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Zvladani zatéZe u rodiciu déti s poruchou autistického spektra

Abstrakt

Tématem této prace je Zvladani zatéZe u rodich déti s poruchou autistického spektra.
Hlavnim cilem bakalaiské prace je zmapovat moznosti, které se rodi¢um déti s poruchou
autistického spektra nabizeji pro kompenzaci stresovych, respektive zaté¢Zovych faktor
vznikajicich v této souvislosti na Ceskobud&jovicku. Diléim cilem je zmapovat,
jaka zafizeni a aktivity socidlnich sluzeb je mozné vyuzit pro informanty v cilové

skuping.

K naplnéni uvedeného cile byl vyuzit kvalitativni vyzkum. V rdmci zvolené strategie byl
vybran vyzkumny vzorek, kterym byli rodic¢e déti s poruchou autistického spektra zijici
&i vyuzivajici sluzby na Ceskobudg&jovicku. Vybér komunikaénich partner probihal
pfes instituci zabyvajici se problematikou PAS a nasledné technikou tzv. snowball
sampling. Data byla ziskdvdna metodou dotazovani, technikou polostrukturovaného
rozhovoru. Poté byla tato data vyhodnocena pomoci otevieného kodovani a

interpretativni fenomenologické analyzy.

Z vysledkl vyplyva, ze informanti vyuzivaji moznost rozdéleni zatéze mezi ¢leny rodiny,
pratele, ¢i vyuzivaji pomoc odbornika v oblasti psychiatrie. Dalsi moznosti,
ktera nekterym z informantt pomaha v oblasti ekonomického zajisténi rodiny,
jsou socialni davky. Téz bylo zjisténo, ze polovina informantl spolupracuje
s organizacemi, které témto nabizeji fadu moznosti, které osloveni mohou v ramci

zajisténi potieb ditéte a rodiny vyuzit.

Z vysledki je rovnéz zjevné, ze rodiny jsou informovany o existenci zafizenich pro osoby
s poruchami autistického spektra a jejich rodiny. Tato jsou zmapovana v teoretické ¢asti
prace. Z vyzkumu také vyplynulo, Ze vétSina komunikaénich partnertt vnima pieplnéné
kapacity v zafizenich pro osoby s PAS. Polovina by pak uvitala zvySeni kapacit v téchto

zafizenich, poptipad¢€ zalozeni dalSich organizaci pro danou cilovou skupinu.



Tato prace a zjisténé vysledky zni vyplyvajici mohou slouzit jako informacni zdroj
pro osoby a instituce, zabyvajici se problematikou poruch autistického spektra a s tim

souvisejicich faktorid. Lze ji pouZit také jako osvétovy material v této oblasti.
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Coping with Stress of Parents with Autism Spectrum Disorder
Children

Abstract

The topic of my work is how to manage the long-term challenges for parents with a child
suffering from an autistic spectrum disorder. The main aim of my Bachelor's work is to
show and chart the possibilities offered to parents in the Ceské Budgjovice area as they
try to deal with the related stresses and burdens. My aim is also to document the social

service institutions and activities available to these parents.

Qualitative research was used to fulfill these aims. The chosen research sample for this
strategy were the parents with children who have an autistic spectrum disorder, living in
the Ceské Budgjovice area, or using social services there. Communicative partners were
chosen and the snowball sampling technique was used. Data was acquired using direct
questioning and structured conversation. The data was then evaluated by open coding and

interpretative phenomenal analysis.

It is clear from the results that the parents use a support structure whereby they share the
burden among family members and friends, and use the help of specialists in psychiatry.
They also receive social security payments to consolidate and enhance the economic
security of the family. It was also found that half of the parents cooperate with different

organizations offering help to children with these needs.

Another aspect that was clear from the results was that the families were fully informed
about the different institutions and organizations that were available to help people with
autistic spectrum disorder, including their families. This has been documented in the
theoretical part of this work. The research showed that parents noticed the high occupancy
in these institutions for people with PAS problems. Half of them would be really happy
to see an increased capacity in these institutions, and to also create other organisations

aimed at helping people.



This work and its results can be used as an information source for people and institutions
who care for, and are interested in, people with autistic spectrum disorders and their

families. It could also be used as a general education resource for this area.

Key words

autism spectrum disorder; autism; burden; burden challenge; parents; children;



Obsah

I UVOD.oceoieiiessissiossvinssisssasisssssisssssssissssasssisssassssssssssssssssissssasssasssasisass 10
2 TEORETICKA CAST....oouooeveerererirsrirerririssrsirssssnsssnsssssssssisssssssassssinssassses 11
21 Poruchy autiStiCkERO SPEKLTa. ...........c.uueeviueeiriniiinriiiriiininincsincssanecssane e 11
2.1.1  Klasifikace poruch autistického SPektra ........ccccccvererierirerininiiinicincercceceeeeee 11
21,2 HESEOTIE weeiiiiiiiicieteee bbb e 13
2.2 PHliny a projevy autiSIm...........c..ueeeviueeinisieiiisisinisisisisssscssssesesase s sssessssssssns 15
221 Autistickd trAA ....cooviiiiiiici s 15
222 RITUALY ettt 17
223  AULISta TOVIA S€ GETIIUS ..ouvviiiiieiiiciieeeteee e 17
23 Vztahovd ProBIEMALIKA..............coccueeeeiniiieiniiieiiiicieieeecriee st e e e sreeeane 17
2.3.1  FungovAni v TOINE ......c.cceivieiniiirieirieteiete ettt ettt 18
2.3.2  Sourozeneckd problematika..........coevreririirieirieinerciee e 18
233 SeXUALLA ..o s 19
24 Zvldddni zdtéZe u rodicd déti s poruchou autistického spektra....................u..... 20
241  Prevence stresll V IOQINe........cocooiuiuiuiiiiiiiiiiiciciiee e 21
2.42  Reakce rodiny na sdéleni diagnozy ..........ccocvueueivinirieicininiiiinneceee s 22
2.43  Krizova obdobi v roding ... 22
244  Syndrom VYROFENI .......cccoevirieiniinieiniiieeete ettt sttt 23
245  Co pomdha zvIadat TZKOSE .....cccoueeerueiriirieiiiciic ettt 23
25 Problematika péce o déti s PAS na Ceskobudé&ovick..................coweeeevveennnn. 24
251 RANEA PACE..euiuieiieiieieeeetteeet ettt sttt ettt ettt h e b b e 25
25.2  Odleh¢ovaci sluzba a pobytova zaFizeni........cccceecerreireninenieinieneneneeeeeeeee e 25

2.6 MoZnosti podpory rodin pecujicf o déti s PAS z pohledu socidlniho

DPIACOVIMEA ......ueenviineinnininiiiiicinisiniis et tss sttt st st s b s st st e sss s bessatans 26

2.6.1  StALNE POAPOTA ..eveurriieriieniieiirteiteiet ettt ettt b et be e bttt st be et e e b e s e senaene 26

3 PRAKTICKA CAST .....ooeevevevtvercirirsesvvsssrssnsssssrssinssssssssassssssassussassnses 28
31 CHIPDIACE. c..cuuvvivireviniicinisinisiniririsisisisesisisesesistsesessnesesssessstsssesssssesssssassassssssans 28
32 VYZKUMDNA OLAZKA..........c...ueeonneeniiiiiiiiitiitieieeeetceeceece st saneeeane 28
3.3 MetOdiKa.............uueovuiinniiiiiiniiiiniiiiii bbb eas 28
34 Charakteristika vyZKumnéRo SOUBDOIU...................cuevvvuerirueenrneiieeineeennnecnnns 29
35  Metody sbéru dat a realizace VYZKUIIL .............ccoovueivviriniriveniinniciiceiseniainns 30
36 Vyhodnocen! dat, etika vyzkumu a reflexe vyzkumnikovy zkusenosti .............. 31
3.7 Deskripce dat a Jef VYSIEAEY ...........ccoecveiriviiiriiiiiiiierieirceiriresirts s 34
371 ROGIC T ottt ettt 34
B.7.2 ROGIC 2 .ttt ettt et 38
373 ROGIC 3.ttt ettt 42
374 ROGIC 4 .o 45
375 ROGIE S ittt e 50
B7.0  ROGIC 6 .ttt 53
38  Analyza spolecnych témat infOrmantii...................ccceoceeeeeueeeveuecenuccennuccesneeenns 56

8



0 % N S U oK

39 Odpovéd’ na vyzkumnou OtdzZKu..................ceecuueevceeieceienneieieceiieceneeeneeeeans 64

DISKUZE ......vvevvevevvrersrivrererissesarissesssssssssssssesissssassssssassssssasassssssssssssassssasasses 66
WA 7 3 - U 70
SEZNAM POUZITYCH ZDROJU.........cuoeeeveeeseeevetrsvereerereeevsvereessrsssssssssossssnns 71
SEZINAM TABULEK ......o.vovvevevevveverierereriessverisserassssessssssesssssssssssssssassasassssesses 76
SEZINAM OBRAZEKU .......ooeoveeeveveeererererereresesssesesesesesesasssesssssssssosesesesssssesssssess 76
SEZINAM ZKRATEK ......o.vovveverevrererierereriesssersssesassesessssssessssssassssssssassasassssasses 76



1 UVvOoD

Bakalaiska prace se zaméfuje na zmapovani moznosti, které se rodi¢tim déti s poruchou
autistitického spektra nabizeji pro kompenzaci stresovych faktorti vznikajicich v této
souvislosti na Ceskobudg&jovicku. Toto téma jsem si zvolila, nebot’ mne problematika
autismu a vSech touto poruchou zasazenych, tedy rodiny a blizkych, velice zajima.
Zvazuji se v budoucnu, v rdmci dalsiho profesniho sméfovani, touto problematikou blize
zabyvat. K détem s poruchou autistického spektra a k blizsimu vhledu do jejich rodin mne
ptivedla zkuSenost z Autis centra o.p.s., kde jsem byla na fizené $kolni praxi a také jako
dobrovolnice na letnim pfiméstském taboie. Zde jsem méla moznost vyzkouset si praci
s détmi s poruchou autistického spektra a uvédomila jsem si, Ze je to prace sice velmi
naro¢nd, s ohledem na velmi individualni potfeby kazdého ditéte, ovSem zaroven velmi
napliujici. Prakticky kazdy den mého pusobeni v této organizaci jsem se na ,,své* déti
tésila. Zde jsem si ale také v§imla, jak naro¢na je péce o déti s poruchou autistického
spektra z pohledu nejen personalu, ale zejména rodiny. Znepokojujicim faktorem bylo
rovnéz i zji$téni, kolik rodin téchto déti je neuplnych, coz v disledku vede k plnému
nasazeni v péci o dité vétsinou samotnou matkou. Z téchto diivodu se chci nabizenymi
moznostmi pomoci rodiné blize zabyvat. Hlavnim cilem bakalaiské préace je tedy
zmapovat moznosti rodin s détmi s poruchou autistického spektra pro kompenzace
vznikajiciho stresu a pro zvladani zatéze. V teoretické casti se zpocatku zabyvam,
za ucelem uvedeni do problematiky, zakladnim ptedstavenim poruch autistického
spektra, jejich klasifikaci a dale pii¢inami a projevy autismu. Nasledné zna¢nou
pozornost vénuji teoretickym vychodiskim merita celé préce, tedy vztahové
problematice, zvladani zatéze rodi¢i déti s poruchou autistického spektra a problematice
riznych moznosti péce a podpory pro tyto déti a jejich rodiny z pohledu sociélniho
pracovnika. V ramci promysleni co nejlep$iho uchopeni tohoto tématu jsem se rozhodla
pro vyuziti metody polostrukturovanych rozhovori. V praktické ¢asti jsou pak popsany,

analyzovany a interpretovany vysledky vyzkumného Setfeni.
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2 TEORETICKA CAST
2.1 Poruchy autistického spektra

vvvvvv

Jednou z nejdilezitéjSich prikopnic, kterd se jako prvni zabyvala praci s détmi
s poruchami autistického spektra je Katetina Thorova, Ph.D. Dle Thorové (2016) poruchy
autistického spektra, jinymi slovy pervazivni vyvojové poruchy, omezuji dusevni vyvoj
jedince v nékolika rtiznych smérech. Thorova (2016) dale objasiiuje vznik terminu
poruchy autistického spektra, jako nutnost souhrnného zastieSeni déti s nejriznéjsimi
symptomy, nebot’ neni zcela mozné najit dvé déti s totoznymi projevy. Cottini a Vivanti,
et. al. (2017) ve své knize definuji autismus jako organickou poruchu, kterd ma
za nasledek abnormalni chovani zapficinéné genetickou predispozici spojenou
s pusobenim vnéjSich rizikovych faktoru. Richman (2015) uvadi, ze lidé s poruchami
autistického spektra nevykazuji vSechny znaky spojené s timto onemocnénim, ackoliv

vétsinou maji podobné symptomy.

Hlavni charakteristikou poruch autistického spektra je neschopnost udrzet socialni vztahy
s dal§imi jedinci a $patna schopnost komunikovat (Sporclova, 2018). Sporclova (2018)
také definuje vyznam slova ,,pervazivni* jako vSepronikajici, neboli narusujici oblast
osobniho, rodinného i socialniho zivota a dalsi spolecenské ¢innosti, jakozto vzdélani a

zaméestnani.

Prvni symptomy autismu se obvykle objevuji kolem 30. mésice véku ditéte (Richman,
2015). Hrdlicka (2014) udava, ze rodi¢e déti s autismem si odchylek vSimaji Castéji
mnohem diive, nez se v literatufe uvadi, kdy ve vétsiné ptipadii se hovoti o abnormalitach

v feci a nezdjmu ocniho kontaktu jiz mezi 12. a 18. mésicem.
2.1.1 Klasifikace poruch autistického spektra

Poruchy spadajici do pervazivnich vyvojovych poruch jednotlivé vymezuje desata revize
Mezinarodni klasifikace nemoci neboli MKN-10. Dle desaté revize Mezinarodni

klasifikace nemoci (2020) mezi poruchy autistického spektra patii:

11



Tabulka 1: Poruchy spadajici do pervazivnich vyvojovych poruchy

F84.0 Détsky autismus

F84.1 Atypicky autismus

F84.2 Rettliv syndrom

F84.3 Jina desintegracni porucha v détstvi

F84.4 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

F84.5 Aspergertv syndrom

F84.8 Jiné pervazivni i vyvojove poruchy

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
Zdroj: MKN-10, 2020

F84.0 Détsky autismus

Dle Thorové (2016) je détsky autismus jakymsi jadrem poruch autistického spektra,
kdy se objevuji dysfunkce v oblastech socialni interakce, pifedstavivosti a také
komunikace. Nastup psychopatologie byva nejcastéjsi pied dovrsenim tretiho roku véku
ditéte (Hrdlicka, Komarek, 2014).

F84.1 Atypicky autismus

Osoby s atypickym autismem spliluji pouze ¢ast z kritérii charakterizujici détsky
autismus (Hrdlicka, 2014). Atypicky autismus je pojmem vystihujici osoby
s tzv. autistickymi rysy ¢i sklony (Thorova, 2016). Thorova (2016) dale udava,
ze atypicky autismus je nejednoznacné diagnostikovéan, proto je Casto zaménovan
s détskym autismem. Atypickych autismus muzeme pfipisovat jedinci, u kterého se

nastup autismu objevuje opozdéné po tietim roce ditéte (Hrdlicka, 2014).
F84.2 Rettiiv syndrom

Hrdlic¢ka (2014) upozoriiuje na fakt, ze Rettiiv syndrom se vyskytuje pouze u zen a piicinu
muzeme hledat v genetice. Pfi narozeni ditéte tento syndrom nerozpoznéme, nebot’ prvni
pfiznaky se zacinaji objevovat pfiblizn¢ v Sestém mésici zivota, kdy se zacinaji vytracet
manualni dovednosti, ztraci se fe¢ a prestava rist hlava ditéte (Hrdlicka, 2014). Stejné
ptiznaky popisuje také Mezindrodni klasifikace nemoci (2010), kterd uvadi také dalsi

ptiznaky, jako je naptiklad porucha chiize, zastaveni socidlnich dovednosti a naslednou
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mentélni retardaci. U divek s Rettovym syndromem se Casto vyskytuje epilepsie a

dochazi ke skolioze patete (Hrdlicka, 2014).
F84.3 Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

Tato porucha byla dfive oznacovana jako infantilni demence, Helleriv syndrom nebo
dezintegracni psychéza (Hrdlicka, 2014). Vyznacuje se zejména pocatenim béznym
vyvojem jedince do dvou let, kdy poté jedinec ztraci dovednosti jiz diive nabyté (MKN-
10, 2020). Obdobn¢ jako u autismu dochazi ke ztrat€ zajmu o socidlni interakce,

komunikaci a ke stereotypnim rystim chovani (MKN-10, 2020).
F84.4 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Do této skupiny zafazujeme déti s mentélni retardaci, u kterych miZeme pozorovat
projevy hyperaktivity, poruchy pozornosti a v nckterych ptipadech také stereotypni
chovani (MKN-10, 2020). Dodnes neni znamo, do jaké miry muze tato porucha souviset
s nizkym 1Q (MKN-10, 2020).

F84.5 Aspergertuv syndrom

Hrdlicka (2014) zastava nazor, ze Aspergertiv syndrom se na rozdil od détského autismu
tykd pouze pravé mozkové hemisféry a tedy je to méné zdvazna porucha autistického
spektra. Hrdlicka (2014) dale uvadi, ze Aspergertiv syndrom by nemél byt diagnostikovan
lidem s IQ niz8im nez 70. Lidé s Aspergerovym syndromem maji dobré vyjadiovaci
schopnosti, fe€ u nich nebyva znacné poskozena, v nékterych piipadech jeji spravnost
miZze byt aZ napadnd (Hrdlicka, 2014). Aspergertiv syndrom, na rozdil od ostatnich
poruch autistického spektra, mize byt pro rodinu a okoli ditéte hiie rozpoznatelny,
proto Casto byva diagnostikovan az kolem sedmého roku veéku ditéte (Hrdlicka, 2014).
Hrdlicka (2014) zminuje, Ze ackoli by lidé s Aspergerovym syndromem radi navazovali
socialni kontakty, je to pro n¢ obtizné a diky svym napadnostem se jim tyto vztahy nedafi

navazat.
2.1.2 Historie

Na pocatku 20. stoleti popsal videnisky pedagog Heller u déti tzv. infantilni demenci. Dnes
je tato porucha dle desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci zaznamenéna jako Jina
desintegrac¢ni porucha v détstvi (Hrdlicka, 2014). Thorova (2016) uvadi, ze dalSim,

kdo si v§iml neadekvatniho chovani u déti byl Leo Kanner. Nespecifické projevy,
13



které u déti pozoroval, nazval souhrnnym nazvem ,,Casny détsky autismus” (Thorova,
2016). Kanner se domnival, Ze lidé s touto poruchou jsou osaméli, zijici ve vlastnim svété
a nezajimaji se o vztahy a pratelstvi (Thorova, 2016). Sporclova (2018) se ve své
publikaci zmifiuje o Hansi Aspergerovi, ktery si u étyt chlapcu v§iml $patné motoriky,
stereotypniho a ritualizovaného chovani a problému v socialni interakci. Kanner a
Eisenberg povazovali za dvé nejdulezitéjsi charakteristiky osamélost (lhostejnost
k druhym lidem) a dodrzovani rituala (Sporclova, 2018). Jako forma détské schizofrenie
byl autismus zafazen do MKN v roce 1965. Hrdli¢ka uvadi, ze v 50. a 60. letech 20. stoleti

byl détsky autismus prisuzovan chybné vychoveé rodica.

Velkd zména v oblasti diagnozy autismu nastala roku 1980 zafazenim do amerického
Diagnostického statistického manualu (Sporclova, 2018). Dle Pipekové (2010) v ramci
péfe o postizené osoby muzeme sledovat ur¢itd charakteristicka obdobi. Doba,
kdy spole¢nost postizenym jedincem opovrhovala a zbavovala se jej, se nazyva stadium
represivni (Pipekova, 2010). Sinecka (2013) v ¢lanku v ¢asopisu Socialni prace uvadi,
ze v dobé komunismu se v pohrani¢nich a malo obydlenych oblastech vyskytovaly
domovy socialni péCe pro osoby s postizenim, kde kapacita téchto ustavii dosahovala
az stovky lidi a rodina si tedy postizené ¢leny nechavala doma nebo je posilala do ustavi.
Lidé s postizenim i pies to, ze by se do urcité miry o sebe zvladli postarat sami, se

vyskytovali mezi strohymi sténami tstavt (Sineckd, 2013).

Kdyz padl komunismus, do médii se dostaly zpravy o porusovani lidskych prav v téchto
ustavech, o Spatnych hygienickych podminkach, dopovani Iéky i o Spatném zachazeni
S pacienty ze strany personalu (Sinecka, 2013). V ¢lanku je zminovano, ze nékteti doktoii
byli schopni piedepsat velké mnozstvi stejné medikace pro vSechny pacienty Gstavu
bez vyjimky (Sineckd, 2013). Lidé s poruchami autistického spektra a mentalnim
postizenim byli ovliviiovani autoritami (Sinecka, 2013). Agresivni pacienti byli v dobach
komunismu “uvéznéni” v klecovych lizkach v samostatnych pokojich a pokud doslo
k umrti néjakého pacienta, vetfejnost se o tom dozvédéla nejdiive po roce 1989 (Sinecka,
2013). Po tomto byla klecova ltizka zakazana, ale bohuzel dodnes se pouzivaji obdobna
sitova lizka v socialnich a zdravotnich zafizenich (Sinecka, 2013). Na rodiny s ¢lenem
trpicim poruchou autistického spektra bylo nahlizeno skrz prsty a spole¢nost se jich
stranila (Sinecka, 2013).
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Narozdil od dob komunismu, kdy lidé umisténi do téchto ustavii byli znac¢né
demotivovani v oblasti peCovani o sebe a sviij zevnéjsek, se zménila situace a nyni tito
lidé mohou chodit do spole¢nosti, tim padem se chtéji vice starat i o svij zevnéjsek
(Sinecka, 2013). Caslavskd mluvi o tom, Ze i dnes je mnoho lidi s autismem
hospitalizovdno na oddéleni psychiatrie, pokud nemlze vyuzivat socidlni sluzbu

(Hol& 2017).
2.2 Pii¢iny a projevy autismu

V historii a bohuzel v n¢kterych ptipadech i dnes, fada lidi piiklada vyskyt autismu
jak chladny piistup matek k détem s postizenim popsal jiz diive Kanner (Sporclova,
2018). Sporclova (2018) déle uvadi, Ze vefejnost schvaluje nazor, e autismus je otdzkou
dédiénosti. Ani toto tvrzeni se ale nepotvrdilo u 100 % piipadii (Sporclova, 2018). Walker
(2018) se v publikaci domniva, ze pfi¢ina autismu je pfisuzovana zejména abnormalni
délce a schématu spanku. Déti s autismem spi méné Casu nez zdravé déti, a proto se
Spatny vyvoj mozku jedince (Walker, 2018). Walker (2018) vysvétluje REM spanek
jako fazi spanku, pii niz se mozkova aktivita podobd stavu bd¢losti. K Sifeni
nepravdivych informaci pfispiva skute¢nost, ze na piesnou piic¢inu vyskytu autismu se

dodnes nepodaftilo ptijit (Sporclova, 2018).
2.2.1 Autisticka triada

Pro spravnou diagndézu autismu je stéZejni triada problémovych oblasti, tzv. autisticka
triada. Jedna se o deficity v oblasti socialni interakce a socialniho chovani, komunikace
a predstavivosti (Thorova, 2016). Stejné tak Sporclova (2018) se ve své knize zmifiuje
0 hlubokém naruseni socialnich vztahti, emo¢niho porozuméni, dodrzovani zvlastnich

stereotypl a adaptacnich potizich.
Socialni interakce a socialni chovani

Dle Thorové (2018) mtizeme prvky socialniho chovani pozorovat jiz v prvnich dnech

¢i tydnech véku ditéte. U déti s poruchami autistického spektra muzeme tyto projevy,

jako je napiiklad ismév nebo o¢ni kontakt, postradat. Dale Thorova (2018) apeluje

na fakt, ze vSechny déti, zejména ty s poruchami autistického spektra, jsou individualni,

a proto se mira deficitu ve sféfe socialniho chovani u déti lisi. Struneckd (2016) ve své
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publikaci zdaraziiuje, Ze pravé rodiCe si jako prvni mohou povSimnout zvlaStnosti

u kojenct, kdy dité nereaguje na své blizké, poptipadé dlouze hledi do jednoho mista.

Sporclova (2018) uvadi, ze déti s autismem maji problémy v uéeni se napodobou a
nedokazi porozumét pro nas b&znym socialnim situacim. Castokrat si deficitu v socialni
oblasti mohou povS§imnout pedagogoveé, napiiklad v mateiské Skole, nebot’ dit¢ mohou
pozorovat pii kolektivnich hrach s vrstevniky. Lidé s poruchami autistického spektra
védi, ze by méli mit piatele, akoli nikdy nepochopi, v ¢em piatelstvi spociva (Howlin,

2009).
Komunikace

Sporclova (2018) povazuje poruchy v komunikaci u lidi sautismem za jeden
z nejhlavngjich piiznakt. Sporclova (2018) také tika, ze lidé sPAS nedokazou
porozumét jak verbalni, tak i nonverbalni komunikaci, coz mize zapfti€init pravé Spatné
zaClenovani do kolektivu, o kterém jsme hovofili v souvislosti s problémy v socialni

interakci. Jedna se tedy o socialné-komunikaéni deficit (Sporclova, 2018).

Bézné déti, na rozdil od déti s autismem, jiz kolem jednoho roku dokazi fici par slov,
reaguji na osloveni a dokazi vyjadfovat své potieby naptiklad ukazovanim (Strunecka,
2016). Recové opozdéni je jednim z nejnapadnéjsich odlisnosti (Attwood at al., 2019).
Strunecka (2016) se v knize odkazuje na zahrani¢ni ¢lanky, které prokazuji, ze déti s PAS
odmitaji jakykoliv fyzicky kontakt. V rozporu s timto Strunecké (2016) popisuje osobni
zkuSenost s détmi s poruchami autistického spektra, které osobni kontakt vyzaduji, radi
se objimaji a mazli. McDougle (2016) uvadi, ze rozsah komunikace je u kazdého jedince

trpici poruchou autistického spektra jiny.
Predstavivost, zijmy a hra

Treti z autistické triady je oblast predstavivosti. Narusend piedstavivost ma za nasledek
Spatnou schopnost planovani a piedvidani. Kvili tomuto se lidé s autismem ¢asto upinaji
na stereotypni ¢innosti ¢i ritualy, nebot’ ty jim pomahaji predvidat co se bude dit
(Thorova, 2016). Struneckd uvadi, Ze autisté Spatné reaguji na zmény a adaptace

na novou véc je asto nemoznd nebo vyvolavajici zachvaty hnévu.

Co se tyce déti a hracek, autistické déti Castéji zajimaji hracky, jejichz soucastky se toci,

popiipadé maji vyraznou barvu (Strunecka, 2016). Stejné tak se k tématu hracek stavi
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Thorova (2016), ktera fika, ze déti trpici poruchami autistického spektra predméty rady

roztaéeji, presypavaji, houpaji a bouchaji s nimi.
2.2.2 Ritualy

Jak uz jsem se zminila, aby autisté mohli piedvidat, ¢asto provadéji stereotypni ¢innosti
a ritudly (Thorova, 2016). Dle Thorové (2016) né&ktefi lidé s poruchami autistického
spektra maji nutkavou touhu rovnat pfedméty, jako je napiiklad pootoceny piibor,
umist'ovat pfedméty do fad a podle velikosti, pro kresbu si vybiraji geometrické obrazce.
Lidé s autismem casto Ipi na konkrétnich pfedmétech, jako jsou rizné hracky, ale mize
se jednat i 0 nesmysiné véci, jako naptiklad vicko od plastové lahve, bez nichz nemohou

fungovat.
2.2.3 Autista rovna se génius

Velkou utéchou pro rodiny déti s poruchami autistického spektra je fakt, ze nékteré déti
Vv riznych oblastech oplyvaji az genialnimi vlastnostmi (Strunecka, 2016). Yau (2012)
zminuje, ze lidé s poruchami autistického spektra vynikaji spise v oblastech nesouvisejici
se socialnim porozuménim. Ne&ktefi autisté maji schopnost porozuméni fungovani
mechanickych systému, coz jsou naptiklad pocitace (Cottinni, Vivanti, et. al., 2017).
Strunecka (2016) se zmifiuje o lidech s PAS, kteti dokazi odrecitovat doslovné celé knihy,

nebo zpaméti hrat na piano slozité skladby.

Lidé, obohaceni o poruchu autistického spektra, mohou mit talent v oblasti vytvarného
umeéni, hudebni nadani, popiipadé nevidané matematické schopnosti (Cottinni, Vivanti,
et. al., 2017). Strunecka (2016) ve sve knize tyto autistické génie nazyva jako savanty,
jejichz schopnostem lze v mnoha piipadech jen tézko uvéfit. Sporclova (2018) ve své
knize hovoii o tzv. savantském syndromu, jako o syndromu, ktery se vyskytuje u lidi

trpicich zavaznym vyvojovym onemocnénim, kdy 30-50 % se pfipisuje praveé autismu.
2.3 Vztahova problematika

Jelinkovéa uvadi, Ze kazda rodina se ¢as od Casu setkd se situaci, kterd u ¢lenu rodiny
vyvolava stres. Tvrdi, Ze rodiny s postizenym ¢lenem jsou vsak takovym situacim
vystavovany mnohem ¢astéji a pro vyvoj rodiny je kli¢ové, jak se s touto situaci vyrovna.
Velkym meznikem v tomto je reakce okoli, nebot pravé to muze rodin€ proces

vyrovnavani se s narozenim postizeného ditéte uleh¢it (Hrdlicka, Komarek eds., 2014).
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Bohuzel se ¢asto stava, ze kvuli $patné reakci okoli, rodina postizeného ¢lena zacne brat
pouze jako tizivy element a zdroj problému (Hrdlicka, Komarek eds., 2014). Dospéli lidé
s poruchami autistického spektra castéji trpi poruchami osobnosti, depresemi a

uzkostnymi poruchami (Pesek, 2018).
2.3.1 Fungovani v rodiné

Dit¢ s poruchou autistického spektra muze zna¢né naru$it funkcnost celé rodiny,
vz4djemnych vztahi mezi rodinnymi ¢leny a celkovou stabilitu domova (Havelka,
Bartosova, 2019). Serrata (2012) uvadi, ze rodice déti s poruchou autistického spektra
jsou vystavovani abnormalnimu stresu, ktery ma za néasledek rozpad rodinnych

a manzelskych systémd.

Kargerova a kol. (2019) upozorfiuje na to, Ze rodina je velmi dilezita, nebot’ ma na vyvoj
ditéte nejveétsi vliv. Znevyhodnéni ditéte ovliviiuje i ty nejzakladnéjsi Cinnosti a nuti
rodinu planovat kazdou chvilku, jako jsou vylety, kulturni akce, dovolené a dalsi,
coz omezuje flexibilitu a spontdnnost rodiny (Havelka, BartoSova, 2019). Rodina
tak pfichazi o spoleCensky zivot, stahuje se do ustrani a pfichazi o tolik potifebnou

podporu od okoli (Havelka, Bartosova, 2019).

Havelka s BartoSovou (2019) zminuji, Ze rodina se nemusi poddat negativnim aspektam
a muze se jim branit tzv. “dennimi pozdvizenimi”, jako jsou ¢as traveny se zdravym
ditétem, vychazkami, vylety do ZOO apod. Spravné fungovani rodiny je pro vyvoj
vSech déti, ale zejména téch trpicich poruchou jako je autismus, naprosto klicova

(Jelinkova, 2008).
2.3.2 Sourozenecké problematika

Vztahy mezi sourozenci jsou jedny z nejpevnéjsich, které existuji, avsak pokud je jeden
ze sourozencl znevyhodnény, Casto to narusuje vzajemnou sounalezitost (Richman,
2015). Pokud se jednd o sourozenecky vztah, kdy jeden z aktérd trpi pervazivni
vyvojovou poruchou, je zdravy sourozenec vystaven oproti béznym sourozeneckym
situacim také spousté abnormalnich stéet a stresu, které takovy sourozenecky vztah
vyvolava (Havelka, Bartosova, 2019). U sourozeneckého vztahu, kde se vyskytuje
porucha autistického spektra, je Casto naruSena spolecnd hra, komunikace mezi
sourozenci a takeé se zde Castéji vyskytuje negativni, n¢kdy az agresivni chovani smérem

k sourozenci (Havelka, BartoSova, 2019). V dusledku tohoto sourozeneckého vztahu
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mize mit zdravy sourozenec nizké sebevédomi, Spatnou schopnost adaptace

ve spole¢nosti a dalsi negativni aspekty (Havelka, BartoSova, 2019).

Vétsina rodin, kde se u jednoho ¢i vice déti vyskytuje autismus, ma problém s nastavenim
hranic, které by uspokojily vsechny sourozence (Havelka, BartoSova, 2019). Havelka
s BartoSovou (2019) dale uvadéji, Ze sourozenci autisti nemusi chapat nékteré projevy
svych bratri ¢i sester, poptipadé zménu fungovani rodiny, a proto je velmi dulezité
poskytovat zdravému ditéti dostate¢né informace o poruSe autistického spektra.
Pike (2008) uvadi, Ze dilezitym aspektem je pocit neodstréenosti zdravého sourozence

od svych rodici.
2.3.3 Sexualita

Thorova (2012) odkazuje na fakt, ze lidé s mentalnim postizenim nebo autismem jsou
velmi Casto vymanéni z bézného zivota, nemaji dostate¢ny piistup k informacim a jsou
formovani autoritami. Nékteti rodiCe svého potomka s postizenim pied sexualnim
Zivotem chrani v domnéni, Ze sexualni potieby nejsou nutné a Castokrat jsou tyto potieby

také bagatelizovany (Thorova, Jin, 2012).

Thorova (2012) v knize uvadi nejcastéjsi piedsudky k oblasti sexuality u lidi s autismem,
jako je napiiklad ptedsudek, Ze lidé s autismem jsou asexudlni, tedy nepocit'uji potiebu
sexualniho kontaktu. DalSim castym predsudkem je ten, Ze sexudlni vychova u lidi
s autismem neni potiebna (Thorova, 2012). Sexudlni chovani je velmi Gzce spjato
se socialnim chovanim, je proto ziejmé, ze lidé s poruchami autistického spektra mohou
mit v této oblasti jisté potize (Thorova, 2016). Thorova (2016) dale zminuje, Ze mezi
nejéastéjsi problémy patii excesivni masturbace, neschopnost rozlieni mezi intimitou a

vefejnosti @ uUmeéni navazovat piiméfené kontakty.

Lidé se znevyhodnénim ¢asto nedokazou rozeznat vhodné a nevhodné sexudlni chovani,
proto tito lidé mohou projevovat naklonnost slovné ¢i nevhodnymi dotyky na vefejnosti,
které jinym osobam nemusi byt pfijemné (Venglafova, Eisner, 2013). Je zde nutnost
neopomenout sexualni osvétu (Thorova, 2016). Thorova (2012) se v knize zabyva také
sexualnim zneuzivanim osob s autismem nebo mentalni retardaci. Thorova (2012)
upozoriiuje na to, ze lidé s vyvojovymi poruchami jsou, na rozdil od ostatnich lidi,

mnohem ¢astéji obétmi sexualniho zneuzivani. Lidé s handicapem si casto ani
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neuvédomuji, ze jsou zneuzivani, nebot’ jsou mené asertivni a nedokazi se brénit

(Thorovd, 2012).
2.4 Zvladani zatéZe u rodicu déti s poruchou autistického spektra

Snad kazda rodina s autistickym ¢lenem je kazdy den vystavovana nemalému mnozstvi
pusobicich stresort (Hrdlicka, Komarek eds, 2014). Rodice déti se specialnimi potfebami
vkladaji do péce o dité znatné mnozstvi jejich energic a byvaji tak mnohem castéji
vystavovani stresu, nezli rodi¢e zdravého ditéte (Havelka, BartoSova, 2019). Havelka
s BartoSovou take tvrdi, Ze rodice déti s pervazivni vyvojovou poruchou jako je autismus
jsou vystavovani stresu dvakrat ¢astéji nez rodie se zdravymi détmi. Pisula (2011)
souhlasn¢ uvadi, Ze studie poukazuji na Castéjsi vyskyt stresu u rodi¢t déti s poruchou

autistického spektra.

Rodina s autistickym ¢lenem se miiZze vyrovnavat se vzniklym stresem dvéma zpisoby,
a to tak, Ze rodina bud’ hleda nékoho, kdo celou situaci zavinil, nebo se semkne a za¢ne
kooperovat (Jelinkova, 2008). U rodi¢u déti s poruchou, Kterd zasahuje oblasti dulezité
pro fungovani ve spolecnosti, dochazi ¢asto k dezorientaci a nemozZnosti pochopeni
chovani ditéte (Jelinkova, 2008). Jelinkova (2014) v publikaci uvadi vycet nejéastéjsich

vnéjsich stresort, se kterymi se rodina postizeného ditéte setkava. Jsou to:
e Stres vyplyvajici z vrozenych dysfunkci ditéte postizeného autismem

Stres vyvolany vrozenymi dysfunkcemi u ditéte s poruchou autistického spektra vychazi
z tzv. autistické triady, jejichz podstatu tvoii neschopnost adekvatni komunikace,
chybéjici schopnost navazovat socialni vazby a malo rozvinutd piedstavivost. (Jelinkova,
2008). Dité nereaguje na matéiny ismévy, je lhostejné k pé¢i rodiny, déla mu problémy
rozpoznat mimiku v obli¢eji, natoz sdilet radost ¢i smutek (Jelinkova, 2008). Rodice
tak nabyvaji pocitu, Ze zklamali nebo nedokézali zvladnout roli otce ¢i matky

(Jelinkova, 2008).
¢ Nedostate¢nd informovanost o autismu jako takovém

Vétsina rodict ditéte s autismem se nejednou setkala s jizlivymi poznamkami na ucet
postizeného ditéte nebo jeho rodice (Jelinkova, 2014). Lidé miln¢ pfipisuji neadekvatni
chovani ditéte pravé rodicim a kladou jim za vinu nevhodnou vychovu (Jelinkova, 2014).

Autismus neni vidét a nedostate¢nd informovanost o tomto tématu zhorsuje kvalitu Zivota
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rodinam s postizenym ¢lenem (Jelinkova, 2014). Avsak ani ptilisna litost nepomaha,
naopak Casto situaci zhorSuje (Jelinkova, 2008). Rodice autistickych déti velmi vycerpava
neustalé informovani okoli o poruchach autistického spektra (Gorlin, 2016). Rodiny
s ditétem s autismem spise potiebuji piijmout pomocnou ruku, kterou by jim okolni svét
mél nabidnout (Jelikova, 2008).

e Strach z budoucnosti

Strach z budoucnosti blizké, ale i vzdalené, je u rodi¢t déti s poruchami autistického
spektra naprosto bézny (Jelinkova, 2014). Rodi¢e maji strach z toho, jak se dité zachova
v dané situaci, zda dité jednou bude studovat ¢i pracovat a zda se o n&j v budoucnosti
nékdo postara, kdyz rodice budou na pokraji sil (Jelinkova, 2014). Jelinkova (2014) také
apeluje na fakt, ze je velmi dulezité co nejdiive rodiCe upozornit, Ze autistické rysy

pretrvavaji do dospélosti.
e Ekonomicka situace rodiny

Vzhledem k omezenému mnozstvi predskolnich i skolnich zafizeni je jeden z rodic,
vétsinou matka, nucen zlstat doma a pecCovat o postizene dité, ¢imz rodina prichazi
o jeden vydélek (Jelinkova, 2014). Jelinkova (2014) dale uvadi, Ze péée o postizené dité
je velmi naro¢na, tudiz je zapotiebi, aby se na péci 0 dité podileli oba rodice, oz je
v nékterych rodinach problém, nebot’ v nékterych pfipadech rodi¢ neustoji danou situaci
a rodinu opusti. Prispévky od statu nejsou natolik dostate¢né, aby zbavily rodinu

finan¢nich problému (Jelinkova, 2014).

2.4.1 Prevence stresa vV rodiné

vvvvvv

pravdivych a dostateénych informaci 0 dané poruse a nasledné konzultace s odbornikem
(Jelinkova, 2008). Na misté je také vhodny piistup kvalifikovaného odbornika,
ktery rodicim sdé€luje informace o poruse, nebot’ je nutné, aby rodi¢e nebyli pouze
zastraSeni, ale motivovani k rozvoji ditéte (Jelinkova, 2008). Pti praci s ditétem trpicim
poruchou autistického spektra je nezbytny holisticky pfistup zahrnujici kooperaci rodiny
s dalsimi oborniky, jako jsou lékafi, psychologové, terapeuti, pedagogové a dalsi
(Jelinkova, 2008). Jelinkova (2008) tvrdi, ze dalsimi zpusoby ptedchazeni stresu

wewvr

souvisejici s vyskytem poruchy autistického spektra jsou nejriiznéjsi skoleni a prakticka
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cviceni rodi¢u. Jako posledni prevenci Jelinkovd (2008) zduraziuje podporu rodin

S postizenym ¢lenem ze strany odborniktl, organti statni spravy a medii.
2.4.2 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Jelinkova (2014) shrnuje fakt, Ze stresory postihujici rodinu ditéte s poruchou
autistického spektra jsou ve vétsiné piipada chronické a rodina prochazi ¢tyimi stadii

vyrovnavani se s touto nelehkou situaci.

Jelinkova (2014) uvadi, ze prvnim stadiem je stadium Soku, kdy u rodi¢t déti s PAS
dochazi ke zklamani, nepfipousténi si situace a k zoufalstvi. Druhé stadium, zvané
stadium deprese, se vyznacuje uvédomovanim si dané situace, beznadé&ji, nejistotou
vV budoucnost a obviniovanim se (Jelinkova, 2014). V souvislosti s timto miizeme zminit
tvrzeni McLarenové (2016), ze 1idé v dusledku ptisobeni stresu vytvari jakysi odpor,
ktery jim poméha bojovat a odolavat pasobeni emoci. Ve tfetim stadiu dochazi
k odmitani znevyhodnéni a k hledani uniku ve formé ptisuzovani viny né&jake tieti osobé
(Jelinkov@, 2014). Poslednim stadiem se dle Jelinkové (2014) nazyva stadium realistické,
v ramci n¢hoz se rodina smifuje s danou situaci, za¢ind smyslet realisticky a ma

realistickd oéekavani.

Lidé si nechtéji pfipustit, ze maji n&jaké problémy, nebot’ pokud oni sami si je
nepojmenuji, jako by problémy neexistovaly. Bohuzel tim padem nebudou sveé problémy
nijak fesit (Pesek, 2018).

2.4.3 Krizova obdobi v rodiné

Rodice déti s postizenim vynakladaji velké mnozstvi ¢asu i energie na péc¢i o dité
(Havelka, Bartosova, 2019). Casto maji pocit, Ze nic nestihaji a na odpodinek a &as
pro sebe jim nezbyva ¢as (Havelka, BartoSova, 2019). Havelka s BartoSovou (2019)
uvadéji, Ze je velmi dilezité uvédomeéni si, pro¢ by rodi¢e méli odpocivat a proc je to
dulezité. Déti jsou tak $t'astni, jak $t’astni jsou jejich rodice (Havelka, BartoSova, 2019).
Pokud bude rodi¢ odpocaty, bude moci ditéti vénovat vice energie a budou ubyvat také
naro¢né krizové situace (Havelka, BartoSova, 2019). BohuZel Castokrat se u rodin
s autistickym ¢lenem stava, ze napor je tak obrovsky, ze vétSinou jeden z rodict neunese
zatéz a rodinu opusti, ¢imz zna¢né zhorSuje péci o postizené dité a znemoZiuje mu
adekvatni vyvoj (Jelinkova, 2008). Nékdy maji rodice strach o péci o zdravé sourozence,

a tak rad¢&ji umisti postizené dit¢ do nékterého z ustavt (Jelinkova, 2008).
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2.4.4 Syndrom vyhoieni

Syndrom vyhoteni, ktery piekladame z anglického vyrazu ,,burnout”, je jevem jakési
vyhaslosti, dohofeni, ztraty zapaleni pro véc (Pesek, Prasko, 2016). Jedna se o stav
celkoveho vycerpani, ktery mé za nasledek intenzivni a dlouhodoby stres, zejména

u pomahajicich profesi (PeSek, Prasko, 2016).

Pesek a Prasko (2016) uvadéji, ze syndrom vyhofeni se nejcastéji vyskytuje
u ambicidznich lidi, pracujicich s jinymi lidmi. Jedna se zejména o profese jako jsou
Iékafi, socidlni pracovnici, zdravotni sestry, psychologové a dalsi (Pesek, Prasko, 2016).
Syndrom vyhofeni se také velmi Casto vyskytuje u osob pe€ujici o postizené, coz jsou
také rodi¢e déti s poruchou autistickeho spektra (Pesek, Prasko, 2016). Pesek a Prasko,
(2016) take uvadéji, ze rodiCovstvi je povazovano za nejkrasnéj$i obdobi Zivota,
ackoliv rodice Casto nechtéji pripustit, Ze je spojené s velkou namahou. Rodi¢e, zejména
matky, chtéji zvladat hodné roli zaroven a nechtéji si pfipustit narocnost rodicovstvi,

nebot’ by si pfipadali jako Spatni rodi¢e nezvladajici svou funkci (Pesek, Prasko, 2016).
2.4.5 Co pomaha zvladat uzkost

Aby rodic¢e znevyhodnénych déti byli schopni zvladat tuto nelehkou Zivotni zkousku,
je nezbytné, aby ke svému ditéti pfistupovali s rozumem, c0Z neznamena, Ze se dité stane
sttedobodem jejich Zivota a veSkeré déni se od néj bude odvijet, ale budou ho povazovat

za jakysi nadstandard jejich Zivota a jejich partnerského souziti (Pesek, 2013).

Pesek (2013) nékterym rodi¢im doporucuje, aby ditéti pomohli zejména tim, Ze budou
poskytovat pé¢i sob¢. Pesek (2013) dale pfirovnava zvladani Uzkosti ke krizovému
pristavani letadla, kdy rodice ¢asto automaticky jako prvni kyslikovou masku nasazuji
ditéti a az poté sob¢. Jednani v takové situaci by mélo byt pfesné naopak a rodi¢ by mél
nejprve chranit sebe, aby ditéti mohl poskytnout pomoc v co nejvys$si mozné mife

(Pesek, 2013).

Velmi dulezita pii procesu zvladani uzkosti je edukace neboli porozuméni vzniku
problému (Pesek, 2018). Pii edukaci pfislusny odbornik pfeda dulezité informace
o poruse, coz sice nedokaze problém vyfesit, ale ¢asto mize dosti ulevit a dodat nadéji
(Pesek, 2018). K pochopeni pfic¢in Gzkosti slouzi pisemné zdznamy v podobé deniku,

kdy si ¢lovek trpici uizkosti zapisuje své myslenky, diky ¢emuz ziskava nadhled nad celou
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situaci (Pesek, 2018). Pesek (2018) dale uvadi, Ze se uzivaji rizné druhy terapii zaméfené

na t¢lo, jako je relaxace, pohyb nebo dychani do biicha.

Pesek (2018) udava, ze dalsi napomocnou slozkou je psychoterapie. Psychoterapie mtize
byt napiiklad individualni, skupinova, parova nebo rodinna (Pesek, 2018). Rodicovské
skupiny jsou velmi u¢innou formou podpory rodin déti s autismem ¢i Aspergerovym
syndromem (Pesek, 2013). Jedna se o formu podpory, do nichz zasahuje terapeut v rizné
mife a kde rodi¢ ziskava emocionalni i poradenskou pomoc (Pesek, 2013). V rodi¢ovské
skupiné dochazi ke zrychleni procesu vyrovnani se s postizenim, ziskani dalSich
informaci, nabyti védomosti v oblasti jednani v riznych stresovych situacich (PeSek,
2013). U skupinoveé terapie je vyhodou, Ze tcastnici, v tomto ptipadé rodice, ziskavaji
pocit sounalezitosti, pochopeni, vzajemné vstiicnosti a davéry a také ziskavaji nova
pratelstvi (Pesek, 2013).

2.5 Problematika péce o déti s PAS na Ceskobudéjovicku

Kieckova a Siméacek (2018) uvadi, 7e dle shody poskytovatelti sluzeb pro osoby
na spektru autismu jsou tyto sluzby Spatné dostupné a casto tak lidé s PAS konci
pomoc lidem s autismem a jejich rodinam Autis Centrum, o. p. s., které vzniklo
z divodu poskytnuti péée détem a dospélym s autismem a jejich rodindm, které se jim
diive nedostavalo (Urbanova, et al., 2019). Dalsim cilem organizace bylo S§ifit osvétu
0 autismu a poskytnout socialni sluzby, které by potiebnym pomahaly v béZném Zzivoté
(Urbanova, et al., 2019).

Dalsi organizaci pomahajici lidem s poruchou autistického spektra je APLA JiZni
Cechy, kterd ma svou pobocku v Ceskych Bud&jovicich a Tabote. APLA Jizni Cechy
zacala poskytovat pomoc v roce 2007 rovnéz z diivodu poskytnout chybéjici podporu a

pomoc lidem s autismem a jejich rodinam.

Spolek, za jehoz vznikem stoji zejména rodice déti s poruchou autistického spektra,
se nazyva Autisté jihu (Juraskova, 2018). Tito rodice se semkli za ucelem zkvalitnéni
zivota rodin déti s PAS, predchéazeli izolaci téchto rodin a negativnim nésledkiim,

které zplisobuje praveé péce o postizené déti (Jurdskova, 2018).

Organizaci, kde cilovou skupinou jsou mimo jiné osoby s diagndézou autismu

s pfidruzenym mentalnim postizenim, je Centrum BAZALKA, o0.p.s. (Polivkov4, 2019).
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Tato poméha svym klientiim navazovat vztahy, poznat okolni svét a uspotfadat jejich zivot

(Polivkovd, 2019).

Znamou nestatni neziskovou organizaci na Ceskobud&jovicku je také Centrum
ARPIDA, které ackoli neposkytuje své sluzby Cisté osobam s PAS, poskytuje rozsahlou
Skalu socidlnich sluzeb lidem s télesnym, mentadlnim nebo kombinovanym postiZenim

(ARPIDA, 2015).
2.5.1 Rané péce

§ 54 zakona €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, uvadi, Ze ran& péfe muize byt
poskytovana ambulantné nebo jako terénni sluzba, ktera se poskytuje détem do sedmi let
veku a jejich rodi¢tim, kdy dité trpi zdravotnim postizenim nebo vyvoj ditéte ohrozuje
jeho zdravotni stav. Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach dale uvadi vycet ¢innosti
Vv rdmci rané péce, ktery zahrnuje naptiklad vychovne, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim nebo socialn¢ terapeutickou
¢innost. Ranou péc¢i k roku 2019 poskytovalo Autis Centrum celkem 23 rodindm
(Urbanova, et al., 2019). V ramci rané péce Autis Centrum o. p. s. podporuje rodiny déti
S autismem tak, aby tito mohli o dité peCovat a podporovat jej v co nejvyssi mozné mire

(Urbanova, et al., 2019).
2.5.2 Odlehéovaci sluzba a pobytova zafizeni

Dle zakona 0 socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. je tato sluzba poskytovana pecujicim
osobam, které se staraji o osobu se snizenou sobé&staCnosti za cilem dopfat témto
zaslouzeny odpocinek. Autis Centrum o.p.s poskytuje rodindm déti s autismem moznost
vyuzit tzv. odlehcovaci pobyty Autis Centra, v rdmci nichZ nabizi rodinam ziskat cas
pro aktivity, které neni mozné s ditétem s autismem uskutecnit, vénovat se dalsim ¢lentim
rodiny a ziskat potiebny odpocinek, zatimco bude postarano o jejich dité s autismem
(Urbanova, et al.,, 2019). V ramci pobytu déti spolecné s proskolenymi asistenty
navs$tévuji rtizna zdbavna mista jako jsou kina, bazény, zoologické zahrady, vénuji se
spolecné¢ muzikohratkdm, skakani na trampolinach a podobnym aktivitam
(Urbanova, et al., 2019).
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2.6 MoZnosti podpory rodin pecujici o déti s PAS z pohledu socialniho pracovnika

Socialni pracovnik zastdva vyznamnou roli v préci s lidmi s poruchami autistického
spektra a jejich rodinami, kdy cilem jeho prace je zlepsit kvalitu zivota téchto lidi a
pomoci jim ziskat kontakt s okolnim svétem a zbytkem spole¢nosti (Matousek a kol,
2011). Matousek a kol (2011) definuje socidlni sluzby jako ty sluzby, které jsou
poskytovany uzivatelim jak z hlediska kratkodobého, tak dlouhodobého a cilené zvysuji

kvalitu zivota piijemce téchto sluzeb.

Dle Zakona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sh. poskytuje socialni pracovnik pomoc
prostiednictvim socialnich sluzeb, jako jsou naptiklad socialni poradenstvi, sluzby

socialni péce a socialni prevence a téZ prostfednictvim ptispévkl na péci.

%

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach dale uvadi vycet socialnich sluzeb,
které mohou byt u osob s poruchami autistického spektra vyuzity a jsou to naptiklad
osobni asistence, chranéné bydleni, odlehCovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni a
tydenni staciondfe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, socidlné terapeutické

dilny a dalsi.
Osobni asistence

Dle zakona ¢. 108/2006 Sbh. o socialnich sluzbach je tato terénni sluzba poskytovana
osobam se sniZenou sobéstacnosti v jejich pfirozeném prostiedi, kdy asistent zajiStuje
pomoc zejména pii hygiené, edukativni a vychovné cinnosti, obstarani stravy a
zprostiedkovani kontaktu s okolim. Uzlova (2010) zminuje, Ze asistent pomaha klientovi
pii kazdodennich c¢innostech, kdy zalezi na individualnich potifebach ditéte a jejich

rodic¢a.
2.6.1 Statni podpora

Jednou z pomoci, o kterou si mohou uZivatelé socidlnich sluzeb zazadat je prispévek
s nazvem Prispévek na péci (Jirkl, 2010). Prispévek na péci je urcen osobam, které jsou
star$i jednoho roku a které jsou zavislé na pomoci dalsi fyzické osoby (Jirkd, 2010).
Ptispévek je uren na péci o osobu s postizenim a na naklady s touto péci spojené, kdy se
zajiStuje zejména péCe o vlastni osobu s ni spojenou sobéstacnosti (Jirka, 2010).
Nevztahuje se na hrazeni oSaceni, stravy, popiipad¢ dalSich kompenzacnich pomicek

(Jirkd, 2010).
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DalSim ptispévkem, o ktery si mohou rodie ditéte s postizenim zazadat je
tzv. RodiCovsky prispévek, ktery ptipada rodi¢i, jenz pecuje celodenné a po cely
kalendaini rok o nejmladsi dité v rodiné (Jirk®, 2010). Tento typ piispévku neni zavisly
na vysi piijmu rodic¢e (Jirkd, 2010). Piispévek umoznuje rodici pecovat o dité na tkor
zaméstnani (Jirkt, 2010). V ptipadé rodi¢ovského ptispévku u zdravotné postizenych déti
si rodi¢ o prispévek miize zazadat ve chvili, kdy dojde k posouzeni, Ze je dit¢ dlouhodobé

zdravotn¢ postizené (Jirku, 2010).

Ptidavek na dit¢ je jednou ze zdkladnich davek pro rodiny s détmi, kdy podminkou
pro ziskani pfidavku je, Ze rodina ma pfijem do 2,4ndsobku zZivotniho minima
(Jirk®, 2010). Rodina si dale miiZze zazadat o socialni pfiplatek v pfipad€, ze ma nizky
pfijem a potifebuje pomoci pokryt naklady spojené se zabezpeCenim potteb rodiny,
popifipadé o Mimotadné vyhody pro tézce zdravotné postizené, kteti maji snizenou
pohybovou ¢i orienta¢ni schopnost (Jirkd, 2010). Témito mimofadnymi vyhodami jsou
mysleny prikazy TP neboli mimotadné vyhody 1. stupné, ZTP (Mimotadné vyhody
2. stupné), a ZTP/P (Mimoiadné vyhody 3. stupné) (Jirk®, 2010). Vznik naroku na tyto
typy prikazt jsou upraveny Vv zakon¢ 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam

se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zdkont, ve znéni pozdéjsich predpist.

Mezi dalsi mimofadné vyhody spadaji napiiklad jednorazové piispévky na opatieni
zvlastnich pomicek, ptispévek na zakoupeni motoroveého vozidla, ptispévek na provoz
motorového vozidla, pleny pro déti starSi tii let hrazené ze zdravotniho pojisténi
(Jirka, 2010).
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3 PRAKTICKA CAST

Hlavni ¢asti bakalaiské prace je vyzkumné Setfeni, které postupné prochdzelo nékolika
etapami. V prvni fad€ jsem si ujasnila zacileni prace a prostudovala odbornou literaturu
s danou problematikou. Dale jsem stanovila hlavni a dil¢i cil bakaldiské prace a
v souvislosti s nimi vytvorila adekvatni vyzkumné otazky. Hendl (2015) vysvétluje
vyzkumnou otazku jako takovou, na niz chceme znat odpovéd’. Pokracovala jsem sbérem

dat s jejichz naslednou analyzou.
3.1 Cil prace

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zmapovat moznosti, které se rodi¢tim déti s poruchou
autistického spektra nabizeji pro kompenzaci stresovych, respektive zatézovych faktori

vznikajicich v této souvislosti na Ceskobudg&jovicku.

Dilé¢im cilem je zmapovat, jak4 zafizeni a aktivity socialnich sluzeb je mozné vyuzit

pro informanty v cilové skuping.
3.2 Vyzkumna otazka

Jak hodnoti rodi¢e déti s poruchou autistického spektra nabizené moznosti pro

kompenzaci zatézovych faktort na Ceskobudg&jovicku?
3.3 Metodika
Pouzité metody a techniky

Pro bakalaiskou praci byla zvolena kvalitativni strategie neboli kvalitativni vyzkum,
ktery dle Hendla a Remra (2017) pracuje se socidlnimi proménnymi a zkouma jejich
vzajemné vazby a vztahy. Kouba a Dosek (2019) usuzuji, Ze cilem kvalitativni
srovnavaci analyzy je zejména uspoiadané objasnit dané hypotézy v oblasti
srovnavanych proménnych. Déle dle Kouby a Doska (2019) tato analyza klade duraz
na kvalitni kédovani. Pricha (2014) objasnuje kvalitativni vyzkumnou strategii tak,

ze dochazi k popisu a vyzdvizeni jedineCnosti jevu této strategie.

Vzhledem ke stanovenym vyzkumnym otazkam byla jako adekvatni metoda zvolena
interpretativni fenomenologicka analyza (IPA), ktera se dle Kostinkové a Cerméka

(2013) zamé&fuje na porozuméni a pochopeni zazité zkusenosti informanta. IPA se zabyva
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podrobnym vyzkumem subjektivnich zkuSenosti, poskytuje vyzkumnikovi prostor

pro kreativitu a vét$i svobodu, co se ty¢e sbéru dat (Kostinkova, Cermak, 2013).

Co se ty¢e poctu informantt, interpretativni fenomenologicka analyza pracuje spiSe
s mensim poctem informanta, kteti reprezentuji zkoumany jev, coz zajistuje dostatecny

&as na hloubkové prozkoumani daného fenoménu (Kostinkova, Cermak, 2013).
3.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumnym souborem byli zvoleni rodi¢e déti s poruchou autistického spektra zijici,
poptipadé¢ vyuzivajici socialni sluzby pro osoby sPAS a jejich rodiny
na Ceskobudgjovicku. Vybér komunikaénich partnerti probihal technikou tzv. snowball
sampling, v piekladu se jedna o techniku snéhové koule. Disman (2011) vyklada techniku
sn¢hové koule jako jakési odkazovani prvotniho informanta na dalsi komunikacni
partnery. Prvniho informanta, ktery spliioval piedpoklady pro bakalaiskou praci,
jsem znala osobné. Tento informant mé¢ dale odkazal na dal$i komunika¢ni partnery,

jimiz byli také rodi¢e déti s poruchou autistického spektra.

Dale jsem oslovila organizaci pomahajici rodinam déti s touto poruchou, ktera rozeslala
mou zadost o rozhovor prostiednictvim e-mailu, na ktery ucastnici reagovali. Informanta
jsem kontaktovala prostfednictvim emailové zpravy, ve které jsem uvedla také moje
telefonni ¢islo. Pokud komunika¢ni partner souhlasil s rozhovorem, kontaktoval mé
nazpét prostfednictvim e-mailu nebo telefonu. Vyzkumu se zicastnilo celkem Sest
informantt. Zakladni udaje jsou uvedeny v tabulce, kdy z diivodu zachovani anonymity

jména rodi¢u nahrazuje slovo “Rodi¢* a ¢iselné oznaceni.
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Tabulka 2: Charakteristika rodin informanta

Vyzkumny Typ Pocetdétis | VEk détis | Vyuziva sluzby pro osoby
vzorek rodiny PAS PAS s PAS
Rodi¢ 1 UPLNA 1 6,5 LET ANO
] i 12 LET,
Rodi¢ 2 UPLNA 2 NE
8 LET
Rodi¢ 3 UPLNA 1 5LET ANO
Rodi¢ 4 UPLNA 1 10 LET ANO
Rodi¢ 5 UPLNA 1 11 LET NE
Rodi¢ 6 UPLNA 1 14 LET NE

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021
3.5 Metody shéru dat a realizace vyzkumu
Sbér dat

V ramci interpretativni fenomenologické analyzy je dulezité vyuzit takovou metodu
sbéru dat, ktera zajisti detailni nahled do zivota informantd a porozuméni jejich zazitym
zku$enostem (Kostinkova, Cermak, 2013). Proto metodou sbéru dat pro bakalaiskou
praci byl zvolen polostrukturovany rozhovor. Dle Kostinkové a Cermaka (2013)
poskytuje polostrukturovany rozhovor dostacujici prostor pro rozmluveni se o tématu,
vyjadieni svého pohledu a zkuSenosti, a je tedy dostatecné flexibilni metodou. Hendl
(2017) uvadi, ze velkou roli pfi vedeni rozhovoru hraje osobnost tazatele, ktera napomaha
nahlédnout do problému o¢ima informanta. Vyhodou pro vyzkumnika je zejména to,
7ze muze korigovat rozhovor a klast otazky v poradi, jak se nabizeji dle odpovéedi
komunikaéniho partnera (Kostinkova, Cermak, 2013). Dale také miZe pozorovat
nonverbalni projevy ucastnika a Iépe pochopit jeho zkuSenosti (Kostinkova,

Cermak, 2013).
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Realizace vyzkumu

Po ziskani zpétné vazby a souhlasu ze strany informanti, jsme se vzajemné domluvili
na pfesném datu a hoding, kdy se mél rozhovor uskute¢nit. Vzhledem k mimofadnym
opatienim spojenych s pandemii Covid-19, bylo nemozné vétSinu rozhovori uskutecnit
tvaii v tvar. Z tohoto divodu jsme se s nékterymi komunika¢nimi partnery dohodli
na rozhovorech prostfednictvim telefonniho spojeni. Pouze s jednim informantem

probéhl rozhovor osobné.

Pied samotnym rozhovorem jsem komunika¢ni partnery seznamila s tématem a cilem
sveé bakalaiské prace. Také jsem se jim piedstavila ja a sdélila nékteré informace o sobg,
aby védéli, s kym rozhovor uskuteciiuji. Dle mého nazoru vlidné predstaveni pomaha
navazat pratelské prostedi a tzv. “prolomit ledy”. Dale jsem upozornila na zachovani
anonymity komunikacnich partner a pouZiti ziskanych dat pouze pro tcel bakalarské
prace. Rozhovory se uskutecnily prostfednictvim telefonatd, které trvaly v rozmezi pul
az jedné hodiny. Pokladala jsem ucastnikiim pfedem pfipravené otazky. Pokud mi néjaka
informace byla nejasna nebo jsem ji shledala jako nedostacujici, doptala jsem se na dalsi

informace.

Prvni ¢ast otazek byla zaméfena na osobu rodice a jeho dité s poruchou autistického
spektra. Druha ¢ast byla zaméfena na sluzby, pokud je tedy rodina vyuziva, a jejich
zhodnoceni téchto sluzeb. Otazky byly pokladany v poradi zavislém na situaci a
odpovédich ucastnikli. Tyto rozhovory byly nahrdny na diktafon a poté doslovné

piepsany.
3.6 Vyhodnoceni dat, etika vyzkumu a reflexe vyzkumnikovy zkusenosti
Vyhodnoceni dat

Po doslovné transkripci rozhovora do pisemné podoby doslo k analyze ziskanych dat
prostfednictvim otevieného kédovani. Prepsané rozhovory jsem vytiskla. Rozhodla jsem
se postupovat chronologicky a detailné zpracovavat jeden rozhovor po druhém tak,
jak byly rozhovory uskutenény v ¢asové horizontu. Dle Kostinkové a Cermaka (2013)
je pfi tomto zpracovani dat dilezité oprostit se od védomosti ziskanych zpracovanim
rozhovort a druhou a néslednou analyzu zpracovavat nezaujaté, pficemz dbat na to,

aby se vyzkumnik snazil stale objevovat nova témata.
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Interpretativni fenomenologicka analyza mé nékolik fazi zkoumani (Kostinkova,
Cermak, 2013). Nultou fazi je reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem,
ve které dochazi k popsani postoje, ktery zaujima vyzkumnik Kk tématu prace
(Kostinkova, Cermak, 2013). V této fazi byla pouzita technika tzv. ,prazdné Zidle®,
pti které jsem vedla rozhovor sama se sebou. Posadila jsem se na zidli a proti sobé
postavila dalsi zidli, kterd byla prazdnd. Oteviené jsem hovofila o tématu bakalarské
prace, mém vztahu k tématu a mych dosavadnich zkusenostech v tomto odvétvi. Snazila
jsem se pozorovat psychické i fyzické projevy béhem monologu a zapisovala jsem si
poznamky. Dle Kostinkové a Cermaka (2013) slouZi tato technika k uvédoméni si role

ve vyzkumu, coz umoziuje 1épe pracovat se ziskanymi daty.

Takzvanou prvni fazi je ¢teni a opakované cteni, pii1 kterém se vyzkumnik snazi
co nejlépe vzit do role informanta a vidét svét zjeho perspektivy (Kostinkova,
Cermak, 2013). Po opakovaném ¢&teni jsem si jesté nékolikrat piehrala rozhovor
z diktafonu, abych mohla lépe vnimat ton hlasu komunika¢niho partnera a zaznamenat

odmlky béhem rozhovoru.

Ve druhé a nejdetailnéjsi fazi analyzy se zapisuji pocéateéni poznamky a komentare
(Kostinkova, Cermék, 2013). I v této fazi jsem piepsany rozhovor &etla opakované a
barevné oznacovala, dle mého nazoru, dilezité véty pro analyzu dat. Nad oznacené véty
jsem nésledné psala komentéie typu ,,0tec zavrhoval syna“ nebo ,nejdilezitéjsi je

podpora rodiny*.

Ve tieti fazi, dle Kostinkové a Cermaka (2013) dochazi k postupnému rozvijeni
vznikajicich témat. V této fazi jsem odlozila piepis rozhovoru jako takovy a zaméfila
jsem se na své komentdfe a pozndmky. Hlavnim cilem této faze je pieformulovat
komentare vyzkumnika do témat, ktera budou zachycovat jeho zkusenosti (Kostinkova,
Cermak, 2013).

Kostinkova a Cermak (2013) popisuji také Gtvrtou fazi, kterd spociva v nalézani
souvislosti mezi vzniklymi tématy. Sepsana témata jsem rozstiihala a poté je na prazdném
stole ptifazovala na hromadky dle podobnosti. VZdy jedno téma pusobilo nadiazené.
K tomuto jsem poté podiazovala dal$i témata. Takto jsem analyzovala jednotlivé
rozhovory. Nakonec jsem si polozila otazku: ,,Jak spolu souviseji jednotlivé zkuSenosti

dotazovanych informanta?*
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Etika vyzkumu

Dle Benese a Druldka (2019) by mél byt pribéh kazdého vyzkumu ohrani¢en urcitymi
etickymi standardy. Velmi dulezité je, aby byla zachovéna tzv. transparentnost, tudiz,
aby komunikaéni partneti byly co nejdetailngji informovani o cilech a etapach vyzkumu
(Benes, Druldk eds., 2019). Hendl (2015) dodava, Ze etické principy jsou jakymsi
zavaznym pravidlem, a tedy vSichni uUcastnici vyzkumu musi byt fadné pouceni

0 principech dané prace jesté pied tim, nez samotny vyzkum zapoc¢ne.

Pied uskute¢nénim rozhovoru byla v§em komunikaénim partnerim slibena anonymita.
Dale byli G€astnici informovani o tom, Ze veskerd ziskana data budou pouzita pouze
pro ucel této bakalarské prace. Také bychom méli respektovat kazdého komunika¢niho
partnera bez vyjimky, nemé¢li bychom hodnotit, srovnavat, a tedy spiSe usilovat
0 co nejvetsi objektivitu (Bene$, Drulak eds., 2019). S ohledem na senzibilitu udaji

Vv pritbéhu celé¢ komunikace s G€astniky byly dodrZzovany etické standardy.
Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem vyzkumu

Jiz v détstvi jsem méla moznost pozorovat praci lidi s détmi riznych charaktert. Moje
maminka byla ugitelkou v matei'ské $kole a nyni uéi ve $kole zékladni. Cas od Gasu si mé
brala do prace s sebou. Ve Skolce méla tehdy nevidomou divku a ja si nemohla
nevS§imnout pfistupu k ni. Ackoliv méla zna¢nou zrakovou vadu, piistup Kk ni se tak
v mnohém nelisil od pfistupu k ostatnim détem. Mezi mé blizké pratele patii i kamaradka
moji maminky s dnes jiz dospélym synem. Ten se narodil s poruchou hybnosti. Byla mu
diagnostikovana détska mozkova obrna. Maminka mi tehdy vysvétlila, ze k lidem
s uritym znevyhodnénim musime pfistupovat s velkou empatii, respektem a uctou tak,

jako ke svym kamaradtim. Myslim si, Ze jsem k témto lidem tehdy trochu pfilnula.

Slovo autismus jsem poprvé zaslechla na zdkladni Skole pii sledovani né¢jakého
dokumentu. Tato tématika mne zaujala a da se fici, Ze uz nepustila. Sledovala jsem rtizné
dokumenty a rozhovory s rodici téchto jedincti. Méla jsem pocit, Ze nemaji jednoduchy
zivot a potiebovali by podporu. Ackoliv jsem se do té doby nesetkala s jedinci
zasazenymi PAS, ani s nikym z jejich blizkého okoli, méla jsem potiebu se timto tématem

blize zabyvat.

V rdmci odborné praxe jsem méla moznost organizaci Autis Centrum, o.p.s. navstivit a
zUCastnit se téz piriméstského tabora pro déti s autismem. Pobyt zde byl pro mne
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obrovskym pfinosem. M¢la jsem moznost pozorovat praci s détmi i dospélymi lidmi
s poruchou autistického spektra, a také si ji vyzkouSet na vlastni kiizi. To mi poskytlo
nejvice zkuSenosti a novych védomosti. TéZ jsem mohla pozorovat praci s rodinami déti,
nahlédnout do slozek klientt, které obsahuji 1ékaiské zpravy i zaznamy z konzultaci
srodi¢i déti s PAS. Ackoli mé prace s touto cilovou skupinou velmi bavila a nabijela
energii, byla fyzicky i psychicky naro¢na. Mohla jsem se alespofi na par chvil vZzit do roli
rodici téchto déti, kteti neméli na vybranou a bojuji s narocnou péc¢i kazdy den. Vzhledem

k této zkusenosti jsem se rozhodla tématem hloubéji zabyvat v ramci bakalaiské prace.

Casto se mé lidé ptaji, zda mam v rodiné nékoho s autismem a zda je to diivod, pro¢ mé
toto téma fascinuje. Ma odpovéd’ zni ,,NE*“. Nemdm v rodin€ ani v blizkém okoli nikoho
s poruchou autistického spektra. Piesto citim, Ze jsem stvotfena pro praci s t€émito lidmi.
Domnivam se, ze pravé toto nezaujeti muze piispét k plnohodnotné pomoci jinym

z mé strany.
3.7 Deskripce dat a jeji vysledky
Jednotlivé pripadové studie

Soucasti této kapitoly jsou popsany jednotlivé piipadové studie a témata, ktera vyplyvala

na povrch v pribéhu interview.
3.7.1 Rodi¢l

Rodi¢em 1 byl otec chlapce, kterému byla diagnostikovana porucha autistického spektra,
s PAS, kterému je 6,5 roku a mlad$im zdravym synem. Rodi¢ pecuje o dit¢ s PAS
spole¢né se svou manzelkou a zaroven je zaméstnan na plny uvazek. S rozvijenim syna
jim pomaha organizace Autis Centrum, 0.p.s., jejichz sluzby hojné vyuzivaji. Rodi¢ byl
osloven prostfednictvim e-mailu skrz organizaci Autis Centrum, o.p.s., na ktery pozitivné
zareagoval. Dale nase komunikace probihala prostfednictvim e-mailii. Samostatny
rozhovor se uskute¢nil telefonatem. Pfi rozhovoru informant ptsobil klidné a vyuzival
odborné vyrazy. Na mé otazky odpovidal oteviené a obséhle. Motivaci pro uskutecnéni
rozhovoru byl informanttv chti¢ poukazat na nelehkou situaci rodin déti s PAS a zaroven
poukazat na nedostatky, co se ty¢e kapacit center pro osoby s PAS a jejich rodiny

na Ceskobudg&jovicku.
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Lingvisticky pohled

Komunikacni partner se k mym otazkam vyjadfoval velmi obsahle. Hojné¢ uzival

odbornych vyrazili jako edukace, medikace apod.
Deskriptivni pohled

Informant sdm rozvijel rozhovor. Pouzival fraze jako myslim si, musim fict, v naSem

ptipad¢ a dalsi. Je ziejmé, ze se s touto problematikou v pribéhu zivota denné setkava.
Konceptualni pohled
Tento pohled se promita v analyze a interpretaci prozitk informanta dle jeho vypovédi.

Piehled témat rozhovoru

Ritualy
Zivot s autistou je stres Syndrom vyhoteni
e » A\ e ]
Fyzicka a psychicka . .
naroenost Diagnéza autismu Prizpiisoben se
Odlehcovaci sluzby -
. ~ - (///
Podpora — Rodi¢ 1 <« Fungovani rodiny
Pocit bézné rodiny \ Kooperace leni rodiny
Co by pomohlo Problematika nabidky
= . sluzeb
Zvyseni kapacit by bylo Ekonomicke hledisko

ptinosem
Obrazek 1: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 1 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Diagno6za autismu

Rodi¢ 1 zacal vnimat zmény u svého syna zhruba ve tfech letech. Do té doby se o syna
nebal. Kdyz syn prestal zvladat véci, které diive dobfe ovladal, rodice se zacali bat a
vyhledali pomoc odbornika. ,, Bylo jasny, Ze se synem neni néco v pordadku a neni to jen
otazka zdrzeni vyvoje, a ze by s nim mél zacit pracovat odbornik.“ Rodice se synem
navstivili détského psychiatra, ktery diagnostikoval tzv. détsky autismus. Rodi¢ 1
Vv rozhovoru rozvedl, Zze vyrovnani se s diagn6zou poruchy autistického spektra bylo
velmi obtizné. ,, Kdyz nékdo rekne, Ze se s tim jde nak vyrovnat a prizpisobit se, to jo,
ale neni to takova veéc, ze nékde prosté zmizi a uz se nevrati. Nekteri rodice s detma
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nechtéj pracovat a myslej si, Ze to nékam zmizi, nebo, Ze to casem prejde. Ze tieba
ty projevy budou mirnéjsi, ale tak to nefunguje.“ Rodina se proto rozhodla piesté¢hovat

do Ceskych Budgjovic a navézala spolupraci s Autis Centrem, 0.p.s.
Fungovani rodiny

Rodi¢ 1 zdlraznuje, ze je velmi dilezité to, jak funguje rodina jako celek. Tvrdi, ze pokud
s ditétem pracuje pouze jeden zrodici, muze to mit na dit¢ z hlediska jeho vyvoje
nedobry vliv. Informant fika, Ze velmi tézké obdobi pro rodinu bylo, kdyz synovi byla
nastavena medikace a terapie, nacez se cela rodina musela ptizptsobit harmonogramu
ditéte s autismem. ,, Cela rodina se méla pripravit na uplné jiny typ Zivota. Veskerd
aktivita, i pracovni, se Fidila podle aktivit syna, a ne podle nasSich predstav nebo
podle toho, co potiebuje nas mladsi syn.” Komunikaéni partner je rad, ze ma oporu
ve své manzelce, a ze celou situaci zvladaji spoleCnym usilim. ,, Kdyz to delate spolu a

‘

madte se na koho spolehnout, tak to je velky prinos pro cloveka, zZe v tom neni uplné sam.
Fyzicka a emocionalni naro¢nost

Pro rodi¢e déti s autismem je velmi naro¢né pecovat o dité a zaroven pracovat. Informant
uvadi, Ze po své praci se mu Casto nechce pracovat jest¢ doma se synem. Motivuji ho
vSak pokroky, které chlapec dé¢la, pokud se snim pravidelné pracuje. , Kdyz prijdu
z prace, tak jsem unavenej a uz se mi zddna edukace délat nechce, protoze jsem
unavenej. “ Informant fika, ze emocionalni i fyzicka naro¢nost je opravdu velka, ale da se

s tim pracovat. ,, Hodné rodicii zapomind, zZe se dda pomdhat.

Rodi¢ 1 také apeluje na fakt, Ze zivot s ¢lovékem s autismem je neustaly stres a velmi
naroéné je snaset ritualy ditdte. ,, Zivot s autistou je furt stres. Musite pordad to dité hlidat,
porad za nim treba vypinat svétla, porad dokola opakovat tisickrat behém dne jednu véc
nebo slovo. “ Informant ptirovnava chovani svého ditéte k chovani robota, ktery dokola
opakuje jednu cinnost. ,, Opakovani tisickrat jedny véci je fakt vycerpavajici. Takze to

«

vyhoreni clovéeka prijde docela brzo.
Podpora

Komunikac¢ni partner uvadi, ze skvélou sluzbou pro rodice déti s autismem je odlehcovaci
sluzba, kterd rodinam pomaha s odpoc¢inkem. Pro rodinu jsou odleh€ovaci sluzby velkym

pfinosem, nebot’ rodice na chvili opusti “autisticky svét“. , Kdyby rodice nechali
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svoje déti nékde na ti dny, jako to mame my v Autis Centru. To je velkej prinos
pro rodiny. Protoze rodice musi taky néjak odpocivat, vypadnout z toho autistickyho
svéta, i kdyz jen na maly cas, ale dava to obrovskou energii.” Informant uvadi,
Ze navazani spoluprace s Autis Centrem, o.p.s. a vyuzivani odlehcovacich sluzeb byl
velky pokrok pro rodinu. ,, Dalo ndm to s manzelkou cas pro sebe. Nechali jsme syna
patek, sobota, nedeéle, on to tam pékné vydrzel a ucil se samostatnosti a socidalnim
kontaktiim. To je pro néj prinos a my mame moznost jet treba nékam na akci, koncert
nebo na tray. “ Informant uvadi, ze diky odlehovacim sluzbam se ¢as od ¢asu mohou

citit jako bézna rodina.
Problematika nabidky sluzeb

Rodi¢ 1 tikd, ze déti s poruchami autistického spektra je vice nez volnych mist
v organizacich poméahajicich lidem s timto znevyhodnénim. Z vlastni zkuSenosti mize
testi délanymi psychology. ,, Méli jsme okamzik, kdy se bohuzel nékolik mesicii syn
nemohl dostat na tu terapii O.T.A., protoze kapacita to prosté nedovolila. Kdyz pak
psycholog délal testy, tak zaznamenal, Ze od doby, kdy nedostaval terapii, tak se zhorsil
na vysledkach.

Co by pomohlo

Informant si mysli, ze zvySeni kapacit v centrech pro osoby s autismem by bylo pfinosem
jak pro osoby s autismem a jejich rodiny, tak i pro stat. ,, Kdyby sluzeb bylo vic a terapii
bylo vic, tak by ty deti zvliadly mnohem vic a bylo by to prinosny i pro stat, protoze terapie
by byla uspesnéjsi a deéti by mély vétsi Sance na samostatny Zivot nebo aspon s mensim

opatienim.

Komunikacni partner je presvédCen o tom, ze vynaklddani penéz na edukaci lidi
s autismem by znamenalo do budoucna mensi davky od statu pro tyto osoby. Tato cesta
by dle informantova ndzoru byla z ekonomického hlediska vyhodnéjsi. Dle informanta
by bylo pfinosem také zainteresovani vice specialnich pedagogt a pracovnikti s 0sobami
S PAS. ,, My treba mame logopedii jednou za mésic a kdyby ten klient dochdzel castéjc,

3

tak by to bylo mnohem lepsi. -
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3.7.2 Rodic¢?2

Rodicem 2 je zena majici dvé déti s poruchou autistického spektra, presnéji
s Aspergerovym syndromem. Starsi divce je 12 let. MladSimu chlapci je 8 let, ktery ma
krom& Aspergerova syndromu také mimoifadné nadani. Obéma détem byla také
diagnostikovana ADHD. Matka zije spole¢né s détmi a manzZelem, ktery ma téz
diagnostikovany Aspergeruv syndrom s mimofadnym nadanim, na samoté v okoli
Ceskych Budgjovic. Zena byla oslovena prostiednictvim e-mailu pies organizaci Autis
Centrum, o.p.s., na ktery pozitivné reagovala. Rozhovor probéhl prostfednictvim
telefonatu, ktery trval zhruba tficet minut. Informantka putsobila klidng, avSak

pii nékterych otazkach znejistila. Na informantce byl znat dopad téZkosti celé situace.
Lingvisticky pohled

Pti pribéhu rozhovoru Zena misto ndzvu poruchy “Aspergeriv syndrom* hojn¢ uzivala

vyraz “To“.
Deskriptivni pohled

Informantka casto ,,pteskakovala®“ mezi jednotlivymi tématy a otdzkami v rozhovoru.
Na jednotlivé otazky odpovidala oteviené a vstiicné. Pii dotazech na citlivéjsi témata,

jako naptiklad podpora ze strany rodiny, pisobila komunikacni partnerka trochu nejisté.
Konceptualni pohled

Tento pohled se promitd v analyze a interpretaci prozitku informantky dle jejich

vypovedi.
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Pi‘ehled témat rozhovoru

Sikana Ritualy
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Fyzicka a psychicka
410X Diagnoza autismu
Ekonomické hledisko narocnost . B

>
Podpora > Rodic 2 « Fungovani rodiny i
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Sdileni problémd _ Kooperace ¢leni rodiny

Co by pomohlo Problematika nabidky
sluzeb

Obréazek 2: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 2 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Diagn6za autismu

Rodice zacali poprvé pozorovat zmény u starsi deery. ,, PFisli jsme na to s hol¢ickou, byla
takova jina, divna.” Rodi¢e proto zacali hledat informace na internetu a jak sama
maminka fekla, v§echno zacalo do sebe zapadat. Po precteni vS§ech odbornych ¢lanku si i
otec uvédomil, ze ma tytéz priznaky. ,, Pri diagnoze v NAUTISU diagnostikovali starsi
dceri Aspergeriiv syndrom a zdroven stejnou poruchu diagnostikovali i synovi. Holcicka
dostala diagnozu ve treti tridé a syn uz v prvni. Takze uz jsme trochu védéli, na cem jsme.
Ptiznani si diagnézy bylo pro rodinu tézké. ,, Déti jsou zdravy, chytry a Sikovny. Asperger

neni vidét na prvni, ani na druhy pohled. «
Fungovani rodiny

Zatézujici pro rodinu je nedlvéra pfibuznych z maminciny strany. ,, Moje rodina tomu
nevérila a neveéri tomu dotedka, samozrejme. * Informantka si mysli, ze ptibuzni diagnoze
nevéri proto, Ze jsou na chovani jiz zvykli. Dale tvrdi, Ze nemaji problém s pohledy okoli,
ale nepfijeti rodinou je velmi stresujici. ,,Jak jsme na samoté, tak s okolim nemame

problém, akorat ti moji pribuzni. To je tezky. A to jsou to chytry lidi a stejné to neberou.

Komunikacni partnerka nasla oporu ve svém manzelovi, ktery, a¢ ma diagnostikovanou
poruchu autistického spektra a nechape v§echny situace, snazi se. ,, Tim, jak je inteligentni
a jak je rad, Ze nds ma, tak se to snazi naucit a mam v ném oporu. Treba kdyz mam doma
neporadek, tak mi nenadava, ale rekne mi, kolik jsem dneska udélala spoustu prace,

takze dobry.“ Pti pé€i o déti spolu manzelé hodn¢ spolupracuji. Informantka dale uvadi,
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7e pokud uz nema dostatek sily na péci o déti, zavola kamaradkam. Také ji pomaha,

kdyz na chvili nékam odjede.
Fyzicka a psychicka naroc¢nost

Informantka uvadi, ze péce o dvé déti s poruchou autistického spektra je velmi naro¢né
jak fyzicky, tak i psychicky. Zena zmifuje, Ze velké problémy V jejich Zivoté zptisobila
Sikana déti, a to jak ze strany jejich vrstevnikii, tak 1 ucitelek v matetské Skole.
Upozoriiuje ale na to, ze vyhrocenou konkrétni situaci braly jeji déti mozna citlivéji
nez ostatni déti. ,, Chovali se tak, Ze se to dité ztrdcelo. I na fotkdch ze skolky je takova
schoulena, zelend, nestastnd. “ Uvadi také to, ze ve Skolce si u dcery viibec nevsimli
néjakych odlisnosti od ostatnich. V soucasné dobé dcera navstévuje vesnickou
malotiidni zakladni $kolu, kterd ji vyhovuje. Syn se vzdélava doma. Zacatek Skolni
dochazky byl pro dceru velmi narocny. I ptesto, ze divka byla ve Skole spokojena, li¢ila
rodiciim, zejména pak matce, pouze nepiijemné zazitky. , Jakmile sedla do auta, hucela
do mé jen jedy. Vsechno bylo Spatny. I kdyz prijela ze skvélyho tabora, tak mi vidycky
rekla jenom to nejhorsi. To bylo hodné teézky obdobi. *

Ritualy jsou take jednou z véci, které jsou pro rodi¢e déti s PAS velmi zatézujici.
, Kdyz byli malicky, tak holcicka nas hodné tyrala. Chtéla kazdy den jednu misticku
stejnou k snidani. My jsme ji tam dali jogurt a holcicka to nechtela. Tak jsme ji dali jinou,
s jinym jogurtem, a to zase, Ze jsem ji tam dala [Zicku, a Ze si ji tam chtéla dat sama.
Tak to bylo hrozny, protoze to bylo se vsim.* Informantka citi, ze je na ni kladen natlak,
nebot’ vSichni v jejim okoli spoléhaji na podporu z jeji strany. Ona vSak naopak
nepocituje dostate¢nou podporu od nich. ,,Jd mam kolem sebe tri Aspergery a vsichni

3

maj podporu ve mné. Je to na ukor me.
Podpora

Nelehkym tématem, do kterého komunikaéni partnerka zabrousila, je podpora psychiatra
a uzivani 1éki. Zen& se pfi rozmluvé o tomto tématu klepal hlas a bylo znat, Ze ji
kazdodenni brani 1€kt trapi. ,, No, chodim na psychiatrii, takze jsem na antidepresivech a
praskach na tlak. Ztloustla jsem od ty doby, co je mam, takze je to tézky. Velky vliv

na psychickou pohodu ma ekonomicka stranka rodiny.

Informantka uvadi, Ze ji velmi stresovalo chozeni do zamé&stnani na tkor péce o déti.
Po ziskani pfispévku na péci 0 obé déti se ji velmi ulevilo. ,, Podarilo se nam ziskat
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prispévek na péci, takZe snima miizu zustat doma. Dostdavam sice par korun,
ale od té doby jsem vic v klidu, Ze prosté miizu bejt doma a nemusim se stresovat néjakym

3

duchodem a penézma. To mi pomohlo moc.*

Maminka uznala, ze pro ni i pro okoli bude vhodné&jsi, kdyz lidé budou védét,
s jakymi problémy se rodina potyka a co to vlibec ten Aspergeriv syndrom je. Diky
sdileni problému a zkuSenosti s okolim se citi 1épe. ,, Usoudila jsem, Ze je lepsi, aby okoli
spis vedelo, nez nevédeélo, takze informuji okoli, Ze mame tenhle problém a vysvétluju jim,

co to Aspergr je, treba kamaradiim déti, kdyz jsou svedkama néjakyho zachvatu.
Problematika nabidky sluzeb

Rodina vyzkousela jiz nékolik organizaci. Prvni organizaci, se kterou se rodi¢e s détmi
setkali, byl Narodni ustav pro autismus, z.u. (NAUTIS), ktery vyuzili pro diagnostiku
Aspergerova syndromu. Tato diagnostika bohuZzel nestacila, proto rodina navstivila také
détského psychiatra. ,, Psychiatr potvrdil diagnozu, ale uz ho nemame k dispozici.*
Nejdéle vyuzivanou organizaci byla organizace APLA Jizni Cechy, zu. v Ceskych
Budgjovicich. ,, Tam byli uzasni, ale holcicka to nevzala. Nechtéla komunikovat,
takze jsme tam chodili asi rok, ale nemélo to pro nas efekt. “ Rodina také komunikovala
s Autis Centrem, o.p.s. o zalezitosti vyuziti odlehcovacich sluzeb. ,, Tam nam rekli,
Ze nam to nedoporucujou, protoze, jak jsou nase deéti hodné inteligentni a ty ostatni ne,
tak by nam to doma davaly sezrat. “ Nyni rodina zadnou sluzbu nevyuziva. ,, Nenasli jsme
takovy zarizeni pro ndas. * O kapacitach organizaci pro osoby s PAS si informantka mysli,
7e jsou dostatetné, ackoliv ty, které by rodina vyuzila, se na Ceskobud&jovicku nyni

nenachazeji.
Co by pomohlo

Jelikoz déti informantky miluji sport, rodina vyhledala sportovni organizaci,
ktera provozuje sport pro osoby s mentalnim i télesnym postizenim. Bohuzel se tato
organizace nachazi v Brné, coz je pro rodinu pfili§ daleko. Radi by tuto organizaci
privedli také do JihoCeského kraje. ,, To jsme zkusili objevit a radi bychom to privedli i

3

sem. Kdyz néco neni, tak si to s manzelem zaridime. ‘
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3.7.3 Rodic¢3

Ttetim rodicem, ktery mi poskytl rozhovor je maminka pétiletého chlapce, kterému byla
diagnostikovana porucha autistického spektra - détsky autismus. Zmény v chovani se
u chlapce zacaly projevovat az po 1écbé urazu, kdy ztratil nabyté schopnosti. Otec syna
se k situaci adekvatné nepostavil, a proto néjakou dobu byla matka na syna s autismem
sama. Podporu roding poskytuje MS Bazalka a téz Autis Centrum, o.p.s.
NaSe komunikace probihala prostfednictvim e-maili. Na maminku jsem dostala kontakt
od jiného informanta. Rozhovor probéhl telefonicky. Pfi rozhovoru Zena pusobila
energicky, vyrovnang a vstiicné odpovédéla na vSechny otazky. Motivaci pro uskute¢néni

rozhovoru bylo zvyseni povédomi o rodinach déti s PAS a péce o tyto déti.
Lingvisticky pohled

Informantka se vyjadfovala velmi stru¢ng, avsak cilené, k dané otdzce. Odpovidala
relevantné a odpovédi pfili§ nerozvadela. Neodbihala od tématu. Uzivala zdrobnéliny a

metafory.
Deskriptivni pohled

Informantka o svych odpovédich dlouho nepfemyslela. Vyjadfovala se stru¢né a k véci.
Zena pusobila energicky, pouze pii hovofeni o zklaméni ve svém manzelovi a otci syna

znéla smutné.
Konceptualni pohled

Tento pohled se promita v analyze a interpretaci prozitkt informantky dle jejich

vypovéedi.
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Pi‘ehled témat rozhovoru

Komplex ze stereotypu Hledani alternativ

/ Novy zacatek
\A X ////
Fyzick4 a psychické “
ATOE Diagnoza autismu
naroenost e Otec alkoholik
\A r// /
Podpora o Rodic 3 « Fungovani rodiny
‘\\\\\
e \ Kooperace lenti rodiny
Co by pomohlo Problematika nabidky

sluzeb

Obrazek 3: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 3 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Diagnoza autismu

Komunikac¢ni partnerce se narodil zdravy syn, ktery se naucil mluvit, chodit na toaletu a
dalsi dovednosti jako jiné déti. Osudovym okamzikem v jejich Zivoté se stal uraz,
pii kterém se syn polil vafici kavou a s popaleninou druhého stupné putoval
do nemocnice, kde podstoupil operaci. Zena uvadi, e nejvice stresujici pro ni byla
operace syna. ,, Trhalo mi srdce, kdyz ho odvazeli na sal. Ten plac nezapomenu. Bude mé
strasit uz vzdycky. Matka uvadi, ze 1écba byla dlouh4d a velmi psychicky néro¢na.
Po tomto urazu chlapec ztratil jiz diive nabyté schopnosti, jako naptiklad fec. ,, Syn byl
ob den, ob dva, pod plnou narkézou na prevazech. Prestal mluvit, zhaslo mu takovy to
détsky svetylko stesti v ocich. Pred tim uz umél na nocnik, skoncili jsme zpét na pliné.
Po tomto Zena se synem navstivila détskou psychiatrii, kde synovi diagnostikovali détsky
autismus. Po diagnoze poruchy autistického spektra Zena smazala minulost a zacala se
svym synem vse budovat od zacatku. ,Jsme prosté veseld kopa, ktera si jde tvrdé
za svym. “ Zena ob&tovala vie a zadala pracovat z domova. Také se zadala vice vzdélavat

0 tématu poruch autistického spektra. ,,Jd to nevzdala. Viastné neznam ani matku,

které by byl osud jejiho ditéte lhostejny.
Fungovani rodiny

Manzel informantky a otec jejich spole¢ného syna se k celé situaci otoc€il zady. Pii pobytu
informantky a syna v nemocnici je skoro nenavstévoval a nikdo z jejich okoli nechapal
proc¢. Informantka zklamané popisuje, Ze jeji manzel byl alkoholik. V tu dobu to vSak
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dusila v sobé. ,, Mel problém, ze kazdy problém resil alkoholem. V tu dobu jsem to
nerikala jesté nahlas.” Zena uvadi, Ze ackoli jeji manZel pracoval a finan¢né rodinu
zajistoval, doma jako manzel a otec Gpln¢ selhal. Spojeni sil a vzajemna kooperace
manzeli tedy nebyla mozna. ,, Nechoval se k nam hezky a malyho mi prislo, ze nema rad.
Rikal, Ze je divnej a podobné. Okiikoval ho a nechtél si s nim hrat.“ Kdyz uz zena
nezvladala zivot s manzelem, spole¢né se synem od néj odesli a chvili zili bez n¢;j. ,, Chvili
Jjsme Zili bez tatinka, byl na nds uz hodnée protivnej a nez aby pak doslo k néjakymu
fyzickymu nasili, sbalila jsem radsi kufiy.* Zena tohoto kroku nelituje a uvadi, Ze to bylo
nejlepsi rozhodnuti jejiho Zivota. Po Case se k sob¢ s manzelem znovu vratili a dnes Ziji
vSichni pohromadg. ,, Dnes Zijeme spolecné a Stastné a je vidét, ze muzsky element synovi

I3

prospiva. ‘
Fyzicka a psychicka naro¢nost

Informantka uvadi, ze velmi tézké Casy pro ni a jejiho syna nastali se smrti informant¢ina
otce, ktery ji s pé¢i o syna pomahal. ,, Byl to ¢lovék, se kterym jsme byli skoro kazdy den.
Hlidani syna informantka nema a nikdy nem¢la. Naro¢nost péée popisuje tak, ze nékdy
je vétsi a nekdy mensi. ,, Syn je pozitivni clovicek a je docela samostatny. Dojde si vzit

3

rohlik. Na druhou stranu kazdy den slunicko nesviti, a to pak usnu diiv nez on. "

Na otazku, co je pro Zenu pii péci nejvice ndrocné, odpovédéla takto: ,, Vite, vydrzite
vSechno. Kritiku lidi, péci celkove, protoze je to jak s velkym miminem. Prosté se
nezastavite. Jen si vecer casto reknete, ty jo mam dost! Ten komplex ze stereotypu, to je
nejvic. Je to tézka ponorkova nemoc*. Informantka uvadi, ze psychicky i fyzicky
vyCerpavajici momenty nastavaji tehdy, kdyz se matka se synem nedorozumi.
,,Néco chce, nemame pro to znak, nebo nevime, jak se to zrovna rekne, tak ive a ive,
praskaj okna, praska mi hlava. Pak odejdu za roh, abych si to “do prdele* mohla zaivat,

3

a nakonec to vzdycky dopadne dobre.
Podpora

Komunikacni partnerka uvedla, Zze podporu pocituje zejména ze strany organizaci
pomahajicich lidem s PAS a jejich rodindm. Nejvice ji pomahaji v matefské $kole
Bazalka. ,, Nikdy se k nam neotocili zady. “ Informantka je vdéc¢na za ochotu v centru a
uvadi piiklad, kdy si syna nechali ve Skolce dobrovolné déle, i kdyZ nemuseli. ,, 4 to je

uplné top, kdyz mate nékoho, kdo vas takhle podpori.” Zenu podporuje také Autis

44



Centrum, o.p.s., kam chodi chlapec na harmoniza¢ni liZko. Lizko pomaha chlapci se

soustfedénim a uklidnénim se.
Problematika nabidky sluzeb

Syn nastoupil do bézné mateiské Skoly, kde kvili stiznostem ucitelek na nezapojovani
chlapce do kolektivu vydrzel dva mésice. Matce se piistup ucitelek nelibil, nebot’ slysela,
jak na syna kfti¢i. Pfes matciny prosby odmitaly zkouset rtizné ptistupy, proto matka syna
ze Skolky nakonec odhlasila. Poté Zena ptihlasila syna do soukromé mateiské Skoly,
kde byl problém bohuzel stejny. Syn nerozumél ¢innostem a pokyntim. ,, Po mésici jsem
odstoupila a navstivili jsme psychologa, psychiatra, podstoupili genetiku, neurologii a
vysledkem byl détsky autismus. “ Matka hledala rizné alternativy organizaci, kde by byl
jeji syn §tastny. Stalo se tak az v MS Bazalka, do které uz dva roky dochazi. ,, Tam ndm
pomohli to sprdavné nasmeérovat.” Pied tim syn vyzkouSel také organizaci APLA
v Ceskych Budgjovicich, ale nevyhovoval mu zptisob komunikace. ,,Bazalka nas nau¢ila

znakovou fe¢. Syn je vic spoleCensky a lip snasi zmény.*
Co by pomohlo

Zena uvadi, ze nema piehled o kapacité v centrech pro osoby s PAS a jejich rodiny.
Réda by pomohla i dal§im rodindm majici déti s PAS, ale bohuzel momentaln¢ nemtize.
,,Je nas prosté malo, co mame k takovym détem vztah.* Informantka se snazi pomahat
povédomi o poruchach autistického spektra a sdili vlastni zkuSenosti a piibehy. ,, Myslim,
Ze se dostavame do poveédomi. Obcas sdilim cinnosti se synem nebo néjaky vesely

pribéh.

Informantka shledava moznosti podpory naskytujici se osobam s PAS a jejich rodindm
na Ceskobudgjovicku jako dostate¢né a dostupné. , Myslim, Ze tu mdme viechno.

A jsem za to rada. Véci jsou dostupné, neplati se nic, vétsinou, a kdyz, da se to prezit. “
3.74 Rodic4

Ctvrtym rodi¢em, se kterym jsem dé&lala rozhovor, byla opét Zena, ktera je matkou
desetileté divky s diagnostikovanou poruchou autistického spektra, tzv. détskym
autismem. Divka kromé& autismu trpi také epilepsii a tuberozni sklerézou. Zena se o dceru

stard spole¢né s manzelem a star§Sim synem. Rodina musela s dcerou podstoupit
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nejriuznéjsi vySetieni a operace, coz bylo velmi zatézujici jak fyzicky, tak psychicky.
Pfi rozhovoru informantka pusobila siln¢ a vyrovnané. Odpovidala rozsahle a odpovédi
dosiroka rozvijela. Zaujalo mé, jak pfistupuje k dcefi s postizenim. O dcefi hovoftila
jako o daru, ktery jeji rodiné byl dan za odménu. Casto jsem se pii odpovédich
informantky dojala. Rozhovor byl uskute¢nén prostiednictvim telefonatu a jednalo se

o nejdelsi uskuteénény rozhovor, ktery trval ptiblizné jednu hodinu.
Lingvisticky pohled

Komunikacni partnerka se vyjadfovala velmi obsahle a jednotlivé odpovédi rozvijela.
Ptesto dokazala odpovidat cilené a vzdy se navratitk jadru otazky. Informantka ve zna¢né

mife uzivala zdrobnéliny, ale i odborné vyrazy.
Deskriptivni pohled

Informantka se nad odpovéd’'mi dlouho nerozmyslela. Popisovala dané zkuSenosti tak,
jak po sob¢ nasledovaly Vv Zivoté. Dle informantcinych odpovédi bylo znat, Ze se zabyva

problematikou PAS a vzdélava se v ni.
Konceptualni pohled

Tento pohled se promitd v analyze a interpretaci prozitkti informantky dle jejich

vypovedi.
Piehled témat rozhovoru

Planovani je narocné

N\

Fyzicka a psychicka

Ekonomické hledisko naroénost Diagnoza autismu :
Pizpisobeni se
\L \A A// /
Podpora — Rodic 4 «— Fungovani rodiny \
Odlehtovaci sluzby / / \ Kooperace ¢lenii rodiny
Co by pomohlo Problematika nabidky
Pocit normalniho Zivota sluzeb

Obrézek 4: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 4 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
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Diagn6za autismu

Rodina dostala silnou davku stresu jiz kratce po narozeni jejich dcery. UZ v Sesti mésicich
se u dcery zacaly objevovat prvni zachvaty. Kdyz se zacaly zachvaty opakovat, rodina
vyhledala lékafe a jejich dcera podstoupila nejriznéj$i vySetfeni. VySetteni zjistilo,
ze divka trpi epilepsii, a aby toho nebylo mélo, také tuber6zni skler6zou. V tu dobu
v Ceskych Budgjovicich jesté 1ékafi o této nemoci mnoho nevédéli. ,, To byl pro nds ok
a v Budéjovicich o tom nevedéli skoro nic. Jediné, co je zajimalo, jestli nam v§em nacpou
antidepresiva. Dali nam papiry, kde vSechno koncilo mentalni retardaci a smrti.“
Kdyz bylo divce pét let, psychiatr ji diagnostikoval poruchu autistického spektra

tzv. détsky autismus.
Fungovani rodiny

Informantka uvadi, Ze od pocatku na péci o dceru neni sama a jeji nejvétsi oporou je
jeji manzel a star$i syn. ,, My jsme si s manzZelem rekli od zacatku, Ze se z toho neposerem.
Manzel je izasnej a dceru miluje. Zena vzpomina, e na zacatku naroéné cesty travil
manzel hodné€ €asu v praci, coz prisuzuje manzeloveé potiebé odpocinku. Rodice udélali
vSe pro to, aby mohli spole¢né, bézn¢ fungovat. ,, Poridili jsme trojkolak ke kolu, na lyze
si pujcujeme monoski, aby mohla byt pritomna vsemu. “ Kdyz se informantka dostane
do naroéné situace, svéii se manzelovi, ktery ji pomize splin piekonat. , Reknu to

manzelovi, ulevim si, on mé polituje a jedeme dal. Ve dvou se to lip tahne.

Informantka také fika, ze je velmi té€Zké skloubit rozvrhy ¢innosti celé rodiny, piedev§im
obou déti. Syn nastésti situaci vzdy ustoji. Také velmi chvali star$iho syna, ktery se
K situaci stavi ¢elem a zvlada ji obdivuhodné. ,, Mame skvélyho syna. Brdacha je strasné
rozumnej, Sikovnej a ségru ma moc rdd. Nikdy nam to nevycet, Ze se vSechno toci kolem
ségry. Snazime se mu to vynahrazovat. A on to ma proste tezky. “ Komunikacni partnerka
uvadi, Ze starSi syn se za svou sestru nestydi a vzdy ji pfedstavuje kamaradim, aby si
S nimi 1 ona mohla hrat. Kooperace Clent této rodiny je tedy téméf stoprocentni. Ne vse
ale funguje v rodin¢ idealn¢. Nejblizsi rodina ze strany informantky bohuzel dceru
nepiijala a s diagn6zou se nevyrovnala. ,, Nasi to neprijali. NemiiZou se s tim smiFit a

¢

vzdycky nas zacnou litovat, Ze jsme chuddci a moje mamka se vidycky rozbreci.*

Informantka ale situaci vnima spiSe jako pfilezitost a $tésti, které se ji naskytlo.

., Ja vidycky Fikam, Ze nam dceru poslali za odmeénu, proste ona si nas vybrala a je dobre,
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Ze ma nas, a ne nekoho jinyho, kdo by se o ni nemohl postarat. Dcera je ucitelka.

Ona nas skoli a poslali nam ji proto, Ze se mame néco naucit.
Fyzicka a psychicka naroc¢nost

Divka nemluvi a do svych osmi let si nezvladala dojit na toaletu, a proto pouzivala pleny.
., Méla plinky, téch jsme se zbavili pred dvéma lety. Coz je pro nds uplné skvely. ©“ Divka
méla také silnou poruchu rovnovahy. Jeji rodina se tedy rozhodla pro naro¢nou operaci.
., Bylo to hrozny podepsat se pod to, Ze viastni dite miize zemrit. “ Operace nastésti dopadla

vyborné a divka se zacala lépe vyvijet.

Velkym stresorem je pro rodinu budoucnost. Rodina planuje budoucnost tak, aby se i
naddle mohla starat o dceru. Pfesto se snazi vyhnout stresovani starSiho syna.
,,Snazime se brachovi nenutit, Ze MarusSku bude mit na krku, coz bude, a ze se o ni bude
starat. “ Komunika¢ni partnerka zdaraziiuje, Ze nikdy nepfipusti, aby jeji dcera skoncila

V n¢jakém tstavu.

Matku take stresuje, nevyzpytatelnost situaci, do kterych se béhem dne dostane.
., Nejvic mé stresuje, ze nikdy nevim, jak se ta holka zase zachova. To mé vzdycky vystavi.
Momentalné rodina fesi dcefinu pocinajici pubertu a piichod menstruace, kde se snazi
hledat riizné pfijatelné alternativy. Velmi nepifijemné pro rodinu jsou nelibé pohledy

ostatnich kolemjdoucich na ulici. ,,Je mi neprijemny jit nékam, kde dceru okukujou. *

Jak informantka uvadi, nejvétsi kamen urazu je pro ni a jejiho manzela kazdodenni
planovani aktivit. Zena k4, Ze s muzem vzdy radi délali véci spontanng, proto je pro né
tézké, aby kazda chvile v jejich Zivoté byla najednou detailné naplanovana. ,, Trvalo mi

to asi tri roky, nez jsem se to naucila. Planovat tejden den po dni je hrozny.
Podpora

Jak jiz bylo feceno, velkou oporou pro informantku je rodina. , Snazime se nelitovat,
i kdyz ne vzdycky to jde, a snazime se Zit normalni Zivot. “ Krom¢ ni pomahaji informantce
a jeji rodiné s péci také organizace Arpida a Autis Centrum, o.p.s., kde divka travi velkou
¢ast dne. Arpida neposkytuje své sluzby pouze lidem trpicich poruchami autistického
spektra. Toto zafizeni mohou navstévovat i jedinci s dal§imi typy znevyhodnéni.
Proto i tato divenka s epilepsii a tuberdzni skler6zou sluzby Arpidy vyuziva. V centru

divka travi velkou ¢ast dne, coz rodin€¢ velmi pomahd. ,, Vyuzivame rehabilitaci a
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muzikoterapii, chodime na ergoterapii, bazén, koné. Je to velika pomoc. “ Informantka si
jak samotné centrum, tak i personal nemuize vynachvalit. ,,Je fo uplné super a jsou tam
fakt skvely lidi.“ V Autis Centru, o.p.s. rodina vyuziva zejména harmoniza¢ni lazko,

které je dle slov informantky dokonala véc.

Jednou za Cas si rodina v Autis Centru, o.p.s. dopieje odlehCovaci vikend. ,, Dcera si to
uzije a my si vikend taky uzijem a aspoi mame cas na syna. Ten vikend stoji dost penez,
ale kdyz to vezmu se v§im vsudy, nerekla bych, Ze je to drahy. Je to perfektni.“ Rodina
uznava, ze dualezité je také ekonomicka situace. Pomoci pro rodinu je ptispévek na péci.

«

., Mdme prispévky na péci, protoze ona ma ctvrtej stupen. To nam hodné pomdha.*
Co poméaha

Informantce se osvéd¢ilo informovat okoli o poruchach, kterymi jeji dcera trpi.
Dle jejich slov se tak vyhyba nelibym pohlediim a poznamek okoli. ,, Trvalo mi dlouho,
nez jsem se naucila ict a prijmout, Ze mame takovyhle dité. Rikat to lidem a nestydét se
za to. Ja se tim posunula.” Komunikacni partnerka také uvadi, ze narozenim dcery
S postizenim se rodin¢ protiidili ptatelé. ,, Ziistali jsme sami, ale je to nejlepsi. Jedeme

‘

sami na dovolenou. Ne kazdej clovek tohle kousne. *
Problematika nabidky sluzeb

Jak jiz bylo feceno, informantéina rodina vyuziva organizaci Arpida a Autis
Centrum,0.p.s. Vv Ceskych Budgjovicich. Informantka si obé organizace velmi
pochvaluje. Dle jejich slov je nabidka sluzeb pro osoby s PAS a jejich rodiny dostate¢na.

,, Alespon z moji zkuSenosti je sluzeb dost a lidi, ktery tam pracujou jsou neskutecny. “
Co by pomohlo?

Dle komunikaéni partnerky neni nic, co by rodiné chybélo a co by pomohlo nyni zlepsit
péi o osoby s PAS na Ceskobudgjovicku. Co se tye dostupnych kapacit, nema
informantka piehled o volnych mistech v organizacich. ,, Kapacity moc nevim, obcas jsme

I3

se nedostali na néjaky krouzky, ale jinak myslim Ze v pohode. *
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3.7.5 Rodi¢5

Patym rodicem byla maminka dvou dcer, znichz mladsi jedendctiletd dcera ma
diagnostikovanou poruchu autistického spektra. Komunikaéni partnerka zije ve spole¢né
domacnosti s dcerami a partnerem. Zena i jeji partner jsou zaméstnani na plny avazek.
Nyni nenavstévuji zadné zafizeni pro osoby s PAS a jejich rodiny. Informantku nebylo
jednoduché k rozhovoru piesvédéit. Vzhledem k tomu, Ze jsem na rodinu dostala kontakt

od sv¢ ptitelkyné, rozhovor mi poskytla. Interview prob&hlo osobné.
Lingvisticky pohled

Informantka odpovidala na otazky stru¢né a své odpovédi piili§ nerozvadéla. Vzdy se
vyjadiila pouze ke stanovené otizce. Zena mluvila plynule a prevazné spisovné.

Komunikac¢ni partnerka pouzivala odborné vyrazy.
Deskriptivni pohled

Presto, ze jsem se snazila nastolit pratelskou atmosféru, dle mého nazoru se mi

informantka pfili§ neoteviela. Zena hovofila plynule a pfevazné nedavala najevo emoce.
Konceptualni pohled

Tento pohled se promita v analyze a interpretaci prozitki informantky dle jejich
vypovéedi.
Prehled témat rozhovoru

Pohledy druhych jsou
Vlastni svét stresujici

N\ N

Fyzicka a psychicka
naroénost Diagnoza autismu
\ (/
Podpora > Rodi¢ 5 < Fungovani rodiny ,
Pratelé // Kooperace ¢lend rodiny
Co by pomohlo Problematika nabidky

v\ sluzeb

Zvyseni kapacit by bylo
ptinosem

Obrazek 5: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 5 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
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Diagn6za autismu

Informantka uvadi, ze diagnézu poruchy autistického spektra dostala dcera ve tieti tiidé
zakladni Skoly. Do té doby rodina navstévovala pouze pedagogicko-psychologickou
poradnu a détskou psychiatrii. ,, VZdy nam do dokumentit uvedli, Ze ma autistické rysy.

«

Diagndza autismu prisla az ve treti trideé.
Fungovani rodiny

Rodina je pro informantku velice diileZitd. Zena vnima jako piinosné rozdéleni zatdze
mezi jednotlivé Cleny rodiny a jejich kooperaci, coz zajistuje lepsi péci o dceru s PAS a
Clenové tak maji moznost odpocinku. , Nastésti mam velkou oporu v dospélé dceri a
partnerovi. Kdyz si potrebuji odpocinout, vezme si dceru ven nebo vymysli néjakou
aktivitu, takze si mizu dojit s kamaradkami na kavu nebo byt prosté jen chvilku sama.*
Pomoc star$i dcery je pro informantku velice dilezita a pfinosna. Uvadi, ze starSi dcera
ma sestru moc rada. ,, Jsou to takova dvojka. Za to jsem moc vdecna. ©“ Informantka uvadi,
ze jeji dcera s PAS je nejvice uvolnéna pravé v rodinném kruhu, kdy spolecné travi cas
Vv ptirod¢€. ,, Dcerka miluje prochazky v prirode, idedlné bez vice lidi. Nejradsi je prosté

‘

jen s ndami. "
Fyzicka a psychicka narocnost

Informantka uvadi, ze péce o dceru je nékdy vice, nékdy méné naro¢na. D& se na to
da néjak zvladat. “ Pro informantku jako matku je nejhorsi ten pocit, ze dcera nema skoro
7zadné kamarady. Divka je malo mluvna a navazovani kontaktd s vrstevniky ji déla
problémy. Spokojena je, kdyZz je pouze sama se sebou. ,,Vim, Ze by méla mit vice
kamardadii, ale pritom si vzdycky reknu a uvédomim si, Ze ona vlastné o nikoho nestoji.

Uzavira se do svého svéta, kde je ji dobre a o nikoho dalsiho nestoji. *

Informantka jako velmi stresujici vidi také situace, kdy je jeji dcera vnimana jako
nevychovand, divna nebo nenormalni. ,, Nejvic ve stresu se citim, kdyz nase okoli vnima
dcerku jako divnou nebo nenormalni. Pritom, co je dnes normalni? To jsou pak okamZiky,
kdy je mi vSechno tak néjak lito a dopadd na mé ten smutek. “ Dale také uvadi, ze kratce
po diagnoze autismu meéla pocit, ze by s dcerou méla travit veskery svij cas,

coz z dlouhodobého hlediska neni zcela piinosné. ,, Kdyz dceri diagnostikovali autismus,
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méla jsem pocit, ze ji musim mit porad na ocich. Jenze to nejde porad. To bych se brzy

zblaznila. I kdyz se dcera zlepSuje, autismus tu uz bude vidycky.

Informantka tika, Ze nejvice ji se stresem pomaha svétovani se svym blizkym. ,, Kdyz je
toho na mé hodné, vétsinou si sedneme s pritelem a dcerou, dame si sklenicku vina a
povidame si o tom. " Také svéfovani se kamaradkam ji pomaha, nebot’ mize ventilovat

SVé pocity.
Podpora

Jak jiz bylo feCeno, informantka nejvétsi oporu vnima ze strany nejblizsi rodiny, a to
ze strany partnera a starsi dcery. Je rada, ze si starSi dcera nékdy vezme sestru ven a necha
dospélym ¢as na sebe. ,,Je fajn, kdyz nékdy jdou holky nékam samy a my mame s pritelem
cas na sebe nebo miizeme jit treba na veceri. “ Velkou podporu vnima také z fad svych
kamaradek, které ji vzdy vyslechnou. ,, Nastésti na to nejsem sama. Treba zavolam

3

kamaradkam a spolecné si zanaddavame. *
Problematika nabidky sluzeb

Rodina nyni nevyuziva Zadnou organizaci pro osoby s PAS a jejich rodiny. O moZnosti
vyuZiti organizaci rodina uvazuje, ale zatim si dle slov informantky s péci o dceru vystaci
sama. ,, Zatim zZadné zarizeni nevyuzivame. Do ted’ jsme popravdé neméli ani néjakou

velkou potiebu. Vyhovuje nam to tak, jak to je.“
Co by pomohlo

Komunikac¢ni partnerka v rozhovoru uvadi, Ze ptes to, Ze rodina nyni Zddnou organizaci
nevyuziva, dle ziskanych informaci od znamych soudi, ze kapacita v centrech pro osoby
s PAS a jejich rodiny je nedostate¢nd, a ze poptavka po sluzbach prevySuje nabidku.
., O kapacité center si myslim, Ze neni dostatecna. Podle toho, co jsem slySela, vim,

Ze nékdy centra nemohla poskytnout sluzby tém rodinam, co zZadali.

Informantka dale uvadi, Ze by také pomohlo vice odleh¢ovacich sluzeb, které by pomohly
rodinam ziskat ¢as na odpocinek. ,, Myslim, ze neni tolik odlehcovacich pobyti, aby si
dospéli mohli trochu odfrknout a nabrat sil.*“ Za skvélou aktivitu Autis Centra, 0.p.s.

informantka oznacuje priméstské tabory pro sourozence déti s PAS.
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3.7.6 Rodic6

Sestym rodiéem, se kterym se mi podatilo uskuteénit rozhovor byl otec étrnactileté divky
s diagnostikovanou poruchou autistického spektra Zijici ve spadové oblasti Ceské
Budégjovice. Rodi¢ sdili domécnost s manzelkou a tfemi spole¢nymi détmi, z nichz jedna
dcera ma diagn6zu poruchy autistického spektra. Informanta jsem vyhledala pomoci
metody tzv. sné¢hové koule, kdy jsem dostala kontakt od jiného komunikaéniho partnera
sdilejici stejnou problematiku. Informanta jsem kontaktovala prostfednictvim telefonu a
stejnym zpusobem se uskute¢nil i samotny rozhovor. Ten byl pomérné¢ kratky v trvani

zhruba patnécti minut. Informant odpovidal ochotné, a¢ stru¢né.
Lingvisticky pohled

Informantovy odpovédi byly velmi stru¢né, ale piesto adekvatni otazkam. VétSinou
komunikac¢ni partner odpovidal pouze nékolika malo vétami, které ale vystihly podstatu
odpovédi. V informantovych odpovédich se velmi ¢asto objevovalo slovo “néjaky* a

na konci vét tdzaci zajmeno “co?*.
Deskriptivni pohled

Informant mluvil klidnym, vlidnym hlasem. Dlouho se nad odpovéd'mi nezamyslel a

reagoval velmi pruzné.
Konceptualni pohled

Tento pohled se promita v analyze a interpretaci prozitkt informanta dle jeho vypovédi.
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Pi‘ehled témat rozhovoru

Ritualy, stereotypy
N

“a
Fyzicka a psychicka
naro&nost Diagnéza autismu
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S Vel
Podpora > Rodi¢ 6 < Fungovani rodiny
///v P ““‘\\
Asistentka / \ Kooperace &lend rodiny
Co by pomohlo Problematika nabidky
Y sluzeb

.
Zvyseni kapacit by bylo
piinosem

Obrazek 6: Piehled témat rozhovoru-Rodi¢ 6 (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Diagno6za autismu

Rodice si u dcery jiz v matetské Skole v§imali zvlastnosti v chovani, které ostatni déti
nemély. ,, My jsme to zjistili, kdyz sla do skoly, nebo moznd to bylo jesté, nez sla do skoly,
tak se nam zddlo, Ze to neni Uplné idedlni, jako jeji chovdni, nebo prosté viibec."
Ze je s dcerou néco v neporadku odhalil az zapis do prvni t¥idy zakladni §koly, kdy divka
nezvladala nékteré ze zdkladnich kritérii ptijeti. ,, No a kdyz vlastné méla jit do Skoly,
tak na zapise bylo zjisténo, ze naky nedostatky tam asi jsou, co? “ Rodina byla odkazéana
k navstéveé odbornika, ktery divce diagnostikoval poruchu autistického spektra.
, Tak jsme byly poslany ke specidlni psycholozce néjaky a ke klinicky psycholozce,
ktera pak zjistila tuhle diagnozu poruchy autistickyho spektra v ridky mire mensi. *“ Divka
do skoly nastoupila o rok pozdé€ji. ,, Tim padem, kdyz pak sla do skoly, tak sla o rok
pozdejc. Dostala odklad a od ty doby viastné kazdorocné chodime na kontroly a ndk to
sledujeme. “ Informant zminuje, ze diagnéza PAS rodinu do velké miry nezasahla.
,,Ja myslim, Ze nds to jako ndk nezasdahlo, ta diagnoza. Nebo prosté jsme si rikali, hm je

I3

to tak pojmenovany, ale budeme s tim jednat tak ndak co nejnormalnéjc to piijde, ze jo.
Fungovani rodiny

Informant uvadi, Zze na péci o dité se podili vSichni ¢lenové rodiny a velmi dilezita je
zejména spolecna kooperace obou manzeli. Dale informant uvadi, ze i pfistup ze strany
Skoly a jejich pedagogti musi byt pfizpusobeny potiebam ditéte. ,, Zvidddame to tak,
Ze musime vsichni. Hlavné teda musime spolupracovat jako rodice, a i ve Skole.

54



Dokad’ chodi do skoly, tak vsichni i ve Skole se K tomu musi snazit pristupovat, aby to

«

ta holcicka zvladala. Chce to jinej pristup, jak ucitelu, tak i rodicii.
Fyzicka a psychicka naroc¢nost

Na otazku fyzické a psychické naro¢nosti informant odpovédél tak, Ze rodina uz si
na narocnost péCe zvykla. Nejvice zatézujici je pro komunika¢niho partnera pohled
na dceru, ktera se praveé vypotradava se stresem. ,, Pro mé je nejvic zatézujici, kdyz vidim
JI, kdyz je v néjakym stresu, to je pro mé nejvic. Mé osobné to néjak moc nestresuje,

ale kdyz vidim, jak ji néjaky ty momenty stresujou.

Informant dale uvadi, Ze naro¢né je zvladat ritudly i stereotypy, které jejich dcera
dodrzuje. ,, Kdyz ona nécemu nerozumi jo, nebo se néco vymyka nakymu radu, na kterej
je zvykla a néco je jinak, tak to neumi pochopit okamzité. N téch ritudlech se ji snazime
usmernovat, jako Ze ne, ale v nékterych momentech to fakt nejde a ona si to udela stejné

o«

do toho sveho zajetyho systému, jakej na to ma.
Podpora

Nejvétsi oporu informant pocit'uje ze strany rodiny, zejména manzelky a dvou zdravych
sourozencii. Clenové rodiny se spise spoléhaji sami na sebe. Porucha autistického spektra
je citlivé téma, které rodina pfili§ nevynasi na svétlo. Ve skole ma divka k dispozici
asistentku pedagoga, kterd ji poméha s u¢enim a s feSenim rtiznych vzniklych problémd.
., Problémy resime v ramci rodiny akorat a ve Skole md dcera asistentku, ktera ji

«

pomaha.*
Problematika nabidky sluzeb

Rodina nikdy Zadnou sluzbu pro osoby s PAS nebo jejich rodiny nevyuzila. O existenci
sluzeb byla rodina informovéna, pfesto zatim nema potiebu je vyuzit. , Sluzby jsme zatim
nevyuzili Zadny, dostali jsme néjaky informace, jako Ze ty sluzby existuji, ale zatim jsme
nevyuzili Zadny. “ Co se ty¢e nabidky sluzeb, informant dle jeho informovanosti usoudil,
7e kapacity v centrech pro osoby s poruchami autistického spektra a jejich rodiny jsou
nedostacujici. ,,Ja si myslim, co jsem si teda délal ndkej pruzkum, tak si myslim,
Ze ty kapacity jsou nedostatecny. Hodné téch deéti nema kam a pak se to tim padem tieba

3

neresi. "
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Co by pomohlo

Vzhledem Kk tomu, ze rodina zadné sluzby nyni nevyuziva, nema potiebu n¢jaké
konkrétni sluzby vyhledavat. Dle informantova ndzoru by osobam s PAS a jejich rodinam
pomohlo zvySeni kapacit v centrech pro tyto osoby, coz by zajistilo dostatek sluzeb
pro potiebné. ,, Kdyby se treba zvysily ty kapacity, tak to by si myslim pomohlo, pak by se

“«“

dostalo na vic déti.
3.8 Analyza spole¢nych témat informanti

V ramci této kapitoly budou popsana témata, vyskytujici se u vétsiny informantt.
Diagnoza autismu

Na zacatku kazdého rozhovoru mi jednotlivi informanti popsali, kdy a za jakych okolnosti
byla jejich ditéti ¢i détem diagnostikovana porucha autistického spektra. Vzhledem k
tomu, ze kazdy lidsky osud je jedine¢ny, tak i projevy déti s poruchami autistického
spektra a diagnostika téchto poruch je individualni. Piesto zde miizeme nalézt spole¢né
rysy. U vSech ptipadl diagnéze PAS predchéazela navstéva odbornika a to psychiatra.
Informanti také uvedli, ze stanoveni diagnézy pomohlo rodinam pochopit projevy svych

déti a mohli s nimi zacit spravné pracovat.

Rodic¢ 1 uvadi, ze po stanoveni diagnozy se 0 syna konecn¢ prestali bat. Prest¢hovali se
a navazali spolupraci s Autis Centrem, 0.p.s, které jim pomohlo s praci a edukaci syna.
Rodi¢ 2 uvadi, ze piijeti diagnozy bylo pro rodinu velmi obtizné, zejména u prvni dcery.
Piijeti diagndzy poruchy autistického spektra u druhorozeného syna bylo sice téz
naro¢né, avsak dle slov informantky védéli, do ¢eho jdou. Pro Rodi¢e 3 nastalo velmi
tézké obdobi po trazu syna, ktery byl dle informantky spoustécem poruchy autistického
spektra. Stanoveni diagnézy informantka pojala novym hnacim motorem a divodem
nového zacatku. Rodi¢ 4 zminuje, Ze porucha autistického spektra byla jeho dcefi
diagnostikovana az po zjisténi epilepsie a tuberdzni sklerdzy, proto jeji piijeti bylo méné
naro¢né. Rodi¢ 5 uvadi, Zze stanoveni diagnézy nebylo pro rodinu az tak velkym
prekvapenim, nebot’ po navstévach pedagogicko-psychologické poradny a détské
psychiatrie, jim byly autistické rysy jiz pfedkladany. Rodi¢e 6 diagndza poruchy
autistického spektra u jeho dcery nijak zvlast' nezasahla. Rodina pozorovala odchylky

v chovani jiz dfive, proto samotna diagn6za byla pouze potvrzenim ptedtuch.
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Reakce informantii na sdéleni diagnézy poruchy autistického spektra (dle intenzity

od shora doli)

Diagndza rodinu prekvapila

Pfijeti diagndzy bylo
stresujici

Diagnd6za rodinu
neprekvapila

Obrézek 7: Reakce informantti na sdéleni diagndzy poruchy autistického spektra

(zdroj: vlastni vyzkum, 2021)

Fungovani rodiny
Co se tyce typu rodiny, u v§ech komunikaénich partnert jsem se setkala s rodinou Gplnou.

Ackoli v urcitych chvilich Zivota rodina nefungovala vzdy dle piedstav, vétSina

informantu shledala rodinu jako nejvice napomocnou.

Rodi¢ 1 je velmi vdécny, ze nasel oporu ve své rodiné. Rodina od tplného zacatku vse
zvlada spole¢nym Usilim, coz zajiStuje lepsi pé€i o syna a zaroven Cas na rodice jako
manzele. Rodi¢ 2 prozradil, Ze nejvétsi oporou je pro ni manzel, ktery, a¢ ma téz
diagnostikovanou poruchu autistického spektra, snazi se pomoci ze vSech svych sil.
RozloZeni zatéze mezi rodice situaci znacné€ usnadiuje. Bohuzel rodina ze strany matky
se s diagn6zou syna a vnoucat nesmifila, coz informantku mrzi. Rodi¢ 3 prozrazuje,
ze se zprvu manzel ksituaci nepostavil celem. Své problémy lécil alkoholem,
coz informantce ubiralo mnoho sil a n&jakou chvili zila se svym synem bez néj.
Informantka ale uvadi, ze se po Case k manzelovi vratila. Dnes v ném nachazi oporu a
synovi muzsky element prospiva. Rodi¢ 4 uvadi, Ze kooperace ¢lend v této rodiné je
témeét stoprocentni. Spolecna délba Usili mezi manzely a star§im synem prospiva jak dcefti
s poruchou autistického spektra, tak i rodin¢ jako celku. Komunikaéni partnerka,
stejné jako Rodi¢ 2, udava, ze prarodi¢e dcery s autismem s diagn6zou nesouhlasi a
nedokazou se sni smifit. Informantka Spatné snasi litost ze strany prarodicu.

Rodi¢ 5 klade velky diiraz na spravnou funkci rodiny, kterou tato spliiuje. Stejné jako
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u predchozich informanti spolu kooperuje zejména nejbliz$i rodina, v tomto ptipadé
partner informantky a sourozenec ditéte s autismem. Stresové situace feSi vSichni
spoleénym usilim. Rodi¢ 6 tika, Ze rodina se v ramci péce o dceru s PAS semkla a

spole¢né zvlada vSechny zalezitosti s poruchou autistického spektra spojené.

Kooperace rodinnych ¢lent v ramci péce o dité s PAS

Castecna kooperace Kooperace ¢lend
¢lent rodiny rodiny
Rodi¢ 1
Rodi¢ 2
Rodic¢ 4

Rodi¢ 3 -

Obrézek 8: Kooperace rodinnych ¢lent v ramci péée o dité s PAS (zdroj: vlastni vyzkum,2021)
Fyzicka a psychicka naro¢nost

Fyzicka a psychicka naro¢nost je téz spolecnym tématem vsech informanta. Tito se
v rozhovorech podé€lili o miru zatéZe kladené na rodice, stresové situace a zvladani téchto
situaci. Casto se mezi tématy informanti vyskytovaly nelibé pohledy okoli, naro&nost

planovani a stresujici faktory.

Rodic¢ 1 uvadi, ze skloubit praci s péci o syna je velmi fyzicky naro¢né, nebot’ po ptichodu
z prace je informant unaveny. Za naro¢né shledava také planovani veskerych aktivit a
prizpisobeni se celé rodiny synovi s autismem. Toto pldnovani je Casto na ukor zajmu
rodic¢t i mladSiho syna. Jako téZce zvladnutelné Rodi¢ 1 uvadi stereotypy a ritudly,
které zivot rodiny provazeji kazdym dnem. Rodi¢ 2 udava, Zze velmi naro¢né obdobi,
zejména po strance psychické, bylo feseni Sikany u déti ve skolce a na zakladni skole.
Stejné jako Rodi¢ 1 uvadi ritualy jako zatézujici a vy&erpavajici. Informantka dale uvadi,
ze nepiijemné jsou nelibé pohledy okoli a nehezké poznadmky smérem k détem

s poruchami autistického spektra. Rodi¢ 3, stejné jako Rodi¢ 1 a Rodi¢ 2, uvadi
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stereotypy jako stresujici. Narocné je nedorozuméni se synem, kdy syn reaguje kiikem.
Informantka tézce snasi kritiku lidi. PéCi o syna sautismem piirovnava k péci
o novorozené. Pro Rodice 4 je velkym stresorem nejista budoucnost. Bylo téZké se smifit
S tim, ze se rodina bude muset starat o dceru do konce Zivota. Stejné jako Rodici 2 je
informantce nepiijemné, kdyz lidé dceru s PAS okukuji a hodnoti ji jako nevychovanou.
Planovani, jako u pfedchozich informantt, déla roding problémy. Trvalo dlouhou dobu,
nez se spravnému planovani rodina naucila. Redi€ 5 uvadi, ze psychicky nejnaroénéjsi je
vyrovnani se se samotou dcery a jejim nezdjmem o okoli. Stejné€ jako u Rodice 2 a Rodice
4 je informantce nemilé, kdyz je jeji dcera vnimana jako nevychovana a
dle informantcinych slov “divna“. Pro Rodi¢e 6 je velmi zatézujici pohled na dceru,
kterd bojuje se stresem nebo si s néé¢im nevi rady. Stereotypy jsou pro Rodice 6 stejné

fyzicky a psychicky naro¢né jako pro Rodice 1, Rodice 2 i Rodice 3.

Stresory pusobici na rodi¢e déti s poruchou autistického spektra (dle intenzity

od shora dolu)

Stereotypy a ritualy

Pohledy druhych

Planovani

Pfizpusobeni se

Budoucnost

Sikana

Obrézek 9: Stresory piisobici na rodi¢e déti s poruchou autistického spektra

(zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Podpora

Vsichni informanti, které jsem oslovila, sdélili, Ze jsou nékym podporovani. At uz se
jedné o podporu rodinou, pfateli, néjakou organizaci ¢i statem. Opora je velmi dilezitym

faktorem zvladani zatéze u rodi¢u déti s poruchou autistického spektra.
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Rodi¢ 1 uvadi, ze kromé rodiny, jejiz ¢lenové se vzajemné podporuji v co nejvyssi mozné
mife, jsou odleh¢ovaci sluzby skvélou aktivitou, jak podpofit rodinu osob s PAS.
Odleh¢ovaci sluzby dle informanta daji roding ¢as na sebe a podporuji pocit bézné rodiny.
Pro Rodice 2 je velka podpora ze strany rodiny a piatel, zaroven i ze strany psychiatra,
kterého informantka pravidelné navstévuje. Pro rodinu je dilezita pomoc ze strany statu
Vv podobé ptispévku na péci. Rodi¢ 3 zminuje, ze nejveétsi oporu pocituje ze stran
organizaci, pomahajicich jejimu synovi s autismem. Rodi¢ 4, stejné jako Rodi¢ 1 a Rodi¢
2, pocituje oporu nejvice ze strany své nejblizsi rodiny. Zaroven vsak jako Rodi¢i 3 mu
jsou velkou oporou organizace, které rodina vyuziva. Rodi¢ 4 souhlasi s Rodi¢em 1
V ndzoru, ze odlehCovaci sluzby jsou pro dit€¢ s PAS i jeho rodinu velmi pfinosné.
Také ziskany pfispévek na péci je znacnou pomoci, stejné jako u Rodice 2. Rodi¢ 5 citi
podporu ze strany rodiny a kamaradek, kterym se informantka mize kdykoli svéfit.
Rodic 6 je stejné jako piedchozi informanti podporovan nejblizsi rodinou, se kterou fesi

veskeré problémy. Pomocnou silou je téz dcefina asistentka.

Moznosti podpory ziskavané rodi¢i déti s poruchou autistického spektra

(dle intenzity od shora dolu)

Rodina

Organizace pro osoby s PAS
a jejich rodiny

Pratelé
Odborny lékaF

Socialni davky

Obrézek 10: Moznosti podpory ziskavané rodi¢i déti s poruchou autistického spektra

(zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
Problematika nabidky sluzeb

Rodi¢ 1 vyuziva sluzby pro osoby s poruchou autistického spektra a jejich rodiny.
Ptesto, ze si sluzby nad miru vychvaluje, zastava ndzor, Ze kapacity center pro tyto osoby

jsou nedostate¢né. Z vlastni zkusenosti udava, ze syn s autismem kvili velkému naporu
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nékolikrat nemohl vyuzit potiebné sluzby. Rodi¢ 2 uvadi, ze ackoli rodina zkousela riizné
sluzby pro osoby s PAS a jejich rodiny, zadna z nich neodpovidala jejich pozadavkim
nebo déti nezapadly do cilové skupiny. Nyni rodina zadnou sluzbu nevyuziva.
O kapacitach si informantka mysli, Ze jsou dostate¢né. Rodi¢ 3 uvadi, Ze bézné mateiské
Skoly a ptistup v nich, synovi s autismem nevyhovovaly. Informantka proto vyhledala
organizaci respektujici specialni potieby jejiho syna. Co se tyce kapacit v centrech
pro osoby s PAS a jejich rodiny, informantka zminuje, Ze v tomto nema piehled.
Komunikaéni partnerka by osobné rada pomohla ostatnim rodic¢im déti s autismem, a
proto sdili své zazitky a zkuSenosti na svych webovych strankach. Rodi¢ 4 Ssi
0 moznostech pomoci ze strany organizaci pro osoby s PAS mysli, Ze tyto moznosti jsou
dostate¢né. Organizace, které rodina vyuziva si informantka pochvaluje. Stejné jako
Rodi¢ 3 se neorientuje v moznych kapacitach center pro osoby s PAS a zmifluje, Ze ji
osobné na Ceskobud&jovicku nic nechybi. Dle Rodi¢e 5 je kapacita center pro osoby
s PAS nizsi, nez je potieba. Déti s poruchami autistickeho spektra je mnoho a organizace
bohuzel dne nazoru informantky nemohou nabidnout vSechny potiebné sluzby.
Sama rodina informantky vsak zadné sluzby nyni nevyuziva. Rodi¢ 6 a jeho dcera,
stejné jako Rodi€ 2 a Rodi¢ 5, Zadnou sluzbu nyni nevyuziva. Kapacita center se mu zda

téz nedostacujici.

Informanti vyuzivajici ¢i nevyuZzivajici sluzby pro osoby s PAS a jejich rodiny

Informanti Informanti
vyuzivajici nevyuzivajici
sluzby sluzby
Rodi¢ 1 Rodi¢ 2
Rodi¢ 3 Rodi¢ 5
Rodi¢ 4 Rodi¢ 6

Obrézek 11: Vyuzivani sluzeb pro osoby s PAS a jejich rodiny (zdroj: vlastni vyzkum,2021)
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Co si rodite déti s PAS mysli o kapacité organizaci pro tyto na Ceskobudé&jovicku?

Je dostatec¢na *Rodi¢ 2

Nedokazu *Rodi¢ 3
posoudit *Rodi¢ 4
*Rodi¢ 1

Je nedostatec¢na <Rodi¢ 5
*Rodi¢ 6

Obrézek 12: Co si rodi¢e déti s PAS mysli o kapacité organizaci pro tyto na Ceskobudgjovicku
(zdroj: vlastni vyzkum, 2021)

Co by pomohlo

Organizace pro osoby s poruchami autistického spektra a jejich rodiny se snazi zajistit
potieby ve vSech moznych sférach. Nekteti rodi¢e maji dalsi napady, které by mohly
pomoci péci jest€ vice zlepSit. TeéSi meé, Ze jsou 1 rodice, kterym u nas

na Ceskobud¢jovicku nic neschazi.

Rodi¢ 1 si mysli, ze vySeni kapacit v centrech pro osoby s PAS by bylo pfinosné.
Zaroven si mysli, Ze zaméfeni se na edukaci lidi s autismem by bylo jakymsi
preventivnim opatienim, které by zajistilo Setfeni statniho rozpoc¢tu do budoucich let.
Vice odbornikdi na problematiku autismu by bylo téZ pfinosem. Rodi¢ 2 by v ramci
Ceskobudgjovicka uvital organizaci, podporujici pohyb déti sPAS, zejména
s aspergerovym syndromem. Dle Rodi¢e 3 neni nic, co by mohlo zkvalitnit zivot lidem
sPAS na Ceskobudgjovicku. Rika, e v Ceskych Bud&ovicich je vie dostupné.
Informantka se sama snazi pomahat tim, ze sdili své zkuSenosti s ¢tenafi na webovych
strankach. Rodi¢ 4, stejné jako Rodi¢ 3, neshledal nic, co by na Ceskobudé&jovicku
pro pomoc 0sobam s PAS a jejich rodinam chybélo. Dle rodi¢e 5 by pomohlo zejména
navysSeni odlehcovacich sluzeb, které rodiny déti s PAS vyuzivaji. Déle by bylo pfinosné
zvys$eni kapacit center zabyvajicich se problematikou PAS. Rodi¢ 6 zastava stejny nazor

jako Rodi¢ 1 a Rodi¢ 5, a to, ze zvySeni kapacit v centrech by bylo ndpomocné.
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Co by rodice uvitali pro sniZeni zatéZe v souvislosti s organizacemi pro osoby s PAS

na Ceskobudé&jovicku?

Zvyseni kapacit v organizacich pro osoby s PAS
Dalsi sluzby pro osoby s PAS a jejich rodiny
Nic (sou€asny stav je vyhovujici)

Obrézek 13: Co by rodi¢e uvitali pro snizeni zatéze v souvislosti s organizacemi pro osoby s PAS

na Ceskobud&jovicku (zdroj: vlastni vyzkum, 2021)
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3.9 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

Jak hodnoti rodice déti s poruchami autistického spektra nabizené moZnosti

pro kompenzaci zatéZovych faktori na Ceskobudé&jovicku?

Vsichni komunikaéni partnefi pocit'uji naro¢nost péce o osoby s poruchami autistického
spektra. V rozhovorech s informanty se prolinala riizna témata, avSak vétsina z nich byla
komunika¢nim partnerim spole¢na. Bylo zjisténo, Ze na rodice déti s PAS je kladena
pro jiné je Spatn¢ unosné chovani samotného ditéte. Zatézujici pro rodiny je také
pfizpisobeni se harmonogramu a potfebam ditéte s PAS. Rodice v zavislosti na potieby
déti meéni své tivazky v zaméstnani, prichazeji o pratele a konicky. VéEtSina rodic¢ii nema
zadné hlidani, a proto Casto zapominaji na sviij osobni zivot. Naro¢na situace je také
pro sourozence déti s PAS, ktefi musi pfijmout ¢asto mens$i pozornost rodi¢i na ukor

sourozence s poruchou autistického spektra.

Spole¢nym tématem, vyskytujicim se ve vSech rozhovorech s informanty, je fyzicka a
psychicka narocnost, ktera komunikac¢ni partnery provazi kazdym dnem. Tato zatéz je
zpusobena téz nedostatkem ¢asu rodicli na sebe navzajem. Proto je pro rodice ¢asto velmi
dulezita podpora ze strany organizaci, které¢ rodiné nabidnou moznosti, jak zvladnout
zatéz. Informanti uvadeji, ze informaci o riznych moznostech pro své déti a jejich rodiny
ziskali v rdmci diagnostiky poruchy autistického spektra. VéEtsinou tyto informace poskytl
détsky psychiatr. Nekteri z informanta hledali informace na internetu. Potfeby rodin

S témito détmi jsou rizné.

Nékteré rodiny upiednostiiuji zvladani zatéze a stresi pouze v dyadickém vztahu
¢i rodinném kruhu a nemayji tak potfebu vyuzivat nékterou z organizaci. V tomto piipadé
ztraceji prilezitosti rozlozit svou zatéz mezi dalsi osoby, a tak zmirnit dopadajici stresy.
A¢ nékteti informanti zadné sluzby uréené pro rodiny déti s PAS nevyuzivaji, vSichni
je hodnoti jako ptinosné. Komunikacni partnefi, ktefi se sluzbami ptisli do ptimého

kontaktu, si je velmi chvali.

Pfinosné jsou pro rodi¢e zejména odlehCovaci sluzby, které zajist'uji to, ze si rodice
mohou uzit ¢as straveny jen sami se sebou, bez ditéte s PAS. S témito sluzbami jsou

nadmérné spokojeni a hodnoti je jako pfinosné, jak pro samotné dité, které se tak uci
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samostatnosti a socializaci, tak i pro rodice, ktefi si tak mohou doptat trochu volného ¢asu

a odpocinku.

Moznosti nabizejici se rodi¢im déti s PAS na Ceskobudg&jovicku informanti shledavaji
jako finanéné odpovidajici. Piesto si naptiklad odlehcovaci sluzby nemize dovolit kazdy.
Vzhledem Kk naroc¢nosti sluzby je vSak vySsi ¢astka za poskytnuti adekvatni. Finanéni
zatéz je pro rodiny velka, proto informanti pfiznivé hodnoti také piispévky na péci,
které dva z informanta ziskali. Jedna z informantek dokonce pomaha §ifit povédomi
0 poruchéch autistického spektra. Tato informantka pomaha jinym rodinam zvladat zatéz

tim, Ze své zkuSenosti sdili prostfednictvim webovych stranek.
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4 DISKUZE

Tématem této prace je Zvladani zatéze u rodi¢u déti s poruchou autistického spektra.
Toto téma jsem si zvolila na zakladé mého dlouhodobého zdjmu o danou problematiku a
predpokladu, ze rodictim déti s poruchou autistického spektra je tieba vénovat pozornost.
Na zakladé vlastnich zkuSenosti, kterych jsem nabyla v ramci odborné praxe a tcasti
na ptiméstském letnim tabotfe v Autis Centru, o.p.s. soudim, ze péce o osoby S poruchou
autistického spektra je velmi vyCerpavajici. Navstéva této organizace a moznost seznamit
se s osudovymi piib&hy klientt a jejich rodin, byla hlavnim divodem pro vybér tématu
prace. Dalsi premisou pro vybér tématu byla domnénka, ze rodice pecujici o dité
s poruchou autistického spektra jsou fyzicky ¢i emocionalné vycerpani a postradaji
pochopeni svého okoli. K tomuto pfedpokladu jsem mimo jiné dospéla i na zakladé
rozhovorl se zaméstnanci organizace zabyvajici se pravé problematikou déti s poruchou
autistického spektra. Od téchto jsem se mimo dalsich uZzite¢nych a praktickych informaci
dozvédéla, jak velmi Casté jsou rodinné ¢i partnerské konflikty v rodinach s détmi
zasazenymi PAS. Tito ¢asto museji vyhledat odborné psychologické poradenské sluzby.
Proto se nabizela otazka, z jakého divodu k témto jevim dochazi a zda toto neni
zpusobeno nedostatkem instituciondlni podpory v dané oblasti. Proto ambici
pfi zpracovani této prace bylo ptinést detailnéjsi vhled do situaci rodi¢t déti s PAS a

poodkryt vnimani mozZnosti, které se témto nabizeji v regionu Ceskobudgjovicka.

Cilem bakalaiské prace bylo tedy zmapovat moznosti, které se rodi¢im déti s poruchami
autistického spektra nabizeji pro kompenzaci stresovych, respektive zatéZovych faktort
vznikajicich v této souvislosti na Ceskobudgjovicku. Prace se zaméfuje na rodi¢e déti
S poruchou autistického spektra, nebot’ pravé rodie téchto déti jsou velmi casto
obklopeni nejriiznéj$imi zaté¢zovymi faktory a stresory, jejichz ptisobeni je tieba omezit.
V teoretické casti prace jsou charakterizovany zakladni pojmy spjaté s poruchami
autistického spektra. Téz jsou v této ¢asti uvedeny zdroje stresu a zpusoby, jakymi se
rodice vyrovnavaji se vzniklymi zatéZzovymi faktory. Témito zplisoby vyrovnani jsou
dle Peska (2018) dostate¢na edukace a pochopeni daného problému, rizné druhy terapii,
popiipadé relaxacni techniky, jako je napfiklad dychani do bticha. Dale jsou zde
nastinény moznosti, které se témto rodi¢um nabizeji. Dle mého nazoru je velmi dilezita
dostate¢nd informovanost rodicl déti s PAS o stanovené diagndze a poskytnuti piehledu

o moznostech, které rodina v souvislosti s timto mize vyuzit v daném regionu. Pfedani
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dilezitych informaci miize pomoci vyrovnat se s diagn6zou a nékdy i dodat nad&ji

(Pesek, 2018).

r o~

V praktické ¢asti jsem se zaméfila na zjisténi realnych a praktickych zkuSenosti Sesti
rodi¢t déti s poruchami autistickeého spektra s nabizenymi moznostmi, které jim pomahaji
zvladat naroc¢nost péce. Velmi dilezitym aspektem bylo zejména zhodnoceni rozsahu
nabidky sluzeb ze strany samotnych informantt. Za ucelem ziskani co nejdetailnéjsich
informaci o zkuSenostech rodi¢i a co nejvice moznému pochopeni jejich pociti,
byl zvolen polostrukturovany rozhovor. Ten dle Kostinkové a Cermaka (2013) je velmi
flexibilni metodou, kterd umoziuje vyjadieni nazoru komunikacénich partnerii. V tomto
sméru jsou 1 mé poznatky zvedeni tohoto typu rozhovori pfisvédcujici.
Mimo nastavenou pateini strukturu rozhovoru maji informanti vice prostoru k otevieni
dalsich myslenkovych sméri, coz bylo pro mé dilezité k celistvému pochopeni
zkoumaného tématu. Soucasti prace jsou dale rozbory jednotlivych rozhovord,
které dokazuji jedine¢nost Zivotnich osudi rodin komunika¢nich partnera a také jejich
vetsi ¢1 men$i vnimani psychického zatizeni v riznych oblastech Zivota. Dalsi ¢ast
je vénovana analyze témat, kterd byla vSem rozhovorim spole¢na a tvoftila tedy jejich
neménnou pateini strukturu neboli kostru. V této kapitole si mlizeme v§imnout, ze i
pies riznorodost situaci, se kterymi se jednotlivé rodiny potykaji, mizeme u rodict déti

S autismem nalézt spolecné znaky a rysy.

Z vysledkd analyzy spole¢nych témat rozhovori vyplynulo, ze mezi z&sadni zdroje
zatéze patii vysoka fyzicka a psychicka naro¢nost spojena s péci o dit€ s poruchou
autistického spektra. Dle Havelky a BartoSové (2019) musi rodice déti se specialnimi
potfebami vynalozit obrovské mnozstvi energie, ¢imz jsou velmi Casto vystavovani veétsi
mife stresu nezli rodice ditéte zdraveého. Dle Jelinkové (2014) jsou nejéastéj$imi stresory
pusobici na rodinu znevyhodnénych déti naptiklad strach z budoucnosti, nedostate¢na
osvéta o poruchach autistického spektra ¢i Spatna ekonomicka situace rodiny. Tento fakt
se ve vyzkumu potvrdil, nebot’ vSichni osloveni rodic¢e téchto déti uvedli, Ze nizka
informovanost druhych o dané problematice a u nékterych rovnéz obava z budouciho
zivota s jejich znevyhodnénym ditétem jsou velmi stresujici a pro rodinu zatéZujici.
Mezi dalsi zatézové faktory se fadi téZz napéti vychazejici z nespokojenosti

¢i podrazdénosti ditéte, ktery rodice déti s PAS $patné snasi a v informantech vyvolava

stres a paniku. Stémito vysledky koresponduje zahrani¢ni vyzkum, ktery udava,
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Ze zacileni se na podrazdénost ditéte mize byt dulezité pro sniZovani rodicovského stresu

znevyhodnénych déti (Valicenti-McDermott et al, 2015).

Vysledky vyzkumu dokazuji, Ze nepfijemnou soucdsti zivota s ditétem na spektru
autismu jsou hanlivé poznamky na $patnou vychovu smérem k rodi¢um ¢i nelibé pohledy
¢asto neznamych lidi. Pro komunikaéni partnery je vycerpavajici neustalé vysvétlovani a
ospravedliiovani projevi svého ditéte. Nékteti rodice se jiz s pohledy druhych srovnali a

naucili se je nepfipoustét, coz témto poskytuje zna¢nou psychickou ulevu.

Polsky vyzkum, zkoumajici fungovani rodiny, poukazuje na Spatnou funkci rodiny déti
s poruchou autistickeho spektra jako celku, a téz niz§i fungovani jednotlivych ¢lent
rodiny (Pisula, 2017). Tato fakta se ovSem rozchazi s mnou provadénym vyzkumem,
nebot’ vétsina informant poukazala na vybornou funkci rodiny a kooperaci mezi jejimi
jednotlivymi ¢leny. Pisula (2017) ve svém vyzkumu vyuzil 49 respondentt,
pficemz metodou vyzkumu byl dotaznik. Dle mého nazoru k tomuto rozdilnému
vysledku mohlo dojit z divodu rozdilného poctu informantd a rtiznorodosti v metodéch

vyzkumu.

Z vyzkumu téz vyplynulo, ze nejvice informantd pocit'uje podporu prave ze strany rodiny
a svého manzela nebo partnera, coz se shoduje i s vyzkumem Browna. Brown et al. (2019)

.....

pozitivni vliv na manZelskou spokojenost a rodi¢ovsky stres.

Druhou pficku v oblasti podpory zaujaly organizace pomahajici osobam s PAS a jejich
rodinam, které polovina informanta vyuziva. Jako napomocné by komunikaéni partneti
uvitali zvySeni kapacit v soucasné fungujicich organizacich pro osoby s PAS
na Ceskobudgjovicku. Stejné tak by piinosné hodnotili nové a dalii sluzby pro tyto.
Zjisténi, které v pribéhu vyzkumu vyvstalo bylo to, ze dva ze t¥ informantu,
kteti v soucasné dob¢ zadné sluzby podporujici rodiny déti s PAS nevyuZivaji, by jako
pomocne hodnotili pravé zvyseni kapacit v centrech pro osoby s autismem. Na druhou
stranu dva ze tfi komunikacnich partneri vyuZzivajici moZnosti podpory pro tyto hodnoti
sluzby a kapacitu center jako dostate¢né. Navic si sluzby velmi chvali. Tato ndzorova
rozeklanost ¢i opacné vétSsinové vnimani potieb dvou skupin informanti vyuzivajicich a
nevyuzivajicich aktudln¢ dostupnych sluzeb je velmi zajimavym fenoménem.
Pfi¢in, vysvétlujicich jeho vznik, mize byt ne¢kolik a lépe by je jist¢ mohla vysvétlit
ptipadné néjaka dalsi studie na toto téma, spadajici vSak do jiné védni oblasti, S nejvétsi
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pravdépodobnosti psychologie. Tou nejpravdépodobnéjsi pri¢inou z mého pohledu
je skutecnost, ze informanti nevyuzivajici sluzby pomahajicich organizaci, neznaji zcela
nebo nemaji osobni zkuSenost s jejich redlnym fungovanim a moznostmi.
Vlivem rtiznych medidlnich vystupti, dostupnych vyzkumt a ve vetejnosti rozsireném
nazoru na nedostate¢nost kapacit zafizeni pro rodiny s détmi s PAS, tyto informace

automaticky ptejimaji za své a implementuji do svych nazorovych postoji.

Vzhledem Kk moznosti bliz§tho vhledu do problematiky rodin s démi sPAS
pti zpracovani této prace se jevi z pohledu jeji autorky jako ptinosna pro dalsi pozitivni
sméfovani a lepSi budoucnost podpory této mnohdy castecné opomijené skupiny

nasledujici doporuceni:

Zintenzivnit ze strany kompetentnich organt statni spravy a také mistni samospravy
informovanost o samotné problematice autismu. To naptiklad pro lepsi pochopeni leckdy
Z ,normalu® vybocujiciho chovani déti s PAS ze strany jejich okoli a tim odlehceni

psychického napéti jejich rodinnym prislusnikiim.

Ve skolském sytému by bylo vhodné zaclenit obor ¢i obory uzce se specializujici
na problematiku autismu a na moznosti podpory pro rodiny, v nichz se tato diagn6za
objevi. Absolventi takového oboru by byli jisté velkou podporou pro stavajici i nové

vzniklé instituce a organizace v této oblasti pomahajici.

Zajistit dostupnost pomahajicich instituci a organizaci v dané oblasti tak, aby jejich
sluzby byly dostupné vSem potiebnym v rozumné dojezdové vzdalenosti od mista
bydliste.

Z¥idit a do statniho $kolského systému zaélenit zakladni 8koly ¢&i t¥idy v stavajicich ZS
pro zaky s PAS. V téchto by mohly byt ze strany odborné vyskoleného pedagogického
personalu zohlednény specifické potieby déti s PAS a naopak cilené rozvijeny jejich

mnohdy mimoiadné schopnosti v konkrétnich oblastech.

69



5 ZAVER

Cilem této bakalaiské prace je zmapovat moznosti, které se rodi¢im déti s poruchou
autistického spektra nabizeji pro kompenzaci stresovych, respektive zatézovych faktorii
vznikajicich v této souvislosti na Ceskobud&jovicku. Diléim cilem pak je zmapovat,
jaka zafizeni a aktivity socialnich sluzeb je mozné vyuzit pro informanty v cilové

skuping.

Z vysledku je patrné, ze komunikacni partnefi, kterymi jsou rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra, vyuzivaji zejména moznost rozdéleni zatéze mezi ¢leny rodiny,
pratele, popiipadé vyuzivaji pomoc odbornika v oblasti psychiatrie. Dal$i moznosti,
vyuzivanou nékterymi z informanti ke sniZeni stresu a zatéze piedevsim v oblasti obav

z ekonomického zajisténi rodinného rozpoctu, jsou socialni davky.

Dale bylo zjisténo, ze pro rodinu je téZ velmi dulezitd spoluprace s organizacemi,
jejichz cilovou skupinou jsou pravé déti s poruchami autistického spektra a jejich rodiny.
Ty jim nabizeji fadu moznosti, které osloveni informanti mohou v ramci zajisténi potieb
ditéte a rodiny kontaktovat a vyuzit. Bylo zjisténo, ze mezi rodinami informanta
vyuzivané instituciondlni sluzby v rlizném zastoupeni patii odlehCovaci sluzby,
muzikoterapie, ergoterapie a metoda O.T.A. Diky t¢émto sluzbam nabyvaji pocitu ,,bézné*

rodiny.

Z vysledki je rovnéz zjevné, ze rodiny jsou informovany o existenci zafizenich pro osoby
s poruchami autistického spektra a jejich rodinné ptislusniky, kterd jsou zmapovana
V teoretické ¢asti prace a polovina z oslovenych néktera z téchto zafizeni navstévuje.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze vétSina komunikaénich partnert vnima pieplnéné kapacity
v zafizenich pro osoby s PAS. Polovina by pak uvitala zvySeni kapacit v téchto

zatizenich, popfipad¢ zaloZeni dalSich organizaci pro danou cilovou skupinu.

Zmapovanim uvedenych moznosti, nabizejicich se rodi¢im déti s poruchou autistického
spektra pro kompenzaci stresovych, respektive zatézovych faktord, doslo k naplnéni
sledovaného cile. Zmapovani pro informanty dostupnych zafizeni a socialnich sluzeb

V4

Vv teoretické Casti této prace pak vedlo k napInéni rovnéz cile dil¢iho.

Tato prace, v¢etné vysledka z ni vyplyvajicich, muze slouZit jako informacni zdroj
pro osoby a instituce zabyvajici se problematikou poruch autistického spektra a

s tim souvisejicich faktort a rovnéz jako osvétovy material.
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