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Anotace

Bakalarska prace se zaméfuje na poruchy autistického spektra v dospivani
a v dospélosti. Cilem prace je zmapovat aspekty zivota jedinci s poruchami autistického
spektra a jejich rodiny. Vybranymi aspekty jsou: rodina, vyvoj od obdobi puberty,
bydleni, zaméstnani a finance, vztahy, volny c¢as a vnimani budoucnosti. Prace je
tvofena teoretickou a empirickou casti. Teoretickd Cast stru€né seznamuje Ctenare
s poruchami autistického spektra a s vyvojem jedince s PAS. Empiricka Cast prace je
tvorena prizkumem, ktery ma za cil zmapovat moznosti bydleni, pracovni uplatnéni,

socialni vztahy ¢i partnerstvi u vybranych jedinct s poruchami autistického spektra.
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Annotation

The bachelor's thesis is focused on Autism spectrum disorders in adolescence and
adulthood. The purpose of the thesis is to chart the aspects of life of individuals with
Autism spectrum disorders and their families. The chosen aspects are: family, housing,
employment and finances, relationships, free time and perception of the future.
The thesis is made up of the theoretical part and the empirical part. The theoretical part
briefly acquaints the reader with Autism spectrum disorders and with development
of the individuals. The empirical part of the work is formed from a survey, which aims
to map the possibilities of housing, employment, social relationships or partnerships

of selected individuals with autism spectrum disorders.

Key words

Autism spectrum disorders, Pervasive developmental disorders, PDD, Autism,
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Seznam zKkratek

ADHD - Porucha pozornosti s hyperaktivitou

DSM - Diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problém
NAUTIS — Narodni ustav pro autismus, z. U.

OCD - Obsedantné-kompulzivni porucha

PAS — Porucha autistického spektra



Uvod

Poruchy autistického spektra (dale i PAS, autismus) se jako diagndza objevuji ¢im
dal Cast€ji, coz muze byt zpusobeno i propracovan€j§i diagnostikou a zvySujicim se
povédomim o téchto poruchach. Zivot jedinct s autismem a jejich rodin se pfirozené lisi
od zivota intaktnich jedinca. O vyvoji jedinct s PAS a o poruchach autistického spektra
existuje pomérné uspokojivé mnozstvi literatury a dalSich zdroja. Tyto prameny vsak
velmi ¢asto opomijeji pozdéjsi Zivot jedinca s poruchami autistického spektra. Bohuzel
se tento problém netyka pouze literatury. Kdyz se do rodiny narodi dité s autismem,
muze rodina uz pii podezieni vyuzivat sluzby rané péCe, na tu navazuji specialné
pedagogickd centra aspecidlni zakladni Skoly (pokud jedinec neni vzdélavan
inkluzivng). Co se ale d¢je, kdyz jedinec s poruchou autistického spektra dokonci Skolni
dochazku? Osoby s autismem vyzaduji velmi individualni pfistup po cely zivot.
Zatizeni, ktera by byla urCend pfimo pro osoby s PAS, se vyskytuji v pomérné
omezeném mnozstvi. Z praxe vyplyva, ze Cekaci lhity do takovych zafizeni Cini

1 nékolik let.

Toto téma si autorka zvolila, jelikoz ma zkuSenosti s praci s dospivajicimi
a dospélymi jedinci s autismem. Autorka pracuje v tydennim stacionafi uréeném pro
cilovou skupinu osob s poruchami autistického spektra. Vzhledem k tomu, Ze tato
problematika autorku zajimala uz delsi dobu, vSimala si omezeného mnozstvi
odbornych informaci o jedincich s PAS v dospivani a dospélosti. Béhem své pracovni
zkuSenosti se autorka zajimala o to, proc rodi¢e vyuzivaji tuto sluzbu a dozvidala se, ze

se jiné moznosti téméf nenabizely.

Tato prace se sklada z teoretické a empirické Casti. Teoretickd Cast priblizuje
jednotlivé poruchy autistického spektra, jejich diagnostiku a strucnou historii. Dalsi
kapitola se zaméfuje na popis vyvoje jedinci s poruchami autistického spektra.
Nasledujicich par stran se vénuje zivotu osob s PAS. Zavér teoretické Casti popisuje

situaci rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra.



Prvni kapitola empirické Casti popisuje cil bakalarské prace, metodu vyuzitou ke
sbéru dat, vyzkumny vzorek a prubéh prizkumného Setfeni. V dalsi kapitole se
nachazeji jednotlivé piipadové studie. Cilem prace je popsat problematiku obdobi
dospivani a dospé€losti u jedinci s poruchami autistického spektra a dale zmapovat

vybrané aspekty zivota téchto jedinct a jejich rodin.



Teoreticka cast

Teoreticka Cast prace se sklada ze dvou hlavnich kapitol. Prvni kapitola se vénuje
porucham autistického spektra, jejich historii, diagnostice a de¢leni. Dalsi kapitola
seznamuje s vyvojem jedinci s poruchami autistického spektra a priblizuje vybrané

aspekty zivota téchto jedinct a jejich rodin.

1  Poruchy autistického

spektra/Pervazivni vyvojové poruchy

V Mezinarodni klasifikaci nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému (dale
MKN-10) se problematika poruch autistického spektra objevuje v 5. kapitole vénujici se
dusevnim porucham a porucham chovani. Pervazivni vyvojové poruchy (F84) se
nachazi v podkapitole zabyvajici se poruchami psychického vyvoje, pro které je
spoleCny nastup v kojeneckém véku ¢i v détstvi a postizeni nebo opozdéni ve
vyvojovych funkcich. Pervazivni vyvojové poruchy jsou charakteristické porusenim
socialni interakce, komunikace a omezenym stereotypnim a opakujicim se souborem
zajmu a Cinnosti. Jedna se o vSe prostupujici poruchy, které zasahuji celou osobnost
jedince a trvaji celozivotné. Do téchto poruch jsou dle MKN-10 tfazeny nasledujici:
détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, jina détska dezintegra¢ni porucha,
hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergertuv
syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova porucha

nespecifikovana (MKN-10 2016, str. 249-251).

1.1 Historie

Nasledujici kapitola se vénuje vnimani poruch autistického spektra napti¢ historii.
Nespocet 1ékaitt a psychiatri v minulosti si v§imal u svych pacienti chovani, které
bychom dnes nazvali autistickymi rysy. Naptiklad psychiatr Barr v roce 1898 popsal
zvlastni pfipad echolalie, u niz se domnival, ze jsou naruSeny ¢asti mozku, které se
podileji na vzniku, vyvoji a porozumeéni feci. Francouzsky 1ékatr Seguin popsal chlapce,
ktery disponoval nadprimérnymi hudebnimi schopnostmi (absolutni sluch, pohyby
rukou vytvarel pii poslechu hudby ornamenty), ale presto mél vyrazny mentalni deficit.

(Thorova 2016, str 33). Dalsi, ne zcela znama prace, ktera se vztahuje k pervazivnim
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vyvojovym porucham pochazi zroku 1908 od pedagoga Hellera. Heller popsal
tzv. infantilni demenci, kterou dnes chapeme jako jinou dezintegracni poruchu v détstvi
(Hrdlicka, Komarek 2004, str. 11). V této praci se zminil o stavu, kdy po nekolika letech
normalniho vyvoje nasleduje prudké oslabeni v oblasti intelektu, fe¢i a chovani.
Infantilni demence byla v prubéhu dalsi let povazovana za formu détské psychozy.

Roku 1914 psycholog Gessel poukazoval na déti ,,zapomnétlivé™ k osobam.
Neuropsychiatricka Benderova v roce 1947 popsala podobny syndrom a domnivala se,
ze se jedna o formu détské schizofrenie. Prvnim na svété, kdo v souvislosti s podobné
nevyrovnanym vyvojovym profilem u nékolika déti pouzil pojem autismus, byl Leo
Kanner. Tyto projevy povazoval za symptomy samostatné poruchy, kterou pojmenoval
Casny détsky autismus. Slovo autismus bylo pojmenovanim jednoho ze symptomd,
ktery se vyskytoval u pacienti se schizofrenii. Autistické odtazeni od reality bylo
vyrazem pro specificky druh mysleni a ponofeni se do vlastniho svéta snli a fantazie
(Thorova 2016, str. 32—-34). Kannerovu praci povazujeme za zakladni dilo v této oblasti
(Hrdlicka, Komarek 2004, str. 11).

O zhruba rok pozdéji si lékat Hans Asperger vSiml u Ctyf svych pacientd
neptehlédnutelnych problémi v socialnim chovani, neobvyklého vyjadfovani,
intenzivnich a stereotypnich zajmu, ritualizovaného chovani a motorické neobratnosti
(Sporclova 2018, str. 26). Jeho dilo nese nazev Autistiéti psychopati v détstvi (Hrdlicka,
Komarek 2004, str. 12).

Od roku 1967 se PAS vyskytovaly v MKN, kde byly povazovany za formu détské
schizofrenie (Sporclova 2018, str. 26, 27). Zména nastala v roce 1980, kdy se
v americkém diagnostickém a statistickém manuélu mentalnich poruch III (dale i DSM)
poprvé objevila samostatnd kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, kterd se
charakterizovala narusenim vyvoje mnohocetnych zéakladnich psychologickych funkei.
V roce 1993 se pervazivni vyvojové poruchy dostaly i do MKN-10 (Hrdlicka, Komarek
2004, str. 13).

Omyly z historie

Prvni omyl, ktery je mnohdy problémovy i dodnes, bylo oznaceni poruch slovem
autismus, které vybizi ke spojovani se schizofrenii. Toto pojmenovani pfispélo 1 ke
zminénému mylnému zatfazeni PAS do skupiny schizofrennich poruch v détstvi. Dalsi
nepfijemnosti v této problematice zpusobil ke konci 40. let nazor nejen Kannera, ze
pti¢inou autismu je chybna a citové chladna vychova. RodicCe tak prozivali mimo jiné

pocity viny astudu. AvSak Kannerova poznamka o odtazitych a intelektualné
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zaméfenych rodiCich autistickych déti, nikdy nebyla potvrzena. Tato teorie nejspise
plynula z trendu psychoanalyzy, kdy prevladaly tendence minimalizovat vyznam
biologickych faktord v psychiatrii (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 12—13). Kanner také
vytvotil termin ,Matka lednicka™, ktery se stal vyrazem pro ,typickou matku
autistického ditéte. Obdobi, kdy byly udajné chladné matky déti s autismem
povazovany za pfiCinu jejich poruchy, patii mezi nejCernéjsi obdobi v d&jinach

psychologie a psychiatrie (Thorova 2016, str. 36-38).

Vyvoj pristupu k porucham autistického spektra

Zpocatku se na poruchy autistického spektra nahlizelo jako na détskou
schizofrenii. Poté nasledovalo dlouhé obdobi, které bylo velmi nepfiznivé pro rodice
déti s autismem. Jiz v té dobé vSak Kannerova teorie byla rliznymi odborniky
kritizovana. Autismus byl v 60. letech definovan jako neurobiologicka porucha
organického puvodu. Vys§i procento intelektualné zaméfenych rodi¢ v Kanneroveé
studii se vysvétlilo faktem, ze vzdélani rodice vice vyhledavaji psychiatrickou pomoc,
nez rodice méné vzdélani a maji také vétsi Sanci rozpoznat, ze se jejich dité lisi od
ostatnich. Podrazdéné chovani rodica zacalo byt chapano jako dusledek narozeni ditéte
s autismem a nikoliv jako pfi¢ina. Zminka o vySSim socioekonomickém postaveni
rodici déti s autismem, byla na zakladé probéhlych studii vymazana z DSM-III
(Thorova 2016, str. 39-40).

V 60. letech také zaCaly vznikat prvni spoleCnosti sdruzujici rodice déti
s autismem a odborniky na tuto problematiku. Objevovaly se zde prvni diagnostické
dotazniky a programy pro osoby s poruchami autistického spektra. Béhem 80. let doslo
k velkému rozvoji neuropsychologie a neuropsychiatrie, coz vedlo k novym poznatkim
i v problematice autismu. Genetické vyzkumy z 80. let pfinesly dikazy o tom, ze
dédicnost hraje u vyskytu autismu vyznamnou roli. Koncem 90. let se zacalo diskutovat
o ockovani jako o potencialni pficiné poruch autistického spektra. Tato teorie spojovala
oCkovani proti zardénkam, spalnickdm a pfiusnicim, v souvislosti s néslednymi
stfevnimi potizemi, jako moznou pfi€inu autismu. I kdyz tato teorie nikdy nebyla
potvrzena a byla opakované vyvracena, z divodu jeji medializace se dostala do Sirokého
povédomi lidi. V dne$ni dobé chapeme poruchy autistického spektra jako poruchy
vrozené afadime je mezi poruchy s neurobiologickym zékladem (Thorova 2016,

str. 43-54).
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1.2 Diagnostika

Diagnostika autismu spociva v dikladném pozorovani chovani v urcitych
oblastech vyvoje. Neexistuje zadny biologicky test, ktery by dokézal autismus potvrdit
nebo vyvratit. Zabyvame se ndpadnostmi v socidlnim chovani, v komunikaci a ve
stereotypnim nebo adaptacnim chovani. Nejlepsi je, kdyz pozorovani probiha v riznych
situacich a v pfitomnosti riiznych lidi. Mimo psychodiagnostiku jsou také velmi cenné
informace od rodiny a ze Skolniho kolektivu. Tim, ze neexistuje zadny konec ani
zacatek autistického spektra, je diagnostika zkomplikovana a zéalezi na znalostech
a individualnim posouzeni odbornika. I bez toho byva cesta k diagndze velmi narocna
a zdlouhava. Rodi¢e s ditétem vétSinou absolvuji mnoha wvySetfeni a setkavaji se
s rozdilnymi diagnostickymi zavéry. Situaci nezlepSuji ani dlouhé cekaci lhaty na

specializovanych pracovistich (Sporclova 2018, str. 16-19).

1.2.1 Vybrané diagnostické nastroje

Hrdlicka s kolektivem autora v jejich knize, ktera nese nazev Détsky autismus:
prehled soucasnych poznatkt, uvadéji nejpouzivanéjsi testovaci metody jak u nas, tak

1 ve svéte.

CARS (Childhood Autism Rating Scale)

V Ceské republice je tato posuzovaci $kala pouzivana pomérné &asto. Tato kala
obsahuje 15 polozek a kazda oblast se hodnoti na stupnici od 1 do 4, dle miry projevu.
Do posuzovanych oblasti patfi vztah k lidem, imitace, emocionalni reakce, motorika,
hra a uzivani predmétd, adaptace na zmeény, zrakova reakce, sluchova reakce, reakce
Cichova, hmatova a chutova, strach anervozita, verbalni komunikace, neverbalni
komunikace, uroven aktivity, uroven intelektovych funkci a celkovy dojem.
Vyhodnoceni trva zhruba hodinu. Pouziti metody je jednoduché, ale vysledny stupen

zavaznosti poruchy je pouze orientacni (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 93-94).

ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised)

Toto strukturované diagnostické interview se také pouziva v Ceské republice. Je
vhodné pro diagnostiku osob od 18 mésici do dospélosti. Dotaznik probiha za
ptitomnosti primarniho peCovatele a obsahuje 111 polozek. K pofizeni interview jsou

potieba 3 hodiny a je rozdéleno na 6 pasazi. Prvni ¢ast otazek se zaméfuje na rany vyvoj
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ditéte, dalsi otazky mapuji vyvoj a hru, tfeti ¢ast otazek se vénuje zajmim ditéte. Dalsi
cast se zabyva chovanim, pata Cast se dotazuje na snizeni urcitych schopnosti a posledni

otazky se zamétuji na specialni schopnosti ditéte (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 95).

CHAT (Checklist for Autism in Toddlers)

Screeningova metoda, ktera se zameétuje na diagnostiku autismu v raném détském
véku. Déli se na dvé Casti. Prvni ¢ast zodpovidaji rodice, druhd Cast se zamétuje na
vysledky pfimého pozorovani (vétSinou pediatrem pii prohlidce v 18 mésicich).
Vyhodnoceni trva zhruba 20 minut. Tato metoda se zaméfuje predevsim na to, jak dité
vnima pohled druhého Clovéka, zda u ditéte probiha napodobiva hra nebo jestli dité

dovede prstem ukazat na predmét, ktery ho zaujal (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 101).

DACH (Détské autistické chovani)

Autorkou tohoto Ceského screeningového nastroje je Katefina Thorova. Tento test
vypliuji rodi¢e déti od 18 meésict do 5 let, u nichz se vyskytlo podezieni na poruchu
autistického spektra. Jeho pozitivni €1 hrani¢ni vysledek odkazuje k diagnostickému
vySetfeni na specializovaném pracovisti. Dotaznik je roz€lenén na 10 ¢asti (fyziologické

funkce, vnimani, socialni chovani, mimoslovni komunikace, fe¢, hra a zimy,

2

pfizpusobivost, emoce, motorika a problémové chovani). Vyplnéni dotazniku trva 20-30

minut a na otazky se odpovida pouze ano a ne (Hrdlicka, Koméarek 2004, str. 100).

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule)

Tento diagnosticky nastroj v Ceské republice neni dostupny. V jinych zemich je
vSak hojné vyuzivan. Zprvu byl tento nastroj rozdélen na dvé varianty, a to pro déti
s dobrymi komunika¢nimi schopnostmi a pro déti s nizkou trovni expresivniho jazyka.
Nyni je tento nastroj rozdélen do 4 moduld. Prvni modul je urCen pro déti, které maji
nizkou uroven komunikace (maximalné 5 slov). Druhy modul je urCen pro déti, které
komunikuji formou jednoduchych vét. Treti varianta je urCena pro adolescenty a Ctvrty
modul je zaméfen na vysoce funkCni adolescenty a dospélé. Vyhodnoceni tohoto
diagnostického nastroje trva 30—60 minut. V ADOS jsou zkoumany prevazné oblasti
socialni interakce, hry, stereotypie, zajma a jiného abnormalniho chovani (Hrdlicka,

Komarek 2004, str. 95-96).
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1.2.2 Diferencialni diagnostika

Diferencialni diagnostika poméha oddé¢lit poruchy s podobnymi symptomy a najit

skute¢nou pficinu téchto symptomu.

Mentalni retardace

Rozliseni PAS od mentalni retardace muze byt velmi komplikované prevazné
v pripadé, ze dité s mentalni retardaci ma postizen zrak ¢i sluch. Také u t€zké ¢i hluboké
mentalni retardace se mohou vyskytovat symptomy, které pfipominaji poruchy
autistického spektra (stereotypni chovani, odpor ke zméndm...). Déti s mentalnim
postizenim ale mnohdy dovedou svou nedostate¢né rozvinutou schopnost verbalni
komunikace kompenzovat komunikaci neverbalni. Je vSak pomémé castd kombinace

mentalni retardace s poruchami autistického spektra.

Hyperkinetické poruchy

Déti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami a hyperkinetickymi poruchami se
mohou v uréitych situacich chovat podobng. Casto je napiiklad porucha pozornosti
spojena s hyperaktivitou (dale 1 ADHD) diagnézou, kterou dit€ chybné obdrzi pted
diagnostikovanim PAS. Tyto poruchy se vsSak od sebe odliSyji svym vyvojem,

symptomy, prubéhem a také prognozou.

Elektivni mutismus

Dité s elektivnim mutismem nedokaze v nékterych nebo ve vSech socialnich
situacich mluvit, ackoliv touto schopnosti disponuje. Pro odliSeni elektivnhiho mutismu
od pervazivnich vyvojovych poruch je dilezité znat vyvoj ditéte a identifikaci situaci,
ve kterych se mutismus projevuje. Je vSak mozné, ze se elektivni mutismus vyskytuje

i u jedinct s poruchami autistického spektra.

Obsedantné-kompulzivni porucha (OCD)

Spole¢nym symptomem obsedantné-kompulzivni poruchy (dale i OCD) a poruch
autistického spektra, jsou ritualy. Déti s OCD vSak nemivaji potize s feci a v oblasti

socialniho chovani.
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Poruchy se stereotypnimi pohyby

Zejména Tourettiv syndrom se muze podobat PAS, ato kvili stereotypnim
pohybiim, ritualnimu a kompulzivnimu chovani. Tyto poruchy se vSak li§i prevazné

Vyvojovou anamnézou.

Mimo vySe zminéné se v ramci diferencialni diagnostiky zaméfujeme 1 na
schizofrenii, smyslové vady ¢i dalsi formy narusené komunikacéni schopnosti (Hrdlicka,

Komarek 2004, str. 55-58).

1.3 Jednotlivé typy poruch autistického
spektra

Pojem pervazivni vyvojové poruchy dle MKN-10 zastituje détsky autismus,
atypicky autismus, Rettiv syndrom, jinou détskou dezintegrac¢ni poruchu, hyperaktivni
poruchu sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergeriv syndrom,

jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou.

Détsky autismus

Stupeni zavaznosti poruchy se velmi lisi. Mlze se objevit mirna az tézka forma.
Problémy se vyskytuji ve vSech castech diagnostické triddy (socialni interakce,
komunikace a chovani, pfedstavivost a hra). Projevy vSak byvaji velmi riznorodé

(Thorova 2016, str. 179).

Aby doslo k diagnostikovani détského autismu, je nutné, aby se projevy vyskytly
do tif let véku ditdte (MKN-10). Casto jsou si rodi¢e védomi problému ditéte uz
mnohem dfive. Vyskyt autistickych rysti probiha bud pozvolna nebo méné cCasto
2004, str. 36). Mezi projevy naruSeni socialni interakce patfi napiiklad: omezené
pouzivani socialnich signald ¢i nedostatecna odpoveéd na emoce jinych lidi (Thorova
2016, str. 180). Jiz u kojenct s poruchou autistického spektra 1ze pozorovat vyhybani se
o¢nimu kontaktu, nezajem o hlasy nebo chybéjici strach z odlouceni od blizké osoby
(Hrdlicka, Komarek 2004, str. 36). V oblasti komunikace se naruseni projevuje
napfiklad nedostateCnou gestikulaci ¢i  sniZzenou pfizpusobivosti v jazykovém
vyjadifovani (Thorova 2016, str. 180). Az u poloviny déti s poruchou autistického

spektra se nerozvine funk¢ni komunikacni fec. I u déti, u kterych se fe€ rozvine, byva
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napadna (monotdénnost, zameéna zajmen, echolalie) (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 37).
V oblasti chovani je vyrazné napiiklad rutinni chovani v kazdodennim zivoté,
stereotypni zajmy C¢i pohybové stereotypie nebo naruSeni schopnosti fantazijni hry
(Thorova 2016, str. 180). Osoby s PAS casto 1pi na neménnosti prostiedi a jeho zména
muze vyvolat silnou a Casto nepifiméfenou reakci (sebeposkozovani, agrese vuci
ostatnim) (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 37, 38). Neni vyjimkou, ze se détsky autismus
poji napfiklad s nejriznéjSimi fobiemi, poruchami spanku ¢i poruchami piijimani
potravy (Thorova 2016, str. 180). Déti mohou byt také motoricky neobratné a mohou
disponovat specialnimi ostrivkovymi schopnostmi, které 1ze pozorovat asi u 10 % osob
s poruchami autistického spektra. Casto se jedna o nadprimérmou mechanickou pamét,

schopnost memorovat si konkrétni udaje nebo matematické schopnosti.

Détsky autismus je v 75 % doprovazen mentalni retardaci (ze 30 % se jedna
o lehkou, stfedni a stfedné tézkou mentalni retardaci, zbylych 45 % tvoii osoby s PAS
a tézkou az hlubokou mentalni retardaci). Neni vyjimkou, Zze se u jedinca s détskym

autismem objevi také epilepsie (4,8-26,4 %) (Hrdlicka, Komarek 2004, 38-39).

Atypicky autismus

Atypicky autismus je velmi riznorodou diagnostickou oblasti (Thorova 2016,
str. 184). Diagnézu atypického autismu vétsinou dostavaji déti, které nespliuji kritéria
pro diagnostiku détského autismu (Hrdlicka, Komarek 2004, str. 48). Typicky se u lidi
s atypickym autismem vyskytuji problémy v navazovani vztaht s vrstevniky
a neobvykla precitlivélost na specifické podnéty. Socidlni dovednosti byvaji v této
skupiné mén¢ naruseny, nez je tomu u détského autismu. NejcCastéji je atypicky autismus
diagnostikovan u osob, u nichz byly symptomy autismu projeveny az po tretim roce

zivota (Thorova 2016, str. 184—185).

Rettuv syndrom

Rettiv syndrom je doprovazen tézkym neurologickym postizenim, které ma
dopad na somatické, motorické i psychické funkce. Stézejnimi symptomy jsou porucha
koordinace pohybu a ztrata kognitivnich schopnosti (Thorova 2016, str. 214). Syndrom
se vyskytuje pouze u Zen. V dnes$ni dobé uz zname piicinu Rettova syndromu (poruchy
X chromozomu) a je mozné ho odhalit pomoci testli genetiky (Hrdlicka, Komarek 2004,

str. 53).
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Jina détska dezintegracni porucha

Mezi diagnosticka kritéria jiné détské dezintegracni poruchy patii norméalni vyvoj
nejméné prvni dva roky. DalSim kritériem je regrese (pozdéjSiho nastupu nez u détského
autismu) ziskanych dovednosti alespont ve dvou néasledujicich oblastech: socialni
dovednosti, hra, motorické dovednosti, ztrata kontroly nad vyméSovanim a expresivni ¢i
receptivni feCi. Zaroven musi byt splnéna podminka abnormalit alesponl ve dvou dale
uvedenych oblastech: socidlni interakce, komunikace, stereotypni chovani. Posledni
podminkou je, ze diagnosticka kritéria jinych poruch nevyhovuji I1épe. Tato porucha ma
dopad na zhorSeni intelektu, coz vede k hor§imu vlivu na dal§i vyvoj a prognoézu ditéte

(Thorova 2016, 197-199).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci

a stereotypnimi pohyby

Mezi kritéria hyperaktivni poruchy sdruzené s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby patfi t€zka motorickd hyperaktivita, opakujici se stereotypni vzorce chovani
alQ nizsi nez 50. Dale se dle diagnostickych kritérii nevyskytuje socialni naruseni
autistického typu a porucha nespliiuje kritéria pro diagnostikovani détského autismu,

détské dezintegracni poruchy nebo hyperkinetické poruchy.

Tézka motorickd hyperaktivita se projevuje trvalym motorickym neklidem, obtizi
zustat sedét, prehnanou aktivitou v situacich, kdy se ocekava klid, velmi rychlymi
zménami aktivit (trvaji obvykle méné nez hodinu) a zarovenl velmi dlouhou dobou
travenou stereotypnimi aktivitami. Opakujici se a stereotypni vzorce chovani a ¢innosti
se projevuji napiiklad opakovanym sebepoSkozovanim, absenci riznorodé a spontanni
hry, neménnymi motorickymi manyry anebo prehnanym a nefunkénim opakovanim
¢innosti (hra s jednim pfedmétem, ritudlni ¢innosti). DalSim diagnostickym kritériem je
absence socialniho naruseni autistického typu, které se projevuje naptiklad tim, ze dité
pouziva ocni kontakt a mimiku, navazuje vztahy s vrstevniky, které jsou pifiméfené
vyvoji, dit€ se obraci k jinym lidem pro utéchu nebo naklonnost a dovede sdilet radost

s jinymi lidmi (Thorova 2016, str. 212-213).

Aspergeruyv syndrom

Na Aspergeriv syndrom se Casto nahlizi jako na leh¢i formu détského autismu

(Howlin 2005, str. 16). Dle diagnostickych kritérii Aspergeriv syndrom chapeme jako
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samostatnou kategorii pervazivnich vyvojovych poruch. Tento syndrom je velmi
riznorody a je obtizné jej oddélit od hrani¢ni skupiny, ve které se napiiklad objevuje
socialni neobratnost spojena s vyhranénymi zajmy. Intelekt u osob s Aspergerovym
syndromem byva v normé (Thorova 2016, 188-189).

Osoby s Aspergerovym syndromem maji kvalitativni naruSeni v oblasti socialnich
vztaht a vyskytuji se u nich stereotypni vzorce chovani, zajmua a aktivit. Nedostatky
v oblasti socialni interakce se projevuji pfevazné v oblasti interpretace a vyjadiovani
pomoci neverbalni komunikace. Byva narusena schopnost o¢niho kontaktu, gest
a obli¢ejové mimiky (Patrick 2011, str. 13). Osoby s Aspergerovym syndromem mohou
nevhodné vyuzivat formalni feci a jiz v détském veéku kopirovat fe¢ dospéelych. Mivaji
problémy s porozuménim socialnim pravidlim nebo se Gtenim vyrazd tvare. Castym
problémem je také doslovné chapani feCeného (neporozuméni humoru ¢i ironit)
(Thorova 2016, str. 189-191).

Stereotypni chovani se vyznacCuje napfiklad nadmérnou pozornosti vénovanou
urCitym zajmum, Ipé€nim na rituadlech nebo motorickymi manyrismy. Osoby
s Aspergerovym syndromem mohou byt precitlivélé na smyslové podnéty (zvuky,
pachy, doteky...) (Patrick 2011, str. 13).

Prvnim mistem, kde Casto dochazi k projeveni vétSich problému, byva matetska
Skola, jelikoz se déti vétSinou obtizné zapojuji do kolektivu. Dé&ti maji sklony
k sebepodcenovani a Casto propadaji zachvatim vzteku. Dle studii lidé s Aspergerovym
syndromem mohou vést normalni dospély zivot, v€etné vlastni rodiny, prace a bydleni.
Okolim vSak mohou byt vniméni jako zvlastni a svi lidé. Existuji vSak také osoby
s Aspergerovym syndromem, které se do bézného zivota zaradit nedovedou, jelikoz

v praci selhavaji a o partnersky vztah mnohdy ani nestoji (Thorova 2016, 188—189).

2  Osoby s poruchami autistického

spektra

Tato kapitola se zamétuje na vyvoj osob s poruchami autistického spektra, zivot

jedinct s PAS v dospivani a dospé€losti a vénuje se také rodinam jedinct s PAS.
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2.1 Vyvoj osob s poruchami autistického
spektra

Vyvoj jedinci s PAS se v nékterych oblastech 1isi od vyvoje intaktnich osob.
Nasledujici kapitola je Cerpana prevazné z internetové stranky AutismPort a piiblizuje

vyvoj jedinca s PAS.

2.1.1 Kojenecky vék

Kojenecké obdobi trva do jednoho roku zivota. Jiz béhem toho véku je mozné
u jedincu s PAS pozorovat vyvojové odlisnosti. Odlisnosti ve vyvoji v tomto obdobi
vSak nemuseji nutné znamenat, ze dité poruchu autistického spektra ma. Je mozné jiz
pozorovat absenci socialniho usmévu ¢i nedostatek ocniho kontaktu. Dité s PAS nemusi
v tomto véku reagovat na své jméno nebo jevit zajem o socidlni hry. U kojence se také
muze projevovat nedostatecné ¢i kratké sledovani predmétu, oproti intaktnim détem.
Dité s PAS se maze v tomto véku projevovat také odlisnou reakci na zvuk a muze byt
nadmérné fixované na urcité predmeéty. Kojenec mize mit vétsi zajem o predméty nez
0 osoby, coz se muze projevovat i nedostatkem napodobivého socialniho zvatlani. Dalsi
charakteristikou, ktera se Casto vaze s PAS v kojeneckém obdobi, muze byt nepiimérena

drazdivost ¢i naopak pasivita (AutismPort 2019).

2.1.2 Batoleci vék

Vék od 15 mésicu do dvou let je povazovan za dobu, kdy je uz mozné urcit
diagnozu poruchy autistického spektra. U déti s PAS byva vyvoj fe¢i opozdény nebo
naopak zrychleny. V batolecim véku mohou pokracovat projevy z obdobi kojeneckého.
Odlisnosti v tomto obdobi se vyskytuji pievazné v oblastech socialniho chovani,
komunikace a hry. Dit€ tak muze vyhledavat pfitomnost dalSich osob, jen pokud néco
potiebuje nebo nemusi napodobovat chovani druhych. Batole nemusi projevovat zajem
o zapojeni k ostatnim détem. U déti v tomto véku se muze projevit echolalie. Batoleti
muze také délat problém porozumeéni neverbalni komunikaci a jeji pouziti. V oblasti hry
u batolat s PAS prevazuje samostatna hra, ktera ¢asto probiha neobvyklym zplisobem.
Dité se v tomto obdobi mlze upinat na oblibené pfedméty. Projevuje se zde i problém
s predstavivosti, kdy dité pfi hfe nepfedstira. U ditéte v batolecim véku se mohou
objevovat problémy pfi zméné naucCenych rutin. Ne zfidka se vysktuje celkovy

nerovnomérny vyvoj a rizné formy stereotypnich pohybt. Dité¢ miize mit snizenou nebo
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zvySenou citlivost na doteky, bolest, pachy ¢i zvuky. Mimo vySe popsané se muze
objevovat i sebeposkozovani, uzkosti nebo tendence k afektivnimu chovani. Neni
vylouCena ani vyvojova regrese, ktera se objevuje pfiblizn€ u tfetiny déti s autismem

(AutismPort 2019).

2.1.3 Predskolni vék

Poruchy autistického spektra v predskolnim véku se mohou stale projevovat
oslabenim komunikacnich schopnosti. Stereotypni chovani a neobvyklé zajmy se
v tomto obdobi mohou prohlubovat. Neni vSak vyloucené, ze se symptomy stanou méné
napadné. VétSinou se ale problémy =zviditelni kvuli interakci s vrstevniky. Neni
neobvyklé, ze pravé personal matefské Skoly je prvni, kdo upozorni na odlisné chovani
jedince. Déti s PAS mohou byt ve Skolce nestastné, mohou mit problémy se spolupraci
¢i s piijimanim potravy. Ne ziidka dit€ neprojevuje zajem o ostatni déti, muze byt
iagresivni Ci neposlouchat pokyny pedagogt. Hra muze probihat stereotypné
a zvlastnim zpusobem. Dité muaze hracky spiSe olizovat nebo pozorovat. V tomto
obdobi byva vice ziejmé, ze dit€¢ s PAS obtizn¢ zvlada zmény. Mize se objevovat
echolalie nebo ulpivani na konkrétnich prfedmétech. Mimo to se dit€ muze projevovat
napadnostmi v pohybu. Typickym problémem osob s PAS je napadné nerovnomérny
vyvoj. V nékterych Cinnostech a aktivitach muze dit€ vynikat a dal$i se mu naopak
nemusi dafit. U nékterych déti mize pretrvavat mutismus, dalsi déti mohou mit naopak
vyvoj feci urychleny.

Okolo 4-5 roku byvaji projevy PAS nejvice vyrazné. Pretrvava odli§né socialni
chovani. Déti mizou byt v této oblasti bud’ plaché a pasivni nebo naopak nepifiméiené
aktivni. Dit€ s PAS Casto nemiva takovou potiebu zapojovat se do spolecné konverzace
nebo hry. V tomto vé€ku se miZe objevovat oslabena schopnost empatie a pouzivani
béznych gest. Dité jevi znacné vétsi snahu prosadit své z4jmy a ma celkove nizsi zajem
o potieby druhych. Muze pusobit dojmem, Ze je uzaviené ve svém svété. Deéti
s poruchou autistického spektra v tomto veéku neziidka vyhledavaji spolecnost spis

dospélych nebo naopak mladsich déti nez vrstevniku.

Déti s PAS maji problémy také v oblasti komunikace, kdy mohou pisobit spise, ze
vedou monolog nez dialog. Mohou napftiklad stale opakovat své oblibené pasaze z filmu
a také mit problémy s vyjadfenim vlastnim potieb. Neni vyloucené, ze dité v tomto
obdobi stale nemluvi. Déti s PAS mohou mit problém porozumét mluvenému slovu
a potfebuji del§i Cas na zpracovani obsahu sdéleni. Pretrvava také stereotypni
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a neobvykly zptusob hry. Neékteré déti mohou mit velmi bohaté znalosti z néjaké
konkrétni oblasti, kterd je zajima. Mohou projevovat také obtize s kontrolou svych

emoci a stereotypni a atypické pohyby (AutismPort 2019).

2.1.4 Mladsi Skolni vék

Ve Sskolnim veéku uz byvaji velmi zfejmé potize v socialnich interakcich
a komunikaci. Socialni interakce byvaji pro dité stresujici. Stale plati, ze dité mutze byt
bud vyhybavé, nebo naopak velmi aktivni az ruSivé. Pomémeé Casté byvaji potize
s adaptaci do prvni tfidy. S poruchami autistického spektra se ne ziidka vazou i dalsi
poruchy (poruchy aktivity a pozornosti, uzkosti, dyspraxie, poruchy uceni...). Ttidni
ucitel maze byt také prvni osobou, ktera upozorni na odliSnosti ve vyvoji ditéte. Chlapci
obvykle obdrzi diagnézu diive nez divky, a to nejcastéji béhem patého a sedmého roku.
U divek k diagnostikovani dochazi castéji az kolem jedenactého ¢i dvanactého roku.
Déti s PAS mohou na zatéz, kterd souvisi s povinnou Skolni dochazkou reagovat
psychosomatickymi obtizemi nebo tfeba agresivnimi projevy vuci sob€ ¢i ostatnim.
U déti v tomto veéku pretrvavaji problémy v neverbalni i verbalni komunikaci, kdy fe¢
mlze znit mechanicky. Jiné déti mohou mit potize s feci celkové. Ne ziidka se

vyskytuje §patné porozumeéni feci i u déti, které mluvi.

Neékteré déti mohou mit 1 nadale nedostate¢né rozvinutou schopnost empatie, coz
souvisi sobtizemi v socidlni komunikaci. Déti s PAS mohou byt nezvykle
pravdomluvné ¢i mohou ¢asto vést monology o tématech, které je zajimaji, 1 pres to, ze
druhy ztrati zajem. D&ti mohou mit také problém se spontannimi rozhovory. Pretrvava
naruSeny vztah s vrstevniky, kdy dité vyhledava radéji mladsi nebo starSi spole¢nost.
Mnohdy vsak o pratelstvi stoji, ale nevi jak na to. Dit¢ s PAS mulze mit obtize

s porozuménim socialnim situacim (miize byt naivni, neiniciativni).

Velmi napadné v tomto véku byvaji i vyhranéné zajmy, o kterych dité mutze stale
hovoftit a zabyvat se jimi. Herni dovednosti jiz nemuseji byt tak odli§né jako v mlad§im
veéku. S vékem se Casto zlepSuje 1 fantazijni hra, pficemz fantazijni svét byva mnohdy az
nezvykle bohaty. Neékteré déti nemusi mit zdjem o spoleCnou hru. Jiné zajem mit
mohou, ale Casto jen za urcitych podminek. Problémem mohou byt Cinnosti, které dité
s PAS nebavi. K takovym ¢innostem potfebuje silnou motivaci. Na déti s PAS casto
neplati autorita a pevny pristup, potfebuji totiz véci vysvétlit, aby je ptijaly. V tomto
obdobi pretrvava nepfimérena reakce na zmény, fixace na predméty, smyslova
precitlivélost a potize s motorikou a neobratnosti (AutismP ort 2019).
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2.1.5 Starsi Skolni vék

Velmi silny vyznam v tomto obdobi maji obtize v socialnich interakcich. Osoby
s PAS byvaji €asto vyclefiované z kolektivu. Divky s PAS jsou mnohdy diagnostikovany
az v tomto veku, jelikoz sva oslabeni Casto maskuji a jejich zaymy nebyvaji tak napadné.
U déti s PAS se v tomto obdobi mohou zmirfiovat piedchozi napadné projevy. Casto se
vsak jedna o cilené zakryvani. Déti maji odpozorované standardni chovani, diky cemuz
muze jejich chovani pusobit nepfirozen€. V puberté pretrvavaji problémy se vztahy
k vrstevnikim. Déti s PAS nemuseji rozumét podstaté pratelstvi a mohou byt v tomto
ohledu velmi naivni. Nékteré déti s PAS se mohou snazit ziskat si naklonnost vrstevniku
nevhodnymi zptusoby. Zaroven déti s poruchami autistického spektra casto byvaji
terCem Sikany, pravé kvuli jejich socialné nevyzralému chovani. Oproti svym
vrstevnikim mohou déti s PAS pusobit velmi détsky a stale ulpivat na oblibenych
hragkach & predmétech. Casto se také objevuje odlisné vnimani pravidel, at’' uZ jejich
nerespektovani nebo naopak striktni lpéni na pravidlech. Mohou se vyskytovat obtize
v chapani humoru, ironie €i nadsazky. Déti s PAS mohou mit potize s vyhodnocenim
socialnich interakci, coz muze vést k tomu, ze budou vnimany jako neempatické.
Pretrvavaji také problémy s konanim cinnosti, které jedince nebavi nebo nezajimaji.
Studijni vysledky mohou byt ovlivnéné také nezvladanim kladenych naroka (i kvali
Casto pfidruzenym porucham uceni a pozornosti nebo smyslovym pietizenim). Dal§im
zdrojem pretizeni pro jedince s PAS mohou byt spoleCenské interakce. To vSe muze
Casto vést k problémovému chovani, psychosomatickym obtizim, zvyraznéni projevi

PAS ¢i1 vétsi uzavienosti.

Déti s PAS mohou mit potize 1 se zvySujicimi se naroky na samostatnost, které se
s timto obdobim vaZou. Smyslova precitlivélost se mize v tomto véku zlepsovat. Skolni
prostiedi je ale pro déti s PAS vSeobecné velmi stresujici. Déti s autismem na sebe
v tomto veéku Casto mivaji vysoké naroky. Mohou mit potize se sebevédomim a citit se
osamélé. Uvédomuyji si svoji odlisSnost od ostatnich a od jejich vnimani Casto vyvozuji
svou hodnotu. Neni vyjimkou, ze se u déti s PAS v tomto obdobi objevuji depresivni

stavy (AutismPort 2019).

2.1.6 Adolescence

Rozpoznat poruchy autistického spektra v tomto obdobi se stava téz§i. Nekteré
odlisnosti ustupuji, jiné se mohou nové objevovat ¢i stavat vice zfejmymi. Kvili vy$s§im

narokiim se dit€¢ s PAS muize dostat do stresu a mohou se objevovat uzkosti, deprese Ci
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sebezrafiovani. V tomto veéku dochéazi spise k diagnostikovani mirn€jSich forem

autismu, jelikoz se zvyrazni sekundarni psychické problémy.

Dospivajici s PAS mohou mit potiZe s vyjadienim svych pociti a myslenek. Casto
mohou vnimat detaily, ale ptehlizet celek. I z toho divodu mize jejich chovani pusobit
neempaticky a sobecky. Zivot dospivajicich s PAS je zatizen pietrvavajici smyslovou
precitlivélosti. Zajmy dospivajicich s PAS mohou byt piili§ détinské nebo piilis

vyhranéné.

Dospivajici s PAS casto své odliSnosti skryvaji, pfesto jsou pro né ale emocné
zatézové. Neékteré osoby s autismem jsou pomérné sobéstacné, jiné mohou selhavat
v kazdodennich zalezitostech. Stale pfetrvavaji potize se sebevédomim a Casto také
strach z budoucnosti. Neéktefi jedinci s PAS se mohou z divodu $patnych zkuSenosti
a pochybnosti vyhybat samostatnym ¢innostem, coz omezuje jejich prilezitost k dal§imu
rastu. Dospivajici s PAS prozivaji vétsi potize s porozuménim vlastnim emocim a sobé
samotnym. Muze se unich projevovat sebekriticnost a pochybnosti o vlastnich
schopnostech, coz se nezfidka snazi maskovat. Tyto potize se prohlubuji, pokud jedinec
svou diagnozu nezna a nerozumi pii¢iné svych problémi. Prohlubovani pocitu vlastni

odlisnosti nasledné muze vést k rozvoji uzkosti a deprese.

U dospivajicich s PAS pretrvavaji potize v navazovani vztaht a jejich socialni
izolovanost je viditelngjsi. Pritom vétSina dospivajicich s PAS ma z4jem o blizsi vztahy.
Schopnost jejich navazovani je ale ovlivnéna problémy v komunikaci a socialnich

interakcich (AutismPort 2019).

2.1.7 Dospélost

Problematice poruch autistického spektra u dospélych jedinct se vénuje omezeny
pocet odbornikii. Nezfidka se stava, ze dospéli jedinci nemaji spravnou diagnozu
a mohou byt zatazeni naptiklad jako jedinci s mentalni retardaci. (Jelinkova in Howlin
2005, str. 9-10). Zhruba dvé tietiny jedinca s poruchami autistického spektra ztstavaji
zavislé na ostatnich 1v dospélém véku. Jedna tietina dospélych osob sPAS je
zaméstnana a ma vlastni byt. Existuji 1 jedinci, ktefi se od intaktni spolecnosti viditelné

nelisi a jejich odlisnosti jsou odhaleny jen pfi testovani (Gillberg, Peeters 2008, str. 33).

Dospéli jedinci s PAS se musi vyrovnat s deficity v oblasti komunikace,
socialnich vztahi a ritualniho chovani. Problémy v téchto oblastech se mohou projevit

ve vzdélavani a pracovnim uplatnéni (Howlin 2005, str. 41). Nékteré socialni odliSnosti
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se vdospélém veku stavaji méné napadnymi. Pretrvavajici nedostatky se vyskytuji

pfevazné v oblasti porozumeéni socialnim pravidlaim (Howlin 2005, str. 71).

Na fyzicky i1 duSevni stav jedinci s PAS maji vliv isocialni sluzby, které
vyuzivaji. Ze studie 154 dospélych osob s poruchami autistického spektra vyplynulo, ze
jedinci zijici s rodi¢i byli v lep§im zdravotnim stavu nez osoby pobyvajici v zafizenich

socialni pé&e (Thorova, Sporclova 2012, Poruchy autistického spektra v dospé&losti).

2.2 Zivot dospivajicich a dospélych osob
s PAS

Nasledujici kapitola popisuje nékteré aspekty zivota jedinci s poruchami

autistického spektra.

Vzdélavani

Zaci s poruchami autistického spektra mohou dochazet do b&zné zakladni $koly
nebo mohou navstévovat zakladni Skolu specialni. Nabizi se také moznost domaciho
vzdélavani jedince. Pokud je zak vzdélavan v bézné skole mize mimo jinych
podparnych opatfeni vyuzivat sluzeb asistenta pedagoga (AutismPort 2021). Pii volbé
sttedni Skoly je vhodné brat zietel na schopnosti jedince. Nabizi se vzdélavani na
béznych stfednich Skolach za wvyuziti podpurnych opatfeni nebo vzdé€lavani
v praktickych stfednich Skolach. I pfi studiu na vysokych Skoldch maji jedinci s PAS

pravo na adekvatni podptrna opatieni.

Priprava na povolani

Osobam nejen s PAS se nabizi moznost kariérového poradenstvi, které poskytuji
specialné pedagogicka centra, pedagogicko-psychologické poradny a Skolni poradenska
pracovisté. Kariérové poradenstvi pro osoby s PAS vyzaduje individudlni pfistup. Je
doporuCeno individualizované kariérové poradenstvi ve spolupraci se specialné
pedagogickym centrem a rodici jedince. S zdkem by mél pracovat personal, kterému zak
divéiuje a dobfe ho zna. Je vSak mozné vyuzit i formy skupinového poradenstvi ve
skole za respektovani individualniho vzdélavaciho planu a doporuceni pracovniki
Skolského poradenského zafizeni. Pii kariérovém poradenstvi je dulezité zalit se mu
vénovat dostatecné s predstihem. Nemelo by se spoléhat na jedinou variantu a mély by
byt pfipravené alternativy. Cely postup by mél byt naplanovan spolu se skolou, zakem
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a rodinou. Je dilezita také pravidelna komunikace s rodici. Pti kariérovém poradenstvi

je podstatné co nejvice porozumét potiebam zaka (Vosmik 2018 str. 35-54).

Zaméstnani

Prechod ze wvzdélavani do zameéstnani casto byva pro jedince s PAS
komplikovany. Stézejni je v této situaci podpora rodinou ¢i institucemi, které se
zabyvaji zaméstnavanim osob se zdravotnim postizenim. Bez této podpory se muze
osoba s PAS vyskytnout bez finandnich prostiedkd. Usp&$né byvaji socialné

rehabilitaéni programy podporovaného zaméstnavani (Thorova, Sporclova 2012).

Pro osoby s postizenim se nabizi podporované zaméstnavani ¢i chranéna pracovni
mista. Podporované zaméstnavani je socialni sluzba, ktera se sklada ze dvou fazi. Prvni
fazi je pracovni poradenstvi, pii kterém se hleda vhodné pracovni misto pro konkrétniho
jedince. Druhou fazi je pracovni asistence, ktera je pfimou podporou jedince pfi
zacatcich v jeho zaméstnani. Chranéné pracovni mista a chranéné dilny maji podminky
ptimo upravené pro jedince s postizenim. Chranéné pracovni misto vznikd dohodou

s uradem prace na dobu 3 let (Sdruzeni pro podporu lidi s mentalnim postizenim 2015).

Bydleni

I kdyz s vékem se Casto zlepSuje schopnost pfijimani zmén, nejproblematicté)si
byvaji zmény tykajici se prostfedi, ve kterém jedinec zije (Howlin 2005, str. 112).
V Ceské republice se nabizi moznost vyuziti sluzeb domovii pro osoby se zdravotnim
postizenim, domovl se zvlastnim rezimem, chranéného bydleni, tydennich ¢i dennich
stacionart, odlehCovacich sluzeb, center dennich sluzeb ¢&i socialni rehabilitace
(Sabatova 2018, str. 11-13). Jedinci Zijici v samostatnych nebo chranénych bytech
budou nejspiSe vzdy potfebovat dopomoc s mytim, pranim a udrzovanim cistoty bytu.
Pomoci muze jen plan uklidu, ve kterém jsou aktivity strukturovany (Howlin 2005,
str. 91). V praxi se mizeme bézn¢€ setkat i s tim, ze dospéli jedinci s PAS Ziji se svou

rodinou.

Volny ¢as

Pro osoby s PAS mize byt rozdil mezi pracovnim a volnym casem umély
(Gillberg, Peeters 2008, str. 109). Vyplil volného ¢asu by se méla budovat uz od détstvi.

Meéli bychom se zamyslet nad tim, jak dité pfipravit na smysluplny zivot v dospélém
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véku. Osoby s PAS je casto nutné naucit ,,dovednosti volného Casu® (Peeters 1998,

str. 142).

V Ceské republice nabizi volnolasové aktivity pro dosp&lé jedince s PAS
napiiklad Narodni ustav pro autismus, z. . (dale 1 Nautis). V ramci jejich sluzeb se
nabizi spolecna setkavani jedinct s PAS, zajmové krouzky a volnocCasovy klub, ktery se

zaméfuje mimo jiné na navstévu kulturnich akci (AutismPort 2021).

Vztahy a vlastni rodina

Zivot dospélych jedinch s PAS se vétsinou vaze s malym mnoZzstvim trvalych
a davémnych vztahti. U dospélych lidi s PAS se vyskytuje omezena nebo mechanicka
schopnost empatie a jejich socialni chovani komplikuje vesSkeré vztahy (Thorova,

Sporclova 2012).

Vétsina osob s PAS skutecné neporozumi abstraktnim pojmim jako napriklad
pratelstvi. Osoby s PAS maji Casto naivni pfedstavy o pratelstvi. Muze se stat, ze
kazdého pratelského cloveka budou povazovat za skute¢ného pritele. Podobny problém
se vyskytuje 1 v porozuméni tomu, kdo pfitel neni. Jedinci mohou mit naptiklad potize
s rozliSenim toho, kdyz se n€kdo sméje s nimi, versus, kdyz se jim vysmiva (Howlin

2005, str. 75-77).

Mnoho dospélych osob s PAS zije v partnerském vztahu ¢i v manzelstvi. Do
téchto svazkli vSak vstupuji zpravidla pozd€ji nez intaktni jedinci. V praxi neni
neobvyklé, ze se po diagnostikovani déti, zjisti porucha autistického spektra
iu nékterého z rodici (Pesek 2017, str. 57-59). Navazani pevného vztahu mezi
dospélou osobou s PAS a jedincem intaktnim byva spise vyjimkou. Harmonicky vztah
vSak muZze nastat, pokud partnera tési role planovace Ci organizatora rodiny. Jedinci
s PAS maji stejné sexualni potieby jako intaktni spoleCnost, ale i zde se muze
projevovat deficit v oblasti spoleCenského chovani. Proto je vhodné zahrnout sexualni

vychovu jako soucast vzdélavani (Jelinkova 2008, str. 51).

2.3 Rodina s ditétem s PAS

Kdyz se do rodiny narodi dit€ s postizenim, nastava zcela nova situace. Tato
zména mnohdy nastane ze dne na den a bez ndvaznosti na pfi¢inu. Pfi adaptaci na
zménu zalezi na mnoha faktorech. Jedna rodina se muze snazit hledat vinika, zatimco

druhou rodinu situace mize semknout. VSechny rodiny vSak spojuje potifeba pomoci pfi
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zvladani stresovych situaci a potieba socidlni podpory (Jelinkova 2008, str. 146).
Narozeni ditéte s postizenim mohou rodi¢e vnimat jako vlastni selhani. V této fazi je
velmi dualezita reakce okoli, ktera maze prozivani jedinci znacné ovlivnit (Opatiilova

2005, str. 61).

Proces akceptace ditéte s postizenim

Dle Vagnerové rodice ditéte s postizenim obvykle prochazeji 5 nasledujicimi

fazemi cestou k akceptaci skute¢nosti, ze se jim narodilo dité s postizenim:

1. Sok a popifeni — Rodice si v této fazi vetSinou fikaji, ze to neni mozné.

V prabéhu Casu vSak postupné informaci pfijimaji a nastava dalsi faze.

2. Bezmocnost — Rodice si nevédi rady, jelikoz nikdy podobnou situaci fesit
nemuseli. Vyskytuji se pocity viny a zaroven studu. Pocity nebyvaji pfili§ jednotné. Ne

zfidka jsou rodiCe zvySen¢ citlivi k chovani ostatnich lidi.

3. Postupnéd akceptace a vyrovnavani se s problémem — V tomto obdobi
rodice maji zajem o dalsi informace. Zajimaji se o to, jak postizeni vznika, jak se
projevuje ajak maji nejlépe o své ditd pedovat. Casto jsou zvédavi i ohledné
budoucnosti ditéte. Mnohdy vSak uplnému vyrovnani mohou branit negativni emocni
reakce (strach z budoucnosti, hnév, truchleni...). Ne zfidka rodiCe v tomto obdobi
hledaji vinika, coz je jedna z copingovych strategii. V této fazi se mohou vyskytnout
dvé strategie zvladani. Prvni strategie je aktivni, pfi niz rodiCe bojuji s nepfiznivou
situaci a intenzivné patraji po feseni. Druha strategie je Unikova. Jedna se naptiklad

o umisténi ditéte do péce instituce Ci o bagatelizaci problému.

4. Smlouvani — Jedna se o fazi, pti které jiz rodiCe pfijimaji skutecnost, ze
se jim narodilo dit€ s postizenim, ale hledaji nad¢ji, ktera nebude pfiliS nerealisticka.
V tomto obdobi se meéni vnimani situace. Nejedna se uz o trauma, ale spi§ o dlouhodoby
stres.

5. Realisticky postoj — Rodice pfijimaji situaci a pfijimaji své dité takové,

jaké je. Zacinaji vytvaret realné a splnitelné plany (Vagnerova 2004, str.164—168).

Sourozenecké vztahy

Pozitivni sourozenecké vztahy usnadiuji zivot rodiny a slouzi jako podpirny
systém. Intaktni sourozenec vSak musi mit pochopeni pro zvlastnosti chovani ditéte

s PAS. Musi se naucit pracovat s pocity zarlivosti vi¢i pozornosti, ktera se sourozenci
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dostava. U sourozence s PAS se také Castéji vyuziva motivace, kterd pro intaktniho
sourozence slouzi jako odména a nedostava ji tak Casto jako on. StarSi sourozenci se
mohou stat pomocnikem rodi€i a budou s nimi prozivat jejich smutek. I mladsi
sourozenec se muze dostat do role, kdy se bude starat o starSiho sourozence s PAS, coz
muze byt veétsi odpovédnost, nez jaka je piihodna k veéku ditéte. Sourozenci déti
s poruchou autistického spektra se mohou setkavat s vysmivanim ze strany spoluzakd.
Vsechny vySe zminéné problémy se podileji na vytvareni nejen rodinnych vztaht, ale
ovliviiuji také sebepojeti ditéte. K pocitim upiimné a dobrovolné odpoveédnosti
k sourozenci s PAS musi dospét kazdy sourozenec sam a nenucené. Pro budouci
pozitivni vztah je vSak zadouci, aby sourozenecka laska vznikla uz v raném véku

(Richman 2008, str. 95— 95).
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Empiricka cast

Empiricka cast bakalafské prace se odrazi hlavné od druhé kapitoly casti
teoretické. Tato Cast se zamétuje na aspekty, které byly nastinény v teoretické Casti

a soustfedi se na vypoveédi konkrétnich jedinca.

3 Cil a pruzkumné otazky

Cilem prace je popsat problematiku obdobi dospivani a dospélosti u jedincu
s poruchami autistického spektra a dale zmapovat vybrané aspekty zivota jedince s PAS
a jeho rodiny. K naplnéni cile bakalaiské prace byly stanoveny nasledujici prizkumné
otazky:

L. Jak se zménily vztahy v rodiné v souvislosti s vychovou jedince s PAS?

2. Jak ovlivnilo peCovani o potomka s PAS Zzivot pecujicich osob?

S dirazem na bydleni, pracovni uplatnéni, finance a traveni volného Casu.
3. Jaké je vnimani budoucnosti jedince s PAS jim samotnym a jeho rodi¢i?

4. Jak vypada zivot jedinci s PAS v obdobi dospélosti a dospivani?

S dirazem na bydleni, vzdélavani, pracovni uplatnéni a spoleCenské zaclenéni?

Dil¢imi sledovanymi oblastmi jsou rodina, vyvoj jedince s PAS s dirazem na
obdobi od puberty, bydleni, zaméstnani a finance, vztahy, volny cas, vnimani

budoucnosti a obavy z ni plynouci.

Béhem tématu zaméfeného na rodinu respondenti sdélovali zakladni informace
ojejich rodin€. Oblast bydleni se zamétovala na bydleni dospélého ¢i dospivajiciho
jedince s PAS ajeho rodiny. Ohledné vztahti bylo respondentii dotazovano na jejich
partnerské, rodinné a pratelské vztahy. Otazka se zaméfovala i na to, s ¢im se
respondenti setkali ve spolecnosti a u spolupracujicich specialisti. V oblasti zaméstnani
a financi byly ziskavany informace, jak o jedinci s PAS, tak o jeho rodi¢ich. V ramci
volného Casu bylo dotazovano, jak respondenti travi svlj volny Cas a v posledni oblasti
respondenti sdélovali své nejvétsi obavy a prani. Vzhledem k tomu, ze se v ramci

bakalarské prace pracovalo se dvéma typy respondentt, tedy s rodi¢i jedinca s PAS
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a sjedinci s PAS. Bylo zadouci, aby byly otazky pro kazdou skupinu respondentd

alespon ¢astecné upraveny.

4 Metodika pruzkumného Setieni

Prakticka ¢ast je provedena kvalitativnim prizkumnym Setfenim. Ke sbéru dat byl
vyuzit polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany rozhovor byl zvolen z toho

divodu, aby rozhovor mél osnovu, a aby bylo mozné zmapovat u respondentt totozné
aspekty.

Na zacatku kvalitativniho prazkumu voli prizkumnik téma prizkumu a urci
zakladni prizkumné otazky. Prizkumnik se snazi o objasnéni danych témat. Vyhledava
a analyzuje jakékoliv informace, které by mohly pfiblizit zodpoveézeni prizkumnych
otazek. Mezi vyhody kvalitativniho vyzkumu patfi podrobny popis a vhled pii
zkoumani, zkoumani v pfirozeném prostfedi a hledani souvislosti. Jako nevyhody je
mozné vnimat, ze ziskana znalost nemusi byt zobecnitelna a také Casovou naroc¢nost

kvalitativniho vyzkumu. (Hendl 2008, str. 47-52).

Polostrukturovany rozhovor je typ rozhovoru, u kterého je pfedem piipraven
seznam témat, ktera jsou jeho predmétem. Jejich potradi neni striktné stanoveno.
Polostrukturovany rozhovor je kombinaci rozhovoru volného a strukturovaného.
Umoztiuje vedeni pfirozeného rozhovoru s respondentem a je zde prostor pro

pfizpusobeni se jeho specifikim (Reichel 2009, str. 111-112).

5 Pruzkumny vzorek a prubéh Setieni

Cilovou skupinou pruzkumu byli rodic¢e dospélych a dospivajicich jedinct s PAS
a samotni jedinci s PAS. VSichni zucastnéni respondenti vyuzivaji sluzby stejného
tydenniho stacionafe. Rozhovort se zacastnily 3 matky jedinci s PAS, ktefi jsou ve
véku dospivani nebo dospélosti a 2 jedinci s poruchami autistického spektra.
S poslednim jedincem rozhovor nebyl veden, jelikoz se u ného vyskytuje tézké naruseni

komunikacéni schopnosti.

Prizkum probihal v roce 2021. Rodiny vyuzivajici sluzeb tydenniho stacionafe,
které vyhovovaly zadani bakalarské prace, byly telefonicky kontaktovany. Béhem
hovoru jim bylo nastinéno téma prace a byl jim sdélen jeji zamér. Po jejich souhlasu

bylo domluveno datum schiizky. Na tuto schizku byla piipravena osnova rozhovoru.

29



Osnovu tvorila nasledujici témata: rodina, vyvoj jedince s PAS s dirazem na obdobi od
puberty, bydleni, zaméstnani a finance, vztahy, volny Cas, vnimani budoucnosti a obavy

z budoucnosti.

S respondentkou cislo 1 a s respondentkou ¢islo 5 probihal rozhovor v kavarné.
K rozhovoru s respondentkou ¢Cislo 3 bylo vyuzito prostiedi Google Meet.
S respondenty ¢islo 2 a 4 probihal rozhovor v tydennim stacionafi. S respondenty s PAS

(tedy respondent €. 2 a respondentka €. 4) probéhl druhy dopliiuyjici rozhovor.

Rozhovor byl po souhlasu respondentii nahravan. Ziskana data byla nasledné

zpracovana do prepisu nahravek a nasledné analyzovana a vyhodnocena.

Data o respondentech byla anonymizovéana. Pfi anonymizaci je nutné odstranit
vSechny informace, které by odkazovaly na konkrétni osobu nebo organizaci (Zandlova,

Stovitkova Jantulova 2019, str. 75).

Charakteristika jednotlivych respondentu

Respondentka ¢. 1 — Matka 28 let starého muze s PAS. Je nezaméstnana. Ma

dalsi 3 déti, které jsou intaktni. Zije v Praze, pfes léto jezdi na chatu mimo mésto.

Respondent ¢. 2 — Syn respondentky Cislo 1, otec zemfel. 28 let stary muz s PAS,
détskou mozkovou obrnou a paranoidni schizofrenii. Pfes tyden pobyva v tydennim

stacionafi, vikendy travi s matkou.

Respondentka ¢. 3 — Matka 16 let staré divky s PAS. Po druhé vdana. V soucasné
dobé nezaméstnana, jinak ma vystudovand prava. Ma dal§i dvé déti. Syn ma

diagnostikovan Aspergertv syndrom, dcera je intaktni. Zije v Praze.

Respondentka ¢. 4 — Dcera respondentky cislo 3. Rodice rozvedeni. Divce je
16 let, ma poruchu autistického spektra a obsedantné-kompulzivni poruchu. Pres tyden
navstévuje posledni ro¢nik zékladni Skoly specidlni aje ubytovana v tydennim

stacionafi. Vikendy travi stfidaveé u obou rodica.

Respondentka €. 5 — Matka 14 let starého chlapce s PAS. Dalsi déti nema.

Rodina je uplna. Pracuje v administrativé. Zije v Praze.

Respondent €. 6 — Syn respondentky cislo 5. 14 let stary chlapec s poruchou
autistického spektra z Uplné rodiny. Pfes tyden dochazi do 7. tfidy zékladni Skoly

specialni a pobyva v tydennim stacionafi, vikendy travi s rodici.

30



6 Transkripce rozhovori a shrnuti

6.1 Rodinac¢. 1

Respondentka ¢. 1

Rodina:

Respondentka ¢. 1 ma 4 déti. Jednim z jejich déti je i respondent €. 2, 28 let stary
muz s poruchou autistického spektra, détskou mozkovou obrnou a paranoidni
schizofrenii. Pavel, tedy respondent €. 2, ma star§iho bratra a sestru. Druhd sestra je
mladsi nez on. Kazdé z déti ma jiného otce. Pavliv otec zemfel, kdyz mu byly 4 roky.
Pavel je pres tyden ubytovan v tydennim stacionafi pro osoby s poruchami autistického

spektra. Vikendy travi se svou matkou a babickou.

Bydleni:

Respondentka ¢. 1 se stehovala nejméné pétkrat. , Kazdy dité mdm s jinym
chlapem. A jsou ty déti po 6 letech. lakze jsem se takhle stéhovala. “. V soucasné dobé
zije s mladsi dcerou, Pavlem a svou matkou v byt¢, ktery jeji matka vlastni. ,, Pavel md
loznici s babickou, protoze on tam bejva vétsinou jen pres ten vikend. No a jd mdm
pokoj s tou nejmladsi dcerou. . Kromé& obCasnych kradezi se respondentka nesetkala

s zadnymi komplikacemi v souvislosti s bydlenim.
Zaméstnani:

V soucasné dobé je respondentka nezaméstnana. Predtim vykonavala pomocné
prace v restauraci. Kdyz byl Pavel maly, byla jeho matka na prodlouzené materské
dovolené. Po jejim ukonceni se ji narodila dcera, a tak byla na dal§i materské dovolené.
,Ja jsem méla prodlouzenou materskou na 7 let. Jenomze, kdyz mu bylo 6, tak se
narodila nejmladsi dcera, takZe jsem pak byla na matersky s ni. “. Kdyz mladsi dcera

nastoupila do prvni tfidy, zaCala respondentka chodit na brigady.
Finance:

Ke své financ¢ni situaci respondentka sdélila, ze méla velké Stésti na pracovnice na
utadech: ,, Prisla jsem treba na urad Zddat o rodinny pridavky a oni mi vikali: ,,Je nova

ITaNT3

davka, zazadejte si. “. “. Kdyz byl Pavel maly, tak jeho matka pobirala pfispévek na péci
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(tfeti stuper) a sirot¢i duchod, jelikoz jeho otec zemfel, kdyz mu byly 4 roky. Dale méla
svij invalidni dichod a obcas bylo rodin€ doplaceno do zivotniho minima.

Kdyz byla respondentka dotazana na to, jak se na jejich situaci finan¢né podilela
zdravotni pojistovna, odvétila: ,, Heledte se, ja jsem méla takovou tu kliku, Ze to bylo
takovy to obdobi socidlnich ddavek. Stédré zdravotni pojistovny ... “. Napiiklad na
trojkolku za 15 000 respondentce 1/3 hradila obec, 1/3 zdravotni pojistovna a pouze
posledni tetinu doplacela sama. Dale respondentka sdélila: ,,Jinak jako vice méné i ty
pobyty v téch laznich, vSechno bylo hrazeny. Jak muij, tak jeho pobyt. To byly cdstky. Ja,
kdyz jsem to potom podepisovala, tak za ty dva mésice to bylo za pokoj 160 000,
strava... Tedka kdyz vidim ty rodice, jak délaj ty sbirky na tyhle ty kocdrky a na tohle to
vSechno... A ja jsem tenkrat si vybrala kocar, $la jsem do toho obchodu... 1o tu tenkrdt
byl jesté ten obchod s témahle téma pomiickama. Tam jsem dostala prospekt, Sla jsem
s nim na socidlku, oni mi rekli: ,,udélejte predbéznou objedndvku.“, at mi daj fakturu.
Udélali mi fakturu, ja jsem to odnesla na urad a potom mi jen rekli, at si za 3 nedéle
prijdu vyzvednout kocarek. Dostala jsem to, jako kdyz dostanete ja nevim... Poukdzku

tdmhle na pleny. .
Vztahy:

Co se partnerskych vztaha tycCe, tak respondentka ma kazdé dité s jinym muzem.
Zila s kazdym otcem, kromé& otce nejstar§iho syna. V soudasné dobé je respondentka
sama.

Respondentka se svéfila, ze je jedinacek. Zminila, Ze to je mozna davod, pro¢ ma
4 déti. Otec respondentky zemfel pred 6 lety.

S vychovou Pavla respondentce nejvice pomahal otec jeji nejmladsi dcery. ,,De
facto miizu Fict, Ze nejvic mi s Pavlem pomdhal tdta ty nejmladsi dcery, protoze ten tam
s ndma byl, kdyz pravé mél ty problémy... A drzeli jsme ty hlidky a takovy ty
a usmeérnioval ho.“. Kdyz byl Pavel menSi, vyskytovalo se u né¢ho agresivni chovani.
, Protoze on bejval totiz Pavel i agresivni, kdyz treba dcera prisla ze Skoly, tak ji
nechtél pustit na krouzek... Normadlné ji chytnul za ruce a jd jsem ho musela drZet, ale
on mél takovou silu. Méli jsme ruce furt samou modrinu, takzZe jako... S nim to bylo
chvilema takovy tézky. .

Kdyz byla respondentka tazana, zda byly vztahy s nékterym z rodinnych clent
komplikovanéjsi, odpovédela, ze komplikované je to stale s jeji matkou. ,, ProtozZe jak
spolu Zijeme, tak ona furt nedokdaze pochopit, Zze on spoustu véci neudélda a nepochopi,

a ze mu spoustu véci nemiize rikat. Protoze ona vZdycky na néj: ,, Takovej velkej muzskej
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a ty si tu nechdvds rovnat obleceni a takovy? Ze se nestydis!“. Ja ji vidycky rikdam:

ITaNT3

. Mami, nerikej mu to. “. “ Na otazku, zda se domniva, ze jeji matka nepfijala diagnozu
svého vnoucete, odpovedéla, ze se takto chova ke vSem vnoucatim.

Respondentky bylo nasledné€ dotazovano na pratelské vztahy a odpovédéla, ze
v posledni dobé to bylo komplikované, kvili probihajici pandemii. Lépe s pratelskymi
vztahy na tom byla, dokud chodila do prace. Dodala: , Ted’ na to zase navdzeme.
A jinak mam viasmé na chaté, protoze ja tam jsem viasmé od mych 5 let. Takze jako
tam mam taky kamaradky a kamarady. “ Na otazku, zda se vztahy s prateli beéhem let
ménily odpovédéla nasledovné: ., Rekla bych, Ze ubejvaly... Protoze jsme se vidycky tak
rizné stéhovali. Nékteri taky uz umreli, nékteri se odstéhovali na druhou stranu
republiky, tak znate to... Pdrkrat si ¢lovék zavola, napiSe... Ale uz si nemdte s téma
lidma o c¢em povidat, protoZe mdte uplné jiny Zivoty. Maximdlné muZete zdrbnout
spolecny znamy, ktery potom taky ubejvaj... .

Rozhovor s respondentkou pokracoval otdzkou, s jakymi reakcemi se setkala ve
spolecnosti. ,, Tak ja jsem méla tu kliku, Ze viastné Pavel je 93. rocnik. 1o znamend, Ze
viastné na tyhle ty postizeny se uz koukalo jinak, nez ty, ktery byli narozeny treba 5 let
pred tim. lakzZe to nebylo divny. Nehledé na to, Ze on do téch 4 let se vozil v kocdrku,
kterej vypadal viceméné normalné. “.

Déle rozhovor sméfoval k tomu, s jakym chovanim se respondentka setkala
u lékaii a dalSich spolupracujicich specialisti. Svéfila se s nepfijemnou zkuSenosti
s jednou z psychiatricek, kterou shanéla na posledni chvili, kdyz Pavlovi bylo 18 let.
., ProtoZe ona si precetla ty papiry, prohlasila, Ze clovék, kterej ma IQ 54, by mél lezet
v ustavu prikurtovanej k posteli. Prej co ma takovej clovék, co délat na ulici. No tak
Jjsem si od ni nechala napsat ty prdsky, ktery jsem potrebovala a ona ho objednala na
pristé... Jsme tam prisli za 2 mésice a ona na nas: ,,Co tady délate? “. lak ji Fikam, Ze
ona nds chtéla videét, ze nds objednala... A znova, Ze takovej ¢lovek nemd co délat na
ulici... .

Volny cas:

Respondentka byla tazana, jak se jeji volny Cas ménil béhem zivota. ,, (smich)
Podle toho, jak ty déti byly veliky...“. Respondentka dodala, ze se snazila déti co
nejdrive piivést k samostatnosti.

Na otazku, jak travi volny Cas, odpovedéla: ,, l7ak mdme tu zahradu a ten bardk...
Veétsinou ja fungovala vidycky spis jako ten clovek, co vari, pere...”. Kdyz bylo

respondentce sdéleno, ze toto nezni jako traveni volného Casu odvétila: ,,No ne... No
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Jakej jinej jako (smich)... Pak jsem rdda, Ze se svalim na to kanape k tomu seridlu
(smich). Anebo jdu nékam si takhle sednout treba s kamarddkou, ted uz i s tou starsi
dcerou. Ze se jdeme vyvétrat s jejima détma, Ze si pravé sedneme nékam takhle na kafe
anebo na pivo. Pavel obcas jde s nama, Ze jako chce taky. .

Na otazku, kolik respondentka volného Casu ma, odpovédéla, ze ted’, kdyz je
Pavel ve stacionafi, tak poté, co obstara domacnost, ma zhruba dvé hodiny volného Casu
kazdy vecer. Pro dokresleni situace bylo respondentky dotdzano, zda se zmeénil volny
cas beéhem nouzového stavu, kdyz byl Pavel kazdy den doma. Respondentka sdélila, ze
vyhlagovala po ob&dovy klid. ., Protoze to byla uz takova ta ponorkova nemoc. Ze uz
Jjsem fikala, Ze potrebujeme bejt kaZdej v jiny mistnosti. “, ,,On totiz vidycky ma néjaky

téma a mele porad dokola o tom stejnym. A mé uz to kolikrdt vytaci (smich). .
Vnimani budoucnosti:

Na otazku, jak respondentka nahlizi na budoucnost, odpovédéla nasledovneé:
,(ticho) Mdm s détma domluveno ... Jako... Nejvic jasno v tom md ta nejmladsi, protoze
ta prohlasila, Ze az ja tady nebudu, tak Ze si se ségrou na ty chaté postavéj dvojdomek
a jednu mistnost tam bude mit Pavel, a Ze bude s nima bydlet. “. Dle slov respondentky
nikdo neuvazuje nad tim, ze by mél byt Pavel umistén do uUstavu. Dodala, ze nejlepsi
samoziejmé bude vyuzivat n¢jaké podobné sluzby jako v tydennim stacionafi. , Jako
brat si ho domit na svatky a na vikendy, to je nejlepsi... Kdybych chtéla, aby byl
v néjakym ustavu, tak bych ho tam dala uz tenkrdt... Ale tohle mi prijde daleko lepsi.
A myslim si, Ze i pro néj je to lepsi. .

Kdyz bylo respondentky dotazovano, zda ma né&jaké obavy, sdélila: ,, Mam...
Mam obavy v tom, aby... Ze doufim, Ze mu ziistane takovad ta samostatnost... To uméni
Jako se sam obliknout, udélat tu hygienu, aby neskoncil treba na plendch. lak to bych
Jjako... 1o je takovy jako ten cil, aby byl takovej beziidrzbovej abych iekla... .

Kdyz byla na zavér rozhovoru respondentce polozena otazka, zda by chtéla néco
dodat, sdélila: ,,Mné prijde diileZity asi to, Ze je to s nim ¢im ddl tim, bych rekia...
Horsi... Zhruba v téch 19-20 jsme dosahli toho vrcholu... To bylo asi tou Skolou, Ze
tam pordd délali néjaky rucni prdce. Jako podle zdatnosti néco délal, néktery Sili i na
stroji... Ale i on tam délal prakticky zkouSky. Mdm pocit, Ze od toho lotiskyho jara, jak

se to vSechno zavielo, jak nebylo to svétlo na konci tunelu... Tak bych rekla, Ze ho to

hodilo hrozné zpdtky. A ted do toho ty jobovky v domku, jak odchdzi asistenti a tak... “.
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Shrnuti rozhovoru

Respondentka beéhem rozhovoru sdélila, ze ma Pavel 3 sourozence, a ze jeho otec
zemfel, kdyz byl maly. St€éhovala se nejméné pétkrat a zije v byté jeji matky spolecné
sni, s Pavlem a s nejmladsi dcerou. V soucasné dobé je respondentka nezaméstnana
a pobira invalidni dichod. Z rozhovoru vyplynulo, Ze nebyt socialnich davek (sirotci
dichod, invalidni dichod atd.), méla by rodina znatelné potize s financemi. Nejvétsi
pomoc s vychovou Pavla predstavoval pro respondentku otec jeji nejmladsi dcery.
Ponékud komplikovany vztah ma respondentka dodnes se svou matkou, ktera dle jejich
slov moc nerozumi Pavlovym moznostem a schopnostem. Respondentka uvedla, ze
pratelskych vztaht uz nema tolik jako dfive, coz hodnoti jako pfirozeny vyvoj zivota.
Ve spolecnosti se respondentka nesetkala s negativnimi reakcemi na postizeni svého
syna s vyjimkou jedné oSetfujici psychiatricky. Dle slov respondentky ji zbyvaji
2 hodiny volného ¢asu kazdy den. Budoucnosti se respondentka pfili§ neobava, jelikoz
je s ostatnimi détmi domluvena, ze se o Pavla postaraji, kdyz to bude potfeba. Jediné jeji

obavy se tykaji Pavlovi sob&stacnosti.

Respondent ¢. 2

V ramci piiblizeni vSech dotazovanych aspektd, jsou v této Casti vyuZity

1 odpoveédi matky respondenta (tedy respondentky €. 1).

Vyvoj s durazem na obdobi od puberty:

Pavel se narodil v Sesti mésicich téhotenstvi a prvni tfi mésice zivota stravil
v inkubatoru. Jeho matka se domniva, Ze je to pfi¢inou jeho zdravotnich problému.
Kvili svému postizeni v minulosti dvakrat podstoupil operaci nohou. V détstvi zacal byt
hodné zmateny. Respondentka ¢. 1 popisovala, ze naptiklad z nic¢eho nic odesel pryc
uprostied rozhovoru. Nasledovalo obdobi, kdy Pavel nemohl spat. ,, My jsme doma
normalné méli nocni strdaz. Jsme spali na etapy, protozZe se c¢lovék vzbudil a on sedél
oblecenej v bundé s aktovkou, v pyZamu. Jsme zamykali i dvere, vypinali spordk,
protoze kdyz vidél kolecko, musel tocit. Normdlné se i pocural, pokakal... Vsechno...
Bylo mu to jedno... Takhle tam sedél v 1y bundé. Jako byl tiplné ... Uplné mimo. ©

Matka respondenta €. 2 sdélila, ze Pavel prod¢lal 3 silné ataky uzkosti, které vedly
k jeho hospitalizaci. Kdyz byl po stfedni Skole hospitalizovan po teti, byla mu zji§téna
porucha autistického spektra a doporucen pobyt v tydennim stacionafti. ,, 7o bylo presné

ono, jako by mu cvaklo. Jd nevim reknu, my jsme ho dotdahli do néjakyho vrcholu...
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1 mentdlniho i pohybovyho, a pak to bylo ze dne na den jako cvaknout vypinacem a byl
to uplné jinej ¢lovek. Dvakrdt se podarilo ho nahodit zpdtky a potieti bych rekla, Ze ne.
Ze je na tom, bych fekla hiii nez pred téma 6 lety. Jako se vsim. Protoze i v ty skole
tenkrdt vikali: ,, Kdybysme ho neznali predtim, tak bysme rekli, Ze to je uplné jinej
clovek. .~

Kdyz bylo jeho matky dotazovano na jeho vyvoj od obdobi puberty sdélila, ze se
domniva, ze je v puberté az ted. Déale se maminka rozpovidala o Pavlové soucasném
vyvoji predstavivosti. ,, Protoze kolikrat ma takovou tu vizi, Ze on je ten herec a hraje
v tom seridlu... On jako se uplné previtéluje do téch roli tam, coz jako bych rekla, Ze ma
ted takovy to obdobi, jak mivaj maly déti mezi takovym tim 25 rokem... Ze si takhle
néco vezmou a délaj, Ze je to auticko... On musel mit to auticko, on si to neumél
predstavit... Rekla bych, Ze se mu rozviji ta predstavivost. Ale fekla bych, Ze mu to
sklouzava az do takovych téch... Nechci pouzit schizofrenii... JakoZe md pocit, Ze se
previéluje. Jak kdyby obcas nedokdzal oddélit tu realitu od téch predstav. Ze viastné
tenhle ten vyvoj on nemél... .

Dle slov jeho matky, jel béhem nouzového stavu Pavel na doraz. Tydenni
stacionar byl totiz zavieny a Pavel se neustale tazal, kdy pujde zase do domku. ,,Jsme
rekli, Ze to nikdo nevi, tak pak uz bylo to datum konecné dany. To pomohlo, protoze on
md rdd takovy to dopocitavani. “.

Béhem rozhovoru matka vyjadfila své pocity z Pavlova chovani po ukonceni
nouzového stavu a prodélaném COVIDu-19. Sd¢lila, ze ji piipada, ze se jeji syn velmi
zhor$il. Véci, které dokazal délat sam bez pomoci, najednou nedovede. ,,On potrebuje
vic takovej ten dohled a on to, co délal normalné ditv automaticky, tak doma ho musim
upozoriiovat... Ze kdyz si sunda Spinavy pradlo, tak ho nedd mezi Cisty, ale odnese ho
do koupelny do Spiny ... On sam kolikrat vikd, Ze je mimo... .

Kdyz byla maminka tdzana, zda se domniva, ze by Pavlovo néhlé zhorSeni mohlo
mit souvislost i s odchodem jeho spolubydliciho a dvou asistentd odpovédéla
nasledovné: ,,On mél pravé tyhle ty ataky... Ja jsem si Fikala, aby je nemél znova...
Protoze viastmé tu prvni ataku uzkosti mél na ty zdkladce, kdyz odesel jeho spoluzdk,
kteryho mél hrozné rad. A odesla i jeho tridni ucitelka, kterd nastupovala na materskou
a oba odesli v tom zdri a on to v sobé, tak 14 dni az 3 nedéle, dusil. Pak mu to tohle to
takhle cvaklo... Pak mél jesté jednu ataku, kdyz nam umrela kocka. Uz byla stara. A pak
béhem 2-3 tydnu taky skoncil na ty psychiatrii a ted jsem méla ten strach viasmé taky,
protoze jsem vidéla ty naznaky.“. Respondentka €. 1 sdélila, ze zacala svému synovi,

pro n¢j slozité situace, vysvétlovat pomoci jeho oblibenych seriald.
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Bydleni:

Kdyz byl Pavel tazan, zda je spokojeny s bydlenim u matky odpovédél: ,, Tam
Jjezdeéj auta, kdyz spim. Vadi. . Pavel dale sdélil, ze ted’ uz v Praze o vikendech nent,
jelikoz jezdi na chatu. Na chaté se mu libi. V tydennim stacionafi je také spokojeny.
Kdyz byl Pavel dotazovan, zda by chtél v budoucnu bydlet sam, tekl, ze ne. Na zavér
byla respondentovi €. 2 polozena otazka, kde by chtél bydlet. Odpovedél, ze nevi.

Po hospitalizaci v Bohnicich bylo respondentovi €. 2 doporu€eno, aby nastoupil
do tydenniho stacionafe nebo ustavu. Jeho matka k tomu sdélila, ze se ji ustav nelibil.
Jako divody uvedla: ,, Za prvé to bylo v néjakym klastere, bylo to do schodui, a hlavné
to osazenstvo, kdyz jsme se tam byli podivat... Ty klienti... Paviovi bylo v ty dobé
20 a tém klientum bylo pres 40 a to jsem rikala, Ze nechci no... A pak jsme byli v tom
staciondri, a to se mi zalibilo a uz je tam viastné téch 6 let. .

Kdyz byla respondentka ¢. 1 dotazovana, zda je Pavel v tydennim stacionari
spokojeny, odpovédéla, ze se domniva, ze ano a dodala: ,,Ale bylo to divny, Ze ten jeden
tejden on do toho domku viibec nechtél... On mél i ten vysokej tlak, Ze Fikal, Ze mu je
divné ... A ta mladsi dcera rikala, Ze to muze mit od tlaku, Ze je blbej tlak. A zmérila
Jjsem mu tlak a mél hrozné vysokej, tak jsem mu ho mérila jesté rano a porad se mi
nezddl, tak jsme jeli k pani doktorce ... A ona mu tenkrat rvikala, Ze by mohl jit klidné do
domku, ale jak chce ... A on, Ze se mu nikam nechce. “.

Matka Pavla byla nasledné dotazovana, zda uvazovali napiiklad o chranéném
bydleni. ,, 70 on by nemohl. Jako on... Co si budem povidat. On jako... Takhle... Chleba
by si namazal, ale nevim, jestli by ho ukrojil. Coz o to, kupuje se krdjenej. To je to
nejmensi. Ale on neznd hodnotu penéz... On by nemohl si jit néco koupit. On to ma
i v rozsudku, Ze miize manipulovat s 10 korunama. On je zbavenej svépravnosti
a vilastmé jeho cifra je takovy to, Ze bych mu tady dala minci a rekla dojdi si koupit
zmrzlinu. “.

Dale byla respondentka tazana, zda je spokojena s tim, ze Pavel vyuziva sluzby
tydenniho stacionate. ,,Ja si myslim, Ze ten staciondr spliuje ty moje takovy ty... A kdyz
se ted bude chodit zase na plavani a na tyhle ty véci, tak bych rekla, Ze to bude zase

dobry... A jinak jako mné ten stacionar vyhovuje. .
Studium:

Po zékladni Skole Pavel studoval dvoulety obor na praktické stfedni Skole.
Respondentka ¢. 1 sdélila, ze kdyz se byla na praktické Skole podivat, zalibila se ji

natolik, ze se jinam uz ani podivat neSla. Po uspéSném ukonceni studia se matka
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rozhodla pfihlasit ho znovu, ale u Pavla se zacaly objevovat psychické problémy.
., Udélal i zavérecny zkouSky, v pohodé vSechno. A tam byla moznost chodit znovu dva
roky, aby nékam chodili, Ze jo. A ja si Fikala: , co jd s nim doma... “. lak jsem ho tam
prihlasila znova a v tom prvaim rocniku on mél ataku izkosti a skoncil v Bohnicich a uz

do ty Skoly znova nenastoupil. .
Zaméstnani:

Pavel byl béhem rozhovoru tazan, jestli by chtél pracovat. Odpovedél, ze ano.
Bavilo by ho pfipravovat kavu.

Pavlova matka byla tazana, zda uvazovala o zaméstnani pro Pavla. Odpovédéla,
ze nevi, co by mohl d¢lat, jelikoz ma problémy s hybnosti a motorikou. ,,Jako talii si
odnese s priborem, ale aby v jedny ruce nesl talir a v druhy hrnek, tak to uz mu déla
problém, aby mél obé ruce plny. Tak nevim, co by délal a jemnou motoriku si myslim, Ze
moc nemd... Mozna navlikal kordlky... Ale tFeba na ty zahrade, kdyz jako ddavdam mu
obcas néjaky prace. VétSinou ty chlapsky... Jako tady to mi odneses... ProtoZe vim, Ze
tu stlu ma... Ale kdyz ma tfeba hrabat, tak jako déld, Ze ty hrabé v Zivoté nevideél, a Ze je
neumi ani drzet... A pritom jsem pro néj jednou prijela ditv do Skoly a oni zrovna
hrabali a ja vidéla, jak to déla krdsné. A kdyz jsme prijeli na chatu, Fikam: ,, Tak to tady
shrabej. . A on mi na to 7ekl, Ze se to doma nedéld, zZe se to déla tam jenom... lakze
nevim, jestli by jako néco zviddnul... “. Matka respondenta dodala, ze si neni jista, zda
by zvladl pracovat. M4 pocit, ze od té doby, co Pavel pred posledni hospitalizaci dosahl
néjakého vyvojoveého vrcholu, uz jde jen dola.

Nasledné byla matka dotdzéana, zda si mysli, ze by Pavel mél zajem pracovat. ,,Ja
bych rekla, Ze ne... Néco povidala pravé moje mdma v tom smyslu: ,,No vis, oni ty lidi
chodéj pracovat, ty bys mohl taky. “. A on se na ni tak podival jako, jestli se zbldznila...
No doma nam 7ika, zZe pracuje na domecku. Kdyz se ho ptame, co tam déla, tak rikd, Ze
stele postel. Tak my na néj, proc to nedéla i doma (smich)... Ale on to povazuje, Ze

¢

Jjako... Jako v ty Skole ... Hrabe se ve Skole, ne doma... .
Vztahy:

Pavel sdélil, ze ma 3 sourozence. Na otazku, zda jsou mladsi nebo starSi neznal
odpovéd’. Sourozenci jsou na néj hodni, on na né také. Celou svou rodinu ma rad. Kdyz
byl tazan, zda ma kamarady, odpovédél: , Na fotce mam kamarddy. “. Tyto kamarady
zna ze zakladni Skoly, nevidaji se a ani si nevolaji. V tydennim stacionafi kamarady ma.
Na otazku, zda ma pratele 1 mimo domek neznal odpovéd. Kdyz byl Pavel dotazovan,

¢

zda byl nékdy zamilovany odpovédél: ,,2010.% ,Jd jsem volal byvaly holce.".
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Z rozhovoru bylo usouzeno, ze vztah trval rok, pry se s pfitelkyni vidéli na Velikonoce,
plavali spolu a volali si na pevnou linku. Pozdéji uz Pavel zamilovany nikdy nebyl.
Kdyz byl Pavel dotazovan, pro¢ se s piitelkyni rozesli odpovédél: ,,.Jd nevim no.
Plavali. “.

Co se sourozeneckych vztaha tyCe, odpovédé€la respondentka ¢. 1 na otazku, jak
by vztah mezi sourozenci definovala, nasledujici: ,, Upiné jako normalni déti... Ja totiz

113

Pavla vychovavala iuplné jako ostatmi déti.”. Sourozenci se vidaji pravidelné.
Respondentka se dale rozpovidala o tom, jak se Pavlovy vztahy se sourozenci zménily
beéhem jejich dospivani. Sdélila, ze dokud byla mladsi dcera na prvnim stupni zakladni
Skoly, tak si byli mentalné blizsi. Pozdéji ho vSak mladsi sestra zacala prevySovat. , Mi
vzdycky Sla oznamit, Ze se Pavlovi néco stalo (smich)“. Dle slov matky je v soucasné
dobé Pavel nest’astny, protoze je zavisly na nich, na , dospélacich®. Pavel je vzdy rad
vidi, ale neni to pry ono. ,, Takze ono jako... Preci jenom ta spolecnost, téch podobné
naladénejch lidi v tom domku md néco do sebe. “. Respondentka dodala, ze Pavel ma
velmi rad svoje sestry, ale starsi bratr je pro n¢ho spiS autoritou. ,,Md pred nim respekt
a treba mé posila, abych se ho Sla na néco zeptat, protoze se boji... “

Pavel dle slov jeho matky dodnes vzpomina na svého dédecka, ktery zemfel pred
6 lety. Kdyz byla matka tazana, zda v rodin€ existoval néjaky vzdalenéjsi Clen, ktery by
Pavla ovlivnil odpovédé€la nasledovné: ,,No... On ho viastmé ovlivnil od sestrenice jeji
syn. Kterej teda zemrel... Ten mél taky mozkovou obrnu... len byl teda na voziku. “.,
,Nechali jsme to vyplynout, protoZe on zemrel v ty dobé, kdyz byl Pavel na ty
psychiatrii... A pak jsem mu to tenkrat ani nerekla... “

Dale byla respondentka €. 1 tdzana na to, zda ma Pavel kamarady. Odvétila, Ze se
domniva, ze ma kamarady na domku. ,,Jako ted v tom nasem svété nemd... Moznd ta
Jedna holcina, se kterou si vola kazdej tejden. 1o je znamd jednoho asistenta z domku.
Ale uz se nevidéli hodné dlouho... Ze Skoly se s nikym nevidd... “. Maminka béhem
rozhovoru také sdelila, ze Pavel mival imaginari kamarady. ,, Poprvé mél néjakou
imagindrni kamaradku 1erezu. To byla prvni imagindrni kamarddka, jak to obcas mivaj
tymaly déeti... To mu bylo asi 17—18.°, ,,I mluvil s téma lidma, ktery on videél. Ale takhle
to mél jen pdr dni, nez ho z toho dostali ... .

Matky respondenta €. 2 bylo néasledné dotazovano na partnerské vztahy a na to,
zda se ji Pavel n€kdy svéfil s tim, ze byl zamilovany. ,,Jd si myslim, Ze... Jako o ty
holciné nejdriitv tvrdil, Ze je to jeho holka. Pak zacal vikat, Ze je to kamardadka... Pak ma

¢

pravé seridlovy ldsky ... Ale to se musite spis zeptat jeho... .
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Volny cas:

Béhem rozhovoru byl Pavel tazan na to, co rad déla. Sdélil mimo jiné, ze rad
posloucha Ewu Farnou. ,,Plavu, Ewu, kolo, rddio a DVD (Need for speed a Kobra
11).“. Déle byl tazan, na co jesté rad kouka. , Ulice. Ja jsem byl malej, ja jsem
nekoukal. .

Na otazku, co Pavel rad déla ve svém volném case, odpovédéla jeho matka, ze ji
pfipada, ze ted uz nic. ,, ProtoZe dokonce jako daleko mladsi, hraval uplné perfekiné
Playstation. Nez ho znicil... To praveé, jak mél ty ataky, tak vSechno znicil. Hraval
takovy ty mackact hry s tou vodou, asi od 4 let... Dokonce mél i prenosnej DVD
prehravac. Mél i mobil. Ted podédil novej po dédeckovi, aby mohl volat kamarddce. On
tam mél kolikrat dany ty lidi, a pak si umanul, Ze mu je musim vymazat, Ze je tam
nechce... Pravé driv ho zajimaly tyhle véci, rekla bych, Ze kdyz byl mladsi, bylo to
lepsi... ~.

Vnimani budoucnosti:

Kdyz byl respondent ¢. 2 dotazovan na to, jak by chtél v budoucnu zit odpoveédel,
ze nevi a nasledné hovor smétoval na své vikendové plany.

Matka respondenta €. 2 byla tazana, jak Pavel premysli o své budoucnosti. ,,Jd si
myslim, Ze takhle dalece nepremejsii... Ja jako abych vekla pravdu, takhle dalece jsem
nikdy nepremyslela ani ja... Ja Ziju takovej ten pristup, Ze to vidycky néjak dopadne
(smich). .

Shrnuti rozhovoru

Pavel obdrzel diagnézu poruchy autistického spektra az na stfedni skole, po treti
hospitalizaci na psychiatrii, z divodu opakovanych atak uzkosti. Jeho matka
vypoveédéla, ze od té¢ doby Sel Pavliv vyvoj doli. Po diagnostikovani PAS zacala rodina
vyuzivat sluzeb tydenniho stacionare, které vyuzivaji dodnes. Respondent sdélil, ze
u matky moc spokojeny neni, jelikoz mu vadi projizdéjici auta. Mnohem vic se mu libi
na chaté. V tydennim stacionafi je spokojeny. Pavel nevi, kde by chtél v budoucnu
bydlet. Po dokonceni zakladni Skoly studoval dvoulety obor na praktické Skole. Pavel
by rad pracoval, bavilo by ho pfipravovat kavu. Jeho matka uvedla, ze si neni jista, zda
by byl schopen pracovat. Pavel ma kamarady ze zakladni Skoly, se kterymi se nevida.
Uvedl, ze ma pratele v tydennim stacionafi. Pavel se svéfil, ze byl v minulosti

zamilovany a mél vztah. Sourozenci mezi sebou maji dobré vztahy. Pavel mél dle jeho
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matky velmi blizko ke svému dédeCkovi a bratranci. Ve volném c¢ase Pavel rad
posloucha hudbu a sleduje seridly. Mimo to rad jezdi na kole a plave. Jeho matka
uvedla, ze kdyz byl mladsi, mél konicki mnohem vice. Pavel se ke svému vnimani
budoucnosti nevyjadril a jeho matka uvedla, ze se domniva, ze Pavel takhle dalece

nepiemysli.

6.2 Rodina ¢. 2

Respondentka ¢. 3

Rodina:

Respondentka €. 3 je matkou 3 déti. Jejim nejstar§Sim potomkem je respondentka
C. 4, Bara. Bara je divka s poruchou autistického spektra. Respondentka ¢. 3 ma dalsi
dvé déti. Syn ma diagnostikovan Aspergeriv syndrom, nejmladsi dcera je intaktni.
Dceru Baru ma respondentka z predchoziho manzelstvi, mladsi dvé dét
jsou z manzelstvi soucasného. Bara pies tyden dochazi do zékladni Skoly specialni a je
ubytovana v tydennim stacionaii pro osoby s PAS. Vikendy travi stifidavé u svych
rodicu.
Bydleni:

Respondentky €. 3 bylo nejprve dotazano na jeji bydleni a zmény, které se s nim
vazaly. Odpovédéla, ze kdyz se Bara narodila, tak zili s rodi¢i respondentky a ¢ekali, az
se jim dostavi byt. Do bytu se stéhovali, kdyz bylo Bafe pul roku. Dale respondentka
sdélila: ,,A tam jsme Zili zhruba 4 roky, nez se to nase manzelstvi teda rozpadlo. Pak
Jjsme Zili s Bdarou a s mym novym partnerem viastné v pronajatym byté v Repich, ve
40 m. No a asi po 2 letech moji rodice mné viastné dali ten byt uz cely k dispozici. lakze
ted jsme asi na 69 m v 5 lidech. Kdyz je teda Bdra doma... A tam jsme doposud. lakze
viastné 3 zmény. “.

Kdyz byla respondentce polozena otazka, zda se nékdy setkala s komplikacemi
ohledné bydleni odpovédéla, ze problémy jsou permanentni, jelikoz jejich byt neni pro
tak velkou rodinu dostacujici. Financné vSak na lepsi bydleni nedosahnou. K tomu
respondentka tekla nasleduvjici: ,,Ale my viasmé financné, i viastné z ditvodu toho, Ze
prosté ja jako nemiizu uplné mit zaméstani, jaké by jako uplné odpovidalo moji
kvalifikaci ... Viastné nedosdhneme na nic jiného a jsme vdécni za to, co mdme. ““. Dale
respondentka mluvila o tom, ze zaziva potize s jednim ze sousedud, kdy soused nadava
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a kfi¢i na né. ,,Ale z druhé strany mdme starsiho pdna, ktery je teda psychicky asi ne
uplné v poradku a ten i busi na zed a Fve a je sprostej a je bith vi co a jako... Je
problematicky, sice nikdy jako na konfrontaci nesel, ale i to... Muj a manzehiv neklid
viastné samozrejmé prohlubuje, protoze samoziejmé nechceme byt otravni a zdroveri to
prosté je, jak to je...“. Dale respondentka uvedla: , TakzZe... Neni to ale jenom kviili
Bare, ona je samoziejmé hodné zvukovd, ale oni jsou zvukovi i ti sourozenci, takze
Jako... Ja bych sama sebe za souseda nechtéla teda. (smich). Svoji rodinu... Bylo by
ndm lip nékde opravdu v domecku, kde prece jenom ten kravdl a to jeji hykani a riuzny
ty jeji projevy samoziejmé by jsme nemuseli tolik 7esSit. lakZe ano, je to vlasiné

problematické z téhle stranky ... .
Zaméstnani:

Manzel respondentky je kovafem. Respondentka je v soucasné dobé cerstve
nezameéstnana. ,,V soucasné dobé jsem nezaméstana. Ja jsem pravnik. Kdyz se Bara
narodila, tak jsem byla klasicky kariérni pravnik. Pracovala jsem ve firmé, kde jsem
byla spokojena. No ale casem samozrejmé, jak se narodila Bdara a vSechno to kolem, to
divné ... lak samoziejmé mé to dotlacilo, Ze uz jsem ty ndroky prestala zviddat a odesla
Jjsem v roce 2014, po 16 letech. “. Pozdé&ji zacCala respondentka pracovat jako pravnik na
rektoratu univerzity, kde byly horsi finan¢ni podminky. Po této zkuSenosti respondentka
nastoupila jako pravnicka do banky. K tomu tekla nasledujici: ,,No a pak jsem odesla
Jako opravdu hukot... lakze po trech a piill mésicich jsem to prosté vzdala, to byla
i vedouci pozice a bylo to prosté k nezviddnuti. “. Nasledn€ respondentka pracovala jako
pravnik na ministerstvu primyslu a obchodu. K tomu sd¢lila, Ze to byla prace mimo jeji
zaméfeni v hodné specifické oblasti. Po zhruba roce a pul respondentka prestoupila na
CasteCny uvazek. Vyjadrila se k tomu nasledovné: ,, Tak to prosté nebylo pro mé jako
hlavou zvladnutelny. Protoze vikendy 0 odpocinek, kdyz byla doma Barca. I ty déti
vydaj dost. A prosté s vysypanou hlavou mdte vyrdbét néjaky prdavnicky véci a drzet
krok s téma kolegama, kteri furt... Jo jako ta pravnickd prdce je viastné velice narocna
na soustredéni, na bystrost... Musite pordad hledat. Zprava, zleva promysiet, a tak.
Prosté vyslovené na ten mozek hodné ndrocné a ja uz prosté po téch letech jsem strasné
Jako unavend. A viasmé bych rekla, Ze jsem i vyhorela. Protoze ta rodina mi dava fakt
opravdu zabrat. TakzZe jsem se rozhodla, Ze takhle uz nemuzZu pokracovat a ted jsem
viastné v tom prerodu, ze chvili budu na uradu prdce predpokladdam a budu si hledat

Jjenom néco malinkyho... Néjakej malinkej uvazek, i kdyz nevim, jak budu uspésnd, ale
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navic prosté nemam. TroSku jako... No troSku... Hodné se bojim té budoucnosti... .
Dale respondentka shrnula, ze po tom, co dostudovala dvé vysoké skoly, §la jeji kariéra
jenom dold. ,, Takze takhle je to s moji kariérou. V podstaté od Skoly... Teda viasiné od
Skol. Ja jsem vystudovala dvé vysoké Skoly, a ted jdu jenom dolu. Diky tomuhle vSemu.
Coz ale nechci, aby to ted vypadalo, Ze nad sebou brecim jo... 1o je prosté jen jestli
Vam to pomiize do toho Vaseho cile, co sledujete ... Tak prosté rodic, ktery nedd to svoje
dité do ustavu, tak se na tohle musi pripravit, zZe prosté, jak to dité roste, tak ho to bude
ovliviiovat i v tomhle tom...*, , Jako ¢im ddl... Cim stdrnete, tak tim 1y energie Vam
strasné rychle ubyva. Neni moc zpiisobu, jak se dobit. V podstaté ty baterky ja uz nikdy
Jako mit naplno asi nebudu. ProtozZe jakmile se dobijete, tak néco se stane, a to Vdm to

¢

vycucne prosté tu energii a prosté jste furt jako v tom kruhu, Ze prosté tak klopitdte ... .
Finance:

Kdyz byla respondentka dotazovéna na finanéni situaci, odpovédé€la, ze stejné
jako $la dolu kariéra, Sly dold i finance, s vyjimkou prace v bance. Respondentka se
svefila, ze je nucena hospodafit velmi opatmé. ,, TakzZe prosté ty penize jsou prosté velkej
problém u nds a velky riziko. Hospodarim velice prisné a opatrné, protoze opravdu
nejsme bohati. Nejsme chudi, ale je to jako na té posledni hranici pred tim, nez budeme
treba socidlni pripady ... A to jako nechci tam nechat padnout, dokud budeme mit trochu
sily, protoze prosté ty deti, jak rostou, tak ty ndroky tam jsou. Hodné penéz se sype do
Bary, to je s domeckem Egypt kaZdej rok, ted uz jsme to teda museli zrusit, coz zase
vedlo k zdachvatu... Uz to prosté financné neni unosny. “. Dale respondentka zminila, ze
vzhledem k jeji souCasné nezaméstnanosti perspektiva neni moc dobra nebo spiSe
nevédi, co bude.

Béhem rozhovoru se respondentka svéfila s tim, ze jeji byvaly manzel, je na tom
financné lépe. ,, My déti vzit k mori nemuzZem. Bara, ta jezdi k mori s tatinkem. Ten tim,
Ze je sam, tak ty penize ma. A ten tu kariéru viasmé jako rusenou nemél. Protoze jsem to
viastné jako filtrovala jd, Ze jo... “. Na zavér respondentka dodala, ze kdyby kariéru rusit
nemusela, byla by na tom finanéné mnohem lépe. ,, 4 myslim si, Ze kdybych jako méla tu
kariéru nerusenou, tak jako prdavnik prosté v poloviné své kariéry, takhle ve stiednim
veku, déti hotovy ... Tak bych pravdépodobné asi byla jako ve vaté a moje rodina taky,

ale neni tomu tak... .
Vztahy:

Kdyz byla respondentka tazana ohledné partnerskych vztaha, sdélila: ze jejimu

soucasnému manzelovi zacinaji dochazet sily. , Momentalné uz je to jako velkej
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problém, protoze miij soucasny manzel... Uz mu prosté dochdzeji sily a tim, Ze to neni
Jeji tatinek, tak preci jenom ta sila té krve tam preci jenom nefunguje... Ale on je
bajecnej v tom, zZe on viasmé BaruSku mél se mnou... Jsme spolu 13 let a on viastné ji
Jako druhej tatinek prijal, vychovaval a opravdu jako, kdyz byla mala, tak to bylo jako
v podstaté v pohodé. No ale uz je taky vilasmé celym tim Zivotem, kde ji provdzi
spolecné se mnou... lak je prosté uz unavenej a je to, ale i unava viastné z péce o ty
dalsi dvé deéti... Z celého toho plynuti rodiny. . Respondentka se béhem rozhovoru
svefila, ze vztah s otcem Bary se rozpadl. ,,Jedind vyznamna zména byl ten rozvod, Ze
viastné Bara teda je z prvniho manzelstvi. A to se v roce 2008 teda rozpadlo a 2009
Jjsme se rozvedli. Ale rozvedli jsme se jako uz docela slusné a zpiisobné. TakzZe
s byvalym muzem mdm ted velice dobré vztahy a opravdu jako mame tu Bdru de facto
ve stiidavé péci a nejsou s tim problémy. Dosli jsme k tomu... Samoziejmé, Ze kolem
toho rozvodu to bylo vyhrocenéjsi, ale prosté néjak jsme to oba dva diky bohu zvladli. *.
Baru maji rodic¢e v podstaté ve stiidavé péci, kdy jeden vikend travi u otce a nasledujici
s matkou.

Dale byla respondentka dotazovana na rodinné vztahy. Sdélila, ze ma se svymi
rodi¢i dobry vztah, az na obCasné pfirozené potycky ve vztahu mezi rodi¢i a détmi.
L StVkdame se, rddi se spolu viddme. NaSe rodina jako drzi dost pospolu, takze my
Jezdime za moji mdmou... A tak néjak se pohybujeme mezi Prahou a maminkou,
dojizdime tam za nima a pri té prilezZitosti se potkdvame i s rodinou mého brdachy. 1o je
muij jedinej sourozenec, kterej Zije kousek od mamy se svoji rodinou... .

Na otazku, zda se v Sirsi rodin€ respondentky nachézel nékdo vyznamnéjsi, kdo ji
pomahal, odpovédéla, ze pomémé vyznamnou pomoc shledava v rodicich svého
soucasného manzela. ,,No ja mam dalsi pomoc... Ale ne s Bdrou, ale spis na ty dvé
deti... V rodiné manzela. Tam jsou ty vztahy taky velice dobry. To jsou prosté hrozné
hodny lidi, miij tchan a moje tchyné. . Sdélila, ze je velmi vdécna, ze diky této pomoci
s Barinymi sourozenci, tak miize mit vice Casu na Baru.

Kdyz byla respondentka dotazovana, zda byly vztahy snékym v rodiné
komplikovanéjsi, odpovédéla, ze srodi¢i byvalého manzela. ,,Jeho rodice prosté tu
Bar¢i diagnozu podle mé neprijali... Ackoliv jsou oba lékari... Déda teda uz umrel...
Ale tam prosté... Oni prosté... Podle mé nezpracovali to, Ze nemaj dokonaly vhouce...
Ono je to jejich jediny vhouce. Tlam jako... Je to chladnéjsi prosté. Nicméné ... Zda se
mi, Ze ted posledni dobou, po téch viech letech konecné néjakej vztah k té babicce si uz
konecné budujou ... Ze i ta babicka to uz néjak zpracovala v sobé. Ale prosté rozhodné

to neni tak jako: , Privez Bdru, chci ji vidét. “. To spi§ jako, Ze Bdra je tak jako navic,
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k tomu byvalému muzi.“. S nikym jinym v rodiné to komplikované nebylo. Dle slov
respondentky vSichni Baru respektuji. Respondentka dodala, ze si velmi dobfe
uvédomuje, Zze ma v tomto ohledu Stésti.

Nasledné byla respondentka dotazovana na jeji pratelské vztahy. Sdélila, ze ma
pratele z byvalych zaméstnani a také jednu dlouholetou kamaradku. Dodala vSak, ze se
nevidaji tak Casto, jak by chtéla. ,,Ale je pravda, Ze se mi nedari s téma lidma setkdavat
tak casto, jak bych chtéla. Ale neni to blokovany Barcou, protoZe Barca pres tejden je
v tom domku ... lakZe spis prosté v tom rodinnym provozu najit cas... “. Respondentka
zminila, Ze se rozhodné neciti socialné izolovana. Dale sdilela, ze pravée diky té pomoci,
které se jim dostava naptiklad v tydennim stacionafi ma chvile, kdy se mize v tomto
sméru realizovat. Kdyz byla respondentka dotazovéna, zda se jeji vztahy s prateli
ménily béhem let, odvétila: , Ménilo se to jenom v tom smyslu, Ze... Ale to je ze mé...
Jak prosté ta energie ubyvd, tak si sakra rozmyslite, s kym ten cas chcete stravit. Takze
opravdu se to zménilo jen v tom, Ze se mi zuzil ten okruh téch lidi, kteri mi stoji za to,
abych se s nima setkala. “, ,, ProtoZe uz je to jako pro mé marné, uz mné to vlastmé nic
nedava a ja taky nemiizu nic tém lidem dat, protozZe casto ani si s nima nemdam moc co
rict... To jsou lidi, co maj zdravy déti, Ze jo a 7esi uplné jiny problémy nez ja... .

Kdyz byla respondentka dotazovana, s jakymi reakcemi se setkala ve spolecnosti,
se smichem odpovédéla, ze s celou Skalou reakci. Kdyz byla Bara mala, setkavala se
respondentka s tim, ze ji lidé na ulici osoCovali z toho, Ze je nemozna matka a tak dale.
Zazila vSak 1 chapavé reakce. Ted, kdyz uz je Bara starSi, tak se respondentka
s nepiijemnymi reakcemi nesetkava. ,,Je pravda, Ze si myslim, to je moje viasmi teorie,
Ze dokud byla Bdra mald, tak ono to nebylo tak zjevny, Ze neni v poradku. Bylo to sice
pres cdaru, ale jesté se to u téch malejch déti tak jako nepoznd, zatimco ted kdyz s ni
viezete do tramvaje, tak je na prvni pohled naprosto zjevny, Ze ta holka neni uplné
normalni... Rozumite mi, jak to myslim? Ze prosté vidi, Ze nastoupil postizenej clovék. *.

Nasledné byla respondentka dotazovana na reakce od lékara a jinych specialistu.
Respondentka sdélila, ze Bary pediatricka neméla o poruchach autistického spektra
povédomi. ,,Ona byla vybornej diagnostik na normdlni nemoci, ale autistu méla
historicky prvniho. Jako Bdaru. A ona to neodhalila. No a tim se viastné jako vSechno
odddalilo. Jd jsem se v tom dost pldacala, nevédéla jsem, co se déje, jak se déje ... Jenom
Jjsem védéla, Ze Bara neni v poradku. Ale nikdo mi neveéril. “. Kdyz se respondentka
z divodu tlaku zhroutila, dostala se do péce psychiatricky, ktera se o autismus zajimala.
LAZ pak teda, kdyz jsem se psychicky zhroutila a dostala jsem se teda do péce

psychiatricky, tak tam se povedlo, Ze ona zrovna se o autismus zajimala a tim, Ze jsem ji
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to pri té své viastni anamnéze sdélila, tak ona nabidla, Ze by ji odiagnostikovala, coz se
teda viastné potvrdilo. “. Respondentka se setkala také s tim, ze 1ékar nemél pochopeni
k porucham autistického spektra. ,, Tak ten vidél asi prvniho autistu, tak ten ji tam
Stoural a zkoumal, az mdlem Sla do zdachvatu teda... Evidenmé teda nevédel Ze to ma
naopak vyridit rychle a tak... Ale to bylo teda jediny blby... Ale jinak jako vétSina
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doktoru, to tak néjak zvlada korekiné. Nikdo neutoci nebo tak.
Volny cas:

Kdyz byla respondentka dotazovana na jeji volny cas, odpovédéla: ,, Neexistuje
(smich). To bude rychly. Déti ho zabily prosté, to je to plynuti té rodiny. “. Respondentka
dodala, ze kdyZz pfijde doma z prace, musi se postarat o déti. ,,Mam 3 déti, a kdyz
dorazim z prace, kdyz jsem jeSté pracovala, tak je to mazec, protoze musite donutit
Pepu napsat iikoly, coz je slozZity. Ono se mu nechce, milion vymluv, Ze jo... Néco je
lumpdrna, néco je Asperger (smich). V tom musite manévrovat, do toho to prté, Ze jo...
1a ségra mala, ta se dozaduje zase svejch potieb, to je jasny, nemiizete ji uplné jako
odkopnout. Takze takhle jako to plyne od téch 5 hodin, kdy se dostaneme domii... 1ak to
tedy jako pytlikujem do téch piil devaty, pak déti nahnat do vany, okoupat ... A zandat do
peliski ... A nékde kolem téch piil desdty jsou déti teda zaparkovany, ale znamend to, Ze
prosté Mise se musi zpivat, Ze jo... A ona taky nechce uplné usnout brzo, takze reknéme
néjaky takzvané volny cas se odehrdva u mé od 10 hodin vecer... A tak ve 12 chodime
spdt... Tlak za ty dvé hodiny si stihnem s manzelem Fict alespon par slov, ale jako
neexistuje, ze bych chodila nékam... “. Respondentka se svéfila, ze aby se jednou za
mesic az dva vidéla s pritelkynémi, tak to vyzaduje spoustu planovani.

Kdyz byla Bary matka dotazovana na to, jak volny cas travi, sdélila: , Ja volny
cas travim tak, zZe vykopnu celou rodinu pryc¢ a jsem sama. A zpravidla spim. Protoze
ten deficit spankovej tam je hroznej. Anebo si posloucham hudbu, a pak se nalozim do
vany, néco si tieba prectu, kdyz je co... Ale to vétSinou ted posledni dobou nemam ani

silu cist... Takze spis relax totdlné prosté... “
Vnimani budoucnosti:

Matka respondentky Cislo 4 se svétila se svymi obavami a plany. ,,No Barci
budoucnost je pro mé velkej strach viasmé ... Abych popsala svoji prvni emoci... Strach,
Jestli to viechno jako ustojime tak, aby nikdo moc netrpél. “. Respondentka dodala, ze
neni v jejich silach, aby Barca zila s rodinou kazdy den. Je si jistd, ze by to rodina

neustala.
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Bary matka se zminila, ze Baru ¢eka prechod na praktickou Skolu. Pivodné bylo
v planu, aby nastoupila na ucilisté, ale nouzovy stav se dle slov matky na Bare velmi
podepsal. ,,7akze jsme to zatim Skrtli a nemifime moc vysoko a v podstaté ji nechdame
odpocinout v té praktické tridé ... 1a je na jeden rok, ale da se rozlozit na dva roky, coz
Je plan... Aby to bylo na pohodu, ona mezi tim ma Sanci zase troSku dozrat a uvidime.
A dalsi plan je, Ze pokud to piijde, tak do téch 26 ji parkovat, pokud mozno v néjakych
vzdélavacich institucich... Jeden uciidk, druhej ucndk... “. Respondentka dodala, ze
pocitaji s tim, ze ne kazdou Skolu Bara tfeba dokonCi. ,,4 myslim si, Ze at to bude
Jakkoliv, s tim vzdélavanim, ona i v tom uchidku, byt je pro postiZzeny, tak nebude
schopnd jako plnyho vykonu. “.

Nasledné respondentka pokracovala s dal§imi plany, se kterymi do budoucna
pocita: ,, Urcité ji ceka Zddost o invalidni diichod a ja budu cilit na invalidni diichod
z mladi, protoze kdyz je to jakkoliv jinak, tak pak je to uz financné zIy... lakzZe prosté
zkusim to vybojovat pro ni, aby byla chranénd, krytd a méla alespon néjaky penize. Za
dal$i urcité ji omezime svéprdvnost... Protoze ona je trubka a je schopnd odkejvat
komukoliv cokoliv... “. Maminka dodala, ze Baru rozhodné nechtéji omezit ve v§em
a cht&ji ji nechat urcitou miru svobody. ,,Ale dobre to vymyslet tak, abychom ji
ochranili pred lumpdrnama, ale zdroven ji zabrdnili, udélat néjakej velepriisvih. lakze
to je urcité brzkd budoucnost pro BaruSku. Ji je to jedno, ona v podstaté to nevi, Ze jo...
O co jde... Ale my ji musime ochrdnit jako rodice do budoucna a zajistit ji alesporn
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néjaké financni zajisténi tohohle typu... . Nasledné se respondentka svéfila, ze
nedohlizi dal nez za rok, protoze nevi, co je ¢eka a musi postupovat krok za krokem.

Kdyz byla respondentka dotazana, z ¢eho ma nejvétsi obavy, odpovédéla: ,, Ze
v tom ustavu skonci... Pak ja to prosté tim pdadem neddm psychicky... ProtoZe ten pocit
prosté, Ze to dité takhle vySoupnete ... Uz jenom to, Ze jsem ji vySoupla do domecku bylo
Jako tézky zpracovat. Ze ji prosté nebude dobre. A zdroveii se Vam to thuce i s tim...
S tou rodinou, Ze viastné, pokud by to mélo byt jakkoliv jinak, tak... Bud bude trpét
rodina nebo bude trpét Bdra... A tohle to jako je hrozné tézky vyladit... A jak to dat
i financné, zZe jo... 1o vSechno... TakzZe jako ta budoucnost je velkej otaznik a velkej
zdroj obav. Viasté hlavni zdroj obav ... Jak to vSechno zvladnem ... .

Respondentka se dale rozpovidala o tom, ze se zde nachazi velmi omezené
mnozstvi takovych sluzeb, o které by rodice déti s poruchami autistického spektra méli
zajem. Velmi si vychvalovala mensi komunitni centra, ve kterych je tfeba 10 klientu.
A ten stat hresi nad tou ldskou téch rodicii, kteri prosté pecuji o ty déti doma, Ze jo...

A to jsou strasny Zivotni tragédie tohle to... Viz tieba jak ta pani chudinka skocila s tim
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synem pod viak... Ono to prosté hrozi, Ze se to prosté bude jako dit... ProtoZe opravdu
ten autista Vas totalné vycerpa... A opravdu... Jako kdybych méla Zit s Bdarou sama, tak
dopadnu uplné stejné... To jsem si jista... Jo to je prosté... Takze prosté pordd ladite
takovou tu prijatelnou miru fungovdni rodiny, vilasiniho Stésti, Stésti deti, Stésti manzela,
Stésti Bary a tam furt takhle jako litam a na tom viastné vycerpdvam vsechny svy
energeticky zdroje... A neni to... Bude to tak porad... Pokud se neseberu a neodjedu na
druhej konec svéta, coz nikdy neudéldam samoziejmé... lakze tak... .

Na zavér rozhovoru byla respondentka dotdzana, zda by chtéla k rozhovoru néco
dodat. Odpovédéla: ,, Prosté vite, Ze opravdu v tom vSem, co je jako tézky a zvenci se
muize jevit jako hrozny... lak ja teda musim opravdu rict, ze pravé diky tomu, Ze jsme
takhle jako by videét, Ze jsme zranmitelni, tak ale zdroven jako se vzdycky etablujou dobry
lidi v tom nasem okoli... Ze pordd jako vidim to dobro mezi lidma... To je strasné cenny,
strasné fajn... Prosté domeckari, Ze jo, s pochopenim... Nautisdci... Ale i kamarddi...
Jo, Ze prosté... Ze si jako ty hodny lidi viastné troufinou, kdyz vidéj tu Vasi slabinu, to
Vase bremeno, tak Ze oni se vilastmé zaktivizujou, Ze Vdm chtéj to bremeno pomoct
nést... Kazdej po svym, ale ja prosté jsem strasné vdécna za tohle to, Ze prosté nezijeme
sami na tom svété. A zZe opravdu to dobro jako je, a Ze ho vidim. Ze prosté neupaddte do
uplnejch depresi, Ze ten svét je zlej... Ne... Neni to tak... Je to tézky, ale ta pomoc je...

1a pomoc je mezi lidma, to dobro tam je ... 1o je fajn tohle to védet... .

Shrnuti rozhovoru

Respondentka uvedla, ze ma Bara 2 mladsi sourozence. Respondentka se rozvedla
s otcem Bary a v soucasné dobé ma druhého manzela. St€hovala se tfikrat. Nyni zije
v byté€ jejich rodica se svym muzem a svymi détmi. V soucasné dobé je respondentka
Cerstvé nezamestnand, predtim se zivila jako pravnik. Do budoucna uvazuje o praci na
zkraceny uvazek. Respondentka uvedla, Ze finance jsou v jejich rodin€ velky problém.
Jeji soucCasny manzel byl pfi vychové Bary zna¢nou pomoci. Respondentka zminila
dobré rodinné vztahy i s rodi¢i manzela. Komplikovanéj$i byl vztah s rodici byvalého
manzela. Respondentka uvedla, Ze pratele ma, ale nevida se s nimi tak Casto, jak by si
prala. Sdélila, ze se jeji pratelské vztahy vsSak pfirozené zuzily. Ve spolecnosti se
respondentka setkala s celou Skalou reakci od naprosto nechapavych, po reakce citlivé.
S Barinym vékem se snizoval pocet negativnich reakci. Respondentka uvedla, ze volny
Cas pro ni existuje jen ve chvili, kdy ulozi déti do postele. Nejradéji volny Cas travi
o samot¢ a spankem. Respondentka se svéfila, ze Bary budoucnost je pro ni velkym

strachem. Jeji obavy plynou z toho, jak rodina bude zvladat situaci. Nejvétsi strach ma
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ztoho, ze bude nucena hledat umisténi v celoro¢nim zafizeni. Do budoucna
respondentka planuje zadat o invalidni dichod pro dceru a chtéla by adekvatné omezit

jeji svépravnost.

Respondentka ¢. 4

Aby byly aspekty zivota respondentky €. 4 co nejlépe zmapovany, byly vyuzity
1 odpovedi jeji matky (respondentky €. 3).

Vyvoj s durazem na obdobi od puberty:

Respondentka €. 3 byla pozadana, aby sd¢lila, jak se jeji dcera vyvijela od obdobi
puberty. Sdélila, ze do 12 let méla jeji dcera problémy s jidlem a podvyzivou. Béhem
jednoho roku se situace otoCila a Bara zacala byt az obsesivni. I z toho diivodu ji piibyla
diagnoéza obsedantné-kompulzivni poruchy. ,, TakZe jako ona se toci v kruzich, protoze
autistickd nepohoda ji vede k tomu, aby to zajidala, a kdyz uz viasmé zajida, tak uz
musi, ona md nutkani, to je ta obsese, ze jo... lakze s timhle se nam strasné tézko jako
bojuje, protoze néjakd dieta, ona to prosté nedodrzi. Ona musi furt néco zZvejkat i se
prepiji... Pije vodu, ale tieba 4 litry denné a prosté chcete-li ji korigovat, automaticky
afekt. A agresivni afekt, takze to je docela priisvih tohle to... .

Dale maminka Bary dodala, Ze z jeji dcery vyrostla Zena, a ze se snazi pfedchézet
pfipadnym rizikiim tim, Ze jeji dcera uziva hormonalni antikoncepci. ,, Ted’ se zklidnila,
ale méla obdobi, kdy ty sexudlni véci ji dost jako zajimaly... A chovala se ponékud
nebezpecné ... I treba v tom domku jsou muzi, ty klienti... TakzZe z ochrannejch duvodii
Jsme teda tohle to nasadili... .

Respondentka ¢. 3 se svéfila s tim, ze se Bary projevy v prabéhu let spis
zhorSovaly. Afekty zacaly byt dle jejich slov delsi, slozit€jsi a CastéjSi a autoagrese se
zaCala pfemeénovat v agresi smeéfovanou ven. ,, Ale zdroven zase... Jak to rict... Kdyz
byla dite, tak ty afekty jako byly takovy jako casty a z vétsich blbosti... Ty spoustéce
byly... Jako byla mnohem vyhrocenéjsi... Ted ma svoji sadu spoustécii, o kterych vime
a kterym se umime vyhnout, takZe pak tam ten afekt samoziejmé neni... My tu hru
hrajeme s ni... Ze ji vyvarujeme jako by... Ona nenavidi ostry zvuky ... Nendavidi mixér,
nenavidi vysavac... Kdyz byla malickd, tak prosté se tyhle véci musely deélat v jeji
nepritomnosti, jinak prosté okamzité strasnej vyvbuch... led s tou pubertou ona se to
naucila sama zpracovavat. Takze prosté, kdyz se md néco mixovat, tak to udéld ona.
A kdyz prosté s ni tu hru hrajete, Ze ji to nechdte udélat, tak ona si tu neprijemnou véc

ridi sama a zvlddne to bez afektu. “. Maminka dodala, ze si v soucasné dobé v§ima toho,
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ze Béra je nyni ¢aste¢né schopna popisovat, co citi. Sdélila také, ze Bara stale v puberté
je. ,,Jd bych fekla, Ze az tak do téch 21. Je-li po mné tak ten vyvoj jesté pordd je pred
ndama néjakej. My jsme porad jako v ocekavdni, co to s ni jesté udéld... .

Béhem rozhovoru se Bary maminka zminila o tom, ze Bara hraje ,,role”. Ve §kole
dle jejich slov ptsobi jako velmi hodné dévce. ,,No a v ty Skole Barca vitbec hraje jako
roli velmi hodny holky, tam nam ani nevéri pomalu, Ze je autistka (smich). Ona to ma
tak jako rozdeéleny. Doma upusti pdaru. VSude jinde hraje role urcity. Ve Skole uplné
nejhodnéjsi holky nejSikovnéjsi, v domecku tak néjak prijatelny a doma si prosté ulevi
a my vlasmé vysbirame vSechny ty hruzy, Ze jo. Ale to takhle asi byva. Ji to viastné

vycerpavd hrat ty role, v tom svété a prosté doma je doma, tak to pusti hold na nds no...

10 se neda svitit. “.
Bydleni:

Bare byla polozend otazka, kde by chtéla bydlet. Odpovédéla: ,, Doma
u maminky. “. V tydennim stacionafri se respondentce libi. Na otazku, pro¢ by tedy
chtéla bydlet doma, odpovédéla: ,, ProtoZze bych uz nebyla v domecku. . Kdyz byla
respondentka dotdzana, co ji v domecCku chybi, odpovédéla, ze byvala asistentka,
tancovani a plavani.

S respondentkou byl proveden jesté jeden dopliujici rozhovor, jelikoz pii tom
prvnim pusobila velmi nesoustfedéné. Pii druhém rozhovoru byla respondentka
C. 4 tazana, kde je nejvic spokojend, jestli na domecku, u maminky nebo u tatinka.
Odpovédéla: ,, Samostameé. “. Respondentka byla dotdzana, zda by chtéla bydlet sama,
svou odpovéd potvrdila. Dale respondentka sdélila, ze se byla podivat iv jinych
,,domeccich®. Na otazku, kde se byla podivat, odpovédéla: ,, PFimo do slunce. .

Matky respondentky €. 4, tedy respondentky ¢. 3 bylo tazano na to, jaké moznosti
zvazovali pfi vybéru bydleni pro jejich dceru. ,,No a ona zacala byt agresivni... Teda
spis, jakoze sebepoSkozovaci... No a kdyz viastné se to vyhrotilo, coz bylo o tom, Ze
v druziné ona reagovala blbé i na zménu zimni a letni cas, takze jak se to posunulo
a byla tma driv a tak, no tak ona se neorientovala a zacala tam naskakovat do oken
a oni prosté byli celi vydéSeni, Ze i prosté hrozilo, Ze budou volat zdchranku a tak. No
a tahle ta situace to viasmé jako urychlila vSechno. Brala na nds i miz doma a tak...
Sice to byla takovd demonstracka, ale clovék nevi... TakzZe viasmé to bylo potreba resit
hrozné rychle a jda jsem do té doby viibec neuvazovala o tom, Ze bychom ji dali pryc
z domova... To bylo hrozné tézky a hrozné rychly rozhodnuti... “. Matka respondentky

dodala, ze kvuli mlad$im sourozencim bylo nutné jednat. Sdélila, ze to, Zze bylo ve
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stacionafi volné misto, bylo obrovskym §téstim. ,,No tak prosté nic jiného jsem de facto
nehledala a skocila jsem po tomhle a povedlo se teda, Ze se nam opravdu domecek
libil... Takze viastmé mebyla to otdzka néjakého vybéru, zkoumdni nebo néceho
takového... Prosté bylo to jako na prvni dobrou, ale byla to ndhoda, protozZe ta mista
Jsou jako stdle nedostacujici... Takze u nds to bylo i Stésti viastné. *

Matky Bary bylo dale tdzano, zda si mysli, ze je Bara v tydennim stacionafi
spokojena. ,, Myslim si, Ze by chtéla byt doma, coz je naprosto legitimni. Uz ji podle mé
nezbyva nic jiného, nez to prijmout jako urcity ritudl, ktery je v tom jejim Zivoté. A ona
mi to i umi dat najevo, Ze kdyby si ona mohla volit, tak by chtéla byt s nama, ale to by tu
rodinu uplné zdevastovalo. “. Respondentka ¢. 3 dodala, ze nyni uz ani nemaji moznost
to vratit zpatky, jelikoz projevy divCina autismu jsou stale hlubsi. Matka sdé¢lila, ze
pomalu uz vikendy zacinaji byt pfes hranici jejich moznosti. ,, 7akzZe prosté mysilim si, Ze
v domecku neni brutdlné nespokojend, Ze to prosté bere jako urcitou danou véc a snazi
se to... Je holka statecnd... Snazi se dodrzZet to, co se od ni ceka... Ale to srdicko
samoziejmé chce k mamé ... Coz je podle mé bez diskuzi. .

Kdyz byla matka dotazana, jaké bydleni by se ji do budoucna pro jeji dceru
nejvice libilo, sdélila: ,,Mné by se nejvic libilo, kdyby byla v chranénym bydleni. Ale
nevim jestli to zviddne. Ted fakt je to velkej otaznik, protoze jestli bude v téch afektech,
tak to je fakt uplné nerizena strela... A ted uprimné si myslim, Ze by to nedala prosté ...
Ze bychom se fakt bdli o ni, Ze udéla néjakou bejkdrnu ... . Respondentka ¢. 3 dodala, Ze
pokud chranéné bydleni nebude v Bafinych schopnostech, a kdyz se nebude zhorSovat
agresivni chovani, stacionaf jim vyhovuje. ,,Domov se zvidstnim reZimem je viastné
Jedinej v republice v Nautisu v Libcicich, permanentné plnej a 50 klientit v cekacim
budou néjaké jiné cesty... Ja vim, Ze ty ustavy jsou uz ted modernéjsi, ale pordd je to
masovka... Neni to prosté individualni... Kdo by tam s ni chodil na prochdzky ... Vite, co
myslim... Prosté tam... A to si dovedu predstavit, ona tam bude se trapit, takze bude
agresivni, takze bude medikovana a udélaj z ni loutku ... “. Déle respondentka uvedla, ze
dokud jim budou stacit sily, budou se snazit najit jiné feSeni. ,, NemiiZeme ji doprat tu
rodinu, aby Zila znova s ndma, ale urcité se budem snazit ji kdyz tak jako najit misto,
kde bude nadéje na to, Ze bude Zit jako diistojné. Coz je teda moznd opravdu utopie,
nevim...“. Respondentka zminila, ze se byla podivat v Neratoveé, a Ze by si néco
podobného pro svou dceru velmi ptéla. , 4 kdyby néco takovyho bylo bliz, kdyby to
nékdo vybudoval, tak tam si myslim, Ze tohle by bylo to ono... ProtozZe je tam urcitd

mira svobody ... Neni to prosté vyloZené... Vidéla jsem i tistav a to prosté... Jo je to tam
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hezky, hezky prostredi, ale ten systém je prosté néco, co by tu Bdru... 1y zbytky jeji

¢

lidskosti by to podle mé zabilo... .
Studium:

Bara béhem rozhovoru sdélila, ze letos konci zakladni Skolu specialni a bude
nastupovat na praktickou stfedni Skolu. Na otazku, co tam bude délat odpovédéla:
,Hodné se ucit. “.

Pfi opakovaném rozhovoru se nékteré z odpovedi se liSily. Divka sdélila, ze po
zakladni Skole ptjde na ucilisté studovat peCovatelstvi. Na otazku, zda zvazovala i néco
jiného odpovédéla: ,, 1y jsi jesté moje Sheppardy nevidéla.“. Po zopakovani otazky
sdélila, ze by chtéla studovat jesté doktorku a kucharku.

Kdyz byla na studium tazana jeji matka, odvétila: ,, 7o je prakticka trida. Vite co,
to je takovy... Od vSeho trochu... Prosté pro ty postizeny lidicky mlady, kde se uci treba
Sit. V podstaté takovy ty véci, zZe si tam de facto jako Fizené hraje a déld se to jako, Ze
néco se nauci. Ale jako nemdm moc iluzi, Ze by néco jako samostamé ... Viibec ne... Ale
Ze prosté takovy ty véci jako Siti, kresleni, keramika... Ja nevim co, Ze prosté ten cas je
naplnéj viasmé vyukou pomocnejch néjakejch zdleZitosti, ale de facto jde o zabijeni

¢

casu... Ale fajn, Ze jo... Kdyz prosté bude néco délat, tak je to prima... .
Zaméstnani:

Kdyz byla respondentka ¢. 4, Bara, tdzana na to, co bude d¢lat po skole,
odpovédéla: ,,Potom budu pecovatelka. Ty se§ taky pecovatelka.”. Nasledné byla
respondentce polozena otdzka, co se ji na praci peCovatelky libi nejvic. ,,Chtéla bych
vidét. Nemocné lidi. .

Pfi druhém rozhovoru Bara sdélila, ze by chtéla vafit. Nic jiného pry ne.

Respondentka ¢. 3 byla dotazdna na to, jak si predstavuje budouci pracovni
uplatnéni své dcery, odpovédéla, ze si to predstavit dovede, ale Ze to neni zadna
hitparada. ,,Jd ji pozoruju a zaméruju se na to, kdyz ted prosté je doma... A uvédomuju
si... A proto jsem mluvila o tom invalidnim ditchodu tretiho stupné ... Ona neni schopna
soustavny prdce dyl nez na 15 minut a pak uz to prosté neda. A kdyz ji donutite
pokracovat, tak jde do afektu, a to by netolerovala ani Zdadna chrdnénd dilna. . Matka
dodala, ze nadé€je je v tom, Ze se divka dospivanim muze zklidnit. I z toho davodu
zvolili praktickou Skolu a za par let, dle slov matky, uvidi, v jaké bude Bara kondici.
Déle matka zminila, Ze si je védoma toho, ze soustavnost se da trénovat, a kdyby se
Bara naucila pracovat hodinu v kuse a pak mit pét minut prestavku, tak by mohla

pracovat alespoii na néjaky maly uvazek. Jako nejvétsi problém matka vnima propadani
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afektim. ,,Ona ma v sobé spoustu schopnosti, ktery kdyby se podarilo napojit na tu
soustavnost, tak si myslim, Ze ona by byla schopna alespori néco délat...“. Dal
respondentka €. 3 uvedla, ze ma Bara blizko k jidlu, a tak si dovede prfedstavit, ze by
vykonavala pomocné kuchaiské prace. Obavy ji ale ¢ini dcefino obsesivni prejidani.
,, [Teba oloupe brambory, michd polivku, dokonce i jako chuté ... Jako koreni a tyhle ty
veci... 1o ji zajima a tam jako si myslim, Ze by to mohlo potom byt o tomhle tom... A na
to ty ucnaky jsou, ale jak rikam ta soustavnost ji chybi... Takze uvidime, co bude. Jinak
Jje moc Sikovnd, moc hezky kresli... lakZe i tFeba keramiku, kdyby délala néjakou
zdobenou ... Taky by to mohlo byt... Ale momentdlné, jak je prosté jesté pubertacka, tak
Ji nebavi nic. V tomhle tom je iiplné normdlni pubertdk... Takze ted je to jesté takovy

Jjako neustaleny. .

Vztahy:

Kdyz byla Bara dotdzana, zda méa néjaké kamarady, odpovedéla: ,, Nemdam, jd
mdm kamarddky. . Na otazku, jaké ma kamaradky vyjmenovala nekolik smyslenych
jmen (Kata Sheppardova atd.). Byla dotazana, zda jsou tyto kamaradky jen v jeji hlave,
to potvrdila. Na dalsi otazky nereagovala a pokracovala ve jmenovani. Kdyz byla znovu
dotazéna, kdo jsou lidé, které jmenuje, odpovédéla: ,, 7o jsou moje kamarddky a tdatovo
kolegyné z prace“. Své sourozence ma rada. Nejradéji na nich m4 hry. Kdyz byla
respondentce polozena otdzka, koho ma jesté rada, odpovédéla: ,,Jesté. Jesteé mam rada
tance. “. Dale byla respondentka tdzana, zda byla nékdy zamilovana. Svéfila se, ze ano,
do svych sourozencu. Pfitele ani pfitelkyni nikdy neméla. Kdyz byla tazana, zda by
chtéla, reagovala: ,, Ale Frantu z domecku ne. “. Kdyz bylo respondentce vysvétleno, ze
se nemusi jednat o Frantu, ale zda by se ji libilo, byt s nékym ve vztahu, odpovédéla, ze
ne. Respondentce by se libilo mit v budoucnu vlastni rodinu.

Pfi opakovani rozhovoru byla Bara dotdzana, jaké ma vztahy v rodiné.
Odpovédéla: ,,Maminku a tatu. “. Maminku i taitu ma rada, stejné tak matky manzela.
Na otazku, zda ma tatinek taky pfitelkyni nebo manzelku odpovédéla: ,,On je
samostatny taky. “. Pt1 dotazovani na sourozence respondentka sdélila, ze ma dva mladsi
sourozence. Na otazku, co by o nich tekla, odpovedéla: ,, V3 bydlite v Liberci. . Pti
opakovaném dotdzani na stejnou otazku sdé€lila: ,, Dobre. Oni si hrajou s hrackama. *.
Kdyz byla tazana, zda ma kamarady, odpovédéla, ze ano. Jedna se o kamarady na
zakladni Skole. Kdyz ji byla polozena otazka, zda mé& kamarady jest€¢ odjinud,
odpovédéla, ze ano. Na otazku, odkud je zna, odpovédéla: ,, Uz nikdy.”“. Kdyz byla

dotazana, zda nékdy méla pfitelkyni Ci pfitele, odpovédéla, ze ne. Bara byla dotazana,
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kdo byl tedy Vasek (byvaly klient, béhem jehoz pobytu Bara tvrdila, ze je jeji pfitel),
odpovédéla: , Vasek byl na mé hroznej.“. Nasledné sdélila, ze byla do Vaska
zamilovand. Do nikoho jiného pry ne. Na otazku, zda by s nékym chtéla chodit,
odpovédéla, ze ne. Kdyz byla dotdzana, jaké si predstavuje, ze je s nékym chodit,
odpovédéla: ,,Jd chci chodit se Sheppardama. . Na otazku, zda by chtéla chodit se
vSemi nebo jen s nékym z jeji oblibené kapely odvétila: ,,Chci s nékym chodit. .

Kdyz byla Bary matka dotazana, jaky spolu maji jeji déti vztah, odpovédéla, ze
velmi dobry. Sdélila, Ze nema pochyby o tom, ze se maji radi. ,, A4 ty deéti, jak rostou, tak
zacinaj jako vic vnimat a chdpat, Ze jako by je jind. A oni tak jako po svym si to
poskladaj... “. Respondentka ¢. 3 uvedla, ze kdyz je Bara v agresi, jeji mladsi sestficka
se pta, pro¢ a jak to je. Mladsi bratr se, dle slov matky, dokaze Bafe slovné postavit
a ,,osekyrovat® ji. Sourozenci spolu pry moc radi zlobi. ,, 1ak bych rFekla, Ze ty vztahy
mezi nima jsou jako v mezich, toho, co je u ty Barci mozny. Takze jako fajn. Rozhodné
to nent tak, Ze ona by je jako nevnimala. Viibec ne, to ne.”. Kdyz bylo respondentky
dotazano, zda se vztahy mezi sourozenci béhem let ménily, svéfila se se svou obavou.
Posledni dobou pry Bara zacala byt agresivni nejen smérem k rodicim, ale jeji agrese
zaCala sméfovat na mladsi sourozence. , Neni to u ni zld viile, to jsem si stoprocentné
Jista... Ona prosté nevi, co cini de facto. Prosté je to ddno tim jejim postizenim... Ale
vyhrozuje treba, Ze nékoho zabije, ale nemysli to vazné... To vim prosté... 1o jenom
neumi zpracovat ty emoce rizny no... .

O vztazich Bary s nevlastnimi i vlastnimi prarodi¢i jeji matka sdélila, ze ji v§ichni
ptijali dobfe. Jediny problém cini to, ze je Bara divokd, tudiz je jeji matka opatrna
v ptitomnosti prarodicu. ,,Ale prosté tak minimalné 3x—4x do roka, se s tou Barou taky
vidi. UzZ to neni tak, Ze bych jim ddvala Bdru jako do péce, protoze to jim fakt jako
nemuzu udélat... Ale moji rodice si tu Barcu samostamé jesté pordd berou, a to jsou
sedmdesdtnici... A opravdu ona je tam rada a funguje to dobre. “.

Na otazku, zda ma Bara kamarady jeji matka odpovédéla, ze ne. Domniva se, ze
Bara neni schopna pratelstvi, nerozumi jeho vyznamu a unikd ji vzajemnost. , Ona
prosté ty lidi md jako figurky vné, ale ta vzdajemnost, kterd s tim je spojend, to ji prosté
vithec jako by nedocvakava. ©“. Dale matka sdélila, ze ma Bara lidi velmi rada a diky své
vynikajici paméti je 1 velice zadbavna. , Prosté jsou lidi uz, kteri ji znaji, berou ji,
respektujou ji, a se kteryma neni problém se setkat, i kdyz ona je pritomna. Ale md...
My tomu rikame, Ze vyslycha... Ona prosté projede kaZdyho clovéka: , Jak se jmenujes?
Kdy ses narodil? Jaky mds tamto? ... “, ale je srandovni, Ze ona si to pamatuje tireba

10 let. Ona, kdyz se potkd s kolegama z bejvaly prace, ona to vSechno vi... A tim je
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viastné jako spolecensky docela i prijimand, protozZe oni védi, Ze ma dobry srdce, Ze
nemd zlou viili. Takze jako nejsou to prdtelé, ale jsou to lidi, kteri ji prosté berou. Ale Ze
by jako chodila ven s kamoskou nebo kamoSem... Ne. Jeji prosté srdecni zdleZitost je
Amy Sheppard, a to je viastné imagindrni pritel. Ale tam jde teda hodné... lam je to
podle mé ldska vyslovené no... A to je viechno... “

Kdyz byla respondentka €. 3 dotazana, zda se ji dcera nekdy svéfila s tim, ze byla
zamilovand, fekla, ze si mysli, Ze je zamilovana prave do té Amy. ,, Bavili jsme se o tom
i s psychiatrickou, Ze prosté ona opravdu resi i ty sexudlni véci, co ona se svéri jako jak
planuje, jak Amy bude libat a tohle to a tamhle to... TakzZe usuzuju, Ze ziejmé bude jako
lesbicky orientovand, coz viasmé ... Jd s tim vitbec nemdm problém, naopak mi to prijde
s Amy jsou nerealizovatelné. ,,Se strasné tési a ja se modlim, aby se to nestalo, az
kapela Sheppard prijede do Cesky republiky... Tak ona uz Vam jako vSechny svoje
plany vyjevi. Jak vyskoci na podium a bude tam Amy libat a i jako néco trosku jako
drsnéjsiho... Rikam: ,, Bdro, to jako nejde... Ona té nezna... Ty mds pocit, Ze ji znds, ale
ona 1é neznd... Ona nevi vitbec o tom, Ze existuje néjaka Bdra... Ze tady md prosté
ctitelku uplné za hrob... “.“. Maminka dodala, ze Cekaji, kdy Baru Amy pusti, ale
v souCasné dobé¢ se ji drzi uz 7 let. ,,No, a tak troSku uvidime, co se stane potom, co
treba zdospély a piijde nékam treba jinam nezZ... ProtoZe v té praktické, tam bude
viastné patrné s détma, ktery znd... lak tam asi nic se nevyklube, ale mozna budem
prekvapeny... Ale az prijde nékdo skutecnej... Jestli... Tak to mdme pred sebou.
V domecku bych rekla, Ze jako Zadnyho ctitele, kteryho by ona jako chtéla, nemd...
Nastésti. .

Volny cas:

Kdyz byla Bara dotazovana, co rada déla ve volném cCase, odpovédéla, ze je na
telefonu. Na otazku, zda ji bavi je§t€¢ néco jiného, odpovedéla: , Rdda ctu v pokoji
knizku o Sheppardech. “. Dale jesté sdélila, ze rada kouka na pocita¢ nebo posloucha
hudbu.

Kdyz byla respondentka opakované dotdzana, co rada déla ve svém volném case
odpovédéla: ,, Cestuji letadlem a poslouchdm pisnicky. “. Na otazku, co jiného jesté rada
déla, odpoveédela: , Kterej patek budes na domecku? .

Respondentka ¢islo 3 k volnému Casu svoji dcery fekla, ze rada ji a také velmi
rada kouka do telefonu. ,, Miluje kapelu Sheppard, coz jsou néjaky Australani... Ale tam
Jje myslim objektivné zamilovand, do ty frontmanky ... lakzZe sleduje prosté fotky... A ani
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snad tolik... I tu hudbu si rdda poslechne, ale Fesi prosté vSechno kolem té jejich
sourozenecké kapely a furt Fesi néjaky vztahy mezi nima... Ono to je vSechno jinak, ale
o téch si vidycky rada povida a rada sleduje... “. Mimo to Béra na telefonu planuje
cestovani. Kdyz vi, ze je v planu né&jaka dovolena, hned otevie mapy a planuje kam se
bude chodit. ,,Ona hrozné rada planuje, ale ty svy aktivity. Ona sama Fikd, Ze by
nejradsi pracovala v cestovni kanceldri a prosté délala zdjezdy ... Ale to prosté bohuzel
Jje utopie v jejim pripadé... “. Dal matka uvedla, ze Bara rdda chodi na prochazky
a krasné kresli. ,,Ale ona si to kresleni podle mé vypraskd ve Skole a pak to nechce délat
doma... Stejné tak jako kterykoliv jiny kreativni véci. To ji prosté doma nabidnete
a nebude to délat... Prosté to uz ma vyreseny ve Skole a nezajem. Takze je dost tézky ji

¢

zabavit, kdyz je doma... To se i nudi a pak je protivnd a vymejsii blbosti no... .

Vnimani budoucnosti:

Kdyz byla respondentka dotazovdna na to, jak by chtéla v budoucnu zit,
odpovédéla: ,, Ne. “.

Bary matka uvedla, ze Bary budoucnost je pro ni velkym strachem. Prala by si,
aby to vSichni ustali a nikdo moc netrpél. Respondentka dale uvedla, ze neplanuje dal

nez za rok, jelikoz nevi, co je bude Cekat a v jaké bude Bara kondici.

Shrnuti rozhovoru

Do 12 let méla Bara potize s podvyzivou. To se vSak zménilo béhem jednoho
roku, kdy Bara zacala byt ohledné jidla az obsesivni, coz vedlo k diagnostikovani
obsedantné- kompulzivni poruchy. Béhem pozdé€jsiho vyvoje se zhorSovaly diveiny
projevy agrese, které se od autoagrese piemenily v agresi vici okoli. V soucasné dobé si
je Bara spoustécl své agrese védoma a vétSinou je schopna situaci vCas zaregistrovat
a podchytit. Do tydenniho stacionafe zacala divka dochazet kvuli zhorSujici se
agresivité. Bare se ze vSeho nejvice libi u jeji matky. Ve stacionafi se ji vSak také libi.
V budoucnu by si Bara prala zit u maminky. Je v poslednim ro¢niku zékladni Skoly
specialni. Po jejim dokoncCeni bude nastupovat do stfedni Skoly praktické. Bara na
otazky ohledné jejiho budouciho studia odpovidala rozdiln€. Jednou uvedla, Ze pujde
studovat stfedni Skolu praktickou a nasledné¢ se zmirniovala o odborném ucili§ti se
zaméfenim na peCovatelku. K peCovatelstvi se vratila 1 v otazce tykajici se budouciho
zaméstnani. Jeji matka uvedla, ze dle jejiho nazoru neni Bara schopna soustavné prace
delsi nez 15 minut a zminila 1 afekty v situacich, kdy je Bara nucena k dokonceni n&jaké

Cinnosti proti jeji vuli. Nejlépe si matka dovede predstavit, ze by divka vykonavala
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pomocné kuchaiské prace. Divka unikd do svéta svych fantazijnich pratel, o kterych
moc rada vypravi. Mimo jiné se jedna o Cleny jeji oblibené australské kapely a kolegy
jejich rodi¢h. Své sourozence ma rada. Zamilovana pry byla do svych sourozencu a do
byvalého klienta stacionare. Vztah nikdy neméla. Uvedla, ze o vztah ani nestoji. Pfi
opakovaném rozhovoru se odpovédi pomérné lisily. Bary matka uvedla, ze sourozenci
mezi sebou maji velmi dobry vztah. Zminila také, ze se domniva, ze Bara pratele nema.
Mysli si, ze Béara nerozumi konceptu pratelstvi. Dle slov jeji matky je Bara zamilovana
do zpévacky Amy z jeji oblibené kapely, ktera v jejim zivoté vystupuje i jako
imaginarni pfitel. Ve svém volném case Bara rada posloucha hudbu, cestuje letadlem
a Cte knizku o své oblibené kapele. Respondentka se ke svému vnimani budoucnosti

nevyjadrila.

6.3 Rodina¢. 3

Respondentka €. 5

Rodina:

Respondentka &. 5 je matkou respondenta & 6, Petra. Zadné dalsi déti
respondentka nema. Petr je 14 let stary chlapec s poruchou autistického spektra, ktery
pochézi z Gplné rodiny. Ptes tyden dochazi do zakladni Skoly specialni a je ubytovany
v tydennim stacionafi pro osoby s poruchami autistického spektra, vikendy travi
s rodici.

Bydleni:

Respondentka byla dotazovana na jeji bydleni a na to, jak se v prabé&hu let ménilo.
Odpovédela, ze se Petr narodil, jesté kdyz zili u rodi¢tu respondentky, z davodu
rekonstrukce bytu. K sou¢asnému bydleni sdélila nasledwjici: ,, Bydlime v byté 2+1 ...
lakze z pocdtku to bylo jako spolecnd lozZnice samoziejmé a v néjakym roce 2016 jsme
uz udeélali to, zZe jsme mu z jednoho pokojiku, z té loznice, udélali jeho viastni pokojik.
Aby mél svoje zdzemi. A protozZe on je jedindcek, on nema Zadné sourozence, tak aby
mél prosté maximalni komfort... No dopadlo to tak, Ze on tak jako stiidal ty postele
a, nakonec zakotvil v tom obyvdku, kde mame my s manzelem ty dvé vdlendy. A spi
prosté na jedné z téch valend v obyvaku a ja mdam ten jeho pokoj jako (smich). lakzZe
Jsme si to prohodili a on, kdyz je doma, tak jako obyva tiplné cely byt. Da se Fict, Ze cely
byt mu je tak jako k mani no (smich). .
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Respondenta byla dotdzana, zda se setkala s n€jakymi komplikacemi ohledné
bydleni. Odpovédela, ze v tomto sméru maji obrovské §tésti. ,, Ale my mdme to Stésti, Ze
tady v bardku vsichni ty lidi jsou strasné hodny... TakzZe, i kdyz jsme se omlouvali na
vSechny strany a bylo nam trapné, tak oni nam rikali, at’ to nereSime, Ze nds litujou... .
Za celou dobu zivota s Petrem se setkala pouze s jednim konfliktem se sousedy. ,, My
mdme byty pres sténu, takze to méla taky z prvni ruky... A ona méla sama malou
hol¢icku... Tak ta na nds jako busila, stéZovala si a byla hodné neprijemnd... Ale zase ...
Pri tom nestésti mdame to Stésti, Ze kolem je spousta lidi, kteri nds maj z néjakyho
ditvodu rddi ... TakzZe jina sousedka od nds z bardku za ni zasla a vekla ji, Ze jsme slusny
lidi, a Ze za to nemiizeme, Ze je to slozita situace a vsichni tady to védéj... A zZe se nam
snazej pomoct alesporn tak, Ze neprudéj, a aby se nad sebou zamyslela... No a pani to
néjak prosté prijala a Petr se potom zase néjak zklidnil, takze jako to jsme néjak
ustdli... Ale Zadny propichany pneumatiky nebo ndlepky na dverich jsme neméli
(smich). I kdyz jako vim, Ze to byvd a hrozné nerada bych se do té situace dostala

teda... “.
Zaméstnani:

Kdyz byla respondentka tazana na zameéstnani jeji a jejiho manzela, sdélila, ze jeji
manzel déla rostlino-lékarenského inspektora a ona pracuje v administrativé. Déle se
respondentka svéfila, ze kdyz Petr zacal chodit do Skolky, tak tam mohl chodit jen na
3 hodiny denné. Z toho divodu byla nucena opustit soukromou firmu a pracovat jako
osoba samostatné vydélecné ¢inna. ,,No, a tak tenkrdt miij $éf mi rekl, Ze takhle to
nepiijde a jd jsem se musela rozhodnout, co ddl... Tak jsem $la jako OSVC do firmy nasi
rodinné pritelkyné, ktera se zabyvd prodejem laboratorni techniky... Pristrojii...
A pracuju viastné od roku 2011 tam a ted jsem viastné pribrala druhou prdci, kde

¢

délam v podstaté taky administrativu... .
Finance:

Na otazku, jaka byla finan¢ni situace rodiny, respondentka odvétila, ze hrozna.
Jsme se zadluZili uplné vSude, kam se podivdte, protoZe vSechny moje uspory padly
tady do toho bytu a hypotéka prosté byla velka... PrestozZe to je druzstevni byt, tak to
bylo viastmé za komercni cenu... TakzZe ty finance byly takovej docela problém a ted je
to teda jako lepsi. Ted uz jsme zaplatili hodné velkou cdst, ale stdle jesté platime ...
lakze jako nemiiZeme si uplné vyskakovat... .

Kdyz byla respondentka dotazana, jak moc byly financné nakladné sluzby, které

pro Petra vyuzivaji, sdélila, ze velmi. Béhem let si rodina ale financné polepsila. ,, Ale
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bylo obdobi, kdy bychom si to teda opravdu dovolit nemohli... Kdy jsme si opravdu
rozmysleli, jestli pojedeme na néjakou dovolenou nebo ne, ale to je uz zaplat’ panbith
pryc... led uz jako jsme se financné trochu postavili na nohy, ale neni to samoziejmé
Zddnej zdzrak, protoze porad nad ndma visi ta hypotéka a ten mec, Ze prosté musime
platit... Prispévek na péci mdme priznanej ve tretim stupni...“. Na dotaz ohledné

nabizenych sluzeb respondentka fekla, ze nabidka je velmi omezena.
Vztahy:

Kdyz byla respondentka dotazana na partnerské vztahy, sdélila: ,, Dobre... Ja
budu uprimna... Vroce 2016 prosté nastala velka krize a mij manzel to prosté prestal
davat... A posadil to tak, jakoZe se mnou je to jako nesnesitelny... On to nedal tak
JakoZe s tim ditétem jo... Ale jako se mnou... lakze nastalo velmi tézké obdobi, kdy se
tak jako nedokazal rozhodnout, jako co bude...“. Nasledn€ se respondentka svéfila, ze
manzelovi navrhla stfidavou péci, a Ze si to nedokazala vibec predstavit. Respondentka
dodala, ze se manzel vzpamatoval a usoudil, ze to kazdy sam nezvladne. ,, 1akze dva
roky trvalo takovy urcity napéti, ktery si myslim, Ze se podepsalo i na Petrovi, protoze
on je velmi vnimavej a citlivej. A prosté nepohoda, i kdyz jsem se ji snazila néjak
skryvat, tak to néjakym zpitsobem nehrotit, ale... Neubrdnite se tomu. Tak se to prosté
podepisovalo i na ném. A zhruba po dvou nebo trech letech, jsme se na to vykaslali
a prosté jedeme dal. Reknu to tak, Ze miij manzel si asi prerovnal ty hodnoty a asi si
i néktery véci uvédomil. A jd jsem se prosté rozhodla to odpustit. “. Respondentka jesté
dodala, ze jina Sance ani nebyla, jelikoz zit v nesouladu se neda. Nejvétsi strach méla
z toho, ze by Petr ztratil svou jistotu a byl ve svéte jesté vic ztraceny.

Kdyz byla respondentka dotazovana na jeji vztahy s rodinou, odpovédéla, ze maji
velmi nadstandardni vztahy. Pon€kud horsi jsou vztahy s rodinou manzela, konkrétné
jeho maminka ptisobi na respondentku ponekud chladnéji. ,,Jd jako ke tchyni... Uz jsme
to néjak obrousili, takze snazim se vychazet, a kdyz ja mam urcity vyhrady, i ona md
urcity vyhrady, tak se snazime to néjakym zpiisobem to korigovat dobre. No tchdn uz
neni a ze strany manzela je jesté sestra jeho, ktera sama trpi néjakymi psychickymi
problémy a je docela vazné nemocnd, takzZe se jako moc nestykdame, protoze ona jako
nemd tu potrebu se stykat. A jeji syn, uz dospély, Petritv bratranec, ten bydli
v Litvinové. lakze se vidame tak sporadicky. Takze co se tyce takovyho toho nejblizsiho
kontaktu s tou Sirsi rodinou, tak jsou ty babicky ted hlavné. Jak ta moje maminka, tak
viastné ta babicka z druhé strany. “. Kdyz byla respondentka dotazovéana, zda se vztahy

beéhem let ménily, odpovédéla, ze vzdy meli krasné vztahy.
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Na otazku, zda v rodiné byly jesté néjaké vyznamnéjs§i vztahy respondentka
odvétila, ze ji byli velmi napomocni prarodi¢e. Respondentka dodala, ze v soucasné
dobé je obéma Petrovym babickam pies 80 let, a tak zacali pomoc hledat v riznych
socialnich sluzbach.

Kdyz byla respondentka dotdzana na jeji pratelské vztahy, odpovédéla, ze ma
hodné pratel, ale ne vSichni jsou bohuzel slucitelni s Petrem.: ,, TakzZe my jsme si potom
viastné vytvorili pratelstvi s lidmi, kteri maji stejné postizeny déti. A zrovna v bardku
pod nama bydli sousedka, ktera ma autistu... TakZe s téma se stykame tak jako
rodinné ... Ale ten je takovej pohodovej autik... 1o je takovy roztomily dité, ktery prosté
Jje svoje, ale je strasné vesely... No a pak ve Skolce a ve Skole jsme se viastné sezndmili
s lidma, kteri maji takhle postizené déti... lakze s téma se prdtelime. Ale jinak ten Petr
mél obdobi, kdy doma nikoho moc nesnesl. Nékdo prisel na navstévu a on ho zacal
vyhazovat a tohle to pochopi jenom par lidi... Kazdej tohle to nechdpe... Nékdo, kdo
nemd podobnou zkuSenost nebo neni prosté tak jako naladénej, tak se ho to miize
dotknout takovyhle véci... lakze jsme to tak jako oklestili, ale jako mame pratele
a nejsme uplné jako samostatna jednotka opusSténa.. To ne..“. S prateli se
respondentka vida zhruba jednou za dva az tfi tydny.

Kdyz byla respondentce polozena otdzka, s jakymi reakcemi se setkala ve
spoleCnosti, odvétila, ze se v§im moznym. ,,7im, Ze ten Petr jako ukazoval se na
verejnosti i v tom jako Spatnym svétle, tak v dobé, kdy byl malej kluk a jen tak jako
neposlouchal a vdlel se... Protoze on se prosté vali od jak Ziva... Tak lidi jako rikali:
,,No ty se§ neposlusnej chlapecek. a tak... A potom jak dospival a uz to na ném bylo
vic videt, Ze je teda opravdu jinej, tak jsem se setkala viasiné v obéma reakcema. Jak
s reakcema velmi negativnima, kdy na mé prosté ival chlap, Ze jsem krava, Ze si
neumim prosté svoje dité ukocirovat... Nebo pak na mé ival dalsi chlap, Ze piijde, a Ze
ho zmrskd a takovyhle ... lak potom jsem se setkala s tim, Ze prosté ke mné prisli lidi
a zeptali se mé, jestli mi miizou néjak pomoct... , ,,Stalo se mi to, Ze i treba vystoupil
autousdk a ptal se, jestli mi nemiize néjak pomoct (dojeti) ... To jsou jako takovy ty véci,
ktery mé jako neprestdvaj dojimat, protoze jd jsem strasné prosté vdécna za jakejkoliv
takovejhle akt... Pozornosti nebo néceho takovyho... .

Kdyz byla respondentka dotazana, s ¢im se setkala u lékaii a spolupracujicich
specialisti, odpovédeéla, ze maji skvélé zkuSenosti. Respondentka sdélila, ze Petrova
pediatriCka rozeznala jeho postizeni velmi brzy. Dodala, Ze v roce a pul probéhla prvni
navstéva neurologie. ,, Tenkrat rekli, Ze to je jenom psychomotoricka retardace, a zZe to

doZene... Za pul roku jsme tam prisli znovu, a to uz ndm pani doktorka vekla,
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psycholozka, kterd s nim délala ty testy vSecky a tohle, Ze teda bohuzel se to prokreslilo
do ty podoby poruchy autistického spektra...“. Béhem rozhovoru se respondentka
svefila, ze ma jedinou Spatnou zkuSenost s kardiolozkou. ,,Jd jsem ji tedy rekla, Ze je
autista... Ona nds tam nechala prosté vydusit strasné dlouho v cekarné, coz Petr jako
uplné bytostné nesndsel... Pak nads narkla, Ze chceme ukrdst néjakyho medvéda z ty
Cekdrny, coz bylo uplné... Mimo... A v podstaté, kdyz jsem ji Fekla, Ze je autista, tak mi

¢

rekla, Ze si vymejslim ... Tak to byla jedina reakce lékare, ktera mé znepokojila. .
Volny cas:

Kdyz byla respondentka dotdzana na jeji volny cas, se smichem odpovédéla:
, Uprimné? ... Miij volnej cas v podstaté zmizel, viastné s narozenim Petra a s téma
problémama, ktery pak samozrejmé nastaly... . Respondentka dodala, ze kdyz se
naskytla s Petrem pomoc, vyuzila volny Cas k tomu, aby pracovala. Sdélila, ze vétSinu
Casu travila s Petrem. Manzel si pro sebe vzdy né&jakou chvilku naSel a jednou az
dvakrat za rok naptiklad odjel na vikend s kamarady. Nasledné se respondentka svéfila,
ze diky vyuzivani tydenniho stacionate, se ji oteviel prostor pro jeji volny Cas. ,, 1akZe si
prosté dopravam jednou tydné rehabilitaci a setkdavam se prosté s prateli, se kterymi
Jjsem se setkdvala tak hodné sporadicky... Jo to mi hrozné chybélo... Ja jsem byla
vzdycky hrozné spolecenskej clovék a méla jsem kolem sebe strasné moc lidi. A miij
bratr vidycky vikal, Ze ja mam delSi objednaci lhuty nez zubar (smich). Takze jako mné
to chybélo, ale zas na druhou stranu jsem chtéla prosté tomu Petrovi vénovat
maximum... A ty potreby jeho prosté byly takovy, jaky byly... .

Kdyz byla respondentka dotazovana na to, kolik zhruba mé volného casu,
odpovédéla, ze od té doby, co je Petr ve stacionafi, tak ma urcité 4 dny v tydnu volné
vecery.

Volny cas respondentka vyuziva k setkavani s blizkymi a dochazi na rehabilitaci.
Ma také velmi blizko ke kultufe. Kdyz byla dotazovana, zda kulturné ziji i s Petrem,
odpovédéla, ze s Petrem spis jezdi na vylety nebo na navstévy. Vzit Petra naptiklad do

divadla, si dle jejich slov nikdy netroufli.

Vnimani budoucnosti:

Kdyz byla respondentka dotazovana na to, jak uvazuje o Petrové budoucnosti,
o svych pocitech se zminila jako o ¢erné mufe. ,, Viastné po celou tu dobu, co to vime,
Ze ten Petr je viastné takhle handicapovanej... Tak asi miizu mluvit za oba, ale vic to
vaimam ja... Ze se bojim... Bojim se jako... Najit mu do budoucna néjaky adekvdini

prostiedi, bydleni, uplatméni... Kde bude rad a kde ho budou mit radi... To je asi to
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Vv

pani feditelka... Jednou budeme muset 7eSit néjakej celorocni pobyt nékde, az uz

113

opravdu nebudeme moct... “. Respondentka dodala, ze si pfed dvéma lety délala
pruzkum a byla piekvapena, jak narocné je, se vuibec dostat nékam do poradniku. ,,Oni
mi v podstaté ty zarizeni rikaly, Ze ted viasmé ani nemaj poradniky, protoze maji vse
plny na nékolik let dopredu ... Ze jako neni Zdadna Sance ... . Dal respondentka sdélila, Ze
vsazi na to, ze za par let bude situace s nabizenymi socialnimi sluzbami jina. Zminila se
o bydleni s asistenty, kdy jsou v jednom byté umisténi 2-3 klienti s permanentni
sluzbou asistent?.

Na dotaz, jestli ma tuSeni, jak finan¢n€ nakladna takova sluzba je odpovédéla, ze
si to vibec nedokaze predstavit. ,,Jd si to taky nedokdzu predstavit, ale miizu Vam rict,
Ze Setrim... My v podstaté cilené Petrovi Setiime, rozjeli jsme nékolik investicnich
projektit, aby se ndm ty penize zhodnotily a déldme to viasiné od jeho narozeni... Nebo
od ty doby, co jsme to viasmeé zjistili... A ja prosté doufam, Ze budeme mit néjakej
financni zdklad, abysme si to mohli dovolit... A Ze budeme moct pracovat tak dlouho,
abysme to mohli dotovat... .

Kdyz byla respondentka dotazana na konkrétni obavy v souvislosti s budoucnosti,
odpovédéla: , No... Rikdm, je to moje nocni miira tohle to, ale jak jsem zjistila, tak je to
nocni miira vSech téhle rodicii... To si nemusime s téma rodicema ani nic Fikat a prosté
vzdjemné vime jako... Je to prosté strach o to, aby to dité bylo nékde, kde ho nékdo
bude mit rad a kde mu bude dobre... O nic jinyho nejde ... Je uiplné jedno jestli to bude
prosté takovejhle staciondr nebo makovej... Ja jenom prosté chci, aby byl spokojenej,
aby tam byl Stastnej, a aby tam byl rdd... Aby se prosté k nému hezky chovali... No
a samoziejmé bych si prala, aby i on se adekvdmé choval k tém ostatnim ... .

Respondentce byla na zavér rozhovoru polozena otazka, zda by chtéla néco dodat.
Odpovédéla: ,, No jd bych moznd chtéla rict asi jen to, Ze co ndm Pétovo postizeni dalo,
je setkani se skvélyma lidma... Jd vérim, Ze kdybysme treba méli zdravy dité, tak
takovyhle lidi treba viibec za Zivot nepotkame... ProtoZe bysme prosté Zili v jinejch

dimenzich a takovy ty hodné kvalitni lidi se fakt jako soustFedujou do tyhle socidlni

oblasti... “.

Shrnuti rozhovoru

Respondentka uvedla, ze ma pouze jedno dité, Petra. Respondentka zije spolu
s Petrovym otcem v jejich byté. Rodina se stéhovala pouze docasné z duvodu

rekonstrukce. Respondentka pracuje v administrativé. Financni situace rodiny je dle
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jejich slov §patna. Manzelstvi respondentky proslo krizi, po které se k sobé s manzelem
vratili. Respondentka sdélila, ze maji v rodiné nadstandardni vztahy. Zminila, ze ma
spoustu pratel, ale ne kazdy je slucitelny s Petrem. V soucasné dobé udrzuje pratelské
vztahy hlavné s rodi¢i déti se stejnym postizenim. Komplikovanéjsi byl vztah s matkou
manzela. Ve spoleCnosti se respondentka setkala s velmi raznymi reakcemi, od
napomocnych po naprosto nechapavé. Respondentka uvedla, Ze jeji volny Cas zmizel
s narozenim Petra. Prostor volného ¢asu se ji zacal znovu otevirat diky vyuzivani sluzeb
tydenniho stacionate. Sdélila, ze 4 dny v tydnu mé volné vecery. Volny Cas nejradéji
travi s blizkymi anebo kulturnim vyzitim. O Petrové budoucnosti mluvila respondentka
jako o Cerné mufe. Prala by si, aby nasli misto, kde bude Petr rad, a kde ho budou mit
radi. Respondentka uvedla, ze od té doby, co Petr obdrzel diagnézu, tak mu §etii penize

na casy, kdy nebudou schopni ho zaopatfit.

Respondent €. 6

Vzhledem k tomu, ze ma Petr tézké naruSeni komunikacni schopnosti nebylo

mozné s nim rozhovor vést. Ke zmapovani aspekti byly vyuzity pouze odpovédi jeho

matky.

Vyvoj s durazem na obdobi od puberty:

Matka respondenta sd¢lila, ze je jeji syn od 3 let sledovan psychiatry. Ve tfech
letech se totiz Petr zaCal agresivné projevovat. K agresivnim projevim se piidala
i porucha spanku. K jeho pozdéj§imu vyvoji respondentka ¢. 5 tekla: ,,4 vidycky tohle
Jjeho chovani tak kolisalo... Pak se to jako tak zlepsilo, bylo to v pohodeé... Pak zase
nastalo obdobi, kdy zacal bouchat... Uplné nejhiii’ bylo viastné v roce 2018, kdy uz
nastupovala ta puberta u néj... “. Respondentka €. 5 sdélila, ze se domniva, ze Petrovo
zhorSeni nastalo kvuli tomu, ze ve tfidé panovaly vzajemné nesympatie s ucitelkami.
Dle slov matky zacala byt situace netinosna a nesnesitelna. Ve $kole jim bylo sdéleno,
ze Petr nemuze byt mezi détmi, jelikoz je zaCal napadat. Zanedlouho na to, zacal
napadat 1 ucitelky a rodice doma. ,, 7 jeho agresivni vypady byly tak hrozny, Ze jsme to
pak konzultovali se stdavajici pani doktorkou a ona ndm doporucila hospitalizaci za
ucelem upravent lékii ... TakzZe jsem s nim tyden lezela, nebo 14 dnii, jsme byli v Motole
na détské psychiatrii. Bylo to strasny. “. Po hospitalizaci na détské psychiatrii, byl Petr
hospitalizovan znovu, tentokrat v Bohnicich a sam. Béhem rozhovoru se maminka
svérila s tim, ze nezna pficinu Petrovych agresivnich projevi. ,,On nékdy prosté boucha

Jjenom tak, Ze na sebe upozoriuje. Nékdy bouchd ze vzteku. A nékdy bouchd i jako
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z radosti. TakzZe zjistit tu pricinu je pro mé jako pro matku désné slozity... Ja to fakt
nevim... “. Restondentka sdé€lila, ze ma obrovsky strach z toho, aby jeji syn nékomu
fatdlné neublizil. ,, 7im, jak uz je prosté velkej, silnej a nemd ten odhad a nema
absolutmé Zddnou zabranu... lakZe at néjakymu ditéti nebo prosté klientovi... Nebo
néjaké zené, vychovatelce... ProtoZe omn to preci jen zkousi na ty Zensky.. Aby
NeubliZil... Tu pricinu Vam rict nemiizu, protoze ji opravdu nevim... “. Respondentka
¢. 5 fekla, ze se na problémové chovani ptali vSude, nikdo jim ale poradit nedokazal.
. Ani pani doktorka na psychiatrii ndm neporadila, ani psycholozka nam neporadila...
Radili nam neresit véci v afektu, kdyz on je teda v afektu, tak radsi z toho co nejdriv
utyct... A pak kdyz je to viastné v klidu, tak viasmé to s nim az pak probirat... A probirat
to s nim treba pordd dokola... lakzZe ja to, Ze nesmi nikoho bouchat mu vikam, i kdyz je
v uplnym klidu a vysmadtej. “. Matka dodala, ze se snazili Petra naucit, aby se vymlatil
napfiklad do gymnastického mice, ale neuspesné. ,,Ale on jako by mél pudy si prosté
bouchnout do toho clovéka... Jako by to potieboval... At uz je to z ditvodu, Ze na sebe
upozornuje, nebo Ze tim déld jako néjakou legraci... Obcas to vypadd, Ze to pro néj je
Jjako zdbava... No to je prosté désny... “. Dle 1ékaiu Petr primarné agresivni neni, jeho
agresi vzdy pfechazi n€jaky spoustec.

Kdyz byla respondentova matka dotazana, jak se jeji syn vyvijel od 10 let,
odpovédéla, ze zacal jeho vyvoj stagnovat. Nejlépe se vyvijel ve Skolce, ve Skole mu dle
slov jeho matky nesedla zména rezimu. ,, 4 zacal tak néjak jako stagnovat ve vsem...
A zacal se pak néjak s nastupem puberty tak jako vymezovat. Je to smutny... Nam to je
hrozné lito... Nevime uz jak ho motivovat, aby se prosté néjak ddl rozvijel...V soucasny
dobé Fesim to, Ze nevim jestli jde do néjakyho jako celkovyho regresu... Jako Ze ho nic
nebavi, a ze je takovej jakej je... Nebo jestli to délaj Iéky, ktery svym zpusobem tluméj...
Zas na druhou stranu pak jako on se vybiji tou svoji agresivitou, tak tézko rict... Nebo
Jjestli to zacind byt néjaky jeho povahovy rys... Nevim... V soucasny dobé jsem takova
hodné smutna z toho jeho nicnedélani a z toho... Jd nevim, jak to funguje v tom
domecku jo... Jak tam funguje... Ale tady je to takovy.. On je takovej jako bez
Zivota... .

Dale respondentka zminila, ze doma Petr nic moc délat nechce i pfes to, zZe ty
samé cinnosti tfeba ve Skole nebo ve stacionafi vykonava. ,,Ale md to zase tak
rozdéleny, Ze to déld jenom v ty Skole ... A doma to prosté délat nechce ... Jeho prosté nic
nebavi... Driv jsem mu hrozné cetla... Ne jeho to prosté viibec nebavi... Asi to miize bejt
i tou pubertou... Ale mné teda rikala pani doktorka na psychiatrii v Motole, kdyz jsem

se s ni $Sla rozloucit... Ze se to opravdu jako miize zménit jesté ... Ted v soucasny dobé

64



mam z toho takovej blbej pocit, protoze si pripadam jako neschopné, zZe ho nedokdzu
néjak motivovat k néjaky cinnosti... “. Maminka jesté dodala, ze ji tato situace trapi
a jejiho manzela taktéz.

Respondentka se také svéfila s potizi s jidlem. Petr byl v jidle doma velmi
vybiravy. ,,My jsme méli obdobi, kdy tieba jedl jen Pribindaky nebo Lipdnky... Prosté
Jjedl jenom to... Nic jinyho. Snédl jich treba 6 za den... “. Nésledovalo obdobi, kdy Petr
zacal jist normalni jidla, ale netrvalo dlouho a vyhranil se pouze na 3 jidla. V soucasné
dobé je to mnohem lepsi, ve skole Petr sni 1 jidlo, které by dle slov matky doma v zivoté
nevzal do pusy.

Respondentka sdélila, ze s Petrem komunikuje tim, Ze on mluvi, a ona uz je
schopna usoudit, co mé na srdci. ,,Nékdy taky nevim teda... Protoze néktery ty slova
Jjeho jsou prosté uplné stejny... A maj mnoho vyznamii... Ale komunikujeme spolu pres
to jidlo a pres takovy... “. Dale se respondentka zminila o tom, Ze jeji syn dochazi
jednou tydné€ na logopedii z davodu jeho vady teci. ,,Bohuzel tam teda ta vada ty reci je
tam docela velka... My jsme u néj zaregistrovali takovej urcitej posun, kdy treba néco
ndm chtél vict a my jsme tiplné nerozuméli co... A on hledal, jak by nam to pripodobnil.
A prinesl prosté néco, co bylo tomu slovu podobny, a tim jsme se jako dorozuméli... Tak
to jsem brala jako dobrou véc, Ze se jako snazi jako se néjakym zpusobem domluvit... .
Kdyz se s nim ale matka snazi ud¢€lat zadana cviceni na doma, odmita spolupracovat.
Podobné to ma Petr i ve stacionafi. ,,Kdyz mi Jakub rekl, Ze Petr uklizi nadobi do mycky,
tak ja jsem koukala jako vrak... Doma si ani neodnese ten talii’ do toho Skopku... Ja to
prosté vitbec nechdpu... Tak se snazim tedka vic ho zapojovat... Rikam: ,Podej si
to... “. Aby mu clovék neslouzil jako... Samoziejmé, Ze mam ty tendence jako za néj

¢

udélat ty véci, ale je to Spamé. On by se to mél ucit opravdu délat sam ... .
Bydleni:

Kdyz byla respondentka dotazovana, zda si mysli, ze je Petr ve stacionafi
spokojeny, odpovédéla: ,, Pta se... Kazdy vikend se pta, kdy pujde do domecku a chce
slyset, Ze v pondéli po Skole tam pojede ... Jako podle toho, jak on reaguje, a jak se na to
ptd, kdy pojede do domecku, tak si myslim, zZe z toho néjaky trauma nemd. Ja si prosté
myslim, Ze se mu tam asi i libi, akordt Ze md bohuzel ten problém toho vymezovdni se
takovym jako nepatricnym zpiisobem ... “.

Respondentce byla nasledné polozena otazka, zda se ji ulevilo od té doby, co
vyuzivaji sluzeb tydenniho stacionate, odpovédela, ze rozhodné. I kdyz je stale v napéti,

jelikoz jeji syn je v zafizeni pomérné kratce, tak se ji velmi ulevilo a mohla zacit 1 vic
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pracovat. ,, lakzZe jsem pribrala jesté jedno zaméstndni, protoZe jak se splaci ta
hypotéka, tak je to prosté potreba. A ja jsem se i tak jako nadechla. Jd vim, Ze to moznd
zni hrozné ... ““. Respondentka dodala, ze vi, Ze spousta lidi to zvlada doma. Ona sama je
ale presvédcend, ze tydenni stacionat Petrovi usnadni budouci nevyhnutelny nastup do
néjakého zatizeni. , Ja doufam, Ze je to pro néj to nejlepsi... A vérte, zZe jsem to hodné
zvazovala, a Ze jsem si to sama sobé tak néjak vysvétlovala... Ale mam prosté pocit, zZe
i ten Petr se tam nauci néjaky véci, ktery my uz treba nejsme schopny ho naucit... .
Kdyz byla respondentova matka dotazovana, jaké moznosti bydleni se pro Petra
nabizely, sd€lila, ze se tim dlouho nezabyvali, jelikoz si mysleli, Ze v§echno zvladnou.
., Viastné to, Ze je ted ve staciondri, je zdlezitost naseho pana reditele ve Skole, ktery mi
tuto moznost nabidl. ProtoZe ja jsem jesté jako neuvazovala o néjakym umisténi a on mi
rekl, Ze se tady uvolije misto od zari... “. Matka Petra dale uvadi, ze to pro ni byl velmi
zavazny krok, se kterym se nedokazala szit. Zaroven si ale byla védoma, ze jeji
a manzelova autorita jsou na Petrovo problémové chovani uz slabé. |, Prostredi
takovéhohle typu by ho stejné jednou v Zivoté Cekalo... Takze Zadnd jind volba nebyla.
Tohle se prosté naskytlo, ja jsem o tom s manzelem popremyslela... Manzel ten mél
Jasno ditv nez jd. Ja jsem to tak v sobé troSku chroupala... A potom jsem to sama

113

pripustila... “. Respondentka se svéfila, ze k rozhodnuti vedly jeji ubyvajici sily
a zhorSujici se zdravi. Mimo to ma také pocit, ze doma s Petrem uz by zadného dalsiho
vyvoje nedosahli. ,, Ale to vite, jsem takova pordd plnd napéti, jak to zvlada, protoze
vim, Ze neni uplné jednoduchy klient, a Ze se tam hodné vymezuje. .

Na dotaz, co by se matce pro Petra libilo nejvic, odpovédéla, ze né€jaky stacionar
rodinného typu, stejné jako ten, jehoz sluzby vyuzivaji. Na tydennim stacionafi se ji
nejvice libi nizsi pocet klientl a rodinné prostiedi. ,, Neni to prosté Zdadnej ustav, kde
Jjsou mraky pokoju a je to studend budova... Je to prosté domecek, je to hezky, a hlavné
si myslim, jak jsem jako poznala ty lidi tam... Ze ty lidi tam jsou jako velmi kvalitni ...
A na to jd jako hrozné dam, kdyz je mi nékdo jako sympatickej... Pro mé to je takovy
Jjako povzbuzeni... Ze se nékdo jako snazi s tim Petrem néco délat... I kdyz vim, Ze on

¢

nenti zrovna jeden z téch nejlaskavéjsich klientii... .
Studium:

V soucasné dobé Petr chodi do 7. tfidy zakladni Skoly. Kdyz byla jeho maminka
dotazéna, co maji v planu poté, odpovéde€la: , Budeme muset najit jediné néjakej
staciondr... Protoze on jako nebude schopnej Zdadné Skoly... Zadné pokracovani...

Jako... Co si budem povidat ta mentalni retardace tam je takovd jakd je... Takze néjaky
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to uplatnéni jako, zZe by Sel na néjakou praktickou Skolu nebo néco... To si nemyslim ...
lakze budeme muset byt jako v néjakym takovymhle zarizeni...". Na otadzku, proc
respondentka zvolila zrovna tuto Skolu, odpovédéla, ze kvuli tomu, ze tam chodili do
specialné pedagogického centra a na logopedii a také kvuli tomu, Ze Skolu maji blizko.
A viastné mné se ta Skola libila. Jd jsem si Fikala... Jednak je to blizko... My viastné
spadové do ni mdame blizko a libilo se mi, jak tam s nim pracujou... lakze kdyz jsme se
pak rozhodovali kam jit, tak to byla jednoznacnd volba... A dneska jsem tomu i rada
viastné ... I kdyz jak jsem ¥ikala, téch 5 let tam bylo nejdiiv takovejch divokejch, ale
myslim si, Ze jsou dobri... Ze si to akordt nesedlo... Ja nechci ani ¥ikat, Ze ty pani

ucitelky byly Spatny, tam si prosté akordt vzdajemné nesedli... .
Zaméstnani:
Z divodu miry chlapcova postizeni nebylo toto téma dotazovano.

Vztahy:

Kdyz byla respondentka Cislo 5 dotazana, jak by popsala Petriv vztah k ni,
sdélila, ze je na ni hodné zavisly, ale zaroven si toho k ni nejvic dovoli. ,,Ale je to tak,
Ze na mné je tak zavislej, Ze kdyz jsme méli vSichni covid a ja na tom byla nejhiir, tak on
mé vitbec nenechal lezet... Protoze on byl uplné vysmdtej, uplné bezpriznakovej a mé
prosté nenechal vithec odpocivat a musela jsem s nim délat vSechny ty cinnosti, na ktery
on je zvyklej... ProtoZe ja jsem ja a manzel to mad troSku jinak... 1len ma u néj takovy
privilegium ... lakzZe ja si myslim, Ze vztah mame hezkej, ale samoziejmé md to obé dvé
strany... Ja jsem si zaZila z jeho strany nejvic nasili a nejvic takovejch téch excesi,
ktery byly neprijemny, i venku, co se tak jako délo. “. Respondentka se dale svéfila, Ze na
svého syna nekolikrat volala policii, protoze si s nim nedokazala sama poradit. Popsala
napfiklad situaci, kdy se Petr valel na zemi, kficel a lezl do vozovky. Dle slov matky uz
byl tak silny, ze ho sama nezvladla, a tak musela pfistoupit 1 k témto mimofadnym
opatfenim. , Reknu Vém, Ze to neni nic hezkyho ... A strasné bych si prdla, aby kdyz uz
mdme takovyhle postizeni a uz teda jsme jiny, tak aby to bylo aspor o fous normalnéjsi.
Aby to nebylo tak vyhroceny. Hrozné bych si to prdla, ale vim, Ze se nedd nic délat.
Prosté ho musim brdt takovyho jakej je. “. Respondentka se svéfila, ze se v roce 2019
zhroutila a lékatka ji doporucovala hospitalizaci. Z hospitalizace 1ékatka slevila za
podminky, ze respondentka alespori na 14 dni odjede, a tak respondentka odjela ke své
matce. ,,A manzel si musel vzit teda rychle dovolenou. A tenkrat strasné hezky
zareagoval Nautis, kterej nam podal pomocnou ruku viasmé na nékolika strandch.

Jednak osobni asistence, jednak odlehcovaci sluzba respitni centrum nam okamZité
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viastné dala mimordadny terminy. I kdyz tam méli plno, tak Petra prosté vzali. A pak nam
ho vzali mimoradné i na tabor, ktery jsou vidycky uplné piny. .

Mamince Petra byla polozena otazka ohledné jeho vztaht, odpovédéla, ze ma své
vybrané lidi, které ma rad a které akceptuje. ,, Kdyz treba vidi babicku, tak ji ma moc
rad. Kdyz vidi druhou babicku, tak ji ma taky moc rdd, ale pak kdyz k ndm nékdo prosté
prijde, koho treba taky zna... Tak ho po chvili zacne vyhazovat stylem, Ze mu ¥ikd
Ahoooj, jako béz uz... On néjak ty vztahy moc neprojevuje jako...“. Respondentka
uvedla, ze velmi vyjimeCny vztah ma Petr s jednim s osobnich asistentdl a také s jejim
bratrem. ,, Méli jsme obdobi, kdy jsme museli mymu bratrovi porad volat... Vidycky Petr
prisel a ,,Martin... Martin... “ jako zavolat, tak jsem mu musela zavolat, ten mu rekl:
,,Ahoj Péto. *“ a stacilo mu, Ze ho pozdravil a uz dal ten telefon jako od hlavy... TakzZe to

byl takovej zavislej svyho casu na mym bratrovi no... .
Volny cas:

Petrova maminka béhem rozhovoru sdélila, Zze méa velmi rad knihy vzpominek.
WMy jich doma mame uz asi 11 téch kniZek. Od roku 2011 to déldme... . Dal
respondentka zminila, ze spolu s Petrem maji své specialni popévky a ptibéhy. , 4 pak
mu musim rict, Ze strejda odletél letadlem, kdyz byl uplné malej, coz je zas takovej nds
pribéh rodinnej... A pak chce prosté vSech 10 krtkii, abych mu vypravéla, o cem ty dily
Jsou a tohle to ja treba opakuju dvé hodiny... 1o melu dokola, protozZe on furt po mné
chce, abych to Fikala... “. Na otazku, v jakych situacich Petr po mamince tyto aktivity
vyzaduje, tekla ze jakmile ji vidi. ,,On si to tak jako nastavil ... A to ho hrozné bavi, je to
takova nase hra... Ditv po mné chtél, abych mu pordd zpivala... Jako riizny pisnicky...
Udélal popévek zakladni a ja jsem se jako chytla a tu pisnicku jsem mu dozpivala... Tak
to jsme jako hodné délali, protoze on je jako muzikalné bych rekla hodné jako
zamérenej... “ Petr ma dle slov matky muziku rad od malicka, jelikoz jeji otec délal
zvukare v divadle a Petrovi vzdy poustél pisnicky.

Na vychazky Petr rad nechodi, jelikoz ma problémy s nohami. Doktorka mamince
sdélila, ze musi mit Petr pfi chizi bolesti. ,, lakZe ja nevim, do jaky miry je to to, Ze ma
bolesti pri chiizi, do jaky miry je to jeho lenost obycejnd... Jako nechut nékam chodit ...
Do jaky miry je to viasiné néjaky jeho zaméreni... Jo, Ze prosté radsi se vali... “. Dal
maminka doplnila, ze Petr travi ¢as hodné pasivné. Driv rad chodil na houpacky a dival
se na pohadky. ,,Ale posledni dobou jako on se nediva na pohddku, zZe by ji jako
zkouknul celou... On zkoukne kousek a chce to vypnout. To jsou prosté takovy divnovéci

(smich) ... Pak teda jeho Zivotni ndpln je to jidlo... Strasny... On to tak protahuje... On
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tak po francouzku... Jako Zadné prudké pohyby a néjaky spéchani, to ho vitbec nebere...
Prosté vSechno md sviij cas... A nds to hrozné uci trpélivosti, protoze clovék ma pordad
tendence porad jako spéchat a néjak to uspisit... Ale prosté pres to viak nejede... A vim,
Ze im jsem nervoznéjsi, tak tim vic on zpomaluje ... 1o je primd uméra (smich). Clovék

fo musi zvlddnout ... ©.
Vnimani budoucnosti:

Kdyz byla Petrova matka dotazovana ohledné jeho budoucnosti uvedla, ze by si
prala, aby byl Petr Stastny. Dale uvedla, ze by byla rada, kdyby se Petr adekvatné

choval k ostatnim a omezilo se jeho agresivni chovani.

Shrnuti rozhovoru

Matka respondenta se svéfila s tim, ze Petrovo chovani béhem let kolisalo.
Nejnaro¢n€jsi pro rodinu bylo obdobi nastupu puberty, kdy zaCala nartstat Petrova
agresivita. Od té doby jeho vyvoj stagnuje. Matka respondenta se domniva, ze je ve
stacionarfi spokojeny, jelikoz se o vikendu vzdy zajima, kdy pojede zpatky. V soucCasné
dobé Petr dochazi do 7. tfidy zakladni Skoly specialni. Po dokonceni studia dle jeho
matky nebude mozné zadné pokraCovani. Petr ma ke své matce velmi blizko. Jeho
matka uvedla, ze ma Petr vybrané lidi, které ma rad a které akceptuje. Velmi vyjimecny
vztah Petr navazal se svym strycem a s jednim z osobnich asistentii. Ve volném Case si
Petr rad prohlizi knihy vzpominek, poslouchd hudbu, chodi na prochazky na hiisté

a diva se na pohadky.

7  Vyhodnoceni dat a diskuze

Cilem prace je popsat problematiku obdobi dospivani a dospélosti u jedincu
s poruchami autistického spektra a dale zmapovat vybrané aspekty Zzivota jedince

s poruchou autistického spektra a jeho rodiny.

V této Casti bakalarské prace jsou zodpovézeny prazkumné otazky, které

napomahaji k naplnéni zadaného cile. Prizkumné otazky jsou nasledujici:
L. Jak se zménily vztahy v rodiné v souvislosti s vychovou jedince s PAS?

2. Jak ovlivnilo peCovani o potomka s PAS Zzivot pecujicich osob?

S dirazem na bydleni, pracovni uplatnéni, finance a traveni volného Casu.

3. Jaké je vnimani budoucnosti jedince s PAS jim samotnym a jeho rodi¢i?
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4. Jak vypada zivot jedinci s PAS v obdobi dospélosti a dospivani?

S dirazem na bydleni, vzdélavani, pracovni uplatnéni a spoleCenské zaclenéni?

Jak se zménily vztahy v rodiné v souvislosti s vychovou jedince s PAS?

Rodina jedince s PAS:

Rodina €. 1 je neuplna. Matka zije sama a ma 4 déti, které maji jiné otce. Pavel ma
starSiho bratra a sestru, posledni sestra je mladsi. Vsichni jeho sourozenci jsou intaktni.
Jeho otec zemiel, kdyz mu byly 4 roky. Zije s matkou, s babikou a se svou mladsi

sestrou.

Rodina €. 2 se sklada z Bary, jeji matky, jejiho manzela a jejich dalsi dvou déti.
Bary matka se rozvedla s jejim otcem. V soucasné dobé zije s otcem Batfinych mladsich
sourozencu. Sestra je intaktni, bratr ma diagnostikovan Aspergeriv syndrom. Bara travi

vikendy stfidavé u své matky a jejiho manzela a u svého otce.

Rodina ¢. 3 je uplna. Petr je jedinackem. Jeho rodi¢e prosli krizi, chvili zili

odlouceni a chlapce méli ve stfidavé péci.

Situace v prvni rodiné nema zaddnou navaznost na narozeni ditéte s PAS (Pavla).
Ackoliv se rodice Bary rozvedli, oba o ni jevi velky zdjem a maji ji ve stfidavé péci.
Treti rodina prosla krizi, kterd se jevila tak, ze otci dochazely sily, ale dokazala tuto
situaci ustat. Z rozhovorl muzeme odvodit, ze péCe o jedince s PAS je narocnéjsi
a piinasi sebou nejruzngjsi slozité situace.

Jak bylo nastinéno v teoretické €asti, rodina, do které se narodi dité s postizenim
prochazi slozitym obdobim. Vagnerova (Vagnerova 2004, str.164-168) popisuje faze
akceptace ditéte s postizenim a zmifiuje také to, ze situace je mnohdy vniména jako
dlouhodoby stres. Diky seznameni se s procesem akceptace ditéte s postizenim,
muzeme alespon Caste¢né€ pochopit pocity, kterym celi rodiCe ditéte s postizenim.
V praxi se muzeme setkat s tim, ze rodina takovou zatéZz neustoji. Dle nazoru autorky
vS§ak mozna zalezi vice, nez na postizeni ditéte, na pevnosti vztahu rodicl, jejich

otevienosti vici nastalé situaci, ochoté spolupracovat a pomoci okoli.

Vztahy rodicu jedincu s PAS:

Respondentka ¢. 1 uvedla, ze ma kazdé jeji dité jiného otce. V soucasné dobé je
respondentka sama. Nema sourozence. Jeji otec zemftel pred 6 lety. S vychovou Pavla

respondentce nejvice pomahal otec nejmladsi dcery. Komplikovanéj$i rodinné vztahy
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byly s matkou respondentky. S pratelskymi vztahy na tom respondentka byla lépe, kdyz
dochazela do prace. Pratelé beéhem let prirozen€ ubyvali. Ve spoleCnosti se respondentka
se Spatnymi reakcemi nesetkala, ale ma velmi Spatnou zkuSenost s jednou
z psychiatric¢ek.

Respondentka €. 3 uvedla, zZe jejimu sou¢asnému manzelovi zacinaji dochazet sily.
S jejim byvalym manzelem maji nyni velmi dobré vztahy. Se svymi rodi¢i ma
respondentka dobry vztah. Vyznamnou pomoc shledava v rodin€ soucasného manzela.
Komplikovangjsi byly vztahy s rodi¢i byvalého manzela, ktefi Gpln€ nepfijali diagnozu
jejich vnucky. Respondentka ma pratele z byvalych zaméstnani a jednu dlouholetou
kamaradku. Uvadi, ze pratelské vztahy pfirozené ubyvaly. Zmiiuje, ze se ¢asto jednalo
o lidi s intaktnimi détmi, kteti feSili uplné€ jiné problémy. Ve spolecnosti se respondentka
setkala jak s chapavymi, tak 1 s nepfijemnymi reakcemi. Nyni, kdyz je Bara starsi,
nepiijemné reakce ustaly. S 1ékafi respondentka zazila par komplikovanégjSich situaci,
ale také se setkala s velmi dobrymi a napomocnymi lékati.

Respondentka €. 5 se svéfila, ze po slozitéjsi situaci s manzelem ve vztahu
pokracuji. V jeji rodiné maji velmi nadstandardni vztahy. Ponékud horsi jsou vztahy
s rodinou manzela. Respondentce velmi pomahali Petrovi prarodice z obou stran. Ne
vSechny pratelské vztahy respondentky jsou slucitelné s Petrem. Uvedla, ze v soucCasné
dobé udrzuji pratelstvi s rodi¢i déti s PAS. Ve spoleCnosti se respondentka setkala se
vSemi moznymi reakcemi. Setkala se jak s velkou mirou pochopeni, tak
1 s odsuzovanim. Respondentka je s 1ékati velmi spokojena, az na jednu vyjimku.

Zucastnéni respondenti se setkali s tim, ze s né€kym v rodin€, byly vztahy
komplikovanéjsi, coz ne vzdy bylo v navaznosti na dité s PAS. Respondentky se zminily
otom, ze s prateli netravi tolik Casu, jako drive. Uvadély, ze spousta jejich byvalych
pratel ma intaktni déti a nemaji se moc o ¢em bavit. Respondentka €. 5 se svéfila s tim,
ze udrzuje pratelské vztahy s rodi¢i déti s PAS. Pratelské vztahy respondentek na
autorku pusobi piirozen€, jelikoz od pratel ocekavame pochopeni. Domniva se vsak, ze
ne kazdy cloveék je schopen porozumét situaci rodiny, ve které se nachazi dité
sautismem auveédomit si, jakym situacim musi rodina Celit. Respondentka
¢. 2 arespondentka €. 3 se setkaly s opakovanymi negativnimi reakcemi ve spolecnosti.
Ne vsak vylu¢né. Reakce ve spolecnosti se lisily clovék od ¢lovéka. Respondentky se
setkaly 1 s milymi a ohleduplnymi reakcemi, tudiz lze odvodit, ze je to velmi
individualni. Respondentky uvedly nepiijemnou zkuSenost s Iékarem ve vztahu k ditéti
s PAS. Zminovaly pfevazné jist¢é nepochopeni pro potieby ditéte s autismem.

Respondentka ¢. 1 zazila velmi nepfijemnou zkuSenost s jednou z oSetfujicich
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psychiatricek. Autorka se domniva, Ze to, jakym zptsobem okoli téchto rodin reaguje na
jejich dité a situace s nim spojené, ma znacny podil na jejich psychickém zdravi
a celkové zvladani situace. Rodice jedince s PAS jiz takto Celi nepfijemnym situacim,
které si mnohdy ani nedovedeme piedstavit a negativni reakce tuto skutecnost opravdu
neulehCuji. Autorka zastavd nazor, ze Cim vétsi bude povédomi o poruchach
autistického spektra, jejich rodinach a otom, co vSechny strany zazivaji, bude mit
spolecnost vétsi pochopeni a mozna i snahu pomoci. Ze vSeho nejhare autorka vnima
negativni reakce ze strany lékait, pravé ztoho divodu je tato otazka do rozhovord
zatazena. Jelikoz, kdyz pro mnou situaci nema pochopeni napiiklad oSetfujici psychiatr,

tak kdo tedy?

Jak ovlivnilo peCovani o potomka s PAS Zivot pecujicich osob?
S dirazem na bydleni, pracovni uplatnéni, finance a traveni volného

casu.

Bydleni rodici jedincu s PAS:

Respondentka ¢. 1 se stehovala nejméné pétkrat. V soucasné dobé zije s mladsi
dcerou, Pavlem a svou matkou v jejim byté. Kromé obc¢asnych kradezi se respondentka

nesetkala s zadnymi komplikacemi v souvislosti s bydlenim.

Respondentka ¢. 3 se stéhovala dvakrat. Naposledy z divodu rozvodu.
Komplikace v souvislosti s bydlenim jsou permanentni. Byt pro rodinu neni dostatecné

velky. Respondentka se setkala s jednim problémovym sousedem.

Respondentka ¢. 5 se stéhovala jednou. Setkala se s jednou problémovou

sousedkou.

Respondenti zminovali komplikace ohledné bydleni, ne vzdy vSak v souvislosti
s ditétem s PAS. Respondentka €. 5 popisovala rozepii s jednou ze svych sousedek. Pri
tomto konfliktu se rodiny zastali dalsi sousedé a snazili se situaci vysvétlit. Zde mizeme

vidét, jak malo staci k tomu, abychom rodinam jedinct s PAS, alespori trochu uleh¢ili.

Zaméstnani rodicu jedincu s PAS:

Respondentka ¢. 1 je od nouzového stavu nezaméstnand a pobird invalidni
dichod. Predtim vykonavala pomocné kucharské prace. Kdyz byl Pavel maly dochazela

na brigady.
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Respondentka €. 3 je Cerstvé nezaméstnana. Ma vystudovana prava. Respondentka
uvedla, Ze po ukonceném studiu §la jeji kariéra vice méné doli. Manzel respondentky je
kovarem. Kdyz byla Bara mala, zivila se respondentka jako kariérni pravnik. Postupem
Casu prestala praci zvladat a odesla. Nastoupila jako pravnik na rektorat univerzity. Tuto
pozici pozd€ji opustila a zacala pracovat jako pravnicka v bance. Respondentka uvedla,
ze prace neSla dohromady s jeji rodinou a nastoupila jako pravnik na ministerstvo
prumyslu a obchodu. Pozd€ji zkratila pracovni uvazek a nyni praci opustila Gplné.
Uvedla, ze prace pravnika je velmi slozita, obzvlasté kdyz ma doma dvé déti a vikendy
travi s Barou. Respondentka také zminila, ze jeji byvaly manzel je také pravnik

a kariéru nepferusoval.

Respondentka ¢. 4 pracuyje v administrativé. Jeji manzel déla rostlino-
lékarenského inspektora. Kdyz byl Petr maly, mohla respondentka pracovat jen
3 hodiny denné. Od té doby, co Petr travi pracovni dny ve stacionafi, mohla

respondentka pfibrat dalsi zamé&stnani.

Respondentka ¢. 3 a respondentka ¢. 5 uvedly, Ze musely pfizptusobit svij
pracovni zivot ditéti s PAS. Ty samé respondentky zminily, Ze otec ditéte svou kariéru
neprerusoval. Tato souvislost ptisobi skoro pfirozené. Otazkou je, zda duvodem
k tomuto rozhodnuti je vyse pfijmi anebo pfirozena role matky. To by byl ale zcela jiny
pruzkum. Ze ziskanych odpovédi lze odvodit, Zze z diavodu narocné péce o dit€ s PAS,
muze byt nutné, aby byl jeden z rodicu stale k dispozici, coz neni zcela mozné, pokud
oba rodi¢e pracuji na plny uvazek. Zajimavé je 1 zamysleni nad tim, zda je pro rodiCe
ditéte s PAS slozité)$i ziskat zaméstnani odpovidajici jejich kvalifikaci. V praxi se totiz
muze stat, ze rodice museji neCekané vyzvednout své dité ze Skoly nebo z vyuzivanych
zafizeni, a to pomérné Castéji, neZ je tomu v intaktni spolenosti, coz muze byt pro

spoustu zaméstnavatelt prekazkou.

Finance rodin jedincu s PAS:

Respondentka ¢. 1 pobirala mimo Pavlav prispévek na péci ve tfetim stupni také
jeho sirotéi duchod a svij invalidni dichod. Na jejich situaci se finan¢né podilela
1 zdravotni pojistovna.

Respondentka ¢. 3 sdélila, ze jak §la dola kariéra, §ly dolt i finance. Uvedla také,
ze vzhledem k jeji Cerstvé nezaméstnanosti perspektiva neni moc dobra. Svéfila se, ze

kdyby kariéru nerusila, byla by na tom rodina finanén€ mnohem Iépe.
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Respondentka €. 5 uvedla, ze na tom byla rodina finan¢n€ velmi Spatné. Rodina se
velmi zadluzila a ¢ast dluha stale splaci.

Zucastnéni respondenti uvedli, ze s financemi rodina bojovala. Sluzby, které
rodi¢e jedinci s PAS vyuzivaji (odlehCovaci pobyty, stacionafe, osobni asistence,
logopedie, terapie) jsou pomérné nakladné. Ne vSechny vydaje pln€é pokryji socialni
davky a prispévky. A v kombinaci s tim, Ze jeden z rodi¢u tfeba nema moznost pracovat,

tato situace muze byt devastujici.
Volny ¢as rodicu jedincu s PAS:

Respondentka €. 1 uvedla, ze jeji volny cas se odvijel od véku déti. Volny Cas travi
odpocinkem a sledovanim serialu nebo tim, ze jde nékam s kamaradkou ¢i s dcerou.
Respondentka uvedla, ze mé zhruba dvé hodiny volného casu kazdy vecer.

Respondentka ¢. 3 byla dotazovana na jeji volny Cas, odpovédéla, ze neexistuje.
Vétsinu jejiho Casu pohlti péce o déti. Zhruba jednou za mésic ma ¢as na to se vidét
s kamaradkami. Nej€asté&ji travi volny cas odpocinkem.

Respondentka €. 3 uvedla, ze jeji volny ¢as zmizel s narozenim Petra. Jeji manzel
si jednou az dvakrat v roce najde Cas na to, aby odjel s kamarady nékam na vikend.
Respondentka sdélila, ze diky tydennimu stacionafi, se ji oteviel prostor pro volny Cas.
Vypoveédeéla, ze ma ted 4 dny v tydnu volné vecery. Sviij volny Cas travi setkavanim se
s blizkymi, dochazenim na rehabilitaci a kulturnim vyzitim.

Respondentky uvadély, ze maji volného ¢asu velmi malo. Vzhledem k tomu, ze
rodiny, se kterymi byl veden rozhovor vyuzivaji sluzeb tydenniho stacionafe, situace
ohledné jejich volného Casu, by se zfejme znacné lisila, kdyby jejich déti byly pres
tyden doma. Respondentky uvedly, ze volny cas travi mimo jiné i setkdvanim
s blizkymi.

Jaké je vnimani budoucnosti jedince s PAS jim samotnym a jeho

rodici?
Vnimani budoucnosti rodi¢i jedincu s PAS:

Respondentka €. 1 uvedla, ze je s détmi domluvena, ze se o Pavla postaraji. Nikdo
z nich pry neuvazuje o tom, ze by mél byt Pavel umistén do néjakého ustavu.
Respondentka se svéfila, ze ma nejvetsi obavy z toho, ze Pavel nebude sobéstacny.

Respondentka ¢. 3 se svéfila, ze je pro ni Bary budoucnost velkym strachem.
Respondentka si je jista, ze by rodina Bary navrat domt neustala. Matka si pieje Baru

co nejdelsi dobu udrzet ve vzdélavacich institucich. M4 v planu zéadat o invalidni
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dichod z mladi a z ochrannych davodi dcefi Castecné omezit svépravnost. Dodala, ze
neni zcela mozné planovat prilis dalekou budoucnost, jelikoz se ledasco mize zménit.
Nejvétsi obavy ma respondentka z toho, ze Bara skonci v tstavu. Sluzeb, o které by jeji
rodina méla zajem, je velmi omezené mnozstvi. Preferuje né&jaké mensi komunitni
zafizeni s mens$im mnozstvim klientt.

Respondentka ¢. 5 se o svych pocitech zminila jako o Cerné mure. Sdélila, ze je
velmi naro¢né dostat se vibec do potfadnikii pozadovanych sluzeb. Doufa, ze za par let
bude situace jina. Petrovi rodiCe uz od narozeni Setii, aby mel néjaky financni zaklad.
Respondentka si pfeje, aby se jeji syn dostal nékam, kde bude §t'astny a budou ho mit
radi.

Kazda z respondentek ucinila jiné kroky pro lepsi budoucnost svého ditéte.
Respondentka ¢. 1 spoléha na Pavlovy sourozence, respondentka ¢. 3 chce pro svou
dceru zadat o invalidni dichod z mladi a planuje adekvatné omezit jeji svépravnost
a respondentka ¢. 5 uz od synova utlého détstvi spofi a investuje finance na Petrovu
budoucnost. Obavy maji vSechny respondentky. Pro spoustu lidi muze byt
nepiedstavitelné, ze jejich dité bude potiebovat jejich péci po cely zivot. Asi nejvétSim
strachem zodpovidanych rodicu je to, co bude s jejich détmi, az oni tu nebudou nebo

nebudou schopni o svého syna ¢i svou dceru pecovat.
Vnimani budoucnosti jedinci s PAS:

Respondent ¢. 1 dle slov jeho matky takhle dalece nepremysli. Sam odpoveéd
neznal.

Respondentka €. 2 na otazku, jak by chtéla v budoucnu zit, odpovedéla: , Ne. “.

Respondenta €. 3 se na tuto otazku nebylo mozné dotazat.

Zadny z respondentd se nesvéfil s konkrétnimi predstavami o své vlastni
budoucnosti. Autorka se domniva, Ze abstraktni téma jako vnimani vlastni budoucnosti
bylo pro respondenty neuchopitelné. Vnimani abstraktnich témat u dospélych jedinct
s PAS se vénuje Howlin (Howlin 2005, str. 75-77), kdy popisuje, ze jedinci s PAS

mohou mit potize s porozuménim abstraktnim pojmim. Jako pfiklad uvedla pratelstvi.
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Jak vypada zZivot jedincu s PAS v obdobi dospélosti a dospivani?
S durazem na bydleni, vzdélavani, pracovni uplatnéni a spoleCenské

zacClenéni?

Vyvoj jedince s PAS s dirazem na obdobi puberty:

Respondent ¢. 2 v dospélém véku prodélal silnou tzkostnou ataku. Jeho matka
popsala, ze od toho momentu nastalo jeho celkové zhorSeni. Po tomto incidentu mu byla
diagnostikovana porucha autistického spektra. Jeho agresivni chovani s postupnym
vyvojem vymizelo. Respondentova matka dale uvedla, ze se domniva, ze jeho vyvoj je
pomérné opozdény. Po ukonceni nouzového stavu a prodélaném COVIDu-19 nastalo
dalsi Pavlovo zhorSeni. Posledni dobou je velmi zmateny. Respondentova matka se
zminila o tom, Ze chlapec spoustu Cinnosti odmitd vykonéavat doma, 1 kdyz v jiné
instituci je vykonava bézné.

Respondentka ¢. 4 méla do 12 let problémy s podvyzivou. O rok pozdéji se tento
problém proménil v kompulzivni piejidani, které divku trapi dodnes. Divce byla
diagnostikovana obsedantné-kompulzivni porucha. Matka respondentky uvedla, ze Bara
méla obdobi, kdy se velmi zajimala o otazky ohledné sexu. Z toho divodu divka uziva
hormonalni antikoncepci. Bary agresivni projevy se v prub&hu let zhorSovaly, zaroven
Bara nyni dokaze ve spousté situaci afekt sama podchytit a I1épe popisovat své pocity.
Matka respondentky sdélila, ze se béhem nouzového stavu Bara vseobecné zhorsila.
Bara ma nékolik svych roli, které vyuziva v raznych spoleCenskych kruzich (ve
stacionafi, doma, ve §kole). Respondent¢ina matka sdélila, ze divka nékteré Cinnosti

vykonava mimo domov a doma je délat nechce.

Respondent ¢. 5 ma pomérné Casté agresivni projevy. Nejhorsi situace byla pred
dvéma lety. Pfi¢ina jeho agresivnich projevi je neznama. Dle doktorti vSak primarné
agresivni neni a jeho chovani ma vzdy néjaky spousteéc. Od 10 let zacal chlapctv vyvoj
stagnovat. U chlapce se uz od utlého véku objevovaly potize s jidlem, které se ale

posledni dobou lep$i. Dle slov matky je chlapec mnohem vykonnéj§i mimo domov.

Z rozhovorut Ize odvodit, Ze jedinec s poruchou autistického spektra se stale vyviji
a jeho chovani se mize ménit i po dosaZeni dospé&losti. Casto se v pozd&j§im véku méni
projevy agresivniho chovani. V teoretické ¢asti prace je kapitola vénovana vyvoji
jedinci s PAS. AutismPort (AutismPort 2019) uvadi, ze se v obdobi dospivani
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a dospélosti mohou meénit projevy a taktéz se mohou objevovat uzkosti ¢i deprese.
O zménach v chovani se zminily matky vsech respondenti. Uzkostem se vénovala
hlavné matka respondenta ¢. 2. Respondentka €. 1 a respondentka ¢. 3 se zminily o tom,
Ze se nouzovy stav na jejich détech negativné podepsal. Coz je pochopitelné, jelikoz
nouzovy stav byl psychicky narocny téméf pro vSechny. Jedinci s PAS na del§i dobu
vypadli ze svého pfirozeného prostredi, kdy nedochézeli ani do stacionare a nasledné
ani do Skoly azména rezimu se mohla odrazit na jejich projevech a pocitech.
Z rozhovoru vyplynulo, ze déti s PAS maji rozdélené Cinnosti anebo chovani dle
prostiedi. Bylo velmi zajimavé, ze se respondentky shodovaly na ,hrani roli. Na
autorku tato skuteCnost pusobi tak, Ze jedinci s PAS si v uritém prostiedi zaziji

specifické ritudly, které maji spojené s konkrétnim mistem.

Bydleni jedince s PAS:

Respondent €. 2 poprvé vyuziva néjaké ubytovaci sluzby, tedy tydenni stacionar.
Tydenni stacionaf byl pro matku respondenta jasnou volbou. Se svym bydlenim je Pavel
spokojeny. Sam by bydlet nechtél. O chranéném bydleni matka respondenta uvedla, ze
se domniva, ze by takovou sluzbu vyuzivat nemohl. Matka respondenta véfi, ze do
budoucna bude Pavel zit se svymi sourozenci a doufa, Ze nebude nutné umistit Pavla do

ustavu.

Respondentka ¢. 4 poprvé vyuziva ubytovaci sluzbu, tydenni stacionar. Jiné
moznosti bydleni v dobé umistovani matka respondentky nehledala. Bara by nejradéji
zila u matky, ale ve stacionafi se ji libi. Pfi opakovaném rozhovoru sdélila, ze by chtéla
zit samostatn€. Matce respondentky by se do budoucna nejvice libilo chranéné bydleni,
ale neni si jista, jestli to Bara zvladne. Maminka Bary doufa, ze nebude nutné umisténi

do ustavu.

Respondent €. 6 poprvé vyuziva sluzbu podobného typu jako je tydenni stacionar.
Matka respondenta se domniva, Ze je ve stacionaii spokojeny. V zafizeni je velmi
kratce. Umisténim Petra do zafizeni se rodina dlouho nezabyvala. Do budoucna by si
matka prala, aby chlapec bydlel v podobném zafizeni jako je tydenni stacionaf. Ustav si

pro chlapce nepieje.

Pro zucastnéné respondenty je tydenni stacionar prvni zkuSenosti se zafizenim
podobného typu. Respondentim se v zafizeni libi. Matky respondenti se zminily
o svych pocitech beéhem hledani vhodného zatfizeni. Respondentka ¢. 3 a respondentka

¢. 5 vice rozvedly téma nedostatecného mnozstvi takovych sluzeb, o které by rodice déti
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s PAS méli skutecné zajem. V takovych ,idealnich® zafizenich se rodiCe setkavaji
s nékolikaletou Cekaci dobou, coz je ne vzdy piijatelné. Zucastnéni rodie se brani
umisténi svych déti do celorocnich zafizeni, ve kterych se nachazi velké mnozstvi
klientd. Takovou moznost zvazuji az jako posledni a doufaji, ze nikdy nebude nutna.
V praxi se muzeme setkat s tim, Ze neni mozné do zafizeni pfijmout jedince
s problémovym chovanim, pokud jsou naptiklad nebezpecni pro ostatni klienty. Situace
pak muze vypadat tak, ze Cim je klient , naro¢né€jsi“, tim vétsi je Sance, ze zadné

umisténi nenajde a bude odkazan na plnou péci rodicu.

Studium jedincu s PAS:

Respondent ¢. 2 po zakladni Skole studoval dvoulety obor na praktické stfedni
Skole. Po uspésném slozeni zavéreCnych zkouSek jeho matka usoudila, ze by bylo
nejlepsi, kdyby Pavel jesté studoval. Po opakovaném zahgjeni studia se u Pavla objevily
uzkostné ataky a po hospitalizaci se do Skoly uz nevratil.

Respondentka ¢. 4 je v poslednim ro¢niku zakladni §koly specialni. Bude
nastupovat na praktickou stfedni Skolu. Pfi opakovaném rozhovoru respondentka
odlisné uvedla, ze ptjde studovat odborné ucilisté se zamérenim na peCovatelské sluzby.
Sdélila, ze by chtéla studovat jesté na kucharku nebo na doktorku. Matka respondentky
uvedla, ze Bara bude nastupovat na praktickou stfedni Skolu. Pivodnim planem bylo
odborné ucilisté, ale na Bary studijnich schopnostech se podepsal nouzovy stav.

Respondent ¢. 6 chodi do 7. tfidy v zakladni Skole specialni. Dal§im planem je
stacionaf. Dle slov matky Petr neni schopen zadné dalsi skoly.

Respondent €. 6 po zakladni Skole ve studiu pokraCovat nebude. Respondentka
¢.4 bude po dokonCeni zakladni Skoly navstévovat stfedni Skolu praktickou.

Respondent €. 2 po zékladni Skole studoval na stiedni skole praktické.
Zaméstnani jedinca s PAS:

Respondent ¢. 2 zaméstnany neni, ale bavilo by ho pfipravovat kavu. Matka
respondenta uvedla, ze Pavel ma problémy s motorikou a hybnosti, tudiz si nedokaze

ptredstavit vhodnou pracovni pozici. Domniva se, ze by Pavel pracovat nechtél.

Respondentka €. 4 by chtéla byt peCovatelkou. Pti druhém rozhovoru Bara sdélila,
ze by chtéla varit. Matka respondentky uvedla, ze Bara neni schopna soustavné prace.
Pokud se situace zlepsi, dovede si predstavit, ze by Bara vykonavala pomocné

kucharské prace, jelikoz ma k jidlu blizko.

Respondent ¢. 6 nebyl z divodu miry jeho postiZeni na toto téma dotazovan.
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Dotazovani respondenti nejsou zaméstnani, ale respondent €. 2 a respondentka

¢. 4 uvedli, Ze by méli zajem pracovat.

Vztahy jedincu s PAS:

Respondent ¢. 2, Pavel, sdélil, ze ma 3 sourozence. Celou svou rodinu ma rad.
Pavel ma kamarady ze zakladni Skoly, se kterymi se nevida. M4 kamarady 1 ve
stacionafi. Pavel mél rok pfitelkyni. Jeho matka sdé€lila, ze vztahy mezi sourozenci jsou
normalni. Vztah s mladsi sestrou se zménil jejim dospivanim. Matka se domniva, ze je
Pavel nestastny, protoze vSichni sourozenci uz jsou dospéli a uvedla, ze je pro ného
dobré, ze v tydennim stacionafi ma spole¢nost podobné naladénych lidi. Pavla ovlivnil
jeho bratranec, ktery pfed nekolika lety zemrel. Matka respondenta se domniva, ze ma
pratele jen v tydennim stacionafi. Diiv Pavel mival kamarady imaginarni.

Respondentka ¢. 4 ma dva mladsi sourozence. Své sourozence ma rada. Nejradéji
na nich ma hry. Pfi dotazovani na kamarady vyjmenovala nékolik smyslenych jmen
a jmen kolegyn svého otce. Respondentka se ¢asto zmirtiuje o imaginarnich kamaradech.
Zamilovana dle jejich slov byla do svych sourozencti. Vztah neméla a ani si ho nepfieje.
Libilo by se ji mit v budoucnu vlastni rodinu. Pfi opakovaném rozhovoru se odpovéedi
lisily. Sdélila, ze ma kamarady ze zakladni skoly. Zamilovana byla do byvalého klienta
a chtéla by chodit se svou oblibenou kapelou. Matka respondentky sdélila, ze déti mezi
sebou maji velmi dobry vztah. Dle slov matky Bara nerozumi vyznamu pratelstvi,
a tudiz kamarady nema. V okruhu pratel matky respondentky je respondentka pfijimana.
Bary matka se domnivé, ze je Bara zamilovana do frontmanky své oblibené kapely.

Respondent €. 6 je dle slov jeho matky na ni zavisly. Zarover si toho k ni také
nejvic dovoli. Maminka dale sdélila, ze Petr ma svij okruh lidi, které ma rad. Velmi
vyjimecny vztah ma Petr s jednim z osobnich asistent a také se svym strycem.

Respondent ¢. 2 a respondentka €. 4 uvedli, ze maji pratele. Ti sami respondenti
méli nebo maji imaginarni kamarady. Respondent ¢. 2 miv4 imaginarni kamarady pfi
atakach schizofrenie, respondentka ¢. 4 o svych imaginarnich kamaradech hovoii
kazdodenné. Do jisté miry si vSak svou fantazii uvédomuje, jelikoz po doptani je
schopna sama fict, zda si vymysli nebo fika pravdu. Dotazovani respondenti uvedli, ze
maji radi svou rodinu. Zminili také, ze méli vztah. Matka respondentky €. 4 zminila, ze
se domniva, ze Bara neni schopna ptatelstvi tak, jak mu rozumi intaktni spolecnost,
jelikoz si neuvédomuje jeho vzajemnost. I zde je mozné odkazat na Patricii Howlin
(Howlin 2005, str. 75-77), ktera zmirnuje problémy v pochopeni pojmu pratelstvi

ujedinct s PAS. Vétsina osob s PAS skutecné neporozumi abstraktnim pojmim jako
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napiiklad pratelstvi. Uvadi, Ze osoby s poruchou autistického spektra, mohou mit naivni
predstavy o piatelstvi a mohou kazdého milého €loveka povazovat za svého pfitele. Tato
situace je ocividna u respondentky ¢. 4, kterd za své kamarady povazuje Cleny své
oblibené kapely, se kterymi se nikdy osobné nesetkala. Jeji matka v rozhovoru uvedla,
7e Bara vypravi, co vie bude délat, a jeji oblibena kapela piijede do Ceské republiky
aona se ji vzdy snazi vysvétlit, ze to délat nemuze, protoze ji neznaji. Respondentka
C. 4 také pomérné bézné vypravi o tom, jak pojede se svou oblibenou kapelou na

dovolenou atd.
Volny ¢as jedincu s PAS:

Respondent €. 2 uvedl, ze volny ¢as rad travi poslouchanim hudby a sledovanim
filmu a seriald. Rad také jezdi na kole. Jeho matka uvedla, ze Pavel ted ve volném Case
nic nedéla.

Respondentka €. 4 uvedla, Ze je rada na telefonu anebo ¢te knizku o své oblibené
kapele. Mimo to také rada kouka na pocitac, posloucha hudbu a cestuje letadlem. Jeji
matka uvedla, ze Bara rada volny cCas travi na telefonu hledanim informaci o jeji
oblibené kapele nebo planovanim cestovani. Rada pry také chodi na prochazky a krasné
kresli.

Respondent ¢. 6 ma dle slov jeho matky rad knihy vzpominek, pisnicky
a pfibehy od jeho matky. Maminka také uvedla, ze Petr travi volny ¢as hodné pasivné.
Diiv rad chodil na houpacky a dival se na pohadky, nyni pohadku ani nedokouka.

Kazdy z respondentt travi svij volny ¢as odlisné, ale zacCastnéné respondenty
spojuje hudba. Autorka se domniva, ze moznosti traveni volného Casu pro osoby s PAS
jsou znacné omezené. Dalsim podstatnym bodem muze byt také to, co zminuji Gillberg
a Peeters (Gillberg, Peeters 2008, str. 109), a to tedy, Ze osoby s PAS nemusi vnimat
rozdil mezi pracovnim a volnym ¢asem, tak jako intaktni jedinci, a jejich déleni mohou
vnimat jako umélé. Peeters (Peeters 1998, str. 142) také zmiruje, ze je dulezité uz od
détstvi jedince pfipravovat na to, aby byl schopen travit volny ¢as v dospélém veéku
smyslupln€é. Zmifuje také, ze déti s PAS je obCas nevyhnutelné naucit ,,dovednosti

volného Casu®.
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Co si respondenti prali dodat?

Respondentka ¢. 1 si prala dodat, ze je to s jejim synem ¢im dal horsi. Zpatky ho
posunul hlavné nouzovy stav a odchod jeho pratel a asistentt z tydenniho stacionare.

Respondentka ¢. 3 chtéla dodat, ze 1 ptes to, ze se situace jevi jako hrozna, tak
jsou vdécni, ze se v jejich zivoté objevuji dobfi lidé, ktefi jsou odhodlani jim pomoci.

Respondentka ¢. 5 dodala, ze jim postizeni syna dalo setkani se skvélymi lidmi,
které by nejspis nepoznali, kdyby méli intaktni dité.

Respondentka €. 3 a respondentka €. 5 se shodly v tom, Ze jsou v podstaté vdécné
za to, kam se v zivoté diky ditéti s PAS dostaly. Jak jiz bylo zminéno vySe, tuto

skute¢nost znacné ovliviiuji reakce okoli.
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8 Doporuceni pro praxi

V bakalarské praci jsou CastecCné objasnény, nékteré z problematickych aspektu,
které ovliviiyji zivot jedinct s PAS a jejich blizkych. V nasledujici kapitole se autorka
pokusi priblizit, co povazuje za vhodné v téchto oblastech zlepsit v praxi, aby se zivotni
podminky jedinct s PAS a jejich rodin zlepsily. Dle nazoru autorky bakalarské prace se
vhodna pomoc pro jedince s PAS sklada z nékolika pilif. Jednim z pilifd je povédomi
o problematice poruch autistického spektra, dalSim pilifem jsou sluzby poskytované pro

jedince s PAS a poslednim, ale nemén¢ dulezitym pilifem, je podpora rodiny.

Autorka se domniva, ze pokud by spolecnost byla o autismu vice informovana,
mohla by tato skutecnost rodinam, kterych se tato problematika tyka, alespon ¢astecné
ulehcit. Jako pfinosné autorka vnima napfiiklad seznamovani déti ve Skolach mimo jiné
1s problematikou autismu. Déti ve Skolkdch i ve Skolach by se mohly v ramci
vzdélavacich plani seznamovat s jakymisi zaklady specialni pedagogiky, pfiméfené
k jejich véku. Kdyby détem bylo napiiklad béhem hodin vychovy ke zdravi vysvétleno,
ze existuji ruzni lidé, ktefi maji rGzné potfeby, mohla by byt spolecnost mnohem
chéapavéjsi a empatictéjsi. Dal§Sim moznym zlepSenim v oblasti povédomi o poruchach
autistického spektra, by mohla byt riizna skoleni nebo kurzy naptiklad pro zdravotnické
pracovniky, pracovniky policie Ceské republiky atd. Autorce piipada vhodné, aby
pracovnici byli pfipraveni na moznost, Ze jednou pfijdou do kontaktu s jedincem s PAS

a budou veédét, co poruchy autistického spektra obnaseji.

Jako vhodné sluzby poskytované pro jedince s PAS autorka vnima mensi zafizeni,
ve kterych je diky vysSimu poctu zaméstnanci a niz§imu poctu klientd, umoznéna
individualni prace s jedinci s autismem. Zadouci by jisté bylo i rozsifeni jiz existujicich
sluzeb pro jedince s PAS, jako sluzby poskytované NAUTISem, Détmi upliiku atd.
Kazdému zafizeni by dle nazoru autorky mél byt k dispozici terapeut vyskoleny
napiiklad v oblasti aplikované behavioralni analyzy. K cemuz se vaze také to, ze v by
bylo vhodné, kdyby studium terapeutickych sméri zaméfenych na osoby s PAS bylo
v Ceské republice dostupngjsi. Autorka vnima jako uZitetné, aby v zafizenich uréenych
pro jedince s PAS bylo mozné vyuzivat rizné druhy terapie, at’ uz je jedna o zooterapii,
muzikoterapii, aromaterapii ¢i napiiklad vyuzivani snoezelu. Dalsi oblast vhodnych
sluzeb by se mohla zaméfit na jedince, ktefi nechtéji vyuzivat ubytovacich sluzeb.
Mohlo by se jednat naptiklad o kurzy nacviku socidlniho chovani pro jedince s PAS,
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nebo komunity, ve kterych by jedinci s PAS méli moznost se spolecné sejit a probirat
témata, ktera je trapi. I pro tyto jedince by bylo vhodné, kdyby méli moznost vyuzivat
raznych druht terapii. Jako piiklad je mozné uvést Centrum multismyslové terapie —

Kouzelen, kde je mozné vyuzit sluzeb snoezelenu.

Oblast podpory rodiny by podle autorky mohla byt tvofena moznosti individualni
terapie po Cleny rodiny nebo rodinné terapie, které by byly provadény terapeuty znalymi
v této oblasti. DalSich ulehcenim psychické zatéze by mohly byt komunity rodin jedinca
s PAS, ve kterych by se rodiny schazely a mély prostor spolu sdilet své zkuSenosti,
slozité situace, kterym musi Ccelit, ale také mohly spolecné travit cas rlznymi
volnocasovymi aktivitami. Rodinam by urcité pomohlo 1 védomi toho, ze ve chvili, kdy
jim budou dochazet sily, maji moznost vyuzit n€jakych odlehCovacich sluzeb, bez
nékolikaletych Cekacich lhat. Spousta rodicu se také trapi tim, co se bude dit, az tu oni
nebudou. A bylo by vhodné, kdyby v tomto sméru méli néjakou jistotu, ze o jejich dité

bude nalezité postarano.

Autorka prace si je védoma toho, ze jeji doporueni jsou mozna az utopicka, ale
doufa, ze za par let bude situace ohledné nabizenych sluzeb pro jedince s PAS, alespon

o trochu rtiznorodéjsi.
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Z.aveér

Problematika poruch autistického spektra je v soucasné dobé pomémeé probirané
téma. Dospivajici a dospéli jedinci s PAS vSak tvoti docela opomijenou skupinu. Kdyz
u malého ditéte vznikne podezieni na poruchu autistického spektra jsou hned k dispozici
sluzby rané péce, nasleduji specidlni tfidy v matefskych Skolach a zakladni Skoly
specialni (pokud dit€ neni vzdé€lavano inkluzivné). Jak je ale dospivajici a dospély
jedinec podporovan po ukoncCeni Skolni dochazky a jaké ma vibec potieby? Jaka

podpora se nabizi rodinam jedinct s PAS?

Bakalatska prace piiblizuje problematiku obdobi dospivani a dospé€losti u jedinct
s poruchami autistického spektra. Teoreticka Cast prace nabizi zakladni informace
o poruchach autistického spektra, jejich historii a diagnostice. Déle se vénuje priblizeni
vyvoje jedinci s PAS béhem Zivota a je zakonCena vybranymi aspekty, které jsou
dotazovany v praktické Casti. Prakticka ¢ast mapuje aspekty zivota konkrétnich jedinct
a jejich rodiny. Nabizi nahled do situace rodiny, ve které zije dospivajici nebo dospély
jedinec s PAS. Bakalafska prace poukazuje na individualitu kazdého jedince a jejich
odlisné potreby. V zavéru prace jsou zodpovézeny pruzkumné otazky a jsou

zformulovana doporuceni pro praxi.

V soucasné dobé existuje ne€kolik projekta, které se zaméfuji na pomoc rodinam
déti s PAS. Jedna se napiiklad o sluzby jako Homesharing, ktery je projektem
organizace Déti upliku. Mezi dal§imi mizeme najit odlehCovaci pobyty nebo osobni
asistence. Problém ale muze byt v jejich dostupnosti, jelikoz takovych sluzeb je opravdu
omezené mnozstvi a vétSinou jsou poskytovany jen v konkrétnich méstech. Pro mnohé

rodiny tak jsou tyto sluzby nedostupné.

Rizni lidé s poruchami autistického spektra maji odlisné potieby a vyzaduji velice
individualni pfistup. Mnohdy pak ve velkych zafizenich nedostavaji potfebnou péci.
Z toho divodu jsou pro jedince s PAS vhodnéjsi mensi rodinna zafizeni s vyS$Sim
poctem asistentil. VSechny matky, se kterymi byl rozhovor veden. se v podstaté shoduji
v tom, jaké zafizeni by si pro své dité praly. Ale takovych zafizeni bohuzel neni

dostatek.
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K vyssi vypoveédni hodnoté prace by pomohlo vést uskute¢néné rozhovory s vice
¢leny rodiny, popfipadé s dal§imi osobami, které s jedinci s PAS travi ¢as. Bylo by
zadoucti, aby do zmapovani rodinné situace byli zapojeni i sourozenci, poptipade otcové
respondentt nebo pracovnici tydenniho stacionare ¢i vzdélavacich instituci. Vhodné by

bylo oslovit i rodiny, které nevyuzivaji sluzeb tydenniho stacionare.
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Priloha

Polostrukturovany rozhovor

Rodice
Bydleni
. Jaké se nabizely moZnosti bydleni pro Vasi dceru/Vaseho syna?
. Jak se ménilo Vase bydleni v priibéhu casu?
o Doslo ke zméné Vaseho bydlisté?
o Vyskytly se néjaké komplikace v souvislosti s prostory, lokalitou, sousedy...?
Prdace a finance
. Mate v soucasné dobé zaméstnani? M4 partner/ka, manZel/ka zaméstnani?
o Jak se ménilo Vase zaméstnani v pribéhu let?
. Jak se ménilo VaSe financ¢ni zajisténi?
Volny cas
. Jak se zménil V&S volny ¢as béhem Zivota?
. Kolik byste uvedl/a, Ze mate volného Casu za tyden?
. Jak travite volny cas?
Vztahy
. Romantické vztahy
o Mate manZela/manZelku, partnera/partnerku?
. Rodinné vztahy — uZsi, Sirsi
o Mate néjaké dalsi déti?

o

Jak byste popsal/a jejich vztah se sourozencem s PAS?

o

Meénily se vztahy uvnitf Vasi rodiny? — partner, rodice, déti... ?
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o Jaké mate vztahy s Vasimi rodici, sourozenci, prarodici — Jak se ménily

béhem let? (popf. na obou stranach).

o Vztahy v §irSim rodinném kruhu — Vyznamnéjsi vztahy z Sirsiho rodinného

kruhu? (napf. teta, stryc, sestfenice, bratranec...)
o Kdo Vam nejvice pomadhal, a naopak s kym to bylo nejkomplikované&;jsi?

. Pratelské vztahy

o

Jste v kontaktu s prateli?

o

Jakym zpiisobem a jak Casto?

. Spolecnost jako celek

o

S jakymi reakcemi jste se setkal/a ve spolecnosti?

o

S jakymi reakcemi jste se setkal/a u 1ékart a spolupracujicich odbornika?

Minulost Budoucnost
. Jak se VaSe dité vyvijelo zhruba od puberty?
. UvaZujete o budoucnosti Vaseho syna/Vasi dcery
o Jaké otazky Vas v souvislosti s tim napadaji?
. Bydleni — Co byste si pral/a pro Vase dité?
. Prace — Jaké mate predstavy o budoucim uplatméni Vaseho ditéte?
. Mate néjaké obavy v souvislosti s budoucnosti?

Je néco, co byste k tomu chtél/a dodat?
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Jedinci s PAS

Vzdélani

. Co jsi studoval/a, budes studovat po zakladni skole?
. Rodice — Co studovalo/studuje Vaseho ditéte?
Bydleni

. Kde bydlis?

. Jsi v soucasné dobé se svym bydlenim spokojeny/a?

. Rodice — Myslite si, Ze je Vase dité s bydlenim spokojené?

Prace

. Pracoval/a jsi nékdy? Mél/a bys zajem o zaméstnani?

. Cim by ses chtél/a Zivit?

. Rodice — Pracovalo Vase dité nékdy? Myslite si, Ze by mélo zajem pracovat?

Volny cas

. Co rad/a délas ve volném case?

. Rodice — Jak Vase dité travi volny cas?
Vztahy

. Jaké mas vztahy ke své rodiné?

. Mas pratelé?

. Mas nebo jsi mél/a vztah?

o Jak dlouho?
o Jak vztah vypadal?

. Rodice — Jaky vztah ma zbytek rodiny s Vasim ditétem?

o

Ma Vase dité pratele?

o Ma/meélo Vase dité vztah?
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Budoucnost

. Jak by sis ptal/a v budoucnu Zit?
° Bydleni, vztah, vlastni rodina?
. Rodice — Jak si myslite, Ze Vase dité premysli o své budoucnosti?
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