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Uvod

I“

,Nemame cas premyslet nad nesmrtelnosti chrousta

(M a 0, 2020)

Ptiprava na zkouSku z pfedmétu Posouzeni zivotni situace mi do rukou pfinesla
knihu Reflexivni posouzeni v socialni praci s rodinami od Pavla Navratila. Pfi ¢teni
pasaze o resilienci rodiny se mi hned vybavila rodina mého klienta, jemuz poskytuji
socialni sluzbu osobni asistence. Téma mé opravdu zaujalo, protoze tato rodina byla
pro mne vzdy zdhadou pravé stran zvladani tak naro¢né situace, jakou péce o dva syny
s diagnozou PAS nepochybné prestavuje. V rodiné nikdy necitim napéti a uspéchanost,
vSe se fesi n¢jak tak v klidu, bez dramatické performance. Z rodi¢u vyzafuje lidskost
a pochopeni pro lidské selhani, rodinna atmosféra je nenucena, vzdy se spolu

zasméjeme...Jak to délaji?

Ano, tak se musime se ptat vSichni, kdo praktikujeme socialni praci s rodinou,
nebo se v ramci socialni sluzby do kontaktu s rodinou dostavame. Stejné je tomu
pii poskytovani osobni asistence détem a mladezi s mentdlnim a kombinovanym
postizenim. AC je klientem malé dité, jedname s jeho zdstupci, coz jsou ve vétSing
pifipadii jeho rodice. Jsme terénni socidlni sluzba, ¢ili chodime do domacnosti téchto
rodin a postupem c¢asu ,,zdomactiujeme®. Navzdory tomu, Ze se snazime udrZzovat
profesionalni odstup, s klientem a jeho rodinou zkratka obvykle prozijeme nékolik let.
Pokud se nam podaii 1épe pochopit rodinnou filozofii, jeji hodnoty, kulturu, cile
a zvladaci mechanizmy, mizeme 1épe pochopit urCité¢ jednani clenit domacnosti, ur¢ité
zvyklosti, nam nepochopitelné pozadavky, Ipéni na néfem a podobné. Pro osobni
asistenty je to Sance poskytovat kvalitnéjsi sluzbu klientovi a kvalitn€jSi poradenstvi
rodi¢im klienta v ramci zékladniho poradenstvi. Proto se musime nejen ptat,
ale musime také patrat! V souladu s timto imperativem ustavuji predmétem svého
zajmu copingové strategie doty¢né rodiny a socialni pracovniky poskytujici této rodingé

poradenské nebo socidlni sluzby.

Cilem préce je zmapovat copingové strategie umoznujici rodin¢ zvladat zatézové
situace pii péci o dve déti se zdravotnim postizenim, a zjistit, zda se socialni pracovnici

zaméfuji na podporu resilience této rodiny. Empirickou praci jsem zalozila
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na kvalitativnim vyzkumu, ktery zpracovavam metodou polo strukturovaného
rozhovoru. Otazky jsem kladla matce, otci a nejstar§imu synu bez zdravotniho

postizeni.
Diplomovou praci fadim do sedmi kapitol:

V prvni kapitole ptibliZzuji problematiku poruch autistického spektra. Pozornost
jsem zaméfila na détsky autismus a jeho fenomén, tzv. autistickou triadu - socialni
interakce a socidlni chovani; fe¢ a komunikace; predstavivost, zajmy, hra. Nakonec
zminuji 1écbu autistické poruchy. Ve druhé kapitole objasiiuji situaci, ve které se
nachazi rodina s ditétem s PAS. Sleduji dopad narozeni ditéte se zdravotnim postizenim
nejen na rodinny systém, ale také na samotné rodice, a v neposledni fad¢ na zdravé
sourozence. Dale navazuji na moznosti profesionalni podpory, kterou mohou v nasich
podminkach tyto rodiny Cerpat. Ve tfeti kapitole seznamuji ¢tenafe s konceptem rodinné
resilience. Vysvétluji vyznam pojmu resilience, kratkym exkurzem nahlizim do historie
konceptu a prestavuji vybrané modely rodinné resilience. Nejvétsi dil pozornosti
na sebe soustiedi FAAR model Joan M. Pattersonové, na jehoz pozadi jsem zkoumala
copingové strategie dotycné rodiny. Ve ctvrté kapitole nabizim pohled na vysledky
soucasnych zahrani¢nich a Ceskych vyzkumii zvladéani stresovych situaci a rodinné
resilience. Zajimam se o stresové situace, copingové strategie a copingové zdroje.
Nemén¢ dulezita je pro mne otazka mezioborové spoluprace. Zjist'uji jaké misto v této
oblasti zaujimaji obcanské iniciativy a neziskové organizace, jaka je role socialniho
pracovnika a socialnich sluzeb. Prostor vymezuji také zpravé byvalé ombudsmanky
0 dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby s PAS. Pata kapitola otevira metodologii
vyzkumu. V Sesté kapitole interpretuji vysledky vyzkumu. Analyzuji rozhovor, popisuji
vysledované kategorie a subategorie, poté odpovidam na dil¢i vyzkumné otazky, abych
mohla nakonec zodpovédét hlavni vyzkumnou otazku a piedstavit zjisténé copingové
strategie zkoumané rodiny. V sedmé kapitole diskutuji ptredstavu zkoumané rodiny

0 podpofte vlastni resilience v kontrastu nabidky socialnich pracovnikd.

O copingovych strategiich této rodiny mnohé napovidd motto, jenz jsem si
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od informantky vypuj¢ila. Nechavam na étenafi, at’ zvazi sam, nakolik motto odpovida

ree
1.

,rodinnému pravodci uspéSnym zvladanim stresovych a zatézovych zivotnich situac



1 Problematika poruch autistického spektra

1.1 Autismus

Autismus vznika jako dusledek organického poskozeni mozku, presnéjsi
specifikace Bazalové (2011, s. 35) zni ,vrozena neurovyvojova porucha
na neurobiologickéem  zdkladé  organického  puvodu®.  Pti¢iny vzniku jsou
multifaktoridlni, sociokulturni kontext nebyl prokazan (srov. Ilias, Cornish, Park, Toran,
Golden, 2018; Meenakshi, Pareek, Kaur, 2018; Mohammadi, Zarafshan, 2014;
Alsharaydeh, Alqudah, Lee, Chan, 2019). Dochazi k opozdénému vyvoji, ktery je
v mnoha oblastech poruSen rovnéz kvalitativné (Vagnerova, 2012, s. 318, 319).
Autismus je zkraceny ndzev pro celou fadu kombinovanych poruch, novéji
oznacovanych souhrnnym nazvem poruchy autistického spektra (dale PAS)
(Oslejskova, 2008, s. 80; Williams, 2009, s. 211). Nejmarkantnéjsi nedostatky jsou
viditelné v oblasti socialnich vztaht, odtud odborny termin autismus - odvozeno
od feckého slova ,,autos = sam*. Pro chovani jsou typické hrani¢ni projevy autistického
chovani; od drobnych humornych odchylek az po destruktivni projevy, sebezranovani
nevyjimaje. Toto jedine¢né chovani plsobi postizenym vazné problémy, vyvolava
ve spole¢nosti nevoli, dokonce az strach. Nasledovani svymi rodinami se tak détsti

i dospéli autisté ocitaji v inkluzi s doprovodem frustrace (Harrisova, 1997, s. 13, 14).
1.2 Détsky autismus

Na zakladé téchto atributli se poruchy autistického spektra tadi do skupiny
pervazivnich (vSepronikajicich) vyvojovych poruch, které zavaznym a komplexnim
zpusobem poskozuji psychicky vyvoj déti. Dle Oslejskové (2008) se jedna
o mnohocetna a skutecné ,,vSepronikajici postizeni kognitivnich, emocnich
od narozeni nebo kolem 2-3 roku véku ditéte. V roce 1943 je popsal americky psychiatr
L. Kanner a poruchu, jenz postihuje 3-4 krat ¢astéji chlapce nez divky, nazval ,.early
infantil autismus® (Vagnerova, 2012, s. 317), proto byva détsky autismus oznacovan téz

jako Kannertiv syndrom (Oslejskova, 2008, s. 82). Ve svétle téchto skuteCnosti



piekvapivé vyzniva Piagetovo presvédceni, Zze z genetick¢ho hlediska je autistické
mysleni primarni formou mysleni, kdezto realistické mySleni vzniké systematickym

natlakem socializace sekundarné (Vygotskij, 2004, s. 38).

Varianty poruch jsou €asto obtizné rozlisitelné, proto jsou PAS definovany jako
soubor specifickych projevli chovani. Dit¢ by mélo byt vcas vySetfeno
multidisciplindrnim tymem specialisti (Thorova, 2012, s. 230). Vc¢asna diagnostika
a intervence vyzaduji porozumét povaze autismu. Primarnim voditkem jsou zminéné
potize v chovani identifikované ve vSech klic¢ovych oblastech tzv. autistické triady:

socialni interakce a socialni chovani - fe¢ a komunikace - ptedstavivost, zajmy, hra.

Zavad¢jici mize byt dimenziondlni charakter autismu. Autismus, jako variabilni
neurovyvojovy syndrom, zptisobuje u socidlnich funkci jedinct odliSnou miru zasazeni.
Mira zasazeni je ukazatelem pro déleni autismu na vysoce funk¢ni, stiedné funkcni
a nizkofunk¢ni. Rozdil je postaven na schopnosti samostatného socialniho fungovani,
kterého jsou vysoce funk¢ni autisté schopni, kdezto nizkofunkéni autisté se
bez soustavné péce neobejdou. Dal§im zastinujicim aspektem povahy autismu
je vyrazna komorbidita jinych poruch. Dle Gillberga (2010; in Sladeckova, Sobotkova,
2014; Habayeb et al., 2017) se autismus v ,disté,, podobé vyskytuje vyjimeéné.
Na zaklad¢ dlouholetych sledovani Hrdlicka (2008) upozoriiuje, ze nejcastéji
se pridruzuji riizné stupné mentalni retardace, v piipad¢ zdvazného mentalniho postizeni
ptibyva postizenych divek (OSlejskova, 2008, s. 80). Druhou nejcastéjsi komorbiditou
je epilepsie. Mimotadné schopnosti, tzv. savants, nejsou typickym doprovodnym jevem

autismu, vyskytuji se spiSe marginaln¢. (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 15— 17)
1.3 Klinicky obraz autismu

Mezi hlavnimi symptomy vynik4d nipadné stereotypni chovani a porucha
socialniho porozuméni, mezilidskych vztahli a komunikace (Vagnerova, 2012, s. 319).
Mezinarodni klasifikace nemoci Svétové zdravotnické organizace pevné stanovuje
diagnosticka kritéria pro détsky autismus pod zkratkou MKN — 10 (UZIS [online]).
Oslejskova (2008) popisuje tii zakladni okruhy klinickych projevi:



1. deficity v socidlnim chovani,
2. nedostatky ve verbalni a neverbalni komunikaci,

3. omezené a repetitivni schéma chovani i zajmd.

1.3.1 Socialni interakce a socialniho porozuméni

Hrdlicka a Komarek (2014) zduraznuji, ze deficit socidlni interakce a socialniho
porozuméni je primarni symptom, protoze vzdy jiz od zacatku poruchy piedstavuje jeji

markantni doprovodny znak.

Socidlni interakci se déti s autismem vyhybaji zamérn€, a neplati to jen
pro dospélé, autistické déti se nezajimaji ani 0 hru s druhymi détmi. Z cizich lidi maji
strach a jejich pfitomnost mohou dokonce pocit'ovat jako stav ohrozeni. Nejsou schopny
empatie, socialni signaly verbalniho i neverbalniho typu nechdpou, jsou pro né tedy
nezajimavé nebo nepiijemné. Vyrazy urcitych emocnich prozitkii v lidském obliceji
nejsou tyto déti schopny dekodovat, stejné jako pohyby téla, gestikulace nebo ton hlasu
(Vagnerova, 2012, s. 319). Ziji v uzavieném svété. Pokud potiebuji navazat kontakt,
bézna gestikulace a o¢ni kontakt jim nejsou vlastni, pouzivaji nepfimétrené prostiedky;
od nevhodného chovani pies vulgarismy az po agresivitu. Autistické déti vykazuji
nizkou Uroven emoc¢ni a socidlni inteligence. Jejich socidlni chovani byva spolecnosti
posuzovano jako nevyzralé, infantilni, naivni a nevychované (Sladeckova, Sobotkova,

2014, s. 26, 27).

V oblasti socidlniho porozuméni je viditelny zejména emocni deficit autistickych
déti. Nechapou city, zaméry a ptani druhych (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 27).
Témto détem chybi schopnost projevit vii¢i nékomu emocni vztah, véetné elementarni
schopnosti vytvaret obvyklou citovou vazbu k matce (napt. Bowlby 2010; Damborska
1963; Verny a Kelly, 1993), ke ¢lenim rodiny, a jak je patrné z vyse napsaného, ani
vrstevnické vztahy nejsou standardni. NerozliSuji mezi véci a clovékem, kontakt
sobéma chapou ve stejné rovin€. Vyznam mezilidskych vztaha, jejich specificnost
a vzajemnost je pro déti s autismem netransparentni. Nedovedou emoce sdilet; ptijimat
a opétovat, nerozliSuji projevy pozitivnich a negativnich emoci. Autistickym détem
unikd smysl jednotlivych socidlnich situaci, na néz neumi reagovat vhodnym chovanim,

neptikladaji tomu vSak dulezitost. Vycet deficiti socialniho porozuméni doplituje
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neschopnost ucit se napodobou. Napodoba, dillezity nastroj socializace, u¢i mnohé
zpusoby samoziejmého chovani, které si bézn¢ déti osvojuji ve hie. Tento typ hry vSak
déti s autismem nepraktikuji a jejich socialni adaptace tak zna¢né pokulhava.
(Vagnerova, 2012, s. 319 - 321)

1.3.2 Reé a komunikace

Autistické mysleni je podvédomé; dité si své cile nepfedstavuje ve védomi,
nema zajem dosahnout pravdy, touzi jen po uspokojeni piani. A jako ryzi individualita,
ktera nemuze byt vyjadiena feci, sahd po neptimych prostfedcich (Vygotskij, 2004, s.
38). Poruchy komunikace se dle Thorové (2012) odehravaji na vice urovnich: receptivni
1 expresivni, verbalni i neverbalni. Hlavni odchylkou od normy je neschopnost pouzivat
fe¢ jako prostiedek komunikace. Vagnerova (2012, s. 320) pfichdzi s myslenkou, Ze se
fe€ nevyviji prave proto, zZe ji autistické dité k nicemu nepottrebuje. Hrdlicka a Komarek
(2014) davod spatfuji v narusené schopnosti tzv. metareprezentace. To znamena,
7ze bézné signdly, emocni projevy a kognitivni obsah sdéleni jsou ze strany
komunika¢niho partnera pro déti s PAS naprosto neprihledné a nevyvolavaji u nich

dostateCny zajem.

Re¢ miize byt postihnuta totalnim mutismem nebo je velmi primitivni. Casto
obsahuje bizarni prvky, jako jsou neologismy, nespravné pouzivani zajmen, echolalii
¢i vytrvalé opakovani frazi (Harrisova, 1997, s. 13). Podle Hrdlicky a Komarka (2014)
se typicky vyskytuji odchylky prozéddie, intonace, struktury vétné stavby a zvlastnosti
v uziti feci. Autistické déti vSe opakuji bez porozuméni a bez potieby pochopit obsah,
verbalni celek nevnimaji jako smysluplné sdéleni smérem k nim nebo smérem od nich.
Bézna konverzace je pro né prakticky ,,tabu®, jelikoZz nechapou nevyicené, za slovy
ukryté vyznamy se socialnim podtextem. Re& opakuji stejné jako jiné zvuky, které
slySely. Verbalni projev byva doprovdzen neadekvatni hlasitosti nebo nepfirozenou
intonaci fe€i, téZ muze plsobit formalné¢ a pedanticky (Vagnerova, 2012, s. 324).
Neverbalni komunikace je blokovana gesty druhych lidi. Autistické déti postradaji
schopnost vzit se do psychiky druhych lidi a nerozumi symbolice, kterou gesta
predstavuji. Kontext a vyznam jim tak unikd. Se zminénou symbolikou je provazana

neschopnost pochopit abstraktni pojmy. Déti s PAS realitu vnimaji doslovné, nejsou



schopny tvofit generalizace. Stejné tak je pro né¢ nepochopitelné, ze vyznam slova se
meéni v zavislosti na kontextu. Ve smyslu komunikace je u déti s PAS taktéz chuda

mimika a ismév, o¢ni kontakt je snizeny (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 15, 29).

Poruchy komunikace se u déti s autismem projevuji také odliSnym emocnim
prozivanim, na némz se podili jejich potize s jazykovym vyznamem u abstraktnich
pojmi a limitované¢ sociadlni dovednosti (SladeCkova, Sobotkova, 2014, s. 29).
Vyjadieni emoci probihda formou afektivni reakce. Nejcastéji déti negativné reaguji na
rizné subjektivni zatéze, coz byva zména nebo nepochopeni ze strany okoli. Zvlastnosti
je absence place, ktery je nahrazovan kiikem. Tak jako déti s PAS nedokazou

porozumét pocitim druhych lidi, nejsou toho schopny ani vii¢i vlastnim pocitim.

1.3.3 Predstavivost, zajmy, hra

Tato oblast je =zastoupena poruchou fantazijni produkce a rigiditou
mysSlenkovych procest, jez se odrazi ve specifickém chovani a specifickych ¢innostech.
Autistické déti vynikaji omezenymi, stereotypné se opakujicimi vzorci chovani,
pohybuji se v uzkém ramci z4yml a aktivit (SladeCkova, Sobotkova, 2014, s. 29).
Népaditosti v chovani détskych autistti popisuji Hrdlicka a Komarek (2014), vymezuji

nasledujici stereotypy:

e ritudly a rutina,

e nutkavé chovani,

e nepiiméfené reakce na bézné zvuky, pachy ¢i potraviny,
e sebeposkozovani,

e stereotypni chovani,

e stereotypni zajmy a aktivity.

Pro psychicky vyvoj ditéte je velice diilezita hra. Stagnace rozvoje symbolického
a abstraktniho mysleni vSak zplsobuje poruchu imaginace (Wingova, 1997; in
Viagnerova, 2012, s. 322), kterda détem s PAS znemoznuje kreativni hru nebo
symbolickou hru ,,na néco“. Jejich hra obvykle spociva ve stereotypni manipulaci
s riznymi pfedméty nebo v zaujeti vécmi, které se samy néjakym zptisobem stereotypné

pohybuji, naptiklad sledovani pracky. Atypické jsou rovnéz zajmy zaméfené hlavné na
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nezivé, mechanické predméty, naptiklad kola dopravnich prostiedkl. Autistické déti
maji problémy v oblasti exekutivnich funkci, které zahrnuji planovani, organizaci,
reagovani na nové¢ skutecnosti a pracovni pamét’. Nedovedou tedy planovat nebo odlozit
néjakou ¢innost apod. Uceni v jejich pfipadé nardzi na absenci subjektivniho divodu.
Stejné jako vnimaji fe€, nemaji tyto déti potiebu ziskdvat mnohé znalosti a dovednosti.
Nejsou ani schopny svou zkuSenost prenést a naucenou dovednost vyuzit v jiné situaci.
Znamena to pro né¢ zménu, a jakakoli zména v nich vyvolava tzkost. Proto déti s PAS
davaji prednost stereotypu, ktery je pro n¢ Ccitelny. Favorizuji napiiklad ritualy
¢i opakujici se pohyby. Rigidni fad autistické déti nezatézuje a nevyvolava uzkost,
spontaneita z jejich strany je tedy prakticky vylouc¢ena. Co se tyka motivace, déti s PAS
reaguji na pozitivni ¢i negativni posileni, preferuji vSak funkéni odménu, socidlni

ocenéni pro né nema zadnou hodnotu. (Vagnerova, 2012, s. 323-325)
1.4 Lécba autistické poruchy

V moznostech dnesni mediciny farmakologickd 1écba v podstaté neexistuje,
slouzi pouze ke zmirnéni €i upraveni né€kterych dil¢ich poruch, jako je agresivita
¢i autoagresivita (Pejcochova, Makovska, 2009, s. 98). Dostupnou odbornou pomoc
nabizi v soucasné dob¢& behavioralni psychoterapie, jez disponuje fadou pfistupii

(Schreibmanova, 1997, s. 25-47), a specialnépedagogické plisobeni.

Kli¢ovou intervenci spolecné platformy je naudit autistické déti minimalnimu
socialnimu standardu, na zakladé kterého by byly schopny piijatelné adaptace. V ramci
ovliviiovani chovani se aplikuje vySe zminované pozitivni a negativni posilovani,
jinymi slovy metoda podminovani. Pro praci s autistickymi détmi byly vytvofeny
specialni behavioralné-edukacni programy, napi. metoda TEACCH, kterd pomdha
rodindm vyrovnat se specialnimi potfebami svych déti. Program je ur€en pro autistické
déti od predSkolniho veéku do dospélosti a poskytuje pomoc v oblastech doméaci péce,
vzdélavani a spolecenského uplatnéni. Pfitomnost rodici je zde vyznamnd, metoda
rodi¢e uznava jako uCinné kooterapeuty (Schopler, 1997, s. 75). Dalsi stéZejni
intervenci piedstavuje terapeuticka prace s rodinou. Nelze opomenout ani svépomocna

sdruzeni rodict autistickych déti. (Vagnerova, 2012, s. 329, 330)
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2 Rodina a dité s diagnézou autismu

2.1 Rodinny systém

Rodina, zdkladni jednotka lidské spolecnosti (Matousek, 1997, s. 8), predstavuje
systém vztahli a interakci mezi jednotlivymi €leny rodiny. Na zdkladé dynamickych
procesi a komunikace probiha v ramci struktury systému rodinné fungovani,
proménlivé v Case. V kontextu rodinného fungovéani Platiava (2005) preferuje uzivani
pojmu rodiny funké¢ni a vydarené. Vydafena souziti chape nejen ve smyslu fungujicim,

ale hlavn¢ ve smyslu bilance ¢lenti rodiny jako prijemné a spokojené.

Dlouhodobé funkéni a vydafené souziti je podminéno homogennim plnénim
nasledujicich péti funkci rodiny (Planava, 2005, s. 162; srov. Téthova, Ziakova,

Ziakova, 2018, s. 93-96):

¢ rodicovska funkce — s cilem pecovat, vychovavat, socializovat;

e ekonomicka funkce — zachazeni s financemi;

e provozni funkce — vedeni domacnosti;

¢ rekreacni, odpocinkova ¢innost — spolecn¢ i zvlast, také mimi domov;

e sounalezitostni funkce — potéseni a posileni vzajemnosti v ramci sexualni

aktivity.

Vydatena souziti jsou charakteristickd tim, Ze se partnefi vzdjemné povazuji
za kvalitni rodice; rozdéleni moci a vlivu je v rovnovaze; s financemi hospodaii
bud’ Zena, nebo je nastaven model ,,spolecné krabice*; v sexudlnim souziti jsou oba
spokojeni; v komunikaci je spokojenost s tim, jak Casto spolu mluvi nebo jsou spolu
radi i mlcky, Casto a hodné¢ se spolu smé&ji (nejde o vysméch!), vyjedndvaji spolu
reflektuji (Planava, 2005, s. 163, 164). Urbanovska (2017, s. 27) akcentuje vyznam
rodinnych pout a kvituje, ze pies veSskeré zmény, kterymi rodina v prubéhu minulych let

prosla, ponechdva si smysl a vyznam svych funkci.
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2.2 Narozeni a prijeti ditéte se zdravotnim postiZzenim

Ve vétsing piipadii nebyva piiprava na narozeni ditéte s postizenim standardni.
Sdéleni diagnozy je pro rodi¢e Sokujici; v tu chvili primarné potiebuji pomoc
psychickou, nasledné pak pomoc finan¢ni, informa¢ni a emocionalni (srov. Solomon,
Chung, 2012). V ramci zivota rodiny dochazi k reorganizaci a ¢asto k ekonomickému
oslabeni, narozeni ditéte s autismem vtiskne rodiné odliSnou socialni identitu (Bazalova,
2014, s. 83). Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim miize rodina prozivat podobné
jako umrti ¢lena rodiny; prochazi krizi, aktudlni situaci musi fesit jak po praktické, tak
po emocionalni strance (srov. Bravo-Benitez, Pérez-Marfil, Roman-Alegre, Cruz-
Quintana, 2019). Ve snaze vyrovnat se s postizenim ditéte, prochazeji zdrceni rodice
obdobnymi fazemi vyrovnavani, jaké vypozorovala Kiibler Rossova (2015) u lidi
umirajicich ¢i se smrtelnou diagnézou (Sikorova, Birtekova, 2011; Hanakova, 2017, s.

31):

Sok. Jde o duSevni otfes - hluboky emocni Sok, provdzeny zejména silnou
uzkosti a jinymi psychickymi ¢i somatickymi projevy. Typické je obvinovani; rodice
hledaji vinika mezi sebou, v genetickém piinosu svych rodin apod., sviij hnév obraceji

I na zdravotniky, spole¢nost ¢i dnesni dobu (Matgjcek, 2001, s. 38).

Popieni. Reakce na traumatickou skute¢nost, obrana ptfed ztratou psychické
rovnovahy. Rodi¢e nejsou stidle s diagndézou smifeni, ani otevieni informacim

0 moznostech péce o dité (Bazalova, 2014, s. 84).

Smutek, zlost, uzkost, pocit viny. Kumulace ambivalentnich pocitii, agresivni
pocity jsou namifeny na partnera nebo na zdravotnicky personal. Ze strany odbornych
pracovnikll je nutny citlivy pfistup a realistické vysvétlovani. V této fazi je riziko

rozpadu rodiny exponované.

Rovnovaha. Realisticky ndhled na Zivotni situaci rodiny a na osobnost ditéte
Vv kontextu realistické progndzy jeho dalsiho vyvoje. Pokud rodina dosla az do této faze,
vyrazné posilila svou kohezi a sniZila tak riziko svého rozpadu. K tomu samoziejmé

vyznamné piispiva zpusob, jakym se k postizenému ditéti stavi dalsi ¢lenové rodiny.
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Reorganizace. Rodice soucasné piijimaji dit¢ takové jaké je, a sebe jako rodice
a vychovatele tohoto ditéte. Zajiméd je budoucnost, aktivné hledaji optimalni 1éCbu,
jak pfizpusobit potfebam ditéte kazdodenni aktivity a traveni volného ¢asu. Do posledni
faze vsichni rodi¢e nedojdou, coz se Casto projevi rtiiznymi patologiemi v rodinném
fungovani. Muaze také dojit k regresim nékterych ptedchozich fazi. (Handkova, 2017,
s. 33-36; Matgjcek, 2001, s. 37-39)

2.3 Dopad autismu ditéte na rodinu

Narozeni ditéte s autismem piedstavuje pro rodinu stresovou situaci. Dité
se specialnimi potfebami muze byt pfi¢inou maladaptivniho chovéani jednoho nebo vice
¢lend rodiny a vést tak k jeji dysfunkénosti. Harrisova (1997, s. 181) nastoluje otazku
,,jak ma rodina reagovat na autismus ditéte a jak miize v nekterych pripadech ovlivnit
vychovneé cile ditete a projevy jeho chovani “. V prvé fad¢ je tfeba brat v uvahu socialné
ekologicky kontext (Cousineau, Hobbs, Arthur, 2019; Maltby, Day, Flowe, Vostanis,
Chivers, 2017): rodinné problémy ovliviiuji vyvoj ditéte s autismem a dité s postizenim
ovlivituje fungovani rodiny. Zpusob, ktery umoziuje jednotlivym rodinam Iépe
se vyrovnavat se zklamanim nebo ztritou neni Sablonovity. Harrisova (1997)
konstatuje, ze dulezité je zaprvé védét, jak se mohou rodiny s naroky na né kladenymi
vyrovnavat, a zadruhé znat faktory urcujici uspésné reagovani rodiny na stresy v Zivoté
a jak si poradi s dopadem situace na vyvoj ditéte. Mira stresu pak zavisi na rozsahu

postiZzeni ditéte a méni se s cyklem rodinného zivota.

Matéjcek (2004 [online]) upozoriuje, Zze v rodinném fungovani hraje prim trvalé
a vielé spoleCenstvi muze a Zeny, nebot’ rodina stoji a pada s manZzelstvim, nikoli
s détmi. Takové vydaiené spoleCenstvi vytvari citove vielé a stalé prostiedi, ve kterém
dit¢ ma vyrastat. Otcové, bohuzel, mnohdy opoustéji rodiny s ditétem s postizenim
a zakladaji si rodiny nové. Stoji za tim kombinace myslenky osobniho selhani, muzské
podstaty byt sam rad opeCovavan a mit rad své pohodli, a nakonec skute¢nost, ze péce
0 autistické dit¢ vyzaduje mnohem vétsi otcovo zapojeni, nez u ditéte zdravého. Otcliv
odchod se neobejde bez psychického a ekonomického dopadu na rodinu; veskera péce
zustava na matce (Kukla, 2016, s. 179). Pro zachovani partnerského vztahu a fungovani

rodiny s autistickym ditétem se potvrzuje pravidlo komunikace plus souhra pii volbé
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intervence pro dité (Bazalova, 2014, s. 86, 94). Ve vztahu otec-dit¢ zdlraznuje Jara
(2019 [online]) jeden dilezity aspekt, a sice vytvareni oboustranného vztahu: ,,...otec
ma byt k dispozici od narozeni...specificky u muzii je diilezité, Ze ziskavaji vztah

K diteti.”

2.3.1 Rodice

Nékolik autorti (napt. Tanova, 2016; Bitsika, Sharpley, Bell, 2013) ve své praci
zminuje prevahu vyzkumného designu s orientaci na matky déti s PAS. Také Iliasova et
al. (2018) uvadi, ze dosavadni vyzkumy zkuSenosti otcti déti s PAS upozad’ovaly (napf.
Timmons, Willis, Pruitt, Ekas, 2016; Halstead, Ekas, Hastings, Griffit, 2018), nicméné

odli$né zkuSenosti otcii a matek déti s PAS jsou z dosavadnich vyzkumi patrné.

Matky s autistickym ditétem ziistavaji doma na plny tvazek; role primarni
pecovatelky je na né delegovana zvlaste¢ v silngjSich tradi¢nich spole¢nostech nebo
U nas v konzervativnich rodinach (Ilias et al., 2018). Matky tak pfichazi o své osobni
volno, svobodu a seberealizaci (Kukla, 2016, s. 179), vnimaji i v&tsi tinavu, neZ otec.
Objektivné trpi vEétSim stresem, nez ostatni ¢lenové rodiny (Hammen, 1991, s. 138),
protoZze se musi vyrovndvat s riznymi bolestnymi situacemi, které celodenni péce
a vychova autistického ditéte obnasi: negativni pohled spole¢nosti na jejich dité,
odliSnost jejich rodiCovské role, mozna ztrata sebeocenéni v domnéni vlastniho selhani
v roli rodic¢e apod. Matky jsou vici témto situacim velice citlivé a neni divu, ze Casto
pocit'uji depresi, vztek, inavu a napéti. Ve vztahu k rodi¢ovstvi to vSak nerozporuje
osobni uspokojeni. (Harrisova, 1997, s. 182, 183; Bitsika et al., 2013; Hrabovecka,
2015)

Otcim poskytuje urcitou ochranu pied kazdodennim stresem a soucasné urcitou
miru svobody a seberealizace €as straveny v zaméstnani. Emocionaln¢ se muzi neradi
obnazuji coz, ale neznamend, Ze by u nich absentoval pocit frustrace, ztraty, viny
a vzteku. Otcové nesou na svych bedrech tizi finan¢niho zajisténi své rodiny, tizi je také
specidlni naroky postizeného ditéte a obavaji se o své zeny, resp. dopadu stresu na n¢.
Zvysené naroky mohou, s odvolanim na specialni potieby postizeného ditéte, vyvolavat

mezi rodi¢i nesoulad. Stabilita manzelstvi je vSak otdzkou individudlni; néktera
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manzelstvi zkuSenost s vychovou ditéte s vaznym vyvojovym handicapem posilila, jina

naopak negativné ovlivnila. (Harrisova, 1997, s. 183)

2.3.2 Sourozenci

Sourozenci jsou rovnéz ze vSech stran vystaveni psychickému naporu.
Solomonova a Chungova (2012) pfipominaji, Ze zdravi sourozenci pottebuji podporu,
protoze zkuSenost mit sourozence s autismem komplikuje jejich Zivotni cesty. Zavéry
vyzkumu Mohammadiho a Zarafshaniho (2014) ukazuji, ze na vétSim riziku psychické
poruchy u sourozenct déti s PAS se podili genetické pozadi a environmentalni faktory,
jako jsou rodicovské styly vychovy (autoritaisky, autoritativni, liberalni; srov.
Kankovska, 2007) a funkce rodiny (napt. afektivni reakce, role, feSeni probléma).
Uvedené skutecnosti se odrazi také v mife problémového a prosocidlniho chovani

zdravych sourozenctl.

Doma muze byt zdravy sourozenec v disledku nedostatku ¢asu opomijen nebo,
jej naopak rodiCe nepfiméfené pietézuji ve snaze kompenzovat svou frustraci
Z postizeného ditéte. Rodice do zdravého sourozence nejvice projektuji své predstavy
0 skolnim prospéchu a koniccich. Pro okoli byva zdravé dité autistického sourozence
ter¢em posméechu. Ve svém veéku vSak zdravy sourozenec nejintenzivngji vnima svij
naruSeny socialni status ve skupin¢ vrstevnikli a ve Skole; chovani postizeného
sourozence vyvolava nevhodné reakce vrstevnikili, dit¢ se za postizeného sourozence
stydi (Bazalova, 2014, s. 104, 105). Problémy akcentuji se stupném hrani¢niho chovani
autistického sourozence a vyCerpanosti rodi¢l. Zdravé dit€¢ se pak tézko vyrovnava
sagresivnim a destruktivnim chovanim postizeného sourozence, zejména s ohledem
na vytvareni vztahli s vrstevniky; v détském véku tim trpi sestry déti s postizenim
a v adolescenci zase jejich bratii. (Harrisova, 1997, s. 184; Mohammadi, Zarafshan,
2014, s. 59; Kukla, 2016, s. 180)

Optiku sourozence modeluje zavaznost autistického postizeni bratra nebo sestry.
Negativni vnimani postizeného sourozence muze nastat naptiklad, kdyz tento nereaguje
nebo zdravy sourozenec vykonava roli pomocného rodice ¢i prichdzi o rodi€ovskou
pozornost. Zdravy sourozenec si uvédomuje urCitd privilegia svého postizeného

sourozence 1 pardonovani nevhodného chovéni, mimo ramec jeho zdravotniho stavu.
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Ziskava tak pocit bezvyznamnosti a pocit viny za své zdravi, touhu po pozornosti mize
pak sam vyjadfovat nevhodnych chovanim. Rodi¢e by meéli rozdélit ¢as mezi
sourozence podle potieby a ukazat, ze kazdého z nich maji radi specificky (Faber,
Mazlish, 2009, s. 57-71). Pivodova s Lacinovou (2016) naznacuji, Ze naruSeni hranic
rodinného systému zapficinuje u ditéte mnohem Castéjsi obtize, nez se predpokladalo.
AvSak zdravi sourozenci nemusi nutné¢ vnimat sourozenecky vztah s postizenym
bratrem ¢i sestrou zaporn€, pokud jsou zvoleny spravné vychovné styly (Harrisova,
1997, s. 184), vétsinou je to posili a piipravi na Zivot. Do vinku ziskaji empatii
a schopnost umét si v zivoté poradit a zdravi nenazirat jako samoziejmost. Zdravy
sourozenec obvykle postupné pifijima dominantné-ochranitelskou roli, je nutné
si uvédomit, Ze sourozenec s poStizenim neni a nebude rovnocennym partnerem

(Bazalova, 2014, s. 102, 105; Kukla, 2016, s. 180).

Zdravému sourozenci nelze upfit potencial tahouna sourozence s autismem
a pomocnika v rodiné. V zajmu dobré psychiky rodi¢t je jeho pfitomnost v rodiné
S postizenym ditétem zadouci. Otazkou je ovSem mira zapojeni zdravého sourozence.
Konkrétné nakolik by mél byt do péCe zapojovan, zda by mél delegované povinnosti
vykondvat do své dospélosti a zda by méla jeho péce pokracovat i v piipade

nemohoucnosti rodic¢u a po jejich smrti téz (Bazalova, 2014, s. 102, 104).

2.4 Moznosti profesionalni podpory rodiny s ditétem s PAS
v CR

Zakladni sluzbou v pomahajici profesi je poradenstvi, které Bastecka (2005; in
Novosad, 2009, s. 99) vymezuje jako proces, pri kterém profesiondl poskytuje druhému
cloveku (paru, rodiné, skupiné) ve vztahu partnerské spoluprdce pri reseni probléemu
informace, rady vedeni a podporu primeérené k Zivotni situaci cloveka a jeho Zivotnim
cilum a potrebam tak, aby se zlepsila schopnost jedince (pdru, rodiny, skupiny)
se ve své Zivotni situaci orientovat a na zakladeé vyuziti vlastnich sil a zdrojii okoli ji co
nejlepe resit nebo prijmout rozhodnuti, véetné prijeti zodpovédnosti za dusledky svého

rozhodnuti.
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2.4.1 Systémova podpora v ramci resorti

Rodice déti s PAS maji potifebu orientace zejména v oblastech zdravotnictvi,

skolstvi a socialnich véci, jez spadaji do gesce tii rezortti: MZ, MSMT a MPSV.

V ramci zdravotnickych sluzeb a zafizeni je osobam se zdravotnim postizenim
(OZP) poskytovano poradenstvi orientované na komplexni prevenci, diagnostiku
a lécbu. K otazkam mentéalniho postizeni je kompetentni zejména klinicky psycholog,
psychiatr, neurolog, internista a dal$i dle komorbidity (srov. Kukla, 2016, 178-180).
Socialni sluzba zde puasobi pro piipad bio-psycho-socialnich potieb pacienta, kdy
socialni pracovnik provadi Setfeni jeho Zivotni situace s nabidkou nésledné pomoci
(napt. rodinné zdzemi, socialni vztahy, hmotné zabezpecCeni, vhodné bydleni, mira
samostatnosti a sobé&stacnosti), specialni pedagog zde zabezpecuje kontinuitu vychovy
a vzdélavani. V oblasti Skolstvi je poskytovano specidlné-pedagogické poradenstvi
prostfednictvim Skolskych poradenskych zatizeni, jako jsou pedagogicko-psychologicka
poradna, specidlné¢ pedagogické centrum a stfedisko vychovné péce. Poradenstvi se
zaméfuje na vychovné-vzdélavaci procesy déti se specidlnimi potiebami; zakladni
poradenské sluzby zahrnuji diagnostiku, intervenci, terapie, konzultace a informace.
(Dokoupilova, 2017, s. 67 - 72). V ramci statem garantovanych piimétenych socialnich
sluzeb a socidlniho zabezpeceni je oSetfeno zdkladni a odborné socialni poradenstvi
(instituce statni spravy a samospravy), poskytovani sluzeb socidlni péce a socialni
prevence (vétSinou delegované na NNO), a fizeni o pfizndni a vyplatu adresné,
pravidelné nebo jednorazové finanéni davky pro OZP: prispévek na péci, prispévek

na mobilitu a prispévek na zvlastni pomiicku (Novosad, 2009, s. 238 - 241).

2.4.2 Cirkevni zarizeni a jejich misto v ucelené rehabilitaci

Novosad (2009, s. 90) povazuje ucelenou rehabilitaci za perspektivni piistup
ke komplexni a adresné podpofte lidi s postizenim, coz je v souladu s aktudlnimi trendy
socialni prace a socialnich sluzeb, které se stavi do opozice vi¢i umistovani deti
S postizenim do Ustavni péce (Hradilkova, 2018, s. 24). Ucelend rehabilitace zahrnuje
rehabilitaci zdravotné-1écebnou, psychologickou, socidlni, pedagogickou, rodinnou,

pracovni, volno€asovou a v soucasné dob¢ 1 pastoracni Cinnost. Cirkevni zatizeni mayji
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stejnou povinnost jako ta ,,svétskd®. Musi respektovat platny pravni fad, zdkony naseho
statu a eticky kodex, z ¢ehoz je ziejmé, ze se poradenstvi duchovnich nebo pracovnikl
charit neredukuje pouze na poradenstvi duchovni, ale ze jsou kompetentni také
v poradenstvi praktického zivota. Rozdil mezi cirkevnimi a béznymi institucemi

je pouze v metodach socialni prace a pomoci (Novosad, 2009, 249).

2.4.3 Socialni pracovnik jako vyznamna socidlni podpora

Socialni pracovnik uplatiiuje své dovednosti nap#i¢ vSemi vySe jmenovanymi
zafizenimi a institucemi (MatouSek, 2017, s. 36). Pro rodinu s ditétem s PAS znamena
vyznamny zdroj dlouhodobé socidlni podpory a pomoci, jako neformélni pecovatelé se
totiz Casto ocitaji v situacich, které jsou nad jejich sily (Votoupal, Krystek, 2019, s.
107). V této souvislosti Kotrusova, Dobiasova, Hostalkova (2013, s. 10) poukazuji
na neptiznivé postaveni rodinnych pecovateld, u nichz se stat spoléha na péci z lasky,
prestoze disponuje hlavnimi nastroji pro podporu neformalni péce. Socialni pracovnik
se tak dostava do role advokata rodinnych zajmt (Matousek, 2013, s. 205). Hlavni usili
vSak vénuje obnové socidlniho fungovani rodin; veskeré intervence cili na jejich
zaCleniovani do spolecnosti, pficemz nezapomind na autonomii a odpovédnost rodin
samotnych. Obecné by socidlni pracovnik mél vystupovat jako docasny spojenec
a privodce rodiny, ktera postupné dosahne uplné emancipace, avSak u vétSiny rodin
s détmi s PAS je saturace ze strany socialnich sluzeb otazkou celoZivotni perspektivy
(Vasko, 2018, s. 111). Votoupal a Krystek (2019) piipominaji napiiklad rodice

seniorského veku, kteti pecuji o své dospélé deti s mentdlnim handicapem.

méstskych, obvodnich a obecnich ufadi je poradenstvi, které ma klientim usnadnit
orientaci ve struktufe statni spravy i samospravy a nasmérovat je ke kompetentnim
pracovnikim ¢i k jiné neziskové organizaci poskytujici desirabilitni socialni sluzby
(Novosad, 2009, s. 239). Prace socialnich pracovnikii v téchto organizacich je
pro rodice s détmi s PAS kliCova; zde se jim dostdva dlouhodobé podpory jednak
formou informaci o vécnych a finan¢nich davkach, které mohou zadat, kde je mohou
zadat, o jejich procedufe, pomohou s vyplnénim potiebnych formulait apod., plus jiné

moznosti pomoci, a jednak formou Socialnich sluzeb jako je rand péce, osobni
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asistence, socialné aktivizacni sluzby, odlehcovaci sluzby, denni a tydenni stacionare,
socialni rehabilitace a dalsi (Zakon 108, §38-70). Socialni sluzby jsou poskytovany
na bazi partnerského vztahu, prostiednictvim individualniho planu klienta, s ohledem

na charakter postizeni PAS. Podrobnéjsi popis se vénuje tém nejvytizenéjSim.

Dle Hradilkové (2018) se sluzba rané péce vénuje zmirnovani dopadl postizeni
na dit€ i na celou rodinu a jeji funkce. Terénni forma sluzby podporuje rodiny v jejich
pfirozeném prostedi na bazi spoluprace dle individualnich potieb a cili rodiny, rodice
jsou soucdsti tymu rané péce. Rodin€ jsou poskytovany rtzné programy podpory
(vyvoje ditéte, komunit apod.), které¢ cili na posileni rodiny; na jeji sebevédomi
a kompetenci rodi¢t. Sluzba je poskytovdna ditéti a rodicim ditéte do 7 let, dité
podporuje ve vyvoji dle jeho specifickych potieb. Dalsi terénni socidlni sluzba
poskytovana v pfirozeném prostfedi klienta je sluzba osobni asistence. Sluzba
se zam¢fuje na pomoc pii Cinnostech, které klient potiebuje. Gelenekyova (2014)
prirovnava osobniho asistenta ke ¢lenu domdacnosti, protoze se ¢asto ocitd v situacich,
které se tykaji jen Clenti domacnosti a mize tak vznikat ur¢ité napéti, ale na druhou
stranu také pratelskd a uvolnénd atmosféra bez formalniho zabarveni. Socidlné
aktiviza¢ni sluzby poméhaji rodin¢ v oblasti vychovy, vzdélavani, socidlni terapie,
apod. Pokud je forma autismu ditéte natolik té€zka, Ze nelze sociélni sluzbou dopomoci
Vv jeho pfirozeném prostiedi, mohou rodin¢ uleh¢it tydenni stacionare — pobytové
sluzby poskytované osobam se snizenou sobéstacnosti, jez potiebuji pravidelnou pomoc

jiné osoby.

20



3 Koncept rodinné resilience

3.1 Vymezeni pojmu resilience

Anglické slovo ,resilient se pteklada jako pruzny, odolny, elasticky, pevny,
houZevnaty, ptizpiisobivy. Profesorka Bitsika (2013) vnimé resilienci jako naraznik
proti uzkosti a depresi, tuto hypotézu ovéiovala se svymi kolegy ve studii zamétené
na u¢inky resilience u rodi¢i autistickych déti (Bitsika, Sharpley, Bell, 2013).
Southwick et al. (2014) pfipomina obecné piijimanou definici resilience jako schopnost
ohybat se, ale nezlomit se, dokédzat se odrazit a ze situace se poucit; stejn¢ reaguje silou
stlaceny mic, ktery se hned po uvolnéni rychle dostane do plivodniho tvaru. Je vSak
tfeba vnimat rozdil mezi ,,resilienci® a ,,odolnosti*“. Odolnost znamena nezdolnost typu
hardiness (blize 4. kap.), a spolu s rustovym potencidlem tvofi slozku reselience.
Vyznam resilience tedy déavaji tusit predchozi véty - resilience spoc¢iva v potenciilu
pro rozvoj, zménu, posun (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 94). Resilience ovsem
neznamenad nezranitelnost; vytvari ji fada vzajemné se ovliviiujicich biologickych,
psychologickych, socialnich a kulturnich determinant, které jsou odpovédné za reakci
¢loveka na stresujici zazitky. Jelikoz resilience vyrtsta ze zakladi souvislosti, nutné
se musi jeji zkoumani vztahovat k n¢€kolika faktoriim, tzn., Ze dals§i vyznamnou slozkou

resilience je kontext (Novotny, 2010, 75).
3.2 Vyvoj konceptu resilience

Dle Sladeckové a Sobotkové (2014) probiha ve svéte intenzivni vyzkum rodinné
resilience asi 30 let, u nas se timto tématem zacali zabyvat prvni autoii v oblasti
psychologie kratce po roce 2000. Véclav Brichacek a Irena Sobotkova prezentovali své
studie v roce 2002 na sympoziu Fakulty socialnich studii Masarykovy univerzity Brno,
jehoZ nosnym tématem byla situace déti, mladeze a rodiny v obdobi transformace
(Btichacek, 2002, s. 10-19, Sobotkova s. 129-134). Irena Sobotkova pak v roce 2004
publikovala prvni ptehledovou studii o rodinné resilienci v Ceském jazyce, ve které
se zaméfuje na zdravé rodinné fungovani, zvladani zatéZe v rodiné a na model rodinné

resilience (Sobotkova, 2004, s. 233-246). Ze zahrani¢nich autori patiéi pfedni misto
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pfedevsim Fromé Walshové, kterd se zaslouzila o uvedeni konceptu rodinné resilience
do praxe. Pozoruhodné je, Ze Walshova propaguje a validuje posilovani resilience
vV odborné praxi osobnim piikladem. (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 93, 106; Tesaf,
2012, s. 275; srov. Walsh, 2003, 2017 [on line])

Zkoumani rodinné resilience predchazely vyzkumy individudlni resilience
zamé&fené na déti a dospivajici (napt. Anthony, 1974), kdy byla odolnost pojimana jako
individualni charakteristika vuci stresu. Vnimani resilience jako strategie zvladani
navzdory zivotnim podminkam inicioval pocate¢ni vyzkum Murphyho a Moriartyho
(1976, in Punova, 2014). Nasledné vyzkumy vysoce rizikovych populaci nepotvrdily
U zkoumanych jedincti predpoklad maladaptivnich a patologickych vysledkt, prokdzana
byla dokonce existence protektivnich faktorti (srov. Werner, 1993). V nasi domoviné
odhalil neplatné stereotypy fatalnich dopadi na chovani a vyvoj déti v Gstavni péci
longitudinalni vyzkum (60. - 90. 1éta 20. stol.) Langmeiera a Matéjcka (2011, s. 73-
176), kteti dale poukazali na to, ze k deprivaci mize dochdzet také v rodinnych
podminkach, pravé v péci matek (srov. Matéjcek, 1997, 2014). Individualni resilienci se
nadéle vénuji jak zahranic¢ni, tak domaci autofi (napi. Taormina, 2015; Farkas, Orosz,
2015; Hoskovcova, 2006; Kebza, Solcva, 2008; Novotny, 2010). Béhem poslednich
tiiceti let doslo k piechodu od patologie k posilujicimu. V poptedi zajmu nyni stoji
uplatnéni pozitivniho lidského potencialu (Punova, 2014, s. 94).

Rovnéz vyzkum resilience rodiny zaznamenal vyvoj] od patologického
K posilujicimu. Vyraznymi postavami na tomto poli jsou manzelé McCubbinovi (napf.
1980, 1988). Zacatkem 80. let 20. stoleti se vyzkumnici ve spolupraci S rodinnymi
terapeuty zaméfili na zdroje rodiny, které napomahaji adaptacnimu chovani navzdory
zavaznym krizim, katastrofAm ¢i chronickym nemocim. Jako zdsadni se jevi aktivni
a pozitivni pristup rodiny k Zivotnim vyzvam. Na konci 80. let vedla snaha
o typologii rodin na zakladé posilujicich a rizikovych faktord do slepé ulicky. Kazda
rodina je totiz individudlni, jeji zivot je fenomenologicky bohaty a v Case variuje
(Walshova, 2011, in Punova, 2014; Uholyeva, 2015, s. 48). Sladeckova se Sobotkovou
(2014, s. 95) dodavaji, ze proménlivé reakce na naro¢né situace vytvari dlouhodoby
proces. 90. léta 20. stoleti rodinny kontext zastinila; vyzkumy a intervence byly
zaméfeny na posilovani individualni resilience vybrané¢ho ¢lena rodiny. Walshova

a Bernard (2011, 2004; in Punova, 2014) vsak durazné nabadaji k primarni podpoie
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resilience rodiny jako celku, ze které ¢leniim rodiny automaticky plyne profit podpory

resilience individualni. (Punova, 2014, s. 95, 96).
3.3 Modely rodinné resilience

Studie rodinné resilience navazaly na vyzkum rodinného stresu. Vyzkumniky
zajimalo, pro¢ nékteré rodiny exponovany stresor zvladaji, zatimco jiné propadaji
depresi na zaklad¢ relativné banalnich udalosti. Podnét a sila stresu jsou dilem mnoha
okolnosti, Hammenova (1991) podotyka, Ze stres v rodin€ mohou iritovat taktéz reakce
a projevy matek a déti s postizenim. Prestoze hledisko autort na koncept resilience neni
jednotné, problematika si zadda zptesnéni a sjednoceni definice (Novotny, 2010, s. 75,
76), v odkazech na rodinné zvladaci strategie a adaptacni mechanismy jsou zajedno.
(Punova, 2014, s. 96)

3.3.1 ABCX model fungovani rodiny

Vyzkumy rodinné adaptace na stres provadél mezi prvnimi Reuben Hill (1949,
1962; in Sladeckova, Sobotkova, 2014). Hill patral po prednich faktorech
ptizplsobovani se stresovym situacim. V roce 1949 vypracoval model procesu rodinné
adaptace, tzv. ABCX model (Sladeckova, Sobotova, 2014, s. 95); kde A = zdroj stresu,
B = ptredpoklady rodiny pro piekonani krize, C = zplisob vniméani stresujici udalosti
rodinou a X = krize. Proménna B zahrnuje charakteristiky jednotlivych ¢lent rodiny,
finan¢ni situaci, vzajemné vztahy v rodiné¢ a také formalni i neformalni podporu
spolecnosti. Klicovymi faktory jsou proménné BC; jejich charakter a vzdjemna souhra
s proménnou A urcuji, zda stresujicim faktorim poskytnou prostor pro vyvolani krize
vroding, a jak uéinn¢ se s krizi rodina potom vypotada. (Harrisova, 1997, s. 185).
Na Hillové ABCX modelu stavéli dalsi vyzkumnici rodinné adaptace (napt. McCubbin
a kol., 1980; McCubbin a Patterson, 1983; Patterson, 1988; Bristol, 1987).

V soucasné dobé pozivaji nejvice respektu modely rodinné resilience autorek
Joan Pattersonové a Fromy Walshové; dva modely s odlisnou optikou resilience rodiny.
Pattersonové FAAR model vyuziva snahu rodiny dosahovat rovnovazny stav mezi

balancujicimi poZadavky (naroky) a schopnostmi (moznosti). V modelu Walshové jsou
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hlavnimi ciniteli kli€ové procesy, které rodiné pomadhaji snizovat jeji zranitelnost

a redukovat stres (Sladec¢kova, Sobotkova, 2014, s. 106).

3.3.2 Koncept rodinné resilience Fromy Walshové

Walshova (2011, s. 149) resilienci rodiny definuje jako schopnost rodiny ,,ustct
a obnovit se od rusivych zivotnich vyzev, (rodina) posilena, schopna vyuzit vSech zdroji
a zkuSenosti“. V zasad€ jde o to, pretavit utrpeni rodiny na katalyzator jejiho rastu.
U ¢lent rodiny tak dochéazi k obohaceni rodinnych vztahti a ke zvySeni kvalifikace
zvladani budoucich stresort. Walshova stavi model rodinné resilience na konceptu
individualni resilience a na pojeti efektivniho fungovani rodiny, které podléha kvalité
¢i zplisobu posilovani resilience. K posilovani resilience rodiny dochazi v ramci deviti
klicovych procest sdruzenych do tii zakladnich kategorii (Punova, 2014, s. 96 — 106;
Walsh, 2017 [on line]):

» Systém presvédéeni — nepfizenn osudu jako vyzva / divéra v lepsi zitiek /
transcendence a spiritualita.

» Zasady organizovani chodu rodiny — flexibilita / propojenost, vzajemnost /
socialni podpora.

» Komunikace a zpusob feSeni problému — oteviend komunikace / oteviené

projevovani emoci / spolecné rozhodovani o problémech.

3.4 FAAR model Joian M. Pattersonové

Jodn M. Pattersonova, psycholozka, kterd se zaslouzila o chapani rodinné
resilience, definuje resilienci rodiny jako ,,urcitou schopnost rodiny rozvinout a/nebo
dosahnout zdravého fungovani a uspésné se prizpusobit Zivotnim vyzvam a rizikum “.
Autorka vychazi ze socialné-ekologického pojeti ¢loveéka, pficemz akcentuje vyznam
nejbliz§itho rodinného prostredi: ,,cim lepsi kvalita obklopujicich prostredi, tim lepsi
fungovani ¢loveka a rodiny . Tvrdi, ze v konfrontaci s krizovym stavem jsou rodiny
schopny vyuzit svlij potencidl k emancipaci své resilience a k obnoveni svého
fungovani (srov. Kliment, 2014). Rodinné fungovani se projevuje uréitymi

neuniformnimi vzorci chovéani. V zajmu objektivniho porozuméni chovédni rodiny
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je tedy zadouci, aby se pomahajici pracovnici nejprve dikladné seznamili s hodnotami,
kulturou a cili rodiny. (Punova, 2014, s. 98 — 99). FAAR model rozsifuje ABCX model
a dvojity model ABCX (McCubbin, Patterson, 1983); opira se o rodinnou adjustaci
a adaptaci, jejichz hlavni Cinitelé - rodinné vyzmamy, moZnosti a poZadavky,
vyznamné ovliviluji charakter rodinné resilience a determinuji schopnost rodiny zvladat
stresové situace (Patterson, 2002, s. 350). T¢zisté modelu je ukotveno v adaptaci,

ktera zasadnim  zptisobem determinuje funk&nost rodiny. Uspé$na adaptace

je vyslednym produktem harmonizace novych a ptivodnich vzorci fungovani.
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Obr. 1: Model rodinné resilience J. Pattersonové (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 98)
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3.4.1 Faze adjustace

Adjustace je bezprostfedni reakce rodiny na pocatecni stres. Rodina se snazi
za pomoci svych schopnosti vyrovnavat s tlakem vySSich naroka a pomalu tak prechazi
do faze dynamického procesu vzajemnych stietd rizikovych a protektivnich faktora.
Pokud néroky situace pievladaji nad moznostmi rodiny, ovétené efektivni reakce rodiny
selhdvaji. Pfevaha rizikovych faktorti dostava rodinu do stavu krize, ktery je vnimén
jako delsi stav nerovnovahy a disharmonie rodiny a zhorSeni rodinného fungovani.
Nutno podotknout, Ze krize je soucasti rodinného fungovani a ptedstavuje pozitivni
aspekt dalsitho vyvoje rodiny. Krize obnazuje Spatnd feSeni ¢i odkladané problémy;
rodina tedy musi pfehodnotit a zdsadn€ zménit mechanismy rodinného fungovani.
Néroc¢nost Zivotni situace rodiny ditéte s autismem umocnuje permanentni stres, naroky
a stigmatizace ze strany socidlniho okoli. To rodinu zna¢né vyCerpava a v dané chvili
nemusi vladnout potiebnymi moznostmi a schopnostmi; nezbyva, nez hledat ucinng;jsi
zpusoby jednani. Mira pfizptisobeni se danému stresoru zavisi na jeho sile, vaznosti,
intenzité a chronicité. Pokud jsou si ¢lenové rodiny blizei a divéiuji si, situaci hodnoti
jako zvladnutelnou a jsou schopni flexibilné vyuzivat své zdroje odolnosti a feSit
problémy, dava to rodiné¢ dobry piedpoklad udrzet rodinnou rovnovahu jiz ve fazi
adjustace. V opacném piipadé mohou nékteti ¢lenové rodiny proti zasadnim zménam
Vv rodinném systému zahajit odpor nebo obstrukce a rodinné krize se jesté prohloubi.

(Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 99, 102, 103).

Rizikové faktory — poZadavky (niroky). Uginnost rizikovych faktord
ovliviuje zavaznost stresoru a aktualni vulnerabilita rodiny. Za stresory jsou
oznaCovany naroky ¢i pozadavky, jez v situaci stresu narusuji rodinny systém. Stupeii
z4vaznosti pfiznava stresoru samotna rodinou podle miry svého ohrozeni. V zasad¢ se
stresory déli na dva typy: normativni a nenormativni. Normativni stresor vyvolava
pouze kratkodoby stres, jelikoz je ptirozenou soucasti uritych fazi zivotniho cyklu
rodiny, napf. svatba nebo narozeni zdravého ditéte. KdeZzto nenormativni stresory rodina
neocekava. Vyskytuji se v neptedvidatelnych situacich, jako je pravé narozeni ditéte
s diagnézou autismu. Stresory vztazené k jedinci lze rozlisit na vnitFni (Unava, nemoc,
apod.) a vnéjsi (napt. hluk), s ptihlédnutim k intenzit¢ a casovému priubéhu jsou stresory

déleny na akutni — nahlé, intenzivni S Casovym omezenim, a chronické - niZsi intenzita,
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stabilni v Case (Kliment, 2014, s. 9, 10). Konfrontace s takovou situaci vyusti bud’
k semknuti rodiny, nebo ke zhrouceni rodinnych vztaht. S fungovanim rodiny je uzce
spjata vulnerabilita, ktera vyjadfuje zranitelnost rodiny a v krajnim piipadé muze vést az
k dysfunkci  rodiny.  Charakter vulnerability determinuje  zejména  kvalita
interpersondlnich vztahii, celkova organizacni struktura rodiny, nenormativni naroky
a normativni pozadavky. Zranitelnost se v ¢ase méni podle naléhavosti a zavaznosti

konkrétniho stresoru. (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 99, 100)

Protektivni faktory — mozZnosti rodiny. Plsobi kladn€ na fungovani rodiny;
ptedstavuji zdroje odolnosti a strategie zvladani zatéze. Kazda rodina disponuje jinymi
zdroji odolnosti a rizné s nimi naklada, do znaéné miry mohou byt zamérn¢ rozvijeny
a aktivizovany. Jsou to vSechny hmotné a psychosocialni moznosti rodiny, které
vyuziva k udrzeni rovnovazného stavu svého fungovani. Rozezndvame vnégjsi a vnitini
zdroje odolnosti  rodiny. Vné&jsi zdroje zahrnuji socidlni podpurnou  sit,
socioekonomickou stabilitu rodiny a kulturni troven rodiny. Vnitini zdroje se déli na
rodinné - systémové a osobni — individualni. (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 100).
Strategie zvladani zatéZe v rodiné (family coping strategies) piedstavuji vse, co rodina
déla za ucelem ziskani a vyuziti zdroji odolnosti, a to nejen v dobé¢, kdy pocituje

problém.

3.4.2 Faze adaptace

Pokud se rodina pfes veSkeré snahy v adjustacni fazi do stavu krize pteci jen
dostala, nabizi se kontinualni ptechod do faze adaptace. V této fazi se rodina pfirozené
snazi dostat svému nejvyznamnéjSimu uUkolu - obnovit idedlni stav rovnovahy mezi
obéma faktory (Levicka, 2015, s. 15). Uspésna adaptace pocitd se zavedenim
adekvatnich vzorcd rodinného fungovani. Potfebné zmény se dle Sobotkové (2012)
tykaji: zmény rodinnych pravidel a hranic rodiny, zmény rodinnych zvyki, vztahi
aroli, zmény V rodinnych koalicich, zmény ve stylu rodinné komunikace, zmény
V interakcich rodiny se Sirsim socialnim prostredim; coz ukazuje na komplexnéjsi

a dlouhodobé;jsi procesy prizpisobovani.

V adaptacni fazi se opé&t utkavaji rizikové a protektivni faktory, ovSem jiz na jiné

bazi: rodina zavadi modifikované i zcela nové vzorce chovani a méni postoj k tizivé
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situaci. Zejména aktivni postoj rodin€ piinasi pomoc a posilu. V tomto okamziku zalezi
piedev§im na vnimani a hodnoceni situace rodinou (srov. Kliment, 2014, s. 11);
nakolik dana situace konvenuje s jejich pravidly, pfesvéd¢enimi a hodnotami. Zptsob
hodnoceni pak ovliviiuje piedevsim rodinna identita. Zdrava rodinna identita je
vybavena mechanismy vzajemné pomoci a podpory, tradicemi, ritudly, specifickym
jazykem ¢i humorem aj., rodinnou soudrznost integruje védomé jako pfirozeny stav
(Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 103). Dalsim rozhodujicim Cinitelem adaptac¢ni faze

jsou obnovujici faktory; v rodinach s chronicky nemocnym ditétem jsou to konkrétné

tyto:

e zachovani integrity rodiny,

e podpora Sirsi rodiny, ptatel, socidlniho okoli,

e udrZeni pozitivniho sebepojeti a zdravé sebediivery,

e dulraz na aktivni odpocinek, relaxaci, organizace a fad v roding¢,

e pozitivni nahled na situaci, vidét v ni smysl.

3.4.3 Resilientni faktory rodiny

Dr. Southwick a jeho kolegové (in Southwick, 2014) vnimaji reilienci jako
schopnost dynamického systému UspéSné se ptizplsobit, stabilné¢ zdravé fungovat,
vyuzivat zdroje k udrzeni pohody a pozitivné¢ hledét do budoucnosti. Tento dynamicky
proces disponuje ochrannymi a obnovujicimi faktory, které rodin€ umoziuji obnovovat
své fungovani a drzet pohromadé¢. Dé&je se tak formou negativnich i pozitivnich reakci,
piicemz negativni reakce puvodni stres prohlubuji x pozitivni reakce pomahaji
S pivodnim stresorem se vyporadat; resilience tak slouzi jako kompenza¢ni funkce
(Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 95; Novotny, 2010, s. 76). Sladeckova a Sobotkova
(2014, s. 105, 106) ptedstavuji deset obecnych rodinnych resilientnich faktort, které

koreluji se zjisténimi soucasnych vyzkumii (viz. 4. kap.):

Komunikace v rodiné zaméfena na ieSeni problémii. Chtéji-li si ¢lenové
rodiny porozumét, aby mohli nalézt vyznam dané situace a problém nasledné
koordinované fteSit, musi byt komunikace jasnd a nezranujici. Mydlikova (2015)

naptiklad doporucuje vypracovat novy systém komunikace.
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Rovnopravnost ve smyslu rovnych moznosti zen a muZza.

Spiritualita pomaha rodin¢ v tézkych chvilich duchovné se orientovat: najit
smysl a vyznam (srov. Frankl, 1996, 1997, 2011). Prekazkou touhy po smyslu jsou
povrchni zplisoby byti (konzumni hodnotova orientace); deficit spiritualniho rozméru je

u soucasného ¢lovéka naléhavy (Kimplova, 2013, s. 71; Strnadova, 2007, s. 204).

Flexibilita. Rodina s touto vlastnosti se snaze piizpisobi aktualni, byt

nepfiznivé, situaci.

Pravdivost podlozena dostate¢nym mnozstvim relevantni informovanosti rodiny
ze strany socialnich a zdravotnickych sluzeb, ptipadné dalSich sluzeb, a predevsim
uvnitt rodinného systému, tvoii zdkladni kdmen rodinné adaptace. Matéjcek (2001)
dirazné¢ nabada, aby rodi¢iim byla podstata postizeni ditéte od pocatku vysvétlena
realisticky a dikladné, a to ze dvou divodi: vytvari se tak prevence oso¢ovani ze strany
rodict (faze Soku a faze smutku) a na zéklad¢ jejich pochopeni problematiky mitize dojit

ke kyzené spolupréaci.
Nadéje ve smyslu ur€ité realistické nad¢je, kterou si resilientni rodina udrzuje.

Rodinna nezdolnost (hardiness) patifi mezi vnitini zdroje rodiny. Souhrnné
feCeno jde o aktivni vnitini sily rodiny, které se opiraji o takové hodnoty rodiny jako je
houzevnatost, odvaha a pevnost. Pro nezdolnou rodinu tézkosti predstavuji vyzvy.

Takova rodina dokaze objevit smysl situace a védomeé ji ovliviiovat.

Rodinny ¢as a rutina jsou cenénou devizou resilientnich rodin. Udrzovanim
zvykl a ritualt 1 za t€Zkych okolnosti si resilientni rodina zajist'uje stabilitu rodiny a jeji
kontinuitu. Navic to dava rodiné Sanci odhalit a zménit nevhodné vzorce fungovani.
Resilientni rodiny travi vice volného casu spolu a preferuji demokratické vztahy

nad kontrolou.

Socidlni opora tvofii sit’ nosnych a spolehlivych vztahi rodiny. Nejvyznamné;jsi
socialni oporou je rodina, kterd svym clenim vytvaii bezpecny prostor pro sdileni
tizivych situaci a jistotu, ze ,,v tom nejsou sami““ (Levickd, 2015, s. 19). Socialni opora

funguje soucasné jako protektivni 1 obnovujici faktor.
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Zdravi. Kiivohlavy (2003) pfipomind, Ze podle svétové zdravotnické organizace
(WHO) zdravi znamena, Ze se ¢lovék nachazi v idealnim stavu celkové pohody (well-
being) po strance fyzické, psychické a socidlni, 1 kdyZz neni zuzovan nemoci. Stejnym
zpusobem ,,well-being™ plsobi také na ¢leny rodiny; je to esencialni resilien¢ni faktor

rodinného systému (srov. Blahutkova, Dan, 2008).

3.5 Shrnuti

V kratkém shrnuti pfipomenu vyznamné zvraty ve vyvoji konceptu rodinné
resilience: (i) piijeti zakladniho socialné-ekologického hlediska (napt. Maltby et al.,
2017); (i1) resilience ptestala byt chapana jako vlastnost ¢i rys osobnosti, ale nové jako
multifaktoridlni komplex s dynamickou podstatou (Novotny, 2010, s. 84);
(iii) individualni resilience ztratila exkluzivitu, a podstatu resilience, ktera spociva
V potencidlu rozvoje, zmény a posunu. Ve svétle téchto skutecnosti se predmétem
vyzkumt staly posilujici faktory rodiny. A protoZe je vyznamnou sloZkou resilience
kontext, je tfeba rodinu nahlizena jako systém, jehoz jednotlivei profituji z primarni
podpory reselience rodinného celku. Do dynamického procesu resilience pak vstupuji
resilientni faktory jako nositelé funkénich sebeaktualizaci rodiny. Na zaklad¢ patrani
po faktorech umoznujicich rodin€ zvladnout stres a adaptovat se vznikaly riizné modely
rodinné resilience. Mezi nejuznavanéjSi se fadi model Fromy Walshové zalozeny
na kli¢ovych procesech a FAAR model Joan Pattersonové zaloZeny na vyrovnavani

narokid a moznosti. (Slade¢kova, Sobotkova, 2014, s. 95, 106).
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4 Zvladani stresovych situaci v obraze soucasnych

vyzkumu

Ke zpracovani této kapitoly piispivaji data ze soucasnych, autorce dostupnych,
vyzkumt rodinné resilience v kontextu poruch autistické¢ho spektra. Kapitola se blize
dotyké oblasti, v nichz disledkem diagnostikovaného autismu u ditéte dochdzi v rodiné
k interakci mezi jednotlivymi ¢leny a mezi socidlnim okolim. Pokud je v dasledku této
interakce naruSena rodinna homeostaza (Urban, Kajanova, 2010, s. 71), ocita se rodina
ve stresové situaci, kterou se snazi stabilizovat pomoci copingovych strategii. Jedna se
0 aktivni 1 pasivni strategie a chovani rodiny, udrZujici emociondlni stabilitu ¢lent

a pohodu Vv roding.

4.1 Stresové situace

Uvodem Kliment (2014, s. 10) vysvétluje rozdil mezi stresem a zatézi. Zatsz
obsahuje aktualizaéni a stimulaéni prvek, v tomto pfiipadé je clovék vybaven
dostatecnymi zdroji pro zvladnuti kladenych pozadavki. U pozadavkl typu stresu
¢lovek dostate¢né zdroje pro zvladnuti stresové situace naopak postrada. Stres je podle
Selye (1956; in Kliment, 2014, s. 9) vysledek interakce mezi specifickou silou
(stresorem) piisobici na cloveka a schopnosti jeho organismu tomuto tlaku Celit.
Narozeni autistického ditéte takovou specifickou silou bezesporu je. V dusledku
pusobeni tohoto stresoru rodina zakousi stres a dyskomfort. Odezvou je stresova
odpovéd’ rodiny, ktera se dle McCubbina (in Sladeckova, Sobotkova, 2014) projevuje
napjatymi vztahy, zvySenou financni zatézi, socialni izolaci a pridruzenymi zdravotnimi
problémy, dadle dana situace od rodiny vyzaduje upravu Zivotnich planit a aktivit, klade
specifické vzdelavaci a socializacni naroky, a vyvolavd v rodiné smutek z omezenych

moznosti ditéte.

Timothy Broady a jeho spolupracovnici (2017) zkoumali u rodin pecujicich
odéti s PAS zdroje stigmatizace plynouci ze socidlniho okoli. Vymezili &tyti
stigmatizujici oblasti, které se v kontextu skoly, verejnosti, rodiny a pratel podileji

na vytvareni stresovych situaci v rodinach: a) nedostatek znalosti, b) odsuzovani,
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) odmitani, d) nedostatek podpory. Interakce se vS§emi jmenovanymi oblastmi vyvolala
u rodicu fadu negativnich pocit,, v dasledku kterych se stahli do ustrani. Zkoumani
rodic¢e hlasili napf. roz€arovani z nedostate¢nych znalosti zdravotnikt a uciteli, absence
snahy pfizptusobit vyuku ditéti (srov. Salomon a Chung, 2012; Hrabovecka, 2015;
Nogueira, Orru, 2019), nepochopeni podstaty autismu ¢i vynaSeni rGznych soudi
ze strany vetejnosti, pfatel i rodiny, pocity selhani v rodicovské roli, odmitavy postoj
k ,,problematickému/zlému* ditéti apod. Nejvice zranujici pocit vSak vychazel
z nedostatecné podpory rodiny a pratel, to od rodici vyzadovalo zpracovani nejen

po strance praktické, ale i citové. (Broday et al., 2017, s. 224-230)

Nakolik stres rodinu zasédhne, ovlivituje vice faktort (Sobotkova, 2015, s. 43)
ajednim z nich je specifinost diagndézy. Po vyiknuti diagnézy zazivaji rodice
ambivalentni pocity. Konecné znaji pficinu atypického vyvoje ditéte a ulevi se jim,
vzapéti si vSak uvédomi dlouhodoby vliv chronické poruchy na rodinny systém. Piijeti
zpravy muze byt 1 v té nejpfiznivéjsi situaci znicujici do takové miry, ze se v zivoté
rodi¢l zapiSe jako traumaticka kapitola (Gray, 2002; in Sladeckova, Sobotkova, 2014;
Salomon, Chung, 2012, s. 255). Kontinualn¢ nasedaji dalsi stresové situace. Rodice
neumi zpocatku pracovat se specifickymi projevy chovani svych autistickych déti; lidé
z sirsiho okoli si je vysvétluji jako nevychovanost a davaji to rodicim patiicn€ najevo
odsudky a distan¢nim postojem. Broady et al. (2017) poukazuje na skutecnost,
7e nejvice jsou stigmatizovany rodiny déti s vysoce funkénim autismem, a to nejen
ve srovnani s rodinami déti s jinymi poruchami (napf. Downdv syndrom), ale také
srodinami déti s jinymi poruchami autistického spektra (srov. Halstead et al., 2018).
Lidé si nevhodné chovani ditéte s normalnim fyzickym vzhledem a schopnosti
komunikovat nespojuji s ptiznaky mentalni vyvojové poruchy; na rozdil od rodic¢t, ktefi
zahy detekuji spousté¢ nevhodného chovani ve ztizené komunikaci s autistickym
ditétem. Woznicova et al. (2019, s. 27) rodi¢liim doporucuje, osvojit si strategickou
pomoac, tzv. scaffolding, jejiz podstatou je uréita senzitivni dovednost naladit se na dité
a jeho potieby. Stava se, Ze 1 po zvetejnéni diagnostiky ditéte nékteti lidé z Sirokého
okoli nadale trvaji na rodiCovském selhdni a nedostatku discipliny, coz jen rodice
posiluje v rozhodnuti vzdat se volno¢asovych aktivit mimo domov. (Broady et al., 2017,

s. 226, 228; Hrabovecka, 2015, s. 23)
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Jak jiz bylo feceno, naléhavéjsi stres v kontextu s popsanymi problémy pocituji
matky, a je mozné, ze si jej kompenzuji vétsi mirou pozitivnich o¢ekavani. Otce naopak
vice zneklidiluje stres a deprese matek; vysledkem je pak pfenos stresu z matek na otce,
potazmo na vSechny c¢leny rodiny. Zda se, Ze reakce jednotlivych c¢lend rodiny
na autismus pusobi v rodinném systému vétsi stres, nez samotnd diagndza autismu
(Hastings et al.; in Sladeckova, Sobotkova, 2014). CeloZivotni stres na rodi¢ich ulpiva
Vv ptipad¢, ze se nikdy uplné nesmiii s postizenim ditéte, 1 kdyz je piijmou takove, jaké
je, a neustavaji ve snaze pretvoftit dité tak, aby bylo co nejvice ,,normalni* (Hrdlicka,
Komarek, 2014, s. 188). Jinym stale pfitomnym stresorem obou rodicl je snizena mira
sobé&stacnosti ditéte zvlasté z hlediska jeho budouci perspektivy, resp. jeho autonomniho
socialniho fungovani. Rodice si logicky kladou otdzku, kdo se o dité s autismem postard
V pripadé jejich nemohoucnosti. S tim souvisi dal§i zavazny problém, jist€¢ platny
ne pro vSechny rodiny, a sice nasili nabyvajici na sile s rostoucim ditétem (srov.
Habayebova et al., 2017). Obavy o budoucnost, nepfedvidatelnost, emocionalné vypjaté
nasilné chovani autistick¢ho ditéte, nedostatek povédomi vetejnosti a jeji negativni
reakce piiznavaji také rodi¢e z jinych studii (napt. Bekhet a Mate-Andersona, 2017,
Bitsika et al., 2013; Hrdlicka, Komarek, 2014). Rodice se také obavaji o své dalsi déti,
kterym vénuji mensi standardni pozornost, neZ jejich sourozenclim s autismem.
Z vyzkumt (Gray 2002, Twoy et al., 2007; in Sladeckova, Sobotkova, 2014) vSak
vyplyva, Ze negativni stopa omezené pozornosti na zdravych sourozencich je viceméné
marginalni. OvSem vzhledem k charakteru autismu a ve srovnani s jinymi handicapy
jsou zdravi sourozenci obecné pod vétSim rizikem. Z hlediska prosocidlniho chovani
jsou dle Hastingse (2003; in Sladeckova, Sobotkova, 2014) markantnéji ohroZeni bratfi
¢i mladsi sourozenci déti s autismem (srov. Estes, Munson, St.John, Dager, Rodda,
Botteron, Hazlett, Schultz, Zwaigenbaum, Piven, Guralnick, 2018).

4.2 Copingové strategie

Kliment (2014, s. 11) povazuje opét za dobré uvést na ,,pravou miru“ pojmy
adaptace a zvladani stresu. Vysvétluje, Ze adaptace probiha, kdyz se ¢lovek vyrovnava
S béznymi, zvladnutelnymi naroky, kdezto zvladani ve smyslu copingu ptedstavuje
pro clovéka ,boj* s neobvyklymi, nepfiméfenymi pozadavky. Lazarus (1966; in
Kliment, 2014) popisuje dva kontinualni pfistupy posouzeni stresové situace: clovek
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nejprve zkouma vlastni moznd ohrozeni - primarni zhodnoceni, poté rekognoskuje
moznosti, jak aktualni ohrozeni zvladnout - sekunddarni zhodnoceni. Zvladaci odpovédi,
¢ili coping, pak vnimé jako relevantni a Uc¢inné aktivity vyhodnocené na zakladé
primarniho a sekundarniho posouzeni. Copingova reakce zrcadli zabarveni pozadavku
(hrozba, ztrdta, vyzva), na rozdil od obrannych mechanismi je to odpovéd védoma;
clovek si uvédomuje, Ze vzniklou situaci svym kondnim ovliviiuje s cilem zvladnout
naroky nastalé situace a zabranit nebo piedejit ijme. Pravdou vSak zlstava, ze ne vzdy
se to podafi, zalezi totiz na tom, do jaké miry jsou zvolené copingové strategie
efektivni, resp. neefektivni. Zvladani je totiz dynamicky proces, ktery se odehrava
na kognitivni, behavioralni a emo¢ni platformé¢ (Kliment, 2014, s. 15-21). Rodiny se
uchyluji také k neefektivnim strategiim, tehdy voli pasivitu a unik pfed problémem.
V neposledni fad€ hraje roli také to, nakolik je krizova situace definitivni a také je tfeba
pfipomenout, ze copingové strategie rodiny v prubéhu doby zaznamenavaji zménu.
Co se tyka efektivity zvladacich strategii, dle Sladeckové a Sobotkové (2014, s. 101)
JSOU obecné ucinné ty, které rodiné subjektivné pomdhaji pri zvladani situace a které se
Jji osvédcily; vyzkumy (H. 1. McCubbin, Thompson & M. A. McCubbin, 1996, in

Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 101) vygenerovaly nasledujici strategicka zaméteni:

e snizeni naroki v roding,

o ziskdvani dalSich zdroju,

e prubézné zvladani tenze v roding,

e hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu. (Sladeckova, Sobotkova, 2014,
s. 101)

Sladeckova se Sobotkovou (2014) si v§imaji, ze vyzkumy jevi mensi zajem
0 kli¢ové aspekty zvladani chronického stresu, piesto z n¢kolika malo vyzkumi a studii
vzesly nasledujici §irSi zdroje rodinné resilience: profesiondlni pomoc ve vzdélavacich
a zdravotnickych zarizenich; nékteré osobni vlastnosti rodici, socidlni opora; faktory
vztahujici se k ditéti; faktory souvisejici s rodinou jako systéemem (Greeff & van der
Walt, 2010; in Sadeckova, Sobotkova, 2014); kvalita partnerského vztahu, rodinna
vzajemnost;  vyznam  rodinnych  ritualiu;, rodinna soundleZitost (hardiness),;
predvidatelna rodinna rutina; spolecné traveni casu a planovani rekreacnich aktivit

(Knapova, Brownova, 2011; in Sadeckova, Sobotkova, 2014). Vzhledem k dyadickym
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copingovym strategiim lIze fict, Ze pozitivné koreluji s rodinnou komunikaci a feSenim
problémil, s udrzovanim pozitivniho pohledu a s rodinnou propojenosti. Resilience
rodiny a stres rodi¢ti ovlivituji nastaveni dyadického copingu v zavislosti véku ditéte
s PAS. Rodice déti ve véku 12-14 let vykazuji nizsi kvalitu manzelského vztahu, nez
rodice s détmi ve véku 15-17 let. Interpretace nizkych vysledku je takova, ze se rodice
po obdrzeni diagndzy pftizplsobi pozadavkiim PAS a primarné tesi cile spojené
s rodiCovstvim, soucCasné¢ jejich partnersky vztah poznamendva nartst konflikta
a propast mezi nimi se zvétsuje. Po této ,,tag team* fazi se vétSina partnera sblizi; jejich
intimni vztah se prohlubuje, dochézi k silné angazovanosti obou partnerd, kteti zacnou
véfit, Ze to spolu zvladnou; manzelska spokojenost roste (Duca, 2015, s. 84, 85; Sim,
Cordier, Vaz, Parsons, Falkmer, 2017).

V souladu s ekologickou teorii je mezi autory rozSifen ndazor, Ze osobni
a situacni rovina jsou v ramci procesu zvladani v interakci, kloni se tedy k pfistupiim

interak¢nim (Kliment, 2014, s. 25).
4.3 Copingové zdroje

Copingové zdroje zastavaji ve stresovych situacich podpiirnou roli, jejich
efektivni UCinek je podminén mnozstvim a kvalitou zdroji. Rodiny se mohou opirat
0 vnitini a vnéjsi zdroje. Vnitini zdroje rodiny integruji jak rodinné-systémové zdroje,
tak zdroje na osobni roving; v duchu systémového ptistupu vylucujiciho jednostrannost
jsou mezi nimi prostupné hranice (Blizkovsky, 1997, s. 46). Vné&jsi zdroje Cerpaji rodiny

ze zivotniho prostiedi, které je obklopuje. (Kliment, 2014, s. 31)
4.3.1 Vnitini zdroje

K typicky vnitinim zdrojim rodinného systému se fadi soudrZnost, sdilena
duchovni orientace, udrZovani tradic, srozumitelna komunikace, organizace
a pravidla (Hanousek, 2010, s. 49), a kone¢né nesmi v této kolekci chybét zakladni
esence well-bingu kazdé rodiny - optimismus. Optimistické rodiny ocekavaji, ze jejich
aktivity pozitivn€ ovlivni vSechny roviny rodinného systému (zdravotni, psychickou,
socialni), k cemuz se pfiklani také Gardiner et al. (2019), ktery povazuje pozitivni

hodnoceni a humor za dulezité ochranné faktory. U¢inky optimismu na resilienci rodin
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déti s PAS podrobila zkouméni Tanova (2016) s pozitivnim vysledkem. Studie autort
Meenakshi, Pareek a Kaur (2018) ukazala, Ze vétSina pecujicich rodi¢i vnima

optimismus jako pozitivni doménu.

Podrobnéjsi popis stézejnich copingovych zdroji rodiny nabizi nasledujici ¢ast

textu.

Smysl pro koherenci. Aaron Antonovsky zkoumal salutogenni problematiku
stresu ve vztahu ke zdravi. Zajimalo ho, jak lidé zvladaji situace, kdy nejsou schopni
mit svij zZivot pod kontrolou, Celi vyznamnym zivotnim stresorim, a piesto si
zachovavaji duSevni zdravi (Taylor, 2016, s. 28). Vytvofil koncept smyslu
pro koherenci (sense of koherence, SOC), ktery méfi, jak lidé vnimaji sviij zivot, jaké
resistentni zdroje identifikuji a pouZzivaji, aby si ve stresovych situacich udrzeli zdravi.
SOC funguje jako ucinny protektivni faktor, na jehoz tfech zakladnich trovnich -
srozumitelnost, zvladatelnost, smysluplnost (Eriksson & Lindstrom, 2007), probiha
strukturovatelné, predvidatelné a vysvétlitelné, Zze ndroky téchto pozadavkl clovek
dokaze splnit, protoze disponuje vhodnymi zdroji, a ze tyto pozadavky piedstavuji
perspektivni vyzvy (Pisula & Kossakowska, 2010; in Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Vysledky vyzkumi ukazuji, ze rodice s vysokym smyslem pro koherenci o zivotnich
stimulech neuvazuji jako o stresorech, ale jako o vyzvach. Vysoky smysl pro koherenci
ma pozitivni spojitost s hledanim socidlni podpory a se sebeovladanim, s otevienou
komunikaci o problému autismu s prateli, pfibuznymi i1 sousedy (Meenakshi et al.,
2018, s. 54). Redukci stresu potvrzuje také vyzkum Taylorova (2016), ktera takovy
ucinek SOC predikovala u matek déti s PAS. Veskera zjisténi naznacuji, ze ve vyvoji
deprese u rodict déti s PAS zabezpeCuje SOC roli ochranného faktoru (srov. Tesaf,

2012).

Zména pohledu na Zivot a spiritualita. Zkusenost s autismem miize u rodict
iniciovat jejich spiritualitu ¢i zménu zivotni filozofie, dochdzi u nich casto
k emocionalnimu ristu, k pfehodnoceni Zebiicku hodnot a zivotnich priorit. Rodi¢e
si uvédomi, ze autismus Sice je chronicka porucha, ale dobie zvladnutelna na trovni
dil¢ich okolnosti; autismus se jim zacina jevit v jiném svétle. Laska a hrdost, kterymi

tyto déti rodi¢e napliiuji, jsou hnacim motorem rodi¢ovské obhajoby déti a dalSich
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rodicovskych proaktivnich strategii. Pferamovani pfistupu k autismu nutné zasdhne
vSechny zivotni oblasti jak rodich, tak celé¢ rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s.
121, 194). Ohledné ptiklonu rodiny ke spiritualité ¢i vife se vyzkumy ve vysledcich
rozchazi. Data z vyzkumu Strnadové (2007) nekoreluji s daty zahrani¢nich vyzkumi,
resp. z USA (napt. Taunt & Hastings, 2002, in Bayat, 2007; Twoy et al., 2007, in
Sladeckova, Sobotkova, 2014). U ceskych zkoumanych rodi¢ii se posileni viry ¢i
nabozenského presvédCeni neprojevilo, coz Strnadova pripisuje pievazujicimu ateismu
v ¢eské spolecnosti (Strnadova, 2007, s. 211). Protipélem se ukazuje vétSinové
nabozenské citéni indickych rodin déti s PAS. Studie ukdzala, Ze vira a spiritualita je
pro rodiny vyznamnd do takové miry, ze matky vedla péce o autistické déti
k duchovnimu rustu a umoziovala jim pomoc jak svym détem, tak i sobé samym
(Meenakshi et al., 2018, s. 54). I kdyz v Ceskych podminkach neni mira nabozenské
plurality srovnatelna napt. s USA nebo s Indii, naSe spolecnost v porevolu¢nim obdobi
nezamrzla, nardst spiritudlnich zakazek v oblasti pomahajicich profesi je zfejmy.
Diusledkem kladného nabozenského zvladani (copingu) nemoci jsou napt. lepsi rodinné
vztahy, mén¢ konfliktd a lepS§i zvladani krizovych situaci, smysluplnost a vyssi
sebevédomi, pricemz nejbéznéjsi nabozenskou copingovou strategii je modlitba

(Hacklova, Kebza, 2014, s. 122, 130).

Zivotni smysl. Ve chvili, kdy ¢lovék prozivd krajni situaci a dostava se
do stresu, pta se po smyslu zivota. Frankl (1996) tika, ze smysl ma i zivot, ktery neni
napliiovan tvlr¢imi nebo zazitkovymi hodnotami; md-Ii Zivot vithec néjaky smysl, ma ho
i utrpeni, protozZe jaksi k Zivotu ndalezi. Smysluplny zivot si Cloveék vytvaii svym
postojem k vynucenému vnéj§imu omezeni (Frankl, 1996, s. 64, 65). Ve ,vili
po smyslu®“ rozeznava Frankl (1997) hybnou silu jedince a upozoriiuje, Ze nalezeni

zivotniho smyslu umoziuje ¢lovéku v danych podminkach adaptabilné fungovat.

Misto kontroly je koncept, ktery pracuje s presvédéenim o vlastnich
schopnostech a vlastnim vlivu na pribé¢h a vysledky vykondvanych cinnosti. Postoj
jedince nebo rodiny k feseni problému se odviji od toho, zda své misto kontroly vnima
internim ¢i externim zpasobem. Lidé s internim mistem kontroly vychazeji z vlastnich
schopnosti, moznosti a dovednosti, za své¢ jednani citi plnou zodpovédnost. Lidé

s externim mistem kontroly se vyznacuji pasivitou, ocekavaji feSeni situace zvenci,
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iniciativy se chapou teprve pod vlivem situace, ve které se ocitli (Kfivohlavy, 2003, s.

70).

Nezdolnost (hardiness). Jedna se o souhrn dispozic zaloZzeny na tfech
zakladnich slozkach: kontrola, oddanost, vyzva. Koncept nezdolnosti v pojeti hardiness,
jenz vytvofila se Kobasovd svym tymem (1979, 1982; in Kebza, Solcova, 2008),
vyjadiuje dovednost zvladat stresujici situace. Kontrola — ptesvédceni rodiny, Ze nastala
situace se da ovladat; oddanost — rodina se s né¢im ztotozni, je zodpovédna, vérna svym
zasadam, angazuje se, protoze vidi v ¢innosti smysl; vyzva — zatézova ¢i stresova situace
jako podnét (vyzva) ke zméfeni sil, osobnich schopnosti. Optiméalné¢ rozvinuté
komponenty zvySuji miru hardiness znaé¢i aktivni pfistup; ¢lovék se stava aktivnim
ucastnikem a obtizné Zivotni tkoly vnima jako vyzvy, situaci miize opanovat, ovlivnit

a korigovat. (Kebza, Solcova, 2008, s. 7; Sikorova, Birtekova, 2011, s. 478)

Sebehodnoceni je otazkou pohledu jedince na svou vlastni osobu. Jde o proces
srovnavani svého sebeobrazu s ocekavanim socialniho okoli. Pozitivni sebehodnoceni

piispiva k psychické pohod¢ a ke schopnosti vyrovnat se se stresovymi situacemi.

Ocekavana osobni zdatnost (self-efficacy). Kliment (2014, s. 38) vysvétluje,
7e osobni zdatnost jedince vychazi z minulych, pritomnych i budoucich interakci s jeho
Zivotnim prostiedim, proto k tomuto pojmu piipojuje adjektivum o€ekavana. Clovek
jednd na zaklad¢ konativnich duSevnich dé&ji, jez osobné zdatného Elovéka vedou
k pfesvédCeni, ze je s to situaci ménit, protoze ji ma pod kontrolou. Farkas a Orosz
(2015) mluvi o modelu ego-resiliency, ktery zdlraziuje plasticitu, jedna se o pruzny

a propustny osobnostni systém.

4.3.2 Vnéjsi zdroje

Socialni opora

Jak vyplyva z mnoha vyzkumt a napsanych kvalifikacnich praci, mezi vnéj$imi
zdroji si drzi jednozna&né prvenstvi socialni opora. Dle Solcové a Kebzy (1999) n&které
studie pozitivni vliv socialni opory neprokazaly a jiné dokonce naznacuji jeji negativni

ucinek, nicméné, rodie se postupné nau€i vyuzivat efektivni strategie zamétené
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na feseni problému a socialni zdroje. Synchronizace ¢lenti rodiny s autismem a jeho

zvladanim trva piiblizn¢ dva roky (Bayata, 2007; in Sladeckova. Sobotkova, 2014).

Mezi nejvyznamnéjsi vnéjsi socialni zdroje patii SirSi rodina. Jak se vSak
ukazuje, podpora S§ir§i rodiny nemusi vzdy posilovat pohodu rodicli, miize byt také
zdrojem kritiky a nedorozuméni. Neplati to sice pausalné (srov. Hillman, Wentzel,
Anderson, 2017), ale mohou zde nastat jisté obstrukce ze strany prarodicu, ktefi
z nedostatku znalosti pfisuzuji ditéti nevychovanost a rodi¢im chybné vychovné
praktiky, to ovSem neplati pauSaln€. Pfitom studie Meenakshiho et al. (2018) referuje,
ze 75% sledovanych rodici piijalo autoritaisky rodicovsky styl vychovy, a to zejména
rodi¢e s détmi s téZkou formou PAS; v ostatnich piipadech doporucuje Kankovska
(2007) demokraticky rodiCovsky styl vychovy na vysvétlujici partnerské bazi. Mezi
podporujici osobou a rodi¢i nemusi byt zrovna konkrétni vztah, kli€ovym faktorem je
spiSe stupeni pochopeni pro potieby autistického ditéte, ktery podporujici osoba ma
(Bitsika et al.). Studie dale uvadi, ze k rodinné pohod¢ pfispiva projev empatie a pomoc
ze strany pratel a rodiny, Cas straveny s rodinou, pospolitost a dodrzovani rutiny,
a dobré manzelské vztahy. DalSim nejcastéji vyuzivanym vnéjSim zdrojem jsou rodice
jinych déti s autismem - ,spojenci na stejné lodi*“. Podporu stejné¢ ladéné skupiny,
at uz na bazi formalni ¢i neformalni, vnimaji rodice jako jednu z véci, ktera rodinu
pomohla a poméaha drzet pohromadé¢ (Broady et al., 2017, s. 230), a jako nositelku
vyznamnych vyhod, explicitné pocit sounalezitosti a zmocnéni (empowerment)
(Timmons et al., 2016). Nemén¢ diilezit¢ misto v portfoliu socidlni opory zaujima
internet, ktery je vyuZivan napii¢ spoleCenskou  stratifikaci (Sarkadiova
a Brembergova, 2005; in Sladeckova, Sobotkova, 2014). Uzivanim tohoto fenoménu
dochazi u rodic¢a, zvlasté u matek, ke snizovani stresu natolik, ze preferuji rady
a zkusenosti rodic¢t se stejnymi problémy, pifed kontaktem s profesiondly. V ramci
vzajemného prospéchu by zpfistupnéni popsanych zdroji meélo spadat do gesce

klinickych 1ékaita (Timmons et al., 2016).

Co se tyka stigmatizace ze strany Sirokého okoli, rodi¢e se Casem nauci
predikovat negativni reakce a také na n¢ adekvatné reagovat. Navzdory negativnim
zkusenostem prokazuji rodi¢e odolnost a schopnost stigmatizaci ¢elit a vyrovnat se s ni,
1 navzdory tomu, ze stigmatizace prosakuje jejich socialnim prostorem vSemi sméry,

jsou rodie schopni pozitivni zdroje podpory a inkluze identifikovat a vyuzit je
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Kk posileni své resilience, konstatuje Broady (2017, s. 230). Nejucinnéjsi zpusoby
zvySovani resilience plyne z ekologické perspektivy. Dle Shoutwicka et al. (2014) je
dilezité pochopit, ze, jsou lidé ukotveni v rodinach, v zaméstnanich a v komunitach
danych spolecenskych a kulturnich zvyklosti, tudiz intervence aplikované na kterékoli
resilience tedy tkvi v podpofe zdravého rodinného a komunitniho prostiedi

z multidisciplinarniho hlediska (srov. Solomon, Chung, 2012; Hrabovecka, 2015).

Zavéry studie Gardinera a jeho spolupracovnikli (2019) poskytuji shrnuti vyse
uvedenych skutecnosti. Zkoumani rodice referuji, Ze jim flexibilita, pozitivni mysleni,
oteviena komunikace a vziajemnd spoluprace pomohly uspésné adaptovat na noveé
vzniklou situaci a na vychovu ditéte s PAS. V konfrontaci s vyskytem budoucich
nepiiznivych situaci plsobi pozitivni mySleni, optimismus, pfijeti a davéra jako
stabilizator rodicovského steresu a deprese, pramenicich z nespokojenosti. Velkou
hodnotu ptikladaji rodiny socialni podpoie ze strany piatel, rodiny a komunity. Rovnéz
vira, duchovni a nabozenské praktiky predstavuji pro rodiny hodnotny zdroj (srov.
Tesaf, 2012, s. 273). V neposledni fad¢ kladly rodiny velky diraz na pfistup
K profesionalni pomoci i pomoci jinych rodict déti s PAS jako na zdroj rad a znalosti.

Ukazalo se také, Ze procesy rodinné resilience se vzajemné ovliviiuji a posiluji.
Profesionalni pomoc

Prestoze rodi¢e déti s PAS tihnou k rodicim se stejnymi problémy, spojuji
socialni podporu také s mési€nim pfijmem domdécnosti a S pristupnosti podplrnych
sluzeb (Meenakshi et al. (2018). Na nedostatek odbornych sluzeb upozornuji rodice
ve studii Bekheta a Matel-Andersona (2017). Postradaji denni programy se zamétenim
na rust a praktické dovednosti autistickych déti, aby se dokazaly ptizplsobit
,heautistickému svétu®. Zvlasté naléhava je potfeba obdobnych programi v dobé
letnich prazdnin. Po financni strance se tito rodice citi velice oslabeni, mnozi zastavili
dokonce své domy; Zadaji, aby se zdkonné pojiSténi vztahovalo na vSechny nezbytné
terapie, a volaji po zavedeni ¢i posileni sluzeb, které by rodinam pomahaly
Vv domacnosti (srov. Hraboveckd, 2015). Vysledky této studie sice koreluji s teorii
resilience, avSak zavérecna zjisténi ukazuji vétsi zastoupeni rizikovych faktort nez téch

ochrannych. To znamenda, Ze v ramci posilovani resilience rodiny je tfeba nejen
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posilovat ochranné faktory, ale pochopit a fesit 1 faktory rizikové. Pomoc pti zvySovani
ucinkit ochrannych faktorti s cilem tlumit uc¢inky rizikovych faktorit mohou diky své
strategické pozici vykonavat zdravotni sestry, navrhuji Bekhet s Matel-Andersonem
(2017).

Rodiny s détmi s PAS jsou obecné ve stalém kontaktu s pediatry a zdravotniky,
proto jsou pravé tito odbornici nejvhodnéjSimi kandidaty jejich dlouhodobé podpory
a povzbuzovani. Ocekava se, ze budou poskytovat rodi¢lim pecujicim o dit¢ s PAS
fundované rady, dostate¢ny pfisun relevantnich informaci, a co je zdsadni, posilovani
resilience prostiednictvim protektivnich faktort. Pfedev§im se jednd o posileni
rodiCovskych kompetenci, zvySeni veédomi vlastni cinnosti (self-efficiancy)
a sebedtvery ¢i dovednosti feSeni problémt. (SladecCkova, Sobotkova, 2014, s. 117,
118). Solomonova a Chungova (2012) navrhuji multidisciplinarni tym vzdélavacich,
terapeutickych a zdravotnickych poskytovatelli, ve kterém by mél vhodné zastoupeni
rodinny terapeut jako pomoc pro udrzeni partnerského vztahu rodict a pro udrzeni
rovnovahy mezi praci a rodinou. U&inna rodinna terapie vyzaduje odborné znalosti
0 autismu a aktualizované informace, nicméné, terapeuté musi mit na paméti, ze V ramci
multidisciplinarniho tymu vystupuji jako odbornici na rodinné systémy, nikoli jako
odbornici na autismus. Mimo parové terapie muze terapeut také prispét advocacy
¢innosti, napt. koordinaci v pfistupu rodict ke zdrojim. Také Hrabovecka (2015, s. 24)
doporucuje aplikaci mustidisciplinarniho intervenéniho programu pro rodice déti s PAS,
ktery by se zaméfoval na zvlddani stresu a emoci, edukacni ¢innost, rozvoj socialni

opory a na manzelské a rodinné poradenstvi (srov. Timmons et al. 2017).

Snizovani stresovych situaci v rodiné a vhodné&jsi nastaveni sluzeb v klinické
praxi spojuje Habayebova et al. (2017) s porozuménim heterogenity symptomd,
plynoucich ze zminované komorbidity u déti s PAS, a se sniZovanim agresivity
a emocnich vykyvl u téchto déti. Ukazalo se, ze uCinnym nastrojem muze byt
terapeuticky program Resilience Builder Program (RBP), ktery se na tyto symptomy
zamétuje. Po symptomatické 1écbé déti vykazovaly zlepseni emocni kontroly a snizeni
agresivity. Bitsika et al. (2013) upozoriiuje, Ze behavioralné zalozené intervence
zaméfené na zvladani priznakti PAS a Skolici programy cilené na fizeni konkrétniho
chovani PAS vyrazné ptispivaji ke zlepSeni pohody rodi¢i a k redukci symptomt PAS

u ditdte. Kolegové ze Spanélska (Bravo-Benitez et al., 2019) si vice v§imaji emoéni
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reakce rodin na diagndézu: Sok, ztrata, bezmoc, smutek, a jakym zpiisobem tyto pocity
ovliviyji jejich zivoty. Rodiny v dasledku ,,ztraty svého idedlniho ditéte* prozivaji
emocionalni bolest, ktera se opakuje a pokracuje s kazdou nedosazenou vyvojovou fazi
ditéte. Proto tym Bravo-Beniteze (2019) apeluje na vytvaieni programt a sluzeb, které
by fesily pocity a projevy nejednoznacného zarmutku a soucasné poskytovaly rodindm
podporu s cilem zlepsit jejich kvalitu zivota. Timmonsova et al. (2016) doporucuje
v ptipad¢ klinick¢é deprese s projevy negativni ¢i smutné nalady intervenovat
kognitivné-behavioralni terapii (KBT). Emoce vyuziva také model CMBIs (Compassion
and mindfulness based interventions), se kterym pfichazi tym Tary Cousineauové
(2019). Jedna se o holisticky model soucitu, v§imavost a odolnosti ve vztahu
k rodiGovské péci; vhodny pro intervenéni potieby klinickych Iékait. Model podporuje
rodi¢e v osvojovani urcitych dovednosti a ve schopnosti udrzet si lepsi psychickou
I fyzickou kondici béhem naro¢né péce, uci rodice pouzivat védomé rodi¢ovstvi, ucinné

celit stresoriim a sebevédomé obhajovat sluzbu.

Tym Simov4 et al. (2017) se zamysli nad intenzitou zaméteni rodiny na potieby
ditéte s PAS, jez casto vede k zanedbavani ostatnich oblasti rodinného Zivota, jmenovité
partnerského vztahu rodi¢l. Posilovani dyadického copingu ma pfitom zasadni
navaznost na podporu celkové rodinné resilience, a v praxi zaméfené na rodinu hraje
zapojeni rodict do terapie klicovou roli; proto by mélo vzdélavani a Skoleni rodict déti
s PAS integrovat programy na parové fungovani systematicky. Dle Timmonsové et al.
(2016) existuje napi. program, kde se pary uc¢i prehodnocovat konflikt. Halsteadova et
al. (2018) pfipomind, Ze marginalizovani se tyka také matek samotnych. Vysledky
vyzkumu prokazaly vyznamnou spojitost mezi resilienci matek a jejich pohodou (well-
being), domnivd se tedy, ze v klinické praxi mohou byt tato zjisténi vyuzita
pro zvysSovani matetské pohody cilenou intervenci na pozitivni aspekt resilience matek
a na jejich osobni silné stranky. Pravé z ¢asového vytizeni rodi¢t vychazi tym autorek
Kuhlthauova,  Lubertova, Traegerova, Millsteinova, Perezova, Lindlyova,
Chad-Friedmanova, Proszynski, Parkova (2019) a v ramci sité autistického vyzkumu
Vv oblasti fyzického zdravi navrhuji smérem k rodindm virtudlni intervenci. SMART-
3RP pusobi na mysl a télo s cilem snizit tizkost a zvysit osobni rist. Béhem osmi lekci
probiha pod vedenim vyskolenych klinickych psychologt vycvik dovednosti na bazi tii
zakladnich komponent: praktiky mysli a téla, KBT a pozitivni psychologické pfistupy.
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Kone¢né je také na mist¢ mluvit o vhodném zpiisobu intervence v ramci
narodnostnich ¢i etnickych komunit, jimz se problematika autismu nikterak nevyhyba.
Zakladem je kulturné vhodna a citliva komunikace z st specialné vyskolenych
pracovnikl, ktefi mohou zvysit povédomi téchto rodin o sluzbach, usnadnit jejich
vyuziti, upozornit na podporu rodicovskych skupin a zlepsit tak coping rodict, omezit

jejich izolaci a snizit vnimané stigma (Alsharaydeh, Alqudah, Lee, Chan, 2019).
4.4 Vyzkum rodinné resilience v CR

V Ceské republice zapodal prvni vyzkum rodinné resilience na katedie
psychologie FF UP v Olomouci v 90. letech 20. stoleti a kontinualné pokracuje.
Na zakladé provedenych vyzkumii byl vygenerovan profil resilientnich rodin, ktery
muze slouzit jako prakticky manual s konkrétnimi doporu¢enimi v poradenské

a klinické praxi pfi praci s rodinami (Sobotkova, 2015, s. 45-48).
4.4.1 Pocatky vyzkumu

Vzhledem k tématu piedkladané prace zduraznuji studii autorského tandemu
Sladeckova a Sobotkova (2014) zaméfenou na rodiny déti s autismem; Sobotkova
(2014) upozornuje, ze vyzkum s timto zamétenim patii u nas k jednomu z prvnich
(srov. Strnadova, 2007). Z vyzkumu vyplynulo, Ze ze strany profesionalii rodice
postradaji prakticka doporuceni v pfistupu k ditéti, srozumitelnou formu sdé€leni
a vysvétleni diagndzy: profesiondlové pouzivaji expertni ptistup, jejich znalosti o PAS
jsou slabé, uzce se zaméfuji na pfiznaky. Interakci s profesionaly vsak nelze
pausalizovat, jsou popisovani také profesionalové s ndbojem zdroje socialni podpory
a protektivniho faktoru; zvlasté je oceniovan lidsky ptistup. Vysledky vyzkumu ukazuji,
co by bylo v odbornych sluzbach pro tyto rodiny pfinosné, jak posilovat rodinnou
resilienci. Kli¢ové je zahrnout rodinny systém do odborné péce, a vic nez na zménu
chovani ditéte se soustfedit na zlepSeni prozivani rodicli a zvySovani jejich kompetence.
Autorky navrhuji ziidit psychologickou odbornou péc¢i zaméfenou na posilovani
obecnych resilientnich faktort. Stejné uvazuji, a myslenku déle rozvijeji mnozi autofi
jak z psychologické oblasti (napt. Strnadova, 2007; Binarova, 2009; Hrabovecka, 2015;

Uholyeva, 2015), tak z oblasti odborn¢ diferencovanych (napt. Pejcochova, Makovska,
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2009; Sikorova a Birtekova, 2011; Kucova a Sikorova, 2012; Vanickova, 2012;
Michalik, Valenta, Honzik, Magner, Zeman, Hulkova, JeSina, 2012; Novosad,
Girgleova, 2013; Madunova, Duracinska, 2013; Hacklova, Kebza, 2014).

4.4.2 Mezioborova spoluprace

Strnadova (2007, s. 211, 212) je piresvédCena, ze porozumét resilienénim
faktorim, které rodiny déti s PAS uplatiluji, znamend jakysi ,,odrazovy mistek*
efektivni spoluprace mezi odborniky a rodinou, konkrétné¢ se jedna o pracovniky
poradenskych zatizeni a specialni pedagogy. Hrabovecka (2015, s. 24) konstatuje,
ze porozuméni vlivu autismu na kvalitu zivota rodiny vede k lepsi identifikaci potieb
téchto déti a jejich rodin, coz vytvaii podminky pro kvalitnéj$i podporu rodin déti
s PAS. U¢innym nastrojem podpory se jevi vytvofeni a aplikace multidisciplinarniho
intervencniho programu pro rodi¢e déti s PAS, ktery by se zaméfoval na zvladani
stresu a emoci, edukacni cinnost, rozvoj socialni opory, manzelsk¢ a rodinné
poradenstvi. Pivodova s Lacinovou (2016) nezapominaji na podporu zdravych
sourozencl, kdyZ mluvi o fenoménu spousifikace. Binarova (2009, s. 48, 49) dodava,
ze by propojené zdravotnické, poradenské, socialni a komunitni, pedagogické

a psychologické sluzby mély podléhat urcité koordinaci.

V medicinské oblasti doporucuji Ku€ova a Sikorova (2012, s. 509) pfistupovat
k 1écbé ditéte s handicapem v souladu s aktualnimi trendy péce v oSetfovatelstvi -
Family Centered Care, jelikoZz ve svétle znalosti potfeb rodiny mohou odbornici
poskytnout komplexni péci jak ditéti s postizenim, tak jeho roding; pficemz Sikorova
a Birtekova (2011) akcentuji podporu resilience rodiny s postizenym ditétem v pojeti
hardiness. VaniCkova (2012, s. 342) zase obraci pozornost k preventivni péci, jejiz
vyznamnou slozkou je socidlni anamnéza (srov. Novosad, Girgleova, 2013, s. 62), ktera
zahrnuje hodnoceni funkénosti rodiny po strance biologicko-reprodukéni, ekonomicko-
zabezpeCovaci, emociondlni a socializacné-vychovné, a vytvaii tak kvalitni podklad
informaci l1ékafe v ramci procesu monitorovani vsech zakladnich potteb ditéte vzhledem
k jeho vyvojovym a osobnostnim specifikim perspektivou celostni mediciny, tj.

na trovni bio-psycho-socio-emocionalni a duchovni.
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Sluzby pastoracni péce a poradenstvi pro pacienty a jejich pfibuzné jsou dnes
béznou soucasti nemocnic. Dluzno poznamenat, ze kazdy poskytovatel duchovniho
poradenstvi musi disponovat ur¢itou soudnosti; pokud naznd, Ze konzultovana
problematika véticiho ptfesahuje jeho kompetence, mél by jej odkdzat na odbornou
pomoc kolegy, at’ uz je to psycholog, teolog ¢i pracovnik s jinou odbornosti (Hacklova,
Kebza, 2014, s. 122, 274). Akceptaci systémovosti ur¢ité zdravotni problematiky
reflektoval spolecny medicinsko-specidlné-pedagogicky vyzkum (Michalik et al.,
2012), jehoz zavéry potvrzuji, ze socialn¢ terapeutickd podpora paralelné probihajici
slécbou, do této vyznamné promitd celkovou Zivotni situaci pecujici rodiny.
Podminkou ¢asné intervence, umoziujici zlepSeni kvality Zivota ditéte i rodiny, je Casné
diagnostika autismu, ktera vychazi z vySetfeni mezioborové spoluprace: psychiatrie,

psychologie, neurologie, foniatrie a genetiky (Pejcochova, Makovska, 2009, s. 94)

4.4.3 Obcanské iniciativy a NNO

Kooperace vsak neziistava pouze na urovni diferencovanych odborniki, absenci
poptavanych sluzeb reflektuje obcanska spole¢nost a zapojuje mechanismy sob¢ vlastni
— iniciativy obc¢anti (napt. Skovajsa, 2010). Obcanské iniciativy propojené s odborniky
vznikaly casto jako samostatnd obcanska sdruzeni s cilem vykonavat vefejné
prospésnou, neziskovou ¢innost na dobrovolnickém zéklad¢. Postupem Casu etablovaly
profesiondlni tymy a zacaly poskytovat socidlni poradenstvi a dalSi specializované
socialni sluzby (Madunova, Duracinska, 2013). Nestatni neziskové organizace (NNO)
se tak stavaji hlavnim plisobistém socialni prace s rodinami déti s PAS. Jeden ptiklad
za vSechny je platforma Nadéje pro autismus, kterou ,, zaloZili pievainé rodice 0sob
S AUTISMEM, kteiti pocitili akutni potiebu propojit a vzdjemné informovat osoby
S timto postiZenim, jejich rodiny, odborniky a poskytovatele doprovodnych
komunitnich sluZeb z oblasti zdravotnictvi, Skolstvi a socidalnich véci v krajich a nap¥ic¢
republikou. Po vzdjemné shodé se rozhodli vytvorit virtudlni prostor, spolupracovat
na jeho vytvdreni, aktualizaci, propagaci ve zvolenych oblastech dobrovolné v ramci
svého volného casu, bez ndroku na odménu.“, a ktera disponuje Siti podpory, kde
mohou zajemci vyhledat NNO specializované vyluéné na podporu osob s autismem
nebo poskytujici sluZby také této cilové skupiné v prislusné lokalité, a dalsi praktické
informace (NADEJE PRO AUTISMUS [online]).

45



4.4.4 Socialni sluzby a role socialniho pracovnika

Socidlni pracovnik v zafizenich socidlnich sluzeb vykondva zejména roli
diagnostika, poradce, koordinatora a také advokata rodiny, to vSe s ohledem na socialni
inkluzi znevyhodnéné rodiny: znevyhodnénou rodinu fesi komplexn¢, podava relevantni
informace, zjist'uje aktualni potfeby rodiny a pomaha ji zorientovat se ve své socialni
situaci, v pfislusnych institucich a v moznostech materidlni a finan¢ni socialni podpory,
doporucuje vhodné socialni sluzby a jejich poskytovatele. V piipad¢, ze kyZenou sluzbu
poskytuje sama oslovend organizace, potom dle individudlniho plénu rodiny voli
vhodné néstroje intervence, v ramci kterych, posiluje kompetence rodiny, jeji zvladaci
mechanismy a strategie napomahajici resilienci, identifikuje zdroje podpory rodiny,
roz§ifuje jeji informacni rozhled atd. Smysl jeho prace spocivd v uschopnéni rodiny
do takové miry, aby podporu socialnich sluzeb a socialniho pracovnika uzivala jen
Vv zélezitostech, které sama nezvlada (Matousek, Kodymova, Kolackova, 2010, s. 96,

113).

Socialni sluzby poskytuji organizace zfizované statem v rdmci meést, obci
akraji, a nestatni neziskové organizace (NNO) sledujici vefejné¢ prospésny cil
(Matousek, 2013, s. 340); dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou

Vv nabidce pro dospélé a détské autisty a jejich rodiny nasledujici socidlni sluzby:

e Socialni poradenstvi — zakladni a odborné

e Sluzby sociadlni péfe - osobni asistence, pecCovatelskd sluzba, podpora
samostatného bydleni, odlehCovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni
atydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy
se zvlastnim reZimem, chranéné bydleni.

e Sluzby socialni prevence - rand péce, socialné aktivizacni sluzby, socialné

terapeutické dilny, socialné terapeuticka dilna, socialni rehabilitace.

4.4.5 Zprava o dostupnosti socialnich sluzeb pro osoby s PAS

Mohlo by se zdat, Ze o rodiny a jejich autistické déti je dobie postarano, vyzkum
vefejné ochrankyné prav (dale ombudsmanka) z r. 2018 o dostupnosti socialnich sluzeb
pro osoby s PAS viak ukazuje jind data (VEREINY OCHRANCE PRAV, Vyzkum
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autisti [online]; srov. Pavlikova, Honzarkova, 2010; DETI UPLNKU, Analyza
dostupnosti sluzeb [online]). Bylo zjisténo, Ze nabidka sociadlnich sluzeb pro klienty
sPAS je nevyvazena v ramci celé CR, diskrepance byla odhalena také mezi kraji
a samotnymi poskytovateli socidlnich sluzeb (napt. Thorova a kol., 2018), a Zze pro tuto
cilovou skupinu jich je nedostatek. Nejcastéjsim divodem odmitnuti do pobytovych
sluzeb je klientovo naruSitelské chovani a finanéni narocnost nakladi na péci o klienta
s PAS. Dalsi obstrukci je nedostate¢nd informovanost rodicii, ktetfi Casto nevédi, ze se
mohou aktivné zapojit do planovani socialnich sluzeb v ramci KPSS, nevédi ani
0 povinnosti kraje zajistit sluzbu. Rodice se vétSinou obraci na socidlni oddéleni obci
S roz$ifenou pisobnosti (ORP III), které je vybavi zdkladnimi informacemi o socialnich
sluzbach v jejich okoli a kontakty na konkrétni sluzby. Zavérem ombudsmanka apeluje
na ORP Ill, aby byla situaci rodiny v ramci socialni prace fesena komplexné (VOP,
Vyzkum autisti, s. 48-50 [online]), dalsi apely v Doporuéeni vetejné ochrankyné prav
ke zlepSeni dostupnosti socialnich sluzeb, kde také upozoriwuje, ze za plnéni zavazki
vwplvajicich z Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim je odpovédny stdt.
Pokud se rozhodne tuto svou odpovédnost (a s tim spojené povinnosti) svérit
Samosprdavam, musi si naddle ponechat nastroje, jimiz plnéni téchto povinnosti zajisti

a ovlivni (VOP, Doporuceni [online]).

Vzhledem k praxi socialni prace, ktera je u nas zalozena na praci se zakonem
vymezenymi cilovymi skupinami, je tfeba zabyvat se také otazkou explicitniho
vymezeni rodinnych pecujicich jako specifické cilové skupin, upozorniuje Hubikova
(2017). I kdyz o tom nepanuje shoda, pro mnohé autory vymezeni rodinnych pecujicich
znamena piislib efektivnéj§iho zajistovani pomoci rodinam déti s PAS. (srov.

Dobiasova, Kotrusova, 2017)
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5 Rodina se dvéma détmi s autismem

Poznavacim cilem prace (Musil, 2012) je zmapovani copingovych strategii,
které zkoumané rodiné umoziuji zvladat zatéZové situace v ramci péce o dveé déti
s diagnostikovanym autismem, a souCasné¢ Se zajimam 0 to, zda socidlni pracovnici
podporuji resilienci této rodiny. Mapovani provadim na bazi FAAR modelu rodinné
resilience Joan A. Pattersonové; okruhy rozhovoru vztahuji k rizikovym a protektivnim
faktorm, k hodnoceni situace rodinou a kone¢né¢ k angaZovanosti socialnich
pracovnikd. Okruhy vychazeji z aplika¢niho cile (Musil, 2012) vyzkumu, ktery se tyka
zlepSeni orientace socialnich pracovnik pii praci s rodinami, jejich dovednosti pracovat
s ucinn¢jSimi nastroji socidlni prace ve snaze zachovat rodinu, a pomoci rodiné

uveédomit si vlastni hodnotu a smysl jeji soudrznosti.

V této kapitole popisuji realizaci kvalitativniho vyzkumu, sbér dat provedeny
metodou polo strukturovaného rozhovoru a zpusob zpracovani sebranych dat.
Diplomova prace kopiruje vyzkumny design aplikovany v bakalaiské praci (Budinova,
2018). Puvodni text prenasim do nasledujicich podkapitol s tim, Ze nékteré cCasti

modifikuji dle aktualni potfeby tématu prace.
5.1 Vyzkumna otazka a dil¢i otazky

Pomyslnou startovni ¢aru kvalitativniho vyzkumu standardné piedstavuje vybér
tématu a stanoveni vyzkumnych otazek. Ty se vyznacuji urcitou flexibilitou; v pribéhu
vyzkumu, béhem sbéru dat a analyzy dat jsou totiz piistupné modifikaci nebo
dopliovani (Hendl, 2016, s. 46). Takovy mandat vychazi z faktu, Ze pfedmétem
socialnich vyzkumut je socidlni skuteCnost, jejiz realnou podobu tvofi vzajemna

interakce obsazenych komponentt, tedy prvku, jevi a procesa (Reichel, 2009, s. 21).

Vyzkumna otazka mé prace zni: Jaké copingové strategie rodina pouziva, aby
zvladla narocnou péci o dva syny s autismem a soucasné si udrzela rodinnou

soudrZnost, a jakym zpiisobem je v tom podporuji socidlni pracovnici?

Vyzkumna otazka se opira o dilé¢i otazky, které jsou koncipovany v souladu

se zamérem empirického vyzkumu operujiciho s konkrétnimi udaji o jevech a procesech
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socialni skute¢nosti a S informacemi ziskanymi vyzkumnymi metodami a technikami
sbéru dat (Reichel, 2009, s. 32); v piipad¢ mé prace jsou to kategorie explorace
aexplanace (Bugel, Slechtova, 2012, s. 173-174). K zodpovézeni vyzkumné otazky

a k naplnéni cile mé prace vedou nasledujici dil¢i otazky:

1) Kdy byla stanovena diagnéza PAS, jakou formou byla rodi¢im sdélena

a s jakym informac¢nim servisem? (Stanoveni diagnozy)

2) Co pro rodinu tato nova situace znamenala a jak se rozhodla ji fesit? (Hodnoceni

situace rodinou)

3) Jaké tézkosti rodinu zatizily, s ¢im potiebovala rodina pomoct tehdy a s ¢im

Vv soucasné dobé? (Pozadavky)

4) Jaké vlastni prostiedky méla a ma rodina k dispozici a jaké pouziva k feseni

tézkosti v diusledku PAS synt? (Moznosti rodiny — vnitrni zdroje)

5) Odkud a v jaké podobé se rodin¢ dostalo vnéj$i pomoc tehdy, a jak je to

Vv soucasné dob&? (Moznosti rodiny — vnéjsi zdroje)

6) Jakym zplsobem Se angazuji na feSeni nepiiznivé zivotni situace rodiny socialni

pracovnici? (AngaZovanost socidlnich pracovnikit)

Explorace je zamétfena na probadani copingovych strategii rodiny, kterd pecuje
0 dva autistické syny. Zajima m¢, co rodin€ umoziuje zvladat zatézové situace nesené
touto péci, a zda rodina vnima podporu své resilience ze strany socidlnich pracovniki.
To mi otevira cestu k provedeni explanace, jinymi slovy mohu vysvétlit zdroje
copingovych strategii rodiny a angazovanost socialnich pracovnikti v kontextu podpory
rodinné resilience. Pro ob¢ kategorie vyuzivam kvalitativni metodu, jako techniku jsem
zvolila rozhovor. Na zaklad¢ kvalitativniho charakteru mého vyzkumu vyuzivam postup
prevazn€ induktivni — 0 zkoumané oblasti jsem jiz n¢jaké informace méla, Cili
do zkoumani jsem vstupovala s konstrukei uréité teorie (Bugel, Slechtova 2012, s. 173 —
177; Disman, 2011, s. 77).
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5.2 Metoda vyzkumu

V socialnich védach se k poznavani reality pfistupuje empirickou cestou pomoci
specidlnich metod, jenz tvoii soustavu metodologickych pravidel. Metoda se da tedy
popsat jako obecny metodologicky nastroj k ziskani a zpracovani dat v ramci $ir§iho
a komplexngjsiho hlediska Setfené problematiky. Vedle tradi¢nich metod (napf.
biografické, srovnavaci, typologické) se v socialnich vyzkumech uziva vySe zminéna
explora¢ni metoda, typickd pro socidlné-psychologicky vyzkum. Za ucelem dosazeni
strategického zaméru disponuje zvolena metoda uréitym operac¢nim nastrojem, neboli
technikou, coz miiZze byt napi. rozhovor, analyza dokument nebo pozorovani. (Reichel,

2009, s. 27-30)

Stejné uvazuje také Disman (2011), kdyz tika, Ze kvalitativni pfistup se snazi
pomoci diferencovanych pfistupli porozumét zkoumanému socidlnimu problému.
Kvalitativni pfistupy nepracuji s meéfitelnymi charakteristikami, snazi se ziskat
co moznd nejkomplexnéjsi obraz zkoumaného jevu z perspektivy jeho autentického
prostiedi (Reichel, 2009, s. 40). Pro Bogdana a Taylora (1975; in Disman, 2011, s. 298)
predstavuje termin kvalitativni metodologie vyzkumné postupy, jejichz vystupem jsou
deskriptivni data, tzn. psand nebo mluvena slova lidi a jejich pozorovatelné chovani.
Protoze tato data nedeterminuji pfedem pfipravené kategorie a hypotézy, jejich

zkresleni se béhem vyzkumnych postupt minimalizuje. (Disman, 2011, s. 298)

MV v

Z nejbéznéjsich technik sbéru informaci v kvalitativnim vyzkumu jsem pouzila
techniku polo strukturovaného rozhovoru. Jedna se o velice obecny plan otazek
sestaveny tazatelem, kdy ptedchazejici otazky produkuji nasledujici. Informant se tak
stava spoluautorem vyzkumu a znéni otazek, protoze teprve interakce mezi tazatelem
a informantem dava tomuto planu obsah a zivou formu. V kvalitativnim vyzkumu je
pocet informantli neznamy, byva ukonéen ve chvili teoretické saturace, tedy ve chvili,
kdy se data zaCinaji opakovat a prestavaji vytvaret dalsi kategorie (Disman, 2011, s. 300
— 308). V piipadé mého vyzkumu jsem se snazila teoretickou saturaci aplikovat
na predem stanoveny pocet informantii, ktery byl dan poctem cleni zkoumané rodiny.
Da se tict, ze svym zpusobem jsem pouzila také techniku pozorovani, protoze se

rozhovor uskutecnil v domacim prostiedi za Gcasti vSech Clenti rodiny v bézném
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provozu, netkuli, ze rodinu navstévuji jiz dva roky cca dvakrat tydné v ramci

poskytovani socialni sluzby osobni asistence (srov. Disman, 2011, s. 305).
Anonymita udaji

Disman (2011, s. 152) upozoriiuje, Ze respektovani anonymity je zakladnim

pozadavkem vyzkumné etiky.

Anonymizaci tdaju respektuji; aby nedoslo k identifikaci informantd, neuvadim
jejich skutecna jména, ani dalsi udaje, které by mohly vést k jejich snadné identifikaci.
Rozhovor jsem se svolenim informant nahravala na audio zdznamnik. Nahravky mi
slouzily k pozd¢;jsi analyze dat, na zaklad¢ kterych jsem popsala vysledek vyzkumného

procesu. K témto tcellim jsem od informanti obdrzela informovany souhlas.
5.3 Popis vyzkumného prostredi

Primarni zdjem kvalitativniho vyzkumu vyjadiuje jedincovo vniméni urcitého
prostoru. Pro mne bylo vyzkumnym prostfedim samotné srdce rodiny, totiz jejich
domacnost. Jak se ukazuje dale, domacnost této rodiny je tstfednim bodem interakce
mezi Cleny rodiny a rodinného zivotniho fungovani. Drzela jsem se tak Reichelovy
(2009, s. 62) myslenky, ze zkoumani objektu v jeho piirozeném prostiedi dava Sanci
lépe mu porozumét a vytvofit jeho co nejlepsi komplexni obraz. Planovana strategie
vedeni rozhovoru v atmosféfe nenucené¢ho pratelského posezeni prob&hla naprosto
ptirozené. Vzhledem k dlouhodobéjsi znamosti mezi tazatelkou a zkoumanou rodinou
neméli jeji ¢lenové pocit vyuziti pro dany ucel, d4 se dokonce fict, Ze v dobé
koronavirovych opatteni byl rozhovor rodinou vitan jako urCité rozptyleni. Soucasné
tedy byla dodrzena Dismanova (2011, s. 313) podminka velice pfirozené interakce mezi
tazatelem a informatorem. Nasledné¢ provedenym polo strukturovanym rozhovorem

jsem ziskala potfebné informace k zodpovézeni vyzkumné otazky.
5.4 Popis vyzkumného souboru

Zakladni soubor tvofi uplna péti¢lenna rodina sloZena z otce, matky a tii synt

ve véku 20, 18 a 7 let, coz je soubor jednotek, ktery by se mél vyznacovat platnosti
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mych zavért. Z uvedeného zakladniho souboru jsem pracovala s vybérovym souborem
tii ¢leni domécnosti — S otcem, matkou a nejstar§Sim zdravym synem. Tito Clenové
rodiny byli ochotni zodpoveédét mé otazky a soucasné splitovali kritéria ¢lenti rodiny
pecujici o vice postizenych déti. Charakter vzorku, dle Dismana (2011) ,,skupina
jednotek, které skute¢né pozorujeme®, vychazi z mého ptedpokladu, ze péce o dva
autistické syny poskytovana v domdcim prostfedi odpovida péci neformalnich
pecovatelt, kterymi ¢lenové zkoumané rodiny bezesporu jsou (Disman 2011, s. 93).
Zvolila jsem metodu zamérného vybéru, ktery je zalozen na cileném vyhledavani
respondentll s ur¢itymi vlastnostmi a ktefi souhlasi se zapojenim do dané¢ho vyzkumu,

jak pise Patton (1990; in Miovsky, 2006, s. 135).
5.5 Metoda zpracovani dat

Ve fazi data managementu jsem si nejprve vytvotila jadro rozhovoru, tzn. sadu
otazek, které byly volné polozeny v nepravidelném potadi podle toho, jakym smérem se
ubirala odpovéd’ informantd. Rozhovor jsem vedla nedirektivnim stylem piedevsim

pomoci otevienych otazek v tomto ramci (Miovsky, 2006, s. 160, 170, 195), viz ptiloha.

Kvalitativni data jsem fixovala na audio zaznamnik, ¢imz vznikla zakladni
matrice, se kterou jsem mohla dale pracovat. Nahravky rozhovori jsem pievedla
do textové povahy - transkriptu. Poté jsem data zpracovavala metodou kédovani dat.
V tomto procesu jde 0 pievadéni neagregovanych dat do datovych segmenti, kterym
piifazujeme rizné nazvy. Takto identifikované segmenty slouzi k pracovnimu postupu
dal§i faze analyzy kvalifikovanych dat. Proces kédovani mi umoznil systematické
oznacovani vétsich vyznamovych celkt dle vytvofenych kritérii. Glaser a Strauss (1967;
in Miovsky, 2006, s. 227) nazyvaji datové segmenty srozumiteln&j$im pojmem
vyznamové jednotky. ldentifikace a rozttidéni vyznamovych jednotek mi otevielo cestu
k otevienému kodovani. Vyznamové jednotky jsem na zakladé porovnavani pojmi
Vv nich obsazenych seskupovala do vyssiho fadu, tzv. kategorie. Kategorie k sobé vazou
rizné podskupiny pojmi nazyvané subkategorie. Kategorie disponuji urcitymi
vlastnostmi, které se umistuji na dimenziondalni Skdle. Vyskyt kazdé kategorie se
vyznaluje dimenzionalnim profilem, v momenté¢ seskupeni nékolika dimenzionalnich

profilti vznika pravidelnost. (Miovsky, 2006, s. 197 - 228)
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Prakticky jsem tedy postupovala tak, Ze jsem v textu podtrhala klicové pojmy —
vyznamové jednotky, které jsem dle vlastnosti a nasledné pravidelnosti fadila do téchto

kategorii a subkategorii:
o Kategorie: Pozadavky — naroky na rodinu

Subkategorie: diagnostika a informace / dopad na rodinu / bolest a potieby /

nedostate¢nost socialnich sluzeb / budoucnost.
o Kategorie: MozZnosti rodiny — vnéjsi a vnitini zdroje

Subkategorie: vngjsi zdroje - odborna pomoc, provazanost nasledné péce, odborné
pravni poradenstvi, vybrané socialni sluzby / vnitini zdroje — vira v sebe sama,
sobéstacnost v rdmci nuklearni rodiny, motivace, hodnoty, humor, pieramovani,

realismus, houZevnatost, organizacni schopnosti a sehranost, zdravy sourozenec.

e Kategorie: Hodnoceni situace rodinou

Subkategorie: jemntstka / ptedpoklad plnohodnotného normalniho Zivota / zména

pohledu a mysleni / humor / budoucnost.
e Kategorie: Angazovanost socialnich pracovniku

Subkategorie: urady / NNO / obstrukce / zména vedeni / povrchnost a aktivizace /

absolutni oddech / skute¢né potieby.
5.6 Etika vyzkumu

Dodrzovani obecné uznavanych etickych zasad je povinnosti kazdé vyzkumné
spole¢nosti i jednotlivce. Povinnost zaklada moralni kodex a pravni ustanoveni, napf.
Listina zédkladnich prav a svobod a jiné mezinarodni tmluvy dané Ustavou a zakony
Ceské republiky, pfi¢emz mravné zavazna norma piedstavovana etickymi kodexy, napf.
Eticky kodex vyzkumnych pracovnikii v AV CR (AVCR [online]), nesmi odporovat
platné legislativé. Ve vyzkumu muazeme rozlisit téi eticky problémové oblasti. Prvni se
tyka ochrany zdravi, psychické rovnovahy a svobody jednotlivce, druha oblast

nakladani s informacemi a tfeti se tyka vysledki vyzkumu a jejich vlivu
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na spole¢nost. Pii praci s informacemi musi byt dodrzeny etické zasady, které se tykaji

osobni etiky autora vyzkumu (Ivanova, Zielina, 2010, s. 28, 41).

Jelikoz se kazdy vyzkum potykd s urCitymi etickymi otazkami, sestavila
Dohnalova (2011, s. 23) ,,zakladni vyzkumnikovo desatero, které se da oznacit
za jakousi metodiku zakladnich pravidel etického chovani vyzkumnych pracovniki
a studentq, jejichz vyzkumy slouzi ke studijnim tcelim. Desatero vypocitava soukromi
a duvernost, pouceny souhlas, emocni bezpeci, citlivost vyzkumnika, zatajeni cilii
a okolnosti vyzkumu, princip radného citovani a odkazovani, reciprocita, zpristupneni

prdce ucastnikium vyzkumu, zodpovédnost vyzkumného pracovnika.

Béhem mého vyzkumu jsem se snazila dodrzet védeckou etiku, a to zejména
Vv oblasti osobnich informaci ziskanych od informanti. Obecné jsem se drzela jak
zminéného ,,desatera”, tak etickych zasad podle Spousty, tj. védecké objektivnosti,
pravdivosti, osobni ¢estnosti, pavodnosti, zasadovosti, 0sobni sebekritiky a tolerantnosti
(Spousta, 2009, s. 24).

Vsichni informanti mi udélili informovany souhlas s nahravanim rozhovoru
| se zpracovanim dat ziskanych rozhovorem s nimi. Protoze se rozhovor tykal konkrétni
kauzy ¢i konkrétni rodiny, setkala jsem se také s nékterymi citlivymi daty, jako jsou
pfijmeni a jména ¢lent rodiny, bydlisté, vzdélani a pracovni pozice rodic¢t. Do roviny
vetejn¢ dostupnych informaci fadim udaje o specidlni Skole, socialn€é zdravotnickém
zafizeni, o nemocnici a odbornicich, jelikoZ jsou v naSem regionu obecné znamé. Je
tieba si uvédomit, ze vyzkumy provadéné s lidmi maji své etické limity, jako badatelka
jsem tedy anonymitu musela zajistovat (Pelikan, 1998; in Dohnalova, 2011; Bugel,
Slechtova, 2012, s. 185-193).

5.7 Kritické posouzeni obsahovych a metodologickych limiti

vyzkumu

Zakladnim limet pro mne byla nezbytna profesionalita pii vedeni rozhovoru,
o0 které pise Reichel (2009, s. 116). Uvadi, ze vedeni rozhovoru je natolik naro¢na
zalezitost, ze se ji ma ujimat vyhradné vyskoleny a zkuSeny vyzkumnik. Doposud jsem

vedla dva rozhovory v ramci dvou ptedeslych kvalifika¢nich praci, neda se tedy fict, Ze
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takovym vyzkumnikem jsem, navic stdle pocituji, ze témito vlastnostmi pfirozené
nedisponuji. Také moje slaba angli¢tina mne limitovala, a to hlavné ¢asové, protoze
jsem se snazila prostudovat co nejvice vyzkumd, samoziejmé vcetné zahrani¢nich
studii. Pieklady vyzadovaly mou velkou pozornost a soustfedénost, abych opravdu

chépala podstatu, aby ,,ano bylo ano* a ,,ne bylo ne*.

Kritickym limitem mého vyzkumu se mi vSak jevi samotny vzorek castniki.
ProtoZe se jedna o jednu konkrétni rodinu, nedaji se vysledky vyzkumu generalizovat.
Je jisté, Zze pifi zkoumani vice rodin by se V copingovych strategiich projevila urcita
diskrepance. Dalsim limitem je absence vyjadieni socialnich pracovnikd k podpoie
resilience zkoumané rodiny. Nicméné vyzkum se soustfedil na to, jak vnima takovou
podporu zkoumana rodina, téma vnimani podpory resilience rodiny ze strany socialnich

pracovniku si tak zaslouzi samostatny vyzkum.
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6 Interpretace rozhovoru

V disledku kodovani dat segmentaci vyustily z transkriptu rozhovoru nasledujici
Ctyfi kategorie rozSifené o subkategorie, které interpretaci dat prohlubuji a obohacuji
(srov. Kaufmann, 2010, s. 52). Obsah rozhovoru ma misty univerzalnéjsi charakter,
prostupuje tak hranicemi né€kterych subkategorii: PoZadavky — naroky na rodinu /
Moznosti rodiny — vnéjSi a vnitini zdroje / Hodnoceni situace rodinou /
AngaZovanost socidlnich pracovnikii. Pro lepsi orientaci je v ramci anonymizace

nezbytné ucinit nahradni oznacéeni jednotlivych ¢lent rodiny:

O nebo otec; M nebo matka; S1 = nejstar§i zdravy syn; S2 = prostfedni syn

s tézkou formou autismu; S3 = nejmladsi syn s lehkou formou autismu.
6.1 Kategorie: Pozadavky — naroky na rodinu

Tato kategorie predstavuje rizikové faktory, kterym byla rodina vystavena pied
a po sdéleni diagnozy. Dva Cinitelé ovlivitujici miru jejich ucinku, zavaznost stresoru
a aktualni vulnerabilita rodiny (Kliment, 2014, s. 9), reflektuji subkategorie diagnostika
a informace, dopad na rodinu, bolest a potreby, nedostatecnost socialnich sluzeb,

budoucnost.

Rodina byla nenormativnimu stresoru (Kliment, 2014, s. 10) vystavena opravdu
necekang, bylo to u druhorozeného syna (S2) pted druhym rokem jeho zivota. M: ,, Byl
to TOTALNI REGRES! Vyvijel se viplné normdlné, viechno v normé, fyzicky, vyvojové
byl porad dobrej, akorat to mluveni..., ale \ S1 mluvil pozdéeji, takze nam to nijak
neprislo. No ale pak v tom roce a tri ¢tvrté prisel regres a on mél asi mésicni obdobi,
kdy si rozmlatil ruky, koukal jen na jedno misto, lital, nemohl jist, spat (Harrisova,
1997, s. 14)....nez jsme se dostali na psychologii, tak se to sice zvedlo, ale do urovné,
Ze uz zustal v tézsi mentdlni retardaci....nebudu to popisovat, prosté bylo to strasny.*
U chlapce byl diagnostikovan détsky autismus (OSlejskova, 2008), nez si vSak rodice
diagnézu vyslechli, prosli mnoha strastmi a nepochopenimi ze strany pediatrii
a détskych psychologl. M: ,,Psychologové, kteri to posuzovali, nevidéli toto obdobi a ja

jsem jim ho byla schopnd jenom popsat, tak si myslim, to nebyli s to ani
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diagnostikovat.“ Takova praxe odporuje doporuceni véasné diagnostiky ze strany
mnohych odbornikt v oblasti autismu (napf. Thorova, 2012, s. 230; Oslejskova, 2008;
Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Pro rodic¢e nebyla diagnoza ptekvapenim, odbornici jim pouze potvrdili to, co
diagnostikoval okamzité otec rodiny na zakladé vlastniho prizkumu informaci. M: ,,Ti
déckari a psychologové to neznali, MELI NAS ZA BLAZNY!*“ Rodiée si museli ¥adnou
diagnostiku vynutit. M: , Hledali jsme sami a nasli tu cesticku do deétské nemocnice,
kde lékarka u S2 autismus rozeznala okamzite! Jenom tak pokyvla...to bylo tak silny,
Ze.... S rodi¢i mluvila jako s témi, co védi. Na zaklad¢ multioborové spoluprace
odbornikii byla provedena opakované umorna hloubkova diagnostika (psychologie,
psychiatrie, ORL — foniatrie, kompletni neurologie — EEG, spankové EEG, nespocet
testli — genetika atd.); byla nastavena farmakologicka 1é¢ba ke korekci nékterych dil¢ich
poruch, dale byly ptedany relevantni informace a byly doporuceny navazné sluzby
s odkazem na piislusné organizace (Pejéochova, Makovska, 2009, s. 98; Thorova, 2012,

s. 230; Vagnerova, 2012, s. 329, 330, srov. Madunova, Duracinska, 2013). Rodice si

nevzpominaji, Ze by zde jednali se socialni pracovnici.

S potvrzenim diagnozy piisly také ucebnicové faze vyrovnavani se s autismem
(Kiibler Rossova, 2015; srov. Matéjcek, 2001, s. 38; Bazalova, 2014, s. 84). M: ,,No
jiste! Popreni totalni! Pani doktorku jsem pozdéji nesndsela, nemohla jsem ji prijit
na jméno, protoze...vlastne jsem si rikala, prece jenom, vnitiné jsem doufala, Ze to tak
nebude. Tebe, Zenskd, uz v Zzivoté nepozdravim, za to, co tys rekla (smich)!
M vzpomind, Ze ji absolutné nerozhodila pozndmka na S2 od zoufalé matky Cerstvé
diagnostikovaného autisty, ,,ale od té psycholozky mé to stvalo, protoze jsem furt cekala,
Ze se neco stane! Prestoze logicky bylo jasny..., Ze manzel to odhalil...né prosté, ja jsem
cekala zménu, Ze konecné se ta pravda objevi (smich)!* (srov. Bravo-Benitez et al.,
2019). Otec piipomina, ze se M také dlouho branila zadosti o ptispévek na péci (PnP),
protoze S2 nechtéla oficialné uredné zaradit do kategorie handikepovanych lidi.
Soucasné O tikd, Ze takové faze nemél a nema, zfejmé to zpracoval diive nez M, ktera
to teprve musela piijmout (Hastings et al.; in Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Upozoriiuje také na uchylovani se k alternativnim metodam jako napi. Sun Rise. Dalsi
vyznamnou bolesti jsou vrstevnici S2, pfesnéji etapy vyvoje, ve kterych dosahuji

urcitych posunti a dovednosti. M: ,,...a ted’ jdou do skoly, a ted’ konci skolu..., a ses
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starej jako nas S2...takovej mohl byt S2...Tam to bohuzel boli, tam se mé to vzidycky
dotklo!*

Z autismu déti vyplyvala, zvlasté pro matku, uvazanost u téchto déti (napf. Ilias
et al., 2018; Kukla, 2016, s. 179; Harrisova, 1997, s. 182, 183; Bitsika et al., 2013;
Hrabovecka, 2015), M vs8ak udava, Ze totalni odiiznuti od svobody, od pracovniho
nasazeni a slibn¢ se rozjizdéjici kariéry se dostavilo v okamziku narozeni S1, jiny
zpusob zivota nastal hned. Dopad autismu se na rodiné projevoval vycerpanosti
a totalnim spankovym deficitem. O: ,,Poleje té horko, zZe se v noci vzbudi (S2).“ M:
»Dlouhou dobu treba jsem pres noc vitbec nespala a do toho jsem méla druhy dite,
starsi o rok a pul, ktery normdlné fungovalo a potrebovalo mit ve dne rezim, a ja jsem
potrebovala ve dne dospat celou noc..., S2 se probudil treba ve 12, v 1 a do 5 byl

vzhitru...v 6 manzel odchazel do prace a zrovna mé vstavalo maly dite (S1), divoky!*

Potom to byly a jsou projevy autistického chovani (specificky fev) na vefejnosti
vyvolavajici stud jit s ditétem ven. Rodice zazili nadavky, hlavné v dopravé (MHD),
osobni asistentky také hlasily stejnou zkusenost (Broady et al., 2017), O legitimovala
ptivolana policie, apod. Rodina proto vyhledava spise soukromi; jak vsak tika M: ,,My
jSme radi sami, ndam to vyhovuje, S manzelem si povidame, vsechno...(Matéjcek, 2004
[online]; Bazalova, 2014, s. 86, 94), my se nechceme organizovat! My si radéji pozveme
nékoho normalniho.” O uz vychazky po mésté vzdal, vyhleddva mista bez lidi, tieba
Vv lese. O: ,,Ale oni tam stejné vzdycky prijdou, von (S2) md takovy ty zachvaty, treba se
tam v lese sviji a lidi mysli, Ze tam nékdo nékoho vrazdi...tak krici nechte ho! policie!l*
M: ,,...téch ostud...bdla jsem se s nim projet Salinou, Ze zase vykrikne...kazdy se
s ditetem rad pochlubi, a my jsme lezli dirama!* Stigma vSak na rodinu nedolehlo
(Broady et al., 2017): ,Nad nécim takovym viibec nepremyslime...mdme S tim
(autismus) tolik prdace.” Co se tyka $ir$i rodiny, ta vysila nejisté signaly a jeji ¢lenové
operuji tim, zZe nebudou radéji rusit. Pfipominky ve smyslu nevychovanosti vici S2
nikdo z nich nema, ale u S3 pfipousti M: ,,Rozeznej u néj hranice mezi drzosti a tim
svym.“ Sekundarnim produktem obav z pouzivani MHD je ¢asova honicka; dlouha
cesta ze Skoly domu s S2 pésky za kazdého pocasi, na piipravu obéda a doméacich praci
pfipadala minimalni ¢asova dotace. M: ,Paradoxné, ja jsem se citila na (...ské)

nejklidnejsi! Ti cikani nam vsechno vodpustili! Nakonec pri té jejich hlucnosti jim to
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vitbec nevadilo, tady to jeho kriceni...tak toto jim nezapomenu, ze prosté byli takovi

dobri!*

Zneklidnujici je také skute¢nost, Ze ¢lenové rodiny neabsolvovaly nikdy Zadnou
spole¢nou rodinnou dovolenou, tedy az na dvé nevydatfené. Vzdy cestoval jen O a S1,
ovSem maximalné¢ od pondé€li do patku, protoze na vikendy ptepravuje O domt S2
z tydenniho stacionafe. Ve svych potfebach M deklaruje, Ze nepotiebuje lezet u mote,
radéji si mista, ktera ji zajimaji v klidu a podrobné prohlédne na internetu, stejné tak
oblibeny koncert, nemusi se mackat v davu, interprety vidi zblizka a vybere si
preferované pisné. A vibec nejradéji je doma, posloucha hudbu a déla si ,,svoje,
piitom je s S2 v domacnosti naprosto spokojena. M: ,.V prostredi bez jecicich déticek je

hodny a klidny, ten zvuk je pravé spoustéc jeho euforii, toho strasného revu.*

Velkym piekvapenim, zvlasté pro M, bylo treti téhotenstvi. | kdyZz to byl stresor
normativni, vzhledem k naro¢né péci a potfebam S2 a potfebam zdravého syna (S1)
pocitovali rodi¢e velkou beznad&j. M: ,,To si ze mé (Boze) délas ......\ Rikala jsem si,
Ze to neni mozny, dostali jsme strach, Ze je prusvih, Ze to nepujde dohromady...Zacali
jsme se po tom shanét, toto (tydenni staciondar) nam bylo doporuceny jako vzorovy
zarizeni, akordt, zZe tam neni misto...Ja jsem viibec nepocitala, Ze se vratim do prace,
pocitala jsem s tou stabilni péci, kdyby do toho neprisel S3, tak jsem normalné pecovala
0 S2!*° S2 a S3 z détské bratrské lasky presli do rivality, S3 zjistil, Zze S2 je konkurence,
a matku si tézce uzurpuje. M: ,,Je to takové obdobi, které S3 prekond...., S2 ma teda
Z 83 Spundus.* Rodi€e si moznost nestandardniho vyvoje u tietiho ditéte pripoustéli.
US3 slo vse celkem normalng, akorat bylo divné, Ze dlouho nemluvil. Byl
diagnostikovan jako stfedné az vysoce funk¢ni autista — nemd mentalni retardaci,

je socialné adaptabilni, blok jazyka trva (srov. Vagnerova, 2012, s. 320).

Rodi¢e oznacuji détskou nemocnici z hlediska autismu za Spickové pracoviste:
LUdeélali - diagnostiku  poctive, dokonale, perfekine!”, a pochvaluji si perfektni
provazanost naslednych sluzeb - rana péce, neziskova organizace (NO1), Specialni
pedagogické centrum (SPC) (Vagnerova, 2012, s. 329), ale bohuzel jen po zakladni
Skolu, potom uz je problém. M: ,,Rana péce...pomohli nam sehnat skolku...tato péce
V nasem meste funguje spickove!* Nedostatecnost sluzeb rodice zaznamenali se zménou

vedeni v NO1, ktera byla dosud spolehlivym zdrojem pomoci stran osobni asistence,
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absolutnim t¢zi§tém pomoci v domacnosti. Nahle se osobni asistenti stali
,hedostatkovym zbozim*, misto toho NO1 nabizela akce a ¢innosti (az absurdni), které
nic nedavaly jak détem, tak rodi¢um. M: ,Autisti jsou individualisté, nepotiebujou
chodit v tech skupinkdch... Pro rodice totalné zatezujici! Béhat nékam kus svéta, abych
se tam setkala s néjakyma cizima lidma, se kteryma si budu povidat o tom, co mam
doma, pro¢! Nam uplné tvrdé chybéla pomoc domi, asistenti! Napt. v piipadé
onemocnéni S2 nebo S3 byla M a déti zavieni v byté, bali se jit k doktorce. M: ,,Byli
jsme jak v krimindle!* Rodi¢e nebyli stavu najit pro S2 ani svoz do Skoly, ndhodné
pomoc piisla od jednoho pana na osobni urovni, jesté k tomu za par korun. (Srov.

Hrabovecka, 2015; Bekhet, Matel-Andersona, 2017)

S tim také souvisi obavy z budoucnosti. Nejmarkantnéji pocitované obavy
z budoucnosti souvisi s S2, ktery je dozivotné zavisly na pomoci druhé osoby.
M: ,,...dité tohoto druhu bude jednou potrebovat péci, oni Ziji normalni délku Zivota, to
znamend, az tady jednou nebudeme, tak se o ného bude muset nekdo postarat.* Dalsi
obava do budoucna prameni z toho, Ze S2 neumi fict, Ze je nemocny, kde a co ho boli,
on prost¢ place. Jako kazdému dospélému cloveéku, i jemu budou nemoci pribyvat, a to
k jeho souc¢asnym komorbiditam (Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 38). Soucasné rodice
mysli na nejstarSiho zdravého syna, uvédomuji si, ze touto péci nemize byt jeho
budoucnost zatizena. M: ,,Neni vhodné, aby se o ného staral takhle ve formé osobni
péce sourozenec, protoze by nemél svij zivot, musel by se starat jenom o nej (S2).
Pravé pficina obav z budoucnosti S2 vychazi zahy najevo, kdyz rodic¢e ventiluji své
rozhoiceni nad tim, ze zafizeni, které by tu péci o S2 prevzalo, prakticky neexistuje.
Spousta riznych sociadlnich zafizeni pro lidi s mentélni retardaci autisty nebere, protoze
to vyzaduje trosku jiny pfistup. Rodice si dale stézuji, Ze je v nasi republice velika
autisticka Skola, ktera slouzi jako pfiklad dobré praxe, ale neni tady vibec nasledna
péée. M: ,.To je plno reci kolem postizenych a vSichni se s nima vyfoti...kdyz si clovek
postézuje, tak Kraj rekne, my stavime (...chovu), ale Ze tam bude pdr mist, na ktery uz je
takova fronta, Ze nemd cenu si ji ani stoupnout...jo, voni to maji jako takové alibi, ale

nedeélaji vitbec nic pro to!*

Jo 4

Na stafi problém vidi 1 v terénnich socidlnich sluzbach, kdy zavieni s dospélym
silnym chlapem budou ¢ekat 2krat tydné na osobniho asistenta, protoze vice pencz se

jim nebude dostavat (srov. Habayebova et al., 2017). Za idealni povazuji, kdyby mohl
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S2 jit do n¢jakého zatizeni pfimo ze stavajiciho zafizeni, kvlli adaptaci v ménicim se
prostiedi. V tydennim stacionaii existuje limit do 26 let véku klienta, rodi¢im se
podatilo S2 do stacionafe umistit vV dob¢, kdy se S3 zacal stavét na nozky. Nastup mél
byt okamzity, coz bylo pro matku tézko piijatelné a zvazovala odmitnuti, uz také kvuli
omezenému jidelnicku S2, ktery v t¢ dobé akceptoval jen fizek s bramborovou kasi
a bramburky. Problém jidelnicku Sel pfed obdobim ,fizecki* do extrému, S2 nechtél
jist ani pit, né€kolikrat doslo k hospitalizaci. Hlavni divod tisnivych pocitd M byl ten, ze
jiz nepocitala s navratem do zaméstnani, ale se stabilni pé¢i 0 S2; narozenim S3 se vSak
podminky pro péci obou synti zménily. Nakonec 0 nastupu rozhodl incident
na vetejnosti, kdy nebylo v silach matky zvladnout soucasné projevy autistického

chovani S2 a S3.
6.2 Kategorie: MoZnosti rodiny — vnéjsi a vnitini zdroje

Kategorie ¢tenafe seznamuje Sse zdroji odolnosti, které rodina Cerpa z venci
a z vlastniho nitra. Lapidarnéji feceno jsou to protektivni faktory umoziujici rodiné
udrZovat rovnovahu a fungovani a budovat strategie zvladani stresovych ¢i zatézovych
situaci (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 100). Zkoumana rodina buduje své strategie
zvladani stresovych ¢i zatézovych situaci na zakladé subkategorii: vnéjsi zdroje -
odborna pomoc, provazanost ndsledné péce, odborné pravni poradenstvi, vybrané
socialni sluzby | vnitini zdroje — vira v sebe sama, sobéstacnost v ramci nukledrni
rodiny, motivace, hodnoty, humor, preramovani, realismus, houzevnatost, organizacni

schopnosti a sehranost, zdravy sourozenec.

Do vnéjSich zdroji rodiny patfil v zaatcich jednoznacné tym odborniki
z détské fakultni nemocnice, ktera na svych webovych strankach deklaruje komplexni
diagnostiku a specializovanou i superspecializovanou péc¢i ve vSech oborech mediciny
v souladu s dostupnymi poznatky mediciny (srov. Pejéochova, Makovska, 2009, s. 94).
Rodice vyzdvihuji 1ékaiku, kterd stidla v cCele multidisciplinarniho tymu, a kterad je
na poli PAS uznavanou autoritou (Binarova, 2009, s. 48, 49; Strnadova, 2007, s. 211,
212; Hrabovecka, 2015). V té dobé nebylo v nemocnici etablované oddéleni socialné
zdravotniho poradenstvi, takze informace o nasledné péci apod. Sly od I¢karky. Dale to

byla nasledna péce: rana péce, SPC, NNO1. Bohuzel tato perfektni provazanost
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nasledné péce je zastropovana nastupem na ZS. Absenci osobni asistence a svozovych
sluzeb v ramci socidlnich sluzeb poskytovanych NNO ¢i socialnim odd€lenim meésta
zastoupila za mensi poplatek fyzicka osoba (srov. Michalik et al., 2012). Zasadnim
pilifem, zejména pro O, bylo a je odborné pravni poradenstvi Narodni rady osob se
zdravotnim postizenim (NRZP CR [online]). M: ,,Organizace sice néco poradili...ale
voni fakt jedou po té pravni linii, oni maji tu praxi...manzel vidycky néco namysli, ale
tam se jde rad poradit. “ O: ,,...ale kompletni a polopaticky servis maji jen ty organizace
pro Romy.“ M: ,Informace ziskavime ted’ uz jenom z praxe, driv to bylo z knizek,
zinternetu...prvni kdo ziskaval informace jsi byl ty (O), ja jsem nevédeéla viibec moc
0 co jde...a byla doba, kdy jsem natahovali ve velkym, ale ted’ uz ne.“ (Sarkadiova a

Brembergova, 2005; in Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Dal§im vyznamnym zdrojem odolnosti je pobytova socidlni sluzba tydenni
stacionaF, kde je S2 umistén pies pracovni dny. S3 dochazi do bézné ZS, ve t¥idé ma
podporu $kolni asistentky. To vSak plati pouze po dobu vyucovani, nikoli pro $kolni
druzinu, ktera byla ptivodn¢ pfislibena. Rodina zareagovala zajisténim socialni sluzby
osobni asistence, ktera zajiStuje doprovod ze Skoly a volnocCasové aktivity. Stézejni
hlidaci osobou se ukazal S1, jednak piebira S3 od asistentek a jednak obecné tuto
hlidaci funkci zastupuje v piipadé€ potieby u obou bratrti. Napt. jakmile obdrzel fidi¢sky
prikaz, prebral nekteré vyjizdky s S2 za O. Tyto vyjizdky mu pozménily na S2 pohled,
maji spolecné hobby, jizdu si uzivaji oba dva, protoze S2 ocenuje razantni styl jizdy S1
a nikterak ho v ni nebrzdi. Svépomocna sdruzeni rodi¢i se stejnym problémem rodice
nevyhledavaji, probihd pouze ptatelska spoluprace mezi rodici tydenniho stacionaie
na bazi mensSich sluzeb, jako tfeba prevezeni batohu. S ostatnimi rodi¢i se radi vidi,
ale zadny z nich nemé &as na del3i schiizky a navitévy. O: ,,Clovék uz je z toho tak
vyCerpanej, Ze uz nemd cas na néjaky spolecensky kolem toho...:* M: ,My si
povykladame doma, vo vsem mozZnym, vcetné téch nasich starosti, ale prosté...a
pozveme do toho nékoho normdlniho, aniz bychom se museli pnout...My potom takhle
touzim! My nemdme rddi tu organizovanost!* (srov. Broady et al., 2017, s. 230;
Timmons et al., 2016). Rodina se neciti socialné izolovana, po piestéhovani do nového

mésta si rodi¢e vytvorili mnohocetnou platformu pratel (viz. vytvarny krouzek).

Z vnitinich zdroji je to predevSsim vira v sebe sama - ve svoji rodinu

(Ktivohlavy, 2003, s. 70) a udrZitelnost sobésta¢nosti v ramci nuklearni rodiny, to vse
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zastieSeno realistickym vnimanim a humorem (Gardiner et al., 2019). M: , My
necitime izolaci! Nam to pripada uz jako normal...po tolika letech. My to tak chceme,
nam se to tak Iibi!* Rodina zcela prirozené pouziva terapeutickou techniku
pferamovani, rodice pracuji se zménou pohledu na zivot, na situaci, smysl zivota vidi
ve svych tiech synech (Frankl, 1996, 1997). Fungovani rodiny a chod domacnosti
prozrazuje sehranost Clenti rodiny, za kterou z velké casti stoji M; vynika totiz
organizacni schopnosti a ve stavu nouze dokaze vytvofit neskutecny konstrukt, aby vse
klapalo. Cili, domaci prace zastava M. S1 je nezastupitelny v hlidani S3/S2, mimo to
pomaha rtzné, nékdy se pfipojuje k vafeni, nakupuje a vési pradlo. S3 obcas vyklidi
myc¢ku, pomaha s drobnymi tikony, jako je zalévani kvétin apod. O se stara o technické
zalezitosti, informacni servis a lezi na ném finanni zabezpeceni rodiny, i kdyz
ve Skolkovém obdobi S3 piispivala M do rodinného rozpoctu praci na ¢astecny tivazek,
a s nastupem S3 do 1. tfidy ZS nastoupila do nového zaméstnani na plny tivazek. O plni

pro syny velice dileZitou roli muzského vzoru.

S1 si nijak nestézuje a M chéape jeho nesnadnou roli: ,,/ kdyzZ se musi popasovat
S tim, zZe kolikrat nemiize jit s kamoSema nebo tak, ta zodpovédnost neni zas tak
jednoducha pro kluka v jeho veku...ze musi skoncit hrozné brzo, a nebo zZe to nema
vithec cenu, aby nékam S nékym vyrazil.”“ S1 bere S2 takového jaky je, protoze ho
takového zna od jeho narozeni a na malyho (S3) se snazi puisobit vychovné. Oba bratry
nevnima jako né&jakou komplikaci vzhledem k jejich zdravotnimu postizeni
a se smichem dodava: ,,JSou to bratri, takze jsou automaticky komplikace...Ma to
nejaky minusy, ale Ze by to bylo néjak Sileny, tak to ne.“ Poméhanim s bratry se neciti
zasadné¢ omezovany, tika, ze ,, Na to jsou jiny veci....” Ohledné kamaradu piipousti,
7e n&jaké ma, ti zasadn&jsi jsou z druhého stupné ZS a ze skautu, ale vzhledem k tomu,
ze se z vetsi Casti povazuje za introverta, nevadi mu ,,zasit se radéji doma*. Neni to
vSak tim, Ze by se za bratry stydé€l, i kdyZz podle M se takové chvile v ur¢itém véku
na prvnim stupni udaly (za S2), jak S1 uvadi: ,,Neee!...JakozZe, ja se s tim néjak
nechlubim, ale kdyz se k tomu nékdo dostane, tak budiz a hotovo.“ Z détstvi si S1
vyloZené nic konkrétniho nepamatuje, silngjsi momenty se tykaji druhého stupné ZS
a 0 budoucnosti nema jasné predstavy: ,,Ja viibec nevim (smich), co bych chtél délat

porad jeste nevim, ale asi brzo vylitnu z domu, nasi s tim pocitaji.* Konickem S1 je
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pocita¢ - radd hraje hry a sleduje burzovni grafy. Rad fidi auto, pti vyjizd’kach s S2

relaxuje a také se diky tomu s S2 sblizil.

Rodina vykazuje vlastnosti typu houzevnatost, vytrvalost, odhodlanost, ak¢nost.
Nikdy se nestavi do role chudackt! M: ,,U nds to tak vidycky bylo, i kdyz bylo zle, tak

"‘

nikdo se na nds nesmél divat, jak na néjaky chudaky!“ Clenové rodiny vyznavaji nebo
respektuji hodnoty jako vira — v Boha, v sebe sama, v rodinu; laska — k détem, mezi
manzeli, k bliznimu; uznani a respekt — vazi si jeden druhého; divéra — mezi Cleny
rodiny, mezi manzeli; bezpeci, vzdjemnd pomoc a pomoc bliznimu, odpovédnost za
svlyj zivot, a mnoho dalSich. O: ,,Tady mdm uhelny kamen nasi domacnosti (M)...no,
podle mé, mdlo kdo by to vydrzel, aji pluh utdhnes! M: ,,Budu délat pro ty druhy tak
néjak co umim a je v mych silach.“ O: ,,A vidycky si spolu dame hermelin a pivo
napul....* Samostatnou kapitolou je humor. Ten se prolina celym rozhovorem, O vzdy

prispé€l vtipnym a trefnym komentaem.

Pritom se O oznacuje za pesimistu a M to potvrzuje: ,,On je ve skutecnosti
pesimista zalozenim! On je takovy pesimista, az je to otravmny a vidy si na vsem
vyStrachd néco Spatnyho!“ Pravdou vsak je, ze oba rodiCe jsou realisté, a to je velka
deviza! M: ,Je to tak, Ze realita je takovad, takze musim podle toho jednat, podle té
reality, musim udélat takovy opatieni, abychom mohli fungovat dal.“ (Kebza, Solcova,
2008, s. 7; Sikorova, Birtekova, 2011, s. 478). Osobni zdroj odreagovani znamena
pro O ¢tvrteéni navstéva vinotéky, kino apod., za svoji posilu jednoznaéné oznacuje
manzelku: ,,...moje Zena...nikdo jinej!* M osobné Cerpd z viry v Boha a ocetuje,
ze manzel neutekl. M: ,Jd bych to asi neprosla bez viry...a je dobry, Ze mé neutekl
manzel, to docela ocenuju.” (Hacklova, Kebza, 2014, s. 122, 130; Tesaf, 2012, s. 273).
Vyhradné pro sebe si radost udélala dalkovym studiem VS nebo vedenim vytvarného
krouzku pro déti ptedsSkolniho v€ku. KdyZz nemuze jit M na zivy koncert, pfivede ji
k narozeninam O domd Romana Dragouna, ktery hraje jenom pro ni! M: ,,Jd manzelovi
tady to odreagovani dopravam..my nehrajem na takovyto, kdo toho udélal
vic...nedélime si to na pil...to je akorat cesta k rozvodu.” Osobné na sluzbach byvam
svédkem toho, Ze O chodi pravideln€ naproti M do prace, je to jejich spole¢ny cas

pro sebe.
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Pro rodice jsou velkou motivaci v prvé fadé vSichni tfi synové a potom je to
védomi, ze nejdulezitéjsi jsou sami pro sebe, Uplné se obejit bez piibuznych (ve smyslu
zavislosti na pomoci a fungovani); nauéili se fungovat a spolupracovat sami mezi sebou.
S Sirsi rodinou jsou vztahy udrZzovany na Grovni navstév. Manzelovi rodice se snazili
rodinu zabezpecit alespon po materialni strance a maminka M byla schopna do doby
pted narozenim S3 limitovan¢ hlidat S2. M: ,,My mdme kontakty s téma pribuznyma,

mame vSechno, ale musime se obejit bez nich...Uplné! Naprosto!*

6.3 Kategorie - Hodnoceni situace rodinou

Hodnoceni a vnimani situace samotnou rodinou je stézejni akt v adaptacni fazi
(Kliment, 2014, s. 11). Jak zkoumana rodina v této fazi obstala, zachycuji subkategorie
jemnuistka, predpoklad plnohodnotného normalniho Zivota, zména pohledu a mysleni,

humor, budoucnost.

Neni mozné piehlédnout, ze jednou z velkych pfednosti této rodiny je smysl
pro humor a souznéni dusi. Témét kazdou polozenou otazku otciv humor piijemné
podbarvil, z ¢ehoz je patrna snaha, divat se na kazdou situaci s humorem. Také to znaci

vuli ke zméné€ pohledu a mysleni, jez vede ke schopnosti pieramovani.

Sdéleni diagnézy u S3 nebyla pro rodie Z4dnad zdrcujici zprava, ani je
nevylucovali. U toho S3 ja uz jsem védéla, ale vzhledem k tomu, Ze jsem méla uplné
Jjinou miru (S2), a dodnes mam, tak mé to zas néjak neprijde.” Autismus S3 oznacila
ve srovnani s S2 za jemnustku, jeho budoucnost vidi optimisticky. V piipadé¢ S3
provadéla diagnostiku jen klinicka psycholozka, protoze u néj nebylo nic velkého, dle
M se vyviji, fe€ ma sice opozdénou, ale nékteré véci zase ne. M: ,,S3 je proti nemu (S2)
jenom jemnustka!* Dllezité pro rodice bylo, Ze S3 nema mentalni retardaci. M4 sice
formu tzv. détského autismu, ale je to atypicky détsky autismus (srov. Gillberg, 2010; in
Sladeckova, Sobotkova, 2014; Habayeb et al., 2017), oproti S2 to ma mirnou tGrovefi. S3
ma sice své zvlastnosti, ale nejvice se mu to projevuje v logopedické oblasti, coz je
spojené se zpusobem chapani procest, a pochopeni jazyka navazuje na to, jak chape S3

SVeEt.
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M: ,,Takze néjaké veci tam rozdilné jsou, ale on to docela dohani si myslim.
U S3 tak néjak predpokladame, Ze pujde do toho normdalniho plnohodnotnyho Zivota,
takze z toho nedelame takovy drama...prosté neresim, ze by to mélo byt dité néjak
zavislé na péci. Inteligence tam je v normalni urovni, neni ditvod, aby to nezvladl.“
Rodi¢e pozoruji u S3 mnoho ,neautistickych dovednosti, kter¢ mu pomohou
V budoucim socidlnim fungovani: S3 je socidlné¢ adaptabilni, bezvadné se orientuje
V misté a Case, ma smysl pro humor, rad si ¢te, je to pro néj obrovsky objem socialniho
uceni. M: ,.Z oblibené knihy Maly poseroutka natahuje véci, ktery clovék viastné u toho
autisty nepotka! Teda, vychovné a mordlné...ehm...ale zase...jemu to jaksi pomdhda
chapat.” S3 se také snazi mluvit o Zenach, je vice kontaktni, coz M u zdravého syna
neznala. Rodic¢e u S3 hlidaji hranici mezi drzosti a jeho zvlastnostmi, fikaji, Ze se mu
neda ustupovat: ,,Musime i to jeho, co je takovy jako autisticky trosku cpat
K normadlu...pokud je to dité mentalné tak néjak jako v pordadku, casem to rozumem
posoud:, ale tam ho musime smérovat k tomu normdlu pres hranici toho, kde je

autismus a kde je nevychovanost.*

Pferamovani nastalo napt. v méstské ¢asti obydlené romskymi obyvateli, ktera
budi obavy obecné, a kterou bylo nutné s S2 prochazet cestou ze Skoly. Pochopeni
Romu pro chovani S2, pratelské prijeti, respekt a ohleduplnost, to vSe najednou
vytvofilo bezpe¢nou zonu, ktera M napliovala klidem. Jindy zase rodi¢e piehodnotili
své naroky na stravovani S2: ,Nakonec jsme byli radi, ze vitbec néco sni!“, tak se
dokola smazily tizky a vafila bramborova kase. Nebo tfeba M odmita kolektivné brecet:
»Jd hledam chvilku odreagovani se, a ne abych se V tom topila jeste, a s cizima lidma
tam plakala spolecné nad nasim vidélem! Rikim ani nadhodou! O piirovnava jejich
situaci k valecnému nasazeni, jako k vojakim vracejicim se z Afganistanu; také se jim

wewr

vytvaret problemy a resit nesmrtelnost chrousta!*

M byla zvykla ze svobodného Zivota mit pfili§ mnoho volnosti a pfili§ si uzivat,
dnes fikd, Ze uz ma oduzivané, tudiz na zadné dovolené jezdit nepotiebuje. Druhd véc
byla ta, ze free zivot skoncil ,jak kdyz utne® narozenim prvniho zdravého syna, ktery
byl divoky a nechtél spat. Autismus tedy neznamenal zase az tak vyznamny zlom,
vyjma Sileného obdobi totalni regrese S2. M byla hodn¢ uvazana u déti od zacatku,

protoze je nemél kdo hlidat, a vzdycky si stézovala, co to ma za zivot, ze nemize sama
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ani nikam jit. Casem dosla k piehodnoceni: ,,Rekla jsem si, Ze kdyZ budu z toho
nestastnd, Ze si to budu nabalovat sama sobé a svétu je to jedno okolo...nic si tim
nepomiizu, akorat budu nastvana a ty décka...to i tak se clovék nastve, protoze té prace
je tolik, ale proc jako se nechdvat vysroubovavat tady do néjakych obratek...A kdyz
clovek nemuize mit ten sviij bujary Zivot, tak se z toho nezblaznim a budu délat pro ty

druhy, tak néjak co umim a je v mych silach.*

Manzel k socidlni izolaci poznamenava, ze kdyz clovék nikdy nezazil ten
spolecensky Zivot, tak nema co postradat, a po tolika letech uz jim to nepfipada, navic
svym zalozenim neni moc spolecensky. Aby se rodina vyhnula neustalym konfrontacim
s okolim kvili chovani S2, poftidila si jiny byt vytipovany dle urcitych kritérii. O:
»A Z téchhle ditvodii jsme poridili tento byt! Je v prizemi, s nikym nesousedi, viastné
vybéhnes ven, ven ze dveri...to na tom starym byté jsi mela 11. patro a jesteé paneldk,
takze si musela brat strasny ohledy....*" M: ,,...nemusis se nikomu zpovidat za hluk.”
Stran hluku M uvitala iniciativu svych netefi, ze budou o prazdninach hlidat S2. Velké
pozitivum byly pravé prochazky, kde se v chumlu déti s jednou matkou ten strasny fev
S2 n¢jak rozlozil. Nakonec rodi¢e v autismus objevili i jisty bonus, citlivost S2
na ,,podezielé* zvuky udrzuje totiz domaci atmosféru v tichém rezimu a vztah mezi
rodiCi na Grovni partnerské harmonie. M: ,,My se nemiieme ani moc hddat, protoze S2
na to reaguje tevem, ani S3 to nema rdd, ale dokaze to jaksi vokecat svym
zpiisobem...u ndas musi byt ta domdcnost takova jako tissi, a S2 nesmi vypozorovat, Ze

by bylo neco Spatné...reaguje na ton hlasu, obsahu sdéleni nerozumi.*

O se zamysSli nad tim, zda autismus poznamenal jejich partnersky vztah: ,,My
vlastné nevime...Otdzka je, jaké by to bylo bez S2...My jsme za toho S2 viastné vdécni,
ze?* Jako rodice se O a M citi dobfe, podle M se n€kteii rodice v rodicovské roli neciti
dobfe, protoZe maji Cas pfemyslet nad tim, Ze se jim narodilo postizené dit€¢ a moc si to
berou: ,,Jako, co s tim udélas, kdyz se zacnes citit, Zes selhala, k cemu je ti to dobry?
K nicemu! Opét jenom k nastvani...Vzit ten problem takovej jakej je a prosté jit s tim
dal! Nekdo ma uriznutou nohu a taky s tim musi Zit, nema se kvuli tomu hned véset nebo
Fikat si kdo vi co.” Jejich stanovisko je jasné: ,,My prosté nemame cas vytvdret, Ne resit,

ale vyvaret problémy!*
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O budoucnosti svych synii maji rodice jasnou piedstavu: ,,S1 dobie oZenit, S2
zaridit stanovisté, S3 dovést k normalu. U S3 to rodiCe vnimaji jako celkem
splnitelnou véc, piiklad berou ze souseda z byvalého bydlisté. Byl to ¢lovék v dospélém
véku, ktery mé&l urcité projevy autismu, ale ozenil se a mé¢l i déti. M: ,,My jsme s tim uz
néejak pracovali, Ze se nam narodi dalsi dité...ze jako aby nahodou nebyl problém...ale
ja bych z toho nedélala drama! Kdyz si vzpomenu na naseho pana souseda, jak se hezky
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obesel v Zivote!* RodiCe si nepfipousti nic hrozného, u S3 neni retardace a zatim to
nevypada, Ze by se jeho vyvoj hrotil dold, spiSe se vyviji smérem nahoru. O: ,,My jsme
byli nadseni, ze vitbec mluvi! M: ,,Ano, my vitame kazdy to, Ze to dité se blizi
normalu...to neni takovy, Ze bysme se zhroutili, Ze tam je zase néco.” Kdyz O zjistil,
ze se to neda 1écCit, tak nad tim prestal badat, protoze se na to navali spousta rtiznych

Sarlatanti, takova kategorie jako je S2 se vSak ned4 zlomit vychovou nebo ¢imkoli

jinym. Ohledné S2 aktualné probihd snaha zdarn€ vytidit opatrovnictvi.

Pro S1 by si rodi¢e ptali, aby odmaturoval v terminu, bud’ aby se oZenil, nebo si
nadel praci, nebo pokradoval na VS. Piali by si, aby mohl Zit normalni samostatny
Zivot a aby si ho dokazal uzit se v§Sim vsudy. M: ,,Ja bych byla radéji, kdyby se dokdzal
trhnout vod té rodiny a nepotreboval nds! Protoze my mdme toho S2 na to
potiebovani.” Na otazku o ¢em S1 sni, co by chtél d€lat, odpovidaji, Ze sedét od rana
do vecera na pocitati. Sni o tom, ze bude spekulovat na burze, a jednim dechem
dodavaji: ,,Doufame, Ze dozraje a zjisti, ze je lepsi si pravidelné mésicne vydelavat.*
Rodice S1 tvrdé tlac¢i, aby se ucil, pfipravoval a on jim tvrdé vzdoruje, ale na druhou
stranu si na VS vybral navazujici obor. Rodige si uvédomuji, ze ho kolikrat néco trapi,
ze byva nékdy trudomyslny, a Ze se to nemohlo obejit bez nasledki. Nejhorsi to bylo
v raném détstvi, tak ve treti tfidé se zacal za S2 hodné stydét. M: ,,Téch trapeni tam
proslo vselijakych hodné...A tak to cloveka formuje trapeni, clovek bez trdapeni to je,
prosté clovek musi prochdzet néjakym utrpenim, aby nestal za starou belu! A S1 kdyz
ma trapeni, komu to mame vycitat, Panu Bohu?!* Kouzlo raného détstvi a téch
psychickych urazi je v tom, Ze konkrétni udalosti padaji troSicku do zapomnéni,
ne vSechny zazitky clovéku zlstanou, takze si nedovede uvédomit, co ho zranilo.

V soucasné dobé se S1 sblizil s S2 pfes auto, pékné se o bratra stara.

Rodic¢e sdéluji, ze uz prisli na to, Ze se s tim nemizZe ¢lovék stejné nikdy

smiFit, ale musi se s tim naudit Zit. Je tfeba tu realitu prijmout a jednat podle ni,
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ucinit takova opatieni, aby rodina mohla fungovat dal. Nema cenu pifemyslet
nad tim, jak tvé dité¢ nikdy nevystuduje, nenajde si praci, nenajde si nékoho do zivota,
nepostard se o rodi¢e na stafi, Ze bude do konce zivota takové malé mimino...O:
»Takhle nema cenu premyslet, protoze je to furt to stejny, je to dany a to se nedd
vobkecat nebo se tomu vyhnout nebo pred tim utéct...blby je, kdyz nékdo treba sbali
karmle a utece vod toho....* Rodice vnimaji, Ze kdo jiny, neZ oni pro S2 a S3 néco
udgla, jsou piesvédCeni, ze zabezpeceni musi nastavit praveé oni: ,,NO a co nafriukame!

Néjak ho (S2) musime zabezpecit, zajistit, aby zil dale néjak co nejvice spokojené.*
6.4 Kategorie - AngaZovanost socialnich pracovniku

Na zaklad¢ odborné literatury ve své préaci popisuji vyznam resilience rodiny,
z titulu mého studijniho oboru mne tedy pfirozené zajima, jak tuto skutecnost reflektuji
socialni pracovnici. Prostfednictvim rozhovoru se zkoumanymi rodi¢i nachdzim
odpovédi v subkategoriich wurady, NNO, obstrukce, zména vedeni, povrchnost

a aktivizace, absolutni oddech, skutecné potreby.

Jak jiz v textu zaznélo, ufady byly zpocatku rodici obchazeny jednak proto, ze M
prodélavala fazi popieni, ale také z povahy jejich ,,povésti“. Opak se vSak ukazal
pravdou, i kdyz jedna $patna zkuSenost s praci ufednice byla zaznamenana. M: ,,Dostala
Jjsem trosku mylnou informaci, a pro nas tehdy dost vyznamne mylnou, a nebyt manzela,
tak jsme meli dluhy...ten mé to zjistil raz, dva...on ty uredni véci hodné ovlada!*
Jednalo se o soub&éh davek, pfesto md M pro nezkuSenou ufednici pochopeni.
Na uradech se M setkala jen se samymi prijemnymi lidmi, at’ uz to byly pracovnice,

které se dostavili do domacnosti na socialni Setfeni, nebo ufednice na socialnim odboru.

Rodi¢e konstatuji, ze zde neni NNO, ktera by klienta, komplexné provedla
procedurami a pomohla tfeba i s vyplhovanim riznych formuléditi, které jsou
neprihledné a na pochopeni nejednoznacné. Pripoustéji, ze takovy servis nabizeji
pro své etnikum pouze NNO jako Romeo nebo Drom. M: ,,VSechny ty véci, hodné véci
bylo komplikovanych pravné, na ty urady povinnosti, co bylo treba plnit, to mé vzdycky
sledoval manzel, zjistoval si to automaticky dopredu!“ Utedni zaleZitosti sledoval

manzel a poradenstvi napt. ohledn¢ psychologii specializovanych na autisty byly
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schopny podat piislusné organizace jako NNO1 nebo SPC, které rodi¢e hodnoti jako

perfektni poskytovatele bézného poradenstvi a sluzeb.

NNO1 nyni nevyuzivaji, staly kontakt udrzuji s SPC: ,,s nimi spolupracovat
musime...a funguje to perfektné, tak jak maji!'* a s Narodni radou osob se zdravotnim
postiZenim, ktera dodava relevantni informace. M: ,,0d jinud informace na této urovni
nebyly, ale trebas takova NNOL1 mda zase neco jinyho, pro nas méla dilezitost kviili
asistencim, SPC je zase nezbytny, bez toho se c¢lovek nehne, aby se dostal do specialni
Skolky, specialni skoly, takze tam je to povinny jit.* Neziskové organizace zafungovaly
v zacatku nad miru dobfe. Rodice si pochvaluji jejich $pi¢kovou troven. Pokud by
vSak méli hodnotit préaci a ptistup konkrétn€ na pozici socialnich pracovniki, uvadeéji,
ze de facto nerozeznavaji pracovni pozice jednotlivych pracovnikiit NNO. M: ,,V téch
mensich organizacich nebo pobockach, tam délas od uklizecky az po reditele, takze kdyz
jsem prisla na NNO1L, mluvila jsem s vedouci pracovnici, tady s tou pani jsem
Vyrizovala vSechno, s ni to sSlapalo jak hodiny! To vona to vsechno domluvila a ti

(zaméstnanci) fungovali podle ni...TakzZe ty funkce tam nejsou uz tak rozliseny.

Nespokojenost se dostavila se zménou vedeni NNOI1. Nova pracovnice se
zamé&fila na ruzné akce a cinnosti, které potiebam zkoumané rodiny absolutné
nevyhovovaly. M: ,,My jsme byli tehdy fakt nestastni, ja se nemohla hnout z mista, byli
jsme tady zavieni a ona mé vola kvili peceni pernickii! Ja jsem ji rikala, proboha
svatyho, ja jsem vam uZ tiikrdt volala 0 asistenci, jestli nékoho nemdate...to nemdame,
ale jestli byste chtéli, tak miizete prijit na setkani rodicii...jako uplné mimo, od veéci!
Jako kam mam jit? Mam ty déti tady nechat, kdyz nemam asistenta? A to si mam platit
asistenta nebo ho hledat, abych mohla jit na akci, ktera mi nic neddava, akordat mé
vyCerpdavda?“ M to pfisuzuje totalni nezkuSenosti mladé divky, O je zase toho ndzoru,
Ze mozna §lo o sebeprezentaci ¢i takovy ten dneSni aktivismus. M upozoriiuje, Ze akce
typu ,nasvitime na modro, pob&zime proti rakoviné prsu apod.“ jsou komedie
bez uzitku, pokud nemaji finan¢ni odezvu, napt. na koupi pfistroje, ktery by zenam

s karcinomem pomohl.

Dalsim ne$varem, na ktery jsou rodi¢e alergicti, je slovo upozornit! M: ,,Dneska
vSichni na vSechno upozornuji...takovy to..umime pojmenovat problém, rozproudit

debatu...upozornit...a viastné zZadna prace!* Podle rodi¢i je to zbyte¢né plytvani lidi,
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ktefi ve svém véku, plni sil, mohou délat hromadu dobrych, skute¢nych véci a mohou
vénovat ¢as svym détem. M: ,,Pro nds rodice autistickych déti je lepsi, kdyz? se ty
prostiedky daji do absolutniho oddechu téch rodicii! Absolutni neznamena travit cas
s druhyma rodicema a v privodech...tzn. vyspat se, kdyz dité prebere asistentka a jde
S nim ven na prochdzku...K cemu je takové chudere Zenské modrej privvod? Vona si
bude platit asistenci pro co? No proto, aby se vyspala...protozZe na vic ani nema prachy!

'C‘

TakZe takovyhle skutecny potieby téch lidi

Aktudlné rodie fesi opatrovnictvi S2, protoze v tomto roce S2 dosdhne
plnoletosti a rodi¢e za n&j nemohou Vv zasadnich vécech nic rozhodnout. Rodice
zneklidiiuje, Ze soudy nejsou pruzné. O soudu nachystal podklady na zékladé své
piedstavy rodice o optimalnim feSeni v zajmu S2, ale soud nebyl spokojen. O: ,,S2 neni
schopen cokoli, mé nepresvedci nikdo, zZe by S2 podepsal sménku nebo néco takovyho.*
M se domniva, Ze soud pro sebe hleda jednodussi cestu. Zkusenost se soudnim fizenim
nevyzniva moc pozitivné, rodi¢e o¢ekavaji obstrukce a dlouhy pribéh. Neni to jen
otazka samotného ustaveni opatrovnika, na datum plnoletosti je navazano vyfizovani
invalidniho dichodu (ID), pfedélavani prispévku na auto, karta ZTP, PnP...ze by se
zvladlo vse soucasné vyridit k tomuto datu, jak by to logicky mélo byt, je utopie. Zalezi
na pruznosti ufednikli socidlniho odboru a harmonizaci spoluprice mezi

zainteresovanymi obory.

Obecné rodi¢e hodnoti pracovniky a pracovnice v socialnich sluzbach jako

{13
1

osoby, které ,,do toho chtéji cosi dat, nejsou ziskuchtivi, v této oblasti financni ocenéni
neni tak vysoké. Ze socialnich sluzeb vyjmenovanych v zakon¢ rodina vyuzila zdkladni
a odborné poradenstvi, ranou péc¢i do 7 let véku S2 a S3, osobni asistenci a tydenni
stacionaf vyuziva permanentné. Socialni sluzba osobni asistence je vzhledem k S3
pro rodinou stézejni, rovnéz tydenni stacionat pro S2. V soucasné dob¢ rodice pro S2
usiluji o naslednou péci v klasickém stabilnim socidlnim zatizeni; Domov pro osoby se
zdravotnim a mentalnim postizenim nebo pro osoby s PAS. Bohuzel, vSechna stavajici
zafizeni tohoto typu jsou beznad¢jné plna. Osobni asistenci v soucasné dobé rodiné
poskytuje jina neziskova organizace (NNO2). Jako jedina v regionu se zaméfuje
na malé¢ déti a mladez s PAS. M ftikd, Ze pfi vybéru organizace primarn¢ nesleduje
cirkevni organizace, ale charakter nabizené sluzby. Teprve pii poskytovani stejné

sluzby dvéma organizacemi by se pfiklonila k té cirkevni (Novosad, Girgleova, 2013).
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Na otazku co by pomohlo vam, pecujicim rodi¢lim, jsem dostala okamzitou

odpovéd’: ,,No, ty stiedy, kdyby nebyly ty porady, aby tady ta asistence byla...a aby se

nam nepokazilo auto! Mimo ,,upichnuti S2 za 4-5 let, vyjadfili rodic¢e jako hlavni

potiebu ,,hlidaciho* ¢loveka, ktery si ptipadné dokaze s ditétem poradit, pracovat s nim.

U osobni asistence jim vyhovuje, ze s S3 je n¢kdo, kdo s nim funguje co nejvice jako

s ,,normalem®. M si pieje nedélat z n¢ho dité handicapované vic, nez je, €ili jednat s nim

drsnéji jako s klukem, neni holci¢ka. Jako manzelsky par nepotiebuji zZadné terapie

a sezeni, nemaji zajem o specialni programy NNO zamétené na manzelské pary. Stejné

S1 odmital specidlni program pro sourozence potfddany NNOI1, nechtél byt

kategorizovan do né&jaké zvlastni skupiny, mél své zajmy a kamarady. M: ,,A jinak,

miuzeme délat to, co zvladnem, tak

“‘

6.5 Shrnuti interpretace rozhovoru

Pozadavky - naroky

Totalni regres S2 - neznalost pediatri a klinickych psychologii
Vynuceni Fadné diagnostiky - DNFN

Potvrzeni autismu - faze popirani

Dopady - vycerpanost, spankovy deficit, nadavky od lidi, zadna
rodinné dovolena, tfeti t€hotenstvi, nedostatecné socidlni sluzby
Obavy z budoucnosti - dozivotni zavislost S2 na pomoci druhé
osoby, neexistuje naslednd péce, nedostupnost socidlnich

zatizeni pro dospélé s PAS

MozZnosti rodiny

Vnéjsi zdroje - DNFN, multidisciplinarni tym, provazanost
nasledné péde do 1. tiidy ZS, S2 tydenni stacionat, S3 osobni
asistence

Vnitini zdroje - vira v sebe sama, ve svoji rodinu, v Boha,
udrzitelnost sob&stacnosti v rdmci nuklearni rodiny, realistické
vnimani  socialnich  skute¢nosti, odpovédnost, humor,
preramovani, organizacni schopnosti - provoz domacnosti,
informacni servis a finan¢ni zaji$téni, vlastnosti a hodnoty,

motivace — S1, S2, S3, sami pro sebe - uplna nezavislost na §irsi

A%
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Prednosti rodiny - smysl pro humor, souznéni dusi, vile
ke zméné mysleni, schopnost pferamovat, autonomie ¢lent

S3 diagnostika autismu - oc¢ekavana moznost, nezdrcujici,
mirné urovenl, nema mentalni retardaci, mnoho ,,neautistickych*
dovednosti, v budoucnu nezavislost na druhém

Hodnoceni situace . , . . , ...
Preramovani, zména pohledu - nevytvaret problémy, pfijmout

rodinou realitu a naucit se s tim zit, neptipoustet selhani rodicovské role,
nezblaznit se a delat pro druhé, ocenovat bonusy, trapeni
¢loveka formuje

Budoucnost synti - S1 dobie ozenit, S2 zafidit stanovisté, S3

dovést k normalu

Uiady a NNO - pocateéni odmitani ufad, opak pravdou,
systétm socidlni pomoci, perfektni poskytovatelé beézného
poradenstvi a socidlnich sluzeb (NNO1, SPC, NNO2), NRZP
CR relevantni informace, pracovni pozice v NNO rodice

Angazovanost

o nerozeznavaji.
socialnich

. Minusy poskytovateli - slozitost - Gfedni zalezitosti sleduje O,
pracovniki
nedostupnost ~ osobni  asistence,  aktivizmus, nabidka
nerelevantnich akci - plytvani prostfedkii a casu Ucastnikd,
opatrovnictvi — obstrukce

Skute¢né potieby rodica - prostfedky do absolutniho oddechu

rodic¢u déti s PAS

6.5.1 Zodpovézeni dil¢ich otazek a vyzkumné otazky

Klicem k zodpovézeni vyzkumné otazky ,.Jaké copingové strategie rodina
pouZziva, aby zvladla narocnou péci o dva syny s autismem a soucasné si udrzela
rodinnou soudrZnost, a jakym zptisobem je v tom podporuji socidlni pracovnici?*
jsou vystupy z rozhovoru ziskané od informanti na zakladé stanoveni Sesti dil¢ich
vyzkumnych otadzek. V prvnim kroku odpovim na dil¢i otazky; odpovédi zvyrazni

kontury vyzkumné otazky, na kterou odpovim ve druhém kroku.
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DILCI VYZKUMNE OTAZKY:

1) Kdy byla stanovena diagnéza PAS, jakou formou byla rodi¢im sdélena

a s jakym informacnim servisem?

Odpoved'. U S2 byla vEasna diagnostika zanedbana. Na hloubkovou diagnostiku
do DNEN pfisli rodi¢e z vlastniho popudu a s vlastnim podezienim na autismus.
Autismus byl potvrzen a multidisciplinarni tym (bez socidlniho pracovnika) s nimi
ihned zacal pracovat, poskytl adekvatni informace a doporucil konkrétni poskytovatele
nasledné péce. U S3 rodi¢e moznost autismu nevylucovali jiz pied narozenim,;
diagnostiku provedla klinickd psycholozka, potvrdila mirnou formu détského autismu,

informace a potfebné kontakty rodice jiz méli.

U S2 byla diagnoza stanovena teprve po roce totalniho regresu, ktery nastal
bez varovani v necelych dvou letech jeho véku. Ke véasné diagnostice nedoslo
v dtsledku nepochopeni a neznalosti problematiky PAS ze strany pediatrii a détskych
klinickych psychologii, ktefi odmitali otcovo podezieni na autismus vytuSeny
Z mapovani vlastnich informaci, a rodi¢e povazovali za ,,pfehnané*. Frustrovani rodice
si nakonec museli fadnou diagnostiku vynutit. Stalo se tak v détské nemocnici, kde
Iékafka Vv ¢ele multidisciplinarniho tymu provedla hloubkovou diagnostiku,
ktera autismus potvrdila. Pii sdélovani diagnostiky mluvila s rodi¢i pfimo, protoze se
na diagnostiku dostavili s mysSlenkou autismu jako s moznosti. Lékafka predala
relevantni informace a doporucila nésledné sluzby s odkazem na ptislusné organizace,
kde se rodicim dostalo adekvatni pomoci. U S3 s moznosti autismu rodice pocitali jiz
pted jeho narozenim, po narozeni S3 pozorovali, aby ptipadné zjistili miru autismu.
Vyvoj probihal standardné, az na mluveni. Tentokrate staila diagndza provedena
klinickou psycholozkou. V piipadé S3 rodi¢e nebyli diagnézou zaskoceni vubec,
zésadni informace znali, kde najdou poskytovatele nasledné péce, o co maji zadat

na urade, védéli ze zkuSenosti s S2.

2) Jaké tézkosti rodinu zatiZily, s ¢im potiebovala rodina pomoct tehdy a s ¢im

v sou¢asné dobé? (Pozadavky)

Odpoved’: Rodina v prvé tadé potiebovala fadné diagnostikovat S2 a posléze

viibec pfijmout typ onemocnéni a jeho nasledky do budoucna. Samotné autistické
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chovani S2 vytvarelo stresové a zatézové situace, bylo pfi¢inou vycerpanosti a studu
pohybovat se s ditétem na vefejnosti. Tehdy i v soucasné dobé rodina klade diraz
na socialni sluzby osobni asistence a tydenni stacionai. Obdobi nedostatku osobnich
asistentl citeln¢ naruSovalo chod domécnosti a rodinné fungovani. Aktudlné rodina fesi
dva problémy: (i) nepruzné fizeni o opatrovnictvi S2, (ii) potfebu a nedostupnost
umisténi S2 po jeho 26 roku véku do stabilni péce pobytového socialniho zatizeni.
Rodina by potiebovala, aby kompetentni organy a osoby stale jen ,,neupozoriovaly®,

ale fakticky konaly dle skute¢nych potieb rodic¢t déti s PAS.

Rodice sice nabyli jistotu, ale soucasné ztratili nad€ji na zménu progresivniho
vyvoje ditéte. Matka reagovala tézkym popiranim; frustraci obracela proti 1ékatce
a odmitala jakoukoli spojitost S2 s ufady socidlni pomoci. 24 hodinova péce o S2
spojenda s vychovou a potfebami S1 si vybrala svou dai Vpodobé vycerpanosti
a totalniho spankového deficitu. Autistické chovani S2 zakladalo negativni reakce
sirokého okoli; jizda MHD byla zapovézena, cesta z autistické Skoly byla mozna jediné
pesi chiizi, coz matce pfinaSelo Casovou honicku. Do této situace neCekané treti
téhotenstvi; rodi¢e pojala hriiza, ze to nepujde skloubit s narocnou pééi o S2, a proto
podali zadost o umisténi S2 do tydenniho stacionafe. Po narozeni S3 zacala kolabovat
nabidka osobnich asistenti z NNOL, absence jejich pomoci markantné ztézovalo
fungovani rodiny, a ptitom rodina po této sluzb¢é zoufale volala! NNOL1 vsak v dusledku
zmény vedeni a transformace dosavadni praxe zvala rodiCe na samé irelevantni
a zatézujici akce. Svozu S2 do skoly se ujala fyzicka osoba, protoze NNO takové sluzby
pro malé déti s PAS nenabizely. Nahle uvolnéné misto v tydennim stacionafi
vyzadovalo okamzity nastup S2 - na jedné strané¢ ulevné feSeni, na druhé strané
pro matku tisnivy pocit ze ztraty ¢i odevzdani ditéte do ciziho prostedi a do péce cizich
lidi; S2 jedl pouze fizky a bramborovou kasi. Tydenni stacionaf je bohuZzel limitovan
vékem klientdl a rodi¢e maji pfirozené¢ obavy z budoucnosti S2, ktery bude do konce
svého zivota zavisly na pomoci druhé osoby. Rodice si stézuji na nedostupnost nasledné
péce pro dospélé autisty, ktera prakticky neexistuje. Minimum socialnich zafizeni
pro osoby s mentalnim postizenim nebo s PAS nestaci uspokojit ptevysujici poptavku,
navic o osoby s PAS neni v zafizenich zdjem. Aktudln¢ rodic¢e fesi zdlouhavé fizeni
0 opatrovnictvi S2 v dusledku dosazeni jeho plnoletosti, které¢ se kvili nepruznosti

ufednik nevyviji ke spokojenosti rodi¢t. Nakonec rodice jesté upozoriuji na jeden
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neptijemny aspekt problematiky tézce autistického ditéte; vSechny uvedené skutecnosti
brani rodiné travit spole¢né rodinnou dovolenou, coz je opravnéné nepostradatelny

prvek v kazdé (funkéni) rodiné.

4

3) Jaké vlastni prostiedky méla a ma rodina k dispozici a jaké pouziva

k FeSeni téZkosti v diisledku PAS synu? (Moznosti rodiny — vnitini zdroje)

Odpovéd: Rodina si véii a nestavi se do role chudagki. Clenové rodiny
vyznavaji stejné hodnoty a jsou obdafeni vlastnostmi, na zaklad¢ kterych buduji
udrzitelnost sobéstacnosti Vramci nuklearni rodiny. Rodi¢e jsou realisté, feSeni
problému ptizpusobuji faktim, zatézové ¢i stresové situace odlehcuji humorem. Pevné
misto vrodiné ma i vira v Boha. Kazdy ¢len rodiny pfispiva k chodu domacnosti
dle svych schopnosti a moznosti. Potfeby kazdého ¢lena rodiny jsou dilezité, kazdy

¢len ma svou autonomii.

Rodina si uvédomuje sviij potencial. Clenové rodiny se naucili fungovat
a spolupracovat sami mezi sebou, aby se mohli obejit bez pomoci ptibuznych,
ktefi nejsou sto efektivné pomahat. Matka nejvice spoléha na S1, jehoz hlavnim
ukolem je hlidani S3 a S2. S1 se za své bratry se nestydi a neciti se néjak zasadné
omezovany, asi také proto, ze inklinuje k introverzi. Diky organiza¢nim schopnostem
matky rodina i chod domacnosti funguji dle potieb rodiny. Otec je spolehlivym zdrojem
finan¢niho zajisténi rodiny, pramenem informaci a muzskym vzorem pro své syny.
Rodina tizivou situaci nebo problém dokaze pichodnotit a najit vychodisko
prostiednictvim techniky pferamovani a pomoci humoru. O tom, Ze by Zivot kteréhokoli
¢lena rodiny nem¢l smysl, ani neuvazuji. Silnou motivaci rodi¢t jsou pravé vsichni
synové. Povahovym rysem rodiny je houzevnatost, odhodlanost, vytrvalost a ak¢nost.
Mezi hodnoty rodiny patii vira v Boha, vsebe a vrodinu, laska k détem,
k manzelce/manzelovi, k bliznimu, uznani a respekt, duvéra, bezpeci, vzajemna pomoc,
odpovédnost, ohled na potieby jednotlivych Clenii a dalsi. Rodice jeden druhému
dopravaji malé individualni radosti jako navstéva kina, vinotéky nebo dalkové studium

na VS.

4) Odkud a v jaké podobé se rodiné dostalo vnéjsi pomoc tehdy, a jak je to

Vv souc¢asné dob€? (Moznosti rodiny — vnéjsi zdroje)
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Odpoveéd’. V zacatcich podpora vychazela z multidisiplinarniho tymu odbornych
1ékait DNFN, z nasledné pé¢e NNO, a v dob¢ nedostatku osobnich asistentti z ochoty
fyzické osoby. Pro rodinu zasadni odborné pravni poradenstvi NRZP CR &erpa
I v soucasné dob¢, rovnéz pobytovou socialni sluzbu tydenni stacionaf pro S2. Pro S3 je
aktualné zajisténa socialni sluzba osobni asistence (NNO2). Ze statniho systému

socialniho zabezpec€eni jdou za rodinou davky pro OZP a PnP.

Rodina vyjadiuje velkou spokojenost a respekt k odbornym Iékaftim DNFN,
zejména k 1ékafce, uznavané kapacité v oblasti PAS u déti. Byla zde provedena precizni
diagnostika, nastavena medikace pro redukci komorbidnich symptomt, piedany
relevantni informace a doporuCeni ndsledné péce, vcetné poskytujicich organizaci.
Jedna se o ranou péci, SPC, NNO1, které rodice chvali za Spickové odvedenou praci.
SPC je dle rodici povinné kvuli specialni Skolce a Skole, NNO1 poskytovala
v zacatcich pro rodinu stéZejni socidlni sluzbu osobni asistence, spoluprace byla
perfektni do zmény vedeni a zmény trendu organizace. Rodice povazuji za zazrak, ze se
V tydennim stacionafi V pravou chvili uvolnilo misto pro S2, opét rodice sluzbu chvali
a dodavaji, Ze je davana za ptiklad dobré praxe na pedagogické fakulté. Instituce
socialni pomoci matka Casem vzala na milost; S2 a S3 Cerpaji ze systému socidlni

pomoci PnP, piispévek na auto, na mobilitu a kartu ZTP.

5) Co pro rodinu tato nova situace znamenala a jak se rozhodla ji FeSit?

(Hodnocenti situace rodinou)

Odpoved’: Rodice piisli na to, ze se s tim nemize Clovek stejné nikdy smifit,
ale musi se s tim naucit zit; realitu je potieba pfijmout a jednat podle ni, ucinit takova
opatfeni, aby mohla rodina fungovat dal. Rodie uzndvaji osobni odpovédnost

za budoucnost svych syni, akcentované za S2.

Zakladni premisou rodiny je smysl pro humor a odhodlani. Potom je to souznéni
dusi, vile ke zméné mysleni, schopnost pferamovat stresovou situaci, a co je dle rodict
zasadni, problémy vibec nevytvaret! Kdyz otec zjistil, Ze se autismus neda 1é¢it, prestal
nad tim badat. Matka zase uvazila, Ze si nijak nepomuze, kdyZ z toho bude nest’astna,
bude si to nabalovat jen na sebe a svétu kolem je to stejné jedno, akorat bude nastvana
na déti. Bujary zivot nahradila tim, ze déla pro druhé v ramci svych sil, co umi.

Autismus pfinesl rodi¢tim také bonus! Rodice totiz predchazeji hadkam, protoze S2 i S3
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to nemaji radi; v ptipadé S2 by pfisla hlasita negativni reakce, kterou se rodina ze vsech
sil snazi redukovat. Kvili tomu se napi. prestéhovali do jiného bytu, ktery s nikym
nesousedi a je hned v pfizemi. Rodi¢tim se tak dafi udrzovat harmonicky vztah, takze
jsou dle otce za S2 vlastné¢ vdécni. SouCasné konstatuji, ze je Spatné, kdyz nékdo
od toho utece. Rozhodné se stavi proti pocitu selhani vrodicovské roli, matka
zdiirazituje, Ze takové mysleni je opét jen knaStvani. Za S2 rodiCe citi osobni
odpovédnost, fikaji, ze jsou to oni, kdo musi bez ,fiiukani* zajistit, aby S2 zil dale
co nejvice spokojené. S3 cht&ji dovést knormalu. Vzhledem k jeho zachované
inteligenci a schopnosti socialné se adaptovat nevidi problém, aby k normalu nedosel
avzivot¢ neobstdl. Ve srovnani s S2 je pro rodi¢e autismus S3 zanedbatelny
a nedramatizuji to. Rodic¢e akceptuji i trapeni, kterymi si vSichni zdravi ¢lenové rodiny
prosli, fikaji, ze sté€zovat si stejné¢ neni komu, a nahlizi je jako potiebné formovani

clovéka, ktery by jinak za nic nestal.

6) Jakym zpisobem se angaZuji na FeSeni nepriznivé Zivotni situace rodiny

socialni pracovnici?

Odpovéd’. Rodice rozeznavaji pozici socialniho pracovnika maximalné na trovni
ufednikt v socidlnich institucich. V ramci NNO néco takového viibec neregistruji, zde
se hlavn¢ soustiedi na druh a kvalitu nabizené sluzby. Zatim se setkali s milymi
a vstiicnymi lidmi jak na ufadech, tak v NNO. Az na jednu vyjimku obdrzeli sluzby
odpovidajici jejich potiebam. Sluzby byly zaméfeny na dit¢ s PAS, rodi¢e podporu
rodinné ¢i partnerské odolnosti nikdy nepostradali, a nabidky specialn¢ zamétenych
programt odmitali. Co vSak pocit'uji velice pal¢ivé, je potfeba socialniho zafizeni
se stabilni péc¢i pro dospélého S2, potazmo konkrétni Ciny kompetentnich osob

a organil.

Z celého rozhovoru s rodi¢i vyplyva, ze piimou podporu své resilience
nepotiebuji, protoze jsou schopni rodinnou homeostazu vyvazovat vlastnimi prostiedky.
Od socialnich pracovniki neocekavaji, ze budou pracovat praveé s nimi nebo s S1 jako
sregulérni cilovou skupinou, tento pozadavek nepadl ani jednou. Naopak takové
nabidky odmitaji. O¢ekdvaji, ze jim socialni pracovnici poskytnou odlehCovaci sluzby
ve smyslu osobni asistence a pobytového socidlniho zatizeni stabilni péce pro S2, tzn.,

7ze socidlni pracovnici nabidnou néslednou péci i pro dospélého cloveéka s PAS
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neschopného piezit bez pomoci druhé osoby. Opravdu tristni situace nastava
pii poptavce socialniho zafizeni se stabilni pé¢i pro dosp€lého S2. NNO1 a SPC rodice
hodnoti jako perfektni poskytovatele bézného poradenstvi a praktickych sluzeb, kam
spadd poskytovani osobni asistence nebo poradenstvi ohledn¢ dobrého détského
psychologa. Dopustit nedaji na NRZP CR, ktera je zdrojem relevantniho pravniho
poradenstvi; a ze ho je tfeba ilustruji napf. na slozitém systému nejednoznacnych
zadosti o rizné davky, a na nejasném informacnim webovém portdlu MPSV. Dale
konstatuji, Ze neexistuje komplexni poradenstvi ¢i sluzba, ktera by ¢lovéka touto zméti
provedla komplexné. Jiné je t0o Sjednanim ufednikd; Saroganci se rodi¢e nikdy
nesetkali, ,,kauzu* se soubéhem davek povazuji za faux pas lidsky pochopitelné, post
socidlnich pracovnikii ufednikiim piisuzovali spiSe pausalné. V NNO poznali také
vyborné pracovniky, u téch vsSak pracovni pozice nesledovali uz vibec; zda je
kompetentni pracovnik feditel, koordinator ¢i socidlni pracovnik pro né nehralo roli.
Dulezita je podle nich adekvatnost, flexibilata a dostupnost poskytovanych sluzeb.
To rodice ocekavaji jak od poskytovateli NNO, tak od statnich socialnich instituci, kde

by si navic pfali vice pruznosti a spoluprace mezi dot¢enymi trady.

VYZKUMNA OTAZKA: ,Jaké copingové strategie rodina pouZiva,
aby zvladla naro¢nou péci o dva syny s autismem a soucasné si udrzela rodinnou

soudrZnost, a jakym zptisobem je v tom podporuji socialni pracovnici?*
a) Copingové strategie

Zkoumana rodina disponuje vzacnymi copingovymi zdroji zvlasté¢ v oblasti
vnitinich zdroji. Na téchto zakladech buduje efektivni copingové strategie, a umi je
také vyuzivat (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 101). Rodina své strategie zamétuje
jednak na takové, které posiluji udrzitelnost jeji samostatnosti a sobésta¢nosti v ramci
nuklearni rodiny, a na takové, které snizuji tenzi v rodin€ a pfispivaji k absolutnimu
oddechu rodic¢t. Rodinnou filozofii je ,,neplakat nad rozlitym mlékem*, realitu pfijmout

a uCinit takova opatfeni, aby rodina mohla fungovat dal.
b) Socialni pracovnici

Rodina nedokaze identifikovat v pracovnich NNO pozici socialniho pracovnika,

nicméné, pracovnici, se kterymi byla nebo je v kontaktu, at’ uz na ufad¢é nebo v NNO, ti
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se na pfimou podporu rodinné resilience nezamétuji, ale specialné zamétené programy
na manzele ¢i zdravé sourozence nabizeji. Rodina ovSem takovou potiebu nikdy ani
nem¢la. Da se fict, Ze podporu své resilience dostava od socialnich pracovnikt oklikou,
jsou-li naplnhovany jeji skute¢né potieby, které vehementné deklaruje - socialni sluzby

0sobni asistence a vhodné pobytové sluzby socialnich zatizeni.
6.5.2 Copingové strategie rodiny se dvéma détmi s autismem

e Rodina si véti jako jednotlivec i jako celek.

e Kazdy ¢len rodiny je autonomni a dulezity.

e Scilem Uplné nezavislosti na S§ir§i rodiné si clenové buduji udrzitelnou
sobéstacnost v ramci nuklearni rodiny.

e Clenové rodiny se nauéili fungovat a spolupracovat sami mezi sebou, kazdy
z nich se zapojuje dle svych moZnosti a schopnosti.

e Pfistupuji k sobé& s tictou a ocetiuji to, co druhy pro spolecnou véc déla.

e Rodi¢e své rodiCovstvi nezpochybiiuji a své rodicovské role plni za kazdych
okolnosti.

e Rodina ma svou hrdost, nestylizuje se do role ,.chudacka®“, vystupuje
emancipovang.

e Trapeni a utrpeni V zivoté ¢lovéka povazuje rodina za formujici rastovy prvek,
ktery ¢loveku pridava na hodnoté.

e Rodina neztraci smysl zivota, nachazi jej ve svych tfech synech, v duchovnich
hodnotach, a v Zivot€ samém.

e Rodinnou filozofii je ,,neplakat nad rozlitym mlékem®, pfijmout realitu a ucinit
takova opatfeni, aby rodina mohla fungovat dal.

¢ Rodina nelpi na vécech, které nejdou zménit, v ptipad¢ potieby snizi své naroky
nebo se opravnéné potiebé piizpusobi.

e Nové skute¢nosti hodnoti ve svétle riznych perspektiv a snazi se odhalit jejich
vyznam a dat jim novy smysl.

e Subjektivné rodiné poméhaji zvladat situace takové strategie, které ptispivaji
k absolutnimu oddechu a snizuji tenzi v rodiné.

e Sem jisté patii strategie vSe koteniciho humoru, kterou rodina dokonale ovlada.
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7 Diskuze a doporuceni

Autismus u S2 propukl téméf ucebnicoveé, Vagnerova (2012, s. 317) udava
rozmezi kolem 2-3 roku véku ditéte od narozeni, u S2 to bylo v necelych 2 letech jeho
veéku. Zardzejici jsou obstrukce s diagnostikou (srov. Thorova, 2012; Oslejskova, 2008;
Sladeckova, Sobotkova, 2014), kdyz sam otec byl schopen na zakladé vlastnich
laickych informacnich pramend zafadit stav svého syna K pervazivnim vyvojovym
porucham, které popisuje Oslejskova (2008). Odmitavy postoj pediatrit se da pochopit
vzhledem Kk dimenzionalnimu charakteru autismu, na ktery upozoriiuji Sladeckova
a Sobotkova (2014, s. 15; srov. Habayeb et al., 2017), vice zneklidiujici je vSak
skutecnost, ze o nové informace tito 1ékafi nejevili zajem z hlediska svého odborného
rozvoje a rozsitovani svych odbornych védomosti; ze to neznali, nepovazuji
za akceptovatelnou omluvu (srov. Salomon a Chung, 2012; Hrabovecka, 2015;
Nogueira, Orra, 2019). Myslim, ze informanti dosahli fadné diagnostiky diky své
neustupnosti a odhodlanosti zjistit, co ditéti doopravdy je, a také diky pudu
sebezachovy. Pti diagnostice S3 1ékafi projevuji zlepseni ve znalosti problematiky,
Vv tomto piipadé jiz mohli vychazet z precedentu S2, nicméné, chcei doufat, ze zdrojem
znalosti je vzdélavani profesionalll v ramci $irSiho zdroje rodinné resilience (Greeff &

van der Walt, 2010; in Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Miru postizeni autismem u S2 a S3 nebudu blize rozebirat, je jasné, ze na poli
socialni interakce a socialniho porozuméni je u obou pozorovatelny deficit (Hrdlicka,
Komarek, 2014). Ve prospéch socialni adaptace S3 hraji jeho ,,neautistické rysy, které
se rozchazi s typickym rysem autismu - emociondlni plochosti. S3 onu elementarni
schopnost vytvofit citovou vazbu k matce ovlada a dava ji patficné najevo (napf.
Bowlby 2010, Damborska 1963, Verny a Kelly 1993), maminku stale objima,
poplacava, pusinkuje, hladi apod., z ¢ehoz informantka usuzuje, ze se mu budou hodné
libit Zeny, protoze se o nich snazi stale néco tou svou hatmatilkou fikat. I ja jsem
vypozorovala ,neautistické” chovani, kdyZ mi S3 napf. pii doprovodu ze skoly
ukazoval spoluzaka, smal se, maval na né¢ho a fikal, Zze je to kamarad (jméno).
Informantka upozoriiuje u S3 na jazykovy blok, s ¢imz Si spojuji myslenku Vagnerové
(2012, s. 320), ze se fe€ nevyviji praveé proto, ze ji autistické dité k nicemu nepotiebuje.

Osobné si myslim, ze S3 pfichazi na to, Ze se mu fe¢ muize hodit. Co se tykd hry
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a predstavivosti, musim potvrdit, Ze si s S3 V rdmci volnocasovych aktivit hrajeme také
na ,néco” pravé zjeho popudu (Wingova, 1997, in Vagnerova, 2012, s. 322;
Vagnerova, 2012, s. 323-325).

Rodinny systém (Maltby et al., 2017) zkoumané rodiny je dobie organizovany
skvalitni komunikaci (kap. 3.4.2, 3.4.3). Interakce s vn&jSimi systémy - osobni
asistence, tydenni stacionai a NRZP CR — pfispivaji k dobrému fungovani rodiny.
Optikou Planavy (2005) zkoumana rodina jednoznaéné funguje vydarené, protoze mimo
funk¢nost se v ni ¢lenové navic citi pfijemné a spokojené. Copingové strategie rodiny ji
umoznuji plnit zdkladni funkce (Planava, 2005, s. 162; srov. Toéthova, Ziakova,
Ziakova, 2018, s. 93-96); plnéni sounaleZitostni funkce nebylo explicitné vyjadieno, ale
nejlépe, napt. jejich sviyj ritual se syrem a pivem na ,,pil* nebo vyzvedavani manzelky
z prace. Rodina si dokazala také osettit oblast dovolené ke své spokojenosti a soucasné
s ohledem na S1, aby pro potteby S2 a S3 nebyl kracen (Knapova, Brownova, 2011; in
Sladeckova, Sobotkova, 2014). Je to neuvéfitelné, ale kdyz ctu, jak Planava (2005, s.

163, 164) charakterizuje vydafend souziti, fikam si, Ze tato rodina mu stala modelem!

Ze rodina pouziva efektivni copingové strategie, je jasné od zacatku diskuze,
presto v jednom pochopitelném piipadé by se dalo hovofit o neefektivni strategii
(Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 101), ale vidim v tom spise obranny mechanismus.
Mam na mysli totdlni popfeni matky, kterd nemohla definitivnost diagnézy pfijmout
(Bazalova, 2014, s. 84; srov. Kiibler Ross, 2015), protoze ve skrytu duSe doufala, ze
pravda vyjde najevo a ukaze se, ze to tak neni. Pfesné, jak popisuje Matejcek (2001, s.
38), obratila sviij hnév proti Iékatce, ktera ,,ortel” vyikla a branila se pomoci socialnich
instituci, které poskytuji zejména finan¢ni pomoc v podobé davek pro OZP (Bazalova,
2014, s. 83). Emocionalni podporu, které vénuje pozornost napt. tym Bravo-Beniteze et
al. (2019), si poskytli manzelé navzajem. Tito rodi¢e jsou silni, matka navic ¢erpa z viry
v Boha (srov. Kimplova, 2013, s. 71; Strnadova, 2007, s. 204), vzajemné se podporuji
a tahnou za jeden provaz, maji opravdu $tésti, ale jsou i rodice, ktefi takovou souhru
ve svych domacnostech nezazivaji. Ti by zfejm& ocenili podporu zaméfenou
na emocionalni stranku. Informantka uznéava, Ze kdyz chybi manzel, jakého ma ona,
ur¢ité to musi byt pro takovou matku velice tézké (srov. Maté&jcek, 2004 [online];

Kukla, 2016, s. 179). Smekam pted informanty, protoze dosli az do posledni faze
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vyrovnavani se, a do té nedojde totiz jaksi automaticky kazdy (Hanakova, 2017, s. 33-
36; Matgjcek, 2001, s. 37-39); proces vyrovnavani provéfil nékteré osobni vlastnosti
informanta (Greeff & wvan der Walt, 2010; in SladeCkova, Sobotkova, 2014).
Podotykam, Ze se nejednd o smifeni jako takové; jak se vyjadiil otec, smifit se s tim
neda nikdy. Rodi¢ si uvédomuje, ze jeho dité nikdy nedosahne toho, ¢eho jeho zdravi

vrstevnici, a praveé tam to zvlasté matku zaboli vzdycky, at’ je sebevice odolna.

Cili na otazku Harrisové (1997, s. 181), jak md rodina reagovat na autismus
ditete a jak miize v nékterych pripadech ovlivnit vychovné cile a projevy jeho chovani,
informanti jasné odpovidaji: (i) je tfeba piijmout realitu a uéinit takova opatfeni, aby
rodina fungovala dal, (ii) pfi ovliviiovani projevi chovani nékdy rodi¢ musi zkratka
selektovat iritujici situace, kterym dit¢ nedokaze porozumét, (iii) jindy je naopak
zadouci piimé ovliviiovani, a navzdory jeho zvlastnostem dité ucit chapat konvenéni
jednani a chovani. Pozor, nikoli dité ,,Jamat*, efektivnéjsi je vysvétlovat. Nehledé na to,
7e autistické chovani S2 se nedd upravit natlakem, jak upozornuje otec, ktery tak
oponuje Piagetovu (in Vygotskij, 2004, s. 38) piesvédeni o tom, ze realistické mysleni
je sekundarni produkt socializa¢niho natlaku, protoze forma autistického mysleni je

vlastné primarni. Secteno podtrzeno, zalezi na rozsahu postizeni ditéte (Harrisova,

1997).

VeEtsi mira stresu pripadla na informantku (Hammen, 1991, s. 138; Harrisova,
1997, s. 182, 183; Bitsika et al., 2013; Hrabovecka, 2015), protoze zistala s autistickym
ditétem doma na plny tvazek, a k tomu divoky S1. Pfi 24 hodinové péci v dobé , Silené*
regrese neméla Sanci se ani vyspat, a to doslova! Pies vSechny tutrapy informantka jako
rodi¢ pocituje osobni uspokojeni. Informantova role otce coby Zzivitele rodiny
a muzského vzoru se shoduje s literaturou (Harrisova, 1997, s. 183; srov. Jara, 2019
[online]). Jisté mu specidlni naroky synt lezely a lezi na srdci, ne vsak tak fataln¢, aby
se hroutil a zakladalo to hadky s manzelkou. Jak fika, kdyz zjistil, Ze se autismus neda
1écit, prestal nad tim badat a rad€ji s manzelkou ucinili potfebna opatieni K preziti
a fungovani rodiny. Vidim, Ze tuto rodinu zkuSenost s vychovou (ne jednoho) ditéte

s vyvojovym handicapem rozhodné¢ posilila.

A jak do tohoto obrazce zapada nazor nejstar$ino zdravého syna? Jeho vypoveéd

se v mnohém rozchazi s literaturou (Solomonova a Chungova, 2012). Z rozhovoru
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vyplyva, Ze situace je pro néj normdlni, bézna, protoze ani brachu (S2) jinak nezazil.
Dle mého pozorovani jednotné Cislo pouziva proto, ze S3 pro néj neptedstavuje zvlastni
abnormalitu (Harrisova, 1997, s. 184); existuje mezi nimi regulérni maskulinni bratrsky
vztah, S1 tika, ze se ho snazi vychovavat. Pfiznava, ze oba bratry ma rad; matka si
vS§imla vétsi empatie k S2 (Kukla, 2016, s. 180). Nepocituje ani zadné omezeni
a zduraznuje, ze kvuli bratrim urcité ne, to pfisuzuje jinym vécem (kontrola rodi¢t nad
PC aktivitami). Pravda je, ze rodi¢e S1 tvrd¢ tla¢i k uceni, zvlasté ted’ pred maturitou,
ale to je bézna rodicovska praxe, s projektovanim rodi¢ovskych ptedstav do zdravého
sourozence to nekoreluje (Mohammadi, Zarafshan, 2014, s. 59; Kukla, 2016, s. 180).
Rodice si totiz pro S1 pieji, aby se ozenil, nebo si nasel praci, nebo aby pokracoval
ve studiu; v§e ma vést k tomu, aby se dokazal osamostatnit a stal na vlastnich nohou. S1
Vv soucasné dob& nekoresponduje ani s tvrzenim Bazalové (2014, s. 104, 105); za bratry
se nestydi, ale pfipousti, ze se s nimi ani nechlubi. Stejné mluvi i matka, ale pfipomina
obdobi kolem 3. t¥idy ZS, kdy necht&l byt pied spoluzaky s S2 spojovan. Podle mé jde
0 obavu ze stigmatizace (Broady et al., 2017). Nicméné vytvaieni vztaht s vrstevniky se
zdarné uskuteénilo, S1 #ika, 7e né&jaké kamarady ma, hlavné z druhého stupné ZS.
| vtomto piipad¢ se da fict, ze vyjimka potvrzuje pravidlo, kdyz V literatuie ¢tu, Ze
pii vytvafeni vztahl s vrstevniky trpi autismem sourozence v détském véku jejich sestry
a v adolescenci bratfi (Harissova, 1997, s. 184). V rozhovoru si v§imam, Ze rodice rizna
trapeni S1 neberou na lehkou véhu, Ze S1 s nimi o tom mize mluvit. Stejné tak rodice
dbaji na to, aby m¢l S1 prostor jen pro sebe, neni tedy divu, Ze socialni sluzba osobni
asistence (S3) je pro rodinu stézejni. Vypovédi vSech tii informantd se shoduji

na ptimétenosti miry zapojeni zdravého sourozence (Bazalova, 2014, s. 102, 104).

Dosavadni diskuze naznacuje charakter resilience zkoumané rodiny. Mohu
sméle fict, ze je pruzna, odolna, elasticka, pevna, houzevnata, pfizpusobiva, a ze je
skuteénym naraznikem proti izkosti a depresi, jak piSe Bitsika et al. (2013). Zkoumana
rodina se vyznaCuje pravé tou resilientni schopnosti, kterou jako prvni interpretuje
Walshova (2011, s. 149) - ,ustat a obnovit se od rusivych Zivotnich vyzev, (rodina)
posilena, schopna vyuzit vsech zdrojii a zkusenosti (srov. Southwick et al., 2014;
Walsh, 2003, 2017 [on line]). Rozeznavam potencial pro rozvoj, zménu, posun atd.
(Sladeckova a Sobotkova, 2014, s. 94), kdyz informantka hovofi o formovani a ristu

Cloveéka skrze trapeni. Copingové strategie vybrané rodiny zkoumam na zékladé
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FAAR modelu rodinné resilience Joan Pattersonové. Libi se mi autor¢ino socialné-
ekologické pojeti Clovéka a dliraz na vyznam rodinného prostfedi. Sama Pattersonova
definuje resilienci rodiny jako ,,urcitou schopnost rodiny rozvinout a/nebo dosdhnout
zdravého fungovani a uspésné se prizpusobit Zivotnim vyzvam a rizikum “ a dodava,
,¢im lepsi kvalita obklopujicich prostredi, tim lepsi fungovani clovéka a rodiny*
(Punova, 2014, s. 98-99); muj vyzkum ukazuje, Ze copingové strategic zkoumané

rodiny toto beze zbytku reflektuji.

Souhlasim s Pattersonovou, Zze se ma socialni pracovnik seznamit primarné
s hodnotami, kulturou a cili rodiny, protoze ve vyzkumu zaznélo, ze pravé hodnoty
(napt. vzdjemna ldaska a ucta, tradicni rodina, odpovédnost, vira v Boha, smysl Zivota
(Frankl, 1996, 1997, 2011), kultura (autonomie, demokracie, krestanstvi) a cile
(osamostatnit a dobre ozenit Sl, zajistit stabilni péci S2, privést k normdalu S3) vedou
informanty K efektivnimu hodnoceni situace (neztracet cas snahou smirit se
S nezvratnym faktem, ale naucit se s tim zit, prijimat realitu a jednat podle ni, tak aby
rodina mohla dal fungovat, neutapét se v litosti nad svym osudem, nevytvaret problémy,
nebat se nadhledu a humoru, apod.) a k efektivnim copingovym strategiim (napf.
rodina si veri, cili na uplnou nezavislost, spoluprace mezi cleny rodiny, nezapominat
na potieby jednotlivych clenii rodiny, 100 % rodicovskd identita, utrpeni jako riistovy
prvek, nejsme zZddni chuddcci, neplakat nad rozlitym mlékem, hledat smysl a vyznam
V novych skutecnostech, motivace v synech, jejich budoucnosti, pouzivat humor), které
vzdy vybalancuji zat€z pozadavkl do rovnovazného stavu. Copingové strategie rodiny
tak splni zakladni poptavku FAAR modelu, a Vv piipadé netspéchu nastoleni
homeostazy (Urban, Kajanova, 2010, s.71) vadjustaéni fazi, se uplatni ve fazi
adaptac¢ni, kde rodina podava kone¢ny dikaz o své funk¢nosti. Na tomto misté uz mohu
jen suse konstatovat, ze vysledky vyzkumu takové dikazy o zkoumané rodiné podavaji
(soudrznost a soundlezitost rodiny — naucili se fungovat a spolupracovat sami mezi
sebou, odpovédnost - prijimaji odpovédnost za své syny, pred realitou neutikaji, ale
stavi se k ni jako k faktu, dle kterého cini funkcni opatreni pro zachovani kvalitniho

chodu rodinného systému).

Podle mého pozorovani vSak pieklopeni z adjustatni faze do adaptacni faze
probéhlo jen v piipadé ataku prvni kauzy autismu S2, v ostatnich piipadech je rodina

schopna nastolit homeostazu (Urban, Kajanova, 2010, s. 71) jiz ve fazi adjustace.
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Rozhodujici Cinitelé adaptacni faze u rodiny vykazuji G¢innou silu jiz v predchazejici
fazi. Hodnoceni situace rodinou konvenuje s rodinnymi pravidly, piesvéd¢enimi
I hodnotami (za vSechny krestansky pristup k Zivotu), rodinna identita je zdrava, protoze
disponuje vzajemnou pomoci a podporou (spolehlivé funguji sami pro sebe), ritudly
(napt. manzelsky ritual se syrem a piilkou piva, pravidelnost vyjizdek s S2, dovolené jen
O a S1 (srov. Jara, 2019 [online]), rutina stridavého pobytu S2 ve staciondri a doma),
a dalsimi; hlavné vSak humorem, ten provazel cely rozhovor! OvSem neni to humor,
ktery by bagatelizoval a zlehcoval. Otec mé cit pro vyvazenost humoru, vi, kdy ma
mluvit vazn¢. Otctiv humor si pry nemam plést s optimismem (Gardiner et all., 2019;
Tan, 2016; Meenakshi et al., 2018), on sam se povazuje za pesimistu a jeho manzelka to
potvrzuje, tika, ze je pesimista zaloZzenim. Ale optimisticky pohled rodiné nelze upfit,
napi. pohled na budoucnost S3. Z obnovujicich faktorti si rodina dle literatury drzi:
zachovani integrity, udrZzeni pozitivniho sebepojeti a zdravé sebedivéry, aktivni
odpocinek, relaxaci, organizaci a fad v roding, pozitivni nahled na situaci, vidét v ni

smysl (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 103).

Ale zpét k adjustacni fazi; vulnerabilitu rodiny zde ovlivnilo ptsobeni
protektivnich faktorti, zejména kvalitni interpersonalni vztahy a celkova organiza¢ni
struktura rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 99, 100). Zavaznost zatézového
stresoru (totalni regrese S2 a jeho vycerpavajici obdobi, propad do konstantni mentdlni
retardace) byla nadmérna a splinoval podminku nenormativniho stresoru; nahly propad
vyvoje S2 informanti vskutku neocekavali. VSechen tlak dil¢ich stresord
nenormativniho Stresoru - vnitini (vycerpanost, zoufalstvi), vn&jsi (hluk iritujici S2,
nadavky Ssirokého okoli) a chronicky (budoucnost S2), tlumil arzenal protektivnich
faktord (Kliment, 2014, s. 9, 10), jak vnitfnich (rodinné - systémové¢), tak vnéjSich

(osobni — individualni) (Sladeckova, Sobotkova, 2014, s. 100; Blizkovsky, 1997, s. 46).

Priklad: Peripetie s v¢asnou diagnostikou vypovida o vyznamnych vnitinich
a vngjsich protektivnich faktorech rodiny. Prostfednictvim schopnosti hledat informace
a poradit si, nezlstat bezradny, diky odhodlanosti, vytrvalosti, vzdjemné podpote
rodicd, kterym jde o dité (vnitini), se nakonec informanti dostali k odbornym Iékaitim
v DNFN a k NNO rana péée, NNO1, SPC (vné&jsi). Cili zdroje pfispivajici k rodinné
resilienci tim rozptylily obavy a zoufalstvi informantd. Nyni védé€li, ze v tom nejsou

sami, Ze se maji o co a o koho opfit, ze se nezblazni (Levicka, 2015, s. 19). Pozadavek
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autismu tedy vyvaZovala moznost vyuzit socidlni sluzby rané péce a osobni asistence,

tydenni stacionat, SPC, a opora ,,na slovo vzatych* odborniki v DNFN.

Protektivni faktory tvofi soucast copingovych zdroji. Typické vnitini copingové
zdroje  zminéné  vteoretické  Casti  opét  zkoumana  rodina  zrcadli:
soudrznost/smysl koherenci (Antonovsky; in Sladeckova, Sobotkova, 2014; Eriksson &
Lindstrom, 2007), zména pohledu na zivot a spiritualita (srov. Strnadova, 2007, s. 211,
Hacklova, Kebza, 2014, s. 122, 130), zivotni smysl (napt. Frankl, 1996, s. 64),
nezdolnost/hardiness (Kobas; in Kebza, Solcova, 2008, s. 7; Sikorova, Birtekova, 2011,
S. 478), ocekavana osobni zdatnost/self-efficacy (Kliment, 2014, s. 38; Farkas a Orosz,
2015), udrzovani tradic, srozumitelna komunikace, organizace, pravidla a optimismus

(Hanousek, 2010, s. 49).

Mezi vnéjsimi copingovymi zdroji je kladen dtraz na socialni oporu (Gardinera
et al., 2019), najdou se i pochybujici autofi (srov. Solcova, Kebza, 1999), a zd4 se, Ze
tém je copingovy styl informantii blize. Nejvyznamnéjsim zdrojem socialni opory je
deklarovana $ir$i rodina. Zde nachdzim diskrepanci mezi zkoumanou rodinou a rodici
ze zahrani¢nich i Ceskych vyzkumi, pro néz je socidlni opora S§irSi rodiny znacné
vyznamna. Informanty Kk sobé&stacnosti vlastniho jadra motivuji praktické davody,
neznamena to vSak, ze sSir$i rodinou rozvazali vztahy. Rovnéz druhy nejcastéji
vyuzivany vnéjsi zdroj, rodi¢e jinych déti s autismem (Broady et al., 2017, s. 230;
(Timmons et al., 2016), informanti ve svém fondu nepostradaji. Opét to neni zadny akt
nadutosti, ale Casovd nedostateCnost z ditvodu intenzivni pée o S2 a S3, a také
nerentabilnost vii¢i zaplacenému hlidani. OvSem internet (Sarkadiova a Brembergova,
2005; in Sladeckova, Sobotkova, 2014), ten informanti pouzivaji se samoziejmosti

zdroje informaci.

Diskutovanim profesionalni pomoci Se pohybuji v intencich aplika¢niho cile mé
prace, ktery se snazi pfispét ke zlepSeni a zdokonaleni orientace socidlnich pracovnikl
pifi praci srodinami, k dovednosti pracovat sudinngj$§imi nastroji socidlni prace
k zachovani rodiny, a kone¢né k uvédomeéni rodiny vlastni hodnoty, smyslu a vyhody

soudrznosti.

Kdyz se podivim na paletu moznosti profesiondlni podpory (kap. 2.4),

informanti vyuzivaji zakladni (NNO, socidlni instituce) i specidlni poradenstvi (rand
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péce, SPC, NRZP C’R) (Bastecka, 2005; in Novosad, 2009, s. 99). V ramci systémové
mezirezortni podpory (kap. 2.4.1) prodélali informanti kvalitni hloubkovou diagnostiku
(S2) provedenou multidisciplinarnim tymem odbornych 1ékaitt DNFN (Pejcochova,
Makovska, 2009, s. 94; srov. Kucova, Sikorova, 2012, s. 509), vcetn¢ zakladniho
poradenstvi, dale diagnostiku (S3) klinického psychologa (srov. Kukla, 2016, 178-180);
socialné-pedagogické poradenstvi (SPC) (Dokoupilova, 2017, s. 72); z garantovaného
statniho socidlniho zabezpeCeni Cerpaji informanti finanéni davky pro OZP (PnP,
prispevek na mobilitu a na zvlastni pomicku) (Novosad, 2009, s. 238 - 241) a socialni

sluzby (rana péce, osobni asistence, tydenni staciondr).

Socialni pracovnik jako vyznamna socialni podpora v rozhovoru nevystupuje,
€0z je to dano tim, ze informanti tuto pracovni pozici nerozeznavaji. Pro né je dulezita
adekvatnost pomoci vychazejici z kompetentni osoby na ufadé nebo v NNO, a ta
dle vypovédi informantti odpovida popisu Vaska (2018, 111), docasny spojenec
a privodce rodiny, ktera postupné dosdahne uplné emancipace, u vétsiny rodin s detmi
S PAS se pocita s celoZivotnim cerpanim socidlnich sluzeb. Zkoumana rodina na své
emancipaci védom¢ pracuje a hleda stabilni umisténi pro S2 do zafizeni socialni péce
pro dospélé s PAS, protoze si uvédomuje piichod dichodového veéku (Matousek,
Kodymova, Kolackova, 2010, s. 96, 113). Problematiku rodi¢t v seniorském véku
pecujicich o své dospélé déti s mentalnim handicapem ptipominaji Votoupal a Krystek
(2019). Beznadé&jnost snazeni nalézt vhodné zafizeni podporuje postieh Kotrusové et al.
(2013. s. 10) o tom, Ze stat spoléhd u rodinnych pecovateld na péci z lasky. Také
informanti pfipisuji neéinnost na vrub kompetentnich organt a osob. Byvala
ombudsmanka poukazuje na nevyvazenost dostupnosti socidlnich sluzeb v ramci celé
CR a na rozdily mezi kraji, na divody nepfijeti - nejéast&ji klientovo narusitelské

chovani a finan¢ni naro¢nost na jeho péc¢i (VOP, Vyzkum autisti [online]).

Informanti maji o lidech pracujicich v socialni sféfe obecné dobré minéni; chtéji
do ,,toho* dat néco navic a vzdy se jim snazili pomoct v ramci svych limitovanych
moznosti. Webovy portal MPSV dle informantt spiSe dezorientuje, protoze podavané
informace ptedstavuji zdkon v odrazkach, aby ¢lovék pochopil, potiebuje k tomu pravni
vyklad! Coz je tristni, vSichni rodi¢e nejsou pfece automaticky tak informacné zdatni,
nemaji takovy rozhled a podporu druhého jako informanti. Dobra zprava je, ze v DNFN

bylo zfizeno vyhrazené pracovisté socidln¢ zdravotniho oddéleni, kde socidlni
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pracovnici, poskytuji klientim socialni poradenstvi a pomoc napf. v oblastech: vyfizeni
a obstarani kompenzac¢nich pomucek, vyfizeni socidlnich davek, pomoc rodindm v péci
o handicapované dit¢é, jednani se statnimi i neziskovymi institucemi, feSeni rtiznych
zivotnich udalosti spojenych se zménou zdravotniho stavu (srov. Strnadova, 2007, s.

212; Hrabovecka, 2015, s. 24).
DOPORUCENI

V prvé fadé musime jako socialni pracovnici pochopit ekologickou ukotvenost
rodin a pusobit multidisciplinarné na zdravé rodinné a komunitni prostiedi
(Shoutwickem et al., 2014). Jestlize ma dojit k posilovani rodinné resilience, musi
socialni pracovnici pochopit a feSit primarné¢ rizikové faktory, jez jsou rodici
deklarovany, viz. informanti (Bekheta, Matel-Andersona, 2017). Tak bude paralelné
posilovan zakladni resilientni faktor ,,well being™ rodiny (Sladeckova a Sobotkova,
2014, s. 105, 106; Blahutkova, Dan, 2008), napt. informanti mluvi 0 ,,absolutnimu

w0 (6

oddechu rodi¢u“, ktery umoznuje osobni asistence.

Proto doporucuji drzet se vyjadfeni informantii: prostfedky a energii déavat
do skuteénych potieb rodict déti s PAS. Od socidlnich pracovnikii to vyzaduje
naslouchat klientim/rodi¢tim S velkou pozornosti a jejich potieby zaznamenavat;
s vysledky pak argumentovat na komunitnim planovani socialnich sluzeb v ramci kraje,
a podle skutecnych potieb transformovat vlastni socialni sluzby. Neni od véci navazat
na muj vyzkum a provéfit vnimani podpory resilience rodiny ze strany socialnich
pracovnikd, a vysledky potom porovnat s vyzkumy copingovych strategii dalSich rodin.
Dale doporucuji formulovat struéné a jasné informace a pokyny, jez jsou pro klienty
zasadni a zamyslet se nad tim, jak zjednodusit formulafe riznych zadosti. Tvurci by
méli mit na paméti diverzitu rodiCovskych schopnosti. K prosazovani navrzenych
doporuceni se nabizi reformni paradigma socialni prace - policy advocacy. Poslednim
doporuc¢enim vyzyvam socidlni pracovniky k zamysSleni nad profesiondlni identitou

a hrdosti svého povoléni.
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Zaveér

Cilem prace bylo zmapovat copingové strategie umoznujici rodiné zvladat
zatézové situace pii péci o dvé déti s poruchou autistického spektra, a zjistit, zda se
socialni pracovnici zaméfuji na podporu resilience této rodiny. Cil se opiral o hlavni
vyzkumnou otazku ,,Jaké copingové strategie rodina pouziva, aby zvladla naro¢nou péci
0 dva syny s autismem a soucasné si udrzela rodinnou soudrznost, a jakym zpisobem je
Vv tom podporuji socialni pracovnici?, kterd byla zodpovézena na zdklad¢ dil¢ich

vyzkumnych otazek.

V teoretické cCasti jsem uvedla ¢tendfe do problematiky poruch autistického
spektra, konkrétné jsem se zaméfila na détsky autismus. Po té jsem objasnila situaci
rodiny ditéte s diagnézou autismu a popsala moznosti profesionalni podpory. Nasledné
jsem zpracovala koncept rodinné resilience. Zavér teoretické ¢asti jsem vénovala
¢eskym a zahrani¢nim vyzkumim rodinné resilience a copingovych strategii. V ramci
konceptu rodinné resilience jsem podrobnéji prezentovala FAAR model rodinné
resilience autorky Joan M. Pattersonové, ktery ve vyzkumné ¢asti poslouzil jako
,vzorecek pro zjiSténi copingovych strategii a celkové miry rodinné resilience
zkoumané rodiny. Struktura FAAR modelu determinoval design Sesti dil¢ich
vyzkumnych otazek. V metodologii jsem popsala aspekty kvalitativniho vyzkumu, ktery
jsem provadéla metodou polo strukturovaného rozhovoru. Data jsem ziskdvala pomoci
otevieného kodovani. Finalni data vykrystalizovala do ¢tyi kategorii, ke kazdé jedné
piislusi vlastni subkategorie. Kategorie z ¢asti kopiruji dil¢i vyzkumné otazky:
Pozadavky — naroky na rodinu; Moznosti rodiny — vnéj$i a vnitini zdroje; Hodnoceni

situace rodinou; AngaZovanost socialnich pracovnikd.
Vyzkum generuje dva vysledky:

Zaprvé zmapované copingové strategie rodiny pecujici o dvé déti s autismem.

Bylo zjisténo, ze zkoumana rodina vyuziva efektivni copingové strategie, jejichz
tézistém jsou kvalitni vnitini copingové zdroje. Rodina iimysIn¢ buduje sobé&stacnost
vramci nuklearni rodiny; c¢lenové rodiny se naucili fungovat sami pro sebe;

na konstantni socialni skute¢nosti, rodina pohliZi jako na realitu, kterou ¢lovek musi
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pfijmout a ucinit takova opatieni, aby rodina mohla fungovat dél; a v neposledni fadé¢ je

to humor, ktery celou $kalu copingovych strategii zastieSuje.

Zadruhé nélez o podpore resilience této rodiny ze strany socidlnich pracovniki.

Bylo zjiSténo, Ze rodina post socidlniho pracovnika nerozeznava, soustfedi se pouze
na adekvatnost a dostupnost nabidky, kterou dand osoba zastupuje. Rodina vladne
natolik kvalitnimi vnitfnimi copingovymi zdroji, Ze jsou c¢lenové rodiny schopni
vzajemné podpory, Vrodin¢ tedy probihd autoposilovani rodinné resilience. Rodice
existenci vnéjsi podpory pfipoustéji, napf. programy pro manzele nebo pro zdravé
sourozence poradané NNOL, jen o ni nejevi zajem. Sami Si podporu ze strany socialnich
pracovnik, NNO ¢i socidlnich instituci pfedstavuji ve formé& osobni asistence

a tydenniho staciondfe, a tak za 5 let dostupnosti socidlniho zatizeni se stabilni péci.

Domnivam se, ze vysledky vyzkumu naplnily rovnéz aplikacni cil prace, jehoz
ambici bylo piispét ke zlepSeni a zdokonaleni orientace socialnich pracovnikl pfi praci
s rodinami tak, aby uméli pracovat s u¢innéj$imi nastroji socialni prace, které¢ povedou
k zachovani rodiny nebo pomohou piedchazet rozpadu rodiny, a aby pomohli rodiné
uvédomit si svoji hodnotu, smysl a vyhody drzet spolu. Pfedstavila jsem sadu
efektivnich copingovych strategii, které jsou pojistkou proti rozpadu rodiny

a bezpecnou cestou k soudrznosti emancipované rodiny hledici do budoucnosti.

Vysledky vyzkumného Setfeni budou slouZit pro potfeby mého zaméstnavatele
(NNO2) jako podklady KPSS v ramci kraje - zaprvé mizeme argumentovat potiebnosti
nasi sluzby, zadruhé budeme h4jit zajmy naSich klientd. Dale mohou vysledky slouzit
jako orienta¢ni material pro socialni odbor v mist¢ mého bydlisté nebo jako dopliujici
studijni material pro studenty, socialni pracovniky, zdravotniky, pedagogy a nakonec

pro vSechny, kterych se problematika PAS néjakym zptisobem dotyka.
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Seznam zkratek

AV CR — Akademie véd Ceské republiky

CMBIs — Compassion and mindfulness based interventions
CR — Ceska republika

DNFN — Détska fakultni nemocnice

EEG — ElektroEncefaloGrafie

ID — Invalidni dichod

KBT — Kognitivné behavioralni terapie

KPSS — Komunitni planovani socialnich sluzeb

MHD — M¢stska hromadna doprava

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci

MSMT — Ministerstvo §kolstvi, télovychovy a mladeze
MZ — Ministerstvo zdravotnictvi

NNO — Nestatni neziskova organizace

NO — Neziskova organizace

NRZP — Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

ORL — OtoRhinoLaryngologie

ORP I11. - Obecni ufad obce s rozsifenou plisobnosti (tzv. obec Ill. stupn¢)
OZP — Osoba se zdravotnim postizenim

PAS — Porucha autistického spektra

PnP — Ptispévek na péci
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RBP — Resilience Builder Program

SOC — Sence of koherence

SPC — Specialné poradenské centrum

UZIS — Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
VOP — Vetejny ochrance prav

WHO - World Health Organization

ZTP — Zdravotn¢ télesné postizeni

7S — Z4kladni 8kola

Priloha

Tazatelské otazky
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Priloha

Tazatelské otazky:

Jakou formou a sjakym informacénim servisem vam diagnéza byla
sdélena?

Jak reagovala nejblizsi rodina a okoli?

Jakym zptsobem jste prozivali u kazdého ze synt stanovenou diagnozu,?
Jaké se projevuje autismus u vaSich synt a jak to ovliviluje vas rodinny
zivot?

Co jste si o celé situaci mysleli, a co si 0 ni myslite v soucasné dobe?

S ¢im vSim jste se museli najednou potykat?

Co vam davalo/dava silu a motivaci?

Kdo je pro vas dilezity pro fungovani rodiny (domacnost, odpocinek,
Skolni a pracovni povinnosti, atd.)?

Jakym zplisobem ziskavate informace o této nemoci o moznostech
socialni pomoci, podpory?

Znate néjaké jiné rodiny s détmi s pas?

Jak vypada vas bézny den, lisi se vikendy a dny volna?

Jak travite volny ¢as jako rodina i jako jednotlivci?

Jakym zplisobem poznamenal autismus vaSe rodinné vztahy, vas
partnersky vztah?

Co je pro vas dllezité ve vztahu k vasSemu zdravému synu?

Jakou predstavu mate o budoucnosti vasich syni s PAS?

Co by pomohlo vam jako pecujicim rodicim?

Jaké zkuSenosti mate s odbornou pomoci? Co od ni ocekavate?



