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UVvoD

Tématem magisterské diplomové préce je prozivani péée primarnich pecovatelek
0 déti s poruchou autistického spektra. Prace je motivovana poznatky, které vznikaly
b&hem procesu psani bakalaiské prace s ndzvem Déti s autismem a jejich integrace do
spolecnosti z perspektivy primarnich pecovatelii (Bergerova, 2019). Béhem rozhovori
s pecovateli vynikala na povrch urcita potieba vénovat pozornost pravé tém, kteti o déti
s poruchou autistického spektra (PAS) pecuji. S rodi¢i a rodinnymi pfislusniky déti s PAS
se potkavam také v profesnim Zivoté. Pracuji na pozici odborné konzultantky v Narodnim
Gstavu pro autismus (NAUTIS) a v praxi se jesté prohloubila ma potieba rozsitit védecké

poznatky vztahujici se k péc¢i o déti s autismem.

Zahrani¢ni piehledove studie ukazuji, ze prevalence vyskytu PAS je 1,5-2,0 %
v populaci (Maenner et al., 2020). V Ceské republice toto procento odpovida 1500—-2000
nové narozenych déti s autismem za rok. Statistky ukazuji, ze ze vSech déti se zdravotnim
postizenim, které byly vzdélavané na Ceskych Skolach ve skolnim roce 2019/2020, bylo
28 % zaka s PAS (Nebiensky, 2020). Z Cisel je patrné, ze v détské populaci PAS neni
marginalni diagnézou. Autismus nezasahuje pouze do Zivota jedince, jehoz se diagndza
piimo tyka, ale zasahuje do mnohych dalSich systému, které jej obklopuji. Nejvice se

diagnéza dotyka rodiny ditéte s PAS, a pfedevsim primarniho pecovatele ditéte.

Piestoze se v dnesni dobé postupné méni rozlozeni péce o déti mezi oba rodice, dle
Bowlbyho (1983) je piirozenéjsim primarnim pecovatelem ditéte matka. Z mnoha studii
(Weiss, 2002; Cappe et al., 2020; Anjos & Morais, 2021) vyplyva, ze v dnesni dobé péci
o dit¢ s autismem zajistuje hlavné matka. Stejnou zkuSenost jsem meéla béhem prace
s klienty v NAUTIS, a ztoho davodu jsem se vtéto praci rozhodla zamétit pouze na
primarni pecovatelky déti s PAS. Cilem prace je zmapovat prozitky pecovatelek déti se

stiedné az vysoce funkéni formou poruchy autistického spektra.
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1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Pervazivni poruchy neboli poruchy autistického spektra (PAS) jsou jednémi z nejvice
zavaznych poruch mentélniho vyvoje ditéte. Jedna se o neurobiologickou poruchu, kterd
zasahuje n¢kterd mozkova centra a ma vliv na jejich funkénost. Mezi nejcastéjsi projevy
poruchy se fadi neporozuméni déti svétu, ktery je obklopuje. Casto nerozuméji tomu, co vidi,
slysi, jak se druzi citi nebo pro¢ jsou ve spole¢nosti nastavend urcita pravidla. Priméarné jsou
zasazeny oblasti sociélni interakce, piedstavivosti a komunikace. Dité s PAS se vétSinou od
neurotypickych vrstevnikt 1i§i pomalejsim vyvojem. Neni to vSak pravidlem. U né&kterych
forem autismu mohou déti s PAS vynikat. Jedna se vétSinou o oblasti analytické, matematické

¢i jazykove (Nérodni Ustav pro autismus, nedat.).

1.1 Historie vyvoje PAS

Diagnostika poruch autistického spektra je stale povazovana za novodobou
diagnostickou jednotku. Autismus byl poprvé definovan v poloving 20. stoleti, ale nebyl ve
své podstaté ve spole¢nosti novym Ukazem. Z mnoha odbornych i literarnich textu je
ziejmé, Ze autismus existoval napti¢ dé€jinami, jen ho nikdo nespecifikoval jako konkrétni
diagnozu (Thorova, 2016). Frith (2003) ve svém vyzkumu zaméfeném na zachyceni
symptomatiky autismu Vv historii zminovala napiiklad mnicha Jupitera, ktery pisobil ve
frantiskanském klastete ve 13. stoleti a popis jeho chovani a osobnosti téméi piesné
koresponduje s typickym ptipadem ¢lovéka s autismem. Na pocatku 20. stoleti popsal
Theodor Heller nékolik pifipada tzv. ,,infantilni demence®, jejiz symptomy bychom dnes
oznacili za regresivni formu autismu. O nékolik let pozdé&ji v roce 1920 popsala Eva
Ssuchareva né¢kolik piipadu tzv. ,,schizoidnich déti, které by dnes byly dle deskripce

pravdépodobné oznaceny za déti s Aspergerovym syndromem (Gillberg, 2021).

V 30. letech 20. stoleti zacal Hans Asperger vymezovat uréity defekt v socialni
interakci jedinci, ktery nazyval jako ,autisticka porucha osobnosti®. Poprvé byl autismus
definovan v roce 1943 americkym psychiatrem Leem Kannerem. O rok pozdé&ji v roce
1944 ptisel s definici autismu také Hans Asperger. Zavéry pramenily z vysledkd jeho

disertacni prace, ve které zkoumal socialni chovani nékolika déti. Oba odbornici vymezili
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a pojmenovali ur¢ity zptisob nepfiméfeného chovani v socialni interakci (Thorova, 2016).
Zajimavosti je, ze s ohledem na tehdejsi dobu, kdy propojenost jednotlivych badateld
nebyla velmi efektivni, pouzil Kanner i Asperger pro oznaceni jimi zkoumaného chovani
identicky pojem ,,autismus® (Frith, 1991). Kanner se ve své praci vénoval spiSe détem
s komplikovanéj$imi projevy chovani. Asperger se naopak vénoval détem s vysoce funkéni

formou autismu.

1.2 Teorie vzniku autismu

Pfi¢ina vzniku poruch autistického spektra nebyla doposud prokazana. Prestoze bylo
provedeno mnoho vyzkumu, odborna veiejnost se neshodla na jasném zavéru. Celkové by
se dalo Fict, ze urcita shoda mezi vyzkumniky je v ndzoru, Ze piic¢ina vzniku autismu bude

pravdépodobné multifaktorialni podstaty (Thorova, 2016).

Prvni tivahy o pfi¢inach vzniku autismu vznikaly béhem definovani diagnozy.
Kanner jakozto jeden z objeviteli autismu oznacoval diagnézu jako poruchu
emocionalnich vztaht. Pricinu vnimal jako souhrn prozitého a vrozeného v kombinaci
s odmitavym piistupem matky. Ve spolupraci s Eisenbergem dosli k zavéru, Zze symptomy
autismu jsou disledkem nedostate¢ného vyvoje urcitych ¢asti mozku a chladného piistupu

ze strany rodicu (Trevarthen et al., 1997).

V 50. a 60. letech 20. stoleti na Kannerovy uvahy navazala psychodynamicka teorie
vzniku autismu. Ta povazovala chladny vztah rodi¢u k ditéti (pfedevsim matky) za stéZejni
pii¢inu autistikych symptomt. Mezi zastance psychoanalytické teorie patii napiiklad
Margaret Mahlerova, ktera byla toho nazoru, ze kazdé dit¢ je autistické prvni tii mésice
zivota — neuvédomuje si okolni svét a nekomunikuje. Z této faze se dle ni dit¢ muze
posunout prostiednictvim doteku, piitomnosti matky ¢i jejiho hlasu. Pokud vsak neni ditéti
piitomna osoba, ktera je emocné viela a kterd reaguje na jeho potieby, je pravdépodobné,
ze se jedinec z autistické faze nedostane. Podobného ndzoru byl napiiklad také psychiatr
Bruno Bettelheim, ktery tvrdil, ze déti s autismem jsou rodi¢i nechténé déti, coz je hlavni

ptic¢inou vzniku této poruchy (Thorovd, 2016).

Né&zory vztahujici se k viné sobeckého a emo¢né ochablého piistupu rodic¢t ve
vztahu vzniku autismu ptinesly spise vice skody nez uzitku (Hrdlicka & Komarek, 2004).
Dle Thorové (2016) je casovy usek rozvoje psychoanalytickych teorii v souvislosti

s autismem oznacovan za Cerné obdobi historie. Sebeobvinovani primarnich pecovatelt



mohlo pusobit jako silné zatézujici faktor pro kvalitni péci o déti s PAS. Pozdgjsi vyzkumy
psychoanalytickou teorii oznacily za piili§ zjednodusenou a v nadchéazejicich letech se od
emocionalni nedostate¢nosti rodi¢t jakozto pii¢iny vzniku PAS upustilo (Hrdlicka &
Komarek, 2004).

V 70. letech vznikly genetické vyzkumy, které nastinily, ze poruchy autistického
spektra mohou byt vrozené. V 80. letech se jiz odborna vefejnost shodovala v nazoru, ze
pfi¢ina autismu je primarné organického ptvodu. V nasledujicih letech byly objevovany
dalsi anomalie v genetické vybavé jedinci s PAS. V soucasné dobé je autismus povazovan
za dusledek organického poskozeni mozku, ale jeho etiologie neni jednozna¢né definovana
(Thorova, 2016).

Geneticka podminénost PAS byla nékolikrat potvrzena. Vyzkum autistickych
projevii u monozygotnich dvojcat odhalil shodu 60-95 %. U vyzkumu dizygotnich dvojcat
byla shoda znateln¢ mensi (0-9 %), coz odkazuje na podstatu genetickych dispozic jedinct
s projevy PAS (Chess & Thomas, 2012). Neni zcela jasné, jakym zpisobem jsou genetické
dispozice u jedinct sPAS naruseny. Piedpoklada se, Ze geny vyznamné pro rozvoj
autismu mohou byt umistény na chromozomu X, 7, 11, 15 a 16. Zejména u chromozomu X
je patrna uréita geneticka dispozice, protoze PAS je mnohem castéji diagnostikovan

u muzského pohlavi (Vagnerova, 2014).

Zakladem autismu je z biologického pohledu morfologicka ¢i funk¢éni zména
v ¢astech mozku. Piestoze doposud nebyl objeven specificky nalez, ktery by byl pro
jedince s PAS typickym, je moZzné pozorovat ur¢ité strukturdlni odlisnosti. Abnormality
byly objeveny v mozkové kute, limbickém systému, bazalnich gangliich, corpusu callosum
¢i v mozecku. Mezi témito jednotlivymi ¢astmi mozku vznikd mensi pocet funkénich
spojeni, nez je tomu u neurotypickych jedinct. Stale vSak neni patrné, co je primarni

pii¢inou téchto strukturalnich odlisnosti (Rosenblatt & Carbone, 2019).

Srozvojem autismu mizou souviset také neurochemické odchylky v CNS
(centralni nervova soustava). U déti s autismem byla zjisténa porucha serotoninergniho
a dopaminergniho systému a také naruseni fungovani systému endogennich opioidi (Hort
et al., 2000).

Vyzkumy ukazuji, ze vyznamnou roli v rozvoji PAS miuze hrat imunitni systém.

Piimo se podili na vyvoji nervové soustavy a jeho dysfunkce mize byt faktorem pro vznik
autismu (Mead & Ashwood, 2015; Braunschweig & Van de Water, 2012). U t¢hotné zeny



muze predstavovat zvySene riziko autoimunitni onemocnéni, Coz je naptiklad astma,
alergie ¢i lupénka. Na zakladé onemocnéni imunitniho systému se v téle matky mohou
tvotit protilatky, které pusobi proti specifickym proteinim na povrchu neuront, a to maze
mit negativni dopad na vyvoj mozku ditéte (Thorova, 2016).

V neposledni fadé se odbornici v souvislosti se vznikem autismu zabyvaji vn&jsimi
vlivy. Stézejnim ohrozujicim faktorem muze byt priabéh téhotenstvi matky. Jako rizikovy
faktor je oznaGovan stres, predéasné narozeni, infekce, vyziva matky ¢i uzivani nékterych
lékd. Mezi medikamenty byla nalezena souvislost se vznikem autismu napiiklad
u valproata (Christensen et al., 2013) nebo antidepresiv (Croen, 2011). Rizikovym
faktorem mutize byt také pokrocily vék rodicu, pficemz vyznamnéjsi roli hraje vyssi veék
otce ditéte (Thorova, 2016). Specifika vychovy nemaji dle aktuélnich poznatku
signifikantni vliv na rozvoj PAS. Sice je mozné u rodi¢u déti s PAS obcas pozorovat
napadné chovani (socialni izolovanost, mensi citovou vielost ¢i neoblibu ke zménam), ale
dle odbornikii se jednd o projevy jejich genetickych dispozic (Benjamin et al., 2002).
Zminované projevy chovani se mohou projevit chladnéjsim stylem vychovy, ale nelze to
povazovat za rizikovy faktor pro rozvoj autismu. Komplikované vztahy s ditétem byvaji

spise dasledkem ur¢ité poruchy nez pticinou dané abnormality (Vagnerova, 2014).

1.3 Psychologicka podstata autismu

Podstatu autismu se snazilo vysvétlit i mnoho psychologickych teorii, které se
zamé&fuji na diléi projevy PAS. Zadna z nich viak nebyla pIné pfijata odbornou vefejnosti.
Jednd se o vyklady moznosti vzniku deficiti v konkrétnich oblastech osobnosti jedinct
s autismem. Primarné se zamétuji na kognitivni a emoéni stranku ¢loveéka (Krejéifova &
Ri¢an, 2006).

1.3.1 Kognitivni teorie

V koncepcich objasnéni psychologické podstaty autismu jsou znacné zastoupené
kognitivni teorie. Ty piedpokladaji, ze autismus je pouze kognitivni poruchou, kterd
zasahuje primarné emocni a socialni funkce jedince. Teorie centralni koherence (Frith,
1991) piedpoklada, Ze zakladem autismu je nedostate¢ny rozvoj hledani primarniho
smyslu lidské zkusenosti. Schopnost centralni koherence by se dala pospat jako uméni
spojovat jednotlivé informace do ucelenych celki, které nasledné usnadni jedinci pochopit

okolni svét. U neurotypickych jedinci je povazovano za ptirozené, ze hledaji vyznam
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vnéjsich podnétt, a naopak piehlizeji ty vyznamové méné podstatné. Nedostatecné
rozvinuti centralni koherence muze zptsobit naptiklad neschopnost orientace v ¢ase, mensi

srozumitelnost socialniho svéta &i potiebu ritualtl (Krejéifova & Rican, 2006).

Vyznamnou kognitivni koncepci je také naruseni teorie mysli (Baron-Cohen et al.,
1985), coz ma ve své podstaté souvislost s nedostatky u jedinci s PAS. Tato koncepce
predpoklada, ze u bézné populace se vytvari urcity soubor znalosti, nazorti a presvédceni
o psychice vlastni i psychice druhych. Nasledné tyto poznatky lidé denné uzivaji
v socidlnich kontaktech a pomahaji jim orientovat se ve spole¢enském déni. Soubor
poznatki ze socialnich interakci autofi (Baron-Cohen et al., 1985; Shojaeian, 2022)
oznacuji za komplexni teorii, kterd jedinci nasledné umozni ptedvidat interakce druhych. U
lidi sautismem je mnohdy patrné, Ze v téchto situacich selhavaji. Tato koncepce tedy
predpoklada, Ze u poruch autistickeho spektra je narusena ¢i absentujici schopnost tyto
poznatky vytvaret. Pro dit¢ s PAS je pii chyb¢jici teorii mysli velmi narocné porozumeét
komunikaci, socialnim normam i pravidlim a lidi ¢asto vnima v podobném svétle jako

nezivé predméty (Krejéitova & Rican, 2006).

Posledni koncepci je teorie deficitu exekutivnich funkci. U bézné populace
exekutivni funkce predstavuji schopnost jedince zaméfit své chovani urcitym smérem,
ktery vede k ptedem vymezenému cili, a zaroven schopnost tlumit prvotni impulzy, které
vybizeji k mnohdy nevhodné reakci na vnéjsi podnét. Celkové zajistuji samostatné ucelné
jednani a mysleni ¢lovéka. Vyzkum Sally Ozzonoff a kolegti (1991) ukézal, Ze jedinci
s autismem dosahuji v testech exekutivnich funkci vyrazné¢ nizsich vysledkd, nez je
piedpokladdno ve vztahu svysledky jejich celkové inteligence. Kognitivni deficit
exekutivnich funkci je zapficinén dysfunkci v oblasti ¢elniho laloku. Zptsobuje snizenou
schopnost dedukce, ulpivavé chovani, rigidni mysleni ¢i rozptyleni pozornosti. Prestoze se
porucha exekutivnich funkci objevuje u vétsiny piipadi PAS, neobsahuje vysvétleni celé

Skaly projevt autismu (Hrdlicka & Komarek, 2004).

1.3.2 Koncepce emoc¢né-motivaéni

Zé&kladem téchto teorii neni kognitivni podstata, ale nedostate¢na schopnost ¢i
motivace pro vytvafeni blizkych, emo¢né zaloZenych mezilidskych vztahti. Kognitivni
teorie nevysvétluji, pro¢ jsou déti s autismem emoc¢né chladngjsi i ve veku, kdy ani
u neurotypickych déti nejsou kognitivni procesy dostate¢né rozvinuty. Emoc¢né-motivacni

teorie se také vuci tém kognitivnim vymezuji v kontextu jedinct s mentélni retardaci,
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u kterych i ptesto, Ze je patrny zna¢ny kognitivni deficit, déti prahnou po pozornosti
a lidském kontaktu. Oslabeni socialni motivace mutize vest k naruseni vyvoje ditéte, nemusi
se vSak jednat pouze o poruchy autistického spektra, ale také napiiklad o poruchy
schizoidni (Krej¢ifova & Rican, 2006).

1.3.3 Teorie intersubjektivity

Na zaklad¢ kognitivnich a emocnich teorii vznikaly dalsi koncepce, které se
pokousely najit jedno komplexni vysvétleni. Integrativni teorie se pokusily vymezit
psychologickou podstatu autismu jakozto socialni oslabeni v kognitivni i emo¢né-
motiva¢ni oblasti. Jednim z pfednich predstaviteld je Hobson (1991) a jeho teorie
intersubjektivity. Teorie predpoklada, ze vyvoj ditéte je rozdélen do dvou zékladnich linii
— Ja—vec a ja-ty. Prvni z cest ja—véc, linie senzomotoricka, muze byt u ditéte s autismem
pIné zachovana. StéZejni pro podstatu autismu je druha z vyvojovych linii — ja-ty, jakozto
cesta socialni. U déti s PAS byva tato oblast od po¢atku oslabena ¢i narusena, i1 v obdobi,
kdy neni jesté zietelné mozné odliSit emoc¢ni a kognitivni oblasti. U ditéte s PAS neni
patrna inetrsubjektivni koordinace sebe s druhymi, ¢asto je mozné pozorovat, ze se neumi
vztahovat k druhym jako k lidem. VétSinou se vyviji primarné v linii senzomotorické
(Krej¢itova & Ri¢an, 2006).

1.4 Klasifikace PAS

Poruchy autistického spektra neboli pervazivné vyvojové poruchy se fadi
K nejzavaznéj$im poruchdm mentéalniho vyvoje ditéte. Diagn6za zasahuje do rozvoje ditéte
v mnohych smérech jiz od raného détstvi (Krejéifova & Rican, 2006). Jedna se o organické
poskozeni mozku, na jehoz zdkladé déti nejsou schopné vyhodnocovat nékteré informace
na stejné drovni jako populace neurotypickych déti v jejich véku. U ditéte s PAS je narusen
vyvoj socidlnich vztahti a dovednosti, pficemz tento deficit zasahuje do veskerého
adaptivniho fungovani jedince. Jedna se primarné o triddu postizenych oblasti, kterou
vymezila v 70. letech Lorna Wing. Triadu tvoii obtize v socialnim chovéani, komunikaci

a v predstavivosti (Thorova, 2016).

Stupeni zavaznosti poruchy je velmi variabilni. Z toho dtvodu vzniklo mimo
diagnosticka kritéria déleni PAS, které odkazuje na troven samostatnosti jedince a na
potiebu podpory. Forma funkcnosti se déli na vysokou, stfedni a nizkou. Nejméné

zavaznych symptomd z diagnostické triddy se objevuje u déti s vysoce funkéni formou
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PAS. Vétsinou u nich byvaji zachovany zékladni komunikac¢ni i socialni funkce. Je pro né
obtizng&jsi pochopit socialni normy a mnohdy byva jejich chovani oznacovano za nevhodné
a neslusné. U vysoce funkéni formy PAS byva fe¢ vétsinou dobfe vyvinuta, ale mnohdy
jedinci ulpivaji na svych oblibenych tématech a je u nich patrny snizeny zajem
0 komunika¢niho partnera. Je pro né¢ naro¢né az nemozné spolupracovat v tymu lidi.
Mentalni vybavenost byva v hrani¢nim pasmu, normé ¢i dosahuje v nékterych oblastech az
nadpruméru (Thorova, 2008). Vétsina jedinct s Aspergerovym syndromem spada do této
trovng funkénosti PAS (Thorova, 2016).

Druhym stupném je stiedné funkéni forma PAS vztahujici se k détem, které
jsou vpasmu lehké az stfedné tézké mentalni retardace. Je pro né typickd omezena
schopnost vytvaret socialni kontakty, v komunikaci jsou vétSinou pasivni a neni patrny
spontanni projev. V fedi se objevuji dysgramatismy a zvlastnosti. Casto je u nich mozné
mnozstvi zavaznych symptomu, jsou oznacovany jako nizko funkéni. Jedinci jsou velmi
uzavieni, vétSinou nemaji vyvinutou fe¢. Pokud je fe¢ vyvinuta, ¢asto se objevuji echolalie.
Vétsina jedinct s touto formou PAS spada do kategorie téZké mentalni retardace. Jejich
zajmy byvaji velmi jednoduché, projevuji se silné stereotypni pohyby s moznymi prvky

agrese a autoagrese (Thorova, 2007).

Funkéni déleni autismu neni ukotvené v mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-
10) a jedna se o rozdéleni na zéklad¢ klinického pozorovani. Rudy (2021) je toho nazoru,
ze déleni podle urovné funkénosti PAS muze byt nejasné a kazdy (8kola, rodice, odbornik)
si mize kvili nejasné definici termint vykladat Groven funkénosti ditéte jinak. Americky
diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch (DSM-V) déli diagnézu autismu do
t¥i Grovni, které oznacuji potiebny stupei podpory (APA, 2013). Casteéné se tak vymezuje

schopnost jedince fungovat v bézném Zzivoté.

1.4.1 Klinicky obraz autismu

Jak bylo jiz zmifovano na pocatku kapitoly, poruchy autistického spektra maji
spole¢nou triadu problémovych oblasti. Prvni z nich je socialni chovani a interakce.
Ur¢ité nedostatky je mozné pozorovat od prvnich mésici zivota ditéte, kdy chybi napf.
o¢ni kontakt ¢i socialni usmév (Thorova, 2016). Dé&ti s autismem ¢asto neprojevuji zajem
o socidlni kontakt a nevnimaji osoby kolem sebe bé&éznym zpisobem. Muze to byt

zpusobeno deficitem V socidlnim porozuméni a nékteré bézné ukony u nich mohou
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v mezilidské komunikaci mimo nepochopeni vzbuzovat i strach a Gzkost. Dalsim socialnim
deficitem byva u déti s autismem nedostatek empatie a celkové naruseni vztaha k lidem.
Mnohdy neni patrné vytvateni citové vazby a porozuméni mezilidskym vztahiim. Problém
pro né piedstavuje také socialni adaptace, protoze ¢asto nechdpou rozdilnost socialnich
situaci. Jejich chovani tak byva neptiméfené kontextu a pro pecujici osoby tézko

regulovatelné (VVagnerové, 2014).

U déti s PAS je mozné pozorovat dva protip6ly v socialnim chovani, které jsou
v nai spole¢nosti hodnocené jako nestandardni. Jednim je pdl osamély, kdy se dité strani
socialniho kontaktu, snazi se mu uniknout, zakryva si o¢i a usi a tyto situace v ném
vzbuzuji silné Uzkosti. Na druhém pdlu stoji jedinci extrémni, kteti jsou naopak velmi
spole¢ensti, komunikativni, snazi se navazat kontakt se vSemi, vzdy a za kazdou cenu.
Nevnimaji ptitom spolecenské normy, lidi se nevhodné dotykaji, pfiblizuji se k nim nebo
diskutuji témata s nepiimeérenym obsahem a intenzité. Dle Lory Wing (1996) rozliSujeme
Ctyfi typy socialni interakce u lidi s PAS — pasivni, osamély, aktivni — zvlastni a formalni.
U kazdého z nich se deficity v socialni interakci 1isi (Thorova, 2016; Orel, 2020).

Dalsi ¢asti triady problematickych oblasti je komunikace. Pro PAS je tato oblast
sté€Zejni, Casto u déti s autismem dochazi k opozdénému ¢i narusenému vyvoji fe¢i. Dle
Rhei Paul a kolegt (2014) si ptiblizn¢ polovina déti s PAS neosvoji fe¢ na takovou troven,
aby slouzila ke komunika¢nim ucelim. Potize se objevuji jak ve verbalni, tak v neverbalni
komunikaci. Z neverbalnich prvka je pozorovan deficit v gestikulaci, mimice, ve vyrazech
obliceje, schopnosti navazovat o¢ni kontakt, ismévu, posturologii ¢i ve schopnosti osvojit
si jiné zpusoby komunikace (znakovy a posunkovy jazyk). Stejné tak je pro déti s PAS
naro¢né neverbalni komunikaci porozumét. Obtize ve verbalnim projevu byvaji nejcastéji
ve fonetice, intonaci, rychlosti fe¢i, mluvnické a vétné skladbé vét, pragmatickém stylu
uvazovani ¢i ve vyznamoveé stranke jazykovych jednotek (Thorova, 2016; Rosenblatt &
Carbone, 2019).

,,Nemluvil jsem do dvanécti let. Ne proto Ze bych to neumél, ale nevedel jsem
prosté, K cemu rec slouzi. Musel jsem se nejprve naucit, pro¢ lidé mluvi. ** (Jim Sinclair in

Trehin, 1994, nestrankovano)

Tteti oblast z triddy je naruSend schopnost piedstavivosti. Imaginace ovliviiuje
vyvoj mnohych rozdilnych fragmentti osobnosti. Po¢atky nedostatkd je mozné pozorovat

u oslabené ¢i absentujici schopnosti napodoby. Zasahuje i do schopnosti piemyslet
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o psychice druhych. Ma silnou spojitost srozvojem hry, kterd ¢asto nevyusti v hru
symbolickou, hru napodobou ¢i socidlni. Nasledn¢ se tedy velmi lisi zajmy a traveni
volného cCasu ditéte. U hry je patrny nedostatek fantazie, neménnost ¢innosti ¢i stereotypni
prvky chovani (toc¢eni koleckem u auticka). Stejné tak se lisi zajmy ditéte s PAS, ktere
mivaji jinou miru intenzity, zaujeti, neodklonitelnosti a ¢etnosti opakovéani. Specifické
zajmy byvaji také netradi¢ni, Casto senzomotorické — pozorovani svétel a stint, hran
predméti nebo tipytivych véci. U déti (pfevazné s vysoce funkéni formou PAS) je zase
mozné pozorovat zajem o neobvyklé oblasti v kontextu jejich véku — techniku, astrologii ¢i
chemii (Thorova, 2016; Earlstein, 2017).

Kromé triddy primérnich problematickych oblasti se u déti s PAS mohou
vyskytovat dalsi nespecifické variabilni rysy. Mezi nimi se vyskytuji percep¢ni poruchy,
které se projevuji zvlastnimi zpisoby vnimani, hypersenzitivitou nebo naopak
hyposenzitivitou ¢i fascinaci urcitymi senzorickymi vjemy. Dal$i oblasti je motorika a jeji
vyvoj. Dle Claudie L. Hilton a kol. (2012) vice nez 80 % déti s PAS ma podprumérné
motorické schopnosti. U déti se také casto vyskytuji stereotypni prvky chovani
a manyrovani rukama ¢i prsty. Tyto abnormalni projevy motoriky vétSinou Slouzi
K udrzeni duSeni rovnovahy a zmirnéni tenze ¢i stresu. Emocni reaktivita u déti s PAS byva
také napadna. Mnohé z déti maji velmi oslabeny projev emoci ¢i viibec zadny emocni
projev. Zaroven je Casto u této diagndzy patrnd nizka frustraéni tolerance a s ni spojené
vybuchy zlosti. U déti s autismem je také znatelné zvySena tizkost a depresivita (Thorova,
2016; Earlstein, 2017).

Vyse popsané oblasti, které jsou pro déti s PAS problematické, jsou znaéné
rozsahlé. To cCasto vede k problémovému az spole¢nosti neakceptovatelnému chovani.
Problémy s adaptaci, vybuchy vzteku, neporozuméni svétu okolo ¢i absence internalizace
spolec¢enskych norem ptinaseji mnoho konfliktnich situaci, s nimiz se primarni pecovatelé

déti s PAS setkavaji mnohdy denné.

1.4.2 Klasifikace PAS v diagnostickych manualech

Donedavna aktudlni mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) rozdélovala
poruchy autistického spektra na nékolik rozdilnych diagn6z. Nachazely se pod ¢islem F84
a patfily mezi né détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeritv syndrom, Rettiiv
syndrom, jin& détska dezintegracni porucha a hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni

retardaci a stereotypnimi pohyby (UZIS, nedat.). V novém, aktualizovaném vydani MKN-
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11 jsou pervazivni vyvojové poruchy slouc¢ené pod jednu souhrnnou kategorii Poruchy
autistického spektra (6A02), pticemz maji nékolik subtypt. Ty se zaméfuji na pridruzenost
dvou faktort, jimiz jsou porucha intelektu a poskozeni funkéniho jazyka. Porucha intelektu
se vsubtypech déli pouze na pritomna/nepritomna a poskozeni funkéniho jazyka je
rozdéleno do tii stupnti — poskozeni neni pritomné, nebo je mirné, poskozeni je pritomné
a absence funkcniho jazyka (WHO, 2018). Diagnostika autismu se zasadné proménila, ale
princip je stale podobny. Dtive bylo také podstatné vymezit, jakd je uroven intelektu
a poskozeni vyvoje fe¢i. Tato dvé kritéria jsou a vzdy byla z&sadni pro orientaci

Vv nastaveni potiebné miry podptrnych opatieni pro jedince a jeho rodinu.

Zmény tykajici se pervazivné vyvojovych poruch se v 11. aktualizaci mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-11) podobaly zménam v americkém diagnostickem
a statistickém manualu mentalnich poruch (DSM-V), které vesly v platnost v roce 2013.
Z puvodné ¢ty samostatnych diagnoz (détsky autismus, Aspergeriv syndrom, atypicky
autismus a obecné pervazivné Vyvojova porucha, kterd neni konkrétnéji specifikovana), jez
obsahovala DSM-IV, vznikla v DSM-V jedna souhrnna diagnéza porucha autistickeho
spektra. DSM-V dale rozliSuje tii trovné diagnOzy podle potiebného stupné podpory.
Podkategorie diagnozy déli jedince s PAS prakticky do tii drovni formy funkénosti,
protoze mira podpory odkazuje na to, jak je jedinec sam schopny fungovat v bézném

zivoté a z jaké ¢asti je odkazan na pomoc druhych (Weitlauf et al., 2013).

1.4.3 Diagnostika PAS

Pro kvalitni praci s détmi s PAS je velmi zasadni véasna diagnostika. Cim dfive se
zacne s adekvatni terapii, tim je vétsi sance problematické projevy korigovat. Symptomy
autismu je mozné pozorovat od raného veku ditéte a diagnostika samotna je vétSinou
mozna od 18. mésice veku ditéte. Vek, kdy je diagndza u ditéte stanovena, siln¢ ovliviiuje
progndzu poruchy a celkovy vyvoj jedince. Z toho diivodu doslo v Ceské republice v roce
2016 k novelizaci vyhlasky o preventivnich prohlidkach, ktera zavedla provedeni vySetieni
za Uc¢elem vcasného zachyceni PAS vramci preventivni prohlidky v 18 mésicich veéku
ditéte. Na konci roku 2018 byl proveden vyzkum ukazujici, Zze necelych 75 % pediatrti
prezentuje pravidelné provadéni vcasného zachytu PAS (Slepickova et al., 2019).
Nejcastéjsi formou screeningoveho testu je M-CHAT-R (Modified Checklist for Autism in
Toddlers Revised; Robins et al., 2009) nebo M-DACH (Détské autistické chovani;

Thorova, 2003; Sporclova, 2015). Zadouci vlastnosti screeningového testovani je
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dosahnout co nejvétsi citlivosti, tedy odhalit vSechny déti, které maji v chovani projevy
podobajici se PAS. Nevyhodou dotazniki je, ze se da predpokladat vyssi mira pozitivnich
vysledkd. Proto se v mnohych piipadech stava, ze u déti, jimz screening vyjde pozitivng,

neni nasledné diagnostickym procesem autismus potvrzen (Robins et al., 2009).

V minulém roce vznikl portal Autismport, ktery shrnuje veskeré potiebné informace
0 autismu slouzici jako informaéni zdroj pro jedince s PAS a jejich rodiny. Primarnim
peCovatelim je zde také umoznéno administrovat screeningové testy online (Autismport,
nedatovano). Sluzba pfinasi lepsi dostupnost screeningu na PAS. Je tedy velka
pravdépodobnost, Ze se zvedne pocet vCasné zachycenych déti s PAS, ale také muze
zaroven chybét vyklad a doporuceni odbornika po vyhodnoceni testu. Screeningovy test
slouzi pouze jako napovéda pro nasledny postup — vyhledani odborné pomoci, vysetieni

u klinického psychologa/psychiatra ¢i vyhledani sluzeb rané péce.

Dle Thorové (2016) méa diagnosticky model autismu idealni podobu. Sklada se ze
tii fazi. Prvni z nich je faze podezieni, kterd zahrnuje obavy rodicu, vyse diskutovany
screening u pediatra nebo svépomoci a v piipadé pozitivnich vysledka nasledné zvoleni
adekvatniho postupu na dalsi specializovana pracovisté. Druha faze je diagnosticka. Tento
proces neni snadny. Vyzaduje multidisciplinarni pfistup a znalosti z mnoha oboru, jakymi
jsou napiiklad vyvojova a klinicka psychologie ¢i psychopatologie. Diagndzu stanovuje
dle zakona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbdch, ve znéni pozdéjsich predpisii 1ékaf,
vétsinou psychiatr. Klinicky psycholog je dle vyhlasky vlady ¢. 55/2011 Sb., 0 ¢innostech
zdravotnickych pracovnikic a jinych odbornych pracovnikii, opravnén k administraci
psychologické diagnostiky, ktera nasledné slouzi 1ékafi jako podklad ke stanoveni

diagndzy.

Kromé samotné diagnostiky PAS je rodi¢im doporucovano i n¢kolik dalSich
odbornych vySetieni (neurologie, genetika ¢i vySetfeni sluchu a zraku). Diagnosticky
proces se sklada z anamnézy, testovych metod a z klinického pozorovani. Obsahla a piesna
anamnéza je velmi podstatna pro diagnosticky proces a navazuje na ni testova diagnostika.
Nastroji na odhaleni PAS u déti jsou naptiklad ADI-R (Autism Diagnostic Interview-
Revised; Lord et al., 1994) ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule; Lord et al.,
2012) ¢i CARS (Childhood Autism Rating Scale; Schopler et al., 2010). Testovymi
metodami se béhem vysetfeni také mapuji aktualni schopnosti ditéte. Dalsi etapou
vySetfeni je fizena préce s ditétem, jejiz obsah se urcuje dle véku ditéte (hra, rozhovor).

V této casti je velmi dilezita klinicka cast ze strany odbornika. Pozoruje schopnost
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napodobovani, emoc¢ni reaktivitu, kvality verbalni a neverbalni komunikace, socialni

chovani, ptiméfenost reagovani apod. (Thorové, 2016).

Treti ¢asti diagnostického modelu je faze postdiagnosticka. Opét se jedna o velmi
dulezitou soucast procesu. Pecujici 0soby jsou nasmérovany k odborné literatuie
a k moznosti podpory pro rodi¢e déti s PAS. Vyhledavaji naslednou péci pro dité ¢i

pozadaji o kontrolni vySetieni na jiném specializovaném pracovisti (Thorova, 2016).

Poruchy autistického spektra se mohou vyskytovat spolu s dal§imi obtizemi
a poruchami. Nejcastéji je mozné pozorovat komorbiditu autismu s poruchami fecovymi
(mutismu, dysfazie), poruchami intelektu v razné hloubce, uzkostnymi poruchami ¢i
s depresi (Orel, 2020). Dle Diany Yapko (2003), pfiblizn¢ 10-15 % lidi s autismem trpi
kromé PAS jeste¢ jinou poruchou s genetickym zakladem. Mezi né patii napiiklad
Angelmaniiv syndrom, syndrom fragilniho X, Duchennova muskuléarni atrofie, Westtv

syndrom ¢i syndrom Williamsuv.

Diferencialni diagnostika se zabyva podobnosti symptomi autismu s odlisnymi
diagn6zami. Projevy PAS se mohou c¢astecné prolinat s nemocemi ze schizofrenniho
okruhu, depresemi, snizenym intelektem, s poruchami emoci a chovani a u dospélych
jedinct také se specifickymi poruchami osobnosti (Orel, 2020). Pti diagnostice je dilezité
vyloucit smyslové dysfunkce a jiné genetické poruchy. Z toho davodu je rodi¢im déti
s PAS doporuceno navstivit dal$i odborniky z lékaiskych obort. Nékdy se naopak stava, ze
jsou autistické projevy pri¢itany jiné, jiz diagnostikované poruSe (snizeni intelektu,
syndrom fragilniho X chromozomu, Downiv syndrom) (Paul et al., 2014).

Multidisciplinarni pristup je tak v diagnostice PAS zasadni.
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2 PECE O DITE SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Béhem ocekavani narozeni potomka v ¢lovéku probihd mnoho vnitinich procest.
Objevuji se casto pocity $tésti a nedockavosti, které se ovsem mohou misit s obavami
tykajicimi se nasledné péce, sebepojeti v nové roli rodi¢e nebo také zdravotniho stavu
ditéte. V prub¢hu poslednich let se zvysuje veék rodicek a s tim stoupd i riziko urcitého
poskozeni plodu ¢i komplikaci pfi porodu (Fucik & Chromkova, 2014). Piestoze je
v aktualni dobé vysoka troven prenatalni diagnostiky, mnoha onemocnéni neni mozné
detekovat v pribéhu téhotenstvi a néktefi rodice se rozhodnou pro donoseni ditéte i pies

zvySené riziko moznosti urcitého zdravotniho postizeni.

2.1 Reakce rodic¢a na sdéleni diagnozy

Sdéleni nepfiznivé zpravy rodicim o zdravotnim stavu jejich ditéte vzdy
piedstavuje pro pecujici osoby velky otfes. At uz se jedna 0 somatické onemocnéni, ¢i
o smyslové, mentalni nebo télesné postizeni, je to pro rodice informace, kterd zasahne do
mnoha sfér jejich zivota. | kdyz je diagndza stanovena v nejranéjsi mozné fazi, pro pecujici
0soby nastava zména obrazu jejich ditéte, o které bud’ jiz urcity ¢as pecovali, hebo teprve
¢ekali na jeho narozeni. Vztah sditétem vznikd ve vétsiné ptipadu jiz v prenatalnim
obdobi. Jedinci maji tudiz v souvislosti snenarozenym ditétem néjaké océekavani
a predstavy, které se mohou ozndmenim nepfiznivé informace 0 jeho zdravotnim stavu
stat razem neredlnymi (Krejéifova & Ri¢an, 2006). Jedinci kromé ztraty odekavani
zdravého ditéte mohou ztratit davéru ve vlastni schopnosti, Iékate ¢i ve svého partnera. Ve
vsech smérech je to zdrcujici informace, ktera predstavuje velkou psychickou zatéz
(Kupka, 2014).

Pocity primarnich pecovateli se mohou lisit. Pro matku je narozeni postizeného
ditéte urcitym traumatem. Pokud se identifikuje s ditétem, které je hendikepované, je velka
pravdépodobnost, ze se u ni objevi pocity ménécennosti. U otcii mohou probihat pocity

podobne, lisi se vsak v jejich muzské ploditelské roli. Zatézujici situace spojena s piijetim
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tohoto faktu a s nroky na péci o postizené dité¢ zasahuje do jejich identity. Je tedy mozné
predpokladat, ze bude uréitym zptasobem ovlivnén i jejich partnersky vztah a celkové
rodinné klima (VV&gnerova et al., 2009).

Sdéleni o zdravotnim postizeni ditéte je u vétSiny pecujicich osob doprovazeno
fadou silnych emocnich reakci. Sled a intenzita emoc¢nich odezev ¢asto zalezi na
okolnostech situace. Zjisténi tykajici se zdravotniho postizeni vlastniho ditéte je zdrcujici
informace pro vétsinu pecujicich osob, ale jsou faktory, které mohou prispét ke zdravému
zvladnuti situace nebo které mohou proces naopak komplikovat. V poc¢ate¢ni fazi je
napiiklad velmi zasadni piistup zdravotnického personélu. Znali, chapavi a zkuSeni
odbornici mohou byt klicovym zdrojem podpory pro pecujici osoby zasazené takovouto

zdrcujici informaci (Morris et al., 2020).

Krej¢itova a Ri¢an (2006) uvadsji, ze jednotlivé faze jsou velmi podobné reakci na
zjisténi letalniho onemocnéni, které popsala Elisabeth Kibler-Ross v roce 1969. Prvni
reakci byva Sok. Rodice prozivaji pocity derealizace a jejich chovani a mysleni jsou
mnohdy iracionalni. Dle Jankovského (2006) mtize nékdy stadiu Soku piedchazet tzv. faze
nulitni, kdy si ¢lovék moznost narozeni ditéte se zdravotnim postizenim V uré¢ité roviné
uvédomuje, ale ve svém nitru tuto moznost vlastné neptipousti. Po vyprchani faze Soku
prichazi etapa popieni. Pecujici osoby si nejsou ochotné ¢i schopné piipustit vzniklou
situaci a prostiednictvim obrannych mechanismi skute¢nost popiraji. Informaci se mohou
pokouset vytésnit, hledaji chybu v Iékaiskych procesech ¢i se snaZi pfemistit pozornost
jingm smérem (Krejéifova & RiCan, 2006). V této fazi asto dochazi k tzv. shopping
around, coz v dané situaci znamenad ovérovani zjisténého zdravotniho stavu u dalSich
odborniki (Jankovsky, 2006). Rodi¢e si neptipoustéji realitu a hledaji Unikové cesty.
V nasi kultufe je typictéjsi, ze matka travi s ditétem vice Casu a je vV péci 0 dité aktivnéjsi
nez otec. Ztoho duvodu byvd u muza toto stadium delsi, neZ u Zen. Ve fazi popirani

setrvavaji mnohdy del3i dobu také prarodice ditéte (Krejéitova & Rican, 2006).

Nésleduje faze emoc¢ni boufe v podobé hnévu, tizkosti, zlosti a smutku. Typickymi
projevy jsou hostilita, hledani viny nejen u druhych, ale i u sebe, a velky hnév vici svétu
a lidem kolem sebe. Negativni emoce jsou ¢asto mifeny vi¢i zdravotnickému personalu,
partnerovi a ostatnim blizkym osobdm. Toto obdobi ¢asto doprovazi hluboky smutek,
obvinovani druhych a sebelitost. Pocity viny zaziva ptiblizné 25 % rodict, kterym byla
sdélena informace o zdravotnim postizeni jejich ditéte (Prokopova, 2015). Dle Malin

Anclair a Arto Hiltunen (2014) byva v terapii rodi¢t hendikepovanych déti sebeobviiovani
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jednim z hlavnich témat terapeutickych rozhovoru. Pti praci s rodi¢i je velmi podstatné,
aby vtéto etapé dali prostor veskerym svym pocitim (Krejéifova & Ri¢an, 2006).
Jednotlivé faze se mohou pickryvat a jedinec kromé faze zlosti miZe celou situaci ¢asteéné
popirat. Stejné tak faze hnévu pretrvava mnohdy i nadale, v dalsich etapéch reagujicich na
sdéleni siln¢ zatézové informace (Morrow, 2020). Mnozi jedinci se dostanou nasledné do
faze smlouvani. Snazi se najit vSemozné zptisoby, jak by situaci mohli alespon ¢asteéné
zménit. Bezbozni jedinci se obraceji k Bohu, zadaji o zazrak, vyhledavaji mystické osoby,
snazi se o transcendenci velmi tézké skutec¢nosti do jinych dimenzi. Pomalu u pecujicich
osob dochazi ke konfliktu mezi dvéma potiebami, kterymi jsou zachovani uréité iluze
snadéji a potieba ziskat ujisténi, jaky je skuteény stav ditéte a jak je mozné mu zajistit
potiebnou péci. Pozitivnim faktorem je, Ze aby se do tohoto stadia rodi¢e mohli dostat,
alespon Caste¢né museji piijmout skutecnost, Ze jejich dit¢ bude zit se zdravotnim

postizenim (Vagnerova et al., 2004).

Nasleduje obdobi, pro néz je typické ustupovani uzkosti, hnévu a smutku, a rodice
postupné zacinaji nachazet urcitou rovnovahu. Narusta tendence piijmout situaci takovou,
jaka je, a snaha pecujicich osob o zajisténi kvalitni péce pro jejich potomka. Kdy toto
obdobi nastavé, je velmi individualni. Dle Krejé¢ifové a Ri¢ana (2006) se mize jednat
0 nékolik tydni, mésict ¢i o delsi dobu, ale ani v téch nejlepsich piipadech nemizeme
hovotit 0 UpIné adaptaci. Péce o dité se zdravotnim postizenim provazi mnoho krizovych

situaci, které rovnovahu narusuji.

Posledni fazi je stadium reorganizace, kdy nastava piijeti ditéte takového, jaké je,
rodice se se situaci vyrovnavaji a uzpisobuji zivoty dle potieby ditéte. U pecujicich osob je
velmi podstatnad spoluprace a podpora. Je potieba pozméniovat ptivodni plany tykajici se
budoucnosti, naucit se interagovat s okolim v doposud neznamych situacich a p¥ijmout
novou roli, na niz rodi¢e nebyli pripraveni (Krejéitova & Ri¢an, 2006). Dosazeni stadia
reorganizace neni ovSem samoziejmosti. Mnohym jedincim trva dlouhou dobu, nez
k tomuto bodu dospé&ji, nékterym se to nepodaii nikdy. Nepfijeti ditéte se zdravotnim
postizenim lze vylozit jako nepfijeti role rodi¢e nemocného ditéte (Jankovsky, 2006).
Odmitani potomka je nejcastéji mozné pozorovat u postizeni intelektovych schopnosti
ditéte. Vétsinou odmitavy postoj pievazuje U jednoho z rodict a dité z toho divodu byva
Casto premisténo do ustavni péce. Pokud dité¢ zstava v domacnosti u pecujicich osob,
jimiZz neni pfijimano, je ohroZeno psychickym ¢i fyzickym tyrdnim a zanedbdvanim

(Krejéifova & Rican, 2006). Opacnym piikladem odchylky od tsp&sné reorganizace
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a adaptace je hyperprotektivita zdravotné znevyhodnéného ditéte, ktera miize prinaset take
mnoho komplikaci (Véagnerova et al., 2009). Dosazeni faze Uspésné adaptace ovliviiuji

mnohé faktory, jez ¢asto jedinec nema ptimou Sanci ovlivnit.

2.2 Faktory ovliviiujici proces prijeti ditéte se
zdravotnim postiZenim

Pii procesu ptijeti ditéte se zdravotnim postizenim je mozné vymezit nékolik
ovliviwyjicich faktort. Obecné bychom je mohli rozdélit na dvé skupiny — vnitini a vnéjsi
faktory. Prvni skupina se sklada z vnitinich procest, osobnostnich rysi a z dalsich prvku
pochézejicich z individuality jedince. Druhou skupinu tvoii faktory, které vychéazeji

z pomoci zvenci a z moznosti, jez jsou jedinci v jeho okoli k dispozici.

2.2.1 Endogenni faktory

Prvni skupina faktorii je zaloZena na individudIni mite odolnosti jedince a na
schopnosti mobilizace vnitinich zdroja. Informace o zdravotnim postizeni vlastniho ditéte
vytvaii silné zatézovou situaci, kterd pro pecujici osoby piedstavuje vydatny stres.
Organismus pro snahu o zachovani homeostaze a o zabranu poskozeni reaguje na stres
obrannymi mechanismy (Atkinson et al., 2003). Jejich zdkladem je zména vnimani
a hodnoceni prozivané reality. Patfi mezi né napiiklad popieni, vytésnéni ¢i identifikace
(Ktivohlavy, 2002). Obranné reakce mizeme definovat jako vice ¢i méné védomé procesy,
které jsou aktivovany intrapsychicky a jejichz zadkladem je instinktivni jednani; jsou
ovliviiovany osobnostnimi rysy a jejich vysledkem je automatické jednani (Paulik, 2017).
Obrany mohou byt zralé ¢&i nezralé. V ptipadé nezralych mechanismi hovotime
o0 neurotickych ¢i jinak patologickych mechanismech, které vétsinou nevedou k adekvatni
adaptaci na vznikly problém. Zralé neboli zdravé obrany naopak zahrnuji odreagovavani

od neptijemné tenze a nédslednou ptipravu na vécné feseni problému (Vaillant, 1995).

Druhym zpisobem, jak mtize jedinec reagovat na vzniklou zatéz, je coping neboli
zvladaci reakce. Obranné a zvladaci formy reakci maji nékteré spolecné elementy, jimiz
jsou snizovani nezadouciho stresu, dynamika ¢i ovliviiovani emoci (Cap & Mares, 2007),
ale 1isi se v mnoha smérech. Zvladaci reakce je mozné vymezit jako aktivni a védome
zpusoby zvladani stresu, které jsou aktivovany prostfedim a jejichz zakladem jsou
kognitivni procesy; jsou ovladany vili a jejich vysledkem je promyslené chovani. Coping

je uplatiovan ve chvili, kdy je zatéz pro jedince nadlimitni a je zapotiebi vyvinout zvysené
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Usili pro adaptaci na nové vzniklou situaci (Paulik, 2017). Zvladaci reakce ¢i strategie
mohou byt adaptivni, sméfujici k GspéSné adaptaci jedince, nebo naopak neadaptivni,

netesici aktudlni problém ¢i vedouci ke zvoleni nevhodného zpusobu (Kiivohlavy, 1994).

Rozhodujicim faktorem je, jakym zpusobem jedinec nevédomé ¢i védomé reaguje
na zatézovou situaci, jaké zvoli strategie zvladani a jaké jsou jeho celkové adaptacni
schopnosti. Hovoiime tedy o resilienci ¢i odolnosti jakozto o schopnosti jedince uc¢inné se
adaptovat na silné zatézovou situaci (Paulik, 2017). Ovliviiovana je naptiklad vékem,
intelektem, ptedchozimi zazitky s danou situaci, zkuSenostmi z détstvi, psychickym
rozpolozenim ¢i fyzickou kondici. Mezi ochranné (resilien¢ni) faktory fadime naptiklad
vysokou miru sebehodnoceni, pozitivni vlastnosti temperamentu ¢i stabilni emocionalni
vztah. Rizikovymi faktory jsou naopak naptiklad nizky socioekonomicky status, zavislosti,
psychicka onemocnéni ¢i absence partnera (Solcova, 2009).

2.2.2 Exogenni faktory

V krizovych situacich je kromé& mobilizace vnittnich zdroja podstatna moznost
pomoci zven¢i. Ta je piedstavovana druhou skupinou faktord, ktera je zaloZena na
podpofie okoli a na moznostech, jez jsou pro konkrétn¢ znevyhodnéné déti ve spole¢nosti
k dispozici. V prvni fadé je velmi zasadni nejblizsi okoli jedince. Jiz bylo zminéno, ze
protektivnim faktorem odolnosti je stabilni partnersky vztah. V ptipadé procesu piijimani
ditéte se zdravotnim postizenim je zadsadni kvalita partnerského vztahu mezi rodici.
Podstatné je mit podporu a moznost komunikovat své obavy, vychovu ditéte, jeho
vzdélavani a zajisténi budoucnosti (Opatiilova & Novakova, 2012). Pro pecujici osoby,
které zustaly vroli rodice samy, je tak proces ptfijimani zdravotniho postizeni ditéte
podstatné naro¢néjsi. Pokud jedinec neméa ve svém okoli dostate¢nou socialni oporu, jedna
se 0 rizikovy faktor v procesu adaptace na novou skute¢nost. Nedostatek socialni opory
¢ini jedince zranitelngjsiho v oblastech fyzického zdravi a dusevni pohody (Vyrost et al.,

2019).

Pro rodice, ktefi byli ndhle uvedeni do silné zatézové situace, mohou byt v procesu
ptijiméni zdrcujici informace ndpomocné sociélni sluzby. Dle zakona ¢. 108/2006 Sb.,
0 socialnich sluzbach se déli na socialni poradentstvi, sluzby socidlni péce a na sluzby
socialni prevence. V pocate¢nich fazich muze byt pravé napiiklad poradenstvi velmi
ptinosné pro zakladni orientaci v problematice déti se zdravotnim postizenim. Pecujicim

osobam mohou informace o odlehCovacich sluzbach, rané péci, terapiich, stacionatich ¢i
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0 dalsich sluzbach poskytnout uréitou tlevu a pocit, Zze ve spole¢nosti budou mit podporu.
Ovliviiujicim faktorem uzite¢nosti socialnich sluzeb je dostupnost informaci, zptisob jejich

poskytnuti, dosavadni osobni zkuSenost ¢i davéra v samostatny systém (Hajkova, 2017).

V pocatecnich fazich muze byt velmi ndpomocnd sociélni sluzba rané péce. Jedna
se 0 terénni sluzbu pro rodiny déti do sedmi let, jejichz vyvoj je ohrozeny v dusledku
zdravotniho postizeni nebo nepiiznivého zdravotniho stavu. Sluzba se zaméfuje na
podporu rodiny a vytvairi vhodné postupy a metody pro rozvijeni ditéte se specifickymi
pottebami. Pracovnici sluzby vytvaieji programy péce pro dité, zajistuji odborné pomicky
a poskytuji celkovou podporu pec¢ujicim osobam. Stézejni je odborné socialni poradenstvi,
které muize rodie odkazovat na moznosti jiné formy potiebné podpory. Konzultace
probihaji vétsinou piimo v doméacnosti rodiny a setkani probihaji 1-2x v mésici (Hajkova,
2017). Rand péce mize byt zasadnim ovliviiujicim faktorem procesu piijeti ditéte se

zdravotnim postizenim (Opatiilova & Novakova, 2012).

V Ceské republice operuje také nékolik nestatnich neziskovych organizaci
a zapsanych spolki (Asociace rodicii a pidtel zdravotné postizenych déti v CR, Komunitni
centrum Motylek, Klub Stonoska, Klub Auxilium), které poskytuji sluzby rodicim déti se
zdravotnim postizenim. Jednou z jejich ¢astych aktivit jsou naptiklad svépomocné skupiny,
které nabizeji bezpetny prostor pro sdileni starosti i radosti s ostatnimi rodici, sdileni
osobnich zkuSenosti z oblasti pée o dit¢ ¢i ziskavani jinych uzite¢nych informaci.
Svépomocné skupiny maji vyhodu neformalniho prostiedi, dostupnosti, rovnocenného
postaveni zucastnénych, pochopeni a sounalezitosti s ostatnimi ¢leny (Matousek et al.,
2010). Mimo neziskové organizace funguji napiiklad také skupiny na sociélnich sitich,
které sdruzuji osoby pecujici 0 déti se zdravotnim postizenim. Online komunikace
v souvislosti s podporou dusevniho zdravi ma pozitivni i negativni stranky. Skupiny
v online prostoru piinaseji nepietrzitou dostupnost, moznost anonymity, ale zaroven pii
komunikaci s ostatnimi rodi¢i chybi osobni kontakt, ktery mize byt pro socialni podporu
dulezity (Anthony et al., 2010).

Faktort, které ovliviiuji proces ptijimani ditéte se zdravotnim postizenim, je
mnoho. Podstatna je individualni vybava jedince v podobé osobnostnich rysi, reakce
organismu prostfednictvim obrannych mechanismti, kognitivni procesy uréujici vhodné
copingove strategie a celkova odolnost jedince. Kromé vnitinich faktord na proces pusobi
také faktory vnéjsi, které sestavaji z pomoci zvenci. Zasadni vliv ma dostupnost socialni

opory blizkych osob, primarné ptitomnost a chovani partnera, nabidka a zprosttedkovani
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informaci tykajicich se socialnich sluzeb pro rodiny se zdravotné postizenym ditétem ¢i
neziskové organizace a spolky, které se snazi zkvalitnit zivot témto rodindm. Proces
adaptace na rodiCovskou roli ditéte s postizenim neni snadny, je ovlivnén mnoha

okolnostmi, které jsou pouze do urcité miry v moci pecujicich osob (Hajkova, 2017).

2.3 Rodinna atmosféra

Kazda banalni nemoc rodinného ¢lena do uréité miry ovlivituje atmosféru rodiny.
V piipadé vaznych onemocnéni a zdravotniho postizeni jednoho ditéte je ovlivnén kazdy
den zivota vSech ¢lent rodiny. Méni se socialni identita rodiny, nahle se stva vyjime¢nou
(Bartoniova et al., 2007). Nové prichazejici situace pfinasi mnoho otdzek pro vSechny
zacastnéné. Ovliviyjicimi faktory rodinné atmosféry jsou reakce jednotlivych ¢lent,
schopnost zachovani celku rodiny, vztahové zmény, schopnost poskytnuti adekvatni péce

v rodinném zazemi ¢i schopnost finan¢niho zabezpeceni vSech zucastnénych.

Zasadnim milnikem je rozhodnuti rodiny o pfijeti ditéte do domacnosti nebo
naopak volba Ustavni péce. Pro dité se zdravotnim postizenim je rodina nejpfirozenéj$im
prostiedim pro jeho vyvoj. Zalezi na tom, jakym zptsobem Se rodina s novou situaci
vyrovnava, ale harmonické rodinné zdzemi muze mit psychoterapeutické a motivacni
G¢inky na vyvoj osobnosti ditéte. Zadné jiné prostiedi mu neposkytne takovou miru
bezpeci, jistoty a mnozstvi podnétd, jaké ma moznost nabidnout mu vlastni rodina
(Novosad, 2009). Jednd se 0 svobodné rozhodnuti pecujicich osob, a pokud nemaji
moznost nebo schopnost se o dité v jeho aktudlnim zdravotnim stavu postarat, Ustavni péce
je mozna cesta. Jiz bylo v predeslé kapitole zminéno, ze pokud dit¢ zistava v rodinném
prostiedi, kterym neni pfijimano, je ohroZeno tyranim ¢i zanedbavanim (Krejéifova &
Ri¢an, 2006).

Dulezitym faktorem ovliviiujicim budouci fungovéani rodiny je rodinné resilience.
Dle Paulika (2017) pojem piedstavuje schopnost rodiny rychle se zotavit z krizovych
situaci a zaroven si zachovat zavedené zptsoby fungovani i pies konfrontaci s rizikovymi
faktory. Dle Fromy Walsh (2015) se jedn& o transformaci neptizné do pozitivniho rozvoje
rodinného celku, pfi kterém je velmi podstatné ptesvédceni jednotlivych ¢lend rodiny
0 dulezitosti spole¢ného usili pii piekonavani zatézového obdobi. Klicovymi ¢astmi
resilience jsou komunikace, organizacni procesy, hodnotové postoje a zpusoby feSeni
problému. Teorie rodinné resilience (McCubbin et al., 1996) se snazila nalézt vysvétleni

rozdilné schopnosti odolnosti napfi¢ rodinami. Dle teorie zalezi na schopnosti dosdhnout
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uspésné adjustace a adaptace na stresovou udalost. Stézejnim faktorem je hodnoceni
stresoru, které pfimo pusobi na vSechny zGcastnéné. Zatéz muze byt pro rodinu také
zdrojem pozitivniho rozvoje a nasledné posilit jeji odolnost. ZvySovani rodinné resilience
je mozné prostiednictvim ptisobeni protektivnich faktord, jimiz jsou napiiklad rodinné
ritudly, spole¢né straveny cas, komunikace mezi ¢leny, laska, soudrznost ¢i ucta (Paulik,

2017).

2.3.1 Vztahy v rodiné

Schopnost rodinné odolnosti ovliviiuje, do jaké miry je bézné fungovani rodiny
zasazeno. Kromé potiebnych Uprav rodinného fungovani tykajicich se péce o dité se
zdravotnim postizenim muze rodina ¢elit vztahovym zménam. K rozpadu partnerskeho
vztahu ¢i manzelstvi dochazi u rodin s postizenym ditétem castéji nez v bézné populaci.
Ohrozengjsi jsou mladi rodide. Casto mezi sebou partnefi prestavaji komunikovat, nesdileji
své pocity, uzaviou se ¢i se jeden z rodi¢a prili§ upne na znevyhodnéné dité. U nékterych
vztahii to naopak muzZe piedstavovat posilujici udalost. Partnefi se vzajemné podporuji,
pomahaji si, drobne konflikty zvladaji snadné&ji, méni se jim hodnotova hierarchie

a uvédomuji si relativitu zdravi. S problémem se nauci zit (Vagnerova et al., 2009).

Kromé partnerského vztahu ovliviiuji rodinnou atmosféru také vztahy rodict
s dalSimi détmi. Zasadnim faktorem je, jakym zpusobem rodice piistupuji Kk jednotlivym
détem. Je velmi nepravdépodobné, aby se pecujici osoby chovaly ke zdravému ditéti
identicky jako k ditéti s hendikepem (Vagnerova et al., 2004). Nejcastéji se setkavame
sdvéma krajnimi pristupy rodi¢u ke zdravému ditéti. Prvnim z nich je koncentrace
pozornosti a zajmu na dité se zdravotnim postizenim. Zdravému ditéti se v tomto piipadé
nedostava mnoho pozornosti, jelikoz vétsina energie rodi¢tu sméfuje K ditéti se zvySenymi
naroky na pééi. RodiCe si to nemuseji pfimo uvédomovat. Ocefuji jeho samostatnost
a adaptabilitu, kterd jim mize davat mylnou piedstavu nepotiebnosti jejich pozornosti.
Casto se sourozenci piimo podileji na pééi o dité s postizenim a je predpokladano, Ze se
v budoucnu o svého sourozence postaraji. V téchto ptipadech mize dojit K ptetézovani
zdravého ditéte, jeho pred¢asnému dospivani ¢i k psychické deprivaci. Z nedostatku zajmu
muze pramenit snaha ditéte 0 ziskani pozornosti i negativnimi zpusoby, napf.

problémovym chovanim ¢i agresi (Bazalova, 2014).

Druhym extrémnim piistupem mutize byt koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé

dite. Pocity pojici se se ztratou o¢ekavani predpokladaného prub&hu rodiCovstvi u ditéte se
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zdravotnim postizenim mohou zpusobit kladeni neptiméfenych narokd na zdravého
sourozence. Vkladaji vSechnu nadéji do ditéte, které nebude mit v Zivoté tak zésadni
omezeni. Pecujici osoby si mohou prostiednictvim Uspéchu potomka bez postizeni
zvySovat sebevédomi, které mize byt po pocitech selhani a obdobi sebeobvifiovani
z narozeni zdravotné postizeného ditéte snizené (Bazalova, 2014). Idealni formou je, kdyz
rodi¢e zvoli pfiméfené pozadavky na zdravé sourozence ditéte s postizenim. Kdyz jsou
zdravé déti do péfe zahrnuty umérné situacim, mize to mit pozitivni vliv na jejich
socializa¢ni a emo¢ni vyvoj. Mohou byt zodpovédné&jsi, mit vét$i miru tolerance a ochoty
pomahat slabsim jedincim a mit vyspélejsi zebii¢ek hodnot. Je velmi dulezité zdravému
ditéti umoznit setkavani s vrstevniky, dopfat mu dostatek volného ¢asu a vénovat mu
potiebnou pozornost. Tyto kroky zvysuji pravdépodobnost zdravého fungovani rodiny jako
celku a podporuji vnitini motivaci zdravych sourozenct podilet se na péci o dité s uréitym

znevyhodnénim (Pipekova, 2010).

2.3.2 Finanéni situace

V neposledni fad¢ je rodinna atmosféra zatizena vlivem na jejich ekonomickou
situaci. Zdravotni postiZzeni ditéte mtze mit za nasledek zvysené finanéni naklady na chod
rodiny a zaroven muze omezit nékteré prijmy rodinného rozpo¢tu. Mezi finan¢né naro¢né
procesy patii napiiklad zajisténi potfebnych pomicek pro dité, zajisténi odpocinku pro
pecujici osoby, zabezpeéeni adekvatni podpory pro zdravé sourozence, vytvoreni finanéni
rezervy pro nepiedvidatelné udalosti ¢i zajisténi zdroje pro piipadnou podporu ditéte
v dospélosti (Michalik, 2012). Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., 0 socidlnich sluzbach a zakona
¢. 329/2011 Sb., 0 poskytovdni ddavek osobam se zdravotnim postizenim si mohou primarni
pecovatelé zazadat o finan¢ni piispévky od statu. Mezi né patii naptiklad ptispévek na péci
(Gtyfi stupné dle miry zavislosti), ptispévek na pomucky, na mobilitu ¢i na bydleni.
Piestoze je mnoho forem finan¢ni podpory od stétu, jejich ziskani neni vzdy snadné
a mnohdy na potiebné néklady nestac¢i. Rodinny rozpocet také muize zatizit ztrata jednoho
ptijmu na delsi dobu, nez rodi¢e plivodné piedpokladali. Péce o dit€¢ se zdravotnim
postizenim ve vétSin€ ptipadd vyzaduje vice Casu primarniho peCovatele a ndvrat do
zaméstnani nebyva nékdy mozné realizovat (Bazalova, 2014). Existuji také nestatni
organizace, které svou cdinnosti ulehcuji rodinnému rozpoctu rodindm s ditétem Se
zdravotnim postizenim (Asistence, 0. p. s., Cesky &erveny kiiz, ADRA a dalsi).

Dobrovolnici z organizaci mohou rodinam pomoci s péci o dité, vypomoci v domacnosti ¢i
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mohou byt formou odleh¢ovaci sluzby a poskytnout prostor pro relaxaci pecujicim
osobadm. Sluzby, které jsou dobrovolniky poskytovany zdarma, jsou normalné finan¢né

nakladné a mnohé rodiny by nemély moznost sluzby vyuzivat.

Rodinna atmosféra je ovlivnéna mnohymi faktory. Jejim zakladem je schopnost
resilience rodiny a zptsoby, jakymi se se zatézovou situaci celek vyrovnava. Piijimani
ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny pasobi na vztahy v celém systému. Spoluprace
partnertt a jejich vzajemna podpora jsou velmi dilezité, a pokud toho nejsou jedinci
schopni, v nékterych ptipadech to vede k rozpadu vztahu ¢i manzelstvi (Vagnerova et al.,
2009). Vztahy jsou velmi dilezité i mezi rodi¢i a ostatnimi détmi v rodiné. To, jakym
zpusobem jsou rodice schopni rozdélit pozornost a péci mezi zdravé potomky a dité
S postizenim, je pro spolupraci celku stézejni. Celkova atmosféra je v neposledni radé
zatizena finanéni naroénosti péée o dité s postizenim. Piestoze v Ceské republice funguje
systém socialniho zabezpeceni a je mnoho forem finanéni podpory znevyhodnénych rodin,
Casto je podpora nedostate¢na nebo obtizné¢ dosazitelna (Hajkova, 2017). Rodinnou
atmosféru mohou podpotit nékteré dobrovolnické organizace, které se snazi zlepsit kvalitu

zivota tém, ktefi jsou ve spole¢nosti ur¢itym zptsobem znevyhodnéni.
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3 PROZIVANI PECE O DITE S PAS

StéZejni dimenzi lidské psychiky je prozivani. Jedna se o sled uvédomovanych
psychickych zazitka, které tvori kognitivni a emociondlni slozka. Jedna z nich muize
v zavislosti na typu situace vystupovat do poptedi (Nekoneény, 2015). Dle Jamese (2000)
muzeme prozivani chapat jako kontinudlni proces subjektivniho vnimani vngjsiho
i vnitiniho déni. Primarni peCovatele déti s autismem spojuje mnohé, ale kazdy jedinec
prozivd kazdodenni zivot subjektivné. U nékterych jedinct pifevazuji emotivni slozky

prozitkd, néktefi pristupuji K problémiim spise racionalné.

Autismus piedstavuje mnoho specifik, které zasahuji do prozivani péce o dité
s autismem. Objevuji se i vramci integrace do spoleCnosti a ovliviiuji moznosti
vzdélavani. Zatézové situace spojené s péci o dit¢ s PAS maji dopad na dusevni zdravi
primarnich pecovateli (Koegel et al., 1992; Weiss, 2002; Olson et al., 2021). Existuji
ur¢ité formy podpory, které mohou zvysit kvalitu jejich zivota. Podporu rodindm déti
s autismem nabizi stat, neziskové organizace, svépomocné skupiny ¢i soukromnici. Formy
podpory jsou rizné, od finan¢nich pifispévkt po terapie a odleh¢ovaci Sluzby. Celkové
péce o dité s PAS ovSem piedstavuje kontinualni zatéz a mnohdy je pro primarni

pecovatele i pies dostupnou podporu velmi naro¢na (Thorova, 2016).

3.1 Autismus v ¢eské spole¢nosti

Prozivani primarnich pecovateli je do zna¢né miry ovlivnéno spole¢nosti, ve které
se svym ditétem Ziji (Earlstein, 2017). Autismus byl v Ceskoslovenské republice poprvé
zminén v ¢lanku détské psychiatricky Rizeny Nesnidalové (1961) jako vzacna porucha.
Dalsich mnoho let byla diagnéza v Ustrani a az v 90. letech zapocal proces formovani
konceptu autismu v mnoha sférach spole¢nosti. Odbornici zacali o diagndze vice
diskutovat a vznikal prostor pro vytvofeni spolecenskych instituci zabyvajicich se PAS.
Formovalo se urcité paradigma, Které sestavalo z dominantniho systému hodnot, ideji,

piedstav a instituci vztahujicich se ke konceptu autismu (Geisler, 2018).

29



Spole¢nost uvazuje o diagndze autismu na zaklad¢é jeho socialniho konstruktu.
To, jak celospolecensky vnimadme PAS, je formovano spolecenskymi praktikami,
védeckymi poznatky, institucemi, medidlnimi prezentacemi, stavem védéni v jednotlivych
oborech (psychiatrie, psychologie, sociologie, medicina) a také historickym, politickym
a ekonomickym kontextem. Vysledna rozmanitd socialni konstrukce autismu zasadné
ovlivituje zivot jedinci s PAS a jejich rodin a ma vliv na kvalitu jejich kaZzdodenniho
zivota (Geisler, 2016).

3.1.1 Specifika diagndzy pri integraci do spoleCnosti

Socialni integrace je nejvy$sim moznym stupném socializace, které Ize dosahnout
prostiednictvim procesu postupného zaclenovani ¢lovéka do spole¢nosti (Vyrost et al.,
2019). Pro dité s PAS jsou piekazkami v integraci deficity vSech tii ¢asti autistické triady
probléemovych oblasti. Nejvice do procesu zaélenovani zasahuji nedostatky v oblasti

socialni interakce, ktera je Gzce spojena s druhou oblasti triady, jiz je komunikace.

Uméni komunikace je stéZejni schopnosti pro GspéSnou socialni integraci. U déti
s PAS jsou nedostatky v dorozumivani jednémi z charakteristickych symptomu diagnozy.
Primarnim nastrojem komunikace je te¢. Jazykove dovednosti se u déti s autismem lisi.
Redovy vyvoj byva ¢asto opozdén a u nizko funkénich forem autismu mnohdy k vyvoji
fe¢i vitbec nedojde. Dle Rhei Paul a kolegi (2014) si ptiblizné polovina déti s autismem
neosvoji fe¢ na uroven komunika¢nich aceli. U téchto piipadi je doporucovano zaméfit se
na symbolické a intencionalni formy komunikace napiiklad pomoci piktogramt (Arciulli
& Brock, 2014). Problém v komunikaci se vyskytuje i u déti s vyvinutou feci. Jsou
zmatené z vét§iho mnozstvi slov, abstraktni pojmy jsou pro né vétSinou neuchopitelné,
maji problém s ironii, metaforami a s dalsimi béznymi projevy v komunikaci. U vysoce
funkénich forem PAS je fe¢ mnohdy vyvinuta nadstandardné, ale forma projevu je casto
netradi¢ni a je u nich patrny neptilis velky zajem o komunika¢niho partnera (Thorova,
2008).

Neméné velkym problémem je pro jedince s autismem komunikace neverbalni.
Naptiklad udrzovani o¢niho kontaktu je pro né ¢asto velmi naroéné a nepiijemné. Také pro
né neni snadne vyznat se ve vyrazech v obli¢eji lidi, protoze sami maji problém vyjadfit
sve emoce prostiednictvim mimickych svali. Komunikace pomoci nonverbalnich dkonu je

pro déti s PAS velmi naro¢na. To, co neni vyjadieno piimo slovy, je pro né téméf
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neviditelné. Skryté vyznamy v kontextu komunikace se jim vétsinou nedaifi odhalovat
(Vermeulen, 2006).

Podstatnou ¢asti socializace ditéte je schopnost vytvareni mezilidskych vztahu. To
je pro dité s autismem velkou piekazkou. Dle studie Summer Bottini (2018) vedou deficity
v socialni kognici ke sniZzeni zdjmu o socialni interakce. U jedincu s PAS je ¢asto Uplna
absence socialni motivace. Také nedostatek empatie, porozuméni okolnimu svétu, normam
a pravidlim je duvodem, pro¢ je vytvafeni a udrzovani mezilidskych vztahi pro jedince

S PAS nekdy az témet nemozné.

Do procesu integrace ditéte zasahuje i tfeti oblast triady, jiz je naruSena schopnost
predstavivosti. Deficity v této oblasti souviseji s omezenym rozvojem napodoby, ktery se
vztahuje i k nedostatecnému rozvoji hry. Chybi schopnost imitovat bézné situace.
Neschopnost imaginativni a socialni hry zpusobuje jednoduchou manipula¢ni hru
a mnohdy stereotypni traveni volného ¢asu. Hra je zakladem pro rozvoj socialniho uceni
a celkového rozvoje osobnosti ditéte. Jeji nedostatky u autistickych déti jsou jednémi
z divodi komplikovanéjsiho procesu integrace ditéte s PAS do spolec¢nosti (Thorova,
2016).

3.1.2 Vzdélavani déti s PAS

Pro primarni pecovatele déti s autismem je vzdélavani velkym tématem. Thorova
(2016) oznacuje nastup ditéte do vzdélavaciho zatizeni a kazdy dalsi piestup jako krizove
obdobi pro pecujici osoby. Poruchy autistického spektra jsou velice rozmanité a moznosti
vzdélavani se mezi jednotlivei vyrazné 1iSi. Rozhodujicim faktorem je pfitomnost i
nepfitomnost snizeného intelektu. Od piedskolniho vzdélavani ma mentalni troven ditéte
vliv na to, jakou instituci je mozné navstévovat. Moznosti vzdélavani pro déti s autismem
zalezi krom¢ mentalni kapacity ditéte také na schopnosti fungovani v kolektivu ostatnich

déti, sklonech k agresi a na schopnosti adaptace.

Prvnimi institucemi, které se podileji na vzdélavani, jsou ptedskolni zatizeni.
V Ceské republice je n&kolik zatizeni nabizejicich specialni program pro déti s autismem
v predSkolnim v&€ku. MoZnosti je také specialni Skolka, kde jsou déti s PAS zafazené mezi
déti s jinymi hendikepy. Péce o déti s autismem je nékdy tak narocna, Ze i ve specidlnich
Skolkach je potieba personalni posileni v podob¢ asistenta pedagoga. Déti s vysoce funkéni
formou PAS je také mozné zafadit do bézné matetské skolky (MS), tedy do kolektivu
neurotypicky se vyvijejicich déti (Bergerova, 2019). Dle Cigankové (2016) je v piipadé
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adekvatnich schopnosti ditéte SPAS integrace do b&ézného kolektivu déti nejlepsim
moznym fedenim. Predskolni vzdélavani déti s autismem by se dle Cadilové a Zampachové
(2013) nemélo podcenovat, a mélo by se u déti s autismem pracovat od raného véku na
jejich zaclefovani do kolektivu. Cim dfive se s ditdtem pracuje na socializaénich
schopnostech, tim vétsi je Sance na jeho zafazeni do spoleénosti. Rady odbornika se
mnohdy oviem nesluduji s moznostmi piedikolniho vzdélavani, které jsou v Ceské
republice dostupné. VétSina primarnich peCovateli ma problémy s umisténim ditéte s PAS
do instituce predskolniho vzdélavani (Bergerova, 2019).

U déti s nerovnomérnym profilem schopnosti byva poradenskym pracovnikem
vétsinou doporucen odklad. Déti s nadpramérnym intelektem by naopak dle Thoroveé
(2016) mely nastoupit do Skoly bez odkladu, protoze programy V piipravnych rocnicich
MS jsou pro n& trividlni a mohla by se kvili tomu zvySovat frekvence a intenzita
problémového chovani. Moznosti povinné Skolni dochazky pro déti s PAS je n¢kolik. Opét
se rozhodovani odviji od mentélni kapacity ditéte. Pti zakladnich ¢i specialnich Skolach
vznikaji autistické tfidy, které maji strukturovany program specifikovany pro diagnézu
PAS. V téchto ttidach je vyhodou personal, ktery je se symptomatikou PAS velmi dobie
obezndmen a ma praxi se vzdélavanim déti s autismem. Poptavka po téchto
specializovanych tiidach je mnohem vétsi, neZ jsou kapacity zaiizeni v Ceské republice

schopné nabidnout (Thorova, 2016).

Dalsi moznosti jsou specialni Skoly, které nejsou zaméiené na vzdélavani déti
s autismem. Jedna se vétsinou o Skoly pro déti s poruchami intelektu ¢i s vadami fedi,
sluchu nebo zraku. U déti s vétsimi naroky na péci je zapotiebi asistenta pedagoga, ktery

ma moznost ditéti poskytnout individualni péci (Vilaskova, 2006).

Déti s PAS mohou byt také integrovany do bézné zakladni Skoly. U vétSiny déti
sautismem je podminkou uspé$né adaptace asistent pedagoga. Velmi zésadni je
informovanost personalu Skoly a komunikace s poradenskym pracovistém. Vyhodami
zaClenéni do bézné $koly jsou moznosti nahledu na sociélni interakce v kolektivu,
podobnost prostfedi realnému svétu, lepsi dostupnost §kol a pocit primarnich pecovateli,
ze se dité pohybuje ve stejném kolektivu jako déti bez hendikepu. Zaclenéni do b&zné
Skoly miiZze mit i své nevyhody. Pro dité s PAS ptedstavuje prostiedi bézné Skoly podstatné
veétsi zatéz, stres a uzkost, Skolsky personal ma mensi zkuSenosti s potiebami
a vzdélavanim déti s PAS a vznika vétsi riziko pro Sikanu odliSujiciho se ditéte. Jedinec

sPAS se muze také citit nepochopen, srovndvat se se spoluzaky, pocitovat selhani
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a podhodnocovat se. Integrace do bézné skoly neni vhodna pro vSechny déti s autismem. Je
dulezité zvazit mnoho faktort, které predikuji Uspésnost zaclenéni. Patii mezi né naptiklad
hyperaktivita, problémové chovani, mira schopnosti adaptace, emocni stabilita, fecové

schopnosti ¢i mira frustra¢ni tolerance (Thorové, 2016; Simon, 2018).

Dle studie Noory S. Salleh a kolegti (2020) existuje napti¢ kulturami mnoho
stigmat spojenych s diagnézou autismu. Rodi¢e maji ztoho davodu ztizeny piistup do
mnoha vzdélavacich instituci, kde jsou odmitani primarné z dtivodu diagn6zy bez ohledu
na to, jaké jsou individuéini vzdélavaci piedpoklady ditéte s PAS. Primarni pecovatelé
hledaji instituci, ktera by ditéti umoznovala vzdélavani vyuzivajici alespon ¢aste¢né jeho
potencial. Pro déti s autismem by bylo piinosné nasavat ptirozenou socialni interakci déti
s neurotypickym vyvojem, ale ve vétSich kolektivech a standardnich parametrech béznych
Skol vétSinou dité s PAS neni schopno pracovat. Neni mnoho instituci, které by détem
s autismem umoznovaly rozvoj jejich potencidlu v adekvatnim prosttedi (Bergerova,
2019). Vzdélavani predstavuje pro primarni peCovatele déti s PAS silny stresor, ktery je
doprovazi od raného véku ditéte az do jeho mladé dospélosti (ladarola et al., 2017). Dle
Murrayho (2008) by mohla osvéta o PAS piispét spole¢nosti k vyssi kvalité¢ vzdélavani

déti s autismem, ale také k celkovému proniknuti kultury autismu do nasi spole¢nosti.

3.2 Specifika kaZdodenni péce o dité s autismem

Poruchy autistického spektra se fadi mezi diagnézy s nejnaro¢néjsimi aspekty
vychovy. Symptomy diagn6zy jsou samy o sobé pro péci o dit¢ velmi narocné.
Kazdodenni pé¢i ovliviuji deficity ze vSech tii ¢asti triddy problémovych oblasti chovani,
které se u déti s PAS vyskytuji. Zasadni je mira funk¢énosti PAS. U nizko funkénich forem
autismu se rodi¢e museji vypotadat s podstatné vétsi zatézi, nez je tomu u déti s vysoce
funkéni formou. Zvysena narocnost péce o dité se vSak tyka celého spektra autistickych
poruch. Casto se primarni pedovatelé potykaji s omezenou & Zadnou schopnosti
komunikace, stereotypnimi prvky chovani, Uzkostmi, sebeposkozovanim, senzorickou
hypersenzibilitou ¢i s omezenymi schopnostmi sebeobsluhy (Rosenblatt & Carbone, 2019).
Naroény byva také nedostatek ¢i absence zpétné citové vazby ze strany ditéte. Déti
s autismem jsou v emocnich kontaktech chladngjsi, neprojevuji zajem o fyzicky kontakt
(nékdy je jim dokonce silné nepiijemny), emoce jsou ¢asto oplosténé. Casto nerozliduji

mezi blizkymi a ostatnimi jedinci, takze se k vlastni rodin¢ mohou chovat jako k cizim
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osobadm. Reciprocita citové vazby posiluje vztah mezi rodi¢em a ditétem. Pfi jeji absenci je

vkladani energie do péce o dit¢ mnohokrét naro¢néjsi (Vagnerova, 2014).

Pfi kazdodennim fungovani je pro pecCujici osoby naro¢né vypotadat se
s vyskytujici se neoblibou ke zménam a se shizenou schopnosti adaptace. Déti s PAS Casto
neadekvatné reaguji na jakékoliv zmény v pravidelném dennim rezimu a nerady si zvykaji
na nové predméty ve svém okoli (napi. nové obleceni, boty). Obtizna pro né byva také
adaptace na nova prostiedi ¢i nezndmé cesty. Casto vyzaduji dodrzovani stejnych tras pfi
chizi nebo cestach autem (Thorova, 2016). Dle studie Emilie Cappe a kolegi (2020) je
omezend schopnost adaptace stresujicim faktorem pro primarni pecovatele a silné to

ovlivituje miru ndro¢nosti jejich kazdodenni péce.

Komplikované mohou byt mnohdy pro rodice i banalni aktivity. Velkou vyzvou
byvaji pro pecujici osoby déti s PAS navstévy u lékaid. Piestoze rodiCe maji moznost
sdélit diagnozu ditéte oSetfujicimu 1ékaii, doktofi mnohdy nemaji dostate¢né informace
a znalosti metod, které by pomohly uskute¢nit oSetieni ditéte. Rodice si sdileji mezi sebou
informace o tolerantnich a vstticnych lékatich se zkusenostmi s pacienty s PAS (Thorova,
2016). Velmi problematické byvaji navstévy zubnich 1ékaii, ke kterym se fada pacientt
S PAS dostane az v pozdéjSim veéku s rozsahlou destrukci chrupu. Jestlize je détskym
pacientim s autismem vénovana trpélivd a potifebna péce, postupné vykazuji znaéné
pokroky. Pokud oSetieni neni proveditelné, je mozné vyuzit analgosedaci ¢i celkovou
anestezii. Dité s autismem neznamenad automaticky neoSetfiteIného pacienta, zalezi na

mnoha dalsich faktorech a aktualnim rozpoloZeni ditéte (Jelinkova et al., 2019).

Problematické prvky chovani ditéte ¢asto naruSuji fungovani celé rodiny. Velmi
Casto se objevujici neklid pfi nejmenSich zménach ma vliv na omezenou schopnost
reagovat na podnéty rodi¢l. Naro¢né byvaji také mnohdy neptedvidatelné projevy
agresivity vicéi sob¢ ¢i okoli. Problémove chovéani se objevuje u zcela béznych aktivit, jako
je stravovani, hygiena, nakupovani ¢i spanek. U déti s PAS je casta snizena potieba
spanku, coz 0pét zvySuje naroky na primarni pecovatele. Nedostatek prostoru k odpoc¢inku
a dopady problematickych projevii chovani siln¢ ovliviiuji vztahy v celém rodinném
systému (Rosenblatt & Carbone, 2019).

Autistické chovani ptispiva jak k obtizim, které rodiny zazivaji pii vychove, tak k
procesum stigmatizace spojenym s timto chovanim. Nekolik studii uvadi, ze napfic

kulturami existuje v souvislosti s diagn6zou PAS mnoho stigmat (Kinnear et al., 2015;
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Salleh et al., 2020). Pecujici osoby se ve spole¢nosti setkdvaji s vyhybavym chovanim,
odmitanim, hrubymi komentafi ostatnich ¢i se zjevné nepiatelskymi pohledy od ostatnich
ob¢anti. Tato spolecenska stigmata nasledné zvysuji celkovou obtiznost vychovy a péce
0 dit¢ s PAS v kazdodennim zivoté (Salleh et al., 2020). Pecujici osoby ¢asto celi kritice
i pfes vysvétleni problematického chovani ditéte a jeho diagndzy. Je mozné, Ze se v Ceské
spole¢nosti stale udrzuje idea celistvosti byvalého socialistického rezimu, ktera by z ¢asti

vysvétlovala neochotu pfijmout jinakost ditéte s autismem (Bergerova, 2019).

Pro primarni pecovatele déti s PAS mize diagn6éza piinést dramatické zmény ve
spole¢enském zivoté, rodinnych planech, profesnim zivoté, finan¢ni situaci ¢i v emocni
pohodé (Anjos & Morais, 2021). Krizovych obdobi pro pecujici osoby o dité s autismem je
nékolik. Prvnim uUskalim byva sdéleni diagndzy, nasledné nastup do piedskolniho
a Skolniho zafizeni, puberta a dospé€lost (Thorova, 2016). V prvnich letech zivota ditéte
jsou pro kazdodenni fungovani primarnich pecovateli velmi uzite¢né sluzby rané péce.
Mohou pomoci zorientovat se v problematice PAS a nastavit potiebné podminky pro
ulehc¢eni mnohdy naro¢né péce. Forem podpory rodin s ditétem s autismem je mnoho, ale
stale zistava na primarnich pecovatelich, aby se pravé oni denné s problematickymi
oblastmi potykali. Podle Brendy Boyd (2011) je péce o dité s autismem specifickd v tom,
ze se ¢loveék musi aktivné snazit pochopit odlisné vnimani svéta svého ditéte a hledat slepa

mista v jeho mysleni.

3.3 Psychicka zatéz primarnich pecovateli déti s PAS

Mnohé studie (Olson et al., 2021; Dardas & Ahmad, 2014; Athari et al., 2013)
referuji silné zvySenou miru stresu v zivotech primarnich pecovateli déti s autismem ve
srovnani s rodi¢i neurotypicky se vyvijejicich déti. Dle Koegela (1992) jsou rodice déti
s autismem vystaveni podstatné vétSimu stresu i v porovnani s pecujicimi osobami déti
s mentalnim postizenim ¢i nevylééitelnou nemoci. Dardase a Ahmada ve své studii (2014)
ukazuji, ze mira distresu u rodi¢u déti s PAS je primarnim prediktorem urcujicim jejich

celkovou kvalitu zivota.

U matek déti s autismem byl zaznamenan také podstatné vyssi sklon k depresim
a Uzkostem, nez je tomu u primarnich pecovatelek déti s neurotypickym vyvojem ¢i matek
déti s mentalnim opozdénim (Weiss, 2002). Dle Naomi Ekas a kolegti (2016) ma na miru
depresivnich pocita vliv rozsahlost socialni izolace, zavaznost problémového chovani

ditéte, vztahy, dostupnost sociélni opory ¢i mira osamélosti. Dle studie Pegah Athari
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a kolegli (2013) negativné koreluji depresivni symptomy také s piijmem primarni
pecovatelky ditéte s PAS. Finanéni situace rodiny s autistickym ditétem méa znatelny vliv
na dusevni zdravi pecujicich 0sob. Prediktort pro depresivni a izkostnou symptomatiku je

u primarnich pecovateli déti s PAS mnoho.

Bylo jiz zminéno, ze diagn6za PAS ma ve spole¢nosti ur¢itd stigmata. Projevy
kolemjdoucich, s nimiz se pe€ujici osoby setkavaji kazdy den, mohou mit silny dopad na
jejich psychické rozpolozeni. Hrubé komentate ¢i zjevné nepratelské pohledy mohou vést
k socialni izolaci (Salleh et al., 2020). Neptijemné opakované konfrontace s vefejnosti
mohou zpusobit, Ze primarni pecCovatelé nejsou schopni v uréitém obdobi fungovat

s ditétem s PAS ve vefejném prostoru (Bergerova, 2019).

Rodi¢e mohou kromé stigmat tykajicich se autismu celit také kritice z okoli
z davodu mnohdy naro¢né identifikovatelnosti hendikepu. Pfevazné vysoce funkéni formy
PAS nemaji mnohdy automaticky ukazatel své ptitomnosti. Déti s PAS mohou byt mnohdy
zapojovany do béznych aktivit uréenych pro déti bez hendikepu. U déti s autismem se ale
Casto projevi urCité nezadouci chovani, které je jiz pro spoleCnost patrné. Kdyz ma
pozorujici dojem, Ze sleduje zdravé dit¢ a to znenadani za¢ne hlasité vykiikovat, uchyluje
se ke zbrklym nefizenym pohybum ¢i intenzivné Ipi na svém pfani, je vé&tsi
pravdépodobnost, Ze pozorovatel hodnoti dité jakozto extrémné nevychované (Murray,
2008). Primarni pecovatel opét Celi nepéknym pohledim a komentaiim na Svou 0sobu,
pri¢emz je podryvana jeho schopnost vychovat dité Zadoucim zptisobem pro spolecenské
souziti.

Primarni pecovatelé ditéte s PAS mohou zazit také dramatické zmény ve
spoledenském Zivotd. Casova naro¢nost péée o dité s autismem omezuje volny &as
pecovatelt, nékdy jim nezbude témét zadny (Kates et al., 2011). Problémové projevy
chovani ditéte jsou mnohdy nesluéitelné s potkavanim rodinnych ptatel ¢i dalsich ¢lent
rodiny (Anjos & Morais, 2021). Neobliba novych mist a zmén prostfedi u ditéte s PAS je
dalsim faktorem, ktery sméruje cely rodinny systém k vétsi uzavienosti. Socialni izolace
muze Vdel§$im ¢asovém horizontu vést k pocitim Uzkosti, stresu, osamélosti, strachu
z druhych ¢i k pochybovéani o své vlastni osob¢, coz mtize mit za nasledek naprostou ztratu
sebevédomi (Vyrost et al., 2019).

V procesu piijimani diagnozy ditéte a nasledné péce se rodice Casto potykaji se

sebeobvitiovanim. Coli¢ a Milagi¢-Vidojevié (2019) ve své studii uvadgji, ze pfiblizné 22
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% rodic¢t déti s PAS silné obvifiuje svoji osobu z mnohych probléma vztahujicich se
k diagndze jejich ditéte. Svoji vinu vidi v nedostatecnych schopnostech pro vychovu ditéte,
maji pocit, Ze selhdvaji v rodicovskych postupech, a celkové piicitaji problémové chovani
ditéte své nedostateénosti. Cim vice problémového chovani se u ditéte vyskytuje, tim vice
u rodi¢u stoupaji pocity viny. Cappe a kolegové (2019) ve své studii uvadéji, Ze péce o dité
s PAS zna¢né méni socialni vztahy rodi¢t, rodinny Zivot a vztah paru, coz Casto dava

rodi¢im negativni dojem o jejich celkovych schopnostech.

V neposledni fadé muze byt pro primarni pecovatele psychicky zatézujici
nedostatek zpétné citové vazby ze strany ditéte. Emoc¢ni oplostélost, ktera se u déti
s autismem ¢asto vyskytuje, zabrafuje rodi¢im pocit'ovat uspokojeni ze sdileni emotivnich
chvilek. V mnohych ptipadech dité neprojevuje radost, neni empaticke vaci pocitim okoli
a prilis nerozlisuje mezi blizkymi a cizimi osobami (Vagnerova, 2014). U primarnich
pecovateltl tento nedostatek reciprocity mize probouzet pocity nedostate¢nosti a selhani.
Pokud rodi¢e nepochopi podstatu a z&kladni principy diagndzy, emo¢ni chlad si mohou
vysvétlovat jako odpor ke své osobé. Tim mohou byt posilovany vycitky, pocity

ménécennosti a celkové negativni prozitky (Hickey et al., 2019).

Péce o dit¢ sautismem je naro¢na v mnohych smérech. V zivotech rodica déti
s PAS je mozné nalézt mnoho prediktori k depresivnim a Uzkostnym stavim. Primarnim
faktorem je vydatna mira stresu, kterd z kazdodenniho pecovani o dité s autismem vyplyva.
Pecujici osoby se setkavaji s nepochopenim okoli, coz je mnohdy piivadi k uzavienosti
a socialni izolovanosti. Problémove chovani ditéte naruSuje také jejich socialni vazby
a ztenGuji se jim moznosti socialni opory. Zivot s ditdtem s PAS mize v peovatelich
vzbuzovat pocity selhani, viny, ménécennosti ¢i nedostate¢nosti rodi¢ovskych schopnosti.
Piestoze je psychicka zatéz primarnich pecovateli déti s PAS ohromnd, v soucasnosti je

mnoho zpusob, které mohou pomoci zvysit kvalitu jejich zivota.

3.4 Potieby primarnich pecovatelu

Péce o dit¢ s PAS casto vede k zanedbavani vlastnich fyzickych, socialnich,
emocionalnich a psychickych potieb (Dardas & Ahmad, 2014). Kazdodenni Zivot
primarnich pecovatelit déti s autismem je ovlivnén mirou jejich napliiovani. Celkova
kvalita Zivota je Uzce spjata s moznostmi realizace potieb pecovatelt. Napii¢ odborniky se
lisi vymezeni konkrétnich potieb 0sob pecujicich o déti s autismem. Ze studie Debbie L.

Fewster a kolegti (2019) vyplyva néekolik specifickych potieb rodi¢t déti s PAS, kterymi
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jsou naptiklad potieba informovanosti, zdroji, moznosti vyuziti sluzeb odbornych
pracovist’ specializujicich se na PAS, psychicka a socialni opora ¢i finan¢ni prostiedky.
Dle prizkumu Kocmana a Palecky (2018) maji pe€ujici osoby potiebu Zit normalni zivot,
sdilet péci o dité s okolim, vyuzivat podporujicich sluzeb pro déti s PAS ¢i adaptovat se na
mnohdy naro¢né chovani déti sautismem. Dle Vagnerové (2014) nejsou primarni
psychické potieby petovateli o dité s postizenim ¢asto napliiovany. Radi se mezi né
naptiklad potieba stimulace, smysluplnosti, fadu, citové vazby, potieba vlastni hodnoty ¢i
zivotni perspektivy. Pfi péci o dit¢ s PAS je u vétSiny z téchto potieb velmi narocné je

realizovat.

Dle studie Wanga a kolegti (2022) je pro kvalitu Zivota rodiny stézejnim faktorem
socialni opora. Pfispiva k vybéru pozitivnich copingovych strategii a snizuje
pravdépodobnost vybéru téch negativnich. Pottebu socialni opory a sité kontaktd zminuje
vice studii zabyvajicich se péci o déti s PAS (Dardas & Ahmad, 2014; Anjos & Morais,
2021; Fewster et al., 2019). Stézejni byva partnersky vztah a podpora $irsi rodiny. Dle
Krejéifové a Ri¢ana (2006) muzi a prarodi¢e ditéte s postizenim setrvavaji delsi dobu ve
fazi vyrovnavani s diagnézou a miize se stat, Ze k reorganizaci a prijeti naruseného vyvoje
ditéte nedojde nikdy. V zivotech primarnich pecovateli je nasledné absence podpory ze

strany partnera, svych rodi¢u ¢i dalSich ¢lend Sir§i rodiny velmi oslabujici.

Sociélni oporu mohou ziskat jedinci i v komunitdch osob pecujicich o podobné
hendikepované déti. Propojenost primarnich pecCovatela déti s PAS je dle Debbie L.
Fewster a kolegti (2019) a Kocmana a Palecky (2018) jednou ze stéZejnich potieb.
Neformalni uskupeni mohou piedstavovat bezpeény prostor pro sdileni problému
a zkuSenosti a mohou pecujicim osobam slouzit jako zdroj informaci, které se k diagnoze
vztahuji (Bademli & Duman, 2014). Dle studie Lisy Dixon a kolegti (2004) skupinove
programy organizované jedinci s vlastnimi zkuSenostmi posiluji osobni zodpovédnost
a zaroven snizuji subjektivné vnimanou zatéz péce o dité s PAS, piestoze objektivni mira
zatéze zastava. Podpirné skupiny vedené jedinci s empirickymi zkuSenostmi snizuji pocity
viny a ménécennosti primarnich peovateli efektivnéji nez ty, které jsou v rezii klinickych

pracovnik.

Dle Geislera (2016) se mnoho rodi¢u déti s PAS potyka s nedostatkem informaci.
Poteba informovanosti vztahujici se ke vzdélavani déti s PAS, podpory pro déti a rodiny

¢i k samotné diagnoze a jeji progndze je pro pecujici osoby velmi dilezita. Nékolik
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projekti se na tomto problému snaZzi pracovat a rozSifuje dostupnost informaci

0 moznostech pro rodice a déti s autismem (napiiklad: Autismport, Déti uplrku).

Dle studie Pegah Athari a kolegu (2013) ma velky vliv na dusevni rozpolozeni
primarniho pecovatele vySe ptfijmu rodiny. Totozna studie poukazuje také na to, ze
finanéni situace rodiny ovlivituje miru problémového chovani ditéte s PAS. Dardase
aAhmada ve své studii (2014) referuji, ze finan¢ni situace rodiny je vyraznym
prediktorem arovné Kkvality Zzivota primarnich pecovatelek. Finanéni prostiedky
a zajisténi rodiny jsou tedy velmi podstatnou potiebou pecujicich osob. Penize umoziiuji
pecujicim osobam zajistit kvalitni terapii pro jejich déti, vyuzivat odlehCovaci sluzby
V potiebné miie a vhodné podminky pro piivétivy vyvoj diagndzy. Jejich nedostatek je
stresujicim faktorem, se kterym se v ptipadé¢ dostatku nemuseji primarni pecovatelé
potykat. Dle Thorové (2016) nejsou v Ceské republice dostate¢né moznosti finanéni
podpory rodin déti s autismem. Prestoze stat nabizi Sirokou skalu ptispévki, pecujici osoby

déti s PAS mnohdy nespliiuji kritéria pro ¢erpani podpory.

Potfeby primarnich pecovateli déti s autismem se u jednotliveu lisi. Ve vyzkumech
se n¢kolikrat opakovala potiteba socialni opory, ktera je dilezita i pro osoby, které nemaji
takovou miru zatéze ve svém zivoté. Dalsi specifickou potiebou pro rodi¢e déti s PAS je
informovanost a dostupnost zdroja, které jim usnadni kazdodenni fungovani. V neposledni
fad¢ je pro pecovatele potieba finan¢nich prostiedku, protoze diKy financim je mozné
zajistit kvalitni péci pro dit¢ a klidnéjsi mysl pecujicich. V mnohych ptipadech je naro¢né
¢i nemozné potieby peCovatell realizovat, ale jejich napliovani je stézejni pro zvySovani

kvality jejich zivota (Dardas & Ahmad, 2014).

3.5 Moznosti podpory pro primarni pecovatele déti s
PAS

Kvalita zivota primdrnich pecovateli déti s PAS je silné¢ ovlivnhéna moznostmi
podpory ze stran blizkych, ale také pomoci zvenci (Cappe et al., 2020; Dardas & Ahmad,
2014; Fewster et al. 2019). Urc¢itou formu pomoci nabizi stat v podobé¢ finan¢nich
ptispévkl a socialnich sluzeb. Dalsim zdrojem podpory zvenéi jsou nestatni neziskové
organizace, spolky a svépomocné skupiny, které poskytuji velmi rozmanité formy sluzeb
a podpory. V neposledni fadé jsou formou podpory odborné terapeutické sluzby pro osoby
pecujici o déti s PAS. Na portalu Autismport je mozné vyhledat na mapé Ceské republiky
konkrétni druh podpory pro osoby sPAS a jejich rodiny, jejZz pravé jedinec hleda.
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V nabidce jsou napiiklad moznosti finan¢ni podpory, svépomocné skupiny, diagnostické
sluzby, terapie, sociélni poradenstvi, volnocasové aktivity pro déti s PAS apod.
(Autismport, nedatovano).

3.5.1 Formy pomoci od statu

V piedchozi kapitole jiz bylo uvedeno, jaké formy pomoci mohou zadat osoby
pecujici o dité s postizenim. Také na primarni pecovatele déti s PAS se vztahuje moznost
zadat o piispévek na péci, na pomucky, mobilitu ¢i na bydleni. Dle z&kona ¢. 108/2006
Sb., 0 socidlnich sluzbach je prispévek na péci urCen tém jedinctm, ktefi v souvislosti
S neptiznivym zdravotnim stavem potiebuji pomoc od jiné fyzické osoby se z&kladnimi
ukony v bézném zivoté. VySe piispévku se odviji od stupné zavislosti na druhé osobé. Dle
Thorové (2016) neni v Ceské republice poskytovana dostateéna finanéni pomoc rodinam
s détmi s PAS, protoze mnohdy popisované symptomy ditéte nesta¢i na Cerpani ptispévku
na péci. Pii socialnim Setieni, které rozhoduje o ptiznani statniho piispévku, neni vzdy

mozné zaznamenat komplexni naro¢nost péce o dité s PAS.

Kromé moznosti finanéni podpory stat poskytuje podporu prostiednictvim
socialnich sluzeb. Déli se na socialni poradentstvi, sluzby socialni péce a na sluzby socialni
prevence. Pro rodi¢e déti s PAS mohou byt velmi napomocné sluzby rané péce. Primarnim
peovatelim mohou pomoci porozumét diagndze, nastavit napi. funkéni zpusoby
komunikace (piktogramy), nasmétfovat je na vhodné odborniky (diagnostika, terapie,
odleh¢ovaci sluzby) a slouzi jako prvni opérny bod, ktery mize poskytnout uréity smér pro
snaz§i fungovani s ditétem sPAS (Opatiilova & Novakova, 2012). Dle prizkumu
Kocmana a Palecky (2018) vsak systém socialnich sluzeb neni schopen nabidnout zadné
celkové posouzeni potieb jedince s autismem ¢i jeho rodiny. Socialnim sluzbam chybi
ur¢ity koordina¢ni prvek, ktery by sjednocoval individudlni potieby ditéte a jeho
pecovatel. Pomohla by urcitd autorita, kterd by jednotlivé Casti podpory integrovala
a zajistila komplexnost systému. Vétsinou tento Ukol zistava na rodiCich déti s PAS, ktefi

svépomocné usiluji o koordinaci a spolupraci podptrnych sluzeb.

3.5.2 Nestatni organizace a svepomocné skupiny

Kromé pomoci statu je mnoho nestatnich organizaci, které pomahaji rodindm
s ditétem s PAS. Mnoho nadaci podporuje rodiny finanéné. Je mozné u nich zazadat

o individualni pomoc nebo financuji napiiklad nékteré programy uréené pro déti s PAS
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a jejich pecovatele. Konkrétni nestatni organizace jsou napiiklad NAUTIS, Za sklem,
Mikasa, APLA, Autistik, ProCit, ¢i Adam. Jednotlivé sluzby, které organizace nabizeji, jsou
souhrnné uvedeny na portalu Autismport, ktery ma slouzit jako souhrnna platforma pro

jedince s PAS a jejich rodiny (Autismport, nedatovano).

V Ceské republice hraji velmi dalezitou roli ve vyvoji sluzeb a distojnych
podminek pro jedince s PAS rodi¢ovské iniciativy. Rada z pedujicich osob, které vnimaji
nedostatky v ur¢itych oblastech vztahujici se k péci o dité s autismem, organizuje chybéjici
aktivity. Casto jsou to také rodice, ktefi vytvaieji tlak na zmény legislativnich podminek
pro dustojny zivot déti a dospélych s PAS. Mnoho narodnich i mezinarodnich organizaci je
vedeno osobami, jez jsou pitbuznymi jedinct s autismem (Geisler, 2018). V Ceské
republice jsou konkrétnimi sdruzenimi rodi¢t napiiklad Déti upliku ¢i Medvidek (Déti

upliku, nedatovano; Medvidek, nedatovano).

Napti¢ nestatnimi organizacemi je nabizeno mnoho sluzeb pro rodiny s détmi
s PAS. Jsou mezi nimi napiiklad svépomocné skupiny, odleh¢ovaci sluzby, volnocasové
aktivity, vylety, denni stacionafe, nacviky socialnich dovednosti, tabory apod. Pied
nékolika lety vznikl na zaklad¢ irského modelu také program homesharing. Jedna se
0 ptirozeny zpusob podpory rodin déti s PAS a snizenym intelektem. Dobrovolnik si
pravideln¢ bere dité na ur¢itou dobu k sobé do péce. Jednd se o0 sluzbu, kterd ma

poskytnout primarnim pecovatelim ditéte prostor na odpocinek (Dé&ti upliku, nedatovano).

V dnesni dobé vznika také urcity systém podpory ve svété socialnich médii. Jednou
z piednich platforem je Facebook a virtualni socialni skupiny, které slouzi piedev§im
k propojeni jedincti s podobnymi zajmy ¢&i nazory (Kulhankova & Camek, 2010). Pro
primarni pecovatele mohou facebookové skupiny poskytovat socidlni podporu, moznost
sdilet své problémy, komunikovat s dalsimi pecovateli déti s PAS ¢i informace tykajici se
péce a moznosti vztahujicich se k détem s autismem. Konkrétnim ptikladem je skupina
Jdeme autistum naproti, kterda ma 6,1 tisice ¢lenu. Ve skupiné Autismus — praktické
informace 2 sleduje piispévky a diskutuje 3,8 tisice jedincti (Facebook, nedatovano). Dle
pecovatelim déti s PAS prvotné emociondlni podporu a cenné rady v procesu zvladani

Castého problémového chovani déti s autismem.
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3.5.3 Terapeutické moznosti

Nejcastéjsi forma podpory zaméfena piimo na primarni pecovatele déti s PAS je
skupinova terapie urfend Osobam pecujicim o déti s autismem. Skupinova terapie je
vedena kvalifikovanymi odborniky a nabizi bezpe¢ny prostor pro sdileni davérnych pociti,
svych prozitku ¢i problému. Vyhodou skupiny je jeji dynamika, vztahy mezi jednotlivci
a sdileni zkusenosti (Kratochvil, 2017). Clifford a Minnes ve své studii (2013) uvadéji, ze
je participace v podpurnych skupinach pro rodi¢e déti s PAS shledana jako napomocna
primarné u téch jedinct, ktefi se jich ucastni dlouhodobé a dobrovolné. Studie zapojila do
vyzkumu i rodi¢e déti s PAS, ktefi se normalné podpurnych skupin netcéastni, a vétsina
z nich neshledala ptinos z poskytované intervence. V Ceské republice nabizi podpiirné
skupiny pro rodi¢e naptiklad NAUTIS — 120minutové setkdni 1x za mésic zdarma
(NAUTIS, nedatovano) — nebo Kresadlo HK — 90minutove skupinové setkani 1x za tfi
tydny za 200 K¢ (Kiesadlo HK, nedatovano). Podpurné skupinové terapie nabizeji
napiiklad také organizace ADAM, SENs, AutTalk ¢i Motyl, (Autismport, nedatovano).
NAUTIS nabizi také naptiklad rodicovska setkani, ktera se skladaji z odborné piednasky

vztahujici se k problematice PAS a nasledné diskuze nad tématem (NAUTIS, nedatovano).

Dalsi moznosti je do procesu terapie zahrnout cely rodinny systéem. Rodinna terapie
se zam&fuje na odstranéni nefunk¢énich procest, pracuje na zpusobech komunikace,
umoziiuje poznavat nové cesty pro zdravéjsi souziti, pomaha prestavét role a ocekavani
(Kratochvil, 2017). Pro dobrou atmosféru v roding je potieba akceptace odliSnosti ditéte
s PAS, piijeti reality, vyvijeni partnerskeho vztahu, nalezeni ¢asu na odpocinek a adekvatni
rozdéleni rodiCovské pozornosti mezi vSechny déti (Thorova, 2016). Symptomy PAS
v popiedi s haruSenou schopnosti komunikace a socialni interakce mohou mit znatelny
dopad na vztahy ¢lenti v rodiné. Rodinny systém mize byt zatizen vysokou mirou stresu,
frustrace a sniZzenou G¢innosti rodiCovského pusobeni. Nékolik studii prokadzalo pozitivni
efekt rodinné terapie u rodin s ditétem s PAS (Spain et al., 2017; Brockman et al., 2015).
Fungujici rodinny systém souvisi s individualnim psychickym rozpolozenim jednotlivych
¢lent celku. Sourozenci ditéte s autismem mohou také prozivat zvySenou zatéz a piijeti
odlisného sourozence nemusi byt samoziejmosti. Organizace ADAM, Kresadlo HK ¢i
SENs nabizeji skupiny vyhrazené pouze sourozencim déti sPAS (Autismport,

nedatovano).

Dalsi moznosti terapeutické intervence je individualni psychoterapie. Primarni

pecovatelé déti s PAS se potykaji s chronickym stresem, pocity ménécennosti ¢i selhani.
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U nékterych z nich se objevuji Gzkosti a deprese (Weiss, 2002; Ekas et al., 2016). Potieba
podpory psychického zdravi je tedy v mnohych piipadech velmi dtlezita. Studie Ruize-
Robledilla a Moya-Albiola (2015) se zabyvala u¢inkem kognitivné-behavioralni terapie
(KBT) na dusevni zdravi primarnich pecovatelt déti s autismem a potvrzuje jeji pozitivni
efekt. Uginn& snizuje chronicky stres pecujicich osob a zjednodusuje jim poskytovani
ptiméfené podpory jejich détem. Pozitivni dopad KBT na primarni peCovatele déti

s poruchou mentéalniho vyvoje referuje také studie Malin Anclair a Hiltunena (2014).

Piestoze existuje mnoho podpurnych skupin a terapeutickych moznosti pro rodice
déti s PAS, tfada faktoru k témto sluzbam ztézuje pristup. Mezi takové faktory patii
primarné nedostatek ¢asu zplsobeny zvysenou narocnosti péce o dité, vzdalenost sluzeb,
moznosti cestovani a dalsi omezeni vyplyvajici z péce o rodinu. Snadny pfistup k internetu
vytvofil ptilezitosti pro ziskavani potiebnych informaci a hledani podpory bez nutnosti
cestovani a extrémniho ¢asového zatizeni. Mnozi jedinci tak vyuZzivaji socialni média
jakozto zdroj informacni, socialni ¢i emo¢ni podpory (Cole et al., 2017). V poslednich par
letech se rozsitily psychoterapeutické sluzby do online prostoru. Béhem pandemie covidu-
19 mnozi psychoterapeuti zacali poskytovat dosavadni osobni sezeni prostfednictvim
videohovora. Psychoterapie je v online prostoru ochuzena 0 mnohé u¢inné faktory, ale pro
nékteré klienty mize byt snazsi dostupnost a mensi ¢asova naro¢nost velmi pozitivnim

piinosem (Ernest, 2020).
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VYZKUMNA CAST
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4 VYZKUMNY PROBLEM A CILE
PRACE

v v

Poruchy autistického spektra jsou jednémi z nejzavaznéjsich poruch mentalniho
vyvoje ditéte (Krejéifova & Rican, 2006). Diagndza zasahuje do vsech sfér zivota ditéte
a jeho rodiny. Péce o dité s autismem predstavuje velkou zatéz. Primarni peCovatelé déti
s PAS ziji vétsinou v chronickém stresu a jejich psychika je silné zatizena. Mnoho studii se
zabyva predev§im détmi s autismem. Napiiklad v ¢asopisu Journal of Autism and
Developmental Disorders byly publikovany od roku 1971 stovky studii, které se tykaji
ptimo jedinci s PAS (Springer, nedatovano). Primarni pecovatelé vétSinou nejsou
predmétem vyzkumu. Obzvlast na uzemi Ceské republiky jsou poznatky z péde o dité
S PAS mapovany pouze okrajoveé. Piitom pravé primarni pecovatelé jsou stézejni postavou
ve vyvoji ditéte sautismem. Travi s dit€tem nejvice ¢asu a maji moznost pozitivné
ovliviiovat vyvoj symptomu poruchy. Jejich pocity, potteby a emoce, které se vztahuji ke
kazdodenni péci o dité s PAS, maji nezanedbatelny dopad na zdravotné znevyhodnéné dité.
Uloha primarnich pedovatela v procesu pozitivniho vyvoje diagnozy je nepostradatelna
(Thorova, 2016).

Cilem préce je zmapovat prozitky primarnich pecovatelek déti se stfedné az vysoce
funk¢ni formou PAS od prvniho podezieni na odlisny vyvoj ditéte az do soucasnosti. Prace
se zamé&fuje na identifikaci pocitt, potieb a konkrétnich prozitkt primarnich pecovatelek.
Zmapovany jsou i vnimané nedostatky v oblasti péce o dit¢ s autismem. Prakticka Cast se
zabyva kazdodennimi starostmi, obtizemi, ale také radostmi zen, které se staraji o déti
s autismem. Pocity pecujici osoby pojici se s kazdodenni péci o dité¢ s PAS maji vliv na
pravdépodobnost Uspésné adaptace ditéte. Vyzkum piinasi poznatky v oblasti této
problematiky specifické pro Gzemi Ceské republiky, kde prozatim nebylo realizovano
mnoho vyzkumi na podobné téma. Upozorfiuje na spolecenské nedostatky, které
navrhy na zlepseni, které by mohly rodinam s autistickymi détmi zvysit Groven kvality

Zivota.
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4.1 Vyzkumneé otazky

Na zékladé vyzkumného cile prace vzniklo n¢kolik vyzkumnych otdzek:

- VO1l: Co prozivaji primarni peCovatelky po wuréeni diagndézy PAS

odbornikem?

- VO2: Jaké oblasti kazdodenni péfe o dit¢ sPAS jsou pro primarni

pecovatelky naro¢né?
- VOa3: Jak diagn6za PAS ovliviiuje zivoty primarnich pecovatelek?

- VO4: Ve kterych sluzbach a podpirnych systémech wvnimaji primarni

pecovatelky pii péci o dit¢ s PAS nedostatky?

- VO5: Co by primarnim pecovatelkam pomohlo pii péci o dité s PAS?
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5 METODOLOGICKY RAMEC
A POUZITE METODY

Na z&klad¢ snahy o podrobny popis prozivani a vnimani péce o dité s PAS z pozice
primarniho pecovatele ditéte byl jako vhodny zvolen kvalitativni pristup, ktery poskytuje
prostor pro uchopeni této slozité problematiky. Tento typ vyzkumu umoziuje ziskat
detailni informace, které nemuseji byt ziejmé na prvni pohled. Kvalitativni ptistup pomaha
vice porozumét podstaté jevl, 0 nichz mame pievazné obecné informace. Poznatky téchto
charakteristik by bylo naro¢né zachytit kvantitativnimi metodami (Hendl, 2016). Zamérem
vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum, je dle Svaticka a Sedové (2014) rozkryt

a prezentovat to, jak lidé vnimaji, prozivaji a rozuméji socialni realité.

Piednosti kvalitativniho vyzkumu je moZnost pozménéni struktury puvodniho
vyzkumného planu béhem procesu vyzkumu. Pro tento vyzkum byla flexibilni struktura
vyzkumu vhodna. MozZnost ohybnosti sméru vyzkumu dava prostor zamétit se na takové
oblasti, které jsou podstatné pro zkoumanou populaci. Stézejni témata a oblasti mohou
vyplynout az béhem vyzkumného procesu. Vyzkumnik mnohdy az v pribéhu vyzkumu
zjistuje, jaké vyznamy maji urcité proménné, jak jsou vzajemné propojené a do jaké miry
se vzajemné ovliviiuji. Piizptisobeni sméru vyzkumu dle aktudlnich poznatkd z terénu
umoziiuje vyzkumnikovi ziskat kvalitni data, ktera reflektuji souc¢asné déni ve zkoumané

populaci (Miovsky, 2006).

Dalsim dtvodem pro zvoleni kvalitativniho piistupu byla pfitomnost citlivych
témat v designu vyzkumu. Osobni témata by bylo obtizné zkoumat pomoci vyzkumu bez
individudlniho kontaktu s respondenty. Pro kvalitativni vyzkum je piimy kontakt
s tcastniky vyzkumu typicky. Osobni setkani s respondenty zvySuje pravdépodobnost
navazani uptimného a diavérného vztahu, coz mize piinést bohatd data, kterd& mohou
pomoci Kk autentickému vykresleni zkoumané populace a jejich potieb. Opravdovy
aupiimny vztah sucastniky vyzkumu je soucasti zakladnich kritérii validity.
Prostiednictvim interakce a komunikace s respondenty se také vyzkumnik stdva soucasti

vyzkumu. Zpusoby, jakymi s respondenty komunikuje, jaké mé piedpoklady, jak promita
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do rozhovoru své zkuSenosti a jakymi zptsoby reaguje na sdéleni G¢astnikd, ptimo pusobi

na cely proces vyzkumu (Miovsky, 2006).

5.1 Typ vyzkumu

V odborné literatufe neni mozné nalézt jednotné déleni kvalitativniho vyzkumu
a jeho konkrétnich typd. Neucelenost muze byt zplsobena rozdilnou terminologii
a teoretickymi pristupy, které vznikaji uz nékolik set let. Pro tento vyzkum je vhodné
predstavit déleni kvalitativniho vyzkumu dle Miovského (2006), ktery se zabyval ptistupy
v psychologicky orientovanych vyzkumech. Kvalitativni pfistup rozdélil do péti typt —
ptipadové studie, kvalitativni evaluace, analyzy dokumentd, kvalitativniho experimentu ¢i

terénniho vyzkumu. Jeho déleni pokryva zna¢nou ¢ast kvalitativnich studii.

Piedstavovany vyzkum povahové nejvice odpovida piipadové studii.
Prostiednictvim analyzy jednotlivych pfipadit mizeme porozumét, piiblizit se a vysveétlit
urcity jev v jeho komplexnosti (Miovsky, 2006). Typologie vyzkumu byla shledana za
vhodnou pro zkoumani prozitkt primarnich peCovatelek déti s PAS. Prace ma deskriptivni
formu a popisuje pocity, potteby a emoce pecujicich osob déti s autismem a jejich vnimani

okolniho svéta.

5.2 Predvyzkum

V ramci piipravné vyzkumné faze byl proveden ptedvyzkum pro lepsi orientaci
v problematice. Bylo osloveno vicero odborniki z praxe, ktefi se denné setkavaji
S peCujicimi osobami déti s PAS, aby popsali své uvahy o prozitcich primarnich
pecovatel. Pro terénni Seteni prinesl predvyzkum cenné informace, které kromé orientace

v tématu obohatily vyzkum o vhled odbornikd.

Souhlas s ucasti v predvyzkumu mi poskytly tfi psycholozky, které se n€kolik let
zabyvaji diagnostikou PAS a pracuji na vyvoji efektivnich diagnostickych nastroja
a samotného procesu. Jejich pracovni népini je diagnostika déti s podezienim na autismus,
komunikace s rodi¢i, odborné socialni poradenstvi o diagndze a zvySovani kompatibility

sluzeb jejich pracovisté s pottebami jedinct s PAS a jejich rodin.

Utastnice predvyzkumu byly pozadany o zodpovézeni otazek ve tiech kategoriich.
Prvni oblasti bylo stanoveni diagndzy, co matky prozivaji bezprostfedné po sdéleni

diagndzy a jaké u nich pozoruji emoce ¢i reakce. Druhou oblasti byl kazdodenni Zivot
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s ditétem s PAS. Diskutovano bylo, do jakych oblasti z jejich pohledu diagndza zasahuje
nejvice a jaky to ma dopad na zivot matky. Tieti oblast se zabyvala oporou blizkych,
instituci a svéta kolem. Psycholozky byly dotazovany, jaky je potencial pro ovlivnéni
prozivani pée o dité s PAS okolim a jaké jsou z jejich pohledu moznosti Vv nasi

spole¢nosti.

Néahled odborniki z psychologické praxe piinesl jiny Ghel na problematiku péce
0 déti s PAS. Diky svému pusobeni v praxi se denné setkavaji s primarnimi pecovateli déti
s PAS a maji moznost vnimat problematiku péée o dité s autismem v jeji komplexnosti.
Piedvyzkum byl pfinosem v orientaci Vv problematice, v moznosti triangulaci dat

a v kvantitativni povaze poznatkt ze strany psycholozek.

5.3 Metoda ziskavani dat

Do vyzkumu byly vyhledavany ucastnice ptes databdzi rodict déti s PAS
Néarodniho ustavu pro autismus (NAUTIS). Byl zvolen filtr, ktery vyselektoval primarni
pecovatelky déti v mladsim Skolnim véku (6-12 let) se stfedné az vysoce funkéni formou
PAS. Pruvodni dopis popisujici vyzkum a obsahujici zadost o zapojeni do vyzkumného
Setieni (viz. Priloha ¢. 3) obdrzelo e-mailem piiblizné 500 jedinct. Navratnost byla vétsi,
nez bylo o¢ekavano. Do vyzkumu se bylo ochotno zapojit vice nez 50 rodi¢u. Z podstaty
kvalitativniho piistupu nebylo mozné zahrnout do vyzkumu vSechny, ktefi o participaci
projevili zajem.

Jako nejvhodnéjsi metoda pro zkoumani vyzkumného problému, bylo zvoleno
hloubkové polostrukturované interview. Tato metoda spociva v tom, ze si vyzkumnik
predem stanovi tematické okruhy, jimiz se ndsledné ve vyzkumu zabyva. V porovnani se
strukturovanym interview je metoda méné organizovana a dava prostor k zaméné potadi
jednotlivych tematickych oblasti s cilem ziskat od respondenta maximalni mnozstvi
kvalitnich dat a poznatki (Hendl, 2016). Neformalni hloubkovy rozhovor ucastnikovi
vyzkumu umoziuje volné vyjadfit své pocity, nazory a postoje ke zkoumané problematice,
coz &asto prinasi kvalitni a detailni poznatky vztahujici se ke zkoumanému jevu. Udastnici
vyzkumu by méli byt vnimani jako aktivni tvirci reality, a nikoli jako predstavitelé
urcitych fungujicich struktur. Postoj vyzkumnika, jejz zaujima vuéi respondentovi, ma
znatelny vliv na kvalitu dat, kterd jsou z interview ziskana (Kaufmann, 2010). Béhem
sbéru dat bylo db&no na vytvoieni upiimného vztahu s ucastnicemi vyzkumu a piedchazelo

se formalnimu kladeni otazek bez zndmek zajmu o zkoumanou osobu.
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V ramci ptipravy vyzkumu bylo vymezeno nékolik tematickych okruht, které
slouzily jako podklad pro vedeni polostrukturovaného interview. Tematické oblasti vznikly
na zakladé¢ analyzy socialniho konstruktu autismu v ¢eské spole¢nosti (Geisler, 2016;
2018; Cigankova, 2016; Bergerova, 2019), analyzy specifik kazdodenni péce o dité¢ s PAS
(Rosenblatt & Carbone, 2019; Vagnerova, 2014; Kinnear et al., 2015; Salleh et al., 2020;
Anjos & Morais, 2021), dosavadnich poznatki o dopadu péce o dité s PAS na dusevni
zdravi primarnich pecovateli a 0 jejich potiebach (Koegel et al., 1992; Weiss, 2002; Olson
et al.,, 2021; Dardas & Ahmad, 2014; Fewster et al., 2019) a na zaklad¢ zmapovani
moznosti podpory pro primarni pecovatele déti sautismem v CR (Thorova, 2016;
Autismport, nedatovano; Kocman & Palecek, 2018). Finalné vzniklo nékolik tematickych
oblasti, které urcovaly pfibliznou strukturu interview. Konkrétnimi okruhy byly sdéleni
diagndzy, pocity pojici se s PAS, specifika PAS v kazdodenni péci, spolecensky Zivot,
sebepéce a odpocinek, opora rodiny, formy pomoci primdrnim pecovatelim zvenci.
V jednotlivych rozhovorech se n€kdy ménilo potadi oblasti dle vhodnosti navazat na urcité
téma. Ugastnicim vyzkumu byl davan prostor setrvavat v tématech, kterd pro né byla
dulezita.

Sbér dat probihal od fijna do listopadu roku 2021. VétSina rozhovori probéhla
formou osobniho setkani. Misto si mély moznost vybrat ucastnice vyzkumu samy. Jednalo
se bud'to o vefejné misto (kavarna), nebo o jejich domaci prostiedi. Cilem bylo potkat se
na misté, které by umoznilo Gc¢astnicim citit se bezpe¢né. N¢kolik rozhovori probéhlo
alternativni formou videohovoru v online prostoru (MS Teams) z divodu velké vzdalenosti
bydlisté¢ ucastnic, jejich malych ¢asovych moznosti ¢i nejisté epidemiologické situace.
Rozhovory zacaly vétSinou povidanim o neutralnich tématech, které prolomilo nékdy se
objevujici naznaky nervozity. Nasledné byl predstaven vyzkum a divody naSeho setkani.
Vétsina zékladnich demografickych Gdaju byla sdélena ptes piedchazejici e-mailovou
komunikaci, a tim padem bylo mozné piejit po tivodni fazi rovnou na jednotliva témata.
Rozhovor byl po ziskani ustniho i podpisem potvrzeného souhlasu (viz. Priloha ¢ 4)

ucastnice nahravan na diktafon. Interview trvala v rozmezi od 55 do 90 minut.

5.4 Etika vyzkumu

Béhem realizace vyzkumu bylo dbano na dodrzovani Etického kodexu EFPA
a zésad Manuélu pro psani diplomovych praci na katedie psychologie FF UP v Olomouci

(Kolatik et al, 2019). Zetického hlediska je zasadnim parametrem kvalitativniho
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vyzkumu, aby b&hem procesu vyzkumného Setfeni nebyli poskozeni jeho ucastnici.
Podstatna je ochrana jejich soukromi a osobnich udaji, aby zadné informace nemohly byt
zneuzity v neprospéch uc¢astniki  vyzkumu. Soucasti ochrany je zajisténi jejich
anonymizace a zamezeni mozného odhaleni identity prostfednictvim zvetejnénych
informaci (Drozdenovd, 2010).

V procesu vyzkumného Setieni bylo dbano na to, aby byly vSechny ucastnice
obezndmeny se vSemi okolnostmi, které se vztahuji k vyzkumu, a aby dobrovolné
souhlasily se svou ucasti. Kovéfeni védomého souhlasu byl uéastnicim vyzkumu
ptedlozen k podpisu informovany souhlas s vyuzitim vyzkumného zaméru obsahujici
souhlas s potizovanim audiozéznamu (viz. Priloha ¢. 4). Byla jim nabidnuta kopie
informovaného souhlasu pro moznost uchovani zakladnich informaci o vyzkumu
a kontaktu na jeho realizatorku. Za ucast ve vyzkumu nebyla ptislibena zadna finanéni ¢i
materialni odména a ucastnice nebyly vazany zadnymi formalitami. V pocatku interview
byla vSem pfipomenuta dobrovolnost participace ve vyzkumu a poskytnuta moznost
kdykoliv ukonéit svou tcast bez udani konkrétnich davodi.

Audiozdznamy z diktafonu byly po ptepsani ze zatfizeni vymazany a byly uloZeny
spolu s citlivymi daty ucastnic vyzkumu pouze do pocitace vyzkumnice, ktery je opatien
heslem a nema k nému nikdo jiny piistup. Ugastnice byly informovany o anonymizaci dat
a byly ujistény, Ze se jimi poskytnuté informace nebudou vyskytovat ve vefejném prostoru
v souvislosti s jejich pravym jménem ¢i jménem ditéte. Po piepsani audiozaznamu
z rozhovora byly kazdé ucastnici a jejimu ditéti prifazeny pseudonymy, které s jejich

osobami nemaji zadné ptimé spojeni.
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6 VYZKUMNY SOUBOR

Tato kapitola ptedstavuje vyzkumny soubor, divody jeho vybéru, metody vybéru
souboru a detailni informace o kazdé t¢astnici vyzkumu. Pro vyzkum prozivani péce o dité
sPAS byl zvolen vyzkumny soubor sestavajici pouze z primarnich pecovatelek.
Nezahrnovat muze do vyzkumu bylo rozhodnuto na zakladé jejich malého zastoupeni
v populaci primarnich pecovateli déti s PAS. Dle Bowlbyho (1983) je pfirozenéjsi, ze
primarni potieby ditéte zajistuje spiSe matka nez otec. Z mnohych studii (Weiss, 2002;
Cappe et al., 2020; Anjos & Morais, 2021) vyplyva, Ze péci o dité s autismem zajistuje
zpravidla matka. Dle Emilie Cappe a kolegti (2020) je v populaci primarnich pecovatelt
déti s PAS ptiblizné 80-90 % zen. Rozséhlost souboru neni natolik velka, aby zastoupeni

muza s ohledem na pomér v celkové populaci mélo vypovédni hodnotu.

Zkoumana populace jsou zeny (vétSinou matky), které jsou primarnimi osobami
zajistujicimi péci o déti s PAS. Jedna se o pecovatelky déti mladsiho Skolniho véku (6-12
let). Kritérium vékoveé hranice ditéte bylo stanoveno pro vymezeni urCité populace
primarnich pecovatelek déti s autismem, které se potykaji s podobnymi zivotnimi
udalostmi. Spektrum PAS je velmi rozsahlé a pro Ucely tohoto vyzkumu byla vybrana
populace peCovatelek, které se staraji o déti se stfedné, az vysoce funk¢ni formou PAS.
StéZzejnim rozdilem ve vyzkumném souboru je pFitomnost ¢i nepfitomnost sSnizeného
intelektu. Ve vyzkumném vzorku pievladaji pecovatelky déti s PAS bez snizeného
intelektu. Mensi ¢ast vyzkumného souboru se stara o dit¢ s autismem se snizenym
intelektem. Do vyzkumu nebyly zafazeny pecovatelky déti s tézkou mentélni retardaci
z divodu odlisnosti potiebné péce o dité. Prestoze diagnozy déti vyzkumného souboru
nejsou identické, vsechny zeny jsou primarnimi pecovatelkami déti s PAS a potykaji se
s velmi podobnymi piekazkami.

Jak bylo jiz zminovano, zdjem o zapojeni do vyzkumu byl vyssi, nez se
predpokladalo. Z podstaty kvalitativniho pfistupu vyzkumu nebylo mozné zapojit do
vyzkumu v8ech 50 rodi¢u, kteti projevili zjem o participaci ve vyzkumu. Nékteti zajemci

byli odmitnuti na zdkladé nevhodnych kritérii pro vyzkum (pohlavi primarniho pecovatele,
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vék ditéte, mira snizeného intelektu) a ze zbylych byl vybran vyzkumny soubor 11

primarnich pecovatelek se snahou zajistit vysokou miru diverzity ucastnic.

Konkrétni ucastnice byly vybrany pomoci nepravdépodobnostni metody vybéru
vyzkumného souboru, konkrétné metodou zamérného vybéru. Pro kvalitativni vyzkum
byva tato metoda charakteristickd. Jedna se o vybér, kterym jsou vyhledavani participanti
dle pfedem stanovenych Kritérii. Sou¢asti zamérného vybéru je pfedem zvolit kritéria pro
vybér, jimiz byvaji konkrétni vlastnosti, projevy nebo urcity stav, v némz se ¢lovék
aktualné nachézi (Hendl, 2016). Na zaklad¢ pifedem zvolenych inkluzivnich kritérii bylo
zvoleno, komu z databaze rodici NAUTIS by bylo vhodné nabidnout u¢ast ve vyzkumu.
Oslovovani potencialnich participanti vyzkumu prostiednictvim organizace NAUTIS bylo

efektivni; vyzkumu tim byla zvySovana diveéryhodnost.

Vyzkumny soubor celkové tvoii 11 respondentek ve véku 35-53 let. Ucastnice
pochazeji ze ¢tyt riznych kraji. Vice nez polovina z nich ma nejvyssi dokonéené studium
vysokoskolské a mensi ¢ast vzdélani stiedoskolské s maturitou. Déti, o které pecuji, maji
vsechny diagnostikovanou poruchu autistického spektra, nékteré z nich s ptidruzenym
snizenym intelektem ¢i S nerovnomérnym mentalnim vyvojem. DéEti jsou v mladSim

Skolnim veku, konkrétn¢ se jejich vék pohybuje v rozmezi 6,5-11 let.

Tabulka 1: Osobni a demografické Udaje icastnic vyzkumu a jejich déti s PAS

Poradi E;ilsjtdnzzym Vék Vzdélani  Kraj (I;’?;ligonym d\i]til:e Diagnéza
1 Anna 45 VS Praha Antonin 11 AS, bez MR
2 Barbora 36 VS Praha Bartolomgj 8 AtA, bez MR
3 Cecilie 36 SS Praha Ctibor 6,5 'I\A/I?? PDA, bez
4 Dorota 35 VS Stredotesky ~ Dorisa 8 AS, bez MR
5 Eliska 53 sS Vysocina Elias 10 AtA, LMR
6 Frantiska 42 sS Praha Filip 9 AS, bez MR
7 Gabriela 43 VS Ustecky Gréta 8 AtA, LMR
8 Hana 45 VS Stiedocesky Hubert 9 DA, LMR/SMR
9 Charlotta 49 VS Stiedoesky ~ Charlie 11 AS, bez MR
10 Ivana 39 SS Praha Ivo 10 DA, LMR
11 Jana 42 VS Praha Jan 11 AtA, bez MR
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6.1 Ucastnice vyzkumu

Prvni GcCastnici vyzkumu je pani Anna, kterd& ma syna Tondu s Aspergerovym
syndromem. Odli$nosti na svém synovi pozorovala jiz od prvnich mésica zivota. Tonda
mél velké problémy s adaptaci na nezndmé prostiedi. Diky finanénim moznostem rodiny si
mohli jeho rodi¢e dovolit zajistit vzdélani syna v malych kolektivech soukromych
vzdélavacich zafizeni, kde byli ochotni ptizptisobovat chod skolky a skoly diagnoze
Tondy. Presto nékolikrat doslo k situaci, kdy problémové chovani Tondy bylo na hranici
moznosti vzdélavaciho institutu a hrozilo vyloudeni ze $kolky. Anna ma krom¢ Tondy
jesté jednoho syna a ziji s manzelem Vv rodinném fadovém domé. Anna pracuje na piny
Uvazek na manazerské pozici. Ozvala se na pruvodni dopis a domluvily jsme se na setkani

u ni doma. Rozhovor trval pfiblizné hodinu.

Druhou tucastnici je pani Barbora, ktera ma syna Barta sdiagndzou atypicky
autismus bez ptitomnosti snizeného intelektu. Odlisnosti v chovani Barta se zacaly
projevovat po druhém roku zivota. Zprvu si rodi¢e mysleli, Ze se jedna pouze o opozdény
vyvoj. Bart nastoupil do skolky s asistentem pedagoga (AP), ve specialn¢ pedagogickém
centru mu vymétili 4. stupenn podpurného opatieni. Nasledné rodi¢e usilovali o zatazeni
v nékolika malotiidkach, ale bohuzel neuspéli. Dle vypovédi Barbory syna odmitli na
zakladé diagnozy. Nastoupil do spadové Skoly s AP, kde adaptace neprobéhla uspésné.
Bart m¢l ¢asto zachvaty a nefungovala komunikace mezi $kolou a rodici. Aktualn¢ je Bart
v domacim vzdélavani a rodice piizpiasobili svou praci potiebnému rezimu rodiny. Barbora
pracuje pies den, jeji manzel ma no¢ni smény. Kromé Barta maji manzelé jesté jednu
mladsi dceru. Barbora se ozvala na privodni dopis a domluvily jsme se na setkani pies

videohovor z diavodu jeji velké casové vytizenosti. Rozhovor trval piiblizné hodinu.

Treti ucastnici je pani Cecilie, ktera je matkou Ctibora s Aspergerovym syndromem
a patologickou vyhybavosti pokynim (PDA). Pfi integraci do spole¢nosti se potykala od
jeho raného détstvi s problémy a odmitanim. Pani Cecilie se sama citila nepochopena
spole¢nosti a zaméstnance vzdélavacich zatizeni hodnoti celkové jako velmi neochotné
a neptistupné hledani fungujicich feseni. Zduraznuje, ze podpora, ktera je mifena na rodiny
s détmi s PAS, je iniciovana primarné rodi¢i déti s autismem a jejich pfibuznymi. Sama se
podili na podpofe primarnich peCovateli déti s PAS. O Ctibora peCuje spolu se svym
manzelem. Na zakladé jejiho zajmu zapojit se do vyzkumu jsme se domluvily na osobnim

setkani v kavarné v Praze. Rozhovor byl velmi intenzivni a trval necelé dvé hodiny.
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Ctvrtou ucastnici je pani Dorota, kterd je matkou Dorisy s Aspergerovym
syndromem. Od raného véku bylo patrné, ze se Doriska vyviji jinak nez ostatni déti. Témet
se nesmala, méla opozdény motoricky vyvoj a méla ¢asto Uzkostné projevy. Piestoze byla
od predskolniho véku integrovana do b&zné MS a nasledné do bézné ZS s AP, dochazka do
vzdélavacich zatizeni pro ni je od pocatku do dne$ni doby velmi stresujici. Pobyty mimo
domov v ni vzbuzuji Uzkost a viditelnou nepohodu. Vyskytuji se u ni také pocity
ménécennosti, depresivni pocity a je viéi své osob¢ velmi kriticka. Pani Dorota je
negativnimi emocemi dcery, které projevuje vaci své osobé, velmi zatizena. Spolu
s manzelem pecuji o dalSich nékolik déti. Pani Dorota je na matefské dovolené s mlad$imi
détmi, ale zdiraznovala, Zze nejvice péce a jeji pritomnosti je potfeba vénovat Dorise.
Rozhovor probéhl z divodu velké ¢asové vytizenosti pani Doroty pies videohovor. Trval

necelou hodinu.

Patou tcastnici vyzkumu je pani Eliska, kterd je adoptivni matkou Eliase. V péci
ho mé& od né€kolika mésict jeho Zivota. Od raného véku byl pozorovan odlisny vyvoj. Mél
velké problemy se spankem a nejevil zdjem o socialni interakce. Pozdéji mu byl
diagnostikovan atypicky autismus s lehkou mentalni retardaci (LMR). Nastoupil do bézné
MS aZ na posledni povinny piedskolni rok. Nésledné mél dva roky odklady a do prvni
ttidy nastoupil v osmi letech. Aktudlné chodi do ZS s AP. Pani Eliska ma spolu
s manzelem adoptovanou jest¢ mladsi sestru EliaSe, kterd trpi epilepsii. V péstounské péci
maji jest¢ jednu osvojenou divku, jejich biologické déti jsou jiz dosp€lé. Strach
z nevyzpytatelnosti PAS komplikuje pani Elisce vztah s jejim biologickym synem a jejim
vnukem. Snacha si nepieje, aby byl jejich syn v kontaktu s ditétem s autismem, kvuli
strachu z potencialni agresivity. Pani Eliska je ptivodnim zamé&stnanim socialni pracovnici,
Kterd je aktualn¢ v domacnosti. Na zaklad¢ projeveného zajmu pani Elisky o ucast ve

vyzkumu jsme se domluvily na osobnim setkani v kavarn¢. Rozhovor trval pies hodinu.

Sestou tcastnici je pani Franti§ka, ktera ma syna Filipa s Aspergerovym
syndromem. Od narozeni byl vice aktivni a nepotieboval moc spat. Mél velmi zrychleny
motoricky vyvoj a byl nezvykle hypersenzitivni na taktilni vjemy. Nejdiive navstévoval
soukromou MS a nasledné byl integrovan do statni MS. Méli §tésti na personal se
zkusenostmi s détmi s PAS. P¥i nastupu do ZS zagaly vétsi problémy s adaptaci. Ve skole
mél Filip zachvaty uzkosti, kiiku a zvysila se frekvence problematickeho chovani. Od
Filipovych dvou let byla na jeho péci pani FrantiSka sama. Partnersky vztah otce Filipa

a pani Frantisky se rozpadl. Otec diagndzu doposud plné neptijal. Se synem je v kontaktu
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ojedinéle z divodu dlouhodobého pobytu v zahrani¢i. Pani Frantiska pracuje na plny
Uvazek v oblasti personalistiky, ¢asto pracuje nad ramec zakladni pracovni doby. Po jeji
reakci na pravodni dopis jsme se domluvily na osobnim setkani u ni doma. Rozhovor trval

pies hodinu.

Sedmou ucastnici je pani Gabriela, ktera je matkou Gréty s atypickym autismem
a nerovnomérnym vyvojem intelektu v pdsmu LMR. Odlisnosti matka vnimala jiz od
prvnich mésicu zivota. Méla silné opozdény vyvoj feci, méla problémy s adaptaci na cizi
lidi a prostiedi ¢i nevyhledavala kontakt sblizkymi. Rodinni pfislusnici pficitali
problematické chovani Gréty nedostatkim ze strany rodi¢i. Diagndéza byla stanovena
v péti letech, do té doby MS nenavitévovala. Po diagnostice nastoupila do specialni MS,
nasledné do specidlni ZS. Rodige neusilovali o integraci do b&zné skoly z vicero daivodi
(strach ze Sikany, potteba specidlniho pedagogického ptistupu). Pani Gabriela spolu
s manzelem zije v domacnosti jesté sjednou mladsi dcerou. Aktualné je Gabriela
v domécnosti kvili zvysenym narokim na péc¢i o dceru. Na zakladé zajmu o ucast ve
vyzkumu jsme se spani Gabrielou domluvily na setkani pies videohovor z divodu

vzdalenosti jejiho bydlisté. Rozhovor trval necelou hodinu.

Osmou ucastnici je pani Hana, kterd je matkou Huberta s détskym autismem
a lehce az stiedné tézkou mentalni retardaci. Prvnich ndznaka atypického vyvoje si zacaly
v§imat babicky Huberta. Pani Hana si dlouho nechtéla jeho jinakost piipustit. Do
diagnostického procesu se zapojili ve 3,5 letech Huberta. Diagndza byla stanovena pied
patym rokem. Pro Hanu bylo velmi naro¢né vyrovnat se s touto skute¢nosti. Od pocatku
navstévuje specialni vzd€lavaci zatizeni, ale pouze na nékolik hodin denné. V domacnosti
Zije pani Hana s manzelem a jednou mladsi dcerou. Casova naroénost péée o Huberta
neumoznuje pani Hané pracovat. Rozhovor probéhl v ¢ekarné terapeutické podpory pro

déti s PAS, kde mél v danou dobu Hubert terapii, a trval lehce pies hodinu.

Devétou ucastnici vyzkumu je pani Charlotta, kterd je matkou Charlieho
s Aspergerovym syndromem. Vyrazné problémy zacaly byt patrné az pii nastupu do
vzdélavaciho institutu. Piestoze rodi¢e zvolili soukromou $kolku s men$im Kkolektivem
a individualnim p#istupem, Charlie m¢l problém s adaptaci na prostiedi instituce, ¢asto mél
vybuchy vzteku a objevovaly se agresivni projevy chovani. Podobné problemy
pokragovaly i po nastupu na ZS a az tam jim bylo doporuéeno podstoupit diagnostické
vySetfeni pro podezieni na PAS. Pani Charlotta zije v doméacnosti jesté s dalsimi dvéma

détmi a manzelem. Pracuje voboru pomahajicich profesi. Na zaklad¢ jejiho zajmu
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0 zapojeni do vyzkumu jsme se domluvily na setkani. Rozhovor probéhl online z dtivodu

vzdalenosti bydlisté ucastnice a zhorsené epidemiologické situace a trval necelou hodinu.

Desatou tcastnici je pani Ivana, ktera je matkou Iva s détskym autismem a lehkou
mentalni retardaci. Naznaky odlisného vyvoje byly patrné od jeho narozeni. Pani Ivana
zduraziovala emoé¢ni oplostélost vii¢i ni jako matce i okoli. Zpo¢atku méli s manzelem
podezieni, Ze neslySi. Pozdéji se projevovalo problémové chovani, afekty, agresivita
a velké uzkosti. Ivo nastoupil do skolky specializované pro déti s PAS. Integrace probéhla
v rdmci moznosti v potadku. Stejné tak méli nasledng stésti u ZS. Objevili misto ve t¥idé
pro déti s autismem. Ve tiidé je pouze Sest déti. Ivo je jedinacek. Pani Ivana s manzelem
diagnoze piizpusobuji svij Zivot. Pro lepsi dostupnost péce, vzdélavani a volnocasovych
aktivit pro déti s PAS se prestéhovali pied n€kolika lety do Prahy. Po piedeslé domluveé
jsme se s pani Ivanou sesly Vv jejim byté. Domaci prostiedi poskytlo pfijemnou atmosféru

pro rozhovor, ktery trval pfiblizné hodinu a pul.

Jedenactou tcastnici je pani Jana, kterd je matkou Jenika s détskym autismem bez
piitomnosti sniZzené¢ho intelektu. Od pocatku se vyvijel dle norem a ptiblizné v roce a pil
nastal vyvojovy regres. Piestal fikat jiz naucCena slova, zacaly se u néj projevovat
stereotypni prvky chovani, zhorsily se u n¢j motorické funkce a zacal se sebeposkozovat.
Pani Jana usilovala od zacatku o jeho integraci do b&Znych vzdélavacich zatizeni. Do MS
nastoupil s AP a krom¢ uréitych konfliktt pani Jany s ostatnimi rodi¢i dochazka probihala
bez vyrazngj$ich problémi. Pii nastupu do ZS nastaly problémy s pfiznanim AP vyhradné
pro Jenika. Pani Jana zdarazinovala rigiditu a neohebnost ¢eskych podptrnych systéma.
Své pozadavky fesila piimo s ministerstvem skolstvi. Podatilo se ji prosadit AP vyhradné
pro svého syna. S pani Janou jsme se na zakladé jejiho zajmu setkaly u ni v domacim

prostiedi, rozhovor trval necelé dvé hodiny.
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7 METODY ZPRACOVANI DAT

Po dokonceni sbéru dat v terénu byla prvnim krokem doslovna transkripce
audionahravek do textové podoby. Jeden z piepisi rozhovort je jako ukazka piilozen
v piilohach préce (viz. Priloha ¢. 5). Kromé odpovédi Gcastnic vyzkumu obsahoval
rozhovor nékolik dal§ich kvalit mluveného projevu, jako je naptiklad styl vyjadifovani,
pomlky, vyraz v obli¢eji ¢i emoéni zabarveni. Transkripci audionahravek bylo vénovano
mnoho soustiedéného ¢asu. Béhem piepisu je totiz mozné ptijit kviili nepozornosti o cenna
data, zkreslit odpovédi a soucasné muze také dojit k posileni interpretacni baze
vyzkumnika (Miovsky, 2006). Po piepisu nasledovala redukce prvniho fadu, béhem které
se zdoslovné transkripce vytvofila plynulejsi verze vypovédi respondentek. Byly
odstranény pasaze, které pro vyzkum problematiky péée o déti s PAS nebyly relevantni ¢i
nemély téméf zadnou vypovédni hodnotu. Uprava dat tak vytvorila k nasledné analytické

praci vice se hodici material.

7.1 Analyza dat

Ziskana data byla zpracovana pomoci tematické analyzy. Poznatky z rozhovort
zaméfenych na prozivani primarnich pecovatelek déti s PAS se sdruzuji do systému
vzajemné propojenych tematickych oblasti. Tematicka analyza je zptsob zpracovani dat,
pii némz se propojuji jednotlivé segmenty kvalitativnich poznatki z terénu. Timto
procesem se identifikuji jednotliva témata, ktera se ve zkoumané problematice vyskytuiji.
Tato analyza se tadi mezi vyrazné flexibilni metody a umoZiuje zaznamenat velké
mnozstvi kvalitnich a podrobnych poznatkt (Guest et al., 2011). Konkrétné byla zvolena
forma induktivni tematické analyzy, ktera je opakem analyzy deduktivni. Pribéh spociva
v intenzivnim propojovani identifikovanych tematickych celki se ziskanymi daty a ve
vyvozovani poznatkll pfimo z dat. Induktivni tematickd analyza je tedy urcity proces
kédovani potizenych dat usilujici o eliminaci Gvah a konkrétnich otazek nad moznymi
zaveéry vyzkumu. Pred zahdjenim analyzy také nejsou vyuzivana zadna jiz znama schémata

pro zajisténi co nejvice objektivnich vysledkt (Braun & Clarke, 2006).

58



Piepsané rozhovory byly analyzovany v programu NVivo 12, ktery umoziuje
ptehledné zpracovani dat kvalitativniho vyzkumu. Program nabizi rozmanité nastroje pro
zpracovani ziskanych dat z vyzkumného Setieni. V pocatku analyzy byla snaha
0 orienta¢ni vhled do primarnich dat. Prvnim krokem analyzy tak byl uskute¢nén prazkum
nejcastéji se vyskytujicich slov (word frequency query). Tento krok kromé pocate¢niho
zorientovani v priméarnich datech také muze nastinit vybér témat, kterd byla pro ucastnice
vyzkumu stéZejni. V rozhovorech tucastnice nejvice pouzivaly slova prosté, jsem, jsme,
vilastné, autismus, dité, strasné, manzel, Uplné & vSechno. Jednotliva slova byla
identifikovana pomoci svého vazeného podilu v primarnich datech, tedy s jakou frekvenci
se objevovala v zavislosti na jinych slovech. Dalsi kroky analyzy mitily k ¢astem textd,
v nichz se slova objevovala (text search query), coz pomohlo dostat se k podrobnéjsimu
pohledu na jednotlivé tematickeé celky, které se v potizenych datech nachazeji.

Nasledujici faze analyzy dat probihaly dle zakladnich principt induktivni tematické
analyzy dle Virginie Braun a Victorie Clarke (2006). Prvotni struktura analyzy vznikala
opakovanym  ¢tenim  textového materidlu  vzniklého  z pfepisovani  rozhovoru
a zaznamenavanim uréitych pozndmek a komentaida. V dalsi fazi probihalo kodovani
Uryvkt textovych materiali. V pfepsanych rozhovorech byly identifikovany takové ¢asti
textu, které byly relevantni k nalezeni odpovedi k vyzkumnym otadzkam. Jednotlivé aryvky
z rozhovoru byly tiidény do tematickych oblasti a hledaly se mezi nimi ur¢ité vztahy. Na
zakladé podobnosti byly nasledné nékteré oblasti slucovany do jednoho celku.
V nésledujici fazi byly kontrolovany vymezené tematické celky a byly upravovany c¢i
pozménovany kody pro smysluplngjsi znéni vysledkd. Zavéreéna faze se vénovala
vytvoieni finalnich tematickych oblasti, jejich definovani a naleznuti vzajemné
propojenosti. Jednotlivé tematické okruhy se casteéné piekryvaly a bylo mezi nimi
objeveno mnoho vztahll. V zavéreéné ¢asti prace jsou vysledky analyzy dat diskutovany

v kontextu teoretickych poznatki uvedenych v prvni poloviné prace.
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8 VYSLEDKY ANALYZY DAT

Tato kapitola predstavuje vysledky ztematické analyzy dat. Pfi procesu
zpracovavani dat vzniklo pét tematickych okruhi — vnimdni diagnézy PAS, kazdodenni
Zivot s ditétem s PAS, dopad na osobni Zivot primdrnich pecovatelek, institucionalni
podpora pecujicich osob deti s PAS a ucinné formy pomoci pecujicim o dité s PAS.
Jednotlivé tematické okruhy jsou rozdéleny na nékolik podkategorii, které se podileji na
struktute jedné konkrétni tematické oblasti. Poznatky z vyzkumného Setfeni jsou doplnény
ptimymi vypovéd’'mi z rozhovord s ucastnicemi vyzkumu. V kazdé podkapitole vénované

jednomu tematickému okruhu je v jejim zavéru zodpovézena jedna vyzkumna otazka.

8.1 Vnimani diagnézy PAS

Vétsina ucastnic referovala, ze od prvnich mésict zivota ditéte citily, Zze je néco
jinak. Mnohdy jejich matefska intuice nebyla brana vazné. Ucastnice referovaly delsi
proces prijeti jinakosti ditéte ze strany jejich partneri ¢i manzeli. Stejné tak vzdalengjsi
rodiny Casto odli$né chovani pfipisovaly nedostate¢nému vychovnému pusobeni rodi¢u ¢i
jejich neschopnosti péci zvladnout. Partnefi primarnich peovatelek méli Casto tendenci
obavy matek bagatelizovat a neptikladali jim dulezitost. VétSina z nich vSak Gasem,
vétsinou po diagnostice, Situaci pfijala a byla ptipravena hledat s partnerkou ¢i manzelkou
funkéni schémata fungovani. V nékterych pfipadech byla odlisnost vyvoje i pro matky tak
naroc¢na, ze mély tendence piehlizet odlisny vyvoj svého ditéte. ,,J& to nejdriv odmitala,

prijala jsem to hrozné tézce, odlisnosti ve Vyvoji jsem si nepripoustela. “ (R8, Hana)

Vnimani odlisného vyvoje ditéte tak nemélo u vsech primarnich pecovatelek stejny
prubéh. Vétsina ho vnimala jiz od prvnich mésici Zzivota, ale nékteré si skutecnost
nepiipoustély az do stadia, kdy byla jinakost ztetelna i pro okoli.

Primarni pecovatelky, které vnimaly, ze ve vyvoji ditéte neni néco v pofadku,
prozivaly Casto pocity selhani, nedostateCnosti a vlastni neschopnosti. V¢Etsina ticastnic

obviitovala z problematického chovani samu sebe. ,, Rikala jsem si, Ze ho prosté nedokazu

vychovat, Ze nejsem schopna najit néjaky zpiisoby, aby to fungovalo vsechno...“ (R1,
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Anna) Sebeobvifiovani prozivala vétSina primarnich pecovatelek, které se vyzkumu
ucastnily. Pfed urcenim diagndzy prozivaly primarni peCovatelky také pocity nejistoty,

bezmoci a ztracenosti.

Stézejnim milnikem v Zivotech primarnich pecovatelek bylo stanoveni diagnozy.
Z piedvyzkumu zahrnujiciho rozhovory s psycholozkami zabyvajicimi se diagnostikou
autismu vyplynulo, ze u vétSiny primarnich pecovatelek déti s PAS citi bezprostiedné po
sdéleni diagnozy Ulevu. Kone¢né se dostaly k pojmenovani obtizi, s nimiz se mnohdy
dlouhodobé potykaji, maji vysvétleni pro své okoli a zjistuji, ze se nejednd o jejich
neschopnost zvladnout vychovu ditéte. Podobné poznatky vychéazeji i zanalyzy
vyzkumnych rozhovort. VétSina primarnich pecovatelek zazivala po sdéleni diagnézy

ulevu.

Nejednalo se ovSem o vSechny ucastnice. Velmi zalezelo, jak vnimaly vyvoj ditéte
pied stanovenim diagndzy. U téch, které si v§imaly odlisného vyvoje, tusily, Ze néco neni
v potadku a okolim nebyly jejich domnénky ptijimany, ptichazela po stanoveni diagnozy
Uleva. U téch, které odliSnosti ve vyvoji nevnimaly nebo si je nechtély pfipoustét, bylo
vyi¢eni diagnozy velkym zasahem. Z piedvyzkumu vyplynulo, Ze primarné u diagnostiky
mladSich déti (1,54 roky) a u diagnostiky PAS se snizenym intelektem, se u primarnich
pecovatelek objevuje casto spise smutek, obavy a strach z péce o dit¢ sPAS
a z budoucnosti. Z vyzkumnych dat vyplyva, Ze pro primarni pecovatelky déti s PAS se
snizenym intelektem bylo vyrovnavani se stanovenou diagnézou podstatné naro¢néjsi nez
u téch, u jejichz déti nebylo sniZeni intelektu diagnostikovano. Primarni peCovatelky, pro
které bylo vyi¢eni diagndzy zdrcujici, popisuji velkou bolest, bezmoc a referuji naro¢ny
proces vypotradavani se skuteCnosti. Z vypovédi vyplyva, Zze zazivaly fazi popieni,
odmitani, obvifiovani sebe i okoli, zlost, smutek a az po delsi dobé pirechazely do faze

postupného smifeni a pfijimani reality, které vedlo k praktickému feseni situace.

,,Hrozny to bylo, bolest obrovska. S manzelem jsme dlouho breceli strasné, oba...
No, no, pripada vam to, Ze se Vam zhrouti Zivot, Ze se Vam zhrouti svét, protoze planujete
pro svoje dite, ze bude mit néjaky vzdélani a Ze bude cestovat a prosté normdlni Zivot.

A tohleto se vam zhrouti uplné. Strasnd bolest, bezmoc... “ (R8, Hana)

V procesu vyrovnavani s diagndzou se primarni pecovatelky citily vétSinou samy.
V ptipadech, kdy to pro né bylo naro¢ne, na tom nebyly psychicky dobie ani 0soby v jejich

blizkém okoli a necitily tedy od nich mnoho podpory. Vétsina partnerti Gcastnic snasela
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jinakost ve vyvoji ditéte hiite nez primarni pecovatelky. ,,On ocekdaval, zZe ty déti budou
jednou uspésni jako on. Ze zacatku to vypadalo, Ze Tonda neabsolvuje ani zdkladni skolu,
pro néj to byla fakt jako katastrofa.” (R1, Anna) U n¢kterych partnert trval proces pfijeti
dlouhou dobu. Jeden z manzeli u€astnic se se skute¢nosti vypotradaval dva roky a bylo mu

doporuceno uzivat psychofarmaka.

Sdéleni diagnézy mélo pro VEtSinu ucastnic vyzkumu urcity pFinos. Bylo
zZminovano zlepSeni sebepojeti a zmirnéni pociti ménécennosti, moznost pracovat
s ditétem sSprdvnym smérem, zaramovani problémového chovani, ujisténi o pochybach

primarnich pecovatelek a moznost hledat adekvatni mista podpory a informace.

Diagnézu PAS primarni pecovatelky vnimaji spiSe jako zatéz a komplikaci
v bézném fungovani. Piestoze témét vSechny tcastnice jsou s diagndzou aktualné smifené,
vnimaji obtize pojici se s ni kazdy den. Autismus pro né piedstavuje chronicky stres, strach
o dit¢ a o jeho budoucnost. Mnohdy se citi ¢lenové rodiny s ditétem s PAS na svété

samotni a nevnimaji v ¢eské spole¢nosti dostate¢nou oporu pro péci o dité s PAS.

Celkové bylo z rozhovorti mozné zachytit také nékolik pozitivnich aspekti, které
primarni pecovatelky na diagndze spatfuji. Vice nez polovina z vyzkumného souboru
uvedla, Ze péce o dité s PAS je pro né velkou skolou. Museji dennodenné pracovat samy na
sob¢, aby byly schopné poskytnout ditéti takovou péci, kterou by si praly. Vicero z nich
zminovalo praci na trp€livosti a zvySovani jejich frustra¢ni tolerance. Jedna z Ucastnic
vyzkumu je pedagozka a pii péci o syna si rozsitila znalosti v oblasti specialni pedagogiky,
které by se chtéla v budoucnu vénovat. V oblasti specialni pedagogiky se aktualné
pohybuji 1 dals$i dvé ucastnice vyzkumu, které pred narozenim vlastniho ditéte s PAS
nemély k pedagogice z profesniho hlediska blizko. Diagnoza tedy pfinesla nékterym nove
prilezitosti ve spolecenském uplatnéni. Zminiovano také bylo, ze primarni pecovatelky maji
vétsi radost z jednotlivych pokroki ve vyvoji, nez kdyby se jednalo o dité s neurotypickym
vyvojem. Pozitivné vnimana byla také napiiklad snaha o jasn€jsi komunikaci v celé rodiné
kvuli pottebé ditéte s PAS nebo obohaceni konverzaci o zajmové oblasti, které bézné déti
ve véku jejich déti nefesi, ¢i jiny thel pohledu na svét.

,,Bart ve ctyrech letech resil strojovny vytahu, resil, jak se véci reknou Spanélsky
a dneska resi jaderné reaktory a dalsi véci. Takze na jednu stranu ndam to Vlastné otvira
obzory a uci nas to taky asi lip komunikovat, protoze veci, ktery rekne, prosté nekdy mysli

uplne jinak. “ (R2, Barbora)
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8.1.1 Zodpovézeni prvni vyzkumné otazky
VO1: Co prozivaji primarni pecovatelky po ur¢eni diagnézy PAS odbornikem?

Odpoveéd na prvni vyzkumnou otézku neni zcela jednozna¢na. Konkrétni reakce
a prozitky na sdéleni diagndzy ovliviiuje nékolik faktort.. Prvnim je to, jak pecujici osoby
vnimaji vyvoj ditéte pied tim, nez dojde k diagnostickému procesu. V piipadech, kdy si
primarni pecovatelky byly védomé odliSnosti ve vyvoji svého ditéte, byva oficialni
stanoveni diagn6zy vétSinou ulevou a urcitym vyjasnénim problematického chovani ditcte.
Pecujici osoby tak nasledné pocit'uji ujisténi, ze se jejich instinkt nemylil, Ze chovani ditéte
neni vysledkem jejich neschopnosti a Ze maji kone¢né spravny smér, kterym mohou jit pti
praci na pozitivnim vyvoji stavu svého ditéte. V ptipadech, kdy si pecujici osoby
neuvédomuji ¢i nepiipoustéji jinakost ve vyvoji svého ditéte, stanoveni diagndzy pro né
muze byt velkym Sokem a zdrojem Ccisté negativnich emoci. Dal$im faktorem, ktery
ovliviiuje prozivani stanoveni diagnozy, je pfitomnost ¢i nepfitomnost snizeného intelektu.
V piipadech, kdy se primarni pecovatelky dozvédi, Ze k PAS je ptidruzena lehka ¢i stiedni
mentalni retardace, je mozné ocekavat podstatné vétsi emoc¢ni reakci nez u pecujicich osob
déti s PAS bez snizeného intelektu. Sd¢leni diagndzy muze piedstavovat zhrouceni celého
dosavadniho svéta, silné pocity smutnu, zlosti ¢i sebeobvitiovani. Cesta K pfijeti redlnée
situace mize byt podstatné delsi u pecujicich osob déti s autismem se snizenym intelektem

nez u téch, které piijimaji ¢isté diagndzu PAS.

8.2 Kazdodenni zivot s ditétem s PAS

Z ptedvyzkumu vyplynulo, Ze velmi =zalezi na zavaznosti projevi PAS,
samostatnosti ditéte a na osobnostnim ladéni primarnich pecovatelek. Nékteré maminky se
dle tazanych psycholozek zaméti na rozvoj ditéte az na ukor svych potieb, maji tendenci se
spiSe izolovat nebo se setkavat pouze s dal$imi rodinami s ditétem s PAS, a nékteré se
naopak védomé vystavuji potencialnim krizovym situacim a snazi se zit tak, jako by pro né

diagn6za neptedstavovala velké prekazky.

Vsechny primarni pecovatelky uvedly, Zze na jejich kazdodenni zivot ma diagnoza
znaény vliv. Problematické chovani déti s PAS vyzaduje neustalé planovani a pfemysleni
nad tim, jak zafidit pribéh kazdého dne, aby nedochazelo k afektivnim zachvatam.
Z analyzy dat vyplyva, ze se primarni pecovatelky dostavaji denné do situaci, které jsou

opravdu psychicky i fyzicky velmi vyCerpavajici. Bézné Cinnosti, jako je Cisténi zubd,
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pitny rezim, pfevlékani ¢i navstévy u lékafe mohou predstavovat krizové situace. VétSina
z uCastnic vyzkumu uvédéla, ze v doméacim prostiedi byl vyskyt problematického
chovani nejméné casty. Kafektivnimu chovani dochazelo primarné na vefejnosti
a v neznamych prostiedich. Za nejproblematic¢téjsi situace oznacovaly respondentky ¢ekani
ve frontach ¢i Cekarnach, prepravu vefejnou dopravou a navstévy lékait, obchodu ¢i
dalich vefejnych prostor. Velmi ¢asto se ve vypovédich primarnich pecovatelek
objevovalo jako spousté¢ problematického chovani smyslové pietizeni ditéte. Vefejny
prostor neni vétSinou upraven s ohledem na zvySenou smyslovou senzibilitu, ktera se u déti
s PAS casto objevuje v mnohych forméach. Dle analyzy dat byva pro déti naro¢né hluéné
prostiedi (doprava, vysouSece rukou na WC, kiik), doteky cizich lidi (napf. ve vefejné
doprave), bézné zapachy ¢i blikajici pfedméty. VéEtSina primarnich pecovatelek tak
upiednostiiovala od utlého véku ditéte pobyt v doméacnosti a postupné se mnohé z nich
spolu s ditétem uchylovaly k socialni izolaci. ,, Pordd jsme resili, kde a co pro néj bude jak
slozity, takze jsme radsi pak uz ani nikam nechodili a ziistavali v rodinném kruhu. “ (R1,
Anna)

Primarni pecovatelky déti s PAS zazivaji v kazdodennim zivoté podstatné vyssi
miru stresu, nezZ je tomu u zbytku populace. Vyplyvalo to zcela jasné z vypovédi Ucastnic
vyzkumu. Maji strach z toho, co dité roz¢ili, co jej pfivede do afektivniho zachvatu, jak

zvladnou naplanované aktivity ¢i jak budou vzniklou situaci vysvétlovat okoli.

,,Je to obrovské kazdodenni viastné jako zatizeni. Je to stres, aby ta vecere byla
pripravend v presnou hodinu, v presny geometrii na taliri, aby bylo vsSe, jak ma. Protoze u
nas vlastné kdyz rano treba zazvoni na budiku jina pisnicka, tak uz je viastné vSechno

Spatné. Takze samozirejmé tam ten stres jako je, neustdle pritomnej.” (R2, Barbora).

Za velmi naro¢nou respondentky oznacovaly nepiedvidatelnost problematického
chovani. | kdyz dit¢ na néco slozité a dlouho pfipravovaly, nebylo jisté, zda dité situaci
piijme bez problémti. Mnohé situace navic neni mozné predvidat, a tudiz ani neni moZnost
na n¢ dité€ pfipravit. VétSina primarnich pecovatelek oznacovala v tomto kontextu velmi
naro¢né navstévy u lékara.

,,Ja uz jsem unavend dopredu, Ze to cely musime absolvovat. A ted’ tam dojdete a
viastné ten obrovsky jako boj, kdy se vsichni, ale vsichni véetné jeho, vcetne zubare, vcetné

mé, vSichni se snazime a stejné 10 ve findle nevyjde, protoze ten strach z toho neznamyho

64



nebo z toho dotyku je tak obrovskej. Tam zacne prosté v panice brecet a prestane dychat. *
(R2, Barbora).

Bylo také zminovano, ze rady odborniki, jak postupovat s ditétem s PAS, jsou
Casto nerealizovatelné. Napiiklad u velmi ¢asto obtiznych navstév lékare vétSinou neni
mozné dité piipravit postupnou desenzibilaci na nové prostfedi. Respondentky uvedly, Ze

na to neni ze strany Iékait ¢as, prostor a mnohdy ani vule.

Primarni peCovatelky oznacCovaly za kazdodenni piekazky a zatéz také naroénou
komunikaci, neustalé planovani, vysvétlovani ¢i jiz zminované p¥ipravovani ditéte na
planované aktivity. U vSech ucastnic vyzkumu bylo patrné, Ze kazdodenni péc¢i vénuji
neuvéfitelné mnozstvi energie. Z vyzkumu vyplyva, Ze kromé potieby ditéte mit jasné
naplanovany nadchazejici den je také velmi dulezité plany naplnit. Ulpivani na dodrzovani
pifedem domluveného uvedlo vicero respondentek jako naméhave. ,,Kdyz mu slibite, Ze
pujdeme do kina, ale z néjakého diivodu by to nevyslo, bral by to jako totalni zradu.

Pamatuje si takové véci nekolik let a ztraci k tomu jedinci dirveru. ©“ (R1, Anna)

Vyse zminované specifické potteby déti s PAS zabiraji také dle vypovédi
primarnich pecovatelek mnoho ¢asu. RozloZeni ¢asu v kazdodennich zivotech primarnich
pecovatelek neni snadné. Naplhovani potieb déti s PAS mnohym ucastnicim vyzkumu
ubira ¢asovy fond pro plnéni jejich potieb. Z analyzy dat vyplyva, ze primarni pecovatelky
nemaji mnoho ¢asu na sebepéci, odpocinek, rozvijeni partnerského vztahu, seberealizaci ¢i
na udrzovani socialniho kontaktu s prateli. Na nedostatku ¢asu se také mnohdy podili
snizena potieba spanku ditéte, ktera se u nékterych déti ucastnic vyzkumu vyskytuje. Na
zakladé toho a celkové zvySené narocnosti denni péce o dité s PAS se vétSina ucastnic
vyzkumu také potyka s velkou Unavou. Neékolik primarnich peCovatelek referovalo, Ze
vnoci spi pouze nékolik hodin. Dé&ti chodi pozdé¢ji spat, budi se, vyzaduji jejich
pritomnost, nemaji potiebu spat déle. ,,Kdyz je treba vikend a EN&S vi, Ze nemusi vstdavat
do Skoly, jde spét treba az ve tri rano. No a dcera, ta se zase kolem paté budi. Takze nékdy

toho spanku je fakt po malu... “ (R5, Eliska)

Z analyzy dat vyplyva, ze kromé specifickych potteb déti s PAS zatézuji
kazdodenni déni také externi faktory. Zvyzkumu jednoznaéné vyplynulo, Zze
v kazdodennim Zzivoté je pro primarni pecovatelky velmi naro¢né celit reakcim okoli.

Vsech 11 ucastnic vyzkumu potvrdilo, Zze se velmi Casto setkdvaji s odmitavymi pohledy
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kolemjdoucich, odmitavymi gesty, komentati k ditéti ¢i s poznamkami k vychovnym

nedostatklim ze strany rodica.

., Rikaji, Ze s ni nemam chodit ven, nebo si ji mam dat na voditko. Hodné osklivé

hlasky, které potom ja i Doriska fakt dlouho vstrebavame... “ (R4, Dorota)

., Nejhorsi jsou asi jako lidi. Kdyz prosté slysite ,,Co to je za nevychovany dité,
zklidnéte si ho, jo. A prosté | kdyZz reknete, Ze ma autismus, tak jsem se setkala z reakci
jednoho staryho chlapa, Ze dneska je pry moderni mit autismus a je autista kazdej. “ (RS,
Hana)

Kromé velmi nepfijemnych komentdii plnych urdzek se primarni peCovatelky
setkavaji casto s neduvérou, nepochopenim ¢i s Uplnym popirdnim existence diagnozy.
Vétsina primarnich pecovatelek popisuje, ze z davodu neviditelnosti hendikepu se denné

potykaji s neustalym vysvétlovanim diagndzy a espravedliiovanim sebe samotné.

,Ja mam obcas pocit, ze to furt nékomu vysvétluju a furt se viastné obhajuju,

protoze mi to ty lidi neveri. A to mé hrozné vysiluje. “ (R2, Barbora)

Velmi Casté reakce okoli mifici k primarnim pecovatelkam nebo piimo k ditéti
s PAS jsou v kazdodennim fungovani velkou zatézi. Jedna z ucastnic vyzkumu se kvuli
stiznostem na hluk a opakovanému vyhrozovani od sousedu odstéhovala z mésta na
vesnici. Nékolik ucastnic vyzkumu mélo i pozitivni zkuSenost s reakcemi okoli. Pti
viditelnych obtizich s ditétem s PAS byly napiiklad dotdzany, jestli nepotiebuji pomoci,
nebo je lidé pustili ve fronté pied sebe. Z vypoveédi primarnich pecovatelek vyplyva, ze

vstiicna gesta ze strany vetejnosti jsou ojedinéld, ale velmi napomocna.

8.2.1 Zodpovézeni druhé vyzkumne otazky
VO2: Jaké oblasti kazdodenni péée o dité s PAS jsou pro primarni pe¢ovatelky naro¢né?

Vyzkumna otazka byla koncipovana velmi obecné. Z vyzkumu vyplyva, ze
prestoze se jednotlivé diagnézy déti s PAS mnohdy lisi, zaziva vétSina primarnich
pecovatelek podobné kazdodenni obtize. Pro pecujici osoby déti s PAS je pobyt mimo
doméci prostfedi vétSinou stresujici. Ve vefejnem prostoru se u déti s PAS vétsinou
zvySuje riziko neklidu a problémového chovani. Hlavnimi divody jsou smyslové pietizeni
ditéte, strach z nezndma ¢i nepiedvidatelnost urcitych jevl, a tudiz nemoznost pfipravit
dité¢ na nastalou situaci. Z vyzkumu také vyplyva, ze primarni pecovatelky déti s PAS se

denn¢ setkavaji s negativnimi reakcemi okoli vici nim ¢&i jejich détem. Neviditelnost
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hendikepu mnohdy piispivd k obvinovani pecujicich osob z nedusledné vychovy ¢i
z neschopnosti. Obtizné podminky vefejného prostoru pro déti s PAS spolu s ¢asto
nepfijemnymi slovnimi ¢i neverbalnimi reakcemi okoli ptivad€ji mnohdy primarni
pecovatelky déti s PAS k postupné sociélni izolaci.

V kazdodenni péci je pro primarni pecovatelky vétSinou naro¢né stalé planovani,
komunikace s ditétem, vysvétlovani, dodrzovani domluveného ¢i pripravovani ditéte na
planované aktivity. Z analyzy dat vyplyvd, ze bézné Cinnosti, jako je ¢isténi zubd,
prevlékani ¢i stolovani, jsou mnohdy pro pecujici osoby velmi naro¢né. ZatéZzujici pro
pecovatelky také byva nepiedvidatelnost chovani ditéte a neustalé hledani moznych
spoustécu afektivniho chovani. Péce o dité s PAS predstavuje permanentni stres a strach
z moznych nepiijemnych situaci. K naro¢nosti kazdodenni péce také prispiva snizena
potteba spanku, ktera se u déti s autismem ¢asto objevuje. Primarni peCovatelky jsou tak
mnohdy velmi unavené a nemaji téméf zadny cCas na odpocinek, rozvijeni vztahu

s partnerem ¢i seberealizaci.

8.3 Dopad na osobni Zivot primarnich pecovatelek

Tieti podkapitola je vénovana zivotim primarnich pecovatelek. Tomu, jakym
zpusobem pusobi diagndza PAS na jejich psychiku, jak ovlivnila jejich plany do budoucna

nebo jak ovliviiuje jejich vztahy.

Vice néz polovina respondentek uvedla, ze jsou v péci o dité s PAS nezastupitelne.
Mira nezastupitelnosti se v jednotlivych vypovédich lisila. Nékteré maji problém vyhradit
si vice nez nékolik hodin ze dne, kdy se nemuseji podilet na péci o dité, nékteré maji diky
uspésné integraci ditéte do skoly ¢i socialni opofe ve svém okoli vice volného prostoru.
Vétsina ucastnic ale uvedla, Ze na delsi ¢asovy Usek, nez je jeden den, v jejich okoli neni
nikdo, kdo by mohl primarni pecovatelku zastoupit. Ony maji nejlépe vypozorované, jaké
podnéty vyvolavaji u ditéte afektivni chovani, sebeposkozovani ¢i tizkostné stavy a dle

jejich vypovédi by pro jejich déti byl pobyt bez jejich ptitomnosti zbytecné stresujici.

., Musi hlidat jediné manzel. Neumi to s nim tak moc jako ja, tak tam jsou jako vic
zaseky od Huberta, ale prosté je to jediny clovek, se kterym ho miizu nechat, protoze to
prosté néjak vyresi. Kdyz se dostane do zachvatu u babicek, tak to jsou nahrany, takze to

neriskujem. “ (R8, Hana)
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Nenahraditelnost v ur¢itém slova smyslu pocitovala vétSina Gcastnic vyzkumu.
Piestoze maji n€kdy moznost nebyt s ditétem, mnohé z nich v myslenkach stale pfemitaji,
jak doty¢na osoba péci zvlada, jak je jejich ditéti a jak to doma vSe probiha. Pocity
nenahraditelnosti byly silngjsi u primarnich pecovatelek, které maji dit¢ sPAS
s oslabenym intelektem. S témito pocity se poji také dopad diagnézy na zaméstnanost
primarnich pecovatelek déti s PAS. Pét z 11 Gcastnic vyzkumu je v domacnosti, ¢i pracuje
na minimalni Uvazek. Jedna z ucastnic vyzkumu uvedla, Ze pfestoze ma Ctyfi déti a dcera

s PAS je nejstarsi z nich, pravé ona potiebuje nejvice jeji péce a Casu.

,,Jako nemiizu rict, Ze jsme méli ctvrté dité jenom kviili Dorisce, ale to Vvite, Ze jsem
nad tim jako uvazovala, Ze nemiizu jit do prdace, Ze by to prosté neslo. Ona potrebuje,
abych ji prosté kazdé rdano vypravila ja, dovedla do skoly, pak tam na ni po obédé cekala.
Neumim si predstavit, Ze bych tam nebyla.* (R4, Dorota)

Z vypovedi ucastnic vyzkumu vyplyva, ze omezené pracovni moznosti primarnich
pecovatelek maji dopad na ekonomickou stranku rodiny a primarné na jejich finanéni
nezavislost. Zvysena potieba ptitomnosti primarnich pecovatelek u ditéte s PAS snizuje
moznosti jejich ptfivydeleku. Snizené moznosti zaméstnanosti pocitovaly vice primarni
pecovatelky déti s PAS se snizenym intelektem. Prestoze vétsi ¢ast ucastnic vyzkumu je
zaméstnand alespon na ¢asteény tvazek nebo podnika, vétsina respondentek uvedla, ze

primarni zivitel rodiny je partner.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze rozlozeni financi je s partnery ¢asto diskutovano. Péce
0 dité s autismem je dle vypovédi respondentek finanéné nakladnéjsi a spolu se snizenymi
moznostmi piivydélku u primarnich pecovatelek nékdy vznikaji v partnerstvi konflikty, za
co je adekvéatni penize utrdcet. Partnersky Zivot je dal$i z oblasti osobniho Zivota
primarnich pecovatelek, ktery je diagnozou dle vysledkt analyzy dat zasazen. Proces
piijimani odlisnosti ditéte kazdy prozival jinak. Néktefi partneti si byli vzajemné oporou
adalo by se fict, ze je diagnéza ditéte sblizila. Né&ktefi se naopak se situaci nebyli
dlouhodobé¢ schopni smitit, ptineslo to mnohdy i psychické potize a zasadné to ovlivnilo
jejich vztah. Vétsina primarnich pecovatelek zminovala, Zze v obdobi okolo stanovovani
diagnozy se zvySovala frekvence nesrovnalosti a hddek mezi jimi a jejich partnery. U tii
ucastnic vyzkumu byl konflikt natolik vyostieny, ze hrozil uplny rozpad vztahu. Doslo
k tomu pouze v jednom piipadé, kdy k ukonceni vztahu piispély i dalsi faktory. Z analyzy

dat vyplyva, ze konflikty vznikaji ve vztahu kromé rozdé€leni financi napiiklad kvili
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zastavani se ditéte s autismem, protezovani jednoho ze sourozencd, omlouvani ditéte

s PAS nebo nastavovani hranic ve vychové.

VétSina primarnich peCovatelek uvedla, Ze stéZejnim problémem partnerského
zivota je nedostatek ¢asu. Hlavnim divodem jsou omezené moznosti hlidani ¢i umisténi
ditéte do volnogasovych aktivit, zajmovych krouzki &i pobytd pro déti (tAbory, SVP apod.)
a také velka tnava, ktera znemozuje travit spole¢né ¢as v dobé, kdy jdou déti spat. Navic
mnohé déti ucastnic maji snizenou potiebu spanku a chodi spat v pozdnich hodinach.
., Kdyz usne, tak jsme radi, Ze jsme radi. Jsme Upiné hotovi, jdeme taky spat. Opravdu

nenastava prostor pro néjaky partnersky zivot po vecerech.” (R8, Hana)

Respondentky vypovédély, ze zdravému partnerskému vztahu u nich pomaha
upiimna komunikace, zapojeni obou rodi¢i do pece o dit¢, snaha o pochopeni té diagnozy,
domluveni na vychovnych ptistupech, neupiednostiiovani jednoho z déti, spole¢né feSeni
krizovych situaci ¢i nastavovani spole¢nych cilt.

rwr

Z vyzkumu vyplynulo, Ze dalsi velkou oblasti, ktera je péci o dité s PAS zasazena,
je spolecensky Zivot primarnich pecCovatelek. Specidlni potieby ditéte jsou mnohdy pro
samotneé rodi¢e naro¢né a pratelé pecujicich osob nejsou Casto ochotni se t€émto potiebam
piizpasobovat. ,, Zredukovalo to nase okoli na upiné mizivé procento “ (R2, Barbora). Vice
nez polovina primarnich pecovatelek uvedla, Ze ztratila vétSinu piatel. Bylo mozné
pozorovat smutek a kiivdu, kterou v souvislosti se ztratou pratel citi. Nékteré explicitné
oznadily byvalé pratele za sobecké jedince, ktefi nejsou ochotni ubrat ze svého pohodli pro
udrzeni pratelskych vztahd. ,, Myslim, Ze jsme prisii treba tak 0 70 % prdtel, bych rekla.
Lidi jsou fakt sobci v tomhletom... “ (R11, Jana)

., Prisla jsem taky o nejlepsi kamarddku, ktera taky nevédéla asi, jak se ma ke mné
chovat nebo k nam nechtéla prosté chodit se svejma détma, kdyz vidéla, Ze Hubert tam

prosté jen tak beha a neposloucha, nevim... “ (R8, Hana)

Udrzovani piatelstvi primarnich pecovatelek byva komplikovano mnoha faktory.
Nekteré z déti UCastnic vyzkumu nejsou schopné absolvovat navstévu v cizim prostiedi,
nejsou rady mezi détmi, které jsou starsi, nez je urcity veék, nebo nemaji rady ptitomnost
cizich lidi v jejich domovech. Pro primarni peCovatelky je organizace navstévy mnohdy
tak slozita, ze se ¢asto rozhodnou do takovych aktivit kvali zachovani klidu nepoustét. Coz

leckdy vedlo k pteruseni kontaktu s mnohymi piateli.
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Z vypovédi primarnich peCovatelek vyplyva, Ze kromé pratel pierusilo kontakt
srodinou kvuli diagnéze ditéte také mnoho rodinnych ptislusniki, se kterymi pied
narozenim ditéte s PAS mély dobré vztahy. Konflikt vznikal mezi priméarnimi
pecovatelkami a jejich rodi¢i, rodi¢i partnert, sourozenci, tetami ¢&i stryci. Z popisu
respondentek se jednalo primarné o neochotu travit ¢as s ditétem, které je jiné, potiebuje
specialni pé¢i ¢i prostiedi. U jedné z ucastnic doslo dokonce Kk naruSeni vztahu s jejim
star$§im synem a jejim vlastnim vnukem. K pteruSeni kontaktu udajné doslo z toho davodu,
7e snacha ucastnice si nepiala, aby dité s PAS bylo v okoli jejiho zdravého ditéte. Méla
obavy z mozné agrese a okoukéni stereotypnich pohybi, které se u ditéte ucastnice
objevovaly. ,, Ona mé prosté strach, aby Elids neublizil malymu. Cetla si o autismu néjaké

véci na internetu a tam pisou kdeco... “ (R5, Eliska).

Na druhou stranu mnoho primarnich pecovatelek referovalo, Zze sice 0 znac¢né
mnozstvi ptatel prislo, ale nékolik novych pratel diky diagnoze ditéte ziskalo. Z vyzkumu
vyplyva, ze pecovatelé déti S PAS maji tendenci se sdruzovat a travit spolu ¢as. Dodava

jim to pocit, ze v té situaci nejsou sami, ¢eli spole¢né reakcim okoli a citi se silnéjsi.

Z analyzy dat vyplyva, ze se vSem 11 ucastnicim alespon castecné zménily
predstavy o budoucnosti. Nékolik respondentek uvadélo, Ze velmi rado cestovalo,
poznavalo nova mista a cizi kultury. Jelikoz jiz bylo zminovano, ze primarni pecovatelky
preferuji s ditétem pobyt v domacim prostiedi, cestovani s détmi je ve vétSiné piipadid
nemyslitelné. Kromé cest do zahrani¢i primarni pecovatelky vétSinou neriskuji ani pobyt
mimo domov v Ceské republice. Ty z G¢astnic vyzkumu, které s détmi s PAS cestuji, maji
jedno misto (chata, babicky, dédeCkové ¢i jini piibuzni), kam jezdi opakované jiz nékolik
let a kde je dité na okolni prostiedi zvyklé. Objevovani novych mist s autistickym ditétem
je pro vétsinu z respondentek naprosto nepiedstavitelné.

Z vypoveédi primarnich pecovatelek vyplyva, ze péce o dit¢ s PAS je velmi
zatézujici pro psychiku. Kromé vyse zminovanych dopadt na jejich osobni Zivot silné
doléhaji na psychickou pohodu primarnich pecovatelek také reakce okoli na chovani jejich
ditéte.

., Jednou, kdyz mel Hubert zachvat v tramvaji a zacal si nds nékdo naticet, tak
jsem si rikala, Ze s Nim pujdu nékde skocit z mostu. K cemu bychom na tom svété tady méli

byt jako... bylo mi strasne. “ (R8, Hana)
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Nevhodné komentaie, hodnotici pohledy a komentafe mifené na rodicovskou
neschopnost ¢i nezvladnutou vychovu primarni pecovatelky poslouchaji velmi ¢asto.
Vétsina z nich uvedla, Ze je to primarni diivod, pro¢ se neciti psychicky dobfe. Prestoze ve
vypovédich udavaji, Ze se snazi nebrat si pfipominky vetejnosti Kk srdci, z vyzkumu
vyplyva, Ze je to pro né téméf nerealizovatelné. Mnohé z nich pak uptednostiiovaly cestu
socialni izolace a vyhybani se kontaktu s vefejnosti. Vétsina respondentek uvedla, ze cely
den zazivaji permanentni stres. Od rana do vecera mysli na to, jak budou nadchazejici
udalosti probihat, aby nezapomnély dité na néco pfipravit, aby bylo vSe tak, jak dité
potiebuje, jak se bude jeho diagndéza vyvijet do budoucna a co vse bude autismem ditéte

ovlivnéno.

,,Jste v permanentnim stresu. Nevite, co viastne bude, jestli budete mit dostatek
penez, jestli ho vezmou nekam do skolky, do skoly, jestli se dneska zrovna vyspite, jestli
nékde néco rozbije nebo nékomu néco udela. Ta budoucnost...jako vy vlastne nevite. Nevite

prosté nic.” (R10, Ivana)

Vsudypiitomny stres v zivotech primarnich peCovatelek déti s PAS doprovazi také
mnoho obav a strachu. Nejvice se ve vypovédich respondentek objevovaly obavy

v souvislosti s budoucnosti.

,,Mam strach. Mdm strach hrozné moc z toho, co jako bude. Asi jako spousta
maminek déti s PAS. Hrozné se bojim, co bude s Jenikem, az tady ja nebudu. Nemame jiné

deti s manzelem, nema sourozence. Kdo ho bude chranit? To mi ublizuje. “ (R11, Jana)

Dale ucastnice vyzkumu zminiovaly ¢asto strach z moZzného sebeposkozovani
u ditéte, schopnosti ditéte navazovat interpersonalni vztahy, jeho mozné zneuzitelnosti
kvali naivnimu pohledu na svét, z puberty, z pfichodu touhy po sexuadlnim zivoté, ze
Sikany, z navazujiciho vzdé€lavani ¢i z moznosti uplatnéni ditéte na pracovnim trhu.
Vétsina strachi a obav, se kterymi se primarni pecovatelky potykaji, maji orientaci na

budoucnost jejich ditéte s PAS.

S ur¢itymi formami strachu, Gzkostmi, az depresivnimi stavy se potykaji také
mnohé déti Gcastnic vyzkumu, coz prozivani primarnich pecovatelek také ovlivije.
Respondentky zminovaly, Ze vidét, jak dité trpi, je pro né velmi naro¢né. Negativni emoce
u déti s PAS vyvolavaji mnohdy banalni zalezitosti, jako je pobyt na vefejnosti, navstéva

vzdelavacich zatizeni ¢i absence pfitomnosti pecujici osoby.
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,, Ndstup do skoly probihal fakt hodné spatné. Sndsela to prosté dost zle. Hodné
plakala, nechtéla tam, bolelo ji brisko, v noci se budila, zvracela. Dotedka viastné place,
kdyz ji odvadim do Skoly. Nechavam ji tam, vidim, jak strasné place, a ja musim prosté

odejit, jinak bych to jenom prodiluzovala. Je to fakt neprijemné... “ (R4, Dorota)

Psychiku primarnich pecovatelek zatézuje mnoho proménnych. Z vypovedi
respondentek je pasobeni zatézovych faktorti naro¢né zvladat primarné z toho divodu, ze
nemaji mnoho prostoru na odpocinek, sebepé¢i a na vystoupeni zrole primarni
pecovatelky ditéte. Opét to souvisi s vySe zminovanou nezastupitelnosti, ktera piimo
pusobi i na psychiku primarnich pecovatelek. Vice nez polovina tcastnic vyzkumu uvedla,
7e se naucila fungovat v jednom kuse, bez zastaveni, nebo maji uréitou formu odpocinku

v minimalni mife (napft. jednou za rok).

,,Porad mam pocit, Ze musim byt zapnuta, fungovat. Ve dne v noci. I kdyz mi
manzel Fekne, at’ si jdu lehnout, tak za mnou chodi déti, slysim, co se tam vedle déje. Neni

to odpocinek, ktery bych potrebovala...* (R4, Dorota)

8.3.1 Zodpovézeni tieti vyzkumné otazky
VO3: Jak diagndza PAS ovliviiuje zivoty primarnich pecovatelek?

Diagndza vstupuje do vsech sfér osobniho Zivota primarnich pecovatelek. V péci
0 dité jsou do urcité miry vSechny nezastupitelné. Mira nezastupitelnosti zalezi na mnoha
faktorech, jako je napiiklad UspéSnost integrace ditéte do vzdélavaciho zatizeni, mira
problematického chovani, pfitomnost snizeného intelektu ¢i Sife socidlni opory v okoli
pecujici 0soby. Vyssi ¢asova naro¢nost péce o dité¢ s PAS také ovliviiuje moznosti jejich
zaméstnanosti. UrcCita ¢ast Zen pecujicich o déti s PAS si nemlze dovolit pracovat na plny
Uvazek. Omezené moznosti pracovnich aktivit maji dopad na finanéni nezavislost pecujici
osoby. Penize se tak mnohdy stavaji konfliktnim tématem mezi partnery pecujicimi o dité

S autismem.

Dalsi oblasti ze zivoti primarnich pecovatelek, kterd je silné ovlivnéna diagnozou
PAS, je jejich partnersky zivot. Nékterym se podafilo byt si ve vztahu vzajemné oporou
a diagndza je urcitym zpisobem sblizila, n€kterym diagnéza od pocatku partnersky vztah
komplikuje. Z pohledu primarnich pecovatelek je PAS pro vztah s partnerem spise zatézi.

vvvvv

a primarné ubira pfilezitosti na spole¢né traveny cas.
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V souvislosti s diagn6zou je velmi zasaZzen také spoleCensky Zivot primarnich
pecovatelek. Mnohé z nich pfichazeji o vétsinu pratel z rozlicnych divodt. Ovliviujicimi
faktory jsou ptizpusobivost ditéte, ochota druhych ptijimat jinakost ditéte ¢i Casové
moznosti pecujicich osob. Kvili diagnéze PAS ptichazeji primarni pecovatelky nékdy
i 0 kontakty s rodinnymi pfislu$niky. Kromé negativniho dopadu na Zivoty primarnich
peCovatelek mize mit diagnéza PAS i uréita pozitiva. Velka ¢ast pecujicich osob diky

autismu nalezne ptatele nové.

Mnoha primarnim pecovatelkam se zménily pifedstavy 0 budoucnosti, které
napiiklad zahrnovaly cestovani a poznavani novych mist, coz je s ditétem s PAS mnohdy
nerealizovatelné. Nesplnéna ocekdvani a vySe zmifiované dopady na osobni Zivot
pecujicich osob pusobi na jejich psychiku. Jednou z nejvétsich zatézi je pro primarni
pecovatelky cCelit denné reakcim okoli na chovani jejich ditéte. Naucit se adekvatné
reagovat a nebrat si osobné hrubé komentaie kolemjdoucich je velmi naro¢né. Z toho
divodu mnohé z nich uptednostiuji se socialnimu kontaktu vyhybat a uchyluji se k izolaci.
Na psychiku také ptsobi permanentni stres ¢i obavy a strachy, které sméfuji primarné
k budoucnosti ditéte s PAS. Napor na psychiku primarnich pecCovatelek neulehcuje ani

fakt, Ze maji minimum ¢asu na odpoc¢inek, sebepéci a na vystoupeni z role pecujici osoby.

8.4 Ceska spolecnost a péce o dité s PAS

Tato podkapitola se vénuje interakcim primarnich pecovatelek s ¢eskym systémem
a moznostem, které naSe spole¢nost poskytuje peCujicim osobam déti s PAS. Zabyva se
zdravotnickymi zafizenimi, socialnim systémem, vzd¢lavacimi institucemi a celkovym

systémem sluzeb, s nimz se setkévaji pecujici osoby dennodenné.

Vsechny respondentky uvedly, ze vnimaji urcity nedostatek v poradenstvi
o0 diagndze, které by mélo navazovat na diagnosticky proces. Po sdéleni diagnézy byly
mnohé z nich bezradné, necitily podporu od odbornikt, nevédely, za kym maji jit. Vsechny
zminovaly naro¢ny pristup K informacim, které by je nasmérovaly v nasledujicich krocich.
Dle vypovedi bylo ziskéani jednotlivych rad a moznosti postupu velmi naro¢né. ,, Na ten
zacatek clovék potrebuje néjak pomoct, hlavné ty informace, které prosté nikde poradné
nejsou... “ (R3, Cecilie). Primarni pec¢ovatelky musely velmi hledat, doptéavat se, co mohou
délat, za kym maji jit, co je potieba zafidit. Citily ze strany statu a odbornikd témét
nulovou podporu. Nebyly jim poskytnuty pottebné informace nebo pro n¢ nebyly

jednozna¢né. Chybéla pomoc v orientaci v moznostech poskytovanych sluzeb pro déti
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s PAS. Mnohé respondentky fikaly, Zze kdyby védély tehdy vse to, co védi dnes, celkoveé by
to pro né po sdéleni diagndzy bylo 0 hodné snazsi. Nejvétsi piinosy vnimaji v komunikaci
sdalsimi rodi¢i déti sPAS, se kterymi ruznymi zpusoby sdileji doporudeni na
psychology, psychiatry a na lékate riznych specializaci.

Lékati jsou dalsi oblasti, ke které se primarni peCovatelky mély Casto potiebu
vyjadiit. Kvili zvySené senzibilit¢ déti, strachu z novych prostiedi a mnohym dal$im
symptomtm jsou navstévy u lékaii pro pecujici osoby pievazné zatézujici. VéEtSina
z respondentek uvedla, ze v obecné roviné nejsou lékaii o PAS dostateéné informovani.
Piestoze vétSinou védi, Ze diagndza existuje, neznaji metody a techniky, které by mohly
zvysit pravdépodobnost osetieni ditéte. Z vypovédi respondentek vyplyva, ze se ve
zdravotnictvi mnohdy setkavaji s neochotnym pftistupem ¢i vyhybavym chovanim ze
strany zdravotnického personalu. Rodice déti s PAS tak mezisebou sdileji pozitivni
zkuSenosti u konkrétnich doktort, coz respondentkdm vyzkumu piijde velmi uzite¢né,
a postradaji komplexnéjsi formu ziskavani informaci o moznostech zdravotnickych
pecovatelky navstévy zubnich 1ékaii. ,,Kazdy zubni oSetieni, vzdy to je se silnym atakem.
Je to pro néj intimni c¢ast tela. Treba u pediatra 1o jako funguje, kdyz Vi, Ze ho nikdo nikde
nebude srourat... “ (R2, Barbora). Z vyzkumu vyplynulo, ze kvuli specifickym potiebam
ditéte pecujici osoby casto voli navstévy soukromych klinik, kde lze ocekavat vstticnéjsi
piistup a vice Casu na oSetfeni pacienta. Naklady na oSetfeni jsou vysoké a zasahuji
mnohdy do rodinného rozpoctu. Z vypovédi primarnich pecovatelek navic vyplyva, ze ani

vétsi casovy fond a vstiicnost personalu nezajisti ispé$né oSetieni ditéte.

Z analyzy dat vyplyva, ze primarni pecovatelky pocituji neporozuméni a absenci
snahy kromé zdravotnictvi také ve vzdélavacim systému. ,, Nikdy ze strany skoly neslysim
,,my Se to snazime pochopit, my se ho snazime pochopit*, porad slychdam jen to, ze to musi
pochopit on... " (R6, Frantiska). PfestoZze jsou nékteré instituce ochotné integrovat dité
s PAS do svych zatizeni, mnohdy jim unikaji podstatné potieby déti s PAS, které pak
znemoznuji ditéti v instituci setrvat. Vicekrat bylo zminovano piehlizeni zvySené smyslové
senzibility déti s autismem.

, Tak ja si rikam, Ze jim to priblizim, vezmu na poradu specialnich pedagogii,
Skolnich psychologit, na vsech téch lidi, stroboskop, blikajici veci, budu je rejzovat
kartacem, pustim muziku a budu kricet a pak jim rFeknu, at vypocitaji rovnici... Aby si

zkusili, jaky je smyslovy pretiZeni toho ditéte, jesté nez dojde do té tridy.“ (R2, Barbora)
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Z vypovedi primarnich pecovatelek vyplyva, ze bézné vzdélavaci instituce nejsou
vybavené pro potieby déti s PAS. Casto v nich dochézi ke smyslovému p¥etiZeni ditéte,
které nasledné muze vést k afektivnim projeviim chovani. Najit vhodnou $kolu byl pro
vétsinu respondentek naro¢ny ukol. ,, Nez jsem ho zapsala do z&kladni skoly, tak jsme jich
kilometri, aby jejich dité mohlo byt vzdélavano v institutu, ktery je ochotny piizptisobovat
rezim Skoly potiebam ditéte.

., Slyseli jsme z mnoho stran, ze v Podébradech je jedna z nejlepsSich skol pro deéti

s autismem, tak jsme nad tim moc nepremysleli a prosté dojizdime tam pres hodinu..."
(R8, Hana)

Velkéd dojezdova vzdalenost do skoly je opét pro pecujici osoby urcitou zatézi
navic. Primarné je to financné a ¢asové narocné, ale vétsiné ucastnic to Stoji za moznost
kvalitniho vzdélani pro jejich dité. Velka cast z nich byla totiz v situaci, kdy droven
intelektu jejich ditéte byla vhodna pro bézné vzdélavaci zafizeni, ale urcité projevy

chovani znemoznovaly béZznou Skolu navstévovat.

., Kdyz nam vysla v testech ta nadprimerna inteligence, tak jsem se nemohla smirit
stim, Ze by Sel nékam do specidlni skoly kwiili tomu, Ze mad Aspergera. Ale to jeho

problematické chovani prosté nebylo tim kolektivem prijimano. “ (R1, Anna)

Z vypoveédi ucastnic vyplyva, ze tam, kde se podafilo zatazeni do bézné Skolni
dochézky, byl potiecba velmi vstiicny piistup ze strany $koly a asistenta pedagoga. Déti
mély napiiklad domluvenou moznost jit si odpoc¢inout na gau¢, mit nasazena sluchatka, jit
se projit na chodbu nebo mély jiné podminky pro ovéfovani znalosti. Déti dvou tcastnic
vyzkumu navstévuji soukromou $kolu, kde popisuji velmi ochotny piistup vedeni skoly pro
potiebné upravy pro jejich déti. I piesto musely obé vicekrat bojovat, aby dit¢é mohlo na
Skole zistat. Nékteré z respondentek mely pocit, Zze by Vv jejich ptipadech nepomohlo ani

soukromé Skolstvi.

L Ani kdyz mate penize, tak vam to moc nepomiize. Soukromé Skoly nevezmou
autistu, nechtéji ho v kolektivu, neni na to pripravenost pedagogii a vadi to hlavné tem

rodiciim, Ze by méli mit décko v kolektivu, kde je autista. Maji strach. ““ (R10, lvana)

Z analyzy dat vyplynulo, Ze vzdélavani déti s PAS je v Zivotech ucastnic vyzkumu
velkym tématem. Piestoze se nékterym podafilo najit vyhovujici skolu pro jejich dité,

nebyla jim umoznéna vétSinou pInd integrace do instituce. Nenavstévuji napiiklad $kolu
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v pIném ¢asovém rozsahu ¢&i jim nebylo umoznéno G&astnit se mimoskolnich aktivit (SVP,
volnocasové aktivity, vylety). VSechny ucastnice vyzkumu opakované pocitovaly
nezaraditelnost ditéte do vzdélavaciho systému Ceské spolecnosti. Dvé z 11 respondentek

z toho diivodu vzdélavaji své dité v domécim prostiedi.

Z vyzkumu vyplynulo, ze primarni peCovatelky pocituji napfi¢ institucemi v Ceské
spole¢nosti nedostate¢nou znalost problematiky PAS, a to i na mistech, kde by ocekavaly,
ze to tak nebude. Ve zdravotnictvi, vzdélavacim i v socialnim systému zazivaji opakované
nepochopeni a vy¢lenovani ze spoleénosti. V souvislosti s celkovym spole¢enskym
systémem z rozhovoru vyplynula naprosta potfeba komplexnéjsiho pristupu odbornik.
Mnohé ucastnice referovaly jako velmi komplikujici absenci propojenosti jednotlivych
sluzeb. Lékati dle vypoveédi nekomunikuji mezi sebou, netikaji rodinAm moznosti feSeni
v celé komplexnosti, nenavazuje na sebe 1ékaisky, socialni a vzdélavaci systém. Primarni
pecovatelky jsou nasledné ztracené v kruhu neustélého zafizovani, doptavani a hledani té

Spravné cesty.

Vétsina ucastnic vyzkumu vnima velmi nizkou ¢i zadnou podporu od statu. ,, Co se
tyce jako néjaky stdtni pomoci, tam za mé to je jako na nule, ale jako uplné, nula, cela
nula, to je smutny hrozné.“ (R2, Barbora). Vétsina respondentek nepobira piispévek na
péci, a to z mnoha davodua. Piestoze je péce o dité naro¢na, nemysli si naptiklad, ze by
v souvislosti s potiebami ditéte dosahovaly na penézitou pomoc od statu. Jedna z Gcastnic
vypovédéla, ze 1ékai do zpravy popsal dramatictéji projevy chovani jejiho syna, aby na
piispévek dosahli. Pro jednu respondentku byla zase ptedstava procesu socialniho Setieni
pro piiznani ptispévku tak naro¢na, Ze prozatim zadost nezvazuje. Nechce vystavovat
tomuto procesu svou dceru, pro kterou by byla navstéva socialni pracovnice velmi

stresujici.

V Ceské spolecnosti je také mnoho instituci a iniciativ, které poskytuji podpirné
sluzby rodindm s détmi s PAS (Autismport, nedatovano). Z ptedvyzkumu vyplyva, Ze jsou
situovane primarn¢ ve velkych méstech, maji vétSinou preplnéné kapacity a kvalita
poskytovanych sluzeb je rozdilnd. Vypovedi primarnich pecovatelek potvrzuji informace
z predvyzkumu. Cekaci doby na jednotlivé podptirné sluzby jsou vnimany az tragicky.
V piipad¢ sluzeb, jako je rana péce, muze ¢ekaci doba siln¢ ovlivnit vyvoj ditéte. ,, No, my
Jjsme Cekali na ranou péci asi pul roku, ale ted’ je to jeste horsi, jsem koukala na ty
cekacky...” (R10, lvana). Kromé pieplnénych kapacit podpirnych instituci respondentky

také zapolily s orientaci v poskytovanych sluzbach. Bylo pro né velmi naro¢né zorientovat
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se v nabidce terapii, jejich odbornosti a duvéryhodnosti. Bohuzel se v dnesni dobé
vyskytuje mnoho pochybnych nabidek terapie pro déti s PAS, kde piusobi pracovnici bez
dostate¢ného vzdélani a stiedisko nema prostiedky pro adekvatni realizaci dané terapie.
Pro primarni pecovatelky je slozité ovéfit kvalitu sluzby a samotného procesu terapie.
Nekteré z Gcastnic vyzkumu maji Spatné zkuSenosti s absolvovanim nékterych terapii
uréenych pro déti s PAS. Az po nékolikamési¢nim absolvovani terapii dochdzku ukonéily

vétsinou kvili mizivému efektu, ¢i dokonce kviili zhorsSeni stavu u jejich ditéte.

Respondentky se shodly, Ze sluzby pro déti s PAS jsou celkové spise nedostupné.
Naro¢né pro né bylo viibec se dostat k informacim o moznostech sluzeb a dale pak byly
vétsinou pieplnéné kapacity. Pro ty, které nebydli ve velkych méstech, byla dostupnost o to
naro¢néjsi, protoze vétSina z poskytovanych sluzeb je situovana ve vétSich méstech
(Autismport, nedatovano). Nekolik ucastnic vyzkumu si urcité terapie a volnocasové
aktivity chvalilo, jen zminovaly, ze cesta k jejich nalezeni byla dlouhd, a povazuji jejich
nalezeni za velké §tésti. ,, TakZe ja jsem prisla na takové prozieni, Ze co si ty rodice

nevybéhaj a neurvou, to tam prosté nemaj ... (R2, Barbora).

8.4.1 Zodpovézeni ¢tvrté vyzkumne otazky

VO4: Ve kterych sluzbach a podptrnych systémech vnimaji primarni peCovatelky pii péci
o dité s PAS nedostatky?

Primarni pe¢ovatelky déti s PAS vnimaji urcité nedostatky, které se v kontextu péce
o dit¢ s autismem v Ceském systému vyskytuji. V prvotni fazi jim po sdéleni diagnozy
velmi chybéji potiebné informace pro zorientovani v problematice. K potfebnym
kontaktim se vétSinou dostavaji pies sdileni zkuSenosti s ostatnimi pecujicimi osobami
0 déti s PAS. Velmi Casto si mezi sebou pec€ujici osoby predavaji kontakty na lékarte,
protoZze navstévy ordinaci byvaji pro primdrni pecovatelky velmi narocné. V Ceském
zdravotnictvi je ze strany pecujicich osob pocitovan silny nedostatek v informovanosti
odborného personalu o diagnze PAS. Prestoze jsou si lékafi Casto védomi, Ze diagnoza
existuje, malokdy znaji metody a techniky, které by zvysily pravdépodobnost oSetieni
ditéte ¢i jsou malokdy ochotni poskytnout ditéti specialni p¥istup. Casto tak pecujici osoby
vyhledavaji soukromé kliniky, kde je vétsi pravdépodobnost vstficného pristupu a veétsi

mnozstvi Casu, presto ani to neni zarukou Uspésného osetieni ditéte.

Uréité neporozuméni, nepochopeni a mnoho nedostatkii je z pohledu primarnich

pecovatelek déti s PAS spatfovano ve vzdélavacim systému. Je velmi naro¢né najit
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vzdélavaci instituci, kterd by vyuZzivala potencial ditéte a zaroven by byla schopna ho
integrovat do kolektivu instituce. PfestoZe jsou nékteré Skoly ochotné integrovat dité s PAS
do svého zatizeni, mnohdy jim unikaji specifické potieby déti s autismem, které pak
znemoznuji ditéti v instituci setrvat. Bézné skoly nejsou uzptsobeny pro déti s PAS, ¢asto
v nich dochazi k jejich smyslovému pietizeni. Pecujici osoby jsou ochotné denné s ditétem

dojizdét do skoly z veliké vzdalenosti, pro zajisténi kvalitniho vzdélavani pro své dité.

Déle primarni pecovatelky spatfuji velky nedostatek v nepropojenosti
zdravotnického, vzdélavaciho a socialniho systému. Nekomplexnost poskytované péce
jednotlivymi odborniky piidélava v zivotech primarnich pecovatelek mnoho prace
a starosti. Minimalni, az zadnou podporu spatiuji také ve statu. Ziskani piispévku na péci
je v Ceské republice pro pecujici osoby déti s autismem mnohdy naroéné, i kdyz jsou

specifické potifeby ditéte financné nakladné.

V neposledni fadé jsou spatfovany urcité nedostatky v poskytovanych sluzbach
piimo rodinam s détmi s PAS. V prvotni fazi je naro¢né se zorientovat v poskytovanych
sluzbach ¢i v jejich kvalité a odbornosti. KdyZ pecujici osoba najde vyhovujici sluzbu, je
velka pravdépodobnost, Ze je Kkapacitn¢ pieplnéna a c¢ekaci lhity jsou vétSinou
nékolikamésic¢ni. Dostupnost sluzeb také komplikuje fakt, Ze vétSina z nich je situovana ve
velkych méstech a pro mnohé rodiny déti s PAS je dojizdéni velmi naro¢né. Nalezeni
vhodnych podptirnych sluzeb pro dité s PAS je vnimano primarnimi pecovatelkami jako

velké Stésti.

8.5 Moznosti podpory pro pecujici osoby déti s PAS

Uréitou formu podpory mohou primarnim pecovatelkam poskytovat rodinni
ptislusnici, organizace cilené na pomoc rodindm s ditétem s PAS, ale i bézny kolemjdouci,

ktery ptijde s pecujici osobou do kontaktu.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejvétsi pomoci je pro primarni pecovatelky socialni
opora blizkych. Rodinni pfislu$nici ¢i dobti znami, ktefi jsou ochotni s ditétem stravit
uréity ¢as, pohlidat ho, poskytuje pecujicim osobam volny ¢as, kterého maji obecné velmi
malo. Kromé zastoupeni pecovatelské role jim pomaha sdileni svych zazitkd, starosti ¢i
obav. ,,Mdam vyhodu, Ze jsem obklopena lidma, ktery mi vidycky radi pomiizou. A na
néjakou dobu jsou schopni mé nahradit v té péci o Eliése... (R5, Eliska). Velka cast

ucastnic vyzkumu tuto podporu ovSem nema. Jejich blizké okoli mnohdy diagnézu
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nepfijimd, nevéii vysledkim diagnostického procesu ¢i ma naopak strach z péce o dité
s PAS a netroufa si ho pohlidat ani na n¢kolik hodin. ,,Nikdo v rodiné prosté nechce Grétu

hlidat. Je to ndrocnéjsi starat se o autistické dité. Moje a partnera rodice nejak nefunguji,

neumi to, nechtéji to umet ... (R7, Gabriela).

Vétsina Gcastnic uvedla, Ze nejvEétsi oporu a moznost zastoupeni maji ve svém
manzelovi ¢i partnerovi. Ten je mnohdy primarnim zdrojem pro ¢as primarnich
pecovatelek pro né samotné. Ve VEtsiné piipadi je volny ¢as a zména od kazdodennich
povinnosti velmi velkou pomoci, ktera jim dodava silu na dalsi fungovani v roli primarni
pecovatelky ditéte s PAS. ,, TO vezme treba manzel déti k babicce na ¢tyri dny a j& mam

jako relax. Jako mam to jednou za rok, ale dopadd to na virodnou piidu... *“ (R2, Barbora)

Jiz bylo v analyze dat vicekrat zminéno, ze pecujici osoby Casto Celi kritice chovani
ditéte ve vetfejném prostoru. Z vyzkumu vyplyva, ze by primarnim pecovatelkam velmi
pomohl vstficny pFistup okoli a Ze i pouhy usmév od kolemjdouciho by jim zlepsil den.
Ve spolecnosti se setkavaji bohuzel spiSe s opa¢nymi reakcemi. Od jedinct ve veiejném
prostoru by jim velmi pomohlo vstiicné jednani, pochopeni, ismév a absence hodnoticich
komentafiu. Z mnohych vypovédi vyplynulo, Zze cestovani autem pro né bylo vtomto
ohledu vysvobozenim. Nemusely celit nepiijemnym reakcim okoli a navic nestresovaly

dit€¢ neznadmym ruSnym prostiedim.

Velkou pomoci mohou byt pro pecujici osoby také finanéni prostiedky. Mohou
vyuzivat auto, zaplatit respitni péci, vyuzivat volnocasové aktivity pro déti s PAS, umistit
dit¢ do soukromych vzdé¢lavacich instituci, navstévovat s ditétem potiebné terapie apod.
Jelikoz bylo u mnohych déti respondentek problematické chovani v domacim prostiedi
minimalizovano, né&které vyuzivaly napiiklad také chivu, na kterou si dit¢ zvyklo
a nékolikrat do tydne s nim travila urcity pocet hodin. Matka tak méla moznost vyfesit si
potiebné zalezitosti, které bylo ndrocné, az nemozné feSit v piitomnosti ditéte s PAS,
a méla také prostor pro sebepéci a odpocinek. ,,KdyZ si predstavim, ze bych neméla

moznost na to své uvolnéni a nemohla si dovolit zaplatit tu pani, tak by to bylo

vevs

Podporou pecujicich osob déti s PAS se zabyvd také mnoho organizaci
(Autismport, nedatovano). Z ptedvyzkumu vyplyva, ze primarni peCovatelky maji spiSe
tendenci hledat podporu pro své déti nez pro sebe. Minimum priméarnich pecovatelek se

doptava na podpurné sluzby piimo pro né jakozto pecujici osoby. VétSina ucastnic
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vyzkumu uvedla, Ze vi o existenci podptrnych skupin pro rodi¢e déti s PAS. Ty, které se

skupinovych setkani u¢astni, je vnimaji jako ptinosné.

,,Jo, clovek ma moznost tak jako vypnout na chvili, nemyslet na ty povinnosti a tak,

byt tam s nekym, kdo vés chape... “ (R6, Frantiska)

., Asport jednou za mésic mame tu skupinu na hodinku, kdy ty véci viastné jako
nékomu vylejete, mate pocit, ze je Fikdte nékomu, kdo viastné rozumi, o cem trosku mluvite,

je tofajn... “ (R2, Barbora)

Nekteré pecovatelky tu potiebu nevnimaji nebo jsou pro né podpirné skupiny
naro¢né dostupné. Téméi vSechny primarni pecovatelky jsou ale v urcitém kontaktu
s dalsimi pecujicimi osobami o déti s PAS. Uvadély moznosti facebookovych skupin, kde
sdileji své zkuSenosti a ¢erpaji tipy na metodiku prace s détmi s PAS nebo na navazovani
pratelstvi s celymi rodinami s détmi s autismem, s nimiz jezdi na vylety, schazeji se a také
sdileji své pocity. Sdileni zkuSenosti z péce o dit¢ s PAS s ostatnimi pecovateli je tak

zasadni podporou v zivotech primarnich pecovatelek déti s autismem.

Velmi napomocny muize byt pro primarni pecovatelky také online prostor. Vicero
ucastnic ocenilo pandemické obdobi, pfi kterém se mnoho schizek, pfednasek a terapii
piesunulo do online prostoru a pecovatelky tak mohly uSetfit ¢as vénovany cestovani.
Z odpovédi primarnich pecovatelek vyplyva, Ze velkd vzdalenost edukacnich ¢i
terapeutickych programti byva jednim z diivodt, pro¢ se jich netéastni. Cim je sluzba déle
od mista bydliste, tim je nakladnéjsi se na misto dostavit a tim vice Casu to jedinci zabere.
Cas je pro primarni pe¢ovatelky déti s PAS opravdu vzacny. Nedostatek Casu také
primarnim pecovatelkam ¢asto neumoziuje navstévovat skupiny pro rodice déti s PAS ¢i
individudlni psychoterapii. Nékolik respondentek by ocenilo, kdyby bylo mozné ucastnit se

podpurnych skupin pro rodice i s ditétem.

Jedna z 11 respondentek uvedla, ze navstévuje pravidelné psychiatra, zbylé
ucastnice nepocitovaly, ze by potiebovaly odbornou pomoc psychologa, psychoterapeuta
¢i psychiatra. ,,Jako krizi jSem méla hodné, fakt, to jo, ale jako nebyla jsem na tom tak

Spatné, abych nékde hledala psychologa... (R4, Dorota).

Velkou pomoci by mohly byt také sluzby urcené pro odlehéeni 0S0bdm pecujicim
o déti s PAS. Dle zkuSenosti uastnic vyzkumu jsou ovSem cCasto obtizné dostupné,
situované vétsinou pouze ve velkych méstech, maji pieplnéné kapacity a celkové byva

naro¢né se o nich dozvédét. O sluzbach mnohé ucastnice vyzkumu nevédé€ly ¢i o nich
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nemély mnoho informaci. ,, Moc jako nevim, kde bych to hledala nebo jako co si pod tim
predstavit.“ (R9, Charlotta). Z vypovédi vyplyva, ze poticba je zasadné dlouhodoba
spoluprace. Dité¢ si vétSinou potiebuje uréitou dobu zvykat na nového jedince
(dobrovolnika, osobniho asistenta) a kratkodobd pomoc je pro rodinu nékdy vétsi zatéz nez
pomoc zadna. Kdyz dité s PAS prochazi nékolik tydni adaptacni fazi, zvyka si na nového
Clovéka a nasledné to ze strany pomocnika nedopadne, rodina si mnohdy naro¢nym
adapta¢nim procesem prochazela zbyte¢né. Jedna z respondentek méla nemilou zkuSenost
s dobrovolniky z jednoho grantového projektu. Vicero jedinct ji ptislibilo pomoc, ale
nebyli spolehlivi. S vétsinou se domluvila po telefonu, ze dorazi, ale pak nepfisli vitbec
nebo se objevili pouze jednou. To je mozné povazovat za uréité uskali dobrovolnické
¢innosti, ze 1idé nemaji zadné formalni zavazky viéi zprosttedkovateli odlehovacich
sluzeb ani konkrétnim klientim. Vicero ucastnic vyzkumu se setkalo s nespolehlivosti
dobrovolnikt, coz je v souvislosti s povahou PAS velmi nevhodné a pro pecujici osoby

stresujici.

Dvé z 11 respondentek znaly relativné novy projekt organizace Déti tpliku —
homesharing. Projekt jim piipada pékny, ale naro¢ny na realizaci. Z jejich vypovédi
vyplyva, ze pro dit¢ by mohla byt zména prostfedi, novi lidé a okoli tak narocné, Ze
0 prihlaSeni do projektu neuvazuji. Zbylym ucastnicim byl projekt ptredstaven a pievazné
byl hodnocen pozitivné. Témét vSechny tcastnice totiz v kontextu odleh¢ovacich sluzeb
pro rodinu déti s PAS apelovaly na potiebu individudlniho pristupu. Dle vétSinového
ndzoru vyzkumného souboru je u déti s PAS naro¢né generalizovat a vytvaret obecné
sluzby vhodné pro vSechny déti s PAS.

Respondentky se opakované zminovaly o tom, ze by jim velmi pomohl
komplexnéjsi p¥istup odborniki. O mnoho méné prace, dohledavani informaci, a hlavné
pocit jistoty by jim dodavala urc¢itd instituce, ktera by propojovala zdravotnicky,
vzdélavaci a socialni systém. Propojenost jednotlivych instituci by také mohla dle
vypovédi nekterych respondentek piinést véasnéjsi diagnostiku, kterou by mnohé ucastnice
vyzkumu ocenily pro dfiv€jsi nastaveni vhodného piistupu kditéti. Jako velmi
napomocnou by také uvitaly osvétu bézné populace i odborné vetejnosti. Z analyzy dat
vyplyva, ze i mnozi rodinni pfislusnici ditéte s PAS nemaji o autismu realné informace.
Odstranéni ptredsudki a stigmat spojovanych s autismem je idealistickd piedstava, ale

z vyzkumu vyplyva, Ze by to pecujicim osobam v péci 0 dité vyrazné pomohlo.
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8.5.1 Zodpovézeni paté vyzkumneé otazky
VO5: Co by primarnim pecovatelkam pomohlo pti péci o dité¢ s PAS?

V prvotni fazi zazivaji primarni peCovatelky urcité zmateni. Velmi napomocné by
bylo po sdéleni diagn6zy poskytnuti odborného socialniho poradenstvi, které by nastinilo
prehled podpurnych sluzeb pro rodiny déti s PAS a poskytlo jim kontakty, na néz se
mohou V piipadé potieby obratit. Pecujicim osobam chybi ur¢ity komplexni portal sluzeb,

seskupujici potiebné informace pro pecujici jedince o déti s PAS.

Déle se primarni pecovatelky potykaji s nedostatkem ¢asu. Zasahuje do vétsiny sfér
jejich Zivott. Moznosti, které by poskytly pecCovatelkam volny cas, by byly velmi
napomocné. Nejvice vtomto sméru zalezi na socialni opoie v okoli pe¢ovatelek. Rodinni
piislusnici jsou nejcastéji schopni zastoupit primarni pecovatelku. Dale mohou byt
ndpomocné ruzné druhy odleh¢ovacich sluzeb. Primarni pecovatelky apeluji na potiebu
dlouhodobe spoluprace, protoze u déti s PAS vétsinou trva adaptacni faze dlouhou dobu.
U dobrovolnikti se Casto setkavaji s nespolehlivym chovanim, coz je v pfipadé autismu
velmi komplikujici. Dale upozorfiuji na potfebu individualniho ptistupu, protoze kazdé dité
s PAS ma jiné potteby. Velmi by pomohlo zajistit pfehlednou nabidku nabizenych sluzeb
pro rodiny déti s PAS. Casto pecovatelky nevédi, kam se pro podporu obrétit a potiebné

sluzby nachazeji vétsinou nahodou.

V souvislosti s nedostatkem ¢asu by primarnim pecovatelkam pomohl piesun
nékterych podpurnych skupin pro rodi¢e a edukativnich programi do online prostoru.
Zvysila by se tak i dostupnost pro ty, ktefi bydli mimo velka mésta, kde je situovana
vétsina podptirnych a edukacnich programii pro rodiny déti s PAS. U setkani rodica déti
s PAS by bylo také ocenéno, kdyby bylo mozné dorazit na sezeni i s ditétem, pro které by

bylo zajisténo na dobu setkani hlidani.

Ze strany Ceské spolecnosti by primarnim pecovatelkdm velmi pomohl vstiicny
ptistup okoli. Nehodnotit, nemoralizovat, nabidnout pomoc ¢i usmat se na matku s ditétem
muze zvysit kvalitu jejich Zivott. Negativni reakce okoli jsou jednim z nejvice zatézujicich
faktorti v zivotech primarnich pecovatelek déti s PAS. V tomto sméru by pomohla osvéta
veiejnosti, ale i odborniku, ktefi ¢astokrat nevédi, jak s ditétem s autismem pracovat. Ze
strany odborné vetejnosti by pecujicim osobam velmi pomohl komplexnéjsi ptistup. Urcitd
instituce, ktera by propojovala vzdélavaci, socialni a zdravotni systém pro lepsi orientaci

vV moznostech jedincil.
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8.6 Grafické znazornéni vysledka analyzy dat

Na zéklad¢ poznatkt z analyzy dat bylo vytvofeno schéma sledovaného fenoménu.
V prvni drovni diagramu je zobrazeno pét hlavnich tematickych oblasti. Jejich

podkategorie jsou nasledné zobrazeny v druhé Grovni diagramu. Ve tieti Urovni schématu

je zobrazeno déleni jednotlivych podkategorii ¢i souvisejicich jevi. Sipky dle svého sméru

ukazuji souvislosti mezi jednotlivymi vystupy analyzy. Spoje bez udavani sméru slouzi

pouze jako ukazatel toho, z kterého tematického celku nasledné déleni vychazi.

Obrézek ¢.1: Grafické zndzornéni vysledkii analyzy dat
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9 DISKUZE

Tato diplomovéa prace se zabyva prozivanim péce primarnich pecovatelek o déti se
stiedné az vysoce funk¢éni formou PAS. Cilem prace bylo zmapovat jejich prozitky od
prvniho podezieni na odlisny vyvoj ditéte az do soucasnosti. Sledovany byly jejich pocity,
potieby a Uskali jejich kazdodenniho zivota. Mapovany byly i vnimané nedostatky ze
strany spolec¢nosti v oblasti péfe o dité s autismem. Béhem vyzkumného Setfeni bylo
identifikovano nékolik tematickych oblasti, které souviseji s vyzkumnym problémem.
V péti okruzich, kterymi jsou vnimani diagnozy PAS, kazdodenni zivot s ditétem s PAS,
dopad na osobni Zivot primdrnich pecovatelek, ceskd spolecnost a péce o dite s PAS
a moznosti podpory pro pecujici osoby déti s PAS, jsou postupné zodpovézeny stanovene

vyzkumne otazky.

V tematické oblasti vnimani diagnézy PAS byl analyzovan vztah pecujicich osob
k diagndze od pocatednich problémil. Dle Krejéitové a Ritana (2006) prozivaji rodice
ditéte po sdéleni informace o zdravotnim postizeni ditéte velky Sok a nasledné fadu dalsich
negativnich emoci. Z vyzkumu ovsem vyplyva, Ze u primarnich pecovatelek déti s PAS
vétsina pocitovala spiSe ulevu. Tim, ze diagndza neni zjevna na prvni pohled, se mnohé
ucastnice vyzkumu dlouho pied diagnostikou potykaly s nejistotou, pocity ménécennosti
as tlakem okoli, které jiné chovani ditéte piisuzoval nedostate¢nosti pecujici osoby.
Sdéleni diagnozy tak mélo pro vétSinu ucastnic vyzkumu zna¢ny piinos a pouze nckolik

z nich zazivalo Sok doprovazeny mnohymi negativnimi emocemi.

Dalsi ¢ast analyzy dat se zabyva kazdodennim Zivotem primarnich pecovatelek. Dle
Earlsteina (2017) je prozivani primarnich peCovatelt ditéte s PAS do zna¢né miry
ovlivnéno spolecnosti, ve které ziji. Z vyzkumu vyplyva, Ze pasobeni spole¢nosti ma na
kazdodenni zivot pe€ujicich osob znaény vliv. VSechny ucastnice vyzkumu uvedly, Ze se
setkavaji s negativnimi reakcemi okoli kvili chovani jejich ditéte. Ze studie Noory
S. Salleh a kolegui (2020) vyplyva, Zze hrubé komentafe a piipominky kolemjdoucich
mohou vést k socialni izolaci, coZ se u mnohych respondentek vyzkumu ptihodilo. Potieba

neustalého omlouvani, ospravedliovani sebe i ditéte spolu s dalsimi faktory vedla
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u mnohych tcastnic vyzkumu K upfednostiiovani domaciho prostiedi a omezeni vychazek

do vetejného prostoru.

Dle Thorové (2016) ovliviluji kazdodenni pé¢i o dité s autismem symptomy ze
v8ech ¢asti autistické triady problémovych oblasti. Vétsina zucastnic vyzkumu
zduraziiovala naro¢nost fungovani kvili strachu z nezndmého prostiedi, neptedvidatelnosti
afektivniho chovani, vysvétlovani, naro¢nosti komunikace a neustalého pfipravovani ditéte
na nadchazejici aktivity. Cappe a kolegové (2020) ve své studii uvadéji, ze kazdodenni
fungovani muze komplikovat také omezend schopnost adaptace, coz se ve vyzkumu
potvrdilo. Vétsina respondentek uvedla, ze pokud to neni nutné, nevystavuji déti s PAS

novym a neznamym situacim.

Tieti ¢ast analyzy dat se zabyva dopadem diagndzy na osobni Zivoty primarnich
pecovatelek. Anjos a Morais (2021) ve své studii uvadéji, ze diagnéza muze piinést
dramatické zmény ve spoleCenském zivoté, profesnim zivoté, finan¢ni situaci ¢i V emocni
pohodé. Vypoveédi vSech ucastnic potvrzuji, ze autismus U jejich ditéte ovlivnil témér
vSechny sféry jejich zivota. Kates a kolegove (2011) ve své studii referuji, ze Casova
naro¢nost péce o dité mize byt tak velka, Ze primarnim peCovatelim nezbyva témét zadny
volny ¢as. Z vyzkumu vyplynulo, Ze primarni pecovatelky déti s PAS maji opravdu
minimum volného ¢asu, a navic jim péce o dit¢ s PAS ubira z ¢asu na zaméstnani ¢i
spolecensky a partnersky zivot. Rosenblatt a Carbone (2019) potvrzuji, Ze nedostatek Casu
a prostoru pro odpocinek pecujici osoby o dit€é s autismem ma dopad na jeji partnersky

vztah i spole¢ensky zivot.

Z vyzkumu vyplyva, Ze diagn6za ma vliv na psychiku pecujicich osob. Mnohé studie
(Olson et al., 2021; Dardas & Ahmad, 2014; Athari et al., 2013) referuji silné zvySenou
miru stresu v zivotech primarnich pecovatelu déti s autismem. Permanentni stres referovaly
témet vSechny ucastnice vyzkumu. Vice nez polovina vyzkumného souboru se také
potykala s vycitkami a sebeobvinovanim z rodi¢ovské nedostatecnosti. Anclair a Hiltunen
(2014) ve své studii uvadeji, Ze sebeobvinovani byva jednim z hlavnich témat
terapeutickych rozhovori v terapii rodi¢t hendikepovanych déti. Coli¢ a Mila¢i¢-Vidojevié
(2019) ve své studii uvadéji, ze v souvislosti s problematickym chovanim ditéte s PAS se
obvinuje priblizné 22 % primarnich pecovateli déti s PAS, coZz je znatelné méné, nez
sd€luje analyza dat tohoto vyzkumu. Pocity ménécennosti a vy¢itky mohou byt dle studie
Emily J. Hickey a kolegti (2019) posilovany také chybéjici vztahovou reciprocitou mezi

matkou a ditétem. Také dle VVagnerové (2014) je u déti s PAS mozné pozorovat emoc¢ni
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oplostélost a nedostatecnou zpétnou citovou vazbu. Ve vypovédich respondentek se tento
predpoklad neobjevoval. Z&dna z Géastnic vyzkumu nezminovala pocity nedostatku citové

vazby ze strany ditéte.

Dalsim tematickym okruhem byla ¢eska spole¢nost a péce o dité¢ s PAS. Dle Geislera
(2016) je v na$i spoleCnosti vytvaien ur¢ity socialni konstrukt autismu, ktery silné
ovlivituje pecujici osoby déti s PAS. Stejného ndzoru byly ucastnice vyzkumu, Které
pocitovaly napti¢ spole¢nosti urcité jednotné pojeti diagnézy, které obsahuje mnoho
stigmat, predsudki a nedostatkd, jimiz se citi zna¢né ovlivnény. Pfitomnost stigmat
pojicich se s diagn6zou PAS potvrzuje i nékolik zahrani¢nich studii (Kinnear et al., 2015;
Salleh et al., 2020). Dle Geislera (2016) se mnoho pecujicich o déti s PAS potyka
s nedostatkem informaci. Vyzkum jednozna¢né toto minéni potvrzuje. VsSechny
respondentky uvedly, Ze v urCité fazi jim chybély potiebné informace. Nejvice jim chybéla
néjaka shrnujici platforma, kterd by jim pomohla od ziskani informaci tykajicich se
diagndzy az po orientaci Ve sluzbach nabizenych pro déti s PAS a jejich blizké okoli.
Ukazuje se, ze pro populaci pecujicich osob o déti s PAS by mohla byt velmi uzite¢na
relativné nova platforma Autismport, ktera shromazd’uje potiebné informace tykajici se
autismu. Rodice si mohou administrovat screeningovy test pii podezieni na PAS u svého
ditéte, zhlédnout videa neurotypicky se vyvijejicich déti, zorientovat se ve sluzbach pro
jedince sPAS a jejich blizké, pieéist si mnoho odbornych i laickych ¢lankt a najit

pottebné kontakty na odborniky specializujici se na autismus (Autismport, nedatovano).

Z vyzkumu vyplyva, Ze pro pe€ujici osoby jsou velmi naro¢né navstévy lékaiu,
a specialné zubnich specialist. Mnohé respondentky se také setkavaly s neptili§ vstiicnym
ptistupem zdravotnického personélu a jeho nedostateénym povédomim o diagnéze PAS.
Casto se jim stava, ze z ordinaci s ditdtem odchézeji bez usp&iného ofetfeni ditéte. Dle
Jelinkové a kolegt (2019) je potieba trpélivy piistup Iékaid a snaha pochopit potieby
ditéte. Dité sautismem neni automaticky neoSetfitelny pacient, pouze potiebuje
individualni ptistup. Ve zdravotnickém systému by byla zapotiebi osvéta obsahujici

konkrétni metody a techniky pro zvySovani pravdépodobnosti oSetfeni ditéte s PAS.

Dalsi ze spolecenskych oblasti byl vzdélavaci systém. Dle Thorové (2016) je kazdy
nastup ditéte s PAS do vzdélavaciho zafizeni pro pecujici osoby krizovym obdobim.
ladarola a kolegové (2017) ve své studii uvadéji, ze vzdélavani piedstavuje V Zivotech
primarnich pecovatel déti s PAS silny stresor, ktery je doprovazi od raného véku ditéte az

do jeho mladé dospélosti. Vypoved vétsiny ucastnic vyzkumu tato minéni potvrzuje. Je
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pro né velmi naro¢né najit vhodné vzd¢lavaci zatizeni, které by vyuzivalo plny potencial
ditéte a zaroven bylo schopné poskytnout pro dité potiebné podminky. VétSina
respondentek vyzkumu ma déti s primérnym az nadprimérnym intelektem a nemohly se
smifit S tim, Zze by jejich dité bylo vzdélavano ve specialni $kole pouze z diivodu
neschopnosti ptizptsobit se fungovani béznych Skol. Dle Bergerové (2019) ma vétsina
pecujicich osob o déti s PAS velky problém s umisténim svych déti do vzdélavacich

zatizeni a pocit'uji nezaraditelnost do systému, coz vyzkumna zjisténi potvrzuji.

VétSina primarnich pecovatelek uvedla, Ze nespatiuje ve statu velkou oporu.
Piispévek na péci pobira pouze n€kolik ucastnic vyzkumu, a to ptevazné ty, které maji dité
s PAS se snizenym intelektem. Ostatni peCovatelky uvadély, ze piestoze je péce o dité
nékladna, nemysli si, Zze by spliiovaly podminky pro penézitou pomoc od statu. Nekteré
maji i zkuSenost, ze jim piispévek pfiznan nebyl, a jedna z respondentek pristoupila pro
chovani ditéte, nez se u n&j opravdu vyskytovaly. Vyzkumna zjisténi potvrzuji tvrzeni
Thorové (2016), ze v Ceské republice neni poskytovana dostate¢na finanéni pomoc
rodinam s détmi s PAS primarné z divodu toho, ze popisované symptomy ditéte nejsou
pro Cerpani prispévku dostacujici.

V neposledni fadé z vypoveédi Giastnic vyzkumu vyplyvalo, ze jim chybi komplexni
piistup ze strany odbornikii. V oblasti socialnich sluzeb dospél ke stejnému zjisténi
prazkum Kocmana a Palecky (2018), ktery prezentuje, Ze socialnim sluzbam chybi urcity
koordina¢ni prvek, ktery by sjednocoval individualni potieby ditéte a jeho pecovateli.
Byla by poticba jednotlivé casti podpory integrovat a zajistit komplexnost systému,
protoze z vyzkumu vyplyva, Zze pro mnohé primarni peovatelky je naro¢né se ve sluzbach

orientovat.

Posledni ¢ast analyzy dat se zabyvd moznostmi podpory pecujicich osob o déti
s PAS. Vsechny respondentky uvedly, Ze zcela z&sadni je pro né socialni opora. Mnoho
studii (Dardas & Ahmad, 2014; Anjos & Morais, 2021; Fewster et al., 2019) doslo ke
stejnym zavérim a socialni oporu oznacuji jako jednu z primarnich potieb pecujicich osob
o dit¢ s PAS. Dle Opattilové a Novakové (2012) je pifi péci o dit€¢ se zdravotnim
postizenim zcela zasadni mit podporu v partnerovi. Vétsina ucastnic vyzkumu Ssvého
partnera oznacila za primarni zdroj opory. Jedna z tcastnic, ktera zije s ditétem sama bez

otce, jeho ptitomnost velmi postrada.
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Ptiblizn¢ polovina vyzkumného souboru navstévuje podptrné skupiny pro rodice
déti s PAS a shledava je vcelku piinosnymi. Ve vypovédich respondentky uvadély, ze se
ve skupinéch citi dobte, protoze jsou obklopeny lidmi, ktefi zazivaji podobné kazdodenni
obtize jako ony, a citi se chapany. Bademli a Duman (2014) ve své studii uvadéji, ze
neformalni uskupeni mohou kromé& poskytnuti bezpe¢ného prostoru nabidnout také
moznost sdileni zkusenosti a slouzit jako zdroj informaci tykajicich se diagnozy. Vsechny
respondentky, které se skupin uc¢astni, potvrdily, Ze setkani jsou bohatym zdrojem cennych
informaci. Mnohé z téch, co se podptrnych skupin pro rodice déti s PAS netcastni, se
s dalSimi pecovateli déti s autismem potkavaji v online prostoru a sdileji informace
a zazitky pres socialni média. To potvrzuje studii Laury Cole a kolegii (2017), ktera uvadi,

ze socialni média mohou byt zdroj informacni, socialni ¢i emo¢ni podpory.

Prace ma také nékolik limitd. Vysledky vyzkumného Setieni mohly byt zkresleny
mnohymi faktory. Piestoze se vyzkumnice snazila o objektivni postoj k tématu, nékolik let
pusobi v praxi, kde se potk&va s primarnimi pecovatelkami déti s PAS a ma k tématu urcity
osobni vztah. Jeji zkuSenost se tak mohla nevédomé projevovat na zpusobu vedeni
vyzkumnych interview, ptsobeni na respondentky ¢i na procesu analyzy dat a jejich

vysledcich, a to jak v pozitivnim, tak v negativnim smyslu.

DalSim tskalim mohly byt intimni a citlivé oblasti tematickych okruhti, které
mohly ucastnice vyzkumu zasko¢it. To mohlo vest K ur¢itému odstupu a odméfenému
odpovidani na otazky. Témata tykajici se jejich psychického zdravi ¢i partnerského vztahu
mohla byt zkreslena strachem z dislednosti vyzkumnice pfi anonymizaci dat. Na miru
otevienosti ucastnic vyzkumu mohlo také mit dopad online prostiedi vyzkumného
interview, k némuz v nékterych piipadech doslo z duvoda zhorSujici se pandemické situace
a veétsi vzdalenosti bydlisté respondentek. Online prostfedi celkové mohlo zkreslit data

vyzkumu, protoze bylo naroénéjsi pozorovat neverbalni komunikaci tucastnic, chybél

osobni kontakt a rozhovory byly nékdy kvuli technickym obtizim pferusovany.

Dalsim  faktorem mohl byt zptsob vybéru vyzkumného souboru.
Nepravdépodobnostni vybér provedeny pies databazi klienti NAUTIS, zalozeny na ¢istém
projeveni zajmu ze strany oslovenych jedinct, dava prostor k mensi diverzité vyzkumného
souboru. O zapojeni do vyzkumu projevila zajem skupina primarnich pecovatelek, které se
aktualn¢ vétSinou nachézeji ve stabilni situaci, jsou viceméné vyrovnané s vétsinou toho,

Co se poji s diagndzou PAS, a jsou finanéné zajisténé. Pro objektivnéjsi a vice zobecnitelné
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vysledky by byla potieba zapojit takeé ty, které se potykaji aktualné se zasadnimi problémy
vztahujicimi se k péci o dité s PAS.

V neposledni fad¢ mohou byt vysledky zkresleny zvolenymi parametry pro
ucastnice vyzkumu. Zaprvé do vyzkumu nebyli zahrnuti muZzi, coz muze zkreslovat
celkové poznatky z vyzkumu, protoze ptestoze jsou vétSinou primarnimi peCovateli déti
s PAS Zeny, v nékterych piipadech mohou roli primdrniho pecovatele zastupovat muzi,
jejichz poznatky nejsou ve vyzkumu reflektovany. Zadruhé byly do vyzkumného souboru
vybrany primarni pecovatelky déti s PAS bez pritomnosti snizeného intelektu a rovnéz ty,
které pec¢uji o dité s PAS s lehce snizenym intelektem. Rozdily v prozivani pé¢e mohou byt
mezi témito dvéma skupinami zasadni a v designu vyzkumu nebyla tendence zaméfit se na
rozdily v prozitcich téchto dvou skupin respondentek, ale popisovat téma prozivani péce
o0 dit¢ s PAS v obecngjsim méfitku. Zaroven nebyly do vyzkumného souboru zatazeny
primarni pecovatelky déti s nizko funkéni formou PAS, coz ochuzuje data o jejich
zkusenosti a prozitky vztahujici se k péci o déti s autismem a ubira to na komplexnosti

poznatkt vyzkumného problému.

Kromé limitd ma prace také urCity prinos, ktery primarné spocival v podrobné
analyze prozitkt primarnich pecovatelek déti s PAS, ktera umoznila zblizka nahlédnout do
jejich Zivotd a vymezit zatézujici a problematické oblasti, s nimiz se denné potykaji.
Odpoveédi na vyzkumné otazky mohou slouzit jako podnét ke snaze o zkvalitnéni Zivota
primarnich peCovatelii déti s autismem ur¢eny jak pro mnohé instituce, tak i jednotlivce
Vv Ceské spole¢nosti. Dale by poznatky z vyzkumu mohly slouzit jako impulz pro vznik

kvantitativni studie, ktera by umoznovala vysledky Setfeni vice zobecnit.

Dalsi pfinos miZe byt spatfovan vsamotném procesu sbéru dat. Ucastnice
vyzkumu byly vétSinou velmi vdééné, ze se timto tématem n€kdo zabyva. Z rozhovort
vyplyvalo, Zze se citi ve Své pozici pichlizené a nevyslySené. B&hem interview bylo
primarnim pecovatelkam poskytnuto nékolik informaci, které ocenily. Primarné je zaujala
informace o existenci portalu Autismport, 0 némz zadna z G¢astnic prozatim nevédéla,
a byly mile prekvapeny, ze takovy projekt vznikl. Déle se mnohé z nich poprvé dozvédély
0 projektu Homesharing ¢i o dalsich nové vznikajicich iniciativach pro podporu osob

pecujicich o déti s PAS.

89



ZAVERY

Na zéklad¢ vysledkt analyzy dat je vtéto kapitole formulovano nékolik zavéru.
Primarni pecovatelky vnimaji celkové diagn6zu PAS rozdilng. Pocity po sdéleni diagnozy
odbornikem se u pecujicich 1isi. Velka ¢ast z nich zaziva ulevu a spiSe pozitivni emoce,
a druha ¢ast naopak Sok a mnoho negativnich emoci. Ovliviiujicimi faktory prvotni reakce
jsou napiiklad mira ptipousténi jinakosti ditéte pred procesem diagnostiky a ptitomnost ¢i
nepfitomnost snizeného intelektu. Samotnou diagnézu vnima vétSina primarnich

pecovatelek jako zatéz, ale spatfuji na ni také pozitivni aspekty.

Diagn6za ovliviiuje pribéh kazdodenniho Zzivota primarnich pecovatelek. Kwvili
kombinaci problematického chovani ditéte a mnoha negativnich reakci z okoli
upiednostiiuji peCujici osoby travit ¢as s ditétem v domacim prostiedi, coz né¢kdy vede az
k sociélni izolaci. Za naro¢né oznacuji pecujici osoby neptedvidatelnost chovani ditéte,
naro¢nou komunikaci, planovani, velmi c¢asté vysvétlovani a piipravovani ditéte na
nadchazejici aktivity ¢i zvySenou senzibilitu, ktera zptusobuje u ditéte s PAS v mnohych
prostiedich smyslové pretizeni. Kazdodenni péce o dité s autismem je velmi naroc¢na
a pecujici osoby pocituji ¢asto velkou tnavu, Kterd je umocniovana snizenou potiebou

spanku vyskytujici se u mnohych déti s PAS.

Diagn6za PAS ma zésadni dopady na osobni zivot primarnich peCovateld. Velmi je
ovlivituje jejich nezastupitelnost, ktera je zpusobena specifickymi potiebami ditéte.
Naro¢na nahraditelnost primarni pe¢ovatelky ma za dusledek nedostatek ¢asu na mnohé
oblasti jejich Zivotu, jimiz jsou naptiklad sebepéce, odpocinek, pracovni aktivity ¢i
partnersky zivot. Zasazeny jsou také socialni vazby pecujicich osob, protoze kvili
omezenému mnozstvi ¢asu ¢i neochoté okoli pfijmout jinakost ditéte s PAS mnohe
primarni peCovatelky piichdzeji o vétSinu pratel. Nékteré ovsem diky diagn6ze nové

pratelé ziskdvaji, vétsSinou v okruhu rodin déti s PAS.

Péce o dit¢ s PAS ma dopad také na psychiku primarnich pecovatelek. Zazivaji
permanentni stres z nadchazejicich udalosti a maji Casto strach a obavy, které se vétsinou

poji s budoucnosti. Na jejich psychické rozpolozeni siln¢ dopadaji negativni reakce okoli,
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které jsou Casto hodnotici, kritické ¢i odmitavé a celi denné kritice svych schopnosti ve
vychové svého ditéte. Cetnost a intenzitu negativnich komentait kolemjdoucich umociuje

snizend identifikovatelnost hendikepu ditéte.

V Ceském systému je z pohledu primarnich pecovatelek déti s PAS spatfovano
mnoho nedostatkt. Primarné poukazuji na nedostupnost a nedostateéné poskytovani
informaci ze strany odborniki. Mnoho uzite¢nych poznatkt Cerpaji ze sdileni informaci
s ostatnimi rodi¢i déti s autismem. Dale vnimaji jako nedostatky nizkou schopnost
zdravotniki pracovat s détmi s PAS, nezaraditelnost ditéte do ceského vzdélavaciho
systému ¢i nedostate¢nou podporu ze strany statu. V interakci s mnohymi institucemi citi
silné nepochopeni. Ocenily by komplexnéjsi ptistup zdravotnickych, socidlnich
a vzdélavacich zafizeni. Je pro né naro¢né orientovat se mezi jednotlivymi institucemi,

které nejsou v zadné Urovni propojené.

Jejich primarnim zdrojem pomoci je socialni opora v blizkych. Odleh¢ovaci sluzby
vnimaji z divodu pteplnénych kapacit a umisténi ve velkych méstech jako prevazné
nedostupné. V ramci respitni péce by jim pomohl individualni pfistup ¢i dlouhodoba
a spolehliva spoluprace. Primarni pecovatelky by ocenily moznost finan¢ni podpory,
dostupnosti podpurnych skupin (hlidani ditéte, online setkani), vstiicny ptistup okoli,

osvétu laické i odborné vefejnosti ¢i komplexnéjsi ptistup ze strany odbornikd.
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SOUHRN

Tato diplomova prace se zabyva prozivanim péce primarnich pecovatelek o déti
s PAS. Ze zahrani¢nich studii vyplyva, Ze v populaci je prevalence vyskytu PAS 1,5-2,0 %
(Maenner et al., 2020), coz by v Ceské republice odpovidalo roéné 1500-2000 nové
narozenych déti s autismem. Uloha primarnich pecovatelil je v Zivotech déti s PAS zcela
nepostradatelna. Mohou piimo ovliviiovat vyvoj diagndzy, a z toho divodu jsou stézejni
jejich pocity, potieby a emoce, které se vztahuji ke kazdodenni péci o dit¢ (Thorova,
2016).

Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni kapitola teoretickych
poznatkii se vénuje poruchdm autistického spektra. Zahrnuje podkapitolu vénovanou
historii PAS, ktera se vénuje vyvoji diagndzy, jez byla ve spole¢nosti spatiovana jiz mnohé
roky pted jejim definovanim Leem Kannerem v poloving 20. stoleti (Thorova, 2016). Dalsi
podkapitola je vénovana teoriim vzniku autismu, které jsou predstavovany chronologicky.
Vyvijely se v ¢ase dle dostupnych poznatkii od pocatecnich domnének vlivu rodi¢d na
vznik autismu (Trevarthen et al., 1997), které byly pozdéji vyvraceny (Thorova, 2016), az
do soucasnosti, kdy odbornd vetejnost udava, ze pricina autismu je primarn¢ organického
puvodu (Vagnerova, 2014). Dalsi podkapitola se vénuje psychologické podstaté autismu
a popisuje kognitivni a emo¢né-motivacni teorii spolu s teorii intersubjektivity. Posledni
podkapitola se zabyva klasifikaci PAS, klinickym obrazem autismu a triadé problémovych
oblasti, specifickym délenim v diagnostickych manualech a diagnostickym procesem

a jeho jednotlivymi fazemi.

Druhé kapitola teoretické ¢asti se zabyva péci o dit¢ se zdravotnim postizenim.
Prvni podkapitola popisuje reakce rodi¢t na sdéleni diagn0zy a jednotlive faze, kterymi
pedujici osoby vétsinou prochazeji (Krejéifova & Ridan, 2006). Navazujici podkapitola
popisuje endogenni a exogenni faktory, které ovliviiji proces pfijeti ditéte se zdravotnim
postizenim. Né&sleduje podkapitola zabyvajici se rodinnou atmosférou a resilienci, ktera
popisuje dopady narozeni zdravotné postizeného ditéte na vztahy a financni situaci

V rodiné.
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Tteti kapitola teoretické ¢asti propojuje tematicky predchozi dvé kapitoly. Vénuje
se prozivani pée o dit¢ s PAS. Prvni podkapitola popisuje pozici autismu v Ceské
spole¢nosti a podrobné se zabyva specifiky diagnézy pii integraci ditéte do spole¢nosti
a moznostmi vzdélavani déti s PAS. Nasledujici podkapitola popisuje psychickou zatéz,
Kterou pro primarni pecovatele obnasi péce o dité s autismem. Plynule na ni navazuje
kapitola zabyvajici se potfebami primarnich peovateld, jimiz jsou primarné socialni
opora, informovanost a finan¢ni prostfedky (Dardas & Ahmad, 2014; Geisler, 2016; Wang
et al., 2022). Posledni podkapitola popisuje moznosti podpory pro primarni pecovatele déti
s PAS, které jsou rozdéleny na: formy pomoci od statu, pomoci ze strany nestatnich

organizaci, svépomocnych skupin a terapeutické moznosti pro osoby pecujici o dité s PAS.

Prakticka cast prace zacina kapitolou, kterd vymezuje vyzkumny problém a cile
prace, jimiz bylo zmapovat prozitky primarnich peCovatelek déti se stfedné az vysoce
funk¢ni formou PAS. Prace se zamétrovala na identifikaci jejich pocitt, potieb
a konkrétnich prozitki. Zmapovany byly také vnimané nedostatky v oblasti péce o dité
s autismem. V navaznosti na vymezeni cili prace bylo v ramci této kapitoly definovano pét

vyzkumnych otazek.

Nasledujici kapitola definuje metodologicky ramec a pouzité metody. Pro vyzkum
byl zvolen kvalitativni pfistup ve formé piipadové studie. Soucasti kapitoly je také
predstaveni predvyzkumu, ktery se sklddal zrozhovori stfemi psycholozkami
zabyvajicimi se jiz n€kolik let diagnostikou PAS. Nasledn¢ je predstavena metoda
ziskavani dat, kterou bylo hloubkové polostrukturované interview s vybranymi ti¢astnicemi

vyzkumu. Kapitola je zakoncena popisem etiky vyzkumu.

Dalsi kapitola se vénuje vyzkumnému souboru. Byla zkouména populace Zen,
které jsou primarnimi pecovatelkami déti v mlad$im $kolnim véku (6-12 let) se stiedné az
vysoce funkéni formou PAS. Do vyzkumu byly vyhledavany ucastnice ptes databazi
rodi¢u déti s PAS Narodniho Gstavu pro autismus (NAUTIS) a konkrétni ucastnice byly
vybrany nepravdépodobnostni metodou, konkrétné metodou zamérného vybéru. V kapitole
je nasledné¢ uveden popis kazdé z 11 respondentek, které tvofily celkovy vyzkumny
soubor. V navazujici kapitole je popsana metoda zpracovani dat. Rozhovory byly piepsany
z audionahravek do textové podoby, z niz vychazela tematicka analyza dat, kterd byla

provedena s pomoci programu NVivo 12.
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Nésledujici kapitola prezentuje vysledky analyzy dat v tematickych okruzich a je
rozdélena na Sest podkapitol. Prvni z nich popisuje vniméani diagnézy PAS ze strany
primarnich pecovatelek. Vysledky analyzy ukazaly, ze po sdéleni diagndzy pecujici osoby
pocituji vétsinou ulevu, ale pro nékteré z nich to byl Sok doprovazeny mnoha negativnimi
emocemi. Zalezelo na tom, do jaké miry si pecCovatelky piipoustély jinakost ve vyvoji
svého ditéte pied procesem diagnostiky, a na zavéru hodnoceni urovné intelektu ditéte.
Celkoveé primarni peCovatelky vnimaji autismus ve svych kazdodennich zivotech jako

z4téz, ale na diagndze vnimaji také nékolik pozitivnich aspekti.

Druha podkapitola je zaméfena na prozivani kazdodenniho Zivota s ditétem s PAS.
Vysledky ukazuji, ze pfedevsim kvili ¢astému smyslovému pietizeni ditéte ve verejném
prostoru a reakcim okoli primarni pecovatelky preferuji pobyt s ditétem v domacim
prostiedi. U mnohych z nich to vede k socialni izolaci. Za nejvice problematické tcastnice
vyzkumu oznaCovaly neptedvidatelnost chovani ditéte, neustalé planovani, ptipravovanti,
vysvétlovani, naro¢nou komunikaci a snizenou potiebu spanku u ditéte, ktera se zadsadné
podili na velmi ¢asté unavé primarnich pecovatelek. Tteti podkapitola se zabyva dopadem
na osobni zivot primarnich peCovatelek. Péci o dité€ s autismem doprovazi kvili jejich Casté
nezastupitelnosti nedostatek casu, ktery ovliviiuje moznosti zaméstnanosti pecujici osoby
Ci jeji spoleCensky a partnersky zivot. Velmi zatizena je psychika primarnich pecovatelek.
Naroc¢né je pro né Celit reakcim okoli, které jsou pievazné negativni. Zazivaji permanentni

stres, maji strach a obavy z budoucnosti a maji minimum ¢asu na odpocinek a sebepéci.

Ctvrta podkapitola se vénuje interakcim primarnich pedovatelek s Eeskym
systémem a moznostem, které spole¢nost poskytuje peCujicim osobam déti s PAS. V prvni
fad¢ pocituji silny nedostatek informaci a pomoci Vv orientaci v moznostech podpory.
Nejvice informaci ziskavaji pomoci sdileni zkuSenosti S ostatnimi pecujicimi osobami
o déti s PAS. Citi se nepochopeny ze strany statu ¢i zdravotnického a vzdélavaciho
systému. Chybi jim komplexni pfistup ze strany odborniki a propojenost jednotlivych
sluzeb. Odleh¢ovaci sluzby vnimaji z divodu pieplnénych kapacit a situovanosti ve
velkych méstech jako pfevazné nedostupné. Pata podkapitola shrnuje moznosti podpory
primarnich pecovatelek a co by jim pfi péci o dité pomohlo. Jako nejvice G¢innou pomoc
vhimaji socialni oporu ve svych blizkych. Velmi jim pomahad kontakt s ostatnimi
pecovateli déti s PAS budto vramci organizovanych setkdni (podplrné skupiny),
neformalnich setkani, ¢i na socialnich sitich. V ramci respitni péce by jim pomohl

individualni a spolehlivy piistup ¢i dlouhodoba spolehliva spoluprace. Primarni
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pecovatelky by ocenily moznost finan¢ni podpory, dostupnosti podptrnych skupin (hlidani
ditéte, online setkani), vstficny ptistup okoli, osvétu odborniki i laické vefejnosti Ci
komplexnéjsi ptistup odbornikd a jejich vzajemnou propojenost. Posledni podkapitola
predstavuje grafické znazornéni vysledkd tematické analyzy, které pro Ctenaie piehledné
shrnuje stézejni zjisténi vyzkumu.

V nésledujici kapitole je vénovan prostor diskuzi, ktera propojuje teoretickou ¢ast
S vyzkumnymi poznatky. Zaroven jsou zde diskutovany limity a piinosy vyzkumu.
Navazuje na ni kapitola se zavéry vyzkumu a cely text je zakonCen kapitolou, ktera

celkoveé shrnuje predstavovanou praci.
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Ptiloha ¢. 1: Abstrakt v ceském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Prozivani péfe primarnich pecovatelek o déti s poruchou autistického
spektra

Autor préace: Bc. et Bc. Klara Jezkova
Vedouci prace: PhDr. Martin Dolejs, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 108, 208 162

Pocet priloh: 5

Pocet titulii pouzité literatury: 134

Abstrakt: Tato prace se zabyva proZivanim péce primarnich pecovatelek o déti s poruchou
autistického spektra. Cilem prace je identifikace pocitl, potieb a konkrétnich prozitkd
primarnich pecovatelek déti se stiedné az vysoce funkéni formou PAS. Zmapovany jsou i
vnimané nedostatky v oblasti péce o dit¢ sautismem. Vyzkumu se zucastnilo 11
primarnich pecovatelek déti s PAS v mlad$im Skolnim véku (6-12 let). Data byla
ziskavana prostrednictvim hloubkovych polostrukturovanych rozhovort, které byly
zaméfené na prozivani, vnimani poruchy, vlivu PAS na kazdodenni Zivot ¢i na hodnoceni
moznosti podpory. Ziskana data byla zpracovana induktivni tematickou analyzou.
Z vyzkumu vyplyva, ze péce o dit¢ s PAS je velmi zatéZzujici. Primarni pecovatelky
zazivaji permanentni stres, denné Celi negativnim reakcim okoli a citi se ze strany
spole¢nosti mnohdy nepochopené. Diagn6za zasahuje do vsech sfér jejich osobnich Zivotu.
Velké nedostatky jsou spatfovany v nepropojenosti jednotlivych systému, nekomplexnosti
péCe a Vnaro¢né orientaci v moznostech podpory. Podrobny popis prozitkd primarnich
pecovatelek mize slouzit jako podnét pro aktivizaci snahy nékterych instituci a jednotlivctu
o zkvalitnéni jejich zivota.

Kli¢ova slova: primarni peCovatelky, PAS, péCe, prozivani, autismus, zatéz



Piiloha ¢. 2: Abstrakt v anglickém jazyce

ABSTRACT OF THESIS

Title: Experiencing the care of children with autism spectrum disorder by female primary
caregivers

Author: Bc. et Be. Klara Jezkova

Supervisor: PhDr. Martin Dolejs, Ph.D.
Number of pages and characters: 108, 208 162
Number of appendices: 5

Number of references: 134

Abstract: This thesis deals with the experience of primary caregivers of children with
autism spectrum disorder. The aim of the work is to identify the feelings, needs and
specific experiences of primary caregivers of children with moderate to highly functional
ASD. Perceived deficiencies in the care of children with autism are also mapped. The
research involved 11 female primary caregivers of children with ASD at a young school
age (6-12 years). The data were obtained through in-depth semi-structured interviews,
which were focused on experience, perception of the disorder, the impact of ASD on daily
life or evaluation of support options. The obtained data were processed by inductive
thematic analysis. Research shows that caring for a child with ASD is very burdensome.
Female primary caregivers experience permanent stress, face negative reactions from the
society on daily basis and often feel misunderstood. Diagnosis affects all spheres of their
personal lives. Major deficiencies are seen in the lack of interconnection of individual
systems, the non-complexity of care and the difficulty of orientation in the possibilities of
support. A detailed description of the experiences of female primary caregivers can serve
as an incentive to activate the efforts of some institutions and individuals to improve their
lives.

Key words: female primary caregivers, ASD, care, experience, autism, burden



Piiloha ¢. 3: Priivodni dopis pro potencidlni uicastnice vyzkumu

Mili rodice, pfedev§im maminky,

obracim se na Va&s s prosbou a zaroven s nabidkou ucasti ve vyzkumu. Jsem studentkou
magisterského studia psychologie na Univerzité¢ Palackého v Olomouci. Dlouhodobé¢ se
zabyvam tématy souvisejicimi s diagnézou poruchy autistického spektra (PAS). Pied Sesti
lety jsem se poprvé ucastnila praxe v NAUTIS a od té doby jsem soucasti organizace.
Aktualné se podilim na diagnostickém procesu, konkrétné na pozici anamnestické
konzultantky. Pred pér lety jsem si pii psani bakalaiské prace zaméfené na integraci déti
sautismem do spoleénosti uvédomila, Zze je potfeba vénovat pozornost také jejich
pecovatelam.

Touto cestou hledam ucastnice do vyzkumu pro diplomovou préaci, kterd se vénuje péci o
déti se stiedné tézkou formou PAS. Cilem prace je zmapovani prozitkd primarnich
pecovatelek déti s autismem a shrnuti stéZzejnich oblasti, které jsou vnimany jako naro¢né.
Vyzkum mutze vymezit aktudlni nedostatky ve sluzbach poskytovanym lidem s PAS a
jejich rodinam, a také poukazat na to, jaké oblasti by se mély zlepsit, aby mély pecovatelky
o déti s PAS vyssi troven kvality zivota.

Koho hledam? Zeny, které jsou primarnimi pe¢ovatelkami o déti (6-12 let) se stiedné
funk¢ni formou PAS.

Co Vas ¢eka? Jednorazove setkani (osobni nebo v online prostoru), které by se skladalo
z 30-40minutového rozhovoru o Vasem zivot¢ s ditétem s PAS. Neni potieba se na setkani
piipravovat, budu mit pfipraveno nékolik otazek, ale bude to také prostor pro Vas, abyste
mohly mluvit o tom, co v kazdodennim Zivoté prozivate.

Vnimam potiebu 0 dané problematice hovofit a rozsifit poznani v oblasti naro¢nosti
kazdodenni péce o déti s PAS. Budu velmi rada, kdyZ se ozvete a domluvime se na setkani.
V piipadé zajmu mé prosim kontaktujte prostiednictvim e-mailu klara.jezkova@nautis.cz
nebo telefonu +420 737 068 497.

Predem Vam dé&kuji za V4as cas.

Bc. Klara Jezkova



Piiloha ¢. 4: Informovany souhlas s vyuzitim vyzkumného interview

v

INFORMOVANY SOUHLAS S VYUZITIM
VYZKUMNEHO INTERVIEW

zaznamenaného pro tcely vyzkumného projektu magisterské diplomové prace
Prozivani péce primarnich pecCovatelek déti se
stiedné aZ vysoce funkéni formou poruchy autistického
spektra

Vyzkum probiha pro ucely zpracovani magisterské diplomové prace vedené na Filozoficke
fakulté Univerzity Palackého v Olomouci. Prace je psana v ramci studia jednooborove
psychologie Be. Klarou Jezkovou.

Cilem prace je zmapovat prozitky primarnich pecovatelek déti se stiedné az vysoce
funk¢ni formou poruchy autistického spektra (PAS). Zaméfuje se na jejich pocity, potieby
a nedostatky, které se vztahuji k péci o dit€ na spektru. Vyzkum ptinese poznatky v oblasti
této problematiky na uzemi Ceské republiky, kde prozatim nebylo realizovano mnoho
vyzkumti na podobné téma. Zavéry pomohou vymezit aktualni nedostatky ve sluzbach
poskytovanym lidem s PAS a jejich rodindm, a také mohou poukazat na to, jaké oblasti by
se me¢ly zlepsit, aby se mohla zvysit iroven kvality jejich zivota.

Pro ucely analyzy rozhovori nejsou podstatné Vase osobni udaje (pf. jméno ¢i bydliste).
Rozhovor, ktery bude zaznamenan na diktafon, bude po jeho pofizeni ihned
anonymizovan. VSechny vefejné vystupy z vyzkumu budou prezentovany anonymné a
bude s nimi nakladano bez vazby na Vasi osobu. V piipadé jakéhokoliv dotazu smétujiciho
k vySe popisovaného vyzkumu mizete kontaktovat krom¢ mé osoby také vedouciho
diplomové préce — PhDr. Martina Dolejse, Ph.D. — e-mail: martin.dolejs@upol.cz

Podpisem nize potvrzuji souhlas s poskytnutim rozhovoru a jeho audionahravky pro ucely
vyzkumného projektu popsaného vyse.

V o Be. Klara Jezkova
DNne ..o, klara.jezkoval9@gmail.com
+ 420 737 068 497

Podpis: Podpis vyzkumnika:



Piiloha ¢. 5: Ukdzka prepisu vyzkumného interview

Utastnice V&k Kraj bydlisté Vzdélani Dité Vék ditéte  Dg. ditéte
Barbora 36 Praha VS Bartolomg; 8 AtA. PAS, bez MR
Klara (vyzkumnik)

Takhle Gplné v ivodu, mate néco, co, co by, co by vas zajimalo ohledn¢ toho tieba jako o ¢em si
budeme povidat, jak dlouho bude trvat naopak vy ¢asové nejste néjak omezena?

Barbora (respondentka)

Nemam ja mam tak priblizné asi hodinku potom pobézim pro dceru, manzel je u syna, takze tam
Zadny omezeni zatim nemame. Spis jsem se chtéla k tomu vyzkumu pripojit, protoze viastné myslim,
Ze je dobry SiFit povédomi o tom, jak ta péce ndrocna a je tieba cestou osvéty, co se tyka tireba u
nds po zdravotni péci a podobné. Se to jako nardzZime tieba na velky jako hysterické zachvaty a
myslim si, Ze byt to jsou jako lékar, tak asi nejsou obeznameni castku o vytahl pritkaz viastne jako
nic nezmeni pana pristup, tak tam si myslim, Ze asi ta prace miize maskovat ostatni zacali vnimat
treba, proc, protoze néktery veci tak slozity, jakoby, proc¢ ty rodice treba jsou ve stresu, protoze uz
Vi, co je Ceka, tak, kdyby treba obcas nékde jsme méli na to jako partika, tak si myslim, Ze by to
mohlo byt kousek jednodussi, a to si myslim, zZe jako zajimavy cil prace pro po svém souhlasila s
tim, Ze si spolu popovidame.

Klara (vyzkumnik)

Ja jsem vam moc vdécna udrZet si na mé viibec udélala Cas, protoze vnimam, Ze prosté Cas je v
dnesni dobé to opravdu vzicna zaleZitost. Tak jdeme na to, abychom ten ¢as vyuzily. Kdy jste
poprvé néjak zacala vnimat s manzelem, Ze je Bart jiny, popfipadé ¢im, jak vlastné to zacalo celé?
Barbora (respondentka)

Tak jako tak dvou a pul diive to byl viitbec jako by opozdéné reci hodné opozdéné jako by ve vyvoji
se zacalo Fikat jakoby chozeni obecné interakce podobné a ta viastné okolo toho o druhyho jako
toto je prvni véc, a to to nase prvni dite jsme viastné vitbec nevédeli, co prichazi kazdy rodic, jako
Spis cekd a nebere to by podle tabulek a okolo tretiho véku uz ale zacaly takovy napadnéjsi véci
nebo okolo toho dvou do tieti vlastné, kdyz beru to tak beru s tou diagnostikou jako okolo tretiho
roku. Po nds zacal v podstaté vyzZadovat néjaky jako vetsi ritualy, ktery treba neddvaly smysl v tom
obdobi nam i v lété nam chtél porad spat pod tou velkou tlustou duchnou, kterou miva jako cely rok
a zacal rovnat véci neustale jako do rad zacal viastné vyzadovat jako neustdle stejny jidlo ve stejny
jako graficky Uprave. Meél spousta véci, ktery nejedl ta vlastné vyzadovalo zdachvat ve chvili, kdy
tam nebyly véci, ktery nema rdd, ale prosté tam nebyl, tak nebylo v pordadku, takze vlastné okolo
tretiho roku jsme zacali Fesit takovy veci. My jsme se pozastavili nad tim, Ze to zacina byt az moc
jako takovej systematickej az jako moc na to, Ze je dité, a tam jsme zpozornili a zacali to vitbec
sledovat.

Klara (vyzkumnik)

Vlastng, kdy, po jaké dobé pfisla ta diagnoza, nebo to, Ze jste se k tomu odhodlali, to jit Fesit
odbornikem?

Barbora (respondentka)

My jsme to chvilicku jeste resili doma samozrejme, protoze jsme uplné nezacali jako nejdiiv mavat
timhle pojmem nejdriv jsme jako viibec hledali, kam by to mohlo patrit. Jestli to je v pordadku, jestli
Jjenom prosté je néjak ladeénej. Asi pil roku priblizné, tak jsme si to doma tak rovnali. Pak jsme si
rekli, Ze uz téch veci jako tolik, zZe by se prece jenom uvazovali o néjaky diagnostice, zazadali jsme
si 0 diagnostiku v Nautisu a tam to trvalo viastné skoro rok a ctvrt, rok a pul, nez jsme prisili na
radu. Takze byl viastné diagnostikovanej viastné ve ctyrech a pil nebo néjak pred patym rokem
Jjako tésné 4 a trictvrté tak mu néjak bylo.



Klara (vyzkumnik)

A vzpomenete si, jak vam bylo, kdyzZ jste vlastné dostala takhle tu diagnozu ¢ernou na bilém?
Barbora (respondentka)

To ja si pamatuji uplné presné, protoZe jak0 na jednu stranu to byl jako hrozny prekvapeni, my
Jsme viastne vedeli jako jak to viastné je ta situace, prectete si spoustu véci snazite se na to jako
pripravit, takZe viastné ja jsem to néjak ve dvou rovindch. Jai jsem si prdl, aby to nebyla pravda,
aby nebyl autista, ale zdaroven, protoZe jako mama jsem védéla, Ze ty véci jsou prosté nestandardni,
tak jsem zase chtéla viastné trosicku mit pravdu v tom, Ze poznam, kdyz se s mym ditétem néco déje,
takzZe jsem si viastné prdla jako verit tém svym pocitu, Ze kdyZ vim, Ze néco neni v porddku, Ze to
Jjdu Fesit a Ze oni mi tam potvrdéj, Ze jako mama to prosté vnimam jako dobre a zZe viastné tim budu
umét pomoct, protoze to budu umét rozpoznat vcéas. Ale viastné jsem tam Sla porad s tim, Ze asi
nam reknou, Ze neni. Bylo t0 hrozny prekvapeni v tom, Ze oni vlastné nam to tam dali jako cerny na
bilym a rekli, ze je. Meli jste jako pravdu. Takze jsem méla jako radost, Zze mama to poznam, kdyz
néco neni v pordadku. To za mé byl takovej jako diileZity pocit a pak, tam samoziejmé bylo hrozny
prekvapeni z toho, Ze to tak opravdu je. Porad jsem si Fikala, Ze to bude treba néco jinyho za to
schovanyho a tam ndam to dali jako na placatou, Ze ta porucha je jako vetsi, ale ze Bart tim, ze se
snazi a ma jako obrovskou wiili a energii s tim pracovat tak, ze byt je ta porucha jakoby ve vétsim
rozsahu, tak on vlastné miize jesté ujit obrovskej kus cesty. Coz jako dneska za néjaky 3/3,5 roku od
diagnostiky vidim, Ze jsme usli obrovsky kus cesty a Ze fakt se jako snazi. Je to takovy to pozitivni
dite, ktery chce spoustu veci védet a ucit se a rozvijet se. Ale ma samozirejmeé svy tempo a svy jako
Specifika, takze to byl takovy pocit, jako, Ze jsem byla rdda, Ze miizu véFit sama sobé, v té intuiCi,
tomu proste pocitu, ze se néco déje, ale zaroven i teda Sok. Byt jsme o tom vlastné hodné Cetli a
vedeli, tak to zase znovu viastné jako piekvapilo, kdyz ndam to potvrdil.

Klara (vyzkumnik)

Joo, je to urcité jako takova nova situace, kdyz vam fekne odbornik, nebo kdyz pravé jak jste
fikala, Ze se Vam tieba potvrdi ta intuice. A co vlastné nasledovalo, potom? Jak dlouho jste tu
informaci zpracovavala. Zménil se néjak potom Vas Zivot?

Barbora (respondentka)

No podle mé v tom kazdodennim Zivoté ne, protoze jsme vlastné porad resili ty stejny véci.

V tom se to nezmenilo, protoze to...prosté se hralo poradd stejné. TroSicku se to zménilo v tom, Ze
Jjsme se vlastné uz mohli oprit o néjaky papir, kdyz Sel do Skolky mohli jsme si zazddat o asistenta,
protoze Bdrt ma 4. stupen podpurného opatieni, takze uz jako jsme mohli vlastné pro néj asporn
vyzadovat néjaky individualnéjsi pristup v tom to pro mé bylo diilezZity, Ze uz jsme mohli Fict,
"potiebuje v nécem pomoct tady to md jako potvrzeny a tady k tomu uz chceme néjaky nastroje
nebo nékde néjaky prostor prosté”

Klara (vyzkumnik)

Vnimala jste toho jako velkou pomoc? Ze jste vlastné védéla konkrétng, co mu je, diky té diagnoze,
ze jste védéla, ze to délate spravné? Jestli mi rozumite...

Barbora (respondentka)

No, na zacatku toho jako byla opora v tom, Ze jsem si viastne myslela, ze nam ted’ zacne jako nékdo
poméhat s tim, a z toho jsem hrozné rychle vystrizlivéla, protoze na to, aby Bart mohl do skolky, tak
jsem museli najit néjaky SPC, ktery mu napiSe dokonceni, zpravu a vSechny jako podpurna
opatieni a oni nds nikde nechtéli prijmout samoziejmé, protoze uz jsme Barta diagnostikovali
skoro pred patym rokem a uz musel nastoupit posledni jako predskolni rok, takze jsme spéchali,
aby nas SPC prijalo nikdo nds viastné jako prijmout s tim, Ze maji vSude pretlak az jsme nasli SPC
na Praze 4, ktery nas prijalo, napsali doporuceni na asistenta. Pak ale vikali, Ze viastné s autismem
vlastné vithec nemaji zkusenost, ze o tom nic nevi. My vam budeme psat kazdy 2 roky ten papir, no
a zbytek je jako na vas, takze prislo vystrizliveni, jakozZe Zadny terapie Zadnad podpora, metodicky



doporuceni néjaky doporuceni techniky treba jako uvolnovat néjaka kontrola treba v ty dany
Skolce, nic. Fakt jako nic. A mame za 2 roky jako jednu ctyrku nebo 2. A vikaj my jako se uplné
nevyznam v tom, v podstaté zhodnotime tieba jeho grafomotoriku, jako pripravu, Skolni zralost a
podobne, ale viastné neumime pracovat s tou danou jako diagnozu, takZe tam ja jsem rychle jako
vystrizlivéla v tom, Ze i kdyz jsme dostali tu ndlepku, Ze to viastné jesté jako vithec nic neznamena.
Dostali jsme papir na asistenta v té Skolce méli a na zacdtku to Stésti, Ze nds nechali si vybrat nas
Jjako rodice, takze my jsme nasli mladého cloveka, ktery byl po Skole, které se tomu chtél venovat
rok, opravdu tam jako odmakali obrovsky zacdtky, tu integraci a on tam Bart nastupoval s mladsi
sestricka v ty dobé, takze on tam mel jako v tomhle posilu, takze v tom prvnim roce viastné za mé to
byl jako ten papir, kterej nam viastné daval ten nastroj (asistent), ktery je podle mé hrozné vilastné
jako o clovéku, protoze tam jsme méli Stésti, ale to uz ted nemdme, takZe tam je to za mé jako
viastné vic starosti nez jakakoliv pomoc. takze ja jsem od toho viastné cekala trosku jako pomoc, ze
nam néekdo rekne, my vam ted’ pomiizeme to tahnout, my vam tieba rekne, co a jak nebo spolu
budeme rozebirat néktery situace a rikat, jak by tieba vhodny ty situace resit, nebo, jaké jsou
moznosti. A on vlastné prisel jako ten papir a pak hrozné jako prézdno, nic. Podpora jako Zadna.
Néas diagnostikovali v NAUTISu a takhle ndm predali ten papir a pak nendsledovalo nic. Rekli,
mame frontu do SPC a jednou za 2 roky napisou, Ze délaji tabor, ale mé to vlastné nepomiize v ty
kazdodenni péci, tam jsme na to fakt ziistali sami. Takze ja jsem prisla na takové prozieni, Ze co si
ty rodice nevybehaj a neurvou, to tam prosté nemaj. My jsme zacali se Skolku uz mit néjaky
dotahovacky, ted to Fesime se Skolou, kde uz nemaji vitbec ponéti, jak s tim ditétem pracovat.
Nakonec Bart ziistal na domdci vyuce, protoze prosté ve Skole prisly zachvaty a podobny jako véci,
o kterych nas oni viastné jako neinformovali, takze za mé viastné je to jako bez nejaky podpory. Ja
jsem se spoléhala na to SPC, Ze treba nds jako néjak povede, treba metodicky neboze bude dohlizet
tireba na tu praci toho asistenta nebo jako jak to funguje v té skole, skolce, ale jako jejich veskerd
podpora je napsat asistenta. Jsem rozcéarovand, ze to je hodné jako na téch rodicich. Uz doma maji
viastné dost véci, co potiebujou resit a moznd jesté aby resili, kde vybéhat prispévek na péci, kolik
papirii vyplnit, kolik odbornikii obejit, aby se to seslo u pediatra, aby do SPC dodali zpravu, takovy
individualni plan jako Skoly, které nam nikdo nerekl, jak mame postavit, jak ho mame napsat.
Takze zase Google, jak tak priblizné asi vypada jako individudlni plan. Ted viastné nezndte
vSechny ty metody, jak se dad pracovat s tim ditétem, jaké jsou odlehcovaci techniky. V té skole to
nevi taky, coz je smutné samoziejmé. My vlastné tieba v tyhle fazi ani nemame individualni plan,
protoze viastné nechtéji s tim ditétem zadnym zpusobem pracovat. Nechtéji reflektovat, Ze je jiny, ze
potiebuje prosté obcas odpocnout, oni na néj kladou uplné stejny ndroky jako na ostatni zdravy
deti. A tam uz rano, nez jenom prijde do ty Skoly, tak je tam okamzité smyslovy pretizeni, ostrd
svetla, velky hluk, Stouchaji do néj lidi, takze je za 5 osm a my uz jsme viastné v haji. Mné hrozné
chybl ti partneri, se, kterymi by se to dalo resit, protoze treba aspon by trochu pochopili, proc je to
viastné slozity pro to dité t0 zvladnout v normdalnich podminkdach. A Bart je prosté ve spdadovych
Skole, protoze my jsme ho hlasili do dvou malotridek, kde to nevyslo, nechtéli dité tohohle typu.
Takze skoncil ve spadovy a tak je to prosté nestesti za mé.

Klara (vyzkumnik)

Z toho, jak to popisujete, tak mi piijde, Ze tam viibec vlastné nebyla né&jaka ta podpora z té odborné
odborném vétve. Mrzi mé, Ze jste se takhle citila, protoze si myslim, Ze v zavéru té diagnostiky ma
byt urcité jako néjaké oSetieni téch rodict. Coz jakoby i kdyZ probéhne, tak chapu, Ze po hodin¢
povidani jdete domt a vlastné nemate nikoho na koho se obratit, tak vlastné je to takové neuplné.

Ja bych se ted’ jesté chtéla vratit k tém prvopocatkim. Chtél bych se zeptat zménilo néjak u vas v
roding, tu naladu, tu atmosféru to, Ze tam ta diagnoza, jako by piisla najednou? Kdyz to bylo ¢erné
na bilém.

Barbora (respondentka)



S ja myslim, Ze nezménilo, protoze uz jsme to vsichni jako néjakou dobu vnimali. Ja myslim, Ze ta
diagnoza jako cerny na bilym jako nic nezménila v té rodiné, uz to bylo jasné znat pred tim. Ta
rodina uz podle toho se zacala viastne chovat a jenom jsme mozna spis tim, Ze nam to potvrdilo tu
diagnozu, tak c¢lovek zacne hledat vice ty informace. Kdyz si myslite, Ze je to autista, je to jiné, nez
kdyz vam to potvrdi. Jd mdam nastésti manzela, kteryho zajimd ta problematika, ktery se tomu
vénuje, hleda si o tom spoustu informaci, nasli jsme si treba i néjaky treba i podpiirnych skupiny na
Facebooku, ktery shromazdujou néjaky prakticky informace, néjaky legislativni véci. Je to také o
néjaké té podpore téch rodicii navzajem. TakzZe spis viastné jsme to méli konecné zaramovany,
zacali jsme hledat konkrétni informace ke konkrétni poruse.

Klara (vyzkumnik)

A co ta diagndza, nebo co ten autismus pro Vas jako piedstavuje, jak Vy vnimate tu diagn6zu?
Barbora (respondentka)

Ja to mam tak jako pul na pul, protoze ja nemam rada ta hesla jako "autismus jako dar". Kdyz ty
lidi zaZijou ten zdachvat, kdyz to dite prestava dychat, tak tohle neni dar za mé to jako ne. Pak jsou
takovy ty chvile, kdy prosté se vénujem vécem, ktery bychom normalné neresili. Bart ve 4 letech
Fesil strojovny vytahu resil, jak se véci reknou Spanélsky a dneska resi jaderné reaktory a dalst
veci. Takze viastné jsou jako véci, ke kterych bychom se normdlné nedostali jako se standardnima
detma. Takze na jednu stranu nam to otvird obzory a uci nas to asi lip komunikovat, protoze veci,
ktery rekne prosté nekdy mysli uplné jinak. Musite premejsiet trosku jinak, abyste se dobrali ke
stejnému cili. Takze za mé na jednu stranu to je jako koule na noze a na druhou stranu to je viastné
objevovani nejakyho sveta, kam se clovek normalné nedostal.

Klara (vyzkumnik)

TakZe vnimate v té diagndze né&jaké jako pozitivni aspekty toho, jak popisuje,

Barbora (respondentka)

Urcite jo.

Klara (vyzkumnik)

A je néco, z ¢eho mate tieba strach v souvislosti s tim stavem Barta do budoucna?

Barbora (respondentka)

Jo, to wrcite. Jsou tam samoziejmé néjaké tuzkostné stavy, kdy mél obcas nabéhy na
sebeposkozovani, coz se nastésti nerozvinulo, utlo se to v zarodku. To je samoziejmé strasdak vsech
rodicii, to, Ze si prosté nepéstuji uplné normalni vztahy jako s vrstevnikama a samoziejmé ta
budoucnost, no, az bude treba dospélej, jestli bude tieba sobéstacnej, jestli bude chdpat ten svét jak
funguje okolo, jestli nebude snadno zneuzitelnej pro nékteré lidi...

Klara (vyzkumnik)

Myslite si, Ze ta diagnéza zmeénila Vasi pfedstavu o budoucim zivoté? Vas jako cloveka, jako
matky?

Barbora (respondentka)

Zatim to takhle nevnimdam. Spis si myslim, Ze bude potieba jako dopomoc, obcas se zorientovat v
tom jak ty véci jsou, a verim tomu, zZe jednou miize byt viastné jako samostatné fungujici dospely
clovek, ktery si k sobé, toho se spis bojim, ty spravny lidi, ktery ho budou mit radi takovyho, jaky je.
ktery se nebudou snazit ho zneuzit. Prala bych Si, aby se naucil ¢ist trochu ty lidi a aby se poradil s
takovyma téma praktickyma vécma. Uvidime...

Klara (vyzkumnik)

Chapu...Chtéla jsem se zeptat, jestli Vas né&jakym zplGsobem ovlivnila diagnéza Barta ve
spolecenském zivoté?

Barbora (respondentka)

Nooo to stoprocentné. To je takovy jako velky filtr hrozné na ty kamarady, takze odpadne spousta
znamejch, protoze kdyz to vase dité, kdyz se nekam chystate a jste domluveni, se prosté neciti, nebo



prijde strach z neznama, tak to tém kamarddiim zrusite 2%, 3% a pak oni to oni zacnou rusit vam.
Takze jsme prisli o sopoustu kamaradu, v rodiné to nadélalo pomérné jako paseku. Tam jsou lidi,
ktery to nechtéji brat tak jako, jako je a néktery se prosté bojej ty péce o néj. Babicky, jako se boji
si ho vzit na prdzdniny, Ze by to nezvladly a podobné, takze urcité, stoprocentné. Zredukovalo to to
nase okolni na iiplné mizivé procento. Uplné mizivy procento. Ale je to rychlej filtr ty, ktery se
drzej, tak stoji za to a prosté to oddélilo zrno od plev, tak néjak.

Klara (vyzkumnik)

To popisujete, ze vlastné tfeba babicky se nechtéji angazoval do té péce. To zni docela na naroéné
takhle pro rodi¢e, Ze nemate tu podporu. Jak se v tom citite?

Barbora (respondentka)

Tak zaprvé musite zkousnout, zZe to tak viibec je prosté. Pak si musite zvyknout, Ze jste na to sami.
Ze nejsou jako prazdniny neni hlidani, kdyz jsou déti nemocny a podobné. Takovych slibii, jako
bylo a pak se vam ty déti narodéj a viastné viibec nic z toho nefunguje, takze my to s manzelem
berem tak, Ze jsme v té rodiné 4. Na vic se spolehnout neda. A déti mého bratra hlidaji nasi tieba
bezne. To jako zaboli, to takhle videt...

Klara (vyzkumnik)

Mate ¢as nékdy na to byt sama? Odpocinout si?

Barbora (respondentka)

NO moc neee, protoze tim, Ze jsme vilastné sami, tak s manzelem pracujeme viastne jakoby na
stridacku. Je potieba, aby u Barta nékdo porad byl, takze manzel pracuje na nocni a ja na denni a
obcas prosté se vidime jako spolu, Ze mdame ten cas, kdy se snazime byt celd rodina pohromadé
nebo jako partneri pohromadé, ale toho casu je prosté malo a je to samoziejmé narocny. Tak to je.
Takovd je jako realita péce.

Klara (vyzkumnik)

Ze vlastné jste v tom, tak jak to popisujete, vlastné sami.

Barbora (respondentka)

Je to tak. Je diilezité si to priznat. Néjakou dobu si to clovek preje, aby mu s tim nékdo pomohl, pak
se zlobi pak se to snazi vybrecet, vyrvat tieba, taky to nejde, a pak zjistite, Ze to nikudy nejde. Tak
pak nezbyva nic jiného nez to vzit tak, jak to je.

Klara (vyzkumnik)

Je to obdivuhodné, jak to vnimate. A citite tieba, Ze by tam pravé mohla byt n&jakd opora jakoby
Mimo tu rodinu mimo ty piatelé tieba u téch odborniki? Vyhledala jste nékdy néjakou pomoc?
Barbora (respondentka)

Jo, tak my jsme méli stésti, Ze kdyz jsme hledali Bartovi asistentku z FB platformy taak mé shodou
okolnosti videla ten inzerat jedna pani, kterda v té dobé zakladali prosté organizaci, kterad ziskala
dotace evropsky néjaky, Ze budou poskytovat pedagogickou podporu. Je to asociace Via Cordis
Asociace, kterd se zabyvad podporu jakoby rodin déti s autismem. Maji ten grant urceny pro Prahu.
Oslovila nas, jestli se nechceme zapojit, asi méli malo rodin, a to je ze mé vlastné jind pomoc,
kterou jako mame. Ale neni viastné od statu, od SPC, takze kdybychom jako touhle nahodou, o nich
neslysSeli, tak nemdame nic. My jsme méli to Stésti, ze tam nas propojili s néjakym odbornikem v
ramci psychoterapie, takze tam mame obcas néjaky konzultace a uz jsme se dostali k tomu, Ze
terapeuta, kteryho jsme tam méli tedy primo na PAS, tak uz byl néjakej pretizenej, tam jsme to
ukoncili. Ted mame aspon terapie v ramci toho, aby se ty rodice jednou za cas vypovidali. Jednou
za mésic mame takovou hodinku, kdy to vypustime a rekneme si a béZime dal zase. A pak tam byly
jako ruzny volnocasovy aktivity, ktery nabizeji a nicméné to je v takovych casech, kam my se
nevejdem, takze tohle viastné zZadné odlehceni neni, protoze kdyz to mdte prosté v utery v 10, tak
nase dité je Skolou povinny, takze nic... Ale sli treba cestou néjakych dobrovolniki, studentii a
podobné, kteri viastné by chtéli poskytovat néjaky odlehcovaci sluzby tem rodindm. J& jsem



zpohovorovala asi 4 a oni vam to vzdycky slibi, Ze je to zajimd, no a pak uz se vdm neozvou a nic z
toho nebylo. TakzZe vnimam, Ze tahle asociace md jako tendenci tém rodinam pomoct takovyma
aktivitama, ktery vlastné jako mimo se snazi propoyjit treba lidi co chtéji pomoct a kdo to potiebuje.
Takze vlastné Zadnou odlehcovaci pomoc nemame zavérem, ale mdame od nich aspon jednou za
mésic tu psychoterapii na hodinku, kdy ty veci viastné jako nékomu vylejete, mdte pocit, Ze je rikdte
nekomu, kdo viastné rozumi, o cem trosku mluvite a zase jako za mésic. Takze to je za mé néco, co
viastné aspon trochu nam néjakym zpiisobem odlehcuje. A oni nabizeli moznosti, jako v rdmci toho
grantu Cerpadni néjakych hypnoterapii ale to je kapacitné prosté tak jako by pretizeny tak uz jsme se
tam uplné nevesly. A skloubit to s tim rezimem jeste kdyz Bart je jako extrémé rezimovej, tak to
uplné nejde, ale to je viastné jako jedind pomocnd ruka, kterd za tu dobu vlastné prisia. Prisla
odnéekud uplné jako odjinud viastné, nez by to clovék cekal. Byla to viastne nahoda. Ale je spousta
rodin, které tohle stésti nemaji, nebydli v Praze. TakZe co se tyce jako néjaky statni pomoci tam za
mé to jako na nule, ale jako uplné, nula celd nula, to je smutny hrozné.

Klara (vyzkumnik)

Chtéla jsem se jesté zeptat, uz jsme se tak toho jemné dotkly. S jakymi reakcemi okoli jste se
setkavala?

Barbora (respondentka)

Viastné jako od kazdy ty faze vidycky jako néco. Bylo tam urcité odmitani dany diagnozy a
popirani téch znaku, ale bylo tam viastné jako i vyhybani se tomu uplné. Mame par kamaradii,
minimum, ktery to jako relativné chdpou, jsou tolerantnéjsi, berou to tak néjak, ze ne iiplné vsechno
se vzdycky vejde do Skatulek. Nemoralizujou, nehodnoti. Nékdo je zase opatrny a radsi se vyhyba
jakymkoliv konverzacim o Bdrtovi. Od vseho trochu, ale od toho dobryho je to viastné jako
minimum. Kdyz jsem v kontaktu s tim terapeutem, s nékym v neziskovce, tak tomu jako rozumi, ¢im
si prochdzite. TakzZe ty pozitivni reakce jsou podle mé spis viastné jako z ty odborny strany. A z ty
verejnosti jakoby laicky to je prosté budto odmitani nebo popirani nebo ostych podle mé. Mam
kolegyni v praci, ono to s tim souvisi trosicku, a mad syna, ktery je po détsky mozkovy obrné na
vozicku. A to okoli je na né zase jako hroznée opatrny, protoze nevi uplné jako otevrit dveie pomoc
nabidnou pomoc a ja rikam, hele Jani, ale ten tviij David, to je na prvni dobrou jasny. U toho
naseho chlapecka, to nevidej, tam je to schovany prosté vevniti a vSichni mi vlastné jak je jako
super ale to neni, tak jednoduchy. Rikdm jim, pojdte si zkusit tohle, tohle a tohle, tieba ostiihat
Viasy, ostiihat nehty, cistit zuby prosté dat jiny triko. Rikam, to byste vidéli jako, jak je to iiplné
prosté jinak, takze to je handicap, které jako nejde viastné videt venku, a to je na tom podle mé
hrozné zradny pro ty lidi, pro to okoli. Proc to popiraj, proc to tam viastné nevideéj. Ja mam obcas
pocit, ze to furt nekomu vysvétluju a furt se vlastné obhajuju, protoze mi to ty lidi nevéri. A to mé
hrozné vysiluje. Presvédcovat ty lidi jako o tom, jak to jako je, kdyz to viastné mame doma. Tohle
prosté nebudu uz jako vydavat energii, a presvédcovat nékoho, kdo viastné presvédcenej byt
nechce. TakZe za mé je to o tom, Ze ta porucha prosté neni videt. To nikomu nevysvétlite, proste. Je
to neprenositelny a dokud si to lidi nevyzkousej, tak vilastné jako nevi, o ¢em se viastné bavime...
Takze ty rodiny v téch facebookovych skupinkdch si navzdjem rozumi, o cem se bavi, protoze si
kazdy tim prosel a ten okolni svét vlastné tomu nerozumi, protoze zkuSenost nemd.

Klara (vyzkumnik)

Tak jako takové nepochopeni, ze citite, v té vasi situaci...

Barbora (respondentka)

No, j& totiz to prirovndvdam k tomu, jak jsme se dostali. Jak ndm ve Skole casto nerozuméj, tak si
Fikam, Ze to vlastné chapu, ze tomu nerozuméj, protoze si to nezazili. Tak ja to udélam, priblizim
jim to, presné vezmu na poradu, specialnich pedagogu, Skolnich psychologii na vsech téch lidi,
stroboskop, blikajici veci, budu je rejzovat kartacem, pustim muziku a budu kiicet a pak jim reknu,
at’ vypocitaji rovnici...Aby si zkusili, jaky je smyslovy pretizeni toho ditete jesté, nez dojde do té



tridy. Protoze ted viastné nevi, o cem se bavime. Ta osvéta, a to pribliZit viastné jim to, co se déje v
tom cloveku, proc je to pro née sloZity. Protoze zvenku to vypada, Ze to je uplné standardni dite,
ktery zvladne vSechno 10, co ostatni. Ve spolecnosti to povédomi o autismu neni, a ani u téch, kde
by melo byt. U pedagogii, odbornikii, co osetiuji to dite, Ze ma to dité svy specifika. To je viastne
veéc, kterou ja bych jako extrémné uvitala. Kdyz vytihnu prikaz, tak je to pékny, ale oni nevédi, co
to mnohdy znamend. Moznd chdpu, Ze t0 je tak individudlni viastné porucha, kazdy ma i jiné
projevy, ale trosku mozna, aby se o tom mluvilo, vic no...

Klara (vyzkumnik)

A vy jste pravée popisovala, Ze i u 1ékaie, se vam stalo, Ze jste se citila, Ze na to nejsou pfipraveni?
Barbora (respondentka)

No, my jsme sli tou cestou téch otevienéjsi lékarii, znamend to, Ze je to ale soukromy sektor, ktery Si
musite hradit, coz samoziejmé uplne neni jednoduchy. A néktery vysetreni nam prosté nevyjdou
normalné nevyjdou, protoZe to prosté zase viibec.

Klara (vyzkumnik)

To zni naroéné teda.. A vzpomene si prosim na né&jaké dal$i naro¢néjsi situace, co pro vas bylo
nejtezsi?

Barbora (respondentka)

Kazdy zubni oSetreni, vidy to je s atakem. Je to pro néj intimni cast tela a tieba u pediatra
klasickyho to jako funguje a vi viastné Ze ho nikdo nikde Stourat nebude. Takze ted i FeSime, Ze
budeme muset jit i formou analgosedace. Jo je tam jedna Spatnd zkuSenost z Motola, takze uz se
hrozné dlouho vracime u naseho stomatologa k tomu, aby tam viibec dosel. Desenzibilace, chodime
kolem té budovy, do cekdrny, ale kdo je na to zvédavej z téch odbornikii. Mame hrozné hodnou pani
doktorku, kterou jako samoziejmé kralovsky platime a je hodnd, netlaci na pilu, ale neni zvédava
na to, abychom tam kazdy treti den prisli pozdravit a vict ahoj. Takze viastné jako ty poucky jsou se
za mé jako hrozné hezky, ale viastné praktické spousta z nich prosté nejde. Je to pékné popsanej
proces, ale v té praxi to s vami nikdo hrat nebude.

Takze ve findle ty déti jsou na oSetieni v analgosedaci nezbyvd rodicim fakt jind moznost. Ale jako
i pro néj to je hrozné ndarocny ty neuspésny oSetieni. Chodi pak unavenej, vycerpanej a vim, ze se
snazi. Ze sam sebe premaha, ale nejde to. A to je skoro s kazdym, s usnim, takovych je...

Klara (vyzkumnik)

Jste z toho také Vy unavena?

Barbora (respondentka)

Jsme extremné, jako extrémné. To jsou vidycky jako nervy uz, kdyz se objedndte a vite, kdy. Uz
rano vstanete a uz vite, ze to bude boj. Ja uz jsem unavend dopredu, ze to cely musime absolvovat.
Ale Fikate si, udélam to pro néj, kdyz budu ja v pohode, taky bude v pohode. SnaZite se, pretvaruje
se, mdte uplné Zaludek na vode, ale date to. A ted’ tam dojdete a viastné ten obrovsky jako boj, kdy
se vSichni, ale vSichni, véetné jeho, vietné zubare, véetné mé, vsichni se snazime a stejné ve finadle
nevyjde, protoze ten strach z toho neznamyho, nebo z toho dotyku, je tak obrovskej. Tam zacne
prosté v panice brecet a prestane dychat.

Klara (vyzkumnik)

Jak v tomhle citite, kdyz to takhle popisuje, ze to je posledni moznost, Ze jste se snazila tam dojit
jinou cestou. Co to pro vas znamena, ze nakonec dojde k té analgosedaci?

Barbora (respondentka)

Je to samoziejmé asi jako FeSent, no ale jako viastné jako posledni moznost, ktera miize zafungovat.
Jinou jako v rukavu nemam, profoze to je takovej randadl a vysledek 0, Ze je asi potieba uz jit
nékudy jinudy. Je to obrovsky psychicky i fyzicky vycerpani.

Klara (vyzkumnik)

A néco, co by Vam v teéchhle situacich pomohlo?



Barbora (respondentka)

Nevim, fakt nevim.

Klara (vyzkumnik)

O tom okoli jsme se uz bavili a jak vnimate roli vaseho partnera, jestli si o tom muizeme néco Fict,
kdyz na to nebudete chtit mluvit, nemusite. Citite v ném oporu?

Barbora (respondentka)

Urcite, urcité jo.

Klara (vyzkumnik)

A myslite si, Ze ta diagndza Barta néjakym zptisobem ovlivnila V4§ vztah?

Barbora (respondentka)

Ja, myslim, Ze jo. Prochazeli jsme téma fazema. ze zacdtku jsem to viastné byla ja, kdo byl
presvédcen o tom, Ze tam neni néco v porddku. A manzel mi v té dobé nevéril. Ja jsem se nedala a
dal jsem si tvrdila své. Az jsme $li tou cestou té diagnostiky a tam jsme to méli ¢erné na bilém. A od
té doby spolecne hledame tu cestu, jak to delat nejlip. A manzel je ten, co chodi kvilli tomu v noci
do prace, aby pres den mohl byt k dispozici a 7eSi zachvaty ve Skole, aby tam mohl hned, uci se s
nim, pridava si ty facebookovy skupiny, aby mel téch spoustu informaci. A bavime se o tom spolu.
Kdyz treba resime situaci a kazdy by to vesil jinak, tak si pak vecer sedneme a bavime se o tom
vlastné, jak by to bylo dobrie asi vyreSit pro pristé a nastavujeme spolu prosté néjaky jako
dlouhodobéjsi cile nebo kratkodobé. Bavime se taky hodné kdyz jsou néjaky zmény chovani, ¢im to
treba muze byt zapricinény a co pro to treba udélat, aby se zklidnil. Takze myslim, Ze jsme v tom
takovy jako sami 2, ale o to vic, jako si myslim, Ze si vlastné v tom pomahame. Jestli mi nékdo
rozumi v tom, co prozivame, tak je to presné jako manzel. Kdyz vidi, Ze jsem unavend tak mi vika,
at’ si jdu lehnout. Jako jsou lepsi a horsi chvile samoziejmé nekdy to skiipe, ale na duleZitych
vecech se asi jako srdcem shodneme. Mame podobné nastaveny hodnoty na rodinu, na pristup na
vSechno.

Klara (vyzkumnik)

Jeste se zeptat, jestli vas napada néco, co by vlastné Vam pomohlo zlepSit to prozivani kazdodenni
péce? Vam, jako matce a primarni pecujici osobg...

Barbora (respondentka)

Urcité néjaky odlehcovaci sluzby. Coz si myslim, Ze tim, jak to sleduju samoziejmé, tak jako
vnimam spoustu krasnych kampani jako homesharing a podobné véci, ktery jsou jako hrozné hezky.
Ja chdpu, Ze nékam na web se to jako krasné vejde, ale také spousta veéci, ktery ty kampané
nezmiiuju. Ze prosté musi k tomu ditéti sednout, ze je tam vyrazné dlouha doba, nez viastné viibec
spolu zacnou spolupracovat. Umim Si predstavit, Ze k nam bude rok nékdo chodit nez viibec, jako si
troufl treba s tim ditétem ziistat jako o samoté. Takze odlehcovaci sluzby za mé jako super, ale je to
béh na dlouhou trat. Musi tam jesté jako vlastné fungovat vzdajemna chemie mezi téma lidma. TakzZe
urcité odlehcovaci sluzby, ale tak, aby nékdo viastné poslouchal, co ta rodina potiebuje. Ne, abych
Fekl. Ja vam tady dam Studaka vy si jako odlehcete, ale aby to viastné byl nékdo, kdo ty rodiné
pasuje, kdo si rozumi s ditétem, kdo bude chdpat tu poruchu. Kdo pochopi, Ze je to béh na dlouhou
trat. Jednou se nam stalo, zZe nam asistentka slibila, Ze zustane néjakou dobu a pak se slecna
rozhodla prosté zalozit rodinu a viastné rekla nam, ze ze dne na den konci. A on na ni byl zvyklej a
nez si zvynke na nekoho jinyho to asi neni uplné idedl. Takze odlehcovaci sluzby s tim, Ze je to
slozitéjsi trosicku a ze je vitana dlouhodoba spoluprace. A urcité néjaké odborné prednasky, které
my mame v ramci té neziskovky, na téma riznych terapii nebo tak to mi prislo hrozné fajn. V tom
byl super ten covid, Ze jsem nemusela nékam hodinu jet, abych slySela hodinu a pul predndsku a
pak zase nazpdtek. Takhle jsem si to prosté zapnula, slySela jsem spousta uzZitecnych informaci a
zase vypnula a vzalo mi to o vice jak polovinu méné casu a informace jsem méla stejné. A mohla
Jjsem pak dal fungovat nebo u toho primo varit. A jako ty odborny videokonference jsou fakt super.



Ukazali nam ruzny pristupy, jak viastné jako k diagnoze pristupovat, jak s nim mizu pracovat, at
uz to byly rizny, nevim muzikoterapie, néjaky ergoterapie, hipoterapie, canisterapie, nevim, co
vSechno jesté jsme resili posledné stravovani, treba jak miize pisobit na PAS, takze spoustu viastné
uzitecnych informaci, ktery nemdam cas tieba sama si vyhleddavat. Takto zpracovany, jako kdyz je to
v tom balicku a vybrat si z toho, co zrovna je ten vas pripad tieba jako smysluplny, pouZitelny nebo
na c¢em se da pracovat za mé tieba takova odbornd jako pomoc v tom daném oboru o novinkach o
moznostech to bylo super. No a pak néjaké UpIné volno. To vezme tireba manzel déti k babicce na 4
dny a jd mam jako relax. Jako mam to jednou za rok, ale dopada to na vurodnou piidu.

Klara (vyzkumnik)

Vérim, ze kdyz muzete byt takhle 4 dny sama sebou, mize mit neuvéfitelny jako piinos. Je to
obdivuhodné, co vSechno zvladate celé dny.

Barbora (respondentka)

Je to obrovské kazdodenni viastné jako zatizeni. Je to stres, aby ta vecere byla prFipravend v
presnou hodinu, v presny geometrii na taliri, aby bylo vse, jak ma. Protoze u nds viastné kdyz rano
treba zazvoni na budiku jina pisnicka, tak uz je viastné vsechno Spatné. TakzZe samoziejmé tem ten
stres jako je, neustdle pritomne;j.

Klara (vyzkumnik)

To musi byt asi hodné vycerpavajici. No, kazdopadné si myslim, Ze to zvladate Gplné Gzasné.
Vlastné z vas vnimam takovy pragmaticky realisticky pfistup k té situaci, tak, jak je, i kdyz to co
popisujete, prosté neni rozhodné snadné.

Ja vam strasné moc dékuju za Vas§ cas. Moc si toho vazim, tfekla jste mi spoustu uzite¢nych
informaci. Mate na mé né&jaky dotaz je$té? Chtéla byste se na néco zeptat?

Barbora (respondentka)

Dekuji za tu moznost vitbec toho se ucastnit, protoze vétsinou uz na podobné véci nereaguji, ale
myslim, Ze by to vase téma je fakt dilezité, aby lidi védéli, co ty rodiny déti s PAS potiebuji. Myslim
rodiciim svym pristupem zase pomoct trosicku. Ze je hrozné diilezity, aby ten svét viastné trosku se
tem rodindam otviral. Jsou casto v izolaci, ale jako v totdlni vycerpany izolaci, a v taky jako
beznadéji, a kdyz obcas budete mit pocit, Ze se na vds viastné jako hezky usméje a rekne, Ze to
urcité to musi byt tézky, ale jinak se to da, tak ona kazda podpora jako zvenku nebo vstricny pristup
proste tem rodinam muize hrozné jako dodat energii a optimismus. Myslim, Ze ta VaSe prdace dava
smysl. Prijde mi fajn, Ze chce nékdo ty informace od téch rodin prenést do té verejnosti.

Klara (vyzkumnik)

Dékuji za pozitivni zpétnou vazbu.

Barbora (respondentka)

Tak at’ se Vam dari.

Klara (vyzkumnik)

Taky hodné §tésti s Bartem a hodné sily hlavné Vam.
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