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Jak ovliviiuje dité s PAS Zivotni styl své rodiny

Anotace

Tato bakalaiskd prace se zabyva tématem, jak ovliviiuje dité s PAS zivotni styl
své rodiny. Bakalarské prace ma dvé Casti, teoretickou a praktickou cast. Teoretickd ¢ast
je dale ¢lenéna do ctyf kapitol. Prvni kapitola obsahuje podkapitoly, které se zabyvaji
poruchami autistického spektra, jejich rozdélenim a charakteristikou, v druhé kapitole
jsou prezentovany triady problémovych oblasti u déti s PAS. Ve tieti kapitole jsou
informace o rodin¢ ditéte s PAS a ¢tvrta kapitola je zamétfena na diagnostiku a nékteré
vyuzité metody. Prakticka ¢ast bude probihat kvalitativni metodou a budou zde pouzity

rozhovory rodi¢ii déti s PAS.
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How a child with PAS affects the lifestyle of his family

Abstract

This bachelor thesis deals with the topic of how a child with PAS affects the lifestyle
of his family. The bachelor thesis has two parts, atheoretical and a practical part.
The theoretical part is further divided into four chapters. The first chapter contains
subchapters that deal with autism spectrum disorders, their distribution
and characteristics, in the second chapter we will approach the triads of problem areas
in children with PAS. The third chapter focuses on the diagnosis of a child with PAS
and methods of diagnosis and the fourth chapter on the family of a child with PAS,
its acceptance of the child into the family, etc. The practical part will be a qualitative

method and interviews of parents of children with PAS will be used.
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UvVoD

,, Autismus neni néco, €0 osoba md, neni 10 Zddna ulita, Ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skordpce neni schované normdalni dite. Autismus |€ zpiisob byti. Autismus
je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimadnim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucdsti existence. Osobnost se 0d autismu oddeélit nedad

(Sinclair, in Thorova 2006, s. 33).

Vybrat si téma bakalaiské prace je vzdy dost obtizné. Clovék nad praci travi
hodné casu, atak chce, aby ho téma zajimalo asnaze Se mu 0 ném psalo. Pracovala
jsem tii roky jako asistent pedagoga u divky s détskym autismem a stile mé zajima
a laka ziskavat nové informace, proto jsem se rozhodla pro toto téma. Nejlepsi zptisob,
jak autismu porozumét, je vychazet zdojmua, které vnas vyvolava setkani
S jednotlivymi détmi s autismem. PostiZzeni v socialnich vztazich a komunikaci neni
jednostranné, projevi se ve vztahu k jinym lidem. Musime tedy porozumét vzajemnému

propojeni téchto vztaht (Beyer, Gammeltoft, 2006).

Bakalafskou praci tvofi teoretickd a praktickd cast. Teoretickd cast ma Ctyfi
kapitoly. Prvni kapitola seznamuje se sou¢asnym vymezenim PAS, druha kapitola
se zabyva triadou problémovych oblasti udéti s PAS. Tieti kapitola je vénovana
rodinam déti s PAS, napt. otazce prijeti ditéte s takovymto postizenim do rodiny apod.
Ve ¢tvrté kapitole je charakterizovana diagnéza déti s PAS a metody prace S nimi.
Posledni ¢ast je ¢ast prakticka, kde jsem vyuzila kvalitativni vyzkum, v némzZ jsem

udélala strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami s rodic¢i déti s PAS.



1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Prvni praci tykajici se poruch autistického spektra zvefejnil vroce 1943 americky
psychiatr Leo Kanner. Zvetejnil vysledky pétiletého pozorovani jedenacti déti, které
vykazovaly mnoho spolecnych znakt, ale nesplinovaly kritéria diagndézy znamych
psychickych onemocnéni (Thorova, 2006). Nékteré déti se narodily s neschopnosti
navazat socidlni kontakt, jiné déti naopak s intelektovym nebo fyzickym deficitem

(Kanner, 1973).

Jak uz bylo zminéno, Leo Kanner byl prvni, kdo popsal skupinu déti, které
upoutaly jeho pozornost svymi neobvyklymi projevy. , Kanner je charakterizoval:
1. jejich neschopnosti navazovat vztah s rodic¢i areagovat nane od utlého détstvi;
2. neosvojenim Si reci takovym zpusobem, jak je to bezné U normalnich deti, dale tim,
Ze casto S€ U nich rec¢ vitbec nerozvine nebo Ze mluvi zvlastnim zpusobem, ktery ztéZuje
komunikaci; 3. projevuje se u nich stereotypni chovani, ato nariznych vyvojovych
stupnich, 0od prostych opakovanych pohybii téla az ke komplexnim ritudliim, které
sestavaji z prvkii chovani ndsledujicich v presném poradi; 4. projevuji Se u nich
problémy pri zpracovani smyslovych informaci avelka skupina dalSich specifickych

problémii v chovani** (Schopler, Reichler, Lansing, 2011, s. 16).

S pojmem autismus ale neptisel poprvé v psychiatrii Leo Kanner. Byl
to psychiatr E. Bleuler ze Svycarska, ktery vroce 1911 pouzil termin autismus
k pojmenovani jednoho ze symptomti pozorovanych U pacientt, ktefi trpi schizofrenii.
Popisoval specifické mysleni, kdy pacient je ponoten do svého vlastniho svéta piedstav
a snll. Pozdéji termin nahradil vyraz dereistické mysleni a vyraz autismus byl vyhranén
pro Kanneriv ¢asny détsky autismus. Vznikla vSak dlouholetd terminologicka
nesrovnalost, kdy byl autismus mylné spojovan se schizofrennimi poruchami (Thorova,
2006).

V 70. letech minulého stoleti byly uvefejnény védecké prace, ve kterych autofi
zfeteln€é vymezili rozdily mezi autismem a schizofrenii predevsim z hlediska klinickych
ptiznakd, pribéhu i rodinné anamnézy. ,, Trvalo tedy nekolik desetileti, nez se najednou
ukdzalo, CO je z dnesniho hlediska zcela zjevné: obé nemoci maji zcela odlisné priznaky
a autismus ma oproti progredientni schizofrenii spise staciondrni charakter* (Hrdlicka,

Komarek, 2004, s. 13).



Uskutecnilo se nékolik desitek epidemiologickych studii a vyzkumi, pfi kterych
se zjistilo, Ze poruchy autistického spektra se vyskytuji bez ohledu narasu ¢izemi.
Vysledky epidemiologickych studii se zna¢né liSily. Situace byla dana nejednotnosti
diagnostickych kritérii. Viibec nejvétsi nariist poctu déti s poruchou autistického spektra
byl zaznamenan Ve chvili, kdy vstoupila v obecnou platnost $irsi diagnosticka kritéria.
Tvrzeni, které se diive pouzivalo, Ze autismus patii mezi fidce se vyskytujici poruchy,
dnes jiz neplati. Vyskytuje se frekventovanéji nez Downiiv syndrom, détskd mozkova
obrna, cukrovka, ztrata sluchu, zraku nebo rozstép patefe (Filipek, Accardo
1999 in Cadilova, Jin, Thorova, 2007).

Podle Hartla a Hartlové se poruchy autistického spektra popisuji jako ,, stazeni
se do sebe, zapadnuti do sebe, socialni izolace, egocentrické, nerealistické mysleni,

sneni‘* (Hartl, Hartlova, 2000, s. 63).

Vv

vyvoje ditéte. Komplikace zptsobené poruchou ovliviiuji cely Zivot dotyéného ve vSech
oblastech. Informace, které Kk postizenému prichazeji, zpracovava rozdiln¢ a nasledné

pak dobfe nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva (Cadilova et al., 2012).

Porucha autistického spektra je celozivotnim postizenim, objevujicim se obvykle
vV prvnich tfech letech Zivota. N&kdy autistické chovani zacind zahy po narozeni,
ale rodice si nékterych zvlastnosti na svém ditéti nemusi v§imnout, protoze dité byva

obvykle dobie fyzicky vyvinuté, Casto velmi hezké (Vocilka, 1994).

Déti s poruchou autistického spektra postradaji avelmi brzy ztrati vrozenou
schopnost umét vyjadfit své emoce univerzalnim zpiisobem, zptisobem, kterému rozumi

jini lidé (Beyer, Gammeltoft, 2006).

Porucha autistického spektra je chorobna zaméfenost k vlastni osobé, ktera
je spojena s poruchou kontaktu s vnéjsim svétem. V soucasné dob¢ ji zafazujeme mezi
pervazivni vyvojové poruchy. Tyto poruchy se projevuji zhorSenym vzdjemnym
spoleCenskym kontaktem, poruchami chovani, zpisobem komunikace a omezenym,
stereotypné Se opakujicim repertoarem zajmu a aktivit. Autismus je velice tézké
vyvojové postizeni, ve kterém autisticky jedinec ztraci schopnost najit a pochopit smysl

naseho spolecenského a komunikativniho svéta (Vocilka, 1994).
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., Drive Se za pricinu autistickych poruch mylné poklidala emocni traumata,
zanedbavani ¢i nedostatecnd laska ze strany matky, coz muselo byt pro rodice zvlast
traumatizujici.  Vyzkumné studie vsak prokdzaly, Ze jde 0 vyvojovou poruchu
zpuisobenou  dysfunkci  specifickych  struktur — asystémii v mozku*“  (Vosmik,
Bélohlavkova, 2010, s. 13).

Uz Kanner 1 Asperger uvazovali 0tom, zdaautismus a Aspergeriv syndrom
mohou byt poruchy vrozené nebo dédi¢né. Roku 1969 Friedman publikoval svoje
zjisténi, Ze U velké casti déti, které trpi fenylketonurii, se také vyskytuje autistické
chovani. Tim podpofil myslenku genetické pfi¢iny U autismu. Vyzkumy, které
probihaly pievazné v sedmdesatych letech v genetické oblasti, upozoriiovaly na jistou
spojitost cytogenetickych abnormalit s vyvojovymi poruchami v¢etn¢ autismu.
Z vyzkumu se ziskalo nékolik gent, které maji k autismu bliz§i vztah, protoze jejich
vazba kautismu byla prokdzana ve vice studiich. Vysledky z vyzkumu ale nejsou
prozatim na tak odpovidajici Grovni, aby byly schopny vysvétlit geneticky mechanismus
pfi¢in/vzniku autismu. Autismus je S nejvetsi pravdépodobnosti poruchou, ktera neni

zpisobena jednim specifickym genem (Thorova,2006).

1.1 Charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra

Pro diagnostické potfeby autismu Se vyuzivaji dva standardy. Diagnosticky a statisticky
manual duSevnich poruch Americké psychiatrické asociace (DSM-1V, 1994).
V soucasné dobé se pouziva (DSM-V) a Mezinarodni klasifikace nemoci podle Svétové
zdravotnické organizace (MKN-10). V roce 2018 mél v platnost vstoupit (MKN-11).
V Ceské republice se pii diagnostice vychdzi z MKN-10 od roku 1993. Viechny

tii zakladni kategorie kritérii jsou shodné v obou standardech (Richman, 2006).

Do poruch autistického spektra podle Thorové (MKN-10) fadime: détsky
autismus, atypicky autismus, Aspergeritv syndrom, détskou dezintegra¢ni poruchu, jiné
pervazivni vyvojové poruchy, hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci

a stereotypnimi pohyby, Rettiv syndrom a autistické rysy (Thorova, 2006).

1.1.1 Détsky autismus
., Dite, které trpi touto poruchou, bude mit potize Se socialnimi vztahy, s komunikaci,

bude mit omezeny a vyhranény repertodr cinnosti a zajmu““ (Train, 2001, s. 74).
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Jadro poruch autistického spektra tvoti détsky autismus, hlavné z historického
pohledu. Stupenn zavaznosti je u détského autismu rtizny, od mirné az po té¢zkou formu.
Problémy se projevi v kazdé casti diagnostické triddy. Kromé poruch v kli¢ovych
oblastech, jako je socialni interakce, komunikace a piedstavivost, mohou lidé
Sautismem trpét dalSimi dysfunkcemi, projevujicimi Sse navenek odliSnym,
abnormalnim az bizarnim chovanim. Porucha se diagnostikuje, aniz by se bral ohled
na ptitomnost nebo neptitomnost jakékoliv dalsi pfidruzené poruchy. Projev deficitu,
ktery je charakteristicky a specificky pro autismus, se méni s vékem ditéte. Syndrom
se muze diagnostikovat v kazdé veékové skupiné. Podle Wingové a Pottera (2002)
se odhaduje, Ze jen jedna tfetina, mozna jedna polovina déti, které maji diagndzu
détského autismu na zakladé¢ kritérii, jez jsou uvedena v MKN-10, by spliiovala pivodni
kritéria podle Kannera (Thorova, 2006).

1.1.2 Atypicky autismus
Od détského autismu se atypicky autismus 1isi hlavné tim, Ze naruseny vyvoj Se stane
zjevnym az po tfetim roce zivota, nebo tim, ze nékteré diagnostické kategorie autismu

chybi (Hartl, 2004).

Atypicky autismus je tzv. heterogenni jednotka, tvofici soucast autistického
spektra. ,, Miizeme Fici, Ze atypicky autismus |e zastFeSujicim terminem pPro osoby,
pro které by se hodil nejasny diagnosticky vyrok autistické rysy ci sklony* (Thorova,
2006). Problémem achybou pfi diagnostikovani je, ze atypicky autismus nema
stanoveny hranice aptesné definovan neni anijeho Kklinicky obraz. Diagndza
je zalozena na co nejlep$im odhadu ataké subjektivnim nazoru diagnostika, jelikoz

neexistuji presné skaly, které by mu poskytovaly diagnosticka voditka (Thorova, 2006).

1.1.3 Aspergeriiv syndrom

., K hlavnim priznakim Aspergerova syndromu patii nedostatecna schopnost vciténi,
omezend schopnost navazovat audrzet S prdtelstvi, jednostrannd konverzace
bez potreby odezvy, intenzivné prozZivané zdliby a tézkopadné, nemotorné pohyby*

(Attwood, 2005, s. 17).

., Spory o tom, zda Aspergeriiv syndrom existuje jako samostatna jednotka, nebo
zda se jednd jen o cast autistického kontinua, naddle pokracuji. V soucasné dobé
je Aspergeriiv syndrom povazZovan za samostatnou nozologickou jednotku. Tvrdit,

Ze Aspergeritv  syndrom  je mirnéjSi  formou autismu, je znacné zjednodusené.
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Aspergeruv syndrom ma sva specifika i problémy, které mohou byt stejné zdvazné,
| kdyz kvalitativne odlisné od ostatnich poruch autistického spektra. Intelekt U lidi
S Aspergerovym syndromem je vV pasmu normy, ma Vliv na vuroven dosazeného vzdeélani
auroven sebeobsluznych dovednosti, ale neni jiz zarucenym prediktorem plné

samostatného zivota v dospélosti“ (Thorova, 2006, s. 185).

Nejvétsim problémem pro lidi trpici Aspergerovym syndromem je oblast
socialniho chovani a interakce. Problémy se projevuji v navazovani vztahti s druhymi
lidmi; vétsina déti s touto poruchou nema touhu tyto vztahy navazovat. Dal$im velkym
problémem je neschopnost porozuméni a vydavani signalt neverbalni komunikace, jako
jsou gesta, mimické zmény Vv obliCeji, ale i dobré odhadnuti kontextu situace. Lidé
S Aspergerovym syndromem jsou neschopni porozumét spoleCenskym pravidlim
a vyrokiim myslenych s nadsazkou nebo ironicky, vyhybaji se télesnému kontaktu, jako
je podani ruky aSpatné¢ se vcituji donalady druhych. Takovéto chovani muze
U ostatnich lidi vyvolat zlobu ¢ipocit nedostatku zdjmu. V zivoté a zajmech déti
s Aspergerovym syndromem jsou patrné stereotypni vzorce chovani a jejich naruSeni

je muze silné zasahnout (Preimann, 2010).

1.1.4 Rettav syndrom
,, Rettitv syndrom“  je vrozené neurologické onemocnéni vdzané na X chromosom.
Postihuje predevsim divky, U kterych zpiisobuje tezké kombinované postizeni* (rett-

cz.com).

Je to syndrom, ktery je doprovazen tézkym neurologickym postiZzenim, které
ma dopad na motorické, somatické a psychické funkce. Poprvé se o tomto syndromu
zminil rakousky détsky neurolog Andreas Rett, ktery roku 1966 publikoval popis
jednadvaceti divek azen, které mély identické symptomy akterych si v§iml
ve své klinické praxi. Syndrom se ale do podvédomi ostatnich dostal az v roce
1983. Tehdy za spoluprace francouzskych, portugalskych a $védskych odbornikti byl
publikovan popis pétatiiceti divek s Rettovym syndromem. Za symptomy oznaili
odbornici ztratu kognitivnich schopnosti, ataxii (porucha koordinace pohybil) a ztratu
ucelnych schopnosti rukou. Roku 1985 byla Hagbergem sestavena diagnosticka kritéria
avroce 1992 byl Rettiv syndrom oficialné zafazen do diagnostického systému

Mezinarodni klasifikace nemoci mezi pervazivni vyvojové poruchy (Thorova, 2006).
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2 TRIADA PROBLEMOVYCH OBLASTI

Problémové oblasti, které jsou spolecné pro vSechny déti s poruchou autistického

spektra, jsou problémy s komunikaci, socialni interakci a pfedstavivosti (Moor, 2010).

2.1 Oblast komunikace

Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikace. Opozdény vyvoj
feCi byva velmi casto prvni pfi¢inou znepokojeni udavanou rodi¢i (Gillberg,
1990 in Thorova, 2006). Zhruba polovina déti s poruchou autistického spektra si nikdy
neosvoji fe¢ natakové urovni, abyslouzila ke komunika¢nim G¢elim (Paul,

1987 in Thorova, 2006).

Je velmi obtizné oddélit symptomy v oblasti komunikace a v oblasti socialnich
vztahl. Stale neni uplné jasné, jestli tyto dvé domény problémd mohou byt od sebe
zietelné odliSeny. Pfesto tyto obtize, které se specificky tykaji preverbalni a verbalni
interakce a porozuméni, zahrnujici gesta, mimiku afe¢ téla, pocitame do sféry

autistickych problémut v komunikaci. (Gillberg, Peeters, 2003).

Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikace. Opozdény
vyvoj fe¢i byva velmi Casto prvni pfi¢inou znepokojeni udavanou rodici (Gillberg,
1990 in Thorova, 2006). Zhruba polovina déti s poruchou autistického spektra si nikdy
neosvoji fe¢ natakové turovni, abyslouzila ke komunika¢nim ucelim (Paul,

1987 in Thorova, 2006).

Je velmi obtizné odd¢lit symptomy v oblasti komunikace a v oblasti socialnich
vztahl. Stale neni uplné jasné, jestli tyto dvé domény problémd mohou byt od sebe
zietelné odliSeny. Presto tyto obtize, které se specificky tykaji preverbalni a verbalni
interakce a porozuméni, zahrnujici gesta, mimiku afte¢ téla, pocitame do sféry

autistickych problémut v komunikaci. (Gillberg, Peeters, 2003).

2.2 Oblast socidlni interakce

U déti sautismem se setkavame S projevy, jako je vyhybani se ocnimu kontaktu;
neporozuméni gestim, ukazovani, mavani C¢ineschopnosti ¢ist lidskou mimiku;
dale nejsou déti schopny navazovat a rozvijet socialni kontakty S ostatnimi détmi; rad&ji
se uchyluji k samotarstvi, 0 kontakt s okolim nemaji zajem, pisobi netecné, odtazité;
k dosazeni véci, kterou chtéji, pouzivaji ruku druhého; projevuji minimalni iniciativu

(Richman, 2006).

14



U zdravych déti se socidlni chovani projevuje od prvnich tydnd zivota,
coz je zéklad pro rozvoj dalSich dovednosti. Kojenci s poruchou autistického spektra
se vyhybaji o¢nimu kontaktu anejevi zajem o0 lidské tvare ahlasy. To nékdy muze
vyvolat podezieni, Ze by dité mohlo byt hluché. Neni vytvofena typicka vazba k matce
a jen malokdy projevuji strach z cizich lidi nebo odlouceni od blizké osoby (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Pozdé&ji se unich dale rozviji klasicky vzorec kvalitativniho naruseni socialni
interakce, kdy v popiedi je nezajem o kontakt s lidmi aslaba nebo zadna odpovéd
na emoce okoli. U starSich déti mize dojit k opozdénému vyvoji vztahu k nejblizsi
rodiné (Koeniget etal., 2000), coz u autistického ditéte byva vyrazem urcitého
pochopeni dilezitosti rodiny pro uspokojovani svych potieb, tento vztah ovsem ziistava

viditelné nestandardni* (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 36).

2.3 Oblast predstavivosti

Jednim z kritérii diagnostikujici autismus je chybé&jici nebo oslabena piedstavivost. Lidé
sautismem s timto popisem nesouhlasi. Existuje totiz hodné dukazi ,,nenarusené
predstavivosti®, kdy lidé, kteti zadnou piedstavivost nemaji, piSou ptvabnou prozu,
basné plné poetickych obratti, kresli, maluji a navrhuji nejriiznéjsi pfistroje a vybaveni

(Bogdashina, 2003, s. 94).

Problémy V oblasti predstavivosti se U déti projevuji jako stereotypni a opakujici
se vzorce chovani; typické je abnormalni zaméteni se na konkrétni cCinnost, Cast
piedmétu ¢&i konkrétni detail; obvyklé je zvlastni zachazeni s hrackami (Richman,

2006).

,, Predstavy svéta se vV raném stadiu vyvoje kryji s fyzickym vaimdnim. Dité Si Mize
vytvorit podobny model i ve vztahu s dospélym, ktery je mu blizky. Takovy model by mel
byt dynamicky a je primarné emociondlni kategorizaci zazitkii a zkuSenosti. Proces
integrace predstav do souvisejicich vzdjemné propojenych zkusenosti je pravdepodobné

pro dité s autismem velmi obtizny * (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 27).
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3 RODINA A DITE S AUTISMEM

., Byt autisticky jesté neznamend nemit lidskou dusi. Ale znamena t0 byt zvlastni.
Znamend to, Ze CO je normdlni pro zdravé lidi, neni normdlni pro mne. A naopak -

CO je normalni pro mne, neni normdlni pro zdravé lidi

., Byl krasné a zdravé dité. Zacal mluvit jednotliva slova, prohlizel Si knizky, smal

¢

se. Ve dvou letech nastal zlom - slova vystridaly zvuky, smich kiik a plac.*

,Jak se citi rodina, ktera vychovavala zdravé dit¢e anajednou se jim ze dne
naden zmeéni Zivot, kdyz jejich ditéti odbornici stanovi diagnozu ,, dité s poruchou
autistického spektra? “ (De Clercq, 2007, s. 62).

Problematiku zpusobu Zivota V takovych rodinach sipodrobnéji popiseme

Vv nasledujicich podkapitolach.

3.1 Od narozeni k diagnoéze
. Rikala jsem si, Ze do tietice se nam narodilo opravdu hodné miminko. Plynul cas

a Matyas zacal lézt, ale nic z toho, co bylo okolo néj, nezkoumal ** (Pata, 2007, str. 13).

Autismus je vlastné porucha, ktera umoznuje rodicim prozit ur€ity ¢asovy usek
s jejich ditétem a mit pocit, Ze vychovavaji naprosto zdravé dité. Doba trvani se lisi
podle poruchy ditéte. U vétSiny déti se porucha dostavi tfeba az ve druhém roce Zivota
a do té doby prochazi prenatalnim, novorozeneckym, kojeneckym a z¢asti i batolecim
obdobim bez vaznych problémi. Pozdé&ji se ale dostavi nejistota a obavy, v nékterych
ptipadech az stres, jez se v roding ditéte s mentalnim postizenim a zacinaji objevovat
zpravidla dfive, nezZ se postizeni diagnostikuje. Rodi¢e uz vétSinou maji podezieni,
ze jejich dité¢ neni Upln€ v potadku, Ze se nevyviji spravnym smérem. Jsou to prave
Casto rodiCe, ktefi chtéji podrobnéjsi psychologické a lékatské vySetieni svého ditéte

(Cerna a kol., 2008).

Rodina je samoziejmé zjisténim, Ze jejich dité neni zdravé, Sokovana a zdrcena.
Vsechny hodnoty, které do té doby dité pro rodic¢e predstavovalo, jsou ohrozeny. Dité
s autismem bude téZko rozvijet rodicovské ambice a kazdodenni souZiti s nim bude
tézké, protoze Sibude obtizn€ji budovat vztahy k ¢lenim rodiny, nebude opétovat
projevy naklonnosti, jeho osobni vyvoj bude pomaly. Tim, kdo tuhle situaci ponese

nejhuf, je matka, ktera bere svoje dité vzdy jako soucast sebe samé (Miihlpachr, 2009).
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3.2 Prijeti diagnézy rodinou
., Autismus mi ukradl dite. Autismus mi ukradl kus Zivota. Nesmirila jsem Se a nesmirim

se nikdy * (Caslavska, Votyova, 2012, s. 62).

Pro celou rodinu a jejich blizké je to velmi obtizna situace. Rodi¢e musi rozdélit
neustalou péci 0 dité s autismem, které vyzaduje velkou pozornost a ostatnimi détmi,
které také chtéji byt v centru zajmu svych rodiét. Casto Si vy¢itaji, Ze nevénuji détem
tolik ¢asu, kolik by bylo potieba dat. Z toho maji kazdodenni stres, ktery v domacnosti
ned¢la zrovna piijemnou atmosféru, a vznika tak napéti. Néktefi sourozenci Se mohou
stydét za svého bratra nebo sestru. Stava se dost casto, ze t0 maji svym rodi¢tim za zlé,
7e bratr nebo sestra maji autismus. Nechtéji proto ani zvat domd své pratele, protoze
maji strach, jak se bude autisticky sourozenec chovat. Vnimaji, Ze spousty penéz
jde hlavné do terapii pro jejich postizeného sourozence a ze Se méni plany na vikendy

| prazdniny (Viton, Veleminsky, 2014).

Reakce rodiny na zjisténi u ditéte s néjakym postiZzenim je takzvana analogicka
reakce naumrti jejiho ¢lena. Ve fazi prvni je ztrata popirana (podeziivani,
ze se zdravotnici zmylili). Teprve az potom nastdva faze emocni reakce a az potom jisté
smifeni. Profesionalové Dby méli respektovat tuto posloupnost a doporucuje se,
aby v prvnich dvou fazich sdileli s rodinou jejich bolest a zoufalstvi a teprve az nastane
tieti faze, kdy uzrodina situace zpracuje, davali specifické pokyny, které se tykaji

vychovy ditéte (Miihlpacher, 2009).

Studie, zabyvajici Se situaci V rodinach, kde Zije dité s autismem, se shoduji
natom, ze autismus do rodiny pfinasi stres, ktery je vétsinou chronicky (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Jsou rodice, ktefi jiZVv obdobi vypozorovani prvnich odliSnosti Ve vyvoji
potomka s autismem hledaji informace, které jim napomohou problém fesit. | piesto,
Zzenase spoleCnost pojem autismus dourité miry zna, jde prevazné o0 ,lidové*
povédomi vytvorené nahodilymi informacemi z rtiznych dostupnych zdrojt, jako jsou

knihy, média nebo né&jaka filmova tvorba. (Cadilova, Zampachova, 2008.)

Stresova situace nastavd v samotném potvrzeni diagndzy. | piesto, ze néktefi
rodic¢e hovofi 0 uleve, ktera vyplyva pravé z ukonceni nejistoty, je neoddiskutovatelné,

ze pozitivni zprava pro rodice je jen tehdy, kdyz dit€¢ je zdravé, ptipadné se jeho
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soucasny stav da 1éc¢it a ne naopak. Jde o tzv. ,krizi rodicovské indentity” (Vagnerova,
2005).

Dale se podle Vagnerové (2005) uvadi model adaptace rodi¢t na situaci, kdy jejich

dité dostane diagnozu autismus do tiech fazich:

1) Faze Soku a popfeni;
2) Postupna adaptace reality a vyrovnani se S problémem;

3) Realisticky postoj.
Dal$im modelem reakce rodi¢t dle Ri¢ana a Krejéikové (2006):

1) Sok;

2) Popfeni, utek, pripadné vytésnéni;
3) Smutek, zlost, tzkost, pocit viny;
4) Stadium rovnovahy;

5) Stadium reorganizace.

3.3 Dopad na vztahy v rodiné

Vztah spole¢nosti a 0sob se zdravotnim postizenim prozil rizné faze od vysméchu
a odsouzeni az po souc¢asnou snahu 0 vytvoieni podminek pro integraci 0sob s riznym
znevyhodnénim do bézného zivota spolecnosti. U déti se zdravotnim postizenim hraje
Vtomto procesu vyznamnou roli rodina, kterd zazivd rtznd obdobi zachéazeni
se zdravotnim postizenim svého ¢lena od okamziku, kdy se setkala s nepfiznivou
prognozou postizeni a musi Se S touto situaci vyrovnat jinak. a na delsi dobu. Rodina
bude casto Celit vnitinim problémim a nepfiznivym okolnostem V okoli. OSettujici
pediatr musi Vtéchto piipadech zajistit péci, atonejen pro dit¢ se zdravotnim

postizenim, ale musi také pozitivn€ ovlivnit atmosféru v celé rodiné (Viton, 2015).

w7

Podle Vizdala (2010) piinasi diagnostika poruchy podstatnou zménu tykajici

se vzajemnych vztahti v roding.

Tyto vztahy jsou rozdéleny v nékolika rovinach a my si nékteré popiseme:

= rodi¢ - rodié;
= rodige - dité s autismem;

= rodiCe - zdravé dité/déti (sourozenci ditéte s autismem);
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= zdravé dité/déti - dité s autismem;

= zdravotnictvi a rodina ditéte s autismem.

Vztahy rodic - rodic¢

Mnohé studie a statistiky prozrazuji, Ze manzelstvi dvou lidi, ktefi maji dité
s jakymkoliv postizenim, ma po Case tendenci Se rozpadat. Na druhé stran¢ u nékterych
muzeme naopak vidét azjejich obdivuhodnou soudruznost. Kazdé manzelstvi, které
si podobnou Zivotni situaci prochazi, sizaslouzi zvlastni pozornost a uvédomélou

ochranu.

V kazdé rodin¢ by siméli byt manzelé vzajemnou oporou avV roding,
kde je postizené dité, obzvlast. Rodi¢im ditéte s postizenim by naopak méli byt oporou
jejich rodice, babicky, sourozenci ¢i kamaradi. Nejhors$i véc, kterou rodi¢e mohou
udélat, je hledat vinu, vycitat si a podeziivat se. N&ktefi maji az prepjaty sklon patrat
po tom, co za neduhy, ve kterém rodu bylo a co nebylo. Kazdy z rodi¢t ma svtj dil
odpovédnosti, ato nejenom K postizenému ditéti, ale i k manzelovi a ostatnim détem.
A odpovédnost se ve vice lidech zvlada 1épe, nez kdyz nato ¢lovék zlstane sam.
A proto to je ukol velmi naro¢ny. Manzelé by jeden pro druhého méli mit pochopeni
i vtom, jak danou situaci zvladaji, protoze kazdy se s tim vyrovnava jinak (Matéjéek,

2. ¢ast, rodina.cz).

Vztah rodi¢ - dité s autismem

,,Jsem maminkou triletych dvojcat-chlapeckii. Po dobu, nez se kluci narodili, jsem
se tésila i obavala vychovy dvojcat, zda vse zvladnu, ale vse bylo a je upiné jinak. Jeden
Z chlapcii byl od narozeni klidnéjsi, linéjsi a po case Se ukdzalo, Ze je mentdlné i fyzicky
0 dost pozadu nez braska a vlastné i ostatni déti. PO vSech vysetrenich, kterymi jsme
Si prosli, znela diagnoza:autista™ (Viton, Veleminsky, 2014, s.71). Kazdy rodi¢

se Vv postoji 0 péci 0 dité s autismem muize projevit jinak.

Ne kazdy rodi¢ své dité pfijme, cozznamend, ze ho odmitd nebo ignoruje
atim vznikd vrodiné patologické klima. Naopak opacny piistup, ¢imz myslime
obé¢tovani se postizenému ditéti, je rovné€z nevhodny, protoze zvysena péce tohoto ditéte
vede k zanedbavani partnera nebo dalSich sourozenct a na vztahy v rodiné to mize mit
negativni dopady. K extrémnimu vztahu k ditéti vede za prvé jak pocit viny, ktery rodi¢
nedokaze logicky vysvétlit, tak i zahanbeni a ponizeni, ze pfivedl na svét nedokonalou

bytost (Thorova, 2006).
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,,A CO bude dal? Bude mé dite mluvit? Nauci se nékdy pouzivat toaletu? Bude
schopné Zit v nasi spolecnosti? Jakd ho cekd budoucnost? To byly nékteré z otazek,
které se mi honily hlavou. Co bude ndsledovat v jeho Zivoté a jaky bude celkovy vyvoj

jeho osobnosti, mi nikdo z /ékarii nedovedl rict“ (Pata, 2007, s. 23).

Vztah rodicu k ditéti se utvafi jiz dlouho pied narozenim. Soucasti rodiCovstvi
jsou i velké plany do budoucnosti. To, co si rodi¢e vysnili a naplanovali, se sdélenim
diagndzy, ze ma jejich dité poruchu autistického spektra, hrouti. Nahla prudka ztrata
puvodniho obrazu ditéte, pocit rodicovského selhani a ocekavani problémi vyvola Sok

(Thorova, 2006).

., Vojtik si rval vlasy, schvalné se Skrabal a mlatil hlavou 0 zed. Z jeho sveta
Mu zmizel tdata ato nedokdzal vitbec pochopit. Manzel mi rekl do oci, Ze se za nas stydi
a Sel si svoji cestou* (Caslavska, Votyova, 2012, s. 71). A¢koliv bych si dovolila fict,
ze ten, kdo odchazi castéji od rodiny, je muz, jetfeba Siuvédomit, ze ne vzdycky
zato muze onsam aze onsam je ten ,horsi“. Matka totiz n¢kdy muze byt k ditéti
az tak moc hyperprotektivni, Ze tim otce postavi do role nadbyte¢né osoby, ktera
nepomaha, protoze se podle ni neumi dostatecné podilet na slozitém procesu vychovy
ditéte, anavic ponichce jesté taky né&jakou pozornost. V tomto piipadé si proto

myslim, Ze vinu za rozpad rodiny nenese jen otec, ale i matka.

Vztah rodi€ - zdravé dité

Podle Bazalové (2017) by méli rodi¢e poskytnout zdravému ditéti dostate¢né mnozstvi
informaci 0 postizeni a projevech sourozence s postizenim. Thorova (2006) radi,
ze je dulezité sourozence informovat, CO ma postizeny sourozenec za problém,
tak aby vysvétleni bylo tmérné jeho chapani. Rodina by méla oteviené komunikovat

0 pozitivnich i negativnich zkuSenostech.

Kazdé dité jejind osobnost, aproto ma slabé isilné stranky. Kdyz je dite
s poruchou autistického spektra chvaleno zakazdy sebemensi pokrok, je nutné,
aby rodi¢ vénoval tutéz pozornost i pokrokiim zdravého sourozence (Richman, 2006).
Thorova (2006) uvadi, ze je potfeba uznavat jejich vlastni potieby a tim mysli
predev§im potfebu travit ¢as se svymi rodi¢i. S timto souhlasi i Richman (2006),
postizené dit€¢ vyzaduje vEtsi péci a naroky na Cas, ktery mu rodi¢e vénuji, ale zdravy
sourozenec by m¢l mit pocit, zeion je prosvoji rodinu stejné dilezity jako jeho

postiZzeny sourozenec.
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Je nesmirné dulezité, aby rodice respektovali potieby isvych zdravych déti.
Ajeste dulezitgjsi je to, aby rodice vysvétlili zdravému sourozenci, jak ma reagovat

na neptijemné dotazy a vysméch okoli (Thorova,2006).

Seznameni zdravého sourozence s poruchou autistického spektra je velmi
zasadni. Rozhovor se zdravym sourozencem totiz neni jednoduchy a je tieba
si uvédomit, ze se tato situace a problematika musi zdravému ditéti vysvétlit opravdu
pecliveé, protoze kdyz zdravé dité pochopi poruchu autistického spektra jinak, muize
potom mezi sourozenci dochazet k neshodam. Proto by mél byt rozhovor kratky
a co v nejjednodussi podobé. Rodi¢e by méli brat otazky zdravého ditéte vazné

a odpovidat mu srozumitelné¢ (Richman, 2006).

Vztah dité s autismem - zdravy sourozenec
,,Dcera si rychle zvykla, Ze prosté nase rodina je trochu jinda a Ze se na Davida musi
brat ohled, Ze ona sama nemiize mit a podnikat vsechno, €0 by chtéla® (Veleminsky,

2011, s. 26).

Sourozenci déti se zdravotnim postizenim Se od svych vrstevniki odlisuji. Jsou
zralej$i arozumnéjsi, ale mohou byt v détském kolektivu i urcitym zpisobem
zranitelngjsi. Muize se stat, ze je nékdo muze i Sikanovat kviili tomu, ze maji sourozence

se zdravotnim postizenim (Viton, Veleminsky, 2014).

Role sourozence ditéte s postizenim je dost naro¢na. Musi Se vyrovnat s tim,
ze jeho sourozenec je jiny nez ostatni. Potom, co Se stanovi diagnéza, jde zdravé dité
tzv. odsunuto na druhou kolej ajeho postaveni rodi¢e vi¢i nému se méni (Richman,
2006).

Sourozenecka role jevnasem zivot¢ hodné dilezitd. Kazdy rodi¢, ktery
vychovava dité se zdravotnim postiZzenim, by mohl fict, kolik ¢asu vénuje péci o dité
béhem dne, jak casto premysli, jak ditéti zptijemnit zivot a to v§echno na tikor nejenom
svych zajmit, aleicelé rodiny apredevsim sourozenct. Zadny zrodiét se Vv takové
situaci nevyhne mySlenkdm, nakolik takova péce 0 postizené dit€¢ ovlivni péci
avychovu zdravého sourozence. N&kdy je mlize popadnou imySlenka, zdali
se ke zdravému ditéti nechovaji az moc odtazité a vycitaji si, ze zdravé dit€¢ moc zatézuji

a zadaji ho o spolupraci a pomoc pii péci 0 postizeného sourozence a tim je okradaji
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ktery zatézuje jak je, tak i zdravé sourozence (Viton, Veleminsky, 2014).

Sourozenci déti s poruchou autistického spektra se musi mnohdy vypotradat

s problémy, jako jsou:

= Zdravy sourozenec mnohdy nemusi pochopit chovani postizeného sourozence
a n¢které projevy jeho chovani, jako je agresivita nebo sebezranovani, ho mohou
désit;

» Zdravy sourozenec Se muze citit odstréeny, je smutny, ze se mu rodice tolik
nevénuji;

= Ne¢kdy se kvili diagndze svého postizeného sourozence mize dostat do nevitané
role pomocnika,;

=  Velmi Casto se stava, ze Se spoluzaci sourozenci ditéte s poruchou autistického
spektra posmivaji. Dit¢ pak nema emocialni silu, aby se dokazalo takovym

situacim ubranit (Richman, 2006).

Sourozenecké vztahy jsou jednim z prvnich kontaktti, s nimz se v zivoté setkdvame.
Jednd se také onejdel$i vztah vnaSem zivoté. V pribéhu zivota se vztahy méni,
ale je dulezité, aby se déti naucily vzajemné sounalezitosti, ktera je v jejich budoucim
vyvoji velmi dilezitad, atohlavné pro pocit odpovédnosti zajinou osobu, ktera

potiebuje nasi pomoc (Richman, 2006).

Harmonicky sourozenecky vztah pfispivd nejen k pozitivni rodinné atmosféte,
ale také se podili na vytvoreni aktualnich i perspektivnich rodinnych vztaht, vztaht
s vrstevniky, predevs§im vSak ovliviiuje sebepojeti a vyvoj osobnosti jak zdravého,
tak i postizeného sourozence. Vytvofit aposilit kladny vztah mezi sourozenci
je vyznamny tkol pro kazdého rodice. Pozitivni vztahy jsou pro sourozence piirozené
a déti, které spolu proziji spole¢né détstvi, budou mit vzdy pocit, ze k sobé patii (Viton,

Veleminsky, 2014).

Zdravotnictvi a rodina s autismem

S détmi s poruchou autistického spektra se mohou vyskytovat problémy, na které neni
zdravotnictvi ani jeho pracovnici pfipraveni. Dité s poruchou autistického spektra neni
vybaveno tak, aby mohlo komunikovat spontanni feci, protoze feCové dovednosti jsou

unékterych déti slabé vyvinuty, jejich projev miZe byt omezeny v uZivanych
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prostfedcich, a navic Se ve vyjadfovani Casto opakuji. Jejich chovani se tak da oznacit
za mechanické opakovani stejnych ukonti. Nékteti autisté nemaji radi dotyk a brani
se jakymkoliv kontaktim, predevSim vSak trvaji nazavedenych dennich rezimech,
na které jsou zvyklé. Jakmile se odehraje néjaka zména, na kterou nejsou zvykli nebo
s ¢im nesouhlasi, propadnou nahlym a nekontrolovatelnym zachvatim vzteku. Ne vzdy
je ale diagnéza poruchy autistického spektra spojena se snizenym intelektem (Ptacek,

Bartiingk, 2011).

Nez zdravotnici za¢nou s ditétem s poruchou autistického spektra pracovat,
je dalezité zjistit, nakolik je dit¢ schopno porozumét obsahu promluvy. Prostiedky
komunikace, ktera bude mit né&jaky efekt, musi mit specifickou podobu a musi byt
voleny podle individuality ditéte a charakteru postizeni. AZ potom muzeme s ditétem
dale pracovat. Je potfeba mit neustale na zieteli, ze verbalni komunikace obecné
je oblast, ve které je kazdé dité s poruchou autistického spektra netspés$né, a proto
porozuméni bude vzdy na niz8i urovni nez U zdravého ditéte. Docela zasadni piekdzkou
efektivni komunikace s détmi s poruchou autistického spektra je selhani v socialnich
interakcich. Je proto nutné si uvédomit, ze ditéti s poruchou autistického spektra neni
dano nahlizet na druhého ¢lovéka jako nanékoho, kdo mu je pfipraven pfispét svou
pomoci, pfipadné by jeho pomoc mohlo potiebovat. Nerozumi tomu, ze vSichni lidé
nemaji vtomtéz okamziku na mysli totéz; nedokaze si predstavit, ze kazdy muze mit
namysli néco jiného, Ze 0néfem jiném uvazuje, nedokaze pocitovat potiebu
komunikace a néco nékomu sd€lovat. Dité s poruchou autistického spektra neodpovida
na otazky a jeho ptani zistavaji nevyslovena. Pro dit€ s poruchou autistického spektra
jsou ostatni lidé jen zajimavé bytosti, ale nedokaze pochopit, Zze by s nimi mohlo i néco

spole¢ného sdilet (Straussova, Knotkova, 2011).
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4 DIA-GNOSTIKA

Stanoveni diagndzy a mira zavaznosti postiZeni jen podle pomoci klinického hodnoceni
jsou nepfesné. Porucha autistického spektra se neda prokazat na zakladé zkousky
biologického charakteru. Diagnostika je zaméfena na vyzkum a mapovani chovani.
K diagnostice poruchy autistického spektra Se pouziva objektivni pozorovani
a mapovani vyvoje. Diagnostika by m¢la probihat pfedev§im jako tymova spoluprace

zacastnénych odbornika (Hrdlicka, 2004).

Poruchu autistického spektra diagnostikuje 1¢kat na zaklad¢ pfitomnosti souhrnu
symptomil Ve specifickych oblastech, nikdy jen nazakladé¢ nékolika projevi. Tato
porucha je diagnostikovana bez ohledu na piitomnost ¢i nepfitomnost jiné ptidruzené
poruchy nebo nemoci, a proto je mozné, Ze se porucha autistického spektra bude pojit

s jakoukoliv jinou nemoci ¢i poruchou (Thorova,2006).

4.1 Stanoveni diagnozy

Dle Thorové (2006) se rozlisuji tfi faze diagnostiky poruchy autistického spektra:

1) Faze podezieni - Je to faze, kdy si rodi¢e za¢nou vSimat, Ze jejich dité se chova
zvlastng, ze jeho vyvoj neodpovida normé. V tomto ptipadé se nejdiive obraceji
na détského pediatra, ktery by je mél poslat na specializované pracoviste,
kde ditéti udélaji podrobnéjsi vysetient;

2) Faze diagnosticka - Tady probéhne diagnostika, ktera by méla probihat jako
tymova spoluprace a zapojit by se mél jak pediatr, tak psycholog, psychiatr
a specialni pedagog;

3) Faze postdiagnosticka - rodice Se nejdfive musi zorientovat v celé situaci
a problematice poruchy apotom mize zaCit seznamovani Se s dal$i péci

a ziskavani informaci 0 této poruse. Konecnou diagnostiku stanovi psychiatr.

Thorova (2006) také vyjmenovava rtzné piiznaky, které mize rodi¢ u ditéte

vypozorovat, jsou to:

= Dité nenavazuje o¢ni kontakt ani s rodic¢i, ani se zadnou jinou osobou;
= Nejevi zajem 0 jiné lidi,

= Neusmiva se;

= Nereaguje na to, kdyz je nékdo oslovi jménem,;

= Neciti bolest;
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= Zalina Se objevovat stereotypni chovani;

= Muze se projevit zvysena citlivost naptiklad na hlasitou hudbu.

Pro rodi¢e je diagnostika hodné t€zka a je to pro né psychicky naro¢né obdobi.
V mnoha piipadech jsou to pravé oni, kteti diky tomu, Ze jsou se svym ditétem neustale
v kontaktu, vypozoruji odlisné chovéani svého ditéte. Vysledky pozorovani rodicl

prvnich ptiznaki jsou kli¢ovou soucasti anamnézy (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Pro dit¢ je dulezité, aby diagnéza byla stanovena v CO nejkratsi dobé
a predevsim odborniky, kteti se specializuji na pervazivni vyvojovou poruchu. Nékteré
déti jsou na vySetieni posilany pozdé¢, ato i tehdy, kdyz rodi¢e opakované na problém

upozoriovali 1ékate a dalsi odborniky (Oslejskova, 2010).

Jednou fazi vySetfeni jeinav§téva ORL atu podstoupi déti, u kterych
se nerozviji fe¢ odpovidajicim zpisobem, a déti nemluvici, nasledné pak ptijde na fadu
vySetieni foniatrické. Slouzi k tomu, aby se u déti zjistil stav sluchu a hlasivek, tedy
zda dit¢ dobie slysi a jestli je z organického hlediska schopno mluvit. Pokud jsou nalezy

negativni, tak je vice nez jisté, Ze problém je n€kde jinde (Hrdli¢ka, Komarek, 2004).

Rodi¢im je doporuéeno, aby dité podstoupilo vétsi rozsahlé vysetfeni a z toho
divodu je potieba dité hospitalizovat v nemocnici. Pobyt pro dité je ale velmi stresujici,
dité praveé proto, ze nema schopnost adaptovat se, proziva masivni uzkost a bezradnost
ato mize vézt k tomu, ze svému okoli za¢ne pusobit problémy. Dé&ti nejsou schopny
akceptovat dodrZzovani nemocnicnich limitd. | pfesto, Ze vV dnesni dobé mohou rodice
byt vnemocnici sesvymi détmi nejen cely den, aleipfes noc, neznamena,

ze | tak prob&hne pribéh hospitalizace hladce (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Dalsim vySetfenim je vySetfeni neurologické, které obsahuje screening vrozenych
metabolickych vad, dale to miize byt magneticka rezonance, ktera se zabyva ptedevsSim
popisem piipadnych abnormalit mozku. Z divodu castého vyskytu epilepsie u poruch
autistického spektra jsou ze 44 procent neurologického vysetfeni diilezité nalezy EEG

(Oglejskova, 2010).

4.2 Specialné pedagogicka diagnostika
Cilem specialné pedagogické diagnostiky je co nejdokonaleji poznat ¢lovéka

S postizenim, vadou nebo handicapem. Je zaméfena na ziskavani informaci o osobnosti
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prvky k tomu, aby se ¢lovek s postizenim mohl zatadit do spole¢nosti (Pipekova,1998).

Dle Zampachové a Cadilové (2008) diagnostika déti vyzaduje uZiti specialng
pedagogickych nastroji. U ditéte nastava nerovhomérnost vyvoje a to znamena, ze kdyz
dit¢ v nekterych oblastech zaostava, na druhé strané mize v nékterych oblastech
dosédhnout az nadprimérnych vykonti. Kdyz odbornici hodnoti mentalni troven ditéte

s autismem, je dulezité, aby ji porovnavali s détmi stejného fyzického véku.
V Ceské republice jsou dva typy diagnostickych nastroji:

Psychoedukaé¢ni profily - urcené prodéti od 6 mésici do 7 let mentalniho véku.

Pti jeho vyuzivani jsou sledovany nésledujici oblasti:

=  Jemna motorika;

= Napodobovani;

=  Vnimani;

=  Hruba motorika;

= Poznavaci schopnosti;
= Koordinace oko-ruka;

= Verbalni schopnosti.

Edukaéni-hodnotici profily — pracuji s nimi specidlni pedagogové v terénu. Slouzi
jako podklad pro hodnoceni vyvoje ditéte a k sestavovani edukacnich pland pro déti
od 0-7 let a 8-15 let.

Hodnocenymi poloZkami jsou:

=  Komunikace;

= |mitace;

= Motorika;

= Grafomotorika;

= Sebeobsluha;

=  Vnimani;

= Abstraktné vizualni myslent;

= Socidlni vyvoj.
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4.3 Screeningové a diagnostické metody

V soucasnosti se v Ceské republice pomémé &asto uZiva jednoducha $kala CARS
(Childhood Autism Rating Scale), kterou vytvofil tym Erika Schoplera. Tato skala trva
pal hodiny az hodinu. Podobné se vyuziva i strukturované interview s rodi¢i ADI-R
(Autism Diagnostic Interview- Revised), ktery trva 3 hodiny. VyuZivané je vétSinou
kterd je zalozena na semistrukturovaném rozhovoru s rodi¢i ditéte. Diagnéza ma byt
doplnéna komplexnim laboratornim a I¢kafskym vySetfenim a vyloucenim jinych

poruch nebo nemoci (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Interview a observacni metodu, coz je vlastné rozhovor s pecujici osobou
a pozorovani ditéte, které je diagnostikovano, obsahuje v CR metoda CHAT (Checklist
for Autism  in Toddlers).  Toto  pozorovani  provadi pediatr  azaméfuje
se tim na schopnost ditéte sledovat pohled druhého, na schopnost deklarativni
ukazovani asymbolickou hru. Tato metoda ma ale nevyhodu vtom, Zze nedokaze

podchytit mirn&jsi formu autismu (Hrdlicka, Komarek, 2004.)

Screeningovd metoda, ktera se provadi v Cesku, senazyva DACH (détské
autistické chovani) a je uréena pro domaci testovani rodi¢im déti od osmnacti mésicti
do péti let. Rodi¢e dostanou dotaznik, kde jsou od nich ziskany informace, z nichz
se odvodi, zdali dit€ musi podstoupit odborné vySetieni. Problém muZe nastat U mirngj$i

poruchy autistického spektra, kde dité nemusi vybocovat z normy (Thorova, 2006).

Vsechny tyto metody Seodsebe lisi jak zpusobem ziskavani informaci
(pozorovani, rozhovor srodi¢i apod.), tak zaméfenim se naurcity typ poruchy
autistického spektra, hlavné vsak na hloubku postizeni. Mimo jiné zde najdeme i skaly,
Které se pouzivaji v ramci béznych kol a nalézaji tak zaky, ktefi vykazuji symptomy
poruchy. Jsou to napiiklad dotaznik ASSQ (Asperger Syndrome Screening
Questionnaire) nebo srcreeningova metoda CAST (Childhood Asperger Syndrome
Test) (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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5 METODOLOGICKA CAST

Metodologie se zabyva systematizaci, posuzovanim a navrhovanim strategii a metod
vyzkumu (srov. Jetabek 1992, Pricha 1995, Pelikan 1998, Gavora 2000). Predmétem
této discipliny jsou nastroje védy. Mnohdy se d€la rozdil mezi obecnou a specidlni
metodologii. V prvnim pfipadé se jedna o otazky celych védnich disciplin nebo veédy
viibec. V druhém ptipad¢ jde 0 pouziti specifickych metod v uréité discipling. (Slovo
metodologie se také objevuje ve zcela jiném vyznamu - ve védeckych textech se jim

nékdy oznacuje popis usporadani vyzkumné akce) (Hendl,2005).

5.1 Vyzkumny cil a vyzkumné otazky

Na zaklad¢ prostudované literatury a v souladu s teoretickou casti mé bakalaiské prace
je cilem empirické Casti prace zjistit, jakym zptisobem dité s PAS ovliviiuje chod rodiny
od okamziku, kdy mu byla diagnostikovana PAS. Jaka je reakce a nutné zmény v rodiné
s ditétem SPAS oproti fungovani rodiny Stakto nepostizenym ditétem a jaké jsou

V soucasnosti institucionalni moznosti pomoci rodin€ S takto postizenym ditétem.
Vyzkumné otazky jsou nasledujici:

1) Jak rodina zvlada psychickou i fyzickou zatéz?
2) Jakym zpusobem ovlivni rodinam ditéte s poruchou PAS Zivot?

3) Jaké jsou V soucasnosti institucionalni moznosti takové rodiné pomoci?

5.2 Vyzkumny soubor

Empiricky vyzkum dochézi v socidlnich védach k poznatkim pomoci systematické
analyzy dat ziskanych né&jakym metodologicky podloZzenym zplisobem. Techniky
analyzy adata maji velmi rozmanity charakter. Vyzkumny proces je monitorovan
pomoci uznanych kritérii kvality. Jeho ucelem je, abychom 1épe porozuméli socialnimu

svétu (Hendl, 2005).

Vyzkumnym souborem byly tii matky, jejichz détem byla diagnostikovana
porucha autistického spektra. Jelikoz jedna z téchto matek je ma dobra znama, ktera
se styka s dalSimi matkami s timto problémem, mohla jsem jejim prostiednictvim
oslovit jesté¢ dalsi dvé matky. Pivodné jsem meéla v planu oslovit vice matek,
ale momentalni nepfizniva situace kolem koronaviru mi to bohuzel trochu
zkomplikovala, proto istémito tfemi Zenami jsem rozhovor délala prostiednictvim

telefonu. Po celou dobu se mnou ale perfektné komunikovaly, byt jsem Si védoma,
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ze komunikovat na toto téma v jejich slozité zivotni situaci nebylo jednoduché, proto

si velice vazim toho, ze mi byly ochotny informace poskytnout.

5.3 Technika sbéru dat

Pro svou bakalaiskou praci jsem Si zvolala kvalitativni vyzkum, protoze Si myslim,
7¢ je pro mé téma vhodnéjsi, jelikoz se zaméfuje na detailnéjsi informace oproti
kvantitativnimu vyzkumu. Tento typ vyzkumu se pouzivd pro zkoumaéni lidského
chovani a pro vyzkumy, které jsou realizovany v ramci socialnich véd, kdy je potieba

zaméfit se na detaily (Strauss, Corbin, 1999).

Pro sbér dat jsem si zvolila polostrukturovany rozhovor s rodinami, kde se dité
s poruchou autistického spektra vyskytuje anazakladé¢ toho analyzovala ziskané

informaci.

Vyzkumnik ma u polostrukturovaného rozhovoru pfipravenou pouze zékladni
osnovu, potom se rozhovor dotvaii az v bezprostiednim kontaktu s informanty v terénu.
Vyhodou tohoto rozhovoru je vétsi prostor pro vyjadieni mysSlenek dotazovaného

i tazatele (Vesely, 2008).

Pravidla pro vedeni tohoto rozhovoru:

» Podé&kovani, piedstaveni sebe a projektu;

= Seznameni Srozhovorem, dotaz nanahravani, otazka ochrany soukromi
a anonymizace dat;

= Zahjjeni vlastniho rozhovoru,

= Né&kolik zasad dobré¢ praxe;

= Uzavfeni rozhovoru;

= Ziskani formalniho souhlasu se zpracovanim dat (Vesely, 2008).
5.4 Otazky pro rozhovory

1) Kdy vasemu ditéti byla diagnostikovana porucha PAS?

2) Mg¢la jste n¢jaké tuseni jesté pied diagnozou?

3) Jak jste se citila, kdyz odbornici vasemu ditéti diagnoézu urcili?

4) Jaky byl dalsi postup?

5) Jak na to reagovala vase rodina (manzel, zdravé déti a prarodice,...)?

6) Jak na to reagovalo Vase okoli?
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7) Mate pocit, ze své zdravé dité kvili postizenému ditéti zanedbavate?
8) Jak moc to ovlivnilo Vas zivot?

9) Jaka je v dnesni dobé moznost institucionalni pomoci?

5.5 Hledani informantu

Jak uz jsem psala na zacatku této bakalarské prace, pracovala jsem tfi roky v matefské
Skolce jako asistentka pedagoga, Kkdejsem méla na starost holcicku s détskym
autismem. Zaty roky jsem méla moznost poznat jeji matku, ktera se mnou diky tomu,
7ze jsem divku méla nastarost, byla vkazdodennim kontaktu. Vzhledem k tomu,
7e zaty roky mezi nami vzniklo, dovolim Si fict, pratelské pouto, méla jsem moznost

nahlédnout do jejich Zivota mnohem hloubéji.

Prave proto, jak moc mé zaujal a zasahl jeji zivotni piib&éh po tom, kdy jeji dcefi
diagnostikovali poruchu autistického spektra, a pfedevsim proto, jak moc siji zato,
co dokazala, vazim, rozhodla jsem se v bakalaiské praci pro rozhovor nejenom s ni,
ale i s dalsimi dvéma matkami, které maji podobny Zivotni ptibéh a které jsem diky

kontaktiim, jez ma pfitelkyné¢ ma, mohla najit a téz je o rozhovor pozadat.

Jak jsem uz vyse uvedla, kvili koronavirové situaci jsme ale rozhovory provadély
online zptisobem, prostiednictvim videokamery. M¢la jsem §tésti, Zze vSechny maminky
pouzivaji mobil Apple, takze jsme komunikovali prostfednictvim aplikace ,,facetime®,
abychom vzhledem k této momentalni situaci, a pfedevsim v zajmu naseho zdravi
nemusely piijit do osobniho kontaktu. Vsechny tii matky byly sice ochotny poskytnout

rozhovory, ale chtély ziistat v anonymité, proto jsou v rozhovoru pouzita jina jména.

5.6 Analyza ziskanych informaci

Zde si musime ud¢lat analyzu na zaklad¢ ziskanych informaci, zdali se naplnil mgj cil,
ktery jsem sistanovila, azdali jsem ziskala dostate¢né informace Kk odpovédim
na své vyzkumné otazky. Muzeme také porovnat, zda se ne¢které odpoveédi maminek
shodovaly, zdali kazda méla na diagnézu PAS jinou reakci nebo zda vSechny prozivaly

stejné emoce, zoufalstvi apod.
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6 PRAKTICKA CAST
6.1 Rozhovory

Rozhovory, jak uz jsem psala vySe, jsem realizovala se tiemi Zzenami, matkami déti
s poruchou autistického spektra. VSechny byly ochotny poskytnout mi informace, které
se jim obcas té€zko poskytovaly a vSechny rozhodly zavzpominat a popsat mi, jak to vse

zacalo, jak se postupovalo apod.

6.2 Rozhovor ¢. 1
V prvnim rozhovoru si pifedstavime maminku Elisku, ktera ma dceru Emu s diagnozou

Détsky autismus.
1) Kdy byla Vasemu ditéti diagnostikovana porucha PAS?

Emé¢ byla tato porucha diagnostikovana, kdyZ ji byly necelé tii roky. Lidé se mé ¢asto
ptaji, jak je mozné, Ze jsem to nepoznala difive. V&c se matak, Ze jsem neprozivala
zrovna jednoduché obdobi, jelikoz jsem zjistila, ze mij manzel a Emy otec se chce
se mnou rozvést, protoze Si uvédomil, ze se citi jako Zena a chce podstoupit kompletni
ptedélani svého pohlavi. To byl, chapete, pro mé velky Sok a Zivot mi to obratilo vzhiru
anevénovala jsem Emé tolik pozornosti a dodnes meé to dost trapi. Nicméné jsem
po rozvodu vzala Emu a odletéla s ni a dalsimi prateli do Afriky, kde jsme byli ptiblizné
rok a c¢tvrt. Bydleli jsme v malé vesnici, kde se ke mné i Em¢ moc hezky chovali.
To byl vlastné dalsi divod, pro¢ jsem Si u Emy nevs§imla n¢jaké odlisnosti, fikala jsem
si, zeto, Ze jeSté nemluvi a jetakova trochu jina, bude tim, Ze travila tolik Casu
S mistnimi détmi, které, co Si budeme povidat, jsou taky trochu odlisné, a tudiz
ze to od nich odkoukala. Na tento problém mé upozornily ucitelky v mateiské skolce,

kam Ema nastoupila par mésicti po ptiletu zpét do CR.
2) Meéla jste néjaké tusSeni jesté pi‘ed diagnozou?

Upfimné feceno, moc ne. Jak uzjsem zminovala vySe, potad jsem Emy chovani
obhajovala tim, ze jen okoukla Spatné zlozvyky déti z Afriky, protoze s nimi stravila
dost Casu. Vubec jsem Si nechtéla pripustit, ze by Ema mohla byt néjak nemocna, jina.
Ema nastoupila do matetské Skolky, kam nas tehdy ptijali jesté pred tim, nez byly Emé
téi roky, protoze p. teditelka piijala diiv jenty déti, které uzsiumély dojit sami

na zachod abyly bezplenek, cozEma zvladala skvéle. Popar tydnech chozeni
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do skolky za mnou pfisla p. feditelka a poprosila mé, zda bych si na ni druhy den rano,
az Emu odevzdam p. ucitelce, neudé¢lala ¢as a nepfisla za ni do kancelafe. Z jejiho hlasu
jsem poznala, Ze neni néco v potradku, ale ani ve snu by mé nenapadlo, Ze mi chce fict
néco takového. Zacala stim, Ze zatéch par tydni méla moznost Emu poznat
a ze se jijeji chovani nelibi, ze je upln¢ odlisna od déti jejiho v€ku, Ze viibec nemluvi
aze pres den Casto miva zachvaty vzteku a musi jiuklidiovat vic nez dvé ucitelky,
protoze pak je agresivni. Klasicky jsem se to snazila omlouvat tim, ze jsme byli v Africe
a dal to znate. Kazdopadné p. feditelka byla dost urputna, tento rozhovor jsem s ni vedla
jesté nékolikrat a pfi poslednim rozhovoru uzznéla opravdu naStvané a jesté
si na pomoc zavolala dal$i své kolegyné, aby také potvrdily, ze maji stejny nazor jako
ona. Zduraznily mi, ze na Emu opravdu nestaci, Ze potiebuje mit k sobé nékoho, kdo
se bude vénovat jenji, tedy osobni asistentku. A Ze natu ma narok jen ve chvili,
kde projde odbornym vysetfenim a stanovi Se jeji diagnoza. A tak jsem to zacala fesit.
Vlastn¢ jsem byla navSechny kolem, co mi topotfad podsouvali, dost nastvana.
Paradoxné ted’ jsem jim vSem vdé&¢na zato, Ze me donutili stim néco udé€lat a zacit

to fesit.
3) Jak jste se citila, kdyZ odbornici vasemu ditéti diagnozu urc¢ili?

No, predtim bych rada podotkla, Zejsme nejdiiv byli na vySetfeni u neurologa,
je to celkem kapacita a moji sestie kdysi v ¢as odhalil epilepsii. Po jeho vysetfeni mi
bylo sdéleno, ze Ema je zdrava. Takze jsem méla nachvilku pocit, jako ze jsem
nad vSemi vyhrala, Ze jsem to prece fikala, Ze ji nic neni. Nicméné ten pocit brzy piesel,
protoze kdyz uz vas nékdo takhle nahloda, tak musite svoje dité neustale pozorovat
a ja zacala pozorovat Emu opravdu dost a musim uznat, Ze jsSem sama uz zacinala mit
pochybnosti o tom, ze je uplné v poradku. Zvlasté kdyz najeji 3. narozeniny neuméla
dat dohromady jedinou celou vétu. Rozhodla jsem se proto navstivit SPC — specidlné
pedagogické centrum a i PPP — pedagogicko-psychologickou poradnu. A tam uz piisel
ten ortel: ,, Vase dcera ma détsky autismus s poruchou reci*. Byla to pro m¢ obrovska
rana. A navsechno jsem byla sama. Do té doby jsem vibec nevédéla, co to je détsky
autismus arozhodné jsem nevédéla, co mé ceka. Takovy pocit beznad€je sibudu

pamatovat do konce Zivota.
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4) Jaky byl dalsi postup?

Musela jsem do skolky dolozit vSechny potiebné papiry z vySetfeni. Udé€lali jsme
si schiizku s p. feditelkou a vSemi ucitelkami. Domluvili jsme Se na tom, ze p. feditelka
zaéne hledat asistenta pedagoga pro Emu, ktery by sni mohl nastoupit od zaii
do skolky. Domluvila jsem jim schlizku ispani z SPC, ktera byla Emé ptidélena,
aby jim podrobné¢ vysvétlila, jaké zazemi bude pro Emu ve skolce potieba udélat, jaké
materidly nakoupit apod. Bylo téméf jasné, Zze Ema bude vyzadovat svlj prostor,
kde se bude ucit, odpocivat, hrat si, aby neruSila ostatni déti a aby méla svuj klid,
coz autisté dost vyzaduji, protoze maji ,, sviij svet . Nova p. asistentka si musela vyrobit
komunikacni listu a komunikaéni obrazky, no a ja doma vlastné také. Od zafi tedy Ema
dostala moc milou p. asistentku Terezu. Byla to dvacetiletd hol¢ina, ktera zrovna
v ervnu dodélala kurz asistenta. Vlastné jsem ani nevédéla, jestli mam byt rada
za tak mladou holku, protoze bude Emé¢ trochu bliz nez tfeba padesatileta, anebo jestli
mam mit strach, Ze S moji dcerou ma byt osm hodin denné¢ néjaky ,,mlady stfevo®,
co se to teprve naucilo. Nastésti pro mé i Emu to byla moc Sikovna holka, se kterou
jsme se nakonec spiatelili a kterda mi vypomahala i mimo pracovni dobu, kdyZ uz toho
name¢ bylo moc, vzala Emu klidn¢ i0 vikendu tieba do zoologické zahrady nebo

si ji bravala na hfisté, na zmrzlinu.
5) Jak na to reagovala vase rodina (manZel, zdravé déti, prarodice,...)?

Rizné. MUj tehdy uz byvaly manzel, ktery prochdzel zménou pohlavi, dost negativné.
Vlastné m¢ viibec nepodpoftil a nepodporuje me dodnes. Emu tplné zavrhl, nékolikrat
jsem ho musela tahat k soudu i kvili alimentim. Jeho rodi¢e mé i Emu zavrhli taky.
Zklamali mé&, hlavné on, ale pokud mam byt upfimna, mozna je to tak lepsi, stejné
nevim, jak bych Emé, autistické dcefi, pfedstavovala jejiho tatinka, ktery uz vlastné
neni tatinek, ale maminka...., to se vysvétluje $patné izdravému ditéti. Moje rodina
to vzala Iépe. Moje mama se kvili tomu dokonce piestéhovala zdaleka, aby mi mohla
pomahat. Moje dvé sestry to vzaly rozumné, rozhodné se kK Emé nezacaly chovat néjak
jinak. Kdyz se to Em& potvrdilo, méla jsem uz Cerstvé novy vztah. Béla jsem se,
jak to novy partner piijme, ale prekvapil mé, nastéhoval si mé k sobé i s nevlastni
autistickou dcerou a ta ho miluje. Po roce a pil jsme spolu oté¢hotnéli a méli dalsi dceru,

které uzjsou dnes skoro 4roky ajezdrava. S Emou se maji moc rady, myslim,
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ze sestficka Emé tenkrat dost pomohla, ona je takova oSetfovatelka, takze se mi

s miminkem, kdyZ tedy méla naladu, snazila pofad pomahat.
6) Jak nato reagovalo Vase okoli?

Nevédeli, jak se zachovat. Byli v Soku, n¢ktefi do té doby taky nevédéli, co je autismus.
Lidé v baraku sinamé Casto chodili stézovat, protoze Ema méla jedno obdobi,
kdy v noci viibec nechtéla spat a délala strasny ramus, vztekala se, jecCela. Nebylo
to viibec lehké, méla jsem pocit, ze mé porad za zady pomlouvaji, kdyz jsem jednou
omylem zaslechla jednu vétu, kterou si sousedky Septaly po mém piijezdu domu.
,, 10 je ta, co ji manzel nechal a predélal se na Zenskou, a ta, jak md to postizeny dite .

Tahle véta me pronasledovala jesté hodné dlouho.
7) Mate pocit, Ze své zdravé dité kvili postiZenému ditéti zanedbavate?

Ema se za ty roky hodné zlepsila a déla pokroky, takze ted’ uz ani takovy pocit nemam.
Zacatky ale byly hodné tézké. Kdyz byla Esterka, ma mladsi dcera miminko, batole,
rozhodné jsem vice pozornosti stejné davala Emé, protoze jsem U ni nechtéla nic
podcenit, chtéla jsem, aby méla moji podporu. Takze ano, vlastné bych mohla fict,
7e jsem svoji zdravou dceru kvuli Emé obcas zanedbavala. A mrzi mé to vuci Ester,
protoze kazda mama vi, zeto dit¢ je malé jen jednou aten ¢as s nim uz vam nikdo
nevrati a vSechno tak rychle utika. Kazdopadné jsem rada, Ze se Ema tolik zlepsila,
nebo jsme se mozna spis§ uz tak dobie zajeli v tom rezimu, Ze uz Se ted’ obéma dceram
mohu vénovat stejné, bez rozdild. A velky podil na tom ma samoziejmé i mij partner

a moje mama, ktefi Se mi snazi CO nejvic pomahat.
8) Jak moc to ovlivnilo Vas zZivot?

Velmi. Musela jsem se naucit novym vécem, na$ byt se musel cely ptizptsobit tomu,
aby se tam Ema citila dobfe. ,,Libily se Vam ty zelené nové zavésy, CO jste meéla
v obyvaku?* ,No, §koda, ale ted’ musi pry¢, protoze Ema nesnasi zelenou®. ,,Chtéla jste
dat Em& nové hezké pyzamo? Skoda, protoze Ema chce nosit jen to staré, které
uz ma diru na koleni.“ Vsude po domé jsou komunika¢ni obrazky, které mam i vSude
po kabelce, v aut¢, batohu, prosté abych je méla vSude, kdyby bylo potfeba Emé néco
vysvétlit. Nejhorsi pro me asi bylo naucit se nevnimat lidi kolem sebe. Nevnimat to,

jak navas kazdy divné kouka, kdyz jdete sesvoji autistickou dcerou pPo mésté
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a ona se najednou uprostied ulice za¢ne vztekat a mlatit sebou o zem alidi koukaji
a v hlaveé jim ziejmé bézi: ,,Boze, ta ma ale rozmazleného parchanta®. Zmeéni to vlastné
I vas, protoze celé noci nespite, protoze Em¢ se prosté spat nechce a vy do toho jesté
mate malé mimino. TakZe vypadate jak chodici mrtvola a kruhy pod o¢ima Vam konci
U kolen. N¢kolikrat se mi stalo, Ze jsem partnerovi vycerpanim omdlela. Uz nikdy
prost¢ nebudete zit Zzivot jako piredtim, protoze tohle dit¢ Vam nikdy nevyroste
a nepujde z domu a uz do konce zivota ho budete mit pofad u sebe jako kouli u nohy.
A to moje Ema je jesté¢ hodné slaby odvar oproti n¢kterym jinym détem s autismem.
Soucitim s kazdym rodi¢em, cO tohle zazil a proziva, a vzkazuji vSem rodicim, CO maji

zdravé déti, aby si toho vazili, protoZe nic neni vic nez mit zdravé dité.
9) Jaka je v dnes$ni dobé moZnost institucionalni pomoci?

Ja vyuzila moznost Auticentra, které zalozila maminka, ktera ma také syna s autismem
auzz toho jsem méla hned lep$i pocit, kdyz jsem védéla, Zze s Emou bude pracovat
nékdo, kdo to sam zaziva arozumi tomu. Samoziejmé v tomto centru pracuji I jini
odborni pracovnici, ktefi maji na starosti rtizné aktivity. Centrum nabizi ranou péci,
vikendové odlehcovaci pobyty, v 1ét¢ délaji pfiméestské tabory a socidlni aktivaéni
sluzby. Ema chodi na keramickou a vytvarnou dilnu a na muzikohratky, protoze
ma moc rada hudbu. Jednou za mésic pak pani vedouci déla piespavani, takze tam dité
date v sobotu rano a vyzvednete dalsi den dopoledne. V tuto dobu délaji s détmi rizné
hry, chodi ven na zahradu nebo si déti jen tak odpocivaji, hraji. Ema tam ted’ chodi
jen kazdy ctvrtek, protoze uz je skolou povinna, dochazi do normalni zakladni Skoly
a ma svoji asistentku, uz jinou nez ve skolce, ale také si s ni velmi rozumi. Jsem za toto
centrum moc rada, protoze nejenom ze Se tam Emé dost libi, aleija méla moznost
poznat tam jiné maminky s podobnym osudem, a tak jsem vlastn¢ ziskala i nové pratele,

se kterymi Si snazime byt Si vzajemnou oporou.

6.3 Rozhovor ¢&. 2
V dal§im rozhovoru si pfedstavime maminku Kristynu ajejiho syna Lukase, ktery

ma téz diagndzu Détsky autismus.
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1) Kdy byla Vasemu ditéti diagnostikovana porucha PAS?

Lukaskovi byla tato diagnoza urCena Ve tfech letech. Zacalo se to ale feSit mnohem
diive, musel podstoupit n€kolik vySetfeni, aby mi byl schopen né€kdo fict, co mu tedy

vlastné je. Byly to hrozné nervy, nerada na toto obdobi vzpominam.
2) Meéla jste néjaké tusSeni jesté pired diagnozou?

Ano méla. Nebyla jsem sijistda diagndézou autismus, ale vse ktomu smeétovalo,
a tak jsem uz zacinala mit takové Spatné tuSeni. LukaSek nemluvil, neukazoval, odmital
jakykoliv socidlni kontakt, potad jenom plakal, bylo to nesnesitelné a unavujici. Vase
dité porad place a vy ho neumite uklidnit, nefekne vam, co se dé&je, a vy nemuizete nic
udélat, pripadala jsem sijako Spatna matka. Neporozumél zakladnim pokynum a jel
si potad ve svém stereotypnim chovani, musel mit pofad stejné jidlo a pit poiad z jedné
atéze lahve, i kdyz uz byla Gpln¢ hrozna a potieboval by novou. Pokud jsem v tomto
udélala néjakou zménu, piisel strasny vztek a plac. Tyto vSechny rysy chovani mé ¢im

dal vic utvrzovaly v tom, ze by to mohl byt autismus.
3) Jak jste se citila, kdyZ odbornici vasemu ditéti diagnézu ur¢ili?

Nasledovaly rizné faze toho, jak jsem se citila. V zacatku to byla strasna uleva.
Konec¢né se to tedy potvrdilo — Détsky autismus a ja si ulevila, ze ted’ uz mi s tim snad
nékdo pomiize. Nasledné¢ mé po par tydnech chytil vztek a potdd dokola mi v hlavé
zvulela jen véta: ,, Pro¢ zrovna ja? Proc seto muselo stat mné?“ Pak pfisla stra$na
bezmoc, ktera se se mnou tdhla minimalné dalsi dva roky. Nakonec pfisSlo smifeni a ted’

uz to beru tak, jak to je, a snazim se s tim zit.
4) Jaky byl dalsi postup?

Niésledoval kontakt s Apla jizni Cechy — rand péce, poté pfislo koletko na OSSZ
(Okresni sprava Socialniho zabezpeCeni). Pak rizni 1ékatfi a vySetfeni sluchu,
pak neurologické vySetfeni a nakonec klinicky psycholog, ktery ve tfech letech urcil

konec¢nou diagnozu — Détsky autismus.
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5) Jak nato reagovala Vase rodina (manzel, zdravé déti, prarodice,...)?

Samoziejmé to nebylo jednoduché pro nikoho. A ac¢jsem simyslela, Ze budu mit
ve své rodin¢ a manzelovi podporu, nakonec jsem nato zistala sama. S manzelem
to dalsi dva roky bylo jako na houpacéce, nevim, jestli to bylo z toho dtvodu, abychom
zachranili naSe manzelstvi, ale v Lukaskovo péti letech jsem nam porodila druhé dit¢ —
dceru Klaru. Pokud to z mé a manzelovo strany mélo byt gesto k tomu, aby se nas vztah
néjak zlepsil, tak to byl bohuzel opravdu marny pokus, protoze se to po narozeni dcery
jesté vic zhorSilo. Manzel totiz zjistil, Ze by se musel v domacnosti vice zapojovat,
musel by se vice vénovat Lukaskovi, protoZze ja méla malé miminko, O které jsem
se taky potfebovala postarat, ato mu bohuzel moc nevyhovovalo, takze po dennich
hadkach anapjaté situaci Unads doma jsme Se nakonec rozvedli. ManZzel
se ani porozvodu o0 déti néjak extra nezajimal, Klarku sibral jednou za 14 dni
na vikendy, aby mi teda milostivé trochu ulevil, ale o Lukase se nezajimal vubec,
to pro n&j byla pfitéz. Snazili se mi pomahat ze zacatku nasi, ale LukaSovo chovani
nezvladali, neuméli v n€kterych situacich vhodné zasahnout a nedélalo to dobrotu, proto
snim pozdéji odmitli travit ¢as sami ahlidat ho. Nakonec setedy stalo to,
ze se name¢ Luka$ strasné zafixoval anechtél byt snikym jinym. Cozbylo dost

narocné, protoZe jsem uz uplné ptisla 0 jakékoliv soukromi a moznost odpocinku.
6) Jak na to reagovalo Vase okoli?

Upiimné? Nepiekvapilo mé. Cekala jsem, Ze vzhledem k nedostatku soukromi, ztraté
manzelstvi a LukaSovo nemoci piijdu o pratelé. Nektefi se snazili, ale neustali
to vzhledem k tomu, ze byl Lukasek obcas idost agresivni, zacali Se bat 0 své déti,
takZe postupem casu s nami piestali travit ¢as, vymlouvali se na rizné véci, pro¢ s nami
nemohou jit, pfestali nas zvat na oslavy narozenin apod. Ziistala mi jedind kamaradka,
které budu do smrti vdéc¢na, ze jako jedina se ke mné neotocila zady, a i kdyz to neni
uplné jednoduché, snazi se mi pomahat, hlavné po té psychické strance jako takova
,vrba“. Atplné okoli? Je to rizné. Kdyz jdete po ulici nebo jste v obchodé, kde vas
nikdo nezna, je to horsi, protoze lidi nechapou a nevédi, co se déje, pro¢ se mi dité
vztekd a mlati do mé. Kdyz jste ale ve spolecnosti, kde to 0 vas lidé vedi, nebo jste

s lidmi, ktefi to maji doma stejné, tak ti samoziejme maji pochopeni.
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7) Mate pocit, Ze své zdravé dité kviili postiZenému ditéti zanedbavate?

Samoziejmé. Prvni dva roky, zvlasté potom, co jsem na n¢ zistala sama, jsem Klarku
zanedbavala opravdu hodné. Luka$ byl namé strasné fixovany a nesnesl pocit,
ze¢ je Klarka u m¢ né&jak moc blizko nebo Ze se zrovna chvili budu vénovat ji. Bylo mi
jilito, ale uz jenom pro ten klid a hlavné proto, abych zamezila nékterych agresivnim
projeviim, jsem se opravdu mnohem vic snazila vénovat Lukasovi a Klarku jsem davala
hodné k babicce, taky hlavné proto, abych zabranila tomu, ze ji Lukas néjak ublizi. Ted’
je to ale mnohem lepsi. Vrcholem vseho totiz bylo, kdyz jsem jednou na chvili odb¢hla
na zachod, a kdyz jsem se vratila, tak Lukas drzel Klarku pod krkem a ta uz byla cela
fialova. AtovSe jenom proto, ze siKlarka chtéla pijcit jeho oblibené auticko.
V tu chvili jsem si fekla dost! A vyhledala jsem pomoc a zacala jsem LukaSe par dni
v tydnu déavat do Diakonie Rolni¢ky v Sobéslavi na ambulantni odlehcovaci sluzbu.
Diky tomu jsem mohla s Klarkou zacit travit ¢as jen ve dvou a hlavné ji zkusit trochu
vynahradit ten ¢as, o ktery jsem ji diky LukaSovi ochudila. Vztek mezi Lukasem
a Klarou je dost $patny a mam strach, ze se to uz nikdy nezméni. Mozna az bude Klara
velka a bude situaci Iépe chapat. Klara se ted’ Lukase boji a nerada s nim travi cas,
vétsinou se vzdy, kdyz se Lukas vrati domt z Rolnicky, zavie se v pokoji. Chapu jeji

pocity, a proto ji do ni¢eho nenutim.
8) Jak moc to ovlivnilo Vas Zivot?

Hodné. Musite prehodnotit zivotni hodnoty, pfijdete 0 totalni svobodu. To zdravé dité
vam jednou vyroste, odejde a bude vas potiebovat jen jednou za Cas, ale to nemocné,
touz bude provas zatéz napoiad. Nemusi to tak byt u kazdého, ale kdyz mluvim
za sebe, tak ptijdete o rodinu aaznavyjimky io spoustu pratel. Jajsem musela
vyhledat i odbornou pomoc pro sebe, musela jsem zaéit chodit k psychologovi, protoze
se u m¢ dostavily deprese, unava, stres a na to ani kamaradka ,,vrba“ nestaci. Vlastné
jsem uz od rozvodu sama anéjak nemam nad&ji, Ze bych sisnad je$té mohla najit
nékoho, kdo by m¢ chtél stakovou zatézi, jako je dité¢ stézkym autismem, protoze
pokud bude chtit ten chlap mé, musi pocitat s tim, ze uz navzdycky si mé k sobé bere
I s LukaSem a samoziejmé¢ s Klarou, ale to se bavime 0 bezproblémové zdravé holce,

ktera jednou z baraku odejde a bude mit sviyj zivot.
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9) Jaka je v dnesni dobé mozZnost institucionalni pomoci?

Uptimné¢ je to dost bida, a pokud nemate $tésti, znamosti apod., tak to s tou pomoci neni
uplné jednoduchy. Ja nastésti patiim v tomhle k tém ,$tastnéj$im®, takze jak uz jsem
psala, Lukasek dochazi na ambulantni odleh¢ovaci sluzbu do Rolni¢ky v Sobéslavi,
ale kvuli jeho opakovanému agresivnimu chovani byl ted’ ptl roku v péci Tydenniho

stacionare a dojizdél domi jen na vikendy. Uvidime, jak se situace bude vyvijet dal.

6.4 Rozhovor ¢. 3
V poslednim rozhovoru jsem pozadala 0 vypravéni zivotniho piibéhu maminku

Michaelu, ktera ma syna Adama s diagnézou Aspergeruv syndrom.
1) Kdy vasemu ditéti byla diagnostikovana porucha PAS?

Adamovi se prvni pfiznaky zacaly projevovat po prvnim roce zivota. Zacal trpét
poruchou spanku, ke kterému se pfidaly nenapadné kyvavé se pohyby ze strany
na stranu uprostied noci. Postupem ¢asu se to zacalo stupiiovat. Zacal Si vV noci sedavat
asiln¢ bouchat hlavou o0 postylku. Zacali jsme tedy situaci feSit s neurologem
apravideln¢ knému dojizdéli. Adamovi sektomu pridalo i sebeposkozovani
a zachvatové stavy. Dokazal se zranit do krvavych podlitin, pfedev§im na biise.
A tak mu byla doporucena psychiatricka 1é¢ba. Po vysetieni mu psychiatricka nasadila
psychofarmaka. Adamovi se sice zleps$ily poruchy spanku, ale sebeposkozovani bylo
¢im dal horsi, a proto bylo nutné podstoupit dalsi vySetteni, které by vedlo k terapii.
Vzhledem ktomu, Ze Adam zacal vykazovat dal$i zvlastnosti v podobé chiize
po Spickach, ulpivani napfedmétech, stereotypni pohyby, stavéni do formaci,
opakovani slov stale dokola, bylo nam tedy feeno, Ze se mize jednat 0 poruchu
autistické¢ho spektra a je tedy nutné zjistit, 0 kterou z téchto poruch se piesné jedna,
a proto jsme byli objednani na vysetteni do SPC. Adam byl vySetien poprvé v SPC,
kdyz mu byly dva apil roku. Vsechno vedlo k tomu, Ze je to diagnéza Aspergeriv
syndrom, ale stejn¢ nam bylo doporuceno vysetieni v détské psychiatrické 1écebné
pii 2. LF UK aFN Motol, ktera jejedinym samostatnym klinickym pracovistém
v oboru détské psychiatrie v Ceské republice. Pracoviité se zaméfuje na komplexni
pedopsychiatrickou péci, lizkovou iambulantni a provadi specializované programy
v oblasti psychologické a psychiatrické péce. Pravé tato klinika je znama zejména

svymi vysledky v diagnostice a terapii détského autismu a poruch piijmy potravy.
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2) Meéla jste néjaké tusSeni jesté pired diagnozou?

Byla jsem nato pfipravovana lékati od jeho narozeni. Vite, neméla jsem jednoduché
ani t€hotenstvi, ani porod. Otéhotnéla jsem, kdyZ mi bylo 22 let. Mozna si feknete
,mlada zdravd maminka®, co ta by mohla mit za komplikace. Bohuzel, méla a veliké.
Témer celé téhotenstvi jsem nékolikrat denné zvracela, stiidala Spital a domov.
V terminu porodu jsem méla podvahu avézila jsem 05 kilo méné nez na zacatku
té¢hotenstvi. Mozna sen kazdé matky? Ja bych tedy rozhodné vazila radéji o 10 kilo vic!
Kolem terminu porodu jsem zacala byt nervozni, protoze jsem prestala citit pohyby.
Adam nebyl tedy upln¢ neklidné miminko a zas tolik na sebe v bfise neupozorioval,
ale tohle bylo jiné, skoro celé dny jsem ho necitila. Jela jsem tedy okamzité
do porodnice atam mi byl vyvolan porod. Bohuzel jsem byla pocelém tom
prozvraceném t&hotenstvi uz hodné vycerpana a pfi silnych kontrakci jsem jim zacala
omdlévat a siln¢ zvracet. KdyZ porod nepostupoval tak jak ma a také kvtli mému stavu,
byla jsem okamzité pievezena naoperacni sal, kde jsem podstoupila akutni sekci.
Operace probihala velmi komplikované. Adam po vyndani nevykazoval zadné znamky
zivota, byl apnoicky, s téZkou porodni asfyxii a téZkou poporodni hypoxii. Po vyjmuti
proto zacalo ozivovani, byl intubovan a byla mu podana dychaci opora ambuvakem.
Museli Adama pievazet letecky na specializované pracovisté, kde stravil dva dny
na JIP, nez byl schopen dychat samostatné. M¢ k nému pievezli az po ¢tyfech dnech.
Ja se rozhodla bojovat, takze jsem se snazila byt klidnd, abych nepfisla o laktaci. Zazrak
se stal, o laktaci jsem nepfisla @ mij syn byl opravdu veliky bojovnik, takze kdyz jsem
za synem byla po ¢tyfech dnech ptevezena a poprvé mi ho dali k prsu, Adam se piisal
a dokazal na poprvé vypit 130 ml najednou! Dulezité bylo, coz mi i stale opakovali
doktofi a sestry, abych byla klidna, protoZe to dité to vyciti a lé€ba plijde 1épe. Adam
se z toho zazrakem dostal, ovSem i pfesto mi 1ékafi na rovinu fekli, Ze mohu ocekavat
rizné mozné vady, které mohou pfijit i v pozd€jsim véku jako napiiklad zpomaleny
vyvoj, Spatna motorika akoordinace, poruchy chovani auceni. Byla jsem velmi
podrobné poucena, jak s tim nalozit a jak se snazit moznym rizikim pfedejit. Byla mi

doporucena terapie dle VVojty a pravidelné kontroly na détské neurologii.
3) Jak jste se citila, kdyZ odbornici Vasemu ditéti diagnézu urcili?
Vzhledem ktomu, covSechno jsem sSisSnim uzprozila avzhledem ktomu,

Zze m¢ uz vV porodnici pfipravovali nato, Zze Adam bude mit n&aké nasledky, jsem
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nebyla moc piekvapena. Naopak jsem byla rada, ze uz mame opravdu ¢erné na bilém,
co Adamovi tedy je, a ze to mizeme zacit pofadné fesit. Podle mé to, Zze jsem na to byla
od ostatnich pfipravena, mi dost pomohlo. Chapu, Ze matky, které mély krasny porod,
krasn¢ zdravé miminko a které az tieba do jejich dvou let zili vtom, Ze maji doma
dokonale zdravé dit€, jsou touto informaci potom uplné otfeseny anékterym z nich
se upln¢ zhrouti svét. Ja, ktera zazila tohle peklo, jsem piedev§im vdécna zato,

7e to muj syn prezil a kazdy den si fikam, Ze to mohlo dopadnout mnohem huf.
4) Jaky byl dal$i postup?

Vysetfeni v SPC se skladalo ze dvou ¢asti — anamnestické konzultace a samotného
diagnostického vySetfeni. Museli jsme s manzelem vyplnit rozsahly anamnesticky
dotaznik. Samotné psychiatrické vysetieni pak trvalo dvé hodiny. Probihalo formou
rozhovort, hry a plnéni riiznych ukoli. KdyZz Adama vysSetfili, nasledovala konzultace
snami. Soucasti konzultace bylo shrnuti psychodiagnostickych zavéra a z nich

vyplyvajici doporuceni.

Bylo nutné zahajit 1ébu co nejdiive. Byl mu tedy diagnostikovan Aspergeriv
syndrom, nicméné bylo zjisténo, ze Adamovi vyhovuji jeho zajeté systémy a diky nim
by mohl fungovat jako ostatni déti. Vzhledem k tomu, ze jsem pted Adamem pracovala
jako ucitelka v matefské Skolce a moje misto mi tam vedouci drzela, domluvila jsem
se svedouci naindividualnim pfistupu, prozatim bez pomoci asistenta, S tim,
ze Si ho k sobé vezmu natiidu a zkusime, zdali by tam se mnou fungoval. Vedouci
i vSechny kolegyné mi vysly vstiic. Ve Skolce jsem pro néj pfipravila specialni misto,
jeho vlastni stil azidlicku, kam munikdo jiny nesmél. Nechala jsem ho v klidu
pracovat, pokud sizrovna néco U stolecku d¢lal, anenutila ho, aby se zapojoval
do fizenych cinnosti. Musel totiz vzdy vSe dokoncit a potfeboval na to sviyj ¢as. Adam
byl velmi vyspély porozumové strance, ale mél hodné nedostatkii v hygienickych
navycich. Nedokazal se posadit na zachod ani na no¢nik, takze veskerou potiebu délal
do plenky. Taky musel mit stale pii spanku dudlik, ktery odlozil az skoro ve 4 letech.
Ve stejném veku i sam odlozil plenu a zacal chodit na zachod, nejdiive jen doma a vzdy
U toho musel mit zapnuty vétrak, coz ho mimochodem neopustilo dodnes. Celkové
Adamovo vyvoj udé€lal ze dne na den velky skok, kdy se naptiklad zacal sam oblékat,
svlékat ajist priborem. Adam se po4.roce Zzivota naucil skoro vSechna pismena

v abecedé a Vv 5 letech se naudil Cist plynné a dodnes je ¢teni jeho velkym koni¢kem.
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Uz se skoro blizil nastup do skoly, ale PPP mu bylo doporuceno, aby dostal odklad,
jelikoz byl stale dost nevyzraly po socidlni strance a predevsim, kdyz byla vySetfena
lateralita, tak se zjistilo, Ze ma lateralitu zk¥izenou, atov dominanci s levou rukou
auchem avdominanci spravym okem anohou. Proto nebyl divod, pro¢ bychom

na odklad nepfistoupili, a tak si Adam se mnou prodlouzil jesté o rok pobyt ve skolce.
5) Jak nato reagovala Vase rodina (manzel, zdravé déti, prarodice,...)?

Adamek  se narodil  do milujici  rodiny. Najeho pfichod se velmi téSila.
Uz po Adamkové porodu se cela rodina snazila, aby byla situace co nejunosnéjsi. Moji
rodice mému manzelovi pomahali pfipravit cely dam (uklid, pokojicek pro Addmka
apod.), nez jsem s malym dorazila domu. PO mém navratu domt jsem dostala vysoké
horeCky aupadala jsem do mdlob. Diky mym rodi¢im, kteti se k nam na chvili
nasté¢hovali a se v§im mi pomadhali, jsem dokézala udrzet laktaci a poméhali mi srdzet
horecky pravidelnyma studenyma sprchama a obkladama. Adam byl tedy diky tomu
kojen az do 8. mésice. AZ do Adamovo jednoho roku bylo tedy vSe zalité sluncem,
manzel pomdhal améla jsem oporu celé rodiny. Potom, coseu Adama zacaly
projevovat prvni piiznaky postizeni, zafalo U mé a u manzela dochéazet ke zhorSeni
vztahu, byla u nas napjata atmosféra, ¢asto U nas dochazelo k hadkam a celkové jsme
se jako partnefi zacali odcizovat. Manzel totiz odmital piijmout fakt, Ze je nase dité
néjakym zplisobem postizené. Rozhodli jsme se proto, ze se od sebe zkusime na chvili
odstéhovat a uvidime, jestli kdyZ si dame trochu ¢asu, se nam trochu ulevi a dokaZzeme
to prekonat a vratit se k sobé. Bohuzel, naopak jsme zjistili, ze 1épe fungujeme, kdyz
jsme od sebe, takze ponecelém roce jsme serozhodli prorozvod. Adama jsem
samoziejmé do péce dostala ja, ale jeho otec se dal na vsem podilel. Za n&jaky Cas jsme
sioba nasli nové partnery améli oba dal$i zdravé déti. Adam oba svoje nové
sourozence piijal dobfe. Ml novy partner, dnes uz manzel, byl ze zacatku trochu
nejisty, nevédél, zda tuhle moji situaci zvladne, protoze s touto diagnozou se piedtim
nikdy nesetkal. Nastésti vydrzel a ja jsem za to rada, dnes je mi velkou oporou, se v§im
mi pomaha a Adam ho ma moc rad. Nejvétsi oporou mi ale vzdy bude muj tata,
Adamiv déda. Hraje v Adamové Zivoté velkou roli, trdvi snim spoustu casu

a maximalné se mu vénuje. Adam ho naprosto miluje.
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6) Jak nato reagovalo Vase okoli?

Vice mén¢ dobfe. Janejsem typ Clovéka, co by mél mnoho piatel, mam jich par,
ale za to vim, Ze jsou to dobii lidé a v této situaci se mi to i potvrdilo. Ze zac¢atku méli
nutkani m¢ politovat, spi§ jenom nevédéli, jak mi vlastné pomoci a jak se spravné
chovat. Nastésti ¢asem pochopili, Ze ja jsem silnd Zena, kterou jen tak nic nedostane
a ze 0 litost nestojim, ale Ze stojim 0 kamarady, 0 ktery se mtzu opfit a co to budou brat
stejné jako ja. No a okolni svét? Tak to vam asi kazda mama povi stejné. Lidi jsou
prost¢ ruzni a déli se na mnoho skupin. Na ty, ktefi si sami né¢im podobnym prochazeji,
takze maji pro Adamovy scény pochopeni. Pak jsou tu ti, ktefi tfeba jako vy maji n¢jaky
kurz nebo vystudovali S$kolu, se kterou sedostali dozaméstnani, kde pracuji
s podobnymi détmi, anakonec jsou tuti, kteti vibec nevédi, Ze n&jaka porucha
autistického spektra existuje ana Adama se pii nékterych situacich divaji jako
na nevychovance a na vas jako na mamu, ktera ve vychové absolutné selhala. Tyto lidi

je tieba ignorovat, jinak byste se z toho zblaznili.
7) Mate pocit, Ze své zdravé dité kvili postiZenému ditéti zanedbavate?

Nemam. A myslim si, Ze hlavni duvod je ten, Ze jsem své druhé dité¢ — dceru Alzbétku,
méla az kdyz bylo Adamovi Sest let a zatu dobu se Adam nejenom pékné srovnal,
ale hlavné my jsme Se naucili snim pracovat. Mozna totak neni u vSech rodin,
ale ja méla i to Stésti, Ze moje dcera svym narozenim do nasi rodiny opravdu pfisla diky
lasce, protoze jsem ji méla uz se svym druhym manzelem a byla chténa. Trochu jsem
se bala, jak na ni bude Adam reagovat, ale svéte div se, Adam svou sestru tak miluje,
7e mi paradoxné byl hodné napomocen a musim tedy fict, ze i jemu to dost prospélo.
Od mali¢ka mi ji pomahal koupat, musel byt u kazdého krmeni i piebalovani, kdyZ jsme
chodili ven, musel ko¢arek zasadné vézt jen Adam. VSichni doktofi a specialisti byli
nadseni, jak to Adamovi prospiva. A jak uzjsem psala vySe, mam tzasné lidi kolem
sebe, predevSim mého otce, ktery se Adamovi straSné vénuje, takze kdyz jsem chtéla
byt sama jen s Alzbétkou nebo kdyZ s ni chci byt ited” sama a vénovat se jenom ji,
tak si muj tata Adama vzdycky vezme k sob¢ a vymysli mu n€jaky super program, takze
Adam vzdy prijede Gplné nadSeny. Nikdy nepiestanu byt vdécna bohu, ze mi seslal

do Zivota tyhle vSechny andély kolem mé¢.
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8) Jak moc to ovlivnilo Vas Zivot?

Dost, ale nefekla bych, ze $patné. Samoziejm¢. S mym prvnim muzem jsme byli
nerozlu¢ny par uz od Skoly, milovali jsme Se pfevelice, proto jsme Se brali i tak mladi
atak brzo chtéli dit€. Velmi mé mrzelo, Ze jsme tuhle situaci nakonec nezvladli
spole¢né a museli jsme se rozvést arozbit tim to, co jsme si tak budovali. Na druhou
stranu, vzdycky néco kon¢i a néco nového zacne a ja méla $tésti, Ze i pfes moji situaci
se mi do Zivota ptipletl nékdo novy, nékdo, kdo mé miluje i pfesto, Ze mam syna s timto
postizenim a ze to vzdy nebylo lehké. Nebyt tohoto muze, neméla bych ted svoji
krasnou dceru. Takze vSechno je v pofadku a je to tak, jak to mélo byt. J4 mam opravdu
veliké §tésti, ze mi to neovlivnilo ani takovy ten soukromi zivot, protoze byvaly manzel
funguje jako tata velmi dobfe, takze Si pravidelné¢ Adama bere a pro dceru taky hlidani
vzdycky mame, takze kdyz jsme Si chté€li s novym manzelem uzit trochu soukromi, zajit
si na vecirek s kamarady, do kina, na vecefi, vzdy jsme tu moznost méli. To je taky
podle mé¢ u rodin stouto situaci dost dilezité a veétim, ze ne kazdy ma takové Stésti
ane kazdy ma moznost zit si chvilku jen pro sebe aodpocinout si. Ja jsem si tiecba
i diky synovi, abych méla conejvic informaci, aprotoze mé logicky tatematika
zajimala, dodélala vysokou Skolu, kde se toto téma Casto probiralo a byly nato rizné
seminafe. M¢ tahle moje Zivotni situace jeSt€¢ mnohem vice posilila a opravdu nic
meé jen tak nerozhodi, myslim, ze mizu fict, ze jsem opravdu silna Zena, ptredevsim
jsem ale nasvého syna strasné pysna, jak se vypracoval, jak sestim naudil tak zit
a pracovat. Své zachvaty vzteku uz zvlada bravurné, uz k nim ani moc nedochazi, ano,
zustaly mu stereotypni  véci, pofad nosime jednu atusamou barvu obleceni
a Vv pokojicku mu taky moc zmén rad&ji nedélam, ale jinak je to strasné chytry kluk,

kterému mu byl mimochodem naméfen intelekt 140! Mné¢ to Zivot prosté ovlivnilo spi§

wewr

9) Jaka je v dnesni dobé mozZnost institucionalni pomoci?

Vv v

No, s pomoci pro déti s touto poruchou tu bylo vzdycky dost tézsi. Ja jsem az do jeho
6 let zadnou specialni pomoc nepotiebovala. Tim, Zejsem méla Adama u Sebe
ve skolce, tak jsme spolu travili veskery cas. A vzhledem k tomu, ze se Adam opravdu
hodné zlepsil ajesté mu byl naméteny tak vysoky intelekt, zacal se ve Skolnim véku
vénovat riznym krouzkiim, jako je pfirodovédecky, atleticky a plavecky krouzek

pii DDM. Adam rad foti, lyZzuje aplave aze vseho nejvice miluje c¢teni. Jeho
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znama mista na svété (New York, Londyn, Rim), nebo vlajky statl. Obéas se vazné
nesta¢im divit, co to moje ditko v§echno umi a zna. U¢itelé si ho ve $kole strasné chvali,

je jednim z nejlepsich zaka. Upfimné vam muzu fict, Ze jsem to vyhrala na plné care.
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7 DISKUZE

Cilem mé prace bylo zjistit, jakym zpisobem zvladne rodina ditéte, kterému byla
diagnostikovana porucha autistického spektra jak psychickou, tak a nékdy i fyzickou
zatéz, jak moc to ovlivni jejich dosavadni zivot a zda maji moznost né€jaké pomoci.
Ve své bakalatrské praci jsem poprosila 0 rozhovor tii zeny — matky, kterych se toto
téma tyka. Samoziejmé, Ze jsem si védoma toho, ze bych mohla mit rozhovorid vice,
ale bohuzel vlivem koronavirové situace v Cesku mi nebylo poskytnuto vice rozhovort,
kazdopadné bych chtéla podékovat maminkam, které mi rozhovory poskytly. Kdyz
jsem sitoto téma vybrala akdyz jsem pak délala rozhovory s matkami, méla jsem
predtim uz né&jaké ptedstavy otom, co mi asi budou odpovidat. Ten, kdo ma doma
zdravé dité, jako jsem prave ja, si totiz nedokaze ptedstavit, co by asi tak matky od déti
S postizenim mohly odpovéd’ kladného. V nékterych vécech jsem se nemylila, nékteré

mé naopak prekvapily.

Rozhovory jsem tedy vedla pomoci piedem vypracovanych otazek, celkem
kazd4d maminka dostala devét stejnych otdzek. Na nékteré otazky odpovidaly vice méné
podobné, nékteré odpovédi se naopak nécim lisily. Rada bych ted’ prosla vSechny
otazky a porovnala odpovédi. Co tyto Zeny spojuje, je pfedev§im to, ze kazda musela
ujit velky kus cesty. VSechny si musely zazit bezmoc a trapeni, veliky strach | smutek,
a predevsim absolvovat nékolik riznych vysetfeni se svymi détmi, nez jim byl sdélen

néjaky verdikt.

Moje prvni otdzka byla sméfovana nato, v jakém ¢asovém rozmezi byla jejich
ditéti diagnostikovana porucha autistického spektra. VSechny matky se shodovaly
vékem vrozmezi 2-3let. Nato navazovala otazka, zdali mély uz predtim néjaké

podezieni, kde uz se nam jedna odpovéd’ trochu odliSovala.

Zatimco maminky Vv rozhovoru ¢islo dvé a v rozhovoru ¢Eislo tii uvedly, ze mély
podezieni uz od brzkého véku, protoze SivsSimaly rGznych odliSnosti, zajetych
stereotypl, zachvatl apod., tak maminka v rozhovoru cislo jedna naopak odpovédéla,
ze dokud ji na to neupozornili v matefské Skolce, tak sisama ni¢eho nevSimla
a dokonce jim dlouho nechtéla vyjit vstfic a nechat udélat dcefi vySetieni, protoze tomu
nevetila. Davala to za vinu dlouhému pobytu v Africe a myslela si, ze se jeji dcera diky
tomu, ze pobyvala tak dlouhou dobu s africkymi détmi, byly jen trochu zpomalena

ve vyvoji a musela si zvyknout na ¢eské déti. Kazdy rodi¢ to samoziejmé mize vnimat
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jinak ajetaky moznost, ze Sit0 mozna maminka trochu uvédomovala, ale spis
si to nechtéla pfipustit, coz je pochopitelné, protoze myslim, ze hlavné pro nas Zeny
je hodné t€zké si piipustit, ze by dité, které jsme si devét mésicti nosily pod svym
srdcem, pak jsme ho v bolestech rodily ase vsi laskou vychovavaly, by najednou

nemélo byt zdravé.

Treti otazka, kterou jsem zenam pokladala, byla, jak se citila nasledné potom,
co jim bylo tedy definitivné feceno, ze jejich dité¢ neni zdravé. Anitady se odpovéedi
zcela neodlisovaly, ale ani tam nebyla Gplna shoda. V této otazce se odlisila predevsim
maminka z rozhovoru ¢islo ti, ktera si prozila opravdu té€zké t€hotenstvi a jesté horsi
porod avzhledem k tomu, Ze ji na moznost, ze jeji dité mize mit v pozd&jSim véku
néjaké postizeni, doktofi ptipravovali, tak odpovédéla, Ze se ji vlastné ulevilo a byla
rada, ze uzvi, jak ma se synem zalit pracovat, zadné pocity zoufalstvi ani bezmoc

se u ni nedostavily.

Maminky z rozhovoru ¢islo jedna adva, mély v konetné fazi podobnou

odpovéd’, pouze se jim to odlisovaly v opaénych ¢asovych fazich.

Maminka cislo jedna totiz odpovédéla, Ze po urceni diagndzy pfiSla strasna
bezmoc a zoufalstvi a az po néjaké dobé prisSlo smifeni s tim, jak to je. Za to maminka
Cislo dv¢é to méla piesné naopak, nejdiiv se u ni dostavila strasna tleva, Ze je to za nimi
azna verdikt, ale po ¢ase se U ni dostavil silny vztek, bezmoc a zoufalstvi a musela

nakonec sama vyhledat odbornou psychologickou pomoc.

Nasledné mé zajimalo, jaky byl postup toho, aby se zjistilo, co maji jejich déti
za diagn6zu. Maminka z rozhovoru ¢islo jedna uvedla, ze dcera byla nejdiiv vySetiena
neurologem, ktery Zadnou odliSnost neodhalil. Nakonec jest¢ vyhledala pomoc SPC

a PPP a tam uz byl stanoven détsky autismus s poruchou feéi.

Maminka  ¢islo dvé byla také sesvym synem U neurologa,
ale uz ten uz naznacoval, ze by to mohl byt autismus, pak nasledovalo vysetieni sluchu
apotom konecny verdikt U klinického psychologa — Détsky autismus. Synovi
od maminky Cislo tfi diagnéozu Aspergeriv syndrom ur€ili také v SPC, piedtim
si ale museli se synem projit koleckem na psychiatrické 1écebné v Motole. Tady
mizeme vidét, ze postupy byly celkem podobné i navzdory tomu, ze kazda maminka

pochazi ze zcela jiného mésta.
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U maminky Ccislo tfi se liSila pouze psychiatricka 1é¢ebna, zifejmé vlivem toho
tézkého porodu nechtéli 1ékati nic podcenit. A umaminky ¢islo dvé bylo navic

vysetieni sluchu.

Na dal$i otazky typu, jak nato reagovala rodina, manzel, pfatelé, okoli apod.,
jsem se t&sila. Velice mé zajimalo, zda se odpovédi budou lisit od mého ocekavani,
nebo me spise né€cim piekvapi. A také jsem se samoziejmé chtéla seznamit S rozdily
pfijeti této diagnézy v ruznych rodinach. V jednom se vSechny maminky shodovaly
a musim fict, Ze mé trochu vydeésilo, jak slabi dokazou nékteii muzi byt. Schvalné pisu
néktefi, abych neurazila nékterou ¢ast muzské populace, ktera by se tak zachovat
nemusela. VSechny maminky totiz uvedly jednu atutéz zalezitost — a tou je rozvod.
Ano, anijeden tatinek ztéchto tfi rodin neunesl tihu toho, Ze ma postizené dité,
a jak se to dit¢ muze chovat, jaka je s nim prace apod. Odlisnost tam v piibéhu kazdé

Z nich samoziejmé je.

U maminky ¢islo jedna uz rozvod probéhl jesté pted diagnézou diky nelehké
Zivotni situaci, kazdopadné tatinek se od doby, co jejich dcefi byla tato porucha
diagnostikovana, S dcerou nevidél, neangazoval se ve vychové on anijeho rodice,
a dokonce ho musela maminka poslat k soudu zato, ze jin€kolik mésici odmital
nadceru platit alimenty. Maminka tak zistala navsechno sama azdo doby,
nez se Z docela veliké dalky pfist¢hovala kvili tomu jeji maminka, tedy babicka
postizené holCicky, aby ji s vychovou pomahala. Zanéjaky cas Si maminka naSla

nového partnera, Se kterym ma dalsi dceru a ktery ji pfijal i S divkou s postizenim.

Maminka ¢islo dvé toméla ze vSech tii maminek osudové asi nejtézsi.
| uni manzelstvi vlivem synovy diagnézy skoncilo, ptedtim si jest¢ ale poridili dalsi
dité, které mélo vztah zachranit, bohuzel manzel to nezvladl, protoZze syn byl ¢im dél
Anion se se synem nevida, bere Siksobé jentozdravé. Maminka zistala sama
a nenasla pomoc ani ve své rodiné, jeji rodice postizeného syna nezvladaji a odmitaji
ho hlidat. Nového partnera dodnes nenasla, protoze nikdo z nich to nedokazal se synem

S postizenim vydrzet.

Maminka ¢islo tfi to méla jeste z hlediska osudu nejlepsi. | ji tedy ¢ekal rozvod.
Kazdopadné se to u nich v rodiné lisilo tim, Ze jen neuméli zit s ditétem S postizenim

spole¢né, takze se na rozvodu dohodli, ale otec se dal plné podilel na vychove i finan¢ni
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podpofte a se synem se pravidelné vida. Rodina byvalého muze a rodina matky je velice
napomocnd, predevsim otec matky, tedy dédeCek handicapovaného syna, ktery
se mu velmi vénuje a chlapec ho ma moc rad. Matka uZz ma nového manzela a s nim

dceru. 1 on chlapce piijal vlidné.

Co se tyka pratel a okoli, reagovaly matky viceméné stejné. VSechny uvedly,
ze okoli nato reaguje ruzn¢, kladné jenti, co 0 tom néco veédi nebo maji pochopeni,
a zaporn¢ ti, CO 0 tom nevi nic a mysli Si jen, ze jsou jejich déti nevychovani a ony,
7e jsou Spatné matky. Jako pratelé jim zdstali jenti, co zato stali anebrali to jako
néjakou vadu pro své zdravé déti. VSechny uvadéji, Ze aspon poznaly, kdo je skute¢ny

ptitel a kdo si na n&j jenom hraje.

Zda kvuli postizenému ditéti zanedbavaji to zdravé dité, také odpovidaly razné.
Ja bych opravdu predevsim fekla, Zze vS§echno zalezi na tom, jak velka je opora a pomoc

v dané rodin¢ a to se mi také z jejich odpovédi a pribéhi potvrdilo.

Maminka ¢islo jedna uvedla, ze v tom, aby se svou zdravou dcerou mohla travit
Cas, ji hodné pomahala jeji matka, ale také predevsim Autiscentrum, kam jeji dcera
dochazi nékdy inapiespavani 0 vikendu. Za coz je vdéEna, protoze pak se mize
vénovat své zdravé dcefi. Vypomaha ijeji novy partner, ale samoziejmé uznava,

ze zacatky, nez se dcera s postizenim vyrovnala s rezimem, byly t&€zsi, a tak ma zpétné

pocit, ze kdyz jeji zdrava dcera byla mala, tak se ji nemohla tolik vénovat.

Maminka ¢islo dvé na tom byla trochu hif, protoze v rodin¢ zddnou podporu
neméla, a jelikoz jeji syn je dost agresivni, tak naopak svou zdravou dceru davala hodné
na hlidani Kk babickam, aby co nejvic zamezila kontaktu mezi sourozenci, ¢imz
se vlastn¢ paradoxné vzdavala traveni ¢asu se svym zdravym ditétem. Syn pak ale zacal
navs§tévovat Diakonii Rolni¢ka a pravidelné tam dochazet, takze pak uz bylo na dceru
vice Casu atrochu sejiulevilo. Dodnes ma ale stale vycitky svédomi, ze uz ten cas

zdravé dcefi nikdy nevynahradi a ze pfisla 0 jeji nejhez¢i miminkovské a batoleci roky.

Dalsi pfipad, je ten, o kterém jsem Se uz zminila, Ze kdyz mate v rodiné pomoc
aoporu, tak se zvlada vsechno 1épe, je pfibéh a mé maminky cislo tii, ktera uvedla
ve své odpovédi, ze diky svému jak byvalému manzelovi, tak novému manzelovi,
a pfedevsim svému otci mliZe travit ¢as Se svym zdravym ditétem a plné se mu vénovat,

protoze mezitim, CO Si uziva Cas Se svou zdravou dcerou, tak je o jejiho syna dobie
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postarano. Maminka také uvedla, Ze synovi narozeni zdravé sestficky dost pomohlo, rad
se 0 ni stara arad si s ni hraje, také dcera brasku pry velmi miluje a jsou ,,nerozlué¢nou

dvojkou®. I to je urcité velka vyhoda.

Na otazku, jak moc to maminkam ovlivnilo zivot, mé piekvapila odpoveéd
maminky ¢islo tii, ktera odpovédéla, ze jito vlastné ovlivnilo v pozitivnim slova
smyslu. Ano, uvadi, ze zivot jitotaky zménilo od zakladu, ale bere pozitivné to,
ze nebyt rozvodu s byvalym muzem, nikdy by nepotkala novou lasku a neméla svou
zdravou dceru. Taky ji synovo postizeni donutilo dodé¢lat si vysokou Skolu, utfidit
si hodnoty, ujistit se v nich se a zacit si vice vazit toho, jak skvélou rodinu a pratele
kolem sebe ma. Piedevs§im mé dojalo, jak krasné mluvila o tom, Ze je na syna velmi

pysna, protoze i navzdory svému postizeni je to velmi chytry kluk a déla ji jen radost.

Odpovéd’ maminek cislo jedna a dvé pro meé uz takovym piekvapenim nebyla,
protoze jsem ocekavala, zetakto budou odpovidat vSechny maminky, proto
mé odpovéd’ maminky ¢islo tfi velmi mile piekvapila. O trochu lepsi pocit, jsem méla
s maminky ¢islo jedna, kterd samoziejmée uvedla, ze ji to zivot ovlivnilo hodné, protoze
musela kompletn¢ ptekopat svij zivot, zménit cely byt, aby vyhovoval dcefinym
podminkam, naucit se s ni komunikovat a pracovat, ztratit par pratel a par lidi z rodiny,
naucit se zit s posméskem okoli, nespat hodné& dlouhych noci, kdyZ méla dcera obdobi
zachvatd, ale nakonec uvadi, Ze kdyz Si nastavite tahle vSechna pravidla a priority
anauite sestim zit, takuzsedazit relativné normalnd. Casem si zvyknete
a uz to bude vase rutina, se kterou se dokazete vyrovnat. Pfredev§im kdyZ pak uz ziskate
pomoc od rodiny nebo od néjakého zatizeni, jako je napiiklad AutiScentrum, kam jeji

dcera, jak uz jsem zminovala, dochazi.

Maminka ¢islo dvé, jak uz jsme z celé diskuze pochopili, je natom ze vsech
maminek nejhti jak fyzicky, tak psychicky. Na rovinu uvedla, Ze Zivot se vam obrati
vzhiiru nohama, V jejim pfipadé ztratite rodinu i ptatele, a nakonec musite sami najit
odbornou pomoc, protoze tosami nezvladnete. Dale uvedla, Ze pfijdete 0 veskerou
svobodu, protoze to dit¢ uz budete mit navzdycky uvazané u sebe a sama si posteskla,

Ze uz pomalu ztraci nad€ji na novy partnersky Zivot.

V posledni otdzce odpovidaly maminky nato, jakou moznost institucionélni

pomoci mély nebo vyuzily. VSechny se viceméné shodly na tom, Ze je to nékdy dost
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tézké, co se pomoci tyka, a ze je bohuzel taky dost dilezité, kolik znamych mate, ktefi

by vam s tim né&jak pomohli.

Maminka ¢islo jedna nam tedy uvedla, Ze jeji dcera navstévuje Autiscentrum
v Ceskych Budgjovicich, coZ je neziskova organizace, ktera poméaha détem a rodinam
sautismem. Vénuji serané péci, socialn¢ aktivizaénim sluzbam, odlehcovacim
vikendovym pobytiim a potadaji letni tdbory. Maminka uvedla, Ze jeji dcera navstévuje
Autiscentrum pravidelné a dochézi na keramickou dilnu a vytvarnou dilnu. Dale chodi
na muzikohratky a vyuzivaji odleh¢ovacich vikendovych pobyti. Divce se tam moc libi
a maminka je chodem tohoto centra taky nadSena, piedev§im pfistupem zaméstnanct

k détem.

Maminka cislo dvé uvadi, Ze syn navstévuje pravidelné Diakonii — Rolnicka
vV Sobé&slavi, je to taky neziskova organizace, ktera momentalné pomaha 120 détem
a dospélym s mentalnim a kombinovanym postizenim. Poskytuji komplexni sluzby,
které maji klienty provazet od détstvi az do diichodového véku. Provozuji socialni,
vzdélavaci, rehabilitacni, pracovni a terapeutické sluzby. Nabizeji lidem s postiZzenim
I zam&stnani v chranéné dilné ¢i v obchodu dobré viile a sluzby dobrovolnického centra.

Syn navstévuje ambulantni odlehcovaci sluzbu.

Maminka ¢islo tii uvedla, Ze jelikoz je jeji syn velmi chytry a talentovany a byl
mu naméten intelekt 140 dochazi na ptirodovédecky, atleticky a plavecky krouzek
pii DDM (Dum déti a mladeze) v Pisku. Tam dochazi uz od skolniho véku a je tam moc
spokojeny, jinou pomoc pry nikdy vyhledat nepotiebovala. JelikoZ se syn postupem
véku hodné zlepsil a je opravdu velice chytry, nikdy nepotieboval ani asistenta ve skole,
ve Skolce honemél diky matce, ktera vjeho tfidé pracovala jako uditelka,

a tak se mu sama vénovala.

Kdyz si znovu proc¢itam odpoveédi maminek, dochazim k tomuto zaveéru: Kazdy
rodi¢, pokud je to dobry rodi¢, je zaskoCen tim, kdyz jeho dit€¢ nema byt najednou
v poradku navzdory tomu, Ze se do té doby jevilo jako zdravé. Jako ,,vyhodu“ jsem
trochu vnimala situaci U maminky ¢islo tfi, ktera na to od narozeni byla pfipravovana
odborniky, aproto proni byla tadiagnoza vlastné¢ vysvobozujici, protoze kone¢né
védela, jak ma se synem pracovat, a Iépe tak zvladala celou pozdéjsi situaci. Naopak
u rodic¢u, jako byly maminka ¢islo jedna a dva, je to najednou veliky zapiah a Sok a trva

dele, nez se s tim ¢lovék néjak smifi, protoZe vas na to nikdo nepfipravil, vSichni vam
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porad opakovali, jak mate krasné, zdravé dité, a vsechno je zalité sluncem a najednou
tomu ma byt jinak. Maminka ¢islo jedna byla typickym ptikladem toho, Ze si prosté
nechcete piipustit, Ze zrovna vy byste méla mit postizené dit¢, atak s tim dlouho
nechcete nic délat. Podle mé je hodné dulezité, jaky jste typ Clovéka, jestli jste spis$
slabsi povahy avSe vas emocné rozhodi, nebo jste silni lidé, ktefi uméji bojovat

I se Spatnymi vécmi. A opravdu hodné diilezité je vase okoli, predevs§im rodina.

U maminky ¢islo tfi mame ndzorny piiklad toho, Ze kdyz mate kolem sebe lidi,
kteti vam v takové nelehké situaci pomohou, tak nic neni ztraceno a Zivot se da Zit
celkem normalné dal, kdezto kdyZ vas rodina zavrhne a vy na vSechno zlstanete sami,
tak jste nejenom fyzicky totaln¢ vycerpani, ale vase psychika je natom tak Spatné,
7e musite vyhledat odbornou pomoc, aby vam zistalo aspon trochu zdravého rozumu
a vy jste to zvladali sami dal. Nutno také pfipomenout, ze podle mého nazoru, hraje
velkou roli i to, jak intenzivni to postizeni dit¢ ma. Je jasné, ze chlapec s Aspergerovym
syndromem, ktery ma intelekt 140 a ma kladny vztah k lidem v roding, se vychovava
lIépe nez chlapec, ktery je silné agresivni a dokazal by ublizit. Divka, ktera ma tézkou

vadu fe¢i a nedorozumi Se jinak nez obrazkovymi karti¢kami, se také urcité vychovava

vvvvv

Na zaklad¢ toho se podle mé odviji iodpovéd na otazku, jak moc to ovlivni
rodinam Zivot. Kdyz se s ditétem da dobie pracovat, vyskytuje se v dobrém rodinném
prostiedi arodice, v naS§em rozhovoru piedev§im matky, nato nejsou samy, tak vam
to zivot sice n&jak ovlivni, ale v lepsim piipadé¢, jako tomu bylo u maminky cislo tfi, zas
az takovou zménu nepocitite, naopak jste zanijest¢ v ncékterém ohledu vdécni,
jak maminka uvedla. Je tedy zcela pochopitelné, Ze kdyz mate dité, které je na vychovu
opravdu naro¢né a je opravdu dost tézké ho néjak vychovavat, kdyz ma svij svét,
je agresivni a vy jste natu celou situaci samy, Ze vam to zivot ovlivni hodné a vidite

uz po zbytek zivota jen ty zapory.

To, zeto s instituciondlni pomoci neni néjak rGzoveé, jsem védéla predem.
Spoustu z nés, ktefi maji doma n€koho postizeného, nebo s n€kym takovym pracovali,
to jisté zaregistrovali. Ja rada sleduji dokument — Dé&ti Gplitku — a jsem rada, ze se lidem
takto ukazuje, jak nékteré rodiny ziji a ze je potieba témto rodindim pomahat. Nekteré
osudy jsou prosté neskutecné, neddvno jsem zrovna vidéla dokument 0 jedné pani, kterad

ma dokonce oba své syny autisty, to si clovek fika, ze to snad ani neni mozné, kolik
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starosti, zodpovédnosti, smutku a namahy na ni ,,panbuh* seslal. Kazdopadn¢ vsechny
naSe maminky mély tedy Stésti vtom, ze sejejich détem néjaké pomoci dostalo
a jimto tak aspori mohlo trochu ulevit. O Autiscentru jsem védé¢la, jelikoz sama
pochazim z Ceskych Budgjovic, ale rada jsem Si 0 ném poslechla néco vic a myslim,
ze se tam détem dostava opravdu dobré péce. O Diakonii Rolnicka jsem jen slysela,
aleitato organizace sejevi jako skvéla volba. Syn maminky zrozhovoru c¢islo
tfi me prekvapil, kolik krouzkl navstévuje, a potésilo me, ze vSechny ty krouzky jako

dité s Aspergerovym syndromem vykonava s normalnimi zdravymi détmi.
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ZAVER

Téma této prace jsem Sivybrala piedevSsim proto, ze jsem sama pied matefskou
dovolenou pracovala jako asistentka pedagoga v mateiské Skolce a byla mi pfifazena
divka s détskym autismem. S riznym dal$im postizenim, pfedev§im mentdlnim jsem
se setkavala cely zivot, jelikoz od malicka vyrdstam stetou (matky sestrou), ktera
ma Downtv syndrom. Vlivem toho jsem se dostala dojeji komunity dalSich
postizenych lidi, jezdila stetou na pravidelné letni pobyty pro mentalné postizené,
v dospélém véku uz jako vychovatelka. Teta navstévovala denni stacionat pii Empatii
v Ceskych Budgjovicich, kde jsem jeden &as pracovala na jako brigadnice V jejich malé
kavarnicce, a tak jsem uplné poprvé méla moznost poznat prvniho ¢lovéka s autismem.
Uz tehdy jsem byla velice ptekvapena tim, jak naro¢né to s takovym ¢lovékem muize
byt, moje teta se ho dost bala, protoze s sebou kazdy den nosil raminko od Sat, které
si nenechal vzit z ruky a pfi zachvatech vzteku s nim ostatni klienty tloukl. V hlavé
se mi rojily myslenky, co se mu asi honi hlavou, jestli vnima néjaké pocity, a predevsim
jsem vsak litovala jeho rodice, kteti Si kazdy den museli od zaméstnancii ustavu

vyslechnout, kolik klienti se mu za ten den opét podafrilo udefit.

KdyzZ jsem si dodélala kurz na asistenta pedagoga, béhem nasledujiciho mésice
mé kontaktovala jedna mateiska $kolka v Ceskych Budgjovicich a chtéli mé na pozici
asistenta pedagoga. Pti pohovoru jsem se dozvédéla, ze bych méla délat asistentku
autistické divce a upfimné jsem se dost zalekla, protoze jsem Si vybavila zmifiovaného
chlapce od tety z ustavu. Vubec jsem netusila, zda bych to mohla fyzicky i psychicky
zvladnout, byla jsem byla mlada holka po skole avazila 49 kilo. Pro¢ to ale fikam.
Nakonec jsem totiz natupraci kyvla astala jsem se asistentkou divce s détskym
autismem s tézkou poruchou fe¢i. Ta divka Si mé& v dobrém slova smyslu ziskala hned
od zacatku. Bylo tosnidost naro¢né, alebyla topro mé obrovska vyzva, abych
si v zivoté zkusila zase néco jiného nez praci s mentalné postizenymi lidmi, na které
jsem doposud byla zvykla diky mé postizené teté. Hol¢icka byla strasné mild, krasna,
tavam byla tak krasnd, Zejsem vubec nechéapala, jak mize mit n&jaky problém.
Co mé strasné¢ prekvapilo, bylo to, Zzeji viibec nevadil kontakt slidmi, kdyz jsme
si na sebe zvykli, tak mé dosla i nékolikrat za den obejmout. Jeji nejvétsi problém byl
ten, Ze se neuméla vyjadiit slovné, protoze viibec nemluvila, a tak méla Casto zachvaty
vzteku, ale hlavné tobylo tiileté dit¢, které kdyz sivzalo do hlavy, zesvami

s komunikaéni listou komunikovat nebude, tak prosté nebude. Casto jsem ji musela
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za to, ze se mnou bude komunikovat, davat odmény, abychom se viibec hnuli z mista.
Kazdopadné vsSechno chtélo svij Cas azatyroky jsme spolu udélali kus prace
a pak uz to 8lo vSechno snadnéji. Dodnes na ni rada vzpominam. Diky této praci jsem
se dostala i na tuto vysokou $kolu a zacala studovat tento obor a uz v prvnim ro¢niku mi
bylo jasné, ze pokud to dotahnu az ke psani bakalarské prace, tak moje téma bude urcité

néco 0 autistickych détech.

Ja jsem si totiz az do té doby, nez jsem poznala svoji divku ze Skolky, myslela,
7e vSichni autisté jsou stejni, Ze jsou stejné problémovi, Ze vSichni jsou jenom agresivni,
maji zachvaty vzteku a pfiznam se, Ze jsem je hazela do jednoho pytle. A pravé tato
zkuSenost v matei'ské Skolce mé presvédcila otom, Ze ne vSichni autisti jsou stejni,
protoze ten chlapec, kterého jsem poprvé poznala v Gstavu U moji tety, byl tedy uplné
jiny nez moje divka z matetské Skolky, ktera, jak jsem uzpsala vySe, byla velmi

ptistupna dotektim, pohlazeni, uméla byt velmi mila ke zdravym détem.

A tak jsem si fikala, Ze by m¢ vlastné zajimalo, jak to chodi i v jinych rodinach,
zdali budu umét najit rodiny, které se od sebe budou né&jak odlisovat, budou mit kazda
jiné zkuSenosti, zda najdu rodiny, v mém piipad¢ tedy matky, které zazivaly rtzné
emoce, nebo se vSechny citily stejn¢ apod. Kdyz se nasvérozhovory a vybér
respondentll podivam zpétn€, mam takové smiSené pocity. Vlastné nékteré maminky
se v riznych odpovédi shodovaly, v nékterych byly odlisné, ale netekla bych,
ze by se n€ktera z maminek néjak zvlast lisila svymi odpovéd'mi. Ze svych rozhovora
bych jako zavér vyvodila, Ze vSechny maminky siuvédomuji, Ze zivot po takovéto
diagnoze uz nikdy nebude uplné jako dfive, vSechny si uréit¢ musely projit t&zkym
obdobim plné strachu a nejistoty, nékteré i velkym smutkem po zjisténi toho, Ze jejich
dit¢ neni zdravé. VSechny matky musely projit naro¢nou Zivotni zménou, pii které
musely ztratit blizkou osobu, 0 které si do posledni chvile myslely, ze by jim mohla byt
velkou oporou, v nékterych ptipadech ztratily i ptratele a v nejhorSim piipadé zustaly
na vse samy. V takovém piipadé se ¢lovék sam dostane do rukou odborniki, v tomto

ptipadé psychologa, ktery se mu snazi celou situaci pomoci zvladnout.

Co mé ale mile potésilo atéz mé to ujistilo v mych predpokladech, ze pokud
Vv takové situaci ¢lov€k nezilistane sam, mliZe cela tato zivotni situace probihat mnohem
snaze aefektivnéji, akdyz inato postizené dité s postizenim je kolem vic lidi,

tak to prirozen¢ také muze pozitivné ovlivnit jeho chovani avychovu. Jakmile
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na to pak matka ziistane sama, uz nema mnohdy silu a na ditéti je to hodné patrné. Jsou
to déti (lidé) s postizenim a mohou z reakci rodicu citit Stres, projevuje se to na nich,
jsou pak také vice nervozni a vystresované. Kdyz je vSak prostiedi pratelsky naladéno
a je na problém vice chapajicich lidi a je patrna opora v roding, lze tyto véci fesit daleko
klidnéji ato dité, kdyz z vas citi ten klid, vstficnost a zajem, tak je natom psychicky

taky Iépe. Aspon to tak posuzuji z vlastni zkusenosti s moji divkou ze skolky.

Kdyz na ni nékdo v dobé mé neptitomnosti kicel, ve chvili, kdy méla zachvat
nebo se ji nervozné snazil néco vysvétlit, tak ona jesté vic pridala a uz se pak dostala
do takového stavu, ze uzse muselo jen Cekat, azji to piejde. Jauz jsem ji ale znala,
aproto jsem seto vzdycky snazila feSit v klidu, klidn¢ ji to nékolikrat vysvétlit,
nékolikrat ukazat na obrazkové listé, hlavné na ni mluvit pomalu aklidnym hlasem
a fungovalo to, protoze ona se pak taky uklidnila a dokazala ze vtefiny na vtefinu aplné
ptepnout a pracovat dal v klidu. Budu upiimna, Ze n€kdy to byl opravdu, jak fikavala
moje babicka, ocistec, protoze v né€kterych situacich zachovat klid, to je opravdu
nadlidsky tkol, zvlasté kdyz uzs tim ditétem pracujete cely den ajste vycerpani,
jaméla vtomhle ale velkou vyhodu, protoze jsem od mala dost klidny ¢lovék a hodné
trp€livy, myslim, ze i diky mé zkuSenosti s mentalné postizenymi, i kdyZ se podle mého
nazoru uz Se S takovou povahou prosté¢ musite narodit. Pokud k tomu nemate dispozice,

tak takovou praci délat nemuizete.

Dale bych shrnula, ze zivot torodinam ovlivni velmi, ale jak bylo mozno
zaregistrovat, ne vzdy tomusi byt khorSimu. Existuji irodiny, jako tomu bylo
U maminky C¢islo tii, které to muze ovlivnit ikladné. Jeji syn ma intelekt 140,
je nejlepsim zakem z celé skoly, vénujeme se nékolika krouzkim, naudil se spoustu véci
jesté predtim, nez vibec nastoupil do prvni tfidy, to je pfeci sen kazdé matky. Mit takto
chytré dité a byt na n¢j pysna. Samoziejmée, zdravi je dilezitéjsi, ale maminka uvedla,
ze pro ni jeho handicap neni zadna zatéz, protoze on je skvély syn. Samoziejmé i zde
ale narazime na to, ze kazdé dité je jiné, a ne vsechny maji takovy handicap, aby byly
schopné takto spolupracovat a ne vsichni na tak vysoky intelekt dosahnou, to je spise
vyjimeéné . Je tedy jasné, Ze nemizeme vSechny rodiny hazet do jednoho pytle, a proto
ne vSechny matky mi mohly odpovéd takto kladné, protoZze ty, které maji doma
nezvladatelného agresivniho autistu, u kterého se zadné pokroky nekonaji a jeho
chovani je ¢im dal horsi, kterého se kazdy boji, tak t€ém to samoziejmé Zivot ovlivni

velmi a nékteré uz nedokazou a nemaji Sanci zit normalni a spokojeny Zivot. Zrovna
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V této oblasti jsem mohla u matek vidét velky rozdil, pfedev§im mezi rozhovorem
s matkou Cislo dvé a s matkou ¢islo tii. Pak existuje takovy urcity stied jako u matky
Cislo jedna, které se sice zivot také hodné zménil a ovlivnilo ji to, ale dokazala si najit
partnera, ktery ji byl napomocny k tomu, aby to mohla vSe zvladnout a zit Zivot zase

relativné normalné.

Co se tyka institucionalni pomoci, zalezi zde na mnoha faktorech. Zase v tom
hraje velkou roli rozsah handicapu ditéte s postizenim, pomoc rodiny apod. Syn
Z naseho posledniho rozhovoru navstévuje DDM, kam dochézi mezi normalni zdravé
déti a nepotiebuje Zadnou pomoc asistenta, jinou moznost pomoci, ktera by byla
vénovana piimo autistim, nikdy nepotfeboval. Dalsi dvé déti z naSich rozhovori
dochazeji uz do normalné do zafizeni neziskovych organizaci,
jez se profesionalné vénuji détem s autismem nebo jinym détem S riznym postizenim.
Ob¢ matky si to dost pochvaluji, protoze je to jedna z moznosti, jak si od déti chvili
odpocinout a vénovat Se naptiklad svym dal§im zdravym détem. Pozitivni vliv
natomaito, zejsou déti mezi podobné handicapovanymi vrstevniky S postizenim
amaji zase trochu zménu. Nehledé nato, ze ob& organizace jak Autiscentrum,
tak Diakonie Rolnic¢ka, nabizeji pro témto détem bohaty program a plné se jim vénuji.
Pro rodiny s détmi, které nemaji moznost hlidani od svymi blizkymi, je tato moznost
pomoci velmi dtlezita k tomu, aby si rodi¢e mohli odpocinout a zafidit Si vSe potiebné.
Ovsem nutno také podotknout, Ze ne kazdy rodi¢ ma takovou moznost, protoZze tieba
tam, kde bydli, tak neni v okoli zadna takova organizace, kam by jejich dit¢ mohlo
dochazet, anebo bydli na vesnici, kde je $patné spojeni, nebo nemaji auto, aby déti
do daného zatizeni dovazeli. Kazda rodina si zkratka mize dovolit néco jiného, néktera
vice, jinda méné a hodné na tom zalezi. Organizaci, které se vénuji sluzbam pro autisty,
je poskromnu a dalsi, jiné sluzby zase nemusi byt pfizpisobené témto détem. Sama
to vim z vlastni zkuSenosti z ustavu, kam dochdzela moje teta; chlapec, kterého jsem
zminovala vuvodu tohoto zavéru byl prvni autista Ustavu azaméstnanci nebyli
na tak handicapovaného klienta dostate¢né¢ proSkoleni, neuméli snim pracovat,
neveédéli, jak béhem jeho riznych zachvatii zareagovat, a rodice ostatnich klientt také
neméli moc pochopeni pro takového chlapce, protoze se bali 0 své déti. Podle mého
nazoru Setakové déti Iépe citi v prostorech, jako je napiiklad Autiscentrum,

kde se setkavaji jen s détmi, které maji stejné nebo podobné postizeni jako oni a logicky
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I rodi¢e mezi sebou maji vétsi pochopeni, protoze kazdy z nich jedno takové dit¢ doma

r

ma.

Kdybych tocelé méla shrnout, tak bych ftekla, ze vyzkum mé ocekavani
Vv podstaté splnil a v nékterych piipadech i mile piekvapil a potésil. Opakovala bych se,
kdybych napsala, Ze jsem neocekavala, Ze by mi snad néktera maminka na otazku,
jak to ovlivnilo jeji zivot, odpovidala vétou, jak jitozménilo zivot k lepSimu
a jJak si nadherné uziva zivot s autistou, ktery ma denné nékolik zachvati vzteku.
Zaroven jsem vsak zjistila i to, ze ne vzdy to musi byt velika tragédie, protoze mit doma
dit¢ sautismem jeS$t€¢ neznamena, ze je jenom jeden typ autismu a ze kazdé dité
se chova naprosto stejné. Otevielo mi to o¢i v tom, Ze existuji i rodiny, které Se umi
vzédjemné podpofit akteré mohou vychovavat takové dité s velikou laskou,
a ze ne kazdé dité s postizenim predstavuje jednu velkou tragédii, ale ze takové déti
existuji i vtom lepSim svétle, ze mezi nimi jsou i chytré déti, na které jejich rodice
mohou byt stejné¢ tak pysni jako na své zdravé déti a které jim délaji i radost. Bohuzel
stejné tak jsou rodiny (matky), které nato zdstanou samy atakovym rodinam bych
prala, aby se onich vice védélo aspolenost Se jimstakovym problémem snazila

trochu vice pomoci.

Ne&kteti 1idé me dokdzou hluboce rozcarovat. Spolenost neni podle mého
nazoru dostatecné¢ 0 takovych détech informovana, chédpu, Zeti, ktefi to ve svych
zivotech nezazili a ani se s tim ve svém okoli nesetkali, tak ani nemaji potfebu Se 0 toto
téma zajimat. To vSak nékterym, ale jesté nedava divod k tomu, aby se takovym détem
a jejich rodindm posmivali, otaceli se Kk nim zady nebo je n¢jak odsuzovali. Z vlastni
zkuSenosti vim, ze ne vzdy serodiny, které maji dit¢ s postizenim nebo nékoho
takového blizkého, dockaji od ostatnich pochopeni. Ja jsem se diky své teté naucila tyto
lidi rozpoznavat, a kdyz jsem se ve svém zivoté setkala s nékym, kdo mél na tyto déti
(lidi) odsuzujici nazor ¢i pohled, okamzité jsem ho ze svého Zivota vyfadila, protoze
takovy clovék pro meéneni dulezity ani cenny, kdyz nema pochopeni pro ¢loveéka
S postizenim, ktery je soucasti mé rodiny. Naprosto chapu pocity rodi¢t i matek
ve svém rozhovoru, ze neni jednoduché piijmout fakt, Ze kviili postizenému ditéti vas
zavrhnou pratelé, ktefi vam doposud byli blizci, ale pokud se mam rozhodnout, jestli
dam prednost svému ditéti, nebo komukoliv jinému postizenému z rodiny, pted prateli,

tak je to pro mé vzdy jasna volba, protoze rodina je na prvnim miste.
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Chtéla bych vSem rodinam, které se o0 takovéto déti staraji is velikou laskou a které
kvali tomu ztratily narok nanormalni zivot, ale stejné s pokorou bojuji dal a snazi
se vychovavat svoje déti, jak nejlépe umi, vyjadiit veliky obdiv, pro mé jsou vsichni
tito lidé hrdinové a vSichni ti, CO maji doma zdravé déti, by si to méli uvédomit. Dékuji
jesté jednou vSem mym maminkam, které mi poskytly rozhovor, protoze jsem nejednou
v jejich hlase zaznamenala, ze nebylo lehké 0 tom hovoftit. A hlavné sama za sebe chci
podékovat za to, ze mam moznost mit zdravé dité. Po této bakalaiské praci, po téchto

rozhovorech a informacich nepfestanu za to byt nikdy vdécna!
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