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UvoD

Tématem magisterské diplomové price je prozivani péce primarnich peCovatelek
o déti s poruchou autistického spektra. Price je motivovdna poznatky, které vznikaly
béhem procesu psani bakaldiské prace s ndzvem Déti s autismem a jejich integrace do
spolecnosti z perspektivy primdrnich pecovatelii (Bergerova, 2019). Béhem rozhovort
s pecovateli vynikala na povrch urcitd potifeba vénovat pozornost praveé tém, ktefi o déti
s poruchou autistického spektra (PAS) pecuji. S rodi¢i a rodinnymi pfislusniky déti s PAS
se potkdvam také v profesnim zivoté. Pracuji na pozici odborné konzultantky v Narodnim
ustavu pro autismus (NAUTIS) a v praxi se jeS§té prohloubila ma potieba rozsitfit védecké

poznatky vztahujici se k péci o déti s autismem.

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

diagnoza dotyka rodiny ditéte s PAS, a pfedev§im primarniho peCovatele ditéte.

Prestoze se v dnesni dobé postupné méni rozlozeni péce o déti mezi oba rodice, dle
Bowlbyho (1983) je pfirozené€jSim primarnim pecovatelem ditéte matka. Z mnoha studii
(Weiss, 2002; Cappe et al., 2020; Anjos & Morais, 2021) vyplyva, ze v dnesSni dobé péci
o dité s autismem zajiStuje hlavné matka. Stejnou zkuSenost jsem méla béhem prace
s klienty v NAUTIS, a ztoho davodu jsem se v této praci rozhodla zaméfit pouze na
primarni peCovatelky déti s PAS. Cilem prace je zmapovat prozitky peCovatelek déti se

sttedné az vysoce funkcni 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 mentdlnitho vyvoje ditéte. Jednd se o neurobiologickou poruchu, ktera
zasahuje nékterd mozkova centra a md vliv na jejich funkCnost. 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 spolecnosti nastavend urcita pravidla. Primarné jsou
zasazeny oblasti socidlni interakce, predstavivosti a komunikace. Dité s PAS se vétSinou od
neurotypickych vrstevnika li$i pomalejsim vyvojem. Neni to vSak pravidlem. U nékterych
forem autismu mohou déti s PAS vynikat. Jedna se vétSinou o oblasti analytické, matematické

¢1 jazykové (Nérodni dstav 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 spoleCnosti novym tkazem. Z mnoha odbornych i literarnich textd je
zfejmé, ze autismus existoval napfi¢ dé€jinami, jen ho nikdo nespecifikoval jako konkrétn{
diagnézu (Thorovd, 2016). Frith (2003) ve svém vyzkumu zaméfeném na zachyceni
symptomatiky autismu v historii zmifiovala naptiklad mnicha Jupitera, ktery pusobil ve
frantiSkanském klastete ve 13. stoleti a popis jeho chovani a osobnosti téméf presné
koresponduje s typickym piipadem c¢loveéka s autismem. Na pocatku 20. stoleti popsal
Theodor Heller né€kolik pfipadd tzv. ,infantilni demence*, jejiz symptomy bychom dnes
oznaCili za regresivni formu autismu. O nékolik let pozd€ji vroce 1920 popsala Eva
Ssuchareva nékolik pfipadu 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 urcity defekt v socidlni
interakci jedinct, ktery nazyval jako ,autistickd porucha osobnosti“. Poprvé byl autismus
definovan vroce 1943 americkym psychiatrem Leem Kannerem. O rok pozdéji v roce
1944 pfisel s definici autismu také Hans Asperger. Zavéry pramenily z vysledkd jeho

disertacni prace, ve které zkoumal socidlni chovani n€kolika déti. Oba odbornici vymezili
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a pojmenovali urcity zpusob nepfiméfené¢ho chovani v socidlni interakci (Thorova, 2016).
Zajimavosti je, Zze sohledem na tehdejsi dobu, kdy propojenost jednotlivych badatell
nebyla velmi efektivni, pouzil Kanner i Asperger pro oznaeni jimi zkoumaného chovani
identicky pojem ,autismus® (Frith, 1991). Kanner se ve své prici vénoval spiSe détem
s komplikovanéj§imi projevy chovani. Asperger se naopak vénoval détem s vysoce funkcni

formou autismu.

1.2 Teorie vzniku autismu

Pri¢ina vzniku poruch autistického spektra nebyla doposud prokéazana. Prestoze bylo
provedeno mnoho vyzkumu, odbornd vetfejnost se neshodla na jasném zavéru. Celkoveé by
se dalo fict, ze urcita shoda mezi vyzkumniky je v ndzoru, ze pficina vzniku autismu bude

pravdépodobné multifaktoridlni podstaty (Thorova, 2016).

Prvni avahy o pfi¢inach vzniku autismu vznikaly béhem definovdni diagndzy.
Kanner jakozto jeden zobjeviteld autismu oznaCoval diagnézu jako poruchu
emociondlnich vztahti. Pfiinu vnimal jako souhrn prozitého a vrozeného v kombinaci
s odmitavym pfistupem matky. Ve spolupréci s Eisenbergem dosli k zavéru, ze symptomy
autismu jsou dusledkem nedostatecného vyvoje urcitych ¢asti mozku a chladného piistupu

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

V 50. a 60. letech 20. stoleti na Kannerovy tvahy navdzala psychodynamickd teorie
vzniku autismu. Ta povazovala chladny vztah rodict k ditéti (predevsim matky) za stézejni
pfi¢inu autistikych symptomi. Mezi zastance psychoanalytické teorie patii napiiklad
Margaret Mahlerovd, ktera byla toho nazoru, ze kazdé dité je autistické prvni tfi mésice
zivota — neuvédomuje si okolni svét a nekomunikuje. Z této fize se dle ni dit€¢ muize
posunout prostiednictvim dotekd, pfitomnosti matky ¢i jejtho hlasu. Pokud vSak neni ditéti
pritomna osoba, kterd je emoc¢né viela a kterd reaguje na jeho potieby, je pravdépodobné,
ze se jedinec z autistické fize nedostane. Podobného ndzoru byl naptiklad také psychiatr
Bruno Bettelheim, ktery tvrdil, ze déti s autismem jsou rodi¢i nechténé déti, coz je hlavni

pti¢inou vzniku této poruchy (Thorova, 2016).

Nazory vztahujici se k viné¢ sobeckého a emocné ochablého pfistupu rodict ve
vztahu vzniku autismu pfinesly 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. Sebeobviniovani primarnich pecovateld



mohlo pusobit jako silné zatézujici faktor pro kvalitni péci o déti s PAS. Pozdgjsi vyzkumy
psychoanalytickou teorii oznacily za pfili§ zjednoduSenou a v nadchézejicich letech se od
emociondlni nedostateCnosti rodi¢u 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 ndzoru, ze
pfi¢ina autismu je primarné organického puvodu. V nasledujicih letech byly objevovany
dalsi anomalie v genetické vybavé jedinct 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 né€kolikrdt potvrzena. Vyzkum autistickych
projevti u monozygotnich dvojcat odhalil shodu 60-95 %. U vyzkumu dizygotnich dvojcat
byla shoda znatelné mensi (0-9 %), coz odkazuje na podstatu genetickych dispozic jedinct
s projevy PAS (Chess & Thomas, 2012). Neni zcela jasné, jakym zptisobem jsou genetické
dispozice u jedinci s PAS naruseny. Pfedpoklada se, ze geny vyznamné pro rozvoj
autismu mohou byt umistény na chromozomu X, 7, 11, 15 a 16. Zejména u chromozomu X
je patrnd urcita geneticka dispozice, protoze PAS je mnohem castéji diagnostikovdn

u muzského pohlavi (Vagnerovd, 2014).

Zakladem autismu je z biologického pohledu morfologicka ¢i funkéni zmeéna
v Castech mozku. Prestoze doposud nebyl objeven specificky ndlez, ktery by byl pro
jedince s PAS typickym, je mozné pozorovat urcité strukturdlni odliSnosti. Abnormality
byly objeveny v mozkové kure, limbickém systému, bazédlnich gangliich, corpusu callosum
¢1 v mozecku. Mezi témito jednotlivymi ¢astmi mozku vznikd mensi pocet funkEnich
spojeni, nez je tomu u neurotypickych jedinci. Stale vSak neni patrné, co je primarni

pric¢inou téchto strukturalnich odli§nosti (Rosenblatt & Carbone, 2019).

S rozvojem autismu muzou souviset také neurochemické odchylky v CNS
(centrdlni 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 muaze hrat imunitni systém.

Ptimo se podili na vyvoji nervové soustavy a jeho dysfunkce muze byt faktorem pro vznik

autismu (Mead & Ashwood, 2015; Braunschweig & Van de Water, 2012). U téhotné zeny



mlze predstavovat zvySené riziko autoimunitni onemocnéni, coz je napiiklad astma,
alergie ¢i lupénka. Na zdkladé onemocnéni imunitniho systému se v téle matky mohou
tvoftit protilatky, které pusobi proti specifickym proteinim na povrchu neuront, a to mize

mit negativni dopad na vyvoj mozku ditéte (Thorov4, 2016).

V neposledni fad¢ se odbornici v souvislosti se vznikem autismu zabyvaji vnéjsimi
vlivy. Stézejnim ohrozujicim faktorem muze byt prabéh téhotenstvi matky. Jako rizikovy
faktor je oznaCovan stres, pfedCasné narozeni, infekce, vyziva matky ¢i uzivani nékterych
Iéki. Mezi medikamenty byla nalezena souvislost se vznikem autismu napiiklad
u valproatti (Christensen et al., 2013) nebo antidepresiv (Croen, 2011). Rizikovym
faktorem muze byt také pokroCily veék rodica, pficemz vyznamnéjsi roli hraje vyssi veék
otce ditéte (Thorova, 2016). Specifika vychovy nemaji dle aktudlnich poznatkd
signifikantni vliv na rozvoj PAS. Sice je mozné u rodici déti s PAS obcas pozorovat
ndpadné chovani (socidlni izolovanost, mensi citovou vielost ¢i neoblibu ke zménam), ale
dle odborniki se jednd o projevy jejich genetickych dispozic (Benjamin et al., 2002).
Zminované projevy chovani se mohou projevit chladnéj§im stylem vychovy, ale nelze to
povazovat za rizikovy faktor pro rozvoj autismu. Komplikované vztahy s ditétem byvaji

spiSe dusledkem urcité poruchy nez pfic¢inou dané abnormality (Vagnerova, 2014).

1.3 Psychologicka podstata autismu

Podstatu autismu se snazilo vysvétlit i mnoho psychologickych teorii, které se
zaméiuji na dil&i projevy PAS. Zadna z nich viak nebyla plné piijata odbornou vefejnosti.
Jednd se o vyklady moznosti vzniku deficiti v konkrétnich oblastech osobnosti jedinct
s autismem. Primarné se zaméfuji na kognitivni a emocni stranku clovéka (Krejcifova &

Rican, 2006).

1.3.1 Kognitivni teorie

V koncepcich objasnéni psychologické podstaty autismu jsou znacné zastoupené
kognitivni teorie. Ty predpokladaji, ze autismus je pouze kognitivni poruchou, kterad
zasahuje primarn€ emocni a socidlni funkce jedince. Teorie centralni koherence (Frith,
1991) predpoklada, ze zakladem autismu je nedostateCny rozvoj hleddni primdrniho
smyslu lidské zkuSenosti. Schopnost centrdlni koherence by se dala pospat jako umeéni
spojovat jednotlivé informace do ucelenych celki, které nasledné usnadni jedinci pochopit

okolni svét. U neurotypickych jedinci je povazovano za piirozené, ze hledaji vyznam
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vnéjSich podnétt, a naopak prehlizeji ty vyznamové mén€ podstatné. Nedostatecné
rozvinuti centralni koherence miiZze zpusobit naptiklad neschopnost orientace v Case, mensi

srozumitelnost socialniho svéta & potiebu ritualdl (Krejéifova & Ritan, 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 ur€ity soubor znalosti, nazora a presvédéeni
o psychice vlastni i psychice druhych. Nasledné tyto poznatky lidé denné uzivaji
v socidlnich kontaktech a pomdhaji jim orientovat se ve spoleCenském déni. Soubor
poznatki ze socialnich interakci autofi (Baron-Cohen et al., 1985; Shojaeian, 2022)
oznacuji za komplexn{ teorii, kterd jedinci nasledn€ umozni predvidat interakce druhych. U
lidi s autismem je mnohdy patrné, ze v téchto situacich selhdvaji. Tato koncepce tedy
predpoklada, ze u poruch autistického spektra je naruSenad Ci absentujici schopnost tyto
poznatky vytvatet. Pro dit€¢ s PAS je pfi chybéjici teorii mysli velmi narocné porozumét
komunikaci, socidlnim normam i pravidlim a lidi ¢asto vnimd v podobném svétle jako
nezivé predméty (Krejéifova & Ri¢an, 2006).

Posledni koncepci je teorie deficitu exekutivnich funkci. U bézné populace
exekutivni funkce predstavuji schopnost jedince zaméfit své chovani uritym smeérem,
ktery vede k pfedem 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 kolegt (1991) ukazal, ze jedinci
s autismem dosahuji v testech exekutivnich funkci vyrazné nizSich vysledkd, nez je
predpokladdno ve vztahu s vysledky jejich celkové inteligence. Kognitivni deficit
exekutivnich funkei je zapficinén dysfunkei v oblasti Celniho laloku. Zptsobuje snizenou
schopnost dedukce, ulpivavé chovani, rigidni mysleni ¢i rozptyleni pozornosti. Pfestoze se
porucha exekutivnich funkci objevuje u vétSiny pfipadd PAS, neobsahuje vysvétleni celé

skaly projevt autismu (Hrdlicka & Komarek, 2004).

1.3.2 Koncepce emocné-motivacni

Zakladem téchto teorii neni kognitivni podstata, ale nedostateCna schopnost ¢i
motivace pro vytvareni blizkych, emocné zalozenych mezilidskych vztahti. Kognitivni
teorie nevysvétluji, pro€ jsou déti s autismem emocné chladnéjsi i ve véku, kdy ani
u neurotypickych déti nejsou kognitivni procesy dostateCné rozvinuty. Emo¢né-motivacni

teoric se také vici tém kognitivnim vymezuji v kontextu jedinci s mentdlni retardaci,
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u kterych 1 presto, ze je patrny znacny kognitivni deficit, déti prahnou po pozornosti
a lidském kontaktu. Oslabeni socidlni motivace muaze vést k naruSeni vyvoje ditéte, nemusi
se vSak jednat pouze o poruchy autistického spektra, ale také naptiklad o poruchy

schizoidni (Krejéifovd & Rigan, 2006).

1.3.3 Teorie intersubjektivity

Na zdkladé kognitivnich a emocnich teorii vznikaly dal§i koncepce, které se
pokousSely najit jedno komplexni vysvétleni. Integrativni teorie se pokusily vymezit
psychologickou podstatu autismu jakozto socidlni oslabeni v kognitivni 1 emocné-
motivaCni oblasti. Jednim z pfednich predstaviteld je Hobson (1991) a jeho teorie
intersubjektivity. Teorie predpoklada, ze vyvoj ditéte je rozdélen do dvou zdkladnich linif
— jd—véc a jd—ty. Prvni z cest jd—véc, linie senzomotorickd, mize byt u ditéte s autismem
plné zachovana. Stézejni pro podstatu autismu je druhd z vyvojovych linif — jd—ty, jakozto
cesta socidlni. U déti s PAS byva tato oblast od pocatku oslabend ¢i narusena, i v obdobi,
kdy neni jesté zfetelné mozné odliSit emocni a kognitivni oblasti. U ditéte s PAS neni
patrnd 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

(Krejéitova & Rigan, 2006).

1.4 Klasifikace PAS

Poruchy autistického spektra neboli pervazivné vyvojové poruchy se fadi
k nejzavaznéjSim poruchdm mentalniho vyvoje ditéte. Diagnéza zasahuje do rozvoje ditéte
v mnohych smérech jiz od raného détstvi (Krejéifova & Ri¢an, 2006). Jedn4 se o organické
poskozeni mozku, na jehoz zdkladé déti nejsou schopné vyhodnocovat nékteré informace
na stejné urovni jako populace neurotypickych déti v jejich véku. U ditéte s PAS je narusSen
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. Triddu tvofi obtize v socidlnim chovani, komunikaci

a v predstavivosti (Thorova, 2016).

Stuperi zavaznosti poruchy je velmi variabilni. Z toho divodu vzniklo mimo
diagnostickd kritéria déleni PAS, které odkazuje na uroveni samostatnosti jedince a na
potfebu podpory. Forma funkCnosti se déli na vysokou, stfedni a nizkou. Nejméné

zavaznych symptomu z diagnostické triddy se objevuje u déti s vysoce funkéni formou
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PAS. Vétsinou u nich byvaji zachovany zdkladni komunikacni i socialni funkce. Je pro né
obtiznéjsi pochopit socidlni normy a mnohdy byva jejich chovani ozna¢ovano za nevhodné
a neslusné. U vysoce funkcni formy PAS byva fe¢ vétSinou dobie vyvinuta, ale mnohdy
jedinci ulpivaji na svych oblibenych tématech a je u nich patrny snizeny zajem
o komunikac¢niho partnera. Je pro né narocné az nemozné spolupracovat v tymu lidi.
Mentalni vybavenost byva v hrani¢nim pasmu, normeé ¢i dosahuje v nékterych oblastech az
nadprameéru (Thorova, 2008). Vétsina jedinct s Aspergerovym syndromem spada do této

urovné funkcénosti PAS (Thorova, 2016).

Druhym stupném je stiedné funkéni forma PAS vztahujici se k détem, které
jsou v pasmu lehké az stfedné tézké mentdlni retardace. Je pro né typicka omezena
schopnost vytvaret socidlni kontakty, v komunikaci jsou vétSinou pasivni a neni patrny
spontdnni projev. V fedi se objevuji dysgramatismy a zvlagtnosti. 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 echoldlie.
Vétsina jedincu s touto formou PAS spada do kategorie té€zké mentalni retardace. Jejich
zajmy byvaji velmi jednoduché, projevuji se silné stereotypni pohyby s moznymi prvky

agrese a autoagrese (Thorovd, 2007).

Funk¢ni d€leni autismu neni ukotvené v mezindrodni klasifikaci nemoci (MKN-
10) a jednd se o rozdé€leni na zdklad€ klinického pozorovani. Rudy (2021) je toho ndzoru,
ze déleni podle urovné funkénosti PAS muze byt nejasné a kazdy (Skola, rodice, odbornik)
si muze kvili nejasné definici termint vykladat Groven funkcnosti ditéte jinak. Americky
diagnosticky a statisticky manudl mentdlnich poruch (DSM-V) déli diagnézu autismu do
tf{ drovni, které oznaluji potiebny stupeii podpory (APA, 2013). Castedné se tak vymezuje

schopnost jedince fungovat v bézném zivoteé.

1.4.1 Klinicky obraz autismu

Jak bylo jiz zmiflovano na pocatku kapitoly, poruchy autistického spektra maji
spole¢nou triadu problémovych oblasti. Prvni z nich je socidlni chovani a interakce.
Urcité nedostatky je mozné pozorovat od prvnich meésica zivota ditéte, kdy chybi napf.
o¢ni kontakt ¢i socialni usmév (Thorovd, 2016). Déti s autismem casto neprojevuji zdjem
o socidlni kontakt a nevnimaji osoby kolem sebe b&znym zpisobem. Muze to byt

zpusobeno deficitem v socidlnim porozuméni a nékteré bézné utkony u nich mohou
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v mezilidské komunikaci mimo nepochopeni vzbuzovat i strach a tizkost. Dal§im socidlnim
deficitem byva u déti s autismem nedostatek empatie a celkové naruseni vztaht k lidem.
Mnohdy neni patrné vytvareni citové vazby a porozuméni mezilidskym vztahtim. Problém
pro né predstavuje také socidlni adaptace, protoze Casto nechdpou rozdilnost socidlnich
situaci. Jejich chovdni tak byvd nepfiméfené kontextu a pro pecujici osoby tézko

regulovatelné (Vagnerovd, 2014).

U déti s PAS je mozné pozorovat dva protipdly v socidlnim chovani, které jsou
v nasi spoleCnosti hodnocené jako nestandardni. Jednim je p6l osamély, kdy se dité strani
socidlniho kontaktu, snazi se mu uniknout, zakryva si o¢i a usi a tyto situace v ném
vzbuzuji silné tzkosti. Na druhém pélu stoji jedinci extrémni, ktefi jsou naopak velmi
spoleCensti, komunikativni, snazi se navdzat kontakt se vSemi, vzdy a za kazdou cenu.
Nevnimaji pfitom spolecenské normy, lidi se nevhodné dotykaji, pfiblizuji se k nim nebo
diskutuji témata s nepfiméfenym obsahem a intenzité. Dle Lory Wing (1996) rozliSujeme
Ctyti typy socialni interakce u lidi s PAS — pasivni, osamély, aktivni — zvlastni a formdlni.

U kazdého z nich se deficity v socidlni interakci li§i (Thorov4, 2016; Orel, 2020).

Dalsi ¢asti triddy problematickych oblasti je komunikace. Pro PAS je tato oblast
stézejni, Casto u déti s autismem dochdzi k opozdénému ¢i naruSenému vyvoji feci. Dle
Rhei Paul a kolegti (2014) si priblizné polovina déti s PAS neosvoji fe¢ na takovou urover,
aby slouzila ke komunika¢nim ucelim. Potize se objevuji jak ve verbélni, tak v neverbaln{
komunikaci. Z neverbélnich prvki je pozorovan deficit v gestikulaci, mimice, ve vyrazech
obliceje, schopnosti navazovat o¢ni kontakt, asmévu, 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 feci, mluvnické a vétné skladbé vét, pragmatickém stylu
uvazovani ¢i ve vyznamové stranke jazykovych jednotek (Thorova, 2016; Rosenblatt &

Carbone, 2019).

,,Nemluvil jsem do dvandcti let. Ne proto ze bych to neumél, ale nevédél jsem
prosté, k cemu rvec slouzi. Musel jsem se nejprve naucit, proc¢ lidé mluvi. “ (Jim Sinclair in

Tréhin, 1994, nestrankovano)

Tteti oblast ztriddy je naruSend schopnost predstavivosti. Imaginace ovliviiuje
vyvoj mnohych rozdilnych fragment osobnosti. Pocatky nedostatka je mozné pozorovat

u oslabené ¢i absentujici schopnosti ndpodoby. Zasahuje i do schopnosti premyslet
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o psychice druhych. Ma silnou spojitost srozvojem hry, kterd Casto nevyusti v hru
symbolickou, hru napodobou ¢i socidlni. Nasledné se tedy velmi li§i zajmy a traveni
volného Casu ditéte. U hry je patrny nedostatek fantazie, neménnost Cinnosti i stereotypni
prvky chovani (toCeni koleckem u auticka). Stejné tak se lisi zajmy ditéte s PAS, které
mivaji jinou miru intenzity, zaujeti, neodklonitelnosti a Cetnosti opakovéni. Specifické
zajmy byvaji také netradiCni, Casto senzomotorické — pozorovani svétel a stint, hran
pfedméta nebo tipytivych véci. U déti (prevazné s vysoce funk¢ni formou PAS) je zase
mozné pozorovat zdjem o neobvyklé oblasti v kontextu jejich véku — techniku, astrologii ¢i

chemii (Thorova, 2016; Earlstein, 2017).

Kromé triddy primdrnich problematickych oblasti se u déti s PAS mohou
vyskytovat dal§i nespecifické variabilni rysy. Mezi nimi se vyskytuji percepcni poruchy,
které se projevuji zvlastnimi zpusoby 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 podprimérné
motorické schopnosti. U déti se také casto vyskytuji stereotypni prvky chovani
a manyrovdni rukama ¢i prsty. Tyto abnormdlni 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 diagnozy patrnd nizka frustracni tolerance a s ni spojené
vybuchy zlosti. U déti s autismem je také znatelné zvySena uzkost a depresivita (Thorova,

2016; Earlstein, 2017).

Vyse popsané oblasti, které jsou pro déti s PAS problematické, jsou znacné
rozsahlé. To casto vede k problémovému az spoleCnosti neakceptovatelnému chovéni.
Problémy s adaptaci, vybuchy vzteku, neporozumeéni svétu okolo ¢i absence internalizace
spoleCenskych norem pfinaseji mnoho konfliktnich situaci, s nimiz se primarni pe¢ovatelé

déti s PAS setkdvaji mnohdy denné.

1.4.2 Klasifikace PAS v diagnostickych manualech

Doneddvna aktudlni mezindrodni klasifikace nemoci (MKN-10) rozdé€lovala
poruchy autistického spektra na nékolik rozdilnych diagnéz. Nachazely se pod ¢islem F84
a patiily mezi né détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom, Rettitv
syndrom, jind détskd dezintegracni porucha a hyperaktivni porucha sdruzend s mentdlni

retardaci a stereotypnimi pohyby (UZIS, nedat.). V novém, aktualizovaném vydani MKN-
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11 jsou pervazivni vyvojové poruchy slou¢ené pod jednu souhrnnou kategorii Poruchy
autistického spektra (6A02), pticemz maji n€kolik subtypa. Ty se zaméfuji na pridruzenost
dvou faktorq, jimiz jsou porucha intelektu a poSkozeni funkéniho jazyka. Porucha intelektu
se v subtypech déli pouze na pritomna/nepritomna a poskozeni funkCniho jazyka je
rozdéleno do tif stupid — poskozeni neni pritomné, nebo je mirné, poskozeni je pritomné
a absence funkcniho jazyka (WHO, 2018). Diagnostika autismu se zdsadné promeénila, ale
princip je stdle podobny. Diive bylo také podstatné vymezit, jakd je uroven intelektu
a poskozeni vyvoje fe¢i. Tato dvé kritéria jsou a vzdy byla zdsadni pro orientaci

v nastaveni potiebné miry podpturnych opatieni pro jedince a jeho rodinu.

Zmény tykajici se pervazivné vyvojovych poruch se v 11. aktualizaci mezindrodni
klasifikace nemoci (MKN-11) podobaly zménam v americkém diagnostickém
a statistickém manudlu mentdlnich poruch (DSM-V), které vesly v platnost v roce 2013.
Z puvodné Ctyf samostatnych diagndz (détsky autismus, Aspergeriuv syndrom, atypicky
autismus a obecné pervazivné vyvojovd porucha, kterd neni konkrétnéji specifikovdina), jez
obsahovala DSM-1V, vznikla v DSM-V jedna souhrnnd diagnéza porucha autistického
spektra. DSM-V dale rozlisuje tfi trovné diagnézy podle potfebného stupné podpory.
Podkategorie diagnézy déli jedince s PAS prakticky do tii drovni formy funkcnosti,
protoze mira podpory odkazuje na to, jak je jedinec sdm schopny fungovat v bézném

zivoté a z jaké Casti je odkdzan na pomoc druhych (Weitlauf et al., 2013).

1.4.3 Diagnostika PAS

Pro kvalitni praci s détmi s PAS je velmi zasadni v&asna diagnostika. Cim diive se
zacne s adekvatni terapii, tim je vEtSi Sance problematické projevy korigovat. Symptomy
autismu je mozné pozorovat od raného véku ditéte a diagnostika samotnd je vétSinou
mozna od 18. mésice véku ditéte. VEk, kdy je diagndza u ditéte stanovena, silné ovliviiuje
prognézu poruchy a celkovy vyvoj jedince. Z toho diivodu doslo v Ceské republice v roce
2016 k novelizaci vyhlasky o preventivnich prohlidkdch, kterd zavedla provedeni vySetfeni
za ucelem vcasného zachyceni PAS v rdamci preventivni prohlidky v 18 mésicich véku
ditéte. Na konci roku 2018 byl proveden vyzkum ukazujici, ze necelych 75 % pediatru
prezentuje pravidelné provadéni vc€asného zachytu PAS (Slepickova et al., 2019).
Nejcaste€jsi formou screeningového testu je M-CHAT-R (Modified Checklist for Autism in
Toddlers Revised; Robins et al., 2009) nebo M-DACH (Détské autistické chovani;

Thorovd, 2003; Sporclova, 2015). Zadouci vlastnosti screeningového testovéni je
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dosdhnout co nejvétsi citlivosti, tedy odhalit vSechny déti, které maji v chovani projevy
podobajici se PAS. Nevyhodou dotaznika je, ze se da predpokladat vyssi mira pozitivnich
vysledkt. Proto se v mnohych pfipadech stava, ze u déti, jimz screening vyjde pozitivné,

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

V minulém roce vznikl portal Autismport, ktery shrnuje veskeré potiebné informace
o autismu slouzici jako informacéni zdroj pro jedince s PAS a jejich rodiny. Primarnim
pecovatelim je zde také umoznéno administrovat screeningové testy online (Autismport,
nedatovdno). Sluzba pfinasi lep§i 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 — vyhleddni odborné pomoci, vySetfeni

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

Dle Thorové (2016) mé diagnosticky model autismu idedlni podobu. Sklada se ze
tfi fazi. Prvni z nich je faze podezieni, kterd zahrnuje obavy rodicl, vyse diskutovany
screening u pediatra nebo svépomoci a v piipad€ pozitivnich vysledkii nasledné zvoleni
adekvatniho postupu na dalsi specializovana pracovisté. Druha fize je diagnosticka. Tento
proces neni snadny. Vyzaduje multidisciplinarni pfistup a znalosti z mnoha obora, jakymi
jsou napfiiklad vyvojova a klinickd psychologie ¢i psychopatologie. Diagnézu stanovuje
dle zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisii 1ékar,
vétsinou psychiatr. Klinicky psycholog je dle vyhlasky vlady ¢. 55/2011 Sb., o cinnostech
zdravotnickych pracovnikit a jinych odbornych pracovnikii, opravnén k administraci
psychologické diagnostiky, ktera nasledné slouzi 1ékafi jako podklad ke stanoveni

diagnézy.

Kromé samotné diagnostiky PAS je rodicim doporucovano i nékolik dalSich
odbornych vySetfeni (neurologie, genetika ¢i vySetfeni sluchu a zraku). Diagnosticky
proces se skldda z anamnézy, testovych metod a z klinického pozorovani. Obsahla a presna
anamnéza je velmi podstatnd 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 aktudlni schopnosti ditéte. Dalsi etapou
vySetieni je fizena prace s ditétem, jejiz obsah se urcuje dle véku ditéte (hra, rozhovor).

V této cCasti je velmi dulezita klinicka Cast ze strany odbornika. Pozoruje schopnost
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napodobovédni, emoCni reaktivitu, kvality verbdlni a neverbdlni komunikace, socidlni

chovani, pfiméfenost reagovani apod. (Thorov4, 2016).

Treti Casti diagnostického modelu je faze postdiagnosticka. Opét se jedna o velmi
dilezitou soucast procesu. PeCujici osoby jsou nasmérovany k odborné literatuie
a k moznosti podpory pro rodi¢e déti s PAS. Vyhledavaji naslednou péci pro dité Ci

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, dysfdzie), poruchami intelektu v rizné hloubce, uzkostnymi poruchami ci
s depresi (Orel, 2020). Dle Diany Yapko (2003), pfiblizné 10-15 % lidi s autismem trpi
kromé¢ PAS jesté jinou poruchou s genetickym zdkladem. Mezi né patii naptiklad
Angelmantv syndrom, syndrom fragilntho X, Duchennova muskularni atrofie, Westiv

syndrom ¢i syndrom Williamsiv.

Diferencidlni diagnostika se zabyva podobnosti symptomu autismu s odliSnymi
diagn6zami. Projevy PAS se mohou casteCné prolinat s nemocemi ze schizofrenniho
okruhu, depresemi, snizenym intelektem, s poruchami emoci a chovdni a u dospélych
jedinct také se specifickymi poruchami osobnosti (Orel, 2020). Pii diagnostice je dulezité
vylouCit smyslové dysfunkce a jiné genetické poruchy. Z toho divodu je rodicim déti
s PAS doporuceno navstivit dalsi odborniky z 1ékafskych obord. Nékdy se naopak stava, ze
jsou autistické projevy pficitany jiné, jiz diagnostikované poruse (snizeni intelektu,
syndrom fragilntho X chromozomu, Downiv syndrom) (Paul et al, 2014).

Multidisciplinarni ptistup je tak v diagnostice PAS zdsadni.

18



2 PECE O DITE SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Béhem ocekavani narozeni potomka v ¢lovéku probihd mnoho vnitinich procesu.
Objevuji se cCasto pocity Stésti a nedockavosti, které se ovS§em mohou misit s obavami
tykajicimi se nasledné péce, sebepojeti v nové roli rodiCe nebo také zdravotniho stavu
ditéte. V prubeéhu poslednich let se zvySuje veék rodiCek a s tim stoupa i riziko urcitého
poskozeni plodu ¢i komplikaci pfi porodu (Fucik & Chromkovd, 2014). Prestoze je
v aktudlni dobé vysokd uroven prenatalni diagnostiky, mnohd onemocnéni neni mozné
detekovat v prubéhu téhotenstvi a néktefi rodiCe se rozhodnou pro donoseni ditéte i pres

zvy§ené riziko moznosti urcitého zdravotniho postizeni.

2.1 Reakce rodicii na sdéleni diagnézy

Sdéleni nepfiznivé zpravy rodiCim o zdravotnim stavu jejich ditéte vzdy
predstavuje pro pecujici osoby velky otfes. At uz se jedna o somatické onemocnéni, Ci
o smyslové, mentdlni nebo télesné postizeni, je to pro rodiCe informace, kterd zasdhne do
mnoha sfér jejich zivota. I kdyz je diagndza stanovena v nejran€jsi mozné fazi, pro pecujici
osoby nastdva zména obrazu jejich ditéte, o které bud’ jiz urcity ¢as pecovali, nebo teprve
Cekali na jeho narozeni. Vztah s ditétem vznika ve vétSiné pripadl jiz v prenatdlnim
obdobi. Jedinci maji tudiz v souvislosti s nenarozenym ditétem né&jaké ocekavani
a pfedstavy, které se mohou ozndmenim nepfiznivé informace o jeho zdravotnim stavu
stt raizem neredlnymi (Krejéifova & Ri¢an, 2006). Jedinci kromé ztraty o&ekdvani
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 otci mohou probihat pocity

podobné, 1ii se vSak v jejich muzské ploditelské roli. Zaté€zujici situace spojend s prijetim
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tohoto faktu a s ndroky na péci o postizené dité zasahuje do jejich identity. Je tedy mozné
predpokladat, ze bude urCitym zplsobem ovlivnén i jejich partnersky vztah a celkové

rodinné klima (Véagnerova et al., 2009).

Sdéleni o zdravotnim postizeni ditéte je u vétSiny pecujicich osob doproviazeno
fadou silnych emocnich reakci. Sled a intenzita emocnich odezev Casto zélezi na
okolnostech situace. Zjisténi tykajici se zdravotniho postizeni vlastniho ditéte je zdrcujici
informace pro vétSinu pecujicich osob, ale jsou faktory, které mohou pfispét ke zdravému
zvladnuti situace nebo které mohou proces naopak komplikovat. V pocateCni fdzi je
napiiklad velmi zdsadni pfistup zdravotnického persondlu. Znali, chdpavi a zkuSeni
odbornici mohou byt klicovym zdrojem podpory pro pecujici osoby zasazené takovouto

zdrcujici informaci (Morris et al., 2020).

Krejéifova a Ritan (2006) uvadgji, Ze jednotlivé fize jsou velmi podobné reakci na
zjisténi letalniho onemocnéni, které popsala Elisabeth Kiibler-Ross v roce 1969. Prvni
reakci byvd Sok. RodiCe prozivaji pocity derealizace a jejich chovdni a mySleni jsou
mnohdy iraciondlni. Dle Jankovského (2006) mize nékdy stadiu Soku predchazet tzv. faze
nulitni, kdy si €lovék moznost narozeni ditéte se zdravotnim postizenim v urcité rovineé
uvédomuje, ale ve svém nitru tuto moznost vlastné nepfipousti. Po vyprchani faze Soku
pfichazi etapa popreni. PeCujici osoby si nejsou ochotné ¢i schopné pfipustit vzniklou
situaci a prostfednictvim obrannych mechanismti skutecnost popiraji. Informaci se mohou
pokouset vytésnit, hledaji chybu v lékarskych procesech ¢i se snazi pfemistit pozornost
jingm smérem (Krejéifova & Ri¢an, 2006). V této fazi asto dochazi k tzv. shopping
around, coz v dané situaci znamend ovéfovani zjiSténého zdravotniho stavu u dalSich
odbornikti (Jankovsky, 2006). RodiCe si nepfipoustéji realitu a hledaji tnikové cesty.
V nasi kultute je typiCtéjsi, ze matka travi s ditétem vice Casu a je v péci o dité aktivnéjsi
nez otec. Ztoho divodu byvd u muzi toto stadium delsi, nez u zen. Ve fazi popirani

setrvdvaji mnohdy del§i dobu také prarodice ditéte (Krejéifova & Ritan, 2006).

Niasleduje faze emocni boute v podobé hnévu, uzkosti, 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 Casto mifeny vuci zdravotnickému persondlu,
partnerovi a ostatnim blizkym osobdm. Toto obdobi Casto doprovédzi hluboky smutek,
obvinovani druhych a sebelitost. Pocity viny zazivd pfiblizné 25 % rodicu, kterym byla
sdélena informace o zdravotnim postizeni jejich ditéte (Prokopovd, 2015). Dle Malin

Anclair a Arto Hiltunen (2014) byva v terapii rodi¢i hendikepovanych déti sebeobviniovani
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jednim z hlavnich témat terapeutickych rozhovora. Pfi praci s rodi¢i je velmi podstatné,
aby vtéto etapé dali prostor veskerym svym pocitim (Krejéifova & Ri¢an, 2006).
Jednotlivé faze se mohou prekryvat a jedinec kromé faze zlosti mize celou situaci ¢aste¢né
popirat. Stejné tak faze hnévu pretrvava mnohdy i naddle, v dalSich etapédch reagujicich na
sdéleni silné zatézové informace (Morrow, 2020). Mnozi jedinci se dostanou nasledné do
faze smlouvani. Snazi se najit vSemozné zpusoby, jak by situaci mohli alespon Caste¢né
zmeénit. Bezbozni jedinci se obraceji k Bohu, zadaji o zdzrak, vyhleddvaji mystické osoby,
snazi se o transcendenci velmi tézké skutecnosti do jinych dimenzi. Pomalu u pecujicich
osob dochdzi ke konfliktu mezi dvéma potiebami, kterymi jsou zachovani urcité iluze
s nad¢€ji a potieba ziskat ujisténi, jaky je skuteCny stav ditéte a jak je mozné mu zajistit
potiebnou péci. Pozitivnim faktorem je, ze aby se do tohoto stadia rodice mohli dostat,
alespont CasteCné museji prijmout skutecnost, ze jejich dit€ bude zit se zdravotnim

postizenim (Vagnerova et al., 2004).

Nésleduje obdobi, pro néz je typické ustupovani tzkosti, hnévu a smutku, a rodice
postupné zacinaji nachazet urCitou rovnovahu. Nartsta tendence pfijmout situaci takovou,
jaka je, a snaha pecujicich osob o zajisténi kvalitni péce pro jejich potomka. Kdy toto
obdobi nastdvd, je velmi individudlni. Dle Krej¢ifové a RiGana (2006) se mize jednat
o nekolik tydnd, mésici ¢i o delsi dobu, ale ani v téch nejlepSich pfipadech nemizeme
hovofit o iplné adaptaci. PéCe o dité se zdravotnim postizenim provdzi mnoho krizovych

situaci, které rovnovahu narusuji.

Posledni fazi je stadium reorganizace, kdy nastava prijeti ditéte takového, jakeé je,
rodiCe se se situaci vyrovnavaji a uzpisobuji zivoty dle potieby ditéte. U pecCujicich osob je
velmi podstatna spoluprace a podpora. Je potieba pozméniovat pavodni plany tykajici se
budoucnosti, naucit se interagovat s okolim v doposud nezndmych situacich a pfijmout
novou roli, na niz rodi¢e nebyli pfipraveni (Krejéifova & Rigan, 2006). Dosazeni stadia
reorganizace neni ovSem samoziejmosti. Mnohym jedincim trvd dlouhou dobu, nez
k tomuto bodu dospéji, nékterym se to nepodafi nikdy. Nepftijeti ditéte se zdravotnim
postizenim lIze vylozit jako nepfijeti role rodiCe nemocného ditéte (Jankovsky, 2006).
Odmitani potomka je nejCastéji mozné pozorovat u postizeni intelektovych schopnosti
ditéte. VétSinou odmitavy postoj pfevazuje u jednoho z rodici a dité z toho duvodu byva
Casto premisténo do ustavni péce. Pokud dit€ zistava v domdacnosti u pecujicich osob,
jimiz neni pfijimano, je ohrozeno psychickym ¢i fyzickym tyrdnim a zanedbdvianim

(Krejéifova & RiGan, 2006). Opa¢nym piikladem odchylky od Gsp&$né reorganizace
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a adaptace je hyperprotektivita zdravotné znevyhodnéného ditéte, ktera mutize prinaset také
mnoho komplikaci (Véagnerova et al., 2009). Dosazeni faze dspé€Sné adaptace ovliviiuji

mnohé faktory, jez Casto jedinec nema pfimou Sanci ovlivnit.

2.2 Faktory ovliviiujici proces prijeti ditéte se
zdravotnim postizenim

Pfi procesu prijeti ditéte se zdravotnim postizenim je mozné vymezit nékolik
ovliviiujicich faktorii. Obecné bychom je mohli rozdélit na dvé skupiny — vnitini a vnéjsi
faktory. Prvni skupina se sklada z vnitfnich procest, osobnostnich rystu a z dalSich prvku
pochdzejicich z individuality jedince. Druhou skupinu tvoii faktory, které vychdzeji

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

2.2.1 Endogenni faktory

Prvni skupina faktorti je zalozena na individudlni mife odolnosti jedince a na
schopnosti mobilizace vnitfnich zdroji. Informace o zdravotnim postizeni vlastniho ditéte
vytvaii siln€ zatézovou situaci, kterd pro pecujici osoby piedstavuje vydatny stres.
Organismus pro snahu o zachovani homeostaze a o zdbranu poskozeni reaguje na stres
obrannymi mechanismy (Atkinson et al., 2003). Jejich zdkladem je zména vnimani
a hodnoceni prozivané reality. Patfi mezi né¢ naptiklad popfeni, vytésnéni ¢i identifikace
(Ktivohlavy, 2002). Obranné reakce mizeme definovat jako vice ¢i méné védomé procesy,
které jsou aktivovdny intrapsychicky a jejichz zdkladem je instinktivni jedndni; jsou
ovliviiovany osobnostnimi rysy a jejich vysledkem je automatické jedndni (Paulik, 2017).
Obrany mohou byt zralé ¢i nezralé. V pfipadé nezralych mechanismii hovoiime
o neurotickych ¢i jinak patologickych mechanismech, které vétSinou nevedou k adekvatni
adaptaci na vznikly problém. Zralé¢ neboli zdravé obrany naopak zahrnuji odreagovavéani

od nepfijemné tenze a ndslednou pfipravu na vécné feSeni problému (Vaillant, 1995).

Druhym zptusobem, jak maze jedinec reagovat na vzniklou zatéz, je coping neboli
zvladaci reakce. Obranné a zvladaci formy reakci maji nékteré spolecné elementy, jimiz
jsou snizovéani nezddouciho stresu, dynamika &i ovliviiovani emoci (Cdp & Mares, 2007),
ale li§i se v mnoha smérech. Zvladaci reakce je mozné vymezit jako aktivni a védomé
zpusoby zvladani stresu, které jsou aktivovdny prostiedim a jejichz zakladem jsou
kognitivni procesy; jsou ovladany vuli a jejich vysledkem je promyslené chovani. Coping

je uplatiiovan ve chvili, kdy je zatéz pro jedince nadlimitni a je zapotfebi vyvinout zvysSené
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usili pro adaptaci na noveé vzniklou situaci (Paulik, 2017). Zvlddaci reakce ¢i strategie
mohou byt adaptivni, smétujici k uspéSné adaptaci jedince, nebo naopak neadaptivni,

nefesici aktudlni problém ¢i vedouci ke zvoleni nevhodného zptsobu (Kiivohlavy, 1994).

Rozhodujicim faktorem je, jakym zptusobem jedinec nevédomé ¢i védomeé reaguje
na zatézovou situaci, jaké zvoli strategie zvladani a jaké jsou jeho celkové adaptacni
schopnosti. Hovorime tedy o resilienci ¢i odolnosti jakozto o schopnosti jedince ucinné se
adaptovat na siln€ zatézovou situaci (Paulik, 2017). Ovliviiovana je naptiklad vekem,
intelektem, predchozimi zazitky s danou situaci, zkuSenostmi z détstvi, psychickym
rozpolozenim ¢i fyzickou kondici. Mezi ochranné (resiliencni) faktory rfadime napftiklad
vysokou miru sebehodnoceni, pozitivni vlastnosti temperamentu ¢i stabilni emociondln{
vztah. Rizikovymi faktory jsou naopak napftiklad nizky socioekonomicky status, zdvislosti,

psychickd onemocnéni &i absence partnera (Solcova, 2009).

2.2.2 Exogenni faktory

V krizovych situacich je kromé mobilizace vnitfnich zdroji podstatnd moZznost
pomoci zvenéi. Ta je predstavovana druhou skupinou faktord, kterd je zaloZena na
podpoie okoli a na moznostech, jez jsou pro konkrétné znevyhodnéné déti ve spoleCnosti
k dispozici. V prvni fad€ je velmi zasadni nejblizsi okoli jedince. Jiz bylo zminéno, ze
protektivnim faktorem odolnosti je stabilni partnersky vztah. V pfipadé procesu piijimani
ditéte se zdravotnim postizenim je zdsadni kvalita partnerského vztahu mezi rodici.
Podstatné je mit podporu a moznost komunikovat své obavy, vychovu ditéte, jeho
vzdélavani a zajisténi budoucnosti (Opatfilova & Novdkova, 2012). Pro pecujici osoby,
které zastaly vroli rodiCe samy, je tak proces pfijimani zdravotniho postizeni ditéte
podstatné naroc¢néjsi. Pokud jedinec nemd ve svém okoli dostatecnou socidlni oporu, jedna
se o rizikovy faktor v procesu adaptace na novou skuteCnost. Nedostatek socidlni opory
Cini jedince zraniteln€jsiho 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
piijiméani zdrcujici informace ndpomocné socidlni sluzby. Dle zdkona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbdach se déli na socialni poradentstvi, sluzby socidlni péCe a na sluzby
socialni prevence. V pocateCnich fazich muze byt pravé napfiklad poradenstvi velmi
ptfinosné pro zdkladni orientaci v problematice déti se zdravotnim postizenim. Pecujicim

osobdm mohou informace o odlehCovacich sluzbach, rané péci, terapiich, stacionafich ¢i
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o dalsich sluzbach poskytnout urcitou ulevu a pocit, ze ve spolecnosti budou mit podporu.
Ovliviujicim faktorem uzite¢nosti socialnich sluzeb je dostupnost informaci, zptusob jejich

poskytnuti, dosavadni osobni zkusenost ¢i divéra v samostatny systém (Hajkova, 2017).

V pocateénich fazich mtze byt velmi ndgpomocna socidlni sluzba rané péce. Jedna
se o terénni sluzbu pro rodiny déti do sedmi let, jejichz vyvoj je ohrozeny v dusledku
zdravotniho postizeni nebo nepfiznivého zdravotniho stavu. Sluzba se zaméfuje na
podporu rodiny a vytvari vhodné postupy a metody pro rozvijeni ditéte se specifickymi
potfebami. Pracovnici sluzby vytvareji programy péce pro dit€, zajistuji odborné pomuicky
a poskytuji celkovou podporu pecujicim osobam. Stézejni je odborné socidlni poradenstvi,
které muze rodiCe odkazovat na moznosti jiné formy potiebné podpory. Konzultace
probihaji vétSinou pfimo v domdcnosti rodiny a setkani probihaji 1-2x v mésici (H4jkova,
2017). Rana péCe mize byt zdsadnim ovliviiuyjicim faktorem procesu pfijeti ditéte se

zdravotnim postizenim (Opatfilovd & Novédkova, 2012).

V Ceské republice operuje také nékolik nestitnich neziskovych organizaci
a zapsanych spolkl (Asociace rodicii a pratel zdravotné postizenych déti v CR, Komunitni
centrum Motylek, Klub Stonoska, Klub Auxilium), které poskytuji sluzby rodi¢im déti se
zdravotnim postizenim. Jednou z jejich Castych aktivit jsou naptiklad svépomocné skupiny,
které nabizeji bezpeCny prostor pro sdileni starosti i radosti s ostatnimi rodici, sdileni
osobnich zkuSenosti z oblasti péfe o dité ¢i ziskdvani jinych uzitenych informaci.
Svépomocné skupiny maji vyhodu neformalniho prostiedi, dostupnosti, rovnocenného
postaveni zucastnénych, pochopeni a soundlezitosti s ostatnimi Cleny (Matousek et al.,
2010). Mimo neziskové organizace funguji naptiklad také skupiny na socidlnich sitich,
které sdruzuji osoby pecujici o déti se zdravotnim postizenim. Online komunikace
v souvislosti s podporou duSevniho zdravi md pozitivni i negativni stranky. Skupiny
v online prostoru pfinaseji nepfetrzitou dostupnost, moznost anonymity, ale zaroven pii
komunikaci s ostatnimi rodi¢i chybi osobni kontakt, ktery mtze byt pro socialni podporu

dilezity (Anthony et al., 2010).

Faktort, které ovliviiuji proces pfijimani ditéte se zdravotnim postizenim, je
mnoho. Podstatnd je individudlni vybava jedince v podobé osobnostnich rysu, reakce
organismu prostiednictvim obrannych mechanismt, kognitivni procesy urcujici vhodné
copingové strategie a celkova odolnost jedince. Kromé vnitinich faktorti na proces ptusobi
také faktory vnéjsi, které sestdvaji z pomoci zvenci. Zasadni vliv ma dostupnost socidlni

opory blizkych osob, primarné pfitomnost a chovani partnera, nabidka a zprostfedkovani
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informaci tykajicich se socidlnich sluzeb pro rodiny se zdravotné postizenym ditétem Ci
neziskové organizace a spolky, které se snazi zkvalitnit zivot témto rodindm. Proces
adaptace na rodiCovskou roli ditéte s postizenim neni snadny, je ovlivhén mnoha

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

2.3 Rodinna atmosféra

Kazda bandlni nemoc rodinného clena do urcité miry ovliviiuje atmosféru rodiny.
V ptipadé vaznych onemocnéni a zdravotniho postizeni jednoho ditéte je ovlivnén kazdy
den zivota vSech ¢lent rodiny. Méni se socidlni identita rodiny, ndhle se stava vyjime¢nou
(Bartonova et al., 2007). Nové pfichazejici situace pfinasi mnoho otazek pro vSechny
zacastnéné. Ovliviiujicimi faktory rodinné atmosféry jsou reakce jednotlivych clena,
schopnost zachovani celku rodiny, vztahové zmény, schopnost poskytnuti adekvatni péce

v rodinném z4zemi Ci schopnost finan¢niho zabezpeceni vSech zucastnénych.

Zasadnim milnikem je rozhodnuti rodiny o piijeti ditéte do domdacnosti nebo
naopak volba ustavni péce. Pro dit€ se zdravotnim postizenim je rodina nejpfirozenéj§im
prostfedim pro jeho vyvoj. Zalezi na tom, jakym zplsobem se rodina s novou situaci
vyrovndvd, ale harmonické rodinné zazemi mize 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 o svobodné rozhodnuti pecujicich osob, a pokud nemaji
moznost nebo schopnost se o dité v jeho aktudlnim zdravotnim stavu postarat, dstavni péce
je mozna cesta. Jiz bylo v predeslé kapitole zminéno, ze pokud dit€ zdstava v rodinném
prostfedi, kterym neni pfijimano, je ohrozeno tyranim ¢i zanedbavianim (KrejCifovd &
Rigan, 2006).

Dulezitym faktorem ovliviiujicim budouci fungovani rodiny je rodinna resilience.
Dle Paulika (2017) pojem predstavuje schopnost rodiny rychle se zotavit z krizovych
situac{ a zaroveri si zachovat zavedené zpusoby fungovani i pres konfrontaci s rizikovymi
faktory. Dle Fromy Walsh (2015) se jednd o transformaci nepfizn€ do pozitivniho rozvoje
rodinného celku, pifi kterém je velmi podstatné presvédCeni jednotlivych ¢lent rodiny
o dalezitosti spole¢ného usili pfi prekonavani zatézového obdobi. Kli¢ovymi castmi
resilience jsou komunikace, organizacCni 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 uddlost. Stézejnim faktorem je hodnoceni
stresort, které pfimo pusobi na vSechny zucastnéné. Zat€z muze byt pro rodinu také
zdrojem pozitivniho rozvoje a nasledné posilit jeji odolnost. ZvySovani rodinné resilience
je mozné prostiednictvim pusobeni protektivnich faktord, jimiz jsou napfiklad rodinné
ritualy, spolecné straveny Cas, komunikace mezi Cleny, 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 dprav rodinného fungovani tykajicich se péCe o dité se
zdravotnim postizenim muze rodina Celit vztahovym zménam. K rozpadu partnerského
vztahu ¢i manzelstvi dochdzi u rodin s postizenym ditétem Castéji nez v bézné populaci.
OhroZengjsi jsou mladi rodi¢e. Casto mezi sebou partnefi prestavaji komunikovat, nesdileji
své pocity, uzaviou se €i se jeden z rodict prili§ upne na znevyhodnéné dité. U nékterych
vztahll to naopak muze predstavovat posilujici udalost. Partnefi se vzajemné podporuji,
pomdhaji si, drobné konflikty zvliddaji snadnéji, 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 rodicu
s dal§imi détmi. Zasadnim faktorem je, jakym zpisobem rodiCe pfistupuji k 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 setkdvame
s dvéma krajnimi pfistupy rodi¢i ke zdravému ditéti. Prvnim z nich je koncentrace
pozornosti a zdjmu na dité se zdravotnim postizenim. Zdravému ditéti se v tomto pripadé
nedostdvd mnoho pozornosti, jelikoz vétSina energie rodici smétuje k ditéti se zvySenymi
naroky na péci. RodiCe si to nemuseji pfimo uvédomovat. Ocenuji jeho samostatnost
a adaptabilitu, kterd jim muze davat mylnou pfedstavu nepotiebnosti jejich pozornosti.
Casto se sourozenci piimo podileji na pé¢i o dité s postizenim a je predpokladano, Ze se
v budoucnu o svého sourozence postaraji. V téchto piipadech muze dojit k pietézovani
zdravého ditéte, jeho pred¢asnému dospivani ¢i k psychické deprivaci. Z nedostatku zajmu
muze pramenit snaha ditéte o =ziskdni pozornosti i negativnimi zpusoby, napf.

problémovym chovanim ¢i agresi (Bazalovd, 2014).

Druhym extrémnim pfistupem muze byt koncentrace pozornosti a zijmu na zdravé

dité. Pocity pojici se se ztratou oCekavani predpokladaného prabéhu rodiCovstvi u ditéte se
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zdravotnim postizenim mohou zpusobit kladeni nepfiméfenych narokd na zdravého
sourozence. Vkladaji vSechnu nadéji do ditéte, které nebude mit v zivoté tak zdsadni
omezeni. PecCujici osoby si mohou prostfednictvim uspéchu potomka bez postizeni
zvySovat sebevédomi, které muze byt po pocitech selhdni a obdobi sebeobvinovani
z narozeni zdravotné postizeného ditéte snizené (Bazalova, 2014). Ideéalni formou je, kdyz
rodice zvoli pfiméfené pozadavky na zdravé sourozence ditéte s postizenim. Kdyz jsou
zdravé déti do péce zahrnuty umeérné situacim, muize to mit pozitivni vliv na jejich
socializa¢ni a emoc¢ni vyvoj. Mohou byt zodpovédnéjsi, mit veétsi miru tolerance a ochoty
pomdhat slabsim jedincim a mit vyspélejsi zebiiCek hodnot. Je velmi dilezité zdravému
ditéti umoznit setkavani s vrstevniky, dopfat mu dostatek volného Casu a vénovat mu
potfebnou pozornost. Tyto kroky zvysuji pravdépodobnost zdravého fungovéni rodiny jako
celku a podporuji vnitfni motivaci zdravych sourozenct podilet se na péci o dit€ s urCitym

znevyhodnénim (Pipekova, 2010).

2.3.2 Finand¢ni situace

V neposledni fad¢ je rodinnd atmosféra zatizena vlivem na jejich ekonomickou
situaci. Zdravotni postizeni ditéte mize mit za nasledek zvysené financni naklady na chod
rodiny a zaroven muaze omezit nékteré piijmy rodinného rozpoctu. Mezi finan¢né naro¢né
procesy patii napiiklad zajisténi potfebnych pomtcek pro dit€, zajisténi odpocCinku pro
pecujici osoby, zabezpeceni adekvatni podpory pro zdravé sourozence, vytvoreni financni
rezervy pro nepiedvidatelné uddlosti Ci zaji§téni zdroje pro pfipadnou podporu ditéte
v dospélosti (Michalik, 2012). Dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdch a zdkona
€. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobdam se zdravotnim postizenim si mohou primarni
peCovatelé zazadat o finan¢ni piispévky od statu. Mezi n€ patii naptiklad pfispévek na péci
(Ctyfi stupné dle miry zavislosti), pfispévek na pomicky, na mobilitu ¢i na bydleni.
Prestoze je mnoho forem finan¢ni podpory od stdtu, jejich ziskdni neni vzdy snadné
a mnohdy na potfebné naklady nestaci. Rodinny rozpocet také mize zatizit ztrata jednoho
pifjmu na delsi dobu, nez rodi¢e puvodné predpokladali. PéCe o dité se zdravotnim
postizenim ve vétSiné pripadd vyzaduje vice Casu primarniho peCovatele a ndvrat do
zaméstnani nebyva nekdy mozné realizovat (Bazalovd, 2014). Existuji také nestétni
organizace, které svou CcCinnosti ulehCuji rodinnému rozpoCtu rodindm s ditétem se
Cesky Gerveny kiiz, ADRA a dalsi).

zdravotnim postizenim (Asistence, 0. p. S.

2

Dobrovolnici z organizaci mohou rodindm pomoci s péci o dité, vypomoci v domacnosti Ci
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mohou byt formou odlehCovaci sluzby a poskytnout prostor pro relaxaci pecujicim
osobdm. Sluzby, které jsou dobrovolniky poskytoviny zdarma, jsou normalné financné

ndkladné a mnohé rodiny by nemély moznost sluzby vyuzivat.

Rodinnd atmosféra je ovlivnéna mnohymi faktory. Jejim zdkladem je schopnost
resilience rodiny a zpuasoby, jakymi se se zat€zovou situaci celek vyrovnava. Pfijimani{
ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny ptisobi na vztahy v celém systému. Spoluprace
partnerti a jejich vzdjemna podpora jsou velmi dulezité, 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 rodiCi a ostatnimi détmi v rodin€. 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 fadé
zatizena finan&ni naro¢nosti péde o dité s postizenim. Prestoze v Ceské republice funguje
systém socidlniho zabezpeceni a je mnoho forem finan¢ni podpory znevyhodnénych rodin,
Casto je podpora nedostatecna nebo obtizné dosazitelna (Hajkovd, 2017). Rodinnou
atmosféru mohou podpofit nékteré dobrovolnické organizace, které se snazi zlepsit kvalitu

zivota tém, ktefi jsou ve spoleCnosti urCitym zptsobem znevyhodnéni.
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3 PROZIVANI PECE O DITE S PAS

Stézejni dimenzi lidské psychiky je prozivani. Jednd se o sled uvédomovanych
psychickych zazitkd, které tvofi kognitivni a emociondlni slozka. Jedna z nich muize
v zavislosti na typu situace vystupovat do popiedi (Nekonecny, 2015). Dle Jamese (2000)
mlzeme prozivani chédpat jako kontinudlni proces subjektivniho vnimani vnéjsiho
i vnitfniho déni. Primarni peCovatele déti s autismem spojuje mnohé, ale kazdy jedinec
proziva kazdodenni zivot subjektivné. U nékterych jedinci prevazuji emotivni slozky

prozitkl, néktefi pristupuji k problémim spise racionalné.

Autismus predstavuje mnoho specifik, které zasahuji do prozivani péce o dité
s autismem. Objevuji se 1 vramci integrace do spoleCnosti a ovliviluji moznosti
vzdélavani. Zatézové situace spojené s péci o dité s PAS maji dopad na duSevni zdravi
primarnich pecovateli (Koegel et al., 1992; Weiss, 2002; Olson et al., 2021). Existuji
urcité formy podpory, které mohou zvysit kvalitu jejich zivota. Podporu rodindm déti
s autismem nabizi{ stédt, neziskové organizace, svépomocné skupiny ¢i soukromnici. Formy
podpory jsou ruzné, od financnich ptispévka po terapie a odlehcovaci sluzby. Celkove
péce o dité s PAS ovSem predstavuje kontinualni zatéz a mnohdy je pro primdrni

pecovatele i ptes dostupnou podporu velmi naro¢na (Thorovd, 2016).

3.1 Autismus v ¢eské spole¢nosti

Prozivani primarnich pecovateld je do zna¢né miry ovlivnéno spole¢nosti, ve které
se svym ditdtem Ziji (Earlstein, 2017). Autismus byl v Ceskoslovenské republice poprvé
zminén v ¢lanku détské psychiatricky Rizeny Nesnidalové (1961) jako vzacnd porucha.
DalSich mnoho let byla diagnéza v dstrani a az v 90. letech zapocal proces formovani
konceptu autismu v mnoha sférach spoleCnosti. Odbornici zacali o diagnoze vice
diskutovat a vznikal prostor pro vytvoreni spoleCenskych instituci zabyvajicich se PAS.
Formovalo se urCité paradigma, které sestdvalo z dominantniho systému hodnot, ideji,

predstav a instituci vztahujicich se ke konceptu autismu (Geisler, 2018).
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Spole¢nost uvazuje o diagndze autismu na zakladé jeho socialniho konstruktu.
To, jak celospoleCensky vnimdme 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. Vyslednd rozmanitd socidlni konstrukce autismu zésadné
ovliviiuje Zivot jedinci s PAS a jejich rodin a ma vliv na kvalitu jejich kazdodenniho

zivota (Geisler, 2016).

3.1.1 Specifika diagnoézy pri integraci do spolecnosti

Socidlni integrace je nejvysSim moznym stupném socializace, které 1ze dosdhnout
prostfednictvim procesu postupného zacleniovani Clovéka do spoleCnosti (Vyrost et al.,
2019). Pro dité s PAS jsou prekazkami v integraci deficity vSech tfi Casti autistické triddy
problémovych oblasti. Nejvice do procesu zacleiovani zasahuji nedostatky v oblasti

socidlni interakce, ktera je tizce spojend s druhou oblasti triddy, jiz je komunikace.

Uméni komunikace je stézejni schopnosti pro UspéSnou socidlni integraci. U déti
s PAS jsou nedostatky v dorozumivani jednémi z charakteristickych symptomua diagnézy.
Primarnim néstrojem komunikace je fecC. Jazykové dovednosti se u déti s autismem liSi.
Re¢ovy vyvoj byva &asto opozdén a u nizko funk&nich forem autismu mnohdy k vyvoji
feCi vibec nedojde. Dle Rhei Paul a kolegti (2014) si priblizné polovina déti s autismem
neosvoji fe¢ na uroven komunikacnich uceld. U téchto piipadu je doporucovano zamérit se
na symbolické a intenciondlni formy komunikace napiiklad pomoci piktograma (Arciulli
& Brock, 2014). Problém v komunikaci se vyskytuje i u déti s vyvinutou fe¢i. Jsou
zmatené z vét§iho mnozstvi slov, abstraktni pojmy jsou pro né vétSinou neuchopitelné,
maji problém s ironii, metaforami a s dal§imi béznymi projevy v komunikaci. U vysoce
funk¢nich forem PAS je fe¢ mnohdy vyvinuta nadstandardné, ale forma projevu je Casto
netradi¢ni a je u nich patrny nepfili§ velky zdjem o komunikacniho partnera (Thorovd,

2008).

Neméné velkym problémem je pro jedince s autismem komunikace neverbdlni.
Napriklad udrzovani ocniho kontaktu je pro né casto velmi naro¢né a neptijemné. Také pro
né neni snadné vyznat se ve vyrazech v obliceji lidi, protoze sami maji problém vyjadrit
své emoce prostfednictvim mimickych svali. Komunikace pomoci nonverbélnich dkont je

pro déti s PAS velmi naro¢nd. To, co neni vyjadieno pfimo slovy, je pro né témeéf
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neviditelné. Skryté vyznamy v kontextu komunikace se jim vétSinou nedafi odhalovat

(Vermeulen, 2006).

Podstatnou Casti socializace ditéte je schopnost vytvareni mezilidskych vztaht. To
je pro dité s autismem velkou piekazkou. Dle studie Summer Bottini (2018) vedou deficity
v socidlni kognici ke snizeni zajmu o socialni interakce. U jedincti s PAS je Casto tplnd
absence socidlni motivace. Také nedostatek empatie, porozuméni okolnimu svétu, normam
a pravidlim je divodem, proC je vytvafeni a udrzovani mezilidskych vztahti pro jedince

s PAS nékdy az témét nemozné.

Do procesu integrace ditéte zasahuje 1 tfeti oblast triddy, jiz je naruSena schopnost
predstavivosti. Deficity v této oblasti souviseji s omezenym rozvojem ndpodoby, ktery se
vztahuje i k nedostatecnému rozvoji hry. Chybi schopnost imitovat bézné situace.
Neschopnost imaginativni a socidlni hry zpusobuje jednoduchou manipula¢ni hru
a mnohdy stereotypni traveni volného Casu. Hra je zdkladem pro rozvoj socidlniho uceni
a celkového rozvoje osobnosti ditéte. Jeji nedostatky u autistickych déti jsou jednémi
z divodu komplikovang€jsiho procesu integrace ditéte s PAS do spolecnosti (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 vzdelavaciho zafizeni a kazdy dalsi prestup jako krizové
obdobi pro pecujici osoby. Poruchy autistického spektra jsou velice rozmanité a moznosti
vzdélavani se mezi jednotlivei vyrazn€ liSi. Rozhodujicim faktorem je piitomnost ¢i
nepfitomnost snizeného intelektu. Od predskolniho vzdélavani md mentdlni aroven ditéte
vliv na to, jakou instituci je mozné navstévovat. Moznosti vzdélavani pro déti s autismem
zalezi kromé& mentalni kapacity ditéte také na schopnosti fungovéani v kolektivu ostatnich

déti, sklonech k agresi a na schopnosti adaptace.

Prvnimi institucemi, které se podileji na vzdélavani, jsou predskolni zafizeni.
V Ceské republice je nékolik zafizeni nabizejicich specialni program pro déti s autismem
v predskolnim véku. Moznosti je také specialni Skolka, kde jsou déti s PAS zafazené mezi
déti s jinymi hendikepy. Péce o déti s autismem je nekdy tak narocnd, Ze i ve specidlnich
Skolkach je potteba personalni posileni v podobé asistenta pedagoga. Déti s vysoce funkcni
formou PAS je také mozné zafadit do b& né mateiské skolky (MS), tedy do kolektivu
neurotypicky se vyvijejicich déti (Bergerova, 2019). Dle Cigankové (2016) je v pripadé
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adekvatnich schopnosti ditéte s PAS integrace do b&zného kolektivu déti nejlepSim
moznym feSenim. 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 zadlefiovani do kolektivu. Cim dfive se sditdtem pracuje na socializatnich
schopnostech, tim vétsi je Sance na jeho zafazeni do spoleCnosti. Rady odbornikt se
mnohdy oviem nesluuji s moznostmi predskolniho vzdé&lavani, které jsou v Ceské
republice dostupné. Vétsina primarnich peCovateld ma problémy s umisténim ditéte s PAS

do instituce pfedskolniho vzdélavani (Bergerova, 2019).

U déti s nerovhomérnym profilem schopnosti byvd poradenskym pracovnikem
vétSinou doporucen odklad. Déti s nadprimérnym intelektem by naopak dle Thorové
(2016) mély nastoupit do skoly bez odkladu, protoze programy v ptipravnych rocnicich
MS jsou pro né trividlni a mohla by se kvili tomu zvySovat frekvence a intenzita
problémového chovani. Moznosti povinné skolni dochazky pro déti s PAS je nekolik. Opét
se rozhodovani odviji od mentdlni kapacity ditéte. Pti zakladnich ¢i specialnich skolach
vznikaji autistické tridy, které maji strukturovany program specifikovany pro diagnézu
PAS. V téchto tfidach je vyhodou persondl, ktery je se symptomatikou PAS velmi dobie
obezndmen a ma praxi se vzdélavanim deti s autismem. Poptivka po téchto
specializovanych tfidach je mnohem vétsi, nez jsou kapacity zatizeni v Ceské republice

schopné nabidnout (Thorova, 2016).

Dalsi moznosti jsou specialni Skoly, které nejsou zameéfené na vzdélavani déti
s autismem. Jednd se vétSinou o Skoly pro déti s poruchami intelektu ¢i s vadami feci,
sluchu nebo zraku. U déti s vét§imi ndroky na péci je zapotiebi asistenta pedagoga, ktery

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

Déti s PAS mohou byt také integrovany do bézné zakladni skoly. U vétSiny déti
s autismem je podminkou uspéSné adaptace asistent pedagoga. Velmi zdsadni je
informovanost persondlu Skoly a komunikace s poradenskym pracovis§tém. Vyhodami
zaClenéni do bézné Skoly jsou moznosti ndhledu na socidlni interakce v kolektivu,
podobnost prostfedi realnému svétu, lepsi dostupnost kol a pocit primarnich pecovateld,
ze se dité pohybuje ve stejném kolektivu jako déti bez hendikepu. Zaclenéni do bézné
Skoly mize mit i své nevyhody. Pro dité s PAS predstavuje prostiedi bézné skoly podstatné
vetsi zatéz, stres a uzkost, Skolsky persondl ma menSi zkuSenosti s potifebami
a vzdélavanim déti s PAS a vznika vétsi riziko pro Sikanu odlisujiciho se ditéte. Jedinec

s PAS se mize také citit nepochopen, srovnavat se se spoluzaky, pocitovat selhani
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a podhodnocovat se. Integrace do bézné Skoly neni vhodna pro vSechny déti s autismem. Je
dilezité zvazit mnoho faktorq, které predikuji uspéSnost zaclenéni. Patii mezi né napiiklad
hyperaktivita, problémové chovédni, mira schopnosti adaptace, emocni stabilita, fecové

schopnosti ¢i mira frustracni tolerance (Thorovd, 2016; Simon, 2018).

Dle studie Noory S. Salleh a kolegi (2020) existuje napfi¢ kulturami mnoho
stigmat spojenych s diagnézou autismu. Rodi¢e maji z toho divodu ztizeny pfistup do
mnoha vzdélavacich instituci, kde jsou odmitani primarné z davodu diagnézy bez ohledu
na to, jaké jsou individudlni vzdélavaci predpoklady ditéte s PAS. Primarni pecCovatelé
hledaji instituci, ktera by ditéti umoznovala vzdelavani vyuzivajici alespon Castecné jeho
potencidl. Pro déti s autismem by bylo pfinosné nasdvat ptirozenou socidlni interakci déti
s neurotypickym vyvojem, ale ve vétSich kolektivech a standardnich parametrech béznych
kol vétSinou dit€ s PAS neni schopno pracovat. Neni mnoho instituci, které by détem
s autismem umozinovaly rozvoj jejich potencidlu v adekviatnim prostfedi (Bergerova,
2019). Vzdélavani predstavuje pro primarni peCovatele déti s PAS silny stresor, ktery je
doprovazi od raného veéku ditéte az do jeho mladé dospélosti (Iadarola et al., 2017). Dle
Murrayho (2008) by mohla osvéta o PAS prispét spoleCnosti k vyssi kvalité vzdelavani

déti s autismem, ale také k celkovému proniknuti kultury autismu do nasi spolecnosti.

3.2 Specifika kazdodenni péce o dité s autismem

Poruchy autistického spektra se fadi mezi diagnézy s nejnarocnéjSimi aspekty
vychovy. Symptomy diagnézy jsou samy o sobé pro péci o dit€ velmi ndrocné.
Kazdodenni péci ovliviiuji deficity ze vSech tfi ¢asti triddy problémovych oblasti chovant,
které se u déti s PAS vyskytuji. Zasadni je mira funk¢nosti PAS. U nizko funk¢nich forem
autismu se rodi¢e museji vyporadat s podstatné vétsi zatézi, nez je tomu u déti s vysoce
funk¢ni formou. ZvySena narocnost péce o dité se vSak tyka celého spektra autistickych
poruch. Casto se primdrni peovatelé potykaji s omezenou & Zadnou schopnosti
komunikace, stereotypnimi prvky chovdni, uzkostmi, sebeposSkozovanim, senzorickou
hypersenzibilitou ¢i s omezenymi schopnostmi sebeobsluhy (Rosenblatt & Carbone, 2019).
Naro¢ny byva také nedostatek ¢i absence zpétné citové vazby ze strany ditéte. Déti
s autismem jsou v emocnich kontaktech chladnéjsi, neprojevuji zdjem o fyzicky kontakt
(nékdy je jim dokonce siln& nepiijemny), emoce jsou asto oplo§téné. Casto nerozliduji

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

vkladani energie do péce o dité mnohokrat naro¢néjsi (Vagnerova, 2014).

Pfi kazdodennim fungovani je pro pecujici osoby narocné vyporadat se
s vyskytujici se neoblibou ke zmé&nam a se snizenou schopnosti adaptace. Déti s PAS ¢asto
neadekvatné reaguji na jakékoliv zmény v pravidelném dennim rezimu a nerady si zvykaji
na nové predméty ve svém okoli (napf. nové obleCeni, boty). Obtizna pro né byva také
adaptace na novd prostiedi ¢i nezndmé cesty. Casto vyzaduji dodrzovani stejnych tras pii
chiizi nebo cestdch autem (Thorovd, 2016). Dle studie Emilie Cappe a kolegl (2020) je
omezend schopnost adaptace stresujicim faktorem pro primdrni peCovatele a silné to

ovlivituje miru naro¢nosti jejich kazdodenni péce.

Komplikované mohou byt mnohdy pro rodiCe i bandlni aktivity. Velkou vyzvou
byvaji pro pecCujici osoby déti s PAS navstévy u lékait. Prestoze rodiCe maji moznost
sdélit diagnozu ditéte oSetfujicimu 1ékari, doktofi mnohdy nemaji dostatecné informace
a znalosti metod, které by pomohly uskutecnit oSetteni ditéte. Rodice si sdileji mezi sebou
informace o tolerantnich a vstficnych lékarich se zkuSenostmi s pacienty s PAS (Thorova,
2016). Velmi problematické byvaji navstévy zubnich lékait, ke kterym se fada pacientt
s PAS dostane az v pozdéjsim véku s rozsdhlou destrukci chrupu. Jestlize je détskym
pacientim s autismem vénovana trpéliva a potfebna péce, postupné vykazuji znacné
pokroky. Pokud oSetfeni neni proveditelné, je mozné vyuzit analgosedaci €i celkovou
anestezii. Dité s autismem neznamend automaticky neoSetfitelného pacienta, zalezi na

mnoha dalSich faktorech a aktudlnim rozpolozeni ditéte (Jelinkova et al., 2019).

Problematické prvky chovani ditéte Casto naruSuji fungovani celé rodiny. Velmi
Casto se objevujici neklid pfi nejmenSich zménach ma vliv na omezenou schopnost
reagovat na podnéty rodiCi. Narocné byvaji také mnohdy nepredvidatelné projevy
agresivity vaci sobé ¢i okoli. Problémové chovani se objevuje u zcela béznych aktivit, jako
je stravovani, hygiena, nakupovani ¢i spanek. U déti s PAS je Casta snizena potieba
spanku, coz opét zvysuje naroky na primarni peCovatele. Nedostatek prostoru k odpocinku
a dopady problematickych projevii chovani siln€ ovliviluji vztahy v celém rodinném

systému (Rosenblatt & Carbone, 2019).

Autistické chovani pfispiva jak k obtizim, které rodiny zazivaji pfi vychové, tak k
procesim stigmatizace spojenym s timto chovanim. Neékolik 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 spoleCnosti setkdavaji s vyhybavym chovanim,
odmitanim, hrubymi komentafi ostatnich ¢i se zjevné neptatelskymi pohledy od ostatnich
obCani. Tato spoleCenska stigmata nasledné zvysuji celkovou obtiznost vychovy a pécCe
o dité s PAS v kazdodennim zivoté (Salleh et al., 2020). Pecujici osoby cCasto Celi kritice
i pfes vysvétleni problematického chovani ditéte a jeho diagnézy. Je mozné, ze se v Ceské
spoleCnosti stale udrzuje idea celistvosti byvalého socialistického rezimu, ktera by z Casti

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

Pro primarni peCovatele déti s PAS muze diagnéza piinést dramatické zmény ve
spoleCenském zivoté, rodinnych planech, profesnim zivoté, finan¢ni situaci ¢i v emocni
pohodé (Anjos & Morais, 2021). Krizovych obdobi pro pecujici osoby o dit€ s autismem je
nékolik. Prvnim uskalim byva sdéleni diagnézy, nasledné¢ nastup do predskolniho
a Skolniho zafizeni, puberta a dospé€lost (Thorovd, 2016). V prvnich letech zivota ditéte
jsou pro kazdodenni fungovéani primarnich peCovateli velmi uzite¢né sluzby rané péce.
Mohou pomoci zorientovat se v problematice PAS a nastavit potfebné podminky pro
uleh¢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 pécCe o dité s autismem specifickd v tom,
ze se Clovék 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 pecovatelti déti s autismem ve
srovnani s rodi¢i neurotypicky se vyvijejicich déti. Dle Koegela (1992) jsou rodice déti
s autismem vystaveni podstatné vét§imu stresu i v porovndni s pecujicimi osobami déti
s mentdlnim postizenim ¢i nevylécitelnou nemoci. Dardase a Ahmada ve své studii (2014)
ukazuji, ze mira distresu u rodica déti s PAS je primarnim prediktorem urcCujicim jejich

celkovou kvalitu zivota.

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

ditéte, vztahy, dostupnost socidlni opory ¢i mira osamélosti. Dle studie Pegah Athari
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a kolegii (2013) negativné koreluji depresivni symptomy také s pfijmem primarn{
pecovatelky ditéte s PAS. Financ¢ni situace rodiny s autistickym ditétem ma znatelny vliv
na dusevni zdravi pecujicich osob. Prediktora pro depresivni a izkostnou symptomatiku je

u primarnich pecovateli déti s PAS mnoho.

Bylo jiz zminéno, ze diagnéza PAS md ve spoleCnosti urCitd stigmata. Projevy
kolemjdoucich, s nimiz se pecujici osoby setkavaji kazdy den, mohou mit silny dopad na
jejich psychické rozpolozeni. Hrubé komentate i zjevné neptatelské pohledy mohou vést
k socidlni izolaci (Salleh et al., 2020). Nepiijemné opakované konfrontace s vetrejnosti
mohou zpusobit, ze primarni peCovatelé nejsou schopni v urcitém obdobi fungovat

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

Rodi¢e mohou kromé stigmat tykajicich se autismu cCelit také kritice z okoli
z divodu mnohdy naroc¢né identifikovatelnosti hendikepu. Pfevazné vysoce funkéni formy
PAS nemaji mnohdy automaticky ukazatel své ptitomnosti. Déti s PAS mohou byt mnohdy
zapojovany do béznych aktivit ur€enych 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 dité a to znenadani zacne hlasité vykiikovat, uchyluje
se ke zbrklym nefizenym pohybtim ¢i intenzivné Ipi na svém prani, je vetsi
pravdépodobnost, ze pozorovatel hodnoti dité jakozto extrémné nevychované (Murray,
2008). Primarni peCovatel opét Celi nep€knym pohledim a komentaiiim na svou osobu,
pficemz je podryvana jeho schopnost vychovat dité¢ zadoucim zplisobem pro spolecenské
souZiti.

Priméarni pecovatelé ditéte s PAS mohou zazit také dramatické zmény ve
spoletenském Zivoté. Casovd narofnost péce o dité s autismem omezuje volny Gas
pecovateld, nékdy jim nezbude téméf zadny (Kates et al., 2011). Problémové projevy
chovani ditéte jsou mnohdy neslucitelné s potkavanim rodinnych pratel ¢i dalSich ¢lend
rodiny (Anjos & Morais, 2021). Neobliba novych mist a zmén prostiedi u ditéte s PAS je
dal§im faktorem, ktery sméruje cely rodinny systém k vétsi uzavienosti. Socidlni izolace
muze v del§im Casovém horizontu vést k pocitim tzkosti, stresu, osamélosti, strachu
z druhych ¢i k pochybovani o své vlastni osob€, coz mize mit za nasledek naprostou ztratu

sebevédomi (Vyrost et al., 2019).

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

sebeobvitiovanim. Coli¢ a Milagié-Vidojevi¢ (2019) ve své studii uvadgji, ze piiblizng 22
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% rodict déti s PAS silné obvinuje svoji osobu z mnohych problémua vztahujicich se
k diagnoze jejich ditéte. Svoji vinu vidi v nedostatecnych schopnostech pro vychovu ditéte,
maji pocit, ze selhdvaji v rodiCovskych postupech, a celkové pficitaji problémové chovani
dit&te své nedostatecnosti. Cim vice problémového chovani se u dit&te vyskytuje, tim vice
u rodicu stoupaji pocity viny. Cappe a kolegové (2019) ve své studii uvadéji, ze péce o dite
s PAS zna¢né meéni socialni vztahy rodi¢l, rodinny zivot a vztah paru, coz Casto dava

rodi¢im negativni dojem o jejich celkovych schopnostech.

V neposledni tfadé muze byt pro primarni pecovatele psychicky zatézujici
nedostatek zpétné citové vazby ze strany ditéte. Emocni oplostélost, kterd se u déti
s autismem cCasto vyskytuje, zabrariuje rodicim pocitovat uspokojeni ze sdileni emotivnich
chvilek. V mnohych piipadech dité neprojevuje radost, neni empatické vici pocitim okol{
a prili§ nerozliSuje mezi blizkymi a cizimi osobami (Vagnerovd, 2014). U primarnich
pecovatell tento nedostatek reciprocity muze probouzet pocity nedostateCnosti a selhani.
Pokud rodi¢e nepochopi podstatu a zdkladni principy diagnézy, emocni chlad si mohou
vysvétlovat jako odpor ke své osob€. Tim mohou byt posilovany vycitky, pocity

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

Péce o dité s autismem je narocna v mnohych smérech. V zivotech rodi¢u déti
s PAS je mozné nalézt mnoho prediktort k depresivnim a tzkostnym stavim. Primarnim
faktorem je vydatnd mira stresu, kterd z kazdodenniho peCovani o dité s autismem vyplyva.
Pecujici osoby se setkdvaji s nepochopenim okoli, coz je mnohdy ptivadi k uzavienosti
a socidlni izolovanosti. Problémové chovani ditéte naruSuje také jejich socidlni vazby
a ztenduji se jim moZnosti socialni opory. Zivot s ditétem s PAS miZe v pecovatelich
vzbuzovat pocity selhani, viny, ménécennosti ¢i nedostatecnosti rodiCovskych schopnosti.
Prestoze je psychicka zatéz primarnich pecovatelt déti s PAS ohromnd, v soucasnosti je

mnoho zpusobt, které mohou pomoci zvysit kvalitu jejich zivota.

3.4 Potieby primarnich pecovateli

Péce o dit€ s PAS casto vede k zanedbdvani vlastnich fyzickych, socidlnich,
emociondlnich a psychickych potfeb (Dardas & Ahmad, 2014). Kazdodenni zivot
primarnich peCovateld déti s autismem je ovlivnén mirou jejich napliovani. Celkova
kvalita Zivota je Uzce spjata s moznostmi realizace potieb peCovatell. Napii¢ odborniky se
li§i vymezeni konkrétnich potieb osob pecujicich o déti s autismem. Ze studie Debbie L.

Fewster a kolegti (2019) vyplyva nékolik specifickych potieb rodict déti s PAS, kterymi
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jsou napfiklad potifeba informovanosti, zdroji, moznosti vyuziti sluzeb odbornych
pracovist’ specializujicich se na PAS, psychickd a socidlni opora ¢i finan¢ni prostiedky.
Dle prizkumu Kocmana a Palecky (2018) maji pecujici 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 Viagnerové (2014) nejsou primdrni
psychické potieby pecovatelll o dité s postizenim &asto napliiovany. Radi se mezi né
napiiklad potfeba stimulace, smysluplnosti, fadu, citové vazby, potteba vlastni hodnoty ¢i
zivotni perspektivy. Pii péci o dit€¢ s PAS je u vétSiny z téchto potfeb velmi narocné je

realizovat.

Dle studie Wanga a kolegt (2022) je pro kvalitu zivota rodiny stézejnim faktorem
socialni opora. Prfispiva k vybéru pozitivnich copingovych strategii a snizuje
pravdépodobnost vybéru téch negativnich. Potfebu socialni opory a sité kontaktl zmifuje
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
Krej¢ifové a Ri¢ana (2006) muzi a prarodi¢e ditdte s postizenim setrvavaji delsi dobu ve
fazi vyrovnavani s diagnézou a muze se stat, ze k reorganizaci a prijeti naruseného vyvoje
ditéte nedojde nikdy. V Zivotech primarnich peCovatelti je nasledné absence podpory ze

strany partnera, svych rodicu ¢i dalSich ¢lena $irsi rodiny velmi oslabujici.

Socidlni oporu mohou ziskat jedinci i v komunitdch osob pecujicich o podobné
hendikepované déti. Propojenost primarnich pecovateld déti s PAS je dle Debbie L.
Fewster a kolegi (2019) a Kocmana a Palecky (2018) jednou ze stézejnich potieb.
Neformdlni uskupeni mohou piedstavovat bezpeCny prostor pro sdileni problému
a zkuSenosti a mohou pecujicim osobam slouzit jako zdroj informaci, které se k diagnéze
vztahuji (Bademli & Duman, 2014). Dle studie Lisy Dixon a kolegi (2004) skupinové
programy organizované jedinci s vlastnimi zkuSenostmi posiluji osobni zodpoveédnost
a zaroven snizuji subjektivné vnimanou zatéz péce o dité s PAS, prestoze objektivni mira
zatéze zustava. Podpurné skupiny vedené jedinci s empirickymi zku§enostmi snizuji pocity
viny a ménécennosti primarnich pecovateli efektivnéji nez ty, které jsou v rezii klinickych

pracovnika.

Dle Geislera (2016) se mnoho rodica déti s PAS potyka s nedostatkem informaci.
Potieba informovanosti vztahujici se ke vzdélavani déti s PAS, podpory pro déti a rodiny

¢i k samotné diagnéze a jeji progndze je pro pecujici osoby velmi dulezita. Nekolik
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projektd se na tomto problému snazi pracovat a rozSifuje dostupnost informaci

o moznostech pro rodice a déti s autismem (naptiklad: Autismport, Déti upliiku).

Dle studie Pegah Athari a kolegli (2013) ma velky vliv na duSevni rozpolozeni
primarniho peCovatele vyse pfijmu rodiny. Totozna studie poukazuje také na to, ze
financni situace rodiny ovliviiuje miru problémového chovani ditéte s PAS. Dardase
a Ahmada ve své studii (2014) referuji, ze finan¢ni situace rodiny je vyraznym
prediktorem urovné kvality zivota primarnich pecCovatelek. Finanéni prostredky
a zajisténi rodiny jsou tedy velmi podstatnou potiebou pecujicich osob. Penize umoziiuji
pecujicim osobam zajistit kvalitni terapii pro jejich déti, vyuzivat odlehcovaci sluzby
v potifebné mife a vhodné podminky pro piivétivy vyvoj diagndzy. Jejich nedostatek je
stresujicim faktorem, se kterym se v pfipadé dostatku nemuseji primdrni peCovatelé
potykat. Dle Thorové (2016) nejsou v Ceské republice dostate¢né moznosti finanéni
podpory rodin déti s autismem. Piestoze stat nabizi §irokou Skalu prispévkl, pecujici osoby

déti s PAS mnohdy nespliiuji kritéria pro ¢erpani podpory.

Potieby primarnich peCovatelli déti s autismem se u jednotliven lisi. Ve vyzkumech
se n€kolikrat opakovala potieba socialni opory, ktera je dulezita i pro osoby, které nemaji
takovou miru zatéze ve svém zivote. Dalsi specifickou potiebou pro rodiCe déti s PAS je
informovanost a dostupnost zdroju, které jim usnadni kazdodenni fungovani. V neposledni
fadé je pro peCovatele potieba financnich prostiedkl, protoze diky financim je mozné
zajistit kvalitni péci pro dité a klidn€jsi mysl pecujicich. V mnohych ptipadech je naro¢né
¢i nemozné potieby peCovatell realizovat, ale jejich napliiovani je stézZejni pro zvySovani

kvality jejich zivotl (Dardas & Ahmad, 2014).

3.5 Moznosti podpory pro primarni pecovatele déti s
PAS

Kvalita Zivota primarnich peCovateli déti s PAS je siln€ ovlivnéna moZzZnostmi
podpory ze stran blizkych, ale také pomoci zvenci (Cappe et al., 2020; Dardas & Ahmad,
2014; Fewster et al. 2019). Urcitou formu pomoci nabizi stit v podobé finan¢nich
prispévku a socialnich sluzeb. DalSim zdrojem podpory zvenéi jsou nestitni neziskové
organizace, spolky a svépomocné skupiny, které poskytuji velmi rozmanité formy sluzeb
a podpory. V neposledni fad¢ jsou formou podpory odborné terapeutické sluzby pro osoby
pedujici o d&ti s PAS. Na portélu Autismport je mozné vyhledat na map& Ceské republiky
konkrétni druh podpory pro osoby s PAS a jejich rodiny, jejz pravé jedinec hleda.
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V nabidce jsou naptiklad moznosti finan¢ni podpory, svépomocné skupiny, diagnostické
sluzby, terapie, socidlni poradenstvi, volnoCasové aktivity pro déti s PAS apod.

(Autismport, nedatovano).

3.5.1 Formy pomoci od statu

V predchozi 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 prispévek na péci, na pomicky, mobilitu ¢i na bydleni. Dle zdkona ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbdch je prispévek na péci urCen tém jedincim, ktefi v souvislosti
s nepfiznivym zdravotnim stavem potiebuji pomoc od jiné fyzické osoby se zdkladnimi
ukony v bézném zivoté. Vyse prispévku se odviji od stupné zavislosti na druhé osob¢. Dle
Thorové (2016) neni v Ceské republice poskytovana dostateénd finanéni pomoc rodindm
s détmi s PAS, protoze mnohdy popisované symptomy ditéte nestaci na Cerpani prispévku
na péci. Pri socialnim Setfeni, které rozhoduje o pfiznani statniho prispévku, neni vzdy

mozné zaznamenat komplexni narocnost péce o dité s PAS.

Krom& moznosti finanéni podpory stat poskytuje podporu prostrednictvim
socidlnich sluzeb. DéI{ se na socidlni poradentstvi, sluzby socidlni péce a na sluzby socidlni
prevence. Pro rodice déti s PAS mohou byt velmi ndpomocné sluzby rané péce. Primarnim
peCovatelim mohou pomoci porozumét diagndze, nastavit napi. funkéni zpusoby
komunikace (piktogramy), nasméfovat je na vhodné odborniky (diagnostika, terapie,
odlehCovaci sluzby) a slouzi jako prvni opérny bod, ktery mize poskytnout urcity smér pro
snaz§i fungovani s ditétem s PAS (Opatiilova & Novdkova, 2012). Dle prazkumu
Kocmana a Palecky (2018) vSak systém socidlnich sluzeb neni schopen nabidnout zadné
celkové posouzeni potieb jedince s autismem ¢i jeho rodiny. Socidlnim sluzbam chybi
urCity koordinacni prvek, ktery by sjednocoval individudlni potieby ditéte a jeho
peCovatell. Pomohla by urcita autorita, ktera by jednotlivé casti podpory integrovala
a zajistila komplexnost systému. Vétsinou tento tkol zistava na rodiCich déti s PAS, kteri

svépomocné usiluji o koordinaci a spolupraci podpurnych sluzeb.

3.5.2 Nestatni organizace a svépomocné skupiny

Kromé& pomoci statu je mnoho nestitnich organizaci, které pomdhaji rodindm
s ditétem s PAS. Mnoho nadaci podporuje rodiny financné. Je mozné u nich zazadat

o individudlni pomoc nebo financuji naptiklad nékteré programy urcéené pro déti s PAS
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a jejich pecovatele. Konkrétni nestdtni organizace jsou naptiklad NAUTIS, Za sklem,
Mikasa, APLA, Autistik, ProCit, ¢i Adam. Jednotlivé sluzby, které organizace nabizeji, jsou
souhrnné uvedeny na portdlu Autismport, ktery ma slouzit jako souhrnnd platforma pro

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

V Ceské republice hraji velmi ddleZitou roli ve vyvoji sluzeb a ddstojnych
podminek pro jedince s PAS rodi¢ovské iniciativy. Rada z pe¢ujicich osob, které vnimaji
nedostatky v urcitych oblastech vztahujici se k péci o dite€ s autismem, organizuje chybé&jici
aktivity. Casto jsou to také rodie, ktefi vytvareji tlak na zmény legislativnich podminek
pro dustojny zivot déti a dospélych s PAS. Mnoho narodnich i mezindrodnich organizaci je
vedeno osobami, jez jsou piibuznymi jedinct s autismem (Geisler, 2018). V Ceské
republice jsou konkrétnimi sdruzenimi rodi¢i naptiklad Deti upliku ¢ Medvidek (Déti

upliiku, nedatovano; Medvidek, nedatovano).

Napfi¢ 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. Pred
nékolika lety vznikl na zakladé irského modelu také program homesharing. Jednd se
o pfirozeny zpusob podpory rodin déti s PAS a snizenym intelektem. Dobrovolnik si
pravidelné bere dit€ na urcitou dobu k sobé do péce. Jednd se o sluzbu, kterd ma

poskytnout primarnim pecovatelim ditéte prostor na odpocinek (Déti upliku, nedatovano).

V dnesni dobé vznika také urcity systém podpory ve svété socidlnich médii. Jednou
z ptednich platforem je Facebook a virtudlni socidlni skupiny, které slouzi predev§im
k propojeni jedincll s podobnymi zajmy & nazory (Kulhdnkovd & Camek, 2010). Pro
primarni pecovatele mohou facebookové skupiny poskytovat socidlni podporu, moznost
sdilet své problémy, komunikovat s dal§imi peCovateli déti s PAS ¢i informace tykajici se
péce a moznosti vztahujicich se k détem s autismem. Konkrétnim prikladem je skupina
Jdeme autistum naproti, ktera ma 6,1 tisice Clenu. Ve skupiné Autismus— praktické
informace 2 sleduje prispévky a diskutuje 3,8 tisice jedinci (Facebook, nedatovano). Dle
studie Laury Cole a kolegt (2017) skupiny v prostoru socidlnich médii pfinasi primarnim
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 zameétend piimo na primarni pecovatele déti s PAS je
skupinovd terapie urCend osobam pecujicim o déti s autismem. Skupinova terapie je
vedena kvalifikovanymi odborniky a nabizi bezpecny prostor pro sdileni davérnych pocitt,
svych prozitkt ¢i problémt. 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 skupinich pro rodice déti s PAS shleddna 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 normaln€ podpurnych skupin neucastni, a vétSina
z nich neshledala piinos z poskytované intervence. V Ceské republice nabizi podptrné
skupiny pro rodie napiiklad NAUTIS — 120minutové setkdni 1x za meésic zdarma
(NAUTIS, nedatovano) — nebo Kresadlo HK — 90minutové skupinové setkani 1x za tfi
tydny za 200 K¢ (Kfesadlo HK, nedatovano). Podpurné skupinové terapie nabizeji
naptiklad také organizace ADAM, SENs, AutTalk ¢ Motyl, (Autismport, nedatovano).
NAUTIS nabizi také naptiklad rodicovska setkani, kterd se skladaji z odborné prednasky

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

Dal$i moznosti je do procesu terapie zahrnout cely rodinny systém. Rodinnd terapie
se zaméfuje na odstranéni nefunkCnich procest, pracuje na zpusobech komunikace,
umoziiuje pozndvat nové cesty pro zdravejsi souziti, pomaha prestavét role a ocekavani
(Kratochvil, 2017). Pro dobrou atmosféru v rodiné je potieba akceptace odliSnosti ditéte
s PAS, pfijeti reality, vyvijeni partnerského vztahu, nalezeni ¢asu na odpocinek a adekvatni
rozdeleni rodiCovské pozornosti mezi vSechny déti (Thorovd, 2016). Symptomy PAS
v popredi s naruSenou schopnosti komunikace a socidlni interakce mohou mit znatelny
dopad na vztahy Clent v rodiné. Rodinny systém muze byt zatizen vysokou mirou stresu,
frustrace a snizenou ucinnosti rodiCovského ptisobeni. Nekolik studii prokazalo pozitivni
efekt rodinné terapie u rodin s ditétem s PAS (Spain et al., 2017; Brockman et al., 2015).
Fungujici rodinny systém souvisi s individudlnim psychickym rozpolozenim jednotlivych
Cleni celku. Sourozenci ditéte s autismem mohou také prozivat zvysenou zatéz a prijeti
odliSného sourozence nemusi byt samoziejmosti. Organizace ADAM, Kresadlo HK ¢i
SENs nabizeji skupiny vyhrazené pouze sourozencim déti sPAS (Autismport,

nedatovano).

Dals$i moznosti terapeutické intervence je individudlni psychoterapie. Primarni

pecovatelé déti s PAS se potykaji s chronickym stresem, pocity ménécennosti ¢i selhéni.
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U nékterych z nich se objevuji tizkosti a deprese (Weiss, 2002; Ekas et al., 2016). Potieba
podpory psychického zdravi je tedy v mnohych pfipadech velmi dalezita. Studie Ruize-
Robledilla a Moya-Albiola (2015) se zabyvala ufinkem kognitivné-behaviordlni terapie
(KBT) na dusevni zdravi primarnich peCovateli déti s autismem a potvrzuje jeji pozitivni
efekt. Utinné snizuje chronicky stres pelujicich osob a zjednodusuje jim poskytovéni
pfimétené podpory jejich détem. Pozitivni dopad KBT na primarni pecCovatele déti

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

Prestoze existuje mnoho podpurnych skupin a terapeutickych moznosti pro rodice
déti s PAS, fada faktori k témto sluzbam ztézuje pristup. Mezi takové faktory patii
primarné nedostatek Casu zpusobeny zvySenou narocnosti péce o dit€, vzdalenost sluzeb,
moznosti cestovani a dalsi omezeni vyplyvajici z péce o rodinu. Snadny pfistup k internetu
vytvoril pfilezitosti pro ziskavani potfebnych informaci a hleddni podpory bez nutnosti
cestovani a extrémniho Casového zatizeni. Mnozi jedinci tak vyuzivaji socidlni média
jakozto zdroj informacni, socialni ¢i emo¢ni podpory (Cole et al., 2017). V poslednich par
letech se rozsifily psychoterapeutické sluzby do online prostoru. B€hem pandemie covidu-
19 mnozi psychoterapeuti zacali poskytovat dosavadni osobni sezeni prostifednictvim
videohovora. Psychoterapie je v online prostoru ochuzena o mnohé ucinné faktory, ale pro
nékteré klienty muze byt snaz§i dostupnost a mensi ¢asova narocnost velmi pozitivnim

pfinosem (Ernest, 2020).
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4 VYZKUMNY PROBLEM A CILE
PRACE

Poruchy autistického spektra jsou jednémi z nejzavaznéjSich poruch mentélniho
vyvoje ditéte (Krejéifova & Ritan, 2006). Diagnéza 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 siln¢ zatizena. Mnoho studii se
zabyva predevS§im détmi s autismem. Napiiklad v Casopisu Journal of Autism and
Developmental Disorders byly publikovany od roku 1971 stovky studii, které se tykaji
pfimo jedinci s PAS (Springer, nedatovano). Primarni peCovatelé vétSinou nejsou
predmétem vyzkumu. Obzvlast na uzemi Ceské republiky jsou poznatky z péte o dité
s PAS mapovany pouze okrajové. Pritom pravé primarni peCovatelé jsou stézejni postavou
ve vyvoji ditéte sautismem. Travi s ditétem nejvice Casu a maji moznost pozitivne
ovliviiovat vyvoj symptomu poruchy. Jejich pocity, potfeby a emoce, které se vztahuji ke
kazdodenni péci o dité s PAS, maji nezanedbatelny dopad na zdravotné znevyhodnéné dité.
Uloha primdrnich peovateldi v procesu pozitivniho vyvoje diagnézy je nepostradatelna
(Thorova, 2016).

Cilem préace je zmapovat prozitky primarnich peCovatelek déti se stfedné az vysoce
funk¢ni formou PAS od prvniho podezieni na odli§ny vyvoj ditéte az do soucasnosti. Prace
se zamé&fuje na identifikaci pocitd, potieb a konkrétnich prozitkd primarnich pecovatelek.
Zmapovany jsou i vnimané nedostatky v oblasti péce o dité s autismem. Prakticka Cast se
zabyvé 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 pfinasi poznatky v oblasti této
problematiky specifické pro tzemi Ceské republiky, kde prozatim nebylo realizovano
mnoho vyzkumt na podobné téma. Upozoriiuje na spoleCenské nedostatky, které
komplikuji kazdodenni fungovéani primarnich pecovatelti déti s PAS. Zarover prace piinasi
navrhy na zlepSeni, které by mohly rodindm s autistickymi détmi zvysit droven kvality

zivota.
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4.1 Vyzkumné otazky
Na zdklad¢é vyzkumného cile prace vzniklo nékolik vyzkumnych otdzek:

- VOI: Co prozivaji primarni pecovatelky po uréeni diagnézy PAS

odbornikem?

- VO2: Jaké oblasti kazdodenni péce o dit€é sPAS jsou pro primdrni

pecovatelky naro¢né?
- VO3: Jak diagn6za PAS ovliviluje zivoty primarnich pecovatelek?

- VO4: Ve kterych sluzbach a podplrnych systémech vnimaji primarni

pecovatelky pii péci o dité s PAS nedostatky?

- VOS5: Co by primarnim pecovatelkam pomohlo pii péci o dité s PAS?
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5 METODOLOGICKY RAMEC
A POUZITE METODY

Na zdkladé 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 umoziiuje ziskat
detailni informace, které nemuseji byt zfejmé na prvni pohled. Kvalitativni pfistup pomaha
vice porozumét podstaté jevl, o nichz mame prevazné obecné informace. Poznatky téchto
charakteristik by bylo naro¢né zachytit kvantitativnimi metodami (Hendl, 2016). Zamérem
vyzkumnika provadgjiciho kvalitativni vyzkum, je dle Svaficka a Sedové (2014) rozkryt

a prezentovat to, jak lidé vnimaji, prozivaji a rozuméji socidlni realit€.

Prednosti kvalitativniho vyzkumu je moznost pozménéni struktury puavodniho
vyzkumného planu béhem procesu vyzkumu. Pro tento vyzkum byla flexibilni struktura
vyzkumu vhodnd. Moznost ohybnosti sméru vyzkumu ddva prostor zaméfit 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 ur€ité proménné, jak jsou vzajemné propojené a do jaké miry
se vzajemné ovliviiuji. Pfizpasobeni sméru vyzkumu dle aktudlnich poznatki z terénu
umoziuje vyzkumnikovi ziskat kvalitni data, kterd reflektuji soucasné déni ve zkoumané

populaci (Miovsky, 2006).

Dal$im divodem pro zvoleni kvalitativniho pfistupu byla pfitomnost citlivych
témat v designu vyzkumu. Osobni témata by bylo obtizné zkoumat pomoci vyzkumu bez
individudlniho kontaktu srespondenty. Pro kvalitativni vyzkum je pfimy kontakt
s ucastniky vyzkumu typicky. Osobni setkdni s respondenty zvySuje pravdépodobnost
navazani upiimného a duvérného vztahu, coz muze pfinést bohatd data, kterd mohou
pomoci k autentickému vykresleni zkoumané populace a jejich potfeb. Opravdovy
aupfimny vztah sucastniky vyzkumu je soucasti zdkladnich kritérii validity.
Prostrednictvim interakce a komunikace s respondenty se také vyzkumnik stdvd soucasti

vyzkumu. Zpusoby, jakymi s respondenty komunikuje, jaké ma predpoklady, jak promita
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do rozhovoru své zkuSenosti a jakymi zptsoby reaguje na sdéleni ucastnikti, pfimo pisobi

na cely proces vyzkumu (Miovsky, 2006).

5.1 Typ vyzkumu

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

terénniho vyzkumu. Jeho déleni pokryva znanou ¢ast kvalitativnich studii.

Predstavovany vyzkum povahové nejvice odpovidd pripadové studii.
Prostfednictvim analyzy jednotlivych ptipadii mizeme porozumét, priblizit se a vysvétlit
urcity jev v jeho komplexnosti (Miovsky, 2006). Typologie vyzkumu byla shleddna za
vhodnou pro zkoumani prozitki primarnich peCovatelek déti s PAS. Prace ma deskriptivni
formu a popisuje pocity, potifeby a emoce pecujicich osob déti s autismem a jejich vnimani{

okolniho svéta.

5.2 Predvyzkum

V ramci pripravné vyzkumné faze byl proveden predvyzkum pro lepsi orientaci
v problematice. Bylo osloveno vicero odborniki z praxe, ktefi se denné setkdvaji
s peCujicimi osobami déti s PAS, aby popsali své uvahy o prozitcich primarnich
pecovateld. Pro terénni Setfeni pfinesl pfedvyzkum cenné informace, které kromé orientace

v tématu obohatily vyzkum o vhled odbornikd.

Souhlas s ucasti v predvyzkumu mi poskytly tfi psycholozky, které se nekolik let
zabyvaji diagnostikou PAS a pracuji na vyvoji efektivnich diagnostickych nastroju
a samotného procesu. Jejich pracovni ndplni je diagnostika déti s podezfenim na autismus,
komunikace s rodi¢i, odborné socidlni poradenstvi o diagndze a zvysSovani kompatibility

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

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

diagnézy 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 diagnéza zasahuje
nejvice a jaky to ma dopad na zivot matky. Tteti oblast se zabyvala oporou blizkych,
instituci a svéta kolem. Psycholozky byly dotazovany, jaky je potencial pro ovlivnéni
prozivani péée o dit¢ s PAS okolim a jaké jsou z jejich pohledu moznosti v nasi

spolec¢nosti.

Nahled odborniki z psychologické praxe prinesl jiny thel na problematiku péce
o déti s PAS. Diky svému pusobeni v praxi se denné setkavaji s primarnimi peCovateli déti
s PAS a maji moznost vnimat problematiku péce o dit¢ s autismem v jeji komplexnosti.
Predvyzkum byl pfinosem v orientaci v problematice, v moznosti triangulaci dat

a v kvantitativni povaze poznatkl ze strany psycholozek.

5.3 Metoda ziskavani dat

Do vyzkumu byly vyhleddvany ucastnice pies databazi rodict déti s PAS
Nérodniho ustavu pro autismus (NAUTIS). Byl zvolen filtr, ktery vyselektoval primérni
pecovatelky déti v mladsim Skolnim véku (6-12 let) se stfedné az vysoce funkcni formou
PAS. Pravodni dopis popisujici vyzkum a obsahujici zadost o zapojeni do vyzkumného
Setfeni (viz. Priloha ¢. 3) obdrzelo e-mailem pfiblizné 500 jedincl. Navratnost byla vétsi,
nez bylo o¢ekavano. Do vyzkumu se bylo ochotno zapojit vice nez 50 rodica. Z podstaty
kvalitativniho pfistupu nebylo mozné zahrnout do vyzkumu vsSechny, ktefi o participaci
projevili zdjem.

Jako nejvhodnéjsi metoda pro zkoumdni vyzkumného problému, bylo zvoleno
hloubkové polostrukturované interview. Tato metoda spoc¢iva v tom, ze si vyzkumnik
pfedem stanovi tematické okruhy, jimiz se nédsledné ve vyzkumu zabyva. V porovnani se
strukturovanym interview je metoda méné organizovana a diava prostor k zaméne poradi
jednotlivych tematickych oblasti s cilem ziskat od respondenta maximdlni mnoZzstvi
kvalitnich dat a poznatkti (Hendl, 2016). Neformdlni hloubkovy rozhovor ucastnikovi
vyzkumu umoziuje volné vyjadrit své pocity, nazory a postoje ke zkoumané problematice,
coz &asto piinasi kvalitni a detailni poznatky vztahujici se ke zkoumanému jevu. Ugastnici
vyzkumu by méli byt vnimdni jako aktivni tvirci reality, a nikoli jako predstavitelé
urc¢itych fungujicich struktur. Postoj vyzkumnika, jejz zaujima vaéi respondentovi, ma
znatelny vliv na kvalitu dat, kterd jsou z interview ziskdna (Kaufmann, 2010). B&hem
sbéru dat bylo dbano na vytvoreni upfimného vztahu s ti€astnicemi vyzkumu a predchazelo

se formdlnimu kladeni otdzek bez zndmek zdjmu o zkoumanou osobu.
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V ramci pfipravy vyzkumu bylo vymezeno nékolik tematickych okruhd, které
slouzily jako podklad pro vedeni polostrukturovaného interview. Tematické oblasti vznikly
na zdklad€é analyzy socidlnitho konstruktu autismu v ¢eské spolecnosti (Geisler, 2016;
2018; Cigankova, 2016; Bergerova, 2019), analyzy specifik kazdodenni péce o dité s PAS
(Rosenblatt & Carbone, 2019; Vagnerovd, 2014; Kinnear et al., 2015; Salleh et al., 2020;
Anjos & Morais, 2021), dosavadnich poznatki o dopadu péce o dit€ s PAS na dusevni
zdravi primarnich peCovateld a o jejich potfebach (Koegel et al., 1992; Weiss, 2002; Olson
et al., 2021; Dardas & Ahmad, 2014; Fewster et al., 2019) a na zakladé zmapovani
moznosti podpory pro primarni peovatele déti sautismem v CR (Thorovd, 2016;
Autismport, nedatovdno; Kocman & Palecek, 2018). Finaln¢€ vzniklo né€kolik tematickych
oblasti, které urcovaly pfibliznou strukturu interview. Konkrétnimi okruhy byly sdéleni
diagnozy, 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 nékdy ménilo poradi oblasti dle vhodnosti navadzat na urcité
téma. Uastnicim vyzkumu byl ddvdn prostor setrvdvat v tématech, kterd pro né byla
dilezita.

Sbér dat probihal od fijna do listopadu roku 2021. VétSina rozhovort probehla
formou osobniho setkani. Misto si mély moznost vybrat G¢astnice vyzkumu samy. Jednalo
se bud’to o vefejné misto (kavarna), nebo o jejich domaci prostiedi. Cilem bylo potkat se
na mist€, které by umoznilo ucastnicim citit se bezpecné. Nekolik rozhovort 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 vét§inou povidanim o neutrdlnich tématech, které prolomilo neékdy se
objevujici naznaky nervozity. Nasledné byl predstaven vyzkum a divody naseho setkani.
Vétsina zakladnich demografickych ddaji byla sdélena pres predchazejici e-mailovou
komunikaci, a tim paddem bylo mozné prejit po tvodni fazi rovnou na jednotlivd témata.
Rozhovor byl po ziskdni dstniho 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 zdsad Manudlu pro psani diplomovych praci na katedfe psychologie FF UP v Olomouci

(Kolarik et al., 2019). Zetického hlediska je zdsadnim parametrem kvalitativniho
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vyzkumu, aby béhem procesu vyzkumného Setfeni nebyli poSkozeni jeho ucastnici.
Podstatnd je ochrana jejich soukromi a osobnich udaji, aby zadné informace nemohly byt
zneuzity v neprospéch ucastniki vyzkumu. Soucasti ochrany je zajisténi jejich
anonymizace a zamezeni mozného odhaleni identity prostfednictvim zvetejnénych
informaci (Drozdenova, 2010).

V procesu vyzkumného Setfeni bylo dbano na to, aby byly vSechny ucastnice
obezndmeny se vSemi okolnostmi, které se vztahuji k vyzkumu, a aby dobrovolné
souhlasily se svou ucasti. Koveéfeni védomého souhlasu byl ucastnicim vyzkumu
predlozen k podpisu informovany souhlas s vyuzitim vyzkumného zaméru obsahujici
souhlas s pofizovanim audiozdznamu (viz. Priloha ¢. 4). Byla jim nabidnuta kopie
informovaného souhlasu pro moZnost uchovani zdkladnich informaci o vyzkumu
a kontaktu na jeho realizdtorku. Za ucast ve vyzkumu nebyla pfislibena zadna finanéni ¢i
materidlni odména a ucastnice nebyly vazany zadnymi formalitami. V pocatku interview
byla vSem pfipomenuta dobrovolnost participace ve vyzkumu a poskytnuta moznost
kdykoliv ukoncit svou Gcast bez udani konkrétnich divodu.

Audiozdznamy z diktafonu byly po prepsani ze zafizeni vymazdny a byly ulozeny
spolu s citlivymi daty uc¢astnic vyzkumu pouze do pocitae vyzkumnice, ktery je opatien
heslem a nemd k ndmu nikdo jiny piistup. Uastnice byly informovény o anonymizaci dat
a byly ujistény, ze se jimi poskytnuté informace nebudou vyskytovat ve verejném prostoru
v souvislosti s jejich pravym jménem ¢i jménem ditéte. Po prepsani audiozaznamu
z rozhovort byly kazdé ucastnici a jejimu ditéti prifazeny pseudonymy, které s jejich

osobami nemaji zadné piimé spojeni.
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6 VYZKUMNY SOUBOR

Tato kapitola predstavuje vyzkumny soubor, divody jeho vybéru, metody vybéru
souboru a detailni informace o kazdé ti¢astnici vyzkumu. Pro vyzkum prozivani péce o dité
s PAS byl zvolen vyzkumny soubor sestdvajici pouze z primarnich pecCovatelek.
Nezahrnovat muze do vyzkumu bylo rozhodnuto na zdkladé jejich malého zastoupeni
v populaci primarnich pecovateli déti s PAS. Dle Bowlbyho (1983) je pfirozenéjsi, ze
primarni potteby 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 koleg (2020) je v populaci primérnich pedovateld
déti s PAS priblizné 80-90 % zen. Rozsdhlost souboru neni natolik velkd, aby zastoupeni

muzud s ohledem na pomér v celkové populaci mélo vypoveédni hodnotu.

Zkoumand populace jsou Zeny (vétSinou matky), které jsou primarnimi osobami
zajistujicimi péci o déti s PAS. Jednd se o pecCovatelky déti mladsiho Skolniho veéku (6-12
let). Kritérium vékové hranice ditéte bylo stanoveno pro vymezeni urcité populace
primdrnich pecovatelek déti s autismem, které se potykaji s podobnymi zivotnimi
uddlostmi. Spektrum PAS je velmi rozsihlé a pro ucely tohoto vyzkumu byla vybrana
populace pecovatelek, které se staraji o déti se stfedné, az vysoce funkcni formou PAS.
Stézejnim rozdilem ve vyzkumném souboru je pfitomnost €i nepfitomnost snizeného
intelektu. Ve vyzkumném vzorku prevladaji pecCovatelky déti s PAS bez snizeného
intelektu. Mensi ¢ast vyzkumného souboru se stard o dit€¢ s autismem se snizenym
intelektem. Do vyzkumu nebyly zafazeny peCovatelky déti s tézkou mentdlni retardaci
z divodu odlisnosti potfebné péce o dité. Prestoze diagnozy déti vyzkumného souboru
nejsou identické, vSechny zeny jsou primdrnimi pecCovatelkami déti s PAS a potykaji se
s velmi podobnymi prekézkami.

Jak bylo jiz zminovano, zdjem o zapojeni do vyzkumu byl vys§i, nez se
predpokladalo. Z podstaty kvalitativniho pfistupu vyzkumu nebylo mozné zapojit do
vyzkumu vSech 50 rodicu, ktefi projevili zdjem o participaci ve vyzkumu. Néktefi zajemci

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

primdrnich peCovatelek se snahou zajistit vysokou miru diverzity ucastnic.

Konkrétni ucastnice byly vybrdny pomoci nepravdépodobnostni metody vybéru
vyzkumného souboru, konkrétné¢ metodou zamérného vybéru. Pro kvalitativni vyzkum
byva tato metoda charakteristickd. Jedna se o vybér, kterym jsou vyhleddvani participanti
dle predem stanovenych kritérii. Soucasti zamérného vybéru je predem zvolit kritéria pro
vybér, jimiz byvaji konkrétni vlastnosti, projevy nebo urcity stav, v némz se Clovek
aktualné nachdzi (Hendl, 2016). Na zéklad¢ predem zvolenych inkluzivnich kritérii bylo
zvoleno, komu z databaze rodict NAUTIS by bylo vhodné nabidnout tcast ve vyzkumu.
Oslovovani potencidlnich participantd vyzkumu prostfednictvim organizace NAUTIS bylo

efektivni; vyzkumu tim byla zvySovana daveéryhodnost.

Vyzkumny soubor celkové tvoii 11 respondentek ve véku 35-53 let. Ugastnice
pochazeji ze Ctyf ruznych kraja. Vice nez polovina z nich ma nejvyssi dokoncené studium
vysokoskolské a mensi Cast vzdelani sttedoskolské s maturitou. Déti, o které pecuji, maji
vSechny diagnostikovanou poruchu autistického spektra, nékteré z nich s pridruzenym
snizenym intelektem ¢i s nerovhomérnym mentalnim vyvojem. Déti jsou v mlad§im

Skolnim véku, konkrétné se jejich vék pohybuje v rozmezi 6,5-11 let.

Tabulka 1: Osobni a demografické iidaje ucastnic vyzkumu a jejich déti s PAS

Poradi Ezz‘s‘gl‘:‘c‘ym Vek  Vzddlani  Kraj gf&‘:g"“ym 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 Cecflie 36 S§  Praha Ctibor 65 o PR b
4 Dorota 35 VS Stiedotesky ~ Dorisa 8 AS, bez MR
5 Eliska 53 SS Vysogina Elias 10 AtA, LMR
6 Frantika 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 StiedoCesky ~ 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 Utastnice vyzkumu

Prvni Gcastnici vyzkumu je pani Anna, kterd md syna Tondu s Aspergerovym
syndromem. Odli§nosti na svém synovi pozorovala jiz od prvnich mésici zivota. Tonda
mél velké problémy s adaptaci na nezndmé prostfedi. Diky finanénim moznostem rodiny si
mohli jeho rodice dovolit zajistit vzdélani syna v malych kolektivech soukromych
vzdélavacich zafizeni, kde byli ochotni pfizptisobovat chod skolky a skoly diagnoze
Tondy. Presto nékolikrat doslo k situaci, kdy problémové chovani Tondy bylo na hranici
moznosti vzdélavaciho institutu a hrozilo vylouceni ze Skolky. Anna méa kromé Tondy
jesté jednoho syna a ziji s manzelem v rodinném fadovém domé€. Anna pracuje na plny
tvazek na manazerské pozici. Ozvala se na pruvodni dopis a domluvily jsme se na setkan{

u ni doma. Rozhovor trval pfiblizné hodinu.

Druhou ucastnici je pani Barbora, kterd ma syna Barta s diagnézou atypicky
autismus bez pfitomnosti snizeného intelektu. OdliSnosti v chovdni 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 specialné pedagogickém
centru mu vyméfili 4. stupenn podpurného opatieni. Nasledné rodiCe usilovali o zatazeni
v n¢kolika malottidkach, ale bohuzel neuspéli. Dle vypovédi Barbory syna odmitli na
zakladé diagnézy. Nastoupil do spadové Skoly s AP, kde adaptace neprobehla uspésné.
Bart mél Casto zachvaty a nefungovala komunikace mezi §kolou a rodi¢i. Aktualné je Bart
v domédcim vzdélavani a rodiCe ptizpusobili svou praci potiebnému rezimu rodiny. Barbora
pracuje pres den, jeji manzel ma nocni smeény. Kromé Barta maji manzelé jesté jednu
mladsi dceru. Barbora se ozvala na privodni dopis a domluvily jsme se na setkdni pres

videohovor z davodu jeji velké ¢asové vytizenosti. Rozhovor trval pfiblizné hodinu.

Tteti Castnici je pani Cecilie, kterd je matkou Ctibora s Aspergerovym syndromem
a patologickou vyhybavosti pokynim (PDA). Pii integraci do spolecnosti se potykala od
jeho raného détstvi s problémy a odmitanim. Pani Cecilie se sama citila nepochopena
spole¢nosti a zaméstnance vzdélavacich zafizeni hodnoti celkové jako velmi neochotné
a nepiistupné hledani fungujicich feseni. Zdurazfiuje, 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 podpote primarnich pecovateli déti s PAS. O Ctibora pecuje spolu se svym
manzelem. Na zaklad¢ jejiho zdjmu zapojit se do vyzkumu jsme se domluvily na osobnim

setkdni v kavarné v Praze. Rozhovor byl velmi intenzivni a trval necelé dvé hodiny.
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Ctvrtou ulastnici je pani Dorota, kterd je matkou Dorisy s Aspergerovym
syndromem. Od raného veéku bylo patrné, ze se Doriska vyviji jinak nez ostatni déti. Témét
se nesmala, méla opozdény motoricky vyvoj a méla Casto dzkostné projevy. Prestoze byla
od piedskolniho véku integrovéana do b&zné MS a nasledné do b&zné ZS s AP, dochdzka do
vzdélavacich zafizeni pro ni je od pocatku do dnesni doby velmi stresujici. Pobyty mimo
domov v ni vzbuzuji dzkost a viditelnou nepohodu. Vyskytuji se u ni také pocity
ménécennosti, depresivni pocity a je viCi své osobé velmi kriticka. Pani Dorota je
negativnimi emocemi dcery, které projevuje vacéi své osob€, velmi zatizena. Spolu
s manzelem pecuji o dalSich n€kolik déti. Pani Dorota je na matetrské dovolené s mlad§imi
détmi, ale zdaraznovala, Zze nejvice péce a jeji pritomnosti je potieba vénovat Dorise.
Rozhovor probéhl z divodu velké ¢asové vytizenosti pani Doroty pies videohovor. Trval

necelou hodinu.

Patou ucastnici vyzkumu je pani EliS§ka, kterd je adoptivni matkou EliaSe. V péci
ho m4 od nékolika mésict jeho zivota. Od raného véku byl pozorovan odlisny vyvoj. Mél
velké problémy se spankem a nejevil zdjem o socidlni interakce. Pozdé&i mu byl
diagnostikovan atypicky autismus s lehkou mentélni retardaci (LMR). Nastoupil do bézné
MS aZ na posledni povinny piedskolni rok. Nésledné mél dva roky odklady a do prvni
tfidy nastoupil vosmi letech. Aktualnd chodi do ZS s AP. Pani Eliska ma spolu
s manzelem adoptovanou jesté mladsi sestru ElidSe, kterd trpi epilepsii. V péstounské péci
maji jesté jednu osvojenou divku, jejich biologické déti jsou jiz dospélé. Strach
z nevyzpytatelnosti PAS komplikuje pani Elisce vztah s jejim biologickym synem a jejim
vnukem. Snacha si nepfeje, aby byl jejich syn v kontaktu s ditétem s autismem, kvili
strachu z potencidlni agresivity. Pani Eliska je ptivodnim zamé&stnanim socialni pracovnici,
kterd je aktudlné v domdcnosti. Na zdkladé projeveného zajmu pani EliSky o ucast ve

vyzkumu jsme se domluvily na osobnim setkani v kavarné. Rozhovor trval pfes hodinu.

Sestou ucastnici je pani FrantiSka, kterd ma syna Filipa s Aspergerovym
syndromem. Od narozeni byl vice aktivni a nepotfeboval moc spat. M€l velmi zrychleny
motoricky vyvoj a byl nezvykle hypersenzitivni na taktilni vjemy. Nejdiive navstévoval
soukromou MS a nasledné byl integrovan do statni MS. M&li §t&sti na persondl se
zkugenostmi s détmi s PAS. Pii ndstupu do ZS zadaly vétsi problémy s adaptaci. Ve $kole
mél Filip zdchvaty uzkosti, kitku a zvysila se frekvence problematického chovani. Od
Filipovych dvou let byla na jeho péci pani Frantiska sama. Partnersky vztah otce Filipa

a pani FrantisSky se rozpadl. Otec diagnézu doposud pln€ nepfijal. 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, casto pracuje nad rdmec zdkladni pracovni doby. Po jeji
reakci na pruvodni dopis jsme se domluvily na osobnim setkdni u ni doma. Rozhovor trval

pies hodinu.

Sedmou ucastnici je pani Gabriela, kterd je matkou Gréty s atypickym autismem
a nerovnomérnym vyvojem intelektu v pAsmu LMR. Odlisnosti matka vnimala jiz od
prvnich mésici zivota. Méla silné opozdény vyvoj feCi, méla problémy s adaptaci na cizi
lidi a prostfedi ¢€i nevyhledavala kontakt sblizkymi. Rodinni pfisluSnici pficitali
problematické chovani Gréty nedostatkim ze strany rodici. Diagnéza byla stanovena
v péti letech, do té doby MS nenavstévovala. Po diagnostice nastoupila do specialni MS,
nasledné do specialni ZS. Rodige neusilovali o integraci do b&zné $koly z vicero divodl
(strach ze Sikany, potfeba specidlnitho pedagogického pftistupu). Pani Gabriela spolu
s manzelem zije v domdcnosti jesté sjednou mlad$i dcerou. Aktudlné je Gabriela
v domécnosti kvuli zvySenym ndrokim na péci o dceru. Na zdkladé zajmu o ucast ve
vyzkumu jsme se s pani Gabriclou 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 stfedné tézkou mentdlni retardaci. Prvnich naznaka atypického vyvoje si zacaly
vSimat babicky Huberta. Pani Hana si dlouho nechtéla jeho jinakost pfipustit. Do
diagnostického procesu se zapojili ve 3,5 letech Huberta. Diagn6za byla stanovena pred
patym rokem. Pro Hanu bylo velmi narocné vyrovnat se s touto skuteCnosti. Od pocatku
navstévuje specialni vzdelavaci zafizeni, ale pouze na nékolik hodin denn€. V domécnosti
zije pani Hana s manzelem a jednou mlad§i dcerou. Casova narognost péce 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 pres hodinu.

Devétou ucastnici vyzkumu je pani Charlotta, kterd je matkou Charlieho
s Aspergerovym syndromem. Vyrazné problémy zacaly byt patrné az pfi nastupu do
vzdélavaciho institutu. Prestoze rodice zvolili soukromou skolku s mensim kolektivem
a individualnim pfistupem, Charlie mél problém s adaptaci na prostfedi instituce, ¢asto meél
vybuchy vzteku a objevovaly se agresivni projevy chovdni. Podobné problémy
pokracovaly i po ndstupu na ZS a aZ tam jim bylo doporueno podstoupit diagnostické
vySetieni pro podezieni na PAS. Pani Charlotta zZije v domdcnosti jesté s dalSimi dvéma

détmi a manzelem. Pracuje v oboru pomdhajicich profesi. Na zakladé jejiho zdjmu
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o zapojeni do vyzkumu jsme se domluvily na setkani. Rozhovor probéhl online z divodu

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

Desatou ucastnici je pani Ivana, kterd je matkou Iva s détskym autismem a lehkou
mentdlni retardaci. Naznaky odliSného vyvoje byly patrné od jeho narozeni. Pani Ivana
zduraziovala emoCni oplostélost vii€i ni jako matce i okoli. Zpocatku méli s manzelem
podezieni, ze nesly$i. Pozd€ji se projevovalo problémové chovéni, afekty, agresivita
a velké uzkosti. Ivo nastoupil do skolky specializované pro déti s PAS. Integrace probé&hla
v rdmci moznosti v pofadku. Stejné tak méli ndslednd $tésti u ZS. Objevili misto ve t¥idé
pro déti s autismem. Ve tfidé je pouze Sest déti. Ivo je jedinacek. Pani Ivana s manzelem
diagnoze prizpusobuji svij zivot. Pro lepsi dostupnost péce, vzdélavani a volnocasovych
aktivit pro déti s PAS se prestéhovali pfed nekolika lety do Prahy. Po predeslé domluveé
jsme se s pani Ivanou sesly v jejim byté. Domaci prostiedi poskytlo pfijemnou atmosféru

pro rozhovor, ktery trval pfiblizné hodinu a pul.

Jedenactou ucastnici je pani Jana, kterd je matkou Jenika s détskym autismem bez
pritomnosti snizeného intelektu. Od pocatku se vyvijel dle norem a piiblizné v roce a pul
nastal vyvojovy regres. Prestal fikat jiz naucena slova, zacaly se u né projevovat
stereotypni prvky chovani, zhorSily se u néj motorické funkce a zacal se sebeposkozovat.
Pani Jana usilovala od za¢atku o jeho integraci do b&znych vzdélavacich zafizeni. Do MS
nastoupil s AP a kromé urcitych konflikti pani Jany s ostatnimi rodi¢i dochazka probihala
bez vyrazngjsich problémd. Pii nastupu do ZS nastaly problémy s pfiznanim AP vyhradng
pro Jenika. Pani Jana zdirazinovala rigiditu a neohebnost Ceskych podpirnych systému.
Své pozadavky feSila pfimo s ministerstvem Skolstvi. Podafilo se ji prosadit AP vyhradné
pro svého syna. S pani Janou jsme se na zaklad¢ jejtho zdjmu 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 doslovnd transkripce
audionahravek do textové podoby. Jeden z pfepisi rozhovoru je jako ukazka prilozen
v prilohach prace (viz. Priloha ¢. 5). Kromé& odpoveédi ucastnic vyzkumu obsahoval
rozhovor nékolik dal§ich kvalit mluveného projevu, jako je napiiklad styl vyjadiovani,
pomlky, vyraz v oblieji ¢i emocni zabarveni. Transkripci audionahravek bylo vénovano
mnoho soustifedéného Casu. Béhem prepisu je totiz mozné pfijit kvili nepozornosti o cenna
data, zkreslit odpovédi a souCasné muze také dojit k posileni interpretacni baze
vyzkumnika (Miovsky, 2006). Po prepisu nasledovala redukce prvniho fadu, béhem které
se zdoslovné transkripce vytvofila plynulej§i verze vypoveédi respondentek. Byly
odstranény pasaze, které pro vyzkum problematiky péce o déti s PAS nebyly relevantni ¢i
nemély téméf zadnou vypovédni hodnotu. Uprava dat tak vytvofila k ndsledné analytické

préci vice se hodici materidl.

7.1 Analyza dat

Ziskand data byla zpracovana pomoci tematické analyzy. Poznatky z rozhovora
zaméfenych na prozivani primdrnich 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 poznatkd z terénu. Timto
procesem se identifikuji jednotlivd témata, kterd se ve zkoumané problematice vyskytuji.
Tato analyza se fadi mezi vyrazné flexibilni metody a umoziiuje zaznamenat velké
mnozstvi kvalitnich a podrobnych poznatkl (Guest et al., 2011). Konkrétné byla zvolena
forma induktivni tematické analyzy, kterd je opakem analyzy deduktivni. Pribéh spociva
v intenzivnim propojovani identifikovanych tematickych celkli se ziskanymi daty a ve
vyvozovani poznatkd pifimo z dat. Induktivni tematickd analyza je tedy urCity proces
kédovani potizenych dat usilujici o eliminaci dvah a konkrétnich otdzek nad moznymi
zaveéry vyzkumu. Pred zahdjenim analyzy také nejsou vyuzivana zadna jiz znama schémata

pro zajisténi co nejvice objektivnich vysledkl (Braun & Clarke, 2006).
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Prepsané rozhovory byly analyzovdny v programu NVivo 12, ktery umoziuje
prehledné zpracovani dat kvalitativnitho vyzkumu. Program nabizi rozmanité ndstroje pro
zpracovani ziskanych dat zvyzkumného Setfeni. V pocatku analyzy byla snaha
o orientacni vhled do primarnich dat. Prvnim krokem analyzy tak byl uskutecnén prizkum
nejCastéji se vyskytujicich slov (word frequency query). Tento krok kromé pocateCniho
zorientovani v primarnich datech také mize nastinit vybér témat, ktera byla pro tcastnice
vyzkumu stézejni. V rozhovorech ucastnice nejvice pouzivaly slova prosté, jsem, jsme,
viastné, autismus, dité, strasné, manzel, iplné 1 vSechno. Jednotlivd slova byla
identifikovdna pomoci svého vazeného podilu v primérnich datech, tedy s jakou frekvenci
se objevovala v zdvislosti na jinych slovech. Dalsi kroky analyzy mifily k Castem textl,
v nichz se slova objevovala (text search query), coz pomohlo dostat se k podrobnéjSimu

pohledu na jednotlivé tematické celky, které se v pofizenych datech nachézeji.

Nasledujici faze analyzy dat probihaly dle zdkladnich principt induktivni tematické
analyzy dle Virginie Braun a Victorie Clarke (2006). Prvotni struktura analyzy vznikala
opakovanym Ctenim textového materidlu  vzniklého z pfepisovani rozhovoru
a zaznamenavanim urcitych poznamek a komentaita. V dalsi fazi probihalo kédovani
uryvki textovych materiali. V piepsanych rozhovorech byly identifikovany takové Casti
textu, které byly relevantni k nalezeni odpovedi k vyzkumnym otdzkdam. Jednotlivé uryvky
z rozhovort byly tiidény do tematickych oblasti a hledaly se mezi nimi urcité vztahy. Na
zdkladé podobnosti byly nasledné nékteré oblasti sluCovany do jednoho celku.
V nédsledujici fazi byly kontroloviny vymezené tematické celky a byly upravovdny c¢i
pozménovany kody pro smysluplngjsi znéni vysledkd. Zavérecna faze se veénovala
vytvofeni finalnich tematickych oblasti, jejich definovdni a naleznuti vzdjemné
propojenosti. Jednotlivé tematické okruhy se casteCné piekryvaly a bylo mezi nimi
objeveno mnoho vztahi. V zavéreCné Casti prace jsou vysledky analyzy dat diskutovany

v kontextu teoretickych poznatkti 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 diagnozy PAS, kazdodenni
zivot s ditétem s PAS, dopad na osobni zivot primdrnich pecovatelek, instituciondlni
podpora pecujicich osob déti s PAS a ucinné formy pomoci pecujicim o dité s PAS.
Jednotlivé tematické okruhy jsou rozdéleny na nékolik podkategorii, které se podileji na
struktufe jedné konkrétni tematické oblasti. Poznatky z vyzkumného Setfeni jsou doplnény
pfimymi vypovéd'mi z rozhovort s GiCastnicemi vyzkumu. V kazdé podkapitole vénované

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

8.1 Vniméani diagnozy PAS

Vétsina Gcastnic referovala, ze od prvnich mésict zivota ditéte citily, ze je néco
jinak. Mnohdy jejich matefsk4 intuice nebyla brdna vazng. Ugastnice referovaly delsi
proces piijeti jinakosti ditéte ze strany jejich partnerti ¢i manzell. Stejné tak vzdalengjsi
rodiny Casto odliSné chovani pripisovaly nedostatecnému vychovnému pusobeni rodici ¢i
jejich neschopnosti pé¢i zvladnout. Partnefi priméarnich peCovatelek méli Casto tendenci
obavy matek bagatelizovat a neptikladali jim dulezitost. VétSina z nich vsSak Casem,
vétSinou po diagnostice, situaci pfijala a byla pfipravena hledat s partnerkou ¢i manzelkou
funk¢ni schémata fungovani. V nékterych pfipadech byla odlisnost vyvoje i pro matky tak
naroc¢nd, ze mély tendence prehlizet odliSny vyvoj svého ditéte. ,,Jd to nejdriv odmitala,

prijala jsem to hrozné téZce, odlisnosti ve vyvoji jsem si nepripoustéla. “ (R8, Hana)

Vnimani odli§ného vyvoje ditéte tak nemélo u vSech primarnich pecovatelek stejny
prubéh. Vétsina ho vnimala jiz od prvnich mésici zivota, ale n€které si skutecnost
nepiipoustély az do stadia, kdy byla jinakost zietelnd i pro okoli.

Primarni pecCovatelky, které vnimaly, ze ve vyvoji ditéte neni néco v poradku,
prozivaly Casto pocity selhani, nedostateCnosti a vlastni neschopnosti. Vét§ina ucastnic

obvinovala z problematického chovani samu sebe. ,, Rikala jsem si, Ze ho prosté nedokdzu

vychovat, Ze nejsem schopnd najit néjaky zpiisoby, aby to fungovalo vSechno...” (R1,
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Anna) Sebeobvinovani prozivala vétSina primarnich pecovatelek, které se vyzkumu
ucastnily. Pred urCenim diagndzy prozivaly primarni pecovatelky také pocity nejistoty,

bezmoci a ztracenosti.

Stézejnim milnikem v Zivotech primarnich peCovatelek bylo stanoveni diagnozy.
Z ptedvyzkumu zahrnujictho rozhovory s psycholozkami zabyvajicimi se diagnostikou
autismu vyplynulo, ze u vétSiny primarnich peCovatelek déti s PAS citi bezprostiedné po
sdéleni diagnozy ilevu. Konecné 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 vychdzeji i1 z analyzy
vyzkumnych rozhovort. VétSina primarnich peCovatelek zazivala po sdéleni diagnozy

dlevu.

Nejednalo se ovSem o vSechny ucastnice. Velmi zélezelo, jak vnimaly vyvoj ditéte
pred stanovenim diagndzy. U téch, které si vSimaly odlisného vyvoje, tusily, ze néco neni
v poradku a okolim nebyly jejich domnénky pfijimany, pfichdzela po stanoveni diagndézy
uleva. U téch, které odliSnosti ve vyvoji nevnimaly nebo si je nechtély pfipoustét, bylo
vyiceni diagndzy velkym zdsahem. 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 vyplyvd, ze pro primarni peCovatelky déti s PAS se
snizenym intelektem bylo vyrovndvani se stanovenou diagnoézou podstatné naro¢néjsi nez
u téch, u jejichz déti nebylo snizeni intelektu diagnostikovano. Primarni peCovatelky, pro
které bylo vyfceni diagndzy zdrcujici, popisuji velkou bolest, bezmoc a referuji narocny
proces vyporadavani se skuteCnosti. Z vypoveédi vyplyva, ze zazivaly fazi popfteni,
odmitdni, obviflovani sebe 1 okoli, zlost, smutek a az po delsi dobé prechazely do faze

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

,,Hrozny to bylo, bolest obrovskd. S manzelem jsme dlouho breceli strasné, oba...
No, no, pripadda vam to, Ze se vdam zhrouti Zivot, Ze se vam zhrouti svét, protoze planujete
pro svoje dité, ze bude mit néjaky vzdélani a Ze bude cestovat a prosté normdini Zivot.

A tohleto se vam zhrouti uiplné. Strasna bolest, bezmoc... “ (R8, Hana)

V procesu vyrovnavani s diagnézou se primarni peCovatelky citily vétSinou samy.
V ptipadech, kdy to pro né€ bylo naro¢né, na tom nebyly psychicky dobfe ani osoby v jejich

blizkém okoli a necitily tedy od nich mnoho podpory. Vétsina partnerd ucastnic snasela
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jinakost ve vyvoji ditéte hafe nez primarni peCovatelky. ,,On ocekaval, Ze ty déti budou
Jednou uspésni jako on. Ze zacdtku to vypadalo, ze Tonda neabsolvuje ani zdkladni Skolu,
pro néj to byla fakt jako katastrofa. “ (R1, Anna) U nekterych partnerd trval proces pfijeti
dlouhou dobu. Jeden z manzeld GcCastnic se se skutecnosti vyporaddval dva roky a bylo mu

doporuceno uzivat psychofarmaka.

Sdéleni diagnézy meélo pro vétSinu ucastnic vyzkumu urcity prinos. Bylo
zminiovano zlepSeni sebepojeti a zmirnéni pocitl ménécennosti, moznost pracovat
s ditétem spradvnym smeérem, zardmovani problémového chovani, ujis§téni 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 téméf vSechny ucastnice jsou s diagnézou aktualné smifené,
vnimaji obtize pojici se s ni kazdy den. Autismus pro né predstavuje chronicky stres, strach
o dit¢ a o jeho budoucnost. Mnohdy se citi Clenové rodiny s ditétem s PAS na svété

samotni a nevnimaji v Ceské spolecnosti dostateCnou oporu pro péci o dité s PAS.

Celkove bylo z rozhovorii mozné zachytit také nekolik pozitivnich aspekta, 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 pfaly. Vicero z nich
zminovalo prici na trpélivosti a zvySovani jejich frustracni tolerance. Jedna z ucastnic
vyzkumu je pedagozka a pii péci o syna si rozsifila znalosti v oblasti specidlni pedagogiky,
které by se chtéla v budoucnu vénovat. V oblasti specidlni pedagogiky se aktualné
pohybuji 1 dalsi dvé ucastnice vyzkumu, které pred narozenim vlastniho ditéte s PAS
nemély k pedagogice z profesniho hlediska blizko. Diagnéza tedy pfinesla nékterym nové
prilezitosti ve spoleCenském uplatnéni. Zminovano také bylo, ze primarni peCovatelky maji
vétsi radost z jednotlivych pokrokt ve vyvoji, nez kdyby se jednalo o dité s neurotypickym
vyvojem. Pozitivné vnimana byla také napriklad snaha o jasnéjsi komunikaci v celé rodiné
kvali potiebé ditéte s PAS nebo obohaceni konverzaci o zajmové oblasti, které bézné déti
ve véku jejich déti nefesi, Ci jiny thel pohledu na svét.

., Bdrt ve Ctyrech letech resil strojovny vytahu, 7esil, jak se véci Feknou Spanélsky
a dneska 1esi jaderné reaktory a dalsi véci. TakzZe na jednu stranu ndm to vlastné otvird
obzory a uci nas to taky asi lip komunikovat, protoZe véci, ktery rekne, prosté nékdy mysli

uplné jinak. “ (R2, Barbora)
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8.1.1 Zodpovézeni prvni vyzkumné otazky
VO1: Co prozivaji primarni peCovatelky po urceni diagnézy PAS odbornikem?

Odpovéd na prvni vyzkumnou otdzku neni zcela jednoznacna. Konkrétni reakce
a prozitky na sdéleni diagnozy ovliviiuje nékolik faktort. Prvnim je to, jak pecujici osoby
vnimaji vyvoj ditéte pfed tim, nez dojde k diagnostickému procesu. V ptipadech, kdy si
primarni peCovatelky byly védomé odliSnosti ve vyvoji svého ditéte, byva oficidlni
stanoveni diagndzy vétSinou ulevou a ur€itym vyjasnénim problematického chovani ditéte.
Pecujici osoby tak nasledné pocituji ujisténi, ze se jejich instinkt nemylil, ze chovani ditéte
neni vysledkem jejich neschopnosti a ze maji kone¢né spravny smeér, kterym mohou jit pfi
praci na pozitivhim vyvoji stavu svého ditéte. V piipadech, kdy si pecujici osoby
neuvédomuji ¢i nepfipoustéji jinakost ve vyvoji svého ditéte, stanoveni diagnézy pro né
muze byt velkym Sokem a zdrojem Cisté negativnich emoci. Dal§im faktorem, ktery
ovliviiuje prozivani stanoveni diagndzy, je pfitomnost ¢i nepfitomnost snizeného intelektu.
V ptipadech, kdy se priméarni peCovatelky dozvédi, ze k PAS je pridruzena lehka ¢i stfedni
mentdlni retardace, je mozné ocekdvat podstatné vetsi emocni reakci nez u pecujicich osob
déti s PAS bez snizeného intelektu. Sdé€leni diagndzy muaze predstavovat zhrouceni celého
dosavadniho svéta, silné pocity smutnu, zlosti ¢i sebeobvifiovani. Cesta k pfijeti redlné
situace muze byt podstatné delsi u pecujicich osob déti s autismem se snizenym intelektem

nez u téch, které pfijimaji Cisté diagnézu PAS.

8.2 Kazdodenni zivot s ditétem s PAS

Z predvyzkumu vyplynulo, Ze velmi =zalezi na zavaznosti projevi PAS,
samostatnosti ditéte a na osobnostnim ladéni primarnich peCovatelek. Nékteré maminky se
dle tazanych psycholozek zaméfi na rozvoj ditéte az na ukor svych potieb, maji tendenci se
spiSe izolovat nebo se setkdvat pouze s dalSimi rodinami s ditétem s PAS, a nekteré se
naopak védomé vystavuji potencialnim krizovym situacim a snazi se zit tak, jako by pro né

diagnoza nepredstavovala velké piekazky.

Vsechny primarni peCovatelky uvedly, ze na jejich kazdodenni zivot ma diagndza
znany vliv. Problematické chovani déti s PAS vyzaduje neustdlé planovani a premysleni
nad tim, jak zafidit pribéh kazdého dne, aby nedochazelo k afektivnim zachvatim.
Z analyzy dat vyplyva, ze se primarni peCovatelky dostdvaji denn€¢ do situaci, které jsou

opravdu psychicky i fyzicky velmi vyCerpavajici. Bézné Cinnosti, jako je Cisténi zubd,
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pitny rezim, prevlékani ¢i navstévy u lékare mohou predstavovat krizové situace. VétSina
z UCastnic vyzkumu uvadéla, ze v domacim prostiedi byl vyskyt problematického
choviani nejméné casty. K afektivnimu chovani dochdzelo primarné na vefejnosti
ve frontach Ci Cekarnach, prepravu vefejnou dopravou a navstévy lékait, obchodu ¢i
dalSich vetfejnych prostor. Velmi cCasto se ve vypovédich primdrnich pecovatelek
objevovalo jako spou$téC problematického chovani smyslové pretizeni ditéte. Vefejny
prostor neni vétsinou upraven s ohledem na zvySenou smyslovou senzibilitu, kterd se u déti
s PAS Casto objevuje v mnohych forméch. Dle analyzy dat byva pro déti narocné hlu¢né
prostiedi (doprava, vysouseCe rukou na WC, kiik), doteky cizich lidi (napf. ve vefejné
doprave), bézné zapachy c¢i blikajici pfedméty. VétSina primarnich pecovatelek tak
upfednostiiovala od utlého véku ditéte pobyt v domécnosti 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 zustavali v rodinném kruhu. “ (R1,

Anna)

Primarni pecovatelky déti s PAS zazivaji v kazdodennim Zzivoté podstatné vyssi
miru stresu, nez je tomu u zbytku populace. Vyplyvalo to zcela jasné z vypoveédi 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
pripravena v presnou hodinu, v presny geometrii na taliri, aby bylo vie, jak md. Protoze u
nds viasmé kdyz rdano treba zazvoni na budiku jind pisnicka, tak uz je viastmé vsSechno

Spamé. lakze samozrejmé tam ten stres jako je, neustale pritomnej. “ (R2, Barbora).

Za velmi narocnou respondentky oznaCovaly nepredvidatelnost problematického
chovéni. I kdyz dité na néco slozité a dlouho pfipravovaly, nebylo jisté, zda dité situaci
pfijme bez probléml. Mnohé situace navic neni mozné predvidat, a tudiz ani neni moznost
na n¢ dité pripravit. VEétSina primarnich peCovatelek oznacovala v tomto kontextu velmi
naro¢né navstévy u lékara.

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

mé, vsichni se snaZime a stejné to ve findle nevyjde, protozZe ten strach z toho neznamyho
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nebo 7 toho dotyku je tak obrovskej. Tam zacne prosté v panice brecet a prestane dychat.

(R2, Barbora).

Bylo také zmifiovano, ze rady odbornikd, jak postupovat s ditétem s PAS, jsou
Casto nerealizovatelné. Napfiklad u velmi Casto obtiznych navstév 1ékare vétSinou neni
mozné dité pfipravit postupnou desenzibilaci na nové prostfedi. Respondentky uvedly, ze

na to neni ze strany lékait Cas, prostor a mnohdy ani vile.

Primarni pecovatelky oznacovaly za kazdodenni prekazky a zatéz také narocnou
komunikaci, neustdlé planovani, vysvétlovani ¢i jiz zminované pripravovani ditéte na
planované aktivity. U vSech ucCastnic vyzkumu bylo patrné, ze kazdodenni péci vénuji
neuveétitelné mnozstvi energie. Z vyzkumu vyplyva, ze kromé potieby ditéte mit jasné
napldnovany nadchdzejici den je také velmi dualezité plany naplnit. Ulpivani na dodrzovani
pfedem domluveného uvedlo vicero respondentek jako namdhavé. ,, Kdyz mu slibite, Ze
piijdeme do kina, ale z néjakého ditvodu by to nevysSlo, bral by to jako totdlni zradu.

Pamatuje si takové véci nékolik let a ztrdci k tomu jedinci ditvéru. “ (R1, Anna)

Vyse zminované specifické potreby déti s PAS zabiraji také dle vypovédi
primarnich peCovatelek mnoho ¢asu. Rozlozeni ¢asu v kazdodennich zivotech primarnich
pecovatelek neni snadné. Napliiovani 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 Ci
na udrzovani socidlniho kontaktu s prateli. Na nedostatku Casu se také mnohdy podili
snizena potreba spanku ditéte, kterd se u nékterych deéti ucastnic vyzkumu vyskytuje. Na
zaklad€ toho a celkové zvySené narocnosti denni péce o dit¢ s PAS se vétSina ucastnic
vyzkumu také potykd s velkou dnavou. Nékolik primarnich peCovatelek referovalo, ze
vnoci spi pouze né€kolik hodin. Dé&ti chodi pozdé€ji spat, budi se, vyzaduji jejich
pfitomnost, nemaji potiebu spat déle. ,, Kdyz je tFeba vikend a ElidS vi, Ze nemusi vstavat
do Skoly, jde spdt treba az ve tri rano. No a dcera, ta se zase kolem pdté budi. TakzZe nékdy

toho spdnku je fakt po mdlu... “ (RS, Eliska)

Z analyzy dat vyplyvda, ze kromé specifickych potieb déti s PAS zatézuji
kazdodenni déni také externi faktory. Z vyzkumu jednoznacné€ vyplynulo, Zze
v kazdodennim zivoté je pro primarni pecCovatelky velmi narocné cCelit reakcim okoli.

Vsech 11 ucastnic vyzkumu potvrdilo, Ze se velmi Casto setkdvaji s odmitavymi pohledy
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kolemjdoucich, odmitavymi gesty, komentafi k ditéti ¢i s pozndmkami k vychovnym

nedostatktim ze strany rodicu.

., Rikaji, Ze s ni nemdm chodit ven, nebo si ji mdm ddt na voditko. Hodné oSklivé

hldasky, které potom jd i Doriska fakt dlouho vstrebdvame ... “ (R4, Dorota)

,,Nejhorsi jsou asi jako lidi. Kdyz prosté slysite ,,Co to je za nevychovany dité,
zklidnéte si ho, jo. A prosté i kdyz Feknete, Ze md autismus, tak jsem se setkala 7 reakct
jednoho staryho chlapa, zZe dneska je pry moderni mit autismus a je autista kazdej. “ (RS,

Hana)

Kromé velmi nepfijemnych komentait plnych urazek se primarni pecovatelky
setkdvaji Casto s neduvérou, nepochopenim ¢i s Uplnym popiranim existence diagndzy.
Vétsina primarnich peCovatelek popisuje, ze z divodu neviditelnosti hendikepu se denné

potykaji s neustdlym vysvétlovanim diagnézy a ospravedliiovanim sebe samotné.

,Jd mam obcas pocit, Ze to furt nékomu vysvétluju a furt se viastné obhajuju,

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

Velmi cCasté reakce okoli mifici k primarnim pecovatelkam nebo ptimo k ditéti
s PAS jsou v kazdodennim fungovani velkou zatézi. Jedna z Gcastnic vyzkumu se kvili
stiznostem na hluk a opakovanému vyhrozovani od sousedi odstéhovala z mésta na
vesnici. Nékolik ucastnic vyzkumu meélo i pozitivni zkuSenost s reakcemi okoli. Pri
viditelnych obtizich s ditétem s PAS byly napftiklad dotdzéany, jestli nepotiebuji pomoci,
nebo je lidé pustili ve fronté pred sebe. Z vypovédi primarnich peCovatelek vyplyva, ze

vstficnd gesta ze strany vefejnosti jsou ojedinéld, ale velmi nipomocna.

8.2.1 Zodpovézeni druhé vyzkumné otazky
VO2: Jaké oblasti kazdodenni péce o dit€ s PAS jsou pro primdrni pecovatelky naroc¢né?

Vyzkumnd otdzka byla koncipovana velmi obecné. Z vyzkumu vyplyvd, ze
prestoze se jednotlivé diagnézy déti s PAS mnohdy lisi, zaziva vét§ina primdrnich
pecovatelek podobné kazdodenni obtize. Pro pecujici osoby déti s PAS je pobyt mimo
domaci prostfedi vétSinou stresujici. Ve vefejném prostoru se u déti s PAS vétSinou
zvySuje riziko neklidu a problémového chovani. Hlavnimi divody jsou smyslové pretizeni
ditéte, strach z nezndma ¢i nepfedvidatelnost urcitych jevl, a tudiz nemoznost pfipravit
dit€ na nastalou situaci. Z vyzkumu také vyplyva, ze primarni peCovatelky déti s PAS se

denné setkdvaji s negativnimi reakcemi okoli vi¢i nim ¢i jejich détem. Neviditelnost
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hendikepu mnohdy pfispivd k obvifiovani pecujicich osob znedusledné vychovy ¢i
z neschopnosti. Obtizné podminky vetfejného prostoru pro déti s PAS spolu s Casto
nepfijemnymi slovnimi ¢i neverbalnimi reakcemi okoli pfivadéji mnohdy primarni

pecovatelky déti s PAS k postupné socidlni izolaci.

V kazdodenni péci je pro primarni peCovatelky vétSinou narocné stdlé planovand,
komunikace s ditétem, vysvétlovani, dodrzovani domluveného ¢i pripravovani ditéte na
planované aktivity. Z analyzy dat vyplyvd, ze bézné Cinnosti, jako je Cisténi zubu,
prevlékani ¢i stolovani, jsou mnohdy pro pecujici osoby velmi naro¢né. Zatézujici pro
pecovatelky také byva nepfedvidatelnost chovani ditéte a neustdlé hledani moznych
spoustécu afektivniho chovani. Péce o dité s PAS predstavuje permanentni stres a strach
z moznych nepfijemnych situaci. K naro¢nosti kazdodenni péce také pfispiva snizend
potfeba spanku, ktera se u déti s autismem cCasto objevuje. Primarni pecovatelky jsou tak
mnohdy velmi unavené a nemaji téméf zadny Cas na odpocinek, rozvijeni vztahu

s partnerem Ci seberealizaci.

8.3 Dopad na osobni Zivot primarnich pecCovatelek

Tteti podkapitola je ve€novana zivotim primarnich pecovatelek. Tomu, jakym
zpusobem pusobi diagnéza PAS na jejich psychiku, jak ovlivnila jejich plany do budoucna

nebo jak ovliviuje jejich vztahy.

Vice né€z polovina respondentek uvedla, Ze jsou v péci o dité s PAS nezastupitelné.
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 dit€, n€které maji diky
uspesné integraci ditéte do Skoly Ci socialni opofe ve svém okoli vice volného prostoru.
Vétsina ucastnic ale uvedla, ze na delsi casovy tusek, 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 uzkostné stavy a dle

jejich vypoveédi by pro jejich déti byl pobyt bez jejich pritomnosti zbytecné stresujici.

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

neriskujem. “ (R8, Hana)
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Nenahraditelnost v urCitém slova smyslu pocitovala vétSina tcastnic vyzkumu.
Prestoze maji nékdy moznost nebyt s ditétem, mnohé z nich v myslenkéch stale premitaji,
jak dotyCna osoba péci zvlada, jak je jejich ditéti a jak to doma vSe probihd. Pocity
nenahraditelnosti byly siln€$i u primdrnich pecovatelek, které maji dit€¢ sPAS
s oslabenym intelektem. S témito pocity se poji také dopad diagndézy na zaméstnanost
primarnich pecovatelek déti s PAS. Pét z 11 ucastnic vyzkumu je v domdcnosti, i pracuje
na minimdlni dvazek. Jedna z Gc¢astnic vyzkumu uvedla, ze prestoze ma Ctyfi déti a dcera

s PAS je nejstarsi z nich, praveé ona potiebuje nejvice jeji péce a ¢asu.

,,Jako nemiizu rict, Ze jsme méli ctvrté dité jenom kviili Dorisce, ale to vite, Ze jsem
nad tim jako wuvazovala, Ze nemuzu jit do prdce, Ze by to prosté neslo. Ona potrebuje,
abych ji prosté kazdé rano vypravila ja, dovedla do Skoly, pak tam na ni po obédé cekala.

Neumim si predstavit, Ze bych tam nebyla. “ (R4, Dorota)

Z vypoveédi ucastnic vyzkumu vyplyva, ze omezené pracovni moznosti primarnich
pecovatelek maji dopad na ekonomickou strdnku rodiny a primarné na jejich finanéni
nezavislost. ZvySena potieba piitomnosti primarnich peCovatelek u ditéte s PAS snizuje
moznosti jejich privydéleku. Snizené moznosti zaméstnanosti pocitovaly vice primarni
pecovatelky déti s PAS se snizenym intelektem. Prestoze vétsi Cast ucastnic vyzkumu je
zaméstnand alespofi na ¢asteCny uvazek nebo podnikd, vétSina respondentek uvedla, ze

primarni zivitel rodiny je partner.

Z vyzkumu vyplynulo, ze rozlozeni financi je s partnery Casto diskutovano. Péce
o dité s autismem je dle vypovedi respondentek finan¢né nakladnéjsi a spolu se snizenymi
moznostmi piivydélku u primarnich pecovatelek nékdy vznikaji v partnerstvi konflikty, za
co je adekvétni penize utricet. Partnersky zivot je dal§i z oblasti osobniho zivota
primarnich pecovatelek, ktery je diagnézou dle vysledkt analyzy dat zasazen. Proces
piijimani odli$nosti ditéte kazdy prozival jinak. Nékteti partnefi si byli vzajemné oporou
adalo by se fict, ze je diagnéza ditéte sblizila. Néktefi se naopak se situaci nebyli
dlouhodobé schopni smifit, pfineslo to mnohdy 1 psychické potize a zdsadné to ovlivnilo
jejich vztah. Vét§ina primarnich pecovatelek zminovala, ze v obdobi okolo stanovovani
diagnozy se zvySovala frekvence nesrovnalosti a hidek mezi jimi a jejich partnery. U tii
ucastnic vyzkumu byl konflikt natolik vyostfeny, ze hrozil Uplny rozpad vztahu. Doslo
k tomu pouze v jednom piipadé, kdy k ukonceni vztahu pfispély i dalsi faktory. Z analyzy

dat vyplyva, ze konflikty vznikaji ve vztahu kromé rozdéleni financi naptiklad kvili
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zastavani se ditéte s autismem, protezovani jednoho ze sourozencl, omlouvani ditéte

s PAS nebo nastavovani hranic ve vychove.

VétsSina primarnich peCovatelek uvedla, Ze stézejnim problémem partnerského
zivota je nedostatek ¢asu. Hlavnim divodem jsou omezené moznosti hlidani ¢i umisténi
ditéte do volno&asovych aktivit, zdjmovych krouzkd & pobytd pro déti (tabory, SVP apod.)
a také velka unava, ktera znemoziuje travit spolecné ¢as v dob¢, kdy jdou déti spat. Navic
mnohé déti ucCastnic maji snizenou potfebu spanku a chodi spit v pozdnich hodinach.
., Kdyz usne, tak jsme rddi, Ze jsme rddi. Jsme tiplné hotovi, jdeme taky spdt. Opravdu

nenastavd prostor pro néjaky partnersky Zivot po vecerech. “ (R8, Hana)

Respondentky vypoveédély, ze zdravému partnerskému vztahu u nich pomiha
upiimna komunikace, zapojeni obou rodici do pece o dit€, snaha o pochopeni té diagnézy,
domluveni na vychovnych pfistupech, neupiednostiiovani jednoho z déti, spole¢né feseni

krizovych situaci ¢i nastavovani spole¢nych cila.

Z vyzkumu vyplynulo, ze dalsi velkou oblasti, kterd je péci o dité s PAS zasazena,
je spolecensky zivot primarnich pecovatelek. Specidlni potieby ditéte jsou mnohdy pro
samotné rodi¢e narocné a pratelé pecujicich osob nejsou ¢asto ochotni se témto potiebam
pfizpisobovat. ,, Zredukovalo to nase okoli na iiplné mizivé procento (R2, Barbora). Vice
nez polovina primarnich pecovatelek uvedla, ze ztratila vétSinu pratel. Bylo mozné
pozorovat smutek a kiivdu, kterou v souvislosti se ztratou pratel citi. Nékteré explicitné
oznacCily byvalé pratele za sobecké jedince, ktefi nejsou ochotni ubrat ze svého pohodli pro
udrzeni pratelskych vztahl. , Myslim, Ze jsme prisli treba tak o 70 % prdtel, bych rekla.

Lidi jsou fakt sobci v tomhletom... “ (R11, Jana)

., Prisla jsem taky o nejlepsi kamarddku, kterda 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 béhda a neposlouchd, nevim ... “ (R8, Hana)

Udrzovani pratelstvi primarnich pecovatelek byva komplikovdno mnoha faktory.
Nekteré z déti ucastnic vyzkumu nejsou schopné absolvovat navstévu v cizim prostredi,
nejsou rady mezi détmi, které jsou starSi, nez je urcity vék, nebo nemaji rady pritomnost
cizich lidi v jejich domovech. Pro primarni pecovatelky je organizace navs§tévy mnohdy
tak slozita, ze se Casto rozhodnou do takovych aktivit kvili zachovani klidu nepoustét. Coz

leckdy vedlo k pferuseni kontaktu s mnohymi pfételi.
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Z vypovedi primarnich pecovatelek vyplyva, ze kromé pratel prerusilo kontakt
srodinou kvuli diagnéze ditéte také mnoho rodinnych pfislusnikd, se kterymi pied
narozenim ditéte s PAS mély dobré vztahy. Konflikt vznikal mezi primarnimi
pecovatelkami a jejich rodiCi, rodi¢i partner, sourozenci, tetami Ci stryci. Z popisu
respondentek se jednalo primarné o neochotu travit ¢as s ditétem, které je jiné, potfebuje
specialni péci ¢i prostiedi. U jedné z ucastnic dosSlo dokonce k naruSeni vztahu s jejim
star§im synem a jejim vlastnim vnukem. K preruseni kontaktu udajné doslo z toho divodu,
ze snacha ucastnice si neprala, aby dité¢ s PAS bylo v okoli jejiho zdravého ditéte. Méla
obavy z mozné agrese a okoukdni stereotypnich pohybt, které se u ditéte ucastnice
objevovaly. ,, Ona md prosté strach, aby Elids neublizil malymu. Cetla si o autismu néjaké

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

Na druhou stranu mnoho primarnich pefovatelek referovalo, ze sice o znacné
mnozstvi pratel 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 spolecné reakcim okoli a citi se silné;jsi.

Z analyzy dat vyplyva, ze se vSem 11 ucCastnicim alesponi CasteCné zménily
predstavy o budoucnosti. Nékolik respondentek uvadélo, ze velmi rado cestovalo,
pozndvalo novad mista a cizi kultury. Jelikoz jiz bylo zminovano, ze primarni pecovatelky
preferuji s ditétem pobyt v domdcim prostiedi, cestovani s détmi je ve vét§iné piipadu
nemyslitelné. Kromé cest do zahrani¢i priméarni peCovatelky vétSinou neriskuji ani pobyt
mimo domov v Ceské republice. Ty z u&astnic vyzkumu, které s détmi s PAS cestuji, maji
jedno misto (chata, babicky, dédeCkové ¢i jini ptibuzni), kam jezdi opakované jiz n€kolik
let a kde je dité na okolni prosttedi zvyklé. Objevovani novych mist s autistickym ditétem

je pro vétsinu z respondentek naprosto nepredstavitelné.

Z vypovédi primdrnich peCovatelek vyplyva, ze péce o dit€¢ s PAS je velmi
zat€zujici pro psychiku. Kromé vyse zminovanych dopada na jejich osobni zivot silné
doléhaji na psychickou pohodu primarnich pecovatelek také reakce okoli na chovani jejich

ditéte.

.Jednou, kdyZz mél Hubert zdchvat v tramvaji a zacal si nds nékdo natdcet, tak
jsem si Fikala, Ze s nim pujdu nékde skocit z mostu. K cemu bychom na tom svété tady méli

byt jako ... bylo mi strasné. “ (R8, Hana)
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Nevhodné komentafe, hodnotici pohledy a komentare mifené na rodiCovskou
neschopnost ¢i nezvladnutou vychovu primarni pecCovatelky poslouchaji velmi casto.
Vétsina z nich uvedla, Ze je to primarni divod, pro¢ se neciti psychicky dobfe. Piestoze ve
vypovédich udéavaji, ze se snazi nebrat si pfipominky vefejnosti k srdci, z vyzkumu
vyplyva, Ze je to pro né téméf nerealizovatelné. Mnohé z nich pak upifednostiiovaly 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 nadchéazejici
uddlosti probihat, aby nezapomnély dit€é na néco pfipravit, aby bylo vSe tak, jak dité
potiebuje, jak se bude jeho diagnéza vyvijet do budoucna a co vSe bude autismem ditéte

ovlivnéno.

,Jste v permanentnim stresu. Nevite, co viastné bude, jestli budete mit dostatek
penez, jestli ho vezmou nékam do Skolky, do Skoly, jestli se dneska zrovna vyspite, jestli
nékde néco rozbije nebo nekomu néco udéla. Ta budoucnost...jako vy vlastné nevite. Nevite

prosté nic. “ (R10, Ivana)

Vsudypfitomny 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.

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

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

Dale tucastnice vyzkumu zminovaly casto strach z mozného sebeposkozovani
u ditéte, schopnosti ditéte navazovat interpersonalni vztahy, jeho mozné zneuzitelnosti
kvali naivnimu pohledu na svét, z puberty, z pfichodu touhy po sexudlnim Zivoté, ze
Sikany, z navazujictho vzdélavani ¢i z moznosti uplatnéni ditéte na pracovnim trhu.
Vétsina strachil a obav, se kterymi se primarni peCovatelky potykaji, maji orientaci na

budoucnost jejich ditéte s PAS.

S ur¢itymi formami strachu, tzkostmi, az depresivnimi stavy se potykaji také
mnohé déti ucastnic vyzkumu, coz prozivani primarnich pecovatelek také ovliviuje.
Respondentky zminovaly, ze vidét, jak dité trpi, je pro né velmi naro¢né. Negativni emoce
u déti s PAS vyvoldvaji mnohdy bandlni zalezitosti, jako je pobyt na vefejnosti, navstéva

vzdélavacich zafizeni ¢i absence pritomnosti pecujici osoby.

71



., Nastup do Skoly probihal fakt hodné Spamé. Snasela to prosté dost zle. Hodné
plakala, nechtéla tam, bolelo ji brisko, v noci se budila, zvracela. Dotedka viastné pldce,
kdyz ji odvadim do Skoly. Nechdvdm ji tam, vidim, jak strasné pldce, a ja musim prosté

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

Psychiku primarnich peCovatelek zatézuje mnoho proménnych. Z vypovédi
respondentek je pusobeni zatézovych faktorti naro¢né zvladat primarné z toho divodu, ze
nemaji mnoho prostoru na odpocCinek, sebepéfi a na vystoupeni zrole primdrni
pecovatelky ditéte. Opét to souvisi s vySe zmifiovanou nezastupitelnosti, kterd piimo
pusobi i na psychiku primarnich peCovatelek. Vice nez polovina ucastnic vyzkumu uvedla,
ze se naucila fungovat v jednom kuse, bez zastaveni, nebo maji urcitou formu odpocinku

v minimdlni mife (napf. jednou za rok).

., Pordd mam pocit, Ze musim byt zapnutd, 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 tireti vyzkumné otazky
VO3: Jak diagnéza PAS ovliviiuje zivoty primarnich pecovatelek?

Diagnéza vstupuje do vSech sfér osobniho zivota primarnich peCovatelek. V péci
o dité jsou do urcité miry vSechny nezastupitelné. Mira nezastupitelnosti zalezi na mnoha
faktorech, jako je naptiklad uspésnost integrace ditéte do vzdeélavaciho zafizeni, mira
problematického chovani, pfitomnost snizeného intelektu ¢i §ife socidlni opory v okoli
pecujici osoby. Vys§i Casova narocnost péce o dit€¢ s PAS také ovliviluje moznosti jejich
zamestnanosti. UrCita ¢ast zen pecujicich o déti s PAS si nemuze dovolit pracovat na plny
tvazek. Omezené moznosti pracovnich aktivit maji dopad na finanéni nezavislost pecujici
osoby. Penize se tak mnohdy stdvaji konfliktnim tématem mezi partnery pecujicimi o dité

S autismem.

Dalsi oblasti ze zivotd primarnich peCovatelek, ktera je silné ovlivnéna diagnézou
PAS, je jejich partnersky zivot. Nékterym se podatilo byt si ve vztahu vzajemné oporou
a diagndza je urCitym zpusobem sblizila, nékterym diagnéza od pocatku partnersky vztah
komplikuje. Z pohledu primarnich pecovatelek je PAS pro vztah s partnerem spiSe zatézi.
Diagnoza piinasi do vztahu mnoho konfliktnich témat, pecujici osoby velmi vysiluje

a primarn¢ ubird pfilezitosti na spolecné traveny Cas.
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V souvislosti s diagnézou je velmi zasazen také spoleCensky zivot primarnich
pecovatelek. Mnohé z nich prichdzeji o vétSinu pratel z rozli¢nych divodia. Ovliviiujicimi
faktory jsou pfizpusobivost ditéte, ochota druhych pfijimat jinakost ditéte Ci Casové
moznosti pecujicich osob. Kvili diagnéze PAS prichazeji primarni pecovatelky nékdy
i o kontakty srodinnymi pfislu$§niky. Kromé negativniho dopadu na zivoty primarnich
peCovatelek mize mit diagnéza PAS i urcita pozitiva. Velka cast pecCujicich osob diky

autismu nalezne pratele nové.

Mnoha primdrnim pecCovatelkam se zménily pfedstavy o budoucnosti, které
napiiklad zahrnovaly cestovani a poznavani novych mist, coz je s ditétem s PAS mnohdy
nerealizovatelné. Nesplnéna ocekavani a vySe zminované dopady na osobni zivot
pecujicich osob pusobi na jejich psychiku. Jednou z nejvétSich zatézi je pro primarni
pecovatelky celit denné reakcim okoli na chovani jejich ditéte. Naucit se adekvatné
reagovat a nebrat si osobné hrubé komentare kolemjdoucich je velmi naroc¢né. Z toho
diivodu mnohé z nich uprednostiiuji 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. Ndpor na psychiku primarnich peCovatelek neulehCuje ani

fakt, ze maji minimum casu na odpocinek, sebepéci a na vystoupeni z role pecujici osoby.

8.4 Ceska spoletnost a péce o dité s PAS

Tato podkapitola se vénuje interakcim primarnich peCovatelek s Ceskym systémem
a moznostem, které naSe spoleCnost poskytuje peCujicim osobam déti s PAS. Zabyva se
zdravotnickymi zafizenimi, socidlnim systémem, vzdélavacimi institucemi a celkovym

systémem sluzeb, s nimz se setkdvaji pecujici osoby dennodenné.

Vsechny respondentky uvedly, ze vnimaji urCity nedostatek v poradenstvi
o diagnéze, které by mélo navazovat na diagnosticky proces. Po sdéleni diagnozy byly
mnohé z nich bezradné, necitily podporu od odbornikd, nevédé€ly, za kym maji jit. VSechny
zminovaly naro€ny pfistup k informacim, které by je nasmérovaly v nasledujicich krocich.
Dle vypovédi bylo ziskani jednotlivych rad a moznosti postupu velmi naro¢né. ,,Na ten
zacdtek clovék potrebuje néjak pomoct, hlavné ty informace, které prosté nikde poradné
nejsou... “ (R3, Cecilie). Primarni peCovatelky musely velmi hledat, doptdvat se, co mohou
délat, za kym maji jit, co je potifeba zaridit. Citily ze strany stitu a odbornikd témeéf
nulovou podporu. Nebyly jim poskytnuty potfebné informace nebo pro né nebyly

jednoznacné. Chybéla pomoc v orientaci v moznostech poskytovanych sluzeb pro déti
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s PAS. Mnohé respondentky fikaly, ze kdyby véde€ly tehdy vSe to, co védi dnes, celkové by
to pro né po sdéleni diagnozy bylo o hodné snazsi. Nejvétsi piinosy vnimaji v komunikaci
s dalsimi rodi¢i déti s PAS, se kterymi riznymi zpisoby sdileji doporuceni na

psychology, psychiatry a na Iékate raznych specializaci.

Lékati jsou dal§i oblasti, ke které se primarni pecovatelky meély casto potiebu
vyjadrit. Kvali zvySené senzibilité déti, strachu z novych prostfedi a mnohym dal§im
symptomim jsou navstévy u lékaifi pro pecujici osoby prevazné zatézujici. VétSina
z respondentek uvedla, ze v obecné roviné nejsou lékati o PAS dostateCné informovani.
Prestoze vétSinou védi, ze diagndza existuje, neznaji metody a techniky, které by mohly
zvysit pravdépodobnost oSetfeni ditéte. Z vypoveédi respondentek vyplyva, ze se ve
zdravotnictvi mnohdy setkdvaji s neochotnym pfistupem ¢i vyhybavym chovanim ze
strany zdravotnického persondlu. Rodi¢e déti s PAS tak mezisebou sdileji pozitivni
zkuSenosti u konkrétnich doktort, coz respondentkdm vyzkumu pfijde velmi uziteCné,
a postradaji komplexné€j§i formu ziskavani informaci o moznostech zdravotnickych
pecovatelky navstévy zubnich 1ékatt. , Kazdy zubni oSetreni, vidy to je se silnym atakem.
Je to pro néj intimni cdst téla. Treba u pediatra to jako funguje, kdyz vi, Ze ho nikdo nikde
nebude Stourat...“ (R2, Barbora). Z vyzkumu vyplynulo, ze kvuli specifickym potifebam
ditéte pecujici osoby cCasto voli navstévy soukromych klinik, kde Ize ocekavat vstiicnéjsi
pfistup 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 vstticnost personalu nezajisti uspé$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
.,y se to snazime pochopit, my se ho snazime pochopit “, porad slychdam jen to, Ze to musi
pochopit on... “ (R6, FrantiSka). Prestoze jsou nékteré instituce ochotné integrovat dité
s PAS do svych zafizeni, mnohdy jim unikaji podstatné potieby déti s PAS, které pak
znemoznuji ditéti v instituci setrvat. Vicekrat bylo zmifiovano prehlizeni zvySené smyslové
senzibility déti s autismem.

, lak ja si Fikdm, Ze jim to pribliZim, vezmu na poradu specidlnich pedagogii,
Skolnich psychologii, na vSech téch lidi, stroboskop, blikajici véci, budu je rejZovat
kartacem, pustim muziku a budu kricet a pak jim Feknu, 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 vypoveédi primarnich peCovatelek vyplyva, ze bézné vzdélavaci instituce nejsou
vybavené pro potieby déti s PAS. Casto v nich dochazi ke smyslovému p¥etizeni ditdte,
které nasledné muze vést k afektivnim projeviim chovani. Najit vhodnou Skolu byl pro
vétsSinu respondentek narocny ukol. ,, NeZ jsem ho zapsala do zdkladni Skoly, tak jsme jich
obesli minimalné deset...“ (R6, FrantiSka). Mnohdy s détmi dojizd€ji nékolik desitek
kilometrt, aby jejich dité mohlo byt vzdélavano v institutu, ktery je ochotny pfizpasobovat

rezim Skoly potiebam ditéte.

., SlySeli jsme z mnoho stran, Ze v Podébradech je jedna z nejlepSich Skol pro déti
s autismem, tak jsme nad tim moc nepremysleli a prosté dojizdime tam pres hodinu...

(R8, Hana)

Velka dojezdova vzdalenost do Skoly je opét pro pecujici osoby urCitou zatézi
navic. Primarné je to finan¢n€ a asoveé narocné, ale vetsin€ ucastnic to stoji za moznost
kvalitniho vzdé€lani pro jejich dité. Velkd Cast znich byla totiz v situaci, kdy troven
intelektu jejich ditéte byla vhodnd pro bézné vzdélavaci zafizeni, ale urcité projevy

chovéani znemoznovaly béznou Skolu navstévovat.

., Kdyz nam vysla v testech ta nadpriimérnd inteligence, tak jsem se nemohla smifit
s tim, Ze by Sel nékam do specidlni Skoly kviili tomu, Ze ma Aspergera. Ale to jeho

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

Z vypoveédi ucastnic vyplyva, ze tam, kde se podafilo zafazeni do bézné Skolni
dochazky, byl potieba velmi vstiicny pfistup ze strany Skoly a asistenta pedagoga. Déti
mély naptiklad domluvenou moznost jit si odpocinout na gauc, mit nasazend sluchatka, jit
se projit na chodbu nebo mély jiné podminky pro ovéfovani znalosti. Déti dvou ucastnic
vyzkumu navstévuji soukromou Skolu, kde popisuji velmi ochotny pfistup vedeni skoly pro
potfebné upravy pro jejich déti. I presto musely obé vicekrat bojovat, aby dit€¢ mohlo na
skole zistat. Nekteré z respondentek mély pocit, Zze by v jejich pfipadech nepomohlo ani

soukromé skolstvi.

Ani kdyZz mdte penize, tak vam to moc nepomiize. Soukromé Skoly nevezmou
autistu, nechtéji ho v kolektivu, neni na to pripravenost pedagogii a vadi to hlavné tém

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

Z analyzy dat vyplynulo, ze vzdé€lavani déti s PAS je v zivotech ucastnic vyzkumu
velkym tématem. Pfestoze se nékterym podafilo najit vyhovujici skolu pro jejich dité,

nebyla jim umoznéna vétSinou plnd integrace do instituce. Nenavstévuji naptiklad Skolu
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v pIném &asovém rozsahu &i jim nebylo umoznéno G&astnit se mimogkolnich aktivit (SVP,
volnocasové aktivity, vylety). VsSechny ucCastnice vyzkumu opakované pocitovaly
nezaraditelnost ditéte do vzdélavaciho systému Ceské spolecnosti. Dvée z 11 respondentek

z toho divodu vzdélavaji své dit€¢ v domacim prostiedi.

Z vyzkumu vyplynulo, ze primarni pecovatelky pocituji napfic institucemi v Ceské
spoleCnosti nedostatecnou znalost problematiky PAS, a to i na mistech, kde by oCekavaly,
ze to tak nebude. Ve zdravotnictvi, vzdélavacim i v socidlnim systému zazivaji opakované
nepochopeni a vyclefiovani ze spoleCnosti. V souvislosti s celkovym spole¢enskym
systémem z rozhovora vyplynula naprosta potieba komplexnéjsiho pristupu odborniki.
Mnohé ucastnice referovaly jako velmi komplikujici absenci propojenosti jednotlivych
sluzeb. Lékati dle vypovédi nekomunikuji mezi sebou, nefikaji rodindm moznosti feSeni
v celé komplexnosti, nenavazuje na sebe lékarsky, socialni a vzdelavaci systém. Primarni
pecovatelky jsou nasledné ztracené v kruhu neustdlého zafizovani, doptavani a hledani té

spravné cesty.

Vétsina ucastnic vyzkumu vnima velmi nizkou ¢i zddnou podporu od statu. ,,Co se
tyce jako néjaky statni pomoci, tam za mé to je jako na nule, ale jako uplné, nula, celd
nula, to je smutny hrozné.“ (R2, Barbora). VétSina respondentek nepobird prispévek na
péci, a to z mnoha diavodi. Prestoze je péCe o dité narocna, nemysli si napiiklad, ze by
v souvislosti s potfebami ditéte dosahovaly na penézitou pomoc od stitu. Jedna z ucastnic
vypovédéla, ze 1ékar do zpravy popsal dramatiCtéji projevy chovani jejiho syna, aby na
prispévek dosdhli. Pro jednu respondentku byla zase predstava procesu socialniho Setfeni
pro pfiznani prispévku tak naro€nd, ze prozatim zadost nezvazuje. Nechce vystavovat
tomuto procesu svou dceru, pro kterou by byla navstéva socidlni pracovnice velmi

stresujici.

V Ceské spolecnosti je také mnoho instituci a iniciativ, které poskytuji podpirné
sluzby rodindm s détmi s PAS (Autismport, nedatovano). Z predvyzkumu vyplyva, ze jsou
situované primarné¢ ve velkych meéstech, maji vétSinou preplnéné kapacity a kvalita
poskytovanych sluzeb je rozdilnd. Vypovédi primérnich pecCovatelek potvrzuji informace
z piedvyzkumu. Cekaci doby na jednotlivé podptirné sluzby jsou vnimédny az tragicky.
V piipadé sluzeb, jako je rana péce, mize Cekaci doba siln€ ovlivnit vyvoj ditéte. ,, No, my
Jjsme cekali na ranou péci asi pul roku, ale ted je to jeSté horsi, jsem koukala na ty
Cekacky ... “ (R10, Ivana). Kromé pieplnénych kapacit podparnych instituci respondentky

také zapolily s orientaci v poskytovanych sluzbach. Bylo pro né velmi narocné zorientovat
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se vmnabidce terapii, jejich odbornosti a davéryhodnosti. Bohuzel se v dneSni dobé
vyskytuje mnoho pochybnych nabidek terapie pro déti s PAS, kde ptsobi pracovnici bez
dostatecného vzdélani a stfedisko nema prostfedky pro adekvatni realizaci dané terapie.
Pro primarni pecovatelky je slozité oveéfit kvalitu sluzby a samotného procesu terapie.
Nekteré z ucastnic vyzkumu maji Spatné zkuSenosti s absolvovanim nékterych terapit
urcenych pro déti s PAS. Az po nékolikamési¢nim absolvovani terapii dochazku ukoncily

vétSinou kvuli mizivému efektu, ¢i dokonce kvili zhorSeni stavu u jejich ditéte.

Respondentky se shodly, ze sluzby pro déti s PAS jsou celkové spise nedostupné.
Naroc¢né pro né bylo vitbec se dostat k informacim o moznostech sluzeb a dile pak byly
vétsinou preplnéné kapacity. Pro ty, které nebydli ve velkych méstech, byla dostupnost o to
narocnéjsi, protoze vétSina z poskytovanych sluzeb je situovand ve vétSich méstech
(Autismport, nedatovdno). Neékolik ucastnic vyzkumu si urcité terapie a volnoCasoveé
aktivity chvililo, jen zminovaly, ze cesta k jejich nalezeni byla dlouhd, a povazuji jejich
nalezeni za velké Stésti. ,, TakZe jd jsem prisSla na takové prozreni, Ze co si ty rodice

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

8.4.1 Zodpovézeni Ctvrté vyzkumné otazky

VO4: Ve kterych sluzbach a podpirnych systémech vnimaji primarni peCovatelky pfi péci

o dité s PAS nedostatky?

Primarni peCovatelky déti s PAS vnimaji urCité nedostatky, které se v kontextu péce
o dité s autismem v Ceském systému vyskytuji. V prvotni fazi jim po sdéleni diagndzy
velmi chybéji potfebné informace pro zorientovdni v problematice. K potfebnym
kontaktim se vétSinou dostavaji pres sdileni zkuSenosti s ostatnimi pecujicimi osobami
o déti s PAS. Velmi Casto si mezi sebou pecujici osoby predavaji kontakty na lékare,
protoze navstévy ordinaci byvaji pro primarni pecCovatelky velmi narocné. V Ceském
zdravotnictvi je ze strany pecujicich osob pocitovan silny nedostatek v informovanosti
odborného persondlu o diagnoze PAS. Prestoze jsou si lékafi Casto védomi, ze diagnoza
existuje, malokdy znaji metody a techniky, které by zvysily pravdépodobnost oSetfeni
ditéte & jsou mdlokdy ochotni poskytnout ditéti specialni piistup. Casto tak pecujici osoby
vyhleddvaji soukromé kliniky, kde je vétsi pravdépodobnost vstficného pristupu a veétsi

mnozstvi ¢asu, piesto ani to neni zdrukou tspésného oSeteni ditéte.

Urcité neporozuméni, nepochopeni a mnoho nedostatkii je z pohledu primarnich

pecovatelek déti s PAS spatfovano ve vzdélavacim systému. Je velmi naroCné najit
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vzdélavaci instituci, kterd by vyuzivala potencial ditéte a zaroven by byla schopna ho
integrovat do kolektivu instituce. Prestoze jsou nékteré Skoly ochotné integrovat dité s PAS
do svého zafizeni, mnohdy jim unikaji specifické potfeby déti s autismem, které pak
znemoziuji ditéti v instituci setrvat. B€zné skoly nejsou uzpusobeny pro déti s PAS, Casto
v nich dochdzi k jejich smyslovému pretizeni. PeCujici osoby jsou ochotné denné s ditétem

dojizdét do Skoly z veliké vzdalenosti, pro zajisténi kvalitniho vzd€lavani pro své dite.

Ddle primarni pecovatelky spatfuji velky nedostatek v nepropojenosti
zdravotnického, vzdélavaciho a socidlnitho systému. Nekomplexnost poskytované péce
jednotlivymi odborniky pfidélava v zivotech primdrnich pecovatelek mnoho prace
a starosti. Minimdlni, az zddnou podporu spatiuji také ve statu. Ziskani prispévku na péci
je v Ceské republice pro peujici osoby déti s autismem mnohdy naroéné, i kdyz jsou

specifické potieby ditéte finanén€ nakladné.

V neposledni fadé jsou spatfovany urCité nedostatky v poskytovanych sluzbach
pfimo rodindm s détmi s PAS. V prvotni fizi je narocné se zorientovat v poskytovanych
sluzbach ¢i v jejich kvalité a odbornosti. Kdyz pecujici osoba najde vyhovujici sluzbu, je
velkda pravdépodobnost, Zze je kapacitné pieplnéna a cCekaci lhity jsou vétSinou
nékolikamésic¢ni. Dostupnost sluzeb také komplikuje fakt, ze vétSina z nich je situovand ve
velkych méstech a pro mnohé rodiny déti s PAS je dojizdéni velmi naroc¢né. Nalezeni
vhodnych podplrnych sluzeb pro dit€ s PAS je vnimano primarnimi pecovatelkami jako

velké Stésti.

8.5 Moznosti podpory pro pecujici osoby déti s PAS

Urcitou formu podpory mohou primarnim pecCovatelkam poskytovat rodinni
prislusnici, organizace cilené na pomoc rodindm s ditétem s PAS, ale i bézny kolemjdouci,

ktery pfijde s pecujici osobou do kontaktu.

Z vyzkumu vyplynulo, ze nejvét§i pomoci je pro primdrni pecovatelky socialni
opora blizkych. Rodinni pfislusnici ¢i dobfi znami, ktefi jsou ochotni s ditétem stravit
urcity ¢as, pohlidat ho, poskytuje pecujicim osobam volny ¢as, kterého maji obecné velmi
malo. Kromé zastoupeni peCovatelské role jim pomaha sdileni svych zazitkl, starosti ¢i
obav. ,,Mam vyhodu, Ze jsem obklopena lidma, ktery mi vidycky radi pomiizou. A na
néjakou dobu jsou schopni mé nahradit v té péci o ElidSe... “ (RS, Eliska). Velka cast

ucastnic vyzkumu tuto podporu ovSem nema. Jejich blizké okoli mnohdy diagnézu
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nepfijima, neveti vysledkim diagnostického procesu ¢i mad naopak strach z péce o dité
s PAS a netroufd si ho pohlidat ani na nékolik hodin. ,, Nikdo v rodiné prosté nechce Grétu

Vv

neumi to, nechtéji to umét... “ (R7, Gabriela).

VétSina ucCastnic uvedla, ze nejvétsi oporu a moznost zastoupeni maji ve svém
manzelovi €1 partnerovi. Ten je mnohdy primarnim zdrojem pro c¢as primarnich
pecovatelek pro né samotné. Ve vétSiné pripadu je volny ¢as a zména od kazdodennich
povinnosti velmi velkou pomoci, kterd jim dodava silu na dalsi fungovani v roli primarni
pecovatelky ditéte s PAS. ,, To vezme treba manzel déti k babicce na ¢tyri dny a jd mdm

Jjako relax. Jako mdm to jednou za rok, ale dopadd to na urodnou piidu ... “ (R2, Barbora)

Jiz bylo v analyze dat vicekrat zminéno, Ze pecujici osoby Casto Celi kritice chovan{
ditéte ve vefejném prostoru. Z vyzkumu vyplyva, ze by primarnim peCovatelkdim velmi
pomohl vstFicny pristup okoli a ze 1 pouhy usmév od kolemjdouciho by jim zlepsil den.
Ve spoleCnosti se setkavaji bohuzel spiSe s opacnymi reakcemi. Od jedinci ve vefejném
prostoru by jim velmi pomohlo vstficné jednani, pochopeni, usmév a absence hodnoticich
komentaii. Z mnohych vypovédi vyplynulo, Zze cestovani autem pro né bylo v tomto
ohledu vysvobozenim. Nemusely celit nepfijemnym reakcim okoli a navic nestresovaly

dit€ nezndmym rusSnym prostiedim.

Velkou pomoci mohou byt pro peCujici osoby také finanéni prostredky. Mohou
vyuzivat auto, zaplatit respitni péci, vyuzivat volnocCasové aktivity pro déti s PAS, umistit
dit¢ do soukromych vzdélavacich instituci, navstévovat s ditétem potiebné terapie apod.
Jelikoz bylo u mnohych déti respondentek problematické chovdni v domdcim prostiedi
minimalizovano, nékteré vyuzivaly napfiklad také chivu, na kterou si dité zvyklo
a nékolikrat do tydne s nim travila urcity pocet hodin. Matka tak méla moznost vyfesit si
potiebné zalezitosti, které bylo naroCné, az nemozné fesit v pritomnosti ditéte s PAS,
améla 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

Vv

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

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

skupinovych setkdni ucastni, je vnimaji jako pfinosné.

,,Jo, clovék md moznost tak jako vypnout na chvili, nemyslet na ty povinnosti a tak,

byt tam s nékym, kdo vds chdpe... “ (R6, Frantiska)

,Aspon jednou za mésic mdame tu skupinu na hodinku, kdy ty véci viasmé jako
nékomu vylejete, mdte pocit, Ze je rikate nékomu, kdo viastné rozumi, o cem trosku mluvite,

je to fajn... “ (R2, Barbora)

Nékteré pecovatelky tu potfebu nevnimaji nebo jsou pro né€ podpurné skupiny
narocné dostupné. Téméf vSechny primarni pecCovatelky jsou ale v urcitém kontaktu
s dal§imi pecujicimi osobami o déti s PAS. Uvadély moznosti facebookovych skupin, kde
sdileji své zkuSenosti a Cerpaji 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 dité s PAS s ostatnimi pecCovateli je tak

zasadni podporou v zivotech primdrnich pecovatelek déti s autismem.

Velmi napomocny muize byt pro primarni peCovatelky také online prostor. Vicero
ucastnic ocenilo pandemické obdobi, pfi kterém se mnoho schiizek, prednasek a terapii
pfesunulo do online prostoru a pecovatelky tak mohly uSetfit ¢as vénovany cestovani.
Z odpoveédi primarnich pecCovatelek vyplyva, ze velkd vzdalenost edukacnich ¢i
terapeutickych programt byva jednim z diivodd, proé se jich netéastni. Cim je sluzba dale
od mista bydlisté, tim je nakladné&jsi se na misto dostavit a tim vice Casu to jedinci zabere.
Cas je pro primarni peovatelky déti s PAS opravdu vzdcny. Nedostatek Gasu také
primdrnim pecovatelkam Casto neumoziuje navstévovat skupiny pro rodi¢e déti s PAS ¢i
individudlni psychoterapii. Neékolik 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 potfebovaly odbornou pomoc psychologa, psychoterapeuta
1 psychiatra. ,,Jako krizi jsem méla hodné, fakt, to jo, ale jako nebyla jsem na tom tak

Spaté, abych nékde hledala psychologa... “ (R4, Dorota).

Velkou pomoci by mohly byt také sluzby ur¢ené pro odlehceni osobdm pecujicim
o déti s PAS. Dle zkuSenosti uc¢astnic vyzkumu jsou ovSem casto obtizné dostupné,
situované vétSinou pouze ve velkych méstech, maji preplnéné kapacity a celkové byva

naro¢né se o nich dozvédét. O sluzbach mnohé ucastnice vyzkumu nevédély ¢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 vypoveédi vyplyva, ze potteba je zasadné dlouhodoba
spoluprace. Dité¢ si vétSinou potfebuje urcitou dobu zvykat na nového jedince
(dobrovolnika, osobniho asistenta) a kratkodoba pomoc je pro rodinu nékdy vetsi zatéz nez
pomoc zadna. Kdyz dit€ s PAS prochazi né€kolik tydna adaptacni fazi, zvyka si na nového
Clovéka a nasledné to ze strany pomocnika nedopadne, rodina si mnohdy naroCnym
adaptacnim procesem prochazela zbytecné. Jedna z respondentek méla nemilou zkuSenost
s dobrovolniky z jednoho grantového projektu. Vicero jedinci ji pfislibilo pomoc, ale
nebyli spolehlivi. S vétSinou se domluvila po telefonu, ze dorazi, ale pak nepfisli viibec
nebo se objevili pouze jednou. To je mozné povazovat za urCité uskali dobrovolnické
cinnosti, ze lidé nemaji zadné formalni zavazky vici zprostiedkovateli 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 relativn€ novy projekt organizace Deéti upliku —
homesharing. Projekt jim pfipada p€kny, ale naro¢ny na realizaci. Z jejich vypovédi
vyplyva, ze pro dit¢ by mohla byt zména prostiedi, novi lidé a okoli tak narocné, ze
o prihlaseni do projektu neuvazuji. Zbylym ucastnicim byl projekt predstaven a prevazné
byl hodnocen pozitivné. Témeér vsechny ucastnice totiz v kontextu odlehovacich sluzeb
pro rodinu déti s PAS apelovaly na potfebu individualniho pristupu. Dle vétSinového
niazoru vyzkumného souboru je u déti s PAS naro¢né generalizovat a vytvaret obecné

sluzby vhodné pro vSechny déti s PAS.

Respondentky se opakované zmiiovaly o tom, ze by jim velmi pomohl
komplexnéjsi pristup odborniki. O mnoho méné prace, dohleddvani informaci, a hlavné
pocit jistoty by jim doddvala urcitd instituce, kterd by propojovala zdravotnicky,
vzdélavaci a socidlni systém. Propojenost jednotlivych instituci by také mohla dle
vypovédi nékterych respondentek prinést vcasnéjsi diagnostiku, kterou by mnohé ucastnice
vyzkumu ocenily pro dfivéj§i nastaveni vhodného pfistupu k ditéti. Jako velmi
ndpomocnou by také uvitaly osvétu bézné populace i odborné verejnosti. Z analyzy dat
vyplyva, ze 1 mnozi rodinni pfislusnici ditéte s PAS nemaji o autismu redlné informace.
Odstranéni predsudkt a stigmat spojovanych s autismem je idealisticka ptedstava, ale

z vyzkumu vyplyva, ze by to pe€ujicim osobam v péci o dit€ vyrazné pomohlo.
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8.5.1 Zodpovézeni paté vyzkumné otazky
VOS: Co by primarnim pecovatelkdm pomohlo pfi péci o dité s PAS?

V prvotni fazi zazivaji primarni peCovatelky urcité zmateni. Velmi ndpomocné by
bylo po sdéleni diagnézy poskytnuti odborného socidlniho poradenstvi, které by nastinilo
ptehled podparnych sluzeb pro rodiny déti s PAS a poskytlo jim kontakty, na néz se
mohou v pfipadé potieby obratit. Pe¢ujicim osobam chybi urcity komplexni portél sluzeb,

seskupujici potifebné informace pro pecujici jedince o déti s PAS.

Daile se primarni peCovatelky potykaji s nedostatkem Casu. Zasahuje do vétSiny sfér
jejich Zivoti. Moznosti, které by poskytly peCovatelkam volny cas, by byly velmi
ndpomocné. Nejvice v tomto smeru zalezi na socialni opofe v okoli pecovatelek. Rodinn{
prislusnici jsou nejCastéji schopni zastoupit primarni peCovatelku. Dale mohou byt
napomocné ruzné druhy odlehCovacich sluzeb. Primarni pecCovatelky apeluji na potiebu
dlouhodobé spoluprace, protoze u déti s PAS vétSinou trva adaptacni faze dlouhou dobu.
U dobrovolniki se Casto setkavaji s nespolehlivym chovanim, coz je v pfipadé autismu
velmi komplikujici. Dale upozortiuji na potfebu individualniho pfistupu, protoze kazdé dite
s PAS ma jiné potieby. Velmi by pomohlo zajistit pfehlednou nabidku nabizenych sluzeb
pro rodiny déti s PAS. Casto petovatelky nevédi, kam se pro podporu obrétit a potiebné

sluzby nachézeji vétsinou nahodou.

V souvislosti s nedostatkem Casu by primarnim pecovatelkdm pomohl piesun
nékterych podpurnych skupin pro rodiCe a edukativnich programii do online prostoru.
Zvysila by se tak i dostupnost pro ty, ktefi bydli mimo velka mésta, kde je situovdna
vétsina podplrnych a edukacnich programi pro rodiny déti s PAS. U setkani rodict 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 vstticny
pristup okoli. Nehodnotit, nemoralizovat, nabidnout pomoc ¢i usmat se na matku s ditétem
muze zvysit kvalitu jejich zivoti. Negativni reakce okoli jsou jednim z nejvice zatézujicich
faktorti v zivotech primarnich pecovatelek déti s PAS. V tomto sméru by pomohla osvéta
vefejnosti, ale i odbornika, ktefi Castokrat nevédi, jak s dit€tem s autismem pracovat. Ze
strany odborné vetejnosti by pecujicim osobdm velmi pomohl komplexnéjsi ptistup. Urcitd
instituce, ktera by propojovala vzdélavaci, socidlni a zdravotni systém pro lepsi orientaci

v moznostech jedinca.
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8.6 Grafické znazornéni vysledku analyzy dat

Na zakladé poznatkt z analyzy dat bylo vytvoreno schéma sledovaného fenoménu.
V prvni drovni diagramu je zobrazeno pét hlavnich tematickych oblasti. Jejich
podkategorie jsou nasledné zobrazeny v druhé urovni diagramu. Ve tfeti irovni schématu
je zobrazeno déleni jednotlivych podkategorii &i souvisejicich jevil. 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.

Obrazek €.1: Grafické zndzornéni vysledkii analyzy dat
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9 DISKUZE

Tato diplomova prace se zabyva prozivanim péce primarnich peCovatelek o déti se
sttedné az vysoce funkcni formou PAS. Cilem price 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 spolecnosti v oblasti pée o dité¢ s autismem. Béhem vyzkumného Setfeni bylo
identifikovano né€kolik tematickych oblasti, které souviseji s vyzkumnym problémem.
V péti okruzich, kterymi jsou vnimdni diagnozy PAS, kaZdodenni zZivot s ditétem s PAS,
dopad na osobni Zivot primdrnich pecovatelek, Ceskd spolecnost a péce o dité s PAS
a moznosti podpory pro pecujici osoby déti s PAS, jsou postupné zodpovézeny stanovené

vyzkumné otdzky.

V tematické oblasti vnimdni diagnozy PAS byl analyzovan vztah pecujicich osob
k diagnéze od podatednich problémd. Dle Krej¢ifové a Riana (2006) prozivaji rodice
ditéte po sdéleni informace o zdravotnim postizeni ditéte velky Sok a nasledné fadu dalSich
negativnich emoci. Z vyzkumu ovSem vyplyvd, ze u primarnich peCovatelek déti s PAS
vétSina pocitovala spise ulevu. Tim, ze diagndza neni zjevnd na prvni pohled, se mnohé
ucastnice vyzkumu dlouho pred diagnostikou potykaly s nejistotou, pocity ménécennosti
as tlakem okoli, které jiné chovani ditéte piisuzoval nedostateCnosti pecCujici osoby.
Sdéleni diagnozy tak mélo pro vétSinu Ucastnic vyzkumu znaény piinos a pouze nékolik

z nich zazivalo Sok doprovdzeny mnohymi negativnimi emocemi.

Dalsi ¢ast analyzy dat se zabyva kazdodennim zivotem primarnich pecovatelek. Dle
Earlsteina (2017) je prozivani primarnich peCovateli ditéte s PAS do zna¢né miry
kazdodenni zivot pecujicich osob zna¢ny vliv. VSechny ucastnice vyzkumu uvedly, ze se
setkdvaji s negativnimi reakcemi okoli kvili chovani jejich ditéte. Ze studie Noory
S. Salleh a kolegti (2020) vyplyva, ze hrubé komentafe a pripominky kolemjdoucich
mohou vést k socidlni izolaci, coz se u mnohych respondentek vyzkumu piihodilo. Potieba

neustdlého omlouvani, ospravedlfiovani sebe 1 ditéte spolu s dal§imi faktory vedla
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u mnohych ucastnic vyzkumu k upfednostiovani domaciho prostfedi a omezeni vychizek

do vetejného prostoru.

Dle Thorové (2016) ovliviiuji kazdodenni péci o dité s autismem symptomy ze
vSech Casti autistické triddy problémovych oblasti. VeéEtSina zucastnic vyzkumu
zduraziovala naro¢nost fungovani kvili strachu z neznamého prostiedi, nepredvidatelnosti
afektivniho chovani, vysvétlovani, narocnosti komunikace a neustalého pfipravovani ditéte
na nadchézejici aktivity. Cappe a kolegové (2020) ve své studii uvadeji, ze kazdodenni
fungovani mize komplikovat také omezena schopnost adaptace, coz se ve vyzkumu
potvrdilo. VétSina respondentek uvedla, ze pokud to neni nutné, nevystavuji déti s PAS

novym a nezndmym situacim.

Treti Cast analyzy dat se zabyva dopadem diagndzy na osobni zivoty primarnich
pecovatelek. Anjos a Morais (2021) ve své studii uvadé€ji, ze diagndéza muze piinést
dramatické zmény ve spoleCenském zivote, profesnim zivotée, finanéni situaci ¢i v emocni
pohodé. Vypoveédi vSech ucastnic potvrzuji, ze autismus u jejich ditéte ovlivnil témér
vSechny sféry jejich zivota. Kates a kolegové (2011) ve své studii referuji, ze Casova
naro¢nost péce o dit€é mize byt tak velka, ze primarnim peCovatelim nezbyva témeér zadny
volny ¢as. Z vyzkumu vyplynulo, Ze primarni pecovatelky déti s PAS maji opravdu
minimum volného Casu, a navic jim péce o dit€¢ s PAS ubird z Casu na zaméstnani Ci
spoleCensky a partnersky zivot. Rosenblatt a Carbone (2019) potvrzuji, ze nedostatek Casu
a prostoru pro odpocinek pecujici osoby o dit€¢ s autismem ma dopad na jeji partnersky

vztah i spolecensky zivot.

Z vyzkumu vyplyvé, ze diagnéza 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 peCovatel déti s autismem. Permanentni stres referovaly
témet vSechny ucastnice vyzkumu. Vice nez polovina vyzkumného souboru se také
potykala s vycCitkami a sebeobvifiovanim z rodi¢ovské nedostatecnosti. Anclair a Hiltunen
(2014) ve své studii uvadéji, ze sebeobvifiovani byvd jednim z hlavnich témat
terapeutickych rozhovord v terapii rodi¢t hendikepovanych déti. Coli¢ a Milagi¢-Vidojevié
(2019) ve své studii uvadéji, ze v souvislosti s problematickym chovanim ditéte s PAS se
obvifiuje priblizn€¢ 22 % primarnich peCovateli déti s PAS, coz je znatelné méné, nez
sdéluje analyza dat tohoto vyzkumu. Pocity ménécennosti a vycCitky mohou byt dle studie
Emily J. Hickey a kolegt (2019) posilovany také chybéjici vztahovou reciprocitou mezi

matkou a ditétem. Také dle Vagnerové (2014) je u déti s PAS mozné pozorovat emocni
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oplostélost a nedostatecnou zpétnou citovou vazbu. Ve vypovédich respondentek se tento
predpoklad neobjevoval. Zadna z ugastnic vyzkumu nezmifiovala 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 nasi spoleCnosti vytvaren urCity socidlni konstrukt autismu, ktery silné
ovlivituje pecujici osoby déti s PAS. Stejného nazoru byly tucastnice vyzkumu, které
pocitovaly napii¢ spoleCnosti urcité jednotné pojeti diagnézy, které obsahuje mnoho
stigmat, predsudki a nedostatkli, jimiz se citi zna¢n€ ovlivnény. Pfitomnost stigmat
pojicich se s diagnézou 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 potykd
s nedostatkem informaci. Vyzkum jednoznaén€ toto minéni potvrzuje. Vsechny
respondentky uvedly, ze v urcité fazi jim chybély potiebné informace. Nejvice jim chybéla
néjakd shrnujici platforma, kterd by jim pomohla od ziskdni informaci tykajicich se
diagnoézy az po orientaci ve sluzbach nabizenych pro déti s PAS a jejich blizké okoli.
Ukazuje se, ze pro populaci pecCujicich osob o déti s PAS by mohla byt velmi uzite¢na
relativné nova platforma Autismport, kterd shromazduje potifebné 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 s PAS a jejich blizké, precCist si mnoho odbornych i laickych ¢lank( a najit

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

Z vyzkumu vyplyva, ze pro pecujici osoby jsou velmi narocné navstévy lékaiu,
a specialné€ zubnich specialisti. Mnohé respondentky se také setkdvaly s nepfili§ vstiicnym
pristupem zdravotnického persondlu a jeho nedostateCnym povédomim o diagndéze PAS.
Casto se jim stava, Ze z ordinaci s ditétem odchazeji bez usp&$ného osetfeni ditéte. Dle
Jelinkové a koleg (2019) je potieba trpélivy pfistup lékaii a snaha pochopit potieby
ditéte. Dité sautismem neni automaticky neoSetfitelny pacient, pouze potiebuje
individualni pfistup. Ve zdravotnickém systému by byla zapotiebi osvéta obsahujici

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

Dalsi ze spolecenskych oblasti byl vzdelavaci systém. Dle Thorové (2016) je kazdy
nastup ditéte s PAS do vzdélavaciho zafizeni pro pecujici osoby krizovym obdobim.
Iadarola a kolegové (2017) ve své studii uvadéji, ze vzdelavani predstavuje v zivotech
primarnich peCovateld déti s PAS silny stresor, ktery je doprovazi od raného véku ditéte az

do jeho mladé dospélosti. Vypoveéd vétSiny ucastnic vyzkumu tato minéni potvrzuje. Je
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pro né velmi narocné najit vhodné vzdélavaci zafizeni, které by vyuzivalo plny potencial
ditéte a =zarovenn bylo schopné poskytnout pro dit€ potfebné podminky. VétSina
respondentek vyzkumu ma déti s prumérnym az nadpramérnym intelektem a nemohly se
smifit s tim, ze by jejich dit¢ bylo vzdélavano ve specialni Skole pouze z divodu
neschopnosti prizpisobit se fungovani béznych skol. Dle Bergerové (2019) ma vétsina
pecujicich osob o déti s PAS velky problém s umisténim svych déti do vzdelavacich

zafizeni a pocit'uji nezatraditelnost do systému, coz vyzkumna zjisténi potvrzuji.

VétSina primarnich pecovatelek uvedla, Ze nespatfuje ve stitu velkou oporu.
Ptispévek na péci pobird pouze nékolik ucastnic vyzkumu, a to prevazné ty, které maji dité
s PAS se snizenym intelektem. Ostatni peCovatelky uvadély, ze prestoze je péce o dité
ndkladnd, nemysl{ si, Ze by spliiovaly podminky pro penézitou pomoc od stitu. Nekteré
maji 1 zkuSenost, ze jim prispévek pfiznan nebyl, a jedna z respondentek pfistoupila pro
pfiznani prispévku na to, aby lékat popsal do zpravy zadvaznéjsi projevy problematického
chovani ditéte, nez se u né opravdu vyskytovaly. Vyzkumna zjisténi potvrzuji tvrzeni
Thorové (2016), ze v Ceské republice neni poskytovana dostatetna finanéni pomoc
rodindm s détmi s PAS primarné z divodu toho, Ze popisované symptomy ditéte nejsou

pro Cerpani prispévku dostacujici.

V neposledni fadé€ z vypoveédi tcastnic vyzkumu vyplyvalo, Ze jim chybi komplexni
pfistup ze strany odbornikd. V oblasti socidlnich sluzeb dospél ke stejnému zjisténi
prizkum Kocmana a Palecky (2018), ktery prezentuje, ze socialnim sluzbam chybi ur€ity
koordinacni prvek, ktery by sjednocoval individudlni potieby ditéte a jeho pecovateld.
Byla by potfeba jednotlivé Casti podpory integrovat a zajistit komplexnost systému,
protoze z vyzkumu vyplyva, ze pro mnohé primarni pecCovatelky je naro¢né se ve sluzbach

orientovat.

Posledni cast analyzy dat se zabyva moznostmi podpory pecujicich osob o déti
s PAS. Vsechny respondentky uvedly, Ze zcela zdsadni 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 Opatiilové a Novdkové (2012) je pfi péci o dité se zdravotnim
postizenim zcela zdsadni mit podporu v partnerovi. VétSina ucastnic vyzkumu svého
partnera oznacila za primarni zdroj opory. Jedna z ucastnic, ktera zije s dit€tem sama bez

otce, jeho pritomnost velmi postrada.
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Priblizné polovina vyzkumného souboru navstévuje podpurné skupiny pro rodice
déti s PAS a shledava je vcelku pfinosnymi. Ve vypovédich respondentky uvadély, ze se
ve skupindach citi dobte, protoze jsou obklopeny lidmi, ktefi zazivaji podobné kazdodenni
obtize jako ony, a citi se chipany. Bademli a Duman (2014) ve své studii uvadeji, ze
neformdlni uskupeni mohou kromé poskytnuti bezpecného prostoru nabidnout také
moznost sdileni zkuSenosti a slouzit jako zdroj informaci tykajicich se diagnézy. Vsechny
respondentky, které se skupin ucastni, potvrdily, Ze setkdni jsou bohatym zdrojem cennych
informaci. Mnohé z téch, co se podptrnych skupin pro rodi¢e déti s PAS netcastni, se
s dal§imi pecovateli déti sautismem potkdvaji v online prostoru a sdileji informace
a zazitky pres socidlni média. To potvrzuje studii Laury Cole a kolegt (2017), kterd uvadi,

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

Prace ma také nékolik limitt. Vysledky vyzkumného Setfeni mohly byt zkresleny
mnohymi faktory. Pfestoze se vyzkumnice snazila o objektivni postoj k tématu, nékolik let
pusobi v praxi, kde se potkava s primarnimi pe¢ovatelkami déti s PAS a ma k tématu urcity
osobni vztah. Jeji zkuSenost se tak mohla nevédomé projevovat na zpusobu vedeni
vyzkumnych interview, pusobeni na respondentky ¢i na procesu analyzy dat a jejich

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

Dal§im uskalim mohly byt intimni a citlivé oblasti tematickych okruhl, které
mohly ucastnice vyzkumu zaskoc€it. To mohlo vést k ur€itému odstupu a odmérenému
odpoviddni na otazky. Témata tykajici se jejich psychického zdravi ¢i partnerského vztahu
mohla byt zkreslena strachem z daslednosti vyzkumnice pii anonymizaci dat. Na miru
otevienosti ucastnic vyzkumu mohlo také mit dopad online prostfedi vyzkumného
interview, k némuz v nékterych piipadech doslo z divodua zhorsujici se pandemické situace
a vet§i vzdélenosti bydlisté respondentek. Online prostiedi celkové mohlo zkreslit data
vyzkumu, protoze bylo narocnéj§i pozorovat neverbalni komunikaci ucastnic, chybél

osobni kontakt a rozhovory byly nékdy kvili technickym obtizim prerusovany.

Dalsim  faktorem mohl byt zpisob vybéru vyzkumného souboru.
Nepravdépodobnostni vybér provedeny pies databazi klientd NAUTIS, zalozeny na Cistém
projeveni zdjmu ze strany oslovenych jedinct, dava prostor k mensi diverzité vyzkumného
souboru. O zapojeni do vyzkumu projevila zdjem skupina primarnich peovatelek, které se
aktualné vétsinou nachdazeji ve stabilni situaci, jsou viceméné vyrovnané s vétSinou toho,

co se poji s diagnézou PAS, a jsou financné zaji§téné. Pro objektivnéjsi a vice zobecnitelné
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vysledky by byla potieba zapojit také ty, které se potykaji aktudlné se zdsadnimi problémy

vztahujicimi se k péci o diteé s PAS.

V neposledni fadé mohou byt vysledky zkresleny zvolenymi parametry pro
ucCastnice vyzkumu. Zaprvé do vyzkumu nebyli zahrnuti muzi, coz muze zkreslovat
celkové poznatky z vyzkumu, protoze prestoze jsou vétSinou primarnimi pecovateli déti
s PAS zZeny, v né€kterych pfipadech mohou roli primarniho peCovatele zastupovat muzi,
jejichz poznatky nejsou ve vyzkumu reflektovany. Zadruhé byly do vyzkumného souboru
vybrany primarni pecovatelky déti s PAS bez pfitomnosti snizeného intelektu a rovnéz ty,
které pecuji o dité s PAS s lehce snizenym intelektem. Rozdily v prozivani péce mohou byt
mezi témito dvéma skupinami zdsadni a v designu vyzkumu nebyla tendence zaméfit se na
rozdily v prozitcich téchto dvou skupin respondentek, ale popisovat téma prozivani péce
o dité s PAS v obecnéjsim meéftitku. Zarovenn nebyly do vyzkumného souboru zatrazeny
primarni peCovatelky déti s nizko funkéni formou PAS, coz ochuzuje data o jejich
zkusSenosti a prozitky vztahujici se k péci o déti s autismem a ubird to na komplexnosti

poznatkli vyzkumného problému.

Kromé limitd ma prace také urCity pfinos, ktery primarné spocival v podrobné
analyze prozitkd primarnich pecovatelek déti s PAS, ktera umoznila zblizka nahlédnout do
jejich zivotd a vymezit zat€zujici a problematické oblasti, s nimiz se denné potykaji.
Odpovédi na vyzkumné otazky mohou slouzit jako podnét ke snaze o zkvalitnéni zivota
primarnich peCovateld déti s autismem urCeny jak pro mnohé instituce, tak i jednotlivce
v Ceské spoleCnosti. Dédle by poznatky z vyzkumu mohly slouzit jako impulz pro vznik

kvantitativni studie, kterd by umoziiovala vysledky Setfeni vice zobecnit.

Dal§i piinos mdZe byt spatfovan vsamotném procesu sbéru dat. Ugastnice
vyzkumu byly vétSinou velmi vdécné, ze se timto tématem neékdo zabyva. Z rozhovort
vyplyvalo, ze se citi ve své pozici piehlizené a nevyslySené. Behem interview bylo
primarnim pecovatelkam poskytnuto né€kolik informaci, které ocenily. Primarné je zaujala
informace o existenci portdlu Autismport, o némz zadna z ucastnic prozatim neveédéla,
a byly mile pfekvapeny, ze takovy projekt vznikl. Ddle se mnohé z nich poprvé dozveédely
o projektu Homesharing ¢i o dal§ich nové vznikajicich iniciativich pro podporu osob

pecujicich o déti s PAS.
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ZAVERY

Na zdkladé vysledkd analyzy dat je v této kapitole formulovano nékolik zaveéra.
Primarni pecovatelky vnimaji celkové diagn6zu PAS rozdiln€. Pocity po sdéleni diagndzy
odbornikem se u pecujicich li§i. Velka ¢ast z nich zaziva tlevu a spiSe pozitivni emoce,
a druha ¢ast naopak Sok a mnoho negativnich emoci. Ovliviiujicimi faktory prvotni reakce
jsou naptiklad mira ptipousténi jinakosti ditéte pfed procesem diagnostiky a ptitomnost Ci
nepfitomnost snizeného intelektu. Samotnou diagnézu vniméd vétSina primdrnich

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

Diagnéza ovliviiuje prubéh kazdodenniho Zzivota primarnich pecovatelek. Kvali
kombinaci problematického chovani dit€te a mnoha negativnich reakci z okoli
uptednostiiuji pecujici osoby travit cas s ditétem v domdcim prostiedi, coz nékdy vede az
k socidlni izolaci. Za naro¢né oznacuji pecujici osoby nepfedvidatelnost chovani ditéte,
narocnou komunikaci, pldnovani, velmi casté vysvétlovani a pripravovani ditéte na
nadchazejici aktivity ¢i zvySenou senzibilitu, kterd zptasobuje u ditéte s PAS v mnohych
prostfedich smyslové pretizeni. Kazdodenni péce o dité s autismem je velmi narocna
a peCujici osoby pocituji ¢asto velkou Unavu, kterd je umociiovana snizenou potiebou

spanku vyskytujici se u mnohych déti s PAS.

Diagnéza PAS ma zasadni dopady na osobni zivot primarnich pecovateli. Velmi je
ovliviiuje jejich nezastupitelnost, ktera je zpusobena specifickymi potiebami ditéte.
Naro¢na nahraditelnost primarni peCovatelky ma za disledek nedostatek Casu na mnohé
oblasti jejich Zivotd, jimiz jsou napiiklad sebepéCe, odpocCinek, pracovni aktivity Ci
partnersky zivot. Zasazeny jsou také socialni vazby pecujicich osob, protoze kvuli
omezenému mnozstvi Casu ¢i neochoté okoli pfijmout jinakost ditéte s PAS mnohé
primarni pecovatelky pfichdzeji o vétSinu pratel. Nékteré ovSem diky diagnéze nové

pratelé ziskavaji, vétSinou v okruhu rodin déti s PAS.

Péce o dité s PAS ma dopad také na psychiku primarnich pecovatelek. Zazivaji
permanentni stres z nadchazejicich udalosti a maji Casto strach a obavy, které se vét§inou

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

snizend identifikovatelnost hendikepu ditéte.

V Ceském systému je z pohledu primarnich pecCovatelek déti s PAS spatfovano
mnoho nedostatki. Primarné poukazuji na nedostupnost a nedostatecné poskytovani
informaci ze strany odbornikid. Mnoho uziteCnych poznatka Cerpaji ze sdileni informaci
s ostatnimi rodi¢i déti s autismem. Dadle vnimaji jako nedostatky nizkou schopnost
zdravotniki pracovat s détmi s PAS, nezaraditelnost ditéte do cCeského vzdélavaciho
systému ¢i nedostateCnou podporu ze strany statu. V interakci s mnohymi institucemi cit{
silné nepochopeni. Ocenily by komplexnéj§i pristup zdravotnickych, socidlnich
a vzdélavacich zafizeni. Je pro né naro¢né orientovat se mezi jednotlivymi institucemi,

které nejsou v zadné trovni propojené.

Jejich primarnim zdrojem pomoci je socidlni opora v blizkych. Odlehcovaci sluzby
vnimaji z divodu preplnénych kapacit a umisténi ve velkych méstech jako prevazné
nedostupné. V rdmci respitni péce by jim pomohl individualni pfistup ¢i dlouhodoba
a spolehlivd spoluprdce. Primarni pecovatelky by ocenily moznost finan¢ni podpory,
dostupnosti podpurnych skupin (hlidani ditéte, online setkani), vstficny pfistup okoli,

osvétu laické i odborné verejnosti ¢i komplexnéjsi pfistup ze strany odbornikda.
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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 ro&né 1500-2000 nové
narozenych déti s autismem. Uloha primarnich pedovateld je v Zivotech déti s PAS zcela
nepostradatelna. Mohou piimo ovliviiovat vyvoj diagnozy, a z toho divodu jsou stézejni
jejich pocity, potfeby a emoce, které se vztahuji ke kazdodenni péci o dité (Thorova,

2016).

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni kapitola teoretickych
poznatkii se vénuje porucham autistického spektra. Zahrnuje podkapitolu vénovanou
historii PAS, ktera se vénuje vyvoji diagndzy, jez byla ve spolecnosti spatfovana jiz mnohé
roky pted jejim definovanim Leem Kannerem v poloving 20. stoleti (Thorova, 2016). Dalsi
podkapitola je vénovana teoriim vzniku autismu, které jsou piedstavovany chronologicky.
Vyvijely se v Case dle dostupnych poznatki od pocatecnich domnének vlivu rodict na
vznik autismu (Trevarthen et al., 1997), které byly pozdéji vyvraceny (Thorova, 2016), az
do soucasnosti, kdy odborna vefejnost udava, ze pricina autismu je primarné organického
puvodu (Vagnerova, 2014). Dalsi podkapitola se vénuje psychologické podstaté autismu
a popisuje kognitivni a emoc¢né-motivacni teorii spolu s teorii intersubjektivity. Posledni
podkapitola se zabyva klasifikaci PAS, klinickym obrazem autismu a triadé problémovych
oblasti, specifickym délenim v diagnostickych manudlech a diagnostickym procesem

a jeho jednotlivymi fazemi.

Druha kapitola teoretické casti se zabyva péci o dité se zdravotnim postizenim.
Prvni podkapitola popisuje reakce rodicti na sdéleni diagnézy a jednotlivé faze, kterymi
pedujici osoby vétsinou prochazeji (Krejéifova & Rican, 2006). Navazujici podkapitola
popisuje endogenni a exogenni faktory, které ovliviiuji proces pfijeti ditéte se zdravotnim
postizenim. Nésleduje podkapitola zabyvajici se rodinnou atmosférou a resilienci, ktera
popisuje dopady narozeni zdravotné postizeného ditéte na vztahy a finanéni situaci

v rodiné.
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Treti kapitola teoretické Casti propojuje tematicky predchozi dvé kapitoly. Vénuje
se prozivani péce o dité s PAS. Prvni podkapitola popisuje pozici autismu v Ceské
spoleCnosti a podrobné se zabyva specifiky diagnozy pfi integraci ditéte do spoleCnosti
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 pecovatelli, 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 stitu, pomoci ze strany nestitnich

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
funkéni formou PAS. Priace se zaméfovala na identifikaci jejich pocitl, potieb
a konkrétnich prozitkli. Zmapovéany byly také vnimané nedostatky v oblasti péCe o dité
s autismem. V navaznosti na vymezeni cilti prace bylo v ramci této kapitoly definovano pét

vyzkumnych otdzek.

Nésledujici kapitola definuje metodologicky ramec a pouzité metody. Pro vyzkum
byl zvolen kvalitativni pfistup ve formé pripadové studie. Soucasti kapitoly je také
predstaveni predvyzkumu, ktery se skladal zrozhovord stfemi psycholozkami
zabyvajicimi se jiz nekolik let diagnostikou PAS. Nasledné je piedstavena metoda
ziskavani dat, kterou bylo hloubkové polostrukturované interview s vybranymi ucastnicemi

vyzkumu. Kapitola je zakoncena popisem etiky vyzkumu.

Dalsi kapitola se vénuje vyzkumnému souboru. Byla zkoumdéna populace Zen,
které jsou primarnimi pe¢ovatelkami déti v mladsim Skolnim véku (6—12 let) se stfedné az
vysoce funk¢ni formou PAS. Do vyzkumu byly vyhledavany ucastnice pres databdzi
rodic¢i déti s PAS Narodniho ustavu pro autismus (NAUTIS) a konkrétni tiCastnice byly
vybrany nepravdépodobnostni metodou, konkrétné¢ metodou zdmérného 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 prepsany
z audionahrdvek do textové podoby, z niz vychdzela tematickd analyza dat, kterd byla

provedena s pomoci programu NVivo 12.

93



Nésledujici kapitola prezentuje vysledky analyzy dat v tematickych okruzich a je
rozdélena na Sest podkapitol. Prvni z nich popisuje vnimdni 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 pfipoustély jinakost ve vyvoji
svého ditéte pred procesem diagnostiky, a na zavéru hodnoceni urovné intelektu ditéte.
Celkoveé primarni pecovatelky vnimaji autismus ve svych kazdodennich zivotech jako

zatéz, ale na diagnoze vnimaji také nékolik pozitivnich aspekti.

Druhé podkapitola je zamétena na prozivani kazdodenniho zivota s ditétem s PAS.
Vysledky ukazuji, ze predevsim kvili ¢astému smyslovému pretizeni ditéte ve vefejném
prostoru a reakcim okoli primarni pecovatelky preferuji pobyt s ditétem v domicim
prostiedi. U mnohych z nich to vede k socidln{ izolaci. Za nejvice problematické ucastnice
vyzkumu oznacovaly nepiedvidatelnost chovani ditéte, neustalé planovani, pripravovani,
vysvétlovani, narocnou komunikaci a snizenou potfebu spanku u ditéte, ktera se zasadné
podili na velmi ¢asté tinavé primarnich peCovatelek. Treti podkapitola se zabyva dopadem
na osobni zivot primarnich peCovatelek. Péci o dit€ s autismem doprovazi kvili jejich Casté
nezastupitelnosti nedostatek Casu, ktery ovliviiuje moznosti zaméstnanosti peCujici osoby
¢i jeji spoleCensky a partnersky zivot. Velmi zatizend 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 casu na odpocinek a sebepéci.

Ctvrta podkapitola se vénuje interakcim primédrnich pelovatelek s Geskym
systémem a moznostem, které spolecCnost poskytuje pecujicim osobam déti s PAS. V prvni
radé pocituji silny nedostatek informaci a pomoci v 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 odbornikii a propojenost jednotlivych
sluzeb. Odleh¢ovaci sluzby vnimaji z divodu preplnénych kapacit a situovanosti ve
velkych méstech jako pfevazné nedostupné. Pata podkapitola shrnuje moznosti podpory
primarnich pecovatelek a co by jim pii péci o dité pomohlo. Jako nejvice ucinnou pomoc
vnimaji socidlni oporu ve svych blizkych. Velmi jim pomdhd kontakt s ostatnimi
peCovateli déti s PAS budto vramci organizovanych setkani (podpurné skupiny),
neformdlnich setkdni, ¢i na socidlnich sitich. V ramci respitni péce by jim pomohl

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

V nésledujici kapitole je vénovan prostor diskuzi, kterd 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, kterad

celkové shrnuje predstavovanou praci.
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Ptiloha €. 1: Abstrakt v Ceském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Prozivani péCe primarnich peCovatelek o déti s poruchou autistického
spektra

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

Pocet priloh: 5

Pocet titulu pouzité literatury: 134

Abstrakt: Tato prace se zabyva prozivanim péce primarnich peCovatelek o déti s poruchou
autistického spektra. Cilem prace je identifikace pocitl, potfeb a konkrétnich prozitka
primdrnich pecCovatelek déti se stfedné az vysoce funkéni formou PAS. Zmapovany jsou i
vnimané nedostatky v oblasti péfe o dit€ sautismem. Vyzkumu se zacastnilo 11
primarnich pecovatelek deéti s PAS v mladSim Skolnim veéku (6-12 let). Data byla
ziskdvana prostfednictvim hloubkovych polostrukturovanych rozhovora, které byly
zameéfené na prozivani, vnimani poruchy, vlivu PAS na kazdodenni zivot ¢i na hodnoceni
moznosti podpory. Ziskand data byla zpracovdna induktivni tematickou analyzou.
Z vyzkumu vyplyva, ze péce o dité s PAS je velmi zatézujici. Primarni pecovatelky
zazivaji permanentni stres, denné Celi negativnim reakcim okoli a citi se ze strany
spole¢nosti mnohdy nepochopené. Diagndza zasahuje do vSech sfér jejich osobnich zivota.
Velké nedostatky jsou spatfovany v nepropojenosti jednotlivych systému, nekomplexnosti
péCe a v naroCné orientaci v moznostech podpory. Podrobny popis prozitkii primarnich
pecovatelek muze slouzit jako podnét pro aktivizaci snahy nékterych instituci a jednotlivct
o zkvalitnéni jejich zivota.

Klicova slova: primarni peCovatelky, PAS, péCe, prozivani, autismus, zatéz



Priloha €. 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



Ptiloha €. 3: Pruvodni dopis pro potencidlni ucastnice vyzkumu

Mili rodice, pfedev§im maminky,

obracim se na Vds 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). Pred Sesti
lety jsem se poprvé ucastnila praxe v NAUTIS a od té doby jsem soucasti organizace.
Aktudlné se podilim na diagnostickém procesu, konkrétné na pozici anamnestické
konzultantky. Pfed pdr lety jsem si pfi psani bakalaiské price zamérené na integraci déti
s autismem do spolecnosti uvédomila, ze je potieba vénovat pozornost také jejich
pecovatelim.

Touto cestou hledam ucastnice do vyzkumu pro diplomovou prici, kterd se vénuje péci o
déti se stfedné tézkou formou PAS. Cilem price je zmapovani prozitkd primarnich
peCovatelek déti s autismem a shrnuti stézejnich oblasti, které jsou vnimany jako narocné.
Vyzkum muze vymezit aktualni nedostatky ve sluzbach poskytovanym lidem s PAS a
jejich rodinam, a také poukazat na to, jaké oblasti by se mély zlepsit, aby mely pecovatelky
o déti s PAS vyssi uroven kvality zivota.

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

Co Vis ¢eka? Jednordzové setkani (osobni nebo v online prostoru), které by se sklddalo
z 30-40minutového rozhovoru o Vasem zivoté s dit€tem s PAS. Neni potieba se na setkani
ptipravovat, budu mit pfipraveno nékolik otazek, ale bude to také prostor pro Vés, abyste
mohly mluvit o tom, co v kazdodennim zivoté prozivate.

Vnimadm potfebu o dané problematice hovofit a rozsSifit poznani v oblasti narocnosti
kazdodenni péce o déti s PAS. Budu velmi rada, kdyz se ozvete a domluvime se na setkdni.
V ptipad€ zajmu mée prosim kontaktujte prostfednictvim e-mailu klara.jezkova @nautis.cz
nebo telefonu +420 737 068 497.

Predem Vam dekuji za Vas Cas.

Bc. Klara Jezkova


mailto:klara.jezkova@nautis.cz

Ptiloha €. 4: Informovany souhlas s vyuzitim vyzkumného interview

%4

INFORMOVANY SOUHLAS S VYUZITIM
VYZKUMNEHO INTERVIEW

zaznamenaného pro ucely 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 Filozofické
fakulté Univerzity Palackého v Olomouci. Price je psdna v rdmci studia jednooborové
psychologie Bc. Klarou Jezkovou.

Cilem prace je zmapovat prozitky primarnich pecovatelek déti se stfedné az vysoce
funk¢ni formou poruchy autistického spektra (PAS). Zamétuje se na jejich pocity, poteby
a nedostatky, které se vztahuji k péci o dité na spektru. Vyzkum pfinese poznatky v oblasti
této problematiky na tzemi Ceské republiky, kde prozatim nebylo realizovdno mnoho
vyzkumii na podobné téma. Zavéry pomohou vymezit aktualni nedostatky ve sluzbach
poskytovanym lidem s PAS a jejich rodindm, a také mohou poukdzat na to, jaké oblasti by
se mély zlepsit, aby se mohla zvysit troven kvality jejich zivota.

Pro ucely analyzy rozhovord nejsou podstatné Vase osobni udaje (pt. jméno ¢i bydlisté).
Rozhovor, ktery bude zaznamendn na diktafon, bude po jeho pofizeni ihned
anonymizovan. VSechny vefejné vystupy z vyzkumu budou prezentovany anonymné a
bude s nimi nakldddno bez vazby na Vasi osobu. V ptipadé¢ jakéhokoliv dotazu sméfujiciho
k vySe popisovaného vyzkumu mizete kontaktovat kromé mé osoby také vedouciho
diplomové prace — 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.

Vo Be. Klara Jezkova
DNe .., klara.jezkoval9 @gmail.com
+ 420737 068 497

Podpis: Podpis vyzkumnika:
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Ptiloha €. 5: Ukdzka prepisu vyzkumného interview

Ukastnice V&k Kraj bydlisté Vzdélani Dité Vék ditéte  Dg. ditéte

Barbora 36  Praha VS Bartolomgj 8 AtA. PAS, bez MR

Klara (vyzkumnik)

Takhle upln¢ v tivodu, mate néco, co, co by, co by vas zajimalo ohledn¢ toho tfeba jako o Cem si
budeme povidat, jak dlouho bude trvat naopak vy casov¢ nejste néjak omezena?

Barbora (respondentka)

Nemam ja mam tak priblizné asi hodinku potom pobéZim pro dceru, manzel je u syna, takzZe tam
Zddny omezeni zatim nemame. Spis jsem se chtéla k tomu vyzkumu pripojit, protoze viastné myslim,
Ze je dobry §irit povédomi o tom, jak ta péce narocna a je treba cestou osvéty, co se tyka tfeba u
nds po zdravotni péci a podobné. Se to jako nardzime treba na velky jako hysterické zdchvaty a
myslim si, Ze byt to jsou jako lékar, tak asi nejsou obeznameni castku o vytahl priikaz viastné jako
nic nezméni pana pristup, tak tam si myslim, Ze asi ta prace miize maskovat ostatni zacali vnimat
treba, proc, protoze néktery véci tak slozity, jakoby, proc ty rodice tFeba jsou ve stresu, protoze uz
Vi, co je Cekd, tak, kdyby treba obcas nékde jsme méli na to jako partdka, tak si myslim, Ze by to
mohlo byt kousek jednodussi, a to si myslim, Ze jako zajimavy cil prdce pro po svém souhlasila s
tim, Ze si spolu popoviddme.

Klara (vyzkumnik)

Ja jsem vam moc vdécna udrzet si na mé vibec udélala Cas, protoze vnimam, ze prosté ¢as je v
dnesni dob¢ to opravdu vzacna zalezitost. Tak jdeme na to, abychom ten Cas vyuzily. Kdy jste
poprve néjak zacala vnimat s manzelem, ze je Bart jiny, popfipadé ¢im, jak vlastné to zacalo celé?
Barbora (respondentka)

Tak jako tak dvou a piil drive to byl vitbec jako by opozZdéné Feci hodné opozdéné jako by ve vyvoji
se zacalo Tikat jakoby chozeni obecné interakce podobné a ta vlastné okolo toho o druhyho jako
tfoto je prvni véc, a to to nase prvni dité jsme viasmé viibec nevédéli, co prichdzi kazdy rodic; jako
Spis cekd a nebere to by podle tabulek a okolo tietiho véku uz ale zacaly takovy napadnéjsi véci
nebo okolo toho dvou do treti viasiné, kdyz beru to tak beru s tou diagnostikou jako okolo tretiho
roku. Po nds zacal v podstaté vyZadovat néjaky jako vétsi ritualy, ktery treba nedavaly smysl v tom
obdobi nam i v lété nam chtél porad spat pod tou velkou tlustou duchnou, kterou mivd jako cely rok
a zacal rovnat véci neustdle jako do rFad zacal viastné vyzadovat jako neustdle stejny jidlo ve stejny
Jjako graficky vprave. Mél spousta véci, ktery nejedl ta viasiné vyzadovalo zdchvat ve chvili, kdy
tam nebyly véci, ktery nema rad, ale prosté tam nebyl, tak nebylo v porddku, takze viasmé okolo
tretiho roku jsme zacali Fesit takovy véci. My jsme se pozastavili nad tim, Ze to zacind byt az moc
Jjako takovej systematickej az jako moc na to, Ze je dité, a tam jsme zpozornili a zacali to viibec
sledovat.

Klara (vyzkumnik)

Vlastn¢, kdy, po jaké dob¢ piisla ta diagnoza, nebo to, Ze jste se k tomu odhodlali, to jit resit
odbornikem?

Barbora (respondentka)

My jsme to chvilicku jesté reSili doma samoziejmé, protoze jsme uplné nezacali jako nejdriv mdavat
timhle pojmem nejdriv jsme jako viibec hledali, kam by to mohlo patrit. Jestli to je v porddku, jestli
Jjenom prosté je néjak ladénej. Asi piil roku priblizné, tak jsme si to doma tak rovnali. Pak jsme si
Fekli, Ze uz téch véci jako tolik, Ze by se prece jenom uvazovali o néjaky diagnostice, zaZdadali jsme
si o diagnostiku v Nautisu a tam to trvalo viastné skoro rok a ctvrt, rok a piil, nez jsme prisli na
Fadu. TakzZe byl viastné diagnostikovanej viastné ve ctyrech a piil nebo néjak pred patym rokem
Jjako tésné 4 a trictvrté tak mu néjak bylo.



Klara (vyzkumnik)

A vzpomenete si, jak vam bylo, kdyZ jste vlastn¢ dostala takhle tu diagnézu ¢ernou na bilém?
Barbora (respondentka)

To ja si pamatuji uplné presné, protoze jako na jednu stranu to byl jako hrozny prekvapeni, my
Jjsme viastné védéli jako jak to viastné je ta situace, prectete si spoustu véci snaZite se na to jako
pripravit, takzZe viastné ja jsem to néjak ve dvou rovindch. Ja jsem si pral, aby to nebyla pravda,
aby nebyl autista, ale zdroven, protoze jako mdama jsem védéla, Ze ty véci jsou prosté nestandardni,
tak jsem zase chtéla vilastné trosicku mit pravdu v tom, Ze pozndm, kdyz se s mym ditétem néco déje,
takze jsem si vlasmé prala jako vérit tém svym pocitu, Ze kdyz vim, Ze néco neni v poradku, Ze to
jdu Fesit a Ze oni mi tam potvrdéj, Ze jako mama to prosté vnimam jako dobre a Ze viastné tim budu
umét pomoct, protoze to budu umét rozpoznat vcas. Ale viastné jsem tam Sla porad s tim, Ze asi
nam reknou, Ze neni. Bylo to hrozny prekvapeni v tom, Ze oni viastné ndam to tam dali jako cerny na
bilym a rekli, Ze je. Méli jste jako pravdu. Takze jsem méla jako radost, ze mama to poznam, kdyz
néco neni v porddku. To za mé byl takovej jako diileZity pocit a pak, tam samozrejmé bylo hrozny
prekvapeni z toho, Ze to tak opravdu je. Porad jsem si Fikala, Ze to bude tFeba néco jinyho za to
schovanyho a tam nam to dali jako na placatou, Ze ta porucha je jako vétsi, ale Ze Bart tim, Ze se
snazi a ma jako obrovskou viili a energii s tim pracovat tak, Ze byt je ta porucha jakoby ve vétSim
rozsahu, tak on viastné 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
dité, ktery chce spoustu véci védet a ucit se a rozvijet se. Ale ma samoziejmé svy tempo a svy jako
specifika, takze to byl takovy pocit, jako, Ze jsem byla rada, Ze miiZu véFit sama sobé, v té intuici,
tomu prosté pocitu, Ze se néco déje, ale zdroven i teda Sok. Byt jsme o tom viasmé hodné Cetli a
vedeli, tak to zase znovu viastné jako prekvapilo, kdyz nam to potvrdil.

Klara (vyzkumnik)

Joo, je to urcit¢ jako takova nova situace, kdyz vam fekne odbornik, nebo kdyz prave jak jste
fikala, ze se Vam tfeba potvrdi ta intuice. A co vlastn¢ 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 viasiné porad resili ty stejny véci.

V tom se to nezménilo, protoze to...prosté se hrdlo porad stejné. TroSicku se to zménilo v tom, Ze
jsme se viastné uz mohli oprit o néjaky papir, kdyz Sel do Skolky mohli jsme si zazddat o asistenta,
protoze Bart md 4. stupen podpiirného opatieni, takZe uz jako jsme mohli vlastné pro néj aspon
wzadovat néjaky individudlnéjsi pristup v tom to pro mé bylo dileZity, Ze uz jsme mohli Fict,
"potiebuje v nécem pomoct tady to ma jako potvrzeny a tady k tomu uzZ chceme néjaky ndstroje
nebo nékde néjaky prostor prosté"

Klara (vyzkumnik)

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

Barbora (respondentka)

No, na zacdtku toho jako byla opora v tom, Ze jsem si viastné myslela, Ze nam ted zacne jako nékdo
pomdhat s tim, a z toho jsem hrozné rychle vystrizlivéla, protozZe na to, aby Bdrt mohl do Skolky, tak
jsem museli najit néjaky SPC, ktery mu napiSe dokonceni, zpravu a viechny jako podpiirnd
opatreni a oni nds nikde nechtéli prijmout samoziejmé, protoZe uz jsme Bdrta diagnostikovali
skoro pred patym rokem a uz musel nastoupit posledni jako predSkolni rok, takze jsme spéchali,
aby nas SPC prijalo nikdo nas viasmé jako prijmout s tim, Ze maji v§ude pretlak az jsme nasli SPC
na Praze 4, ktery nds prijalo, napsali doporuceni na asistenta. Pak ale Fikali, Ze viastné s autismem
vlastmé viibec nemaji zkuSenost, Ze o tom nic nevi. My vam budeme psdt kazdy 2 roky ten papir, no
a zbytek je jako na vas, takze prislo vystrizlivéni, jakozZe Zadny terapie Zddna podpora, metodicky



doporuceni néjaky doporuceni techniky teba jako uvoliiovat néjakd kontrola treba v ty dany
Skolce, nic. Fakt jako nic. A mdame za 2 roky jako jednu ctyrku nebo 2. A Fikaj my jako se uplné
nevyzndm v tom, v podstaté zhodnotime treba jeho grafomotoriku, jako pripravu, Skolni zralost a
podobné, ale viastné neumime pracovat s tou danou jako diagnozu, takzZe tam ja jsem rychle jako
vystrizlivéla v tom, Ze i kdyz jsme dostali tu ndalepku, Ze to viastné jesté jako vitbec nic neznamend.
Dostali jsme papir na asistenta v té Skolce méli a na zacatku to §tésti, Ze nds nechali si vybrat nds
Jjako rodice, takze my jsme nasli mladého clovéka, ktery byl po Skole, které se tomu chtél vénovat
rok, opravdu tam jako odmakali obrovsky zacatky, tu integraci a on tam Bdrt nastupoval s mladsi
sestricka v ty dobé, takze on tam mél 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 viastné
Jjako o clovéku, protozZe tam jsme méli §tésti, ale to uz ted nemdme, takze tam je to za mé jako
viastné vic starosti nez jakdkoliv pomoc. takze ja jsem od toho viastné cekala troSku jako pomoc, ze
ndm nékdo vekne, my vam ted pomiiZeme to tdhnout, my vam tieba Fekne, co a jak nebo spolu
budeme rozebirat néktery situace a Fikat, jak by treba vhodny ty situace 7esit, nebo, jaké jsou
mozZnosti. A on viastné prisel jako ten papir a pak hrozné jako prdzdno, nic. Podpora jako Zadna.
Nds diagnostikovali v NAUTISu a takhle nam predali ten papir a pak nendsledovalo nic. Rekl,
mdme frontu do SPC a jednou za 2 roky napisou, zZe délaji tabor, ale mé to viastné nepomiiZe v ty
kazdodenni péci, tam jsme na to fakt ziistali sami. TakzZe jd jsem prisla na takové prozieni, Ze co si
ty rodice nevybéhaj a neurvou, to tam prosté nemaj. My jsme zacali se Skolku uz mit néjaky
dotahovacky, ted to FeSime se Skolou, kde uz nemaji viibec ponéti, jak s tim ditétem pracovat.
Nakonec Bart ziistal na domaci vyuce, protoze prosté ve Skole prisly zdchvaty a podobny jako véci,
o kterych nas oni viastné jako neinformovali, takze za mé viastné je to jako bez néjaky podpory. Ja
jsem se spoléhala na to SPC, Ze tieba nds jako néjak povede, tFeba metodicky neboze bude dohlizet
treba na tu prdaci toho asistenta nebo jako jak to funguje v té Skole, Skolce, ale jako jejich veskera
podpora je napsat asistenta. Jsem rozéarovand, Ze to je hodné jako na téch rodicich. Uz doma maji
viastné dost véci, co potrebujou resit a mozna jesté aby resili, kde vybéhat prispévek na péci, kolik
papirii vypinit, kolik odbornikii obejit, aby se to seslo u pediatra, aby do SPC dodali zprdvu, takovy
individualni plan jako Skoly, které ndm nikdo nerekl, jak mame postavit, jak ho mdme napsat.
Takze zase Google, jak tak priblizné asi vypadd jako individualni plan. Ted' vlastné neznate
v§echny ty metody, jak se da pracovat s tim ditétem, jaké jsou odlehcovaci techniky. V té Skole to
nevi taky, coz je smutné samozrejmé. My viastné teba v tyhle fdzi ani nemdme individudlni pldn,
protoze viastné nechtéji s tim ditétem Zadnym zpiisobem pracovat. Nechtéji reflektovat, Ze je jiny, zZe
potrebuje prosté obcas odpocnout, oni na néj kladou uplné stejny naroky jako na ostatni zdravy
déti. A tam uzZ rdano, nez jenom prijde do ty Skoly, tak je tam okamzité smyslovy pretizeni, ostra
svétla, velky hluk, §touchaji do néj lidi, takze je za 5 osm a my uz jsme viastné v hdji. Mné hrozné
chybi ti parmeri, se, kterymi by se to dalo Fesit, protoze tfeba aspori by trochu pochopili, proc je to
viastné sloZity pro to dité to zvlddnout v normalnich podminkdch. A Bart je prosté ve spadovych
Skole, protoze my jsme ho hlasili do dvou malotridek, kde to nevysio, nechtéli dité tohohle typu.
Takze skoncil ve spadovy a tak je to prosté nestésti za mé.

Klara (vyzkumnik)

Z toho, jak to popisujete, tak mi pfijde, Ze tam vubec vlastné nebyla néjaka ta podpora z té¢ odborné
odborném vétve. Mrzi mé, Ze jste se takhle citila, protoze si myslim, Zze v zavéru té diagnostiky ma
byt urcité jako n&jaké oSetfeni téch rodici. Coz jakoby i kdyz probéhne, tak chapu, Ze po hodiné
povidani jdete domu a vlastné¢ nemate nikoho na koho se obratit, tak vlastng je to takové netplné.

Ja bych se ted’ jesté chtéla vratit k t€ém prvopocatkum. Chtél bych se zeptat zménilo néjak u vas v
roding, tu naladu, tu atmosféru to, Ze tam ta diagndza, jako by pfisla 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 viastné chovat a jenom jsme moznd spis tim, Ze nam to potvrdilo tu
diagnozu, tak clovek zacne hledat vice ty informace. Kdyz si myslite, Ze je to autista, je to jiné, nez
kdyz vam to potvrdi. Ja mdam nastésti manzela, kteryho zajimd ta problematika, ktery se tomu
vénuje, hleda si o tom spoustu informaci, nasli jsme si tfeba i néjaky tfeba i podpiirnych skupiny na
Facebooku, ktery shromazdujou néjaky prakticky informace, néjaky legislativni véci. Je to také o
néjaké té podpore téch rodicii navzdjem. TakzZe spis viasmé jsme to méli konecné zaramovany,
zacali jsme hledat konkrétni informace ke konkrémi poruse.

Klara (vyzkumnik)

A co ta diagnoza, nebo co ten autismus pro Vas jako predstavuje, jak Vy vnimate tu diagnézu?
Barbora (respondentka)

Ja to mam tak jako piil na pul, protozZe ja nemam rdada ta hesla jako "autismus jako dar". Kdyz ty
lidi zazijou ten zachvat, kdyz to dité 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
7esil strojovny vytahu 7esil, jak se véci Feknou Spanélsky a dneska 7esi jaderné reaktory a dalsi
veci. Takze viastné jsou jako véci, ke kterych bychom se normalné nedostali jako se standardnima
détma. Takze na jednu stranu nam to otvird obzory a uci nas to asi lip komunikovat, protoze véci,
ktery rekne prosté nékdy mysli uplné jinak. Musite premejslet trosku jinak, abyste se dobrali ke
stejnému cili. TakzZe za mé na jednu stranu to je jako koule na noze a na druhou stranu to je viastné
objevovani néjakyho svéta, kam se clovék normdlné nedostal.

Klara (vyzkumnik)

Takze vnimate v té diagnoze néjake jako pozitivni aspekty toho, jak popisuje,

Barbora (respondentka)

Urcité jo.

Klara (vyzkumnik)

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

Barbora (respondentka)

Jo, to urcité. Jsou tam samoziejmé néjaké tuzkostné stavy, kdy mél obcas ndbéhy na
sebepoSkozovani, coz se nastésti nerozvinulo, utlo se to v zdrodku. To je samozrejmé straSak vSech
rodici, to, Ze si prosté nepéstuji uplné normdlni vztahy jako s vrstevnikama a samoziejmé ta
budoucnost, no, az bude teba dospélej, jestli bude tieba sobéstacnej, jestli bude chapat ten svét jak
funguje okolo, jestli nebude snadno zneuZitelnej pro nékteré lidi...

Klara (vyzkumnik)

Myslite si, Ze ta diagnoéza zménila Vasi predstavu o budoucim zivoté? Vas jako cloveka, jako
matky?

Barbora (respondentka)

Zatim to takhle nevnimam. Spis si myslim, Ze bude potreba jako dopomoc, obcas se zorientovat v
tom jak ty véci jsou, a vérim tomu, Ze jednou miize byt viastné jako samostatné fungujici dospély
clovek, ktery si k sobé, toho se spis bojim, ty spravny lidi, ktery ho budou mit rddi takovyho, jaky je.
ktery se nebudou snazit ho zneuzit. P¥ala bych si, aby se naucil cist trochu ty lidi a aby se poradil s
takovyma téma praktickyma vécma. Uvidime...

Klara (vyzkumnik)

Chapu...Chtéla jsem se zeptat, jestli Vas néjakym zpusobem ovlivnila diagndéza 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 nékam chystate a jste domluveni, se prosté neciti, nebo



prijde strach z neznama, tak to tém kamaradim zruSite 2%, 3% a pak oni to oni zacnou rusit vam.
Takze jsme prisli o sopoustu kamarddil, 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 prazdniny, Ze by to nezvladly a podobné, takze urcité, stoprocentné. Zredukovalo to to
nase okolni na uplné 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 vlastn¢ tieba babicky se nechtéji angazoval do té péce. To zni docela na narocné
takhle pro rodice, ze nemate tu podporu. Jak se v tom citite?

Barbora (respondentka)

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

Klara (vyzkumnik)

Mite Cas nékdy na to byt sama? Odpocinout si?

Barbora (respondentka)

No moc neee, protoZe tim, Ze jsme viasmé sami, tak s manzelem pracujeme viastné jakoby na
stiidacku. Je potreba, aby u Barta nékdo porad byl, takZze manzel pracuje na nocni a ja na denni a
obcas prosté se vidime jako spolu, Ze mame ten cas, kdy se snazime byt cela rodina pohromadé
nebo jako partneri pohromadé, ale toho casu je prosté mdlo a je to samoziejmé ndarocny. Tak to je.
Takovd je jako realita péce.

Klara (vyzkumnik)

Ze vlastné jste v tom, tak jak to popisujete, vlastng 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 treba, taky to nejde, a pak zjistite, Ze to nikudy nejde. Tak
pak nezbyvd nic jiného nez to vzit tak, jak to je.

Klara (vyzkumnik)

Je to obdivuhodné, jak to vnimate. A citite ticba, ze by tam pravé mohla byt néjaka opora jakoby
mimo tu rodinu mimo ty pratel¢ tfeba u téch odborniki? Vyhledala jste nékdy néjakou pomoc?
Barbora (respondentka)

Jo, tak my jsme méli §tésti, Ze kdyZ jsme hledali Bartovi asistentku z FB platformy taak mé shodou
okolnosti vidéla ten inzerat jedna pani, ktera v té dobé zaklddali prosté organizaci, kterd ziskala
dotace evropsky néjaky, Ze budou poskytovat pedagogickou podporu. Je to asociace Via Cordis
Asociace, kterd se zabyvd podporu jakoby rodin déti s autismem. Maji ten grant urceny pro Prahu.
Oslovila nds, jestli se nechceme zapojit, asi méli mdlo rodin, a to je ze mé vlasmé jina pomoc,
kterou jako mame. Ale neni viastné od stdatu, od SPC, takze kdybychom jako touhle ndhodou, o nich
neslySeli, tak nemdame nic. My jsme méli to Stésti, Ze tam nds propojili s néjakym odbornikem v
ramci psychoterapie, takze tam mdme 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 mdame takovou hodinku, kdy to vypustime a Fekneme si a bézZime dal zase. A pak tam byly
Jjako rizny volnocasovy aktivity, ktery nabizeji a nicméné to je v takovych Casech, kam my se
nevejdem, takze tohle viastné Zadné odlehceni neni, protoZe kdyz to mate prosté v utery v 10, tak
nase dité je Skolou povinny, takze nic... Ale §li tFeba cestou néjakych dobrovolnikii, studentii a
podobné, kteri viastné by chtéli poskytovat néjaky odlehcovaci sluzby tém rodindm. Jd jsem



zpohovorovala asi 4 a oni vam to vidycky slibi, Ze je to zajima, no a pak uz se vdm neozvou a nic 7
toho nebylo. Takze vnimdm, Ze tahle asociace ma jako tendenci tém rodindm pomoct takovyma
aktivitama, ktery viastné jako mimo se snazi propojit tfeba lidi co chtéji pomoct a kdo to potrebuje.
Takze viastné Zadnou odlehcovaci pomoc nemdme zavérem, ale mame od nich aspon jednou za
mésic tu psychoterapii na hodinku, kdy ty véci viastné jako nékomu vylejete, mdte pocit, Ze je Fikate
nékomu, 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 ramci toho
grantu Cerpani néjakych hypnoterapii ale to je kapacitmé prosté tak jako by pretizeny tak uz jsme se
tam upiné nevesly. A skloubit to s tim reZimem jesté kdyz Bdrt je jako extrémé rezimovej, tak to
uplné nejde, ale to je viasté jako jedina pomocnd ruka, kterd za tu dobu viastné prisia. Prisla
odnékud uplné jako odjinud viastné, nez by to clovék cekal. Byla to viastné nahoda. Ale je spousta
rodin, které tohle §tésti nemayji, nebydli v Praze. Takze co se tyce jako néjaky stami pomoci tam za
mé to jako na nule, ale jako upiné, 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
setkdvala?

Barbora (respondentka)

Viastné jako od kazdy ty faze vidycky jako néco. Bylo tam urcité odmitani dany diagnozy a
popirani téch znakii, ale bylo tam viastné jako i vyhybdani se tomu uplné. Mame par kamaradii,
minimum, ktery to jako relativné chdapou, jsou tolerantnéjsi, berou to tak néjak, Ze ne upiné v§echno
se vzdycky vejde do Skatulek. Nemoralizujou, nehodnoti. Nékdo je zase opatrny a radsi se vyhyba
Jjakymkoliv konverzacim o Bartovi. 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 prochazite. TakzZe ty pozitivni reakce jsou podle mé spis viastné jako z ty odborny strany. A z ty
verejnosti jakoby laicky to je prosté budto odmitdni nebo popirdni nebo ostych podle mé. Mdam
kolegyni v prdci, ono to s tim souvisi troSicku, a ma syna, ktery je po détsky mozkovy obrné na
vozicku. A to okoli je na né zase jako hrozné opatrny, protoze nevi tiplné jako otevrit dvere pomoc
nabidnou pomoc a ja vikam, hele Jani, ale ten tviij David, to je na prvni dobrou jasny. U toho
naseho chlapecka, to nevidéj, tam je to schovany prosté vevniti a v§ichni mi viastné jak je jako
super ale to neni, tak jednoduchy. Rikam jim, pojdte si zkusit tohle, tohle a tohle, tFeba ostiihat
viasy, ostiihat nehty, Cistit zuby prosté dat jiny triko. Rikam, to byste vidéli jako, jak je to 1iplné
prosté jinak, takze to je handicap, které jako nejde viastné vidét venku, a to je na tom podle mé
hrozné zradny pro ty lidi, pro to okoli. Proc to popiraj, proc to tam viastné nevidéj. Ja mdam obcas
pocit, Ze to furt nékomu vysvétluju a furt se viastné obhajuju, protoze mi to ty lidi nevéri. A to mé
hrozné vysiluje. Presvédcovat ty lidi jako o tom, jak to jako je, kdyz to viasmé mdame 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 vidét. To nikomu nevysvétlite, proste. Je
to neprenositelny a dokud si to lidi nevyzkouSej, tak viasmé jako nevi, o cem se viastné bavime...
Takze ty rodiny v téch facebookovych skupinkach si navzdjem rozumi, o cem se bavi, protoZe si
kazdy tim proSel a ten okolni svét viastné tomu nerozumi, protoZe zkuSenost nemd.

Klara (vyzkumnik)

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

Barbora (respondentka)

No, jd totiz to prirovndvam k tomu, jak jsme se dostali. Jak nam ve Skole casto nerozumeéj, tak si
Fikam, Ze to viastné chdpu, Ze tomu nerozuméj, protoze si to nezazili. Tak ja to udélam, priblizim
jim to, presné vezmu na poradu, specidlnich pedagogii, Skolnich psychologii na vSech téch lidi,
stroboskop, blikajici véci, budu je rejZovat kartacem, pustim muziku a budu kiicet a pak jim reknu,
at’ vypocitaji rovnici...Aby si zkusili, jaky je smyslovy pretiZeni toho ditéte 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 né slozity. Protoze zvenku to vypadd, Ze to je uplné standardni dité,
ktery zvladne viechno to, co ostatni. Ve spolecnosti to povédomi o autismu neni, a ani u téch, kde
by mélo byt. U pedagogii, odbornikii, co oSetiuji to dité, Ze ma to dité svy specifika. To je viastné
veéc, kterou ja bych jako extrémné wvitala. Kdyz vytahnu prikaz, tak je to pékny, ale oni nevédi, co
to mnohdy znamend. Moznd chapu, Ze to 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 pravé popisovala, Ze i u Iékare, se vam stalo, Ze jste se citila, Ze na to nejsou pfipraveni?
Barbora (respondentka)

No, my jsme $li tou cestou téch otevienéjsi lékarii, znamend to, Ze je to ale soukromy sektor, ktery si
musite hradit, coz samoziejmé uplné neni jednoduchy. A néktery vySetieni nam prosté nevyjdou
normdiné nevyjdou, protoze to prosté zase viibec.

Klara (vyzkumnik)

v vy

Wy

Barbora (respondentka)

Kazdy zubni oSetreni, vidy to je s atakem. Je to pro néj intimni cast téla a treba u pediatra
klasickyho to jako funguje a vi viastné ze ho nikdo nikde $tourat nebude. TakzZe 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 cekarny, ale kdo je na to zvédavej z téch odbornikii. Mdme hrozné hodnou panit
doktorku, kterou jako samozrejmé krdlovsky platime a je hodnd, netlaci na pilu, ale neni zvédava
na to, abychom tam kazdy treti den prisli pozdravit a Fict ahoj. Takze vlasmé 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 hrdt nebude.

Takze ve findle ty déti jsou na oSetieni v analgosedaci nezbyva rodiciim fakt jina moznost. Ale jako
i pro néj to je hrozné narocny ty neispésny oSetieni. Chodi pak unavenej, vycerpanej a vim, Ze se
snazi. Ze sam sebe premdhd, ale nejde to. A to je skoro s kazdym, s usnim, takovych je...

Klara (vyzkumnik)

Jste z toho také Vy unavena?

Barbora (respondentka)

Jsme extrémné, 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 pohodeé, taky bude v pohodé. SnaZite se, pretvaruje
se, mdte uplné Zaludek na vodeé, ale date to. A ted tam dojdete a viastné ten obrovsky jako boj, kdy
se vSichni, ale v§ichni, véetné jeho, vietné zubare, véetné mé, vSichni se snaZime a stejné ve findle
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 samozrejmé asi jako reSeni, no ale jako viasté jako posledni moznost, ktera miiZe zafungovat.
Jinou jako v rukdvu nemdm, protoZe to je takovej randal a vysledek 0, Ze je asi potFeba uz jit
nékudy jinudy. Je to obrovsky psychicky i fyzicky vycerpdni.

Klara (vyzkumnik)

A néco, co by Vam v téchhle 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 miZzeme néco fict,
kdyz na to nebudete chtit mluvit, nemusite. Citite v ném oporu?

Barbora (respondentka)

Urcité, urcité jo.

Klara (vyzkumnik)

A myslite si, ze ta diagnéza Barta n¢jakym zptisobem ovlivnila Vas vztah?

Barbora (respondentka)

Ja, myslim, Ze jo. Prochdzeli jsme téma fazema. ze zacdtku jsem to viastné byla jda, kdo byl
presvédcen o tom, Ze tam neni néco v poradku. A manzel mi v té dobé neveéril. Ja jsem se nedala a
ddl jsem si tvrdila své. Az jsme $li tou cestou té diagnostiky a tam jsme to méli cerné na bilém. A od
té doby spolecné hledame tu cestu, jak to délat nejlip. A manzel je ten, co chodi kviili tomu v noci
do prdce, aby pres den mohl byt k dispozici a Fesi zdchvaty ve Skole, aby tam mohl hned, uci se s
nim, pridava si ty facebookovy skupiny, aby mél téch spoustu informaci. A bavime se o tom spolu.
Kdyz treba reSime situaci a kazdy by to resil jinak, tak si pak vecer sedneme a bavime se o tom
vlasmé, jak by to bylo dobre asi vyreSit pro pristé a nastavujeme spolu prosté néjaky jako
dlouhodobéjsi cile nebo kratkodobé. Bavime se taky hodné kdyz jsou néjaky zmény chovdni, ¢im to
treba miize 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 vlasmé v tom pomcdhame. Jestli mi nékdo
rozumi v tom, co prozivame, tak je to presné jako manzel. Kdyz vidi, Ze jsem unavend tak mi Fikd,
at si jdu lehnout. Jako jsou lepsi a horsi chvile samoziejmé nékdy to sk¥ipe, ale na dilezitych
vécech se asi jako srdcem shodneme. Mdame podobné nastaveny hodnoty na rodinu, na pristup na
v§echno.

Klara (vyzkumnik)

Jesté 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
vrimdm spoustu krdsnych kampani jako homesharing a podobné véci, ktery jsou jako hrozné hezky.
Ja chapu, ze nékam na web se to jako krdasné vejde, ale také spousta véci, ktery ty kampané
nezmiiuju. Ze prosté musi k tomu ditéti sednout, Ze je tam vyrazné dlouhd doba, nez viastné vibec
spolu zacnou spolupracovat. Umim si predstavit, Ze k nam bude rok nékdo chodit nez viibec, jako si
troufl tFeba s tim ditétem ziistat jako o samoté. TakzZe odlehcovaci sluzby za mé jako super, ale je to
béh na dlouhou trat. Musi tam jesté jako viasmé fungovat vzdajemnd chemie mezi téma lidma. TakzZe
urcité odlehcovaci sluzby, ale tak, aby nékdo viasmé poslouchal, co ta rodina potrebuje. Ne, abych
rekl. Ja vam tady dam Studdka vy si jako odlehcete, ale aby to viasmé 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 ndm asistentka slibila, Ze zustane néjakou dobu a pak se slecna
rozhodla prosté zaloZit rodinu a viastné rekla ndam, Ze ze dne na den konci. A on na ni byl zvyklej a
nez si zvynke na nékoho jinyho to asi neni uplné idedl. TakzZe odlehcovaci sluzby s tim, Ze je to
sloZitéjsi trosicku a ze je vitand dlouhodobd spoluprdce. A urcité néjaké odborné predndsky, které
my mdme v rdmci 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 piil prednasku a
pak zase nazpatek. Takhle jsem si to prosté zapnula, slySela jsem spousta uZitecnych informact 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.



Ukdzali nam riizny pristupy, jak viasmé jako k diagnoze pristupovat, jak s nim miizu pracovat, at
uz to byly rizny, nevim muzikoterapie, néjaky ergoterapie, hipoterapie, canisterapie, nevim, co
v§echno jesté jsme resili posledné stravovdni, tfeba jak miize piisobit na PAS, takze spoustu viasmé
uZitecnych informaci, ktery nemam cas treba sama si vyhledavat. Takto zpracovany, jako kdyz je to
v tom balicku a vybrat si z toho, co zrovna je ten vds pripad tieba jako smysluplny, pouzitelny nebo
na cem se dda pracovat za mé treba takova odbornd jako pomoc v tom daném oboru o novinkdch o
mozZnostech to bylo super. No a pak néjaké tiplné volno. To vezme tFeba manzel déti k babicce na 4
dny a jd mdm jako relax. Jako mdm to jednou za rok, ale dopada to na urodnou piidu.

Klara (vyzkumnik)

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

Barbora (respondentka)

Je to obrovské kazdodenni viastné jako zatizeni. Je to stres, aby ta veclere byla pripravena v
presnou hodinu, v presny geometrii na taliri, aby bylo vse, jak md. ProtozZe u nds viastné kdyz rano
treba zazvoni na budiku jind pisnicka, tak uz je viastné viechno Spatné. TakzZe samoziejmé tem ten
stres jako je, neustale pritomnej.

Klara (vyzkumnik)

To musi byt asi hodné vycerpavajici. No, kazdopadné si myslim, ze to zvladate uplné¢ uzasné.
Vlastn¢ z vas vnimam takovy pragmaticky realisticky pfistup k t¢ situaci, tak, jak je, 1 kdyZ to co
popisujete, prosté neni rozhodné snadné.

Ja vam strasné¢ moc dékuju za Vas§ cas. Moc si toho vazim, fekla jste mi spoustu uZzitecnych
informaci. Mate na m¢ néjaky dotaz jesté? Chtéla byste se na néco zeptat?

Barbora (respondentka)

Dékuji za tu moznost viibec toho se ucastnit, protoze vétSinou uz na podobné véci nereaguji, ale
myslim, Ze by to vase téma je fakt diilezité, aby lidi védéli, co ty rodiny déti s PAS potirebuji. Myslim
si, Ze je ¢im dal tim dilezitéjsi, aby opravdu ta verejnost treba o tom vic védéla, protozZe miize tém
rodiciim svym pristupem zase pomoct troficku. Ze je hrozné dileZity, aby ten svét viastné trosku se
tem rodinam 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 vdas viastné jako hezky usméje a rekne, Ze to
urcité to musi byt tézky, ale jinak se to dd, tak ona kazdd podpora jako zvenku nebo vstricny pristup
prosté tem rodindm miiZe hrozné jako dodat energii a optimismus. Myslim, Ze ta Vase prace dava
smysl. Prijde mi fajn, Ze chce nékdo ty informace od téch rodin prenést do té verejnosti.

Klara (vyzkumnik)

Deékuji za pozitivni zpétnou vazbu.

Barbora (respondentka)

Tak at se Vam dari.

Klara (vyzkumnik)

Taky hodné §tésti s Bartem a hodné sily hlavn¢ Vam.



