného dne rodiny dite s autismem, z odpé&di rodia vyplynulo, Ze
jejich kazdodenni aktivity jsou srovnatelné s jinynodinami. Rodie ptibéh dne popi-

sovali obvyklymic¢innostmi, které jefeba vykonat a zvladnout.

Co se tyka kortka, byly odpowdi rodica pal na pil. Nékteri nepocfovali Zadné
omezeni v souvislosti s diagnozowtht Ti, ktdi jisté omezeni vnimali, se vSak snazi si
¢as na své kounky vySefit. Asi polovina rodéu priznala, Ze jizZ nemaji na své zaliby
tolik ¢asu, kolik by chili. Jedna matka uvedla, Ze koky nema a nepttbuje, takze

v tomhle ohledu omezeni nevnima.

Vztahy mezi svymi &mi (sourozenci) vnimaji rode mizre. Jen jeden rodipiimo
iekl, Ze vztahy mezidmi jsou Spatné. Jinak se rodivyjadovali spiSe Ze;se nejedna
o klasicky sourozenecky vztah, Ze tento vztahwytsiied sourozeneckgeboze ,neja-
ky" vztah mezi nimi ufite je-jisté sourozenecké vnimanbDalo by s&ici, Ze vzhledem

k situaci povazuji vztahy mezi svymitchi za dobré.

Posledni oblasti, na kterou jsem se &l byly zmény ve vztahu mezi partnery.
Tady se jako p@Bujici vysledek ukazalo to, Ze vSichni @&lipovazuji vztah se svym

partnerem za dobry. Uvedli, Ze po zjistdiagn6zy nedoSlo kivec Zadné zimé, nebo
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se vztah zménil v pozitivnim slova smyslu. &ktefi rodice uvedli, Ze to vztah mezi nimi

utuzilo, u jinych doSlo ke z#mé Zivotnich hodnot.

Vysledky dotazniku SQUALA ukazaly, Ze vySSi kvalitivota dosahovaly spise
matky. Pouze v jednomripact mél vySSi kvalitu Zivota otec. iBstoze matky travi

s autistickym dittem vice¢asu, nez otcove, povazujitgzivot za kvalitrgjSi.
Vysledky mého vyzkumu by mohly byt k dispoziciadtrenym rodinam i ostatnim
rodictm déti s autismem. Jisté informace by tento vyzkum npbiniést taktéz organiza-

cim, zabyvajicim se lidmi s autismem, jako jefifidpd APLA.
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ZAVER

Ustrednim tématem této bak&éé prace jsou ro# déti s poruchou autistického
spektra, jednodudeceno sautismemPrace se zabyva kvalitou Zivotahto rodEu.

V prvni kapitole teoretickéasti uvadim zakladni pojmy jako poruchy autistiakéh
spektra a pervazivni vyvojové poruchy, kteréripktnejzavazajSim porucham &ského
mentélniho vyvoje. Slovpervazivniznamen&Sepronikajicia vyjaduje fakt, Ze vyvoj ditte je
narusen do hloubky v mnoha &mch. V této kapitole se dale zabyvéistorii a vyvojem této
poruchy, uvadim vyznamné osobnosti,ikige na vzniku diagnozy autismu podileli.
Souasti kapitoly je také charakteristika jednotlivypbruch autistického spektra a pro-
blémy, které souvisi s timto postizenim.

Dale jsem se za#hila na rodinu ditte s autismem. V této kapitole uvadim, jaké
mohou byt reakce ro¢li na sdleni diagndzy a jakym Zjgobem se s takovou situaci
rodice a sourozenci vyrovnavaji.

Ve treti casti teorie jsem pozornostnovala kvali¢ Zivota nejdive obecs, popsala
jsem, jakymi zjsoby se da kvalita Zivota zkoumat. Poté jsem segitkama kvalitu
Zivota rodéu déti s postizenim, kde jsem popsala oblasti, kter&@oudoyt narozenim
autistického ditte naruseny.

Cilem mé bakak&ké prace tedy bylo zmapovat kvalitu Zivatehto rodéu, protoze
vSeobecd se gedpoklada, Ze po narozeni&tit s postizenim dochazi k vyraznymém
nam v rodig.

Pro swij vyzkum jsem si zvolila polostrukturovany rozhowdotaznik SQUALA,
ktery jsem uskut@ila s deviti rodii déti s autismem. Jednalo se tedy o vyzkum kvalita-
tivni.

Rozhovory jsem analyzovala tak, Ze jsem je &bledpo manzelskych parech a ke
kazdé otazce napsala vzdy strau odpo¥d’ matky a otce. Z odp@di wtSinou vyply-
nulo, Ze narozeni autistickéhoaé nijak vyrazg neovlivnilo vztahy a fungovani rodi-
ny.

U kazdého paru jsem dale uvediagrafy, které jsem sestavila pomoci hodnot, zjis-
ténych dotaznikem SQUALA. Prvni graf uvadileZitost jednotlivych Zivotnich oblasti
matky a otce, druhy graf znaaoje spokojenost obou maniet ve tetim grafu je vy-
obrazena vysledna kvalitéchto oblasti. Timto Zisobem jsem se pokusila zmapovat

kvalitu Zivota kazdého paru. Pro srovnani jsem ag&rzzaznamenala celkovou kvalitu
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Zivota vSech rodii do jednoho grafu. Ve&sSing pripadi byla kvalita Zivota matek vys-
8i, nez kvalita Zivota otc pouze v jednomifpact tomu bylo naopak.iiRom by se dalo
ocekéavat, Ze matka, ktera travi sétBim vicecasu, bude povazovatigvzivot za més
kvalitni. Timto vyzkumem jsem do&p k zajimavému zavu, Ze i rodiny s postizenym
ditéttem mohou Zit plnohodnotnym Zivotem &wvat se vSemu, co maji radi a co je

zajima.
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PRILOHA P I: DOTAZNIK SQUALA

Dotaznik kvality Zivota

(SQUALA)

Poradové &islo Id. Cislo

Vazeny pane, vazena pani,
Cilem tohoto dotazniku je hodnoceni kvality Zivota.

V prvni ¢asti dotazniku Vas prosim, abyste odpovédél/a, jaké hodnoty povaZujete v Zivoté
za dllezité, jak si jich cenite. Ve druhé c¢asti zjistuji, nakolik jste Vy osobné spokojen/a
v riznych oblastech Zivotnich hodnot.

Odpovédi jsou anonymni a divérné. Nasledné pocitaCové zpracovani bude omezeno jen
na vyhodnoceni ziskanych udaju, ziskana data nebudou pouzita k jakymkoli komer&nim
acelum.

Dékuji Vam za spolupraci na mé vyzkumné praci.

DEMOGRAFICKE UDAJE

Zaskrtnéte, prosim, odpovidajici polozky:

1) POHLAVI 2) VEK

3) BYDLITE V:
obci do 10 000 obyvatel ................cccevveee. 1
mésté nad 10 000 do 50 000 obyvatel............2
mésté nad 50 000 do 100 000 obyvatel........... 3

velkomésté nad 100 000 obyvatel................. 4



4) UKONCENE VZDELANI

5) ZAMESTNANI

neukoncené zkladni........... 1
zakladni............coiiiiin 2
stfedni bez maturity.............. 3
stfedni s maturitou............... 4
vysokoSkolskeé............... 5

a) Jste soukromnik?............ ano —ne

b) Zaméstnavate dalSi osoby?...ano — ne

¢) Pokud pracujete, uvedte své hlavni zaméstnani:

d) Pokud nepracujete, uvedte jeden z davodu:

studujici.......cooevvivinnnn. 1
matefska dovolena........... 2
v doméacnosti................... 3
dichodce (neprac.)........... 4
v invalidnim ddchodu....... 5

t.€. nezaméstnany/a

hledajici praci............... 6



6) HMOTNE ZABEZPECGENI

Jak byste v porovnani s ostatnimi rodinami (popf. jednotlivci v pfipadé, Ze Zijete

sam/sama) hodnotil/a svou finanéni situaci a hmotné zabezpeceni:

vyrazné mirné prameérné mirné vyrazné

podprimérné podpriameérné nadprimeérné nadprimeérné

9) RODINNY STAV
svobodnyi/a...................1

Zenaty/vdana, s druhem.....2

rozvedeny/a..................3

vdovec/vdova................4
10) MATE DETI?

ano — ne

pokud ano, pak pocet déti Zijicich s vami ___



HODNOCEN| DULEZITOSTI

V této tabulce zaznamenejte dullezitost, kterou ve svém Zivoté pfisuzujete

zde uvedenym oblastem.

1) byt zdravy

2) byt fyzicky sobéstacny

3) citit se psychicky dobfe

4) ptijemné prostredi a bydleni
5) dobfe spat

6) rodinné vztahy

7) vztahy s ostatnimi lidmi

8) mit a vychovavat déti

9) postarat se o sebe

10) milovat a byt milovan

11) mit sexualni Zivot

12) zajimat se o politiku

13) mit viru (napf.nabozenstvi)
14) odpocivat ve volném Case
15) mit konicky ve volném case
16) byt v bezpeci

17) prace

18) spravedlnost

19) svoboda

20) krasa a uméni

21) pravda

22) penize

23) dobré jidlo

Je jeSté néco jiného, co povaZujete v zivoté za dllezité?

Nezbytné

Velmi

dulezité

Stfedné

dulezité

Malo

dulezité

Bezvyznamné



HODNOCEN| SPOKOJENOSTI

Posudte, do jaké miry se citite v uvedenych oblastech svého Zivota spoko-

jen/a a zaSkrtnéte pfislusné okénko.

Zcela Velmi Spise Nespokojen Velmi
spokojen spokojen spokojen zklaman

24) zdravi

25) fyzicka sobéstacnost

26) psychicka pohoda

27) prostredi bydleni

28) spanek

29) rodinné vztahy

30) vztahy s ostatnimi

31) déti

32) péce o sebe sama

33) laska

34) sexualni zivot

35) Ucast v politice

36) vira

37) odpocinek

38) konicky

39) pocit bezpecnosti

40) prace

41) spravedlnost

42) svoboda

43) krdsa a uméni

44) pravda

45) penize

46) jidlo



