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ABSTRAKT

Cilem této diplomové prace je zmapovat oblast resilience rodin déti s poruchou
autistického spektra. Teoretickd Cast se nejprve zabyva fenoménem resilience jako
takové, zatézovymi situacemi a strategiemi jejich zvladdni tzv. copingovymi
mechanismy. Na tuto ¢ast navazuje rodinnd resilience, jez sezndmi Ctenafe nejprve
s konceptem rodiny, posléze samotnou resilienci rodiny a jednotlivymi modely rodinné
resilience, z nichZz asi nejznaméjSim konceptem je ten od manzeli McCubbinovych.
Tieti kapitola diplomové prace se zabyva rodinou a ditétem se zdravotnim postizenim.
Tato ¢ast diplomové prace seznami ¢tenafe s tim, jak rodina reaguje na postizeni ditéte,
jakymi adapta¢nimi fazemi prochazi a také s faktory, které mohou adaptaci rodiny
na nepfiznivou zivotni situaci pozitivné ¢i negativné ovlivnit. Posledni kapitola
teoretické Casti se zaméfuje na charakteristiku poruch autistického spektra. Sezndmi
¢tenare s problematikou poruch autistického spektra, jejich projevy, dil¢imi diagnézami
a také s tim, jaké dopady maji poruchy autistického spektra na rodinu autistického
ditéte. = Empirickd ¢ast ma za  ukol zjistit a  zmapovat, jaka
je resilience rodin dé€ti s poruchou autistického spektra a jaké faktory mohou ovliviiovat
odolnost rodin déti s autismem. Resilienci rodin déti s poruchou autistického spektra
mapujeme pomoci dotaznikového Setfeni. Konkrétné jsme vyuzili dotaznik Family
Hardiness Index (FHI), jez méfi odolnost rodiny. FHI jsme doplnili dotaznikem, ktery
se zamé&fuje na demografické udaje o respondentovi a otevienymi otdzkami mapujici

zajimavé oblasti resilience rodin déti s autismem.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

The aim of this diploma thesis is to research the area of family resiliency of children
with autism spectrum disorder. The theoretical part deals with the resiliency
phenomenon in general, stressful situations and strategies for their management by so-
called coping mechanisms. This part is followed by family resilience, which provides
brief description of the concept of the family, family resiliency itself and then informs
readers about the specific models of family resiliency, out of which the most well-
known concept comes from the McCubbins. The third chapter of the diploma thesis
focuces on a family of a child with a disability. This part of the diploma thesis explains
how the family responds to the child's disability, what adaptation phases they go
through, and also reflects factors that can have positive impact on the adaptation of the
family in a difficult life situation. The last chapter of the theoretical part focuses on the
characteristics of autism spectrum disorders. It helps the readers understand the topic of
autism spectrum disorders, their manifestations, partial diagnoses and also the effects of
autism spectrum disorders on the family of an autistic child. The empirical part of this
thesis aims to find out and map what is the resiliency of families of children with autism
spectrum disorder and what factors can affect the resiliency of families of children with
autism. In order to map the resiliency of families of children with autism spectrum
disorders, it was necessary to use a questionnaire survey. Specifically, we used the
Family Hardiness Index (FHI) questionnaire which measures family resiliency.
Moreover, we supplemented the FHI with an additional questionnaire, which contains
demographic data about the respondent and open-ended questions mapping areas of

interest for my research.

KEYWORDS

Autism spectrum disorders; Family; Resiliency; Family resiliency



Obsah

UVOD 8
TEORETICKA CAST 9
L RESILIENCE ...ttt 9
1.1 Etymologie pOjmu FeSIlINCE .............ccccoeioiiiiiieei et 10
1.2 VYZKUI FESIIIONCE. ..ottt ettt enae e enees 10
1.3 Blizk€ @ SOUVISEJICE POJIY ..ottt ettt be et enees 11
1.4 Charakteristika zatezovych a narocnych Zivotnich SIEUACT .................cc.cceevvevieeiieeieiieieeieenens 12
1.5 Mechanismy zvladani nArOCHYCIH SIEUAC..............c.covoceeiieeiesiiecieeee e 13
2 RODINNA RESILIENCE ......ccuviieuieeieeeeeeeieeeeseesseeeisesenseeessesasesensesasesenseessesansesansssansesassesensesesseseesesanes 14
D B o7 17T SRR SPSTPR 15
2.2 ReSIIIOINCE FOINY ...ttt ettt ettt et e e e e s eaeens 16
2.3 Koncepce rodinné resilience manzelit McCUbDINOVYCH .............c.c..ccoveeievieeiiiiieieieeieeeieiens 18
2.4 Model rodinné resilience F. WaAISHOVE................ccccccoiiiiiiiiiiiiiiiiiiie et 22
3 RODINA A DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM .....cccouiriiuiiiiniiiiiiinieieienieteienteeeie ettt saeneenens 23
3.1 Reakce rodiny na SA€lent diG@NOZY ................cc.ccoeevveiieiiieeiiiiieieeeeeie et 23
3.3 Faktory oviiviwujici zvladani postizeni v rodinneém SYStemiuL ..............coocueeveeeaoeioeeiieneeneeen, 25
3.2 Postoje a faktory, které ztezuji adaptaci FOAINY .............c.cccoooiioiioieiiieiieiiee e 27
4 CHARAKTERISTIKA PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA.......cuvetitemeetirtetesenteteneniesenestensesessensenessenseneenes 28
4.1. Projevy poruch autistického SPEktra .................cccccoiviiiiiiiiiiiiiiieieee e 30
4.2 Vymezeni vybranych poruch autistického SPektra..................ccooveeviievciiiiiiieniieiiieeeeseeeeene 33
4.3 Poruchy autistického spektra a jejich VIiv na FOAINU .............c..cccceeviieeiiiiiiieaiieiieee e 35
EMPIRICKA CAST 40
5 CILE EMPIRICKEHO SETRENT.......ccoiuiiiiiiiiiiiiiiiii et 40
5.1 Formulace vyzkummnych OtQZek ...................ccoocoiiiiiiiiiiiiiiit et 40
6 METODOLOGIE VYZKUMU.....cutteutrteieutetentestatesteneetessestetessestesessestesessestesessensesessensesessensesessensesessensesens 40
0.1 VYZKUIMIY AESIG ...ttt ettt ettt 40
6.2 POpIS ZKOUMANENO SOUDOFU. ............ooeeiiiiiieeeee ettt 41
0.3 POUZIEE MEIOMAY ...ttt ettt e e e st eeabaesabaeenseeenseeenseeenees 43
7 PREZENTACE A ANALYZA DAT ..ocuvieetieeieeeeeeeeteeeeeeeeveeeeaeeeeaeeeeaeeeveeeseeeesaeseseeeeseeeeseseeseeeeseeeesseeeseeenns 45
7.1 Family Hardiness INAeX (FHI) ............cc.ccccooiouiiiiiieiie ettt siae e sveesaaeesiveennnea e 45

7.2 Vzajemné vztahy mezi jednotlivymi charakteristikami a vysledky dotazniku Family Hardiness
INAEX FHLI ...ttt ettt ettt ettt e se et e bt e nbe e neeeneeeseenneens 48
7.3 TeMALICKG AIALYZA. .........ccoeieiiiii ettt 50
B DISKIUSE. ...ttt ettt et ettt et ettt et st st s at e bt e et esa e eae e e e e e aeeeh e b e et e bt e e sanesaeesae e bt enneenneeas 66
ZAVER 73




SEZNAM POUZITYCH INFORMACNICH ZDROJU

SEZNAM TABULEK

SEZNAM PRILOH

74

77

78



Uvod

Rodina piedstavuje velice rozmanity a spletity systém, ktery ovlivni snad
kazdého z nés a to na cely zivot. Jsme presvédceni, Ze z4jem o tuto problematiku by mél
byt podporovan nejriznéj$imi vyzkumy, jez budou pfindSet nové poznatky a pomohou

tak odbornikiim pracujicimi s rodinami.

Diplomova prace navazuje na bakalafskou praci, jeZ obecné mapovala situaci
rodin déti s poruchou autistického spektra skrze rozhovory, které byly vedeny

s matkami déti s autismem.

Ustiednim tématem diplomové prace je rodinna resilience, jez predstavuje jednu
ze stézejnich charakteristik dobfe fungujici rodiny, v nasem piipadé¢ v souvislosti s
vyrovnavanim se s postizenim ditéte, které ma poruchu autistického spektra.
V soucasné dob¢ pribyva ¢im dal tim vice jedinci, u nichz dochazi k diagnostice poruch
autistického spektra. Vysvétleni toto faktu jsou rliznd a autofi danych vysvétleni
zastadvaji rizna vychodiska. Nicméné dulezité je, ze v disledku toho piibyva rodin,
které maji zkuSenosti s touto problematikou a mohou referovat o tom, jaky je zivot
s ditétem s autismem. Poruchy autistického spektra maji sva specifika, jeZ ¢ini celou
situaci mén€ snadnou. Mezi tyto specifika patfi nejriznéj$i bizarnosti v chovani,
stereotypie, Ipéni na ritudlech a fadu, problémy v komunikaci a socidlnich dovednostech
a celé fada dalSich projevii. Nenajdeme dva totozné jedince s autismem, kazdy z nich je
zcela jedine¢ny a vyzaduje velice specificky pfistup, ktery mu vyhovuje. Navic celou
situaci ztézuje 1 skutecnost, ze poruchy autistického spektra nejsou na prvni pohled
zfejmé a déti na prvni pohled vypadaji zcela normdlné. Projevy poruchy jsou pak
pripisovany casto nedostatecné vychoveé. Neni proto divu, Ze poruchy autistického
spektra se vedle mentalniho postizeni fadi mezi poruchy, se kterymi je spjata viibec
nejvyssi mira stresu, jenz dopada nejen na rodice takovych déti, ale i na cely rodinny
systém. Cilem nasi prace je zmapovani resilience rodin déti s poruchou autistického

spektra a snaha zjistit, jaké faktory mohou ovliviiovat odolnost rodin déti s autismem.



TEORETICKA CAST

1 Resilience

Cilem prvni kapitoly je seznamit ¢tenafe s ustfednim pojmem diplomové prace,
konkrétné s tim co je resilience, a jak na tento pojem bylo nahlizeno v prubéhu casu.
Déle bude ¢tenat sezndmen s blizkymi a souvisejicimi pojmy. V neposledni fadé budou

ptiblizeny naro¢né zZivotni situace a zakladni mechanismy jejich zvladani.

Hartl a Hartlova (2000) definuji resilienci ve svém Psychologickém slovniku
jako houzevnatost, nezdolnost a soubor faktort, které clovéku pomadhaji, ocitne-li
se v nepfiznivych podminkach. Katefina Thorova (2015, s. 40) uvadi,
ze ‘“resilience je socialni konstrukt, vyjadrujici schopnost clovéka zvidadat stres
a konfrontaci s vyrazné nepriznivymi Zivotnimi okolnostmi, byt odolny vuci rizikovym
faktoriim a pruzné se prizpusobovat nestilym zménam.“ Neexistuje zadna jednotna
definice resilience. Jednotlivd vymezeni od riznych autorii se od sebe navzajem lisi.
Nicmén¢ autofi zabyvajici se touto problematikou nasli konsenzus v tom, Ze se jedna
o schopnost zvladnout stfetnuti se zvIa§té nepiiznivymi okolnostmi ¢ faktory (Solcova,
2009). Nejprve se resilience studovala jako rys osobnosti, jeZ byl charakterizovan jako
schopnost dokazat se vypotfadat s nepfizni a stresem (Brooks, 2005). Resilience byla
tedy zpocatku chapana jako individudlni charakteristika jedince, ktera souvisela
s rezistenci vuci stresu (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Nasledné se autofi shodli,
ze se jednd o proces, jenz se muze ruzn¢ promeénovat v Case. Jednd se vlastné
o schopnost lepsi adaptace, nez jakou bychom ocekavali od jedince vzhledem k jeho
neptiznivé zivotni situaci (Luthar, 2006). Pojem resilience piedpoklada existenci dvou
zakladnich faktord. Prvnim piedpokladem je skutecnost, Ze jedinec je vystaven
nepfiznivym ¢i tézZkym zivotnim podminkdm. A zadruhé pifedpoklada Usp&Snou
adaptaci jedince na tyto neptfiznivé podminky (Luthar & Cicchetti & Becker, 2000).
Resilienci mizeme vnimat jako vysledek dynamickych procesti, kdy na sebe vzajemné
piisobi osobnost jedince, jeho rodina a prostiedi (Solcova, 2009). Jak uvadi Rutter
(1987), nikdo z nés vSak nema absolutni schopnost odolnosti. Resilience ma tedy
dynamickou povahu a je urCovana nckolika proménnymi: interindividudlnimi faktory,

situacnimi faktory, zdroji resilience a jejim vyvojem.



1.1 Etymologie pojmu resilience

Pojem resilience ma své kofeny v anglickém slové resilient, coz muzeme
do cestiny prelozit jako pruzny, houzevnaty ¢i odolny. Sladeckova a Sobotkova (2014)
pouzivaji prirovnani k mici, ktery kdyz velkou silou stla¢ime, zase se dokaze vratit
do svého pivodniho tvaru. Tato analogie spociva v tom, ze 1 kdyz se jedinec dostane
do néjaké nepiiznivé ¢i nelehké situace a je vystaven nepfiznivym podminkam, dokdze
se s danymi okolnostmi vyrovnat a adaptovat se na né. Resilience je v podstaté¢ pravym
opakem psychické zranitelnosti nebo kiehkosti, téZ oznaCované souhrnnym pojmem
vulnerabilita (SladeCkova & Sobotkova, 2014). Vyrazy resilience a odolnost jsou nékdy
uzivany jako synonyma. Nicméné se nejednd o pojem se stejnym vyznamem.
Kiivohlavy (2001) ve své publikaci uvadi, ze odolnost ma blizko k rezistenci tedy
néjaké tvrdosti ¢i nezdolnosti. Zatimco pojem resilience v sobé nejen zahrnuje prave
onu odolnost, ale také riistovou slozku. Tato ristova slozka spocivéa v tom, Ze vystaveni
jedince neptiznivé zivotni situaci v néem obohati. Jde tedy o jakysi potencial k ristu,

rozvoji a zméné (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

1.2 Vyzkum resilience

Fenomén resilience je pfedmétem zkoumdni nejCastéji  vyvojové
psychopatologie nebo pozitivni psychologie. Vyvojova psychopatologie se v kontextu
vyvoje jedince zaméfuje na psychické problémy a usiluje o jejich pochopeni
&i objasnéni piicin. Ustfednim pojem toho oboru je adaptace tj. piizptsobovani
se (Solcova, 2009). Jak bylo uvedeno jiz vyse, resilienci lze povazovat za uréitou
adaptaci na neptiznivé podminky ¢i zivotni okolnosti. Jedinec se tedy v urcitou chvili
dostane do stavu maladaptace, nicméné se dokdze se svou nepfiznivou Zivotni situaci

vypofadat a poté se dostava zpét do stavu adaptace.

Druhym vyznamnym zdrojem, jenZ pifinas$i dilezité poznatky o resilienci
je, pozitivni psychologie. Pozitivni psychologie, jak uZ asi ndzev napovida, se zamétuje
spiSe na zkoumani pozitivnich témat. Reaguje tak na skutecnost, Ze diive se v ramci
veédeckého zkoumani psychologové zamérovali spiSe na problematické oblasti, rizikové
faktory, poruchy ¢i negativni jevy a pozitivni aspekty Zivota byly spiSe piehlizeny
(Slezackova, 2012). V ramci tohoto oboru byly a jsou realizovany nejriznéjsi studie

na téma resilience. Podstatny v tomto kontextu je spravny vyvoj jedince nebo jeho
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hodnotny Zivot a to navzdory tézkym zivotnim okolnostem ¢i neptizni osudu. Pozitivni
psychologii jde primarné v kontextu resilience o zvyraznéni dalezitosti protektivnich
¢1 pozitivnich faktori, které obohacuji a ovliviiuji byti jedinct i v jejich nelehké Zivotni
situaci  (Solcova, 2009). Prvni vyzkumy zabyvajici se resilienci jedincti byly
uskutecnény piiblizné v 70. letech 20. stoleti. Tyto vyzkumy se zamétovaly na déti, jez
vyristaly v nepfiznivych zivotnich podminkach a jejich vyvoj probihal nad ofekavani
dobie 1 navzdory nepfizni jejich osudu. Jednalo se naptiklad o déti, které vyrtstaly
v rodin¢ s nizkym socioekonomickym statusem nebo déti patfici do menSiny ¢i1 déti,
jejichz rodice byli alkoholici. Do naseho prostiedi se pojem resilience dostal predevsim

diky préci Z. Matéjcka a Z. Dytrycha (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Zkoumani resilience se zaméfuje primarné na okolnosti, sily a ptfedpoklady
umoznujici jedincim vydrZet vétsi zat€Z nebo se rychleji zotavit z naro¢né ¢i nepiiznivé
zivotni situace. Dilezité¢ je si v ramci studia resilience vSimat interindividudlnich
rozdilt, a také hledat odpovéd’ na otazku, pro¢ se nekteti jedinci zhrouti a jini se dokazi
s danou situaci vyrovnat €i na jejim zakladné zesilit. Jak uvadi Sladeckova a Sobotkova
(2014), zalezi hlavné¢ na n¢kolika faktorech, mezi které fadi: pfitomnost a Gc¢innost
protektivnich faktor, zplsob hodnoceni nepfiznivé zivotni situace, piedchozi
zkuSenosti se zvladanim naro¢nych situacich, pocitu zdvaznosti stresoru nebo napitiklad
na nahromadéni vice zatézovych faktori najednou. Toto je jen zakladni vycet faktord,
jez zpusobuji jistou variabilitu mezi jedinci. Tyto faktory a celd dalsi fada dil¢ich
faktorti ovliviiuji a také se podileji na zvladani naroCnych, stresovych a piipadné

tragickych situaci.

1.3 Blizké a souvisejici pojmy

Pokud mame hovofit o resilienci, je dulezité vymezit si i dal$i dilezité pojmy
souvisejici s touto problematikou. Mezi tyto pojmy patii naptiklad rizikové faktory,
kompetence, oslabujici faktory nebo protektivni faktory. Rizikovymi faktory jsou urcité
stresory, jez zvysuji pravdépodobnost Spatné adaptace na nepiiznivou zivotni situaci viz
jiz zminované vyzkumy, které se zaméfovaly na déti vyrUstajici ve znevyhodnénych
&i problematickych rodinach. Typicky se mezi tyto rizikové faktory dle Solcové (2009)
fadi traumata, chudoba, konflikt v rodiné, vystavovani nasili, alkoholismus ¢i jiné

zavislosti nebo napfiklad duSevni choroba. Rizikové faktory pak miiZeme rozliSit
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na proximalni, které plisobi na jedince pifimo a faktory distalni. Distalni faktory jsou
zprostfedkovany proximalnimi faktory (Jenkins, 2008). Kompetencemi se rozumi
schopnosti ¢i adaptivni chovani a jednani jedince. Oslabujici faktory cCini jedince
zranitelngjsiho, je-li vystaven jiz zminovanym Skodlivym faktorim. Naproti tomu
protektivni faktory, jsou takové faktory, které zmiriiuji negativni G¢inek rizikovych
faktor a napomaéhaji resilienci. Ty faktory, jeZ napomahaji resilienci Solcova (2009)
oznacuje jako zodoliujici a skupinu faktorti, které zmiriiuji Gcinek Skodlivych vliva,

nazyva kompenzacnimi.

1.4 Charakteristika zatéZovych a naro¢nych Zivotnich situaci

Naruseni psychické rovnovahy miiZze byt zpisobeno plisobenim riznych zatézi,
coz pak vede k tomu, ze je ovlivnéno jedincovo prozivani, mysleni i chovani. Nékdy
se muze jednat jen o docasny faktor a v jinych pfipadech se mize jednat o pomérné

stabilni a dlouhodobou situaci (Vagnerova, 2014).

Mezi tyto zatéze patii frustrace, kdy jedinec neni schopen uspokojit pro ngj
dalezitou potfebu. Priméarni emoci, jez je pocitovana béhem frustrace, je zklaméni.
Frustraci jedinci mohou prozivat relativné casto a v urCitém ohledu je dokonce
1 z&douci, nebot’ nuti ¢lovéka hledat ucinnéjsi feseni problémové a nepiiznivé situace.
Dalsi zatéz miize zplUsobovat konflikt, ne vSak konflikt v béZné roviné. Negativni
dasledky pro jedince ma tehdy, pokud se jedna o skuteéné zdvazny a dlouhodoby
konflikt, ktery jedinec neni schopen uspokojiveé fesit. Stres také predstavuje pro svého
nositele uritou miru zatéze. Jedinec ho nejcastéji proziva jako pocit nadmérného
zatizeni a ohrozZeni své Zivotni pohody. Jedinec mé pocit, Ze je zahlcen udalostmi, které
jsou pro néj t€zko zvladnutelné. Samoziejmé ne vzdy ma stres na jedince negativni
dopady. Pokud stres ovliviiuje jedince pozitivn¢, tak hovofime o eustresu. Tento
pozitivni stres dokaze Clovéka vybudit a aktivizovat, nebot’ jedinec véti, ze danou
situaci je mozné zvladnout. V opacném piipadé hovoiime o distresu, jenZ je spojen
s pocity ohroZeni a nejCastéji ho vyvolava pravé jiz zminovand zatéZova situace, jiz
je jedinec vystaven. Dalsi zat€z mlze pro jedince pfedstavovat proziti traumatu. Jedna
se o nadhle vzniklou situaci, kterd ma pro jedince negativni vyznam a zpravidla mu
zpusobi né&jakou Gjmu. Krize pro jedince téz predstavuje zatézovou situaci. Jedinec

je vystaven negativni a vyhrocené situaci, jeZ je spojena s pocitem nezvladnutelnosti
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problému. Muze vzniknout velice nahle ¢i v duasledku dlouhodobého plisobeni
problémt. Jako posledni Vagnerova (2014) zminuje deprivaci, kdy dochazi
k opakovanému neuspokojovani vyznamnych potieb jedince budto piimérenym

zpisobem nebo dochazi k jejich dlouhodobému neuspokojovani.

1.5 Mechanismy zvladani naro¢nych situaci

Charakteristice narocnych a zatézovych situaci jsme se vénovali v pfedchozim
oddilu této kapitoly. Nyni bychom se raddi zaméfili na mechanismy zadani naro¢nych
zivotnich situaci nebo tzv. coping. Jak uvadi Ktivohlavy (2001), pokud se dostaneme
do néjaké tézké a nezadouci zivotni situace, snazime se udélat cokoliv pro to,
aby se tato situace zménila, a usilujeme o jeji zvladnuti. Zpasoby, jak zvladat naroc¢né
zivotni situace, jsou ruzné. ROzné vysledky samoziejmé piindSeji 1 naSe postupy

a strategie, které si volime pfi vystaveni zatézi.

Véagnerova (2014) uvadi, Ze obecné odolnost vici zatézovym situacim je jakousi
komplexni schopnosti. Miizeme fici, Ze jde o individualni hranici, pii jejimz prekroceni
dana situace pulsobi jako stresujici. Stejné tak je tomu i u resilience, jez vyjadiuje
schopnost zvladat stresy a dokazat na né flexibilné reagovat. Co témto schopnostem
napomaha? Aby byl jedinec schopny zvladnout zatézovou situaci, které je vystaven,
musi mit dostatek psychickych 1 fyzickych sil a socidlnich kompetenci. Pro zvladani
téchto situaci je zvlasté dilezita socialni opora, kterd miZze mit rizné podoby (partner,
rodina, pratelé, Sir§i socidlni sit, profesionalové, ...). Déle zavisi na 1 vrozenych
dispozicich daného jedince, jeho zkuSenostech a také jeho aktudlnim stavu

a rozpolozeni.

Viégnerova (2014) dale dodava, ze reakce na narocnou situaci je dvojiho typu.
Jedinci bud’to maji tendenci se situaci bojovat a celit ji tvaii v tvaf, nebo naopak maji
tendenci z naro¢né situace utéct a vyhnout se ji. Pokud se jedinec snazi ze situace
uniknout, jde mu primarné o minimalizovani kontaktu se stresorem. Ve druhém piipade
se jedinec problému, kterému celi, postavi aktivné celem. Kazdy styl reakce
na naro¢nou zivotni situace je vyhodnéjsi pouzit jen v urcitych ptipadech. Napft. aktivni
boj je vyhodnéjsi tam, kde jsou narocné ¢i nezadouci situace a pilisobeni stresoru
dlouhodobé. Naopak tnik mlze byt prospésny v situacich, kdy stres neni pftili§ velky

a nezadouci podminky na jedince nebudou piisobit piili§ dlouho. Utek z problémové
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situace je také Castéjsi u jedinct, ktefi nemaji dostateéné zdroje pro zvladani takovych

situaci (Kiivohlavy, 2001).

Jak jiz bylo zminéno vyse, strategie smétujici ke zvladani zatézovych situaci
byvaji oznaovany jako copingové. Volba konkrétni strategie zavisi na dispozicich
jedince, ale i na jeho zkusSenostech a efektivité dilcich strategii. Obecné Ize rozdélit dva
zakladni piistupy v ramci zvlddani narocnych zivotnich situaci. Zaprvé copingové
strategie zamétené na feseni daného problému nebo zadruhé copingové strategie, které
se zaméfuji na udrZeni piijatelné subjektivni pohody jedince (Kfiivohlavy, 2002).
U copingu zaméteného na feSeni problému princip spociva ve vyvinuti vlastni aktivity
jedince a snaze o konstruktivni feSeni dané problémové situace. Druhy typ copingu, jez
je téZ oznacovan jako strategie zaméfena na vyrovnani se s emocionalnim stavem,
spo¢iva v regulaci emoci, které jedinec v souvislosti s nezddouci situaci proziva
(Ktivohlavy, 2001). Naptiklad na zédklad¢ vyzkumu manzelskych para kolektiv vedeny
Lazarusem a Folkmanovou (1986) pfisel s témito dil¢imi strategiemi zvladani stresu:
hledéani socialni opory, planované feSeni problému, konfrontacni zptisob zvladani stresu,
sebeovladani, snaha vyhnout se stresové situaci, distanc od déni, hledani pozitivnich

stranek, pfijeti odpovédnosti za feSeni situace.

Soucasti zvladani zatézovych situaci jsou 1 neuvédomované obrané reakce tzv.
obranné mechanismy, kterymi dochazi k udrzeni integrity naSeho vlastniho ja. Tyto
obrané mechanismy byly rozpracovany pievazné v ramci hlubinnych a dynamickych

r

sméri. Obecné v kontextu resilience obrany slouzi ke zkresleni ptisobici nepiijemné
reality, aby bylo usnadnéno zvladani a vyrovnani se s touto ndrocnou situaci, jiz
je jedinec vystaven. Jednotlivé obranné mechanismy se 1iSi v mife zkresleni plsobici
reality a také v hodnoceni této situace, coz potom ovlivni postoj a chovani jedince.
Obranné¢ mechanismy primarné slouzi ke snizeni miry tUzkosti, ktera je jedincem

v nepiiznivé zivotni situaci prozivana (Vagnerova 2014).

2 Rodinna resilience

Cilem druhé kapitoly je primarné ctendie seznamit s fenoménem rodinné
resilience. Navazujeme tak na kapitolu prvni, kde byl na zakladni roviné¢ objasnén
pojem samotné resilience. V ramci této kapitoly bude piedstaveno pojeti rodinného

systému a jiz zminované rodinné resilience. V neposledni fadé¢ budou ¢tenafi sezndmeni
14



se dvéma zdkladnimi modely rodinné resilience, pojeti rodinné resilience od manzell
McCubbinovych a pojeti rodinné resilience od F. Walshové, které predstavuji nejvice

citované a uznavané koncepce.

2.1 Rodina

V soucasném pojeti prevazuje systémovy pfistup k rodin€. Pfi¢emz systém
se sklada z jednotlivych casti a vztahii mezi nimi. Pokud budeme vychazet z této
definice systému, tak rodina predstavuje urcity celek, ktery je tvofen jednotlivymi Cleny
rodiny a jejich vzajemnymi vztahy (Sobotkova, 2007). Sekera (2010) ve své publikaci
uvadi, ze rodina predstavuje zakladni prvek spolecnosti a pokud dany systém mame

oznacit za rodinu, musi zahrnovat nejméné rodice a jejich déti.

Za dulezité charakteristiky rodiny jsou dle Sobotkvé (2007) povaZovéany
adaptabilita rodiny, jeji skladba a otevienost rodiny. Vztahy v rodiné¢ se vzajemné
a neustale proméenuji, je vSak dilezité si uvédomit, ze existuji urcité specifické vztahy
mezi jejimi Cleny, na zaklad¢ kterych se vytvareji rodinné subsystémy. Kazdy rodinny
systtm se skladd z nckolika dil¢ich rodinnych subsystémii. NejpodstatnéjSim
subsystémem je manZelsky ¢i partnersky, ktery predstavuje hlavni roli ve vSech
vyvojovych fazich rodiny. Primarné¢ jde o to, aby si partnefi dokazali vybudovat pevny
a dobfe fungujici vztah, jenz je zdkladem celého rodinného systému. Subsystém rodic-
dit€¢ je rozSifenim subsystému partnerského a vznika v okamziku otchotnéni Zeny.
Posledni subsystém je sourozenecky, ktery je pro déti dilezity z hlediska nejriznéjSich
dovednosti a kompetenci. Dalsi charakteristikou rodiny je adaptabilita. Adaptabilita
rodiny ptedstavuje skutecnost, ze se rodina méni, vyviji se v Case a také reaguje
na zaklad¢ vnitinich i1 vnéjSich podnétl. Primarné jde hlavné o to, aby se rodina
dokazala vyrovnat s vyvojovym a situacnim stresem. Vyvojovy stres je zplsoben
pfirozenym chodem zivota rodiny, ktery zahrnuje dilezité zivotni milniky. Situacni
stres je pak obvykle ddn naro¢nou zivotni situaci, které je rodina vystavena. Dulezita
je 1 otevienost ¢i uzavienost dané rodiny. Uzaviendj$i rodiny sice na jednu stranu
poskytuji zdanlivéji vétsi pocit bezpeci, ale zaroven se v nich mize zacit objevovat
urcitd mira rigidity. S rigiditou se snizuje rodinna adaptibilita, ¢lenové rodiny maji

mensi prostor pro vlastni rozvoj a hlavné kvili izolaci maji vétsi absenci socialnich
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vztahl, jez mohou byt dilezitym zdrojem opory pii zvladani stresu, rodinnych krizi

a naro¢nych zivotnich situaci.

Mezi hlavni funkce rodiny patii pfedevSim reprodukce a vychova déti. Rodina
vSak krom téchto funkci plni i celou fadu dal§ich. Mezi tyto funkce rodiny dale
napiiklad patii ochrana, péCe o ¢leny rodiny, ekonomické zabezpeceni, pocit bezpeci
a jistoty a v neposledni tfad¢ také funkce primarni socializace, jez ma pro déti
nezastupitelné misto a probihd jen a vyhradné v rodiné (Sekera, 2010). Obecné se
da fici, ze rodina plni Ctyii zékladni funkce: biologicko-reprodukéni, ekonomickou,
socializa¢né-vychovnou a emociondlni. VSechny zminéné funkce ovlivituji vyvoj ditéte,
jeho osobnost, socializaci a také jeho budoucnost. Navzdory tomu, ze rodina prochazi

v prub¢hu ¢asu celou fadou zmén, jeji funkce se neméni (Dokoupilova, 2017).

Rodina ma nezastupitelné misto pro zdravy a vyrovnany vyvoj ditéte, jedna
se o nejvyznamngjsi socialni skupinu z hlediska rozvoje jeho osobnosti (Vagnerova,
2014). Mezi zakladni psychické potieby, jez jsou nejlépe détem napliovany v ramci
rodiny, patfi: potfeba stimulace a dostatek podnétii, potfeba smysluplnost svéta, potieba
jistoty a bezpeci, potfeba pozitivni identity a potieba oteviené identity. Pokud nécktera
z téchto psychickych potieb neni u ditéte naplnéna, miize u ditéte dojit k psychické

deprivaci (Mat¢jcek & Dytrych, 1997).

2.2 Resilieince rodiny

Fenomén rodinné resilience je v rdmci psychologie rodiny relativné novy. Prvni
ucelené¢ vyzkumy zabyvajici se touto problematikou byly uskutecnény asi tficet let
nazpét. Obecné se vyzkum resilience postupem casu ménil a to dvéma zdkladnimi
sméry. Jak jiz bylo popsano vyse, prvni smér se posunul od chapéni resilience jakoZzto
rysu ¢i charakteristiky osobnosti jedince k pojeti resilience jakoZto dynamické
proménné. Druhy smér vyzkumu smétuje od zdjmu o individuélni resilienci k roz§ifeni
na resilienci celé rodiny (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Studie rodinné resilience
vychazeji primarné z vyzkumu rodinného stresu a jeho zvladani. K prikopnikiim v této
oblasti patii R. Hill, jeZ zkoumal dopady druhé svétové véalky na Zivot v americkych
rodinéch. Dalsi postavou, jez sehrala vyznamnou roli

v chapani rodinné resilience je J. Pattersonova. Na prace praci R. Hilla navazal H.
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McCubbin a jeho vyzkumny tym, jez ptedstavil ucelenou teorii resistence rodiny

(Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Zdravé fungovani rodiny muzeme vymezit jako dispozici rodiny zvladat Celit
narocné zivotni situaci, stresu a adaptovat se na zmény (Sobotkova, 2007). Studium
resilience se zamétuje na dil¢i faktory, jez umoznuji nékterym rodindm vydrzet vétsi
zatéz a zotavit se rychleji, nez ostatnim, jsou-li vystaveni naro¢né zivotni situaci,
traumatu nebo krizi. V oblasti rodinné resilience se promitaji poznatky z psychologie
rodiny, psychologie zdravi a pozitivni psychologie. Vysledkem zkoumani je konsenzus,
ze resilience pfedstavuje silu nebo proces, ktery rodinu (pfipadné jedince) chrani,
umoziiuje zachovani integrity i pod znaénym tlakem, coz je vysledkem tzv.
protektivnich faktorti a poméha pti obnovée sil a rodinného fungovani tzv. obnovujici

faktory (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Sobotkova (2003) uvadi, ze na miru resilience rodiny ma vliv hned nékolik

proménnych:

« Zéavaznost stresoru, kterd je urCovana tim, v jaké miie ptisobici stresor ovlivituje

stabilitu rodinného systému, a jak vysoké naroky ptredstavuje.
« Zranitelnost rodiny, jeZ je ddna organizaci a vzajemnymi vztahy v rodinég.

v

« Typ rodinného fungovani, kdy je nejpfizniv€j$i kombinace flexibilnich vzorcl

chovéani a bezpecnych vztahl v roding.

 Zdroje odolnosti rodiny, mezi néZ patii zdroje vnitini, vnéjsi, psychosocidlni

hmotné, rodinné i osobni.

 Jakym zptsobem rodiny hodnoti a interpretuji naro¢nou a stresovou zivotni

situaci.
« Strategie feSeni problém?l.
« Strategie zvladani tézkosti tj. co rodina konkrétné d¢la.

* A v neposledni fad¢ osobnost rodi¢ii a jejich vzajemny vztah, jez je ze vSech

vvvvvv
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Rodinna resilience predstavuje svébytny fenomén, jehoz poznatky maji oporu
v systémovém pristupu k rodin€. Znamena to, ze s naro¢nou zivotni ¢i stresovou situaci
se nevyrovnavaji jen jednotlivi ¢lenové rodiny sami za sebe, ale je také za potiebi, aby
se rodina jako celek vyrovnala se situaci, to se vSemi vnitinimi a vnéjSimi vazbami.
Reakce systému i jednotliveli mohou byt jak pozitivni (podpora, pomoc), tak i negativni
(zlost, odtazitost). Podstatné je, ze tyto reakce se v pribc¢hu casu méni. Celkové se da
fici, ze resilience rodiny pfedstavuje dlouhodoby a dynamicky proces (SladeCkova
& Sobotkova, 2014). Solcova ve své publikaci (2009, s. 68) zminuje V. Bfichacka,
ktery definuje rodinnou resilienci jako “dynamickou rovnovihu mezi udrzenim funkci
rodiny v zatézovych situacich a kapacitou jednotlivych Cclenii rodiny vzdjemné
se podporovat, komunikovat a vyrovnavat se s obtizemi.” Mezi vyznamné rizikové
faktory, jez rodin¢ znesnadiuji vyporadat se s naro¢nou zivotni situaci patii: nizky
socioekonomicky status, chronicky putsobici negativni faktory, trauma, proménlivost
narokd soucasné spoleCnosti. Naopak mezi vyznamné protektivni faktory v rédmci
kontextu rodinné resilience patfi: koheze rodiny, flexibilita rodinnych vztahii a roli,
srozumitelnd a oteviena komunikace vSech ¢lenid rodiny navzajem, schopnost a ochota
fesit konflikty a krizové situace, shoda v pojeti smyslu rodiny (Solcové, 2009). Masten
a Reed (2000) mezi projektivni faktory v rodiné fadi napf. uzky vztah €lenii rodiny,
vielé socialni vztahy, existenci fadu a laskavé autority, pozitivni a kladné ladéné
rodinné klima, absenci a nizkou miru konflikti, dobfe organizované domaci prostiedi,
vys$i vzdélani rodicl, aktivni zajem rodich o své déti, dobry socioekonomicky status

rodiny.

2.3 Koncepce rodinné resilience manzeli McCubbinovych

McCubinn a jeho vyzkumny tym se snazil zodpoveédét otazku, pro¢ se nékteré
rodiny pfizpisobi sndze naro¢nym zivotnim podminkdm, kterym jsou vystaveny a jiné
rodiny se s nimi nedokazi vypotadat, zhorsi se jejich rodinné fungovani a v krajnich
ptfipadech se dokonce i rozpadnou. Na zéklad¢ riiznych studii, jez byly realizovany
vyzkumnym tymem McCubbina, byl vystavén tento model rodinné resilience, ktery je
jednim z nejvice citovanych a uzndvanych modeli rodinné resilience vlbec

(Sladeckova & Sobotkova, 2014).
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Dle teorie rodinné resilience manzeld McCubbinovych (1996) je zapotiebi
rozliSovat protektivni faktory, obnovujici faktory a obecné resilientni faktory v roding.
Protektivni neboli ochranné faktory v rodiné pomadhaji ustat narocnou a stresovou
zivotni situaci, zaroven ochraiuji a udrzuji rodinné fungovéani. Obnovujici faktory
v rodiné spolecné s ochrannymi pomdhaji rodin€¢ dostat se z narocné situace. Obecné
resilientni faktory pomadhaji s vyrovnanim a zvladanim chronického stresu, kterému
je rodina vystavena, ale také napomahaji pfekonat krizové situace a jsou dulezité pro

obnoveni rodinného fungovani.

Faze adjustace v modelu rodinné resilience

Féze adjustace je v modelu rodinné resilience manzelt McCubbinovych chapana
jako Dbezprostfedni reakce na zaté¢z nebo stres a zahrnuje piasobeni primarné
protektivnich faktori. Béhem této faze dochdzi k vzdjemné interakci rizikovych
a protektivnich faktorti. Vysledkem této vzajemné interakce by mélo byt dosazeni
funkéni rovnovédhy mezi témito faktory. Pokud vSak maji pfevahu rizikové faktory,

rodina se dostava do krize (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Rizikové faktory predstavuji veSkeré pozadavky a néaroky, jez aktudlné pisobi
na rodinu a ohrozuji jeji fungovani. V tomto kontextu je dilezitd zavaznost stresoru,
tj. jak moc dany stresor ohrozuje rodinu. Stresor obecné predstavuje néjaky pozadavek,
ktery ma tendenci vyvolavat zmény v roding, naruSovat jeji stabilitu a zaleZzi, jakym
zptisobem rodina tento stresor vyhodnoti. Stresor mize byt normativni, pfi¢emZ ten
obvykle vyvolava kratkodoby stres. Na druhé strané existuji i stresory nenormativni,
tedy ty spojené s neoCekavatelnymi, nahlymi situacemi (napf. postizeni nebo nemoc
ditéte) a jejich vlivem dochazi ke zméndm ve fungovani rodiny. Dalsi dulezitou
charakteristikou z hlediska plsobeni rizikovych faktort je vulnerabilita rodiny, ktera
pfedstavuje zranitelnost rodiny. Tato zranitelnost pii piisobeni stresoru muize vést
ke zhorSeni fungovani rodiny nebo dokonce az k dysfunkci rodiny. Vulnerabilita je dana

silou a kvalitou vzdjemnych vztahii v rodiné (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Jak uvadi Sobotkova (2007) protektivni faktory ochranuji fungovani rodiny.
Zahrnuji primarné zdroje odolnosti rodiny a strategie zvladani zatéZze. Zdroje odolnosti
rodiny jsou v§im, ¢im muiize dané rodina Celit narocné Zivotni situaci. Poméhaji rodiné

udrzet jeji rovnovadhu a vyhnout se krizi. Zdroje odolnosti rodiny mohou byt jak
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hmotné, tak si psychosocialni. Strategie zvladani zatéze v rodin€ neboli tzv. coping
rodiny je velice ovlivnén reakci rodiny na vystaveni stresoru. Copingové strategie
v sob¢ také zahrnuji strategie feSeni problému tj. schopnost vidét problém, dokézat
ho pojmenovat, vnimat ho jako zvladdnutelny a urcit postup jeho feSeni. Strategie
zvladani v sobé zahrnuje vse, co rodina d€la, aby vyuzila své jiz existujici nebo ziskala
nové¢ zdroje odolnosti. ,, Vztahuji se k aktivnim i pasivnim strategiim a chovani rodiny,
ktere slouzi k udrzeni emocionalni stability clenii a k udrieni pohody v rodiné
i v problematickych dobach.” (SladeCkova & Sobotkova, 2014, s. 101) Mezi tyto
strategie patii napf. socidlni podpirna sit’, aktivni pfistup k nepiiznivé zivotni situaci
nebo pozitivni pfehodnoceni. Rodina kromé strategii s pozitivnim ucinkem muze
vyuzivat i1 neefektivni strategie jako je napf. pasivita vici problému nebo unik
z nezadouci situace. H. I. McCubbin, Thompson a M. A. McCubbin (1996) na zaklad¢
svého vyzkumu stanovili tyto obecné u¢inné strategie, jez pomahaji roding pti zvladani

naro¢né zivotni situace:
- strategie, které jsou zamétené na snizeni narokt v roding;
« strategie zaméfené na prabeézné zvladani uzkosti a napéti v roding;
« strategie, jeZ se zamé&fuji na zvladani dalSich zdroji;

« strategie, které jsou zamétfené na hodnoceni naro¢né situace a pochopeni jejiho

vyznamu.

To, jak se rodina pfizptisobi pusobicimu stresoru, je vysledkem celého
rodinného systému. Pokud stresor neni ptili§ vazny, rodina je dostate¢n¢ silna a dokaze
vyuzivat efektivni copingové strategie, pak muliZe ndrocné Zivotni situaci uspéSné
vzdorovat. V opacéném ptipadé, kdy je vSak stresor velice nepifiznivy, ma vazné
a dalekosahlé disledky, je rodina zranitelngj$i a nedokaze nachézet u¢inné strategie
zvladani této situace, dostava se do krize a je naruseno rodinné fungovani. SladeCkova
a Sobotkové (2014, s. 102) v kontextu rodinné krize popisuji, ze ,, pFi vyhroceni stresové
situace, kdy naroky situace prevysuji moznosti rodiny, adjustacni mechanismy rodiny
selhavaji a dosud uzivané zpiisoby reagovani prestavaji byt efektivni, se rodina dostava
do stavu krize. Jejim priznakem je subjektivné neprijemné prozZivani napéti a nejistoty

kazdym clenem rodiny a zhorSeni rodinného fungovani.” V modelu rodinné resilience
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manzelt McCubbinovych ma krize negativni konotaci, nebot’ to znamend, Ze rodina pii
zvladani naro¢né situace selhala nebo je dokonce dysfunkcni. Zaroven odkazuje
na problémy, jez narusuji rodinné¢ fungovani, a jejich feSeni neni zcela UspéSné.
V okamziku, kdy se rodina do takové krize dostane, je Zadouci, aby nastala celd fada
zmén ve fungovani rodiny a rodina tak méla moznost krizi zvladnout a ustat

(Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Faze adaptace v modelu rodinné resilience

Dle Sladeckové & Sobotkové (2014) faze adaptace predstavuje dlouhodobéjsi
a ucelenéjsi procesy pfizptisobovani se ndaro¢né zivotni situaci v okamziku, kdy
se rodina vlivem svého netspéchu o zvladnuti této situace dostala do stavu krize. V této
fazi jsou dulezité prevazné obnovujici faktory. Cilem je, aby se rodina z krize dokazala
dostat a opét doslo k nastoleni rodinné rovnovahy a harmonie. Dilezité je pro rodinu
nastolit nové vzorce chovani, které rodiné pomohou naroc¢né situaci nebo strestim celit.

Sobotkova (2007) zmény potiebné ke zvladnuti krize rozdéluje do téchto dil¢ich oblasti:
« zmény ve stylu komunikace rodiny;
+ zmény rodinnych pravidel a hranic;
« zmény v rodinnych subsystémech;
« zmény zvykl, vztahl a roli v roding;
« zmény Vv socialnich interakcich se $ir§im okolim.

I v této fazi v rodiné dochdzi k vzajemné interakci rizikovych a protektivnich
faktordi, to pak ovliviiuje sméfovani rodiny ven z krize. Mira UspéSnosti adaptace
na naroc¢nou situaci je podminéna nejen interakci rizikovych a protektivnich faktord,
ale také interakci novych a starych vzorct fungovani rodiny, zptisobem hodnoceni
situace a copingovymi strategiemi. Adaptace je Ustfednim bodem v modelu rodinné
resilience a zdkladnim pfedpokladem pro to, aby rodina fungovala (Sladeckova &

Sobotkova, 2014).

Clanek od manzeli McCubbinovych, Thomsona, Hama a Allena (1997) shrnuje
vysledky vyzkuml rodinné resilience a na jejich zadklad€é shrnuji deset resilientnich

faktora:
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« Jasnd, nezranujici a nezbytnd komunikace, kterd je v rodiné¢ zaméiena na feSeni

problému.
« Rovnopravnost a rovnost ¢lenti rodiny.
* Spiritualita pomahajici rodin€ najit smysl a vyznam v tézké Zivotni situaci.
« Flexibilita, ktera poméaha udrzet rodin€ jeji stabilitu a zotavit se z krize.

» Pravdivost a dostatek informaci, jeZ jsou nezbytné pro adaptaci na narocnou

situaci.
« Udrzeni ur¢ité realistické nadéje do budoucna.

* Rodinnd nezdolnost, tedy houZevnatost rodiny, jeji wvnitini sila a pevnost

rodinného systému.
» Rodinny ¢as a rutina, které¢ ¢asto vlivem tézké situace byvaji naruSené.
« Socialni opora, jez ma funkci jak protektivni, tak 1 obnovujici.

» Celkové zdravi a pohoda ¢lenil rodiny posilujici resilienci dané rodiny.
2.4 Model rodinné resilience F. Walshové
Dalsi vyznamnou osobnosti, jez se zabyvala problematikou rodinné resistence
a zaslouzila se o uvedeni tohoto konceptu do praxe je Froma Walshova. Tato autorka

vypracovala a predstavila dal§i model rodinné resilience, ve kterém popsala klicové

procesy podilejici se na redukci stresu a sniZujici zranitelnost rodiny. Dle jejiho ndzoru

vvvvv

a organizace fungovani rodiny (SladeCkovd & Sobotkova, 2014). Mezi jednotlivé

kategorie modelu rodinné resilience patfi:
1. Systém rodinnych piesvédceni:
« pfisoudit nepfiznivé situaci vyznam,;
« uvédomit si vyznam piesahu a spirituality;

 mit pozitivni vhled do budoucna.
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2. Zpusob organizovani chodu rodiny:
* vzdjemna propojenost;
« socialni a ekonomické zdroje;
« flexibilita.
3. Komunikace a feSeni problému v roding:
« oteviené vyjadifovani emoci,
« spole¢né feseni vzniklych problému;

* jasnost a otevienost (Walsh, 2003).

3 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

V ramci této kapitoly budou predstaveny reakce rodiny na sdé€leni diagnozy,
nasledné faktory celkové ovlivitujici adaptaci rodiny na danou situaci. A v neposledni
fad€ budou predstaveny postoje a faktory, které mohou negativnim zplisobem ovlivnit

adaptaci rodinného systému.

3.1 Reakce rodiny na sdéleni diagnézy

Kazdeé, dokonce 1 bandlni onemocnéni kteréhokoli ¢lena rodiny proméiuje
v urcité mife dosavadni fungovani dané rodiny. Rodina nejen musi pfijmout situaci,
do které se dostala, jako skute¢nost, musi se na ni adaptovat, ale také fesi celou fadu
otazek a problémd, jez s danym problémem souvisi. Zvlasté narocné je to pro rodice,
kterym je sdélena zavazna diagnoza jejich ditéte. Nejen ze rodice ztraci sva ocekavani,
ale situace také znaéné zasahuje do jejich sebepojeti (Ri¢an, Krejéitova & kolektiv,
2006). Kazdy rodi¢ doufa, Ze se mu narodi zdravé dité. Je pak pro rodice velice
bolestivé a narocné, pokud se rodicim narodi dité¢ se zdravotnim postizenim. Vse,
co si rodi¢e predstavovali, veskeré plany a oCekavani se zacinaji bortit. Musi se smifit
a pfijmout skutecnost, Ze jejich dit¢ je postizené nebo ma néjaky handicap (Matéjcek
& Dytrych, 1997). Tim se celd rodina dostavd do té¢Zké a narocné Zivotni situace.
Jak jednotlivi ¢lenové rodiny, tak i rodina jako celek prochazeji krizi. Musi se smifit

s danou situaci, adaptovat se na ni a tim startuje proces rodinné resilience.
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Sdéleni diagnézy u rodict zpravidla vyvolava Sok, smutek, uzkost a také rozvoj

obrannych mechanismii. S danou skute¢nosti se musi vyrovnat kazdy ¢len rodiny sam

za sebe a svym individuadlnim tempem. Stadia, kterymi si jedinec prochéazi béhem

vyrovnavani se s onemocnénim, popsala Kiibler-Rossova:

4.

Féze Soku. V této fazi rodice mohou reagovat zcela nepfimétfené, nebot’

prozivaji pocity zmatku a derealizace.

Féaze poptreni nebo uték ze situace. Rodi¢e nechtéji verit skutecnosti a nechtéji
si ptipustit informace, jeZ jim byly sd€leny. V téchto prvnich dvou fazich reakce
na sdé€lni diagndzy rodice Casto nejsou schopni vnimat a zpracovavat informace
o nemoci ditéte a moznostech 1é¢by. Je proto nutné jim informace neustale

opakovat, nebot’ prvotni Sok musi nejprve odeznit.

Féze kompenzace. Jednd se o prechodovou fazi mezi popfenim a smutkem.

U rodict se ¢asto objevuje magické nebo mystické zaméfeni.

Féaze smutku, uzkosti a pocitii viny. V této fazi se obvykle objevuje hledani
vinika, vztek i hostilita jak ke druhym lidem, tak i vii¢i sobé samému. Tyto
negativni pocity jsou sméfovany nejcastéji vii€i partnerovi nebo zdravotnickému

personalu.

Faze rovnovahy. V této fazi dochazi ke snizeni pocitované uzkosti, negativnich
pocitii a deprese. Casto nariista mira pfijeti situace a také roste mira snahy starat
se o dité. BohuZel ani v nejlepSim piipad€ nebyva adaptace na tuto téZkou
zivotni situaci Uplna. S novymi stresy, vyvojovymi problémy a piekdzkami,

na které rodina narazi, dochazi k opakujicim se emocnim vykyvim.

Faze reorganizace. V této fazi situaci rodice jizZ pfijimaji, vyrovnavaji se s fakty,
pfijimaji dité takové, jaké je a zaméfuji se na budoucnost a hleddni vhodnych

Zivotnich cest (Ri¢an, Krejéifova & kolektiv, 2006).

Podobna vychodiska zastava i1 Katetina Thorova (2016), kterd ve své publikaci

popisuje reakce rodiny na sdéleni diagndzy. Prvnim je obdobi sdéleni diagnozy a Sok,

kdy jsou rodice zahlceni ptivalem emoci a disledku toho piestdvaji vnimat sdélované

informace. Ve druhém obdobi, kdy byla psychika rodi¢ii zna¢né otiesena, se zacinaji

zapojovat obranné mechanismy - nejcastéji popteni, vytésnéni dané skutecnosti €i vira
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v zézrak. Tietim obdobim je depresivni obdobi v pfijimani diagnozy, nebot’ pocatecni
obdobi neni vitbec piijemné. U rodict zacnou pfevazovat pocity jako je smutek, zlost,
deprese nebo pocity viny. Frustracni tolerance se snizuje a mohou se objevovat dokonce
i agresivni reakce vii¢i okoli. Ctvrtou fazi je kompenzované obdobi, kdy tzkost zagina
odeznivat, zlepSuje se realistické pfijeti situace, upravuji se ocCekavani a rodice
se aktivné¢ zacinaji starat o dité. Jako posledni nasleduje obdobi zivotni rovnovahy
a prebudovani hodnot, kdy se rodina vyrovnava s fakty, dit¢ je pfijimano takové, jaké je
a hleda se idedlni styl rodinného fungovani. Méni se také hodnotova orientace celé
rodiny. VysSe zminény proces reakce rodiny na sdéleni diagndézy muizeme teoreticky
chapat jako proces resilience. Krize, tim je v tomto kontextu mysSleno stanoveni
diagndzy ditéte, vede k naruSeni piivodni rovnovahy rodiny. Po piekonéni této krize
se zacne nastolovat rovnovaha nova. Je vSak diilezité, aby byla rodina schopna ptekonat
krizi a ditéti se tak mohlo dostavat péce a podpory, kterou potiebuje. V idedlnim
pripad¢ adaptace rodiny znamend, ze rodina uspotada sviyj zivot tak, aby byla schopna

napliiovat potieby postizeného ditéte, ale i vSech svych ostatnich Clenil.

3.3 Faktory ovliviiujici zvladani postiZeni v rodinném systému
Ptijeti skuteCnosti postizeni ditéte, adaptace a jeji zvladadni v ramci rodiny

je urcovano celou fadou faktort:

« Vliv situace na psychiku rodi¢i mize byt velice riznorody a hodné zalezi
na povaze postizeni ditéte. Jednim z dualezitych Ciniteld je doba, kdy doslo
ke vzniku postizeni. Dulezitou ulohu ma také rozsah postizeni, tj. jaké Casti téla
se tyka, jak moc ovliviiuje funkcnost ditéte, zda se jedna o postizeni trvalého
charakteru nebo zda ohrozuje Zivot ditéte (Matéjcek & Dytrych, 1997). Ukazuje
se, Ze obtizné&ji jsou piijimany déti s malformacemi obliceje nebo rukou. Pokud
se vSak jedna o skryté postiZeni, pijeti ditéte mlze byt pro rodice jesté obtiznéjsi,
nebot’ nejsou schopni dobfe porozumét jeho projeviim. Obecné mentélni postizeni
ditéte predstavuje vEtsi stres nez jiny druh postizeni. Dllezitymi faktory je také
naro¢nost z hlediska neobvyklosti, ndrokii na péci nebo finan¢niho zatiZeni

rodiny, coz je vzdy spojeno se specifiky dilciho postiZeni.

« Dalsi dillezitym faktorem je etiologie postizeni. K pfijeti postizeni ditéte miize
velkou mirou pfispét pochopeni vzniku ¢i jeho pticin. Pokud rodi¢ pochopi, ¢im
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je postizeni ditéte zapfi¢inéno, mize se zbavit pocitu viny. Problematické je to
vsak u geneticky danych postizeni nebo u postizeni, kterym bylo mozné prede;jit
(napt. pourazova postizeni). Nejvice narocna je vsak situace, kde etiologie neni

znama.

» Mezi vyznamné faktory také patii individualni charakteristiky postizen¢ho ditéte.
Urcujicim faktorem je osobnost ditéte. Se situaci se jinak vypotadaji rodice,
jejichz dité je klidné, usmévavé a radostné, nez rodiCe jejichz dit€¢ je mrzuté,
drazdivé a zlostné, jako je tomu napi. u poruch autistického spektra. Mezi dalsi
individudlni charakteristiky patii socidlni reaktivita ditéte, schopnost ziskadvat

dostatek pozornosti z okoli, také jeho sila a energie.

« Dilezitou roli maji i individualni charakteristiky dil¢ich ¢lenti rodiny. Vyznamnou
roli hraje provazanost jednotlivych ¢lend rodiny a jejich vzajemné vztahy. Déle
jejich odolnost vici zatézi, osobni zralost, zkuSenosti s postizenim a jejich

sebevédomi a sebehodnoceni.

« Dalsim faktorem je také organizace a struktura rodiny, kvalita vzdjemnych vztaha
a vyvojova faze rodinného systému. VétSi zatézi je péCe o postizené dité pro
rodice samozivitele. Dulezity je 1 pocet déti v roding, protoze pokud
se nachdzi v roding alespon jedno dalsi dité, které je zdravé, sebehodnoceni rodica

vvvvvv

vzajemné pomoci, opory a oteviené komunikace.

« Vyznamné jsou také strategie zvladadni nebo tzv. coping naroc¢nych situaci.
S danou situaci se vyrovnava kazdy jedinec svym vlastnim zpiisobem, ale je také

dilezité, aby se s ni vyrovnala i rodina jako celek.

* V neposledni fad€¢ hraje dilezitou roli i prostiedi zejména pak socialni opora,
jiz se rodin¢€ dostava. Socialni opora miize mit formu jak instrumentalni, emoc¢ni,

ale i finanéni (Ri¢an, Krejéifova & kolektiv, 2006).

Dulezitou a nezastupitelnou roli také hraje frustracni tolerance, ktera je
vysledkem schopnosti odolnosti viic¢i stresu a resilience. Frustracni tolerance obsahuje
tf1 zékladni slozky, mezi které patii zodpovédnost, vyzva a kontrola. Jestlize ma jedinec

vSechny tyto tfi slozky dostate¢né rozvinuté, vnima sam sebe jako aktivniho ucastnika
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celé situace. V opacném piipad¢ dochdzi k tomu, Zze se u jedince rozviji bezmocnost.
Miru frustracni tolerance mé kazdy jedinec samoziejmée jinou. Tato schopnost se navic
u riznych jedincit vyviji riznym zplisobem. Proto je dulezité, jak jedinec zatézovou
situaci vnimd, jakou emoc¢ni reakci u néj situace vyvoldva a zda dokdze situaci

kontrolovat (Dokoupilova, 2017).

Pfi trvalém a zavazném postizeni ditéte neni proces adaptace rodiny na danou
situaci nikdy zcela dokoncen. V pribéhu vyvoje déti s postizenim se objevuji typicky
krizova obdobi, kdy je rodina opét vystavena vysSi mife stresu. V téchto obdobich
rodina potfebuje zvySenou miru pomoci a emociondlni opory. Mezi tato krizova obdobi
patii obdobi pocatku lokomoce, obdobi nastupu do skoly, puberta a dosazeni dospélosti

(Ri¢an, Krej¢ifova & kolektiv, 2006).

3.2 Postoje a faktory, které ztéZzuji adaptaci rodiny

Existuje cela fada postoju, jez mohou adaptaci rodiny na danou situaci ztézovat
i dokonce znemoznit. Ri¢an, Krejéifova a kolektiv (2006) uvadéji, ze mezi tyto
nezadouci odchylky od adaptace patii hyperprotektivita, odmitani ditéte a pretrvavajici
vztek. Hyperprotektivita znamend, Ze rodice (nejcasteji matka), usiluji o extrémni péci,
rozvoj a stimulaci postizené¢ho ditéte. Objevuje se nejcasteji v dusledku pociti viny
nebo ze studu, nebot’ rodi¢ k ditéti zaujima negativni postoj. Druhy rodi¢ se v takové
situaci citi byt vylouceny, coZ mize vést k naruseni vzajemnych vztaht. Stejné tak tomu
muze byt i u ostatnich déti, které mohou mit pocit, Ze jim neni vénovan dostatek lasky,
péCe a pozornosti ze strany rodice. Protoze je dit¢ rodi¢i vnimano jako zranitelné,
v dusledku hyperprotektivity na n¢j nekladou pfiméfené naroky a jsou viéi nému
shovivavi, coz pak mize negativné ovlivnit vyvoj ditéte. DalSim postojem, ktery rodice
mohou zaujmout je odmitani ditéte. Objevuje se v piipadech, kdy pfijeti skutecnosti
bylo pfili§ narocné a bolestné nebo u déti se zavaznéjSim, zjevnym a brzkym vznikem
postizeni. Casto je dité odmitano ze strany pouze jednoho z rodi¢t a hlavnim divodem
k zaujeti tohoto postoje jsou opét pocity viny a vlastniho selhdni. Jako posledni
nezadouci postoj pak autofi uvadéji pretrvavajici vztek. Tento vztek je namifen vici
druhému rodi¢i ditéte s postizenim a muize vést aZ k rozpadu rodiny ¢i odcizeni

partnert.
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Thorova (2016) vedle téchto odchylek pridava dalsi nezadouci postoje a faktory.
Mezi né patii zpochybnovani diagnézy a tize problému v disledku nepochopeni
a nepfijeti diagnozy, coz muze vyrazn¢ ovlivnit adaptaci na situaci, a dokonce
1 potiebnou pomoc ditéti. Mezi dalsi problematické aspekty patii nutkava péce o déti,
kterd mize vést az k vycCerpani rodi¢l. Rodice postizenych déti Casto mivaji pocit,
ze o jejich déti se nikdo jiny nemuze postarat 1épe a odloZeni od potomka si vycitaji.
PéCe o postizené dité je tedy vyhradné jen v jejich rukou, a pokud rodi¢ neumi
hospodarit s energii, v dusledku toho dojde k vycerpani ¢i dokonce az k vyhofteni.
Dalsim nezadoucim faktorem problematické individudlni charakteristiky jednotlivych
¢lenti rodiny je snizend frustracni tolerance, snizené¢ sebevédomi a sebehodnoceni.
Dalsim dilezitym faktorem je socioekonomickd situace v rodin€ a v neposledni fade
jsou sem ftazena i krizovd obdobi. VSechny tyto zminéné faktory mohou negativné
ovlivnit adaptaci na naro¢nou situaci, kdy se v rodin¢ nachdzi dit¢ se zdravotnim

postizenim a v krajnich ptipadech mohou vést az k dysfunkcnosti ¢i rozpadu rodiny.

4 Charakteristika poruch autistického spektra

Cilem ctvrté kapitoly je seznamit Ctendie s problematikou poruch autistického
spektra. Konkrétné budou predstaveny poruchy autistického spektra na obecné roviné.
Nasledné se zminujeme o typickych charakteristikach, jez s touto problematikou
souviseji, pocinaje autistickou triddou, komorbiditami, konée identitou jedinct
s autismem. A v neposledni fad¢ jsou struéné piedstaveny jednotlivé poruchy

autistického spektra.

V poslednich letech narlistd zadjem o problematiku autismu a to nejen odborné,
ale 1 laické vefejnosti. Zaroven se zvySuje pocet jedincl s touto diagnozou. Neékteii
autofi tvrdi, ze se jedna o disledek neznamé pfticiny, jez souvisi s vlivy prostiedi. Jini
odbornici zabyvajici se vysvétlenim narGstu piipadii poruch autistického spektra

uvadéji, Ze zvySujici se pocet jedincll s autismem muize byt disledek:
« lepsiho rozpoznavani a odhalovani problému;
« zmén ve vyzkumné metodologii;

« zvySovani dostupnosti diagnostickych sluzeb;
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+ vétSiho povédomi o autismu mezi odborniky a rodici;
« akceptovani piidruzenych poruch;
» rozsifeni diagnostickych kritérii (Sporclova, 2018).

Za zajimavé povazujeme i prirovnani od Cariellové (2018, s. 28), kterd uvadi,
Ze ,,prestoze autisty spojuje diagnoza poruchy spadajici do jednoho spektra, jsou
v podstate jako sneéhové viocky: podobaji se sobé, ale v zasade jsou vSechny jedinecné. “
Navzdory tomu, Ze jsou definovany jadrové oblasti autismu, kazdy jedinec s poruchou
autistického spektra je ve svych projevech, ale také v zavaznosti autismu zcela
obdobi ¢i dokonce jiz v kojeneckém veku. Oproti tomu u jinych déti se pfiznaky za¢nou
projevovat az v pozd¢jSim veéku a zpravidla v mirnéj$i form¢. Neexistuji ani zaddné
behavioralni projevy, jez by urcovaly jasnou podobu autismu. Neni tak zadny prototyp
jedince s touto diagnozou. Autistické projevy a chovani se miizou proménovat s vékem,
dialezité jsou také rozumové schopnosti ditéte, zptisob vzdélavani, piistup jeho okoli
a celd fada proménnych, které se mohou do konkrétni podoby poruch autistické¢ho
spektra promitnout. Symptomy poruch autistického spektra se mohou zhorSovat,
ale také zlepSovat do takové miry, Ze muze dojit ke zméné diagndézy. Uvadi se,
ze az u 3 — 25 % autistickych déti dochazi ke zmirnéni nebo Ustupu projevii a to
v takové mife, Ze prestanou spliiovat kritéria poruch autistického spektra. Proto je dobré
nahliZet na autismus jako na kontinualni spektrum autistickych projevii (Sporclova,
2018). Poruchy autistického spektra spadaji, respektive byly ftazeny do skupiny
pervazivnich vyvojovych poruch. Pervazivni vyvojové poruchy maji svilj poc¢atek bud’to
od narozeni, nebo se zacnou projevovat pfiblizn¢ v obdobi mezi druhym aZ tfetim
porucham psychického vyvoje déti. Slovo pervazivni vyjadiuje skuteCnost, Ze tyto
poruchy jsou vSepronikajici, zasahuji celou osobnost jedince a jsou trvalé (Thorova
2016). Poruchy autistického spektra nejsou jen otdzkou détského véku. V tomto je lehce
matouci piivlastek ,,détsky” autismus, nicméné ani ten se nevztahuyj je k détskému véku,

ale ma vyjadiovat hluboké naruseni v jadrovych oblastech (Sporclova, 2018).

Autismus predstavuje neurovyvojvou poruchu, jez je vrozena. Tato porucha

souvisi s vyzravanim mozku. K patologickym zménam dochézi v jeho struktufe i v jeho
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funkcich (Thorové, 2016). Etiologie poruch autistického spektra neni zcela ptesné
znama. Nicméné odborniky je v dneSni dob¢ obecné piijiman predpoklad v SirSim slova
smyslu o biologické povaze autismu. Primérné¢ jde o souhru faktorGi organickych
tj. vné&jsi negativni vlivy zasahujici ran€ vyvijejici se centrdlni nervovy systém ditéte
béhem téhotenstvi a hereditalni faktory (Ri¢an, Krejéifova & kolektiv, 2006). Podobna
vychodiska uvadi i K. Thorova (2016), jez ve své publikaci uvadi, ze v souCasnosti
se da fici, Zze na pri¢inach vzniku poruch autistického spektra se podileji riznou mirou

genetické vlivy, imunitni deficity a vlivy prosttedi.

4.1. Projevy poruch autistického spektra

Sporclova (2018, s. 32) se zmifiuje v ramci jadrovych obtizi u autismu,
ze ,,poruchy autistického spektra jsou charakterizovany hlubokym narusenim v oblasti
socialnich  vztahii, socialni  komunikace, socialné emocniho  porozumeéni,
charakteristické jsou stereotypni cinnosti, omezené zdjmy, adaptacni obtize, nepruzné
mysleni.” Vsechny tyto zminéné charakteristiky, které se zpravidla v urcité miie
objevuyji u jedinci s autismem, jsou pervazivni a celkové naruSuji a omezuji jejich

kazdodenni fungovani.

Poruchy autistického spektra jsou definovany i1 diagnostikovany behavioralné.
To znamend, Ze se jednd o specificky soubor chovani a projevill, ktery u takovych
jedincti miizeme pozorovat (SladeCkova & Sobotkova, 2014). Odlisné fungovani mozku
u jedincl s poruchou autistického spektra neni na prvni pohled viditelné. Ziejmé jsou
az jeho duasledky tj. nestandardni reakce a napadné chovani jedincii s autismem
(Sporclova, 2018). Pro diagnostiku poruch autistického spektra jsou duleZité deficity
v tzv. autistické triddé. Tento pojem zavedla v 70. letech britska psychiatricka
L. Wingova a popsala tak triddu klicovych oblasti, jeZ je spoletnd pro poruchy
autistického spektra. Velka variabilita symptoml vede k tomu, Ze neexistuje typicky
jedinec s autismem. Nicméné vSichni jedinci s poruchou autistického spektra vykazuji

deficity v téchto problémovych oblastech:
« naruSeni socialni interakce a socialniho chovani;

- naruSeni komunikace;
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» naruSena piedstavivost, hra, stereotypni okruh zajma a aktivit (Adamus

& Vancova & Loftlerova, 2017).

Deficity v oblasti socidlni interakce a socidlniho chovani zptisobuji, Ze dité neni
schopno navazovat bézné emocni vztahy, nema zijem o hru s druhymi a Casto zije
ve svém vnitinim a uzavieném svété. Socidlni reakce dit¢ s autismem byvaji neobvyklé
a omezené (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Obtize v socidlnim chovani Ize rozd¢lit
do dvou oblasti. Prvni oblasti je aktivni socidlni chovani, kdy se jedinci s poruchou
autistického spektra vyhybaji kontaktu s druhymi lidmi, boji se druhych, maji malou
schopnost neverbalni komunikace a také maji nedostatek socialné-emocni vzajemnosti.
Druhou oblasti je socidlni porozuméni, kdy jedinci s autismem maji narusenou teorii
mysli, a tak nejsou schopni porozumét citiim, zdmérim a pfanim druhych lidi. Chybi
jim zékladni socialni dovednosti, mezi néz naptiklad patii schopnost pozadat o pomoc,
poskytnout utéchu nebo sdilet pozornost. Doslova chapou situace a nejsou schopni
detekovat socialni signaly. Vagnerova (2014) popisuje problémy v oblasti socidlniho
porozuméni narusenym z&jmem o socidlni kontakt, poruchou socidlni adaptace

a naruSenym vztahem k lidem.

Deficit socialnich vztahi a socidlniho porozuméni je primarnim piiznakem,
ktery se vyskytuje jiz od pocatku poruchy (Hrdlicka & Komarek, 2014). Socialni
schopnosti a dovednosti autisti se zpravidla s vékem zlepSuji. VétSina jedinct
s poruchou autistického spektra o socidlni kontakt stoji, nicméné druzi lidé jsou pro
n¢ necitelni a nevyzpytatelni. Socidlni vztahy jsou pro né velice slozité a nékdy
az dokonce ohrozujici. Jedinci s poruchou autistického spektra také maji problém
pfiméfené reagovat v socidlnich situacich. To vSe je vysledkem jejich kognitivniho
stylu, jez je podpofen doslovnym chépanim, egocentrismem, omezenou empatii
a rigiditou v mysleni (Bazalova, 2012). Thorova (2016) v ramci interakci jedinca
s autismem rozliSuje dva extrémni pdly - pol osamély a pdél nepfiméfené socidlni
reaktivity. Na jedné stran€ kontinua je jedinec s poruchou autistického spektra, ktery je
uzavieny, vyhyba se o¢nimu kontaktu, je samotafsky a neprojevuje zdjem o socialni
kontakt a komunikaci. Zatim co na stran¢ druhé je jedinec, jeZ se projevuje az obtézujici
a nepfiméfenou socidlni interakci, snazi se navazat socidlni kontakt vSude a s kazdym

a nema zadnou socialni normu.
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Problémy v oblasti fe¢i a komunikace zahrnuje nejcastéji opozdény a zvlastni
vyvoj fe¢i a komunikace. Tyka se to nejen slozky verbalni, ale i preverbalni
a neverbalni komunikace. Re¢ jedincti s poruchou autistického spektra zahrnuje bizarni
prvky. Typicky je také snizeny ocni kontakt, mimické vyjadfeni emoci a omezena je
také schopnost empatie a porozuméni pocitim druhych osob (Sladeckova & Sobotkova,
2014). Ukazuje se, ze az polovina autistli si neosvoji fe¢ na komunikativni Grovni.
Deficity v oblasti komunikace mohou byt rlznorodé a zavisi primarn¢ na mife
postizeni. Asi nejméné¢ narusenou oblast feci a komunikace maji jedinci
s Aspergerovym syndromem, jez mivaji nevétsi problém v pragmatické roviné feci
(Thorova, 2016). Mezi typické projevy naruSené verbalni komunikace u jedinch
s poruchou autistického spektra patii echolalie, kdy opakuji slySené. Déle se u autistl
objevuje rigidita v tématech a nechdpou slova s mnoha vyznamy. Nejsou schopni
zahdjit a udrzovat komunikaci nebo ji ptizptsobit socidlnimu kontextu. Verbalni projev
je vétSinou nauCeny a muze pusobit mechanickym az umélym dojmem. Neverbalni
komunikaci jedinci s autismem nevyuzivaji viilbec, nebo ji mohou pouzivat nadmérné
¢i chybné a to z toho divodu, Ze je pro n¢ velice té¢zké ji porozumét (Adamus

& Vancova & Loftlerova, 2017).

NaruSeni oblasti ptedstavivosti, zdymu a hry blokuje dal$i psychicky vyvoj
ditéte. Jedinec s poruchou autistického spektra maé tendenci vyhledavat spiSe
jednoduché a stereotypni Cinnosti, rizné ritudly ¢i opakujici se pohyby. Jedinci mivaji
¢asto velky odpor ke zméné, coz pak muze byt zdroj nejriznéjSich zachvatii agrese.
I mysleni je u autistd rigidni a nepruzné (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Zajmy
autistll jsou stereotypni, ulpivavé a repetitivni. Pokud je jedinec nucen aktivitu pferusit
nebo zménit, obvykle reaguje afektem. MlZze dojit k problémovému chovani, mezi které

fadime agresivitu, kiik, popiipad¢ si jedinec mtze zacit ublizovat (Thorova, 2016).

U poruch autistického spektra je vysoka komorbidita s mentalni retardaci nebo
epilepsii. Tyto pfidruzené poruchy mohou vice prohlubovat rozmanitost projevi
autismu a také mohou ztézovat cely diagnosticky proces (Sladeckovd & Sobotkova,
2014). Mentalni retardace se pak vyskytuje pfiblizné u 75 % jedincti s poruchou
autistického spektra. Z toho ptiblizné 30 % jedinci je v pdsmu mirné az sttedné tézké
mentalni retardace a 45 % jedinct spada do pasma tézké az hluboké mentélni retardace
(Hrdlicka & Komarek, 2014).
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Jedinci s poruchou autistického spektra byvaji ¢asto déleni na vysoce funkcni
a nizkofunk¢ni. Takové déleni vSak muize byt dosti problematické a to hlavné z hlediska
stanoveni hranice mezi dvéma skupinami jedincii. Toto rozdéleni je zavislé na méfeni
inteligence nebo dosazeni urCitého vyvojového stupné. Déleni by mélo byt uzivano
hlavné pro praxi a nikoli ,,ndlepkovani” jedinct s poruchou autistického spektra. Nebot’
1 jedinec s Aspegerovym syndromem a inteligenci v pasmu priméru nebo nadpriméru
muze selhdvat v kazdodennim zivot¢€, zatimco jedinec s détskym autismem a inteligenci
v pasmu praméru miize naroky bézného zivota zvladat daleko 1épe (Sladeckova

& Sobotkova, 2014).

V kontextu téchto skutecnosti je dulezité zminit i identitu jedinct s poruchou
autistického spektra. Identitu mizeme definovat jako prozivani a uvédomovani sebe
sama vcetné nasi jedinecnosti. Sebepojeti jedinci s autismem se odviji zejména
od faktickych véci tj. fyzické vlastnosti, aktivity a zajmy. Dulezitou roli v hodnoceni
sebe sama hraje 1 inteligence jedinct s poruchou autistického spektra. Jedinci s vyssi
mirou inteligence si vice uvédomuji svou odliSnost a také si vice piipousteji své
deficity. Vzhledem ke skuteCnosti, Ze autisté jsou vice osaméli, nemaji takové
ptilezitosti pro rozvoj socidlnich vztahii, nemohou si ani rozvijet zdravé sebevédomi.
Poté jsou jedinci s autismem utvrzovani ve svych negativnich pfesvédceni o sobé
samych a tim se prohlubuji 1 jejich deficity. SpiSe se zamé&fuji na své chyby, neuspéchy
a obvykle se velice obavaji svého selhani. Neni proto divu, Ze jedinci s poruchou
autistického spektra nahrazuji socidlni vztahy fixaci na véci, nebot’ jsou pro né Iépe

uchopitelné a piedvidatelné nez druzi lidé (Sporclova, 2018).

4.2 Vymezeni vybranych poruch autistického spektra

Pro lepsi orientaci v problematice poruch autistického spektra bychom nyni radi
strucné vymezili dil¢i poruchy, jez dle desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci
spadaji do pervazivnich vyvojovych poruch. Zarovein respondenti, ktefi vypliovali nas
dotaznik, o téchto vybranych poruchich informovali. Konkrétné se jedna o diagnozy
détsky autismus, Aspergeriv syndrom, atypicky autismus a Hyperkinetickou poruchu

spojenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby.
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Détsky autismus

Détsky autismus predstavuje nejzavaznéjsi, ale také nejlépe popsanou
a prostudovanou poruchu z této oblasti. Stupent zavaznosti poruchy byva rtizny, vse
se odviji od mnozstvi a zavaznosti dil¢ich projevi, jez jsou velice variabilni. Mizeme se
vSak je skuteCnost, ze se u jedince manifestuji problémy ve vSech oblastech tzv.
diagnostické triady (narusend socialni interakce a sociadlniho chovani, narusSena
komunikace a v neposledni fad¢ naruSena ptedstavivost, hra, stereotypni okruh zajmu
a aktivit). Pii diagnostice by se mély psychopatologické projevy détského autismu
objevit pted tfetim rokem zivota, ty se pak zpravidla manifestuji daleko diive to mezi

12. — 18. mésicem zivota (Thorova, 2016).

Aspergeriiv syndrom

Aspergertiv syndrom se od détského autismu 1i$i primarné v tom, Ze jedinci
nemivaji tak tézkou poruchu feci. Ditéti s Aspergerovym syndromem c¢inni problémy
prevazné pragmatickd rovina feci, nejpodstatnéjsi je vSak porucha socidlni interakce.
Inteligence t&chto déti byva v normé. Obvykly je také tzky okruh zijmi (Rican,
Krej¢itova & kolektiv, 2006). I kdyZ je Aspergeriv syndrom povazovan za mirnéjsi
formu autismu, 1 on ma sva specifika a problémy. Intelekt v norm¢ ma sice vliv
na dosazenou uroven vzdélani a sebeobsluhy, nezaruci vSak témto jedinciim samostatny

zivot v dospélosti (Thorova, 2016).

Atypicky autismus

Atypicky autismus se od détského autismus 1i§i dobou vzniku, tato porucha
zacina byt zjevna az po tfetim roce Zivota ditéte, nebo tim, ze dité jen ¢aste¢né spliiuje
zakladni diagnostické kritéria détského autismu (Rigan, Krejéifova & kolektiv, 2006).
Nicméné 1 u téchto jedinci se projevuje celd tada socidlnich, emocionalnich

a behavioralni projevi, jeZ miZzeme oznacit za tzv. autistické rysy (Thorova, 2016).

Hyperkineticka porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
Tato porucha byva hiife definovana, nicméné sdruzuje skupinu déti s tézkou
mentalni retardaci, které maji problémy s hyperaktivitou, vyskytuji se u nich poruchy

pozornosti a zaroven projevuji stereotypni chovani.
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4.3 Poruchy autistického spektra a jejich vliv na rodinu
Cilem této Casti je piiblizit a nastinit situaci v rodiné, ve které¢ se nachazi dité
s poruchou autistického spektra. Bude pojedndno o celkové situaci rodiny, prozivaném

stresu a nejcastejSich copingovych strategii rodin déti s poruchou autistického spektra.

Poruchy autistického spektra maji obecné velky vliv na vSechny ¢leny rodiny
a na kvalitu jejich zivota. Rodice téchto dé€ti jsou vystaveni vysoké miie stresu, kterad
se tyka nejen vychovy déti, ale i rodiCovstvi. Autismus pfedstavuje v mnoha ohledech
velice specifickou diagnézu (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Nestandardni reakce
a projevy ditéte jsou pro rodice i okoli téZce uchopitelné. Rodice mohou pocitovat
nejistotu a zmateni. Jsou si védomi skutecnosti, ze jejich dit¢ se chova odliSné
(Sporclova, 2018). Dité s poruchou autistického spektra je jedineéné z hlediska svych
symptomtl a neexistuje jednotny ndvod jak k takovym détem pfistupovat. Tato
skutecnost pak klade vysoké naroky na cely rodinny systém (Sladeckovd & Sobotkova,
2014). Straussova uvadi (2016), Ze miru prozivaného stresu ovliviiuje interakce mezi
rodicem a ditétem, komunikacni schopnosti ditéte a také problémové chovani, které
s danym typem postizeni souvisi. Neni se tedy ¢emu divit, ze vedle mentalniho
postizeni poruchy autistického spektra spadaji mezi postiZzeni, se kterymi je spjata

vvvvvv

zatezove faktory v péci rodicii o deti s autismem:

dlouhy a frustrujici proces stanoveni diagnozy,
* definitivnost autismu jako trvalé poruchy,
* nedostatecné a nepresné verejné povédomi o autismu;

* neakceptace autistického chovani spolecnosti, nékdy i ze strany clenii viastni
rodiny;
* velmi mala socialni podpora;,

I3

o extréemné rusive asocialni chovani.

Zivot rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra je vétSinou narusen
ve vSech rovindch - fyzické, psychické, socidlni 1 ekonomické. Samoziejmé zélezi

1 na dalSich dil¢ich faktorech, mezi které¢ Cappe (2011) tadi zavaznost poruchy
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autistické¢ho spektra, specifické potfeby ditéte a psychosocialni faktory (pfipisovani
pricin, zpisoby zvladani a socidlni podporu). U rodict, ktefi prozivaji vysokou miru
kazdodenniho stresu, existuje velké riziko ohrozeni jejich psychického 1 fyzického

zdravi (Brazier, 2016).

Stres, ktery rodice déti s poruchou autistického spektra prozivaji je zpravidla
dvojiho druhu. SladeCkova a Sobotkova shrnuji ve své publikaci (2014) zakladni zavéry

z nejriznéjSich vyzkumd, jez na toto téma byly provedeny.
1. Stres, ktery je dan charakteristikou poruch autistického spektra.

» Problémy ve vztahu s ditétem. Jiz byly zminéné deficity tykajici se socidlni
oblasti jedinct s poruchou autistického spektra. Pro rodice je velice ndro¢né
a bolestné, pokud na n¢ dité¢ nereaguje usmévem, neudrzuje s nimi o¢ni
kontakt, nesdili s nimi pozornost, odmitd fyzicky kontakt nebo neprojevuje
zdjem o jejich pfitomnost. VSechny tyto projevy a mnoho dal§i potom
vzbuzuji u rodica déti s autismem a zvlasté u jejich matek pocity nejistoty

a selhani.

» Problémy v komunikaci. Déti s poruchou autistického spektra nekomunikuyji.
Bud'to neuméji mluvit, anebo jim chybi ke komunikaci motivace. Casto
rodice musi hledat jiné formy dorozumivani, aby se se svymi potomky mohli
vilbec dorozumét. Zarovenn musi okoli vysvétlovat, pro¢ jejich dité jesté
nemluvi. A pokud dité zvlada verbalné¢ komunikovat, jeho projev doprovazi
nejruznéjsi specifika zvlaStnosti. To vSe je pro rodice déti s autismem

pfedstavuje velkou emocni zatéz.

» Nevyrovnany vyvoj. Stres plynouci z této oblasti jez pravidla dan kombinaci
hned né¢kolika faktordi - nerovnomérné intelektudlni schopnosti ditéte,
pritomné rusivé chovani a dlouhodoba péce o jedince s autismem. Rodice
maji tendenci pfiblizit se co nejvice normé&, jenze v nckterych piipadech
je deficit natolik velky, Ze to nelze. Nejen Ze jsou rodice sami z tohoto

neuspéchu zklamani, ale pretézuji tak i své dité.
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» Problémy v chovani. Tento zdroj stresu je pro rodice déti s autismem jeden
z nejvétsich. Pro rodi¢e je mnohdy velice narocné odliSit chovani, které

je dano poruchou, a kter¢ je pak vysledkem zlobeni ditéte.
2. Stres tykajici se rodinnych zalezitosti zptisobeny vnéj$imi faktory.

« Jednani s pracovniky pomahajicich profesi. Na rodi¢e jsou kladeny vysoké
naroky a musi zpracovat velké mnozstvi informaci. Neni proto divu,
ze dal$im okruhem, jenZ jim zptsobuje znacnou miru stresu, jsou pracovnici

z pomahajicich profesi.

» Neznalost autismu a chybné piedpoklady pfic¢in jeho vzniku. Ve spole¢nosti
pfevazuje chybny nazor, Ze problémy v chovani déti jsou zpisobeny
nevhodnou vychovou a pfistupem rodicii. Celou situaci zhorSuje skutecnost,
ze poruchy autistického spektra nejsou u déti na prvni pohled viditelné.
Proto je velice dilezité zvySit povédomi SirSi vefejnosti o poruchach

autistického spektra.

« Reakce pfibuznych a nejblizs§iho okoli. Nejen reakce ze SirSiho okoli,
ale dokonce 1 reakce blizkych nebyva pro rodi¢e déti s autismem pfrilis

povzbudiva.

» Ekonomicka situace rodiny. Bohuzel ani finan¢ni podpora rodin ze strany
statu neni natolik dostacujici, aby rodinu zbavila finan¢nich starosti. Jeden
z rodict zpravidla s ditétem zGstava doma a druhy pak zastituje financni

zabezpeceni rodiny.

« Strach z budoucnosti. Tento strach se nejedna jen budoucnosti blizké,
ale 1 vzdalené. Nejvice se rodi¢e obavaji, co se s jejich ditétem stane,

az se o n&j nebudou moci starat.

Grayova (2002) uskutecnila velice zajimavou longitudindlni studii, ve které
se zabyvala vyvojem dopadu poruch autistického spektra na rodinu a s tim souvisejici
prozivanou miru stresu. Dosla k zavériim, Ze béhem raného détstvi rodice zazivaji vyssi
miru stresu nez v pozd¢jSim obdobi. Jde o obdobi, kdy se zpravidla u ditéte zacnou
projevovat piiznaky poruch autistického spektra, dochazi ke stanoveni diagnozy

a rodi¢e se musi na celou situaci adaptovat, zvolit vhodny pfistup a intervenci. Jedna
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se o obdobi, které je plné¢ tapani a nejistot. Poté ndsleduje doba, kdy se mira
prozivaného stresu postupné zacina snizovat. Rodic¢e se adaptuji na situaci, zméni svij
pohled, dojde k uprave jejich ocekavani a také dochazi ke zlepSovani projevi a chovani
ditéte. S prichodem dospivani a dospélosti se ovSem mira stresu opét zacinad zvysovat,
nebot’ chovani a projevy déti se opét mohou zhorSovat. Rodi¢e navic musi fesit
budoucnost potomka s poruchou autistického spektra, jez je plna nejistoty. V této studii
autorka také poukazala na znacné genderové rozdily v prozivané mife stresu. Matky
autistickych déti zazivaji zpravidla vyssi miru stresu nez otcove, protoze obvykle travi
s ditétem vice Casu, vice se zapojuji do péCe o svého autistického potomka a jsou
to pravé matky, kdo je vice vystavovan stigmatizujicim predsudkiim ze strany okoli.
Se zvySenou mirou stresu jsou spojené i negativni emoce, které rodi¢e Casto pocit'uji.
Brazierova (2016) ve svém clanku uvadi, ze negativni emoce u rodicii déti s poruchou
autistického spektra jsou bézné. Mezi nejcastéjsi pocity, které rodice popisuji, patii

frustrace, pocit viny, uzkosti, vztek nebo smutek.

Na problematiku stresu v rodinach s ditétem s poruchou autistického spektra
navazuje problematika jeho zvladani. Jiz jsme se zminili o mechanismech zvladani
naro¢nych situacich v prvni kapitole, jez pojednévala obecné¢ o fenoménu resilience.
Gray (2002) ve své studii popisuje nejCastéj$i copingové strategie rodin deti

s autismem:

« vyuziti socidlné-pecovatelskych sluzeb;

kontakt s rodi¢i v podobné situaci,
« zapojeni a podpora ze strany Sirsi rodiny;
* pfipojeni se k ndboZenskému spolecenstvi.

Dalsi autofi popisuji tyto dil¢i copingové strategie rodin déti s poruchou autistického

spektra:
+ socialni opora;
« spiritualni podpora;

« pozitivni ptehodnoceni situace;

aktivizace rodiny, ziskéani a pfijeti pomoci;
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* pasivni pfistup rodiny a vyhybani se problémim (Cannoly & Novak & Twoy,
2007).

Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadéji, ze jednotlivé rodiny vyuzivaji rtznou
kombinaci jednotlivych copingovych strategii. Volené copingové strategie se v prubc¢hu
Casu méni. Pro zdarné zvladani narocnych situaci je dilezité udrzovat uspokojivé
podminky pro komunikaci a organizaci rodiny, podporovat nezavislost a sebevédomi
jednotlivych ¢leni rodiny, podporovat soudrznost rodiny, mit k dispozici zdroje opory
a dokazat udrzet urcitou miru kontroly nad vlivem stresorti a zmén v rodiné. Autorky
dale doplnuji, jak vyznamna je strategie preramovani (pozitivni pfehodnoceni) situace,
nebot’ srozumitelné a ptijatelné vysvétleni toho, co se v rodiné déje, mize ovlivnit jeji

kvalitu a vzajemné vztahy jejich jednotlivych ¢lend.
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EMPIRICKA CAST

5 Cile empirického Setfeni

Hlavnim vyzkumnym cilem nasi diplomové prace je zjistit, jaka je resilience
rodin déti s poruchou autistického spektra. Déle nas zajimalo, jaké faktory mohou
ovlivitovat odolnost rodin déti s autismem. Resilienci rodin déti s poruchou autistického
spektra mapujeme pomoci dotaznikového Setfeni. Vyzkumného Setieni se zucastnilo 35
respondentt, jejichZ odpovédi jsme zpracovali.

Jak jiz bylo uvedeno v teoretické €asti, poruchy autistického spektra ovliviiuji
fungovani rodiny, jeji jednotlivé Cleny a v neposledni fadé¢ maji také dopad na kvalitu
jejich zivota. Autismus predstavuje v mnoha ohledech velice specifickou diagnozu,
pfi¢emz reakce a projevy ditéte jsou velice nestandardni a pro rodice a okoli takovych
déti Spatn¢ uchopitelné. Péce o dité s poruchou autistického spektra zatézuje cely
rodinny systém a klade na pecovatele vysoké naroky, jelikoz neexistuje jednotny pristup

k autistickym détem vzhledem k jejich specifi¢nosti (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Z divodu explorativniho charakteru studie jsme dospéli k zavéru nestanovovat
vyzkumné hypotézy, které by nas mohly ochudit o cenna zjiSténi.
5.1 Formulace vyzkumnych otazek

Vzhledem k vyzkumnému problému jsme zvolili nasledujici vyzkumné otazky:
1) Jaka je mira odolnosti zkoumanych rodin déti s poruchou autistického spektra?

2) Jaké z vybranych faktorit mohou ovliviiovat miru odolnosti rodin déti

s poruchou autistického spektra?

3) Jakeé oblasti vyplyvajici z charakteristik poruch autistického spektra mohou mit vliv

na resilienci rodin déti s autismem?

6 Metodologie vyzkumu

6.1 Vyzkumny design
Pro ucely nasi diplomové prace byl zvolen smiSeny design vyzkumného Setfeni.

Kvantitativni vyzkum pouzivé statistické metody k popisu spolecenskych jevii. Oproti
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tomu hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je zachyceni subjektivni perspektivy
zkoumaného jedince, ¢imZ nam umoznuje hlubsi proniknuti do zkoumané problematiky
a zam¢fuje se primarné na vyznam, ktery je informantem sd€lovan (Gavora, 2000).
Dotaznik je metoda, jez je zalozena na subjektivni vypovédi zkoumaného jedince.
Vyzkumna osoba odpovidd podle toho, jak je ochotna a schopna (Svoboda, 1999).
Vzhledem k zamértim této prace byl zvolen standardizovany dotaznik Family Hardiness
Index (viz ptiloha A), jez byl doplnén dotaznikem zjistujici demografické udaje (viz
ptiloha B). Pro lepsi a hlubsi pochopeni zkoumané problematiky jsme jest¢ dotazniky
doplnili o oteviené otazky (viz ptiloha C), které odkazuji na zajimavé oblasti resilience

rodin déti s autismem.

Pro vybér vyzkumného souboru jsme se rozhodli pouzit metodu zdmérného
vybéru a oslovit respondenty skrze tematické skupiny na socidlnich sitich sdruzujici
jedince se zajmem a zkuSenosti se zkoumanou problematikou. Sbér dat probihal
od zacatku tnora do konce dubna 2022. Vyzkumu se zacastnilo 35 respondentd, ktefi
elektronicky dotaznik vyplnili. Osloveni respondenti byli informovani o skute¢nosti,
Ze Ucast na vyzkumu je dobrovolnd. Pied vyplnénim dotazniku byli respondenti skrze
privodni dopis informovani o cilech Setfeni, ale 1 o zajiSt€éni anonymity vSem

zucastnénym. Byly tak dodrZeny zékladni etické zasady psychologického vyzkumu.

6.2 Popis zkoumaného souboru

Cely vyzkumny soubor se skladd z 35 respondentli, respektive rodic¢t déti
s poruchou autistického spektra, kteti byli osloveni a vyplnili nam dotaznik. Hlavnim
kritériem byla skutecnost, Ze se musi jednat o rodi¢e déti s autismem, aby mohli

referovat o svych zkuSenostech a Zivotni situaci spojenou s touto problematikou.

Jak jiz bylo uvedeno, vyzkumu se ucastnilo 35 respondentti, konkrétné 1 muz a
34 Zen (tabulka 1). Z uvedené tabulky 1 vyplyva, ze prevaznou cast souboru tvoii
respondenti ve véku 31-50 let a s dosazenym stfedoSkolskym vzd€lanim s maturitou
nebo vysokoskolskym vzdélanim. Ctrnact wlastnikGi vyzkumu je aktudlné bez
zaméstnani. Tticet respondentil Zije v Uiplné roding, z toho Sest Zije s partnerem a zbytek
je v manzelstvi. Z celkového poctu respondentti je pét rozvedenych. Tiinact ucastniki
vyzkumného Setfeni Zije s dalSim clenem domadcnosti, jeZz se také podili na péci o

potomka s poruchou autistického spektra (tabulka 2). Sest respondenti ma pouze
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jednoho potomka, Sestnact respondentil méa dvé déti a zbytek respondentii ma tfi a vice
déti (viz tabulka 3). VétSina z respondentii mé pouze jednoho potomka s poruchou
autistického spektra, pét t€astniki vyzkumu ma dvé a vice déeti s autismem (tabulka 3).
Vétsina respondentii mé dité s poruchou autistického spektra v mladsim Skolnim véku,
dale pak v ptfedskolnim veéku nebo adolescenci (tabulka 4). Nejpocetnéjsi diagndzou
déti ucastniktt vyzkumu je détsky autismus, sedm respondentii ma dité s atypickym
autismem, Sest s Aspergerovym syndromem a zbyli dva respondenti maji potomka s
hyperaktivni poruchou sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (viz

tabulka 4).

Tabulka 1. Udaje o respondentech

Pocet respondentt
Zena 34
Pohlavi Muz 0
21-30 let 2
Vek 31-40 let 15
41-50 let 15
51-60 let 3
Zakladni, vyuceni 3
Vpdilani Stredni s maturitou 12
Vyssi odborné 1
Vysoké 19
Nezaméstnana/a 14
DPP, DPC 3
Zamégstnani Casteény uvazek 5
Plny tivazek 11
ODVC 2
V manzelstvi 24
Partnersky vztah Rozvedeny/a 5
Souziti s partnerem 6
Tabulka 2. Dalsi clen domacnosti podilici se na péci o dité s autismem
Pocet respondentt
Ano 13
Ne 22
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Tabulka 3. Pocet deti

Pocet respondent

Jedinacek 6
Celkovy — Tpye qui 16
pocet déti

Tti a vice déti 13
Pocet déti s Jedno 30
autismem Dvé a vice déti 5

Tabulka 4. Charakteristika poruch autistického spektra

Pocet respondentt
2-3 roky 2
Vek déti s 4-5 let 6
poruchou B
autistického 6-12 let 19
spektra 13-20 let 7
20 a vice let |
Détsky autismus 20
Aspergeruv syndrom 6
Konkrétni
diagnoza Atypicky autismus 7
poruch
autistického
spektra
Hyperaktivni porucha s
MR a stereotypnimi 2
pohyby

6.3 Pouzité metody

Ve vyzkumné ¢asti jsme vyuZili dotaznikovou vyzkumnou metodu, konkrétné
standardizovany dotaznik Family Hardiness Index (FHI), jehoZz autory jsou Marilyn
a Hamilton McCubbinovy a Anne Thompsonova. Tento dotaznik byl poprvé pouzit
v roce 1986 v ramci rozsahlého projektu Family Stress, Coping and Health Project.
Vytvoteny dotaznik mapuje rezistenci vici stresu se zaméfenim na zdroje odolnosti
v roding. Jak uvadi Sobotkova (2003, s. 44-45) ,, Termin , hardiness” vyjadiuje

odolnost rodinného systému ve smyslu aktivnich vnitnich sil v rodiné. Hardiness

je charakterizovana:
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* pocitem kontroly nadzivotnimi udalostmi a pocitem zvladani tézkosti,
* tim, Ze zmeény jsou prijimany jako uzitecné a podporujict vyvoj,

* spiSe aktivni nez pasivni orientaci pri zvladani stresovych situaci a pri adaptaci
)

na né.’

vzajemn¢ propojenymi slozkami:
e slozka Co-oriented commitment, jez predstavuje spolupraci vSech c¢lenli rodiny
pii zvladani té€zkosti;
e slozka Confidence coz znamena diivéra v to, ze problémy rodina zvladne;

e slozka Challenge, kdy rodina povazuje problémy a nové zivotni zkuSenosti

za vyzvy, coz vede k tomu, Ze jsou potom pfijimany lépe;

e a v neposledni fad¢ slozka Control tedy zastupujici pocit kontroly nad situaci,

jinymi slovy rodina neni obéti situace (Sobotkova, 2003).

Nicméné v novéjsich studiich bylo zjiSténo, ze plvodni tfi slozky, jez byly
pouzivany k vyzkumu individuéalni odolnosti adekvatné vysvétluji i odolnost rodinného
systému, a Ze jsou po psychometrické strance pritkaznéj$i a vhodnéjsi nez vyse uvedené
Ctyti slozky. Proto soucasné vyzkumy zabyvajici se odolnosti rodin zahrnuji tfi slozky

respektive méfené dimenze, mezi néz patii:

e Subskala Commitment, coZ muZeme prelozit jako pocit klidu, soudrzné sily
a odhodlanosti. Tato subSkala ma osm polozek a méfi pocity rodiny, zda mé dost

v oM v

vnitinich sil, zda je provazana a schopna spole¢né¢ fesit problémy.

e Subskadla Challenge jinymi slovy pfijimani vyzev a aktivita rodiny. Tato

Sestipolozkova subskala méfi aktivitu rodiny, snahu byt inovativni, zkousSet nové

véci a ucit se ze zkuSenosti.

e A vneposledni fad¢ subskala Control, jez vyjadiuje pocit kontroly nad udalostmi.
Tato subskala mé také Sest poloZzek a hodnoti pocit rodiny, zda ovliviiuje rodinny
zivot a ma jej pod kontrolou. VySe zminéna Ctvrta slozka je pak obsaZena v této

dimenzi (Sobotkova, 2003).
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Dotaznik Family Hardiness Index je autory (McCubbin, Thompson,
& McCubbin, 1996) popisovan jako dvacetipolozkovy dotaznik, ktery meéfi tii dilci
faktory. Respondenti hodnoti miru, jak kazdy z dvaceti vyrokii odpovida ¢i neodpovida
soucasn¢ situaci v rodin€. Hodnoceni vyrokd je odstupiiovéno jako ,neplati, ,spi$
neplati®, ,,spi$ plati“ a ,,plati. Pro ziskani celkového skore hardiness se s¢itaji hodnoty
vSech odpovédi a to nasledujicim zpiisobem: neplati = 0, spis neplati = 1, spis plati = 2,
plati = 3. Pro devét vybranych polozek se musi provést revize pocatecnich hodnot.

Jedna se o polozku cislo ¢islo 1; 2; 3; 8; 10; 14; 16; 19 a 20.

Co se tyka psychometrickych charakteristik tohoto dotazniku, Sobotkova (2003)
uvadi, ze celkova vnitifni reliabilita je pro Family Hardiness Index (FHI) 0.82.
Pro kazdou ze tfi subSkal (commitment, challenge a control) je vnitini reliabilita 0.81,
0.80 a 0.65. Test-retestova reliabilita FHI ma hodnotu 0.86. Doposud byla provadéna
celd tada validiza¢nich studii, jejichz vysledky miZzeme povaZovat za uspokojivé,
1 kdyZ normy dotazniku nejsou aktualné k dispozici. Autoti uvadéji pouze komparativni
udaje, jako jsou priméry a smeérodatné¢ odchylky a vybizeji k vyuzivani dotazniku
pro rozmanité vyzkumné studie. V zahrani¢nich studiich je dotaznik Family Hardiness

Index pomérné hojné vyuzivan.

7 Prezentace a analyza dat

7.1 Family Hardiness Index (FHI)

Vyzkumné Setfeni pomoci dotazniku Family Hardiness Index (FHI) bylo

provedeno u 35 rodic¢t déti s poruchou spektra. Z uvedené tabulky 5 vyplyva, Ze

cwwvr

cvwr

subskdle Challenge méa hodnotu 18 a naopak nejniz§i hodnotu 4. Skala Control ma

nejvyssi hodnotu 16 a nejnizsi dosazenou hodnotu 7.
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Tabulka 5. Vysledky dotazniku FHI u rodin déti s autismem

gﬁﬁm nent | Skdla Challange | Skdla Control gg;(ovy skor
Nejvyssi dosazeny skor 24 18 16 50
Nejnizsi dosazeny skor 3 4 7 15
Pramér 16,66 12,11 10,83 39,60
Smérodatna odchylka 3,93 3,38 2,24 7,24

Jako prvni z dotazniku FHI bude rozebrana subskala Commitment, jez je sycena
otazkami Cislo 4; 5; 6; 7; 8; 9; 11 a 18. Konkrétné do této Skaly patii otazka, zda Spatné
véci, které nas potkaji, se postupem ¢asu vynahradi témi dobrymi. Osmnact respondentti
na tuto otazku spis plati, osm respondentt plati, Sest z celkového poctu odpovédélo,
zZe spis neplati a tfi neplati. Dalsi otdzkou z této Subskaly je otdzka, zda maji respondenti
pocit, Ze jsou jako rodina dost silni, 1 kdyz ¢eli velkym problémim. Devatenact
informantl uvedlo, Ze spiSe plati, devét z celkového poctu odpovédélo plati, Sest spis
neplati a jeden respondent uvedl, ze neplati. Dal$i otazka znéla, zda ucastnici vyzkumu
maji pocit, ze mohu byt klidni, ze i problémy se né&jak vytesi. Sedmnéct respondentli
odpovédelo spiS plati, osm uvedlo spiS neplati, dalSich osm informovalo o tom,
ze neplati a dva respondenti uvedli plati. Dal$i otazkou z této Skaly je, 1 kdyZz spolu vzdy
nesouhlasime, mizeme se jeden na druhého spolehnout, kdyz bude potteba. Osmnact
respondentli uvedlo plati, tfindct spiSe plati, tfi respondenti odpovédélo spiS neplati
a pouze jeden respondent uvedl, Ze neplati. Nasledujici otdzka zni, zda respondenti maji
pocit, Ze dalsi problém bychom uZz nezvladli. Patnact z celkového poctu uvedlo spis
neplati, deset neplati, osm respondentti odpovédélo spi§ plati a dva plati. Na dalsi
otazku, zda ucastnici vyzkumu véri, ze véci se obrati k lepsimu, kdyz jako rodina budou
drzet spolu, odpovédélo sedmnéct spis plati, ¢trnact plati, tfi spiS neplati a pouze jeden
respondent odpovédél, Ze neplati. Na nasledujici otazku, snazime se spolecné
a pomahame si v jakékoli situaci, osmnact respondentit odpovédélo plati, patnact spise
plati, spiSe neplati uvedl jeden respondent a neplati uvedl také pouze jeden dotazovany.
Posledni otazkou z této subskaly je otdzka, zda spolupracujeme na feSeni problémd.
Sedmnact dotazovanych uvedlo plati, patnact spiSe plati, dva spiSe neplati a jeden

respondent uvedl, Ze neplati.
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Druha subskala Challenge je sycena polozkami ¢islo 12; 13; 14; 15; 16 a 17.
Prvni polozka z této subskaly zni, zda kdyz s rodinou respondenti planuji rizné aktivity,
zkousi nové a zajimavé véci. Trinact dotazovanych uvedlo spis plati, deset plati a deset
spiSe nepalti, pficemz dva dotazovani jesté uvedli, Ze neplati. Na otazku vyslechneme
vzajemné své problémy, trapeni a obavy, dvacet respondentd uvedlo spiS plati, jedenact
plati, dva spi§ neplati a dva neplati. Nasledujici  otdzka  zni,
zda respondenti délaji stejné veci porad dokola, je to nuda. Sedmnéct respondenta
uvedlo spiSe neplati, devét neplati, Sest spiSe plati a tii plati. Na dalSi otazku,
povzbuzujeme se navzajem, abychom zkusili néco nového a ziskévali nové zkusenosti,
sedmnact respondentli uvedlo odpovéd spi§ plati, deset spiS neplati, pét plati a tii
neplati. Dal$i otazka zni, jestli je lepsSi ziistat doma, nez jit ven a byt s druhymi. Na tuto
otazku patnact respondentli uvedlo plati, tfinact spis$ plati, Sest spis neplati a pouze jeden
uvedl, ze plati. Na posledni otazku této subskaly, v nasi rodiné se podporuje aktivita a
uceni novym vécem, Sestnact dotazovanych odpovédélo plati, tfinact spis plati a Sest

spis neplati.

Posledni a tfeti subskalu dotazniku FHI Control syti nasledujici otazky 1; 2; 3;
10; 19 a 20. Pfi¢emz na prvni otazku, potize vyplyvaji z chyb, které délame, patnact
dotazanych odpovéd€lo spiS neplati, deset spi§ plati, devét neplati a pouze jeden
z dotazanych uvedl, ze plati. Nésledujici otdzka zni, Ze neni rozumné planovat dopiedu
a doufat, protoZe to stejn€ nevyjde. Na tuto otazku Sestnact respondentlt odpovedélo
spi$ neplati, devét spisS plati, sedm neplati a tii plati. Na dal$i polozku, naSe Usili neni
odménéno, at’ se snazime jakkoliv, odpovédélo patnact respondentli spiS neplati,
dvanact neplati, Sest spi§ neplati a tfi plati. Nasledujici otazka zni, zivot se zda
jednotvarny a nesmyslny, pficemz sedmnact respondentli uvedlo neplati, jedna spis
neplati a sedm dotazanych uvedlo, ze spi§ plati. Na predposledni otazku, vétSina
nehezkych véci se ndm stala kvili neStastné ndhodé — byla to smila, dvanact
respondentl uvedlo, Ze spiSe plati, jedendct spiSe neplati, sedm neplati a pét dotazanych
uvedlo, Ze plati. Posledni poloZzka ze subskaly Control zni, uvédomuji si, Ze nas Zivot
ovlivituji ndhody a Stésti. Na tuto otazku Ctrnact respondentti odpoveédélo spise plati,
devét plati, Sest spiSe neplati a Sest respondentii uvedlo, Ze neplati.

Jak jiz bylo uvedeno, normy dotazniku FHI nejsou aktualné k dispozici. Autofi

uvadéji pouze komparativni udaje, jako jsou priméry a smérodatné odchylky
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(Sobotkova, 2003). Proto jsme se rozhodli tyto udaje porovnat s vysledky naseho

vyzkumného SetiSni, a zaroven 1 dalSimi zahrani¢nimi studiemi.

Na zaklad¢ naseho vyzkumu odolnost rodin déti s poruchou autistického spektra
vysla s celkovou primérnou hodnotou 39.60 * 7.24 a pro tii zkoumané skaly:
Commitment 16.66 + 3.93, Challenge 12.11 % 3.38 a Control 10.83 % 2.24 (viz tabulka
5, str. 46).

Autofi dotazniku FHI Marilyn a Hamilton McCubbinovy a Anne Thompsonova
(1986) ve své pocateCni studii, jeZz se zabyvala odolnosti rodin, poskytli pro srovnani
pramérnou hodnotu 47.39 + 6.72. Autofi sice neposkytuji zddné srovnavaci data pro
rodiny déti s postizenim, ale umoznuji data srovnat s matkami déti se srdecnim
onemocnénim, kdy stfedni hodnota vysla 45.09 + 6.88 (McCubbin, Thompson,
& McCubbin, 1996).

Ze zahrani¢nich vyzkumu byla uskute¢néna studie, kterd se zabyvala odolnosti
rodiny o¢ima sourozencii jedinciti s tzv. CHARGE syndromem'. Autofi tohoto vyzkumu
dosli ke stiedni hodnoté 44.31 + 8,18 (Vert, Olson, Kim, Stratton, Hoesch & Hartshorne
2017). Dalsi studie zkoumala odolnost péstounskych rodin a dosla k zavéru odolnosti
pestounskych rodin se stfedni hodnotou 49.42 + 5.3 (Hendrix & Ford 2003). Jedna
z nov§jSich studii, jeZ se zabyvala protektivnimi faktory souvisejicimi s rodinnou
odolnosti u pacientli se srde¢nim selhanim, doSla ke sttedni hodnoté FHI 57.95 +11.41
a pro tfi dil¢i dimenze: Commitment 26.87 +5.53, Control 16.87 +3.98 a Challenge
14.21 £3.10 (Peng, Wang, Sun & Liu 2021).

7.2 Vzajemné vztahy mezi jednotlivymi charakteristikami a vysledky

dotazniku Family Hardiness Index FHI
Pro statistické zjiStovani korelaci mezi jednotlivymi faktory a odolnosti rodin
déti s poruchou autistického spektra jsme pouzili Pearsonliv korelac¢ni koeficient.

Vysledky byly zpracovany v programu MS Excel a programu SPSS.

Ve vétsing piipadi vysly vysledky korelace malo signifikantni. Nicméné

z oblasti socioekonomické situace rodiny (viz tabulka 6) vychdzi statisticky vyznamny

I CHARGE syndrom — vrozeny syndrom, jeZ zahrnuje velké mnoZstvi vrozenych vad a poruch (srde¢ni
vady, poruchy zraku, sluchu, rovnovahy, ...), v disledku ¢ehoz dochézi k opozd’'ovani vyvoje ditéte
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vztah mezi vzdélanim matky a Skalou Control r = 0,342 na hladiné vyznamnosti 5%. Z
toho vyplyva, Ze ¢im vyssi je dosazené vzdélani matky, tim vyssi je hodnota Skaly
Control, jez vyjadiuje pocit kontroly rodiny nad udalostmi v jejich zivoté. Z této oblasti
také vychazi statisticky dilezity vztah mezi jiz zminénym vzdélanim matky a celkové
dosazenym skore v dotazniku FHI r = 0,349 na hladiné¢ vyznamnosti 5%. Z toho lze
vysoudit, ze ¢im vysSi ma matka dosazené vzdélani, tim je celkové vyssi odolnost
rodiny. Z oblasti rodiny (viz tabulka 7) vychézi statisticky vyznamny vztah mezi

sdilenim spole¢né¢ domacnosti a Skalou Commitment r = 0,403 na hladin¢ vyznamnosti

5%. To  wukazuje, Ze pokud rodina  sdili  spole¢nou  domécnost
ma vétsi pocit klidu, soudrznosti a odhodlanosti.
Tabulka 6. Socioekonomicka situace rodiny
Skala % s % s Celkovy skor
Commitment Skala Challange | Skala Control dotazniku FHI
Dosazené vzdélani matky 0,173 0,319 0,342(*) 0,349(*)
Zamg&stnani matky 0,309 -0,097 -0,012 0,119
Dosazené vzdélani partnera | -0,037 0,033 0,177 0,05
Zameéstnani partnera -0,226 -0,116 0,101 -0,146
* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
Tabulka 7. Rodina
Skala s s o Celkovy skor
Commitment Skala Challange | Skala Control dotazniku FHI
Partnersky vztah -0,056 -0,01 0,042 -0,023
Dalsi ¢len domacnosti, co se
podili na pési o dits s PAS | 2! 0,225 0,109 0,265
Pocet déti 0,106 0,145 0,076 0,149
Sdileni spole¢né domacnosti | 0,403(*) 0,307 -0,306 0,268
Kontakt se $irsi rodinou 0,198 0,118 0,311 0,259
Cetpost kontaktu se Sirsi 0.118 0.121 0.236 0.194
rodinou

* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

49




Tabulka 8. Charakteristiky poruch autistického spektra

(Sjlzﬁm inent | Skdla Challange | Skala Control ggg‘;ﬂvlﬁi‘fﬂ
Pocet déti s PAS -0,047 -0,159 -0,224 -0,169
Veék ditéte s PAS 0,066 -0,149 0,179 0,022
Verbalita ditéte s PAS 0,184 0,125 0,254 0,237

* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

7.3 Tematicka analyza

Jak jiz bylo zminéno, pro lepsi a hlubsi pochopeni zkoumané problematiky jsme
kvantitativni ¢ast vyzkumu doplnili o oteviené otdzky, jez nas odkazuji na zajimavé
sféry resilience rodin déti s poruchou autistického spektra. Tematicka analyza nam
pomaha vysvétlit, jak projevy poruch autistického spektra a jejich odraz v okolnim svété

muzou souviset s rodinnou resilienci.

7.3.1 Specifika vyplyvajici z charakteristiky poruch autistického spektra

Tuto cast analyzy povazujeme za dualezitou, nebot pomdha nastinit,
co poruchy autistického spektra obnaseji, s jakymi specifiky a charakteristikami jsou
spojené, s ¢im se rodiny déti s poruchami autistického spektra musi kazdodenné potykat

a jak mohou ovlivnit resilienci rodiny.

Re¢ a komunikace
Co se tyka verbalni komunikace, informanti referovali o skutec¢nosti, ze pouze
devét déti s poruchou spektra je schopno komunikace bez néjakych vétSich obtizi. Sedm
déti je schopno komunikovat ve vétach, ale s néjakym vEétSim ¢i menSim omezenim.
Osm déti komunikuje pouze skrze izolovana slova nebo se u nich objevuji echoldlie.
A nejpocetnéjsi skupinu jedenacti déti tvorily deti nonverbdlni, jez nejsou schopni
zadné verbalni komunikace.
Ze skupiny déti bez zavaznéjSich problémi v komunikaci byly tfi z nich
s Aspergerovym syndromem, tfi déti s vysocefunkénim autismem a dvé déti
s atypickym autismem.
,,Bez poruch”
,,Nema problém s komunikact ..."”

>

., Re¢ a komunikacia velmi dobra’
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Dalsi respondenti informovali o skutecnosti, ze jejich déti sice komunikuji

ve vétach, nicméné se u nich vyskytuji urCité obtize.

sy oo Nyni uz mluvi celymi vétami se Spatnym skloniovanim nekterych slov. Vyjadreni viastnich

s

myslenek a pocitii je stale obtizné...’
,, Verbalna, vyrazne oslabena expresivne zlozka reci, max. 3 slovné spojenia“

,, Nesrozumitelna vyslovnost ..."

Dale informanti referovali o tom, Ze jejich déti s poruchou autistického spektra
sice komunikuji, ale velice omezené a to skrze jednotlivd slova, anebo se u nich
vyskytuji feCové echolalie.

., Rec - echoldlie, jednoslovné odpovédi.”

., Ovlada len par slov a znakov, ma svoj svet”

v

Nejpocetnéjsi ¢ast dotazovanych uvedla, ze jejich déti jsou nonverbélni, tedy

nejsou schopné verbalni komunikace.

,,»Dcera je zcela nonverbalni, nikdy nemluvila ...”

’

,, Vobec nerozprava ...’
U nonverbdlnich déti s poruchou autistického spektra jejich rodice také Casto
informovali o tom, Ze se snazi se svymi détmi porozumét skrze ndhradni komunikac¢ni
systémy, nejcasteéji pomoci znaki a piktogramti.
., Nemluvici, pouziva znaky do reci”
., ... na VOKS reaguje omezené, dorozumivd se prevazné ukazovanim ¢i kiikem.”

“«

., ... pouzivame znaky a fotky ke komunikaci

Respondenti Casto informovali o skutecnosti, Ze jejich autistické déti maji

problém s porozuménim feci a komunikaci.

., ... ma problém s praktickym porozumenim reci, nechdpe ironiu alebo ked’ sa niektoré veci

naschval zvelicia, metafory, zmysel pozdravenia sa apod. ..."

>

., ... nerozumie nam’

Cast respondentl také referovala o opozdéném vyvoji feci a nasledném zlepSeni

komunikac¢nich dovednosti.

,od 4,5 let mluvi”
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. Rec se rozbéhla kolem 4. roku, kdy se postupné zlepsovala. Vymizely echoldlie. Nyni uz mluvi

’

celymi vétami...~

Obtizna komunikace s ditétem musi byt pro rodice déti s poruchou autistického
spektra velice frustrujici a nejen pro samotné rodice, ale i cely rodinny systém. Jak jiz
bylo uvedeno v teoretické Casti, détem s poruchou autistického spektra chybi casto
motivace ke komunikaci. Znamend to, ze bud'to vibec nekomunikuji a pokud
komunikuji, tak jen v omezené mife a nebo zvlaStnim zplisobem. Rodice ¢asto musi
hledat nahradni zplisoby komunikace, aby se s ditétem dorozuméli. V disledku chybné
komunikace muze v rodin¢ dochazet k celé fad¢ konfliktti a nedorozuméni. McCubbin,
Thomson, Ham a Allen (1997) ve svém c¢lanku uvadéji, Ze komunikace je jednim z
nejdilezitéjSich resilientnich faktorii, nebot je dilezita nejen pro porozumeéni, ale slouzi
i k vzdjemné podpote a také mize byt uziteCna pii feSeni nejriznéjSich problémd, se
kterymi se rodina v ramci své nestandardni situace a charakteristice poruch autistického

spektra setkava.

Socialni dovednosti a socialni interakce

Vétsina z respondentl referovala o vice ¢i méné narusenych a omezenych
socialnich dovednostech a socidlni interakci, coz je u déti s poruchou autistického
spektra jeden z jadrovych deficitd.

,,Dcera ma tézkou mentalni retardaci, rozumové je na urovni 9 mésicniho ditéte a od toho se

zhruba odviji jeji socialni dovednosti ...”
,,Socialni dovednosti musime nacvicovat”

, Tazky ocny kontakt s cudzimi, nesmela komunikacia, nevie nadviazat' novy vztah, nemda

kamaratov”
Ze socialnich dovednosti respondenti informovali o omezené teorii mysli,

empatii a egoismu deti s autismem.

,, ... deficit v empatii, obtize s mentalizaci”

v Vo dialogu chybi ohled na sociokomunikacni potreby druhé strany, dosud potize

se stridanim se v dialogu, skakani do rFeci, bezohledné vstupy do dialogu jinych lidi, casto zcela

>

mimo téma.’

Rodice déti s poruchou autistického spektra informovali o obtizich svych déti

porozumét socialnim interakcim a druhym lidem obecné.
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’

,, Dezinterpretace socialnich situaci ..."

>

., ... nerozumi vrstevnikum ...’

Vzhledem ke skutecnosti, ze autistické déti ¢asto socialnim situacim, interakcim
a druhym lidem nerozumi, vyskytuji se u nich neadekvatni reakce, na tyto situace,

o ¢emz respondenti také informovali.

., Ditve rapty pri nepochopent, doma i ve Skole ...”

s

., ... Je agresivni’

,, ... Ked sa mu nepdci krici”

Jedince s poruchou autistického spektra miizeme rozd¢lit do tfrech zdkladnich
skupin podle zdjmu o socialni kontakt s druhymi lidmi, stejn¢ tomu bylo i v odpovédich
naSich respondentil. Déti respondentt jsou bud’to pasivni v socidlnim kontaktu, nebo ho
nesnesou a nestoji o spolecnost druhych lidi, anebo projevuji zajem o kontakt s druhymi

lidmi, 1 kdyZ jsou v socidlnim kontaktu zna¢n¢ neobratni.

,, ... Kontakt s cizimi détmi a dospelymi nevyhledava, ale neodmita ...~

,,Ma rad lidi, ale moc si jich nevsima ...”

’

., Asocialni, neprijme nikoho a nic nového ...’

’

,,Nema rad lidi kolem sebe ...~

,,Syn je velmi komunikativny a ma rad ludi, lahko nadvazuje kontakt ...”

2

,,Je socialna, ma rada ludi deti.

Nékteré autistické déti respondentli maji socialni interakce a vztahy vyhradné
omezené jen na prostiedi rodiny.

’

., ... Zcela uprednostiuje nejblizsi rodinu.’

1

,,Nevie sa hrat's cudzimi detmi ani spoluziakmi v skolke. Vie sa hrat len s bratmi ...’

Pro rodice musi byt velice stresujici a nadro¢né, pokud s nimi jejich vlastni dité
nechce navazovat socialni kontakt a nebo jen v omezené mife. V piipadé poruch
autistického spektra tomu tak Casto byva, nebot’ naruSené socialni dovednosti a socidlni
interakce jsou klicovym deficitem, jez tyto poruchy provazi (viz teoreticka cast). Jak
uvadéji autorky Sladeckova se Sobotkovou (2014), nedostateény socidlni kontakt
s ditétem u rodich déti s autismem mulZe vyvolavat nejriznéjs$i negativni pocity, mezi
které nejCastéji patii nejistota a selhani. Vzhledem ke skuteCnosti, Ze socialni interakce
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jedinct jsou velice omezené, doprovazi je nejrizngjsi specifika a mize se na né€ vazat i
problémové chovani, dochazi k urcité izolaci rodiny. V disledku této skute¢nosti pak
rodina nemusi mit k dispozici tolik potiebnou podplrnou sit” socialnich vztaht, jez

rodiné muze poskytnout oporu v jejich nelehké zivotni situaci.
Stereotypie a problémové chovani

Pouze dva z celkového poctu ucastnikit vyzkumu uvedli, ze se u jejich déti
s poruchou autistického spektra neprojevuje stereotypni a ulpivané chovani. VéEtsina deéti

dotdzanych, jez trpi autismem, se tedy s ur¢itym typem stereotypniho chovani potyka.

Respondenti referovali o autostimulacnich stereotypnich pohybech, mezi které
nejcastéji pattilo tfepani nebo chiize po Spickach.

>

., Stereotypné trepe rukama, podupdva na miste ...’
,, TFepotani rukama i nohama a grimasy obliceje, skiipani zubii, chozeni po Spickach, ...”
Dotazovani také hojné referovali o ulpivani v uréitych tématech, fascinaci
uréitymi vécmi nebo zajmy.
., Kontakt s vodou, nadmeérné piti vody, lehani do vody napr. louze, hrani s tekouci vodou”

., Hracky do rady, svitici, tocici ...’

., ... Zavird ci otevira dvere, zhasina svétla, lomcuje klikami, pousti si videa - oblibené scény

dokola ..”

’

,,Posadnutost plysovymi hrackami, tabletom, serialmi, strach z novych veci, z hmyzu ...~
,, Opakuje stejné otazky, ulpiva na téematech, chce opakovat zvuky zvirat ...”
Nejcastéji respondenti informovali o skutecnosti, Ze jejich autistické déti nemayji
rady zméeny, odmitaji nové a Ipi na rituélech a ptfesném dodrZzovani denniho rezimu.

., Cely nds Zivot je uz stereotyp. Nesmi se vyménit zaclony, koberce apod. Nesmime vyjit ani

prijit prednim vchodem ale zadnim, jelikoz je zvykly. Nesmime nahoru po schodech ale dolu
., Stejny cas: jidlo, koupani, usinani, porad se opakujici stejné cinnosti”

., ... nema rad zmeny, ze napr. po dlhsom case (choroba, lockdown) ide do skolky a aj opacne
uz bol problém, ze sme ho nechali doma kvéli pandémii a tyzden sa s tym nevedel vyrovnat.
Alebo aj ked’ ideme k starym rodicom, niekolko dni mu trva, kym si zvykne, ze je tam. Boji sa

chodit na miesta, kde este nebol.”
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,,Denné délame stejné véci dokola a dokola, nepvijme nikoho a nic nového “

Co se tyka problémového chovéni, jez je s poruchami autistického spektra
spojené, Casto respondenti informovali o jiz o zminénych stereotypnich cinnostech
svych déti a Ipéni na jejich dodrzovani (viz vysSe). Pouze tfi respondenti ze vSech
dotazanych uvedli, Ze jejich déti se nepotykaji s chovanim, které by bylo povazovano za

problematické.

Dalsi oblasti, jez je respondenty povazovana za problematickou je vztek
a agresivni chovani déti s poruchou autistického spektra.

1l

., Rozbijeni veci, hracek. Trhani viasu, bouchani pésti do mé ...~

., KFik, autoagrese, heteroagrese, sebeposkozovani”

1l

,, Vztekani, lehani na zem ...~
,, KFici, plive, kope nohou do zemé, kouse do véci, driv se Kousala do ruky, bouchala hlavou
do zeme”
Informanti také referovali o tzkosti a strachu svych déti, jez jsou spojené
vétSinou s novymi a neznadmymi vécmi.
., Boji se novych véci.”
,,Je velmi uzkostny”

Z vypoveédi dotazovanych také vyplyva, Zze krom neadekvatnich reakci jsou také

tyto reakce velice silné a spojené se silnymi afekty.
,, ... nelibost projevuje placem”
., ... Hyni ma afekty emocionalni, plactivé”

Stereotypni a problémové chovani je jednou z oblasti, kterd predstavuje pro
rodice déti s poruchou autistického spektra velky zdroj stresu. Neni se cemu divit, nebot’
autismus, jak jiz bylo uvedeno v teoretické Casti, se manifestuje primarn¢ v chovani
jedince. Déti pak na prvni pohled vypadaji nevychované, coz pak rodice déti s autismem
dostava do nepfijemné situace. Chovani déti s poruchou autistického spektra je spojeno
s celou fadou bizarnich projevl véetné ulpivani na vécech, tématech a ritudlech. O tom
napiiklad informuje ve své publikaci Sporclova (2018). Do stereotypt a ritudld jsou
mnohdy vtaZeni 1 samotni rodi¢e déti s autismem. PfiCemz pfi jejich naruSeni se

setkavaji s nejriiznéjSimi projevy nelibosti. Jak uvadi Sladeckova se Sobotkovou (2014),
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pro rodice déti s poruchou autistického spektra mize byt velice naro¢né rozlisit, které
chovani je vysledkem poruchy, a které je naopak dano obycejnym zlobenim. Rodice si
pak mohou pfipadat ve své rodicovské roli nedostatecné a pocit'ovat iizkost, zklamani a
dalsi negativni pocity. Také diky projevim ditéte s autismem mohou byt okolim

povazovani za Spatné rodice, jez selhali ve vychové svého ditéte.

Pridruzené problémy
Dalsi oblasti, ktera stézuje celou situaci, jsou pfidruzené problémy, se kterymi

se déti s poruchou autistického spektra a jejich rodiny musi potykat. Mezi nejcastéjsi
pfidruzenou problematiku patiilo specifikum smyslového vnimani autistickych déti.
Jejich rodice casto informovali o hypersensitivité nebo hyposensitivit¢ smyslového
vnimani.

., Hypersenzitivita na zvuky ...”

,,Smysl, zvysena citlivost na viini a hluk ...”

,,Smyslové vnimani — hluk zacpavani usi dokud hluk nezmizi. a myslim, Ze nema zadny cich ...”

Rodice nékterych autistickych déti povazuji za problematickou oblast

1 nedostatecnou sebeobsluhu svych déti.

Il

,, ... potrebuje dopomoc s hygienou, oblékanim, péci o zdravi ...’

>

,, ... sebeobsluha ...°
Dalsi problematikou oblasti je spanek. Z vypoveédi respondentt vyplyva, ze déti
maji ¢asto problémy s usindnim, pfipadné dobou trvani spanku.

., ... obtiZe s usinanim ...’

., Spanek — jedna velka katastrofa, padne jeho hodina a spat. Ma dvoje prasky na spani a stejné

1l

stava ve 2-3 hod rani. A nespi az do vecera.’
., ... Porucha spanku, kazdou noc se budi ve 2 rano a 2 hodiny nespi. Spi s nami v posteli”
Respondenti také informovali o specifiku, jez se tyka pfijimani jidla. Na zakladé
vypovédi se ukazuje, ze autistické déti v mnohych piipadech Ipi i na stereotypech
a ritudlech, co se tyka pfijmu potravy a jsou ¢asto vybiravi.
,, Vybiravost v jidle ...”
,» ... velmi omezeny jidelnicek”

,.Jedlo — vela intolenracii plus nemd rada nové jedlo. Miluje ryzu, vajicka ...
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Dotéazani ¢asto uvadeli, ze jejich autistické déti mivaji problémy i s motorickymi
schopnostmi.
,» ... md problémy s koordinaci (zakopavani pri chiizi), svalova hypotonie”

,,Dyspraxie”

1}

., ... Spatna propriocepce, jemna i hrubd motorika, narusena rovaovaha ...’

V neposledni tadé se ukazuje, ze poruchy autistického spektra jsou spojené
s komorbiditami, mezi né¢z dle vypovédi respondentli spadd mentalni retardace nebo

hyperkinetické porucha.

., ... mirna retardace”

1l

., Dcera ma tézkou mentalni retardaci, rozumove je na urovni 9 mésicniho ditéte ...’

>

., Stredné tézka mentalni retardace ...’

., ... ADHD a hyperaktivita”

Situace rodiny ditéte s poruchou autistického spektra je sama o sobé sloZita
vyskytem poruchy. Aby toho nebylo malo, u poruch autistického spektra je velmi Casté
piitomnost pridruzenych problémd, jez adaptaci rodiny na celou situaci ztézuji a mohou

také prohlubovat problémy ve ttech vySe zminénych jadrovych oblastech.

7.3.2 Instituce a sluzby
Druhd ¢ast analyzy pojedndva o institucich a sluzbach, které rodiny déti s
poruchou autistického spektra vyuzivaji. VyuZivané sluzby tak mohou rodindm

poskytnout potifebnou podporu a pomoci jim v nelehké Zivotni situaci.

Ctrnact respondentli uvedlo, Ze jejich déti s poruchou autistického spektra
navstévuji Skolni instituci bézného typu, 1 kdyz kazdy z zakd potiebuje jinou miru
podpory béhem vzdélavani.

, Chodi do uzasnej beznej Skolky, kde odkedy vedia, ze je asperger, triedne ucitelky
problematiku nastudovali, pochopili ho a prijali, takze sa mu snazia prisposobovat vietko, co

sadad ..”
., Béznou Z8 s asistentkou. Individudlni ucebni pldan je pravidelné upravovany podle potieb.”

., ZS bézného typu, integrace s asistentem. Nyni stejnym zpiisobem probihad studium na 4letem

gymnaziu. Kromé asistenta nejsou témér zZadna jina podpiirna opatreni, coz se nyni ukazuje
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Jjako nedostacujici (nebo byla precenéna schopnost zviddnout SS, ackoli prijimaci zkousky
zvladnul dobre).

Dvacet dotdzanych informovalo o skutecnosti, Ze jejich autistické déti vyuzivaji
sluzeb specialniho skolstvi a pouze jeden respondent uvedl, ze jeho potomek s poruchou
autistického spektra nenavstévuje zadnou skolni instituci.

., Specialni skola, prvni tiida. 8 déti ve tride, ucitel + sdileny asistent + k synovi druhy
pedagogicky pracovnik.”

., Navitévuje specidlni MS a jsme velmi spokojeni’

,,Specialna materska skola, teraz specialna skola, trieda pre autistov, v triede je asistentka.

>

Som spokojna, urobili pre neho co sa dalo.’

Osmnact respondentd uvedlo, ze vyuzivali nebo vyuzivaji sluzeb rané péce,
kterd jim poméha s péci o autistické dité. I kdyz zkuSenost s touto sluzbou byla
respondenty hodnocena rizné, nékteti v ni vidéli pfinos a jini s touto sluzbou spokojeni
nebyli. Zbylych sedmnéct respondent sluzeb rané péce nevyuziva.

>

., Ano vyuzivaly, naprosto uzasné, velice mi pomohli a stdle jsme ve spojeni jako pratelé ...’
., Ano, dosud vyuzivame, ovSem bez zvlastniho prinosu.”

,Ano, mdme pozitivni zkusenost (osobni navstévy, rodicovské skupiny, pobyty, krouzky pro
deti)”

‘

., Vyuzivali, ale byla spis zamérenim na socidlni pomoc rodiné

Tticet jedna dotazovanych vyuziva pro podporu i jinych sluzeb zamétujicich

se mimo jiné i na problematiku poruch autistického spektra. Zbyli ¢tyfi respondenti

nevyuzivaji zadné jiné sluzby. Mezi nejcastéji vyuzivané patii sluzby jiZ zmiflovaného

specidlné pedagogického centra. O zkuSenosti s touto sluzbou informovalo devatenact
respondentli. Mezi dals$i ¢asto citované sluzby pak patii ergoterapie a logopedie.

,SPC je nutnost kvilli zprave pro Skolstvi. Navstévovali jsme rizné détské koutky, aby byl

v kontaktu s détmi i jinak nez organizované”

,,SPC - velmi prinosné v ziskavani informaci, kontroly ve skole, pridéleni asistenta, notebookii

pro wuku ve skole, doporuceni a podpora Skole pro skolniho psychologa.”

.. Specidalno-pedagogické centrum a logopédiu’

,,SPC, ergoterapie, logopedie”
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I kdyz Sladeckova se Sobotkovou (2014) uvadéji, ze dalsim z moznych zdroji
stresu pro rodic¢e déti s autismem je kontakt s pracovniky pomahajicich profesi. Socialni
sluzby a instituce mohou byt pro rodice déti s poruchou autistického spektra jednim ze
zdrojii pottebné socialni opory. Pomoci téchto sluzeb rodice mohou ziskat vétsi
pochopeni, co zivot s ditétem s autismem obnasi, ziskat rizné rady a tipy, nastolit
vhodny piistup k ditéti a diky témto skute¢nostem celkové 1épe zvladat celou situaci. O
tom napiiklad informuje 1 Grayova (2002), kterda uvadi, ze v pozdéjSich vyvojovych
obdobich ditéte s autismem rodiCe zazivaji niz$i miru stresu nez v predchozim obdobi,
nebot’ se na celu situaci adaptovali a nastolili vhodny piistup k ditéti. Mira prozivaného
stresu se pak zacne zvySovat az s nastupem dospivani ditéte. Dulezitou roli v tomto
procesu hraji prave jiz zminéné instituce a sluzby, které rodice vyuzivaji jak pro rozvoj

ditéte s autismem, ale 1 pro podporu rodiny.

7.3.3 Rodina
Tato Cast tematické analyzy je zaméfena na rodinu, rodinné vztahy a S$irsi
rodinu, mapuje tak socidlni oporu, jez se ukazuje byt jednim z dualezitych protektivnich

faktora.

Patnact respondentii uvedlo, ze nemaji nikoho, kdo by jim poméhal v jejich
nelehké zivotni situaci. Naopak dvacet respondenti uvedlo, Ze maji alespon jednoho
blizkého ¢loveka, ktery jim pomaha uspokojivé fungovat jako rodina. Z vypovéedi
respondentl vyplyva, ze pomoci se jim dostdva nejCastéji ze strany rodiny, konkrétné
nejvice citovani byli prarodice.

s

,,Nie, ako rodina si vystacime sami.

,,Nikdo”

>

., Ano, prarodice.’
., Babicka, obcas kamaradky”

,,Ano, svokra aj obaja moji rodicia. Bravaju maleho von, takze mam niekedy hodinku ticha pre
seba a to dost vyrazne pomaha”

Vétsina respondentit v dotazniku uvedla, Ze maji dobré rodinné vztahy. Osm
respondentl pak informovalo o tom, Ze vztahy v rodiné jsou Spatné nebo komplikované
a tfi ucastnici vyzkumu uvedli, Ze jejich vtahy v rodiné by se daly povazovat za dobr¢,
ale 1 Spatné.
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,, Velmi dobré, dcery uz maji své déti. Spolu fungujeme dobre. Syn se strani hromadnym akcim.
Deéda mel problémy ze zacatku, ale uz pochopil, ze syn je prosté jiny.”
,, Velmi dobre. Sme sudrzna rodina, ktora kazdy problém vyriesi spolu.”

“

,, Komplikované, zejména mezi sourozenci

., Hrozny uz ke mné se od mala chovali hrozne. Co mam dité s diagnozou jesté hur. Mysli si,

s

Ze syna mam nevychovaného.’

., Ztmelilo nas to, ale trpi cela rodina, trpime my rodicia a trpia aj surodenci *
harmonicky, stoji nds to ovSem veSkeré sily. Nikoho jiného nemame, navstévujeme pouze
babicku z matciny strany, ktera ma ovSem sama mnoho zdravotnich problémii. Manzelova

matka o postizenou vnucku nestoji a stydi se za ni, takze se nestykame, stejné tak s dalsimi

pribuznymi ze stejného divodu.

., Deti mezi sebou spolupracuji, my fungujeme dobre, muzovo rodina spolupracuje, moje rodina

¢

nas nerozdychala.

Témer vSichni respondenti, az na jednu vyjimku, uvedli, ze jsou schopni travit

spole¢ny cas jako rodina dohromady, kdy podnikaji rtizné spole¢né aktivity.

., V lété hodné venku, v zimé je to omezené, soustiedime se hlavné na sportovni vyziti - plavani

“

¢i brusleni

1l

“Travime ho spolecné témer denné.’
. Vylety ( 1-2 krat za mesiac), navstevy, chodime na detské ihriskd, hrame sa v zdhrade,

pozerame spolu filmy ( denne)”
,, Vikendy — nejcastéjsi spolecnou aktivitou jsou kratké i delsi vylety do prirody nebo spolecna
navstéva bazénu. Ve vsedni dny je spolecna vecere, o vikendech obédy a vecere.”
Na otazku, zda maji respondenti také Cas sami pro sebe, Ctrnact z nich
odpovédé€lo, Ze ano. Dvanact respondentii uvedlo, Ze ¢as sami na sebe nemaji a devét

respondentl informovalo o skutecnosti, Ze maji ¢as pro sebe, ale je ho velice mélo.
., V ramci moznosti. “

,,Ano, pretoze aj ho vytvorim”

’

, Ted uz ano’

>

,, Nemam’

s

., Malo, ale mam.’

 Minimum. Jednou za mésic hlidani pres vikend *
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Pfitomnost autismu v rodiné muze mit vliv jak na partnersky vztah rodici,
vzajemné vztahy mezi sourozenci, ale také zvIasté ovliviiuje i vztahy s prarodici i Sirsi
rodinnou. O této skutecnosti ve své publikaci informuji i Sladeckova se Sobotkovou
(2014). McCubbin, Thomson, Ham a Allen (1997) zminuji, ze kontakt s prateli a
blizkymi lidmi poskytuje rodindm déti s poruchou autistického spektra tolik pottebnou
socialni oporu, jez je jednim ze zakladnich resilientnich faktorti. Nékteré rodiny vSak
maji vztahy v rameci $irsi rodiny narusené, nebot’ jejich blizké okoli nedokazalo piijmout
pritomnost diagndzy. V narocné zivotni situaci je také dalezité, aby rodina dokézala ¢as
travit spolecné, i kdyz to mize byt mnohdy velice slozité. Ukazuje se, ze spole¢né

straveny Cas udrzuje stabilitu a kontinuitu rodiny, ¢imz je podpotena resilience rodiny.

7.3.4 Resilience

Posledni ¢ast analyzy je zaméfena na resilienci rodin déti s poruchou
autistického spektra. Konkrétné se zamétfuje na to, v ¢em respondenti vidi nejvétsi
obtize, co jim pomaha pii jejich zvladani, a zda v jejich nelehké Zivotni situaci vidi
né&jaké obohaceni.
Nejnaroc¢néjsi aspekty a obtiZe, jeZ vyplyvaji ze Zivota s ditétem s autismem

Velka c¢ast respondentl ve svych odpovédich informovala o skutecnosti,

Ze se obavaji budoucnosti svych autistickych déti, co s nimi jednou bude.

5

,,Obavy o budoucnost syna ...’
,, Budoucnost, kdy uz nebudeme schopni se o déti postarat”
,,Co bude so synom ked sa o neho nebudeme viadat starat.”

DalS$im naroénym hojné citovanym aspektem bylo nepochopeni ze strany

spolecnosti, se kterym se rodi¢e autistickych déti casto setkavaji.

>

,, ... heduvera okoli, Ze ma vitbec néjaky problem.’
,,Socialni reakce”
., ... potom se citim blbé, jak na mé ostatni koukaji, jak syn vyvadi ...”
., Neschopnost ludi pochopit autizmus”
Jak dotazovani uvadéli, dalSi specifikum a téZkost vidi v néarocnosti péce

o potomka s poruchou autistického spektra.

., Kazdodenni péce o syna

61



., Zivot se synem”
,,Obcasna fyzicka vycerpanost a psychickd unava”
Dalsi casto zmifiovanou tézkosti byl nedostatek pomoci a socidlni opory z okoli.
,,Nemit si s kym o tom popovidat”
,, ... védomi, Ze neni nikdo jiny, kdo by se o dceru plnohodnotné dokadzal postarat.”
,,Zejsem na to sama ..."

Mezi dalsi problematické oblasti souvisejici s problematikou poruch

autistického spektra dle vypovédi respondentii patii i chovani autistickych déti.
,, Chovani dcery narocné na péci, denni afekty, krik, neustalé bdela pozornost ...”"
,,Syn ma dost casto i nékolikrat za den zachvaty vzteku a to i venku ...”
,, ... Vycerpanost a psychicka unava v horsich obdobiach spravania.”

Dle nékterych informantll je narocné i financéni zabezpeceni rodiny, nebot
podpora ze strany statu neni dostacujici, jelikoz za spoustu dostupnych sluzeb rodice
déti musi platit.

., Nedostatek financi”
., ... Okliestenost moznosti a financii ..."

V posledni fad€ respondenti za naro¢né povazovali pocity, které¢ se s jejich
tézkou Zivotni situaci a Zivotem s ditéte s poruchou autistického spektra poji.

,» ... kaZdodenni mirny ale dlouhotrvajici stres”

>

., Bezmoc, zoufalstvi ...’

>

., ... Nepoznam vacsiu bolest, ako ked’ vase dieta nie je v poriadku ...’
,, ... Pocity selhani a otdzky, zda jsme pro jeho vyvoj mohli udélat vice.”

Z vypovedi respondentl jsme dosli k podobnym zdvéram, které ve své publikaci
uvadeji Sladeckova se Sobotkovou (2014). Narocna zivotni situace rodiny déti
s poruchou autistického spektra je zpiisobena primarné stresem, ktery na rodinny systém
pusobi a vyplyva ze specifickych situaci s nimiz se rodiny déti s poruchou autistického
spektra setkavaji. O tom, Ze s poruchami autistického spektra je spojena vysoka mira
stresu informuje 1 Straussova (2016). Mezi dil¢i specifika patfi problémové vztahy

s ditétem, problémy v komunikaci a problémy v chovani (viz 7.3.1 Specifika
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vyplyvajici z charakteristiky poruch autistického spektra). Mezi dalsi specifikum patii
celkova narocnost péce o dit¢ s poruchou autistického spektra. Na rodic¢e déti je kladen
velky tlak, aby se jejich dité co nejvice priblizilo normé. Nicméné jak jiz bylo uvedeno 1
v teoretické ¢asti, poruchy autistického spektra ptedstavuji vysoce specifickou
diagnézu, jediné co maji dva jednici s autismem spolecné je nazev diagnozy, ale jeji
projevy jsou velice individudlni. Rodi¢ tedy musi pfijit na to, co jeho dité¢ s autismem
potfebuje a na zéklad¢ toho nastolit vhodny individudlni pfistup. Jak jiz také bylo
v analyze zminéno (viz 7.3.2 Stereotypie a problémové chovani) dalsi problematickou
oblasti je nedostate¢né povédomi o autismu ve spolecnosti, rodice autistickych déti se
diky tomu mohou dostavat do velice nepfijemnych situaci a mira ptsobiciho stresu se
zvySuje. Jiz bylo pojednano i o vyznamu piibuznych a blizkého okoli (viz 7.3.3
Rodina), kdy okoli nemusi reagovat zddoucim zptisobem a v disledku této skute¢nosti
rodina muze pfijit o zdroj socidlni opory. K dal§Sim problematickym oblastem patii i
ekonomicka situace rodiny. Péce o potomka s poruchou autistického spektra je vétSinou
Casov€ narocnd, matka mnohdy musi s ditétem zlstat doma, Zivitelem rodiny je
vyhradné otec a podpora ze strany stitu neni dostate¢nd. Rodice déti s autismem také
vyslovili obavy ohledné budoucnosti svych déti. Tyka se to nejen budoucnosti blizké,
ale 1 budoucnosti vzdalené. O této skutecnosti informovala ve svém vyzkumu 1 Grayova
(2002). A v neposledni fadé¢ za naro¢né jsou povaZovany i pocity, které rodie déti

s poruchou autistického spektra prozivaji.

Copingové strategie
Za jednu z nejvice uzivanych copingovych strategii lze dle odpovéedi
respondentli povazovat socialni oporu ze strany rodiny a pratel.
... pratelé”
,,Moje dcery a male vnucky.”
,» ... pritelkyné jednou za par mésici”
L Meéli jsme celozivotni Stesti na chdapavé okoli a ti, co nechdpali, se v podstate sami
wfiltrovali. Podpora Sirsi rodiny a pratel.”
Mezi dalsi copingovou strategii ucastniki vyzkumu patii péce o sebe, volny cas
a zajmy.

>

,» ... Chvilka pro sebe ...’
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,, ... vénovat se konickum”
,, Knihy a serialy”

Respondenti také Casto referovali o uréitém osobnim nastaveni, piijeti situace

a psychické pohodg, jez jim poméha se s celou situaci vyrovnat.
,,Dobra psychicka pohoda, neresit co nemiizu ovlivnit”
,,Radovat se z malickosti”
,, Optimismus”’
,, Nikdy nent tak Spatné, aby nemohlo byt jeste hiir”
Jako dalsi strategii ¢asto rodi¢e deti s poruchou autistického spektra uvadeéli

urc¢itou erudovanost a orientovanost v problematice autismu.

>

L ... Studium ...’

»

., Ze viem o autizme enormne vela.’

., ... Vzdélani a prace s détmi s PAS ...”

Nékteti respondenti také informovali o skutecnosti, Ze v jejich nelehké situaci
jim pomaha vira v boha.
,, ... viera v Boha”
W Vira”

A v neposledni fadé se také nasli respondenti, ktefi informovali o tom, Ze jim nic
v jejich zZivotni situaci nepomaha.

>

,,Momentalné nic.’

s

,,Jesteé jsem na to neprisia.’
,, Nic”

Nejen na zdkladé naSeho vyzkumu, ale 1 autorky SladecCkovéd se Sobotkovou
(2014) ve své publikaci uvadgji, ze jednim z nejdalezitéjSich zdroji pro zvladani
naro¢nych Zivotnich situaci pfedstavuje socidlni opora z okruhu blizkych ptatel a Sirsi
rodiny. Rodic¢e déti s autismem maji moznost pod¢lit se se svym okolim o zkuSenosti,
maji se na koho obratit a hlavn¢ diky blizkym lidem nemaji pocit, ze jsou na celou
situaci sami. Také se ukazuje, ze je dalezité, aby pecovatelé nezapominali sami na sebe.

Péce o dité s autismem je nejen Casové, ale fyzicky i psychicky naro¢na (viz teoreticka
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cast). Je proto dilezité, aby si rodice udélali i €as pro sebe, méli nékoho, kdo se o dite
s poruchou autistického spektra postara a mohli se tak vénovat naptiklad svym zajmm,
celkové sami sobé a méli moznost si odpoc¢inout. Sladeckova se Sobotkovou (2014)
také informuji o jistém preramovani, zmén¢ pohledu na zivot a spiritualité. Z vypoveédi
respondentl také vyplyva, ze osobnostni nastaveni a pfehodnoceni zivotni situace se
zdaji byt velice dulezité pti zvladani kazdodennich tézkosti, jez rodiny déti s poruchou

autistického spektra kazdy den zakouseji.

Obohaceni a priinos
Vétsina respondentll, kromé tfech vyjimek, vidi ve své zZivotni situaci a v Zivoté
s dité¢tem s poruchou autistického spektra urcité obohaceni a piinos. Mezi nejvice

citované patii zména pohledu na zivot a svét kolem.

., ... zcela se mi prehodnotily Zivotni priority a vaimani svéta a hodnot.”
,, Nutnost zit pritomnosti a soustredit se na malé cile.”
,,Zcela novy pohled na svet. *
,, Teraz zZijem ovela kvalitnejsi zivot ako kedykolvek predtym.”

,,Iny pohlad na veci, svet okolo seba a jeho inakost.”

Dalsi skutecnosti, o které rodi€e déti s poruchou autistického spektra

informovali, je schopnost umét se radovat 1 z malickosti.

,» ... adost se z malickosti a byt za né vdécny”

,,Diky dceri si vazim kazdého uismévu a drobnych radosti ...~

., V kazdém malem pokroku syna”

,, Tesim sa z uplnych malickosti... veci ktore rodicia zdravych deti ani nevnimaju. kazdy usmev,

1

pohlad, kazda neverbalna komunikacia...’
Z odpovédi rodi¢h déti s autismem také vyplyva, Ze jejich autistické déti
je naucily fesit pouze dilezité véci a nezaobirat se malichernostmi.
,,Schopnost resit diilezité véci, nebazirovat na nesmyslech”
,, Clovék neresi "blbosti”, ale jen to co je diilezité”

,, Clovek si uvedomi na com v Zivote skutocne zalezi”
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Respondenti také dospéli skrze svou zivotni situaci k vétSimu porozumeéni
a trpé€livosti, které jsou jisté tieba, pokud se v rodin¢ nachazi dit€¢ s poruchou

autistického spektra, jez je zcela vyjimecné a velice specifické.

,, Vetsi pochopenti pro odlisnosti.”
., Hlubsi pochopeni emoci, vzorci chovani”

,, Cit pro rozpoznani mozné PAS z projevu chovani. Poznani velmi zajimavého autistického
sveta a nalezeni podobnosti v Zivoté nds - rodici, uvédomeéni urcitych zvilastnosti. Zvyseni

frustracni tolerance.”

,,Od mého syna s PAS jsem se naucila pokore, trpélivosti...”

>

,,LepSie spoznat aj samu seba a syn ndas naucil aj tolerancii’

., Naucila som sa trpezlivosti a pokore”

Zivot s ditdtem s poruchou autistického spektra je sice pro celou rodinu naroény,
nicméné jak jiz bylo uvedeno vyse, v rodinach dochdzi ¢asto ke zmén¢ pohledu na zivot
a prehodnoceni zivotni situace. Je dulezité vnimat i pozitivni dopady a pfinosy autismu.
Ukazuje se, ze rodina ziskdva diky ditéti s poruchou autistického spektra vétsi pokoru,
trpélivost a shovivavost. Také se uci divat na svét jingyma o¢ima — konktrétné ocima
autistického ditéte a tim se méni celkovy pohled na svét. V rodinach dochazi 1
k ptehodnoceni priorit, hodnot a Zivotni filozofie. A v neposledni fadé¢ dochazi hlavné

k proméné pohledu na autismus jako takovy.

8. Diskuse

Hlavnim vyzkumnym cilem na$i diplomové prace bylo zmapovat resilienci
rodin déti s poruchou autistického spektra. Odolnost rodin autistickych déti jsme
zjiStovali pomoci dotaznikového Setfeni. Konkrétn€ jsme pouzili dotaznik Family
Hardiness Index (FHI), ktery méii rezistenci vaci stresu se zaméfenim na zdroje
odolnosti v rodin€. Dotaznik byl dale doplnén o polozky, jeZ mapuji demografické
udaje o respondentech, jejich partnerovi, a rodin€é. Néasledné byly také pfipojeny
oteviené otazky zaméfené na zajimavé oblasti vyplyvajici z charakteristiky poruch
autistického spektra a resilience rodin autistickych déti. NaSeho vyzkumu se ucastnilo

celkem 35 rodict déti s poruchou autistického spektra.
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Prvni vyzkumna otdzka ma za cil zjistit miru odolnosti rodin déti s poruchou
autistického spektra. Na zakladé nami realizovaného vyzkumu za pouziti dotazniku
Family Hardiness Index vysla odolnost rodin déti s poruchou autistického spektra
s celkovou primérnou hodnotou 39.60 = 7.24. Resilience rodin déti s poruchou
autistického spektra vySla niz$i nez naptiklad v pocatecni studii autort tohoto
dotazniku, kteti dosli k primérné hodnoté 47.39 %6.72 (McCubbin, Thompson,
& McCubbin, 1986). Stejni autofi také zkoumali odolnost rodiny déti se srdecnim
onemocnénim, kdy stfedni hodnota vysla 45.09 = 6.88 (McCubbin, Thompson,
& McCubbin, 1996). Ze zahrani¢nich vyzkumt také byla uskute¢néna studie zabyvajici
se odolnosti rodiny jedinci s CHARGE syndromem. Autofi tohoto vyzkumu dosli
ke stiedni hodnoté 44.31 £ 8,18 (Vert, Olson, Kim, Stratton, Hoesch& Hartshorne
2017). Dalsi studie zkoumala odolnost péstounskych rodin a dosla k zavéru rodinné
odolnosti se stfedni hodnotou 49.42 *+ 5.3 (Hendrix & Ford 2003). Jedna z novéjsSich
studii, jez se zabyvala odolnosti rodin u pacientl se srdecnim selhdnim dosla ke stfedni

hodnoté¢ FHI 57.95 *11.41.

Na zéklad¢ téchto zjisténi a srovnani s vysledky nami realizovaného vyzkumu
muzeme fici, Ze rodiny déti s poruchou autistického spektra maji niz$i rodinnou
odolnost, coz miize vyplyvat z obecné charakteristiky poruch autistického spektra. Jak
uvadi Straussova (2016) poruchy autistického spektra spadaji mezi postiZeni, se kterymi
je spjata vliibec nevys$i mira stresu. Zaroven poruchy autistického spektra predstavuji
v mnoha smérech znacné specifickou diagnozu, kterd je spojena s celou fadou
nestandardnich situaci (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Cappe (2011) uvadi, ze Zivot
rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra je naruSen ve vSech rovinach (fyzické,
psychické, socialni 1 ekonomicke). Patii sem ale i cela fada dil¢ich faktor(i, mezi které
napiiklad patii zdvaznost autismu, specifické potieby ditéte a také psychosocialni
faktory, jez mohou situaci rodiny ovlivnit. Autismus celkové zatézuje cely rodinny
systém a ovliviiuje kvalitu zivota jednotlivych ¢lenli rodiny. Rodina autistickych déti je
vystavena vétSi mife stresu, se kterym se musi vypotadat a zvladat kazdodenni narocné
situace vyplyvajici z poruch autistického spektra. Neni proto divu, ze v rodinach,
kde se nachazi dit¢ s autismem, je odolnost nizs§i, nez v intaktnich rodindch nebo
napiiklad v rodinach s jinym typem postizeni. Jak ve své publikaci uvadi Sladeckova

a Sobotkova (2014), mezi nejvice zatézujici faktory, které se poji s péci o dité
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s autismem, patii pomérn¢ dlouhy proces stanoveni diagndzy, mimoradné rusivé
a neprizpusobivé chovani ditéte s poruchou autistického spektra, mala socidlni podpora,
nedostatecné povédomi spolecnosti o problematice poruch autistického spektra a mimo
jiné 1 definitivnost autismu jakoZzto vSudypiitomné a celozivotni poruchy. Jednotlivymi
oblastmi, jez vyplyvaji z charakteristik poruch autistického spektra a mohou mit vliv na

resilienci rodin déti s autismem jsme se zabyvali v ramci tematické analyzy.

Druhd vyzkumna otdzka ma za cil zjistit, jaké z vybranych faktort mohou
ovlivitovat miru odolnosti rodin déti s poruchou autistického spektra. Na zakladé
korelaci jednotlivych $kal dotazniku Family Hardiness Index, jeho celkového skore a
vybranych faktorti z demografickych udaji jsme dosli k zavéru, Ze pocit kontroly a
moznost ovlivnit Zivot rodiny vyznamné souvisi s dosaZzenym vzdélanim matky. Stejné
tak s dosazenym vzdélanim matky vyznamné koreluje i1 celkovéa odolnost rodiny a jeji
rezistence vici stresu. Kritérium vyssiho dosazené¢ho vzdélani rodic¢ti uvadi Masten a
Reed (2000) jako jeden z dilezitych protektivnich faktorti v kontextu rodinné resilience.
Dalsi vyznamna souvislost byla odhalena mezi faktorem sdileni spole¢né domdacnosti a
vétsim pocitem klidu, soudrznosti a odhodlanosti rodiny. Jak uvadi jiz citovani autofi
(Masten & Reed, 2000) mezi dalsi protektivni faktory v kontextu rodinné resilience
patii Gzky vztah ¢lenti rodiny, vielé socidlni vztahy mezi jednotlivymi ¢leny a dobte
organizované rodinné prostfedi, coz mlZze umoznovat pravé sdileni spolecné
domacnosti. Zaroven si jednotlivi ¢lenové rodiny mohou navzijem nabidnout tolik
potfebnou socialni oporu, kterd je jednim z hlavnich copingovych mechanismi pii

zvladani naro¢nych zivotnich situaci (Cannoly & Novak & Twoy, 2007).

Treti vyzkumna otazka cili na oblasti, jez vyplyvaji
z charakteristik poruch autistického spektra a mohou mit vliv na resilienci rodin déti
s autismem. Tuto cast jsme zjiStovali primarné za pomoci otevienych otdzek
doplilujicich dotaznikovou ¢ast vyzkumného Setfeni. V ramci tematické analyzy
odpovédi respondenti miizeme rozliSit ctyii dil¢i oblasti: charakteristika poruch

autistického spektra, dostupné sluzby a instituce, rodina a v neposledni fad¢ resilience.

Prvni oblast tematické analyzy je zaméfena na charakteristiku poruch
autistického spektra. Jak uvadi Sporclova (2018) poruchy autistického spektra jsou

charakteristické ur¢itymi projevy, jeZ jsou pervazivni a celkové naruSuji a omezuji
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kazdodenni fungovani jedinct s poruchou autistického spektra a jejich blizkého okoli.
Mezi tyto dil¢i charakteristiky patfi naruseni socidlnich vztahli, komunikace,
porozumeéni, stereotypni Cinnosti, omezené zajmy, problémy s adaptaci a rigidita
v mysleni. Z vypovédi respondentli vyplyva, ze vétSina déti s poruchou autistického
spektra ma problém s komunika¢nimi schopnostmi. Jedna se o jeden z faktort, které
Sladeckova a Sobotkova (2014) povazuji za piic¢inu velké emocni zatéze pro rodice
autistickych déti, nebot’ omezena komunikace se svymi détmi je pro rodi¢e velice
frustrujici. Pokud autistické déti vitbec nekomunikuji, musi rodice volit ndhradni formy
komunikace, o ¢emz také dotdzani referovali. Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadéji,
ze v kontextu socidlnich dovednosti a interakce je pro rodice velice naro¢né, pokud maji
problémy v navazovéani vztahu se svym potomkem, piipadné se setkavaji celkové
s obtizemi v socidlnim kontaktu. I Gi¢astnici naseho vyzkumu referovali o vice ¢i méné
naruSenych socialnich dovednostech a interakcich svych autistickych déti. Pri¢emz
nejcasteji informovali o narusené schopnosti empatie, porozuméni sociadlnim situacim,
druhym lidem a na to navazujicich neadekvéatnich reakcich. Socidlni vztahy pro jedince
s poruchou autistického spektra jsou velice slozité, maji problém v socidlnich situacich
a nepfiméten¢ reaguji (Bazalova, 2012). Stejné jako uvadi Thorova (2016) 1 z vypovédi
respondentl mizeme déti s poruchou autistického spektra rozd¢€lit na osamélé, které
nemaji zdjem o interakci s druhymi lidmi, anebo jedince jevici zajem o socialni kontakt.
Piipadné jest¢ mizZeme rozlisit tieti skupinu autistickych jedincii, jeZ mizeme oznacit
za pasivni, nebot’ sami od sebe socidlni kontakt nevyhledavaji, ale pokud mu jsou
vystaveni, ze situace neunikaji. Vé&tSina respondentl také referovala o stereotypnim
chovani svych autistickych déti. Jedinci s poruchou autistického spektra spise
vyhledéavaji jednoduché a stereotypni ¢innosti, nejriznéjsi ritudly, opakujici se pohyby
a maji velky odpor ke zménam, coz pak muze byt zdrojem zachvatl agrese (Sladeckova
& Sobotkova, 2014). O téchto skutecnostech také referovali dotdzani, mezi nej€astéji
citované stereotypni chovani patfily autostimulacni a opakujici se pohyby, ulpivani
na urc¢itych tématech a fascinace urCitymi vécmi a zdjmy. Autistické déti dle vypoveédi
svych rodicu také ve velké mire Ipi na dodrzovani rituald, ptesném dodrzovani denniho
rezimu a nelibosti ke zménam. Sladeckova a Sobotkova (2014) ve své publikaci
uvadéji, ze jednim z nejvétsich zdroju stresu pro rodi¢e déti s poruchou autistického

spektra je problémové chovani spojené s touto poruchou. VétSina z dotdzanych
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chovani je povazovano stereotypni chovani, zachvaty agrese, nejriznéjsi strachy
a uzkosti a silné afekty. K porucham autistického spektra také patii celad fada
pfidruzenych problémd, jez celou situaci neulehcuji, o tom informuje ve své publikaci
i naptiklad Veronika Sporclova (2018). Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra
nejcastéji referovali o téchto pridruzenych problémech: zvlastnosti ve smyslovém
vnimani, nedostatecnd sebeobsluha a samostatnost, problémy se spankem, vybiravost
a ulpivani v jidle, motorické problémy. Mezi dalsi pfidruzené problémy dale patii

mentalni retardace nebo hyperaktivita.

Druha oblast tematické analyzy je zamétfena na vyuzivani nejriznéjSich sluzeb
a instituci. V ramci odolnosti mezi nejéastéji vyuzivané copingové strategie patii vyuziti
socialné-pecovatelskych sluzeb Gray (2002), ziskani potifebné socidlni opory a vyuziti
nabizené pomoci (Cannoly & Novak & Twoy, 2007). Ptiblizn¢ polovina respondentt
informovala o tom, Ze vyuzivaji sluzeb rané péce. Mezi nejcastéji zminované vyuzivané
sluzby paii specialné pedagogické centrum. Dal§imi Casto citovanymi sluzbami jsou

ergoterapie nebo logopedie.

Tteti ¢ast tematické analyzy se zamétuje na rodinu déti s poruchou autistického
spektra. Gray (2002) ve své studii uvadi, Ze jednou z nej€astéji uzivanych copingovych
strategii je zapojeni a podpora ze strany SirSi rodiny. Vice jak polovina respondenti
referovala o skutecnosti, Zze maji n€koho blizkého, kdo jim pomahé uspokojivé fungovat
jako rodina. NejCastéji se jim pak dostavd pomoci ze strany SirS$i rodiny. VéEtSina
respondentli informovala o skutecnosti, ze maji v rodin¢ dobré vztahy. Nékolik
respondentli v§ak informovalo o Spatnych vztazich, nebot’ urcita ¢ast z rodiny nebyla
schopna pfijmou skutecnost piitomnosti poruch autistického spektra. Jak uvadi
Sladeckova a Sobotkova (2014), reakce ptibuznych a nejblizSiho okoli na diagnézu
autismu mohou byt jednim ze zdroji stresu, ktery na rodice déti s autismem plisobi.
Témét vSichni respondenti také informovali, ze jsou schopni travit spolecny cas
spolecné jako rodina a podnikaji nejriiznéjsi aktivity, coz je dal$i z vyznamnych
protektivnich faktora, ktery rodinu stmeluje a podporuje tak odolnost rodinného sytému

(Masten & Reed, 2000).
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Posledni ¢ast tematické analyzy se zamétuje na oblast resilience. Mezi nejvetsi
obtize, o kterych respondenti informovali, patfi nejasna budoucnost, kterd se tyka
jedinct s autismem. O tomto faktoru se zmiiuji i Sladeckova a Sobotkova (2014). Tento
strach se tykéa budoucnosti blizké i vzdalené a nejvice se rodice autistickych déti obavaji
toho, co s jejich détmi bude, az se o né¢ nebudou moci postarat. Dalsi obtiz rodice déti
s poruchou autistického spektra vidi obecné v naroCnosti péce o autistické dité. O této
skuteénosti se ve své publikaci zmifiuje Sporclova (2018) a také Sladeckova
a Sobotkova (2014). Mezi dalSi naro¢ny aspekt, o kterém dotazovani referovali,
je nepochopeni ze strany spolecnosti. O nedostatecné informovanosti, jez se tyka
problematiky poruch autistického spektra, se zminuji ve své publikaci Sladeckova
a Sobotkova (2014). Dalsi problematickou oblasti spojenou s charakteristikou poruch
autistického spektra je povazovano chovani autistickych déti. Jak uvadi Sporclova
(2018) wveskeré charakteristiky poruch autistického spektra jsou vSudypfitomné
a celkové narusSuji a omezuji kazdodenni fungovéani. Neni se tedy cCemu divit,
ze problémové chovani je povazovano za ndrocny aspekt tykajici se Zivota s autistickym
ditétem. Jak ve své publikaci uvadi Slddeckovd a Sobotkova (2014), mezi nejvice
zaté¢zujici faktory patfi mald socidlni podpora. O této skuteCnosti, ktera se tyka
nedostatku socialni opory a pomoci, respondenti naSeho vyzkumu také informovali.
Problematické je dle vypovédi respondentll i finan¢ni zabezpeeni rodiny, nebot’
podpora ze strany stitu neni dostate¢nd. O tom Ze dalSim z moZnych stresorti
je ekonomicka situace rodiny, referuji ve své publikaci 1 Sladeckova se Sobotkovou
(2014). Za naro¢né respondenti povazovali pocity, jez se s jejich téZkou Zivotni situaci
a zivotem s ditéte s poruchou autistického spektra poji. Jak uvadi Brazierova (2016)
ve svém ¢lanku, negativni emoce u rodic¢l déti s autismem nejsou nic vyjimecného
a objevuji se pomérn¢ casto. Mezi nejcastéj$i pocity, které rodiCe popisuji, patii
frustrace, pocit viny, Uzkosti, vztek nebo smutek. Musime mit na paméti, ze u rodicu,
kteti prozivaji vysokou miru kazdodenniho stresu, existuje velké riziko ohroZeni jejich
psychického 1 fyzického zdravi (Brazier, 2016). Respondenti také informovali
o nejriznéjSich copingovych strategiich, jez jim poméhaji v jejich nelehké Zivotni
situaci. Mezi nej¢astéji citované mechanismy zvladani narocnych situaci pattila socidlni
opora ze strany rodiny a ptatel, péce o sebe, volny €as a zajmy, osobni nastaveni, pfijeti

a prehodnoceni situace, psychicka pohoda, edukace v problematice poruch autistického
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spektra, anebo vira v boha. Pro srovnani napt. Gray (2002) uvadi tyto copingové
mechanismy: vyuziti socialé-peCovatelskych sluzeb, zapojeni a podpora ze strany Sirsi
rodiny, kontakt s rodi¢i v podobné situaci, pfipojeni se k nabozenskému spolecenstvi.
Jini autofi uvad¢ji nasledujici strategie zvladani: socialni opora, pozitivni prehodnoceni
situace, spiritualni podpora, aktivizace rodiny, ziskani a pfijeti pomoci Cannoly
& Novak & Twoy, 2007). Sladeckova a Sobotkova (2014) ve své publikaci uvadéji,
ze rodiny mohou vyuzivat riznou kombinaci jednotlivych copingovyeh strategii.
Vzhledem ke skuteCnosti, ze resilience obsahuje 1 ristovou slozku (Sladeckova &
Sobotkova, 2014), zajimalo nas, v ¢em vidi rodice déti s poruchou autistického spektra
nejvetsi piinos v jejich nelehké Zivotni situaci, jez se vaze na Zivot s ditétem s poruchou
autistického spektra. Urcity rist a obohaceni zmifluje vétSina respondentll a k nejvice
citovanym patii zména pohledu na zivot a svét kolem, schopnost umét se radovat
z maliCkosti, feSeni pouze dulezitych véci a nezaobirani se malichernostmi

a v neposledni fadé vétsi pochopenti a trpélivost.
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Zavér
Cilem nasi diplomové prace bylo prozkoumat fenomén resilience rodin déti
s poruchou autistického spektra, jaké faktory mohou odolnost rodin autistickych déti

ovlivnit a také zmapovat urCité charakteristiky, jez se s problematikou poruch

autistického spektra poji.

Domnivame se, Zze téma poruch autistického spektra je velice aktualni, nebot
pfibyva stile vice jedincii s timto postizenim. Zarovenl se touto praci také usiluje
o rozsifeni povédomi o problematice poruch autistického spektra. Informovanost
spolecnosti o autismu je velice mald a rodice autistickych déti se Casto setkavaji
s velkym nepochopenim ze strany okoli. Proto je velice dulezité rozSifovat povédomi
o téchto poruchéch a predchazet tak jednomu ze zavaznych stresord, jemuz jsou rodice

déti s poruchou autistického spektra vystaveni.

Teoreticka ¢ast byla zpracovana jako podklad pro empirickou ¢ést. Nejprve byl
Ctenaf seznamen s fenoménem resilience jako takové a nasledné s konceptem rodinné
resilience. Nasledn¢ se Ctenaf seznamil se situaci, kdy se v rodiné nachazi dité
s postizenim a v neposledni fad¢ se seznamil s charakteristikou poruch autistického

spektra pro dokresleni celkového obrazu.

V empirické ¢asti jsme vyuzili smiSeny design vyzkumu. Kdy z kvantitativnich
metod byl pouzit dotaznik Family Hardiness Index (FHI) doplnény o demografické
udaje a oteviené otdzky, jeZ mapovaly zajimavé aspekty vyplyvajicich z poruch
autistického spektra. Popsali jsme vysledky, ke kterym jsme doSli a porovnali

je s vysledky jinych vyzkumi.

Po zpracovani této prace jsme dosli k zavéru, Ze je sice odolnost rodin déti
s poruchou autistického spektra nizs$i, nicméné o to vice dualezité jsou protektivni
faktory a copingové strategie, jez rodina autistickych déti méa k dispozici a dokdze
je aktivné vyuzivat, nebot’ je velké mnozstvi rizikovych faktort, které uz tak nelehkou

zivotni situaci téchto rodin jeste vice ztézuji.

73



Seznam pouzitych informacnich zdroji

Adamus, P., Vancova, A., & Lofflerova, M. (2017). Poruchy autistického spektra
v kontextu aktudlnich interdisciplinarnich poznatkii. Ostrava: Ostravskd univerzita,

Pedagogicka fakulta.
Brazier, Y. (2016). Autism: Parents face challenges, too. Medical News Today.

Brooks, R. B. (2005). The power of parenting. In Handbook of resilience in children
(pp. 297-314). Springer, Boston, MA.

Cappe, E., Wolff, M., Bobet, R., & Adrien, J. L. (2011). Quality of life: a key variable
to consider in the evaluation of adjustment in parents of children with autism spectrum

disorders and in the development of relevant support and assistance programmes.

Quality of Life Research, 20(8), 1279—-1294.

Cariello, C. (2018). Jakou barvu ma pondeli?: jak autismus zmeénil jednu rodinu

k lepsimu. Praha: Portal.

Dokoupilova, 1., Hanadkova, A., Potmésil, M., Soldanova, J., Stépniékové, N,

& Urbanovska, E. (2017). Rodina a dité se zdravotnim postizenim. Brno: Paido.
Gavora, P. (2000). Uvod do pedagogického vyzkumu. Brno: Paido.

Gray, D. E. (2002). Ten years on: A longitudinal study of families of children with
autism. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 27(3), 215-222.

Hartl, P., & Hartlova, H. (2000). Psychologicky slovnik. Portal.

Hendrix, S. K., & Ford, J. (2003). Hardiness of foster families and the intent to continue
to foster. Journal of Family Social Work, 7(2), 25-34.

Hrdlicka, M., & Komarek, V. (Eds.). (2014). Détsky autismus: prehled soucasnych
poznatku (2., doplnéné vydani). Praha: Portal.

Iva, S. (2009). Vyvoj resilience v détstvi a dospélosti. Grada Publishing as.
Jenkins, J. (2008). Psychosocial adversity and resilience.
Kitivohlavy, J. (2001). Psychologie zdravi. Portal.

Kitivohlavy, J. (2002). Psychologie nemoci. Grada.

74



Lazarus, R. S., & Folkman, S. (1986). Cognitive theories of stress and the issue

of circularity. In Dynamics of stress (pp. 63-80). Springer, Boston, MA.

Luthar, S. S., Cicchetti, D., & Becker, B. (2000). The construct of resilience: A critical
evaluation and guidelines for future work. Child development, 71(3), 543-562.

Luthar, S. S., Sawyer, J. A., & Brown, P. J. (2006). Conceptual issues in studies
of resilience: Past, present, and future research. Annals of the New York Academy

of Sciences, 1094(1), 105-115.

Masten, A. S., & Reed, M. G. J. (2002). Resilience in development. Handbook
of positive psychology, 74, 88.

Matéjcek, Z., & Dytrych, Z. (1997). Jak a pro¢ nas trapi deti. Praha: Grada.

McCubbin, H. 1., Thompson, A. L., & McCubbin, M. A. (1996). Family assessment:
Resiliency, coping and adaptation: Inventories for research and practice. University

of Wisconsin-Madison, Center for excellence in family studies.

McCubbin, H., et al (1997). Families under stress: What make them resilient. Paper
presented at the meetings of the American Association of Family & Consumer Sciences.

Washington, DC.

McCubbin, M. A., & McCubbin, H. 1. (1996). Resiliency in families: A conceptual
model of family adjustment and adaptation in response to stress and crises. Family

assessment: Resiliency, coping and adaptation: Inventories for research and practice,

1-64.

McCubbin, M. A., McCubbin, H. 1., & Thompson, A. I. (1986). FHI: Family hardiness
index. In H. I. McCubbin & A. 1. Thompson (Eds.), Family assessment inventories for

research and practice (2nd ed.). (pp. 124-130). Madison: University of Wisconsin.

Peng, Y., Wang, J., Sun, G., & Liu, S. (2021). Family Hardiness in Patients with Heart
Failure: Exploring Protective Factors and Identifying the Mediator. Psychology
Research and Behavior Management, 14, 355.

Rutter, M. (1987). Psychosocial resilience and protective mechanisms. American

Jjournal of orthopsychiatry, 57(3), 316-331.
Rican, P., & Krej¢itova, D. a kol.(2006). Détskd klinickd psychologie. Grada, Praha.

75



Sekera, O. (2010). Rodina v necase. V Ostravé: Ostravskd univerzita v Ostrave,

Pedagogicka fakulta.

Sladeckova, S., & Sobotkova, 1. (2014). Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.

Univerzita Palackého v Olomouci.
Slezackova, A. (2012). Privodce pozitivni psychologii. Grada Publishing as.
Sobotkova, 1. (2003). Péstounské rodiny: jejich fungovani a odolnost. Praha:

Ministerstvo prace a socialnich véci.
Sobotkova, 1. (2003a). Odolna a funk¢ni rodina — jeden z predpokladii zdravého vyvoje

déti. Pediatrie pro praxi, 5, 256-258.
Sobotkova, 1. (2007). Psychologie rodiny. Portal.

Straussova, R. (2016). Faktory ovliviiujici miru rodi¢ovského stresu u ditéte

s mentalnim postizenim. Specialni pedagogika, 26(1), 13-26.

Svoboda, M. (2010). Psychologicka diagnostika dospélych (Vydani ctvrté, v nakl.
Portal tieti). Portal.

Sporclova, V. (2018). Autismus od A do Z. V Praze: Pasparta.

Thorova, K. (2015). Vyvojova psychologie: promény lidské psychiky od poceti po smrt.
Praha: Portal.

Thorova, K. (2016). Poruchy autistického spektra (Rozsitené a prepracované vydani).

Praha: Portal.
Vagnerova, M. (2014). Soucasna psychopatologie pro pomahajici profese. Portal.

Vert, R., Olson, T. A., Kim, S. Y., Stratton, K. K., Hoesch, H. M., & Hartshorne, T. S.
(2017). The experience of siblings of individuals with CHARGE syndrome. Journal of
Intellectual & Developmental Disability, 42(3), 240-248.

Walsh, F. (2003). Family resilience: A framework for clinical practice. Family process,

42(1), 1-18.

76



Seznam tabulek

Tabulka 1.
Tabulka 2.
Tabulka 3.
Tabulka 4.
Tabulka 5.
Tabulka 6.
Tabulka 7.
Tabulka 8.

Udaje 0 1eSPONAENTEC..........o.veeeeeeeeeeeeeeee e 42
Dalsi ¢len domécnosti podilici se na péci o dité s autismem..........c.cccueneen. 42
POCEE AEH ... 43
Charakteristika poruch autistick€ého spektra...........ccoeevvieeiiieecieenieeeiieens 43
Vysledky dotazniku FHI u rodin déti s autismem .........cccceeeeveeeceeencveeennnenn. 46
Socioekonomickd Situace rodiny ..........ccceeveeeiierieriiieniieeieeree e eiee e 49
ROAINA.c..coiieie e 49
Charakteristiky poruch autistického spektra...........cccoooiriiiiiiniiiniiie, 50

77



Seznam priloh
Ptiloha A - Dotaznik FHI - Family Hardiness Index
Ptiloha B - Dotaznik na demografické udaje

Ptiloha C - Oteviené otazky mapujici situaci rodin déti s poruchou autistického spektra

78



Priloha A - Dotaznik FHI - Family Hardiness Index

Family Hardiness Index (FHI)

Instrukce:

M/z

Pectéte si prosim nasledujici vyroky au kaZdého rozhodnéte, do jaké miry popisuje Vagi rodj-
nu. Rozhodnéte, zda vyrok pro Vasi rodinu rozhodn& neplati (zakrou
(zakrouzkujte 3). Pokud vyrok spi§ neplati, zakrouZkujte 1. Pokud spi$ plati, zakrouZkujte 2.
ZakrouZkujte prosim piislusnou odpovéd (&islo 0,1,2 nebo 3) u kazdého vyroku. Dékujeme,

V nadi rodiné...

Zkujte 0), nebo urdité plari

Zdroj: Sobotkova, 2003, s. 130
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neplati spis spis | pl
\ neplati | plati
1. Pogize vyplyvaiji z chyb, kieré délime 0 1 2 3
2. Nenixpzumné planovat dopfedu a doufat, 0 1 3
protoZeNg stejné nevyjde
3. Nase t‘tsili\m;ni odménéno, af se snazime jakkoli 0 1 2 3
4. Spatné véci, Kxgré nas potkaji, se postupem asu 0 / 2 3
vynahradi t&€mi dobrymi
5. Mame pocit, Ze jsmadost silni, i kdyZ celime o 4 1 ) 3
velkym problémiim
6. Casto mam pocit, e mohibyt klidny(a), /b I 2 3
Ze i problémy se né&jak vyfe )
7.1 kdyZ spolu vZdy nesouhlasimexmiZeme se jeden 0 1 2 3
na druhého spolehnout, kdyZ budéxpotieba
8. Mame pocit, Ze dalsi problém bychol}i\uz nezvlédfi 0 1 2
9. VEfime, Ze véci se obriti k lepSimu, 0 1 2
kdyZ jako rodina budeme drZet spolu
10. Zivot se zda jednotvarny a nesmyslny N 0 1 2
11. SnaZime se spole¢né a pomahame s}/‘jakékoli sitﬁ@i 0 1 2
12. Kdyz s rodinou planujeme rizné dktivity, \ 0 1
zkousime nové a zajimavé vé N
13. Vyslechneme vzijemné svyﬁroblémy. trdpeni a obavy \0 1 2 3
14. Délame stejné véci poigd dokola, je to nuda O\, 1 2 3
15. Povzbuzujeme se nayzijem, abychom zkusili néco 0 1 2
nového a ziskdvali'nové zkuSenosti \ "
16. Je lepsi zlistat géma, ne? jit ven a byt s druhymi 0 N | 2 | 3]
17. V nasi rodip€ se podporuje aktivita 0 1\ 2 3
a uceni povym vécem \_’______._
18. Spoly,p/racujeme na fedeni problému 0 1 ___-3--'
l9./‘?l§ina nehezkych véci se nam stala kvili 0 1 2 }
edtastné nihodé& — byla to smiila %
. Uvédomujeme si, Ze nag Zivot ovliviluji ndhody a §tésti 0 1 s 1 ==



Priloha B - Dotaznik na demografické udaje

Demografické udaje o respondentovi

Pohlavi Muz

Zena

Vék 20 let a méné

21-30 let

31-40 let

41 -50 let

51 - 60 let

60 a vice let

Dosazené vzdélani Zakladni vzdélani, vyuceni

Stfedni Skola s maturitou
Vyssi odborna skola

Vysoka skola

Zaméstnani Nezaméstnany/a

DPC, DPP
Castecny ivazek
Plny tvazek

osvC

Partnersky vztah V manzelstvi

Svobodny/a
Rozvedeny/a

Souziti s partnerem

Demografické udaje o partnerovi

Pohlavi Muz

Zena
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Vék 20 let a méné

21-30 let

31-40 let

41 -50 let

51 -60 let

60 a vice let

Dosazené vzdélani Zakladni vzdélani, vyuceni

Stfedni Skola s maturitou
Vyssi odborna skola

Vysoka skola

Zaméstnani Nezaméstnany/a

DPC, DPP
Casteény Gvazek
Plny uvazek

osvC

Demografické idaje o dalS§im ¢lenu domacnosti, jeZ se
podili na péci o dité s PAS

Pohlavi Muz

Zena

Vztah Rodi¢

Sourozenec
Dité
Pritel/ptitelkyné

Jiné...

Veék 20 let a méné

21-30 let

31-40 let
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41 -50 let

51 -60 let

60 a vice let

Dosazené vzdélani

Zakladni vzdélani, vyuceni

Stiedni Skola s maturitou
Vyssi odborna skola

Vysoka skola

Zameéstnani

Nezaméstnany/a

DPC, DPP
Casteény Gvazek
Plny uvazek

osvC

Demografické udaje o rodiné

Pocet déti

Pocet déti s PAS

5 avice

*Vek sourozencu ditéte s PAS

Sdilite spole¢nou domacnost

Ano

82




Vidate se se $irsi rodinou? Ano

Ne

S kym konkrétné se vidate Otec, matka

Tchan, tchyné
Bratr, sestra
Svagr, §vagrova
S nikym

Jiné...

Jak Casto se vidate? Vicekrat za tyden

Jednou tydné

Jednou mési¢né

Jednou za tfi mésice
Jednou za Sest mésicu
Na svatky ¢i narozeniny

Nikdy

* Oteviena otazka
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Priloha C - Oteviené otazky mapujici situaci rodin déti s poruchou

autistického spektra

Pohlavi ditéte s PAS Chlapec

Divka

Vek ditéte s PAS 0 - 1rok

2 - 3 roky
4-5let

6-12 let
13 - 20 let

20 a vice let

Konkrétni diagndza Détsky autismus

Aspergertv syndrom
Atypicky autismus

Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby

Jiné...

Vek ditete, kdy byla diagndza stanovena Do dvou let véku ditéte

2 - 3 roky
4-5let

Pozdgji nez v 5 letech

*Prosim, strucné charakterizujte fe¢ a komunikaci ditéte (vyvoj, aktualni stav, zvlastnosti, obtize)

*Prosim, stru¢né charakterizujte socialni dovednosti a socialni interakce ditéte (vyvoj, aktudlni stav,
zvlastnosti, obtize)

*Prosim, struc¢né charakterizujte stereotypie ditéte (vyvoj, aktualni stav, zvlastnosti, obtize)

*Prosim, stru¢né charakterizujte problémové chovani ditéte (vyvoj, aktualni stav, zvlastnosti, obtize)

*Jaké jsou ptidruzené problémy a obtize ditéte? (napf. jidlo, spanek, smyslové vnimani, ...)

*Jaka jsou specifika a zvlastnosti ditéte vyplyvajici z poruch autistického spektra?
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*Jakou vzdélavaci instituci dité navstévuje ¢i navstévovalo - bézny typ nebo specialni? Pokud ma dité
ve Skole stanovena podplrna opatieni, jaky stupein? (Prosim, stru¢né charakterizujte zkusenost s
instituci)

*Vyuzivali jste, nebo vyuzivate sluzeb rané péce? (Pokud ano, charakterizujte Vasi zkuSenost s touto
sluzbou)

*Navstévujete, nebo navstévovali jste s ditétem néjaké jiné instituce, sluzby ¢&i rozvijejici programy?
Pokud ano, které a charakterizujte Vasi zkuSenost (napt. neziskové organizace, specialné-pedagogické
centrum, ...)

*Jaké sluzby pro podporu Vasi rodiny vyuzivate?

*Je nékdo z blizkych ¢i znamych, kdo Vam pomaha uspokojivé fungovat jako rodina?

*Jak byste popsal/a vztahy v rodin€? (vzajemné vztahy - dité - sourozenci - rodice - pfipadné
prarodice)

*Jak travite spole¢ny Cas jako rodina? (Prosim, popiste jakym zplsobem a jak Casto se tak déje)

*Mate také Cas pro sebe?

vvvvvvvv

*Co Vam pomaha vyrovnat se s tézkostmi, jez jsou spojené Vasi zivotni situaci?

*Naopak v ¢em vidite pfinosy a obohaceni?

*Chcete sd€lit néco navic, zde mate moznost

* Oteviena otazka
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