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P
UVOD

,,Jiné je tvé dite.

Jiné ve svém dusevnim bohatstvi,

Jiné v rozvoji svych schopnosti,

Jiné ve vztazich ke svetu,

Jiné ve svém jednani a pocinani,

Jiné v beznych reakcich.

’

Je jiné, ale neni horsi.’

HeindrichBehr

Tato prace se bude zabyvat tématem potieby podpory a sdileni matek déti s poruchou
autistického spektra. Téma bylo zvoleno na zakladé zkuSenosti s praci s détmi s touto
diagnézou. Béhem prace s témito détmi dochéazelo také ke spolupraci a navazani vztahii
s jejich maminkami, které situaci vnimaly rGzné, kazdd matka situaci také jinak feSila.
K potvrzeni diagndzy poruchy autistického spektra dochazi nejcastéji po tretim roce Zivota
ditéte, ale vétSina matek si v§ima specifik a odliSnosti v chovani svého ditéte jiz diive, velké
mnozstvi matek aktivné patra po pfiinach tohoto chovani jejich déti. Oznameni diagnozy
a nasledny proces vyrovnavani, je pro oba rodi¢e velmi ndro€nym zivotnim obdobim, které se
snazi co nejlépe zvladnout. Matky, které jsou obecné vnimany jako primarni pecovatelky,
jsou sditétem v celodennim kontaktu, méni se jim kazdodenni zivot 1 piedstavy
0 budoucnosti. Matky se také Casto vzdaji svych zajma a volnocasovych aktivit a vSechen

svij ¢as vénuji ditéti a roding.

Tato prace se bude zabyvat jen jednou nepatrnou casti v zivoté téchto matek, ktera je,
ale jejich velmi dulezitou soucasti. Kazdd matka potfebuje podporu a moznost sdileni.
V teoretické Casti prace se nejprve zabyvame diagndézou poruchy autistického spektra,

abychom si blize ptibliZzili jeji projevy a specifika. Nasledujici kapitoly jsou vénovany roding,



v niz dit¢ vyristd, zejména matce, jeji osobnosti a potiebdm. V posledni kapitole je blize

pfibliZzeno, jaké moznosti podpory a sdileni se mohou matkdm nabizet.

Praktickd ¢ast je vénovana vyzkumu potieb podpory a sdileni u téchto maminek.
Cilem nasi prace je zjistit, jaka podpora je matkami vnimana jako nejcennéjsi a nejucinné;si,
a také do jaké miry je pro n¢ dilezitd moznost sdilet své pocity, zkuSenosti, informace, obavy

a prani, s ostatnimi lidmi.



1 Terminologie a definice poruch autistického spektra

V prvni kapitole nasi prace se budeme zabyvat diagn6zou poruchy autistického spektra.
Nase prace je zamé&fena na matky téchto déti. Povazujeme za dilezité zde zminit terminologii,
klasifikaci a zakladni déleni autistického spektra, abychom si blize piiblizili déti t€chto matek

a situaci, ve které se nachazeji.

1.1 Terminologie

V roce 1908 vidensky pedagog Theodor Heller popsal u n¢kolika déti stav, ktery
nazval dementia infantilit. Heller byl prvnim autorem, ktery se zabyval pervazivnimi
vyvojovymi poruchami. Stav dementia infantilit se vyznacoval specifickym vyvojem, kdy po
nékolikaletém obdobi standardniho vyvoje ditéte nasledovala prudka regrese v oblasti
intelektu, chovani a fe¢i. Tato porucha se pozdéji nazyvala Hellerovym syndromem.

V soucéasné dob¢ jej nazyvame dezintegraéni poruchou (Thorova, 2006).

Pojem autismus poprvé pouzil Svycarsky psychiatr E. Bleuler v roce 1911. Terminem
oznacil jeden ze symptomd, které pozoroval u schizofrennich pacientt. Jednalo se o odklon

od reality, autismus se vyznacoval ponofenim do vlastniho svéta a fantazie (Thorova, 2012).

Jako prvni blize popsal autismus americky psychiatr Leo Kanner v roce 1943. Ve
své praci popsal 11 ptipadi déti se zvlaStnim chovanim. Dé&ti byly extrémné introvertni,

objevovaly se u nich stereotypni pohyby a aktivity (Vocilka, 1996).

Kannerova prace "Autistické poruchy afektivniho kontaktu" pojednavala o skupinach
deti, které se svymi specifickymi projevy lisily jak od déti slabomyslnych, tak od déti se
schizofrenickym onemocnénim a déti hluchych. Témito projevy se vSak déti vyznacovaly od
narozeni, coZz je odliSovalo od nemocnych schizofrenii, kterd se dostavuje pozdé&ji

(Nesnidalova, 1995).

Nezavisle na praci L. Kannera, popsal rakousky pediatr Hans Asperger v roce 1944
kazuistiky C¢tyf chlapcti, u kterych byly pfitomny zvlastnosti chovani. Kazuistiky uvedl
Vv odborném clanku, v némz také zavedl pojem autistickd psychopatie. Hans Asperger
zdtrazioval zejména specifické vzorce mysleni, socialni interakce a fe¢i (Zampachova,

Cadilova a kol., 2012).



Asperger tyto specifické znaky povazoval za poruchu osobnosti. Popsal obtize
V socialnim chovani, zvlastnosti v komunikaci, vysokou miru intelektu, bohaté¢ rozvinutou
slovni zasobu, motorickou neobratnost a omezené zajmy. V roce 1949 pak na mezinarodnim
kongresu specidlni pedagogiky v Amsterdamu, prednesl Asperger referat ,,Obraz a socialni
hodnocent autistickych psychopatii”, ktery se veénoval rozdilim mezi jim objevenym
syndromem a autismem, jak jej popsal L. Kanner. Pojem autistickd psychopatie byl v roce

1981 Lornou Wingeovou nahrazen terminem Aspergertv syndrom (Thorova, 2012).

1.2 Etiologie

Poruchy autistického spektra do této doby nemaji piesné stanovenou pficinu vzniku.
Od pocatku 20. stoleti se objevovaly rtizné teorie vzniku, nékteré byly velmi brzy vyvraceny,
s nékterymi teoriemi je stile pracovéano. Pravé nejasna pficina vzniku poruch autistického
spektra je jeden z velkych stresord, ktery na rodice ditéte pasobi. Rodice se ocitaji v situaci,
kdy nevi, co se stalo, co zpusobilo postizeni jejich ditéte. Velkym stresorem je také nazor
okoli a spole¢nosti na toto postizeni, nékteti lidé mohou mit zaZitou napf. teorii, kterd pracuje
s tématem chladného matetského ptistupu, coz miize velmi negativné plisobit na matku i otce

ditéte, jejich sebevédomi a rodi¢ovskou roli.

Nejzndmé;jsi teorii, jejiz vliv je dodnes patrny ve vnimani piiciny poruch autistického
spektra Sir$i vefejnosti, je teorie Bruna Bettelheima. Ve své praci oznacil chladny pfistup
matek k détem jako jednu z hlavnich pfic¢in vzniku tohoto postizeni. I ptes to, Ze byla teorie
vyvracena jiz pted vice jak 40 lety, mohou nékteti lidé tento ndzor stale zastavat. Rodice vSak
své dité miluji a casto pro néj délaji vSe, co je v jejich moznostech. V téchto ptipadech tento
nazor okoli ¢i jen jednotlivce, miize plisobit na rodi¢e velmi siln€ a jesté¢ vice prohlubovat

jejich tzkosti a obavy.

%

Od popsani autismu psychiatrem Leo Kannerem v roce 1943 se stale zjist'uje pficina
vzniku poruch autistického spektra. V pribéhu 20. stoleti odbornici popsali n€kolik teorii
pfi¢in vzniku. Leo Kannerse domnival, Ze hlavni pfi¢inou vzniku tohoto postiZeni je chladny
emociondlni vztah rodic¢t vici ditéti. Déale se domnival, Ze se na vzniku podili také vyssi
socialni postaveni rodicii, jez zpusobuje vyclenéni déti z béZzné spolecnosti, vlivem ¢ehoz se

dit¢€ od spolecnosti odcizuje (Opatiilova in Pipekova, 2010).

Dalsi teorie, které nasledovaly, také pracovaly s vlivem rodic¢l, jako hlavni pfi¢innou

vzniku poruch autistického spektra. V 50. letech Margaret Mahlerova popsala teorii, ktera



pojednavala o nedostate¢né stimulaci ze strany matky ditéte. Dalsim odbornikem, ktery se
domnival, Ze pfi¢inou vzniku poruch autistického spektra je vztah ditéte a matky, byl Bruno
Bettelheim. Autor se ve své studii Empty Fortress zroku 1967 zabyval souvislosti
nechténého ditéte a vzniku tohoto postizeni. Domnival se, ze zakladnim predpokladem vzniku
poruch autistického spektra je stav, kdy si matky pteji, aby jejich dité neexistovalo, a odmitaji
mu z tohoto divodu poskytnout matefskou lasku. V této studii pouzil pro oznafeni matek

pojem ,,matky ledni¢ky* (Thorova, 2006).

V dusledku téchto teorii, které odbornici zastavali, dochazelo v 50. a 60. letech 20.
stoleti k odebirani déti rodicim a jejich naslednému umisténi do specidlnich tstavii. Toto
obdobi, kdy byli rodi¢e oznacovani za hlavni pfic¢inu vzniku postizeni, bylo ukonceno v 70.
letech 20. stoleti vyzkumem, do kterého se v USA zapojilo 264 rodin, jejichz déti trpély
poruchou autistického spektra. Vyzkum vyvratil teorii Bruna Bettleheima o matkdch

lednickach (Opatiilova in Pipekova, 2010).

Po relativné dlouhém obdobi, béhem né¢hoz se pracovalo zejména s teoriemi, které
vychazely z vychovy rodic¢i ¢i jejich pfistupl, se odbornici zacali zabyvat moznosti, Ze
pri¢ina vzniku poruch autistického spektra mize byt spiSe biologicka. Jako jedna z prvnich
teorii, ktera se zabyvala touto moznosti, byla teorie Lorny Wingové, kterd zminuje konkrétni
onemocnéni, jez mohou negativné ovlivilovat vyvo] mozku a byt tak pfi¢innou vzniku
postizeni. Wingova zmifluje nemoci v raném véku napft. encefalitidu, pfiusnice, Cerny kasel,
perinatdlni pfi¢inu - hypoxii ¢i prenatdlni pfi¢inu vzniku, zardénky prodélané matkou

Vv t€hotenstvi (Miihlpachr, 2002).

V 80. letech 20. stoleti odbornici ptichédzeji s teorii, ze na vzniku poruch autistického
spektra se podili vice vlivi a neexistuje tedy pouze jedna jedind pfi¢ina. Na této teorii
multifaktorialni etiologie se shoduje vice autorti napf. Rimland, Gilberg, Minsheva. Do
moznych pficin dle nich spadd dédi€nost, infekéni ¢i virova onemocnéni, poskozeni mozku

nebo také metabolické poruchy (Hrdlicka, Koméarek, 2004).

Na pocatku 90. let pfiSel Shattock s tvrzenim, Ze pfi¢inou mohou byt peptidy, které
vznikaji Vv travicim traktu pfi traveni bilkovin. Odtud se dostavaji do krve a nasledné do
mozku ditéte, kde se podileji na pfedavani chybnych nervovych vzruchit v CNS, coz dle této
teorie zapfiCifiuje napf. stereotypni chovéni ditéte ¢i ovliviiuje vniméani riznych zvukl

(Gillbert, Peeters, 1998).
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V soucasné dob¢ se odbornici shoduji, ze se poruchy autistického spektra fadi mezi
neurovyvojové poruchy a vznikaji tedy na neurobiologickém zéklad€. Thorova (2006) uvadi,
ze déti s poruchou autistického spektra, maji vétSinou zasazeny funkce levé hemisféry.

Naruseny jsou systémy, které ovliviiuji komunikacni a socialni schopnosti ditéte.

Opatiilova (Opattilova in Pipekova, 2010) shrnuje mozné pti¢iny vzniku autismu.
Zminuje prenatalni pfiCiny (tuberkuldzni skleroza, zardénky), perinatdlni pfic¢iny (asfyxie,

hypoxie) a zminuje také metabolické poruchy, nemoci détského véku a genetické faktory.

Jednou ze soucasnych teorii, je teorie Anny Strunecké. Autorka povazuje za jednu z
moznych pfi€in vzniku poruch autistického spektra naruseny imunitni systém ditéte. Naruseni
vznikd dle autorky zejména vlivem ockovani, ale také stylem Zivota, stravovanim, ¢i vlivem
toxickych latek v prostfedi, kter¢é na dit¢ plsobi jiz béhem jeho prenatdlniho vyvoje

(Strunecka, 2009).

Strunecka uvadi jako jednu z pfi¢in vzniku povinnou vakcinaci. Mnozi rodice po
celém svété jsou presvédceni, ze pri¢inou vzniku autismu u jejich ditéte je pravé ockovani.
Rodice se zacali boufit proti povinnému ockovani. Tato teorie je v soucasné dobé velmi
medializovand, je ale také do zna¢né miry kontroverzni. Neni nijak védecky podloZena a je

proto zatim pouze spekulaci (Bazalova, 2011).

1.3 Definice

V soucasné dob& se operuje se dvéma terminy, které jsou zhruba ekvivalentni,
amuzeme se s nimi setkat v odborné literatuie. Jedna se o terminy pervazivni vyvojova
porucha a porucha autistického spektra. Prvni termin, pervazivni vyvojova porucha, oznacuje
v§im pronikajici poruchu, ktera narusuje vyvoj ditéte v mnoha oblastech. Termin vychazi ze
slova pervazivni, tedy v§im pronikajici. Dité s timto postizenim vSe proziva a vnima jinak.
Stimto odliSnym vnimanim pifimo souvisi také odlisné, specifické chovani. Za autory
druhého terminu, poruchy autistického spektra, ktery je ve svété bézné pouzivan (autistic

spektrum disorder), jsou povazovany Lorna Wing a Judith Gould (Thorova, 2006).

Dle Pastierikové (in Kroupova, 2016) je termin poruchy autistického spektra
preferovangjsi. Tento fakt zdlvodiuje poznatkem, ze profil schopnosti a projevil ditéte jsou

spiSe nesourodé, nikoliv pervazivni.
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Pro tcely nasi prace budeme uzivat termin poruchy autistického spektra. Uvadime zde
tedy definici, jak ji uvadi Rihova (2011). Dle autorky poruchy autistického spektra fadime
mezi poruchy détského mentalniho vyvoje, ktery se projevuje jiz od ran¢ho véku ditéte. Tato

porucha je vrozena a celozivotni, vyznamné ovliviiuje celkovy vyvoj ditéte.

1.4 Klasifikace poruch autistického spektra

Projevy autistického spektra jsou riznorodé, postiZeni se vSak projevuje zejména ve
ttech oblastech. Jedna se o oblast socidlnich vztahti, pfedstavivosti a komunikace. Dale se

objevuji specifické zajmy, stereotypni chovani a opakujici se ritualy (Jelinkova, 2000).

V soudasné dobé& se ve svété uzivaji dva klasifikacni systémy. V Ceské republice je
béZné uzivan klasifikacni systém Svétové zdravotnické organizace (WHO). Existuje také
systém Americké psychiatrické asociace, jejiz diagnosticka kriteria jsou prehlednéjsi a 1épe
formulovany. Pojeti uzivanych klasifika¢nich systémi se od sebe castecné 1isi (Thorova,

2012).

Do roku 2013 oba systémy uzivaly diagnostickou triadu pfiznaki. V témze roce vznikla
nova revize Americké psychiatrické spolecnosti DSM — 5, v niz se tridda diagnostickych

ptiznaki jiz nevyskytuje.

V této revizi jsou uvadény pouze dva piiznaky. Prvnim pfiznakem jsou deficity v socialni
komunikaci a socialni interakci, druhym pifiznakem je omezené opakované chovani
a stereotypni aktivity. V DSM - 5 doslo také k podstatné zméné oproti DSM — 4, diive
samostatné diagnozy: autistickd porucha, Aspergeriv syndrom, dezintegracni porucha
v détstvi a pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana byly slouceny do jediné diagnézy,
poruchy autistického spektra s riznou urovni zdvaznosti symptomi (Hrdlicka, Komarek,

2014).

V nasi praci se budeme #idit klasifikaci podle WHO, ktera je u nas v Ceské republice
bézn€ uzivand. V Mezindrodni statistické klasifikaci nemoci a pfidruZzenych zdravotnich
problémd, 10. revizi (dale jen MKN-10), jsou zafazeny pervazivni vyvojové poruchy do 5.
kapitoly, poruchy duSevni a poruchy chovani, blizeji do podkapitoly pojednavajici
0 poruchach psychického vyvoje (F80-F89). Pervazivni vyvojové poruchy nalezneme pod
kodem F84. ,,Skupina téchto poruch je charakterizovana kvalitativnim porusenim reciprocni

socialni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se
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souborem zajmu a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani
Jjedince v kazdé situaci, (WwWw.uzis.cz). Radime sem: détsky autismus(F84.0), atypicky
autismus(F84.1), Rettuv syndrom(F84.2),jinou détskou dezintegraéni poruchu (F84.3),
hyperaktivni poruchu sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4),
Aspergeruv  syndrom (F84.5), jiné pervazivni vyvojové poruchy(F84.8) a pervazivni
vyvojovou poruchu NS (F84.9).

1.5 Diagnosticka triada

Tti zékladni oblasti symptomi, které se objevuji spolecné, oznacila britska
psychiatricka L. Wingeova vyrazem ,tridda postizeni”. Tridda tedy oznacuje hlavni
problémové oblasti. Jedna se o problémy v socialni interakci a chovani, poruchu komunikace

a poruchu predstavivosti, ktera souvisi s vyvojem hry a zajmt (Sainsburyova, 2016).

Mimo tyto hlavni oblasti se objevuji také projevy, které nejsou typické jen pro
poruchy autistického spektra, tyto oznaCujeme tedy jako nespecifické. Do skupiny
nespecifickych projevii fadime napt. poruchy chovani, poruchy spanku, motorické obtize,
uzkostné stavy a jiné. Nespecifické projevy doprovazeji také neurologické ¢i psychiatrické
onemocnéni. Objevuji se zde také obtize v oblasti smyslového prozivani, projevuji se
hypersenzitivitou ¢i naopak hyposenzitivitou. Toto prozivani muze byt zdrojem
neadekvatnich reakci (napf.: kiik, autoagrese, agrese, lhostejnost)v riznych situacich

kazdodenniho Zivota (Rihova, 2011).

1.5.1 Socialni interakce a chovani

Miuzeme rozdélit tii typy socialniho chovani, které souviseji se schopnosti navazovat
kontakty. Mluvime o typu pasivnim, aktivhim a s formalnim vystupovanim. Dle typu

socialniho chovani lze predvidat mozné zapojeni ditéte do kolektivu vrstevnik.
Tyto typy popsaly blize autorky Zampachova a Cadilova (2012):
e Pasivni typ

Nezajima se o kontakt s vrstevniky, piisobi samotaisky a ojedin€le se zapojuje do spolecnych

aktivit.
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e Aktivni typ

Navazuje kontakty, ale zptisob chovani je nepfiméfeny. Tento fakt miize vést k neoblibenosti

Vv kolektivu a vyclenéni z n¢;.

e Formalni typ

Chovani se vyrazné podoba chovani dospélého ¢lovéka. Vrstevnici jej mohou vnimat jako

nadfazeného.

Oblasti raznych typd socidlniho chovani se zabyvaji také autofi Gillberg a Peeters
(2008). Uvadg¢ji, ze na déti s poruchou autistické spektra mize kolektiv vrstevnikli ptisobit
zmatecéné, jejich reakce na kolektiv mohou byt neadekvatni napft. kiik, autoagrese, potieba byt
sam. Gillberg a Peeters vnimaji jako velky problém nedostatek vzajemnosti vztahii a odlisSny
zrakovy kontakt téchto déti. Déti nevyhledavaji vztahy ¢i hry, jez jsou zaloZeny na reciprocité

a jejich zrakovy kontakt je ¢asto upteny ¢i naopak vyhybavy.

1.5.2 Komunikace

Komunikace souvisi s rozvojem fteci, ktery je u déti s PAS opozdén. Re¢ ma jiny
rytmus, ¢asto je monotoénni, neemotivni ¢i pfili§ intonovand. Casta je ptitomnost echolalie
nebo fecové perseverace. Komunikace je ztizena také vlivem toho, ze je pro déti obtizné

sledovat tok fe¢i a vnimani komunikace nonverbalni (Zampachova, Cadilova, 2012).

Cast déti s poruchou autistického spektra projde v batolecim véku fazi, kdy e
nevyuzivaji téméf vibec. Dle vyzkumil se zhruba u poloviny téchto déti pouZitelny jazyk
nevytvori. U zbytku déti po fazi stagnace fecového projevu dojde v predskolnim véku k
opakovani zvuk ¢i slov. Toto opakovani je pro dany veék typické, v tomto obdobi se objevuje
také u déti intaktnich. U déti s poruchou autistického spektra toto obdobi trva déle, mésice az
roky. Vyznamnym problémem v tomto vyvojovém obdobi je, Ze déti nechapou fe¢ jako

komunikaéni prosttedek (Gillberg, Peeters, 2008).

Obtizemi s chdpanim neverbdlni komunikace se zabyvala Nesnidalova (1995), ktera
tvrdi, Ze déti s poruchou autistického spektra nemaji problém jen s vnimanim neverbalni
komunikace, ale také s jejim adekvatnim uzivanim. Jejich mimika neodpovidd rozpoloZeni

a pocitiim, déti neuzivaji gesta, ¢i je potlacuji.
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V oblasti komunikace jsou velmi specifickou skupinou déti s Aspergerovym
syndromem. U téchto déti vyvoj fe¢i Casto nebyva opozdén, v predskolnim véku hovorii
plynule. Jejich fe¢ je mechanicka, ¢asto napodobuji slovni obraty dospélych jedinct ze svého
okoli. Jejich slovni projev ptlisobi strojené, naucené, jakoby recitovali basen. Hlavni obtizi
Vv komunikaci déti s Aspergerovym syndromem je neadekvatni uziti fec¢i vzhledem
k socialnimu kontextu situace, ve které se nachazi. Typickym jevem je ulpivani na oblibeném
tématu, o kterém dokdzou rozmlouvat velmi dlouho, pfiCemz je nezajima odezva od

posluchacii (Thorova, 2012).

1.5.3 Predstavivost, hra a zajmy

Dité s poruchou autistického spektra ma narusenou oblast piedstavivosti, coz vyznamné
ovliviiuje hru, kterd se nerozviji adekvatné k véku ditéte. Upfednostiiovany jsou aktivity
snadno piedvidatelné ¢i stereotypni ¢innosti. O nové podnéty, hracky ¢i ¢innosti dité vétSinou
nejevi zajem. Castd je fixace na urdity predmét &i pohybové stereotypy, které slouzi

autostimulacné. Déti maji oblibené aktivity, které vyhledavaji (Thorova, 2012).

U oblibenych aktivit vydrzi déti velmi dlouho, nejspiSe je to z divodu, Ze déti se v této
aktivité citi uspésné a jde o jakousi jistotu. U déti s dobrymi kognitivnimi schopnostmi je

typicky napf. zdjem o pismena &i &isla (Zampachové, Cadilova, 2012).

Uklidnujici efekt a pocit jistoty zazivaji nejen ve sklddani pismen dle abecedy nebo
sestavovani Ciselné tfady. Typické jsou také zajmy souvisejici s dopravou napi. dopravni
prostiedky, jizdni fady. Nékteré déti se dokdZou naucit a pozdéji reprodukovat dlouhé staté,

uryvky z knih ¢i seznamy.

1.6 Diagnostické kategorie poruch autistického spektra

V této podkapitole si blize pfiblizime jednotlivé poruchy autistického spektra, tak jak

jsou uvedeny v mezinarodni klasifikaci nemoci, 10. revizi.

1.6.1 Détsky autismus

Zakladni poruchou z tady poruch autistického spektra je détsky autismus, v minulosti

nazyvan jako Kanneriiv syndrom (Thorova, 2012).

Tato diagndza se projevuje jiz v kojeneckém veéku, nejpozdéji vSak do veku tii let

ditéte. Autismus se v kojeneckém obdobi nemusi projevovat v plné mife, jsou zde ale patrné
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vyvojové abnormality. Jedna se zejména o napadnost v chovani a reakcich, mezi détmi jsou

znaéné rozdily a kazdé dite je jiné (Nyvltova, 2008).

U ditéte jsou ptitomny specifické obtize, opakujici se omezené vzorce chovani
ataké stereotypni zdjmy. Dit¢ hlfe snaSi nahlé zmény, objevuje se u n¢j potieba rutiny
a specifickych ritualti. Narusena je zde také kvalita komunikace, objevuje se echolélie, obtize
v konverzaci aj. Dit¢ v kontaktu s druhymi ztidka uziva zrakového kontaktu, Casté jsou

zachvaty vzteku (Vocilka, 1994).

Dle Thorové (2008) miva détsky autismus raznou formu,a to od mirné formy az po
tézkou. Druh formy rozliSujeme podle mnozstvi specifickych projevii. Obtize se ale vzdy
musi projevit ve vSech oblastech triddy. Tridada mulze byt také doprovazena specifickymi

dysfunkcemi v oblasti chovani.

Autofi Cadilova, Jin, Thorova (2007) dale rozvijeji téma odlisnych forem détského
autismu. Tézkd forma je bézné oznacovana jako tzv. nizko funk¢ni autismus, ten se poji
s neschopnosti slovni komunikace a mentalni retardaci rizného stupné. Opakem je vysoko
funkéni autismus, tzv. mirnd forma. Vyvoj téchto déti probihd dysharmonicky, pfidruzuji se

poruchy feci, pozornosti a aktivity.

1.6.2 Atypicky autismus
Jedna se o zastieSujici diagndzu, jez se uziva pro osoby, které ¢astecné spliluji kritéria
pro détsky autismus. Hovoii se o autistickych rysech ¢i sklonech, které se projevuji

Vv jedincové chovani (Thorova, 2006).

Socialni dovednosti byvaji naruSeny méné vyznamné, nez tomu je u détského autismu,
nemusi byt pfitomny stereotypni zajmy a pohybové stereotypie. Jelikoz je socialni kontakt
téchto déti na vyssi urovni, Casto dochdzi ke stanoveni diagndzy v pozdé€jsim veéku. Piipadné

projevy byvaji Gasto vagné oznadovany jako autistické rysy (Sporclova, 2012).

Uvedeme zde piiklady, kdy dochazi ke stanoveni diagnozy atypického autismu. Jedna se o

tyto ptipady:

e symptomy zaznamenany po tietim roce Zivota,
e abnormni vyvoj v oblastech triddy, frekvence a mira symptomil nespliuje

diagnosticka kritéria,
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e nejsou naruseny vSechny oblasti triady, jedna je nenaruSena,
e prevlada té¢zka az hluboka mentalni retardace, u které lze pozorovat symptomy typické
pro autismus, mentalni vék je nizky natolik, Ze mira komunika¢niho/ socialniho

deficitu nemuze byt v kontrastu s celkovou mentalni Grovni (Thorova, 2006).
1.6.3 Aspergeriv syndrom

Aspergertv syndrom 1ze diagnostikovat dle stejnych kritérii jako autismus. Vyjimkou

je kritérium, které se tyka poruchy komunikace (Gilberg a Peeters, 2008).

Zakladnim problémem je neschopnost porozumét pocitim a emocim vlastnim i
druhych lidi, nedostatek intuice. Mivaji obtize s pochopenim komunikace v socialnim
kontextu, objevuji se specifické zajmy. U déti s Aspergerovym syndromem je vyrazna
napadnost mezi nadprimérnymi znalostmi z urCité oblasti a obtizemi v chapani socialniho

a emoéniho chovéni (Sporclova, 2012).

Zvlastni zpisob mysleni a specifickou formu logiky doprovazi deficit ,.bézZného
selského usudku”. Tyto obtize se projevuji zejména v logickém a abstraktnim mysleni,
orientacnich schopnostech ¢i matematice. Spojeni téchto faktorii zptisobuje, ze okoli chape

jedince s Aspergerovym syndromem jako podiviny ¢i naopak genialni (Thorova, 2008).
1.6.4 Rettiiv syndrom

Jedna se o neurovyvojové onemocnéni, které postihuje zejména divky. Tato diagndza
je druhou nejcCastéjsi pricinou mentalni retardace u divek. Syndrom je typicky regresem ve
vyvoji v obdobi mezi 6. - 12. mé&sicem veku, projevy se mohou objevit 1 pozdéji (Hajkova,

Strnadova, 2011).

Thorova (2008) dale zdaraziiuje dopad na somatické, motorické i psychické funkce.
Pfi¢inou Rettova syndromu je mutace genu na raménku chromozomu X a ma vice podob, coz

se odrazi na variabilité projevii tohoto syndromu.
Symptomatika Rettova syndromu:

e do 6. mésice normalni psychomotoricky vyvoj,

e pii porodu normalni obvod hlavy, jejiz rast se zpomaluje,
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e ztrata nauCenych volnych pohybii ruky,

e stereotypni pohyby hornich koncetin,

e S nastupem poruchy se poji pokles socidlnich dovednosti,
e rlzna mira autistického chovani, které je spiSe atypické,
e obtize s koordinaci pohybt hrudniku a obtizna chuze,

e mentalni vék divek je zhruba 1 — 3 let,

e psychosomaticka retardace doprovazena poruchou expresivni a receptivni slozky feci

(Thorova, 2008).

1.6.5 Détska dezintegracni porucha

Détska dezintegra¢ni porucha byla diive nazyvana Hellerova psychoza, podle
Theodora Hellera, ktery popsal jeji pfiznaky. Vyznacuje se tim, Ze standardni vyvoj trvd po
dobu nejméné dvou let véku ditéte, kolem tfetiho roku vSak dochazi k postupnému regresu
nabytych dovednosti, zejména teci. Toto obdobi je také doprovazeno zménami chovani

a ztratou z4jmu o okoli (Krej¢itova, 2003).

Tyto vySe zminéné zmény vedou ke snizeni Urovné sebeobsluhy a motoriky, ke
kterym se Casto pridruzuje nédhld emocni labilita, zachvaty vzteku, nespavost, agresivita,
drézdivost, hyperaktivita. ZhorSeni stavu ditéte se miiZze projevit nahle, regres ale mize trvat
I nékolik mésict a nasledné stagnovat. U ditéte mizeme pozorovat zhorSené komunikacni
dovednosti a chovani, které je typické pro autismus. Objevuji se ptipady, kdy dojde
k opétovnému zlepSeni dovednosti, ale ve vétsiné ptipadl k tomuto nedochazi a uz nikdy neni

dosazeno normy (Thorova, 2008).

1.6.6 Jina pervazivni vyvojova porucha

Do kategorie Jiné pervazivni vyvojové poruchy spadaji jedinci, ktefi nespliuji
klasicka kritéria autismu, 1 pfesto jejich projevy zplsobuji v béZném zivoté zavazné problémy
hned v nékolika oblastech. Postizeny jsou oblasti intelektu, schopnost planovani, schopnost
domysleni disledka chovani ¢i porozuméni feci. Objevuji se také obtize, které mohou tuto
poruchu signalizovat. Jedna se zejména o tizkost, hyperaktivitu a nepozornost. U téchto déti je

patrny nerovnomérny vyvoj a tézkéa nezralost v oblasti vztaht a emoci (Thorova, 2008).
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Jinou pervazivni vyvojovou poruchu délime do dvou kategorii, podle typu déti. Toto déleni

uvadi Thorova (2006) :

1. kategorie se vyznacuje mirn¢ naruSenou komunikaci, socialni interakci a hrou. Mira tohoto
naruseni vSak neodpovidd diagnoze autismu ¢i atypického autismu. Symptomy jsou rtizné,
mohou byt totozné s chovanim déti s autismem, ale nikdy se nevyskytuji ve vétsi mite. Tato
symptomatika se oznacuje za hranicni, ¢asto se objevuje u déti s t€zsi formou poruchy

pozornosti a aktivity, u déti s vyvojovou dysfazii ¢i u mentalni retardace.

2. kategorie se vyznacuje naruSenou oblasti piedstavivosti. Je zde specificka nizka schopnost
odlisit realitu od fantazie, ke které se pfidruzuje intenzivni zajem o urcité téma. Tyto projevy
ovliviuyji také kvalitu komunikace a socidlni interakci. Radime sem dé¢ti se schizotypnimi

a schizoidnimi rysy.
1.6.7 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

U této poruchy jsou pritomny popsané¢ symptomy, nesplituji vSak vSechna kritéria
autismu, Aspergerova syndromu ¢i détské dezintegraéni poruchy (Hrdlicka a Komarek, 2004).
1.6.8 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby
Osoby stouto poruchou maji IQ niz§i nez 50. Pfitomna je u nich téZka motoricka
hyperaktivita, trvaly motoricky neklid. Opakuji se u nich stereotypni vzorce chovani, neni
vSak narusend oblast socidlniho chovani, pfitomen je zrakovy kontakt a zjevna je také

schopnost sdilet napt. radost (Thorova, 2006).

Hyperaktivita, kterd je obsaZena také v nazvu této poruchy prechazi v obdobi adolescence

v chovani hypoaktivni (Hrdlicka, Komarek, 2014).
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2 Potvrzeni diagnozy ditéte

V této kapitole se zaméfime na zivotni obdobi, béhem n¢hoz rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra zjistili, ¢i jim byla potvrzena diagnoéza jejich ditéte. Jedna se o velmi
naro¢né zivotni obdobi, které ovliviiuje zivot celé rodiny. Rodice ditéte jsou vystaveni
intenzivnimu stresu a napé€ti, vyrovnavaji se s postizenim svého ditéte a snazi se s touto
skuteCnosti vyrovnat, jak nejlépe umi. V kapitole se zaméfujeme zejména na popis
jednotlivych fazi procesu vyrovnavani se skutecnosti, ze dité trpi poruchou autistického
spektra. Dale zda popisujeme naro¢nost situace a strategie, které mohou situaci pomoci lépe

zvladnout.

Narozeni ditéte s postizenim, ¢i potvrzeni diagnozy ditéte je pro rodice téchto déti
velkou zatézi, s niz obvykle nepocitaji a nemaji tedy moznost se na tuto situaci pfipravit.
Nejedna se pouze o ztratu predstavy zdravého ditéte, ale také o podstatnou zménu zivota,
ktery s timto dité¢tem budou rodice sdilet. U rodi¢i miize vzniknout frustrace ze zklamaného
ocekavani, jez méli. Tato zivotni krize, jiZ potvrzeni diagnozy, v piipad¢ nasi prace poruchy
autistického spektra, bezpochyby je, vyznamné ovlivituje chapani veskerého déni v Zivoté

rodi¢t (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Rodice se s novou situaci a s povinnostmi, které z ni vyplyvaji, nevyrovnavaji lehce.
Zpisobeno je to nejen nedostatecnou informovanosti rodi¢t o diagnoéze ditéte, ale také tim, ze
situaci Casto vnimaji spiSe jako posun k horSimu. Poznani a nésledné potvrzeni diagnozy
Vv rodi¢ich vyvolava tizkost a beznadgj. Toto obdobi prvotniho Soku muze trvat velmi kratce,
ale také velmi dlouho napt. nckolik mésicti. Jednd se o obdobi, které kazdy proziva
individualng. Casto se stava, ze kazdy z rodi¢t proziva tuto situaci jinym zptisobem, coz miize

vést ke konfliktim a neshoddm paru (Matéjcek, 2003).

Velmi dilezitd pro vyrovnavani se s postizenim ditéte je doba a zplisob zjisténi této
skutecnosti. Porucha autistického spektra je diagnézou, kterd neni identifikovatelna ihned po
narozeni, neni na prvni pohled viditelnd. Ke stanoveni takovéto diagndzy je tieba, aby dité

dozrélo do obdobi, kdy se urcita funkce rozviji (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Porucha autistického spektra je nejcastéji diagnostikovana po tfetim roce Zivota. Jiz v
kojeneckém véku se u ditéte mohou projevovat vyvojové abnormality, a to zejména

Vv socialnim chovani a reakcich (Nyvltova, 2008).
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Rodice si postupné vSimaji zvlastnosti u svého ditéte. Mohou jej srovnavat
s vrstevniky a posuzovat, zda se jednd o normalni vyvoj ¢i nikoliv. Toto v rodicich, a zejména
v matkach, které jsou s ditétem v tomto obdobi téméF neustale, vytvaii pocity nejistoty a obav.
Nejednoznacna diagnoéza posiluje v rodicich stres, cemuz prispiva také nedostatek informaci.
Definitivni potvrzeni diagnézy muize ptinést i jakousi tlevu, protoze s Sebou nese i potiebné
informace a riizna feSeni i postupy pro praci s ditétem (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,

2009).

2.1 Naroéna zivotni situace

Rodice ditéte s poruchou autistického spektra, jsou vystaveni extrémni psychické
zatézi. Tuto zatéz lze oznadit za zivotni krizi, jednd se o zlomovy okamzik v jejich Zivote, po
kterém nésleduje trvald zména. Rodice se tedy postupné vyrovnavaji s nové zjisténou

skute¢nosti a uci se s ni zit (Rizicka a kol., 2013).

Vyrovnavani se s diagnoézou ditéte ma nékolik stadii, kterd mohou trvat rtiznou
dobu, a jejich prub¢h se muze liSit. Setkavame se ale se zakladnim dé€lenim, na kterém se
odbornici shoduji. Prvnim stadiem, které se dostavi ihned po sdé€leni diagnozy, je stadium
Soku. Jsou pro né typické projevy silnych emoci, rodie pocituji zmatek ¢i zoufalstvi.
Stadium Soku muze trvat az jeden rok, béhem této doby je dulezité doptat rodicim moznost
projevit své emoce, podat jim co nejvice potiebnych informaci takovou cestou, aby to pro né

bylo co nejlépe uchopitelné a aby porozuméli vSem informacim (Bé€lohlavkova, Vosmik,
2010).

Stadium, které nasleduje po obdobi Soku, je typické popirdnim, odmitdnim situace
I nabizené pomoci ¢i spoluprace. Popfeni je projev obrany psychické rovnovahy rodi¢i na
novou situaci. Diagnéza byva rodici zlehCovana ¢i zcela popirana. Mohou se chovat, jako by
tato skutecnost neexistovala. Nekteti rodi¢e v tomto obdobi vyhledavaji metody a zazracné
postupy ¢i 1é€by, které slibuji vylé€eni ditéte a timto smérem poté rodie vyviji velké usili

(Mat&jéek, 2000).

Reakci rodic¢i ovlivituje také to, kdy a jakou formou se o postizeni svého ditéte
dozvédéli. Rodice jsou z novych informaci zmateni a mohou lékatfe, psychiatra ¢i jin¢ho
odbornika oznadit jako nahradniho vinika této skuteénosti, protoze je pravé on ten, kdo jim

tuto Spatnou zpravu sdélil (Vagnerova, 2002).
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Tteti obdobi byva oznacovano jako obdobi deprese. Pro toto obdobi jsou typické
negativni emoce, pocity uzkosti a viny, smutek. Tyto projevy jsou doprovazeny pocitem
selhani ve své rodicovské uloze. RodiCe se mohou navzajem vinit z nastalé situace, coz
nasledné¢ vede ke komplikované komunikaci mezi rodi¢i ditéte, tento stav muze vyustit az
v depresi. Pocity, které rodice v tomto stadiu pocit'uji, jsou normalni reakci na nastalou situaci
a jde o jednu z fazi vyrovnavani se s diagndzou ditéte. Prib¢h obdobi a projevy emoci
apociti zavisi na nckolika faktorech, mezi néz patii zejména veék, osobnostni vlastnosti

rodica, kvalita jejich vztahu, ale také pocet déti, které v rodin€ ziji (Opattilova, 2006).

Viégnerova (2002) nazyva obdobi jako fazi bezmocnosti. Typické je zde prozivani
pocitu viny, ve vztahu k ditéti a pocity studu pfed okolim. Rodi¢e se mohou obavat odmitnuti
ze strany spolecnosti, zaroven vsSak ocekavaji pomoc a podporu. Nachazeji se proto

Vv rozporuplné situaci a mohou byt vice vnimavi k chovani okoli.

Po obdobi, které se vyznacovalo spiSe negativnimi emocemi, nasleduje obdobi,
béhem néhoz naristd zajem o dulezité a pro rodi¢e nezbytné informace tykajici se diagndzy
ditéte, ale také praktické tipy pro kazdodenni zivot. Zajimaji se o fakta vzniku postizeni, ale
také o moznou budoucnost ditéte a jeho moznosti v néasledujicich letech. Rodice diagnézu jiz
témét akceptuji a vyrovnavaji se s ni. Objevuje se zde obvykla snaha problém racionalné
zpracovat, coz zavisi na dosavadnich zkuSenostech rodicli, postoji okoli, druhu postizeni
astim souvisejici moznosti rozvoje. Subjektivni pocit zvladnuti a pochopeni situace ma

zna¢ny vyznam na piistup k ditéti (Vagnerova, 2002).

Végnerova (2002) zminuje piechodové obdobi mezi fazi postupné akceptace
a realistickym postojem k postizeni. Touto fazi je smlouvani. Rodie jiz akceptuji postiZzeni

svého ditéte, ale je u nich patrna snaha postizeni zmirnit, kdyz neni mozné jej vylécit.

Posledni fazi vyrovnavani se, je faze realisticka. V této fazi rodice jiz ptijali své
dit¢ takové, jaké je a soubézné stim piijali také svoji roli rodi¢e a vychovatele ditéte

S postizenim a plné se zapojuji do vychovy svého ditéte (Matéjcek, 2003).

Autofi Bélohlavkovéa a Vosmik (2010) popisuji jako posledni stddium fazi Zivetni

rovnovahy a prebudovani Zivotnich hodnot. Jedna se o obdobi, ve kterém jsou rodice jiz
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smifeni se situaci, cozZ umoznuje zahajit novou etapu zivota rodiny. Stadium rovnovahy se

vSak nedostavi vzdy, a nékteti rodice se tedy do této faze nikdy nedostanou.

Tyto vyse popsané faze psychické krize jsou spojeny s narusenim dusevni rovnovahy
a selhavanim adapta¢nich mechanismt. Z téchto divodu nejsou rodi¢e po urcitou dobu
Vlivem téchto okolnosti se zivot rodi¢t déli na zivot pied a Zivot po zjisténi diagndzy jejich
ditéte. Reakce rodicti zavisi na mnoha okolnostech napi. dob¢ diagnostikovani, charakteru
postizeni, ¢i napadnosti projevi. V tomto obdobi hledaji rodice odpoveéd na své otdzky, co
a pro¢ se stalo. Hledani trva delsi ¢as a je ovlivnéno zejména informovanosti, nazory okoli
a postojich blizké rodiny. Podobné postoje, jaké ma nejblizsi okoli rodi¢t maji také oni, coz
Casto vede k vnitinimu rozporu mezi nazory a vztahu k ditéti napf. v $ir§i rodiné se na
postiZzeni obecné nahlizi jako na néco Spatného, rodice vSak maji své dité radi (Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009).

2.2 VIiv stresu na rodice

Situace, ve které se rodic¢e déti s poruchou autistického spektra nachazeji, se jevi jako
nejasnd. Rodi¢im schazeji potfebné informace a znalosti. Jak jsme jiz zminovali v piedchozi
¢asti nasi prace, rodi¢e mohou mit pocity neschopnosti a ztraty kontroly nad svym zivotem.

VSechny tyto faktory ovlivilyji intenzitu stresu, ktery vnimaji.

Kfivohlavy (1994) pojmem stres oznacuje extrémni situaci, béhem niz je clovek
dlouhodob¢ frustrovan, dochazi u n&j k neuspokojovani ur¢itych potieb. Tyz autor v roce
2009 pouzil jako synonymum pro stres pojem napéti. Tato skute¢nost je doprovazena
souborem zmén, jez je udrzuji v pocitu napéti. Pficemz zmény vznikly jako obrana pied

ohroZenim nebo jako snaha pfizpisobeni se tomu, co nelze zménit — postiZeni jejich ditéte.

Potvrzeni diagn6zy poruchy autistického spektra je pro rodice pii¢inou zatéze, ktera
na né silné pisobi. Micek (1984) oznacuje pficiny zatéZe jako stresory, které dale déli na

objektivni-zjevné a subjektivni, kdy je jedinec sam sob¢ stresorem napf. obavy z budoucnosti.

Rodice déti s poruchou autistického spektra celi obéma typtim téchto stresorii. Miru
a intenzitu stresu ovliviluje zdvaznost postiZzeni a z n¢j vyplyvajici mira zavislosti ditéte na

rodi¢ich. Vyraznym stresorem pro rodi¢e déti s poruchou autistického spektra je narusena
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socializace a mozné nepfijemné chovani déti ve spoleCnosti, které je mnohdy obtizné
regulovat a pfiina tohoto chovani byva ¢asto nejasnd (Vagnerova, Strnadova, KrejCova,
2009).

Mezi vysSe zminéné chovani muzeme zaradit snizenou schopnost komunikacnich
dovednosti, nevhodné chovani na vefejnosti, agresivni chovani, rizné obsese a jiné specifické

projevy a chovani. Velkou roli ve zvladani téchto projevi ma také pfistup blizkého, ale

i $irSiho okoli.

Z vyzkumu D. E. Graye z roku 2002, ktery zminuji autorky Sladeckova, Sobotkova
(2014) jsou vice vystaveny emocnim stresu matky déti. Divodem je vyssi mira zapojeni do
ptfimé péce o dité. Matka casto s ditétem ziistdva doma a je hlavni pecujici osobou. Je také
vice vystavena soudu od SirSiho okoli a cizich lidi, se kterymi se bézn¢ setkava. Dle vyzkumu
ma vliv na intenzitu stresu také fakt, ze matky se méné ¢asto dostanou mimo rodinu a jsou tak

této situaci vystaveny témef nepretrzite.

Stres rodici, ktery vychdzi z ndrocné zivotni situace, v niz se nachazeji, je vyvolavan
také dlouhodobou frustraci. Frustrace v doslovném pickladu znamend zmarnéni. Jedna se
o stav, ktery vznika jako dusledek nedostatecného uspokojeni ¢i zmateni nadéji (Sillamy,
2001).

Nakonecny (1995) popisuje dvé mozné prekazky, které vyvolavaji pocit frustrace.
Prvni ptekédzka je vnitini, vychazi z jedince samotného, jedna se napf. o stud, pocity viny,
vycitky svédomi. Druha ptekdzka dle Nakone¢ného zavisi na prostiedi, ve kterém se jedinec

pohybuje, a které na né¢j piisobi.

Pokud budeme vychazet z rozdéleni piekazek dle Nakonecného zjistujeme, Ze rodice
déti s poruchou autistického spektra jsou vystaveni obéma popsanym prekazkam. Rodice se
po zjisténi diagnozy svého ditéte ocitaji v situaci, kterd je velmi ndro¢nd a méni jejich nahled
na svét i predstavy do budoucnosti. Mohou pocitovat vinu ¢i stud pied svym okolim. Okoli
poté na tuto skutecnost a na postizeni dité€te nahlizi rizné. Pfistup, ktery voli, velmi ptsobi na
rodice ditéte. Vliv na to, jakym zptsobem se s danou situaci budou rodi¢e vyrovnavat a jakou

intenzitou na n¢ pusobi, ma mira jejich frustracni tolerance.

Mira frustracni tolerance je velmi individudlni, mize byt rozdilnd u obou rodict.
Skutecnost, ze jejich dité trpi poruchou autistického spektra, mlze pro matku i pro otce

predstavovat riznou miru zatéze. To, jakou intenzitou na rodice tato skutecnost dolehne,
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zavisi na jejich psychické vybavé, do niz tadime inteligenci, temperament a odolnost

organismu vuci opakované frustraci (Matéjcek, 2007).

2.3 Copingové strategie

Rodice se ocitaji v nové roli a ze strany svého okoli jsou vystaveni pozadavkiim na
urcité chovani. Stres, ktery je touto novou situaci vyvoldn, ptsobi jako velka zatéz, jiz nejsou

rodic¢e schopni obvyklymi ¢innostmi a reakcemi zvladnout.

Tento stav je velmi intenzivni a je obtizné v ném dlouhodobé existovat. Lidska
psychika je vSak vybavena obrannymi mechanismy, které pomahaji s vyrovnavanim

s nastalou situaci (Matéjcek, 2000).

Béhem zivota rodiée ziskavaji rozdilné zkusenosti s naro¢nymi situacemi, a z tohoto
diavodu si kazdy rodi€¢ vytvaii své vlastni strategie zvladani téchto situaci. Zvladdani se uci
vyuzivat béhem celého Zivota, a to zejména pozorovanim ostatnich lidi v zat€Zzovych situacich
a naslednym opakovanim vhodnych, fungujicich strategii. Tuto schopnost oznacujeme jako
copingové strategie. Jedna se o schopnost zvladani nadmérné zatéze. Mezi bézné uzivané
strategie patfi napt. péce o svou osobu, popfeni ¢i racionalizace situace, sdileni problému
apod. Funk¢nost téchto strategii zavisi na dané situaci a jejim kontextu (Rtzicka a kol., 2013;

Hartl, Hartlova, 2004).

Pricha (2009) zmifuje, Ze formy zvladani nemusi byt jen pozitivni, tedy takové, které
situaci uspé€Sné¢ fesi. MiuZe se jednat také o zvladani nelspéSné, spiSe negativni, a to
Vv ptipadé, Ze jedinec situaci fesi neadekvatné napt. alkoholem, uzivanim drog ¢i tit€kem od

rodiny.

Dle Sivberga in Sladeckova, Sobotkova (2014) rodi¢e déti s poruchou autistického
spektra Casto voli Unikovou strategii ¢i popieni situace. K této reakci se rodie uchyluji
zejména v obdobi bezprosttedné po zjisténi/potvrzeni diagndzy ditéte. Pozdéji ve vétSing

ptipadi dochazi k volbé jiného typu copingovych strategii.
Lze popsat 5 typu Copingovych strategii, jez se vyskytuji u rodi¢a déti s poruchou

autistického spektra. Tyto typy se mohou piekryvat ¢i stiidat. Jedna se o strategie:

e ziskani podpory od svého blizkého okoli,

e zmeéna pohledu na situaci tzv. pferamovani situace,
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e gpiritualni podpora,
e vyhledavani moznosti pomoci,

e pasivita, vyhybani se problému (Twoy, Conolly, Novak in Sladeckova, Sobotkova,
2014).

Rozdilna odolnost vii¢i naro¢né zivotni situaci a také odlisny vybér copingovych strategii
muze byt pfi¢inou toho, ze nékteré rodiny zvladnou situaci potvrzeni diagnodzy svého ditéte
bez vétSich problémt a jiné rodiny nejsou schopny se stouto situaci vyrovnat. Volba
vhodného feSeni a zvladani situace zavisi na mife jeji zvladnutelnosti. Zvladnutelnost této
situace byva velmi limitovand, proto rodi¢e casto dosdhnou jen c¢asteCné uspokojujicich
vysledkii. Jako nejucinngjsi se jevi naucit se s touto skuteCnosti zit a ptizpusobit ji rodinny

zivot (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Matg¢jcek (2003) oznacil jako nejvyhodnéjsi postoj, kdyZz rodice berou skutecnost, Ze je
jejich dité postizené, jako ukol, ktery je potieba splnit. PInéni tohoto tkolu dle autora rodicim
posili jejich sebevédomi, rozvine individualni schopnosti a celou jejich osobnost. K tomuto
ptistupu se, ale rodi¢e musi postupné dopracovat. Aby rodi¢e tuto situaci lépe zvladali,
doporucuje autor zapojeni do piimé péfe vice Clent rodiny, k diagnéze ditéte se stavét

realisticky a v neposledni fad¢ si uvédomit, Ze na situaci rodice nejsou sami.
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3 Matka ditéte s poruchou autistického spektra

Role matky je spolecnosti vniména jako velmi vyznamné a cennda. VétSinova spolecnost
se domniva, ze byt matkou je samoziejmou tlohou vSech mladych zen. Nékteré zeny mohou
Vtomto sméru pocitovat tlak spolecnosti a to zriznych divodi napt. kvali véku ¢i
dlouhodobému vztahu. V této kapitole se budeme vénovat matce, jeji roli ve spolecnosti

a jejim potiebam.

Spolecnost od Zen ocekava, Ze se stanou matkami a budou se svoji roli maximalné
spokojené a $tastné. Toto ocekavani nepfipousti, ze by matka prozivala jiné pocity, nez
pozitivni. Matky ovSem cCasto pocit'uji tnavu, mohou byt frustrované a své zivot mohou
vnimat jako stereotypni. Spole¢nost obecné vnima matefstvi jako stav, kdy matka bere dité
jako prioritu, osobné se o n¢j stara a své zajmy odklada stranou. Pokud si matka toto vnimani
spolecnosti, a také své pocity unavy a frustrace uvédomuje a pfipousti, uvédomi si také tlak
ocekavani spolecnosti, Coz Casto u matek vyvolava vinu a pocity, ze nejsou dobrymi matkami

(Vagnerova, 2000; Gjuri¢ova, Kubicka, 2009).

Matefstvi také ovliviiuje identitu Zeny, na nékterych Zendch je tento vliv vyraznégji patrny,
role matky se pro né¢ stdva novou identitou. Jiné Zeny matefstvi vnimaji jako dalSi aspekt
svého zivota a svého ja. To, do jaké miry matefstvi zenu ve vnimani sama sebe ovlivni,
vychazi ze zkuSenosti, které ziskala béhem svého Zivota. Zeny jiz od raného véku pozoruji
své matky, babi¢ky a ostatni zeny v blizkém okoli a vnimaji jejich role a vliv matefstvi na né,
jako na Zeny. Timto pozorovanim, a V soucasné dobé také nepopiratelnym vlivem médii,
vznika ptredstava sprdvné matky. Matefstvi sebou nese pocity dospélosti, odpovédnosti, veétsi

sebejistoty a pocity uspokojeni (Bartlova, 2007).

Pocity uspokojeni a radosti jsou vSak naruseny potvrzenim diagnozy jejich ditéte.
Matousek (2003) uvadi, ze tuto situaci lze vnimat z psychoanalytického hlediska jako
narcistické trauma matky. Matka je se svym ditétem identifikovana, vnima jej jako Cast sebe,
proto pokud je jeji dit€ postizené, mize se matka citit ménécenna. Vzhledem k tomu, ze
etiologie poruch autistického spektra dosud neni jednoznacné stanovena a stile se objevuji

rizné teorie vzniku, je mozné, Ze se matka bude citit vina za postizeni svého ditéte.
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3.1 Osobnost matky

Matka se ve vétsing piipadt stava hlavni pecujici osobou, ktera s ditétem travi nejvice
Casu. Za dité a jeho rozvoj ptebira zodpoveédnost, pokud dit¢ nedochazi do n&jakého typu
zafizeni, travi s nim cely den. Z téchto nepopiratelnych divodi musi matka ptizpisobit sviyj
zivot ditéti a jeho potfebam, Casto se vzdava se profese 1 zajml ve prospéch ditéte. Takova
matka je pretizena mnoha povinnostmi a velmi psychicky i fyzicky vycerpana. V mnoha
piipadech matce schazi zpétna vazba a uznani jak ze strany ditéte, tak i rodiny a okoli. Zena je
do jisté miry izolovana od spole¢nosti a nema moznost travit ¢as jako predtim, nez se stala

matkou.

Osobnostni rysy matky mohou velmi vyrazné ovlivnit vnimani a hodnoceni této tézké
situace. Nékteré osobnostni dimenze mohou pfispét kladné k proZivani a vyrovnavani se
zjiSténim diagnézy ditéte. Autorky Vagnerovd, Strnadova, Krejcova (2009) uvadi jako
pozitivni rysy extroverzi, emocni stabilitu, optimismus, pratelskost, otevienost k novym

zkuSenostem. Tyto rysy si zde blize pfiblizime.
o Extraverze

Rigan (2007) popisuje ¢lovéka, ktery je extravertni tak, jak ho popsal ve své praci Eysenck.
Jedna se o spolecenského, oteviené¢ho, sdilného ¢loveka. Tento typ se rad obklopuje lidmi, se
kterymi muze mluvit. Opakem je introverze, stahnuti do sebe sama. Introvert si drzi od
ostatnich spiSe odstup, je rezervovany a ve svém zivoté¢ vyhledava urcity fad. Z hlediska
zvladani Zivotnich krizi a naro¢nych situaci se jevi extroverze jako pozitivni rys. Tito lidé umi
dat najevo a presn¢ formulovat své problémy. Z téchto dlivodii maji extravertni matky
vyhodu, jelikoz tato skute¢nost pomaha lidem v jeho okoli se 1épe orientovat a nabidnout ji

efektivni pomoc.
e Emoc¢ni stabilita

Emocni vyrovnanost matek a pfiméfené emocni reagovani je obecné velmi kladnou vlastnosti.
Pro matky, jeZ se nachazeji v téZké Zivotni situaci, pfispiva stabilita k posuzovani situace
z vétSiho nadhledu, umozituje uvazovat o alternativach. Matky zkouSeji riizné strategie
zvladani tézké situace, a tak se lépe pfizplsobi (Fredkisen in Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).
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Opakem stability je labilita, oznaCovana také jako neurotismus. Labilni matky jsou
neklidné, uzkostlivé, maji nedostatek sebediveéry. Zvysend tzkostnost ma za pricinu veétsi
sklon k sebeobviniovani a podcefiovani vlastnich schopnosti. Matky s labilnim emoc¢nim
prozivanim &asto popiraji realnou situaci a ulpivaji na svych piedstavach (Rian, 2007;

Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Pokud matky situaci vnimaji jako naro¢nou a stresujici, a diagnéza jejich ditéte je velmi
trapi, odrazi se matcino prozivani také na vztahu k jejimu ditéti. Tyto matky haie vnimaji

Y™y

a kol., 2001)
e Optimismus

Jde o schopnost Clovéka vnimat v zivoté vice pozitivni udalosti, nez udalosti negativni.
Tendence vnimat udéalosti v naSem zivoté spiSe kladné mé pozitivni vliv na nas zivot. Bylo
védecky dokédzano, zZe optimismus pusobi kladn€ na na$§ imunitni systém, nasi socialni oblast

a pocet pratel (Kfivohlavy, 2012).

Optimismus se nevztahuje pouze k emo¢nimu prozivani, ale také k interpretaci situace. Tato
schopnost pomdha matkam déti s postizenim lépe se vyrovnat s diagnézou a volit ¢inné;si
strategie pfi vyrovnavani se situaci. Stejn¢ tak optimismus matkdm pomahd vyrovnavat se

s nejasnou budoucnosti svého ditéte (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).
o Privétivost, pratelskost

Tyto vlastnosti jsou béZné vnimany jako pozitivni. Lidé, ktefi jsou pratelsti a laskavi, byvaji
vice empatiCti a jejich schopnost vcitit se do druhych je vyssi. Tyto schopnosti také matce
ditéte s poruchou autistického spektra pomahaji 1épe chapat jeho specifika, ochrafiovat ho
a pomahat mu. Problémy, které se s péci o dité poji, poméaha matce jeji povaha lépe zvladat.
Takova matka je schopna radovat se i z malickosti a béznych projevi lasky a vdéénosti, ac

Casto nejsou projevovany standardnimi zpisoby (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
e Otevienost k novym zkuSenostem

Vlastnost, ktera prispiva k ochoté vyhledavat nové, potiebné informace. Pokud jsou matky
oteviené novym zkuSenostem, pfirozené zvidavé a tvofivé, 1épe a efektivnéji zpracovavaji

informace a zkuSenosti. Tyto Zeny jsou vice ptizpisobivé novym situacim a vyrovnangjs$i nez

29



zeny, které maji z novych véci a situaci spiSe obavy. Tyto zeny narocné situace hlfe snaseji

a déle se s nimi vyrovnavaji (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009).

Dalsi vlastnosti, které vyznamné ovlivituji vyrovndvani a nasledny postoj k ditéti jsou
spojeny s urovni sebeduvéry a sebehodnoceni matky. Matka, ktera se povazuje za dostate¢né
schopnou a zodpovédnou, obvykle voli U¢inn€jsi strategie zvladani tézké Zzivotni situace
a situacim se Iépe prizpusobuje. Tyto matky si dokdzi vytvofit systém, dle n¢hoz s ditétem

pracuji a jsou ve své praci systematické vytrvalé.

3.2 Potireby matky

Jak jsme jiz zminovali, byt rodicem ditéte s postizenim, je velmi naro¢nou zivotni
situaci. Tato situace pusobi komplexné napfi¢ riznymi oblastmi zivota. Rodi¢, zejména
matka, jako hlavni pecujici osoba, je vystavena mnohym omezenim. Matka v mnoha smérech
ztraci moznost volby a jeji dit€¢ do znacné miry predurcuje jeji zivot. Dité s postizenim je
I zdrojem radosti a uspokojeni, avsak v jiné podobé nez byva bézné. Zdrojem potéSeni pro
matky muize byt napt. zmenseni zatéze, kterou pocituje; drobné uspéchy ditéte ¢i obycejné
chvile rodinné pohody a Kklidu. Dité s postizenim také vyznamné ovliviiuje a méni zptsob

uspokojovani fady psychickych potieb, které jsou za béznych okolnosti ditétem saturovany.

Autorky Viagnerova, Strnadovd, Krejcova (2009) zminuji tyto psychické potieby,

jejichz uspokojovani je vyznamné ovlivnéno:
e Potieba novych podnéti

Potteba novych podnétii je ditétem s postizenim saturovana v mensi mife a odliSnym
zpusobem, ktery je pro matky hife pochopitelny. Nedostatecné porozuméni v matkach

vyvolava spise nejistotu a obavy a tato potieba z tohoto diivodu neni kvalitné uspokojena.
e (itova potteba rodict

Tuto potiebu saturuji témet vSechny déti, tedy 1 déti s postizenim. V tomto ptipadé je vSak
ovlivilovana ¢asto velmi ambivalentnimi pocity. Matka m4 k ditéti silny citovy vztah, chtéla
by ho ochranit, piesto vli¢i nému casto citi nepfijemné pocity. Mlize vnimat vinu za postizeni

svého ditéte a bojovat s myslenkami, Ze by bylo lepsi, kdyby se dité nenarodilo.
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e Potieba seberealizace

Seberealizace se nachazi na vrcholu pyramidy zakladnich potieb dle Abrahama Maslowa.
Jedna se o potiebu kazdého Cloveka realizovat sviij potencidl (Atkinson, 2003). Pro téméf
kazdou Zenu je zplozeni ditéte jednou z moznosti, jak tuto potiebu naplnit. Dit¢ s poruchou
autistického spektra vSak nenapliiuje ptivodni predstavu, kterou si matka vytvari jiz pred
porodem. Dité v této situaci nepotvrzuje hodnotu matky, spiSe je tomu naopak. Toto zklamani
muze vyvolat obrannou reakci, hledani jiné moznosti seberealizace ¢i naopak sebeobétovani,
maximalni nasazeni své osoby do péce o dité. Mat&jcek (1992) uvadi jako nejucinnéjsi
strategii nalezeni své hodnoty a posileni sebeticty skrze uvédomeéni si uzite¢nosti a dulezitosti

péce o dité s postizenim.
e Potieba oteviené budoucnosti

V piipad¢ ditéte s poruchou autistického spektra neni vzdy jasné, zda bude v budoucnu
schopné se naplno osamostatnit. Budoucnost se tedy matkam déti s poruchou autistického
spektra miize jevit spiSe jako ohrozujici, jelikoz je trapi nejistota, kdo se o jejich dité
vV budoucnu postara. Standardné se dité stdva pokrafovatelem rodu a uchovavad rodinné
tradice, hodnoty. U ditéte s postizenim vSak neni budoucnost jasné vymezend a stdva se pro

matky spise stresujici.
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4 Rodina

vvvvvv

poskytovat potfebné zdzemi a uspokojit jeho zakladni potieby. M4 nezastupitelny vyznam
Vv oblasti harmonického vyvoje a optimalni vychovy ditéte. Narozeni ditéte je pro vétSinu
rodin vyjimec¢nou udalosti, kterd je doprovéazena radostnymi pocity. Pokud vSak rodina zjisti,
ze je jejich dité jiné a posléze se u n¢j potvrdi diagnéza poruchy autistického spektra,
znamena to pro rodice velkou zatéz a zménu zivota. V predchozi kapitole jsme uvadéli faze,
kterymi si rodiCe prochazi v pritbé¢hu vyrovnavani se s diagnézou svého ditéte. V této kapitole
se zaméiime na rodicovstvi jako roli a identitu, fungovani rodiny, vychovu ditéte s postizenim

a také na ostatni ¢leny rodiny.

Rodicovska role je asymetrickd, nevratnd zména v zivoté partnerd, kterd vede vzdy
nevyhnutelné¢ ke zméné zivotniho stylu. Mezi rodi¢i a ditétem vznikad nezruSitelnd a pevna

vazba jiz béhem prenatalniho vyvoje ditéte. Jak uvadi Vagnerova (2000) tato vazba vznika po

vewr

Stejné jako rodicovska role vznika také rodicovska identita. Vnimani sebe sama jako
rodice je velmi zasadni Zivotni zména. Pokud se vSak u ditéte potvrdi diagnéza porucha
autistického spektra, méni se také rodi¢ovska identita. Matka i otec si museji uvédomit, ze se
stavaji rodi¢i ditéte s postizenim, coz sebou nese nutné zmeény. Dité¢ Casto neodpovida
rodicovskym pfedstavdm o normalnim ditéti tak, jak si jej pfedstavovali jiz pfed jeho
narozenim. Nesplni se tedy jejich rodi¢ovské o€ekavani a z tohoto divodu je také jejich

rodi¢ovska identita dot¢ena (Matéjcek, 1992).

Matéjcek a Dytrych (1997) uvadi, ze ve formovani rodi¢ovské identity ma dilezitou
roli vnimani a posuzovani sebe sama v kontextu toho, jaka kritéria normality stanovila
spolecnost. Kriteria stanovuji, do jaké miry jsme stejni a kdy uz Se, v porovnani s normou,
odliSujeme. Rodice ditéte s postizenim se od této normy odliSuji a predstavuji specifickou

skupinu, ktera je zastoupena menSinove.

Poznéanim, ze dité trpi poruchou autistického spektra, se pro rodinu tohoto ditéte vSe
méni. Je nutné, aby pifebudovali svoje hodnoty, upravili denni rezim, Casto museji také
upravit prostfedi tak, aby vice vyhovovalo jejich ditéti a jeho potfebam. Spolu s témito

zménami piichazeji také zmény v planovani budoucnosti, protoze se stava nejistou a spise
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budi obavy. VSechny tyto nevyhnutelné zmény piindseji rodiné nepiijemné poznani

(Dokoupilova a kol., 2015).

Nekteré rodiny se s postizenim ditéte vyrovnavaji velmi dlouho a nemusi se s nim
opravdu vyrovnat nikdy. Jiné rodiny naopak projdou procesem vyrovnavani za velmi kratkou
dobu a specifika jejich ditéte, stejné jako jeho potieby, vnimaji jako samoziejmé a normalni

(Matgjeek, 1992).

Pokud se rodi¢e s védomim, ze je jejich dit€¢ postizené nevyrovnaji a nepiekonaji
obrannou fazi, zGstava jejich rodiCovskd identita narusend. Pfi¢innou toho nemohou
nabidnout svému ditéti i¢innou pomoc a nemohou pomoci ani sob¢€. Dle typu obrany popisuje

Matg¢jcek (1992) dva typy rodic, trpitele a hyperaktivni.
e Trpitelé

Rodice, ktefi zaujali tuto obrannou pozici, se izoluji od spole¢nosti, mohou postupné
eliminovat pratele a zndmé ze svého okoli. Mohou se citit ponizené, k situaci a jejimu vyvoji

se mohou stavét az apaticky.
e Hyperaktivni

Hyperaktivitou je v tomto ptipadé myslena nadmérna snaha vyhledavat pomoc pro své dité.
Casto s ditétem dochézeji na riizna vysetfeni &i vyhledavaji alternativni metody, jejich snaha
ditéti pomoci je aZz extrémni. Ke svému okoli se rodice mohou chovat nedivérive,

vztahovacné, v krajnich ptipadech az agresivné.

Oba dva tyto typy obrannych prostojii se negativné promitaji nejen do vztahu ke
spolecnosti a lidem v blizkém okoli, ale také do vychovy ditéte s poruchou autistického
spektra. Pokud se rodiCe s nastalou situaci nesrovnaji, voli nevhodné vychovné styly.
Matéjcek (2001) popsal pét zakladnich nevhodnych vychovnych styli, které se mohou také

ménit ¢i propojovat.
Piili§ uzkostna vychova

Rodice na ditéti velmi Ipi, je zde patrny nadmérny strach, aby si dité nijak neublizilo nebo aby
mu nebylo ublizeno. Tento strach se pfenasi také do béznych Cinnosti, které nelze hodnotit
jako nebezpecné. Jedna se o Cinnosti, které dit¢ vykonava z vlastni iniciativy, avSak dle rodict

jsou nevhodné. Timto svym postojem mohou dit¢ omezovat v jeho rozvoji.
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Rozmazlujici vychova

Stejné jako u stylu pfili§ uzkostného, i v tom piipadé rodice své dité velmi hlidaji, snazi se jej
drzet co neblize u sebe. Rodi¢e mohou mit pocit, ze ditéti musi nahradit svou laskou to, o co
byly dle nich ochuzeni. Velmi na ditéti citové lpi, oslavuji kazdy pokrok, ktery dité ud¢la,
podiizuji se jeho pfanim. Ditéti posluhuji, vSe dé€laji podle toho, jak si dit¢ vybere. Dité

Vv tomto piipadé prestava rodice vnimat jako autoritu.
Perfekcionisticka vychova

Rodice touzi po tom, aby jejich dité bylo dokonalé ve v§em, co d¢la a to bez ohledu na jeho
realné moznosti a schopnosti. Dit€ je timto stylem vychovy pietézovano, citi se unavené

a byva dohanéno k riiznym obrannym prostojim.
Protekéni vychova

Zde je patrna snaha rodi¢i, aby jejich dité dosahlo hodnot, které oni vnimaji jako dilezité pro
zivot. Casto jsou tyto hodnoty mimo realné moznosti a schopnosti ditéte, proto jim rodice se
vS§im pomadhaji a v nékterych ptipadech plni tkoly za né. Pro dit¢ mohou vyzadovat rizné
ulevy a jeho specifické potteby zvelicuji nebo zastiraji, dle toho, co je pro dité v dané situaci

vyhodné;jsi.
Zavrhujici vychova

S touto formou vychovného stylu se setkdvame spiSe ve skrytych formach. Dochazi k nému

v rodinach, kde dité stale vzbuzuje ve svych rodi¢ich pocit nestésti, smutku a viny.

wevr

potiebuje specificky ptistup. Béhem procesu vyrovnavani s postizenim ditéte je nezbytné, aby
si rodi¢e vytvofili novou predstavu svého potomka, kterd pro né¢ bude pfijatelnd. Tato
pfedstava by méla zahrnovat také pozitivni stranky osobnosti, aby na n¢j nebylo nahliZeno
predev§im jako na dit€¢ s postizenim a nebylo upozoriiovano jen na jeho obtize. Toto
povédomi o pozitivnich rysech ditéte a jeho schopnostech poméahd rodicim se skute¢nosti
lépe a rychleji vyrovnat a ma také vyznamny vliv na vychovu ditéte. Vychova ditéte
s poruchou autistického spektra by méla pracovat jak s nedostatky ditéte, tak s jeho
schopnostmi, které by mély byt podporovany a rozvijeny (Vagnerova, Strnadova, KrejCova,
2009).
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Pti vychové ditéte s poruchou autistického spektra je dillezité mit na paméti, ze se dité
vyznacuje rutinnim, repetivnim chovanim. Muze se u néj objevit echopraxie, doslovné
napodobovani socialniho chovani druhych ve snaze pochopit okoli a v¢lenit se do vétSinové
spolecnosti. Z téchto pfi¢in je nezbytné hledat pro dit¢ vhodné individualni strategie ve

vychove a ptistupu k nému (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

4.1 Rodinna resilience

Pojem resilience vychazi s anglického slova resilient, které 1ze do ¢estiny pielozit jako
odolny ¢i houzevnaty. Jedna se v podstaté o opak psychické zranitelnosti. Nejdiive byla
resilience zkoumana v souvislosti S odolnosti vii¢i stresu, bylo na ni nahlizeno jako na
individudlni charakteristiku ¢lovéka. V soucasnosti se od chépani resilience jako individuélni
vlastnosti upustilo. Je vnimana jako proces ¢i sila jedince nebo rodiny, ktera umoziuje

zachovat integritu i béhem prozivani narocné zivotni situace (Sobotkova, 2004).

S timto silnym tlakem se vyrovnava kazdy ¢len rodiny sam za sebe, ale také se s nim
vyrovnavd rodina jako systém. Tento fenomén rodinné resilience zahrnuje negativni
I pozitivni reakce, které stres prohlubuji ¢i haopak podporuji vyrovnani se. Rodinna resilience
ma dvé faze, adjustaci a adaptaci. Bezprostfedni reakce na naro¢nou situaci a stres se
oznacuje jako adjustace. Aby byla tato prvni faze uspésna, je dilezité, aby rodina dosahla
rovnovahy mezi ptsobicimi vlivy a svymi moznostmi. Termin adaptace oznacuje komplexni
a dlouhodoby proces ptizpusobeni, ktery nasleduje, pokud adjustace nebyla Gspésna a rodina

se ocitla v krizovém stavu (Patterson in Sobotkova, 2007).

Dle Poulika (in Dokoupilova a kol., 2015) rodina svoji odolnost projevuje ve chvili,
kdy se dostava do naro¢né zivotni situace. Mira rodinné odolnosti se prokaze az dle zptsobu
feSeni a nasledného dopadu situace na ni. Dale tentyz autor uvadi faktory, které tuto odolnost

rodiny ovliviiuji. Jedna se o faktory:

e obnovujici — maji vliv na uspésnost adaptace v krizovych situacich,

e projektivni - se zamé&fuji na odolnost proti ohroZeni, rizikiim nebo hromadéni
stresort,

e obecné resilien¢ni faktory — jsou nadfazené faktorim obnovujicim a projektivnim,

zahrnuji optimismus, spiritualitu, socidlni oporu apod.

Dulezitou roli zvladani této situace hraje faze vyrovnavani, v niz se rodina v danou chvili

nachdzi. Zpisoby zvladani situace ma kazda rodina své, specifické. Ovlivnény jsou nazory
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a postoji jednotlivych ¢lenti rodiny, ale také vnimani situace rodinou jako celkem. Kombinaci

téchto nazort a presvédéeni vznika rodinny systém (Sobotkova, 2007).

4.2 Otcové

Vétsina publikaci i odbornikd se vénuje zejména vztahim mezi ditétem a matkou.
Obecné ve spolecnosti prevlada nazor, ze muzi fakt, ze je jejich dité postizené, nesou velmi
tézce a v mnoha piipadech od rodiny odchazeji. Role otce je vSak pro dit€¢ velmi diilezitad a ma

Vv rodin¢ nezastupitelné misto.

Otcovstvi je, stejné jako matefstvi v ptipad€ zeny, vyznamnou soucdsti muzské identity.
Tato identita vSak miZze mit rizné podoby, které se mohou vyznamné lisit. V minulosti
prevladal model muze — zivitele, ktery je stidle bran v nasi spoleCnosti jako tradicni.
V soucasné dobé se setkdvame také s tzv. blizkym otcovstvim. Otcové se v tomto piipadé
podileji na péci o dité¢ a piebiraji nckteré z drive typickych Cinnosti matek (Gjurovicova,

Kubicka, 2009).

V tézké Zivotni situaci, potvrzeni diagndzy ditéte, se oba rodie soustfedi spiSe na
saturovani svych vlastnich potfeb a nemaji jiz potiebnou kapacitu starat se o vzajemné
uspokojovani potfeb partnera. Narozeni ditéte znamena vzdy zménu vztahl v rodin€, nelze
vSak doptedu fici jakym smérem. Potvrzeni diagnozy ditéte je velkou zaté€zi pro oba rodice,
veétsi zodpoveédnost vSak nese matka. Ve vétSiné rodin proto dochéazi v této situaci
k tradi¢nimu rozdéleni roli Zeny a muZe. Zena se stava hlavni pecujici osobou, s ditétem je
témef stale. Muz se stara primarné o finan¢ni podporu rodiny, stava se tak v mnoha ptipadech,

alespon na kratkou dobu, hlavnim Zivitelem rodiny.

Z vyzkumu Sloperové (1999 in Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) vyplyva, ze
70% dotazovanych matek pocituje velmi silny stres v souvislosti s péci o dité s postizenim.
Otcové tento stres pocituji ve 40 % pripadli. Z tohoto vyzkumu tedy vyplyva, Ze matky
pocit'uji miru stresu vyraznéji nez otcové. Tento fakt vSak nemusi byt jednoznaény, protoze

muzi Castokrat maji vétsi problém sdilet své pocity.

Tyto udaje vychazi z ptirozené rozdilnosti muzii a Zen. Zatimco pro Zeny je sdileni
pocitll a rozhovor o nich diileZitou soucasti zivota, muZzi své pocity hlife verbalizuji a nemayji

takovou potiebu je sdilet s dalsi osobou (Gjurovi¢ova, Kubicka, 2009).
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Vodackova (2012) uvadi, ze je to patrné zplisobeno nasi spolecnosti a vychovou, ktera
byva shrnuta do slov ,,Kluci prece nebreci”. Role, ktera je muzim jiz od utlého veéku
vStépovana, je zaloZzena na tom, ze muz ma zvladnout jakoukoliv situaci. Pokud muz projevi
svoji slabost, zranitelnost mize to byt brano jako selhani. Dle autorky to muze byt pficina

urcité rezervovanosti muzi vici riznym formam institucionalizované pomoci.

Otcové stres pocituji, ale jinym zpisobem nez matky. Prace muzim zajistuje jakysi
unik z kazdodenni reality a nabizi jim kromé rodicovské role také jinou formu
sebeuspokojeni. Matky tuto moznost, minimalné v dobé kdy je dité¢ malé, nemaji. Otcové jsou
si Casto této nerovnovahy védomi a mohou se snazit matkdm pomoci napf. planovanim
a spole¢nym travenim volného Casu s ditétem. I oni vSak stejn¢ jako matky pocit'uji frustraci,
vztek ¢i vinu. Tyto pocity vSak nedavaji priliS§ najevo a spiSe je prozivaji v sobé samém

(DeMeyer in Schopler, Mesibov, 1997).

Otcové se citi stresovani z jinych pfi¢in nez matky. Zatimco pfi€inou stresu matky jsou
véci a fakta spojené s péci o dité a jeho potieby, otcové vnimaji jako nejvice stresujici ztratu
sebeucty. Tato ztrata plyne z nepfijemnych reakci okoli na chovani ditéte a jeho odliSnost
nebo také ze zmény vztahu s partnerkou. Muzi €asto z této, pro n¢ netnosné situace, unikaji.
Nemusi se jednat pfimo o odchod od rodiny, tento unik Ize vnimat symbolicky. Jak jsme jiz
zmifovali vySe, muZi maji moZnost travit vice ¢asu mimo rodinu. Cas travi v praci, po praci
se mohou vénovat svym z4jmiim ¢i jinym ¢innostem, které mohou souviset s dobrymi umysly
napf. vyrabéni pomiicek pro dité. Matky vSak, z velké Casti z ditvodu jiného vnimani situace,

chéapou toto chovani muzi jako slabost (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

4.3 Sourozenci

Vztah sourozenci je velmi specificky. Jedna se o skupinu déti rizného véku, pohlavi,
osobnosti, které Ziji ve stejném prostiedi a vychovavaji je stejni lidé. Sourozenci spolu travi
vétSinu ¢asu, mohou se od sebe mnohému naucit. A¢ jsou leckdy povahové velmi rozdilni,
mohou se mezi nimi rozvinout podobné z4jmy. V sourozenci ma dité partnera, se kterym

muze vSe sdilet.

Vybudovani tohoto symetrického vztahu je mezi zdravymi sourozenci bézné. Pokud jde
vSak o situaci, kdy jeden ze sourozencl trpi poruchou autistického spektra, stava se tato

symetrie hiife dostupnou, v mnoha pfipadech nemoznou (Vagnerova, 1999).
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Mnozi odbornici se domnivaji, Ze by dité s postizenim nemélo zlstat jedindCkem.
Autorky Markova a Sttedova (1987) toto tvrzeni zdivodiuji poznatkem, Ze rodi¢e nemohou
dat ditéti to, co mu dava vztah s jeho sourozencem. Pfitomnost zdravého ditéte mize také

rodicim kompenzovat pocit neuspéchu a piindsi rodicim dalsi zdroj radosti a rozptyleni.

Pozornost rodi¢t i pomahajicich instituci je vétSinou zaméfena spiSe na dité s poruchou
autistického spektra. Sourozenci jsou v tomto piipadé spiSe opomijeni. Zdravi sourozenci jsou
Vv takovéto situaci zranitelnéjsi, maji mensi moznost dovolat se pozornosti ¢i pomoci. To jak
mlad$i sourozenec tuto situaci pochopi a jak ji bude nadale vnimat, ovliviiuji copingové

strategie rodicl a to, jak ditéti situaci vysvétli (Sladeckova, Sobotkova, 2014).

Pokud se dité s postizenim narodi do rodiny, kde je jiz zdravy sourozenec, jedna se
0 jinou situaci. | vtomto piipadé zdravy sourozenec kompenzuje pocit netspéchu, ale ne
v takové mite, jako v pfipadé, ze se zdravy sourozenec narodi do rodiny jako druhorozeny.
V ptipadé, ze se dité s poruchou autistického spektra narodi do rodiny jako druhé v poradi,

muZe nastat situace, Ze prvorozené dit¢ bude odsunuto do pozadi.

Tuto situaci popisuje Vagnerova (1999) jako jednu ze dvou moznych extrémnich
postojit ke zdravym sourozenciim v téchto rodinach. V tomto typu rodiny se od zdravého
sourozence ocekava zralejsi chovani, zodpovédnost, ktera neodpovida jejich mentalnimu véku
a schopnostem. V tomto piipadé je sourozenec nucen rychleji dospét a pomoci s péci
a podporou sourozence s poruchou autistického spektra. Autorky Markova a Stfedova (1987)
uvadi vliv pfipadného nedostatku pozornosti smérem ke zdravému potomkovi. Pokud se mu
dlouhodob¢ pozornosti nedostava, a je stale upfednostiiovan sourozenec s postizenim, muize

tato situace v ditéti vyvolat litost, smutek ¢i dokonce nenavist k sourozenci.

Druhou extrémni situaci, jez uvadi Vagnerova (1999), je stav, kdy veskery zajem rodice
sméiuji ke zdravému ditcti a dit€ s postizenim je spiSe opomijeno. K tomuto rodicovskému
postoji dochazi zejména v rodindch, kde rodi¢e vnimaji postizeni svého druhého ditéte jako
vlastni selhani a snazi se soustiedit se spiSe na dité zdravé. Jde o formu obrany, kdy zdravé
dit¢ rodi¢tim vynahrazuje potize s druhym ditétem. | v tomto piipadé jsou na dit¢ kladeny
velké naroky, které neodpovidaji jeho vyvojové trovni a dité citi silny tlak ze strany svych

rodicu.

Nejveétsi naroky a ocekdvani v oblasti péfe o postizeného sourozence jsou kladeny na

star$i sestry déti s poruchou autistického spektra (Skrtic a kol. in Prevendarova, 1998).
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Vyse popsané postoje jsou brany jako extrémni. Postaveni zdravého sourozence nemusi
byt vzdy takovéto. Zdravy sourozenec vSak muze pocitovat frustraci ze vztahu se
sourozencem, z o¢ekavani rodicti a nedostatku jejich pozornosti, ale také napft. z reakci okoli.
Dit¢ se muze setkdvat s nepfijemnymi reakcemi svych vrstevnika i1 lidi v okoli. Z téchto
pociti muze plynout obava pozvat si kamarady k sobé domu ¢i n€komu fict, ze je sourozenec
postizeny. Vztah zdravého sourozence k sourozenci s poruchou autistického spektra nemusi

byt vzdy zaporny. Pro mnohé sourozence muze tento vztah znamenat naopak vyzvu.

(Schopler, Mesibov, 1997).

Autorka Mary McHugh (2003) definovala Ctyii nejdilezitéjsi potieby sourozenct déti

S postizenim, kter¢ si zde uvedeme.
Potieba identifikovat se s rodi¢ovskym zarmutkem

Déti prirozené vnimaji pocity svych rodict. Zarmutek, ktery rodi¢e pocituji, proto Casto dité
prebird a vnima situaci jako jeho rodi¢e. V nékterych ptipadech, zejména pokud je dité

starSim sourozencem ditéti s postizenim, mize castecné prebirat vychovnou roli rodica.
Potieba vnimat pozornost od rodica

Jak jsme jiz uvadéli vyse, rodiCovskd pozornost je pro dit¢ dilezitd a dit€ ji potiebuje.
Nedostatek této pozornosti nejcitlivéji vnimaji sourozenci v dobé, kdy z divodu nizkého véku
nedokazi situaci adekvatné chapat. Dle McHugh mohou nékteré déti tuto situaci chapat tak
siln€, Ze ji vnimaji téméf jako ztratu matky. Rodice by se nejen z téchto diivodli méli snazit
ditéti vénovat dostateCnou miru pozornosti, travit s ditétem €as a davat mu najevo sviij zajem

a lasku.
Potieba zazit Gispéch

Sourozenci potiebuji zazit uspéch, docenéni jejich snad a vykond. Dle vyzkumu autorky si
sourozenci déti s postizenim kladou vyssi cile. Tuto jejich snahu dosdhnout ispéchu mohou
v détech vyvolat jejich rodice, kteti do ditéte vkladaji veskeré nadcje, nebo se muize jednat

0 vlastni iniciativu ditéte, které chce sob¢ ¢i rodiné ukazat svoje schopnosti.
Poti'eba byt informovan

Rodice by se méli snazit dité informovat co nejvice. Vysvétlit mu v ¢em spociva postizeni

jejich sourozence, jak se projevuje a zodpovédét mu vSechny jeho dotazy. M¢li by dité také
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pfipravit na mozné dotazy ze strany okoli, kamaradl ¢i spoluzdkl. Situace by méla byt
vysvétlena vzhledem k jeho veku tak, aby ji maximalné pochopil. Pokud dit¢ dostate¢né
informujeme o vSech projevech postizeni a vysvétlime, pro¢ se jeho sourozenec chova jinak,
dité situaci snaze pochopi. Miizeme tak piedejit nepiijemnym pocitim a vzniku negativniho
postoje k sourozenci. Informované dité si k sourozenci vytvoti kladngjs$i vztah, nebude ve

vztahu k nému nejisté.
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5 Podpora matky a moznosti sdileni

V této kapitole se budeme vénovat vyznamu podpory pro matku ditéte s poruchou

autistického spektra, a moznostem sdileni pocitil a informaci, jez se matce nabizeji.

Dité s postizenim klade na své rodice pfirozen¢ vysSi ndroky nez dit€¢ zdravé. Toto
zatizeni vnima také SirSi rodina a ostatni lidé, kteii se s rodinou setkavaji. Dusevni stav rodici
se tedy promita také do pratelskych vztah, vztahii na pracovisti rodict a vztahii ke zndamym
lidem v okoli. Od téchto lidi dostavaji dulezité podnéty, podporu, ale také se mohou setkat
s kritikou ¢i predsudky. VSechny tyto interakce se podileji na vytvareni postoji rodiny k ditéti

S postizenim i celé situaci, ve které se rodina nachéazi (Matéjcek, 1992).

Udrzovani vztahii a rozsahlé socialni sité lidi, kteti S rodinou sympatizuji a podporuji ji,
usnadiiuje zvladani obtizi, které se poji se situaci, v niZ se rodina nachazi. Rodice a ptredevs§im
matky potiebuji mit moznost sdilet své pocity s blizkymi lidmi, mit nékoho, kdo je vyslechne
a podpoii. Moznost sdileni matkdm umoziuje lépe a snadnéji se vyporadat se situaci
a dosahnout vyrovnanosti. Pokud se vsak matky setkdvaji snegativnimi reakcemi
se na situaci citit sami, coz je velmi stresujici. V nékterych ptipadech se matky izoluji od
okoli zamérng, neveéii svému okoli. Problematicky je také fakt, Ze matky, jejichz dit¢ ma
poruchu autistického spektra, nemohou se svymi kamaradkami a Zenami v okoli sdilet bézné
kazdodenni starosti, protoze se jeji zkuSenosti znacné 1iSi. Z pohledu vefejnosti je rodina
s ditétem, které je postizené, vnimana jako jind, vylou€end z komunity rodi¢i zdravych déti.
Rodina, pokud je okolim akceptovéna, se setkdva s projevy soucitu, nepiijemnou zvédavosti

¢1 zjevnym odmitanim (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Dité s poruchou autistického spektra je specifické ve svém chovani jiz od raného véku,
pricemz diagnoza je ditéti stanovena nejdiive kolem 3 roku véku ditéte. Napadnosti v chovani
a socialni komunikaci jsou vice patrné v pfedSkolnim vé&ku. Stejné jako se méni chovani
ditéte, mohou také lidé v okoli postupné ménit své nazory a postoje, coz miiZze piispéet
k vzajemnému odcizeni. I pfesto, Ze se obé strany, rodice ditéte s autismem i jejich piatelé,
Casto snazi pratelstvi zachovat, dochdzi v mnoha ptipadech k postupnému vymizeni a ztraté
kontaktu. Rodice, nejcastéji matka, se také museji téméf kazdy den vyrovnavat s reakcemi

okoli na chovani svého ditéte. Na ditéti neni na prvni pohled patrné jeho postizeni, jako tomu
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byva napf. u Downova syndromu, dité proto mlze byt Sirokou vefejnosti zaménovano za

nevychované a matka je tak vystavena predsudkiim a soudiim o jeji vychovée (Thorova, 2006).

5.1 Neformalni podpora

Neformalni podpora tj. podpora od prarodici, ptatel a blizkych. Tento druh podpory
pomahd vyznamné sniZzovat stres rodiCl, posiluje jejich sebevédomi a rodicovské

kompetence.

Kazda rodina ma zpravidla Sirs$i socidlni zazemi a vlastni sit’ kontaktii. Pro rodinu
s dité¢tem s postizenim je dulezité, aby se neizolovala a tyto socidlni vazby se pokusila
udrzovat. Snahou rodiny by mélo byt dostate¢né své okoli informovat o diagndéze svého
ditéte, o projevech tohoto postizeni a specifickém chovani, které k ditéti patii. Pokud bude
okoli dostatecné informovéno, budou si moci udé¢lat ndzor bez predsudkil a bude se jim lépe
srodinou a ditétem komunikovat. Pokud rodi¢e své okoli neinformuji, muize dochdzet
k chovani blizkych, které bude posilovat obranné postoje rodi¢i a naslednou izolaci

(Matgjéek, 2001).

5.1.1 Prarodice

Prarodi¢e maji velmi podobna ocekavani od svych vnoucat, jako rodi¢e od déti. Na
vnoude se velmi t&§i, planuji si spoleéné &innosti. Casto jsou prarodice, zejména babicky,
prvnimi, kteti zaregistruji odlisnosti ve vyvoji ditéte (Sicherman, Loewenstein, Tavassoli,
Buxbaum, 2017).

Tento fakt vychéazi ze zkuSenosti prarodicl s vyvojem a péci o své déti. Pokud se u
ditéte diagndza potvrdi, prochazi také prarodice fazemi vyrovnavani. Tento proces trva rizné
dlouhou dobu, v nékterych ptipadech jsou prarodice ovlivnéni dobou, ve které vychovavali
své déti. V niZ bylo béZné, Ze déti s postizenim byly segregovany od spole¢nosti, a ta na né
nahlizela s pfedsudky, do zna¢né miry kvili nizké mife informovanosti (Brereton, 2007,

Rossi, Rossi, 1990 in Dokoupilova a kol., 2015).

Prarodi¢e v mnoha ptipadech o poruchach autistického spektra dosud neslyseli, nebo
maji utvorenou nejasnou piedstavu zprostfedkovanou skrze filmy ¢i knihy. PostiZeni je pro né
neuchopitelné a nevi, jak se k ditéti chovat a jak s nim komunikovat. Je proto zejména na
rodicich, aby jim ptedali podstatné informace, které budou moci vyuzit a dali jim dostatecné

dlouhou dobu na jejich vstiebani (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).
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5.1.2 Pratelé a znami rodiny

Pratelé, stejné jako prarodice ditéte, mohou mit pouze maélo informaci o poruchach
autistického spektra. Z tohoto diivodu je velmi dulezité jim zprostiedkovat pro né nezbytné
informace o postizeni, projevech a specifickém chovani ditéte. Pokud svému okoli tyto
informace nedame, mohou se u nich projevovat obranné tendence, které vyplynou z nejistoty.
Nejisti a opatrni budou ve vybéru slov a témat k rozhovoru nebo béhem rozhovoru budou
nervozni a prehnané tsecni. Toto chovani miize byt rodici ditéte vniméano jako snaha okoli
oddalit se. Jiny typ obranné reakce se projevuje az piehnanou familiarnosti v rozhovoru, ¢imz
se snazi prekonat svoji vlastni nejistotu. Poslednim typem obranné reakce je piisouzeni viny
za danou situaci. Lidé, ktetfi voli tento typ obrany, nejcastéji dojdou k usudku, ze si za
postizeni muze rodina sama. Je dulezité, aby se okoli téchto mechanismti zbavilo a mohli se
realisticky vyrovnat se situaci. Pokud jim budou srozumitelné¢ ptfedany pro né dilezité
informace, mohou se K situaci postavit, udélat si na ni nazor a v budoucnu byt pro rodiny
podporou (Matéjcek, 2001).

5.1.3 Internetové sdileni

Nejlépe rodic¢im déti s poruchou autistického spektra porozumi rodice, kteti maji
stejnou €i velmi podobnou zkuSenost. Toto sdileni a vzajemna podpora ma pro rodice

nezastupitelnou hodnotu (Maté€jéek in Markova, Stiedova, 1987).

V dnes$ni moderni dobé patii internet mezi jednu z nejuzivanéjSich moznosti ke sdileni
prozitkl, zkuSenosti ¢i informaci. Matky déti s poruchou autistickych déti po celém svété
sdileji své zkuSenosti na internetovych strankach ¢i v poslednich par letech také na socidlnich
sitich. Tato moznost sdileni je u matek velmi oblibena. Matka mutize vznést dotaz a ve velmi
kratkém case ziskd relativné velké mnozstvi odpovédi a néazorti. Mezi nejuzivanéjsi
internetové stranky v Ceské republice, kde mohou matky nalézt informace, patii napiiklad

portaly autismus.cz, mujautismus.cz ¢i dobromysl.cz.

Jesté pied par lety byly velmi rozsifené osobni blogy, které vétSinou psaly matky déti
s poruchou autistického spektra. Na tyto blogy zaznamenavaly zazitky, zkuSenosti, pokroky
svého ditcte, ale také narocné situace a neuspéchy, které prozily. V soucasné dobé se toto
sdileni pfesunulo spiSe na socidlni sité¢ jako je napt. facebook. Na této socidlni siti je asi
nejvice navstévovana skupina Rodice déti nejen s PAS, kde je piihlaSeno pres 1600 rodicu,
vetSinou matek. Tato, a ji podobné stranky, jsou nejen rychlou moznosti sdileni, ale matky

zde nachazeji také radce, ktefi zazivali velmi podobné pocity a situace. Matka se touto cestou
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mize seznamovat s jinymi matkami, které zazivaji podobné situace a prozivaji obdobné
obtize. Dalsi z kladii tohoto druhu sdileni je fakt, Ze matky mohou své dotazy ¢i pocity napsat
kdykoliv a odkudkoliv. Nevyhodou tohoto sdileni je ¢astetna anonymita ostatnich
prispévatell, informace na strankach jsou snadno zneuzitelné. I pfes tyto nevyhody patfi tato

forma sdileni mezi nejcastéji uzivané v soucasné dobe.

5.1.4 Rodicovské skupiny

Rodicovské skupiny lze brat jako urcitou formu svépomocné skupinové psychoterapie.
Rodice, ktefi navstévuji ¢i navstévovali rodiCovské skupiny, vnimali jako velmi pozitivni

zejména tyto faktory:

e (lenstvi ve skupin€, sounalezitost,

e emocni podpora,

e moznost sdileni niternych pociti,

o sebereflexe,

e odreagovani,

e okamzitd zpétnd vazba,

e predavani hodnotnych informaci mezi rodici,
e posileni sité podplrnych socidlnich vztahi,

e pomoc druhym, pocit uzitecnosti (Pesek, 2012).

Bezpe¢na a vstficna atmosféra, kterd na sezeni rodi€ovskych skupin vladne, pfispiva
K uvolnéni a vzneseni dotazti ¢i popisu zkuSenosti, které jsou pro rodic¢e ¢asto velmi intimni
nebo za n¢ mohou i stydét. Ve skupiné rodict, jez spojuji obdobné zkusenosti, obavy i ptani,
je vSak sdileni téchto pocitil rodi¢i vniméano jako snadnéjsi. Posluchaci rodice neodsoudi,
mohou jim byt podporou ¢i jim sdélit, jak podobné situace prozivali oni. Tato zpétna vazba

ma pro rodice tém¢et terapeuticky efekt (Pesek, 2012).

5.2 Formalni podpora a pomoc

Rodice déti s poruchou autistického spektra maji vice moznosti, kde hledat podporu
a také dulezité informace. Aby na tuto situaci nebyli sami, mohou vyhledat ¢i dostat kontakt

na rizné sluzby a organizace, jez se timto tématem zabyvaji.

44



5.2.1 Krizova intervence

Krizova intervence je odborna metoda prace s klientem v situacich, které on sam
vnima jako krizovou. Tato metoda pomaha zptehlednit tuto situaci a zastavit ohrozujici ¢i jiné
nevhodné tendence jeho chovani. Krizova intervence se zabyva pouze fakty, které souviseji s
krizovou situaci, kterou klient aktualné fesi. Pracovnik krizové intervence klienta podporuje,
aby feSeni situace nalezl sdm a dokazal aktivné zapojit své schopnosti. Hlavnim cilem metody

je emoc¢ni zklidnéni klienta (Vodackova a kol., 2012)

Metoda krizové intervence ma tii zakladni pilife, jimiz jsou psychicka stabilizace klienta,
zamezeni stupfiovani okolnosti, zprostiedkovani nasledné péce. Jednotlivé pilife si blize

piiblizime:
1. pilif - psychicka stabilizace klienta

Jak je jiZz zminéno vySe, hlavnim cilem je emoc¢ni zklidnéni klienta. Tomuto napomaha klidny
ton hlasu pracovnika. Rozhovor je veden s nezbytnou empatii, nedirektivné. Klientovi je
vénovany prostor pro svéfeni problému a emoci. Pracovnik b&hem této faze posuzuje

zavaznost problému a nésledné¢ posoudi moznost ohrozeni.
2. pilif - Zamezeni stupiiovani okolnosti

Pracovnik se jiz zorientoval v situaci klienta a v této fazi patra po hlavnim problému, pii¢iné

krize. Na konci této faze by mélo dojit alespon k ¢aste¢nému vyfeSeni problému klienta.
3. pilif - Zprostiedkovani nasledné péce

Pokud jsme s klientem nalezli feseni problému ¢i mu dali kontakt na dal$iho specialistu, V této
fazi klienta predavame do jeho péce. Pokud to situace vyzaduje, muze klient zlstat

0 Wt w

s pracovnikem v kontaktu (Rtzicka a kol., 2013).

Krizovou intervenci v Ceské republice poskytuji Krizova centra napf. v Brné, Kutné
Hote, Opavé, Plzni, Praze, Pierové ¢i Zlin€. Vice jsou vSak zastoupeny tzv. linky divéry, ve

kterych je poskytovana krizova intervence pies telefon.

Tato metoda je velmi dilezitd také pro rodi¢e deti s poruchou autistického spektra.
Rodic¢e se mnohdy dostavaji do velmi narocnych situaci. MiiZze se jednat o krizi po zjisténi
diagnézy ditéte, souvisejici s vyrovnavanim, ale také o krize, jez mohou nastat

Vv kazdodennim zivoté rodiny. Krizova intervence je jednou z moznosti, jak mohou rodice
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Vv krizové situaci ziskat podporu a pochopeni od ¢lovéka, ktery neni do problému vtaZen. Pro
rodi¢e ma tato forma podpory velky vyznam. Tohoto vyznamu krizové intervence pro rodice
déti s postizenim si v§imla také Rana pée EDA, ktera v roce 2015 ziidila telefonickou linku
krizové intervence. Tato linka je urCena zejména osobam, které o dité s postizenim pecuji.
Linka funguje kazdy vSedni den od 9 do 15 hodin. Nabizi rodi¢im bezplatnou podporu
v aktudlni Zivotni situaci, prostor ke sdileni, zakladni socialné pravni poradenstvi a také
kontakty na navazujici sluzby a odborniky. Tato forma krizové intervence je pro mnohé
rodice piijatelnéjsi. Je bezpecna, anonymni, rodi¢e mohou volat z mista, které si ur¢i i v Case,
ktery je pro n€ nejvhodnéjsi. Pokud rodice déti s postizenim preferuji psany projev, EDA
provozuje také chat, kam se rodiCe zaregistruji a mohou s pracovnikem komunikovat psanou

formou pfes pocita¢ (www.eda.cz).

5.3 Psychoterapie

Zeig (2005) chape psychoterapii jako proces, v némz terapeut podporuje Klienta

Vv dosazeni svych cilli pomoci vlastnich prostfedkil a schopnosti.

Vybiral a Roubal (2010) oznacuji psychoterapii léCebnou CcCinnost, behem niz
psychoterapeut vyuziva svych dovednosti a své osobnosti k vyvoji situace klienta. Cilem je
dosahnout uspokojivéjsiho prozivani a socidlnimu zaclenéni. Terapeut se soustiedi na
zmirnéni negativnich emoci klienta a umoznuje mu tyto emoce v prib¢hu psychoterapie

prozkoumat a ventilovat je.

Na psychoterapii miize s matkou dochézet také jiny ¢len rodiny, nejcastéji otec ditéte.
Rodinnd terapie na situaci pohlizi tak, Ze lécebné je feSit problém rodiny, nikoliv pouze
jedince. Tento pfistup rodinu vnima jako samostatnou vztahovou strukturu, kde na sebe

jedinci vzajemné pusobi a ovliviiuji se (Kucera in Pechackova, 1993).

Psychoterapie je jednou z moznosti podpory matky. Pfi setkani s psychoterapeutem
matka muize naplno ventilovat své pocity, obavy a prani. Mize dat také prichod svym
emocim a oteviené¢ o nich hovofit s psychoterapeutem, ktery ji vyslechne a da ji potfebny

prostor a cas.

5.3.1 Odbornici z riiznych obori

Péce o déti s poruchou autistického spektra je velmi naro¢na pro vSechny osoby, které

o dit¢ pecuji. Diagndéza je rozdilnd neZz napf. Downlv syndrom, ktery mize byt
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diagnostikovan jiz v pribéhu t¢hotenstvi nebo ihned po porodu. K potvrzeni diagndzy
poruchy autistického spektra dochdzi nejdiive kolem tfetiho roku veku ditéte, rodice vSak
zaznamenavaji rozdilny vyvoj a chovani jiz diive. Mnohé matky patraji po diagnoéze svého
ditéte napf. na internetu ¢i u pediatra jejich ditéte. Tuto diagnozu potvrzuje psychiatr, ktery by
m¢él rodi¢tiim informaci sdélit citlivé, v idedlnim ptipadé obéma rodicim najednou. Nasledné
by rodice m¢li ziskat potfebné informace o diagndze, projevech, specifikdch a potiebach

ditéte s poruchou autistického spektra (Thorova, 2006).

Matéjcek (2005) zdlraziuje, ze pristup k rodi¢im by mél byt vzdy individudlni,
vzhledem Kk jejich situaci. Rozhovory s rodi¢i zejména ve fazi kratce po potvrzeni diagndzy

mohou, dle autora, byt az psychoterapeutickym aktem.

Pokud ma dité vice diagnoz, setkavaji se rodice s vice odborniky z riznych odvétvi
napt. neurolog, fyzioterapeut, logoped, socialni pracovnik, specialni pedagog. VSichni tito
odbornici by méli mit na paméti fakt, ze rodice prozivaji nelehkou situaci a kazdy den jim
muze piinaSet nové informace, zkuSenosti, ale také obavy. Pro dosaZzeni nejvétsiho efektu je
idealni, pokud si odbornici, ktefi maji dit€ v péci, mezi sebou informace sdileji a mohou se

tak na dité a jeho rodinu divat komplexn¢ (Dokoupilova a kol., 2015).

5.3.2 Pedagogové

Vyznamnou podporou pro rodice mohou byt také ucitelé a specialni pedagogové, kteti
s dité¢tem pracuji. Nesmime je zde tedy opomenout. Pokud dit€¢ navstévuje vzdélavaci
zafizeni, setkavaji se s nim pedagogové témér kazdy den, a proto o ném vi velké mnoZstvi
informaci. V zafizenich se dit€ Castokrat chova rozdiln€ nez doma, v téchto ptipadech je tieba
vymeénovat si informace s pedagogy. Dité s poruchou autistického spektra je velmi vnimavé
K riznym podnétlim a situacim. Uc¢itelé jsou podporou, ¢lovékem, ktery dité zna, ale neni do
situace emoén& vtazen, mize tedy rodi¢im poskytnout kvalitni zp&tnou vazbu (Cadilova,

Zampachova, 2012).

Spoluprace rodict a uditelti je dlezitym zdrojem informaci o ditéti. Sdileni informaci
o ditéti prispiva k lepSimu poznani ditéte, jeho potieb a schopnosti, ale také k efektivnéjsSimu
vzdélavani a praci s ditétem. Ucitelé by také méli rodi¢im poskytovat rady, které mohou

podpofit rozvoj ditéte (Syslova, Borkovcova, Priicha, 2014).
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5.3.3 Strediska rané péce

Rané péce je v Ceské republice ukotvena v zakoné o socialnich sluzbach 108/2006 Sb,
V § 54 je definovana jako terénni, bezplatna sluzba. Tato sluzba je poskytovana ditéti ve véku
do sedmi let, které je zdravotné postizené Ci je jeho vyvoj ohrozen v disledku neptiznivého
zdravotniho stavu. Sluzba pracuje také s rodi¢i ditéte. Zakladnimi ¢innostmi rané péce jsou
ruzné vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti a socidlné terapeutické Cinnosti. Sluzba
muze pomdhat zprostiedkovat kontakt se spoleCenskym prostiedim ¢i dopomoci pfi

uplatfiovani prav a zajmu ditéte a jeho rodiny (Zakon o socialnich sluzbach, 2006).

Pracovnici rané péce spolupracuji s dalsimi odborniky, jako jsou napf. specialni
pedagogové, sociadlni pracovnici, fyzioterapeutl, ergoterapeuti, odborni 1¢kaii. Mezi zakladni
ukoly rané péce fadime také psychickou a emo¢ni podporu rodict, jejich provazeni procesem
pfijeti postizeni ditéte. Jsou pro rodie velkou podporou a mohou také dopomoci pii
navazovani vztahu s ditétem. Pracovnici rané péce jsou schopni provést rodi¢e krizovym
obdobim a poskytnout jim krizovou intervenci, mohou vSak spolupracovat se zafizenimi,

které se vénuji primarn¢ krizové intervenci (Vodackova a kol., 2012).

5.3.4 Specialné pedagogicka centra (SPC)

Jedna se o specidlni Skolské4 zatfizeni, kterd se specializuji na urcity typ zdravotniho
postizeni. D¢ti s poruchou autistického spektra dochazeji do SPC pro déti a mladez
s mentalnim postizenim. Centra poskytuji poradenské sluzby rodicim, Skoldm, Skolskym
zafizenim, Ustaviim, orgdniim statni spravy, ale také riznym organizacim, jejichz klientela se

shoduje se zamétenim centra (Novosad, 2010).

Tym pracovnikll centra se sklada ze specidlnich pedagogil, socidlniho pracovnika
a psychologa. VSichni tito odbornici pracuji s ditétem a jeho rodinou, pfedavaji informace
roding i zafizeni, kam dité pravidelné dochazi. Pracovnici centra mohou také jet na vyjezd
pfimo do zafizeni, kam dit¢ dochazi. Tam ziskavaji informace pfimo od uciteld a ostatnich
pracovniki, ktefi zde s ditétem pracuji. Cely tym centra miZze rodi¢im poskytovat velkou
podporu, rodicim udili cenné rady, piedavaji jim dilezité informace a rodice se jich mohou

na cokoliv zeptat.
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5.3.5 Narodni astav pro autismus — NAUTIS

NAUTIS vznikl transformaci Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA). Poskytuje

komplexni nabidku sluzeb, mezi néz patfi:

e diagnostika poruch autistického spektra,

e SPC,

e vcasnou intervenci,

e odborné poradenstvi,

e terapeutické sluzby pro osoby s Aspererovym syndromem ¢i vysokofunkénim
autismem od 6 let véku a jejich rodinnym ptislusSnikim,

e 0sobni asistence,

e odlehcovaci sluzby — odlehcovaci vikend, pobyt v respitnim centru, ambulantni

a terénni odlehcovaci sluzba, letni pobyty,

Déle NAUTIS ztizuje Domov se zvlastnim rezimem v Lib¢ici a chranéné bydleni pro
osoby s poruchou autistického spektra. Hlavnimi oblastmi, kterymi se NAUTIS zabyva, jsou
systematicka podpora a komplexni odborna pomoc lidem s poruchami autistického spektra

a také poskytuji vSestrannou podpora rodin téchto osob.

Jednim z hlavnich cild sdruzeni je podporovat rodiny osob s PAS smérem k jejich
funkénimu Zivotu. Rodindm poskytuje Siroké spektrum sluzeb, které jsme zde zminili. Pro
rodi¢e déti s poruchou autistického spektra je v Ceské republice sdruzeni NAUTIS
nejduveéryhodnéjsi, nezndméjsi zdroj informaci a podpory. Plsobi zde fada pfednich ¢eskych
odbornikti na poruchy autistického spektra a praci s nimi. Poslanim sdruZeni je ,,Pomahame

svétu porozumét autismu a lidem s autismem porozumét svétu”(Narodni Gstav pro autismus)
5.3.6 Asistenéni sluzby
Osobni asistence je sluzba poskytovdna v terénnim prostiedi. Je ukotvena v §39

zakona o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. (Zakon o socialnich sluzbach, 2006).

Osobni asistent je odborné vySkoleny pracovnik. Jeho hlavni naplni prace je
dopomadhat lidem s postizenim pifi zvladani rznych tkond a Cinnosti, které tento clovek

nedokéze provést sam. (Matousek, 2007).

Novosad (2006b) vymezil osobni asistenci jako kompenzaéni pomucku, kterd

dopomaha lidem s postizenim s ¢innostmi, které souviseji s mobilitou, sebeobsluhou,
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komunikaci aj. Osobni asistence je zaloZena na partnerském vztahu asistence a klienta. Cilem
asistence neni vytvofit zdvislost klienta na asistentovi, ale dopomoci klientovi k realné

dosazitelné nezavislosti.

Autofi se zabyvaji spiSe pozitivy, které osobni asistence pfindsi osobam s postizenim.
V nas$i praci ji zde vSak zminujeme z divodu, Ze sluzby osobni asistence nepopiratelné
ulehcuji zivot také lidem, ktefi o osoby s postizenim pecuji. Sluzba umoznuje zmirnéni zatéze
pecujici osoby, poskytuje moznost mit néjaky cas sdm pro sebe ¢i na vytizeni potfebnych
zalezitosti. Osobni asistent velmi uzce pracuje s rodi¢i ditéte s postizenim, komunikuje s nimi

a mohou si navzajem vytvoftit kladny partnersky vztah.

5.3.7 Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby, nebo také jinymi slovy ulevova ¢i respitni péce, je sluzba, ktera
primarn¢ mysli na pomoc lidem, ktefi se staraji o osoby s postizenim. Nejcastéji probiha
docasnym umisténim ditéte do nahradni rodiny, stacionafe ¢i pobytového zatizeni (Matousek,

2007).

Tato sluzba se snazi zmirnit zatéz, kterou proziva rodina ditéte s postizenim, zejména
osoba pecujici, nej€astéji matka. Jak jsme zminili, mize sluzba probihat umisténim ditéte do
zafizeni, jinou mozZnosti jsou respitni pobyty pro rodice s détmi. OdlehCovaci pobyty
pravidelné porada napt. spolek Rett community pro rodiny divek s Rettovym syndromem ¢i
sdruzeni NAUTIS. Hlavnim smyslem téchto pobyti je odpocinek rodicl, sezndmeni se
S jinymi rodinami, které proZivaji podobnou situaci. Béhem téchto pobyti je pro déti zajistén

program, rodice si tak odpocinou, ale pfitom nejsou od ditéte vzdaleni.

5.3.8 Ob¢anska sdruZeni, spolky, neziskové organizace

V sou¢asné dobé funguje v Ceské republice fada obdanskych sdruZeni, spolki
a neziskovych organizaci, které se vénuji problematice poruch autistického spektra a rodindm
déti, které maji tuto diagnézu. Tyto organizace mohou zaklddat odbornici, jejichz klientelu
tvoii pravé tato skupina déti nebo také rodice ¢i jini pfibuzni déti s poruchou autistického
spektra. Pro rodi¢e nyni neni problém si napf. na internetu vyhledat organizaci, ktera ptisobi
V jeho okoli a kontaktovat ji. Nabidka sluzeb a programi téchto organizaci je Sirokd. Mnohé

nabizeji volnoc¢asové aktivity, organizuji setkavani rodin a riizné tematické akce.
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6 Prakticka Cast

Stézejnim tématem nasi prace je vliv ditéte s poruchou autistického spektra na potiebu
podpory a sdileni jejich matek. V teoretické Casti nasi prace jsme se zaméfovali zejména na
matky déti s poruchou autistického spektra, jejich potieby a také proces vyrovnavani se
s diagndzou. Daéle jsme se zabyvali také tématem rodiny ditéte s postizenim a posledni

kapitola nasi prace byla vénovana moznostem podpory a sdileni, které se matkam nabizeji.

6.1 Uvod do problematiky

Jak jiz bylo zminéno v teoretické casti naSi prace, potvrzeni diagndézy poruch
autistického spektra je pro celou rodinu, v niz dité¢ zije, velmi naro¢né a stresujici. U rodica,
ale také napf. u prarodici, se vyviji vnimani této situace a postupné¢ se s ni vyrovnavaji. Toto
téma je velmi Siroké. Nase prace se zaméfuje pouze na jednu ¢ast prozivani, potiebu podpory
a sdileni, kterd je dle mnoha odbornikii velmi dileZitou oblasti, a to nejen v obdobi
vyrovnavani, ale také pozdé&ji. Potvrzeni diagnozy jejich ditéte nevratné zmeéni predstavy,
vnimani zivota i budoucnosti. Rodiné se zméni kazdodenni zivot, ktery se mize velmi lisit od
zivotll rodin, v nichz vyrGstaji déti zdravé. Touto skutecnosti jsou rodice velmi stresovani,
ocitaji se v nové situaci a je potieba, aby Se S novou informaci nau¢ili Zit a fungovat. Aby se
rodiCe, zejména matky, s touto situaci 1épe vyrovnavaly, je velmi dulezité, aby citily podporu
od své rodiny a blizkych pratel. Dle vyzkumu Hodappa (1998 in Vagnerova, Strnadova,
Krej¢ova, 2009) je pro matky déti s poruchou autistického spektra pravé tato podpora
neucinnéjsi. Kromé potfeby podpory se tato prace vénuje také tématu sdileni pociti,

zkuSenosti, informaci, obav a ptani matek déti s poruchou autistického spektra.

6.2 Cile vyzkumu

Hlavnim cilem naseho vyzkumu je pokusit se zjistit, co matky déti s poruchou
autistického spektra vnimaji jako nejvétsi podporu a jakou dilezitost piikladaji moznosti
sdileni pociti, zkuSenosti, informaci, obav a pfani, které se poji s jejich matefstvim. Dale byly

stanoveny tii dil¢i cile vyzkumu.

Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, co matky vnimaly jako nejvétsi podporu a co hodnotily
jako nejvice dualezité v dobé po potvrzeni diagnoézy jejich ditéte. Druhym dil¢im cilem, ktery
taktéZz jako pfedchozi vychazel z hlavniho cile, bylo pokusit se zjistit, zda se vnimani

a potteba podpory u matek méni postupem let. Tretim dil¢im cilem pak bylo, jak diilezité je
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pro matky sdileni a jakou formu sdileni vyuZzivaji. K vyzkumu naSich cild byl zvolen
kvalitativni pfistup. Se vSemi dotazovanymi matkami byl veden rozhovor strukturovanou

formou.

6.3 Vyzkumné otazky

Z nami stanovenych cil vyplyvaji nasledujici vyzkumné otazky:

1. Co matky vnimaly jako nejvétsi podporu v obdobi po potvrzeni diagndzy jejich ditéte?
3. Méni se u matek déti s poruchou autistického spektra potteba podpory?

4. Vnimaji matky déti s poruchou autistického spektra jako dulezité, mit moznost sdilet své

pocity, zkuSenosti, informace, obavy a ptani, které souviseji s jejich ditétem?

5. Jakou formu sdileni matky déti s poruchou autistického spektra vyhledavaji?
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7 Metodologie

V této kapitole budou pfiblizeny metody, které jsme uzili pro sbér dat za ucelem této
prace a také si zde ptiblizime vyzkumny vzorek zen, které jsme oslovili ke spolupraci na
nasem vyzkumu. Pro vyzkum v této praci byl zvolen kvalitativni pfistup a jako metoda sbéru

dat potiebnych pro nasi praci byl vybran strukturovany rozhovor.

Proces, béhem néhoz uzivame kvalitativni pfistup, se vyznacuje zkoumanim jevl
a problému s cilem ziskat odpovédi na vyzkumné otazky a ziskat komplexni obraz této
problematiky. Na pocatku vyzkumu nestanovujeme hypotézy, jde spiSe o to, co prozkoumat
jevy, na které se v praci soustiedime (Svaficek, Sed'ova, 2014). Po nasbirani potiebného
mnozstvi informaci vyhleddva vyzkumnik opakujici se jevy a vystupem tohoto pfistupu se

stavé teorie &i hypotéza, ktera vychézi z nasbiranych dat (Smékal in Svaticek, Sed’ova, 2014).

7.1 Charakteristika vyzkumné metody

V piedkladané praci bylo pfi sbéru dat vyuzito strukturovanych rozhovort s matkami
déti s poruchou autistického spektra. Rozhovor je postaven na piimém kontaktu
s respondenty, kteti odpovidaji na pfedem pfipravené otazky. Otazky, které byly
respondentkam pokladany, byly neménné. Tyto otazky jsme vytvafeli na zakladé

vyzkumnych cili, které jsme si pro tuto praci stanovili.

Rozhovor patfi mezi nejCastéji uzivané metody, které se uzivaji pro sbér dat
Vv kvalitativnim vyzkumu. Respondenti jsou vybirani zamérné tak, aby patfily do skupiny lidi,
ktera je pro vyzkum nezbytnid. Nami voleny strukturovany rozhovor byl tvofen otevienymi
otazkami, které respondentkdm umoznuji vysvétlit své pocity a jednani svymi slovy

(Svaticek, Sed’ova, 2014).

Strukturovany rozhovor se vyznacuje zdvaznymi otdzkami, které jsou stejné pro vSechny
respondenty vyzkumu. Nevyhodou této metody je mensi volnost pro tazatele, ktery nemuze
dostate¢né¢ pruzné reagovat. Vyhodou této metody je, Ze umoziuje ziskat potfebna data a ty se

nasledné 1épe porovnavaji (Ferjencik, 2000).

Data, jez jsme ziskali z rozhovori s matkami, budeme nasledné analyzovat. Kvalitativni
analyza se vyznacuje systematickym nenumerickym organizovanim dat, ¢imZ se snaZime

0 hledani spole¢nych témat a vztahti (Hendl, 2005).
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Jako dopliiujici metodu, ke strukturovanému rozhovoru, jsme vyuzili pozorovani. Béhem

rozhovorti jsme mohli pozorovat chovani matek, jejich mimiku, gesta a projevy emoci.

7.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro tcely naseho vyzkumu jsme hledali Zeny, jejichz dit€ ma diagnostikovanu poruchu
autistického spektra. Tyto Zeny jsme vyhledavali na socialnich sitich, kde se sdruzuji rodice
déti s touto diagnozou, dale jsme kontaktovali matky, s jejichz détmi jsme v minulosti osobné
pracovali a pozadali jsme také o spolupraci ucitele z dvou matefskych skol, zda by se

nezeptali matek déti, které do matetské skoly dochdzi.

Celkové bylo osloveno patnact matek, z nichz dvé na osloveni emailovou formou
nereagovaly, Sest matek odmitlo, jelikoz je pro né téma stile velmi citlivé a 2 matky
s rozhovorem souhlasily, nasledné jej vSak z osobnich, blize nespecifikovanych, problémi

odmitly.

Rozhovor jsme vedli spéti matkami, jejichz déti maji diagnostikovanu poruchu
autistického spektra. Vékové rozpéti déti bylo 5 — 9 let, ¢tyfi z téchto déti maji diagnostikovan
détsky autismus, u jednoho ditéte zatim neni stanovena definitivni diagnéza. Rozhovor
s matkami probihal pfevazné osobné&, dvé z matek bydli u Prahy, a proto byla preferovana jina
cesta, Vjednom piipadé telefonicky rozhovor, v pfipadé druhé matky probihal rozhovor

formou emailové konverzace.

Matky, s nimiz jsme vedli rozhovor, si ptaly zdstat v anonymité, proto budeme pro
ucely naseho vyzkumu uZivat oznaceni matka ¢.1 aZ matka ¢.5. S témito podminkami vSechny

nami oslovené matky souhlasily.

Prvni matka bude v nasledujici ¢asti oznaCena jako matka ¢.1. Matka ma dvé déti
a zije s nimi a manZelem kousek od Prahy. Diagn6zu Détsky autismus jejimu synovi stanovil
psychiatr ve véku 3 let. Syn trpi také ADHD a dysfazii. Nyni syn dochazi do matetské Skoly a
matka se soustiedi na vybér zakladni Skoly pro syna a rozvoj jeho schopnosti a z4jmii. Tato
matka byla oslovena poté, co jsme nalezli na internetu jeji blog. Matka s rozhovorem
souhlasila, z ¢asovych divodid matky a z divodu nemoci jejiho syna, byl rozhovor veden

emailovou formou.

Druhd matka, matka ¢.2, ma dvé déti a zije s nimi na vesnici pobliZz Olomouce.

Diagnéza détsky autismus byla jeji dcefi stanovena v 6 letech, do t¢ doby méla dcera
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diagnostikovany autistické¢ projevy chovani. V dobé kratce po potvrzeni diagnézy dcery
zemfrel jeji otec a matka zlstala na jeji vychovu a vychovu mladsiho syna sama. Divka nyni
navstévuje zakladni Skolu, jednou tydné vyuziva osobni asistenci. Nejvice se ted’ jeji matka
soustiedi na hledani mista, kde by se jeji dcera citila dobfe a mohla tam travit volny cas.
Matku jsme oslovili osobné, jelikoz jsme Sjeji dcerou 2 roky pracovali v rdmci osobni

asistence. Matka s rozhovorem za ucelem tohoto vyzkumu souhlasila.

Tteti matka, matka ¢.3, ma jedno dité a zije s nim a se svym manzelem v Olomouci.
Jejimu synovi byla v 5 letech stanovena diagndéza Atypicky autismus, ale odbornici se
domnivaji, Ze tato diagndza neni definitivni a muze se s vékem zmeénit. Chlapec ma také
diagnostikovano ADHD. Nyni navstévuje béznou mateiskou Skolu, kde je integrovan. V zaii
bude nastupovat na béznou zakladni skolu, kde bude mit asistenta. Matka se nyni nejvice
soustedi na rozvoj jeho schopnosti a komunikace. Oslovili jsme ji za ¢elem nasi prace pies
emailovy kontakt, ktery jsme ziskali od asistentky jejiho syna. Matka s rozhovorem, a jeho

uzitim pro ucely této prace, souhlasila.

Ctvrta matka, matka .4, ma jedno dité¢ a s nim a se svym manzelem Ziji v Praze.
Jejimu synovi byla v 5 letech stanovena diagnéza Détsky autismus, nizkofunkéni. Chlapec
navstévuje specidlni tfidu pro déti s poruchou autistického spektra v bézné mateiské skole.
Matka se nejvice soustfedi na rozvoj svého syna metodou Son Rise a také se v€nuje Sifeni
osvéty o poruchach autistického spektra a jeho projevech. Matka byla oslovena pies socialni
sit’, kde spravuje stranku, které pojedndva o jejim zivoté se synem s postizenim. Rozhovor

probehl telefonickou formou.

Posledni dotazovanou, matkou ¢.5, je matka jednoho ditéte. S dcerou a manZzelem zije
ve Zling. Divce byla stanovena diagndza détsky autismus v jejich 4 letech. V soucasné dobé
navs§tévuje matetskou Skolu specidlni. Matka v nyni nejvice fesi jak komunikovat se svoji
dcerou a také se zabyva otdzkou, zda budou mit s manzelem druhé dit€. Matku jsme oslovili
osobné, kontakt na ni jsme dostali od ucitelky z matetské Skoly, kam jeji dcera dochazi.

Matka s osobnim rozhovorem a jeho uzitim souhlasila.

Vsechny matky souhlasily se zpracovanim rozhovorua pro tcely této diplomové prace.
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8 Analyza dat

V této Casti naSi prace si blize piiblizime informace, které jsme zjistili z rozhovori
s matkami. Tyto rozhovory se tykaly tématu podpory a sdileni pocitl, zkuSenosti, informaci,
obav a ptfani. Matkam bylo polozeno 9 identickych otazek. Odpovédi na tyto otazky nam
ptiblizily vnimani dualezitosti podpory a sdileni téchto matek, v obdobi po potvrzeni diagndzy
jejich ditéte a nyni, kdy jiz o tomto druhu postizeni néco védi. Uvadime zde otazky v poradi,
ve kterém byly matkdm pokladany. Jednalo se o 9 nasledujicich otazek:
1. Kdy jste se o této diagndzu Vaseho ditéte dozveédela? Jakou cestou?
2. Jaké byly Vase pocity po zjisténi diagndzy Vaseho ditéte? Co jste v této dobé prozivala?
3. Co jste vnimala jako nejdiileZit&j$i v dobé po potvrzeni diagnozy? Co jste v této dobé
nejvice potiebovala?

4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobe?

5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zaZitky)? Vnimala jste sdileni informaci a
pocitil, v obdobi po potvrzeni diagndzy vaseho ditcte, jako dilezité?

7. Je pro Vas dulezité sdilet s nékym dal$im své pocity a zkuSenosti i vV soucasné dob&?
Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitll a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu sdileni?
Spolupracujete s n&jakou organizaci ¢i sdruzenim?

9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodic¢i déti s poruchami autistického spektra?

8.1 Odpovédi matek

Nyni, kdyZ jsme si vySe blize ptibliZili dotazované matky i otdzky, které jim byly
pokladéany, si zde uvedeme odpovédi matek na tyto otazky.

1. Kdy jste se o této diagnozu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?
Matka ¢€.1:

Sdélila mi podezieni zndma psycholozka po druhé navstévé u ni v ordinaci. Informaci

0 podezieni na autismus u syna mi sdélila osobn&, s upfesnénim, ze se ziejmé jedna
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0 podezieni na Aspergeriv syndrom. V té dobé synovi byly 2 roky a 10 mésici. Nyni
Vv 6 letech je diagndza jiz upfesnéna na poruchu autistického spektra, presnéji détsky autismus,
ke které se piipojilo ADHD a vyvojova dysfazie. Toto potvrzeni diagnézy bylo ve veéku
3roky a 2 meésice. Osobné mi tuto informaci sd€lila ve své ordinaci pani doktorka z
psychiatrie po rozsahlém vysetifeni CARS. Diagnostika byla rozd€lend na dvé navstévy.
Druha navstéva v ordinaci u pani doktorky trvala 3 hodiny a zavér navstév byl autismus. Syn

mel score CARS 45,5 bodu, takze skoro maximum.
Matka ¢. 2:

Kdyz méla moje dcera asi jeden rok, zaCala jsem si vS§imat, ze se nevyviji stejné jako ostatni
déti. Nechodila, kdyz jiné déti uz vétsinou chodily, nemluvila, kdyz ostatni déti jiz mluvily,
byla vyrazné mensiho vzristu nez déti ve stejném veéku apod. Asi kdyz méla dcera 3,5 roku
tak podstoupila celkové vysetieni na Dé&tské klinice Fakultni nemocnice v Olomouci. Na
zakladé¢ psychologického vySetieni byla dcefi stanovena diagn6za autistické projevy chovani.
Veskera ostatni vySetfeni byla v pofadku. Kdyz méla dcera ¢tyfi roky, tak nastoupila do
normalni mateifské skolky, po ptl roce jsme Skolku, ale museli zménit. Piesla do nové skolky,
kde ji byla zajisténa asistentka a tam k ni bylo pfistupovano uz s ohledem na jeji diagnézu a
potteby. Do Skoly nastoupila po ro¢nim odkladu a na zéklad¢ doporuceni psychologl jsem
zvolila specidlni Skolu. Po jejim néastupu do prvni tfidy jsem zacala mit pochybnosti
0 spravnosti tohoto umisténi, o spravnosti svého chovani vic¢i dcefi a stylu moji vychovy
Snazila jsem se ji vychovavat tak, aby se chovala jako ostatni déti, a to neSlo. To uz ted

chapu.
Matka €. 3:

My poiad nevime stoprocentni jednozna¢nou diagnoézu. V Aple v Praze nam fekli, ze ma syn
atypicky autismus, ale nazor na tuhle diagnozu je hodné¢ rizny. Zbytek odbornikii tfeba nase
psychiatricka, psycholog, i pracovnici z rané¢ péce JAN v Olomouci se zase priklani k
Aspergerovu syndromu. Tak pofad uplné nevime. Rikaji ndm, Ze Cas pry ukaze, Ze na

diagnostiku je nizky vék, musime pockat.
Matka €. 4:

Vsimala jsem si odliSnosti od malic¢ka, ale zndma, kterd pracuje v matetrské Skolce mi fikala,
abych byla klidn4, Ze kluci jsou obecné ve vyvoji pomalejsi. KdyZ mél syn 4 roky tak mi mij
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kamarad poslal odkaz na test na webu, ten jsme si udélali a vysledek ukazoval na to, Ze ma
syn asi PAS. Sli jsme do Aply a po roce od testu jsme dostali oficialni diagnozu, ktera byla

nizkofunk¢ni autismus. Tehdy mél syn 5 let.
Matka €. 5:

Asi kdyz méla dcera rok, tak jsem si ja a moje mamka zacaly v§imat, Ze je dcera jina nez déti
mych kamaraddek a sester. VSechny ty déti okolo nds byly podobné¢ staré a vyvijely se
podobné¢, ale dcera byla jina, méla jiné¢ zajmy, hracky ji nebavily, nemluvila. Ptala jsem se
nasi doktorky, ale podle té byla dcera jenom opozdénad. To mi Gplné€ nestacilo a tak jsem
zacala hledat pomoc a informace jinde. Takze jsem kontaktovala détskou psycholozku, ktera
nas pak nasmérovala. Ve 4 letech jsme dostali od psychiatricky diagnézu détsky autismus. To

bylo jakoby vam nékdo ukazal smér, najednou jsem védéla, kudy mame jit a co mame d¢lat.
Analyza odpovédi

Diagnozu svého ditéte vSechny dotazované matky ziskaly v piedskolnim véku jejich déti na
zakladé vySetfeni u psychiatra. OdliSnosti v chovani a komunikaci svého ditéte si matky
v8imaly jiz pfed potvrzenim diagndzy ditéte. Dvé matky uvedly, Ze si jinakosti svého ditéte
vS§imaly zhruba od jednoho roku ditéte, vSechny matky si uvédomovaly rozdilné chovani
oproti ostatnim détem. Kone¢na diagnéza byla détem stanovena psychiatrem a to osobné,
v ordinaci psychiatra. Jedna z matek sdélila, Ze syn je§té nema piesné stanovenou diagndzu,

coz je pro ni a pro rodinu tézké, a stale na ni ¢ekaji.

2. Jaké byly Vase pocity po zjisténi diagnézy VasSeho ditéte? Co jste v této dobé

proZivala?
Matka ¢.1:

Citila jsem se zmatena, piekvapena, byla jsem v Soku. Nerozuméla jsem, co to znamena
autismus a nic jsem o tom nevédéla. Do té doby diagnézu autismus nikdo nevyslovil, do té
doby vSichni odbornici stale mluvili o psychomotorické retardaci, feCové dysfazii a opozdéni
vyvoje syna. Az znama psycholozka mi sd€lila, podezieni, Ze by se mohlo jednat o autismus.
Potvrzeni diagnézy pak bylo o pét mésict pozdé&ji, potvrdila mi to pani doktorka z psychiatrie.
V té dob€ uz jsem méla néco o autismu nastudované, ale stejné¢ tomu poiadné nerozuméla.

A doufala jsem, Ze se autismus nakonec u syna nepotvrdi.
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Matka ¢&. 2:

Nejprve méla dcera diagnézu autistické projevy, v dob¢ kdy chodila do matetfské Skoly jsem,
ale zacCala pochybovat o spravnosti. Abych se ujistila o spravnosti diagndzy, rozhodla jsem se
nechat svoji dceru vysetfit v APLA Praha, kde ji stanovily diagnézu détsky autismus. Na
zaklad¢ tohoto vySetieni v APLA jsem vnitin¢ pfijala dcefinu diagndzu, smifila jsem se s ni
a prestala jsem se snazit o to, aby se chovala jako ostatni déti a tim se mi velmi ulevilo. Bylo

to v dobé¢, kdy dcera chodila do prvni tfidy, a zemiel mlj manzel, to bylo v t¢ dobé pro mé

a2 24

Matka €. 3:

Na tuto otazku mam jednoznac¢nou odpovéd’. Citila jsem se bezmocna, citila jsem beznadg¢j,
jako by na mé& dopadla tiha celého svéta. Absolutné jsem nechdpala, kde se stala chyba, co
jsem udélala Spatn€ nebo co kdo ud¢lal Spatné. Citila jsem litost, kterd pozdé&ji prechézela ve
vztek a pak zase litost. Stiidalo se to a ja jsem nevédéla co dal. Docela brzo mé pak zacalo

trapit, jaka bude budoucnost mého syna a jak mu mtizu pomoct.
Matka €. 4:

Syn byl od malicka zvlastni, ale ja jsem to nefesila. Mdj manzel je z Venezuely a tak jsem si
fikala, ze kdyZ se spoji dvé zemé¢, tak to dit¢ nemlZe byt Gplné€ standardni jako ty ostatni
Ceské déti. Po zjisténi jsem nevédéla co délat, hledala jsem informace, ale na internetu byly
jen ty negativni véci a to me srazelo doli. Pak jsem zacala chodit na rizné kurzy, které
potadala tfeba Apla. Ale védéla jsem, Ze moje dit€¢ je uzasné, brala jsem ho jaky je.
Nezhroutila jsem se, ani nebyla v depresi, jak slycham od ostatnich maminek. Pfijala jsem to
jako synovu pfirozenost, stejn€ to vnima i mij manZzel. Potvrzeni diagn6zy byla vlastné tleva,
vysvétleni jeho chovéani a nasmérovani kam dal. Nejhorsi pocity, které jsem méla, ve mné
vyvolal dokument, ktery jsme vidé€la v televizi. Bre€ela jsem u néj a fekla jsem si, Ze tohle
teda ne, to pro syna a pro nds nechci. Tehdy jsem byla asi nejvic na dné a od té doby uz je to
jenom lepsi, syn mé neustale prekvapuje. Cela rodina to vnimame jako dobrodruzstvi, kazdy

den je jiny.
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Matka ¢. 5:

Byla jsem zmaten4, ale védéla jsem uz dlouho, Ze je s dcerou néco jinak, takze to byla i uleva,
ze 7 konecn¢ vim, co ji je. Potom, co mi dcefina doktorka tvrdila, ze dcera je v potadku
aprislo mi, ze si mysli, ze v neporadku jsem ja, to bylo i takové potvrzeni, ze jsem nic
nezanedbala, ze dceru vychovavam spravné, ale Ze ona je jina a potiebuje i jiny piistup. Pak

uz jsem hledala informace, jak se k ni dostat co nejblize a jak ji ulehcit jeji pohyb mezi ndmi.

Analyza odpovédi

Matky, se kterymi jsme vedly rozhovor, uvedly, ze po zjisténi diagndzy prozivaly pocity
zmatku, bezmoci. Chybély jim informace o diagndze ditéte, tuto diagndzu neznaly, a proto
se aktivné snazily informace o postizeni vyhledavat. 3 z 5 matek uvedly, Ze potvrzeni
diagnézy poruchy autistického spektra pro né bylo ulevou, jelikoz dostaly vysvétleni chovani

jejich ditéte a védely, jakym smérem se maji v ptistupu k ditéti a jeho vychové ubirat.

3. Co jste vnimala jako nejdileZitéjsi v dobé po potvrzeni diagnézy? Co jste v této dobé

nejvice potirebovala?

Matka ¢. 1:

Potfebovala jsem hlavné informace. Néjaké jasné sdéleni, co diagndza autismus obnasi, co
konkrétné znamena a jaky ma vliv na vyvoj a rozvoj dovednosti u mého syna. Informace mi
byly pfedany od pani psycholozky, pani doktorky z psychiatrie, chodila k ndm rand péce
Apla. Nevim, jak jini rodice, ale my jsme nebyli schopni nardz pochopit a porozumét tolika
informacim o autismu. U¢ime se stdle, kazdy den se synem. Tak jako je vyrovnavani se
s handicapem ditéte proces je podle me proces taky porozumét autismu, to si kazdy den
oveéfuju v praxi. Myslim to tak, jestli jsme ty informace, které jsme se teoreticky naucili, jsme
pochopili spravné a jestli to funguje. Podle mé je, ale vyrovnani se s postizenim u vaSeho
ditéte chiméra, myslim, Ze k tomu vétSinou nedojde. Hodné jsem potiebovala v té dob¢
sdileni zkuSenosti s jinymi maminkami. Tuto moZnost jsem, ale bohuzel neméla. AZ pozdé&ji,
kdyz syn nastoupil do matetské Skolky a ja se s maminkami zacala vidat. Do Skolky syn
nastoupil ve véku 3 roky, 9 mésicl. Pil roku jsme na to byli s manzelem sami. Vyuzivali jsme
hlavné literaturu, chodili jsme na kontrolni prohlidky k pani psycholoZce, k pani doktorce na

psychiatrii a taky jsme se setkavaly s pani z rané péce Apla.
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Matka ¢&. 2:

Nejvice jsem v té¢ dobé potiebovala nebyt na vychovu a rozhodovani o dcefi a na péci o ni

a 0 mé druhé dité sama. Nastésti jsem méla oporu v rodicich a tu jsem potiebovala nejvic.

Matka €. 3:

Ze vseho nejvic jsem potiebovala, aby pfi mné stdl manzel a abych s nim a s blizkymi lidmi
mohla sdilet. Sdilela jsem s nimi hlavné obavy z toho, co nas ¢eka dal, co vlastn¢ ta diagndza

znamena pro syna a co to znamena pro nas.

Matka ¢. 4:

Nejvic jsem potiebovala informace. Docela brzo jsem pochopila, ze jediny dostupny zdroj je
u nas Apla, takze jsem tam chodila na Skoleni, Cetla jsem si knizky o tomto tématu, abych
zjistila co nejvice informaci. Ale skoro vSechno co jsem se dozvédé€la, bylo negativni. KdyZz
jsem byla na Skolenich a u obé&da jsem s ostatnimi rodic¢i sedéla u stolu, tak mi to nedélalo
dobfte. Jejich spoleCnost a ty smutné pfibehy. Ja jsem docela optimista a nechtéla jsem byt
téma lidma obklopena, proto jsem tam prestala chodit a zacala hledat informace jinde. Patrala

jsem po néem nebo po nékom, co bude stejné naladéné jako ja.

Matka €. 5:

Nevédéla jsem viibec co to je, manzel taky ne, nastésti je jedna z mych kamaradek ucitelka
v matetské Skolce, kde méla tou dobou integrovaného kluka s autismem a ta mi o tom néco
fekla. Bylo to super, protoZze mi fekla vSechno upfimné 1 pozitiva 1 negativa. Informace na
internetu byly spi$ negativni. Toho tlaku na mé bylo moc, potfebovala jsem na chvili vypnout,
ale neslo to, protoze mé dcera a manzel potebovali. Jednou, kdyZ dcera usnula asi ve tfi rano
a manzel uz davno spal, protoze vstaval do prace, jsem se zaviela v koupelné a brecela.
Uvédomila jsem si, ze to sama nezvladnu, manzel mé& podporoval, ale nechtéla jsem ho
zatézovat. Zacala jsem chodit k psychologovi, kam chodim do ted’, a hodn€¢ mi to pomaha.
Potiebovala jsem se o to s nékym delit, o pocity i o vychovu dcery. Ted uz vim, Ze jsem
potiebovala nékoho, kdo mé& vyslechne a taky n¢koho, kdo mi da informace, které nemam.

Ale ty zdroje téch dvou véci jsou rizné, s n€kym pocity s jinyma informace.
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Analyza odpovédi

nejvice potiebovaly, se vSechny dotazované matky shodly v potiebé opory n€koho blizkého,
nejcasteji manzela. Dilezitost podpory a pfitomnosti blizké osoby potvrzuje vypoveéd matky,
ktera v dobé kratce po potvrzeni diagnozy své dcery partnera ztratila a vice v této dobé
postradala jeho pifitomnost a podporu, nez informace a postizeni své dcery. Ostatni matky
zminovaly na druhém misté, po podpotfe svého partnera, ziskat co nejvice informaci
0 diagnoze, specifikach ve vyvoji a také o pristupu k détem s poruchou autistického spektra.
2 2 5 matek poté projevily nézor, ze informace a piibchy rodin, které jsou na internetu, se
jim do velké miry jevily jako spiSe negativni a z t€chto divodu je piestaly na tomto zdroji

vyhledavat.
4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?
Matka €. 1:

Hledala jsem informace asi na vSech dostupnych zdrojich. Vyhledavala jsem informace
odborné, laické, rizné zkuSenosti a piib¢hy ostatnich rodin a jejich déti. Oporou mi byl pouze
manzel. U nés je rodinnd situace hodné slozitd. Manzelovi rodice jiz davno zemieli. Babicku
mame pouze jednu, mou mamku, ale ta ma 72 let, zdravotné¢ je v poradku, ale uziva
antidepresiva a Casto je jaksi odpojend. O syna ma zdjem, vi, co kdy se kolem né&j d&je. Ale
vSe je na bazi informativni. Oporu mi neposkytuje nijak, protoze na to s ohledem na sviij stav
nema silu. Ted’ uz chapu, Ze né€kdy se nejvic musite spolehnout sama na sebe a na svého
partnera, pokud véas samoziejmé neopusti, a nebo na své pratele. Mam dva bratry, ale jeden se
dlouhodobé 1é¢i s psychiatrickou diagnozou a druhy bratr ma svoji rodinu s dvéma malyma

détma. Jsem s nim v hezkém kontaktu, ale 0 mém synovi se tolik nebavime.

Matka ¢. 2

Zpocatku jsem nic nevyhledavala, snazila jsem se vSechno zvladnout. Nejvétsi oporou pro mé
byly moji rodi¢e. Bez nich bych to nezvladla. KdyZ dcera zacala chodit do Skolky, tak
jsem zacala spolupracovat s SPC. Oni mi pak zprostiedkovaly i asistentku pro dceru do
Skolky, konzultovala jsem s nimi zafazeni dcery na zakladni Skolu. Ve Skole na zakladé

doporuceni a posudkit SPC tvoti dceti vzdélavaci plan a poskytly mi taky informace ohledné
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ptispévki. Ted, kdyz je dcera ve $kole, hodné konzultuju chovéni dcery s jeji pani ucitelkou

tfidni, hlavné jak k ni pfistupovat i co se tyce ukoli, vyuky.

Matka ¢&. 3:

Informace jsem ziskavala hlavné z internetu, kontaktovala jsem Aplu a hodné dilezitych
informaci jsem dostala taky od 1ékait. Jest¢ jsem se ted’ ptidala na facebook do riiznych
skupin, kde jsou rodi¢e, co maji podobné problémy jako my. Nejvetsi podporou mi byla, ale

hlavné blizka rodina a manzel.
Matka ¢. 4:

Totalni obrat Vv nasi situaci bylo, Ze jsem narazila na Son Rise program, o kterém mi fekla
kamaradka. Vidéla jsem film Na§ syn Ronchie, a pak jsem si cetla o celém programu na
internetu. Brecela jsem u toho dojetim, protoze mi kone¢n¢ nékdo mluvi z duse. Program
nahlizi na autismus jako na piileZitost a ne jako na problém. Zacala jsem proto hledat v Cesku
néjaké rodiny, které s timto programem pracuji, nasla jsem tfi, kontaktovala jsem je, ale
neodpovédeli mi. Nasli jsme si tedy Skoleni v USA a na tyden tam odjeli, to bylo v srpnu.
Bylo to tizasné, myslenkové mi tam byli vSichni lidé blizei. VSechny tyto pocity a nazory,

jsem sdilela s manzelem, s kamaradkami, se kteryma si fikdme témeért vse.
Matka €. 5:

Informace jsem hledala vSude, na internetu, Vv knizk4ch, kontaktovala jsem ranou péci. Na
Facebooku jsem se pfidala do jedné skupiny a sezndmila se tam s maminkou, kterd ma stejné
starou dcerou, ktera bydli ve vedlejSim meésté. Staly se z nas ptitelkyné, a asi nejvétsi zdroj

opory hned po manZelovi.
Analyza odpovédi

Na otazku, co nejvice vyhledavaly, matky odpovédély, Ze nejvice hledaly informace
0 diagnoze, jejich projevech, zkusenosti ostatnich. Tyto informace matky hledaly na internetu,
V literatuie, u odbornik. 4 z 5 matek také spolupracovaly S ranou péci, kterd k nim dochézela,
a pracovnici rané péce jim poskytovali dilezité informace. Jedna z matek je v kontaktu jen se
specidlné pedagogickym centrem, kde Cerpa veskeré informace a zkuSenosti sdili také s tfidni

ucitelkou dcery. VSechny respondentky se shodly, Ze vyznamnou podporou je pro né¢ manzel
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a blizka rodina. Matka, jez partnera ztratila, povazuje za nejvetsi podporu své rodice, kteti

nahradili v této roli jejiho zesnulého partnera.

5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Matka €. 1:

Oporou mi nadéle je zejména manzel a nékteré blizké kamaradky, od nich citim nejvétsi
podporu. Nyni uz mam i né&jaké znamé maminky déti s PAS takze sdilim zkuSenosti uz i
s nimi. A hlavné pani ucitelky ve Skolce, ty jsou mi velkou oporou. A co se odbornikl tyka
tak taky pani z rané péce Diakonie. Tito vSichni jsou pro mé stéZejni oporou, vice nez mé
kamaradky. Kamaradku, ktera ma, dit¢ s PAS dosud nemam. Pouze zndmé. Ono kamaradky
se hledaji taky podle toho, jak si ti lidé jsou obecné blizci, nejen Ze je spojuje dité
s handicapem. Jsem taky ¢lovek, ktery syna hodné driluje, nejen strukturovanym ucenim, ale
hlavné vychovou. Domnivam se, ze ho vedu hodn¢ striktné. Taky ho vedu k tomu, aby se
hezky choval, jdu i do riskantnich véci. Znamé, které maji déti s autismem, mé myslim nékdy
povazuji za bldzna, ony podle mé své déti hodné rozmazluji. Potom neni moc, o ¢em bychom
spolecné diskutovaly, protoze to vidime kazda jinak. Co se tyka kamaradek, tak jsem dlouho
byla v kontaktu se svymi kamaradkami, co maji stejné staré déti. Jenze jak syn s PAS roste
a vyviji se, vzdaluje se béznym détem na hony daleko. Nizky jeho vyvoje a té normy se

rozchazeji. Proto jsem ¢im dal tim vic aktivnéjsi ve vybéru skoly, aby byla po syna vhodna.
Matka ¢. 2:

Rodice a syn mladsi syn, ktery je pro mé obrovskou oporou a nesoustfedim se tak jenom na
dceru, rozdéluje mi to pozornost. Velmi slozité a namahavé je to, ze dcetfi musim poskytovat
neustalou péci bud’ sama, nebo musim zajistit n€koho, kdo bude dceru hlidat. Proto je pro
mne velkou pomoci, Ze mtze chodit do druziny. Velmi mi pomaha moznost spolupracovat se
SPOLU Olomouc, kde vyuzivam osobni asistentky, které s dcerou travi volny ¢as podle jejich
pfedstav napt. bazén, kino a tak. Velkou pomoci pro mne byla moZnost umistit dceru v 1ét¢ do
pfiméstskych tabor organizovanych UP Olomouc v ramci Léta déti. Dcera se ucastnila
bézného programu, zabavila se, byla ji pfid€lena asistentka a ja jsem védéla, Ze je o ni

postarano.
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Matka €. 3:

Nyné&jsi oporou je pro mé¢ zejména spoluprace s asistentkou mého syna, které s nim mozna
pujde i do skoly a taky spoluprace se Skolkou, kam syn nyni chodi. Potad, stejn¢ jako na
zacatku, je oporou pro m¢ rodina a nejvic manzel. A jiz néjaky ¢as citim podporu taky od
syna, hlavné tim, ze mi kazdy den ukazuje, jak vyjimecny je. To m¢ drzi a je to pro meé

podpora.
Matka ¢. 4:

Oporu mam hlavné¢ v manzelovi a blizkych kamaradkach. S rodinou je to problematické,
nejdiiv si mysleli, Zze syna neumime vychovat, ze je nezvladatelny. Kdyz jsme m¢éli
potvrzenou diagnozu a rodiné ji vysvétlili, tak byli daleko ochotnéjsi a chapavéjsi, oporou pro
m¢, ale nebyli. Ted’ syn Iépe mluvi a rodina ndm stéle vic a vic fandi. Nejvétsi oporou pro mé
je propojeni se stiediskem Son Rise programu, podpora od téch lidi je sice téméf anonymni
anestykam se s nimi, ale podpora je strasné silnd a dulezitd, pro mé i pro manzela.

A podporu citim ji také od naSeho syna, se kterym je kazdy den novy a jedinec¢ny.
Matka €. 5:

Ted je pro m¢ oporou kamaradka, manzel a moje matka. Moje maminka se dlouho nemohla
S postizenim dcery smifit, nechapala to a pofad mi fikala, Ze ji Spatné vychovavame a nechtéla
ji ani hlidat, protoze dcera byla moc divoka. Ted uz to chape, vysvétlila jsem ji to, pfinesla
jsem ji néjaké knizky, nasla pro ni televizni dokumenty. Uz je S celou situaci smifend a nasla
si k dcefi cestu, ob¢as mi dceru taky pohlida, ale jenom na chvili. Oporou je mi taky moje
sestra, dfiv jsem ji do toho nechtéla zatahovat, protoZze sama mé dv€ malé déti a myslela jsem
si, Zze nechce slySet moje trapeni. A taky dcera chodi na vytvarny krouzek, ktery ji hodné bavi
a m¢ vyhovuje, Ze tam dceru mohu na hodinu dat a vim, Ze o ni bude postarano, navic si to

dcera uziva.

Analyza odpovédi

Z odpoveédi matek na tuto otazku vyplynulo, ze podpora, kterou vyhledavaly v dobé po
zjisténi diagndzy jejich ditéte pretrvava, ale v soucasné dobé jsou jim podporou také osoby
mimo rodinu a rizné typy organizaci a instituci. VSechny z dotazovanych matek v soucasné

dob¢ pocituji podporu od néjakého typu zafizeni, kam jejich dit€¢ dochazi, ¢i organizaci, se
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kterou spolupracuji. Jednad se ranou péci, Skolskéd zafizeni, osobni asistenty, volnoCasové
programy, které mohou déti navstévovat bez piitomnosti rodice. Dvé z matek uvedly jako
vyznamnou podporu pfimo dité s poruchou autistického spektra, jedna z matek poté své druhé

dité, diky némuz se nesoustiedi pouze na svoji dceru s postizenim.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pociti, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?
Matka ¢. 1:

Bylo a stile je to pro m¢ dilezité. Sdilim je pfevazné¢ s manzelem, nebo s nékterymi
kamaradkami. Co se tyka informaci a praktickych zkusenosti, sdilim je s panimi ucitelkami ve
Skolce, které mi byly a jsou velkou oporou. Téz jsem sdilela a sdilim informace s pani

poradkyni z rané péce Diakonie, kterd k ndm dochazi.
Matka €. 2:

Pokud se sama starate o dv¢ déti, nemate moc ¢asu na sdileni pociti. Musite chodit do prace,
musite se starat o domdacnost, musite déti pfipravovat do Skoly, musite détem vypliovat,
organizovat volny ¢as. Nebylo to pro mé dilezité. Samoziejmé je dobie, pokud si o svych
problémech muzete s nékym pohovofit. V souc¢asné dobé je pro mé dilezitéjsi prakticka

pomoc pii péci o moje dveé déti neZ moje pocity.
Matka €. 3:

Samoziejmé jako prvni manzel, kterého se naSe situace nejvice tykd, ale na druhou stranu
jsem probirala pocity hlavné s nejbliz§Simi. Pomaha mi i moje matka, ale pouze narazovée, ze
mi tfeba syna pohlida nebo ho vezme na vylet. Zacala jsem také dochazet k psychiatrovi,
hlavn¢ kvuli situaci se synem, ale taky z divodu tmrti v rodin€, se kterym pro mé bylo

obtizné se srovnat. VSechno se to seslo skoro ve stejnou dobu, a nebylo to pro mé jednoduché.
Matka €. 4:

Je to pro mé velmi dilezité, jsem rada, ze jsem nasla lidi, se kterymi nazorové ladime
a podporuji nas, praveé s nimi sdilim pocity 1 zkuSenosti. NaSe zkuSenosti jsou, ale jiné neZ ma
vétsina rodicl, to jsem vidéla na Skoleni v Aple. Na jednom Skoleni kritizovali Son Rise a tak

jsme si s manzelem fekli, Ze s Aplou kon¢ime a budeme tam chodit uz jenom na diagnostiku.
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Tady ten nazor o Son Rise jsem slySela od vice lidi, je to pry blaznivda metoda, ke které se

uchyluji emocné labilni rodice. Takze to je pro me jasné.
Matka €. 5:

Myslim, Ze kdybych o tom neméla s kym mluvit, tak bych asi vybouchla. Miluji svoji dceru,
ale obcCas jsem mivala rizné pocity. Podrzel m¢ manzel, ktery si s dcerou dokaze krasné hrat,
sdm ji pohlid4, pomize mi s vyfizovanim. A hodné sdilim s moji kamaradkou, kterou uz jsem

zminovala. A pomahd mi také psycholog, ke kterému viceméné pravidelné chodim.
Analyza odpovédi

Na nasi otazku, zda pro matky bylo po potvrzeni diagndzy dulezité sdileni pocitti, odpoveédeély
¢tyfi z nich kladng, pro jednu z matek v této fazi sdileni dulezité nebylo, zabyvala se vice
praktickymi vécmi a péci o své dit&, své pocity upozad'ovala. Dvé z dotazovanych matek
vyhledaly odbornou pomoc psychologa a psychiatra, v obou ptipadech se matky rozhodly
samy, protoze potitebovaly sdilet své pocity a emoce s nékym, kdo do situace neni pfimo

zainteresovan.

7. Je pro Vas dilezité sdilet s nékym dal$im své pocity a zkuSenosti i v soucasné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?
Matka €. 1:

Ano, sdileni je pro mé dulezité potad. Je jisté, Ze péce, vyvoj a vychova o dit¢ s PAS je velmi
narocna. Byt na to vSe sam, je velky pruser. Nelze to jinak fict. Proto potfebujeme podporu
okoli, povzbuzeni, podepieni, informace od erudovanych lidi, odbornikl ¢i ostatnich rodict.
Syn je Casto jak z jiného svéta a to doslova, Casto se odpojuje a Zije svymi mySlenkami. Je pro
me moc tézké se k nému dostat. VSechny ty vyvojové podpory déti s PAS se daji nastudovat.
Jediné, co vam nikdo neporadi je, jak byt rodi€em, jak ho pfijmout, a mit je rad. I s tim, Ze
opakovan¢ vbéhne do silnice, Ze hlasité kiici, potfad beha a nékteré déti vas tfeba kopnou nebo
kousnou — to syn, ale nastésti ned¢la, nema pifiznaky autoagrese, ani agrese vici okoli. Jesté je
hodné t&7ké, Ze se kazdy den znova utvrzujete v tom, Ze své dité vedete vychovné dobie. Ze
dislednost a pfisnost, ackoli se nyni nenosi, je pro jeho Zivot velmi dilezitd. A zmény tras
a programu, které predstavuji velky fev, jsou podstatné pro jeho ,,vyhybku* v nalajnovaném

programu. A budou snad prospé$né k tomu, Zze bude v budoucnu flexibilni v jednani. Mozna.
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Protoze vSe, co pro syna déldm, nemd garanci stoprocentniho vysledku do budoucna.
Nepftinasi to vysledky ithned, ani s odstupem Casu, a ptesto kazdy z nas, z rodict, s tim kazdy

den zacina znovu. A vé&fi, ze to ma vyznam.
Matka ¢. 2:

ProtoZe se pofad sama staram o dv¢ déti, je pro mé spise dilezité vSe si dobie zorganizovat,
sdilet moje dcera. Misto, kde by nasla pratelské prostfedi. Ale a to se mi zatim n¢jak nedafi.

Akorat uz se to nesnazim zvladat sama, nechdm si poradit a pomoct, tfeba v SPC.
Matka €. 3:

V soucasné dob¢& jsem sna$i situaci uz asi smifena. Takze si o tom rada povykladam
s kamaradkami, s kolegynémi v praci, které mé chapou a vyslechnou. Hodné si 0 synovi
povidam taky s jeho asistentkou. O svych pocitech a myslenkach si promluvim se svym

manzelem a taky s psychiatrem
Matka €. 4:

Stejné jako na zacatku, moZnost sdileni je pro mé i podporou, utvrzeni, Ze jdeme spravnym
smérem. Je to pro m& hodné dilezité a to vidim na synovi i na nas. V rdmci Son Rise
programu k ndm domu chodi dobrovolnici a s témi to sdilim také. Ten pocet lidi, se kterymi

vSe sdilim, se stale zvétSuje a jsem za to rada.
Matka €. 5:

Moje pocity uz nejsou tak divoké jako na zacatku, kdyz jsem diagnézu zjistila. Ted’ spiS nez
pocity sdilim zkuSenosti, zjist'uji, kam se mizeme pohnout dal, co miZzeme jesté¢ pro dceru
udélat, aby se rozvijela. Je pro mé& leh¢i se o tom bavit, klidn€ 1 s cizimi lidmi a lidmi v okoli.

Mém pocit, ze ¢im vice lidi bude védét, o co jde a co zazivame, tim vic nés ty lidi pochopi.
Analyza

Stejné jako tomu bylo u otazky €. 5, 1 zde 1ze vnimat posun matek. Matky se shodly, ze své
pocity a zkuSenosti nyni sdili s vice lidmi, o jejich ditéti a zivotem s nim, se jim hovoii 1épe.

Sdileni je tedy pro né€ potad velmi dileZitou oblasti, ale 1ze zde vnimat rozdily. Zatim co dfive
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matky sdilely zejména se svymi nejbliz§imi, nyni matky na toto téma hovofi i se zndmymi,
kolegynémi v praci apod. Jedna z matek se domniva, ze ¢im vice bude o postizeni své dcery
hovofit, tim vice bude pochopena, protoze lidé budou znat divody chovani ditéte a jeho
projevy. Dvé matky sd¢lily, Ze od svého sdileni ocekévaji potvrzeni, ze vychova, kterou
zvolily je spravna a pro dité délaji to nejlepsi. Z této otadzky také vyplyva, ze matky se jiz
nesoustiedi tolik na své pocity, ale vice se zaméfuji na sdileni zkuSenosti a novych moznosti.
Dvé z matek hovofily o tom, Ze se snazi najit vice moznosti, co mohou jesté¢ pro své dité

udélat.

8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni?
Matka ¢. 1:

Sdilim pocity se svym manzelem i S odborniky osobné. S odborniky osobné. A s jednou velmi
dobrou znamou, ktera ma syna s PAS, emailovou komunikaci. Par informaci pisSu také na

blog, ktery mame s kamaradkou, ten ale neni primarné o mém synovi.
Matka €. 2:

Jak uz jsem fikala, moc to nesdilim, neni to pro m¢ ted’ prioritou. Pokud o dcefi s nékym
mluvim, tak s pracovnicemi v SPC a jsme ve SPOLU Olomouc, kde vyuzivame sluzby osobni
asistenci. Pfes socidlni sit¢ nekomunikuji, pouze vyuzivam emailovou komunikaci, ale pro

vyfizovani praktickych zaleZitosti.

Matka ¢&. 3:

Hlavné osobné, to preferuju. Srodinou, manzelem, ale také s mym psychiatrem ¢i
S pracovnicemi rané péce. Vyuzivam, ale hodné i1 internet. Internet hlavné pro kontakt

s ostatnimi rodici, kteti maji podobné problémy jako my.
Matka ¢. 4:

Velkym vyznam pro mé ma osobni sdileni s manZelem, s dobrovolniky, co chodi pracovat se
synem a s kamaradkami. Hodné taky vyuzivame socidlni sit¢ a internet. Komunikujeme se

sttediskem Son Rise programu a taky jsme zalozili s manzelem webovou stranku, kam piSeme
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nasSe zkuSenosti, udalosti, uspéchy. Davame tam i informace o programu a o naSem piistupu

K vychové syna.
Matka €. 5:

Osobn¢ i1 pfes internet, ale vic vede to osobni sdileni, Ted’ pocity sdilim snad vic, nez na
zacatku, jsem otevienéjsi, lip se mi o tom mluvi. VSichni v okoli uz vi, ze je dcera postizena
a vi, jak se chova. Dfiv jsem si v§imala, ze se na nas divaji divn¢, zvédavé, ted’ uz nejsme tak
zajimavi a mé se o tom lip mluvi. Hodné¢ sleduju internet, nebojim se o tom uz mluvit. Dcefi
je ted’ Sest let a zacali jsme s manzelem premyslet o druhém ditéti, tak ted” hodné feSim tohle

téma a Ctu si o tom, jestli je to dobré nebo ne.
Analyza odpovédi

Vsechny dotazované matky se shodly, ze je pro né sdileni dilezité zejména v osobni roding.
Jedna z matek sdélila, ze tato oblast pro ni neni pfili§ dulezita, sdili jenom osobné a to
s pracovnicemi SPC a neziskovou organizaci SPOLU Olomouc. Zbylé ¢tyfi matky vyuZzivaji
také internet a socidlni sité, zejména ke komunikaci s rodi¢i, jejichz déti maji stejnou
diagndzu, a mohou s nimi tedy sdilet podobné zkusenosti i pocity, popt. si davat cenné rady a

typy.

9. Stykate se nebo jste v pravidelném kontaktu s jinymi rodi¢i déti s poruchami

autistického spektra?
Matka ¢. 1:

Chystam se na rodi¢ovskou skupinu v dubnu. Jdu tam hlavné proto, Ze mam potiebu s nékym
dalSim sdilet zkuSenosti a o¢ekavam podporu od ostatnich rodi¢i. Ackoli se zndm s néjakymi
maminkami, myslim, Ze neni na Skodu seznamit se s nékym dal§im, informaci neni nikdy
dost. Zejména téch, které si nikde nemizete precist a nastudovat, ale informaci o tom, jak
které vychovné problémy, kdo se svymi détmi fesi. Jak se k vychove ditéte s PAS stavi. A jak
co proziva. Nelze u nikoho nalézt navod, jak prozivat to, ze mé dité neni v poradku, ale
muzeme spolecné hledat cesty, jak do toho. Jak syn starne, dochazi k situaci, ze se jeho vyvoj
rapidné rozchazi s vyvojem stejné starych déti mych kamaradek a ja potrebuji byt v kontaktu s
nekym, kdo to mé podobné nebo stejné. Obecné najit si cestu k ditéti s PAS jako rodi€ je

velmi slozité. Pokud se nechcete vydat cestou rozmazlovani a brat dité jako stale to malé,

70



rozko$né a nezodpovédné, které budete pofad ochraniovat. Ackoli dité starne a prestava byt
jeho chovani roztomilé, pokud se nijak nekoriguje. A citové, jak najit v sobé a k ditéti vztah,
kdyz neni cely den on-line je téZ velmi slozité. A ja se synem jednam, v fadé ohledu, jakoby

byl zdravy. Zplnomocnuji ho a mdm na n¢j velké naroky. Pokud jsou piili§ velké, syn to v¢as

vvvvv

Matka €. 2:

Bydlime na vesnici, tak je pro mé slozit¢jsi navstévovat tieba rodicovské skupiny, které se
spiSe organizuji ve mésté. Nevyhledavam to. Promluvim si s obcas s rodi¢i od dcery ze skoly,

ale dulezité to pro mé neni.
Matka €. 3:

S rodi¢i od syna ze Skolky a taky ptes internet. Na internetu asi vic, ¢tu si ptispevky rodi¢l na

socialnich sitich, nékdy jsou tam zajimavé informace.
Matka €. 4.

Web, ktery jsme zalozili, jsme udélali ze dvou diavodl. Prvni byl, Ze jsme zacali hledat
dobrovolniky, ktefi by se synem pracovali. Chtéli jsme, aby si 0 nas a naSem piistupu néco
precetli a zjistili tak, jestli jsou na tom nazorové jako my. Druhy divod byl, Ze jsme chtéli
pomoct dal§im rodinam, podélit se o zkuSenosti. K tomuhle nas dovedla zkuSenost z matetské
Skoly, kam syn chodi. Jeho ucitelka si v§imla pokroku, které syn déla a zeptala se, co s nim
délame. Rekli jsme ji to a ona to fekla daldim rodi¢tim, ktefi se o to pak zajimali. Setkavali
jsme se s nimi u nas doma, ale jak téch rodic¢u pfibyvalo, zacali jsme se bat, aby to nebylo na
ukor syna. ZaloZili jsme pak i strdnku na facebooku, kde uz je ted’ pfes tisic lidi, to jsme
opravdu necekali. Je to pro nds, ale potvrzeni, Ze co délame, ma smysl, a mize to pomoct
dal§im rodinam. S dal$imi rodinami se tedy stykam i osobné i s nimi komunikuju

prostfednictvim internetu, pofddame nebo se ucastnime riznych akci a je to moc fajn.
Matka €. 5:

Stykam se dvéma maminkama, které maji dité€ s poruchou autistického spektra. Jedna je ma
velmi dobra kamaradka, sdilime spolu naprosto vse, radosti i ty stavy uplného dna. S druhou

maminkou se zname jen chvili, jeji syn zacal chodit do Skolky, kam chodi i ma dcera. Zatim
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spiSe sdilime zkusenosti a praktické informace. Jinak komunikuju s rodinama na socialnich
sitich, ale spiSe pasivné, ¢tu si, co pisi, ale ja neptispivam. Myslim si, Zze kdybych fesila néco

vazné velkého, tak tam moZna napisSu.

Analyza odpovédi

Z této otazky, kterd byla matkam polozena, vyplyvé, Ze vSechny matky komunikuji s rodici
déti se stejnou ¢i podobnou diagnézou. Jedna z matek vSak tuto oblast nevnima jako
dilezitou, ostatni matky ji cilené¢ vyhledavaji. Dvé z matek mluvily o skupinach, které
vznikaji na socialnich sitich. Tyto matky piispeévky ostatnich rodi¢i sleduji, ¢tou, ale samy se
do debat nezapojuji a jsou tedy spisSe pasivni. Jedna z téchto dvou matek sd¢lila, ze pokud by
fesila néjaky problém, nejspiSe by do této skupiny napsala a oc¢ekavala reakci rodicd. Jedna
z matek nyni planuje jit poprvé na rodicovskou skupinu. Na toto setkani se rozhodla jit ze své
potieby, ocekava informace a rady, které se vztahuji k praktické roviné a vychové ditéte,

anedozvi se je napf. z literatury.

8.2 Diskuze

Vychovévat a pecovat o dité¢ s poruchou autistického spektra je velmi narocné. Zatéz, kterd
Z péce vyplyva, doléha na celou rodinu, zejména vsak na matku, ktera s ditétem travi nejvice
Casu. Toto potvrzuje také Prof. PhDr. Zdenék Matéjcek, CSc., ktery tvrdi, ze tiha doléha
zejména na jednu osobu, a to nejcastéji matku. Pro matky je tato situace velmi narocna,
jelikoz zméni jejich ndhled na svét i cely jejich zivot, soucasny i budouci. Matousek (2003)
zduraziiuje, zZe v téchto ptipadech by nejen nejblizsi rodina méla poskytovat matkadm podporu.
Dle autora je dulezité citit tuto podporu také od SirSiho okoli, zafizeni kam matka s ditétem
dochazi ¢i od odborniki, s nimiz se setkava béhem vysetieni ditéte. Potfebu podpory od
nejbliz§ich osob, ale také od Sir§iho okoli potvrzuji také matky, s nimiz byly vedeny
rozhovory. Matky jako vyznamnou podporu na prvnich mistech uvadély své partnery, blizkou
rodinu a nejblizsi pratele, zminovaly ale také instituce, organizace a odborniky S nimiz se
setkavaji ¢i spolupracuji. Dale z rozhovord vyplyva, ze podpora spolu s informacemi, je pro

matku v dob¢ po sd€leni diagnozy to, co nejvice potiebuje a ocenuje.

Dotazované matky se shodly, Ze si v§imaly zvlastniho chovani a specifickych projevil,
jimiZz se jejich dité liSilo od vrstevnikl v okoli. V t¢ dobé netusily, o¢ se jednd, nékteré
Z matek zacaly aktivné hledat ptiCinu tohoto chovani. Toto obdobi bylo pro matky naro¢né,

po zjisténi ne€které z nich pocitovaly tlevu. Tato tleva pramenila ze zjiSténi, jakou cestou se
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dale ubirat a jak s ditétem pracovat. Toto potvrzuji také vysledky Midence a O" Neill (1999).
Autofi uvadéli, ze pro vétsinu rodicl je zjisténi diagndzy ulevou, protoze védi co je ptiinou
chovani ditéte. Nékteré matky, které se uCastnily naSeho vyzkumné Setieni, vSak sdélily, ze
byly v Soku, citily beznad¢j a obavy, co bude dal. Tato reakce je brana jako pfirozena,
vyrovnavani, z nichz prvni je faze Soku. A¢ nékteré z matek hovoftily o ulevé, pro vSechny
matky se jednalo o novou situaci, o niz nemély informace a nevédély, v cem diagndza
spociva. VétSina matek se K této situaci stavéla spiSe negativné, matky hledaly feSeni, jak
situaci vyfesit. Jedna z matek, se kterou jsme vedli rozhovor, se v§ak tomuto velmi vymykala.
Situaci vnima dle svych slov takto: ,,Brecela jsem u toho dojetim, protoze mi konecné néekdo
mluvi z duSe. Program nahlizi na autismus jako na prileZitost a ne jako na problém™ a dale
také sd€luje :,,Nezhroutila jsem se, ani nebyla v depresi, jak slycham od ostatnich maminek.
Prijala jsem to jako synovu prirozenost, stejné to vnimda i miij manzel. ”’Na zaklad¢ této
vypovedi matky se domnivame, Ze optimismus je v této zivotni situaci velmi dilezity a mize
matkam ulehcit ¢i urychlit fize vyrovnavéani, matkam se také o situaci mnohem lépe hovofii
a méné se obavaji budoucnosti. Toto potvrzuji také autorky Vagnerova, Strnadova, Krejcova
(2009), které ve své publikaci zminuji optimismus, jako kladny osobnosti rys matky, ktery
muze ulehc¢it vnimani naro¢né Zivotni situace. Ostatni matky, se kterymi jsme vedli rozhovor
o budoucnosti jejich ditéte hovoii jinak, a spiSe se ji obavaji. Jedna z matek p¥imo zminuje:
»Docela brzo mé pak zacalo trapit, jaka bude budoucnost mého syna a jak mu miizu pomoct.”
Tento strach z budoucnosti vlastniho ditéte popisuje Bulger a kol. (1993) jako subjektivni
zatéz rodict déti s postizenim. Matky ze vSech vySe zminénych divodu zaaly patrat po
informacich, které hledaly na vSech dostupnych zdrojich. Nékteré z matek spolupracovali €i
stale spolupracuji se stfedisky rané péce, nékteré matky oznacily jako dileZity zdroj informaci
nazvem APLA. Potfeba podpory v tomto obdobi je vnimana vSemi matkami jako velmi
dialezitd. Toto potvrzuje také sdéleni jedné z matek, které zemtel manzel kratce po zjisténi
diagnozy jeji deery. V této dobé matka potiebovala vice podporu nez informace, na zaklade
Jedna z matek zmifuje, v otazce jak dulezita je pro ni podpora, toto: ,, Je jisté, Ze péce, vyvoj
a vychova o dité s PAS je velmi narocna. Byt na to vSe sam, je velky priiser. Nelze to jinak
Fict. Proto potirebujeme podporu okoli, povzbuzeni, podepreni, informace od erudovanych
lidi, odbornikii ¢i ostatnich rodicii. "Podpora od okoli je nezbytnd, nejen matka, ale cela

rodina ji potiebuje citit od svého okoli. Jedna z matek v rozhovoru sdélila své pocity z doby
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kratce po zjisténi diagnozy svého ditéte: ,,Vsichni v okoli uz vi, zZe je dcera postizena a vi, jak
se chova. Driv jsem si, ale v§imala, zZe se na nas divaji divné, zvedave, ted uz nejsme tak
zajimavi a mé se o tom lip mluvi."Na tyto reakce upozornuje také Thorova (2006), které
zminuje, ze projevy déti s poruchou autistického spektra jsou velmi specifické a mnohdy
napadné, budi pozornost a zvédavost od okoli. Spolu s témito projevy se projevuje také
odlisny vyvoj a rozdilné tempo rozvoje schopnosti déti. Matky tedy mohou zacit pocitovat
vetsi rozdil mezi rodinnym Zivotem svym a rodinnym zivotem zen a kamaradek v okoli.
Vlivem téchto rozdild muze u matek dochazet také k ¢asteCnému odcizeni od kamaradek,
které nemaji stejné ¢i podobné zkusenosti se svymi détmi. Matky, které se Gcastnily naseho
vyzkumu, vsak tuto zkuSenost nemaji. Dotazované matky uvedly, ze jsou nyni v kontaktu
S jinymi matkami déti s poruchou autistického spektra, ale nehovoii o odcizeni ¢i ztraté
kamaradek, které nemaji tyto zkusenosti. Jedna z matek vSak tuto teorii potvrzuje slovy ,, Jak
syn starne, dochazi k situaci, zZe se jeho vyvoj rapidné rozchazi s vyvojem stejné starych deti
mych kamaradek a ja potrebuji byt v kontaktu s nékym, kdo to ma podobné nebo stejné.” Jina
matka ke vztahu s kamaradkou, kterou nalezla pfes internet ve skupiné pro rodiCe déti
s poruchou autistického spektra, fekla: ,,Jedna je md velmi dobra kamarddka, sdilime spolu
naprosto vse, radosti i ty stavy uplného dna.” Z rozhovori tedy vyplyva, ze matky potiebuji
podporu od rodi¢t, ktefi prozivaji podobné situace a potiebuji s nimi tyto své zkuSenosti
sdilet, hovotit o nich. Matky oc¢ekavaji, ze dostanou potvrzeni, Ze jdou spravnou cestou a své
dit¢ vychovavaji dobte. Toto potvrzeni matky aktivné vyhledéavaji, kazdd z dotazovanych
matek patrné k ditéti pristupuje odlisnym zptisobem. Jedna z matek v ptistupu ke svému ditéti
vyuzivd SonRise program, jednim z principli programu je prohloubeni vztahu s ditétem,

program Se nesnazi o normalizaci ditéte (www.autismtreatmentcenter.org). Matka, ktera se

pro tento piistup rozhodla, aktivné sama vyhledavala rodiny, které to maji stejné. V Ceské
republice takovou rodinu nenasla, zacala tedy hledat dal a dostala se az k rodindm v USA.
Jind ndmi dotazovand matka naopak hovofila o tom, Ze jeji vychova je mnohdy ostatnimi
rodi¢i nepochopena: ,,Jsem taky clovek, ktery syna hodné driluje, nejen strukturovanym
ucenim, ale hlavné vychovou. Domnivam se, Ze ho vedu hodné striktné. Taky ho vedu k tomu,
aby se hezky choval, jdu i do riskantnich véci. Znamé, které maji déti s autismem, mé myslim
nekdy povazuji za blazna, ony podle me své deéti hodné rozmazluji. Potom neni moc, o cem
bychom spolecné diskutovaly, protoZe to vidime kazda jinak.” Pravé z tohoto divodu se
matka rozhodla navstivit rodicovskou skupinu, od niZ ocekava, ze se tam setkd s rodici, kteti
Ji Vjejim piistupu podpofi. VSechny matky se shodly, Ze jejich nynéjsim cilem je zejména
rozvoj ditéte, coz oznacuji autorky Kuhnova a Carterova (2006) jako ucinnou copingovou
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strategii, kterd u matek miize vést k vyssi mife pocitu rodi¢ovské kompetence a matefskému

sebevédomi.

Dutlezitost, jakou dotazované matky ptikladaji moznosti sdileni, je rGzna. Pokud
budeme vychazet z naSeho vyzkumu, lze se domnivat, Ze postoj ke sdileni je velmi
individualni, a kazda matka vnima tuto oblasti jinak. Na zdklad¢ pozorovani matek béhem
rozhovori se lze domnivat, Ze toto souvisi také s jejich temperamentem a introverzi ¢i
extroverzi. Matky, které byly béhem rozhovoru méné vyie¢né a vice obecné, nepiikladaly
sdileni takovou vahu, jako matky vyfecnési, které vice gestikulovaly a pusobily vice
extrovertni. Preferovand forma, kterou matky vyuzivaji ke sdileni svych pociti, je forma
osobniho rozhovoru nejcastéji s nejbliz§imi lidmi ¢i kamaradkami. V oblasti sdileni
zkuSenosti a zazitkl jiz matky zminuji také formu internetového sdileni, nicméné osobni
forma stéle pretrvava. Z rozhovorl s matkami tedy vyplyva, Ze zkuSenosti a zazitky, které se
tykaji jejich ditéte, matky rady sdileji s osobami, které se v tomto tématu orientuji, znaji ho.
Jsou to tedy odbornici napf. psychologové, specidlni pedagogové a poté rodice déti
s poruchou autistického spektra, které matky vyhledavaji pravé na internetu. Matky za timto
ucelem nejcasteji vyuzivaji socialni site.

Z naSeho vyzkumu tedy vyplyva, Ze jako nejdulezitéjsi a nejucinnéjsi podporu matky
zjiSténi diagnozy ditéte. V této dobé se stava velmi dulezitou oblasti také ziskadvani informaci
o diagnéze, projevech, specifikach apod. Tyto informace hledaji matky na vSech, pro n¢,
dostupnych zdrojich. Postupem casu, b&hem procesu vyrovnavani i poté, v sobé smifeni,
matky stale podporu potiebuji, hledaji ji, ale uZ i mimo rodinu napf. u znamych, ptatel, lidi
v okoli. S timto souvisi také sdileni, jehoz vnimani dileZitosti, je dle naseho vyzkumu

individualni a u matek se lisi.

8.3 Doporuceni do praxe

Z rozhovori s matkami vyplyva, Ze potieba podpory je pro matky velmi diileZit4 a nijak
se neméni v zdvislosti na Case. Oblast sdileni je matkami vnimana rizné, vzdy zalezi na
vychozi situaci rodiny a jejich moznostech. Z odpovédi matek také vyplyva, jak velmi
dilezité je oblast, ktera se tyka informaci od odbornikti. Na zéklad€ rozhovori se domnivam,
ze odbornici, s Nnimiz se setkaly mnou dotazované matky, jednaly profesionalné, matkam i
celé rodiné poskytli potfebné informace. Z odpovédi matek také vyplyva, Ze vnimaji

pracovniky napft. z rané péce, ze specialné pedagogického centra jako vyznamnou podporu.
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Dle mého nazoru je tato podpora velmi cennd a matky ji také rady vyuzivaji. Tato
zafizeni nejsou pouze poskytovatelem faktickych informaci, ale také podporou a pracovnici
jsou brani jako osoby, jimz matky duvétuji a leckdy se jim svéiuji s informacemi, které jinym

lidem nefeknou.

Jiz pted psanim této prace jsem si vSimala potfeb matek sdilet informace S ostatnimi
rodici, kteti prozivaji podobné situace a maji obdobné zkusenosti. V soucasné dob¢ k tomuto
sdileni dochazi zejména prostiednictvim internetu, nejcasteji matky vyuzivaji socialni sité. Na
téchto socidlnich sitich matky fesi kazdodenni situace, ptaji se na informace, které je zajimaji.
Dle mého ndzoru je tato forma sdileni preferovana, jelikoz rodi¢ mize dotaz napsat
Vv kteroukoliv denni dobu a dotaz mtize byt na jakékoliv téma, a vzdy se najde n¢kdo, kdo mu
odpovi. Velmi Casto se v podobnych skupindch na internetu najde také clovek, ktery tuto
problematiku vnima velmi podobné ¢i stejn€, coz mize vést k rozvoji vztahu az pratelstvi
mezi témito rodici, a¢ jsou mnohdy vzdaleni desitky kilometri. Tato moznost je dle mého
nazoru nedocenitelnd, avSak jelikoz skupinu nespravuji odbornici na tuto problematiku,
mohou se tam vyskytovat také informace klamné, ¢i nékdo skupinu mize vyuzit jako formu
reklamy napf. na dopliiky stravy, pomucky apod. Na tuto reklamu ¢i klamné informace

mohou potom rodice reagovat v nad¢ji, ze to ditéti pomuize.

Z tohoto diivodu se domnivam, ze je velmi dobfe, Ze vznikaji 1 jiné moznosti, jako napft.
chatové mistnosti, které zfizuji a sluzby na nich poskytuji, pracovnici z rané péce EDA.
V soucasné dob¢, kterd je velmi uspéchana bude dle mého ptibyvat rodict, jez z divodu
nedostatku Casu ¢1 ostychu nebudou dochédzet napf. na rodi¢ovské skupiny ¢i do poraden,
protoZze jim tato setkani budou ubirat ¢as a budou je stat vice energie, nez tomu je na

internetu.
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ZAVER

Cilem této diplomové prace bylo zjistit, co matky déti s poruchou autistického spektra
vnimaji jako nejvétsi podporu a jakou dullezitost ptikladaji moznosti sdileni pociti,
zkusenosti, informaci, obav a pfani, které se poji s jejich mateistvim. V teoretické Casti byla
blize ptiblizena diagnoza poruch autistického spektra, projevy tohoto postizeni a specifika
chovani, které z této diagnozy vyplyvaji. Tato Cast byla diilezitd pro pochopeni skute¢nosti,
které se vazou k vychové a zivotu s témito détmi. Dale byl popsan proces vyrovnavani s touto
diagnézou, objasnéni ndro€nosti této zivotni situace, kterou rodina prozivd a vnima.
Ptiblizena zde byla rodina ditéte s postizenim, zejména matky, jeji osobnosti a jejich potieb.
Zminéni zde vSak byli také otcové, kteti maji dilezitou roli ve vychové ditéte, ale také jsou
dualezitou podporou pro matky, jez jsou primarnimi pecovatelky ditéte a travi s nim vétSinu
svého Casu. Posledni kapitola prace se vénuje moznostem podpory, které se matkdm mohou

nabizet.

V praktické ¢asti prace bylo realizovano vyzkumné Setfeni, které se zabyvalo tématem
potieby podpory a sdileni. Cilem praktické ¢asti bylo pokusit se zjistit, co matky déti
s poruchou autistického spektra vnimaji jako nejvétsi podporu a jakou dulezitost prikladaji
moznosti sdileni pocitil, zkuSenosti, informaci, obav a pfani, které se poji s jejich matefstvim.
Dale jsme zjistovali, zda se tato potfeba méni postupem casu, ¢i je stale stejna jako v dobé€ po
potvrzeni diagndzy. Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze potieba matek sdilet informace se
stale zvySuje, zejména v disledku smifeni se s postizenim ditéte. Matky potiebuji stéle
blizkych. Potfeba podpory je tedy stale stejnd, dilleZitost moznosti sdileni také, jen se lisi
témata tohoto sdileni. Matky se nejprve vice zamétuji na své pocity a proZivani, postupem
¢asu se zajimaji vice o faktické informace, zkuSenosti a rady ohledné€ vychovy a podpory déti

s poruchou autistického spektra.
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Priloha ¢. 1 — Prepis rozhovort s matkami

Rozhovor s matkou €. 1

1. Kdy jste se o této diagnozu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?

Sdélila mi podezieni znama psycholozka po druhé navstévé u ni v ordinaci. Informaci o
podezieni na autismus u syna mi sdélila osobné, s upfesnénim, ze se zfejmé jednd o podezieni
na Aspergeriiv syndrom. V té dobé synovi byly 2 roky a 10 mésici. Nyni v 6 letech je
diagnoza jiz uptesnéna na poruchu autistick€ého spektra, presnéji détsky autismus, ke které se
piipojilo ADHD a vyvojova dysfazie. Toto potvrzeni diagnoézy bylove véku 3 roky a 2
meésice. Osobné mi tuto informaci sdélila ve své ordinaci pani doktorka z psychiatrie po
rozsdhlém vysetfeni CARS. Diagnostika byla rozdélend na dvé navstévy. Druha navstéva v
ordinaci u pani doktorky trvala 3 hodiny a zavér navstév byl autismus. Syn mél score CARS

45,5 bodu, takze skoro maximum.

2. Jaké byly VasSe pocity, po zjiSténi diagnézy VaSeho ditéte? Co jste v této dobé

prozivala?

Citila jsem se zmatena, pieckvapena, byla jsem v Soku. Nerozuméla jsem, co to znamena
autismus a nic jsem o tom nevédéla. Do té doby diagndzu autismus nikdo nevyslovil, do té
doby vSichni odbornici stdle mluvili o psychomotorické retardaci, feCové dysfazii a opozdéni
vyvoje syna. Az znama psycholozka mi sd€lila, podezieni, ze by se mohlo jednat o autismus.
Potvrzeni diagnozy pak bylo o pét mésicti pozdé&ji, potvrdila mi to pani doktorka z psychiatrie.
V té dobé€ uz jsem méla néco o autismu nastudované, ale stejné tomu pofadné nerozuméla. A

doufala jsem, Ze se autismus nakonec u syna nepotvrdi.

3. Co jste vnimala jako nejdileZzitéjSi v dobé po potvrzeni diagnézy? Co jste v této dobé

nejvice potirebovala?

Pottebovala jsem hlavné informace. N&jaké jasné sdéleni, co diagndza autismus obnasi, co
konkrétné znamend a jaky ma vliv na vyvoj a rozvoj dovednosti u mého syna. Informace mi
byly pfedany od pani psycholozky, pani doktorky z psychiatrie, chodila k nam rana péce
Apla. Nevim, jak jini rodice, ale my jsme nebyli schopni nardz pochopit a porozumét tolika
informacim o autismu. Ucime se stale, kazdy den se synem. Tak jako je vyrovnavani se s

handicapem ditéte proces je podle mé proces taky porozumét autismu, to si kazdy den ovéiuju



v praxi. Myslim to tak, jestli jsme ty informace, které jsme se teoreticky naucili, jsme
pochopili spravné a jestli to funguje. Podle mé je, ale vyrovnani se s postizenim u vaseho
ditéte chiméra, myslim, Ze k tomu vétSinou nedojde. Hodné jsem potiebovala v t¢ dobé
sdileni zkuSenosti s jinymi maminkami. Tuto moZnost jsem, ale bohuzel neméla. Az pozdéji,
kdyz syn nastoupil do matefské Skolky a ja se s maminkami zacala vidat. Do Skolky syn
nastoupil ve v€ku 3 roky, 9 mésict. Pl roku jsme na to byli s manzelem sami. Vyuzivali jsme
hlavné¢ literaturu, chodili jsme na kontrolni prohlidky k pani psycholozce, k pani doktorce na

psychiatrii a taky jsme se setkavaly s pani z rané péce Apla.

4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?

Hledala jsem informace asi na vSech dostupnych zdrojich. Vyhledavala jsem informace
odborné, laické, rizné zkuSenosti a ptib&hy ostatnich rodin a jejich déti. Oporou mi byl pouze
manzel. U nas je rodinna situace hodné slozZitd. ManZelovi rodice jiz davno zemieli. Babi¢ku
mame pouze jednu, mou mamku, ale ta ma 72 let, zdravotné je v potfadku, ale uziva
antidepresiva a Casto je jaksi odpojend. O syna ma zajem, vi, co kdy se kolem n&; déje. Ale
vSe je na bazi informativni. Oporu mi neposkytuje nijak, protoze na to s ohledem na sviij stav
nema silu. Ted uz chapu, ze nékdy se nejvic musite spolehnout sama na sebe a na svého
partnera, pokud vas samoziejmé neopusti, a nebo na své pratele. Mam dva bratry, ale jeden se
dlouhodobé¢ 1é¢i s psychiatrickou diagnézou a druhy bratr ma svoji rodinu s dvéma malyma

détma. Jsem s nim v hezkém kontaktu, ale 0 mém synovi se tolik nebavime.

5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Oporou mi nadale je zejména manzel a nckteré blizké kamaradky, od nich citim nejvétsi
podporu. Nyni uZ mam i n¢jaké zndmé maminky déti s PAS takze sdilim zkuSenosti uz i s
nimi. A hlavné pani ucitelky ve Skolce, ty jsou mi velkou oporou. A co se odbornikil tyka tak
taky pani z rané péce Diakonie. Tito vSichni jsou pro mé stéZejni oporou, vice nez mé
kamaradky. Kamarddku, kterd ma, dit¢ s PAS dosud nemam. Pouze zndmé. Ono kamaradky
se hledaji taky podle toho, jak si ti lidé jsou obecné blizci, nejen Ze je spojuje dité s
handicapem. Jsem taky ¢lovek, ktery syna hodné driluje, nejen strukturovanym uéenim, ale
hlavné vychovou. Domnivam se, ze ho vedu hodné striktné. Taky ho vedu k tomu, aby se
hezky choval, jdu i do riskantnich véci. Znamé, které maji déti s autismem, mé myslim nékdy
povazuji za blazna, ony podle mé své déti hodné rozmazluji. Potom neni moc, o ¢em bychom

spolecné diskutovaly, protoze to vidime kazda jinak. Co se tyka kamaradek, tak jsem dlouho



byla v kontaktu se svymi kamaradkami, co maji stejn¢ staré déti. Jenze jak syn s PAS roste a
vyviji se, vzdaluje se béznym détem na hony daleko. Nuzky jeho vyvoje a té normy se

rozchazeji. Proto jsem ¢im dal tim vic aktivnéjsi ve vybéru skoly, aby byla po syna vhodna.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkusSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pociti, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?

Bylo a stale je to pro m¢ dulezité. Sdilim je prevazné s manzelem, nebo s nékterymi
kamaradkami. Co se tykd informaci a praktickych zkuSenosti, sdilim je s panimi ucitelkami ve
Skolce, které mi byly a jsou velkou oporou. Téz jsem sdilela a sdilim informace s pani

poradkyni z rané péce Diakonie, kterd k nam dochazi.

7. Je pro Vas dilezité sdilet s nékym dal$im své pocity a zkuSenosti i v soucasné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

Ano, sdileni je pro mé dulezité potad. Je jisté, ze pécCe, vyvoj a vychova o dité s PAS je velmi
naro¢na. Byt na to vSe sam, je velky pruser. Nelze to jinak fict. Proto potfebujeme podporu
okoli, povzbuzeni, podepieni, informace od erudovanych lidi, odbornikl ¢i ostatnich rodici.
Syn je casto jak z jin¢ho svéta a to doslova, Casto se odpojuje a Zije svymi mySlenkami. Je pro
mé moc tézké se k nému dostat. VSechny ty vyvojové podpory déti s PAS se daji nastudovat.
Jediné, co vam nikdo neporadi je, jak byt rodi¢em, jak ho pfijmout, a mit je rad. I s tim, ze
opakované vbeéhne do silnice, Ze hlasité kiici, pofad béha a n€které déti vas tieba kopnou nebo
kousnou — to syn, ale nastésti ned¢la, nema pfiznaky autoagrese, ani agrese vuci okoli. Jesté je
hodné t&zké, Ze se kazdy den znova utvrzujete v tom, Ze své dité vedete vychovné dobie. Ze
dislednost a ptisnost, ackoli se nyni nenosi, je pro jeho Zivot velmi dilezitd. A zmény tras a
programu, které predstavuji velky fev, jsou podstatné pro jeho ,,vyhybku“ v nalajnovaném
programu. A budou snad prospésné k tomu, ze bude v budoucnu flexibilni v jednani. MoZzna.
ProtoZze vSe, co pro syna délam, nema garanci stoprocentniho vysledku do budoucna.
Nepftinasi to vysledky ihned, ani s odstupem ¢asu, a ptesto kazdy z nas, z rodicu, s tim kazdy

den zacind znovu. A vé&fi, Ze to ma vyznam.



8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni? Spolupracujete s néjakou organizaci ¢i sdruZenim?

Sdilim pocity se svym manzelem i s odborniky osobn¢. S odborniky osobné. A s jednou velmi
dobrou znamou, kterda ma syna s PAS, emailovou komunikaci. Par informaci piSu také na

blog, ktery mame s kamaradkou, ten ale neni primarné o mém synovi.
9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodici déti s poruchami autistického spektra?

Chystam se na rodi¢ovskou skupinu v dubnu. Jdu tam hlavné proto, ze mam potiebu s nékym
dalSim sdilet zkuSenosti a ocekavam podporu od ostatnich rodi¢t. Ackoli se zndm s néjakymi
maminkami, myslim, Ze neni na Skodu seznamit se s nékym dal§im, informaci neni nikdy
dost. Zejména téch, které si nikde nemuzete pieCist a nastudovat, ale informaci o tom, jak
které vychovné problémy, kdo se svymi détmi fesi. Jak se k vychove ditéte s PAS stavi. A jak
co proziva. Nelze u nikoho nalézt navod, jak prozivat to, Ze mé dité neni v poradku, ale
muzeme spole¢né hledat cesty, jak do toho. Jak syn starne, dochazi k situaci, ze se jeho vyvoj
rapidné rozchazi s vyvojem stejné starych déti mych kamaradek a ja potiebuji byt v kontaktu s
nékym, kdo to méa podobné nebo stejné. Obecné najit si cestu k ditéti s PAS jako rodi¢ je
velmi slozité. Pokud se nechcete vydat cestou rozmazlovani a brat dité jako stile to malé,
rozkosné a nezodpovédné, které budete potfad ochranovat. Ackoli dité starne a prestava byt
jeho chovani roztomilé, pokud se nijak nekoriguje.A citove, jak najit v sobé a k ditéti vztah,
kdyZ neni cely den on-line je téZ velmi slozité. A ja se synem jednam, v fadé ohledu, jakoby
byl zdravy. Zplnomociiuji ho a mam na n¢j velké naroky. Pokud jsou pfili§ velké, syn to v€as

sam zastavi.O tomto v§em a dalSim je fajn mit moZnost diskutovat, s nékym, kdo to téz Zije.



Rozhovor s matkou ¢. 2

1. Kdy jste se o této diagnézu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?

Kdyz méla moje dcera asi jeden rok, zaCala jsem si vS§imat, ze se nevyviji stejné jako ostatni
déti. Nechodila, kdyZ jiné déti uz vétsSinou chodily, nemluvila, kdyz ostatni déti jiz mluvily,
byla vyrazné mensiho vzriistu nez déti ve stejném veéku apod. Asi kdyz méla dcera 3,5 roku
tak podstoupila celkové vySetfeni na Détské klinice Fakultni nemocnice v Olomouci. Na
zéklad¢ psychologického vySetieni byla dcefi stanovena diagnoza autistické projevy chovani.
Veskera ostatni vySetfeni byla v porfadku. Kdyz méla dcera cCtyfi roky, tak nastoupila do
normalni matefské skolky, po ptil roce jsme Skolku, ale museli zménit. Piesla do nové skolky,
kde ji byla zajisténa asistentka a tam k ni bylo pfistupovano uz s ohledem na jeji diagnézu a
potteby. Do Skoly nastoupila po ro¢nim odkladu a na zékladé¢ doporuceni psychologli jsem
zvolila specidlni Skolu. Po jejim nastupu do prvni tfidy jsem zacala mit pochybnosti o
spravnosti tohoto umisténi, o spravnosti svého chovani viuci dcefi a stylu moji vychovy
Snazila jsem se ji vychovavat tak, aby se chovala jako ostatni déti, a to neslo. To uz ted’

chapu.

2. Jaké byly VasSe pocity, po zjiSténi diagnézy VaSeho ditéte? Co jste v této dobé

proZivala?

Nejprve méla dcera diagnozu autistické projevy, v dob& kdy chodila do matetské Skoly jsem,
ale zacala pochybovat o spravnosti. Abych se ujistila o spravnosti diagndzy, rozhodla jsem se
nechat svoji dceru vySetiit v APLA Praha, kde ji stanovily diagnézu détsky autismus. Na
zaklade tohoto vySetfeni v APLA jsem vnitin€ pfijala dcefinu diagnozu, smifila jsem se s ni a
pfestala jsem se snazit o to, aby se chovala jako ostatni déti a tim se mi velmi ulevilo. Bylo to

v dobé, kdy dcera chodila do prvni tfidy, a zemfel m{j manzel, to bylo v té dobé pro mé

A4

3. Co jste vnimala jako nejdileZzitéjsi v dobé po potvrzeni diagnézy? Co jste v této dobé

nejvice potirebovala?

Nejvice jsem v té dob¢ pottebovala nebyt na vychovu a rozhodovani o dcetfi a na pé€ioniao

mé druh¢ dité sama. Nastésti jsem méla oporu v rodi¢ich a tu jsem pottebovala nejvic.



4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?

Zpocatku jsem nic nevyhleddvala, snazila jsem se vSechno zvladnout. Nejvétsi oporou pro me
byly moji rodice. Bez nich bych to nezvladla. KdyzZ dcera zacala chodit do Skolky, tak

jsem zacala spolupracovat s SPC. Oni mi pak zprostiedkovaly i asistentku pro dceru do
Skolky, konzultovala jsem s nimi zafazeni dcery na zékladni Skolu. Ve Skole na zéklad¢
doporuceni a posudkti SPC tvoii dcefi vzdelavaci plan a poskytly mi taky informace ohledné
prispevki. Ted’, kdyz je dcera ve skole, hodné konzultuju chovani dcery s jeji pani ucitelkou

tfidni, hlavné jak k ni pfistupovat i co se tyce tkoll, vyuky.
5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Rodice a syn mladsi syn, ktery je pro mé obrovskou oporou a nesoustfedim se tak jenom na
dceru, rozd€luje mi to pozornost.Velmi slozité a namahavé je to, Zze dcefi musim poskytovat
neustalou péci bud’ sama, nebo musim zajistit n€koho, kdo bude dceru hlidat. Proto je pro
mne velkou pomoci, ze mize chodit do druziny. Velmi mi pomaha moznost spolupracovat se
SPOLU Olomouc, kde vyuzivam osobni asistentky, které s dcerou travi volny ¢as podle jejich
pfedstav napft. bazén, kino a tak. Velkou pomoci pro mne byla moznost umistit dceru v 1ét&€ do
pfiméstskych taborli organizovanych UP Olomouc v ramci Léta déti. Dcera se ucastnila
bézného programu, zabavila se, byla ji pfidélena asistentka a ja jsem védé€la, Zze je o ni

postarano.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pociti, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?

Pokud se sama starate o dvé déti, nemate moc €asu na sdileni pocitl. Musite chodit do préace,
musite se starat o domacnost, musite déti pfipravovat do Skoly, musite détem vypliovat,
organizovat volny ¢as. Nebylo to pro mé dilezité. Samoziejmé je dobie, pokud si o svych

vvvvvv

pomoc pii péci o moje dveé déti neZ moje pocity.



7. Je pro Vas diilezité sdilet s nékym dalSim své pocity a zkuSenosti i v sou¢asné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

Protoze se potfad sama staram o dvé déti, je pro mé spiSe dilezité vSe si dobie zorganizovat,

vvvvv

sdilet moje dcera. Misto, kde by nasla ptatelské prostiedi. Ale a to se mi zatim néjak nedari

8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni? Spolupracujete s néjakou organizaci ¢i sdruZenim?

Jak uz jsem fikala, moc to nesdilim, neni to pro m¢ ted prioritou. Pokud o dcefi s nékym
mluvim, tak s pracovnicemi v SPC a jsme ve SPOLU Olomouc, kde vyuzivame sluzby osobni
asistenci. Pfes socidlni sit¢ nekomunikuji, pouze vyuzivam emailovou komunikaci, ale pro

vyftizovani praktickych zalezitosti.
9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodici déti s poruchami autistického spektra?

Bydlime na vesnici, tak je pro mé slozitéj$i navstévovat tfeba rodi€ovské skupiny, které se
spise organizuji ve mésté. Nevyhledavam to. Promluvim si s obcas s rodi¢i od dcery ze skoly,

ale dulezité to pro mé neni.



Rozhovor s matkou ¢. 3

1. Kdy jste se o této diagnézu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?

My poiad nevime stoprocentni jednoznaénou diagnézu. V Aple v Praze nam fekli, Ze ma syn
atypicky autismus, ale nazor na tuhle diagnézu je hodné rizny. Zbytek odborniki tfeba nase
psychiatricka, psycholog, i pracovnici z ranné péce JAN v Olomouci se zase priklani k
Aspegrovu syndromu. Tak poiad upIné nevime. Rikaji nam, Ze Gas pry ukaZze, e na

diagnostiku je nizky vék, musime pockat.

2. Jaké byly VaSe pocity, po zjiSténi diagnézy VasSeho ditéte? Co jste v této dobé

proZivala?

Na tuto otazku méam jednoznacnou odpovéd’. Citila jsem se bezmocna, citila jsem beznadgj,
jako by na mé& dopadla tiha celého svéta. Absolutné jsem nechapala, kde se stala chyba, co
jsem udé¢lala Spatn€ nebo co kdo ud¢lal Spatné. Citila jsem litost, kterd pozdé¢ji prechdzela ve
vztek a pak zase litost. Stfidalo se to a ja jsem nevédéla co dal. Docela brzo mé pak zacalo

trapit, jaka bude budoucnost mého syna a jak mu mtizu pomoct.

nejvice potirebovala?

Ze vseho nejvic jsem potfebovala, aby pi1t mné stal manZzel a abych s nim a s blizkymi lidmi
mohla sdilet. Sdilela jsem s nimi hlavné obavy z toho, co nas ¢eka dal, co vlastné ta diagnoza

Znamena pro syna a co to znamena pro nas.
4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?

Informace jsem ziskavala hlavné z internetu, kontaktovala jsem Aplu a hodné dilezitych
informaci jsem dostala taky od Iékart. Jesté jsem se ted’ pridala na facebook do riznych
skupin, kde jsou rodice, co maji podobné problémy jako my. Nejvétsi podporou mi byla, ale

hlavné blizka rodina a manzel.
5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Nynéjsi oporou je pro mé zejména spoluprace s asistentkou mého syna, které s nim mozna

pujde 1 do Skoly a taky spoluprace se Skolkou, kam syn nyni chodi. Potad, stejn¢ jako na



zacatku, je oporou pro m¢ rodina a nejvic manzel. A jiz néjaky ¢as citim podporu taky od
syna, hlavné tim, ze mi kazdy den ukazuje, jak vyjimecnyje. To mé drzi a je to pro mé

podpora.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pociti, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?

Samoziejmé jako prvni manzel, kterého se nase situace nejvice tyka, ale na druhou stranu
jsem probirala pocity hlavné s nejbliz§imi. Pomaha mi i moje matka, ale pouze narazove, ze
mi tfeba syna pohlida nebo ho vezme na vylet. Zacala jsem také dochazet k psychiatrovi,
hlavné kvuli situaci se synem, ale taky z divodu umrti v rodin€, se kterym pro mé bylo

obtizn¢ se srovnat. VSechno se to seslo skoro ve stejnou dobu, a nebylo to pro mé jenoduché.

7. Je pro Vas diilezité sdilet s nékym dalSim své pocity a zkuSenosti i v sou¢asné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

V soucasné dobé jsem sna$i situaci uz asi smifend. Rada si o tom povykladam
s kamaradkami, s kolegynémi v praci, které mé chapou a vyslechnou. Hodné si to synovi
povidam taky s jeho asistentkou. O svych pocitech a myslenkach si promluvim se svym

manzelem a taky s psychiatrem

8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni? Spolupracujete s néjakou organizaci ¢i sdruZenim?

Hlavné osobné, to preferuju. Srodinou, manzelem, ale také s mym psychiatrem ¢i
S pracovnicemi rané péce. Vyuzivam, ale hodné€ 1 internet. Internet hlavné pro kontakt

s ostatnimi rodic€i, kteti maji podobné problémy jako my.

9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodi¢i déti s poruchami autistického spektra?

S rodici od syna ze Skolky a taky pfes internet. Na internetu asi vic, ¢tu si prispévky rodi¢ti na

socialnich sitich, nékdy jsou tam zajimavé informace.



Rozhovor s matkou €. 4

1. Kdy jste se o této diagnézu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?

Vsimala jsem si odliSnosti od malicka, ale zndma, ktera pracuje vV matéiské skolce mi fikala,
abych byla klidna, Ze kluci jsou obecné ve vyvoji pomalejsi. Kdyz mél syn 4 roky tak mi muj
kamarad poslal odkaz na test na webu, ten jsme si udélali a vysledek ukazoval na to, Ze ma
syn asi PAS. Sli jsme do Aply a po roce od testu jsme dostali oficialni diagnozu, ktera byla

nizkofunk¢ni autismus. Tehdy mél syn 5 let.

2. Jaké byly VaSe pocity, po zjiSténi diagnézy VasSeho ditéte? Co jste v této dobé

proZivala?

Syn byl od malicka zvlastni, ale ja jsem to nefesila. Mdj manzel je z Venezuely a tak jsem si
tikala, Zze kdyz se spoji dvé zemé¢, tak to dit€ nemiize byt Gpln¢ standardni jako ty ostatni
Ceské déti. Po zjisténi jsem nevédéla co délat, hledala jsem informace, ale na internetu byly
jen ty negativni véci a to mé srazelo doll. Pak jsem zacala chodit na rtizné kurzy, které
potadala tfeba Apla. Ale védéla jsem, Ze moje dit€ je uzasné, brala jsem ho jaky je.
Nezhroutila jsem se, ani nebyla v depresi, jak slycham od ostatnich maminek. Pfijala jsem to
jako synovu pfirozenost, stejn¢ to vnima i milj manzel. Potvrzeni diagndzy byla vlastné tleva,
vysvétleni jeho chovani a nasmérovani kam dal. Nejhorsi pocity, které jsem méla, ve mné
vyvolal dokument, ktery jsme vidé€la v televizi. Bre€ela jsem u néj a fekla jsem si, Ze tohle
teda ne, to pro syna a pro nas nechci. Tehdy jsem byla asi nejvic na dné a od té doby uz je to
jenom lepsi, syn mé neustale piekvapuje. Celd rodina to vnimame jako dobrodruzstvi, kazdy

den je jiny.

3. Co jste vnimala jako nejdileZzitéjSi v dobé po potvrzeni diagnézy? Co jste v této dobé

nejvice potirebovala?

Nejvic jsem potfebovala informace. Docela brzo jsem pochopila, ze jediny dostupny zdroj je
u nas Apla, takze jsem tam chodila na $koleni, Cetla jsem si knizky o tomto tématu, abych
zjistila co nejvice informaci. Ale skoro vSechno co jsem se dozvédéla, bylo negativni. Kdyz
jsem byla na Skolenich a u obéda jsem s ostatnimi rodic¢i sedéla u stolu, tak mi to nedélalo

dobfie. Jejich spolecnost a ty smutné pribéhy. Ja jsem docela optimista a nechtéla jsem byt



téma lidma obklopena, proto jsem tam piestala chodit a zacala hledat informace jinde. Pétrala

jsem po néfem nebo po nékom, co bude stejné naladéné jako ja.
4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?

Totalni obrat v nasi situaci bylo, Ze jsem narazila na Son Rise program, o kterém mi fekla
kamaradka. Vidéla jsem film Nas syn Ronchie, a pak jsem si Cetla o celém programu na
internetu. Brecela jsem u toho dojetim, protoze mi kone¢né¢ n€kdo mluvi z duse. Program
nahlizi na autismus jako na piileZitost a ne jako na problém. Zacala jsem proto hledat v Cesku
n¢jaké rodiny, které stimto programem pracuji, nasla jsem tfi, kontaktovala jsem je, ale
neodpoveédeli mi. Nasli jsme si tedy Skoleni v USA a na tyden tam odjeli, to bylo v srpnu.
Bylo to tizasné, myslenkové mi tam byli vSichni lidé blizci. VSechny tyto pocity a nazory,

jsem sdilela s manzelem, s kamaradkami, se kteryma si fikdme témeért vse.
5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Oporu mam hlavné v manzelovi a blizkych kamaradkach. S rodinou je to problematické,
nejdiiv si mysleli, Ze syna neumime vychovat, ze je nezvladatelny. Kdyz jsme méli
potvrzenou diagnézu a rodiné ji vysvétlili, tak byli daleko ochotnéjsi a chapavéjsi, oporou pro
mé, ale nebyli. Ted’ syn Iépe mluvi a rodina nam stéle vic a vic fandi. Nejvétsi oporou pro mé
je propojeni se stiediskem Son Rise programu, podpora od téch lidi je sice témét anonymni a
nestykam se s nimi, ale podpora je stra$né¢ silné a dilezita, pro me¢ i pro manzela. A podporu

citim ji také od naSeho syna, se kterym je kazdy den novy a jedinecny.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pocitii, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?

Je to pro m¢ velmi dilezité, jsem rada, ze jsem nasla lidi, se kterymi nazorové ladime a
podporuji nas, praveé s nimi sdilim pocity i zkuSenosti. NaSe zkuSenosti jsou, ale jiné nezZ ma
vétsina rodicu, to jsem vidéla na Skoleni v Aple. Na jednom Skoleni kritizovali Son Rise a tak
jsme si s manzelem fekli, Ze s Aplou kon¢ime a budeme tam chodit uz jenom na diagnostiku.
Tady ten nazor o Son Rise jsem slySela od vice lidi, je to pry blazniva metoda, ke které se

uchyluji emoc¢né labilni rodice. Takze to je pro me jasné.



7. Je pro Vas dilezité sdilet s nékym dalSim své pocity a zkuSenosti i v soucasné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

Stejn¢ jako na zacatku, moznost sdilni je pro mé i podporou, utvrzeni, ze jdeme spravnym
smérem. Je to pro m¢ hodné¢ dulezité. To vidim na synovi i na nas. V ramci Son Rise
programu K nam domi chodi dobrovolnici a s témi to sdilim také. Ten pocet lidi, se kterymi

vse sdilim, se stale zvétSuje a jsem za to rada.

8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni? Spolupracujete s néjakou organizaci ¢i sdruzenim?

Velkym vyznam pro mé ma osobni sdileni s manzelem, s dobrovolniky, co chodi pracovat se
synem a s kamaradkami. Hodné taky vyuzivame socialni sit¢ a internet. Komunikujeme se
stfediskem Son Rise programu a taky jsme zalozili S manzelem webovou stranku, kam piSeme
naSe zkuSenosti, udalosti, uspéchy. Davame tam i informace o programu a o naSem piistupu

K vychové syna.
9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodi¢i déti s poruchami autistického spektra?

Web, ktery jsme zalozili, jsme udélali ze dvou divodl. Prvni byl, Ze jsme zacali hledat
dobrovolniky, ktefi by se synem pracovali. Chtéli jsme, aby si 0 nas a naSem piistupu néco
precetli a zjistili tak, jestli jsou na tom nazorové jako my. Druhy divod byl, Ze jsme chtéli
pomoct dal§im rodinam, podélit se o zkuSenosti. K tomuhle nds dovedla zkuSenost z matetské
Skoly, kam syn chodi. Jeho ucitelka si v§imla pokroku, které syn déla a zeptala se, co s nim
délame. Rekli jsme ji to a ona to fekla dal§im rodi¢tm, ktefi se o to pak zajimali. Setkavali
jsme se s nimi u nas doma, ale jak téch rodic¢u pfibyvalo, zacali jsme se bat, aby to nebylo na
ukor syna. Zalozili jsme pak i strdnku na facebooku, kde uz je ted pfes tisic lidi, to jsme
opravdu necekali. Je to pro nas, ale potvrzeni, Ze co délame, ma smysl, a mize to pomoct
dal$im rodinam. S dal$imi rodinami se tedy stykam i osobné i s nimi komunikuju

prostfednictvim internetu, pofadame nebo se ucastnime rtiznych akci a je to moc fajn.



Rozhovor s matkou €. 5

1. Kdy jste se o této diagnézu Vaseho ditéte dozvédéla? Jakou cestou?

Asi kdyz méla dcera rok, tak jsem si ja a moje mamka zacaly v§imat, Ze je dcera jina nez déti
mych kamaradek a sester. VSechny ty déti okolo nas byly podobné staré a vyvijely se
podobné¢, ale dcera byla jina, méla jiné zajmy, hracky ji nebavily, nemluvila. Ptala jsem se
nasi doktorky, ale podle té byla dcera jenom opozdénd. To mi Upln¢ nestacilo a tak jsem
zacala hledat pomoc a informace jinde. Takze jsem kontaktovala détskou psycholozku, ktera
nas pak nasmérovala. Ve 4 letech jsme dostali od psychiatricky diagnézu détsky autismus. To

bylo jakoby vdm nékdo ukazal smér, najednou jsem védéla, kudy mame jit a co mame délat.

2. Jaké byly VaSe pocity, po zjiSténi diagnozy VasSeho ditéte? Co jste v této dobé

prozivala?

Byla jsem zmatena, ale védéla jsem uz dlouho, Ze je s dcerou néco jinak, takZe to byla i tleva,
ze 7 konecné vim, co ji je. Potom, co mi dcefina doktorka tvrdila, Ze dcera je v potadku a
prislo mi, ze si mysli, ze v nepofadku jsem ja, to bylo i takové potvrzeni, ze jsem nic
nezanedbala, Ze dceru vychovavam spravné, ale Ze ona je jina a potfebuje i jiny piistup. Pak

uz jsem hledala informace, jak se k ni dostat co nejbliZe a jak ji ulehcit jeji pohyb mezi nami.

3. Co jste vnimala jako nejdileZzitéjsi v dobé po potvrzeni diagnézy? Co jste v této dobé

nejvice potirebovala?

Nevédéla jsem viibec co to je, manzel taky ne, nastésti je jedna z mych kamaradek ucitelka
Vv mateiské Skolce, kde méla tou dobou integrovaného kluka s autismem a ta mi o tom néco
fekla. Bylo to super, protoZze mi fekla vSechno upfimné 1 pozitiva 1 negativa. Informace na
internetu byly spi§ negativni. Toho tlaku na mé& bylo moc, potfebovala jsem na chvili vypnout,
ale neslo to, protoze mé dcera a manzel potfebovali. Jednou, kdyZ dcera usnula asi ve tfi rdno
a manzel uz davno spal, protoze vstaval do prace, jsem se zaviela v koupelné a brecela.
Uvédomila jsem si, ze to sama nezvladnu, manzel mé podporoval, ale nechtéla jsem ho
zatézovat. Zacala jsem chodit k psychologovi, kam chodim do ted’, a hodn¢ mi to pomaha.
Potiebovala jsem se o to s nékym delit, o pocity i o vychovu dcery. Ted uz vim, Ze jsem
potifebovala nékoho, kdo mé vyslechne a taky nékoho, kdo mi da informace, které nemam.

Ale ty zdroje téch dvou véci jsou rizné, s nékym pocity s jinyma informace.



4. Co jste nejvice vyhledavala? Kdo nebo co pro Vas bylo oporou v této dobé?

Informace jsem hledala vSude, na internetu, v knizkach, kontaktovala jsem ranou péci. Na
Facebooku jsem se piidala do jedné skupiny a seznadmila se tam s maminkou, kterd ma stejné
starou dcerou, kterd bydli ve vedlejsSim mésté. Staly se s z nas pritelkyné, a asi nejvétsi zdroj

opory hned po manzelovi.

5. Koho nebo co vnimate jako podporu nyni?

Ted je pro mé oporou kamaradka, manzel a moje matka. Moje maminka se dlouho nemohla
s postizenim dcery smifit, nechépala to a potad mi fikala, ze ji Spatné vychovavame a nechtéla
ji ani hlidat, protoze dcera byla moc divoka. Ted’ uz to chape, vysvétlila jsem ji to, pfinesla
jsem ji néjaké knizky, nasla pro ni televizni dokumenty. Uz je s celou situaci smifena a nasla
si k dcefi cestu, ob¢as mi dceru taky pohlida, ale jenom na chvili. Oporou je mi taky moje
sestra, diiv jsem ji do toho nechtéla zatahovat, protoze sama ma dvé malé déti a myslela jsem
si, Zze nechce slySet moje trapeni. A taky dcera chodi na vytvarny krouzek, ktery ji hodn¢ bavi
a m¢ vyhovuje, ze tam dceru mohu na hodinu dat a vim, Ze o ni bude postarano, navic si to

dcera uziva.

6. Sdilela jste s nékym své pocity a zkuSenosti (zazitky)? Vnimala jste sdileni informaci a

pociti, v obdobi po potvrzeni diagnézy vaseho ditéte, jako dilezité?

Myslim, Ze kdybych o tom neméla s kym mluvit, tak bych asi vybouchla. Miluji svoji dceru,
ale obcas jsem mivala rizné pocity. PodrZzel mé manzel, ktery si s dcerou dokaze krasné hrat,
sdm ji pohlida, pomize mi s vyfizovanim. A hodné sdilim s moji kamaradkou, kterou uz jsem

zminovala. A pomaha mi také psycholog, ke kterému viceméné pravideln€ chodim.

7. Je pro Vas dulezité sdilet s nékym dal$im své pocity a zkuSenosti i v soucasné dobé?

Vnimate néjaké rozdily ¢i posun v této oblasti?

Moje pocity uz nejsou tak divoké jako na zacatku, kdyz jsem diagnézu zjistila. Ted’ spiS nez
pocity sdilim zkuSenosti, zjistuji kam se mizeme pohnout dal, co miizeme jesté pro dceru
udélat, aby se rozvijela. Je pro mé leh¢i se o tom bavit, klidn€ i s cizimi lidmi a lidmi v okoli.

Mam pocit, ze ¢im vice lidi bude védét, o co jde a co zazivame, tim vic nés ty lidi pochopi.



8. Davate prednost osobnimu sdileni pocitii a zkuSenosti ¢i vyhledavate jinou formu

sdileni? Spolupracujete s néjakou organizaci ¢i sdruzenim?

Osobn¢ i1 pfes internet, ale vic vede to osobni sdileni, Ted’ pocity sdilim snad vic, nez na
zacatku, jsem otevienéjsi, lip se mi o tom mluvi. VSichni v okoli uz vi, Ze je dcera postizena a
vi, jak se chova. Dfiv jsem si vS§imala, zZe se na nas divaji divné, zvédave, ted’ uz nejsme tak
zajimavi a me¢ se o tom lip mluvi. Hodné sleduju internet, nebojim se o tom uz mluvit. Dcefi
je ted’ Sest let a zacali jsme s manzelem pfemyslet o druhém ditéti, tak ted” hodné feSim tohle

téma a Ctu si o tom, jestli je to dobré nebo ne.

9. Stykate se nebo jste v kontaktu s jinymi rodici déti s poruchami autistického spektra?

Stykam se dvéma maminkama, které maji dit€¢ s poruchou autistického spektra. Jedna je ma
velmi dobra kamaradka, sdilime spolu naprosto vse, radosti i ty stavy Gplného dna. S druhou
maminkou se zname jen chvili, jeji syn zacal chodit do $kolky, kam chodi i ma dcera. Zatim
spiSe sdilime zkusenosti a praktické informace. Jinak komunikuju s rodinama na socialnich
sitich, ale spiSe pasivné, ¢tu si, co pisi, ale ja neptispivam. Myslim si, Ze kdybych fesila néco

vazné velkého, tak tam moZzna napisSu.
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