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Anotace

Diplomova prace analyzuje problematiku neformalnich peCovatelll (rodicti) pecujici o jedince
s poruchou autistického spektra. Teoreticka ¢ast detailné charakterizuje poruchu autistického
spektra predevsim jeji projevy, diky kterym je poukézéano, v ¢em spociva narocnost péce. Dale
také charakteristika peCujici osoby a rodiny, které se narodilo dité s poruchou autistického
spektra a o kterého dlouhodobé pecuje. Konkrétné naro¢nost, zmény, dopady a moznosti
podpory. S péci o dité s poruchou autistického spektra se také poji krizové situace, kterym jsou
pecujici osoby vystaveny i tyto pojmy jako krize, zpisoby vyrovnavani, resilience (odolnost) a
copingové strategie jsou V praci charakterizovany. Vyzkumna cast poskytuje ziskané vysledky

vyzkumu zaméteného na faktory ovliviiujici vnimani role pe€ujici osoby.

Klicova slova: porucha autistického spektra, neformalni pecujici osoba, rodina s postizenym

ditétem, krize, faze krize, resilience, odolnost, copingové strategie.

Annotation

The thesis analyses the issue of informal caregivers (parents) caring for individuals with autism
spectrum disorder. The theoretical part characterizes autism spectrum disorder in detail,
especially its manifestations, thanks to which it is pointed out what constitutes the difficulty of
care. Furthermore, it also characterizes a caregiver and family who was born a child with autism
spectrum disorder and who is cared for in the long term. Specifically, the difficulty, changes,
impacts and possibilities of support. With care for a child with autism spectrum disorder are
also connected crisis situations to which caregivers are exposed and these terms such as crisis,
ways of coping, resilience (resilience) and coping strategies are characterized in the work. The
research part provides the acquired results of research focused on factors influencing the

perception of the caregiver's role.

Keywords: autism spectrum disorder, informal caregiver, family with a disabled child, crisis,

phase of crisis, resilience, resilience, coping strategies.
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Uvod

Diplomova prace se zabyva problematikou neformalnich pecovatelii (rodicit), kteti pecuji o dité
s poruchou autistického spektra. V soucasné dobé je porucha autistického spektra velmi
roz$ifena mezi laickou vetejnosti predev§im diky informacnim technologiim a jinym médiim.
Ve spolec¢nosti koluji riiznorodé informace a ndzory. OvSem jen malo kdo si dokdze predstavit,

CO S sebou péce o takto postizené dité prinasi.

V zivoté jedince s poruchou autistického spektra je na formalni i neformalni irovni pozornost
a pomoc zamétena predevsim na jeho osobu, tedy na vytvoteni kvalitnich podminek k prozivani
co nejdustojnéjsiho Zivota. Otazkou je, pro€ zlistava pecujici osoba v pozadi pozornosti, pomoci
a podpory? Pro¢ se odbornici i laici méné zaméfuji na to, jaké ma ona Zivotni podminky, kolik
ma fyzickych a psychickych sil, jakou mé troven odolnosti, jak se vyrovnava se zatézi, jaké
ma predpoklady a schopnosti k dlouhodobé péci. Osobni a pracovni zkusSenost S naro¢nosti,
kterou péfe o jedince s poruchou autistického spektra piedstavuje, vedla k prozkoumani
a analyzovani vnimani, zkuSenosti, nazort a vyzev, se kterymi se pecujici v pritbéhu péce o dité

S poruchou autistického spektra potykaji.

Cilem diplomové prace je Ctenafi piiblizit problematiku, poskytnout hlubsi vhled do Zivoti
pecujicich osob, identifikovat specifické potieby, prekazky a zdroje podpory, které mohou
ptispét k lepSimu pochopeni a efektivnéjSimu zvladani této Zivotni role. Tedy objasnit mozné

faktory, které maji vliv na to, jak peCujici osoba vnima svoji roli.

V teoretické €asti jsou definovany pojmy, které s tématem diplomové prace souvisi, jsou to:
porucha autistick€ého spektra, pe€ujici osoba, rodina s ditétem s postizenim, zmény a nasledky,
které péce o jedince s poruchou autistického spektra piinasi, moznosti podpory, Krize,
vyrovnavani se s krizi, resilience a copingové strategie. Teoreticka €ast tvori podklad pro

vyzkum.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace je provedena na zaklad€ kvalitativniho vyzkumného Setfeni,
diky kterému je umoZznéno detailni prozkoumani individudlnich Zivotnich zkuSenosti péti
pecujicich osob. Vyzkum byl uskutecnén prostiednictvim rozhovort a jejich nasledné analyzy
vychazejici z designu piipadové studie. Vyzkumna ¢ast piispéla k piiblizeni reality, odhaleni,
jak pecujici osoby vnimani svoji roli, jakym zménam a nésledktim celi, s jakymi vyzvami se
potykaji a jaké strategie voli pro zvladani narocné situace. V zavére¢né casti je diskuze

o0 limitech vyzkumu a moznosti implikace vysledka do praxe.
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Diplomova prace nema piinést pouze teoreticky pfispévek, ale také praktickd pozitivni
vychodiska pfi ndro¢né péci o jedince s poruchou autistického spektra, které poskytly
participanti na zaklad¢ svych dlouholetych zivotnich zkusSenosti. Pfinos spatiuji nejen jako
povzbuzeni pro jiné pe€ujici osoby, ale také jako moznost pomoci pracovnikim, ktefi pracuji

S pecujicimi osobami k uvédoméni si, ze péce o neformalni peCovatelé je diilezita.



1 PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

Pojem porucha autistického spektra nebo také autismus (ve starsi literatuie) se v posledni dobé
hojné rozsifil, a to mezi odbornou 1 laickou vetejnosti. V této problematice se zdokonalila
diagnostika, byla vybudovana zafizeni se specializovanym zaméfenim na 0soby s poruchami
autistického spektra (poradenska, vzdélavaci, terapeuticka, pobytova, volnoCasova a jina).
Zvetsil se tym specialistil, ktery poskytuje rodindm a pecujicim osobam odbornou pomoc

a podporu.

Mnoho lidi se s 0sobou s poruchou autistického spektra setkalo piimo, napiiklad v roding,
u pratel ¢i znamych nebo diky inkluzi ve Skolach jako se spoluzakem svych déti. Nicméné
ptibyva i neptimého kontaktu ptedevsim diky dostupnym médiim (knihy, internetové ¢lanky,
filmy, dokumenty apod.). Z vyse uvedeného vyplyva celkovy nartst zajmu o tuto problematiku
(Caldwell, Horwood, 2022). Nutno podotknout, Ze s rozsifenim povédomi 0 problematice
dochézi i k enormnimu nariistu informaci. Ne vSechny jsou pravdivé nebo spiSe predstavuji
myty a ne fakta. Naptiklad diky filmim jako je Rainman a jemu podobnym koluje ve
spole¢nosti myslenka, ze ¢lovek s poruchou autistického spektra je v nékteré oblasti genialni,
,hadclovek™ odborné tzv. savant. Mimotadné nadéani se ovSem vyskytuje pouze u par jedinct

v fadce desitek (Bazalova, 2023).

Diplomova prace se zaméfuje na pecujici osoby o jedince z druhého pdlu, tedy jedince
s takzvanym nizko funkénim autismem, vyzadujici nepfetrzitou péci z divodu neschopnosti
pfizplsobeni se socidlnimu prostfedi. ZjednoduSené feceno, tito lidé nedokdZzou bézné
a samostatné ,,fungovat™ (Thorova, 2016). Zpravidla jde o osoby, pro které jsou charakteristické
podprimérné schopnosti v oblasti kognice, vyrazné problémy v komunikaci (neverbalni osoby
¢i osoby s malym porozuménim) a nizkd mira ptizptisobivosti se kazdodennimu fungovani

(Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017).

1.1 Terminologie

Za prvni odborniky, ktefi se zabyvali problematikou autismu, jsou povazovani Leo Kanner
a Hans Asperger. V dobg jejich plisobnosti, to je v 50. letech 20. stoleti, vznikla prvni definice
autismu jako specifické poruchy. Od té doby doslo k mnohym zménam jak v definici, tak
i v terminologii (Bogdashina, 2017). Poprvé byl autismus zatazen do (DMS) diagnostického
statistického manualu pii jeho tieti revizi (Bittmanova, Sporclova, 2023). DMS je mezinarodng
uznavany klasifikaéni systém, ve kterém jsou uvedeny diagnézy duSevnich poruch

a souvisejicich onemocnéni (Raboch et al., 2015). Kromé zdkladniho popisu jednotlivych
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diagnoz jsou zde uvedena diagnosticka kritéria, ktera musi byt pro stanoveni konkrétni

diagnézy naplnéna (Bittmanova, Sporclova, 2023, str. 10).

V souvislosti s terminologii poruchy autistického spektra je nové fada zmén. Prispéla k tomu
predevsim ndhrada MKN-10 za MKN-11 (Mezinarodni klasifikace nemoci 11), kterd vesla
vV mezinarodni platnost od 1. ledna 2022. Nejzasadnéjsi zména vztahujici se K problematice je
v kategorizaci (Bittmanova, Sporclova, 2023).  Thorova (2023) uvadi, ze kategorie
pervazivnich vyvojovych poruch zanikla a byla nahrazena skupinou dusevnich, behavioralnich
a neurovyvojovych poruch (64), kam spada i porucha autistického spektra (6A02). Vyrazna
zména je v zaniku jednotlivych poruch, které se diive délily napt. na Aspergeruv syndrom,
Détsky autismus atd. Tyto jednotlivé poruchy byly zruSeny a nové spadaji pod jednotny pojem
,porucha autistického spektra“. Jde tedy o jednu poruchu, ktera se déli na subtypy. U poruchy
se posuzuje naruseni intelektu, funk¢nost jazyku a piizpisobivost (diive popisovana pod
pojmem funkénost — vysoce, stfedné ¢i nizko funkéni). V soucasné dobé je deleni poruchy
autistického spektra nasledujici: bez naruSeni nebo s mirnym narusSenim, s naruSenim, bez

funkcniho jazyka nebo témér s nefunkcnim jazykem (Bazalova, 2023, str. 49).

1.2 Definice

Porucha autistického spektra je nové zafazena pod kategorii duSevni, behavioralni nebo
neurovyvojové poruchy (Bittmanova, Sporclova, 2023). Ty se vyznacuji oslabenim v oblastech
kognice, emoci ¢i chovani (Bazalova, 2023). Podle odborniki je porucha autistického spektra
definovana jako zdvazna vyvojova porucha charakteristicka odliSnym fungovadnim mozku,
projevujici se obtizemi v oblasti socidlni komunikace a ptedstavivosti (Thorova, 2016;
Bittmanova, Sporclova, 2023; Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017 a dalsi). Jde o deficit
mozkovych funkci, diky kterym jedinec nedokéze spravné vyhodnotit informace a adekvatné
na n¢ reagovat. To znamend, ze oproti neurotypickym lidem vnima, proziva a chova se jinak,

,,odlign&* (Cadilova et al., 2007).

1.3 Charakteristika

Porucha autistického spektra je celozivotni stav, ktery vyrazn€ zasahuje do vSech oblasti zivota
¢loveka. Vzhledem k tomu, Ze porucha autistického spektra je neoddélitelnou soucasti jedince,
dochazi k ovlivnéni ve vSech smérech - osobnim, rodinném, vzdélavacim, pracovnim ¢i jiném.
(Howlin, 2005). Bazalova (2023, str. 48) to oznadila jako vsudypritomny rys fungovaini

jednotlivce pozorovate/nym ve vsech prostredich. Sinclair (1993 in Bogdashina, 2017, str. 12)
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zduraziuje, Ze pro autisty je autismus modus vivendi. Je pro né vsudypritomny, zabarvuje kazdy

prozitek, pocit, viem, myslenku, emoci — zkrdtka a dobre vsechny aspekty Zivota.

V soucasné¢ dob¢ je porucha autistického spektra nejvice diagnostikovanou vyvojovou
poruchou vubec (Prizant, Fields-Meyer, 2020). Prvni projevy se za¢inaji objevovat mezi 18 —
36 mésicem véku ditéte. V tomto obdobi u zdravych déti byva velky rozvoj v komunikacnich
dovednostech a socialnich interakcich, ktery u déti s poruchou autistického spektra zpravidla
neni. Hrdlicka (2020) uvadi, ze kromé nerozvinuti schopnosti muze také dojit k autistické
regresi neboli ztraté jiz ziskanych dovednosti. V nékterych ptipadech muze jit pouze o naznaky

a porucha se mize plné projevit pozdé&ji (Richman, 2015).

1.3.1 Spektrum

Termin spektrum oznaCuje neomezenost a velkou variabilitu projevii a rysi poruchy
autistického spektra, které nemaji jednoznac¢né ohraniceni a definovani. Jde o riznorodou skalu
schopnosti a dovednosti (inteligence, jazyk, adaptabilita, chovani), deficiti a také
0 individualnich biologickych aspektech. Neexistuji dvé osoby s poruchou autistického spektra,
které by méli totozné projevy. V fadé osob s poruchou autistického spektra tedy mohou byt
jedinci se zcela odlisnymi charakteristikami, jinymi, projevy, potiebami podpory a pomaoci
(Dundon, 2021). Pod terminem porucha autistického spektra si miizeme predstavit vysoce
inteligentni, ale velmi zvlastni dité, nebo naopak dité s tezkym postizenim intelektu a velmi

ndrocnym chovanim, které potiebuje nepretrzitou péci (Bazalova, 2023, str. 52).

1.3.2 CelozZivotni stav

Dtlezitou charakteristikou poruchy autistického spektra je fakt, Ze jde o celozivotni stav, ktery
nelze od jedince oddélit zadnym zpusob, vV zadném prostiedi ¢i situaci. Jde o soucast jeho
same¢ho. Porucha autistického spektra je celozivotni diagndza, kterd vSak nemusi byt striktné
neménnd. Tim, jak se jedinec vyviji, vjakém je socidlnim prostiedi, jaké ma vychovné-
vzdélavaci programy nebo jak je k nému pfistupovano prostiednictvim terapeutickych postupt,
mize dojit ke zmé€nam v symptomech (nékteré mohou dokonce zcela vymizet), hloubce
postizeni &i ve vnimani a chovani jedince (Richman, 2015). Dle Cadilové et al. (2007, str. 12)
Je u mnohych lidi zaznamendvana celkova ustupujici tendence typické symptomatiky. 1 presto,
ze nékteré projevy zmizi a jedinec dokaze samostatné nebo s podporou fungovat v bézném

zivote, diagnoza poruchy autistického spektra mu zlistava napotrad (Dundon, 2021).

Neni divu, Ze odbornici cilené odklanéji svoji pozornost od détské diagnozy, jako k poruse

tykajici se vSech vyvojovych obdobi Zivota ¢lovéka. I pies nesmirny piinos diagnostiky a rané
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intervence, ktera je zasadni pro dalsi vyvoj ditéte, je nutné se také zaméfit na obdobi dospivani
a dospélosti, tedy konkrétné, jak pomoci se vzdélavanim, pracovnim uplatnénim a samostatnym

zivotem jedince s poruchou autistického spektra (Dundon, 2021).

1.4 Prevalence

V minulosti se o poruse autistického spektra mluvilo spise jako o vzacné diagndze, kterd
spadala do psychiatrické oblasti. V souc¢asné dob¢ je prevalence odhadovanana 1,7 % lidi z celé
populace. Odhadovana proto, ze mnoho lidi s poruchou autistického spektra neni fadné
diagnostikovano a tudiz neni uvadéno ve statistikdch. Diky nardstu poctu piipadi doslo
v psychiatrii (Hrdlicka, 2020, str. 17). Dundon (2021) na zakladé¢ informaci ziskanych
z vyzkumii uvadi, Ze prevalence v soucasné dobé celosvétoveé odpovida ptiblizné jednomu
ditéti z 88 narozenych. Posledni data zregistru Narodniho zdravotnického informac¢niho
systému uvadégji, ze v Ceské republice bylo k roku 2018 téméi 29 tisic osob s poruchou

autistického spektra (Autismus v ¢islech, 2021).

Za mozné duvody neustale se zvySujiciho poctu lidi s poruchou autistického spektra jsou
uvadény predevsSim: rozsifeni diagnostickych kritérii, nabiti vice znalosti a dovednosti
odbornikll a dostupnéjsi informovanost vetfejnosti. Diky rozsifeni kritérii diagnostiky se do
kategorie poruch autistického spektra zatazuji i lidé s mirn€j$imi projevy, kterym v minulosti
nebylo vénovano tolik pozornosti. Nepochybné tomu ptispély podrobné;jsi testy pro diagnostiku
a screening. Zasluhou internetu a ostatnich médii ma snadnéji dostupné informace

o0 charakteristice a projevech odborna i laicka vefejnost (Hrdlicka, 2020).

1.5 Diagnostika

Ukolem diagnostiky je rozeznat projevy poruchy autistického spektra a stanovit diagnézu
neboli aktudlni stav jedince. Poskytuje informace o jeho silnych a slabych strankach. Diky tomu
Ize porozumét jeho potiebam a je snaz$i k nému pfistupovat individualné. Diagnostiku je
potieba provadet opakované vzhledem k vyvoji jedince a jeho pokrokiim (Bazalova, 2023).
Aby byla diagnostika spravné provedena, je zapotiebi vysokd kvalifikace odbornika, tedy
psychologa nebo psychiatra. Jde o naro¢ny proces, protoZze symptomatika miize mit rtiznou
zavaznost, rozsah, Cetnost nebo silu projevu (Cadilova et al., 2007). Jedinec s poruchou
autistického spektra nemusi mit komplex veskerych symptomu typickych pro poruchu, naopak
nékteré mohou chybét. Hlavnimi klasifikacnimi oblastmi poruchy autistického spektra je

komunikace, socidlni interakce a pfedstavivost. Dfive oznacovana jako ,tridda“. V soucasné
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dob¢ redefinovana na dyadu — socialni komunikace a predstavivost (Dundon, 2021). U lidi
s poruchou autistického spektra jsou taktéz vyskytujici se odliSnosti v chovani, smyslovém
vnimani a regulaci emoci, ty vSak nejsou klasifikaénim ndstrojem i piesto, Ze jsou pro mnoho
0s0b s poruchou autistického spektra charakteristické a vyskytuji se ve velké mife (Bittmanova,
Sporclova, 2023). Diagnostika poskytuje dtileZita kritéria, nicméné nevysvétluje davod vyskytu
symptomu pravé u poruchy autistického spektra, nebo jak dani jedinci vnimaji svét ani jak je

vychovavat a pracovat s nimi (Bogdashina, 2017).

1.6 Pricina vzniku

I pfes mnohé snahy odbornikli neni pfi¢ina vzniku poruchy autistického spektra zjisténa.
Vysledky vyzkumu poukazuji, ze k naruseni jednotlivych funkci mozku spojenych s poruchou
autistického spektra mohou vést genetické dispozice a jiné faktory (epigeneze, prosttedi). To
zpusobi nedostate¢ny rozvoj schopnosti (jazyk, socialni uceni, piedstavivost, emoce apod.)
(Bittmanova, Sporclova, 2023). Odbornici se shoduji na tom, Ze neexistuje jedind pricina
autismu a zddné konkrétni jednani rodicii behem tehotenstvi nebo raného détstvi, které by

mohlo zpusobit, zZe dité bude autistické (Dundon, 2021, str. 84).

1.7 Lécba

Doposud nebyla objevena 1é¢ba, ktera by byla zcela G¢inna ¢i dlouhodobé trvajici. EXistuje
mnoho teorii, ale Zddna neni védecky podlozena. Odbornici se shoduji, ze zasadni roli
Vv symptomatologii poruchy autistického spektra hraje rana intervence. Ta podporuje neuronové
synapse a neuroplasticitu. Neboli nervové pienosy z jedné buniky na druhou a vyvoj zmén
v mozku (Narodni zdravotnicky informacni portal). Proto jsou véasnd diagnostika a zahdjeni
cilené terapeutické péce pro dalsi vyvoj a lepsi prognozu ditéte zasadni (Bittmanova,
Sporclova, 2023, str. 11). Dundon (2021, str. 24) zastavé nazor, ze: autismus neni potieba IéCit.

Je to néco, cemu je potireba porozumét a co je potieba prijmout.

1.8 Projevy

Hlavnimi symptomy poruchy autistického spektra jsou deficity v socialni komunikaci
a predstavivosti, t€Z oznaCované jako autisticka dyada. DalSimi projevy jsou percepcni
odliSnosti, uzkost, deprese, rigidni chovani, agresivni chovéni, dysregulace emoci, potize
s exekutivnimi funkcemi, abnormality v pozornosti a jiné. Nutno podotknout, ze u kazdého
jedince se nemusi vyskytovat vSechny symptomy, naopak jde o velkou variabilitu. Jedinci
mohou mit riznou jazykovou dovednost (nemluvnost, vyjadfovaci potize, neschopnost

spravného vyhodnoceni informaci atd.), rizny intelekt (vysoké IQ, mentalni retardace,
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nerovnomerny vyvoj atd.), riznou urovein socializace a socialniho zajmu a v neposledni fadé
i rozdilné nespecifické projevy (Cadilova et al, 2007). I pies znatné podobnosti
v charakteristice poruchy autistického spektra je kazdy ¢lovék s poruchou autistického spektra

jedinecny.

1.8.1 Sociilni komunikace

Deficit v této oblasti ptredstavuje zna¢né potize pro bézné kazdodenni fungovani jedince.
Ptirozen¢ je Clovék tvor spoleCensky, proto vyhledava kontakt s okolim prostiednictvim
komunikace a socidlnich interakci. Diky tomu uspokojuje potiebu socialniho styku. Reé je pro
né¢j nejen zdrojem Kk dorozumivani, mysleni, pochopeni druhého, ale také k ovliviiovani
a manipulaci. Zivot dostava smysl pravé tim, ze s nékym vyménujeme a sdilime myslenky,
vzpominky, proZitky, Ze o nich hovorime, Ze je sdilime beze slov i se slovy. Komunikujeme,

abychom se udrzeli psychicky zdravi a lidsky celistvi (Zacharova, 2016).

Komunikace

Komunikace je v obecném pojeti definovana jako sdélovani ¢i vyména informaci. V lidské
komunikaci jde navic kromé sdileni informaci 1 o sebereprezentaci, o sebepotvrzeni,
0 vyjadrovani postojit K predmétu i k prijemci. Komunikace je prostiedkem pro sdéleni pociti,
stavl a nalad (Kolaf, 2012). Pro ¢lovéka je velmi dulezita interpersonalni komunikace, ktera
posiluje mezilidské vztahy, podili se na atmosféie a klimatu prostfedi a také miize predejit
mezilidskym konfliktim. Sdileni informaci miize byt verbalni (jazykové prostfedky a prace
s hlasem), neverbalni (gesta, mimika, pohyby téla, postoj, dotyk, Fe¢ oci, obrazy, schémata,
hudba, hmotné artefakty a jiné) a komunikace ¢inem (Pricha, Veteska, 2014). Komunikace
muize plnit tyto funkce: informativni, instruktivni, presvédcovaci, posilovaci a motivujici,
zabavnd, socializacni a spolecensky regulujici — vytvareni vztahii mezi lidmi, sblizovani,
navazovani kontaktu, posilovani pocitu sounaleZitosti a vzdjemné zavislosti, osobni identity,
pozndvaci, sverovaci, unikovad (Zacharova, 2016). Z vyctu funkcei je ziejmé, jak dulezitou roli

Vv zivoté ¢loveéka komunikace hraje.

Socialni komunikace je spojena se socialni interakci. Pfedstavuje vzajemné pasobeni, mezi
kterym je pric¢inna spojitost (Kroupova, 2016). Dle Kolate (2012) je socialni interakce souhrn
pusobeni, styku mezi jedincem a jeho socialnim prostiedim. Socialni komunikace predstavuje
nejen pro osoby s poruchou autistického spektra slozitou a narocnou dovednost. Diky socialni
komunikaci vstupuji do interakce s jinou osobou nebo vice osobami. Kazda interakce je jin4,
jedinecna a pro jedince s poruchou autistického spektra miize byt nepredvidatelnd. Velkou Cast
socidlni komunikace tvoii rozhovor, ktery je potieba nejen zahdjit, ale také podporovat jeho
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prubéh a ukoncit ho. Znacna pozornost by méla byt vénovana i neverbalni komunikaci
(Zacharova, 2016). To jsou oblasti, se kterymi maji lidi S poruchou autistického spektra velké
obtize. Dundon (2021) zdlraznuje problémy V pochopeni emocim, porozuméni neverbalni

komunikaci (vyraz obli¢eje apod.) a pochopeni zaméru interakce.

Komunikace u lidi s poruchou autistického spektra

U lidi s poruchou autistického spektra se mohou objevit potize s feci (zpozdény ¢i1 odlisny
vyvoj). Deficit mize mit riznou uroven zavaznosti a projevovanych odchylek (uplna
nemluvnost, malomluvnost ¢i prespfilisnd mluvnost). Dle vyzkuml ptiblizn€ 70% lidi
S poruchou autistického spektra komunikuje uréitym verbalnim zptisobem (Amara et al, 2011
in Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017). OvSem pouze n¢ktefi z téch, kdo nekomunikuji
verbalné, projevuji snahu tento fakt kompenzovat, naptiklad gesty, mimikou nebo jinymi
zpusoby. Ptiblizné pouze polovina z téch, co komunikuji, maji fe¢ na takové tirovni, aby splnila
jeji ucel, tzv. byla funkéni (Pastierikova, 2013). Ve verbalni komunikaci jsou typické tyto
problémy: echoldlie (bezdeécné opakovani slov vyrcenych jinou osobou bez pochopeni vyznamu)
(Lukas, Zak, 2022, str. 258), vulgarismy, monotonnost projevu — ,.jako robot“, potize v imitaci,
nespravné pouziti jazyka, mald kreativita a spontannost, idiosynkratickd slova a véty, tedy
zvlastni, osobni a typické pro konkrétniho jedince, zdameéna zajmen, nereagovani na osloveni,
pouzivani stereotypnich frazi (Cakirpaloglu, 2012; Richman, 2015; Bonci, Centra, Cottini,
Vivanti, 2017; Bazalova, 2023). Lidé s poruchou autistického spektra mohou mit obtize také
s receptivni sloZkou komunikace, tedy jejim omezenym porozuménim ¢i doslovnym chépanim
(neptijimaji skryty smysl sdéleni). Problematické jsou naptiklad abstraktni pojmy, pfenesené
vyznamy, metafory, sarkasmus apod. (Hrdli¢ka, 2020; Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017).
| ti, ktefi pouzivaji verbalni projevy a maji bohatou slovni zdsobu — zdaji se byt na dobré

komunikac¢ni Grovni, nemusi porozumét vyznamu slov ¢i zaméru komunikace.

U lidi s poruchou autistického spektra je zapotiebi najit takovy zplisob komunikace, ktery bude
funkéni (oboustranné porozumeéni). To nemusi znamenat pouze verbalni komunikaci, ale také
moznost vyuziti piktogramii, znakovych a jinych systémt. Vse se odviji individualng od tirovné
komunikac¢nich schopnosti. Lidé s poruchou autistického spektra maji problémy s pochopenim
praktického vyznamu jazyka, proto Caldwell a Horwood (2022, str. 11) doporucuji u jedinct
S nizkou trovni komunikacnich schopnosti pouzit prostd gesta a referencni predmeéty (véci

primo spojené s néjakou cinnosti — rucnik = koupel).
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Socialni deficit

Socialni interakce jsou pro kazdého clovéka dulezité. Piedstavuji velkou c¢ast jeho Zzivota
a uspokojuji se jimi zékladni socialni potfeby jako je laska, soundlezitost ¢i ptijeti. Diky nim se
projevuje citové zaujeti, které ukazuje vzajemny vztah, tedy to, co k sobé citi (Caldwell,
Horwood, 2022). Lidé s poruchou autistického spektra maji deficit v této oblasti a to zptisobuje,
7ze maji malo moznosti ucit se od lidi a o lidech. Nutno podotknout, ze 1idé s poruchou
socialni (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017, str. 31). I zde je velika variabilita projevu na
jedné stran¢ jsou lidé s naprostym nezajmem a nulovou iniciativou a na druhé strané lidé

s neadekvatnimi a prespiiliSnymi interakcemi (Thorova, 2016).

Clovék se narodi s uréitymi socialnimi schopnostmi. Jiz kojenec je schopny jednoduchych
socialnich interakci, napiiklad o¢niho kontaktu. Jde o tzv. vrozenou dispozici zamérného
vénovani pozornosti socialnimu okoli a socialnimu uceni. U bézné populace Se tyto schopnosti
Vv pribéhu jejich zivota vyviji a zlep$uji, hlavné diky zkuSenostem a napodobé. Bonci, Centra,
Cottini, Vivanti (2017, str. 30) uvadi: schopnost interpretovat a predvidat chovani druhych,
Schopnost prisuzovat druhym mentalni stavy, vyvinout si povédomi o tom, Ze osoby kolem néj
mohou mit prani, zaméry a presvédceni odlisné, nez jsou jeho vlastni. Pro lidi s poruchou
autistického spektra jsou narocné socidlni interakce z diivodu neptedvidatelnosti. Kazda
interakce je jind, existuje nékolik variant, jak muize druhy c¢lov€k reagovat a to pro né
ptredstavuje chaos a uzkost (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti ,2017, str. 35). Socidlni svét je
nekonecné slozity a je v ném nepreberné nepsanych pravidel, vyjimek a proménnych (Prizant,

Fields-Meyer, 2020, str. 111).

V socialni oblasti se mohou u lidi s poruchou autistického spektra objevit tyto obtize:
nepfiméfené vénovani pozornosti, neporozuméni druhym, nepochopeni neverbalniho projevu
jinych (vyraz obli¢eje, ton hlasu apod.) a nespravné vyuzivani svych vlastnich neverbalnich
prostfedkd, nevyhledavani oc¢niho kontaktu, mala vnitini motivace K ruznym ukontim,
vyhybavost dotekiim a dal$i. Socialni kontakty neodpovidaji véku — spoluzéci, pratelé ci
partnefi. Lidé s poruchou autistického spektra spiSe uptednostiuji samotu (Richman, 2015, str.
8). Problémy se mohou objevit i v socializaci — nekomunikuje s ostatnimi, nepodili se na
spolecnych aktivitach. V opa¢ném piipadé kontaktuji ostatni nepfijatelnym chovanim (napft.

agresi) (Bazalova, 2023).
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Empatie

Se socidlni oblasti se jednozna¢né poji 1 empatie. Schopnost vcitit se do pociti, mysleni
ajednani druhych. Jde o zajem a pochopeni druhého (Hartl, Hartlov4, 2008 in Zacharova,
2016). Belik et. al, (2017) zduraznuje, Ze jedinec musi projevit uréitou ochotu a snahu
v pochopeni druhého. Fakt, Ze jiny ¢loveék piemysli a jedna z odliSnych divodi nez on sam tzv.
teorie  mysli, muze pro lidi sporuchou autistického spektra predstavovat néco
neptedstavitelného. Casto se zamé&fuji pouze na svoji osobu (Dundon, 2021). Také se u nich
malokdy objevuje prosocidlni chovani - akt vykonany ve prospéch druhého, jehoz cilem je
prinést uzitek jinym. Jde o nezistnou pomoc bez ocekavani jejiho opétovani (Vyrost et. al, 2019,
str. 214). V praxi mize jit naptiklad o bézné akty jako je prosty zajem nebo starost o jiného

(Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017).

1.8.2 Predstavivost

Predstavivost vytvari zédklad pro pamétové predstavy. Tyto predstavy se pak spojuji do jinych
novych celkil (Kroupova, 2016). Jde o mentalni schopnost vytvaret obrazy objektii, které nejsou
aktudalné smyslum dostupné (Bogdashina, 2017, str. 95). Diky ptedstavivosti dochazi
K iniciativni ¢innosti, ta je podstatna obzvlasté v problémovych situacich. Pro lidi s poruchou
autistické¢ho spektra je v této oblasti typické predevSim: omezeny repertodr aktivit a zdajmii,
opakované a stereotypni chovaini a odpor viici zmené (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017,
str. 25). Velmi castym projevem jsou stereotypni pohyby (tfepetani rukou, kyvajici chlize apod.)
nebo monotematickd verbalni komunikace tykajici se jednoho preferovaného tématu nebo
oblasti zajmu. Rigidni mohou byt i navyky (sledovani TV potadu, stejné jidlo, trasa, Symetrie,
fad apod.). V nékterych ptipadech tyto stereotypy mohou pisobit jako obsese. Rozdil spoc¢iva
v tom, Ze lidé s poruchou autistického spektra pfi ném zazivaji radost a uspokojeni potieb,
nikoli Gizkost. Projevuji Gsili o jejich neménnost, pfi naruseni nebo zméné nemusi mit adekvatni
reakce (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017, Dundon, 2021; Bazalova, 2023). Aby se dité nebo
dospéely clovek s autismem dokdzali vyrovnat s kazdodennimi problémy bézného Zivota,
potrebuji byt flexibilni, umét hodnotit a prijimat necekané zmeny (Miller, Smith, 2016, str. 21).
Dtvody rigidniho chovéani nejsou zjistény, piedpokladem je uspokojeni potieby jistoty
a predvidatelnosti v chaotickém svété kolem né&j (Prizant, Fields-Meyer, 2020).

1.8.3 Dalsi projevy

Poruchy autistického spektra se mohou projevit i dalSimi zpisoby, napiiklad abnormalitou

V motorice (neobratnost, zvlastnost), vnimanim (percepci), uzkosti a depresi, odli$nosti

V chovani a projevech, odlisSnych regulacich emoci, exekutivnich funkei, vénovani pozornosti,
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poruse spanku, zazivacich obtizich, dyspraxii a dalsich (Bazalova, 2023). Tyto projevy mohou
zasadné ovlivnit kvalitu zivota jedince i jeho okoli. Neni znamo, pro¢ se vyskytuji praveé

u poruchy autistického spektra (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017)
Vnimani

Vnimani neboli percepcni odlisnosti se u lidi s poruchou autistického spektra vyskytuji
V hojném zastoupeni. Smysly nam pomahaji k ziskani informaci z naseho okoli. Také se
podileji na rozliSeni dileZitosti dané informace, zda se jedna o podstatny ¢i nepodstatny stimul.
Kazdy ¢lovek ma 5 zékladnich smysla — zrak, sluch, hmat, ¢ich a chut’. Mezi dalsi jsou fazeny
polohocit, rovnovaha a pohyb. Smysly u 0sob s poruchou autistického spektra mohou fungovat
spravng, obtiZ spise nastava s tiidénim informaci (Caldwell, Horwood, 2022). Celistvé vnimani
neboli piijimani vseho bez filtrace (Bogdashina, 2017). Lidé se stiedné funkcénim autismem
popsali svou zkusenost jako ,,bombardovani* smyslu, pretizeni informacemi, zkratka jejich
premiru (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017, str. 38). Odlisnost se muze projevit bud’ jako
hypersenzitivita, hyposenzitivita, nevyrovnané vnimani nebo nespravné pfijimani smyslovych
vjemil. Hypersenzitivita znamena precitlivélost. Lidé na tento stav mohou reagovat
podrazdénosti, zmatenosti, zakryvanim si usi, kfikem v nékterych ptipadech i agresi viici okoli
1 vici sobé. Hyposenzitivita naopak znamena necitlivost. Jen malokteré informace vnimaji.
Casto jsou disledkem abnormalni motorické projevy, jako je kolébani, tiepetani apod.
(Bazalova, 2023). I pfesto, ze vSichni mame stejné vychozi podminky, tak ¢lovék s poruchou
autistického spektra Nezridka vidi, slysi ¢i citi néco jiného nez my, pripadné to jinak interpretuje
(Bogdashina, 2017, str. 33). Rozdil spociva predevsim v intenzité a kontinualnosti, ktery vede
na jedné stran¢ k vyhleddvani nebo naopak vyhybani se danym vjemiim. Nejen vnimani okoli,
ale také vnimani vlastniho té€la miize byt odlisné napft. pii bolesti na jedné strané precitlivélost

nebo naopak mala citlivost (Miller, Smith, 2016).
Uzkost a deprese

Vyskyt uzkosti a deprese je u lidi s poruchou autistického spektra pomérné hojny. Vice se
projevuje u lidi bez poruchy intelektu (Bittmanova, Sporclova, 2023). Uzkost je bézny stav,
ktery proziva kazdy Cloveék. Objevuje se vzdy, kdyz jsou udalosti a situace zhodnoceny jako
nebezpecné, nejisté nebo nekontrolovatelné (Morschitzky, Sator, 2014, str. 14). Uzkost mize
vyvolat fyziologické zmény - buseni srdce, stisnénost, zrychleny dech a jiné. U lidi s poruchou

wrwe

skutecné (Zdravotnické zafizeni Ministerstva vnitra, online). Deprese je stav, kdy se ¢loveék
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stahuje do sebe a uzavira se pied okolim. Clovék miZe byt nevyrovnany, méné aktivitni
vztahovacény. Deprese se projevuje zmeénou nalady, nezdjmem o zivot, psychickou ¢i fyzickou
vyCerpanosti, pocity bezvyznamnosti, potizemi se spankem ¢i jidlem, nepozornosti ¢i
suicidalnimi myslenky (Buijssen, 2021). Je ziejmé, Ze ¢lovek S poruchou autistického spektra,
ktery nechape okolni svét nebo je nepochopen okolnim svétem, miize byt svoji situaci
frustrovan a jeho stav mize zajit az k uzkosti nebo depresi. Spoustééem tzkosti nebo deprese
mize byt v podstaté cokoliv, co je pro ného nepiedvidatelné. Napiiklad zména tadu, pocit, ze

ho nema pod kontrolou (Prizant, Fields-Meyer, 2020).
Agresivni chovani

Jednim z naro¢nych aspektli poruchy autistického spektra je mozny vyskyt agrese a agresivniho
chovani viici sobé nebo ostatnim. Agresivni chovani je Casto duisledkem tuzkosti, deprese,
frustrace, nepochopeni okolniho svéta, komunika¢niho deficitu ¢i reakci na urcité smyslové
podnéty. Znacnou roli zde muzZe hrat nespravna regulace emoci. Zpisob projevu agrese je zcela
individualni, maZe jit o psychické i fyzické agresivni chovani nebo sebeposkozovani (Cadilova
etal.,2007). U lidi s poruchou autistického spektra se mnohem ¢astéji vyskytuje sebezranovani,
které je charakteristické nevédomym umyslem, v nékterych ptipadech spojovano se
stereotypnim chovanim. M4 mnoho projevii naptiklad: kousédni, Skrabani, trhani vlasi ¢i nehtt,

bouchani sama sebe apod. (Hrdlicka, 2020).
OdliSné chovani

Zvlastnosti Vv této oblasti jsou pro okoli jedince s poruchou autistického spektra €asto tézko
pochopitelné. Odlisnosti mohou byt natolik vyrazné, Ze pro pecujici osobu mohou piedstavovat
to nejslozitéjsi na prijeti diagndzy. Konkrétni jednani nemusi byt samo o sob¢ Skodlivé, zalezi
na kontextu situace. Napiiklad doma v bezpe¢ném prostoru, chovani nicemu nevadi, kdeZto
v restauraci plné lidi jde o nepfijatelny zptsob projevu (Howlin, 2005). Mezi odlisné chovani
pocitame napriklad sebestimulaci, stereotypy, zachvaty vzteku, agresivni a sebe zranujici
chovani, snizenou adaptabilitu a nevhodné socialni reakce (Richman, 2015, str. 43). Podstatou
neni odstranit toto chovani, ale zjistit jeho spousté¢ ¢i pticinu. Odlisné chovani ¢asto umoziuje
sebevyjadreni (zlost, radost, impulzivitu), ale také upoutani pozornosti nebo Spatné snaseni
neuspéchu (Bittmanova, Bittman, 2017). Pro ¢lovéka s poruchou autistického spektra to miuize

byt jediny prosttedek k uspokojeni potieb, uklidnéni a orientovani se v okolnim sveéte.
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Emoce a jejich regulace

Emoce predstavuji dynamicky, nestaly a neustale se vyvijejici proces, diky kterému si jedinec
vytvaii subjektivni postoj k urcitym jevam v jeho Zivoté (Kolaf, 2012). Jde o reakci na stimul,
kterému jedinec pfisuzuje vyznam. Emoce jsou jednozna¢né spojovany se socialnimi
uddlostmi. V rdmci socidlniho uceni dochazi i k emo¢nimu uceni, tedy ziskani schopnosti
emoce rozeznat, pojmenovat, reagovat na né¢ a dat adekvatné najevo. Regulaci emoci chapeme
jako proces, kterym védomé ¢i nevédome urcujeme, které emoce mame, kdy je mame, jak je
prozivame a projevujeme viici svému okoli (Gross, 19998 in Polackova Solcova, 2018, str. 113).
Scarpa et al. (2019) regulaci emoci zastituje pod schopnost pfizplsobit emoci dané situace.

V podstaté by se dalo fict: ,,mit emoce pod kontrolou*.

Jiz z vySe popsaného je ziejmé, ze 1idé s poruchou autistického spektra maji obtize v socidlnim
uceni a s tim spojenym i emo¢nim u¢enim. Obtize se mohou vyznacovat netypickymi projevy
emoci (tleskanim rukama nebo skakanim v pripadé spokojenosti nebo bouchanim hlavou o zed’
V pripadé vzteku), potizemi S rozpozndvanim emoci svych i ostatnich lidi, potize
S prizpusobenim svého chovani okolnostem (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017, str. 37).
Charakteristickym rysem v projevech emoci je autenti¢nost a pravdivost, coz v nékterych
situacich a vzhledem ke kontextu nemusi byt zcela vhodné. Ze strany okoli mize dochazet
k nepochopeni, pro¢ jedinci reagovali uréitym zptsobem nebo nereagovali vubec. Naptiklad
pii umrti nejbliz8i osoby neprojevili zadny smutek nebo litost. Mlze to pusobit, Ze jsou
,heemotivni®, ,chladni“. I tito lidé prozivaji emoce, akorat je projevuji svym odliSnym

zpusobem (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017).
Exekutivni funkce

Diky exekutivnim funkcim dochazi k procesu samostatného, Ucelného a zdmérného
pfemysleni, analyzovani a jednani osob. Pomahaji feSit kazdodenni situace, planovat
a organizovat aktivity a povinnosti, stanovit priority ¢i setrvavat ve zdravych socialnich
vztazich (Koukolik, 2003, in Klucka, Volfova, 2016). Deficit v této oblasti mize vést
k nedostatku ve vytvdreni planit a reseni problémii, potizim V péci o sebe sama, sniZeni
motivace, defektiim v planovani a v realizaci sledu aktivit, perseveraci, rigiditu a dalsi (Klucka,
Volfova, 2016, str. 18). Bittmanova a Sporclovéa (2023) také zdiraziiuji problémy s centralni
koherenci — nejen schopnost vidét jednotlivé detaily, ale také je spojit v celek (Bittmanova,
Sporclova, 2023). Chovani lidi s poruchou autistického spektra je &asto autentické,

neplanované, neorganizované ¢i neucelné.
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Abnormality v pozornosti

Pozornost je psychicky stav, soustredénost a zamérenost dusevni ¢innosti na urcitou situaci,
¢innost ¢i predmet po urcitou dobu (Kolaf, 2012). Porucha pozornosti je Casto spojovana
s hyperaktivitou (ADHD). Abnormality v pozornosti se u lidi s poruchou autistického spektra
mohou projevit jako Spatna selektivni pozornost (vénovani se vyznamnym podnétim ci
rozdéleni pozornosti podle podstatnosti podnétu) nepiimeiena doba pozornosti — nevydrzi
U podnétu potiebnou dobu nebo naopak vénuje podnétu piili§ pozornosti a neni schopny se od
predstavuje sdilena pozornost s jinou osobou (Bonci, Centra, Cottini, Vivanti, 2017,
Bogdashina, 2017).
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2 PECUJICI OSOBY (RODINA)

Ve chvili, kdy se lidé rozhodnout mit potomky, si zpravidla nepiedstavuji, ze by je mohla
postihnout situace s narozenim postizeného ditéte. Je zcela pfirozené, Ze rodice touzi mit zdravé
dit¢, nikdy vSak nemaji zaruku, ze to tak bude (Michalik, 2021, Kimplova, Jochmannova,
Svoboda, 2023). Ptipousti si fakt, ze S narozenim potomka se jejich Zivot obrati naruby a bude
zapotiebi provést mnoho zmén, ovSem tykajicich se zdravého ditéte. Planuji si a sni o vSem
piijemném, co se s rodicovstvim poji. Naopak nemaji tuSeni, co ptinéseji kazdodenni situace,
jaké problémy, nedorozuméni, namahu a vytizeni péfe o dité s postizenim piedstavuje

(Leblanc, 2021).

Rodice ditéte s poruchou autistického spektra se na situaci nemohou doptedu pfipravit, nemaji
moznost volby, jako je tomu napiiklad u Downova syndromu, ktery je mozné diagnostikovat
dopiedu na zaklad¢ vysetteni v pribéhu t¢hotenstvi Zeny. StéZejni adaptace na situaci je i diky
tomu, Ze prvni projevy se mohou objevit pozdé&ji a rodice Ziji v domnénce, ze jejich dité je
zdravé (Leblanc, 2021). Zjisténi zavazné diagnozy u ditéte, které se piivodné vyvijelo v poradku,
prindasi specificke typy vyzev a reakct, oproti pripadim, kdy je dité nemocné jiz od narozeni
(Kimplova, Jochmannova, Svoboda, 2023, str. 162). Vyrovnavani s takovou situaci mize byt
narocné a dlouhé, ovlivnéno mnoha faktory (viz kapitola 3. a 4.) (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).

2.1 Zakladni charakteristika

Problematika neformalnich pecovateld je ¢asto spojovana se skupinami, jako jsou seniofi nebo
dlouhodobé nemocni lidé. PeCovatelim o postizené dité a konkrétné o jedince s poruchou
autistického spektra je pozornost vénovana méné (Polemsky, 2018). Pfitom vyskyt a pocet
domacich neformalnich pecovatelti 0 jedince s poruchou autistického spektra enormné roste
(viz kapitola 1.) a do budoucna bude zapotiebi vEtsi mira podpory a pomoci pravé témto

pecovatelim.

Pecujici osobu lze obecné charakterizovat jako osobu, kterd poskytuje péci nékomu jinému,
n¢komu, kdo ji pottebuje (MPSV). Dopomahé v kazdodennich ¢innostech, které neni schopen
zvladnout sam a tudiz je na ném piimo zavisly (Kurucova, 2016). V souvislosti s diplomovou
praci oznacuji pecujici osobu jako tzv. neformalniho pecovatele, v tomhle ptipadé rodice ditéte
s poruchou autistického spektra. Péce o takové dité je specificka a zcela individualni. Jiz
z predchozi kapitoly je ziejmé, ze kazdy jedinec mlize potiebovat jiny druh péce a pomoci. Od

pouhych drobnych tkont az k péci celodenni ve vSech Cinnostech.
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Pecujici osoba nezastdva pouze roli pecujiciho, naopak ma nckolik dalSich roli soucasné
napiiklad manzel/ka, ptitel/kyné, zaméstnanec, rodi¢ zdravého ditéte a mnoho dalsich. Skloubit
vSechny ¢innosti a povinnosti, které z roli vyplyvaji je ¢asto narocné a v nékterych piipadech
i nemozné (Leblanc, 2021). Obecné lze fici, Ze role peCujici osoby je narocna casto
nepfedvidatelnd a mnohdy 1 nedocenénd. Michalik (2013) ve své praci uvadi, ze 9 z 10
pecujicich osob jsou Zeny. Na nich lezi tiha péce nejen o dité s poruchou autistického spektra,

ale také péce o celkové fungovani rodiny.

Pfijmuti role neformalniho pecCovatele a diavody ponechani si ditéte doma jsou zcela
individualni. Nejcastéji jsou uvadény na jedné stran¢ vzajemné citové vztahy a pouto mezi
rodi¢i a détmi, na druhé stran¢ nedostatek socialnich sluzeb nebo institucionalnich zafizeni,
kam by dit¢ mohlo byt umisténo, poptfipadé nedostatek finan¢niho zajisténi téchto sluzeb

(Geissler a kol., 2015).

Piistup a vnimani své role pecovatele ovliviiuje vicero faktorti: osobnost peCovatele, jeho
odolnost vuci stresu, jeho odhodlanost, rodinné fungovani, ekonomické zajisténi rodiny, druh
postizeni a jeho charakteristika, moznost vyuzivat socialni sluzby ¢i jinou podporu
a vV neposledni fad¢ prognédza budouciho stavu. Pecujici osoba mtize mit strach, zda bude mit
dostatek odvahy poskytovat potiebnou péci, zda dokaze pecovat o dité¢ dlouhodobé a co bude,
kdyz péci prestane zvladat. Ve chvili, kdy se rodi¢ dostane do role pecujici osoby, ptichazeji
i ambivalentni pocity. Na jedné stran¢ laska, nc¢ha, ale na druhé také strasti a trapeni.
Samoziejmé zalezi, jak se rodice k situaci stavi a v jaké ptichdzi dob&. Jestlize maji ditvéru ve
své schopnosti v zajiSténi potifebné péce, mohou zazivat radost, naplnéni a Stésti (Leblanc,

2021).

2.1.1 Rodinas postiZenym ditétem

Rodina je obecn€ znamy pojem, neexistuje vSak jednotna definice. Ta se zpravidla odrazi od
pfistupu, kterym je na problematiku pohlizeno. Rodina doprovazi ¢lov€ka v prabéhu celého
jeho Zivota a to v riznych podobach (nukledrni, orientacni, reprodukéni ¢i druhotné vznikla
ajiné) (Friedlova, Lecbych, 2015). Pro kazdého jedince piedstavuje zaklad, prvni socialni
skupinu, se kterou se setkdva a kterda ho vyznamné ovliviiuje. Jde o velmi specifické
a individualni prostfedi, které jedince utvafi (hodnoty, postoje moréalka a celkovy vSeobecny
spolecensky piehled), poskytuje zazemi, zajist'uje pocit lasky, jistoty a bezpeci, uspokojuje jeho
potieby, davda mu moznost ucit se, ziskavat a sdilet nové zkuSenosti v bezpeci (Sobotkova,

2012, in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017; Vagnerova, Lisa, 2021).
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Tato socialni skupina ma svoji strukturu, organizaci, vzajemné vztahy, dynamiku, rysy,
pravidla, hodnotovy zebticek, ale také zplisoby reagovani na urcité situace a dalsi (Kurucova,
2016). Rodina plni ptredevS§im tyto funkce: biologickou (reprodukcni), ochrannou,
ekonomickou, emociondlni, vychovnou, socializacni a sexudlni (Thenelova, 2013, str. 19-21).
Pti pohledu na vycet funkci je ziejmé, ze rodina ma nelehky tkol, vychovat dité pro jeho
plnohodnotny budouci Zivot, vybavit ho takovymi dovednostmi a schopnostmi, aby bylo
schopno dobte spolecensky fungovat a predev§im byt ditéti vzorem. Z toho vyplyva i hlavni
poslani rodicovstvi: vést dité k dospélému zZivotu, byt mu oporou a rozvijet ho ve vSech smeérech
(Skopalova, 2014, str. 37). Nutno vSak podotknout, Ze neni zcela vhodné podlehnout kultu
ditéte, ktery je v dnesni dobé pomérné rozsiteny. Kult ditéte znamena, ze déti jsou sttedobodem
vSeho déni, Casto jsou tim rozhodujicim a urcujicim v zivoté rodiny. Kult ditéte piinasi
smysleni, Ze neni nic krasnéjSiho nez mit déti a byt rodicem. OvSem uZ neupozoriiuje na to, ze

rodicovstvi je také nezdzivna a vycerpavajici drina (Pesek, PraSko, 2016, str. 166).
Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra

V rodin¢ s ditétem s poruchou autistického spektra dochéazi k fadé zmén a celkovému novému
rodinnému zivotnimu stylu. At uz rodina chce ¢i nechce, musi se v urCitych oblastech
ptizptsobit ditéti a jeho potfebam (Michalik, 2021). Plnéni funkci a kol ma rodina ditéte
kapitole. Stézejni je predev§im schopnost porozumét svému ditéti. [ kdyz Prizant, Fields-Meyer
(2020, str. 146) upozornuji na to, Ze rodice jsou mnohem lépe uzpiisobeni k tomu, aby pochopili
komunikaci a emocni stav svého ditéte nez kdokoli jiny. VétSina rodicl se snazi peCovat o své
dit¢ nejlépe, jak umi. DulezZitd vlastnost pii pé¢i o dit€¢ je vnimavost, diky které mohou
uspokojovat potfeby na jedné strané ditéte a na druhé strané své i celé rodiny. Diky tomu mtze
dojit k vzajemnému porozuméni a moznosti byt ditéti tou pravou oporou (Prizant, Fields-

Meyer, 2020).

Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra nejenze musi zajistovat funkce jako kazda
jind rodina, navic ji pfibyvaji 1 dalsi ukoly, jako je naptiklad pecovatelstvi Ci asistence.
V piipadé kombinace s jinym postizenim zajiSt'uji i oblast zdravotnickou jako je napiiklad

osetfovatelstvi, 1éCba a dalsi (Michalik, 2012 in Michalik, 2013).

V soucasné dobé je problematice rodin s postizenym ditétem vénovana zna¢na pozornost. S tim
se poji 1 vétsi informovanost samotnych peCovatell, ale i laické vefejnosti. Existuje fada

odbornych knih a periodik vénujici se tomuto tématu. Velkym pfinosem pro rodiny jsou
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zkuSenosti jinych rodin S podobnym problémem (Michalik, 2013). Rodiné s postizenym
ditétem, krizi spojenou se zjisténim diagndzy ditéte a zptisoby vyrovnavani se s touhle krizovou

situaci budou vice popsany ve 3. a 4. kapitole.

2.2 Naroc¢nost péce o dité s PAS

V soucasné dobé je mezi odbornou i laickou vefejnosti zndmo, ze naroky na rodinu maji
zvySujici se tendenci i bez ohledu na to, zda rodi¢e maji dit¢ zdravé ¢i s handicapem.
Predstavuje to urcity tlak spolecnosti. Pro spolecnost je charakteristické rychlé zZivotni tempo,
informacni boom, Sirsi moznost seberealizace zvlasté u zen, vysokeé ndaroky v pracovni sfere,
nutnost harmonizace oblasti prace i rodiny, méné kvalitnich rodicovskych vzori a odtrhdavani
od rodinnych korenii. Disledkem toho jsou zmény v typech, podobe i fungovani rodiny
(Friendlova, Le¢bych, 2015, str. 33 - 35).

Rodice a v podstaté i ostatni neformalni pe¢ovatelé (sourozenci, prarodice, $ir§i rodina a jini)
zazivaji znacnou miru stresu, se kterou se poji 1 pocity jako je vztek, inava, strach, marnost,
zmatenost, zoufalost, vy¢erpanost ¢i nevrlost (Tosnerova, 2001, in Kurucova, 2016). Montes
a Halterman (2007) in (SladeCkova a Sobotkova, 2014) ve své studii upozoriiuji na to, ze
naroc¢nost péce o dité s poruchou autistického spektra a s ni spojen i psychicky stav pecovatele
podléha mnohem vétsi zaté€zi nez péce o zdravé dité nebo o dité s jinym typem mentdlniho

postizZeni.

Péce o dité s poruchou autistického spektra je ndro¢na predevsim diky témto faktorim: dlouhy
a frustrujici proces stanoveni diagnozy, definitivnost autismu jako trvalé poruchy;,
nedostatecné a nepresné verejné povedomi o autismu; neakceptace autistického chovani
ve spolecnosti, nekdy i ze strany clenii viastni rodiny; velmi mald socialni podpora; extrémné
rusivé asocialni chovani (Sladeckova, Sobotkova, 2014, str. 85). Naroc¢nost podle McCubbina
(in Sladeckova a Sobotkova, 2014) spociva ve: vyostienych vztazich, zméndch plana
a budoucnosti, finan¢ni naro¢nosti, nedostate¢nosti socialnich kontakti, mozného vyskytu
jinych zdravotnich obtizi, specifi¢nosti v poskytovani péce, nepiekonatelnych limitech ditéte,
charakteristice poruchy — neptedvidatelnosti, neéitelnosti, neporozuméni, neobvyklych

a odlisnych projevech chovani.

Vyzkum zaméfeny na rodi€e mentalné postizenych déti pfinesl poznatky o tom, co je pro né pii
dlouhodobé péci dulezité. Jsou to: citové projevy, vmnimavost, pozitivni emocni ladeni,
dobrosrdecnost a bezelstnost, poslusnost a bezprobléemovost (Vagnerova, Strnadova, Krejéova,

2009, str. 178). Naopak autorky uvadé¢ji vlastnosti, které rodiCe nejvice zatézuji u déti
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S mentalnim postizenim: nespokojenost s viditelnosti postizeni, ¢i neni vizudlné ndpadné,
vychovné problémy, obtizna zvladatelnost, vzdorovitost a tvrdohlavost, obtize v sebeovladani,

vybusnost, vzteklost, neschopnost ovladat své emoce, sebezranovani (str. 182).

2.2.1 Vzijemné budovani vztahu

Vztahy jsou soucasti kazdého Clovéka. Maji riznou povahu, ¢asovou 0suU i intenzitu. Obecné
plati, ze vztahy mezi rodi¢i a détmi byvaji intenzivni a dlouhodobé. K navazovani a udrzovani
vztahtl jsou zapotiebi urcité socialni dovednosti a schopnosti, tedy oblast, se kterou maji jedinci
s poruchou autistického spektra obtize (vice popsano Vv pfedchozi kapitole). Specifické projevy,
jako je odmitani jakéhokoliv kontaktu a interakce, neadekvatni projevovani emoci, nepiijemné
pocity v blizkosti n€koho jiného, budovani kvalitniho vztahu neuleh¢uji. Pfijmout fakt, ze: dité
ma natolik rozsahly deficit; neni schopno navazovat vztahy; v priabéhu casu neptichdzi
zlepSeni; nesdili zpétnou vazbu ¢i neprojevuje snahu k vytvoreni vztahu, je pro rodice obzvlasté
naro¢né. Predstavuje to hlavni rozdil v narocnosti péce o jinak postizené dité, které umi projevit
zpétnou vazbu nejen verbalné, ale i neverbalné, naptiklad ismévem, o¢nim kontaktem ¢i
objetim apod. Dusledkem mitiZze byt pocit neschopnosti, pochybnosti a nekompetentnosti viici
vlastnimu ditéti (SladeCkova, Sobotkova, 2014). Urcity tlak spolecnosti spociva v ocekdvani,
ze rodi¢e budou bezpodmineéné milovat své dite, ze o ného budou s laskou pecovat i piesto, ze
je odlisné a péce o ného je vycerpavajici (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009). Vztahy
spojujeme s intenzivnimi pocity Stésti a v pripadé nevispésného pritbéhu s bolesti a zarmutkem
(Willwrton, Holt, Lewis, 2012, str. 9). Rodice potirebuji co nejdrive porozumét ditéti a jeho
potiebam a soucasné u néj rozvinout funkcni chovani a komunikaci (Kimplova, Jochmannova,

Svoboda, 2023, str. 161).

2.2.2 Problémy v komunikaci

Komunikace mé zasadni funkci pfi budovani rodinnych vztaht, rodinné struktury, rozdéleni
roli, udrzovani soudrZnosti, naklonosti a jejimu celkovému fungovéani. Je to prostiedek
k vyiméné informaci verbalnich i neverbalnich. Zakladnim pfedpokladem k efektivni
komunikaci je projev usili porozumét ostatnim ¢leniim rodiny. Vyrost, Slaménik a Sollarova
(2019, str. 483) uvadi nezbytné dovednosti, které jsou potieba ke komunikaci: naslouchani,
vyjadrovaci schopnosti, sebeodhalovani, jasnost a respekt. V ptedchozi kapitole je deficit
v komunikaci jedinct s poruchou autistického spektra detailn¢ popsan a je ziejmé, ze toto jsou
pravé klicové kompetence, které témto lidem chybi. Zatézové aspekty pro rodice jsou
pfedev§im nez4jem a mala motivace ke komunikaci, neznalost G€elu a funkci komunikace

a preference jinych zvuki. Oproti rodi¢im zdravych déti musi hledat vhodnou formu a zptisob
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alternativni komunikace, kterou konec koncti nemusi nalézt (Sladeckova, Sobotkova, 2014).
V nékterych piipadech mohou jedinci komunikovat neobvykle naptiklad sebeposkozovanim,
vybuchy vzteku, agresi, hlasitymi neartikulovanymi zvuky (Sladeckova, 2014, str. 87). To je

obrovska zatéz a demotivace k dalsi péci o dité — ,,neschopnost vzajemného porozuméni®.

2.2.3 Nerovnomérny vyvoj

Pro rodi¢e s ditétem s poruchou autistického spektra mize dale stresor piedstavovat:
nevyrovnany vyvoj, nepredvidatelnost, jinakost, odliSnost, vybocovani z tabulek, nemoznost
srovnani s jinymi détmi, jiné vyvojové strategie a strach z budouciho vyvoje. Rodi¢e maji
tendenci zlepsit oblasti, se kterymi maji jejich déti nejvétsi problémy. Vést dité k tomu, aby byl
jeho vyvoj co nejvice podobny vrstevnikiim. To by samo o sobé nebylo skodlivé, avsak dalezité
je mit pfimé&fené naroky vzhledem k moznostem ditéte, aby nedochazelo ke zklamani na obou
stranach. Rodi¢e by mé&li sméfovat k tomu, aby nasli vzajemné porozuméni a pochopeni.
Naroc¢nost tedy spociva v prijmuti ditéte takového, jaké je a se vSemi jeho charakteristikami

a odlisnostmi (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

2.2.4 0Odlisné chovani

Pro jedince s poruchou autistického spektra je typické odlisné, neptedvidatelné a nepiiméiené
chovani, které je dalsim ze zdroju stresu a zatéze. Jde o projevy pro spolecnost neobvyklé, které
na sebe vazou nepfiméfenou pozornost okoli. Rodiny se tak pro okoli stavaji
,heprehlédnutelné”. Pro rodice je tézké rozpoznat, jaké projevy vychazi z charakteru poruchy
a jaké je zkouSeni hranic a tzv. ,,zlobeni“. Naro¢né je najit spravnou cestu a nezachdzet do
extrému. Na jedné stran¢ netrestat za néco, co dit¢ nemtze ovlivnit (pochazi z charakteru
poruchy a potiebuje terapii), na druhé strané nepfipisovat veskeré nevhodné chovani poruse
a neomlouvat jej. Ve se odrazi od toho, jak rodina toto chovani vnima, jaky mu ptipisuje diraz,
jak moc to zasahuje do rodinného fungovani a v neposledni fad¢ také jakou maji socidlni

podporu (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

S odlisnymi projevy v chovani se poji i problematicka vychova. Vychova jedince s poruchou
autistického spektra mize byt zna¢né naro¢na. Thorova (2016, str. 440) tvrdi, ze poruchy
komunikaci (viz vyse). Potize v chapani, porozuméni, vysvétlovani, neobvyklému uceni, ale
také v obtizném usmérnovani a nesrozumitelnosti. Rodi¢e mohou zazivat pocit, Ze pouzité
vychovné strategie a prostiedky jsou neefektivni a dité nezvladaji (Vagnerova, Strnadova
a Krejcova, 2009). Vyznamnym faktorem je narocny temperament ditéte. Mnoho rodicii je
postupné frustrovano predevsim neklidnymi, velmi aktivnimi, zbrklymi, citové labilnimu détmi,
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nebo naopak pokud jsou jejich deti prevazné inhibované a oproti rodiciim pomalé (Mala, nedat.

in Kimplova, Jochmannové, Svoboda, 2023, str. 166).

2.2.5 Dlouhodobost a ¢asova naroc¢nost, celoZivotni zavazek

Tahle oblast je zcela individualni. Jsou jedinci s poruchou autistického spektra, ktefi potiebuji
neustalou péci, ale také jedinci, ktefi jsou vcelku samostatni a potiebuji dopomoc pouze
s nékterymi ukony (doprovody, sebeobsluha). Nejen intenzita, ale také dlouhodobost péce
a definitivnost diagnézy piedstavuje znac¢ny stresor (Michalik, 2013). Jiz v pfedchozi kapitole
bylo popsano, ze porucha autistického spektra je celozivotni stav, u kterého mize a nemusi
dojit ke zlepSeni ¢i zhorSeni progndzy. Rodice vi, ze jejich dité bude uz naporad potrebovat
urcitou pomoc a podporu, ve vétsing ptripadid zodpovédnost pada na jejich bedra (Leblanc,
2021). Rodi¢tim se zdravymi détmi tyto povinnosti odpadaji vétsinou v dobé, kdy jsou déti
plnoleté a odste¢huji se od rodicl ¢i jsou samostatné. Rodicim déti s poruchou autistického
spektra v mnoha piipadech, ptedevsim téch tézSich tato povinnost neodpadava ani ve 20, 30
dokonce ani ve 40 letech ditéte. To mtze pisobit velmi frustraéné. Védomi toho, Ze do konce
zivota budou muset o né¢koho pecovat (Michalik, 2013). Neékteii z rodict vidi narocnost
I V nemoznosti odpocinku ,,nemdme ndrok na dovolenou, musime byt diteti k dispozici kdykoliv,
kdy je to potieba (i v noci)“ (Michalik, 2013, str. 5). Samoziejmé existuji rodiny, které maji
dobrou organiza¢ni schopnost, prostiedky a moZnosti s pomoci v péci o dité. Diky tomu nejsou
tolik omezeni a mohou provadét i jiné aktivity (pracovni, volno¢asové) nez pouze péci o dité

s poruchou autistického spektra (Vagnerova, Strnadova. Krejéova, 2009).

2.2.6 Zaméreni na pomoc ditéti s poruchou autistického spektra

Jednim z dalSich faktort, ktery ovliviiuje ndro€nost péce je pozornost, kterd je prevazné
vénovana jedinci s poruchou autistického spektra, tak aby byl jeho vyvoj a celkovy Zivot co
nejplnohodnotnégjsi. Rodice jsou témi, na kom stoji v mnoha ptipadech veskera péce nebo jeji
velka ¢ast. ZajiStuji vSe pottebné. Mdlokdo z odbornikii vSak vénuje pozornost tomu, kolik sil
maji rodice, jak jsou psychicky odolni a zda jsou schopni efektivné o dité pecovat i pod trvalou
zatezi (SladeCkova, Sobotkova, 2014, str. 117). V mnoha pfipadech pecujici osoba
uptfednostiuje uspokojeni potieb ditéte s poruchou autistického spektra a zbytku rodiny na ukor
téch svych. V pozadi muze byt napiiklad potieba peCovatele na prostor pro seberealizaci,
ziskavani novych podnéti a zkuSenosti, kontakt se socidlnim prostfedim, neohrani¢enou
budoucnost (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Proto je nezbytna odbornd pomoc i pro
rodi¢e a to piredev§im podpora a ocenéni za jejich odvedenou praci (Kimplova, Jochmannova,

Svoboda, 2023, str. 161). Kuchatova (2019) zduraznuje dulezitost individualniho pfistupu
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nejen k jedincim s poruchou autistického spektra, ale také k jejich rodi¢tim (pecovatelim) od

v$ech odborniku.

2.2.7 Zavislost na socialnich davkach

Jakakoliv zavislost navozuje nepfijemné pocity. Obzvlaste, pokud jde o tak citlivou oblast,
kterou jsou finance. Ekonomické zmény, které ptinasi narozeni a péce o dité s postizenim
(poruchou autistického spektra) je popsana ve stejnojmenné podkapitole. Rodiny se casto
dostavaji do situace, kdy nejsou schopné samostatn¢ finan¢né zajistit své dit¢ a zbytek rodiny.
Predevsim se to tyka pokryti ndkladi za socidlni sluzby. Proto se stavaji zavislé na finan¢ni
podpoie statu a socialnich davkach, ty maji pokryt predevsim naklady spojené s vyuzivanim
socialnich sluzeb a potfebnych pomticek (Kuchafova a kol., 2019, Michalik, 2013). Rodice
trapi, Ze musi neustale o néco prosit a ze se na né urednici divaji jako na osoby apriorné
podezrelé z podvodu. Role Zadatele, respektive prosebnika, jim pripada ponizujici a dokazovani
zavaznosti postizeni ditéte i prijmu rodiny prozivaji jako jev nediivéry (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009, str. 186). Stresorem také muze byt slozZitost a nejasnost predpisi, jejich casté
zmeny, v nékterych pripadech neadekvatni poZadavky (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009,
str. 186). Michalik (2021) doporucuje mit piehled o problematice, znalosti svych moznosti,

neustalé vzdélavani se a aktivni vyhledavani informaci.

2.2.8 Spolupriace s odborniky

Narocnost péce o jedince s poruchou autistického spektra nespociva pouze v péci, vystavovani
vystaveni i stresu zptisobenym kontaktem a interakcemi se socialnim okolim v kazdodennich
situacich i spolupréci s odborniky (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Michalik (2021) zdiraziiuje,
ze rodiCe se ocitaji v situaci, ktera vyzaduje nutnost spolupracovat s riznymi odborniky, at’ uz
se jedna o sektor zdravotnictvi, Skolstvi, ale také socidlni (Ufedniky i samotné pracovniky
Vv socidlnich sluzbach). V podkapitole podpory a pomoci je popsano, ze pro rodice je nezbytna
formalni pomoc, ale ze néktefi rodiCe ji nevyuZzivaji. Diivodem mulZe byt obava, Ze nejsou
dostatecné erudovani (nedostatek informaci, neznalost), ze nepochopi, co po nich odbornik chce
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). V jinych piipadech miize jit o neochotu pomoci
a neptijemné postupovani, naptiklad z diivodu vyhotelosti pracovnika (Sladeckova, Sobotkova,

2014).

2.2.9 Postoje okoli
Dals§im typickym stresorem mohou byt postoje spolecnosti. Rodic¢e se setkavaji s rliznymi
odezvami okoli. Na jedné stran¢ piehliZzeni a nezajem, v druhém extrémnim piipadé predsudky
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nebo neadekvatni reakce typu udivenych pohledu, nevéficnosti, nevhodnych komentait, rad ¢i
prehnané litosti (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Tyto nepiijemné situace vyplyvaji z neznalosti
problematiky. Mat¢jéek a Dytrych (Online in Bazalova, 2014, str. 92) popisuji situaci jako
»dvojite nedorozumeni‘‘. RodiCe stresuji neadekvatni reakce okoli, jsou precitlivéli, uzkostni i
vztahovacni. Predpokladaji nepochopeni a nutnost vysvétlovat, proc se jejich dité projevuje, tak
jak se projevuje. Okoli je vystaveno neobvyklym situacim, jsou zvédavi a nevetici. Nemaji
tuseni, jak se chovat (Bazalova, 2014). Richnam (2015) dodava, Ze spolecnost si nepiipousti,
ze neobvyklé projevy jsou vyjadienim urcité potieby, naptiklad pozornosti, jistoty nebo
piedvidatelnosti v chaotickém svété. To, jak vnima spolecnost jedince a poruchou autistického
spektra se odrazi i v postojich rodiny ke spolecnosti, které se mohou markantné¢ zmeénit.
Dusledkem piedsudki a nedostatecného pochopeni okoli mtize dojit az Kk socialni izolaci rodiny

(Sladeckova, Sobotkova, 2014).

2.2.10 Neznalost ¢i zkreslené predstavy o poruse autistického spektra

V tvodu prvni kapitoly bylo nastinéno, Ze vetfejnost ma vétsi povédomi o existenci poruchy
autistického spektra a jejich projevech vice nez v minulosti. Ma ptedstavu napiiklad o tom, ze
jedinci s poruchou autistického spektra maji obtize v komunikaci a se socialnim chovanim.
Laicky byvé jedinec ¢asto oznacovany: ,,je jiny*, ,,ma sviij svét™. Jen malokdo si tuto odlisnost
dokaze predstavit konkrétnéji. Oblast odlisného ¢i problémoveého chovani pro okoli predstavuje
spiSe Spatnou vychovu, nez charakteristicky rys poruchy (Sladeckovd, Sobotkova, 2014).
Neobvyklé projevy mohou byt vzdor vyjadieny valenim na zemi, vyZadovani stejného mista
V autobuse, verbalni vulgarismy, hlasity plac¢ atd. (Bazalova, 2014, str. 91). Odlisné chovani
vzbuzuje veétsi pozornost, protoze na jedinci nemusi jit na prvni pohled znat, Ze ma poruchu
autistického spektra a miize se jevit jako bézny zdravy ,,nevychovany* jedinec. V takovych
ptipadech spole¢nost nemusi situaci dobie vyhodnotit, neprojevuje soucit a podporu, jako je
tomu, u viditelnych postizeni, naptiklad télesného ¢i Downova syndromu, u kterych neni

pochyb o jeho vyskytu (Richnam, 2015).

2.2.11 Budoucnost

Kvalita vztahu rodi¢e s ditétem se buduje jiz v obdobi téhotenstvi. Stejné je tomu
i s ofekavanimi a plany do budoucnosti. Ty se ovSem s potvrzenim diagnézy poruchy
autistického spektra razantné méni a rodice prozivaji Sok ze ztrat, které jim porucha ptinasi
(Thorova, 2016). Obavy se tykaji vyhlidek budoucich dnd, tydnt, ale i n¢kolika let ¢i desitek
let. Vystavaji otdzky budouciho vyvoje jedince, miry jeho zavislosti a samostatnosti, délka

schopnosti pecovat o dité, moznost umisténi do zafizeni a vV neposledni fad¢, jak se jedinec
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vypotada se smrti peCovatelli (Thorova, 2016; SladeCkovéa, Sobotkova, 2014). Blazek a Omrova
(1988, str. 26) in Sladeckova a Sobotkova (2014, str. 91) tyto pocity nenaplnénych plant a prani
vystizné pospali: clovek se pomerné dobre dokaze smirit s aktudalnim stavem, prijme
i dlouhodobé trapeni, nabizi-li Se mu z ného kdesi na obzoru vychodisko, ale je zdeptan, kdyz
citi a primo vidi, jak je spoutavana a skrtana cela jeho budoucnost. Naro¢né je piijmout fakt,
ze péce o dité, Casem i o dospélé dit¢ nema konce, neméni se a nejspise bude trvat cely zivot

pecovatele (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009, str. 247).

I pfes zna¢né naroky péce a zivota s jedincem s poruchou autistického spektra je nezbytné si
uvédomit, Ze potfebuje uspokojit potieby, tak jako jeho zdravi vrstevnici. Potrebuji dostatek
vhodnych podnétu z okoli v priméreném mnoZstvi, kvalité a ve spravny cas. Poradnou davku
citu, aby si mohly vytvorit pevny, intimni vztah ke svym rodicum a prarodicum. Potrebuji také
pocit zivotni jistoty (Fitznerova, 2010, str. 49). Dle Matéejicka ,, dité nesmi predstavovat Zivotni
nezdar a zklamani, ale naopak Zivotni ukol. K tomuto zasadnimi obratu potiebuji rodice

zpravidla urcity ¢as i vhodnou pomoc svého neblizsiho okoli** (Fitznerova, 2010, str. 49).

2.3 Zmény v zivoté pecujicich osob

Rodina se ve svém prubéhu setkava s fadou tézkych situaci. Zjisténi, ze dit€¢ neni zdravé, je
(Fitznerova, 2010). Michalik (2013, str. 68) tuto skute¢nost vystizné oznacil jako ,,absolutni
zasah* do Zivota rodiny. Svarcova (2003) in (Bazalova 2014) pfichazi s tvrzenim, Ze diky
postiZzeni jednoho €lena rodiny, nastdva postizeni ji samotné. Z vySe popsaného vyplyva, Ze
narozeni a péce o jedince s poruchou autistické spektra zna¢né zasahuje do béZného Zivota
rodiny. Méni vSechny oblasti, kterymi jsou Uspotfadani, struktura a harmonogram rodiny,
vzajemné vztahy, hodnoty a postoje, rodinné rutiny, nova identita a role, nutnost zajistit vyssi
finan¢ni néaroky, zména nebo odchod ze zaméstnani, spoleCensky Zivot rodiny a dalsi

(Kucharova a kol., 2019; Bazalova, 2014; Michalik, 2021).

2.3.1 Rodinné zmény
Zmény se tykaji pfedevSim vztahi v rodiné at’ uZ mezi partnery navzajem, rodi¢i a détmi,
sourozenci, prarodi¢i nebo dokonce i mezi SirSim rodinnym okolim ditéte s poruchou

autistického spektra. Dale také ve struktuie a celkovému fungovani rodiny.
Partnersky vztah

Obecné plati, ze narozeni ditéte s postizenim (poruchou autistického spektra) piedstavuje

zkouSku vzdjemnych partnerskych vztahid. Jak vyrazné budou zmény, zavisi na jejich kvalité
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a soudrznosti. Partnefi, ktefi pecuji o ¢lena rodiny, se nachazeji v komplikované situaci, kdy je
zapotiebi udrzet rovnovihu mezi stabilizovanim a rozpadnutim rodiny (Novosad, 2009 in
Michalik, 2021, str. 75). Pro pecujici osobu je neobvykle dilezita kvalita jejiho partnerského
vztahu a z toho vyplyvajici pochopeni, podpora a ocenéni partnerem (Fitznerova, 2010).
Nasledkem nezvladnuti této nestandartni situace je rozpad rodiny, ktery neni nikterak ojedinély,
naopak je velmi bézny (Michalik, 2021). Jednim z nejéastéji uvadéného faktoru rozpadu vztahu
je nedostatek spole¢né straveného Casu bez ditéte a prespfilisné vénovani pozornosti ditéti
s poruchou autistického spektra (Kunhartova, Potmésil, Potmé&Silova, 2017). Zmény vztaht
nemusi znamenat pouze ty nejhorsi piipady jako je rozpad vztahu. Jde také o zménu pohledu
na sebe navzajem, na své nové role nebo na nesoulad v hodnoceni narocnosti péce o dité

(Kucharova a kol., 2019).

Partneti by proto méli v prvni fad€ pecovat o svilj vztah a posilovat jeho kvalitu. Poté si mohou
byt vzajemnou oporou a piekonat jakoukoliv krizi, kterou jim zivot pfinese (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009). Doporucuje se vyuzivat pomoc at’ uz formalni nebo neformalni,
aby méli volny c¢as, ktery mohou travit podle sebe a svych potieb (s prateli, sami se sebou,

konicky ¢i zajmy) (Bittmannova, Bittmann, 2018, str. 10).
Sourozenecky vztah

Sourozenectvi je jeden z nejdelich vztahti viibec. Zacina narozenim sourozence a konc¢i smrti
jednoho z nich. Je zalozen na divéfe, vzajemné znalosti, sdileni a intimnosti. Vybavuje jedince
schopnostmi a dovednostmi dilezitych pro budouci Zivot. Studie potvrzuji, Ze sourozenci
jedinct se zdravotnim postiZzeni maji jiné vychovné podminky neZ v rodinach, kde jsou oba
sourozenci zdravi. Nicméné zdravé dit€ to nemusi postiehnout, jestliZze rodina poskytuje hiejive
rodinné zazemi a klade duraz na rovnocennost vSech jejich ¢lenti (Kunhartova, Potmésil,
Potmésilova, 2017). V ptipadé narozeni ditéte s poruchou autistického spektra nastava pro
sourozence fada zmén, napiiklad vénovani pozornosti rodic¢t, $irsi rodiny, ale 1 instituci. Déle
ziskani vy$$i miry zodpoveédnosti a povinnosti spojenych s péci o sourozence, zména rodinnych
plant a budoucnosti a dalsi. Vyrovnani se se zménami je ovlivnéno mnoho faktory napiiklad
osobnosti sourozence, rodinnym zazemim, podporou okoli a dal$imi (Sladeckova, Sobotkova,
2014). Souziti se sourozencem s postizenim pfinasi i fadu pozitiv. Predev§im rozvoj vlastnosti
jako je respekt, tolerance, porozuméni, citlivost a v n¢kterych piipadech i altruismus. Dale také
rozvoj schopnosti 1épe zvladat necekané situace a reagovat na né (Kunhartova, Potmésil,

Potmésilova, 2017).
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Vénovani pozornosti je jednim z faktora, ktery ovlivituje rozvoj zdravého ditéte. Obecné plati,
ze jedinec s poruchou autistického spektra potiebuje velkou pozornost nejen od pecujici osoby
(rodicit), ale také od zatizeni, kam dochdzi. Pecujici osoby se Casto zaméiuji na zlepSeni stavu
a vyvoje, uspokojeni potieb a proziti plnohodnotného zivota postizeného ditéte na ukor
zdravého sourozence. Ten diky tomu miize zaZzivat citovou deprivaci (Kimplova,
Jochmannové, Svoboda, 2023). S tim se poji 1 vys$si mira zodpoveédnosti zdravého sourozence,
kterou pfijima bud’ dobrovolng, ale mnohdy i nedobrovoln¢. Zdravi sourozenci jsou vystaveni
o¢ekavanim ve formé pomoci, pochopeni ¢i tolerance viiéi postizenému sourozenci. Casto se
snazi kompenzovat nedostatky sourozence, berou na sebe povinnosti, aby uleh¢ili rodi¢tm.
Jsou vyspélejsi, nez jejich vrstevnici (Kimplova, Jochmannova, Svoboda, 2023). Nekteri zdravi
sourozenci maji pocit, Ze museji byt ,,super déti“. Zkouseji vynikat ve Skole, ve sportech ci
jinych aktivitach (Charkinks, 1996, Harlwell-Walker, 2006 in Kunhartova, Potmésil,
Potmé&Silova, 2017, str. 32).

Problematika sourozenct jedincii s postizenim je V souc¢asné dobé pomérné hojné debatovana
a rozebirana. Neni divu, Ze je pozornost vénovana praveé timto smérem. Sourozenci jedincil
s poruchou autistického spektra to maji naro¢né, v mnoha piipadech i mnohem vice nez u jinych
typt postizeni. Naro¢nost vychédzi ptfedevsim z charakteristiky poruchy, konkrétné z jeji
nepiedvidatelnosti projevi, stereotypnosti ¢innosti ¢i socialni odlisnosti (R. Hastings, 2003 in
Sladeckova, Sobotkova, 2014). Stejné autorky (2014, str. 116) prichazeji s tvrzenim, ze dopad
poruchy autistického spektra na sourozence se 1isi v zavislosti n¢kolika aspektl: podstatny je
zpusob, jak dany sourozenec chdpe podstatu autismu, jak je mu porucha vysveétlena, stejné jako
jeho prozivani toho, jaké chovani a copingové strategie voli rodice pri vyrovnavani se s naroky

Zivota s autismem (jde o rodinny systém presvédceni a reSeni problémii).

2.3.2 Ekonomické zmény

Zmény ve finan¢ni situaci rodiny jsou zna¢né. Jiz samotné narozeni ditéte (i bez postizeni) je
finan¢né nakladné a rodina dochazi k uréitym finan¢nim omezenim (Michalik, 2021). Rodina
mize mit potiZe zajistit nejen ty zékladni, ale 1 pfidruZené potieby, které se tykaji financi,
napiiklad pofizeni kompenzaénich pomicek (programy pro alternativni komunikaci, specialni
vybaveni mistnosti apod.), dojizdéni na specializovana pracovisté, vyuzivani socidlnich sluzeb,
poskytnuti odlehéeni pecujicim osobam, zajistit potfeby zdravych sourozenct, vytvofit Si

urcitou finan¢ni rezervu pro krizové situace, naSetfit si zdroje na staii (Kuchatova a kol., 2019).

Rodina ¢eli pocitim nejistoty, zda bude jejich situace vyhodnocena tak, aby doséhla na socialni
podporu a také na vysi, kterd je potfebnd. Urceni piispévku na péci neni casto adekvatni. Jedinec
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s poruchou autistického spektra nemusi splilovat pozadavky piiznani ptispévku na péci a je
zatazen do niz§iho stupné zavislosti na péci jiné osoby, 1 pfesto, ze ndroky na péci jsou mnohem

vyssi (Hubikové, 2019; Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Zména zaméstnani

Finan¢ni ndklady vychazejici z narozeni a péce o dité s postizenim piinaseji znaéné omezeni
rodinného ptijmu. Zpravidla dochazi ke zméné modelu, kdy do rodinného ptijmu nepfispivaji
oba partnefi jako dfive. V nékterych pripadech rodice pokracuji v bézném pracovnim nasazeni,
Vv jinych pifipadech na ¢astecny uvazek, nejcastéji vSak jeden z nich zistdva doma a pecuje
0 postizené dité. V idedlnim piipad¢ rodice kombinuji praci a péci, nutno vSak podotknout, ze
maji omezené moznosti. V dobé, kdy dité, dospivajici nebo dospély jedinec dochazi do zatizeni
rizného typu (Skolskd, socialni, pobytova a jina zatfizeni) ma moznost pecujici osoba vénovat
se pracovnim zalezitostem (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Ovsem v piipadé, kdy je jedinec
neumistitelny v Zadném zatizeni (v pifipadé poruchy autistického spektra casté), je situace
nekompromisni a pecujici osoba jiz nemlze pracovat a pfijima roli hlavniho pecovatele
(Arnoldova, 2016). Tuto skutecnost piijima pecujici osoba rtizné€ od pozitivniho vnimani nové
role a nalezeni smyslu, az po negativni pocty, depresi a frustraci. V prvnim z ptipadi je rodi¢
smifeny s tim, zZe bude pecovat o dit¢ a pfizpiisobi se tomu. Ve druhém piipadé¢ by rodi¢ chtél
pracovat, ale situace mu to nedovoluje (Michalik, 2013; Vagnerova, Strnadova, Krejéova,
2009). Ptijmuti role pecujici osoby se odviji od vnimani své profesni role a pracovnich ambici,

které jedinec mél pfed narozenim ditéte.

Profesni pozice je diuleZitou soucasti identity dospélého clovéka, ktera mu slouzi i jako zdroj
sebepotvrzeni a sebediivery (Vagnerova, Strnadové a Krejcova, 2009, str. 238). Pecujici osoby,
které ztistali doma z diivodu nutnosti péce o dité s postizenim, mohou zazivat pocity frustrace
a neuspokojeni. Ztrata zamé&stnani znamena také ztratu socialnich kontaktl a interakci, podnéti,
pracovnich vyzev, seberealizace, ekonomického zajisténi a také wujisténi se ve svych

schopnostech a dovednostech (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009; Andrlova, 2016).

Zmény V zaméstnani se nemusi tykat pouze hlavni pe€ujici osoby, ale také druhého rodice. Ten
se nachazi v situaci, kdy bud’ zlstava v praci ptivodni, nebo hleda jinou, ktera by spliiovala jeho
nové podminky — nutnost vyS$iho finan¢niho ocenéni, moznost flexibility v ne¢ekanych
situacich a moznost byt k dispozici ditéti a zbytku rodiny V ptipadé potieby (Kunhartova,

Potmésil, Potmésilova, 2017 in Michalik, 2021).
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2.3.3 Socialni zmény

Rodina ditéte s poruchou autistického spektra je vystavena mnohym socialnim zménam. S témi
se musi postupné vyrovnat a adaptovat se na n¢. Jde ptedevSim o tyto oblasti — zména role,
uceni se novym dovednostem, zména postoju ke spolecnosti, socialni kontakty, nutnost

spolupracovat s odborniky a specializovanymi institucemi a dalsi.
Zména role

Narozeni ditéte s postizenim pfinasi rodicim novou roli a to roli pecovatele (viz vyse)
a sourozencim roli sourozence ditéte s postizenim. S novou roli peCovatele se poji urcité
dovednosti a schopnosti, kterym se rodi¢e musi v prubéhu ¢asu ucit. Situace pfinasi nové
informace a podnéty, diky kterym mohou zazivat pocit zahlcenosti. Také ptichazeji povinnosti,
které rodi¢e zdravych déti nemaji, napiiklad strukturovani dne, asistovani u ¢innosti, dopomoc
se sebeobsluhou, vytvafeni vhodnych komunikac¢nich podminek apod. Podstatné je zdaraznit,
7ze se méni 1 pfistup ke zdravym détem. Rodina musi projit procesem adaptace na zcela
neobvyklé podminky, kterym je vystavena (Sladeckova, Sobotkova, 2014; Kunhartova,

Potmé&sil, Potmésilova, 2017).
Pohled na svét

Ve velké mife dochazi ke zménam v pohledu na svét, na rodinu, na samotny zivot a na hodnotu
zdravi. Zdravi je jednou ze zakladnich a v zebticku jednou z nejvySe postavenych hodnot
vibec. Zjisténi, Ze dité neni zdravé, predstavuje velké trauma. Je to situace, kterou si zpravidla
rodi¢ nevybira dobrovoln¢ a ,,prosté prichazi (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Rodiny
méni zebii¢ek hodnot a do poptedi staveji jiné priority nez diive. Jednim z hlavnich faktord,
jak se rodiCe stavi ke své situaci je vnimani a postoje spolecnosti. Jestlize nepocituji pomoc
a podporu a naopak zazivaji nepfijemné situace, mohou ke spole¢nosti pfistupovat negativné

(Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Spolec¢enské prostiedi

Velkou zménou jsou kontakty se socialnim prostiedim. Diky naro¢né péci o dité€ s poruchou
autistického spektra, maji peCovatelé omezenou moznost travit volny ¢as a spolecensky zivot
dle svych predstav a ptani. S tim se poji i ztrata urcitych socidlnich kontaktti (Sladeckova,
Sobotkova, 2014). Rodina se nachazi v situaci, kdy mize dojit k socidlni izolaci z riznych
davodi (nedostatek volného cCasu, strach, unava, naladovost, stud, neochota neustalého

vysvétlovani, ztrata zaméstndni a jiné.). Izolovanost predstavuje uzavieni se pfed okolim

36



a moznym pohlcenim situaci. Socialni izolace miize byt vyvolana zvysSenou citlivosti ¢lenu
rodiny na negativni zkuSenosti s okolnim svetem (Helus, 2015). Rodice pak mohou zazivat
pocity samoty. Zpravidla rodi¢, ktery dochazi do zaméstnani, ma vice piilezitosti k socialnimu
kontaktu uz jen diky tomu, Ze zastava jiné role nez pouze roli pecujici osoby, popiipadé osoby
Vv domdacnosti. Rodina by proto méla usilovat o to, aby setrvavala v ,,bézném spolecenském
zivote* (Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017). Socialni izolovanost muze byt vyvolana
I ze strany okoli, pfedevsim z diivodu nevédomosti, jak pfistupovat k ditéti nebo k rodi¢tm
nebo také jakym zplsobem rodiné pomoci. Prozivaji jiné problémy a starosti se svymi détmi,
které se nedaji porovnavat s problémy, kterym celi rodice déti s poruchou autistického spektra.
Velmi dilezité je, aby rodina s ditétem s poruchou autistického spektra byla oteviena a aktivné
vyhledavala socialni prostiedi, ve kterém ji bude dobie. M¢la by tedy sméfovat k tomu, aby
nasla spolecenstvi lidi, které ji bude chapat, prijimat a vitat, kde se bude moci citit prijemné a
nebude muset nic vysvétlovat (Prizant, Fields-Meyer, 2020, str. 148) Podstatné je, najit si zdravé
socialni prostfedi, které smysli nejen pozitivné, ale také realné. To znamenda obklopovat se

lidmi, kteri vidi krasu ditéte, jeho kouzlo a potencial (Prizant, Fields-Meyer, 2020, str. 150).

2.4 Podpora pri péci o dité s PAS

Z vyse popsanych faktorii naro¢nosti péce a zmeén je ziejmé, ze pecujici osoba i cela rodina
potiebuje pomoc a podporu k tomu, aby byla funkéni a soudrzna (Michalik, 2021). Zadost
0 pomoc ¢i nabizenou pomoc nékoho jiného muze pecujici 0soba chapat jako osobni selhani
nebo nedostatek. Pfitom je to zasadni k tomu, aby mohla dobfe fungovat ve vSech smérech.
Pecujici osoba by mé¢la dbat o svoje zdravi a dusevni pohodu obzvlasté v situaci (péce o dité
S poruchou autistického spektra), ktera je zjevné dlouhodobd. K roli pecujiciho je potieba
pfistupovat zodpovédné a realisticky. VyuZzit podporu od vSech, ktefi ji nabizeji 1 od tzv.
ptilezitostnych pomahajicich. Aktivné vyhledavat moZnosti a zdroje formalni podpory. Studie
potvrzuji, ze pomoc at’ uz formalni nebo neformalni ptispiva k lep§imu vnimani naro¢né situace
a pfinasi méné negativnich nasledkii jako je naptiklad stres, deprese, bezmoc ¢i beznadgj

(Leblanc, 2021). V opacném piipadé rodice zazivaji osamélost a strach (Fitznerova, 2010).

Sebepéce je pii péci o postizené dité velice dilezita. Pro pecujici osobu to muze predstavovat
vlastnost sobectvi, ,,myslet sdm na sebe*, ale je to zndmka uvédomeni si toho, jak moc dilezité
je, aby pecujici osoba byla v dobré dusevni i fyzické pohodé a tim padem byla k dispozici
postizenému ditéti. VycCerpanost, vyhotelost pii péci nepiispivani nicemu dobrému, naopak

rodi¢, ktery uptfednostiiuje svoje potieby na prvni misto je mnohem efektivnéjsi pti poskytovani
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péce nékomu jinému (Leblanc, 2021). Ne nadarmo se fika: ,,spokojeny rodi¢, spokojené dité*

(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

2.4.1 Neformalni podpora

Neformalni podpora, oproti formalni podpofe pomdhd s vyrovnadvanim se kazdodennimi
béznymi situacemi. Jednim z nejcennégjSich zdroji neformalni podpory jsou jednoznacné
prarodice a Sirsi rodina. Tedy lidé, kteti jsou jim blizci, pozitivné je hodnoti a maji je radi
(Paulik, 2017, str. 37). Prarodi¢e muzeme rozd¢€lit do dvou skupin. V jedné skupin€ jsou
prarodice, ktefi rodiné skutecn¢ pomahaji, podporuji a snazi se byt pro svoji rodinu co nejvetsi
oporou. Ve druhé skupiné se nachazeji prarodice, ktefi naopak piisobi na rodinu negativné
a dokonce mohou byt zdrojem stresu (Kunhartova, Potmésil, Potmeésilova, 2017). Prarodice si
mohou prochdazet krizi spojenou s narozenim ditéte s poruchou autistického spektra podobné
jako rodi¢e. Mohou byt podeziravi ¢i skepticti k projevim ditéte, které mohou piisuzovat Spatné
vychové rodict. V nékterych piipadech muze dojit k bagatelizaci problému (Gray, 2002 in
Sladeckova, Sobotkova, 2014). To jakou pomoc jsou prarodice ochotni poskytnout, ovliviiuje
n¢kolik faktorl: vzdjemné vztahy uvniti rodiny, hodnoty a postoje uzndvané prarodici, Zivotni
zkuSenosti, osobni vyrovnanost, charakter postizeni a projevy chovani, které nejsou vidy

standartni (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, str. 228).

Kunhartova, Potmésil, PotméSilova (2017) zdlraznuji, Ze od prarodict je Zadouci predevsim
pozitivni naladéni, aktivni pfistup a emoc¢ni stabilita. Tim dodavaji rodi¢lim odvahu a pozitivni
energii pro dal$i péci. Prarodi¢e pomahaji stabilizovat situaci prostfednictvim pomoci s péci
0 jedince, poskytuji psychickou oporu a predevSim poskytuji pocit soundlezitosti. To vSe
Vv idealnim piipad€, samoziejmé jsou rodiny, které nejsou provazany tak silnymi vazbami
a pomoc a podpora pfichazi mensi, nebo dokonce zadna. V nékterych piipadech maji prarodice
obavu, ze péci o dit€ nezvladnou. V jinych pfipadech by pomahat chtéli, ale nemtizou napiiklad
kviili vzdalenosti nebo vysokému véku (Bittmannova, Bittmann, 2018). Rada prarodi¢ti méni
svilj dosavadni Zivot a plany kvili svym vnoucatiim. Napiiklad zména zamé&stnani ¢i dokonce
misto pobytu, jen proto, aby mohli rodin¢ pomoci s péci o dité s poruchou autistického spektra

(Kunhartova, Potmésil, Potmé&Silova, 2017).

Mezi dalsi zdroj neformalni podpory Ize zaradit rodiny, které se nachazeji v podobné situaci.
Tim, ze rodiny navstévuji rizna specializovand pracovisté (nemocnice, skolni zatizeni, socialni
sluzby apod.) je velka pravdépodobnost, Ze navazou socialni kontakt pravé s t€émito rodinami.
Mohou sdilet svoje zkusSenosti a pokroky, které pti péci dosahli (Fitznerova, 2010). SladeCkova
a Sobotkova (2014, str. 119) uvadéji, Ze moznost socialni podpory a inspirace od rodicii se
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stejnymi problémy md pro nékoho dokonce casto vétsi hodnotu nez kontakt s profesionaly z rad
pomdhajicich profesi. Tuto skuteCnost potvrzuje i Prizant, Fields-Meyer (2020, str. 145)

sil.

Internetové zdroje jsou dalsi z fad neformalni, v nékterych pripadech i formalni pomoci (online
poradenstvi apod.). V soucasné dob¢ je internet hojné rozSifen a vyuzivan praveé k ziskani
potiebnych informaci (viz prvni kapitola). Jak jsem jiz vySe uvedla, internet je misto, které
piinasi fadu zdroji, ne vzdy jsou vSak prospésné. Rodi¢e mohou mit problémy s orientaci, které
zdroje jsou kvalitni (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Zde hraje velkou roli medidlni gramotnost
neboli schopnost kriticky analyzovat a posoudit vérohodnost a komunikacni zamér medialnich
sdeleni, orientaci Vv medidalnich obsazich a schopnost volby odpovidajiciho média jako

prostredku pro naplnéni nejriiznéjsich potreb (Mikulcova, Kopecky, 2020, str. 10).

2.4.2 Formalni podpora

Rodice potiebuji pomoc, o tom neni pochyb. I ptes kvalitni neformalni pomoc je ve vétsSing
ptipadd nezbytna i formalni pomoc z fad odbornikt, naptiklad 1ékaii a psychologii u stanoveni
diagndzy a nasledné terapie, pedagogt a specialnich pedagogt pti vzdélavani a vychove ditéte,
pracovnikii vV ramci volného Casu a také socialnich pracovniki v ramci socialnich sluzeb

(Michalik, 2021).

Podpora a pomoc rodindm s ditétem s postizenim a celkovy dobry stav a vyvoj rodinnych
situaci je v zajmu socidlni politiky (Kuchatova a kol., 2019). Odbornad pomoc je nezbytna,
protoze ovliviiuje kvalitu zivota celé rodiny. V mnoha pfipadech je nedostupna nebo
nedostate¢na. Bazalova (2014) upozoriiuje na potfebu komplexnosti podpory, ktera v Ceské
republice neni. Pod komplexnost zatazuje metodické vedeni, psychologickou podporu,
informace o vhodné intervenci a naucit se celit utokiim nebo neprijemnym pohlediim z okoli
(str. 98). Dle Kuchatové a kolektivu (2019, str. 21) by mélo dojit ke zlepSeni nékolika
nedostatki formalni podpory: dostupnost, otevienost, provdzanost, cilenost, informovanost
a individualni pristup.

Oblast zdravotnictvi

Zdravotnictvi pfedstavuje pro rodinu s postizenym ditétem neodmyslitelnou soucast. Jiz od
prvnich chvil rodi¢e spolupracuji s odborniky této oblasti. U ditéte s poruchou autistického
spektra pokud nema ptidruzené jiné postizeni nebo nemoci, je nejzasadnéjs$i pomoc a podpora

V této oblasti pfi stanoveni diagndézy a nasledné terapie. Michalik (2013) poukazuje na
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nedostatky ¢eského zdravotnictvi z pohledu rodin déti a s postiZzenim, jsou to piedevsim
nedostupnost. Mysleno jednak mistem pracovisté, ale také obsazenim volnych mist pro
potiebnou péci. Dale také uvadi neexistenci specializovanych center vybavenych pro komplexni
Feseni prislusné nemoci (stavu) a neexistence ochranného limitu u tzv. zdravotnickych poplatkii

(Michalik, 2013, str. 71-72).
Oblast vzdélavani

Vzdélavani je v Ceské republice oproti jinym zemim pomé&mé dobie dostupné. Je poskytovano
kazdému, kdo ma zajem (Michalik 2013). Vzdélavani a vychova jedinci s poruchou
autistického spektra se odviji pfedev§im od zavaznosti jejich poruchy a dostupnosti skol.
Vétsina jedinci vSak ma specialni vzdélavaci potieby, na které je potieba klast dtiraz. Od toho
se odviji, kde a jak bude dit¢ vzdélavano. Mohou chodit do béznych Skol (matefskych
a zakladnich) v ramci inkluze za pomoci asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta, nebo do
specializovanych $kol. V soucasné dobé doslo v nékterych vétSich méstech k rozsiteni na tzv.
specialni ,,autistické* tfidy, kde pasobi specialni pedagog. Ttidni kolektiv tvoti pouze déti
s poruchou autistického spektra. Vzdélavani se zaméfuje predevsim na rozvoj potiebnych

dovednosti, které vychazeji z charakteru poruchy (Kuchafova a kol., 2019, str. 211).

Michalik (2013, str. 73) uvadi n¢které negativni rysy, se kterymi se rodiny s postizenymi détmi
setkavaji: nepripravenost Skol a skolského systéemu na vzdélavani déti se specifickymi
potirebami, problematickd kontrola plnéni a zdvaznost individudlniho vzdélavaciho planu,
nedostatek podpurnych prostredki, slabé postaveni rodicit v procesu specialné pedagogické

diagnostiky a objektivniho stanoveni specialnich vzdelavacich potreb.
Socialni sluzby

Socialni sluzby v Ceské republice spravuje Ministerstvo prace a socialni véci (MPSV).
V sou€asné dobé€ ministerstvo usiluje o deinstitucionalizaci sluzeb a zaméfuje se na jejich
kvalitu. Mnohem vice smétuje k co nejdiistojnéj§im podminkam uzivatelti (Bazalova, 2014).
Michalik (2013, str. 72) poukazuje na nedostatky tykajicich se vyuzivani a poskytovani
socialnich sluzeb: teritorialni zajisteni, financni narocnost péce zajisténé profesiondlnimi
poskytovateli, podfinancovani ceskych socidlnich sluzeb, nedostatek nabidky sluzeb, nedostatek
personalu, nezajisténi zavaznych pravidel vztahu, neexistenci zarucenych a vynutitelnych prav

uzivateli.
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Rodice ditéte s poruchou autistického spektra se ¢asto stavaji neformalnimi pecujicimi osobami
Z diivodu nedostatku potiebnych socialnich sluzeb a nedostatku specializovaného personalu,
ktery jedinec s poruchou autistického spektra potiebuje (Polemsky, 2018). Na portale
Autismport.cz je mozno ziskat informace a dostupnych socidlnich sluzbach pro jedince
s poruchou autistick¢ého spektra a jejich rodiny. Jde o pifimé vyhledani poskytovatelt

a konkrétni sluzby v dané lokalité.

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach ve znéni pozdéjsich predpist déli socialni sluzby
na socialni poradenstvi, sluzby socidalni péce a sluzby socialni prevence (§ 32). Sluzby mohou
byt poskytovany ve formé&: pobytové, ambulantni nebo terénni (§ 33). Jedinci s poruchou
autistického spektra a jejich rodiny mohou vyuzit v§echny druhy i formy sluzeb dle individualni

potieby. Jde pfedevsim o socialni poradenstvi, rannou péci a sluzby socialni péce.

Socialni poradenstvi by v obecné roviné mé¢l umét predat kazdy registrovany poskytovatel
socialni sluzby (Kimplova, Jochmannova, Svoboda, 2023). Rodiny Vv ramci socialniho
poradenstvi nejvice vyuzivaji poradny pro osoby se zdravotnim postizenim. Ty poskytuji
poradenstvi v zakladni podobé¢ pro v§echny druhy postizeni. I piesto, Ze nejsou zaméteny pouze
na jedince s poruchou autistického spektra, jde o velmi podpirnou sluzbu. Ve §kolnim obdobi
ditéte maji rodiny k dispozici §kolni poradenstvi, specialné pedagogicka centra a pedagogicko-

psychologické poradny, které také mohou v pfipade potieby vyuzit (Bazalova, 2014).

Dalsi neopomenutelnou sluzbou je rana péce. Tu rodiny s ditétem s poruchou autistického
spektra vyuzivaji zpocatku (pouze do 7 let véku ditéte) ve velké mife. Jde o sluzbu uréenou
pravé rodinam s postizenym ditétem. M4 obecnéjsi charakter, ale to neméni jeji podstatu, kterou
je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby (zakon ¢.
108/2006 Sb. o socialnich sluzbach ve znéni pozdéjSich predpist, § 54). Existuji
i specializovand pracovisté zaméfena piimo na rodiny s ditétem s poruchou autistického
spektra. Piikladem v Olomouckém kraji je JAN, z.s. (Jdeme autistim naproti z.s.). Poskytuji
sluzbu predevsim v terénni formé¢, tedy v ptirozeném prosttedi rodiny. To je duleZité zviasté v
pripadeé autistickych deéti, u kterych cizi prostredi vyvolava vysokou miru uzkosti a stresu,
intervence mimo domov vyrazné snizuje ucinnost pomoci (Rana péce JAN z.s., online). Cilem
je poskytovat systematickou a konkrétni podporu v takové mife, aby nedochazelo k socialnimu
vylouceni a byl podpofen co nejvétsi rozvoj rodiny a ditéte s poruchou autistického spektra.
Rana péce také pomaha rodicim s orientaci v problematice, upozoriiuje na moznosti, které ve
své situaci mohou vyuzit, na koho se mohou obratit. Pomahaji s procesem adaptace
a harmonizaci rodinného zivota. Zaméiuje se také na rozvoj rodicovskych kompetenci pti péci
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0 dit€. Vyznamnou funkci je umoznéni setkavani rodin s podobnou situaci, jejiz ptinos byl
popsan vyse (Rana péce, JAN, z. s.; Paspoint, rana péce; Kimplova, Jochmannova, Svoboda,

2023).
Sluzby socialni péce

Sluzby socidlni péce maji lidem s poruchou autistického spektra pomoci k co nejvetsi
samostatnosti a sob&stacnosti. Hlavnim cilem je socialni zaclenéni a bézny spolecCensky zivot
jedincti s poruchou autistického spektra (Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach ve znéni
pozd¢jSich predpist, § 38). Nejvice vyuzivané jsou: osobni asistence, denni a tydenni

stacionare, pecovatelska sluzba a odlehcovaci sluzba (Kuchatrova a kol., 2019, str. 211).

Velmi ptinosnou z pohledu rodiny a naro¢nosti péce o jedince S poruchou autistického spektra
je odleh¢ovaci sluzba. Ta je poskytovana bud’ pfimo v domacnosti jedince, nebo v pobytovém
zafizeni. Hlavnim smyslem je pfedani péce jinému pecovateli. Diky tomu miize mit hlavni
pecujici osoba prostor pro sebe, odpocinek, relaxaci a nabrani dalsich potiebnych sil (Matousek,
2011). Pecujici osoba by méla ¢as bez ditéte s poruchou autistického spektra vyuzit na plno
a bez vycitek. Naptiklad odpo¢inkem nebo vénovanim pozornosti zdravému ditéti, ktera je pro

ného také velmi potiebna (Bittmannova, Bittmann, 2018, str. 11).

Osobni asistence je socidlni sluzba, kterd je urCena postizenému jedinci (s poruchou
autistické¢ho spektra). Zakon ¢. 108/2006 Sb. ji definuje jako terénni sluzbu poskytovanou
V pfirozeném prostiedi jedince. Osobni asistenci mizeme d¢lit na fizenou (v rezii zafizeni
poskytujici sluzbu osobni asistence) a nefizenou, kterou si urCuje jedinec s poruchou
autistického spektra sam (mira, rozsah ¢i délka) (Osobni asistence, online). Vyjimecnost sluzby
spoc¢iva v tom, Ze usiluje o to, aby jedinec mohl prozivat zivot, jako kdyby poruchu autistického
spektra nemél (Klepacova, Krejéi, Cerna, 2022). Pelujicim osobam pomaha piedeviim
s ukony, které by musely délat ony samy. Nejde pouze o ¢innosti spojené s osobni péci, ale také
0 aktivizac¢ni ¢innosti, diky kterym jedinec s poruchou autistického spektra muize zit jako jeho
vrstevnici. Pfikladem miize byt doprovod do zafizeni, na volnoCasové aktivity a jiné aktivity
dle individualnich zajmi (kultura, cestovani, jizda vlakem apod.) (Bittmannova, Bittmann,
2018; Kroupova a kol., 2016). Diky sluzb¢ maji pe€ujici osoby prostor a moznost mit volny ¢as

vyuzity podle sebe.
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Omezenost vyuzivani socialnich sluzeb

Nutno podotknout, Ze jedinci s poruchou autistického spektra maji omezené moznosti
vyuzivani socialnich sluzeb, obzvlast¢ pokud maji sklony k agresivnimu chovani. Mnoho
poskytovatelll nepfijima klienty s agresivnim chovanim. Pecujici osoby se setkdvaji z riznymi
diivody odmitnuti zadosti o umisténi ditéte do socidlnich sluzeb, nejcastéjsi jsou sklony
k agresivnimu chovani nebo neodbornost formalnich pecujicich. V tu chvili nezbyde pecujici

0sobé nic jiného, nez si dit€¢ ponechat doma (Polemsky, 2018).

2.4.3 Finan¢ni podpora

Finanéni zmény a narocnost péce o postizené dit¢ bylo popsano vySe. Finan¢ni podporu
rodindm s ditétem s postizenim poskytuji davky statni socialni podpory. O takové davky musi
matky zadat na odboru socidalni péce a opravnénost podlozit (Vagnerova, Strnadova, Krejéova,
2009, str. 185). Jde o pojistné davky (invalidni dichod) a nepojistné prispévek na péci,
prispévek na mobilitu (narok na prikaz ZTP), prispévek na zvlastni pomiicku (Kuchatova a kol.,
2019, str. 213). Nejvice vyuzivanou davkou je prispévek na péci. Jednim ze zasadnich
nedostatkl v ramci poskytovani finanéni podpory je pfisouzeni stupné zavislosti, obzvlasté
u jedinct s poruchou autistického spektra (Bazalova, 2014). Finanéni prostfedky mohou byt
vyuzity pro domdci péci, 1 v rdmci socialnich sluzeb (asistentem socidlni péce, registrovanym
poskytovatelem socidlnich sluzeb, détskym domovem nebo specialnim lizkovym zdravotnickym

zarizenim hospicového typu) (Kuchatova a kol., 2019, str. 212).

2.5 Nasledky péce o jedince s poruchou autistického spektra

Neni pochyb o tom, ze péce o jedince s poruchou autistického spektra je zna¢né naro¢na. Pro
mnohé pecovatele narozeni ditéte s poruchou autistického spektra a nasledna péce o ného, muze
predstavovat natolik zatézujici situaci, Ze se mohou vyskytnout ur¢ité nepiiznivé nasledky. Péce
muze byt zdrojem stresu, deprese, frustrace, uzkosti, pocity inavy, strachu ¢i beznadéje. Mohou
se vyskytnout urcitd onemocnéni nebo zdravotni problémy. PeCujici osoby jsou mnohdy
vystaveny mimorddnym situacim, které jsou povazovany za stresory. Pfistup, vnimani,
hodnocenti a pfipisovani miry témto podminkdm je zcela individuélni a proto 1 mozné nasledky
péce se nevyskytuji u vSech pecovateli (Kozinova, 2022). Nicméné vyzkum prokdzal, ze
pecujici osoba o dit¢ s poruchou autistického spektra zaziva mnohem vice Ginavu, travici obtize
a jiné bolesti nez rodi¢e neurotypickych déti (Smith et al. 2011 in Bitmannova, Sporclova,
2023). A zaroven autorky Pisualova, Kossakowska (2010 in Sladeckova, Sobotkova, 2014, str.

111) upozornuji na to, ze rodice deéti s autismem zazivaji vetsi miru stresu nejenom ve srovnani
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S rodici typicky se vyvijecich deéti, ale i ve srovnani s rodici déti s jinymi typy vyvojovych
poruch. Weiss (2002 in Thorova, 2016, str. 440) ptichazi s vysledkem vyzkumu, Ze u matek
deti s autismem byl zaznamendn sklon K depresim, vzkostem a somaticka symptomatika je
V prokazatelné vétsi mire, nez je tomu u matek normalné se vyvijejicich ¢i mentalné opozdenych
deti.

2.5.1 Stres

Stres je reakci na podnét ¢i zménu v Zivoté jedince, ktera naruSuje jeho béznou kazdodenni
rovnovahu. Je spojen s naro¢nymi, zatéZujicimi, vyboc¢ujicimi ¢i ohrozujicimi situacemi. Lze
tedy fict, ze jde o situace, ve kterych mira zatéze presahuje unosnou mez z hlediska adaptacnich
moznosti organismu za danych podminek. (Paulik, 2017, str. 65). V mysli ¢lovéka se mize
objevit obava, neklid ¢i strach a v téle se zacnou vyskytovat stresové latky. Zjednodusené by
se dalo Fict, ze stres je fyziologicka odpovéd’ na kazdodenni uddlosti Zivota (Weiss, 2014, str.
14). Clovék byl obdaten schopnosti adaptovat se na prostiedi a jeho zmény ¢i neobvyklost,

ovSem i tato schopnost ma své hranice (Dutkova, 2023).

Prozivani stresu neni vyjime¢nym stavem. Kazdy clovek zaziva urcity stres. Pro dnes$ni dobu,
zpravidla nejvice vyvolany naroky spolecnosti (vztahy, prace, domécnost atd.) a osobnosti
jedince. Miru stresu ovliviluji tyto aspekty: subjektivni hodnoceni, individudlni osobni
charakteristiky a hodnoceni zatéze, zpusob vyrovnavani se se zdtezi (coping, obranné reakce),
pritomnost nepriznivych zivotnich uddlosti a drobnych dennich neprijemnosti, zkusenosti

jedince, socialni opora a socialni status (Paulik, 2017, str. 67).

Stres by nemél byt opomijen obzvlasté dlouhodoby a intenzivni, protoZe jeho nasledkem mtiZze
byt vyCerpanost, vyhotelost, v nejvaznéjSich ptipadech az devastace organismu (Kozinova,
2022). V nékterych piipadech se mohou objevit zdravotni obtize a onemocnéni, které maji
spojitost s prozivanym stresem (Paulik, 2017). Jestlize ¢lovék proziva dlouhodobé stres,
naru$uje se jeho odolnost (psychicka i t€lesna). Odolnost je zcela individualni a kazdy jedinec
ma jinou miru zatéze, kterou je schopen zvladnout. Zdlezi tedy na individudlni dispozici,
genetickém nastaveni, Zivotnim pristupu, vychove, vzdélani, psychické odolnosti a dalsich
faktorech (Dutkova, 2023, str. 15). Stres mize navozovat dalsi negativni stavy. V psychice
jedince to muze byt smutek, neklid, deprese ¢i uzkost Vv télesné oblasti mize nastat zhorSena
imunita, spanek, zazivaci problémy, bolesti riznych casti téla apod. Zmény mohou nastat
I v socialni oblasti jako je napéti, naladovost, riziko sporti, neochota spolupracovat apod.

(Dutkové, 2023).
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Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra predstavuje situaci, kdy se rodin€ otoci zivot
0 ,,360 stupni™ a obecné je postizené dité povazovano za jednu z nejvice zatézovych situaci
vibec (Weiss, 2014). Michalik (2021) upozoriiuje na to, Ze rodiné hrozi velké riziko prozivani
stresu. Obecné Ize fici, ze néco netypického miize plisobit stresove, obzvlasté pokud jde o vyvoj
ditéte, ktery je u poruchy autistického spektra znacné netypicky. Jednim z rozhodujicich
faktorti, které plsobi na pecujici osobu stresové je zavislost ditéte, iroven komunikacnich
schopnosti, nespecifické projevy chovani, agresivni chovani, impulzivita a emoc¢ni projevy,
mira socializace (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009). To vSe vede k nespokojenosti
pecujicich osob. Pecujici osoba je vystavena piedevs§im, ale nejenom emoc¢nimu stresu. Ten je
zpusobeny intenzitou péce, odsuzovanim okoli, nezaméstnanosti a S tim spojenych zastavani
méngé roli a dalsi. Stresorem nemusi byt pouze charakter poruchy autistického spektra sam
0 sob¢ a jeho rysech, ale také reakci, pfistup a prozivani jednotlivych ¢lend v roding. Piikladem
negativniho dopadu je deprese a negativni pohled partnera. Druhotnym stresorem mohou byt
i dopady poruchy (finan¢ni zatéz, zména partnerskych vztahi atd.) (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).

Existence takového ditéte vytvdri situaci snehové koule, kterd zasahuje do Zivota rodicu
a neustale na sebe nabaluje dalsi komplikace (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009, str. 16).
Ovsem stres se z dlouhodobého hlediska mize (a nemusi) snizovat. SniZzovani stresu je
pfipisovano predevSim vE&tSimu porozuméni ditéti at’ uZ v oblasti komunikace, ale také
v pochopeni jeho specifickych projevii. Nacvik socidlnich dovednosti pomahd k vétsi mite

samostatnosti a tim 1 k celkovému sziti rodiny (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

2.5.2 Deprese

Deprese je pomérné hojné rozsifeny stav. Podle Svazu zdravotnich pojistoven CR je k tnoru
2023 necelych 700 tisic Cechi trpicich depresi &i uzkosti a stale dochazi k naristu. Jde o vaznou
poruchu psychiky (Svaz zdravotnich pojistoven, 2023, online). Jedinec, ktery trpi depresi,
muze pocitovat: smutek, skleslost, nespokojenost, stisnénost, vycerpanost a smétuje
k negativnimu smysleni. Na své okoli ptisobi apaticky, chladné ¢i nemajic zajem (Kfivohlavy,
2013, str. 13). Lukas a Zak (2015) dodévaji, e jedinec trpici depresi ma sniZzenou motivaci
ke kazdodennim radostem a sklon k pesimismu. K depresi mohou byt pfidruzené i dal$i projevy
nepohody ¢loveka jako jsou napiiklad problémy se spankem, pfijmem potravy, motorikou,

sebevrazedné myslenky, nizsi sebevédomi atd. (K¥ivohlavy, 2013; Lukas, Zak, 2015).

J

Prozivani deprese neni v souvislosti s péc¢i o dit€ s poruchou autistického spektra nic
vyjimecného. Pfispiva K tomu ptedevsim dlouhodobé pretézovani, neuspokojovani vlastnich
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potieb a neunosné naroky (Leblanc, 2021). PeCujici osoby mohou depresi prozivat bud’ jako
depresivni reakci na neptiznivou zivotni situaci (narocnou zivotni zkousku) anebo depresi jako
nemoc. V souvislosti s péci o dité s poruchou autistického spektra mohou pecujici osoby
zazivat pocit bezvyznamnosti, nepomér vysledkli s vynalozenym usilim nebo ztratu nadéje
(Ktivohlavy, 2013). Mira deprese je individualni a peCujici osoba se mize pohybovat v riznych
fazich deprese (mirnd, stiedni, tézka a tézkd s psychotickymi priznaky) (Lukas, Zak, 2015, str.
169).

2.5.3 Frustrace

Stav frustrace zpravidla nastava, kdyz neni uspokojovana néktera potieba ¢lovéka. V podstate
¢lovek nema moznost ji uspokojit a vyhnout se tak vnitfnimu napéti, emoc¢ni zatézi a o¢ekavant,
které situace navozuje. Pfi¢ina frustrace mize byt vnitini (pocit viny, stud, pochybovani apod.)
nebo vné&jsi (chovani né€koho jiného) (Kroupovd, 2016). Reakce na frustraci jsou zcela
individualni a odvijeji se od frustraéni tolerance (odolnosti) a pfipisovaného vyznamu cili
(Cakirpaloglu, 2012). Snydrova (2019, str. 124) uvadi tyto mozné rekace: agrese, regrese,
fixace, rezignace, racionalizace, kompenzace, bagatelizace, projekce, manipulace, identifikace,
substituce, unik. Reseni frustrace miize byt nasledujici zptisoby (strategiemi) — vynaloZeni vétsi
snahy k dosazeni cile, zména cile, pfehodnoceni situace ¢i upusténi od cile (Cakirpaloglu,

2012).

Frustraci v riizné intenzité proziva kazdy ¢lovék. Muze jit o mali¢kosti kazdodenniho Zivota
(naptiklad frustrace z dlouhé fady v obchod¢), nebo o dlouhodobé Zivotni frustrace. Z pohledu
role pecujici osoby jde spise o dlouhodoby stav vyvolany neuspokojovanim potieb, ptedevsim
socidlnich (pocit lasky, soudrZznosti apod.). U pe€ujici osoby o jedince s poruchou autistického
spektra miize dojit frustrace az do tzv. existencialni frustrace, coz znamena ztrdtu zZivotniho
smyslu, Zivotnich perspektiv, v podstaté jde o Zivot bez nadéje (Snydrova, 2019, str. 124).
V jinych piipadech muize frustrace zajit az do pocitu omezeni osobni svobody (reaktanci)
(Nakone¢ny, 2013 in Snydrova, 2019). Frustraci neni dobré podcefovat, obzvla§te
dlouhotrvajici. Muze vést ke snizeni energetickych zdroji, zménam v psychice, depresi nebo
jinym psychickym nemocem ¢i dokonce az k sebevrazednym skloniim (Frankl, 1996 in
Plhékovéa, 2020; Kalina, 2013). Negativné také miize ovliviiovat mezilidské vztahy pecujici

osoby (Cakirpaloglu, 2012).

2.5.4 Unava

Unava je charakterizovana jako trvaly pocit vycerpdni a snizené schopnosti vykondvat fyzické

a mentdlni aktivity, ktery pretrvavd, i kdyz je osoba v Klidu (Lukas, Zak, 2015, str. 676). Jde
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0 nedostatek energie z divodu vynalozeni nadmérného usili konkrétni aktivité (Paulik, 2017,
str. 107). V souvislosti se stresem ¢i depresi a nasledky naro¢né péce o jedince s poruchou
autistického spektra jde o patologickou unavu (dlouhotrvajici, neumérnou a nekoncici tnavu)
(Lukas, Zak, 2015). Grundy (2021) tnavu oznaduje jako nedostatek Zivotni sily a nizkou
hladinu energie, ktera negativné ptisobi na celkovou kvalitu Zivota ¢lovéka. Muze se projevovat
jako slabost, vycerpani, ospalost, znudenost, nedostatek motivace ¢i nedostatek koncentrace
(Lukas, Zak, 2015, str. 676). Unava miize byt disledkem poruchy spanku, kterd ma negativni

dopad na Zivot jedince a m¢l by s ni pracovat (Dutkova, 2023).

2.5.5 Strach a uzkost

Strach a tizkost jsou spojeny s negativnimi pocity vychazejici z hroziciho nebezpeéi a jsou
doprovazeny obavami a nepfijemnymi predtuchami. Jsou ukazatelem a informatorem mozného
ohrozeni (Wolf, 2018). Rozdil mezi strachem a tizkosti spo¢iva v délce prozivani a konkrétnosti
nebezpedi. Uzkost je na rozdil od strachu dlouhotrvajici s nejasnym subjektivné vnimanym
podnétem negativniho pocitu, kdezto strach je kratkodobéjsi reakce na konkrétni podnét.
U obou plati, Ze jde o intenzivni nepiijemny proZitek nejistoty a tisné pocitovany v situaci, kterd
je chapana jako nebezpecna (Vorosova, Solgajova, Archalousova, 2015, str. 141). Pfi strachu
a uzkosti nastavaji v téle clovéka tyto zmény: buseni srdce, svalové napéti, stisnénost v oblasti

hrudniku, poceni rukou, tézkost dychani, pla¢ a dalsi (Wolf, 2018; Paulik, 2017).

2.5.6 Bolest, stradani a utrpeni

Pecujici osoby o jedince s poruchou autistického spektra mohou zaZivat neptijemné pocity jako
je bolest, stradani nebo utrpeni. Casto jsou v ndvaznosti na situaci, kterou hodnoti jako
bezvychodnou ¢i beznadéjnou (Paulik, 2017). Jde o bolest a trapeni psychické (emocni) neboli
také bolest duse (Cikova, Vanova, Cahova, Cermakova, 2023, str. 21). Timul’ak (2020, str. 17)
to oznacuje jako neprijemny, zdrcujici, zneklidnujici vnitini proZitek. Jde o neklid, stisnénost,
nepiijemné pocity, myslenky ¢i nenaplnéné piedstavy. Nasledkem mize byt tizkost, deprese
nebo ohrozeni celkového zdravi jedince (Timul’dk, 2020). Odolnost a vniméni bolesti je
individudlni odvijejici se ptedev§im od zkusSenosti jedince, vyznamu, ktery bolesti pricita,
lokalizaci bolesti, ocekavani jeji intenzity, jejiho trvani a duvery ve viastni schopnost se s bolesti

vyrovnat (Paulik, 2017, str. 96).
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3 KRIZE RODINY

Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra predstavuje velmi naro¢nou zivotni zkusenost
a rodina je vystavena vyzvé zvladnout tuto situaci a piizpusobit se ji (adaptovat se na ni)
(Matgjcek, 1986 in Spaténkova, 2017). Zakladnim piedpokladem krize je neobvyklost,
vymykani se vSednosti, které plsobi stresove. Narozeni ditéte s postizenim a potvrzeni
diagnoézy poruchy autistického spektra je charakteristicka vS§emi znaky krize. Navic situace, kde
je pfedmétem krize zdravi, nemoc ¢i postiZzeni jsou extrémné narocné, doprovazené strachem
a tzkosti, protoze zdravi je jednou z nejvyse postavenych hodnot v Zivoté ¢lovéka (Spaténkova,
2017). Jak jiz bylo popsano v piedchozi kapitole, péce o jedince s poruchou autistického spektra
je naro¢nd a muze byt doprovéazena urcitymi nasledky (stres, deprese, uzkost, inava apod.). Ty
se pro rodinu mohou stidt netnosnymi a situace €asto vyusti v krizi (osobni, partnerskou,

rodic¢ovskou ¢i rodinnou) (Spaténkové, 2017, Sladeckova, Sobotkova, 2014).

3.1 Krize

Krize je pojem velmi rozsifeny jak mezi laickou, tak i odbornou vefejnosti. Existuje nespocet
definic, ptikladem muze byt: krize je zatézujici nerovnoviha mezi subjektivnim vyznamem
problému a moznostmi zviddani, které ma jedinec k dispozici (Kast, 2010, str. 15). Vétsina
definic klade diraz na oznaceni ,,subjektivni vnimani®, ,,subjektivni prozitek* ¢i ,,subjektivni
pfipisovani vyznamu®. Subjektivni vtom smyslu, ze neni ani tak diileZité to, co se
ve skutecnosti stalo, jako to, komu se to stalo, zejména to, jak dany jedinec situaci vnima, tedy

Jjestli je pro ného tato situace ohrozujici ¢i nikoliv (Spaténkova, 2017, str. 11).

Krize predstavuje vyvrcholeni problému, ktery nebyl dlouhodobé feSeny nebo feSitelny. Jde
0 zaté¢Zzovou, nepfijemnou, nesnesitelnou a urgentni situaci, ktera vyZaduje feSeni a je
doprovézena silnymi emocemi. Jedinec v krizi mlize prozivat smutek, paniku, uzkost, neklid,
nejistotu, vztek, utrpeni, bezmoc, beznad¢j, precitlivélost, vycerpanost ¢i strach (Vagnerova,
2004 in SladeCkova, Sobotkova, 2014). Krize maji riznou intenzitu na jedné strané¢ malo
zasahujici do béZzného fungovani. Ty se daji vyfesit svépomoci nebo za podpory socialniho
okoli, popifipadé mohou odeznit samovolné¢. Na druhé stran¢ krize velmi ohrozujici
a nebezpecné, které je potieba fesit na profesionalni Grovni (krizovou intervenci) (Kast, 2010).
Vysledkem krize mitize byt bud pozitivni zména, nebo naopak podlehnuti situaci

(Cimrmannova, 2013).
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3.2 Rodinna Kkrize ve spojitosti s péci o dité s poruchou autistického spektra

Obecné se jedinec ¢i rodina mize dostat do krize v jakémkoli obdobi ¢i situaci, ovSem narozeni
ditéte s poruchou autistického spektra je natolik velkym zasahem, ze Krize je zpravidla
nevyhnutelnd. Existuji rodiny, které tato skuteCnost nezasahla, nicméné jde o menSinu
(Sladeckova, Sobotkova, 2014). Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra prochazi
naroénym a dynamickym procesem, ktery zada vynalozeni velké snahy a energie nejen od
hlavniho pecovatele, ale od celé rodiny (Kurucova, 2016). Rodina se ocita v dlouhodobém
stresu, péce je naro¢na a rodin¢ dochazeji zdroje (energetické, finanéni apod.). Pro krizi je
vystizné naruseni rodinné odolnosti a nedostate¢na adjustace na situaci. Znakem krize rodiny
je subjektivné neprijemné prozivani napéti a nejistoty kazdym clenem rodiny a zhorseni
rodinného fungovani (Sobotkova, 2012 in Slade¢kova, Sobotkova, 2014, str. 102). Jde o stav,

ktery trva del$i dobu a je charakteristicky nevyvazenosti a nesouladem rodiny.

Rodina situaci narozeni ditéte s poruchou autistického spektra mize vnimat jako nechténou
ztratu ,,bézného* Zivota se zdravym ditétem ¢i ztratu role rodice zdravého ditéte. S potvrzenim
diagnodzy ditéte Casto dochazi k takzvané intrapsychické ztraté, tj. ztrata nadéje, pocitu svobody,
rozbiti néjakého idedlu apod. (Spaténkova, 2017, str. 173) nebo ke ztratd oéekavani, nenaplnéné
budoucnosti a pavodnich plant (Spaténkova, 2017). Krize miiZze vyustit témito zptsoby:
pecujici osoba se mizZe ofekavani zfici a pfijmout situaci takovou jakd je nebo hledat jiné
moznosti ke splnéni ocekavani ¢i pokraCovat v ocekévani bez vysledku a s moznymi dopady
(Banmen, 2001, in Spaténkova, 2017). Néktefi rodi¢e uvadi, ze bylo nutné nechat ,, zemiit*
svou predstavu o zdravém ditéti. Poté dokazali své dité milovat takové, jaké je, a zacali se

radovat z jeho vyvoje (Matousek et al., 2014 in Michalik, 2021, str. 75).

3.3 Faze vyrovnavani se s krizi

Zpisob, jakym pecujici osoby piekonaji situaci, Ze se jim narodilo dité s poruchou autistického
spektra, je zcela individualni. Situaci vnima a proziva kazdy c¢len rodiny individualné
a vyrovnava se s tim svym zptisobem (rtiznymi strategiemi, rizné dlouhou dobu). Rodina ma
své specifické vychozi podminky, moznosti a strategie, ustalené zplisoby reagovani a feSeni
problému. Faze vyrovnavani se se situaci narozeni ditéte s poruchou autistického spektra
a potvrzeni jeho diagnézy odpovidd obecnym fazim vyrovnavani se s narozenim postizené¢ho
ditéte. Nekteti odbornici uvadi, ze jde i o totozné faze, jako pfi zjisténi zavazného onemocnéni

vlastni osoby nebo osoby blizké (Bazalova, 2014).
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Mezi obecné faze piekonani krize patii: Sok, popfeni, pouziti obrannych mechanismu (utok,
vysvétlovani, vytésnéni nebo utek ze situace), analyza situace a reorganizace spojena s adaptaci

na situaci.

Jako prvni nastava faze Soku zaskoceni, navalu emoci. Tato faze pfinasi mnoho otazek, na které
nejsou jasné odpovédi. I pfesto, ze prvni projevy poruchy autistického spektra se objevuji
pozdéji az kolem 18 — 36 mésice Zivota ditéte, peCujici 0S0by mohli mit urcité piedtuchy ¢i
podezieni, Ze se jejich dit€ nevyviji zcela idealnim zpisobem. Mira zaskoCeni mlze zaviset na
zpusobu oznameni diagnézy, informovanosti, kvalité vnitinich a vnéjsich zdroju a dostupnosti
formalni pomoci. Nasleduje faze popteni, stagnace ¢i obrannych mechanismu. Pecujici osoby
si nechtéji ptipustit fakt, Ze pravé jim se narodilo dité s poruchou autistického spektra. Maji
tendence vyvracet tuto skute¢nost, vyhledavat vS§echny mozné argumenty, které jsou v rozporu
se stanovenou diagnézou. Do urcité miry véti v nadpfirozeny zazrak a maji alternativni snahy
(rodina hleda v§echny mozné zptisoby vyfeseni situace s cilem uzdraveni ditéte). Tedy domniva
se, ze dit¢ muze byt uzdraveno a zcela ,,normalni*. Jestlize rodina neptekona tuto fazi, miize to
mit pro dité obrovské nasledky. Rodina mlze zastavat piistup jako ke zdravému ditéti a nebrat
ohled na jeho specifické potieby. Situace muze vyustit v krajni mez jako je napiiklad
manipulace ditétem, zanedbavani nebo dokonce az jeho tyrani. Dit¢ muze byt nadmérné
piretézovano, podcenovano nebo ponizovano. Dalsi fazi je emocialni napéti spojené s pocity
viny, smutku, beznadégje, strachem, utrpenim ¢i zlobou. Rodina hledd vinika a pti¢iny vzniku
poruchy. Doprovodnymi projevy mohou byt stres, deprese, frustrace, unava a dalsi (viz
piedchozi kapitola). Pii této fazi si rodi¢e uvédomuji trvalost diagnézy jako celozivotniho stavu
ditéte. Nasleduje faze rovnovahy, analyzy situace, hledani vhodnych feSeni, podstupovani
vySetieni, terapie apod. Zde probiha coping (aktivni nebo pasivni pfistup k situaci). Zavérecnou
fazi je reorganizace rodiny a pfijeti ditéte se vSemi odliSnostmi, které jsou pro ncho
charakteristické. Faze jsou pouze orienta¢ni, a ne vSichni rodice se dostanou do kone¢né faze
ptijeti ditéte. V pribéhu vyrovnavani muze dojit k takzvané regresi neboli vraceni se do
ptedchozich fazi, naptiklad kdyz nastane jina stresujici udalost apod. K dosaZeni zavérecné faze
je nezbytny Cas a vytvoreni kvalitniho spojeni s ditétem (Vagnerova, 2008 in Kunhartova,
Potmésil, Potmeésilova, 2017; Thorova, 2006 in Michalik, 2021; Spaténkové, 2017; Kiibler-
Rossova, 2015 in Kimplova, Jochmannova, Svoboda, 2023; Cimrmannova, 2013; Thorova,

2016).
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Podstatné je, aby se adaptovali vSichni ¢lenové rodiny, protoZze jinak rodina nedojde do
harmonického, vyrovnaného stavu. Uroveil harmonie rodiny je ddna mirou vyrovnanosti

nejslabsiho a nejzranitelnéjsiho jedince (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, str. 37).

3.4 Faktory ovliviiujici adaptaci (pFijeti situace)

Adaptace je dlouhodoby proces, ktery ani tak nepodléha tomu, o jaky typ postizeni jde, ale spise
o pristupu rodiny a jeji vulnerabilité. Nektera rodina se bez veétSi zatéze milize vyrovnat
s hlubokym postizenim svého ditéte, druhda nedokaze ptekonat drobnou odchylku bézného
vyvoje (Fitznerova, 2010). Rodina stoji pfed nelehkym tkolem — piijeti ditéte, které je odlisné

od jeho vrstevnikd. Pro mnohé rodice to mize byt nepfekonatelny tkol.

Existuji okolnosti, které maji vliv na pribéh adaptace. Obecné je 1ze rozdélit na oblasti: rodinné
podminky, osobnostni charakteristika jednotlivych ¢lenti a okolnosti vychazejici z povahy
poruchy autistického spektra. Mezi rodinné podminky se fadi ptfevazné pfistup k zivotu,
hodnotovy Zebiicek, kvalita socialnich vztahl a partnerska soudrznost, doba narozeni ditéte,
pfipravenost rodiny (zralost), socioekonomicky status rodiny a moznost finan¢niho
zabezpeceni, dostupnost podpory a socidlnich sluzeb (Michalik, 2013; Kimplova,
Jochmannova, Svoboda, 2023). Velky vliv ma taktéz osobnostni charakteristika jednotlivych
¢lenii rodiny, pfedev§im temperament, osobnostni rysy a vlastnosti, dosavadni zkuSenosti
anaucené vzorce chovani a reagovani z puvodni rodiny, intelekt, kreativita, flexibilita,
exekutivni funkce, osobni resilience, vnitini zdroje a dalsi (Paulik, 2010 in Kunhartova,
Potmé&sil, Potmé&Silova, 2017; Krejcifova, 2006 in Machalik, 2021). Okolnosti vychazejici
Z charakteristiky poruchy autistického spektra jsou predev§im individudlni specifické
a nespecifické projevy (komunikacni schopnosti, socidlni dovednosti, Uroven socializace,
nevhodné chovani, agrese, stereotypy apod.), osobnostni rysy ditéte (temperament, vlastnosti),
zéavislost a s tim spojend mira samostatnosti a zatéze, prognoza, budouci vyvoj ditéte a Casové
ohraniceni péce (dlouhodoba ¢i celozivotni) a v neposledni fadé omezeni, ktera sebou porucha
pfinési, neboli omezeni Zzit ,,bézny Zivot™ (moznost vénovat se konickiim, z4jmim, pfatelim

apod.) (Michalik, 2013; Krej¢itova, 2006 in Michalik, 2021).
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4 RODINNA RESILIENCE

Ptitomnost jedince a poruchou autistického spektra piestavuje pro rodinu podstatny stres, ktery
zpravidla narusuje bézné rodinné fungovani a vede ke krizi. Rodina potfebuje pieramovat
situaci a provést fadu zmén cilenych na dosazeni rodinné pohody (McCubbin et al., 2002 in
Sladeckova, Sobotkova, 2014). Situace si zada, co nejrychlej$i vyrovnani, tak, aby doslo
ke stabilizaci rodiny a vraceni se k jejimu dobrému fungovani (Fitznerova, 2010). Rodina
potiebuje pomoc nejen s vyvojem ditéte, ale také s rodinnou resilienci (odolnosti). Pecujici
osoby jsou v ¢astém kontaktu s riznymi odborniky a 1ékafi, ti by je méli navést dobrym smérem
a podporovat ve vhodném rodinném fungovani. Pfedev§im rozvijeni protektivnich faktora
a posilovani rodinné nezdolnosti. Diraz by mél byt kladen na posileni rodicovskych
kompetenci, zvySeni védomi vlastni ucinnosti (self-efficacy) a sebediivery nebo dovednosti

resent problému (Sladeckova, Sobotkova, 2014, str. 118).

4.1 Resilience

Resilience ma v odborné literatuie fadu synonym jako je naptiklad odolnost, nezdolnost,
nezlomnost a dalsi. Resilienci lze obecné definovat jako schopnost vyrovnat se s naro¢nou
situaci bez vétsich nasledku, prosttednictvim vlastnich zdroju (Wardetzki, 2021). Predstavuje
konstruktivni pfistup k nepiiznivé situaci, jeji piehodnoceni a véasné feseni (Flach, 2020). Jde
0 urdity pozitivni pfedpoklad nezdolnosti ¢i vhodného pouziti strategii v rimci pfizpisobeni se
situacim a nastalym zménam. Je ukazatelem silnych stranek a schopnosti ¢i dovednosti, které
pomahaji situaci prekonat (Cimrmannova, 2013). Diky resilienci dochéazi k tispéchu v procesu

adaptace na nepfiznivé situace (Fedder, Southwick, 2019 in Koukolik, 2022).

Resilience je individualni a odviji se od subjektivniho vnimani. Néekteti lidé zvladaji velmi
ohrozujici a nebezpecné situace bez psychické ujmy, jini se mohou zhroutit jiZz pfi malém
ohrozeni (Wardetzki, 2021). Obecné plati, Ze resilienci si jedinec buduje jiz v obdobi détstvi,
to vSak neznamend, ze Vv dospélosti nelze resilienci rozvijet (Stock, 2010 in PeSek, Prasko,
2016). Resilientni lidé maji specifické znaky, kterymi jsou pfedev§im: schopnost nepodlehnout
tlaku, rychld obnova rovnovahy, schopnost vyuzit piedchozi zkuSenosti ze stresovych situaci,
uplatnit mozné vnitini i vnéjsi zdroje, schopnost byt flexibilni, pfipoustét si pozitivni myslenky,
a schopnost uvédomit si pozitivni dopady pii uplatinovani optimistického ptistupu (Paulik,
2017). Neznamena to vSak, ze by tito lidé neprozivali krize a S nimi spojené nepiijemné pocity,
strach, zarmutek apod., nicmén¢ 1épe a dfive piijimaji situaci se vSemi okolnostmi, které s sebou

ptinasi (Wardetzki, 2021).
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4.1.1 Faktory ovliviiujici resilienci

Resilience je dynamicky celozivotni proces, ktery neni vrozeny a je tfeba se ho v prubéhu Zivota
ucit a rozvijet (Cimrmannova, 2013). Mai (in Wardetzki, 2021) pfiSel s faktory, které resilienci
posouvaji pozitivnim smérem: pozitivni sebepojeti a divéra v sebe samé (sebetcta, sebejistota,
sebepodpora apod.), ustaleny hodnotovy zebfiCek, aktivni kontakt se socialnim okolim,
dostatek vnitinich a vné&jsich zdrojii, emocni vyrovnanost, pozitivni smysleni a vyhlidky
budoucnosti, realnost a objektivnost pii vyhodnocovani situaci, schopnost zjistit pficiny
nezadouci situace a adekvatni reakce na né. Flach (2020) zduraziuje dulezitost v nezlomnosti
osobniho ducha, navraceni sebevédomi v piipadé jeho naruseni, ochotu poucit se z ptedchozich

situaci a také nejen vytvoreni, ale i udrzeni kvalitnich vztaht, které vytvari zdravou socialni sit’.

Naopak existuji faktory, které resilienci brdni, jsou to: neobjektivni vyhodnoceni situace
a nerealny pohled na jeji feseni, dysregulace emoci, problémy v socialni oblasti a komunikaci,
neptatelskost a neochota otevtit se, negativni pohled a viditelnost prekazek vsude kolem,
ignorace problémi, nezdravé vzorce chovani, precitlivélost, nedostatecnd sebepéce

a nenalezeni vyznamu situace (Flach, 2020; Arzi, 2022).

4.2 Rodinna resilience

Stejné jako je tomu u krize i resilience mize byt jak osobni, tak rodinna. O rodinnou resilienci
se jednd predevSim v pifipadé, kdy se rodina jako celek ocitd v té€zké Zivotni situaci nebo
podléhd stresu. Sobotkova (2007 in Pelcak, 2013, str. 64) charakterizuje rodinnou resilienci
jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funkcni kompetence, které: rodina vyuziva
pfi zvladani stresu, pusobi na rodinnou integritu a dopomahaji ke klidovému stavu rodiny. Jde
0 spole¢nou reakci na situaci a s tim spojenym rodinnym jednanim (Skopalova, 2014). Rodinna
resilience je neustdle se vyvijejici stav, ktery se méni v ¢ase a vyvoji rodiny. Nejedna se tedy
0 stabilni charakteristiku rodiny, ale spise o schopnost rustu v navaznosti na prodelanou krizi

(Sobotkova, 2015 in Jochmannova, Kimplova, 2022, str. 26).

4.2.1 Rodinné fungovani

Rodinna resilience je vyznamné ovlivnéna vSemi charakteristikami dané rodiny a také jejim
fungovéanim. Sobotkova (2015, in Jochmannové, Kimplova, 2022 str. 36) se zamétfuje na popis
zdravého rodinné fungovani jako ,,schopnost rodiny zvladat narocné, stresoveé zivotni situace
a prizpusobovat se zmenam “. Kvalita rodinného fungovani se odrazi od: integrity, soudrznosti

a zaroven autonomie jednotlivych ¢lent, stability, flexibility, adaptability, nezdolnosti,

spole¢ného sdileni Zivotnich postojii, hodnot a cilt, efektivni komunikace a spoluprace,
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vzajemné podpory a v neposledni fade také smyslu pro humor (Jochmannova, Kumplova, 2022;
Friendlovd, Lecbych, 2015). Soudrznost ve smyslu rodinného pouta zalozeného
na emociondlnim podkladu. Jde o tzv. rodinného ducha, provazanost, spojitost ¢i ochota byt
soucasti rodiny a radost ze vzajemnosti. Flexibilita neboli pruznost rodiny pfedstavuje vyvazeni
stability se zménou a otevienost ke zmené v pripadé potreby (Olson, Gorall, 2003 in
Sladeckova, Sobotkova, 2014, str. 118). Nezdolnost neboli ,,nezlomnost™ rodiny v pfipadé
nepfiznivé situace a aktivni hledani feSeni s cilem nastoleni rovnovahy (Sladeckova,
Sobotkova, 2014). Nutno podotknout, Ze dobré rodinné fungovani nespociva v neexistenci

problémn, ale v feSeni problému efektivnimi prostfedky (Friendlova, Lecbych, 2015).

4.2.2 Vlivy rodinné resilience

Rodinnou resilienci ovliviiuje: charakteristika stresoru (mira zavaznosti, délka trvani, omezeni,
které pfinaSi apod.), rodinnd vulnerabilita, funkénost rodiny, vnitini a vnéjsi zdroje,
vyhodnoceni situace a zvoleny pfistup feseni, (copingové strategie). Dale také osobni resilience
jednotlivych ¢lent (Pelcak, 2013). Solcova (2009, str. 55) uvadi tyto mozné faktory: smysl pro
koherenci, hardiness, optimismus a zdsobenost zdroji. Koherence vychazi ze tfech pilifi:
srozumitelnost, zvladatelnost a smysluplnost situace (Sladeckova, Sobotkova, 2014, str. 119).
Jde tedy o to, Ze rodina situaci vnima realné, ma moznosti a zdroje, aby situaci mohla fesit,
a situaci chape jako uréitou vyzvu (Pisula a Kossakowska, 2012, in Sladeckova, Sobotkova,
2014). Hardiness neboli schopnost vidét a chapat zivot jako neustale se ménici, S nutnosti se
mu prizpusobit a zmény brat jako nové zkuSenosti, které maji smysl pro dalsi rodinny vyvoj
(Salvatore, 2013). Obecné¢ plati, ze lidé s vysokym hardinnes pfipisuji stresoru niz§i vyznam
a situace zvladaji efektivnéji (Videbeck, 2010). Optimismus tykajici se jednak postoje,
myslenek, o¢ekavanich, prozivani ale i samotného jednani rodiny. Optimismus spociva ve vife,
Ze 1 nesnadnd Zivotni situace ma dobré vychodisko (Dosedlova, 2018). Optimisticka rodina
cilem je co nejvice smétovat k tzv. well-beingu vSech ¢lenti rodiny (Kfivohlavy, 2012).
Dostatek vnitinich i vnéjSich zdroji, tedy vSech moznych prostiedki, které rodina mize vyuzit
ptifeseni stresové situace (SladeCkova, Sobotkové, 2014). Vnitini zdroje rodiny jsou pfedevsim
soudrznost, spole¢né postoje a sdileny hodnotovy ZebiiCek, integrita, pruznost otevienost,
dosavadni zkuSenosti a radost ze vzajemnosti (K#ivohlavy, 2001 in Sobotkova, 2012). VnéjSim
zdrojem je socidlni okoli rodiny neboli podpora od osob, kter¢ jsou rodin€ blizké a chtéji rodiné

pomoci situaci prekonat. Druhé fadé formalni pomoc (Pelcak, 2013).
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4.2.3 Znaky rodinné resilience

Vyzkumy zaméfené na rodinnou resilienci poukazuji na tyto charakteristické znaky
(McCubbin, Thompson, Han a Alen, 1997 in Sladeckova, Sobotkova, 2014): jasna, oteviena
a respektujici komunikace (verbalni, neverbalni i ¢inem) sméfujici k pfekonani krize, naleznuti
skrytého vyznamu situace, poskytovani nezbytné vzajemné pomoci a podpory, vynaloZeni usili
k pochopeni vnimani jednotlivych ¢lent, hodnoceni a prozivani v roding, pfi spolecné domluvé
pfistupu a procesu piekonani situace a také pro poskytovani zpétné¢ vazby. Respektovani
rovnopravnosti vSech ¢lenti rodiny bez jakychkoliv omezeni. To znamena, ze kazdy cClen
rodiny ma moznost projevit svlij nazor a oteviit se ve svém prozivani. Spiritualita neboli dle
Bartiskové (2021) zakofenény postoj tykajici se smyslu Zivota (jeho hledani a pochopeni).
Schopnost prizplisobeni se, provadét zmény na zakladé potieby dané situace. MoZnost
ovéienych informaci, které pomahaji s ujisténim a uklidnénim. Realna pozitivni perspektiva
a vira. Rodinna nezdolnost (hardiness), rodina ke krizi pfistupuje pozitivné a vnima ji do ur¢ité
miry jako vyzvu. Rodinna stabilita upeviiovana spole¢n¢ travenym Casem, zvyky a ritualy.
Kvalitni socialni zazemi a podpora okoli, ktera pfispiva k prekonani situace a dodani odvahy
jejiho feseni. Dobry zdravotni stav a duSevni zdravi, které vedou k vnitini rovnovaze (tzv.

well-being) (Sladec¢kova, Sobotkova, 2014).

4.2.4 Faze resilience

Resilience ma dvé zékladni faze adjustace a adaptace. Pti anglickém piekladu dochazi ke shodé
ato na ,,pfizptsobeni. V podstaté je pravdou, Ze ob¢ faze jsou uritym zpusobem ptizptisobeni
se situaci. Nicméné, adjustaci 1ze popsat jako okamzZitou reakci na neptiznivou situaci a pouZziti
ochrannych faktort rodiny. Zpravidla neni dlouhotrvajici. JestliZze adjustace selhala a rodina se
ocitla v krizi, nasleduje dalsi faze, kterou je adaptace, téZ pfizpisobeni se, ale dlouhodobéjsiho

razu za pomoci obnovujicich faktorti (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

4.2.4.1 Adjustace

Adjustace je stav, ktery pfedchazi krizi. Jde o prvni reakce na situaci, ktera je pro rodinu
nepiijemnd, ohrozujici ¢i zatézuji. Adjustace smétuje k vyfesSeni situace a vraceni se do rodinné
harmonie. Rodina v této fazi vyhodnocuje pomér mezi protektivnimi (ochranné mechanismy,
strategie, rezervy a zdroje) a rizikovymi faktory (jakykoliv pozadavek ¢i piekazka ohrozujici
kazdodenni chod rodiny). Vysledek je vyznamné ovlivnén na zdklad€ toho, jaky vyznam rodina
stresoru pfipisuje. V piipadé, Ze rodina vyhodnoti situaci natolik zavaznou (ohroZujici dobré

rodinné fungovani, pfinasejici vyCerpavajici naroky a nepiekonatelné prekazky), Ze rizikové
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faktory pfevySuji ochranné, situace ptrechdzi v krizi (viz predchozi kapitola) (Sladeckova,

Sobotkova, 2014).

4.2.4.2 Adaptace

Adaptace plynule navazuje na netGspé$nou adjustaci a reaguje na Krizi rodiny. Adaptace je
slozity a dlouhotrvajici proces zaméfeny na navraceni rodinné pohody a pokojnosti tzv. well-
beingu (pozitivni perspektiva prinaSejici radost a spokojenost) (Tiberius, 2018). Tim, ze
adjustace byla neuspésna je ve fazi adaptace potieba provést zmény, nejen ty, které se tykaji
piijeti diagnozy ditéte, ale i tykajici se samotného rodinného zivota a pouzitych strategii, které
byly neuspésné. Predev§im jde o zménu v rodinném fungovani (rodinnych pravidlech
a hranicich rodiny, rodinnych zvycich, vztahit a roli, rodinnych koalicich, stylu rodinné

komunikace, interakcich rodiny se Sirsim socialnim prostiedim) (Sladeckova, Sobotkova, 2014,

str. 104).

Pti procesu adaptace se pouzivaji obnovujici faktory. Mezi zasadni obnovujici faktory dilezité
pro rodiny s postizenym ditétem, jakozto i s poruchou autistického spektra jsou fazeny:
posilovani rodinné integrity, vyuziti nabizené podpory (formdalni i neformalni), podporovani
pozitivniho pohledu na rodinu i jednotlivé ¢leny, pravidelné dopfavani si odlehéeni a odpocéinku

a ziskani smysluplnosti situace (McCubbin, Thompson, 1993 in Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Wardetzki (2021) radi: vyuzit zdroje, které ma jedinec k dispozici, aby situaci ptekonal. Jde
nejen o vné&jsi zdroje, jako je podpora socialniho okoli, pfistup k potfebnym informacim, atd.,
ale také o vnitini zdroje, tedy silné stranky jedince, které miiZze v pfipad¢ potfeby pouzit
(resilience, schopnosti, dovednosti, optimismus, pozitivni ptistup k zivotu, stanoveni realnych
ocekavani, spravna regulace emoci, radost ze zivota). Myslet pozitivn¢, nezamé&fovat se pouze
na nedostatky a vyhnout se skepsi, ale naopak vidét mozné piinosy. Zachovat klidnou hlavu
a pfijmout riziko urc€ité nejistoty v nasledujicim vyvoji. Rozvijet koherenci neboli vidét situaci
srozumitelng, provazané, zvladateln€ a smysluplné. Pfijmout danou udalost se vSemi jejimi

okolnostmi at’ uZ pozitivnimi ¢i negativnimi.

Aby byla adaptace ispésnd, musi mit rodina schopnost dobré flexibility, neboli pruznosti
a ochoty pfijmout nové rodinné fungovani a chovani, které je vzhledem k situaci efektivngjsi.
| pfes mnozstvi zmén je podstatné udrzet rodinné tradice, ritudly a jiné znaky, které ,,d¢laji*
rodinu rodinou (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Ptispivaji k rovnovaze a rodinné spokojenosti
(well-beingu). Pro rodinu a jeji cleny jsou prvkem jistoty, ze se véci v rodiné odvijeji, jak maji.

(Stérbova, 2013, str. 23).
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4.2.5 Copingové strategie

Strategie je pfedem naplanovany zptisob (techniky, taktiky dovednosti, schopnosti, moznosti
a zdroje), jak se pfiblizit ke stanovenému cili, neboli peclivé vypracovany plan postupu
(Ktivohlavy, 2001 in Kiivohlavy, 2012). Volba strategie se odviji od vytyceného cile, kterym
Vv ptipad¢ postizeného ditéte s poruchou autistického spektra muze byt: odstranéni ¢i
zredukovani miry stresu a nepfijatelnych narokt, pfijmuti ditéte takového jaké je, udrzeni
pozitivniho sebepojeti, nalezeni smysluplnosti situace, udrzeni psychického zdravi, vytvaieni
vhodnych podminek pro zdravé rodinné fungovani, vytrvavani v aktivnim pozitivnim ptistupu
k zivotu (Kiivohlavy, 2012). K tomu dopomaha kromé copingovych strategii také podpora
a pomoc socialniho prostfedi (rodina, pratelé, poradenstvi, sluzby zaméfujici se na pomoc
a podporu, rodinné skupiny ¢i svéhopomocné skupiny a dalsi), spiritualni a emoc¢ni podpora

(Sobotkova, 2012).

Copingové strategie neboli strategie vedouci ke zvladnuti naro¢né rodinné situace. Zahrnuji
vSe, co rodina dela, aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti (Sladeckova, Sobotkova, 2014, str.
101). Slouzi k ptekonani slozitych situaci i v dobé&, kterou rodina vnima jako ne zcela idealni.
Antonovsky (1985 in Pelcdk, 2013, str. 67) poukazuje na nezbytné schopnosti, které jsou
U copingovych strategii zasadni jsou to: racionalni pohled na situaci a jeji redlné vyhodnoceni
V plném kontextu. Pruznost a aktivita v hledani vSech moznych feSeni (i téch alternativnich)
a vybér toho nejadekvatnéjsiho vzhledem Kk situaci. Nezbytna je také predvidatelnost dal§iho

vyvoje situace a vysledku jejich pouzité strategie.

Copingove strategie mohou byt jak aktivni, tak pasivni. Obecné plati, Ze pasivni strategie (nik,
bagatelizace ¢i pasivita) nejsou u¢inné pii feSeni problému (Sobotkova, 2012). Jiz Z. Matéjcek
rikaval, Ze aktivni postoj k Zivotnim tézZkostem posiluje a pomaha, kdeZto pasivni postoj
vyvolava uzkost, ktera ochromuje (SladeCkova, Sobotkova, 2014, str. 104). Podstatné je, Ze jde
o védomé a zamérné reakce, které rodina sama voli pfi feSeni situace (Vodackova, 2020). Dle
vyzkumu plati, Ze ucinné jsou ty strategie, které rodiné pomahaji, tedy ty, které rodina sama
vnimd jako subjektivné uzitecné (Sobotkova, 2012, in Friendlova, Lecbych, 2015, str. 40 - 41).
Nejcastéji uvadeéné jsou socialni pomoc na neformalni i formalni urovni, zména pohledu
na situaci a spiritualita. Vybér a pouziti strategii se odviji od dané situace, ale zpravidla rodina

voli vicero kombinaci soucasné (Friendlova, Lec¢bych, 2015, str. 41).

Coping muzeme délit podle zaméteni na: problém nebo emoce. Copingové strategie zamétené
na feSeni vzniklych pfekdzek vychazeji z toho, Ze existuje jejich redlné feSeni. Tedy, Ze rodina
je schopna problém feSit (uvédomit si ho, popsat ho, zvolit vhodny postup, naplanovat
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jednotlivé Casti postupu a také jeho kontrolu) (Jochmannovda, Kimplova, 2022; Sobotkova,
2012). Aby copingové strategie zaméfené na problém byly efektivni, jsou zapotiebi tyto
klicové schopnosti: uvédomeélé jednéani, analyza situace, planovani a organizovani, znovu
posouzeni (reinterpretace) situace (Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017). Nezbytnou je
také dobra komunikace a spoluprace mezi jednotlivymi ¢leny rodiny (Sobotkova, 2012).
V ptipadé€, Ze neexistuje mozné feseni situace, je vhodné pouzit copingové strategie zaméiené
na emocni stranku rodiny. Pfedev§im posileni psychické imunity, posileni sebepojeti,
pireramovani vnimani situace, nalezeni vyznamu situace a snizeni dopadii negativnich emoci
(Jochmannova, Kimplova, 2022). Dopomoci k tomu muze napiiklad fyzickd aktivita ¢i emocni
podpora (Pelcak, 2013, str. 66). V emo¢ni oblasti copingu jsou klicové tyto schopnosti: vnimat
a uspokojovat potieby rodiny i jednotlivych ¢lenti, schopnost odpocinku, pfijmuti nabizené
pomoci (odlehCovaci, respitni ¢i jiné sluzby), sebeocenéni a radost z pokroki (Kunhartova,

Potmé&sil, Potmésilova, 2017).
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5 VYZKUMNA CAST

Posledni dvé kapitoly diplomové prace predstavuji praktickou neboli vyzkumnou cast. Na
vyzkum lze pohlizet dvéma pfistupy a to kvalitativnim nebo kvantitativnim. Pro diplomovou
praci byl zvolen kvalitativni pfistup z divodu moznosti hloubkového porozuméni zkoumanym
jevim. Prvni podkapitola je vénovana kvalitativnimu vyzkumu v obecné roving, tedy jeho

zakladni charakteristice, druha obsahuje samotny vyzkum.

5.1 Kbvalitativni vyzkum obecné

Kvalitativni vyzkum vychazi z hermeneutiky a fenomenologie, tzn., Ze jde o detailni zkoumani
v plné komplexnosti ziskanych tdaji a vypovéd’ o skute¢nosti jevu (Svaticek, Sed’ova, 2014).
Chréska (2016, str. 29) upozoriiuje na to, ze kvalitativni vyzkum proti kvantitativnimu pripousti
existenci vice realit. Zpravidla se zkouma jeden piipad nebo mald skupina pfipadl, jenz
pfedstavuje zdmérny vybér respondentii na zdkladé stanovenych kritérii, odvozenych od
vyzkumného problému a vyzkumnych otazek. Zakladnimi znaky kvalitativniho vyzkumu jsou
dlouhodobost, intenzita, otevienost a hloubka Setfeni (Hendl, 2023). Kvalitativni vyzkum
vyuziva rizné metody ziskavani a rozboru dat, které dohromady tvoii tzv. design (postup)
vyzkumu. Volba designu se odrazi predevs$im od toho, jaky ma plnit ucel, jaké chce vyzkumnik
ziskat data, jakého typu vystupu chce docilit, charakteristiky respondenti a také mozného
¢asového hlediska, které ma vyzkumnik k dispozici (Hendl, 2023). Existuji designy, které maji
V kvalitativnim vyzkumu své misto, jsou to naptiklad: etnografie, biografie, zakotvena teorie,
pripadova studie, akcni vyzkum, evaluacni studie (Svaticek Sed’ova, 2014, str. 83). Kazdy
vyzkum musi byt proveden v souladu s etickymi zasadami, které podtrhuji jeho moralni
stranku. Jsou to informovany souhlas, moZnost ukonceni spoluprace, emocni bezpeci
a anonymita (Pricha, VeteSka, 2014). Hodnota vyzkumu se odrazi v jeho ptinosu, tedy v jeho
odborném obohaceni, praktickém uzitku a osobnim ¢&i pracovnim rozvoji vyzkumnika

(Svaficek, Sedova, 2014).

5.2 Vyzkum diplomové prace
Vyzkum diplomové prace ma kvalitativni charakter, jak jiz bylo vySe popséno cilem je

hloubkové porozuméni zkoumanym jevim.

5.2.1 Cil vyzkumu diplomové prace
Intelektualnim cilem diplomové prace je popsat, jak pecujici osoby o jedince s poruchou
autistického spektra vnimaji svoji roli, konkrétné porozumét faktorim, které¢ ovliviuji jejich

vnimani role at’ pozitivnim €1 negativnim smérem. V ramci praktického cile poukazat na mozna
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pozitivni vychodiska pfi naro¢né péci. Jednak tim povzbudit nebo nasmérovat pecujici osoby,
které se nachdzeji v podobné Zivotni situaci (péce o jedince s poruchou autistického spektra).
Na druhé strané¢ pomoci pracovnikim, ktefi pracuji s peCujicimi osobami, odkryt mozné
zpusoby jejich podpory a pomoci, které pecujici osoby hodnoti jako G¢inné. Vnitini obohaceni,
hlubsi porozuméni pecujicim 0sobam a zefektivnéni pracovni pozice V organizaci poskytujici

socialni sluzby zaméfené na klienty s poruchou autistického spektra predstavuji personalni cile.

5.2.2 Vyzkumny problém

Faktory ovlivitujici vnimani role pe€ujici osoby o jedince s poruchou autistického spektra.

5.2.3 Klicové koncepty a teoreticky poklad

V teoretické c¢asti diplomové prace jsou blize popsany jevy, které jsou pokladem pro
vyzkumnou ¢ast a tvofi tak jeji teoreticky koncept. Nejdiive je detailné popsana porucha
autistického spektra, konkrétné jeji charakteristika, objasnéni zvySujiciho se trendu ve vyskytu
¢1 poukdzani na nepodlozené a doposud nezjisténé pti¢iny vzniku. Nejvetsi pozornost V této
problematice je vSak vénovana projeviim (specifickym i nespecifickym) této poruchy, které
jsou zpravidla velmi ovliviiujici narocnost péce o takového jedince, coz tvoii jadro celé prace.
V neposledni fad¢ je objasnén pojem ,,nizkofunkcéni autismus®, protoze diplomova prace je
zamétfena na peCujici osoby o jedince s poruchou autistického spektra, ktery nedokaze
samostatné ,,fungovat™ v béZném Zivoté a vyzaduje neustdlou péci. Nasledné jsou detailné
popsany pojmy, jako je neformalni pecujici osoba (rodi¢), rodina pecujici o jedince s poruchou
autistického spektra, zmény, které tato situace pfinasi a také moZnosti pomoci a podpory, které
rodina mlze v prabéhu péce vyuzivat. DalsSimi velmi dilezitymi popsanymi jevy jsou naro¢nost
a mozné nasledky péce, bez nichZ by nebylo mozZné poukazat, v ¢em se odliSuje péce o jedince
s poruchou autistického spektra od péce o zdravé nebo jinak handicapované dité. Znacna
pozornost je vénovana pojmu krize. Krize je pro rodinu pecujici o jedince s poruchou
autistického spektra mnohdy nevyhnutelna a casto je jedinym moZnym vychodiskem pro
naro¢nou situaci. Teoretickd ¢ast poskytuje prohloubeni této problematiky o mozné faktory,
které krizi ovliviiuji a také faze jejiho vyrovnani. Posledni ¢ast je vénovana resilienci neboli
,odolnosti, nezdolnosti, nezlomnosti, jak osobni, tak rodinné a copingovym strategiim, které

ptispivaji ke zvladnuti ndro€né Zivotni situace.

5.2.4 Vyzkumné otazky
Hlavni vyzkumna otazky (HVO):

Jaké faktory ovliviiuji vnimani role pecujici osoby o dité s poruchu autistického spektra?
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Specifické vyzkumné otazky (SVO):

1. Jak se zménilo vniméni role od doby zjiSténi poruchy autistického spektra u ditéte az po
soucasnost?

2. 'V Cem spattuje peCujici osoba nejveétsi narocnost péce o jedince s poruchou autistického
spektra?

3. Jaké okolnosti maji vliv na hodnoceni zatéze spojené s péci o dité s poruchou autistického
spektra?

4. Jaké zmény prineslo narozeni a péce o dit¢ s poruchou autistického spektra?

5. Jaké negativni dopady pfineslo narozeni a péce o dité S poruchou autistického spektra?

6. Jaké copingové strategie vyuziva pecujici osoby pii naro¢nosti kazdodenni péce o dité
s poruchou autistického spektra?

7. Jaké moznosti podpory vyuZziva pe€ujici osoba v ramci pomoci s pééi o jedince s poruchou
autistického spektra?

8. Jaké moznosti podpory by pecujici osoba ocenila v ramci pomoci o jedince a poruchou

autistického spektra?

5.2.5 Vstup do prostiedi

Do vyzkumného Setfeni bylo vstoupeno na pozici zasvéceny, diky pracovni pozici osobni
asistentky Vv organizaci, jenz je poskytovatelem socialnich sluzeb (osobni asistence,
odleh¢ovaci sluzby, socidlni rehabilitace a dalsi) pro osoby s poruchou autistického spektra.
Kontakt s respondenty pied vyzkumem byl zalozeny piedev$im na komunikaci a spolupraci
V péci o jejich dité, tedy hlavnim predmétem spoluprace byl jedinec s poruchou autistického
spektra (dit€), nikoli rodi¢, jakozto pecujici osoba. Diky témto pracovnim zku$enostem byl
s respondentky vytvofeny ptedchozi vztah. Pfedem vytvofeny vztah méa své vyhody
i nevyhody. Hlavni vyhodou je osobni zkuSenost pii mnohdy naro¢né péci o jedince s poruchou
autistického spektra, to vSak 1ze zaroven povazovat 1 za nevyhodu, kdy pohled na situaci mtze
byt vniman subjektivné. Aby k tomu nedoslo, ke v§em datiim a informacim bylo ptistupovano

S neutralnim postojem a co nejvice moznym objektivnim pohledem.

5.2.6 Vyzkumny vzorek

Vzorek vyzkumu byl vybran zameérné, tedy byla predem stanovena kritéria, ktera musel vzorek
splnovat. Jednim z kritérii byla diagnoéza poruchy autistického spektra u ditéte, konkrétné tzv.
,hizkofunk¢éni autismus®. Dal§im z kritérii byla dlouhodoba péce s minimalni hranici
plnoletosti ditéte (18 let v€ku). Dlivodem kritéria jsou nékolikaleté zkuSenosti S péci v riznych
vékovych obdobich ditéte a s tim spojenych narocnych situacich. Pecujici osoba milize byt vice
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oteviena, protoze fakt, ze ma dit¢ s poruchou autistického spektra, jiz neni tak citlivy, jako
V pocatcich zjisténi a vyrovnavani se s diagnézou. Z toho vyplyva, ze svoji roli mize brat
s ur¢itym nadhledem diky ¢asovému odstupu. Navic také milize pecujici osoba poskytnout vice
informaci o moznostech podpory a pomoci, které v prubéhu péce vyuzila a které vnima jako
efektivni. V neposledni fad¢ bylo jednim z neopomenutelnych kritérii souhlas a ochota se

zapojit do vyzkumného Setfeni.

Nejdiive bylo osloveno 5 peéujicich osob, které spliiovaly kritéria vyzkumného vzorku. Ctyfi
pecujici osoby ihned souhlasily, jedna odmitla z divodu ¢asové nedostupnosti. Proto byla
oslovena dalsi pecujici, ktera souhlasila. Poté doslo v elektronické formé k domluveni terminu
osobniho setkdni. V rdmci osloveni byli participanti informovani o vyzkumném cili, zaméru
celé prace a ubezpeceni o naprosté anonymité. Také bylo zdiraznéno, Ze neni tieba Zadnych

odbornych znalosti, naopak hlavni ,,gré* je v tom, jak situaci subjektivné vnimaji.

Popis jednotlivych participantli je zdmérné vynecham, protoze na jeho zékladé by mohli byt
jednotlivi participanti identifikovani. Z toho diivodu je vytvotena celkova charakteristika vSech
participantli soucasné s grafickym podkladem pro lepsi ptehlednost viz tabulka ¢. 1. V tabulce

jsou uvedeny kategorie a pocet jejiho zastoupeni.

Vzorek vyzkumu je sloZen ze 4 Zen a 1 muze. VSichni jsou stfedniho véku, tedy ve véku nad
45 let. Dv€ peCujici osoby jsou rozvedené a maji novou rodinu, jejiz je jedinec s poruchou
autistického spektra soucasti. Jedna pecCujici osoba je vdova/vec a V soucasné dobé nema
partnera, ktery by se na pééi podilel. Ctyfi osoby maji kromé ditéte s poruchou autistického
spektra i dalsi dité nebo déti. Jedna pecujici osoba ma pouze jedno dité a to dité s poruchou
autistického spektra. Ctyii pedujici osoby maji praci, jedna je v domacnosti. Vsichni
participanti vyuZzivali nebo vyuzivaji formélni pomoc organizace poskytujici socialni sluzby
zaméfené¢ vyhradné¢ na jedince s poruchou autistického spektra. Oznaceni organizace
V nasledujicim textu je ,,organizace poskytujici sluzby*, tak aby mohla byt zachovana naprosta
anonymita a nedoslo k identifikaci participantd. VSichni participanti jsou s diagndzou svého

ditéte jiZ smifeni a na situaci se adaptovali.
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Tabulka €. 1 — Prehled charakteristiky participantii

Pohlavi
Zena Muz
1
Vzdélani
VS SS sou
2 2 1
Vék
45 — 50 let 51 — 55 let 56 a vice let
2 1 2
Rodinny stav
Uplné rodina | Nové manzelstvi Vdoval/véc

2 2 1

Faze vyrovnani se

Adaptace na situaci

5
Zaméstnani
Nezaméstnanost | Zaméstnanost osVvC

1 3 1

Celkovy pocet deti

Jedno dité Dvé déti Tt déti

1 3 1

5.2.7 Metody vyzkumu — sbér dat

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni pfistup, jak jsem jiz psala vyse, predevsim z divodu
hlubsiho porozuméni jeviim, které ptistup poskytuje. Sbér dat probéhl prostiednictvim
informaci z dokumentii a polostrukturovanych rozhovorti s participanty. Vse probéhlo

na zéklad¢ dodrzeni etickych pravidel, které jsou pro vyzkum zasadni — informovany souhlas,

zaruceni anonymity a vytvoreni bezpecného prostredi.

Vyzkumné dokumenty zahrnovaly informace ptedev§im o ditéti s poruchou autistického
spektra, ale i1 ¢astecné o jeho rodin€. Poskytly zékladni informace, kterymi nebylo potieba

zabyvat se pii hlavni vyzkumné metodé sbéru dat, a také dopomohly k ziskani piehledu o
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soucasném stavu rodiny. Informace z dokumenti byly zamérné studovany jako dopliujici,
nikoliv primarni. Konkrétnimi dokumenty byl ptedevsim profil jedince s poruchou autistického
spektra, ktery zahrnuje zakladni charakteristiky, projevy (specifické i nespecifické), rodinnou
charakteristiku, silné a slabé stranky, ale také zivotni cile, vyhlidky do budoucnosti a pfani.
Déle dokumenty vyhodnoceni sou¢asného stavu jedince s poruchou autistického spektra. Cilem
metody bylo ptedevsim moznost vidét urcité souvislosti s vypovéd'mi pecujicich osob v ramci

nasledné uskutecnénych rozhovora.

Polostrukturovany rozhovor je vhodny v pfipadé, kdy chce vyzkumnik dojit k hlubSimu
porozuméni piedem stanovenych jevi (oblasti) tykajicich se vyzkumného problému.
V souvislosti s diplomovou bylo zamérem ptiblizit Se k pochopeni téchto oblasti: vnimani role,
vnimani resilience (zatéze a jeji vyrovnavani) a vyuzivani podpory a pomoci, coz tvoiilo navod

k naslednému formulovani otevienych otazek.

V pribéhu rozhovoru byly pouzity otazky zaméfené predevsim na zkuSenosti, ndzory, pocity
a subjektivni vnimani. VSechny otazky mély otevieny charakter, tedy Ze nebyly pfedem
stanoveny moznosti odpovédi a participant mél neomezeny prostor pro odpoveéd’ s dostateCnym
Casem na promysleni i samotnou odpovéd’. V ptipadé potieby byly pouzity sondézni otazky
k rozsiteni odpovédi. K odpovédim ze strany vyzkumnika bylo vzdy pfistupovano neutralng,

tak aby nebylo ovlivnéni v nasledujicich odpovédich.
Prabéh rozhovori

Rozhovory byly pfedem napldnované a naprosto pfizpisobené potfebam a moZnostem
participantil. Ctyfi rozhovory probéhly na klidném piijemném misté (kavarna). Jeden rozhovor
probéhl v osobni kancelafi participanta, ktera téZ navozovala ptijemnou atmosféru. Rozhovory
trvaly v rozmezi 30 — 60 minut. Casové rozmezi se odrazelo predeviim na zakladé otevienosti
a komunikac¢nich schopnosti participantt. Cely rozhovor byl po udéleném souhlasu nahravan
na diktafon v mobilnim telefonu. Rozhovory byly provedeny v mésici unoru a nasledné byly

dale zpracovany.

Kazdy rozhovor se délil na jednotlivé ¢asti dle Wildemuthové a Zhangové (2009, in Kajanova,
Ondrasek, Urban, 2023) — tivod, rozehrati, hlavni rozhovor, zchladnuti a rozlouceni. Podstatna

pozornost byla také vénovana neverbalnim projeviim, které tvoii podstatnou ¢ast zkoumani.

V Gvodni ¢asti byl participantim zopakovan ucel a cil celého vyzkumného Setfeni, jakym

zpusobem bude s daty zachazeno a také bylo zdliraznéno garantovani naprosté anonymity.
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Nasledovala Zadost o informovany souhlas s vyzkumem a s moznosti nahravat cely rozhovor

na diktafon.

Po upfesnéni a odsouhlaseni v§eho stanoveného se plynule pieslo na dalsi fazi — rozehtati. To
probihalo jednou nebo dvéma neformélnimi otazkami, predevSim z divodu uvolnéni

atmosféry, navazani kontaktu a naladéni se na samotny zaklad rozhovoru.

V hlavni ¢asti rozhovoru bylo participantim upiesnéno rozd€leni rozhovoru na 3 hlavni oblasti
(vnimani role, resilience a podpora a pomoc). Nasledovalo shromazd’'ovani dat na zakladé
odpovédi na otazky, které byly ¢astecné predem pripravené, ale také vyplivajici z prubehu

rozhovoru. Po uskutecnéni hlavniho sbéru dat nasledovalo postupné rozvolnéni.

V posledni fazi probéhlo zhodnoceni rozhovoru z obou stran jak z vyzkumnikovi, tak ze strany
participanta, podékovani a rozlouceni. S participanty bylo vzdy dohodnuto dal§iho mozného

kontaktovani v ptipad¢ potieby jak vyzkumnikovi, tak participantovi.

5.2.8 Transkripce dat

Jednotlivé rozhovory byly nahravany na diktafon v mobilnim telefonu. Z divodu rozsahlosti
dat byla udélana doslovna transkripce neboli doslovné ruéni pfepsani rozhovord do editoru
Microsoft Word. Veskera data byla ponechana v pivodnim stavu, tak aby byla zachovana
autenticita vypovédi a moznost ukézani, jak je pro participanty situace tiziva a jak moc je péce
zasahuje. Vyjimkou jsou osobni jména déti s poruchou autistického spektra, zdravych déti
a oznaceni ,,organizace poskytujici sluzby*. Tato data byla zménéna, aby na tomto zakladé¢
nemohlo dojit k identifikaci participantti. Pfepis byl doplnén o komentovanou transkripci,
konkrétné o mimoslovni projevy (pomlky, smich, zarazenost a jiné). Jiz v prab&hu piepisu byly

také délany poznamky s mySlenkami tykajicich se analyzy dat.

5.2.9 Analyza dat

Nejdiive byly vSechny rozhovory ptepsany do pisemné podoby. V pribéhu piepisu dat byly
délany poznamky. V prvni analytické fazi byly pro¢teny vSechny ptepisy rozhovort, tak aby
mohly byt utvotfeny prvni myslenky a souvislosti vztahujici se k cilim, otdzkdm a problému
vyzkumu. Nasledné byla provedena segmentace a z prepisu byla odstranéna data, kterda neméla
zadnou spojitost s vyzkumnymi otdzkami, cilem ¢i problémem vyzkumné prace. Naopak data,
ktera se zasadn¢ vztahovala k vyzkumnym otazkdm, byla tfidéna do jednotlivych koda
a probehlo tzv. kdédovani prvniho stupné, tedy tfidéni textu do jednotlivych kédu. Poté byly
kody zatazovany pod jednotlivé kategorie a kategorie pak pod obecnéjsi témata odpovidajici

vyzkumnym otazkam, doslo ke kodovani druhého stupné, tedy slu¢ovani pod témata. Diky této
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analyze vychdazejici z designu piipadové studie byl propojen teoreticky podklad diplomové

prace s vyzkumnou ¢asti a byly zodpovézeny polozené vyzkumné otazky.
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6 VYSLEDKY VYZKUMU
Vysledky vyzkumu jsou popsany nasledujicim zptusobem. Nejdiive jsou zodpovézeny
specifické vyzkumné otazky, diky kterym je zodpovézena hlavni vyzkumna otazka.

V zavérecné Casti je shrnuti ziskanych dat u jednotlivych participantt a také celkové shrnuti.

SVO1: Jak se zménilo vnimani role od doby zjiSténi poruchy autistického spektra u ditéte

azZ po soucasnost?

Vsichni participanti se shoduji, Ze se jejich vnimani role pecujici osoby od doby zjisténi
poruchy autistického spektra jejich ditéte po soucasnost vyrazné zménilo. Nejcastéji uvadéji
zménu pohledu, zebti¢ek hodnot, pozitivni smysleni, ale také vdek ¢i pySnost. Z pocatku méli
participanti negativni pocity a zkusSenosti spojené se strachem ¢i nastvanim. S t€émi se postupné
vyrovnavali riznymi zpusoby, az dosli do faze piijeti ditéte, kterd odpovida posledni fazi
adaptaci (viz 3.3). Participanti se ptiklanéji k nazoru, ze pocatky vyrovnavani se s diagnézou
svého ditéte byly naro¢né predevs§im z nedostatku informaci, odborné pomoci a socidlnich
sluzeb. V soucasné dobé je situace jina, jsou vybudovana specialni zafizeni zamétfena
na podporu a péci o jedince s poruchou autistického spektra (i kdyz v omezeném mnozstvi),
které participantim pomadhaji s rozloZzenim péce mezi vice peCovatelii. Participanti maji

dostupné vice zdroju informaci.

» P1 uvadi, ze zacatky byly naro¢né jak pro n€ho, tak pro jeho partnerku. Jeho rodina prosla
fadou krizi doprovazejic riiznymi emocemi od smutku, deprese aZ po hnév. Nyni se nachazi
ve fazi ptijeti syna takového, jaky je, coZ je také jednim ze zdsadnich faktort, které ovliviiuji
vnimani role pecujiciho o dité s poruchou autistického spektra. P1 tvrdi, Ze je se situaci
vyrovnany a smifeny i na zakladé toho, Ze v soucasné dobé péce o jeho syna s poruchou
autistického spektra vyrazn€é nezasahuje do jeho osobniho Zivota a nepiinasi vyrazna

omezeni.

,,NO jako, kdybyste se mé ptala pred deseti lety, tak bych se tady asi vylival prosté z riznejch
prisernosti, ale ted’ uz je 10 vV zdsadé lepsi, jak je dospélej... "

., Kdyz jsme to zjistili, tak jsme nic nevedeli samozirejmé. Tehdy to bylo jesté pomérné slozZity
ziskat informace, pak se postupné zacalY ty koralky navlikat a dospéli jsme do stavu, Ze je
to strasnd nemoc, kterou prosté bude viibec tézké prezit. Také jsme si s nim dost vytrpéli,
protoze ze zacatku mel désny chovani a celkové byl désnej, prosté kolikrat jsme si nevédeli
rady, co dal... a tedka je to na néem porad videl, ale je to prosté uplné uzasnej kluk. *
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» P2 potvrzuje velky vyvoj ve vnimani svoji role pecujici osoby. Proces adaptace pro ni nebyl
jednoduchy, protoze progndza byla priznivéj§i nez realny vyvoj syna S poruchou
autistického spektra. Nicméné i ptesto P2 dospéla do posledni faze pfijeti ditéte a urcitého
vdeku, ze mize zit ,,relativné normalni* Zivot. Proces adaptace ji pfinesl predev§im zménu

pohledu na svét a prehodnoceni Zebticku hodnot.

, Vnimani se zménilo obrovsky. Ja Fikam, Ze je strasma Skoda, Ze zkusSenost je
neprenositelna. Clovek tim musi projit. Zacatky byly strasny, bez pomoci bych to rozhodné
nezvladla. Ted bych rekla, Ze jsem autismus vzala jako soucdast svého Zivota.

,»Mam podle mé jinak usporadanej zZebricek hodnot, Ze neresim prosté kraviny. Mam pocit,
Ze mi to prineslo to, Ze 7esSim jenom ty podstatny véci, protoZze na to ostatni nezbyvd ani
cas...”

» P3 se na zacatku zjisténi diagnézy poruchy autistického spektra svého ditéte potykala
S problémy tykajicich se nedostatku informaci. Vyrovnavani pro ni bylo naro¢né predevsim
z diivodu vyrazné odlisného chovani ditéte, které na sebe poutalo velkou pozornost okoli,
pficemz na prvni pohled jeji syn pusobil jako zdravé dité (viz 2.2.4). Jak sama uvadi, prosla
si velkym vyvojem ze stavu, kdy se za svoji situaci a své dité stydéla to stavu, kdy své dité

pfijima a je hrd4 nejen na svého syna, ale také na sebe, jak celou situaci zvlada.

,, Ten zacatek byl strasné tézkej, to jsem nevédela nic o autismu. Opravdu vitbec nic, to nam
rekla az Katka Thorova v Praze, kdyz jsme byli na vysetieni. Myslela jsem si, Ze to bude
konec Zivota, Ze to bude strasny, ze az ja tady nebudu, tak se o ného nebude mit kdo postarat,
to bylo strasny...

., ...Pozitivni je opravdu to, Ze mé naucil se za to nestydet, opravdu jsem se prestala stydet
za to, Zze mam takového syna. Ze zacatku jsem se hodné stydéla a bala. Ted jsem ne pysnd,
Jjako jo nekdy jo, pysna a i se treba chlubim, Ze mam syna s autismem. “

» P4 pred potvrzenim diagnozy viibec nevédéla, ze porucha autistického spektra existuje.
| ptesto, Ze o stavu svého syna méla zpocatku jiné pfedstavy a od jeho vyvoje méla jina
ocekdvani, syna pifijimd a na situaci se adaptovala. Také se ptfidavad k ostatnim

participantim, Ze vnimani role se od zacatku zjisténi po soucasnost zasadné zménilo.

., Tak kdyz se to zjistilo, tak jsem tomu jako nevérila, nedokdzala jsem si predstavit, jak to
bude do budoucna. Tenkrat jsem se byla podivat do skoly, tam byli ve tridé néjaci kluci
S autismem. Jeden tam byl takovej Sikovnej a ja jsem si rikala, jestli bude jako on, tak to
nebude tak zIy.. no ale on tak Sikovny neni. Ted’ bych rekla, ze jak jsem se s nim ucila Zit,
tak neni to tak dobry, jak jsem si myslela, Ze by to mohlo byt, ale zase na druhou stranu to
neni zase tak Spatny. Cas mi pomohl se s tim vyporddat a ted to beru tak, jak to je. Nic
jiného mi ani nezbyde.
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» U PS5 se zménil nejen pohled na vniméni své role a péce o dité¢ s poruchou autistického
spektra, ale také pohled na celou problematiku. PS5 uvadi, ze cesta k ziskani diagnozy jejiho
syna byla dlouha a naro¢na. Také popisuje, ze po stanoveni diagnozy nebylo pro jedince
s poruchou autistického spektra nic vybudovano, konkrétné nic se specialnim zaméienim.
V té¢ dob¢ byl navic nedostatek informaci, coz v jeji situaci bylo stézejni. Nekolika leta
zkuSenost s péci o syna ji dovedla k urcité sebereflexi a nadhledu. Diagnozu svého syna

piijala a nyni se nachazi v posledni fazi v procesu adaptace.

,Zmenilo se uplné vsehno. Kdyz jsme odchdzeli z kojendaku, tak Martin odchazel
S diagnozou, Ze je kvadruparetik a kdyz jsme uplné odchazeli, ten posledni den, tak pani
doktorka nam tenkrat ve dverich rikala, jestli ale on tam nebude autismus a ona to pak
nakonec trefila, ale to bylo jen takovy mezi dvéima. Pak jsme po x diagnézach na zdaklade
vylucovani ve ctyrech letech dosli na autismus. Katerina Thorova ho diagnostikovala.
Diagnostika u nas byla hodné v plenkach a diagnostikovaly se jen ty nejtezsi pripady.

,, ...pozitivni je ten prinos, zZe cloveka to opravdu dovedlo zamyslet se nad sebou. Urciteé ta
sebereflexe a prehodnoceni vseho. To mozna kazdého rodice ho to k tomu privede, to tak
asi je, nejenom jakoby rodice ditéte s autismem. *

SVO2: V ¢em spatiuje pecujici osoba nejvétsi narocnost péfe o jedince s poruchou
autistického spektra?

Participanti hodnoti néaro¢nost svym subjektivnim vniméanim. Zpravidla se piisuzovani
naro¢nosti odviji od urovné resilience, tedy schopnosti vyrovnat se se zatézi (viz 4.1),
moznostmi podpory, které ma participant k dispozici (2.4), kvalitou partnerského vztahu (2.3.1)
a mnoha dalSich faktorech. Na nejvetsi zaté€zi se vSak shoduji vSichni a tou jsou Casova
narocnost ve spojitosti s dlouhodobou péci a celozivotnim zavazkem, neboli védomi, Ze jejich
dit¢ potifebuje a vzdy bude pottebovat urCitou pomoc jiné fyzické osoby, aby mohlo zit

dastojnym zivotem (viz 2.2.5).

Druhym zésadnim stresorem je nejista budoucnost ve smyslu, jak dlouho budou schopni
peCovat o dit¢ s poruchou autistického spektra, protoZze s pfibyvajicim vékem ubyvaji
energetické sily jak fyzické, tak psychické. Dale si také uvédomuji nedostatek moznosti
umisténi ditéte do zafizeni v pfipadé neschopnosti a nezvladatelnosti péce (viz 2.2.11).
Participanti maji omezené moZnosti umisténi ditéte do zafizeni ptedevSim z divodu
specifickych potteb, agresivnich projevil a nedostate¢nou odbornosti poskytovatell socialnich

sluzeb (2.4.2).
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Ze ziskanych dat bylo zjiSténo, ze pro participanty je narocné vytvorit ptijemné harmonické
prostfedi pro vSechny ¢leny rodiny, tak aby se vSichni citili dobte. Tedy skloubit uspokojeni
potieb ditéte s poruchou autistického spektra s potfebami zbytku rodiny. Pfitomnost ditcte
s poruchou autistick€ého spektra zasahuje do rodinné dynamiky a také do kvality vztahii mezi
partnery, mezi rodi¢i a détmi a také mezi sourozenci. Tuto skute¢nost zasadné ovliviiuje
pfitomnost dalSiho ditéte ¢i déti. Participanti (P1,P2,P3 a P4) to vnimaji jako velmi zésadni
zatéz, naproti PS5, kterd nema dalsi déti, nemusi udrzovat a podporovat sourozenecky vztah
a také se nemusi podilet na uspokojovani potieb dalsiho ¢lena rodiny, coz vede k pfisuzovani
velké usili.

Celozivotni zavazek a nejista budoucnost

» PI si je uvédomuje, ze Groven samostatnosti jeho syna je nedostate¢na k tomu, aby zil
samostatny zivot a neustale bude potfebovat pomoc jiné fyzické osoby. Z ¢ehoz ma zna¢nou
obavu. Aby jeho syn nebyl zavieny v instituci s nepfijatelnymi podminkami (i pfesto, Ze se
zafizeni snazi o deinstituonalizaci) (viz 2.4.2) v pfipad¢ az on nebo jeho partnerka nebudou

moci o syna pecovat.

,, ...Néjak presveédcit statni instituce, Ze to nejsou plonkovy décka, ktery musi byt zavireny
V ustavu s nejakyma kvantama medikaci. Uvidime, budoucnost je stale ted nejistd, ale
doufam, Ze se to nejak vyresi.

,, ... protoze my jako rodice mu miizeme vénovat maximalné to, co budeme schopni, ale on
bude doufam Zit déle nez my. “

»> P2 si je védoma skutecnosti, ze jeji syn s poruchou autistického spektra je pro ni zavazek
na cely zivot a Ze o né¢ho bude muset pecovat do doby, nez se vybuduje zafizeni, kde by

mohl byt umistén.

,, ...Ja to Fikam, ono je to strasné srovnatelny s péci o malé deti.. Tady je aspon rozdil od té
rodiny s malyma détma, Ze tam je ta vize, zZe to bude jinak, kdezto tady clovek to déla
S pocitem, Ze to déla na furt.

vvvvvv

kolem néj se musi zarizovat i kdyz je dospélej. Prosté si nevyridi nic sam. TakzZe to mi bere
ten cas v dobé, kdy by vlastne uz ty moje zivotni sily mély byt zamerené na péci o sebe. Ale
zas, nemam od néj vnoucata, tak mam ten prostor prosté na to. Ono je to vzdycky tak néjak
vyvdzeny.
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» Syn P3 ma velmi nizkou uroven samostatnosti a sob&sta¢nosti, pficemz si je P3 védoma
potieby neustalé péce jiné fyzické osoby. Doufd, Ze se brzy vybuduje zafizeni, kam by jeji
syn mohl byt umistén, protoze ji ubyvaji predevsim psychické sily a predstava dozivotni
péce ji desi.

¢

., ... Uz je velkej, ale mentalné je na urovni mimina... "

«

., Za dvacet let? To si ani nechci predstavit. Kdybych ho méla mit doma...*

., ...V sobotu rano si jde k nam lehnout do postele, jsem si tak rikala, az mu bude treba 40,
jestli to taky bude deélat. Doufam, Ze ho to prejde.

» P4 nejvice trapi nejista vize budoucnosti a predevs$im jeji ubyvajici sily a s tim spojena
snizujici se schopnost peCovat o svého syna s poruchou autistického spektra. Jak sama
uvadi, oslovila i jind zafizeni krom¢ organizace poskytujici sluzby, ktera by ji mohla s péci
pomoci, ale prozatim jeji syn nebyl nikam pfijat. Také poukazuje na ne zcela pozitivni
zkuSenosti zprostiedkované od jinych rodici s kvalitou poskytovanych sluzeb, ktera je pro

ni v péc¢i o syna velmi dulezita.

,, Nejvétsi vyzva pro mé asi je budoucnost. Dat to vSechno i v budoucnu...

‘

,, ...MozZnd to, Ze bych védéla, co bude s Honzou, az tady nebudu.

., Kam pak s néma? Kdyz ve skole skonci ve dvaceti letech. Rok predtim, nez skoncil Honza
ve skole, jsem byla v centru se domluvit a pry Ze chystaji néco pro autisty a Ze mi daji védet,
ale pak se porad neozyvali, tak jsem se ozvala ja a oni, Ze v zari mame zavolat a pak zase
Ze nic a pak nebyly prostory, pracovnici. Takhle mame tam prihldasku, ale neozvali se nam
za celou dobu. Straslive plny to je. Na druhou stranu neni to takovy, jak organizace
poskytujici sluzby, tam si to pani reditelka vice hlida ty pracovniky. Kdezto tam tu asistentku
muiZe delat kdokoliv. Je to jenom jako hlidani a neni to o tom, co to dité potiebuje. Ale jenom
o tom, Ze ho tady mame a nezajima nas.

» PS5 také popisuje, Ze naro¢nost spoc¢iva predevsim v celozivotni pé¢i o syna s poruchou

autistického spektra, kterd nema v blizké budoucnosti konce. V soucasné dobé se zaméiuje

na rozvrzeni sil, tak aby byla o syna schopna pecovat co nejdéle.

., Ale ten Martin zustane ditétem cely Zivot, takze asi trochu jiny nez normalni dité to je. "

., ...tim, Ze mam néjakou energii ja a néjakou energii musim dat do toho, aby to bézelo,
néjakou energii musim dat do toho, abych se zvlddla postarat o toho Martina, co je jeste
porad hlavni cast té péce na nas a asi jeste hodné dlouho bude. TakzZe ted je moje vyzva
rozvrzeni sil...

UdrzZeni prijemného rodinného prostredi

71



» Pro P1 bylo v pivodnim partnerském vztahu (s matkou ditéte) problematické udrzeni
ptijemného harmonického prostiedi. Po rozpadu partnerstvi pfiznava, ze se situace zlepsila.
I ptesto, ze ziji oddélen¢ a rozpad partnerstvi piinesl fadu zmén, je znat vétsi pohoda pro

vSechny ¢leny rodiny.

» P2 popisuje, ze dite s poruchou autistického spektra zdsadné méni rodinnou dynamiku a jeji
celkové fungovani. Pozornost je v prvni fadé vénovana ditéti s poruchou autistického
spektra az poté dalSim ¢lentim rodiny (viz 2.2.6). P2 si uvédomuje, Ze jeji zdravé dité nema
zcela idedlni podminky. Ty se ovSem snazi vytvorit na zakladé pohodového stavu syna
s poruchou autistického spektra. Za velmi zatézujici povazuje nutnost délit ¢as na syna
s poruchou autistického spektra a na zbytek rodiny, na druhou stranu to vyhodnotila jako

nejefektivnéj$i zplisob udrzeni rodinné pohody.

., ...Prvotni je, Ze uvazujeme o potiebach Patrika, aby tam byl klid, az pak je tam zbytek
rodiny...

,,Je pro mé narocny, ale to je asi miyj problém jakoby skloubit to Ze Patrikovi vadi, kdyZ je
Pavla (zdravé dit¢) doma a on se zavira do toho svého pokoje, coz ja mdam neprijemnej
pocit, nechce s ndmi jist, tak je to takovy.. no na to uz jsem si néjak zvykla, ale pordad mi to
nedeéla dobre. V podstaté na spolecny dovoleny jsme jezdili asi jenom tak do Pavlinych 4
let. Tedka to delam tak, Ze a to je taky narocny jo.. jedu na tu dovolenou s druhou casti
rodiny a pak s Patrikem. Takze to ma viiv v tom sméru, Ze ja jako rekla bych, Ze to

vevr

., ...Ma to rozhodné velkej vliv na toho sourozence, kterej je v podstaté na druhé koleji.
V okamZiku, kdy je tam ten Patrik, ale v podstaté je to pro to, aby tam byl klid v té rodine.
Takze starostmi o Patrika, délam tu prvni kolej pro Pavlu, aby tam byl klid. Ale samoziejmé
to ma obrovskej viiv na tu dynamiku. Myslim si, Ze jako treba dité s Downovym syndromem
Jje uplné néco jiného v ramci rodinnyho Zivota, jak dité s autismem a jesté takovym, jako ma
Patrik.

., ...je vlastné videét i ta dynamika. Uvazujeme nad tim, aby Pavla nerusila Patrika, ale nikdy
neuvazujeme nad tim, Ze Patrik rusi Pavlu. Vsichni ostatni se s tim musi néjak srovnat. *

» P3 také uvadi, Zze s narozenim ditéte s poruchou autistického spektra se méni rodinné
fungovani. V jejim pfipad¢ je téméf vSechna pozornost vénovana synovi s poruchou
autistického spektra na tkor zbytku rodiny. Tento fakt se snazi kompenzovat, ale je si
védoma, Ze to mé nésledek ve vSech vztazich rodiny. Zasadné to ovlivnilo partnersky vztah,
jeji vztah se zdravym ditétem, ale také vztah mezi détmi, ktery se snazi né¢jakym zplisobem

podporovat.
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,, ...to ma velkej viiv na tu rodinu. Kdyby Tomas nemél autismus, tak nejsme tam, kde jsme...
ja jsem se asi snazila vénovat tu pozornost hlavné Tomasovi a v podstate mi nahradil
i manzela. Manzel couvnul a Tomas tam vidycky byl. Vidycky md prednost pred
manzelem.

., Myslim si, zZe to schytala Jana (zdravé dite). I kdyz se to snazite tomu diteti kompenzovat,
Ze ho berete na kavy, zZe jsme chodily do mésta nakupovat, tak to stejné nikdy
nevykompenzujete...

., ...0Na uz toho meéla i v tom détstvi dost. Aniz bych to i chtéla nebo tusila, jsem ji tim
zatézovala...

., ...Prosté se snazim o to, aby méli pekny vztah, az tu jednou nebudu, aby tu nékoho mél,
protoze v podstaté je jedind. *

P4 také souhlasi, ze jeji pozornost je primarn€ vénovana synovi s poruchou autistického
spektra. Tim, Ze je na pé¢i o syna sama, nema partnera, ktery by ji pomahal a podporoval,

je to pro ni znacné naro¢né a pocituje diky tomu velké omezeni svého Zivota.

,,je to porad jen o tom Honzovi. Pordd se musi brdt ohled na toho Honzu. Chcete nékam jit,
neco délat a nemiizete, protoze Honza. A jesté to planovani a uplné to chapu, Ze v téch
sluzbach to potrebuji vedet dopredu, aby se to mohlo naplinovat, ale néco se objevi
V pritbéhu, ale nemiizu, protoze Honza. *

P5 je jedina, ktera nema jiné déti a z jejich odpovédich byl vyvozen zavér, ze v piipadé, kdy
ma pecujici osoba 1 dalsi dit€¢ musi zaroven délit ¢as, pozornost a energii nejen na dité
s poruchou autistického spektra, ale také na zdravé dité a partnera, tedy rozvrhnout svoji
pozornost mezi vSechny ¢leny rodiny. Pokud se to pecujici osobé& nedafi ma Casto vycitky,

coz v ptipad¢ P5 neni.

‘

,, ...nemam jiné deti. Obcas mé to mrzi, Ze nemam zdrave dite.

,, ...Jasny néjaky omezeni tam jsou, ale ta rodinnd dynamika, tedka spis ten Martin na té
dynamice trochu pridiava a pomdhd, protoze je zvyklej cestovat a my uz bychom asi jenom
sedeli doma. Martin nads k tomu prosté motivuje a ve findle jsme radi.

rwr

SVO3: Jaké okolnosti maji vliv na hodnoceni zatéZe spojené s péci o dité s poruchou
autistického spektra?

Péce o dité s poruchou autistického spektra je naro¢na, na tom se vSichni participanti shoduji.

Ze ziskanych dat bylo vyvozeno, Ze vnimdni zatéZe je ovlivnéno mnoha okolnostmi.

Participanti zdiraznuji pfedevSim osobnostni rysy ditéte s poruchou autistického spektra, jejich

vlastni osobnostni rysy, charakteristiku poruchy a jeji specifické projevy, kvalitu partnerského

vztahu a také Giroven osobni a rodinné odolnosti.
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Osobnostni rysy ditéte s poruchou autistického spektra

Osobnostni rysy ditéte s poruchou autistického spektra jsou obecné jednim z nejvice
podstatnych faktorti pro pecujici osoby. Autorky Vagnerova, Strnadova a Krejcova (2009) ve
vyzkumu identifikovaly vlastnosti, které rodiCe pecujici o postizené dité¢ (nejen o dité
S poruchou autistického spektra) nejlépe vyhodnocuji, pfijimaji a vitaji, jsou to: pozitivni

naladéni, radost ze zivota, zpétna vazba, bezproblémovost a dalsi (viz 2.2).

» ProP1 je pti péci o jeho syna s poruchou autistického spektra dilezita pozitivni povaha jeho

syna, bezproblémovost a zpétna vazba, kterou umi dat adekvatnim zptsobem najevo.

,, ...Je to obecné velice pozitivni kluk bez néjakych velkych atypickych projevii, nékteré véci
se treba jako 7esi, ale v podstaté to neni nic zasadniho. Rekl bych, Ze svoji povahou nam tu
péci docela usnadnuje.

» P2 si na svém ditéti s poruchou autistického spektra ceni toho, ze se dokéaze radovat
z malickosti a uzivat si zivot i ptes sviij handicap. Coz je pii naro¢né péci jednim ze zdroju

motivace — pohoda, klid a prozivana radost.

., ...V pripade, kdy Patrik nema uzkostné ataky, neni rozhozeny a nezaziva svoje trapenicka,
tak je to veelku pohodovy kluk. Umi projevit emoce, napriklad radost, kterd prechazi nekdy
az do takové jakoby euforie a to se jedna treba i o uplnou malickost... "

v v

I S negativnimi nasledky péce. Tak jak umi projevit negativni emoce, dokaze projevit i city

a uspokojit potiebu lasky.

,,Z Tomasové strany je laska, tam je to nejvic. Tam to zastoupil i co se tyce Jany (zdravé
dite). “
» P4 potvrzuje dilezitost osobnostnich rysu ditéte predevsim v bezproblémové povaze a také

Ji pii péci pomaha zpétna vazba od syna s poruchou autistického spektra.

,,Honza je nastésti pohodar, ale... citové je to pro mé... no hrozné narocny, co vam budu
povidat. Honza nastésti dava zpétnou vazbu a je to na nem videt, i kdyz to neumi uplné
vyjadrit. Je ale fakt, Ze si to musim nékdy tak trochu vynutit. Kdyz je mé smutno, tak rikam,
ja mam doma chlapa. Honza je kus chlapa, takovej medvidek a neprotestuje. On to strpi
amnée to udela dobre.

» PS5 neptimo poukazuje na to, jak zasadni je pro ni pii péci bezproblémovost ditéte.

,,Martin je pro nas moznd i tak trochu pozehndanim. Martin je pozehndanim a je strasné
hodnej. “
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Osobnostni rysy pecujici osoby

Dalsim vyznamnou okolnosti, kterd ma vliv na vniméani zaté¢ze je vlastni osobnostni
charakteristika, rysy a vlastnosti participantii. Ctyfi pedujici osoby (P2, P3, P4, a P5) se shoduji,
ze zkuSenosti s pé¢i o dité s poruchou autistického spektra vedly piedevsim k rozvoji
trpélivosti, kterd je pro zvladani kazdodennich situaci zasadni. V navaznosti na to, doslo

i K rozvoji schopnosti a dovednosti napiiklad organizovani a planovani (viz 2.3.3).

» P1 popisuje, ze v péci o jeho syna mu hodné pomaha jeho flegmaticka povaha.

»lak ja jsem obecné takovej flegmatik bych rekl. Flegmatik, kteryho nic nerozhazi. Az kdyz
to prijde, tak je to pak jeden velkej vybuch a pak je zase klid, takze to je dobry.

» P2 postupné dosla k tomu, Ze musi své vlastnosti zménit a smétfovat je tak, aby byl
zachovany klid a pohoda. Také potvrzuje, ze jde o neustalé uceni se a rozvijeni schopnosti

a dovednosti, pfedevSim trpélivosti.

,» ... Musim se ucit trpélivosti i po téch letech. Protoze ja i kdyz na vetsinu lidi tak nepiisobim,
tak mam vybusnou povahu, jako Ze drzim, drzim, ale pak to vypukne, takze v podstaté mé
Patrik naucil, ze néjaky kriceni nebo néeco takovyho nic neprindsi, naopak. Miize to sice
prinést ten kratkodobej uzitek, ale v dlouhodobém horizontu ne. Takze mé to stile uci
trpélivosti...

» Také P3 potvrzuje, ze ji syn s poruchou autistického spektra hodné naucil a zménil,

piedevsim co se tyce vyjadfovani emoci, coZ povazuje za vyznamny posun v jejim Zivote.

., Naucil mé trpélivosti, dochvilnosti, planovani. Naucil mé to, zZe jsem dokazala dat i city
najevo, dokdzala jsem se rozbrecet, smat se. Naucil mé ale také strachu, zZe clovek nevi, co

bude.

» P4 pii odpoveédi nerozvadéla svoji vlastni osobu, spise se vzdycky zaméfovala na syna
s poruchou autistického spektra nebo na druhého syna, ale o sobé mluvila jen malo. Z jejiho
projevu usuzuji, Ze neni zvykla mifit pozornost na sebe i piesto také zdlraznila vlastnost

trpélivosti.

3

., ...Popsala bych se jako trpéliva a starostliva... *
» PS5 potvrzuje velky osobnostni vyvoj, ktery vedl predevs§im k rozvoji trpelivosti a pokote.

., ...Mam za sebou dlouhodoby vyvoj z cloveka, krajné netrpélivyho a uspéchanyho. V tom
mladi je clovek jinej, chce si urvat toho casu, co nejvice pro sebe, ale zase to mélo svoje
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vyhody pri té netrpélivosti a neustalé uspéchanosti a i takové touze si néco urvat pro sebe,
uméla jsem vSechno pustit z hlavy. Tedka je ¢lovek starsi a diva se na to z toho uhlu letitych
zkuSenosti. Samoziejmé mé to dovedlo k urcité trpélivosti a pokore. *

Charakteristika poruchy autistického spektra

Znacné¢ ovliviujici okolnosti je také individualni charakteristika poruchy autistického spektra
jejich ditéte. Participanty zatéZuje viceméné nejvice socialni a komunika¢ni deficit (viz 1.8.1).
Ptedevsim nedostatek vzajemného porozuméni a pochopeni. Ze vzajemného nepochopeni se
a nechapani svéta kolem sebe se odviji ostatni nespecifické projevy, jako jsou naptiklad tizkosti

a deprese ditéte (P2, P3, P5), agresivni chovani (P3) a exekutivni funkce (P2, P4) (viz 1.8.3).

» P1 uvadi, Zze v soucasné dob¢ je jeho syn s poruchou autistického spektra v podstaté
bezproblémovy, s dostate€nou urovni komunikace k zdkladnimu dorozuméni. Avsak také
popisuje, ze v minulosti tomu tak nebylo a jeho syn prosel vyraznych vyvojem. Také
poukazuje na to, ze se obcCas nachazi v situaci, ve které se jeho syn chova nepiedvidatelné,

coz je pro né¢ho narocné.

,, ...CcOZ teda nékdy ze zacdtku byvalo priserny, protozZe byl jako autista uplné désnej. Bylo
to s nim strasny subjektivne, ale myslim, Ze i objektivné to bylo docela désny. Pak se to
zacalo pomalicku zlepSovat, problémové chovani, agrese i ta komunikace se zlepsovala, po
téch 7 nebo 8 letech zacal se i pomalicku rozmlouvat, tak to bylo lepsi i ta medikace uz pak
nemusela ve finale byt ...

,, ...JakK Fikam, jeho autismus neni tak frustrujici a tak problematickej, jak muze byt. Za velky
uspéech povazuji komunikaci, kterou mél uplné prisernou, ta se porad zlepsuje, takze tak. *
» Také P2 uvadi, ze jeji syn prosel velkym vyvojem, dokonce poukazuje i na autistickou
regresi neboli ztratu ziskanych dovednosti (viz 1.3). Negativné plisobicimi projevy jsou
uzkosti, deprese a stres (viz 1.8.3), jejimz spoustéem jsou situace, kterym muize pecujici
osoba i zbytek rodiny piedejit o coz se i snazi, minimalizovat jeho stresory. Na druhou
stranu uvadi, ze jsou situace, které nelze ovlivnit (Covid, Gmrti apod.). DalSim
nespecifickym projevem, ktery je charakteristicky pro jejiho syna s poruchou autistického
spektra, je odlisné chovani ve smyslu neadekvatniho vyjadfovani emoci ¢i nesouhlasu
neboli potize s vyjadiovanim. Naopak za velikou vyhodu povazuje ¢aste¢nou schopnost

adaptovat se na zmény prostiedi, ve kterém se pohybuje.

., Kdyz jsme zjistili diagnozu a Patrik jako mél néjaky dovednosti, ktery i docela odpovidaly
tomu veku, tak jsme si mysleli, Ze Patrik bude treba chodit do néjaké normalni skoly
S asistentem. Byli jsme timto smérem navigovani a myslim si, Ze to treba byla chyba, protoze
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vlastné Patrik behem prvnich tii let ztratil i néjaké dovednosti, ktery mél, protozZe téch
pozadavkii bylo moc, tech ukoli bylo moc, zahlusil se, rFekla bych, Ze se v tom ztracel.
Dneska bych to vidéla tak, Ze urcité si myslim, Ze by mu vic prospélo, kdyby byl jinde a treba
by se tam nemusely rozjet tolik ty uzkosti a deprese, ale to si myslim, Ze souviselo
i s rozvodem...

., .. to jeho , kviceni* je ve vyhrocenych situacich K nevydrzeni. To naposled jsme byli na
Lipné a tam tak strané hulakal, Ze jsme se museli sbalit a odjet...

,, ...5e dokaze relativne, je to tedy o uhlu pohledu, pohybovat v prostredi, ktery neni porad
striktné stejny, ze se docela dokdze adaptovat na zmeny, ale nesmi jich byt moc... “

P3 se vkazdodenni pécCi vyrovnava piedev§im s problémy tykajicich se obtizich
V porozuméni, dit¢ nekomunikuje verbalné, ma naucenych pouze nékolik malo frazi
(echolalie), navic $patné rozumi vyznamu slov (viz 1.8.1). Ma obtiznou orientaci v ¢ase —
nedokaze fungovat bez denni struktury. Z toho prameni dalsi nespecifické projevy (viz
1.8.3), jako jsou disharmonie emoci, deprese, agresivni chovani a jiné odlisné a stereotypni
chovani. Agresivni chovani ma vzdy svij diivod, ktery P3 zpravidla vi, ale ¢asto ho nemuze
ovlivnit. Agresivni chovani se projevuje riznymi zpisoby, ale nejéastéji jde o fyzické
autistického spektra, bylo v obdobi covidové pandemie. V tomto obdobi se nachdzela
Vv situaci, kdy se zamyslela nad tim, jestli péci bude zvladat dale. Dle slov P3 se nyni situace

uklidnila a agresivni ataky jsou minimalni.

,, ...Jde videt, Ze ma deprese, kdyz prijde Jana (zdravé dité), tak najednou opadne. Jenze to
nejde, aby jezdila porad...

., ...Neublizi jen tak, vidycky tam za tim néco je, takZe kdyz se jede podle néj, tak to
funguje... “

., ... 1o jsem dostala nakladacku a za tyden znova. Na manzela ne, to jsem dostala jenom
ja..”

., ...Poprvé jsem videéla manzela uplné na dné. Viastne podruhé, kdyz mel Tomas zachvat
a on ho neudrzel a malem ho uskrtil. Popraskaly mu vsechny Zilky v obliceji, to bylo hrozny.
Meél hroznej zachvat. To jsem nebyla doma. On chtél mé a ja jsem byla ve meésté a manzel
mé volal, ale ja jsem to neslysela a uz bylo vymalovano. To byl taky na dné, jak mu ublizil. **

., ... Ten posledni atakt byl velkej, on mi prokousl krk, ruce mi dostipal do krve, do masa.
Lezela jsem na zemi a on nade mnou a drzel mé. Vlastné jsme spolu spadli a ja jsem ho
chytla mezi nohy a pak uz si nepamatuju. Bud’ jsem to vytésnila, anebo jsem na chvilku
omdlela nevim, fakt nevim. Vzbudila jsem se s tim, Ze jsem na ného kiicela, Ze ho nenavidim,
ale zarover to vsechno zavinil manzel, protoze byl pry¢ v dilné a ja jsem mu volala, Ze se
na néj pta... jedna hodina, druha hodina, treti hodina a furt se to stupniovalo. On se pak
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kazdou vterinu ptal ,, tata ano, tdta ano“. A do mé vjela zlost, vzala jsem placacku a tFiskla
Jjsem do stolu a to byl ten impulz a to jsem si Fikala, tak a to je konecnd, to uz nedam. Potom
musel byt manzel kazdy den o pul ¢tvrté doma a ja uz jsem jen stala u okna a vyhlizela jsem
ho. Méla uz jsem takovy sevieni, Ze se zase bude ptat a dlouhodobé bych to nedala.

P3 také zminuje, ze tyto zachvaty jsou pro ni emo¢n¢ naro¢né a trva, nez se s Nimi po
psychické strance vyrovna. Motivaci pro zvladnuti téchto naro¢nych situaci je pro ni urcity
druh omluvy a pozitivni zpétnd vazba od syna s poruchou autistického spektra (projev
lasky). Dle jejich slov jde o uvédoménti si toho, Ze jeho agresivni chovani neni v poradku.

Tento stav vSak neptichazi vzdy.

‘

., ...Na druhou stranu je i takovej, Ze prijde a rekne, neplakej, hladi mé.*

Syn s poruchou autistického spektra P4 nekomunikuje verbalng, nicméné ma vytvoreny
alternativni zptisob komunikace, diky kterému se dokaze do urcité miry dorozumét. Ma
vytvofeny tad, stereotypy a ritualy (viz 1.8.2), které je potifeba dodrzet, aby nebyl
rozhozeny. P4 také zdlraziiuje, Ze se snazi vSemu nepiijemnému piedchazet, ovSem

v mnoha ptipadech je to na tkor uspokojeni potieb vlastni osoby.

,, ...je takovej stred bych rekla, jako Ze nemluvi, no.. ono je to kolikrdt i lepsi, Ze nemluvi,
on mi to napise nebo nejakym zpusobem da najevo, co chce.

., ... lakhle Honza ma doma svuj rad. On normalné rano vstane a uz vi, co bude nasledovat.
Myslim si, Ze nejvetsi uspéch je, ze Honza neni agresivni. Vzhledem k tomu, Ze se mu treba
néco nepodari, ale musi mu clovék vidycky ustoupit.

., ...0nazim se tomu predchazet, aby nemél néjaky.. aby ty ritudaly co ma, aby byly porad
stejny. TakzZe on nema proc byt v nepohode, protoze pro neho udeélam prvni posledni.

P5 pééi komplikuji ptfedevS§im komunikacni schopnosti, které¢ jsou na nizké urovni,
Vv podstaté je velmi tézké se se synem S poruchou autistického spektra dorozumét (viz 1.8.1;
2.2.2). Dale také zduraznuje, Ze synuv handicap je natolik hluboky, Ze ovliviiuje cely jeho

zivot a je potieba ho neustéle rozvijet.

,,Je mné lito Martina, Ze ten handicap je tézkej a nemiize vyjadrit to, co potiebuje, co ho
boli, co citi. Je to takovej rozporuplnej pocit.

., Nejvetsi uspéch je Martin jako takovej. Protoze on nikdy neudélal nic, opravdu nikdy nic.
Nic u ného neprislo samo opravdu nikdy. Viecko je vydreny nejen mojim usilim, ale celou
Fadou lidi. Vsechno je vydreny, to Ze je schopny absolvovat tyden nebo den tak jak dneska
Jje vysledkem vice jak 30 leté diiny. Uspéchem je kazdej den a jak bych tak zlehcené iekla,
kazdej usmeév. Ja si to, ale uvédomuju skoro kazdej den. Setkavam se s lidmi, kteri si to
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vithec nedokdzou predstavit, kde by ten Martin byl, kdybych ja nebazirovala na vSech
vecech. Porad si uvedomuju, jak to mame vsechno vydreny. *

Kvalita partnerského vztahu

Neopomenutelnou skutecnosti, kterd zasadnim zpiisobem ovliviiuje vinimani zatéze participantti
je kvalita jejich partnerského vztahu a z toho vyplyvajici vzdjemna pomoc, podpora ¢i ocenéni
(2.3.1). Tedy pocit, Ze na péci neni participant sam. P1 a P2 se rozpadl partnersky vztah, ale i

presto poukazuji na to, jak zasadni roli pfi pé¢i podpora a pomoc hraje.

» PI1 i po rozpadu partnerstvi povazuje za zcela zasadni vzajemnou pomoc a podporu.
Ptedevsim kvili synovi s poruchou autistického spektra a dalsim détem, udrzuji s byvalou

partnerkou vztah zalozeny na respektu a dobré komunikaci.

»Ja si myslim, Ze nas vztah je uplné v pohodé. Po odeznéni téch hlavnich emocich. Myslim
si, Ze jsme schopni se na vSem potrebnym domluvit. Myslim si, Ze se dopliujeme, kdyz je
potreba abych ho pohlidal mimo termin a je to mozny, tak ja ji vyjdu vstric a uplné stejné
ona vychazi vstiic mé.

» P2 naroc¢nou péci o syna s poruchou autistického spektra usnadinuje védomi, Ze na péci neni
sama (v ramci neformalni péce) i piesto, Ze partnersky vztah s otcem syna se rozpadl.
Pomoc a podporu mé jak od byvalého partnera (otce ditéte), tak od souc¢asného partnera.
Velkym ptinosem ve vztahu s otcem ditéte je ocenéni jeho seberozvoje a zménou vnimani
jeho role pecujici osoby. Soucasny partner ji podporuje tim, Ze 1 do budoucna pocité s péci
o0 jejiho syna a pomaha ji rozvijet smysl pro koherenci, tedy vidét situaci realné€. Oba jeji
vztahy jsou zalozené na upiimné komunikaci a vyjadfeni a respektovani potieb, které
pecujici pottebuji.

,, ... Tapodporas tim tatou je asi takova, ze mi nesmirné pomahd, kdyz néco potiebuju treba
i pracovné a on ma cas, tak je ochotnej kdykoliv tu péci prevzit. Ta podpora je v tom, zZe jak
kdybychom se prestali navzdjem byt micky obvinovat z toho, co ten druhy s nim déla.
Ocenuji treba to, Ze ten tata slevil z potreby dokazovat, Ze on s tim Patrikem dokazZe nejvic
veci. A taky uz se ted’ zameruje na ten klid. Toto byl jako neskutecny vyvoj. SnazZime se, CO
nejvice informovat. To si myslim, Ze je strasné diilezity, aby se ti rodice informovali, CO

udelali, jak udelali, co probihalo i kdyz tomu jednomu rodici rupnou nervy, tak aby to tomu
druhymu rekl. Prosté strasné diilezity je se informovat o tom pribéhu. “

., ...Podporou je samoziejmé partner, hlavné v tom, Ze i kdyz udélam chybu, néjakou, kterou
si ja vycitam, tak tam mam tu podporu, Ze je to normalni.

., Partner sam, kdyz jsme planovali dum, tak jsem Fikala, Ze Patrik nékdy bude bydlet na tom
domé a on mi vikal: ,,no to je tvij sen, ale myslim, Ze realita bude jina, ze Patrik se bude
chtit vzdycky vracet“. Takze s tim pocita...
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., ...Kdyz mél Patrik tu uzkostnou ataku, bylo jasny, Ze jde pryc¢ vsechno i ta prace, Ze
v§echno musi pockat, pokud moji prioritou je, aby muj syn nesel do lécebny. V tom okamziku
potrebuji tu podporu té rodiny, protoze potrebuji. A tu ja tam mam, kdyz Feknu, Ze potrebuju
to udelat tak, tak oni to respektuji.

P3 kvalita partnerského vztahu vyrazné ovliviiuje vnimani zatéze pii péci o syna. Od
partnera nepocit'uje dostatek podpory, ktery by potifebovala. Nejde ji ani tak o pomoc s péci,
ale o vyslechnuti a ocenéni naroc¢nosti, kterou dlouhodobé¢ zvlada. Na druhou stranu si na

partnerovi ceni toho, Ze situaci nefesil inikem a rozpadem manzelstvi, coz by pro P3 bylo

mnohem hor$im nasledkem.

., ...INo a manzel, ten zacatek jo, jsme to spolu hodné prozivali. Jsem ho vidéla poprvé uplné
psychicky na dné, ale potom, co se to zajelo do koleji, tak jsem na to sama. “

., VZdycky jsem byla ja ten drzak, zZe jsem Fikala, Ze to zvladneme. On mné treba rekl, tak si
to tak neber, ale ja jsem to treba chtela probrat. I treba ted’ kdyz jsou problemy, tak rika, ze
to nevyresim. Ja problémy ventiluji manZelovi, ale on nechce. Ze to na sebe nemdm
nabalovat, ale spise mi pripadne, Ze on to nechce resit, zZe je mu lépe tak. Pomohlo by mi,
kdyby mé nékdo vyslechl a rekl, Ze je to tezky.

., Tak ja si myslim, Ze jsme drZeli pri sobé, i kdyz bych to samoziejmé chtéla jinak. Jsem
rada, Ze to tatinek s nama vydrzel, protoze to tak vidy neni, Ze to prosté dal. “

P4 v soucasné dob¢ nema partnera (smrt), coZ ji zdsadnim zplisobem ovliviiuje ve vnimani
narocnosti péce. Nicméné roli partnera a podpory ¢aste¢né zastal zdravy syn, ve kterém ma

oporu, piedevsim po psychické strance.

,, ...Ditvera v to, Ze ho muizu sveérit synovi (zdravé dite).

,, ... Urcité i po psychické. Staci, kdyz mi rekne, Ze mé ma rad. Coz se od téch dospélych ceni
jeste vic. On vi, zZe to obcas potrebuju slyset.

P5 nebere kvalitu vztahu jako samoziejmost a uvédomuje si neustalou praci a vynalozeni
energie na budovani a udrzovani kvalitniho partnerského vztahu. Na udrZeni jejiho
partnerského vztahu se podili predevsim soudrznost, dobra komunikace, vzajemné sdileni
postojli a hodnot, vzajemny respekt a také smysl pro humor. Partner ji podporuje predevsim

finan¢nim zabezpecenim rodiny a v souc¢asné dobé¢ ji také pomaha s péci.

., Nekdy to stoji hodné sil. Spis je to o tom vztahu a to ma asi moznd kazdej tak. Mozna
pravdeépodobné kazdou Zenu to stoji hodné sil. Mozna nékdy to neni Zena, ale muz. Prosté
obecné to partnerstvi jako takovy stoji Silené energie, takze to jako jo."
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., Samozrejmé ta péce je z velké casti na mné. Spis bych rekla, ze manzel tak trochu stdarne
a bere a chce byt s Martinem vic. Mnohem vic si to vSechno uvédomuje. Protoze kdyz byl
Vv té dobe, kdy nas opravdu musel Zivit, tak on byl hodné mimo domov, zahlcenej, musel
hodné usilovné pracovat a bohuzel mu moc casu na Martina nezbyvalo...

. ...mdm pocit, Ze manzela podporuju vic. Ze mé moc nepodporuje, ale to jsme ted’ trosicku
resili a myslim si, Ze si to trochu prebral. Je duleZity také neuhnout v urcitych vécech, ted’
jsem si trochu postavila hlavu a vypada, zZe to néjak zpracoval, takze nakonec asi dobry. *

Urovei resilience

Vnimani zatéze je také zasadné ovlivnéno hodnocenim vlastni urovné rodinné a osobni

odolnosti vuci zatézi. Tedy schopnosti Celit narocné situaci a vyrovnat se s ni prostiednictvim

vlastnich zdrojt. Resilience pomaha ptijmout situaci se vSemi okolnostmi, které¢ s sebou pinasi.

» P1 popisuje, ze v pribéhu péce o syna s poruchou autistického spektra zazil fadu tézkych

obdobi, diky kterym ziskal zkuSenosti a posilil svoji osobni odolnost.

,,Ja si myslim, Ze uz jsem toho vydrzel tolik, Ze kolikrat ani nevim, jak jsem to mohl vydrzZet.
Takze si myslim, Ze tu odolnost mam dost posilnénou.

P2 hodnoti pozitivn¢ uroven jak osobni, tak rodinné odolnosti. Pro P2 je odolnost jednim
za zasadnich faktort ovliviiujici vnimani zatéze.

., Kdybych to méla hodnotit na skale od jedné do desiti, tak moje osobni odolnost je 9. Fakt
si myslim, Ze uz jsme toho zazili hodné. A rodinnd odolnost, té bych dala asi 8...

P3 hodnoti svoji osobni i rodinnou resilienci na nizké urovni. Pocituje, Ze na tom neni

psychicky dobfe a vyrovnavani se se zatézi ji déla problémy.

Co se tyka narocnosti péce o syna, s tim se dokaze P4 na zaklad¢ dlouholetych Zivotnich
zkuSenosti vyrovnat, ale co se tyce ztraty (Umrti) partnera, to nemiiZe piekonat, proto Groven

svoji odolnosti pfiklani ke stfedu.

,,Sebe bych hodnotila na jednicku, ne délam Si srandu, kazdy mame néjaky rezervy. Urcité
Jjsem na tom lip, protoze uz jsem toho zvildadla opravdu hodné...

P5 se také ve své osobni odolnosti ptiklani ke stiedu, predevsim na zakladé zkuSenosti, ale
také konkrétniho prozivaného obdobi, protoze jak sama uvadi, jeji troven se méni a je

ovlivnéna 1 jinymi faktory.
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. Jako kdybych méla vyjadrit desitkou svoji odolnost na vrcholu sil, tak je to tézky, tak asi
mi bezi v hlavé ta pétka, ale zase na druhou stranu v nécem jsem dal, ale to je tezky, mate
dobry den, mdte Spatny den.. no prosté asi ten stred. *

SVO4: Jaké zmény prineslo narozeni a péce o dité s poruchou autistického spektra?

VSichni participanti se shoduji, ze narozeni ditéte s diagn6zou poruchy autistického spektra
pfineslo fadu zmén, pozitivnich i negativnich. Zmény zasahuji do rodinné, ekonomické
i socialni oblasti. V ramci rodiny pfedev§im zménou vztahu mezi partnery (2.3.1) v ptipadé P1
a P2 dopady na vztah byly natolik zésadni, Ze to vedlo k jeho rozpadu. P3 uvadi, ze jedinym

pojitkem v partnerském vztahu je prave dit€ s poruchou autistického spektra.

Zmeény spojené s péci o dité s poruchou autistického spektra se také tykaji pracovniho Zivota
a finan¢niho zabezpeceni rodiny (viz 2.3.2). Participanti se shoduji, ze v obdobi détstvi
finan¢ni zatéz byla naro¢néj$i nez v soucasnosti a to predev§im z diivodu nedostatku statni
finan¢ni podpory v podobé piispévki (viz 2.4.2). Nyni vSechny déti participantli pobiraji
invalidni dtichod, coz jim pomdahd finanéné zajistit potieby spojené s péci, predevSim
s pokrytim odlehcovacich sluzeb (viz 2.3.2). I ptesto se shoduji (P1, P2, P4, a P5), Ze urcitou
¢ast hradi z rodinného rozpoctu, ale nepovazuji to jako zasadni. P3 se snazi zajistit finance pro

budouci zivot jejiho syna, proto pocit'uje financni zatéz i v soucasné dobé velmi zasadni.

Vsichni participanti kromé P4 zmény v pracovnim zivoté piijimaji dobte. Dochazi u nich
ke kombinaci péce o dité a pracovniho zivota. Diky ¢emuz zastavaji i profesni roli, jenz mtize
byt zdrojem seberealizace Ci rozvoje sebedivéry a celkového sebepojeti (viz 2.3.2). Dokonce
P2 a P5 pozitivné hodnoti, ze zkuSenost s pé¢i o dité s poruchou autistického spektra jim
pfispiva k pracovnimu rozvoji. Naopak P4 péce piinesla ztratu zaméstnani (2.3.2), coz je pro ni

frustrujici. ProtoZe se nachazi v situaci, kdy by chtéla pracovat, ale situace ji to nedovoluje.

V socidlni oblasti nastaly zmény piedevsim ve ztraté socidlnich kontaktli nebo jejich omezeni.
Nejvice to pocitovali participanti ze zacatku, kdy pro né byla situace s narozenim ditéte
s poruchou autistického spektra nova a teprve se s ni vyrovnavali, pozornost byla vénovana
piedevsim péci o dité. Nejvice zménu zaznamenali P1, P3 a P4. Naopak P2 a P5 po celou dobu

udrzuji pratelstvi a urcity socialni kontakt s okolim.

Mezi pozitivni zmény participanti fadi pfedev§im zménu pohledu na svét (2.3.3) ¢i
prehodnoceni zebiicku hodnot a také zaméfeni se na seberozvoj a Sebepéci. Také poukazuji

na zménu v ofekavani ve smyslu zmény Zivotnich cilti a budoucnosti (viz 3.2), coZ hodnoti
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spiSe neutraln¢, P4 vnima spise negativnim smérem ve smyslu ztraty svého zivota na ukor svého

syna s poruchou autistického spektra, jde o tzv. intrapsychickou ztratu.
Zména partnerského vztahu

» P1 narozeni a péfe o jeho syna s poruchou autistického spektra pfinesla zménu
V partnerském vztahu, ktery se rozpadl. Na rozpadu partnerstvi se podilely projevy a naroky
poruchy autistického spektra, ale také pracovni vytizeni spojené jednak se zabezpeCenim
rodiny po finanéni strance (3.2), na druhé strané také urcitym zptisobem Uniku ze situace

(4.2.5).

., Bylo to v mnoha vécech slozity. Ja jsem byl pomérné hodné vytizenej v praci a casto jsem
se musel vracet pozdé domii, coz bylo uplné kontraproduktivni k tomu, co potiebovala
manzelka. Kvili tomu to bylo na ostii noze...

., Autismus na to mél vliv takovej, ze kdyby nebyl autista a byl by jako zdravy deécko, tak by
ty naroky, ktery to décko klade, nebyly tak vysoky a tim padem by nebyla takova frustrace
manzelky a bylo by to jednodussi.

» P2 se podobné jako P1 rozpadl partnersky vztah, na ¢emz méla ¢astecny vliv pravé porucha

autistického spektra spolecné s nedostatecnou komunikaci a nedostatkem vzajemné

podpory. Partner zvolil strategii tniku pied zatézi (4.2.5).

,, Vztah se rozpadl, proto, Ze mél jiné Zeny a nevédél, co chce. Navrh na rozvod jsem podala
ja, protoze jsem védéla, Ze v tomto vztahu byt nechci. On chtél ziistat byt Zenaty se mnou,
ale zit si vlastni Zivot. MozZna to mohl byt unik pred tou tihou, si myslim. *

» P3 uvadi, ze jeji vztah s partnerem nebyl vzdy idealni a porucha autistického spektra na to
meéla velky vliv, protoZe P3 pozornost a energii vénovala predev§im svému synovi, kterého
vzdy uptfednostiiovala. Na druhou stranu pocituje vdek, za to, ze partnerstvi prekonalo
vSechny krize a nedoslo k jeho rozpadu, coz by pro ni bylo ruinujicim stavem, predev§im
po finanéni strance. Po psychické strance by to nebyl velky zasah, protoze podporu od

partnera hodnoti jako minimalni.

., ...hebo kdyz by na tom byl Tomas tak dobre, jako nékdo jiny, tak nevim, jestli bychom byli
Jjako rodina. Jestli bych nebyla sama. ProtoZze manzel je strasne hodnej, to nerikam, ale je
zvyklej, Ze vSechno zaridim ja — hlidani, prazdniny a vsechno. “

., Uvidime, jak to dopadne, je to takovy no... Nemdme spolecny zajmy. Hned jsme se vzali,
pak byly deti, takze my jsme byli na to sami. Manzel ten je zvyklej na full servis, vsechno
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nachystany, uvareny, zarizeny. On jezdi dom vecer a ted je 10 V takové fazi, Ze nas asi
opravdu drzi ten Tomas pohromadé jako rodinu. *

» P4 neuvadi, jak ovlivnila porucha autistického spektra jeji partnersky zivot. SpiSe nez péce
o dité s poruchou autistického spektra ji zatézuje, ztrata (umrti) partnera a jeho podpory,
spiSe pocitu, ze na péCi neni sama. I piesto, ze je to vice nez deset let s timto faktem se

nevyrovnala a je to pro ni velmi citlivé.

» P5nepocituje, ze by porucha autistického spektra méla zdsadni vliv na jeji partnersky vztah.
Socialni zmény

» P1 ztratu kontaktd pocitil predevsim v zacatcich, kdy se na péci o syna ocitli s manzelkou
sami. Situace se zlepSila po rozpadu manzelstvi, kdy se zacal vice stykat s okolim, naSel si
novou partnerku a zacal se vénovat svému konicku, diky kterému je obklopen lidmi se

spole¢nym zajmem.

» Pro P2 je dilezité udrzovat socialni kontakty, coz ji umoziuje jednak prace, ale také sit’

kontaktil, kterou mé vytvofenou. Zménu povazuje v uréitém omezeni, nikoli uplné ztraty.
Dostatek formalni a neformélni pomoci ji pomaha udrzovat socialni zivot v dobé¢, kdy je
jeji syn v péci jiného pecovatele.
,,»Na ten osobni Zivot to ma to, Ze nemuzu délat to, co délaji ostatni, tak jak Patrik nemiize
délat to, co jeho vrstevnici, tak ja to také nemuzu delat nebo spise omezenée. Ne Ze bych to
nedélala viibec. Kdyz treba nékde jsme s néjakou partou, tak to mam samoziejmé omezeny
tim, zZe dokud se néekdo nepostara o Patrika...*

» P3seocitla v situaci, ze kvili narozeni syna s poruchou autistického spektra byla jeji rodina
nucena se piest¢hovat. V piivodnim bydlisti nebyly k dispozici Zadné sluzby pro jedince
s poruchou autistického spektra. Ve spojitosti s piestéhovanim se ptetrhaly také vazby mezi
ptateli, navic byla v novém prostiedi, kde nikoho neznala. Jak sama uvadi, socidlni kontakt
Jiumoznila ze zac¢atku pouze préce, coZ pro ni bylo zésadni. Postupem c¢asu si vybudovala

sit’ kontaktli a v soucasné dobé€ to uz nepovazuje jako vyrazné omezeni.

» P4 pocituje velké omezeni v socidlnim zivote. Naplni z velké ¢asti jejiho Zivota predstavuje
péce o syna s poruchou autistického spektra. Jeji syn neni moc spolecensky a vétSinu Casu

travi spolecné v domacnosti. V urcité mife neuspokojuje potfebu soundlezitosti a jde znat,
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ze ji to trapi. Udrzuje urcité pratelské vztahy, ale to pouze v dobé, kdy ma syna v socialnich

sluzbach.

., Ten socidlni Zivot asi jednim slovem nic. Kdyz mam Honzu, tak nic, jen kdyz je na hlidani.*

» PS5 nepfineslo narozeni ditéte s poruchou autistického spektra vyrazné socidlni omezeni.
Z poc¢atku vénovala pozornost predevsim péci o syna, ale jak sama uvadi, jeji pratelské

vztahy to neohrozilo a naopak pfineslo ji to fadu novych socialnich kontakt.

., ...na muyj socialni, i kdyz je to trochu absurdni, tak na muj socialni ani moc ne. My sice
madme par znamych, ale my se s néma setkavame porad dal. Pratelé nastésti mam, nemdm
jich hodné, ale to je asi i z mého nastaveni. Znamych mam hrozné moc, ale pratel mam
malo. Ale ty pratelstvi prezily i vSechny ty mozny brejky, zZe jsme se nevidéli a ja nevim
co...

., ... lakZe asi o néco mensi ten socialni kontakt je, ale téch par pratel porad mame. Porad
jsme s nimi v kontaktu. Urcité tim trpi, tim autismem néjaké konicky. Ve smyslu stykani se
S populaci, tak to ma vliv, to ano. Protoze nemiizu chodit na to, na co bych chtéla chodit do
kina, nemiizu na vsechny koncerty. Takze v Sirokym pojeti ten socialni zZivot bere trochu za
sve, ale co se tyka téch pratel, tak netrpim absenci, ze bych kwiili tomu neméla pratele.

Zmény spojené se zaméstnanim a finanéni situace

» P1 nemusel podstoupit zménu zaméstnani, ale musel zvysit intenzitu pracovniho nasazent,
tak aby jeho rodina byla finanén€ zabezpecena. Financni zat€Zz pocitoval hlavné
v pocatcich, kdy jeho rodina vyuzivala organizaci poskytujici sluzby a jeji odlehcovaci
a asisten¢ni sluzby, které byly znac¢né nékladné. V soucasné dobé syn nevyuziva zadné

sluzby a jeho naroky jsou mensi, tudiz P1 péce finan¢né nezasahuje.

»led uz podstatné mensi samoziejme, tim jak uz je velkej a nikam nechodi. Ted uz bere
i diichod, ale diiv to bylo pomérne ndrocny, protoze on vyzadoval pomérné hodné véci
a treba vim, Ze porad se mu kupuji kvalitnéjsi veci, ja nevim, treba rohliky a takovy ty véci
jako je jidlo vyzaduje specialni a tak dal, ale jinak je to spis ted’ obracené, ji hodné mdlo,
takze je to levny no.

» P2 nepocituje omezeni v pracovnim zivoté, predev§im diky pierozdéleni péce mezi vice
pecovatelt (sluzeb, byvalého i soucasné¢ho partnera), bez nich by pracovat nemohla
amusela se vénovat vyhradné péci o syna. ZkuSenosti s péci o syna ji navic pfinaseji
pracovni rozvoj. Financni zabezpefeni péce je hrazeno predevsim z finanéni podpory,
kterou jeji syn pobira, ale také ¢aste¢né i z rodinného rozpoctu, coz vSak P2 nepovazuje za

zasadni finan¢ni omezeni.
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., Na pracovni to jako nema néejakej uplné zasadni viiv. Jako nemuzu délat uplné néjakou
narocnou praci nebo délat fakt néco slozityho v té praci, ale diky tém sluzbam, ktery jsou
k dispozici, tak se to v tom pracovnim zZivoté néjak zasadné neprojevuje. *

,, ...viastné mé to pomaha i v moji praci, protoze ted v té praci delam s témi osobami
postizenymi, takze mi to prinasi pohled z druhé strany. Takova osobni zkusenost, kdybych
Jji neméla, tak ji nemiizu prenést do té pracovni oblasti..."

., Nedokazu to uplné posoudit, protoze mam prdci ktera je dobre placend a to, co Patrik
dostava za ty penize, samoziejme neuvazuju to, ze by se mél sam zivit, kdyby se mél sam
Zivit a mél pokryt ty sluzby a mély by to byt odlehcovaci sluzby, tak to na to nestaci, ale
protoze se z toho nemusi Zivit, takze to pokryje z tech penez, takze to na financni stranku
nemd vliv, ale rekla bych, zZe to nedokdzu uplné posoudit, kdybych méla zdravy dité a to se
nécemu enormné dobre veénovalo, tak jako Ze mi to prijde prirozeny. *

,, ...Nevim, jestli to néjak uplné zasahuje do toho rodinnyho rozpoctu, tak tedka uz by jako
byl kluk, kterej by Zil sam s rodinou, zas bych podporovala ty jeho déti. Nevim, nemiizu to
posoudit. Nepovazuju to jako za uplné zdsadni. “

P3 zménila zaméstnani z divodu nutnosti piestchovat se. V soucasné dobé pracuje na
zkraceny uvazek. Pracovni ¢innost je pro ni velmi diilezitd, mé kontakt se socidlnim okolim,
vénuje se jinym vécem, néz pouze problematice poruchy autistického spektra a predevsim
je to pro ni zdroj seberealizace a pocitu uzite¢nosti. Moznost zaméstnani je ji umoznéno
diky Skole, kterou jeji syn stale navstévuje a také diky poskytovanym socidlnim sluzbam
organizaci poskytujici socidlni sluzby. V ptipadé, Ze se Vv blizké budoucnosti nenajde
zatizeni, které by jeji syn mohl navs§tévovat nebo, kde by mohl byt celorocné ubytovany po
ukonc¢eni Skolni dochéazky, bude nucena praci opustit a vénovat se vyhradné péci o svého
syna. Protoze pokryti vSech sluzeb spojenych s celodenni péci jsou dle jejich slov ruinujici
(zkuSenost s kazdodennim vyuZzivani sluzeb v ramci letnich prazdnin). MoZnost umisténi
do zatizeni ma omezené nejen nedostatkem mist, ale také kvili agresivnim projevim syna,
coz byva Castym divodem nepfijeti do zafizeni. Také poukazuje na finanéni zatéz, ktera
trva po celou dobu péce, na rozdil od ostatnich participantii se hodn€ zaméfuje na finan¢ni

zabezpeceni syna v budoucnosti a snazi se mu udélat rezervu spotfenim financi.

., V praci, co se tyce toho, Ze je Tomads nemocnej, tak tam mi vysli naprosto vstric, jak se
zkrdacenym uvazkem, tak o prazdninach, kdyz davam Tomdse do organizace poskytujici
sluzby, tak tam nebyl probléem. Chovaji se ke mné mozna i lip, tim Ze je nemocnej. Takze
tohle me néjak neomezilo. *

. Za celou tu dobu to bylo hodné tvrdy. Nejhorsi jsou prazdniny. To je vidy financné
ruinujici. Ja vyuzivam organizaci poskytujici sluzby cely prdzdniny, kdyZ chodim do prace,
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takze vSechny prispevky plus dalsi penize jdou do toho hlidani. Nedokazu si predstavit, kdyz
je nékdo sam. “

., ... la financni zatez trva porad. Musime mu nasporit, az tady jednou nebudeme, aby mél
nejaké zdroje, jinak by to pak musela hradit Jana (zdravé dit€) a to my nechceme. “

P4 narozeni ditéte s poruchou autistického spektra zasadné¢ zménilo pracovni zivot
a zaroven je to jednim z nejvétSich dopadi, které ji v péci vyrazné ovliviuji. V dobé, kdy
byl jeji syn maly, neméla moznost piesunout péfi o syna na jiného pecovatele
(poskytovatele socialnich sluzeb, rodinu, ptatel¢), tak aby mohla kombinovat péci a préci.
Zaroven poukazuje na nepiijemnosti, které vyplyvaji z jeji role pecujici osoby v domacnosti
a tim je jednak spoluprace s odborniky (2.2.8), ale také se zévislost na socialnich davkach
(2.2.7) a postoj okoli (2.2.9).

., Tak ja po Honzové materské jsem uz nenastoupila do prdace. Tenkrdt to bylo tak, Ze ve Skole
mohl byt jen urcitou cast, ja nevim dvé nebo tri hodiny a musela jsem vidycky jednou za
ctvrt roku dokladat na socidlce, ze v té Skole neni déle. A manzel vté dobée délal
V nepretrzitém provozu, takze to ani neslo, takze jako to neslo, pracovat. Ted uz je to jinak,
rano je druzina odpoledne a krouzky, co poskytuje organizace poskytujici sluzby, takze si

Vo6

myslim, Ze ty mladsi maminky to maji to v tomhle lepsi.

., Jak Fikam bylo to Spatny a spoustu lidi si mysli,.. oni penize jsou duleZity, co si budeme
povidat, ale mrzi me, Ze spoustu lidi si mysli, Ze na tom tézime. Takhle po financni strance
se mam s Honzou dobre, ale ten zbytek. Mrzi mé, Ze spoustu lidi vidi jenom to, ty penize
jako. Myslim, ze ted’ jak zvedli ten prispévek a Honza ma uz i sviyj diichod, tak se s tim da

vyjit.

PS5 na zakladé zjiSténi diagndzy svého syna a nedostatku mozZnosti rozdéleni péce o syna
stejné jako P4 méla dlouhou dobu vyrazné pracovni omezeni, coz se ovSem zménilo
po vytvotfeni specidlnich tfid pro déti s poruchou autistického spektra, vybudovani
organizace poskytujici sluzby a dalSich zafizenich (vyuzivani socialnich sluzeb) a také
moznost vyuZzivat neformalni pomoc (prarodice), ktefi dosahli dichodového véku. Porucha
autistického spektra jejiho syna ji ptivedla tplné€ k jinému pracovnimu zaméfteni, nez které
ma vystudované. Nicmén¢ uvadi, ze ji prace piinasi uspokojeni potieby seberealizace. P5
uvadi, ze vyrazné pocitovala finan¢ni zatéZ obzvlaste¢ v dobé, kdy nebyla zaméstnana
aneméla své osobni finan¢ni zdroje. V tu dobu do rodinného rozpoctu pfispival pouze

manzel, coz ov§em vedlo k pracovnimu vytizeni a nedostatku ¢asu podilet se na péci o syna.

,,No tak v soucasné dobé treba vic jak dvacet let bych méla uplné jiny Zivot pracovni,
kdybych neméla Martina, tak mam uplné jiny pracovni Zivot, vliv na to ma zcela zdsadni.
Zase jsem se diky tomu setkala s hodné zajimavymi lidmi a obohacujicimi, coz si myslim, Ze
bych se nesetkala, kdybych toho Martina neméla. “
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., V podstaté za celej Zivot velky viiv. Manzel nas zZivil celou tu dobu, az poslednich néjakych
10 let mam néjaky honorar. Co se tyka moji osobni financni zdtéze, tak to mélo zcela zasadni
vliv. Protoze jsem byla naprosto bez prostredkii, a kdybychom neméli manzela, kterej to
tady cely roky tahnul, tak jsme na néjakych davkach. Takze naprosto zasadni. “

Zména plani a ofekavani

» Rodina P1 po narozeni ditéte a zjisténi diagndzy poruchy autistického spektra ¢elila mnoha
vyzvam, diky kterym musela provést fadu zmén. Sam P1 tvrdi, Ze se jim zménil cely Zivot.
Jeho rodina musela zménit svoji strukturu, harmonogram, vztahy a role. Dale také
v disledku poruchy autistického spektra doslo ke stéhovani. Od svého zivota mél jina
ocekavani.

3

., ...obratil se nam zivot vzhitru nohama.

» P2 mélajina oekavani nejen se svym zivotem pied narozenim syna s poruchou autistického
spektra, ale také s ndslednym vyvojem, kdy progndéza byla mnohem piiznivéjsi nez
skute¢ny stav. Doslo k mnoha zménam v ofekavanim i plant budoucnosti, avsak i piesto
nepocituje ztratu nadéje ¢i ztratu pocitu svobody, naopak projevu vdek, ze mize zit témét

,,normalni“ Zivot.

. ... Jsem asi méla i vetsi vizi, jak to bude a jak ho hodnotili jesté v ramci té skolky a pocatku
Skoly, Ze by to mél v uvozovkach dotahnout dal. Takze tady tou optikou, kdyz jsme dostali
diagnozu a ted kdyz je dospélej clovek, tak jsme uspéchu nedosahli. Na druhou stranu, taky
se na to muzu divat tak, Ze to mohlo byt tisickrat horsi. Dosdhli jsme toho uspéchu, Ze
miizeme Zit v podstaté jeho tata i ja jako relativné normalni Zivot. Oba chodime do prace,
oba normalné mame a provozujeme zajmy svoje, takze bych rekla, Ze to je ten uspéch, ze
Jjsme nerezignovali na ten osobni zivot. To si myslim, zZe je velkej uspéch, to ne kazdy takovou
moznost ma. “

» P3 se zivot zménil ve velké mife pfedevsim se spojitosti se st€éhovanim a opusténim vseho,
co do doby zjisténi poruchy autistického spektra méla vybudovdno. VSe co meéla
napldnované, musela zménit a zacit od znovu. V priibéhu let se s tim vyrovnala a v soucasné

dobé to hodnoti neutralné.

«

., ...ovlivnilo mé to hodné, ja si myslim, ze bych ani nemélnila.

» P4 siln€ pocituje zmeény, které ji pfineslo narozeni syna s poruchou autistického spektra.
Ptedev§im na rozdil od ostatnich participantl zaziva intrapsychickou ztratu, konkrétné

ztratu pocitu svobody. Péce o syna pro ni predstavuje velké omezeni.
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., ...ja Fikam, tim Ze Honza je postizeny, tak ja nevim, co by bylo, kdyby nebyl. Co by mé
S nim cekalo, jaky by byl. *

,, Citim se hodné svazanée. Je to takovy... Si to umite predstavit. Musim Fict, Ze Ziju Zivot
Honziv ne svuj...

P5 potvrzuje, ze se ji zivot velmi zménil. Pied narozenim syna s poruchou autistické¢ho
spektra méla jinou vizi a plany do budoucnosti. Nehodnoti to negativné, spiSe k tomu

pfistupuje neutralné.

,, ...kdybych toho Martina neméla, tak jsem opravdu tim urednickem od 8 do 4 a v podstate
bych takhle néjak proplouvala tim Zivotem a pravdépodobné bych se viitbec neangazovala
do verejného zajmu. Zila bych si Zivotem kultura, sport a takhle bych si asi néjak Zila.
V podstaté dnes jsem hozena na uplné jinou kolej, nez jakou jsem si predstavovala.
Uvédomuju si, Ze Ziju uplné jinej Zivot, nez jsem si planovala. Jestli je ten zZivot horsi nebo
lepsi to nedokazu rict. Urcité je jinej a necitim se néjak zhrzend, to rozhodné ne. “

SVOS5: Jaké negativni dopady prineslo narozeni a péce o dité s poruchou autistického
spektra?

Participanti se shoduji, ze narozeni a péce o dité s poruchou autistického spektra ptinesla urcité

nasledky a negativni dopady, které jsou hodné spojené se vzniklymi zménami (viz SVO4)

a vnimanim zatéze. Tyto nasledky vsSak nejsou neménné, spiSe se odvijeji od ndrocnosti

konkrétné prozivaného obdobi a také od zkuSenosti a pfehodnocovani situaci. Participanti

Vv prib&hu zazivali tyto nasledky (viz 2.5): stres, depresi, frustraci, inavu, strach ¢i tizkost

a bolest ¢i utrpeni. Pro ptehlednost je vytvorena tabulka €. 2, ve které je zaznamenéno jaké

nasledky participanti zazili v prub&hu péce o dité s poruchou autistického spektra.

Tabulka €. 2 Nasledky vyskytujici se v pribehu péce

Nasledky
stres | Deprese | frustrace | Unava | Strach, | Bolest,
uzkost | utrpeni

P1 X X X X
P2 X X X X X X
P3 X X X X X X
P4 X X X X X
P5 X X X X
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Mimo vySe zminéné osobni nasledky péCe participanti poukazuji i na dopady tykajici se
rodinného zivota, zdravého ditéte (v ptipadé, Ze ho maji) ¢i partnerského vztahu vice popsano

v SVO2 a SVO4.

» Pl uvadi, ze diive zazival ptedevSim stres, depresi a ¢éastecné i frustraci prevzatou
od partnerky. Nejintenzivngji to prozival v prvnich letech Zivota syna, postupné se to vSak
zlepsovalo, piedevsim diky pokrokim v komunikaci a zmirfovani projevii poruchy
autistického spektra. V soucasnosti pocituje predev§im strach v souvislosti z nejisté

budoucnosti.

,, ...proste nékdy mu, prosté nevim jak to Fict, prdne mu v mozku a udéla néjkej zarez, kterej
potom dopadne dobre, ale je to nékdy stresujici.

,, ...Partnerka zazivala hodné frustraci, tim padem i ja.

» P2 nejvice stresu, deprese a frustrace zazivala v obdobi rozvodu a zafizovani samostatného
Zivota bez partnera. Uzkosti a deprese jejiho syna v tomto obdobi ji nepomahaly, naopak
tyto stavy podporovaly. V soucasné dob¢ zaziva do urcité miry stres i frustraci, nicméné ma
urcité vnitini a vn&jsi zdroje a predevSim podporu partnera, které ji pomahaji to prekonat.
Unavu pocit'uje s ptibyvajicim vékem nejen v poskytovani péce, ale také se zajisténim péce
V socidlnich sluzbach, ktera vyzaduje dle jejiho nazoru velke tUsili. Strach a obavy se poji

S nejistou budoucnosti jejiho syna.

., Hlavné je to o tom, zZe ja vnimam nebo aspon u mé to tak je, Ze kdyz Patrik neni doma, tak
se atmosféra uplné uvolni, ja se v podstaté uvolnim a nejsem v neustalém presu..."

,, ...Dulezity je, Ze se nikdo nehrouti z toho, co se déje. JakoZe jsme z toho unaveni, nastvani
to jo, ale nehroutime se z toho...

«

,»Dneska uz to neni tak, Ze by mé to rozcilovalo, spis je to o tom, Ze uz nemuzu... "

» P3 v prubéhu péce zazila spoustu negativnich nasledki jako je stres, deprese ¢i frustrace.
Uvadi, Ze po zjisténi diagndzy musela uzivat antidepresiva a byt v péci psychiatra. Také
piiznava strach jednak z budoucnosti, ale také z agresivnich projevi jejiho syna. I ptesto,
ze vzdy vi pfi¢inu vzniku agrese, jsou situace, které nemuze ovlivnit, jako tomu bylo
napiiklad v dobé covidové pandemie, které pro jejiho syna znamenalo chaos se spoustou
zmén v jistotach, které ho udrzovaly v klidu. V t¢ dobé prozival Gizkostné ataky vyusténé

velmi agresivnim chovéanim.
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., ... 18N zacatek jsem byla opravdu na antidepresivech...

., ...Musim spéchat z prace, rychle nakoupit, abych stihla Tomdase vyzvednout presné na cas.
Je to frustrujici. Stres, Ze nebude néco v tu dobu, kdy to md byt, ze bude rozhozenej...

P4 drive zazivala mnohem vice stresu a deprese nez nyni. V soucasnosti hodnoti stresove
situace, které jsou spojené se zdravotnim stavem nikoli S projevy vychazejici
Z charakteristiky poruchy autistického spektra. Nejvice frustrujici je pro ni neuspokojeni
potieby seberealizace ve spojitosti se ztrdtou zaméstnani a také pocity ztraty svobody
a velkého omezeni. Pocity strachu o budoucnost prozivé intenzivné, protoze ji dochéazeji
zivotni sily provazené unavou. Uvédomuje si, Ze v soucasné dobé neni k dispozici celoro¢ni
pobytova sluzba pro jejiho syna s poruchou autistického spektra a zaroven vi, ze jeji zdravy

syn by péci v plné mife sam nezvladl. Tyto okolnosti ji strach zvysuji.

,, ...zazivam stres. Takhle dokud je ten Honza v pohode, tak jsem i ja v pohodé. Nejhorsi je,
Ze pokud dostane zachvat a néco se mu stane. Tak to je takovej stres. Kdyz je Honza v Klidu,
tak je to v klidu. Jak rikam maly déti maly starosti, velky deti velky starosti. *

,, Filip (zdravy syn) by urcité neprevzal plnou péci v celé vysi. To stacilo, kdyz jsem byla na
operaci, tak to jsem zajistila, hlidani s tim, Ze byl vzdycky vyzvednutej a dovezenej, tak to
doma uz pak néjak zviadli. Ale tak, jak ja se staram, tak ne. Mozna by to v budoucnu, kdyz
by musel, néjak dal, ale urcité ne sam, ale nechtéla bych to pro ného. Staci, Ze takovej Zivot
potkal me. Veérim, zZe se néco postavi. *

P5 z pocatku zjisténi diagndézy neméla Zadnou formalni oporu (Skolni zatizeni, socidlni
sluzby) a na péci o syna s poruchou autistického spektra byla dlouhou dobu sama, cozZ bylo
stresujici a frustrujici. Diky podpofe a pomoci jsou tyto stavy v soucasné dobé& spiSe

vyjimecné. Naopak ji hodné trapi strach a tinava.

,, ... led' k tomu zase prikrocila ta unava a ty fyzicky sily uz nejsou takovy i ty psychicky, to
S tim souvisi. S ubytkem tech fyzickych ubyvaji i ty psychicky. Takze v soucasné dobé jsem
unavenej zkuSenej rodic, kteryho hodné ovlivnilo to, Ze ma za sebou 30 let Zivota
S autismem. “

., ...neustalej strach, to ma samozrejmé asi kazdy rodic strach o svoje dite, ale tady je to
umocnéno tim, ze ten Martin nekomunikuje a nerekne, co ho boli. Je to neustdly strach.
Mam v patach porad strach. TO je t0, s ¢im ted nejvic bojuju je strach prechdzejici az do
uzkosti a to se take spojilo s tim covidem a takovym tim starnutim.
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SVOG6: Jaké copingové strategie vyuziva pecujici osoby pri naro¢nosti kazdodenni péce o
dité s poruchou autistického spektra?

Participanti v pribéhu péce o dité s poruchou autistického spektra pouzili a i nyni pouzivaji
ruzné typy copingovych strategii jak aktivni, tak pasivni. Strategie zamétené jednak na feSeni
problémi, ale také zaméfené na emoce (viz 4.2.5). Diky copingovym strategiim chtéji nejcasté;ji
zredukovat nasledky dlouhodobé péce jako je stres, deprese, frustrace, inava, strach a dalsi (viz
2.5), posilit hardiness (viz 4.2.2), pecovat o svoje dusevni zdravi, posilovat psychickou imunitu

a sm&fovat k aktivnimu pozitivnimu pristup K Zivotu.

» P1 uvadi, ze zpocatku volil spiSe pasivni strategie, predevSim unik ze situace
prostfednictvim konzumace alkoholu a nadmérnému zaméstnavani se v pracovnim procesu.
Coz nemélo pozitivni vliv na jeho partnersky vztah a bylo to jednim z divodu, které vedlo
k jeho rozpadu. V soucasné dob¢ voli spise aktivitni strategie formou sportu a vénovani se
svému konic¢ku. Copingovymi strategiemi sméiuje k psychickému posilnéni, které povazuje
za diilezité i presto, ze uvadi, ze ma na sebe malo casu.

10 bylo teézky no. Mam to rict na plnou hubu? Docela casto jsem si ddaval vino, spis davali.

r

Jako snazili jsme se jezdit po vyletech, akorat to bylo taky sloZity.

,, ...ale zase mame super konicek s manzelkou (nova partnerka), my se starame o psy. Dobiji
mé to delani dobra pro ty psy.

,,Sebepéci vnimam jako duileZitou, bez toho by ten clovéek vyhorel, to je jasny.

,,Mam mdlo casu, protoze ja jsem jednak flegmatik a jednak jsem vzdycky, jak mi vsichni
Fikaji blbec, kterej neumi vikat ne. TakZe vychdzim vsem vstric, ale snaZim se jako
samoziejmé. Neni to tak dobry, jak by to asi méelo byt, ale nékdy si treba prectu knizku,
nekdy zalezu k pocitaci a jenom se divam nebo néco takového. Jdu se projist tieba s téema
psama. Neni to tak tragicky. *

» P2 po celou dobu péce o syna s poruchou autistického spektra smétovala spise k aktivnim
copingovym strategiim formou sportu a aktivniho odpocinku (vylety, cestovani, kultura).
V soucasné dobé (cca 1 — 1,5 roku) se zaméfuje na kombinaci aktivniho a pasivniho
odpoc¢inku. Uvédomuje se ubytek energetickych sil v souvislosti se starnutim. Jako
efektivni strategii hodnoti rozdé€leni péce mezi vice pecovateld (otec, partner, poskytovatelé
socidlnich sluZeb). Vyrovnavani se zatéZovymi situacemi P2 také pomaha jeji socialni okoli
pfedevsim pratelé, diky kterym ma moznost sdilet zatéz, ale zaroven nefeSit pouze

problematiku poruchy autistického spektra. Ptatelé¢ ji piinaSeji uvolnéni doprovéazené
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humorem. Dal§im zdrojem ventilace pro P2 je odborna pomoc, diky které podporuje svoji
dusevni hygienu.

., ...5e snazim dneska uz primérené planovat néjaky aktivity a planovat si byt doma, kdyz
tam neni Patrik. TakzZe v podstate, kdyz jsem méla volnej vikend, tak jsem vidycky chtela
nekam vyjet, ale pak si clovek sahl na to, ze vlastné je to takovy kolotoc, zZe je unaveny
Z toho. TakzZe si planuji ten cas a planuji si, Ze nebudu nic délat a budu sama. Nejlépe byt
sama doma, kdyz tam nikdo neni. To se ale stava jen velmi vyjimecné. To je ale jako fakt
dovednost az posledniho roku, roku a pil. Vidim to sama, v pondéli po vikendu mam vizi,
Ze v sobotu nékam pojedeme, ale jakmile se blizi sobota, tak uz citim, Zze bych byla nejradsi
doma, ale na druhou stranu taky vim, Ze nemuzu travit kazdy vikend, Ze i to, Ze clovek vyjede
a je nekde jinde, to mé taky nabiji.

., ...PFatelé uz jenom to, zZe jim to miizu rict a neocekdavam to reSeni. To Ze se s nimi mizu
zasmat a neni tam vtazena ta problematika. Je to tak bokem a miizu se uvolnit. Treba mi
pomdhad i to, Ze popisuju tém pratelum ty Sileny situace, ale popisuju je humorné, zZe nécim
Silenym pobavim zbytek spolecnosti, ale jako vidycky jim Fikam, ale kdyz jsem to Zila, tak
jsem se takhle nesmala. Toto mi hodné pomaha. *

., ...obcas se obratim na néjakého odbornika, ktery mi pomiize se zorientovat. V podstaté
Patrikitv psychiatr, kdyz mdam s nim tu promluvu, tak mi déla takovou néjakou duSevni
hygienu, téma otdazkama na mé...

P3 uvadi, ze v minulosti pro ni bylo vyrovnavani se se zatézi t€zké, protoze vnimala
podporu svych nejblizsich za nedostatecnou. V soucasné dob¢ dospéla P3 do faze, kdy si
uvédomuje dilezitost uspokojovani svych potieb a zaméfeni se sebepéci a seberozvoj. Jako
neucinngj$i copingovou strategii hodnoti sdileni. Na jedné stran¢ sdileni svoji zatcze,

na druhé odreagovani se sdilenim ostatnich.

., Vyrovnavala jsem se Spatné. Hodnékrat jsem to vypustila a to nikdo ani treba nevedel, ze
jsem v noci brecela, neméla jsem se komu svérit, takze to vSechno ve mné zustavalo...

, Drtv jsem si brala dovolenou, kdyz potreboval manzel néco vyridit a ted’ si vezmu
dovolenou, i kdyz jdu jen ke kadernici, ale vezmu si ji na cely den. TakZe se mizu vénovat
sobé. Jdu ke kadernici, tam se vypovidam, jdu na nehty, tam se vypovidam. Zacala jsem se
venovat sama sobé. “

., ...JAU K sousedce, ta ma malé déti. Pro mé je to takova vzpruha. Ta na rozdil ode mé resi
néco jineho. Vypovidam se i u sousedky, ta se vypovida, ja se vypovidam a je nam fajn. Ona
vi, jak to funguje, jak to u nas funguje.

P4 potvrzuje, ze sebepéce a Cas vénovany vlastni osob¢ a védomi, Ze nemusi nic d€lat jen

V jejim Zivoté. Se zatézi ji také velmi pomaha sdileni s ptateli, predev§im s jeji nejlepsi
kamaradkou, kterd ma také handicapované dité¢.
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., Pomaha mi prave to, kdy mam volno a miizu si délat, co chci, kdy chci a jak chci. Ted jsem
ho zase méla pryc tii dny, tak to bylo takovy, Ze to bylo po delsi dobé a pocasi bylo zrovna
na nic.. ale zajdu si za kamoskou a takhle. Dost mi pomdhd to, zZe hodné ¢tu. A zacala jsem
plést. Takovy to odreagovani, zZe nekdy je to uplné normalni zivot. Najit si cas pro sebe
a udelat si néco pro sebe.... Proste kdyz mam volno, tak myslim jenom na sebe na nikoho
jinyho.

P5 uvadi, ze v pribéhu péce o syna s poruchou autistického spektra pouzila mnoho strategii.
Jako neefektivni z dlouhodobého hlediska vyhodnotila konzumaci alkoholu, kterd ji
pomahala pouze kratkodobé. V soucasné dobé se zaméfuje spise na sebe rozvijeni, rozvoj
psychického zdravi a posileni psychické imunity prostfednictvim individudlni duchovni
cesty a uréitym druhem psychoterapie s psychiatrem. Velice pfinosnou strategii popisuje
V nastaveni rodinnych pravidel, co se tyka seberealizace a traveni volného ¢asu jednotlivych
¢lenil rodiny. Ventilem pro zatéZ je pro ni piedevsim styk se socidlnim okolim, sport,
kultura a jiné spolecné zajmy s manzelem. V neposledni fad¢ také uvadi spoleény smysl

pro humor.

., ...musim Fict, ze jsem prestala pit alkohol, coz bylo u mé docela zasadni rozhodnuti. Tim
padem mi byl uvolnénej ten duchovni rozvoj uplné z jinyho hlediska. Ono je dobry jako
V urcité dobé, kdy uz toho ma clovek hodneé, jde, posedi, popije a dobry a jede se dal, ale od
urcité doby to nejde a prestane to fungovat. Ja jsem opravdu potrebovala zapnout tu hlavu,
takze jsem musela toto uplné prestat delat.

,Snazim se, kdyz prichazeji silené myslenky, tak se je snazim poustét dal, pryc. Mdam na to
urcité techniky jako treba dychani, meditace. Jdu dalo by se Fict duchovni cestou. Mozna
nejak nadnesené by se to tak dalo nazvat.

., ...ted si vylozené uvédomuju, zZe kdyz néjakou dobu nemam cas vyloZené na svoji meditaci
a urcitej sviyj systém dychani, kterej jsem si vytvorila. Jedu prosté podle néjakych systémii
a z toho jsem si vytdhla nejaky to svoje, tak kdyz to néjakou dobu nedeélam, tak citim, Ze uz
je to moc a vlastné musim, tedy spis jdu do toho a rekla bych, Ze mam néjaky tyhle svoje
probléemy vyreseny, ale citim, Ze je to néjakym prinosem, takze je to néjaka cesta.

., ...spolupracujeme s psychiatrem a to je hlavné o terapii nds, protoze my mu
zprostiredkovavame co Martin a on se snazi z kazdé té nasi zpovedi néco pro nds
vydedukovat. TakzZe délame, nazvala bych to mozna i jako terapii ne jako intenzivni, ale
prochdzime tou terapii s tim psychiatrem, takze v podstaté ve spousté vécech nds posunul.
No takze je to prave o té psychohygiené jakoby treba mé. Manzel, ten se k tomu dopracovava
treba trochu jinak, ale on jde po svym, to nema cenu ho néjak tlacit, ma proste to svoje.

,Samoziejme, ze kdyz je prileZitost, tak je dileZity zachovat ty spolecny aktivity.
Samoziejmé se mi kolikrat na néco ani nechce, ale prosté jdu. Dala jsem si tedy nejaky
limity, protoze to nejde vsechno, to bych se z toho zblaznila z tolika koncertit a kultury, ale
zase jsme si rekli, Ze je dobry nastavit si pravidla, snazit se mit alespon trochu néjakou
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vyvazenost, kdyz je moznost téch aktivit. Aby mél mozZnost realizaci kazdy z nas. Snazit se
absolvovat i to, co by potésilo toho druhého. A teda uplné idedlné, my mdame Stésti, Zze mame
ty zajmy spolecny. Kdyz tam jsou ty spolecny konicky, tak je to vSechno jednodusi a k tomu
ti spolecni znami potom, tak i tak je to slozity, ale jednodussi. Samoziejmé taky jesté humor.
Kdyz je tam ten stejnej humor, jako treba, jak mame my, mame ten cernej humor, tak to je
dobry. Snazit se to do toho zapojovat do té rodiny, ten humor a radost.

SVO7: Jaké moznosti podpory vyuZiva peCujici osoba vV ramci pomoci s péc¢i o jedince
S poruchou autistického spektra?

Participanti se shoduji na tom, ze pomoc at’ uz formalni ¢i neformalni pfi péce o jejich dité
S poruchou autistického spektra je nezbytna (viz 2.4). Ve formalni roviné (2.4.2) vyuzivaji
predevSim specializovanou organizaci poskytujici socialni sluzby zaméfené na jedince
s poruchou autistického spektra. Jako jediny syn P3 navstévuje Skolni zafizeni, konkrétné
specialné vytvorenou tfidu urCenou pro déti s poruchou autistického spektra (viz 2.4.2).
V neformalni rovingé (viz 2.4.1) vyuziva pomoc jen P2 a to formou pomoci s ,,hlidanim®.
V minulosti vyuzivali neformalni pomoc a podporu (prarodi¢e) P2, P3 a PS5, kterd jiz
V soucasné dobé neni moznd piedevsim z ditvodu vysokého véku prarodicti nebo jejich tmrtim.
P3 navic uvadi, Zze rodina pomahala s péci pouze v ranych zacatcich. P1 a P4 nevyuzivali
neformalni podporu na urovni pomoci a podpory prarodi¢ii. Pfedev§im z diivodu neochoty
a nezajmu. Ctyfi participanti se shoduji (kromé P1), Ze neformalni pomoc a podporu vyuzivaji
spiSe jako copingovou strategii, tedy jako urc¢ity druh odpocinku, odreagovani ¢i ventilovani

zatéze s prateli. (viz SVOB6).

» P1v soucasné dobé nevyuziva zadnou formalni ani neformalni pomoc. Péce je vyhradné na
bedrech jeho rodiny, nejvice na matce ditéte. V minulosti jeho syn navstévoval organizaci
poskytujici sluzby, coz P1 hodnoti jako zasadni pomoc pii péci, predevSim Vv zacatcich
vyrovnavani se se zjiSténou diagnézou. Diivod, pro¢ rodina nevyuziva formalni pomoc
i nyni je synovo odmitani a z toho vyplyvajici problémové chovani. Rodina P1 neméla
nikdy moznost vyuzivat neformélni podporu a pomoc. Naopak P1 zdlraziuje, Ze diky
diagnéze jeho syna doslo k vyraznym zménam v socialni oblasti (viz 3.3.2), konkrétné

ztraté kontakttl s moznosti ventilovani zatéze.

,,CO bylo blby tak, nam moc nepomdhalo okoli. Protoze defakto nas vsichni odstrihli
Z naseho Zivota a prosté se omezili jakékoliv navstévy a tak dal. Kdyby nebylo té nejblizsi
rodiny, tak jsme byli uplné sami.

. Tedka uz toho moc nevyuzivame. Drive jsme hodné vyuzivali organizaci poskytujici
sluzby, to bylo asi tak primdrni. Prestal chodit do Skoly. Takze ted formalni pomoc neni

Zadna.
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«

,.Je doma tedka. On proste nezvladl tu skolu jako po psychicke strance... "

P2 za dobu péce vyuzivala vice druhii formalni i neformalni podpory. Na urovni neformalni
pfedevSim svoji maminku, kterd pomahala nejen s hliddnim, ale také P2 poskytovala
psychickou podporu (viz 2.4.1). V soucasné dobé na neformalni arovni vyuziva sousedku
nebo znamé, jde vSak o chvilkové zélezitosti. Na formalni irovni vyuziva vsechny sluzby,
které jsou k dispozici. Limitem pro P2 neni nedostatek nebo nedostupnost sluzeb, na rozdil
od toho, jak uvadi Michalik (2013) (viz 2.4.2), ale neochota syna byt ve sluzbach.
Z vypovedich P2 je zfejmé, jak dualezita pro ni i zbytek rodiny pomoc je. Zarover je jednim
ze zdrojl pro posilnéni osobni (4.1.1) i rodinné resilience (4.2.2). Diky tomu ma moznost

zit 1 relativné ,,normalni Zivot®.

,, Formalni vyuzivame vsechny, které jsou tady v regionu dostupny, pro autisty. Samoziejmé
bychom jich mohli vyuzivat vic, kdyby mel Patrik ochotu tam chodit... ©

., ...Neformalni vyuzivam jako pratelé, ale platim to tem prateliim. Oni tieba nechcou, ale
Jja to povazuji za diileZité, protoze ten Patrik na to ty penize ma. Nemdm nikoho, komu bych
davala Patrika jen tak, Ze by za to nemél Zadnou odmeénu. Pravidelné mame sousedku,
kterou ma Patrik rad, ale je to pani v diichodé a tak ji rada prilepsim za to.

,,Dvé podpory pro me byly za celou dobu nejpodstatnéjsi podpora moji mamy a podpora
organizace poskytujici sluzby, bez téch dvou podpor bych nepracovala. To bych nemohla tu
praci délat, takze jak ta neformalni tak formalni. Rekla bych, Ze bez téhle dvou podpor bych
ani po rozvodu bych nenasla nového partnera. Patrik by spolknul ten muj zivot. Kdyby ty
sluzby nebyly a byla tam jenom ta moje mama, tak by taky spolknul ten miij zZivot. Strasné
duleZity pro mé jsou ty formalni sluzby proto, abych si mohla uchovat ten sviij zivot,
a strasné jsou diilezity nejenom pro me, ale i pro toho Patrika. Protoze dokadze ten Zivot Zit
pestrejs a vic podobnéji, jako to maji jeho vrstevnici...

vvvvvv

se da zit i relativné normalni zivot...

P3 potvrzuje potiebnost pomoci pii péci (viz 2.4). Nebyt formalni pomoci organizace
poskytujici sluzby a podpoie specidlnich pedagogt, tak by dlouhodobé péc¢i nezvladla.
Kromé této formalni pomoci nema jiné moznosti piedani péce jinému pecovateli. Velice ji
trapi (i doposud) subjektivné vnimany nedostatek pomoci a podpory od své vlastni rodiny,
kdy pozornost byla a je vénovana ptedevsim jejimu synovi a nikoli jeji osob€. Toto vniméni
odpovida jednomu z faktorti naro¢nosti péce a konkrétn€ pozornosti vénované ditéti (2.2.6).

Také uvadi, Ze neformdlni pomoc od prarodi¢ii byla poskytovdna pouze na zacatku,
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v soucasné dob¢ nikoliv, z divodu strachu, nedostatku ¢asu a nezajmu. P3 také popisuje,

jaka pomoc by pro ni byla neptinosnéjsi a to je vyslechnuti, uznani a ocenéni.

., ...ale co mé schazelo, tak to byla takova ta opora v té rodiné no.. tam si myslim, Ze to
selhalo nejvic. My jsme tam jezdivali jako k nasim, ale nebylo tam takovy to, co jsem
potiebovala. Treba jestli néco nepotiebuju ja. “

., ... U rodicii to bylo takovy, Ze jo, ale nebylo to takovy to uprimny. Byly pochybnosti, Ze t0
bude tezky. Kdyby me podrzeli vic, tak by to pro mé bylo jednodussi. *

,, ...Je to takovy zvlastni. Protoze vzdycky mi kazdej Fika, jak jsem dobra, jak to zvladam,
ale spis bych potiebovala takovou tu podporu psychickou, zeptat se, jak to citim ja. “

,,...Byla jsem na to sama a organizace poskytujici sluzby, bez ného bych to nezviddla.
Kdybych neméla hlidani v organizaci poskytujici sluzby, tak jsem na hromadce. Je to pro
mé srdcovka. Ja Fikam, Ze bez nich bych to nedala. Ja jsem vdécna a vidycky budu.

P4 méla ze zacatku potize rozprostiit péci o syna mezi vice peCovatelli. Na neformalni
urovni méla pouze svoji matku, kterd ji pomahala v rdmci psychické podpory, ale pomoc
S hlidanim nezvlddala z diivodu vysokého véku. Partnerovy rodice neprojevovali zdjem.
V soucasné dobé€ ji na neformalni urovni pomaha star§i syn, ktery s ni zije ve spolecné
domacnosti. AvSak jak sama uvadi, je to pomoc jen ¢astecna. Protoze syn s poruchou
autistického spektra se zdravym synem spolupracuje pouze v domacim prostiedi. Na
formalni Grovni ji byla v prib¢hu péce nejvice uzitecna pomoc od specialnich pedagogh
v ramci vzdélavani ve specialni autistické téidé (2.4.2) a socialni sluzby poskytované
organizaci poskytujici sluzby, predev§im odlehcovaci sluzby a osobni asistence (viz 2.4.2).

,, Prarodice mad, ale nikdy tam nebyla pomoc. Nebyl zajem. Takhle, kdyz se Honza narodil,
tak ja jsem méla starsi rodice. Tak otec uz nezil a mamince uz bylo 75, takze maminka ano,
dokud mohla, ale manzelovi rodice mohli, ale nechtéli. Nebylo to kviili autismu. Byli spis§
takovi sobci, nechtéli pomoc a neméli zajem. *

,,Jak se rozjela organizace K a jak tam Honzu ddvdam pravidelné. Nekdy ho ddavam na tri
dny na tu odlehcovaci sluzbu.

,,Jo tak jedna sousedka, ale ted’ je zrovna no, ma zdravotni problémy a uz na tom neni tak
dobre. Ale tu jsem vyuzivala jen tak, Ze jsem jen narychlo nékam potrebovala treba na
hodinu, ale dlouhodobé ne. Bylo to treba jednou nebo dvakrat za mésic.

P5 uvadi, zacatky v péci o syna byly naro¢né, protoze v okrese neexistovalo zadné
specializované zatizeni (Skola, socidlni sluzby ani poradenstvi), které by se zaméfovalo na
jedince s poruchou autistického spektra. Za velkou pomoc v té dobé povazovala Détsky

domov, ktery by nyni mohl ¢astecné spadat pod sluzbu rané péce (viz 2.4.2). V soucasné
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dob¢ na formalni irovni vyuziva socialni sluzby a denni centrum. Na neformalni trovni
predevsim prarodice, nicméné nejde o pomoc vylozené s péci, ale spiSe o psychickou

podporu a styk s okolim. Tedy spise pomahaji uspokojit potiebu byt soucasti spole¢nosti.

., ...pro mé byla v podstaté uplné zcela zasadni, takova ta prvni pomoc tehdejsi détsky
domov, ktery suploval ranou péci a byla tam v podstaté strasné sofistikovand Zena,
reditelka, kterd je naprosto uzasnd Zena... pro mé to bylo zdsadni to, Ze jsem tam S tim
Martinem mohla prijit a on tam mél jiny prostredi, tak jak tedka potrebuje i jiny podnéty,
tak je potreboval od malicka, takze bylo uZasny, zZe jsem mohla nékam jit a nékdo se se mnou
vitbec bavi, to bylo uplné zasadni. V té dobé nic jiného nebylo, jen ten Détsky domov a fakt
mi pomohla pani reditelka a zdravotni sestricka rehabilitacni. To byla pro mé prvni
obrovska podpora.

., Nejvic vyuzivam organizaci poskytujici sluzby, ale vyuzivam i denni centrum a je to pro
nas docela dulezity, protozZe je tam Sice jen hodinu a piil dennée, byt je to zanedbatelny
casovy rozsah, tak je docela diilezity a zasadni. Nebudu se rozvadet o jinych institucich,
Jjejichz podporu nevyuzivame a eventudlné bychom i mohli, ale neni to mozny. *

,, Neformdlne rodina. Rodina od manzela ve své podstaté taky, tam sice prarodice uz neziji,
nic méné v nasich myslich ano a babicka, ktera spinka na hrbitoveé a prababicka, ktera
spinka na hibitove, jsou porad s nami, jako casto si o nich povidame a chodime za néma na
hrbitov. Je to fajn.

SVO8: Jaké moznosti podpory by pecujici osoba ocenila v ramci pomoci o jedince a
poruchou autistického spektra?

Pro vSechny participanty by bylo jednozna¢né piinosné vybudovani celorocni pobytové sluzby
zaméiené na osoby s poruchou autistického spektra, jenz by spliiovala specialni individuélni
pristup, ktery je pro tyto jedince dulezity. Tento typ zatizeni v soucasné dob¢ chybi nebo je
plné obsazen dle vysledku portalu Autismport.cz. Participanti se shoduji, ze v ptipadé, kdyby
méli moZnost umistit dité€ do celoro¢ni pobytové sluzby, tak to udélaji. Nepocit'uji oboustrannou
zavislost. Kromé& P2 se participanti shoduji, Ze sluzeb pro jedince s poruchou autistického
spektra je nedostatek nebo je jejich dité neumistitelné. Neumistitelnost ve smyslu nepfijeti
zadosti ptredev$im z duvodd, které uvadi Polemsky (2018): odlisné ¢i agresivni chovani
a nedostatecna odbornost formalnich pecujicich (viz 2.4.). Dva participanti (P1 a P2) se shoduyji,
ze by pro své dit¢ ocenili sluzbu, ktera by zprostiedkovavala néjaky smysl a pocit uzite¢nosti
jejich déti. Tento cil by méla plnit sluzba socidlni rehabilitace, ale participanti ji vyhodnocuji

jako nedostatecnou.

» P1 casto pfemysli nad budoucnosti svého syna, protoze jak bylo popsané v SVO7, jeho syn

V soucasné dobé nevyuzivd zadné sluzby ani nedochéazi do Skolniho zafizeni a je doma
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s matkou. P1 si je védom nedostatki tykajicich se poskytovani socidlnich sluzeb, predevsim

nedostatek mist, neadekvatni piistup a kvalita sluzeb.

., ...doufame, ze se nam podari ho alespon malinko osamostatnit, aby mohl byt v néjakém
tom chraneném bydlent, nebo néco podobného se treba podari.

., ...budeme se snazit oslovit néjaké instituce, protoze jsou pry néjaky moznosti, ze s pomoci
asistentky nebo asistenta je mozny ho néjakym pseudozpiisobem zaméstnat. Budeme se
snazit ho nejakym zpiisobem umistit do néjakého zarizeni nebo vykonavat néjakou cinnost.
Jestli se to podari, je véc druha.

P2 by v budoucnu ocenila celoro¢ni pobytovou sluzbu, ktera by zajistila veSkerou péci
0 jejiho syna. Nyni vyuziva sluzby socialni péce piedevsim osobni asistenci a odlehcovaci

sluzby, které jsou pro ni naro¢né z hlediska nutnosti planovani pribéhu jednotlivych sluzeb,

4

tedy vyzaduji jeji zapojeni se na planovani. V&t v to, ze brzy néjaké zarizeni vybuduje.
Nicméné pocita i s variantou, Ze syn nebude umistén v pobytovém zafizeni a z tohoto
divodu planuje prestavbu domu tak, aby jeji syn mél moznost tzv. domaci péce, tedy péce

V pfirozeném domacim prostfedi od formalniho poskytovatelé péce.

,,Pro mé by byl idedlni stav, ktery jsem si nasnila uz kdysi davno Ze Patrik je pres tyden na
pobytové sluzbé a jeden vikend je u tatinka a jeden vikend je u mé. Rekla bych, Ze jsem citila
a méla jsem za to, zZe treba mezi 17 az 19 rokem, Ze na to mame docela naslapnuty, ale pak
prisel rok 2017, kdy mél velkou uzkostnou ataku a tedka pocovidova ataka, ktera byla
daleko horsi, tak viastné se to tak trochu rozpadlo. Prosté bych byla rada, kdyby Patrik
mohl byt v té sluzbé a ja bych se s nim vidéla, mé by to stacilo, ja si vérim, tak jednou za 14
dni, protoze je to fakt narocny.

., ...Pro mé by bylo idedlni, kdyby Patrik byl v pobytové sluzbé, ne v odlehcovaci, protoze
i ta je pro mé s ohledem na tu prdci jako ndarocnd, protoze vyzaduje daleko vetsi zapojeni
toho rodice v tom pldanovani, zarizovani a takovych téch dodatecnych sluzeb k tomu. Ale
i za tu odlehcovaci jsem Stastnd, protozZe se da objednat ve velkym rozsahu, ale nemohu to
prehnat s ohledem na Patrika. Protoze kdyz je tam zas dlouho, tak se objevuje problémové
chovani. *

., ...V ramci prestavby uvazuju, Ze treba jednou to patro, kdyz by prijela asistentka
S Patrikem a on by tam chtél byt, ale ja uz bych tam s nim nechtéla, tak on si miize prijet do
toho domaciho prostiedi, ma tam tu asistentku nebo asistenta a ta mu poskytne tu péci.

P3 se v pribéhu rozhovoru zminila o celorocnim pobytovém zatizeni v Olomouckém kraji,
které je urceno pro jedince s poruchou autistického spektra s problémovym chovanim, které

by bylo ideélni pro jejiho syna, jenZ ma sklon k agresivnimu chovéani. Nicméné¢ v soucasné
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dobé¢ je pIln€ obsazeno. Do budoucna by si pro svého syna prala misto, které se mu stane

druhym domovem, kde budou poskytovany kvalitni sluzby specializovanymi pracovniky.

,,Je to dlouhd doba pred nami. Sice je uz dospély, ale doufam, Ze bude existovat néjaky
domov, kde bude moci byt. A nebude to muset byt tak, ze ho budu mit doma. Doufam, ze
jednou prijedu a on nebude chtit jet domu. Sice to obrecim, bude to pro mée strasna rana,
ale bude to pro mé Zivotni uspéch, ze se tam citi jako doma. *

., Aby tam meél furt lidi, kteri se o neho budou starat. Byl tvrdy, diisledny, ale mily, abych mu
mohla duveérovat. A védéla jsem, Ze ten clovek se o neho dokdze postarat.

P4 si uvédomuje potiebnost celoroéniho pobytového zatizeni, které by ji ptineslo klid na

dusi a védomi, Ze o jejiho syna bude v budoucnu postarano.

., Budoucnost je velka obava. Vedomi toho, Ze je pobytovy zarizeni, kde by mel sviij byt
a zajistenou péci. Budoucnost to je jako uplné... Kdybych méla moznost do néjakého
zarizeni jit, tak bych vitbec nevahala. Takhle byla by to rdna, ale je to prave to, ze mé uz
taky neni 25 zZe.. TakzZe ono kdyz jste mladsi, tak si muzete Fikat, Ze to jeste zvladnout, ale
otazka je jak dlouho. “

P5 se pfidava k ostatnim participantim a poukazuje na nedostatek volnych mist v celoro¢ni
pobytové sluzbé a také poukazuje, ze v okrese i celorepublikové chybi specializované denni

centrum pro jedince s poruchou autistického spektra, které by ocenila.

., Samoziejmé tady chybi to celorocni bydleni a denni centrum sice vyuzivame, ale tak néjak
kdyz to reknu, neni to specializované centrum pro lidi s PAS, nicméné pro toho Martina je
to mozna dobry, zZe potkava i jiny lidi, ktery s nim komunikuji, usméji se na neho. Takze je
to tak, jak to je. Denni centrum obecné chybi, ale my néjaky vyuzivame. Kvalitni a diistojna
celorocni pobytova sluzba. Urcité je to budoucnost, kterou si preju pro Martina. “

HVO: Jaké faktory ovliviiuji vnimani role pecujici osoby o jedince s poruchou
autistického spektra?

Diky specifickym vyzkumnym otdzkdm byla zodpovézena hlavni vyzkumnéa otdzka, jaké

faktory ovliviiuji vnimani role pecujici osoby o jedince s poruchou autistického spektra. Ze

ziskanych dat byl vyvozen zavér, Ze vnimani role je ovlivnéno faktorem:

e Casu a zkuSenosti (SVOL1);
e okolnosti, které ovliviiuji vnimani a pFisuzovani naroc¢nosti péce (SVO2, SVO3);
e zmén vyplyvajicich z péce o jedince s poruchou autistického spektra (SVO4);

¢ dopadi, kterym musi pecujici osoba v pribéhu péce ¢elit (SVOS5);
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e zpusobu vyrovnavani se se zatézi (SVO6);
e moznosti vyuzivat podporu, jak formalni, tak neformalni (SVO7);

¢ nejisté budoucnost spojené s neZadoucimi vyhlidkami (SVOS).

6.1 Shrnuti
Participant 1

Vnimani role participanta se zménilo zasadnim zpisobem, zacatky byly naro¢né a nesly s sebou
fadu nasledkd predevsim stres, depresi a frustraci, ale také ztratu socialniho kontaktu. Tyto
nasledky ptispély ve znacné mife k rozpadu partnerstvi. V pribéhu péce musel participant celit
urcitym zméndm, které pro né¢ho byly v Zivoté stéZzejni. AvSak uvadi, Zze v soucasné dobé zije
relativné spokojeny zivot s novou partnerkou a na péci o syna s poruchou autistického spektra
se podili a rad. Také zdiraziuje, ze nyni nepocituje vyrazna omezeni, kterd by s sebou péce
0 dité s poruchou autistického spektra mohla nést. Znacné pozitivné je jeho vnimani ovlivnéno
povahou syna (relativné bezproblémovy) a také klidnou povahou jeho samotného. Za velky
uspéch povazuje dosazenou uroven komunikace, diky které¢ se miize se synem dorozumeét
a zjistit tak jeho potieby a pfani. Tyto aspekty prispély k dosazeni vyrovnani se této zatézové
situaci a pfijeti syna takového, jaky je. Za nejvétsi zatéz, kterd komplikuje vnimani jeho role je
uroven samostatnosti a sobéstacnosti syna, ktera neni natolik dostatecnd, aby mohl zit
samostatny Zivot s malou dopomoci. Také si je védom, Ze tyto schopnosti a dovednosti nebudou
ani v budoucnu natolik rozvinuty, aby mohl zit samostatny Zzivot, a naopak potiebuje
a pottebovat bude pomoc a podporu jiné fyzické osoby cely zivot. Strach a obavu mu piinasi
nejista  budoucnost, nedostatek volnych specializovanych mist pro jedince s poruchou

autistického spektra, kde by v piipadé neschopnosti pe¢ovani mohl byt jeho syn umistén.
Participant 2

Péce o syna pfinesla participantce fadu zmén. Jednou z nejvétsich je rozpad partnerstvi s otcem
ditéte. Tuto zménu bere jako ulevu, protoze se ve vztahu necitila dobfe. I pfesto, Ze se otec na
péci podili (mensim dilem neZ ona sama), ma v ném podporu a ochotu kdykoliv se na péci
podilet. Nyni mé nového partnera, se kterym je §t'astna a je ji velkou oporou nejen pii péci
0 syna s poruchou autistického spektra. Pozitivnim pfinosem dlouholetych zkuSenosti s péci
0 syna je zména pohledu na Zivot a piehodnoceni zebficku hodnot. Konkrétné jde 0 zaméteni
se na to, co je v zivoté opravdu dulezité a rozmysleni si, cemu bude vénovat energii. Také

zminila, Ze v pribéhu péce bylo nutné rozvinout urcité vlastnosti, schopnosti a dovednosti tak,

aby mohla péc¢i zvladat, jde pfedevSim o trpélivost, organizovani a planovani, coz zpétné
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hodnoti jako plus, protoze diky tomu je schopna piferozdéelit péci i mezi jiné peCovatele.
Specifické a nespecifické projevy poruchy autistického spektra jejiho syna vyrazné zasahuji do
rodinné dynamiky. Proto je pro ni nejvétsi zat€zi a zaroven vyzvou, vytvoreni piijemného
harmonického rodinného prostiedi, kde se budou vSichni ¢lenové citit dobte. V pribéhu péce
zjistila, ze nejefektivnéjsi strategii pro skloubeni uspokojeni potieb syna s potiebami zbytku
rodiny je rozdéleni ¢asu, ktery vénuje synovi a ktery vénuje zbytku rodiny. Za velmi zatézujici
povazuje také skuteCnost, ze péce o jejiho syna s poruchou autistického spektra pro ni
piedstavuje celozivotni zavazek, tedy do doby nez se vybuduje zatfizeni, kde by mohl byt jeji
syn umistén. Nicméné pocita i s variantou, ze syn nebude v budouchu umistén v pobytovém
zafizeni a z tohoto diivodu planuje piestavbu domu tak, aby mel moznost tzv. domaci péce, tedy
péce v piirozeném domacim prostiedi od formalniho poskytovatele socialnich sluzeb. Strach
aobavu o budoucnost umocniuje také ubytek fyzickych a psychickych sil, ktery pocituje
s ptibyvajicim vékem. To je diivod, pro¢ se nyni zaméiuje predevsim na regeneraci sil aktivnim
i pasivnim odpocinkem. Vnimani zaté¢ze vyrazn¢ ovlivituje védomi, ze na péci neni sama. Ma
moznost vyuzivat jak formalni tak neformalni pomoc, tedy pterozdélit péci mezi vice
pecovatell (otec, partner, poskytovatel socidlnich sluzeb). Se zvladanim zatéZze ji pomaha
jednak formdlni a neformalni pomoc a podpora, ale také prace, styk se socialnim okolim
a prateli, diky ¢emuz se mize odreagovat, pobavit se a nemusi myslet jen na problémy spojené
Spécéi o syna a zbytek rodiny. Zdrojem motivace je pro ni rodinna pohoda. Vnimani role
pecujici osoby u participantky proslo velkym vyvojem. Dosla do konecné faze adaptace
| pfesto, ze méla jina ofekavani a jeji syn na tom neni tak dobfe, jak byla piivodni prognoza.
Sama uvadi, ze porucha autistického spektra se stala soucasti jejiho Zivota a v souc¢asné dobé
pocituje uréity vdeék za situaci, ve které se nachazi tedy, Ze muze Zit relativné ,,normalni* zivot.
Je si totiz védoma, Ze ne vSechny pecujici osoby o jedince s poruchou autistického spektra tuto

moznost maji.
Participant 3

Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra piineslo participantce mnoho negativnich
nasledkll a zmén tykajicich se jednak omezenim socidlniho kontaktu z divodu nutnosti
piestéhovat se, ale také zmén v rodinném fungovani, které nikdy nebylo a ani v soucasnosti
neni zcela idedlni. Zmény nastaly ve vSech rodinnych vztazich (mezi partnery, mezi rodici
adétmi a také mezi sourozenci). Participantka vénuje téméf vSechnu pozornost synovi
s poruchou autistického spektra na tikor zbytku rodiny. Tohoto stavu si je védoma a snaZi se to

zdravému ditéti kompenzovat, i kdyZz pocituje uréity odstup zplsobeny pravé nedostatkem
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pozornosti. U partnera neprojevuje velké usili ke kompenzaci, piedev§im z diivodu, Zze od ného
nema zpétnou vazbu, kterou by potiebovala. Vztah s partnerem je udrzovany predevsim kvuli
synovi s poruchou autistického spektra a také z divodu finan¢niho zabezpeceni, které by dle
jejich slov sama nezvladla. Od partnera nepocituje dostatecnou podporu, ta se ji dostavala
pouze Vv ranych zacatcich. Také uvadi, Ze nemaji spole¢né zdjmy, konicky a nic, co by jim
ptinaselo radost. Partner s ni nechce komunikovat o problémech, které ji trapi. Nejvice ji chybi
spole¢né sdileni zatéze. Od partnera by uvitala podporu uznani a ocenéni, které se ji ovSem
nedostava. Ne druhou stranu je vdécna, ze partner celou situaci a krize, které péce o syna
s poruchou autistického spektra pifinesla, zvladl a nefesil to unikem a rozpadem manzelstvi.
Hluboké deficity v socidlni komunikaci jejiho syna jsou pro ni sté¢zejni. Pii kazdodenni péci se
potyka s mnoha nepiijemnostmi, protoze jeji syn ma jen malé schopnosti porozumét svétu
kolem sebe. Diky tomu dochdzi k jeho Casté frustraci a izkosti, které s sebou piinaseji agresivni
chovani pfedevs§im v podobé fyzického napadeni. Participantka sama uvedla, Ze v obdobi
covidové pandemie, které bylo pro jejiho syna obzvlasté narocné, premyslela nad tim, zda péci
jeste viibec zvlada. To ji dovedlo k nazoru, ktery pred tim neméla, Ze pokud by byla moznost
umistit syna do celoro¢ni pobytové sluzby, tak by to ud¢lala. Pfedstava dozivotni péce ji dési,
a proto doufa, Ze se brzy vybuduje zatizeni, které bude pro jejiho syna druhym domovem a kde
budou poskytovany kvalitni sluzby specializovanymi pracovniky. Nejvétsi zatézi jsou tedy na
jedné stran€ naroky spojené s poruchou autistického spektra, na druhé strané€ pocit, Ze je na to
sama — ,,ve dvou se to 1épe tahne*. Subjektivné vnima nedostatek predevsim psychické podpory
od partnera, ale také od $ir$i rodiny, coZ jsou pro ni osoby, od kterych to ocekava nejvice, o to
vic je to pro ni zatéZujici a zranujici. Pii péci o syna vyuZziva poskytovatele socidlnich sluzeb,
coz povazuje jako zasadni pomoc, diky které mize chodit do prace, vénovat cas sama sobé
a alespon castecné uspokojit potiebu seberealizace. Participantka prosla za dobu péce velkym
vyvojem ze stavu, kdy se za SvOji situaci a své dité stydéla to stavu, kdy své dité pfijima a je

hrdé nejen na svého syna, ale také na sebe, jak celou situaci zvlada.
Participant 4

Participantka se ve svém zivoté musi vyrovnavat nejen s narozenim syna s poruchou
autistického spektra a narocnosti s tim se pojici, ale také se ztratou partnera (Umrti), coz je pro
je to vice nez deset let. Nejvice ji trapi pocit, Ze je na péci sama a nemtize zatéz sdilet (kromée
nejlepsi kamaradky). Jeji syn jiZz nenavstévuje Skolni zatizeni, tudiZ vétSinu Casu travi doma,

neni moc spolecensky a ma rad sviyj klid. Proto je pro participantku zcela zasadni pii vnimani
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své role pecujici osoby moznost vyuzit formalni pomoc tak, aby mohla uspokojit pottebu styku
se socialnim okolim, moznost odpocinku, nabrani sil a ¢asu vénovaného jenom sobg¢.
V soucasné dobé vyuziva pouze organizaci poskytujici sluzby i pfesto, ze oslovila i jiné
poskytovatele socialnich sluzeb, které by ji mohly s pé¢i pomoci, ovSem jeji syn nebyl nikam
piijat pfedev§im z divodu nedostatku volnych mist. Na neformalni urovni ji poméha zdravy
syn, jenz poskytuje spiSe psychickou pomoc a zpétnou vazbu, kterd je pro ni mnohem
podstatnéjsi nez pomoc s péci. Tim, Ze je péce o syna predevsim na jejich bedrech, pocituje
velka omezeni v socialnim, pracovnim i osobnim zivoté. Fakt, ze neZije Zivot, ktery si
pléanovala, ale Zije zivot syna, vede k tzv. intrapsychickou ztraté, tedy pocitu ztraty svobody.
Jednim z nejvétsich dopadu, které ji ve vnimani role vyrazné ovlivnilo je ztradta zaméstnani
a nemoznost kombinovat péci a praci. Diky tomu zaziva nepiijemné pocity spojené se zavislosti
na socialnich davkach a musi Celit nékterym negativnim postojim od okoli, ze z toho pouze
finan¢né tézi, pfiCemz sama uvadi, Ze ta omezeni, které péce ptindsi, za to nestoji. Jako pozitivni
spatfuje to, Ze jeji syn je relativné bezproblémovy, pokud se dodrzuje ad, ktery ma vytvoreny,
znamena to ovSem, ze se mu musi hodné podfizovat. Na druhou stranu diky tomu nemusi celit
agresivnim projeviim, které jsou u jedincl s poruchou autistického spektra casté. Velkym
pozitivem je schopnost se se synem dorozumét na zakladni urovni tak, Ze je schopen sdélit
pozadavek, prani ¢i nesouhlas. V soucasné¢ dob¢ je pro ni nejvetsi zatézi nejistd budoucnost
a obava schopnosti pecovat o syna dlouhodobg. Sama na sob¢ pocit'uje ubytek sil. Zaroven si
je védoma, Ze neni vybudovéano celoro¢ni zafizeni, kde by jeji syn mohl byt umistén a jeji
zdravy syn by plnou miru péce nezvladl, ani by pro n€ho takovy Zivot participantka nechtéla.
Proto véfi, ze se v budoucnu vybuduje zatizeni, kde bude o jejiho syna s poruchou autistického

spektra postarano.
Participant 5

Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra ptineslo participantce zménu planu a o¢ekavani
do budoucnosti. K této skute¢nosti ptistupuje neutralné. Zacatky pro ni byly naro¢né predevsim
kvili nulové formalni podpote. V dobé, kdy byla jejimu synovi diagnostikovana porucha
autistického spektra se celorepublikové problematika teprve zacala rozSitovat mezi odbornou
vefejnosti. Z nedostatku podpory a informaci prozivala stres, depresi, frustraci a tnavu. To se
ovsem zménilo v dobg, kdy byla vybudovana specialni zafizeni zaméfena na jedince s poruchou
autistického spektra. Péce o syna predstavuje v urcitych oblastech jistd omezeni, které vSak
neposuzuje natolik zasadni, ze by to pro ni pfedstavovalo dlouhodobou zatéz. Predev§im na

zéklad€ mozZnosti rozdéleni péce mezi vice peCovateli. Naopak uvadi, ze zkuSenosti s péci ji

104



piispivaji 1 k pracovnimu rozvoji a rozsiieni si socialnich kontaktl. Pozitivné hodnoti také sviij
osobni rozvoj, sebereflexi a nadhled. Naro¢nost péce spatiuje predevsim v hlubokém handicapu
jejiho syna. Prozatim se nenasel zadny zplsob komunikace, diky kterému by byl jeji syn
schopny se dorozumét. Diky tomu participantka intenzivné proziva strach a tzkosti. Tim, Ze
participantka nema jiné déti kromé syna s poruchou autistického spektra, ji odpada zatéz ve
spojitosti s nutnosti pecovat i o zdravé dit€¢ a také jejich vzajemny sourozenecky vztah.
Pozornost tedy déli pouze mezi syna a partnera, coz jde vyrazné¢ znat v rodinném fungovani,
které hodnoti na dobré urovni. Partnersky vztah je zalozeny predevsim na upiimné komunikaci,
respektu, podpoie, sdileni spolecnych hodnot, vénovani se spolecnym z4jmim a konickim
a také humoru, coz ptispiva k jeho kvalité. Participantka ovSsem nebere kvalitu vztahu jako
samoziejmost a uvédomuje si neustalou praci a vynalozeni energie na budovani a udrzovani
kvalitniho partnerského vztahu. Vnimani role pecujici osoby znacné ovliviiuje podpora
a pomoc, kterou ma participantka k dispozici. Na neformalni urovni je to partner, rodina
I pratelé, ktefi jsou predev§im psychickou oporou. Poskytovatelé socialnich sluzeb jsou pomoci
na formalni trovni. Diky formalni a neformalni pomoci ma participantka dostatek ¢asu vénovat
se pracovnim zaleZitostem a své vlastni osob€, coz je pro ni podstatné a jakmile méa nedostatek
pomoci, citi se zatizend. Zat€z také ventiluje prostfednicvim sportu, kultury a svému
individudlnimu duchovnimu sméru. V soucasné dob¢ se hodné¢ zamétuje na rozvrzeni sil tak,
aby mohla o svého syna peCovat co nejdéle, protoze si je védoma, Ze budoucnost je nejista
a momentalné neni k dispozici zadné celoro¢ni zatizeni, které by hodnotila jako kvalitniho

poskytovatele sluzeb, kde by mohl byt jeji syn umistén.
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Zavérefna zprava

Z dat ziskanych od participantl je zfejmé, ze stanoveni diagnozy provazené adaptaci je
dlouhodoby a naro¢ny proces, se kterym se kazdd pecujici osoba vyrovnava svym
individudlnim zptisobem. Vnimani role pecujici osoby je uréitym zpiisobem celozivotni proces,
ktery se v pribéhu zivota méni. Odviji se od prozivanych obdobich a hodnoceni jejich
naroc¢nosti. Participanti se shoduji, ac to nebylo pfimo feceno, ale odvozeno mezi fadky, ze ¢as
a zkuSenosti jim pomohly se Se situaci vyrovnat a ptijmout ji jako urcitou soucast svého zivota.
Vnimani role pecujici osoby je ovlivnéno nékolika faktory. Samoziejmé jde o subjektivni
vnimani a kazdd pecujici osoba své roli pfisuzuje jiny vyznam. Pro nékoho péce o dité
S poruchou autistického spektra mize znamenat nechtény celozivotni zavazek, pro jiné¢ho
naopak smysl zivota. Vnimani role pecujici osoby je ovlivnéno piedevsim celkovou situaci, ve
které se pecujici osoba nachazi (rodinné vztahy, rodinné fungovani, osobnostni charakteristika
jednotlivych ¢lent, socio-ekonomicky status rodiny, finanéni zabezpeceni, pracovni uplatnéni,
kontakt se socialnim okolim, hodnoceni prozivané zatéze, osobni i rodinna resilience
(odolnost), copingové strategie, moznosti pomoci a podpory, uspokojovani vlastnich potieb,

negativni dopady, omezenimi vyplivajici z péce a dalsi).

Rodina je pro kazdého ¢loveka jednou z nejdiilezitéjSich socidlnich skupin v zivoté. Jinak tomu
neni ani v ptipadé pecujici osoby, kterou rodinné zazemi zdsadné ovlivituje v tom, jak vnimé
svoji roli. Vliv na to ma ptedevsim celkové rodinné fungovani, struktura, dynamika, kvalita
vztahti, soudrznost, stabilita, flexibilita, komunikace, spoluprace, podpora, sdileni spole¢nych
z4jmu a smysl pro humor. Participanti se shoduji, ze v ptipadé, kdy maji kvalitni partnersky
vztah, pfijiméni role je jednodussi, protoZe problémim a z4t&zi celi spolec¢né, tedy maji pocit,

7e na to nejsou sami.

Pro participanty je také dilezité udrzovani socidlniho kontaktu pfedevsim se svymi prateli ¢i
kolegy v préaci. Pozitivnim pifinosem styku se socidlnim okolim povazuji predevSim
vyslechnuti, ocenéni, odreagovani, pobaveni a vypusténi zatéze, tedy spiSe psychickou podporu

neZ pomoc s péci. Spolecné s partnerem a rodinou tvoii neformalni iroveil pomoci a podpory.

Financ¢ni zabezpeceni a pracovni uplatnéni je také pro pecujici osobu dulezité. V ptipade, kdy
ma moznost kombinovat péci a praci, ziskava kromé role peCujici osoby i profesni identitu.
Pecujici osoba tak mé moznost podilet se na rodinném rozpoctu a ziskava tim pocit nezavislosti,
dochazi k uspokojeni potieby seberealizace a pocitu uzitecnosti. Naopak pokud pecujici osoba

tuto moznost nema, miiZe zaZivat pocit nejistoty a také zavislost na socidlnich davkach.

106



Participanti se dale shoduji, Ze vnimani role pecujici osoby také ovliviiuje prozivana zatéz. To,
jak zatéz hodnoti a jakou ji pfisuzuji intenzitu, se odviji od reselience (odolnosti) a pouzivanych
copingovych strategii. Participanti uvedli fadu situaci a negativnich dopadii, kterym v pribehu
péce Celili a zplsoby, jak se s nimi vyrovnali. I pfesto, Ze maji osvédcené strategie, je dilezité
nezapominat na to, Ze v n¢kterych ptipadech je nutna urcité flexibilita, tedy schopnost pouzivat

strategie, které se jim diive osvédcily, ale také se nebranit novym alternativnim strategiim.

Participanti se shoduji, ze zaté¢z je predevSim védomi dozivotniho zédvazku, tedy Ze jejich dité
bude potiebovat urcitou pomoc a podporu do konce zivota. Dale také nejista budoucnost ve
smyslu, jak dlouho budou schopni pecovat o dité a kdo o dit¢ bude pecovat ve chvili, kdy oni

sami nebudou schopni (omezena moznost umisténi ditéte).

Moznost pomoci a podpory se téz podili zasadnim zplsobem na vnimani role. VSichni
participanti zduraziuji, ze potiebuji odpocinek a regeneraci sil tak, aby opét mohli o dité
kvalitné pecovat a nedoslo k jejich vyhofeni. K tomu je nezbytna pomoc a podpora jak na

neformalni, tak na formalni Grovni.

Pozitivnim pfinosem narozeni ditéte s poruchou autistického spektra je zména pohledu na zZivot
a zmé&na zebiicku hodnot. Participanti se shoduji, Ze v minulosti se zaméfovali pfedev§im na to,
jak se jejich dité bude vyvijet, jakych vysledkli dosahne, jakou tGroven komunikace si osvoji
apod. Nyni se zaméfuji spiSe na to, aby co nejvice minimalizovali stres a vytvofili takové
prostiedi, kde se nejen jejich dité s poruchou autistického spektra, ale i zbytek rodiny bude citit
dobte. Tedy zmé&na zaméfeni z Gispéchu na klid a pohodu. OvSem uvadéji, Ze to neni snadny

ukol, protoze je zapotiebi vynaloZzit mnoho Gsili.

Vyzkum zaméfeny na neformalni pecujici osoby (rodice) déti s poruchou autistického spektra
vnikl pfedevsim na zaklad€ osobni pracovni zkuSenosti s naro€nosti, kterd s sebou péce o takto
postizené dité piinasi. Vtazenim do problematiky lze pocitit nedostatek pozornosti vénované
pecujicim osobam. V soucasné dob¢ existuje sdruzeni rodict ,,Déti Uplinku®. Zakladateli jsou
samotni rodi¢e déti s poruchou autistického spektra, kteti v rdmcei sdruzeni bojuji o vytvoieni
kvalitnich podminek nejenom pro jedince s poruchou autistického spektra, ale predevSim pro
né samotné. Ve stejnojmenném dokumentu je nazornad ukazka ctyf rodin, které dlouhodobé

pecuji o dit€ s poruchou autistického spektra.

Vyzkum byl realizovan prostiednictvim analyzy dat od péti pecujicich osob pecujicich o jedince
S ,,nizkofunkénim autismem®, tedy o dité€, které potiebuje neustalou péci a podporu jiné osoby,

bez které nedokaze fungovat béznym zplsobem odpovidajicim jeho vrstevnikiim. Velmi
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zajimavé a piinosné¢ by byly vysledky vyzkumu zamétfené na osoby s ,,vysocefunk¢énim
autismem®, které¢ maji také sva specifika a jinou zatéz vychazejici z péce. Oslovené pecujici
osoby maji moznost vyuzivat specializované zafizeni zaméfené na jedince s poruchou
autistického spektra, které jim poskytuje pomoc a podporu na formalni Grovni, coz je jednim
za zasadnich faktorti ovliviiujici vnimani role pecujici osoby. Tudiz by mohly byt téz zajimavé

vysledky vnimani role pecujicich osob, které tuto moznost nemaji.

Pro potvrzeni ziskanych dat by bylo zapotiebi provést kvantitativni vyzkumné Setieni, diky

kterému by byl pokryt vétsi vyzkumny vzorek, a data by mohla byt zobecnitelna.
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DOPORUCENI PRO PRAXI

Préace socialniho pedagoga je velice rozmanita a riznoroda. Zaméfuje se jednak na zdravou
populaci, ale také na skupiny osob, které se nachdzeji v néjaké nepiiznivé socialni situaci,
kterou je potieba fesit. Vypracovani tématu vnimani role pecujici osoby o jedince s poruchou
autistického spektra je pro oblast socidlni pedagogiky piinosné piedev§im v hlubsim

porozumeéni emocionalnimu a psychologickému vyvoji a podpofe této specifické skupiny.

Vnimani role pecujici osoby zasadné ovlivituje kvalitu péce poskytované jedinci s poruchou
autistického spektra a vytvafeni zdravého rodinného prostfedi. Jednim z cili socidlni
pedagogiky je podporovat vytvoreni co nejoptimalnéjSiho prostfedi nejen pro vychovu, ale i
pro zivot samotny. Na zdklad¢ ziskanych dat bylo vyhodnoceno, Ze socidlni pedagog mize
prispét k pozitivné€jSimu vnimani role pecujici osoby a tedy spolupodilet se na vytvoreni
kvalitn€jsitho vychovného a rodinného prostiedi ptedevsim diky poskytovani informaci,
emociondlni podpofe, vytvofenim prostoru pro sdileni obav, starosti, ale také ptfani a uspéchi,
nabidnutim prostoru pro bezpecnou ventilaci emoci, podpoie pro vytvoreni rovnovédhy mezi
péci o dité s poruchou autistického spektra, sebe a ostatnich ¢lend rodiny, upozoriiovani na
diilezitost sebepéce, odpocinku a udrzovani socidlnich kontaktd. Socidlni pedagog by mé¢l
vénovat pozornost pecujici osobé jako hlavnimu vychovateli a pomédhat mu s pfijmutim a

pozitivnim vnimanim této role.
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ZAVER

Diplomova prace se detailné zabyva vnimanim role pecujici osoby pecujici o dité s poruchou
autistického spektra. Vysledky vyzkumu odkryly vyzvy, kterym pecujici osoby celi, zduraznily,
jak zasadni vyznam ma pomoc a podpora jak na formalni tak i neformalni Grovni a také ukazaly,
s jakou zatézi se pecujici osoba potyka pii kazdodenni péci o své postizené dité. Jednim
Z klicovych faktort, které¢ se zasadnim zptisobem podili na vnimani role pecujici osoby je
moznost prerozdéleni péfe mezi vice peCovatell (partner, rodina, pratelé, poskytovatelé
socialnich sluzeb) a tim zajistit nejen praktickou pomoc, ale také psychickou podporu, tedy
pocit, Ze na zatéz pojici se s péci neni pecujici osoba sama. Zaroven bylo odhaleno, ze
celorepublikové je nedostatek specializovanych zatizenich, ktera by poskytovala kvalitni
adekvatni sluzby se specialnim piistupem, ktery je pro jedince s poruchou autistického zcela
zéasadni. Na zaklad¢ dat z vyzkumu bylo zjisténo, Ze pozornost by méla byt vénovana nejen na
vytvoreni distojnych podminek pro zivot jedince s poruchou autistického spektra, ale také pro

vytvoreni distojnych podminek pro pecujici osoby a zbytek rodiny.

110



LITERATURA

ARNOLDOVA, Anna. Socialni pé&e 2. dil: Uéebnice pro obor socialni ¢innost. Grada, 2016.
ISBN 978-80-271-9307-3.

AZRI, Stephanie. Aktivujte svou psychickou odolnost: zvladani Zivotnich vyzev. Ptelozil Petra
DIESTLEROVA. Praha: Portal, 2022. ISBN 978-80-262-1853-1.

BAZALOVA, Barbora. Dité s mentilnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal,
2014. ISBN 978-80-262-0693-4.

BAZALOVA, Barbora. Psychopedie. Pedagogika. Praha: Grada, 2023. ISBN 978-80-271-
3725-1.

BARTUSKOVA, Ludmila. Psychéza a spiritualita: vybrané aspekty vzdjemného vztahu.
Praha: Nakladatelstvi Karolinum, 2021. ISBN 978-80-246-4991-7.

BELIK, Vaclav; SVOBODA HOFERKOVA, Stanislava a KRAUS, Blahoslav. Slovnik
socialni patologie. Pedagogika. Praha: Grada, 2017. ISBN 978-80-271-0599-1.

BUIJSSEN, Huub. Deprese: jak pomoci a neztratit sam sebe: privodce pro rodinu a pratele.
Prelozil Iva MICHNOVA. Praha: Grada, 2021. ISBN 978-80-271-1253-1.

BITTMANNOVA, Lenka a SPORCLOVA, Veronika. Z chlapce muzem, z divky Zenou:
privodce pro rodice dospivajicich s PAS. V Praze: Pasparta, 2023. ISBN 978-80-88429-56-2.

BITTMANNOVA, Lenka a BITTMANN, Julius. 4 na mé nikdo nemd cas: jak se citi a jak to
vidi sourozenci lidi (nejen) s autismem. \/ Praze: Pasparta, 2018. ISBN 978-80-88163-60-2.

BITTMANNOVA, Lenka a BITTMANN, Julius. Podpora zaclenéni zéka s autismem do
ttidniho kolektivu: prevence Sikany prostfednictvim besed se spoluzaky, rodi¢i a pedagogy.

[Praha]: Pasparta, [2017]. ISBN 978-80-88163-53-4.

BOGDASHINA, Ol‘ga. Specifika smyslového vnimani u autismu a Aspergerova syndromu.
Autor tvodu Wendy LAWSON, autor tvodu Theo PEETERS, pielozila Helena CIZKOVA. V
Praze: Pasparta, 2017. ISBN 978-80-88163-06-0.

BONCI, Benedetta; CENTRA, Rita; COTTINI, Lucio a VIVANTI, Giacomo. Autismus: jak
pracovat s déetmi a dospivajicimi s poruchami autistického spektra: komplexni manual a radce
pri realizaci inkluzivniho vzdeélavani pro pedagogy, terapeuty a rodice. Ptelozil Jana

BILKOVA. [Praha]: Nakladatelstvi Logos, [2017]. ISBN 978-80-906707-1-6.

111



CALDWELL, Phoebe a HORWOOD, Jane. Intenzivni interakce a senzorickd integrace: u osob
s PAS. Pielozil Petra DIESTLEROVA. Praha: Portal, 2022. ISBN 978-80-262-1890-6.

CAKIRPALOGLU, Panajotis. Uvod do psychologie osobnosti. Psyché. Praha: Grada
Publishing, 2012. ISBN 978-80-247-4033-1.

CIMRMANNOVA, Tereza. Krize a vyznam pomdhajicich prvniho kontaktu: aplikace v
kontextu rodinného nasili. Praha: Karolinum, 2013. ISBN 978-80-246-2205-7.

CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu: zdklady kvantitativniho vyzkumu. 2.,
aktualizované vydani. Pedagogika. Praha: Grada, 2016. ISBN 978-80-247-5326-3.

CADILOVA, Véra; JUN, Hynek a THOROVA, Katefina. A grese u lidi s mentalni retardaci a
s autismem. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-319-2.

CIKOVA, Zuzana; VANOVA, Jana, CAHOVA, Martina;, CERMAKOVA, Helena;
LAMBOVA, Iva et al. Osetrovatelstvi 2. rocnik: pro stredni zdravotnické skoly. Sestra. Praha:
Grada Publishing, 2023. ISBN 978-80-271-3669-8.

DAHLKE, Riidiger. Zivotni krize jako vyvojové Sance. Pielozil Eduard SVETLIK. Brno:
CPress, 2017. ISBN 978-80-264-1631-9.

DOSEDLOVA, Jaroslava. Optimismus a jeho role v kontextu zdravi. Spisy Filozofické fakulty
Masarykovy univerzity, 480. Brno: Filozofickéa fakulta, Masarykova univerzita, 2018. ISBN
978-80-210-8951-8.

DUNDON, Raelene. Mé dite ma autismus: jak o tom mluvit s nim, rodinou i okolim. Pielozil
Maria ARNAUTOVOVA. Praha: Portal, 2021. ISBN 978-80-262-1835-7.

DUTKOVA, Andrea. Jak vnimat stres: priivodce pro vnitini pohodu. Zdravi & Zivotni styl.
Praha: Grada, 2023. ISBN 978-80-271-2568-5.

FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-663-
6.

FLACH, Frederic, M. D. Resilience. How we find new strength at times of stress. Copyright,
2020. ISBN: 978-1-57836-862-7.

FRIEDLOVA, Martina a LECBYCH, Martin (ed.). Sympozium rodinné resilience: sbornik
prispevkii. V Olomouci: Univerzita Palackého, 2015. ISBN 978-80-244-4601-1.

112



GEISSLER, H. a kol. Vystupni analytickd zprdava o soucasné situaci a potrebdach pecujicich

osob a bariérdach pro poskytovani neformalni péce v CR. Praha: Fond dalsiho vzdélavani. 2015.

GUNDRY, Steven R. Skryté priciny unavy a nedostatku energie: jak prestat byt unaveni a
nemocni z toho, Ze jste unaveni a nemocni. Ptelozil Ivana SYKOROVA. Praha: Grada, 2021.

ISBN 978-80-271-3171-6.

HELUS, Zden¢k. Socialni psychologie pro pedagogy: 2., pfepracované a doplnéné vydani.
Grada, 2015. ISBN 978-80-247-9816-5.

HUBIKOVA, Olga. Zivotni situace rodinnych pecujicich a intervence socidlni prace. (online).
Brno, 2019 (Cit.). Dostupné z: https://is.muni.cz/th/kd2pc/. Diserta¢ni prace. Masarykova

univerzita, Fakulta socidlnich studii. Vedouci prace Libor Musil.

HOWLIN, Patricia. Autismus u dospivajicich a dospélych: cesta k sobéstacnosti. Ptelozila
Miroslava JELINKOVA. Specialni pedagogika. Praha: Portal, 2005. ISBN 8073670410.

HRDLICKA, Michal. Myty a fakta o autismu. Praha: Portal, 2020. ISBN 978-80-262-1648-3.

JOCHMANNOVA, Leona a KIMPLOVA, Tereza (ed.). Psychologie zdravi: biologické,
psychosocialni, digitalni a spiritualni aspekty. Psyché. Praha: Grada, 2021. ISBN 978-80-271-
2569-2.

KAJANOVA, Alena; ONDRASEK, Stanislav a URBAN, David. Metodologie v socidlni prdci.
Praha: Grada, 2023. ISBN 978-80-271-3636-0.

KALINA, Kamil. Psychoterapeutické systémy a jejich uplatnéni v adiktologii. Grada, 2013.
ISBN 978-80-247-7945-4.

KAST, Verena. Krize a tvorivy pristup k ni: typy Zivotnich krizi, jejich dynamika a moznosti
krizové intervence. Vyd. 2. Pielozil Jana VASKOVA. Spektrum (Portal), 11. Praha: Portal,
2010. ISBN 978-80-7367-800-5.

KIMPLOVA, Tereza; JOCHMANNOVA, Leona a SVOBODA, Jan. Psychologie rodiny.
Psyché. Praha: Grada, 2023. ISBN 978-80-271-3064-1.

KLEPACKOVA, Olga; KREJCI, Zuzana a CERNA, Martina. Socidlni prace na piikladech z
praxe. Praha: GRADA Publishing, 2022. ISBN 978-80-271-3074-0.

KLUCKA, Jana a VOLFOVA, Pavla. Kognitivni trénink v praxi. 2., rozsitené vydani. Psyché.
Praha: Grada Publishing, 2016. ISBN 978-80-247-5580-9

113


https://is.muni.cz/th/kd2pc/

KOLAR, Zdenék. Vykladovy slovnik z pedagogiky: 583 vybranych hesel. Praha: Grada, 2012.
ISBN 978-80-247-3710-2.

KOUKOLIK, Frantisek. Odolnost: prezit tézkou dobu. Praha: Galén, [2022]. ISBN 978-80-
7492-616-7 PAULIK, Karel. Psychologie lidské odolnosti: 2., prepracované a doplnéné
vydani. Grada, 2017. ISBN 978-80-271-9577-0.

KOZINOVA, Dagmar. Jak zviddnout stres a posilit odolnost. Praha: Grada, 2022. ISBN 978-
80-271-3413-7.

KROUPOVA, Katefina. Slovnik specidlnépedagogické  terminologie: vybrané pojmy.
Pedagogika. Praha: Grada, 2016. ISBN 978-80-247-5264-8.

KRIVOHLAVY, Jaro. Jak zviddat depresi: 3., aktualizované a rozsirené vydani. Grada, 2013.
ISBN 978-80-247-8641-4.

KRIVOHLAVY, Jaro. Optimismus, pesimismus a prevence deprese. Psyché (Grada). Praha:
Grada Publishing, 2012. ISBN 978-80-247-4007-2.

KUCHAROVA, Véra; BARVIKOVA, Jana; HOHNE, Sylva; JANUROVA, Kristyna;
NESPOROVA, Olga et al. Ceskd rodina na pocatku 21. stoleti: Zivotni podminky, vztahy a
potreby. Studie, 134. svazek. Praha: Sociologické nakladatelstvi (SLON) v koedici s
Vyzkumnym tstavem prace a socidlnich véci, 2019. ISBN 978-80-7416-333

KUNHARTOVA, Monika; POTMESIL, Milot a POTMESILOVA, Petra. Nérocné otcovstvi:
byt otcem ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2017. ISBN

978-80-246-3600-9.

KURUCOVA, Radka. Zatéz peovatele: posuzovani, diagnostika, intervence a prevence v péci

o nevylécitelné nemocné. Sestra. Praha: Grada Publishing, 2016. ISBN 978-80-247-5707-0.

LEBLANC, Lise. Sebepéce pro pecujici: privodce veédomou péci. Pielozil Veronika
SILAROVA. Praha: Alferia, 2021. ISBN 978-80-271-1395-8.

LEHRHAUPT, Linda Myoki a MEIBERT, Petra. Zbavte se stresu pomoci v§imavosti: program
na osm tydnii: pro zvySeni zdravi a vitality. Pielozil Marie RAKOSNIKOVA, ptelozil Simon
GRIMMICH. Praha: Alferia, 2020. ISBN 978-80-247-2121-7.

LEUZE, Julie. Vychova vysoce citlivych déti: rodicovské tipy pro prvmnich 10 let. Pielozil
Katefina PRESLOVA. Praha: Portal, 2022. ISBN 978-80-262-1929-3.

114



LUKAS, Karel a ZAK, Ales. Chorobné znaky a priznaky: Diferencidlni diagnostika. Grada,
2015. ISBN 978-80-247-9012-1.

MATOUéEK, Oldiich. Socialni sluzby: legislativa, ekonomika, planovani, hodnoceni. Druhg,
aktualizované vydani. Praha: Portal, 2011. ISBN 978-80-262-0041-3.

MICHALIK, Jan. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim - kvalita Zivota. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3643-2.

MICHALIK, Jan. Vztahové role ve specidlni pedagogice: dité a osoba se zdravotnim

postizenim. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2021. ISBN 978-80-244-6253-0.

MIKULCOVA, Klara a KOPECKY, Kamil. Aktudini problémy medidlni vychovy a medidlni
gramotnost Zakii 2. stupné ZS. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2020. ISBN 978-
80-244-5900-4.

MORSCHITZKY, Hans a SATOR, Sigrid. Deset tvari uizkosti: svépomocny program v sedmi
krocich. Spektrum, 89. Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0688-0.

OCHRANA, Frantisek. Metodologie, metody a metodika védeckého vyzkumu. Praha:
Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2019. ISBN 978-80-246-4200-0.

PASTIERIKOVA, Lucia. Poruchy autistického spektra. Studijni opory. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3732-3.

PAULIK, Karel. Psychologie lidské odolnosti: 2., prepracované a doplnéné vydani. Grada,
2017. ISBN 978-80-271-9577-0.

PELCAK, Stanislav. Osobnostni nezdolnost a zdravi. Recenzované monografie, 37. Hradec

Kralové: Gaudeamus, 2013. ISBN 978-80-7435-342-0.

PESEK, Roman a PRASKO, Jan. Syndrom vyhoieni: jak se praci a pomdhdnim neznicit :
pohledem kognitivné behavioradlni terapie. \/ Praze: Pasparta, 2016. ISBN 978-80-88163-00-8.

PLHAKOVA, Alena. Déjiny psychologie. 2., ptepracované a doplnéné vydani. Psyché. Praha:
Grada, 2020. ISBN 978-80-271-2528-9.

POLACKOVA SOLCOVA, Iva. Emoce: regulace a vyvoj v pribshu zivota: funkce a
zékonitosti emoci, socidlni a kulurni souvislosti, méfeni emoci. Psyché. Praha: Grada, 2018.

ISBN 978-80-247-5128-3.

115



PRIZANT, Barry M. a FIELDS-MEYER, Thomas. Jedinecni lidé: jiny pohled na autismus.
Ptelozil Tomas HAKR. Praha: Argo, 2020. ISBN 978-80-257-3253-3.

PRUCHA, Jan a VETESKA, Jaroslav. Andragogicky slovnik. 2., aktualiz. a rozs. vyd. Praha:
Grada, 2014. ISBN 978-80-247-4748-4.

RABOCH, Jiii; HRDLICKA, Michal; MOHR, Pavel; PAVLOVSKY, Pavel a PTACEK, Radek
(ed.). DSM-5: Diagnosticky a statisticky manudl dusSevnich poruch. Pielozil Martina
VNUKOVA. Praha: Hogrefe - Testcentrum, 2015. ISBN 978-80-86471-52-

REICHEL, Jifi. Kapitoly metodologie socidlnich vyzkumi. Sociologie. Praha: Grada
Publishing, 2009. ISBN 978-80-247-3006-6.

RICHMAN, Shira. Vychova déti s autismem: aplikovand behavioralni analyza. Vydani tieti.
Pielozil Miroslava JELINKOVA. Specialni pedagogika. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-
262-0984-3.

SALVATORE, R. Maddi. Hardiness. Turning Stressful, Circumstances into Resilient Growth.
Springer, 2013. ISBN: 978-94-007-5221-4.

SCARPA, Angela; WELLS, Anthony a ATTWOOD, Tony. Dité s autismem a emoce: program
pro praci s détmi. Pielozil Petra DIESTLEROVA. Praha: Portal, 2019. ISBN 978-80-262-1435-
9.

SKOPALOVA, Jitka. Rodinnd problematika. Studijni opora. Olomouc: Univerzita Palackého
v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4037-8.

SLADECKOVA, Soniaa SOBOTKOVA, Irena. Détsky autismus v kontextu rodinné resilience.
Monografie. Olomouc: Univerzita Palackého, 2014. ISBN 978-80-244-4219-8.

SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. 3. vyd. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-
0217-2.

SNYDROVA, Ivana. Psychologie. Edice uéebnich textii. Copyright. Vysoké $kola ekonomie a
managementu, 2019. ISBN: 078-80-88330-34-9.

SPATENKOVA, Nadézda. Krize a krizovd intervence. Psyché. Praha: Grada, 2017. ISBN 978-
80-247-5327-0.

STERBOVA, Dana. Rodiny s postizenymi détmi: "Tak trochu jiné" rodiny? Monografie.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-254-3459-9.

116



THELENOVA, Katefina. Rodina v kontextu socidlni prace: studijni text pro kombinované
studium. Studijni opory. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-
3524-4.

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Rozsitené a piepracované vydani. Praha:
Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0768-9.

TIBERIUS, Chair Valerie. Well-Being as Value Fulfillment. How We Can Help Each Other to
Live Well. OUP Oxford, 2018. ISBN: 9780192537294,

TIMULAK, Ladislav. Transformace emocni bolesti v psychoterapii: terapie zamérend na
emoce. Pielozil Miroslava KOPICOVA. Spektrum, 125. Praha: Portal, 2020. ISBN 978-80-
262-1601-8.

VAGNEROVA, Marie. Vyvojova psychologie: détstvi a dospivani. Vyd. 2., dopl. a pieprac.
Praha: Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum, 2012. ISBN 978-80-246-2153-1.

VAGNEROVA, Marie a LISA, Lidka. Vyvojovd psychologie: détstvi a dospivani. Vydani tieti,
piepracované a doplnéné. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2021. ISBN

978-80-246-4961-0.

VAGNEROVA, Marie; STRNADOVA, Iva a KREJCOVA, Lenka. Narocné materstvi: byt
matkou postizeného ditéte. Praha: Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum, 2009.

ISBN 978-80-246-1616-2.

VIDEBECK, Sheila. Nursing practice for psychiatric disorders. Ninth, North American, 2010.
ISBN: 978-1975-184-773.

VODACKOVA, Daniela. Krizovd intervence. 4., aktualizované vydani. Praha: Portal, 2020.
ISBN 978-80-262-1704-6.

VOROSOVA, Gabriela; SOLGAJOVA, Andrea a ARCHALOUSOVA,
Alexandra. Osetrovatelska diagnostika v praci sestry. Sestra. Praha: Grada Publishing, 2015.
ISBN 978-80-247-5538-0.

VYROST, Jozef; SLAMENIK, Ivan a SOLLAROVA, Eva (ed.). Socidlni psychologie: teorie,
metody, aplikace. Psyché. Praha: Grada, 2019. ISBN 978-80-247-5775-9.

WALSH, Froma. Strengthening Family Resilience. Guillford Publications, 2015. ISBN: 978-
1462522835.

117



WARDETZKI, Bérbel. Krize je vyzva: pozitivni pristup k osudovym zvratiim. Pielozil Katetina
PRESLOVA. Praha: Portal, 2021. ISBN 978-80-262-1811-1.

WEISS, Brian L. Uvolnéni stresu, dosazeni vnitiniho klidu. Od nepohody k nalezeni vnitiniho
miru. Pelozila Drahomira MICHNOVA. Nakladatelstvi Metafora, 2014. ISBN: 978-80-7359-
435-0.

WILLERTON, Julia, HOLT, Nigel a LEWIS, Rob (ed.). Psychologie mezilidskych vztahii.
Pielozil Dagmar BREJLOVA. Z pohledu psychologie. Praha: Grada, 2012. ISBN 978-80-247-
3924-3.

WOLF, Doris. Jak prekonat strach, vzkost, paniku, fobie. Pielozil Lucie PELAKOVA. Praha:
Grada, 2018. ISBN 978-80-271-0618-9.

ZACHAROVA, Eva. Komunikace v osetiovatelské praxi. Sestra. Praha: Grada Publishing,
2016. ISBN 978-80-271-0156-6.

Internetové zdroje:

Autismus v &islech. Kolik je v CR lidi s potvrzenou diagnézou PAS?. Publikovano 2021, (online

dostupné na: https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/kolik-je-v-cr-lidi-s-potvrzenou-

diagnozou-pas).

Jdeme Autistim Naproti, z.s. Rand péce, JAN z.s. online dostupné na: http://www.jan-

olomouc.cz/sluzby/rana-pece

Ministerstvo prace a socidlnich véci. Informace pro pecujici osoby. (Online dostupné na:

https://rpg.mpsv.cz/informace-pro-pecujici-osoby/) (citovano 30.11. 2023)

Nérodni  zdravotnicky  informaéni  portdl. ~ Synapse.  (Online  dostupné na:

https://www.nzip.cz/rejstrikovy-pojem/2216).

Osobni  asistence. Co je to osobni asistence?  (Online dostupné na:

https://www.o0sobniasistence.cz/?tema=1&article=2&detail=2)

Paspoint. Rand péce. Online dostupné na: https://www.paspoint.cz/all-project-list/sluzby/rana-

pece/

POLEMSKY, Martin. Neformdini péce rodin klientii a poruchou autistického spektra a nase
role  vmem. Socialni prace, Socialna prace. 2018. Online dostupné na:

https://socialniprace.cz/inspirace-pro-praxi/neformalni-pece-rodin-klientu-s-poruchou-

118


https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/kolik-je-v-cr-lidi-s-potvrzenou-diagnozou-pas
https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/kolik-je-v-cr-lidi-s-potvrzenou-diagnozou-pas
http://www.jan-olomouc.cz/sluzby/rana-pece
http://www.jan-olomouc.cz/sluzby/rana-pece
https://rpq.mpsv.cz/informace-pro-pecujici-osoby/
https://www.nzip.cz/rejstrikovy-pojem/2216
https://www.osobniasistence.cz/?tema=1&article=2&detail=2
https://www.paspoint.cz/all-project-list/sluzby/rana-pece/
https://www.paspoint.cz/all-project-list/sluzby/rana-pece/
https://socialniprace.cz/inspirace-pro-praxi/neformalni-pece-rodin-klientu-s-poruchou-autistickeho-spektra-a-nase-role-v-nem/

autistickeho-spektra-a-nase-role-v-nem/ Rana péce JAN, z. s. (online dostupné na:

http://www.jan-olomouc.cz/sluzby/rana-pece).

Svaz zdravotnich pojistoven CR. Depresi a iizkosti ve spolecnosti za posledné dva roky vyrazné
pribylo, tykaji se skoro 700 tisic Cechii. 2023. Online dostupné na: https:/szpcr.cz/wp-
content/uploads/2023/03/2023 02_20-TZ-SZP-antidepresiva-f3.pdf

THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra dle Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN
11). poblikovano 2021, aktualizovano 2023, (online — dostupné na: https://autismport.cz/o-

autistickem-spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-klasifikace-nemoci-
mkn-11) (citovano dne 28.10. 2023)

Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach ve znéni pozdéjsich predpisi, § 32, 33, 38, 54

Zdravotnické zafizeni Ministerstva vnitra. Uzkost z iizkostnych stavii. (Online, dostupné na:

https://www.zzmv.cz/uzkost-z-uzkostnych-stavu).

119


https://socialniprace.cz/inspirace-pro-praxi/neformalni-pece-rodin-klientu-s-poruchou-autistickeho-spektra-a-nase-role-v-nem/
http://www.jan-olomouc.cz/sluzby/rana-pece
https://szpcr.cz/wp-content/uploads/2023/03/2023_02_20-TZ-SZP-antidepresiva-f3.pdf
https://szpcr.cz/wp-content/uploads/2023/03/2023_02_20-TZ-SZP-antidepresiva-f3.pdf
https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-klasifikace-nemoci-mkn-11
https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-klasifikace-nemoci-mkn-11
https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-klasifikace-nemoci-mkn-11
https://www.zzmv.cz/uzkost-z-uzkostnych-stavu

SEZNAM TABULEK
Tabulka C. 1 — Prehled charakteristiky participantii

Tabulka €. 2 Nasledky vyskytujici se v pribehu péce

120



