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Kvalita Zivota rodin pecujicich o dité s autismem

Abstrakt

Diplomova prace se zabyva tématem kvality zivota rodin pecujicich o dité
s autismem. Hlavnim cilem prace bylo zjistit a popsat, jak ziji rodiny, které pecuji
0 dit¢ sautismem s akcentem na kvalitu zivota jednotlivych rodin. Dil¢i cil byl
zamétfen na subjektivni nazor rodi¢i ohledné moznosti podpory pii péci o déti
s poruchou autistického spektra (dale jen PAS) od statu a neziskového sektoru

s akcentem na zdravotn¢ socialni problematiku.

rowr

Teoreticka Cast diplomové prace se zaobira vymezenim pojmu autismus, jeho
etiologii, diagnostikou a prevalenci. Zaroven se zaméfuje na rodinné spolecenstvi,

kvalitu Zivota a sociélni sluzby.

Praktickd cast diplomové prace zahrnuje vyzkum, pro ktery byla zvolena
kvalitativni vyzkumna strategie, metoda dotazovani a technika narativniho
a polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkumny soubor tvofily rodiny pecujici o dité
s autismem do patnacti let véku. Pro zjisténi kvality Zivota rodin byl pouzit dotaznik
metody SEIQoL, ve kterém si rodiny ur€ily pét Zivotnich cilli. Pomocnym nastrojem
vyzkumu byla metoda ¢ary zivota, ktera se fadi mezi grafické projektivni techniky.
Vyzkumna cast popisuje zivot rodin, které pecCuji o déti s autismem. Jsou zde
zmapovany socialni sluzby a opory, které rodiny vyuzivaji pifi péfi o své déti.
Vyzkumna ¢ast uvadi i subjektivni hodnoceni kvality Zivota komunikacnich partnert,

jejich pohled na autismus a vyrovnani se s touto diagn6zou u jejich ditéte.

Vyzkumem bylo zjisténo, Ze 1 ptes vSechna uskali, se kterymi se rodice setkavaji
pfi péci o své déti, jsou presvédCeni, Ze Ziji kvalitni zivot. Kazdy rodi¢ si pod pojmem
kvalita Zivota pfedstavuje néco jiné¢ho, ale kdybychom to méli shrnout, vySla by z st
rodi¢li definice tohoto pojmu nésledovné: ,Kvalita Zivota je Zivot plny lasky,
porozumeni, pratelstvi a piilezitosti“. Sviij Zivot by ménit nechtéli a autismus piijimaji

jako dar a ptileZitost uvédomit si, v ¢em skute¢né spociva zZivot.

Diplomovéa prace umozni vefejnosti nahlédnout do svéta rodin, které pecuji
0 déti s autismem. Muze byt ndpomocna rodinam a détem, kterym byl diagnostikovan

autismus, a tézko se s touto situaci srovnavaji. Zaroven mize poslouzit jako informaéni



material o autismu a 0 moznostech ve zdravotni a socialni péci, kterou nabizi statni

a neziskové organizace.
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Quiality of Life in Families of Children with Autism

Abstract

The thesis relates to the quality of life in families that take care of children
with autism. The main goal of the thesis was to find out and describe the way of life
by families that take care of children with autism and to emphasize the quality of lives
by particular families. The constitutive goal was focused on a subjective opinion
of parents about the possible support caring for children with autism spectrum disorder
(ASD) by the state and non-profit sector with an accent on health and social issue.

The theoretical part of the thesis deals with the question of the definition
of autism, its etiology, diagnostics and prevalence. It also concerns family community,

quality of life and social services.

The practical part of the thesis involves a research that uses a qualitative
research strategy, asking questions method and narrative and half-structured
conversation techniques. The research sample involves families that take care
of children with autism under the age of 15. The family quality of life was assessed by
using the SEIQoL questionnaire where the families determine their primary aims of life.
The support instrument of the research was the Lifeline Method that belongs
to the graphic projective techniques. The research part describes the life by families
that take care of children with autism. There are mapped some social services and
support that the child caring families use. The research part also mentions subjective
quality of life evaluations of communication partners, their view of autism and facing

up to the disease.

The research finds out that all the families are convinced that they have a good
quality of life despite all the troubles they meet by taking care of their children. Quality
of life has a different meaning for every person, but if we should summarize, the parents
would characterize it by the following definition: “Quality of life is the general life full
of love, understanding, friendship and opportunities.“ They would not change their lives
and they also accept autism as a gift that helps them to recognize the real sense of life.

The thesis allows the public to take a look into the world of families that take



care of children with autism. It can be also helpful for the particular families or children
diagnosed with autism who have problem to accept the situation. At the same time
the thesis can be also used as an information material about autism, health and social

care possibilities provided by the state and non-profit organizations.
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autism; familly community; quality of life; social service



Obsah

UIVOU. .ottt 10
1 TEORETICKA CAST .ot 11
L1 AULISIMUS ..o s 11
111 Vymezeni pojmu autismus — pervazivni vyvojové poruchy ..............c....... 11
1.1.2  ELiOlOgI€ QULISIMU ....o.veiiiiiiiiiieieeee e 13
1.1.3  Diagnostika aUtiSMU .........ccccceiieiieiiieiiesie e se e 15
1.1.4  Prevalence autiSmu...........ccccciiiiiiiiiniii s 16
115 DEISKY QUIISTIUS ..ottt 17
1.1.6  ASpergeriiv SYRArOm ..........cccccveviiiiiiiiiii e 19
1.1.7  AULISMUS V CeSKG FEPUBLICE ....e.voeeeeeeeeeeeeeeereee e, 20
1.1.8  Socidlni vztahy déti s QUEISMEM .......c.ciiiriiiiiiiieee e 21

1.2 Rodinng SPOIECENSLVI ..viiiiiiiiiiiiiiieiiie et 22
I N o] 1= 0 T (0T [ )OSR 22
1.2.2  Rodina ditéte S QUIISTEM ..............cccouiiueiiiiiiieiiee e 24
1.2.3  Reakce rodiny na sdélent diagnozy.............c.cccocouvniiiiiiiiicniiiiciee 25
1.2.4  POSO] FOUINY ....ociiiiiiiicieeie et re e re e 26

1.3 LeQISIAIIVA ... s 28
131 SKOISKG [eQISIALIVA. ... 28
1.3.2  Moznosti socialni podpory stdtu u déti s aULISMEM .........ccovvvveenieeeenn, 29

1.4 KVvalita ZIVOTA ...oocviiiiiiiiccice e 31
141  Vymezeni pojmu kvalit@ ZiVOtQ.............cccocoueioiiiiiiiiiiiiic e 31
1.4.2  MeEFeni kvality ZIVOUA..........c.ccooooviiiiiiiiicii e 33

2 CILPRACE ...t 36
2.1  Hlavni vyzKumna otazka...........ccooeiiiiiiiiiic e 36
2.2 DIl vYZKUMNE OtAZKY ...oovviiiiiiiiieiiieicce s 36
2.3 OPeraCioNaliZACE .........ccueiiiieie it 36
2.4 MetodiKa PIACE......iiviiiiiiiiie e 37
241  Pouzité metody a teChRIkY..........c.ccoooiiviiiiiiiiiiiiiici s 38

2.5 VYZKUMNY SOUDOT ....eiuiiiiiiiiiiiiieiisiee ettt 38
2.6 Realizace VYZKUMU ........ccoooviiiiiiii 39



2.7 EtiKa VYZKUMU ..ooiiiiiiic e 40

3 VYSLEDKY oot tee et testes sttt s st nsanens 41
3.1 ROAING €. 1 oo e e ae e e e ebaaa e e 41
3.2 ROAING €. 2 oo e e e ae e e e abreae e 46
3.3 ROAINA €. 3 oo a e e 51
34 ROAINA C. 4 oo e e e e e e 58
3.5 ROAINA C. 5 oo e e 63

B DISKUZE ....oooeeeeeeeeeeeeeeeee ettt 68

B ZAVER ..ottt 79

6 POUZITE ZDROJE.....ooiiieeereeeiesieeieeeeeeeseesesessee s ses s essssesesses st es s 81

7 PRILOHY .ooooiiiiicceceee ettt 86
7.1 Seznam PrlON......c.ooiiiiiei 86



Uvod

Téma diplomové prace ,,Kvalita Zzivota rodin pecujicich 0 0soby s autismem*
jsem si zvolila zaméré, nebot’ jsem se pfedmétu autismu vénovala jiz v bakalaiské
praci. Toto téma mé zaujalo jiz na stfedni Skole. V ramci letni brigady jsem pracovala
vV domoveé ureném osobam se zdravotnim postizenim, tam jsem se poprvé setkala

s détmi, u nichz byl diagnostikovan autismus.

Autismus je v dnesni dob¢ aktualnim tématem. Diive byl povazovan za tabu
a na vefejnosti se 0 ném témét nemluvilo. Dnes je v populaci mnoho déti s poruchou
autistického spektra, které diky aktualnim moznostem vychovy a vzdélavani, mohou
vést kvalitni Zivot. Vzhledem k tomu, Ze soucasnym trendem je integrace téchto déti
do spolecnosti, je dulezité zvysit povédomi vefejnosti o této nemoci. Pro mnoho lidi
jsou autistické projevy nepochopitelné. K pochopeni a porozuméni nam napomaha

individualni piistup, vizualizace, a pfedevsim akceptace lidi s autismem.

Tato prace obsahuje teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ést je rozdélena
do ti ¢asti. Prvni ¢ast se vénuje vymezeni pojmu autismus, jeho etiologii, diagnostice
a prevalenci. Druhd ¢éast se vénuje rodinnému spolecenstvi, vymezeni pojmu rodiny
a vztahu mezi rodinou a ditétem s autismem. Tieti ¢ast popisuje pojem kvality zivota,
jeji méteni a subjektivni hodnoceni komunika¢nimi partnery. Prakticka ¢ast se vénuje
kvalitativnimu vyzkumu, jehoz cilem je zjistit a popsat, jak ziji rodiny, které pecuji
0 dité s autismem s akcentem na kvalitu Zivota jednotlivych rodin, a posoudit, jak tyto
rodiny vidi a méfi svou kvalitu Zivota. Dil¢im cilem je zjistit subjektivni nazor rodict
na moznosti podpory, které lze vyuZivat pii péci o dité¢ s autismem. Nabizené sluzby
s akcentem na zdravotné socidlni problematiku mohou byt poskytovany statem,
neziskovym sektorem nebo prostfednictvim dobrovolnikii. Diplomova prace ma
zmapovat, které sluzby rodiny pecujici o dité s autismem vyuzivaji. Zda jsou tyto sluzby

pro n¢ dostupné a dostacujici.

Diplomovéa prace umozni vefejnosti nahlédnout do svéta rodin, které pecuji
0 dé&ti s autismem. Mlze byt ndpomocna rodinam a détem, kterym byl diagnostikovan
autismus, a tézko se s touto situaci srovnavaji. Zaroven mize poslouzit jako informaéni
material o autismu a o moznostech podpory ve zdravotni a socialni péci, kterou nabizi

rodindm statni a neziskové organizace.
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1 Teoreticka Cast

1.1 Autismus
1.1.1 Vymezeni pojmu autismus — pervazivni vyvojové poruchy

Sporclovéa (2018) uvadi, Ze autismus byl poprvé pojmenovan v roce 1943 Leo
Kannerem, ktery si u nékolika déti povSiml vyraznych deficitli v socidlné emocnich
dovednostech a stereotypniho chovani. Harris (2016) dopliuje, Ze az do roku 1980 byly
Kannerovy ptipady klasifikovany jako forma détské schizofrenie, kdy se v americkém
diagnostickém manualu DSM-III poprvé vyskytla skupina nemoci oznacovana jako
»pervazivni vyvojové poruchy*.

Sporclova (2018) dale uvadi, ze nékdo pojem ,,autismus“ pouziva pro oznadeni
konkrétni diagnézy (détsky autismus, atypicky autismus), n€kdo do toho terminu
zahrnuje $irsi autistické spektrum (poruchy autistického spektra). Tim se 1isi 1 souc¢asné
pojeti klasifikace nemoci v Diagnostickém statistickém manualu (DSM, 5. revize)
pouzivaném v USA a v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN, 10. revize), kterd je
pouzivana v Evropé. DSM-5 chape autismus v jeho Sirokém pojeti a jednotlivé
diagnézy zastfeuje terminem ,,poruchy autistického spektra® (Sporclové, 2018).

Washingtonova (2017) ve své knize uvadi, ze autismus se poprvé objevil
v Diagnostickém a statistickém manualu duSevnich poruch vroce 1980 jako druh
schizofrenie, ale zacatkem roku 2013 se jiz tfadil do vlastni kategorie ,,porucha
autistického spektra®“ (ASD — Autism Spectrum Disorder), ktera zahrnovala nemoci jako
Aspergeriv syndrom. Autorka déale uvadi, ze autistické déti byly v diivejsi dobe
skryvany pted zraky vetejnosti, ale dnes vime, Ze spravnou kombinaci péce a podpory
muzeme autistim zivot zkvalitnit. MKN-10 autismus Klasifikuje na jednotlivé podtypy
pattici do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch.

Podle Thorové (2016) je nazev pervazivni vyvojové poruchy také oznacenim
vSepronikajici poruchy, které zaporn¢ meéni motorickou, emocni, volni, kognitivni,
feCovou — tedy celou osobnostni a psychosocialni Groven ditéte, coz mu zabranuje
uspesné se adaptovat ve spolecnosti. Thorova (2016) uvadi, ze tento typ poruch patii
Vv oblasti komunikace, socidlniho chovani a v oblasti pfedstavivosti. Tyto problémové
oblasti vymezila britskd psychiatricka Lorna Wingova a nazvala je ,.triddou poskozeni‘

(Thorova, 2016).
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Hartl a Hartlova (2010) popisuji autismus jako poruchu vztahu K realité, stazeni
se do svéta fantazie, socialni izolaci; egocentrické, nerealistické mysleni, snéni,
prevladnuti vnitiniho snového Zivota nad védomym vztahem k vnéj$§imu svétu. Hartl
a Hartlova (2010) dale uvadéji pojem ,,autismus atypicky®, ktery je podle MKN-10
jednou z pervazivnich vyvojovych poruch, ktera se vyrazné 1isi od autismu détského
bud’ tim, Ze naruseny vyvoj se stane zjevnym az ve véku nad tfi roky, nebo tim, ze chybi
néktera z diagnostickych kategorii autismu: a) porucha socialni interakce, b) porucha
komunikace, c¢) vyskyt stereotypniho opakujiciho se chovani. DalSim terminem, ktery
Hartl a Hartlova (2010) uvadéji, je ,,détsky autismus®. Ten je zde oznacovan jako
infantilni, primarni, endogenni autismus; podle MKN-10 je jednou z pervazivnich
vyvojovych poruch. Naruseny vyvoj se projevuje pied tietim rokem, a to jako porucha
socialni interakce, porucha komunikace, vyskyt stereotypniho opakujiciho se chovani.
Podle autori zde chybi socidlné-emocni a verbalni i1 neverbalni komunikaéni
vzajemnosti a nedostate¢né uzivani feci (Hartl a Hartlova, 2010).

Podle Sporclové (2018) obtize autistického chovani ovlivituji vzajemny kontakt
rodice s ditétem, ale negativné ovliviiuji také vyvoj socidlniho mozku (funkéni systémy
v mozku, které jsou zodpovédné za zpracovani socialnich situaci). Autorka poukazuje,
ze déti sautismem se nedokazi spontanné ucit prostfednictvim sdilené pozornosti,
socialnich interakci, napodoby a maji problémy s chapanim socidlnich situaci, mySlenek
a pocitll druhych osob. Tézkym tkolem pfi praci s détmi s autismem byva prave ziskat
pozornost ditéte pro spolecnou aktivitu.

Oslejskova (2008) uvadi autismus jako star$i ndzev pro skupinu zavazZnych
poruch vyvijejictho se mozku, které jsou nyni oznacovany jako pervazivni vyvojové
poruchy (PDD - Pervasive Developmental Disorders) nebo autistické spektrum ¢i
kontinuum (ASD - Autistic Spectrum Disorders)“. U vétSiny poruch autistického
spektra je stanoveni diagndzy realné ve véku 36 mésicl s vyjimkou Aspergerova
syndromu, kdy je to v 72 mésicich (Oslejskova, 2008). Rozpoznani klinickych ptiznaka
poruchy je vSak mnohdy mozné uz do roku véku. Autorka dale zdlraziuje, Ze v€asné
stanoveni diagnozy je velmi diilezité. Pfedevsim je to vysvétleni a odpovéd’ pro rodice,
ktefi jsou bezradni, nejisti a plni obav, protoZe vnimaji, ze s dit€tem neni vSe v potadku,
aniz by jeho stav dokézali pojmenovat. Navic podle né€kterych autorGt muze zahdjeni
vcasné edukacni a behavioralni terapie ,,jadrové* symptomy autismu alesponi zmirnit,
a tim zlepsit kvalitu zivota pacienta a celé jeho rodiny (Oslejskova, 2008). Autismus

byva podle Oslejskoveé (2008) casto kombinovan s jinymi poruchami psychického
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1 fyzického razu (mentélni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, geneticky podminéné
vady atd.). Autorka poukazuje, Ze u n¢kterych lidi se autismus projevuje pouze mirnymi
problémy (nemaji radi zmény), u druhych pozorujeme napt. agresivni chovani. Také
hyperaktivita, neschopnost soustfedéni nebo vyrazna pasivita se Casto poji s autismem

(Oglejskova, 2008).

Thorova (2016) uvadi skupiny pervazivnich vyvojovych poruch podle
MKN - 10:

détsky autismus — F84.0,
atypicky autismus — F84.1,
Rettiv syndrom — F84.2,

jina desintegra¢ni porucha v détstvi — F84.3,

o ~ w0 e

hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby — F84.4,

6. Aspergeriv syndrom — F84.5,

7. jiné pervazivni vyvojové poruchy — F84.8,

8. pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana F84.9.
1.1.2 Etiologie autismu

Thorova (2016) ve své knize uvadi, Ze v etiologii autismu je genetickym
faktoriim (tzv. heritabilit€) pfisuzovan stézejni vyznam. Podle poslednich védeckych
vyzkumi je autismus povazovan za poruchu vrozenou, ktera vznika dasledkem
geneticky podminénych zmén v mozkovém vyvoji. Autorka dale uvadi, Ze v etiologii
se setkavame ale i s rizikovymi faktory v priubéhu téhotenstvi (expozice thalidomidu,
rubeola a nékteré virové infekce) a prenatdlnimi i1 perinatdlnimi komplikacemi
(Thorova, 2016). DalSim zjisténim, které podporuje vliv genetiky, je Casty vyskyt
autistického chovani u rodi¢u téchto déti nebo v jejich §ir§im piibuzenstvu. Autorka
uvadi, Ze u déti s Aspergerovym syndromem lze téméf v polovingé piipadii
Vv pfibuzenstvu najit ¢lovéka s vyraznymi osobnostnimi rysy, socialnim deficitem nebo
pifimo Aspergerovym syndromem (Thorova, 2016).

Drazan (2019) poukazuje na fakt, ze i presto, ze pfesnou pii¢inu poruch
autistického spektra zatim nezname, predpokladd se vice pfi¢in a minimalné u Casti
nemocnych déti se uplatituji genetické vlivy. Mladsi sourozenec ditéte s poruchou

autistického spektra mé riziko proti bézné populaci zvySené dvanactinasobné.
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Drazan (2019) uvadi, Ze podle velké studie sledujici 2 miliony déti vice generaci v 5
zemich se vrozené genetické faktory uplatiiuji na riziku autismu 80%. Tato studie byla
publikovana v ¢asopise JAMA Psychiatry. Wright (2020) se domniva, ze genetika vSak
zjevn¢ nezohlediuje vSechna rizika autismu. K podmince také piispivaji faktory
prostfedi - ackoli védci nesouhlasi s relativnim pfinosem genti a prostfedi. Nékteré
environmentalni rizikové faktory pro autismus, napftiklad vystaveni mateiské imunitni
odpovédi v liné¢ nebo komplikace béhem porodu, mohou pracovat s genetickymi
faktory, aby vyvolaly autismus nebo zesilily jeho vlastnost. Autorka povazuje autismus
za vysledek souhry mezi genetikou a prostiedim (Wright, 2020).

V soucasné dob¢ je velmi diskutabilni téma, zda existuje pfima souvislost mezi
o¢kovanim déti a autismem. Ministerstvo zdravotnictvi CR (2019) na svych strankach
uvadi, ze védecké ditkkazy o tom, Ze by vakciny zpiisobovaly autismus u déti, neexistuji.
Pivod tvrzeni o souvislosti mezi ockovanim a autismem pochdzi ze studie Andrew
Wakefielda publikované v roce 1998 v britském c¢asopisu Lancet. Tato studie byla
3 roky proSetiovana britskou lékatskou komorou (General Medical Council). Tato
studie byla nasledné¢ oznacena za klamavou, zavadéjici, a byla z Lancetu stazena.
Andrew Wakefield byl vyskrtnut z registru 1ékait a byla mu odejmuta 1ékaiska licence
(MZ, 2019).

Thorova (2016) uvadi, ze i pies velké pokroky v klinickych genetickych
metodach se v soucasné dobé dafi identifikovat genetické rizikové faktory pouze
u 10- 30 % populace. Nalezy souvisi s vysSim rizikem vzniku autismu, ale pro vznik
autismu je zapotiebi soucinnost vice faktord, po kterych véda kontinualné a intenzivné
patra (Thorova, 2016). Autorka uvadi, Ze 1 pfesto, Ze autismus neni povaZovan
za poruchu, kterou lze vylécit, zlepSeni je mozné, a to dokonce do miry, kdy jiz dité
nespliiuje kritéria diagndzy PAS. U nékterych déti dochdzi ke spontdnnimu zlepSovani.
Existuji programy, obvykle edukaéné terapeutického charakteru, které opakované
prokézaly védecky svoji efektivitu. Reakce déti s poruchami autistického spektra na
rizné terapie byvaji individudlni, Z4dnd terapie doposud neprokdzala stoprocentni

ucinnost, coz je logické vzhledem k variabilité poruchy (Thorova, 2016).
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1.1.3 Diagnostika autismu

Wright (2020) uvadi, ze neexistuje zaddny krevni test, skenovani mozku ani
zadny jiny objektivni test, ktery by mohl diagnostikovat autismus, ackoli se védci
aktivné snazi takové testy vyvijet. Lékaii se pii diagnostice stavu spoléhaji
na pozorovani chovani cClovéka. Patd (2016) zdlraznuje, Ze vzhledem
ke komplikovanosti diagnostiky PAS je dilezit¢é vcasné odhaleni této poruchy.
Symptomologie poruchy se méni s casem a nejvice typickych autistickych symptomi je
u ditéte mozné pozorovat v piedskolnim véku. V pozd€jsim véku u détského autismu
nékdy dochdzi k vymizeni nebo redukci typickych autistickych ptiznakli a objeveni
jinych ptiznakti méné typickych, coz mize vést ke stanoveni chybné diagnozy (Pata,
2016).

Sporclové (2014) poukazuje na situaci, ze rok od roku piibyva déti mladsich
let véku se stanovenou diagnozou, a S tim spojenou potiebou nasledné péce. Zakladnim
cilem rané intervence je srozumitelnou formou seznamit rodi¢e s handicapem jejich
ditéte, s ti¢innou formou pomoci a poskytnout rodiné oporu v jeji nelehké situaci.

Bogdashina (2017) konstatuje, Ze zatim bohuzel neexistuje Zzadna ryze
medicinska diagnostickd metoda, ktera by dokézala identifikovat poruchy autistického
spektra. Diagndza se urcuje na zakladé pritomnosti specifickych behavioralnich projevii
(uvedenych napt. v DSM-5 nebo MKN-10), a to v oblastech komunikace, socialni
interakce a predstavivosti, tedy na pidorysu klasické diagnostické triady. Podle autorky
sice z diagnostického hlediska pfedstavuji cenna kritéria, nicméné nam toho mnoho
netfeknou. Je dtlezité identifikovat i pficiny, které za nimi stoji, pficemz je vedlejsi,
nakolik tyto ,,bizarni reakce* koliduji s edukativni ¢i terapeutickou snahou zamé&fenou
na autistické déti (Bogdashina, 2017). I Drazan (2019) uvadi, ze autismus
se diagnostikuje podle sledovani chovani a pouzitim standardizovanych testi. V Ceské
republice se k zachyceni poruchy pouziva dotaznik, ktery se dava rodicim k vyplnéni
U 18 meésiénich déti. V zahrani¢i se pouzivaji napf. Autism Diagnostic Interview,
Autism Diagnostic Observation Schedule a Diagnostic Interview for Social and
Communication Disorders (Drazan, 2019).

Podle Schmidtové (2019) se pfiznaky poruch autistického spektra méni v Case.
Navic dle autorky nékteré ptiznaky ve v€ku nad 5 - 6 let ustupuji a objevuji se nové
symptomy, které se daji n¢kdy pfifadit i k jinym psychickym poruchdm. S tim souvisi

fakt, Ze rozpoznani poruch autistického spektra ve vysSim v€ku ditéte miize byt vice
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komplikované, a to zvlasté u déti s normalnim intelektem, nez pti diagnostice autismu
do 6 let véku ditéte. Diagnostika autistickych poruch patii do rukou Skoleného détského
psychiatra, ktery dit¢ podrobné vySetii, provede specializované vySetfeni zaméfené
na poruchy autistického spektra a vyhodnoti nalezy z psychologického vysetteni, zpravy

o chovani ditéte od rodici a ze Skolky ¢i Skoly (Schmidtova, 2019).
1.1.4 Prevalence autismu

Podle Svétové zdravotnické organizace (2019) se odhaduje, Ze na celém svété ma
1 ze 160 déti poruchu autistického spektra. Tento odhad pifedstavuje pramérny tdaj
a uvadéna prevalence se v ramci studii podstatné li§i. Nékteré dobtfe kontrolované
studie vSak uvadéji Cisla, kterd jsou podstatn¢ vyssi. Prevalence PAS v mnoha zemich
s nizkymi a stfednimi piijmy neni dosud zndma. Wright (2020) uvadi nejnovéjsi odhady
prevalence vychézejici z udaji shroméazdénych v roce 2014 z webli v 11 statech. Prvni
analyza téchto udaji naznacuje, ze prevalence autismu U piedskolnich déti se zvysila
z piiblizn€ 1 ze 75 déti v roce 2010 na 1 z 59 déti v roce 2014, coz odrazi nartst
i celkovou prevalenci (Wright, 2020).

Podle Kolatové (2015) wvyskyt autismu zaznamenavad celosvétové velmi
neobvykly vyvoj, kiivka jeho vyskytu od 80. let minulého stoleti strmé roste a dosud
republice détsky autismus, nasledovan atypickym autismem.

Washingtonova (2017) podle Centra pro kontrolu a prevenci nemoci uvadi, ze
jedno z kazdych 68 déti v USA ma diagnéozu ASD (Autism spectrum disorders), coz
pfedstavuje od roku 2012 narlGst o 30 %. ASD je dnes dvacetkrat rozsifencjS$i nez
ve Ctyficatych letech 20. stoleti. Takto prudky narast neni jen v USA. V Norsku ptipada
na kazdou tisicovku déti Sest ptipadl autismu. Dlivodem miZe byt $ir$i povédomi o této
poruSe a lepsi diagnostické nastroje, propojené s vyhodami ve formé lékaiské péce,
podpory vzdélavani a finanéni pomoci nabizenymi rodi¢im autistickych déti Kolafova
(2015).

Podle Sporclové (2018) se v médiich nékdy hovofi o alarmujicim nartstu,
az epidemii autismu, coz muize vést k Sifeni paniky zejména mezi rodi¢i malych déti.
Jedna z prvnich studii, ktera se zabyvala vyskytem autismu v populaci v 60. letech
minulého stoleti, prokazala prevalenci autismu 4,5/10 000. Autorka uvadi, ze podle

soucasnych vyzkumi se prevalence uvadi 2,76 % (1 z 28 chlapci, 1 z 80 divek).
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Sporclova (2018) uvadi, Ze a¢koliv nartista pocet diagnostikovanych osob s poruchou
autistického spektra, nemusi to nutné¢ znamenat zvyseni vyskytu autismu jako takového.
Soucasné odhady prevalence poruch autistického spektra mohou byt ovlivnény raznymi
faktory, napt. mistem i dobou vyzkumu, diagnostickou praxi, metodologii vyzkumu, ale

také pouzitim odlignych diagnostickych kritérii (Sporclova, 2018).
1.1.5 Détsky autismus

Hrdlicka a Komarek (2014) povazuji détsky autismus za nejlépe prostudovanou
dosazenim tii let. Thorova (2016) oznacuje détsky autismus jako jadro poruch
autistického spektra. Stupen zavaznosti poruchy byva rizny, od mirné formy az
po tézkou formu. Autorka uvadi, Zze se problémy musi projevit vkazdé Ccasti
diagnostické triddy. McDougle (2016) uvadi poruchy autistického spektra jako uceleny
vyvojovy  stav  zahrnujici  Sirokou  Skalu  topografickych  charakteristik
a neuropsychologickych poruch. Proto jsou, dle autora, poruchy autistického spektra
velice variabilni skupinou onemocnéni s fadou piiznaki a podob.

Podle Hrdlicky a Komarka (2014) se vétSina autort shoduje, Ze nezajem o lidské
tvare a vyhybani se o¢nimu kontaktu se objevuje jiz v kojeneckém véku. U téchto déti
nedochdzi k typické vazbé k matce. Pozd€ji se u nich vyviji typicky vzorec
kvalitativniho naruSeni socialni interakce, kdy déti nevyzaduji pfitomnost ani pomoc
druhych lidi. Véazne pfizplsobeni chovani socidlni situaci, ndpadné je také Spatné
pouzivani socidlnich signalli a slaba integrace socialniho, emoc¢niho a komunika¢niho
chovani (Hrdlicka a Komarek 2014). Jelinkova (2008) dopliiuje, Ze u tfetiny 0sob
sautismem se vyskytuje i epilepsie. Porucha navic byva doprovazena mirnym
az tézkym stupném mentalni retardace, coZz miiZze zplsobit obtize pfi stanovovani
diagnozy. Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji déleni détského autismu (DA) na vysoce
funkcni, stiedné funkcni a nizko funkcni. Vysoce funkéni autismus (high functioning
autism - HFA) oznacuje jedince bez piitomnosti mentalni retardace (tedy s 1Q
minimalné 70) a s existenci komunikativni fe¢i. Podil HFA ve skupiné¢ DA je udavan
v rozmezi 11-34%. Stfedné funkéni autismus zahrnuje jedince s lehkou nebo stiedné
tézkou mentalni retardaci (MR), kde je jiz vice patrno naruSeni komunikativni feci
a v klinickém obraze pfibyva stereotypii. Nizko funk¢ni autismus se objevuje nejvice

U mentalné¢ retardovanych déti (té¢zka a hlubokd MR), které nemaji rozvinutou
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komunikaci, velmi malo navazuji kontakty a ptevladaji u nich stereotypni, opakujici
se priznaky (Hrdlicka a Komarek, 2014).

Thorova (2016) uvadi diagnosticka kritéria pro détsky autismus (F84.0) podle
MKN-10:

A. Autismus se projevuje pred tretim rokem véku ditéte.

B.

Kvalitativni naruseni socialni interakce:

nepiimétené hodnoceni spolecenskych emocnich situaci,
nedostatecna odpoveéd na emoce jinych lidi,
nedostatecné piizpusobeni socialnimu kontextu,
omezené pouzivani socialnich signalt,

chybi socialné-emocni vzajemnost,

slaba integrita socialniho, komunika¢niho a emo¢niho chovani.

Kvalitativni narus$eni komunikace:

nedostate¢né socidlni uzivani feci bez ohledu na uroven jazykovych
schopnosti,

naruSena fantazijni a socialné-napodobiva hra,

nedostate¢na synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru,
snizend ptizpuisobivost v jazykovém vyjadfovani,

chybi emocni reakce na pratelské ptibliZeni jinych lidi,

naruSeni kadence komunikace a spravného uzivani dirazu v feci,

nedostatecnd gestikulace uzivana ke zvyraznéni komunikace.

Omezené, opakujici se stereotypni zpisoby chovani, zaijmy a aktivity:

rigidita a rutinni chovani v Siroké skale aspektii kazdodenniho Zivota,
specificka prichylnost k predméttim, které jsou pro dany veék netypické,
Ipéni na rutiné a vykonéavani specidlnich rituald,

stereotypni zajmy — napf. data, jizdni fady,

pohybové stereotypie,

zajem o nefunkéni prvky predmétti (naptiklad omak, ving),

odpor ke zménam v béZzném prabehu Cinnosti nebo v detailech osobniho

prostredi (naptiklad pfesunuti dekoraci nebo nabytku v rodinném domg).
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1.1.6 Aspergeriiv syndrom

Podle Kolafové (2015) zdanlivé nejlehci poruchou autistického spektra je
Aspergeruv syndrom (AS), ktery je sice také Casty, ale klinicky méné napadny, a tak
Casto unikéd diagnostice a potfebné péci. Navzdory tomu, ze lidé s AS mivaji dobré
fecové schopnosti, obvykle normalni nebo i vyssi inteligenci, i oni potfebuji naro¢nou
a soustavnou péci.

Aspergerav syndrom je forma autismu. V USA jiz tato diagndza neexistuje
alidem je misto ni diagnostikovan autismus, pfipadné ,,vysokofunk¢ni autismus®.
V Ceské republice se Aspergertiv syndrom stale diagnostikuje. Lidé s Aspergerovym
syndromem maji vétS§inou shodné potize i talenty jako lidé s détskym ¢i atypickym
autismem, nicméné nemaji ty samé problémy s pouzivanim fedi. Re¢ se u téchto osob
Casto objevuje velmi brzy a ptipadné potize se pak tykaji spiSe obsahu a formy
konverzace (Muj autismus, 2020).

Podle Coopera et al. (2017) je termin Aspergeriv syndrom dost casto
zaménovan s pojmem vysokofunkéni autismus. Autor uvadi, Ze pozdéji se tento termin
zacal uzivat u osob majicich autismus a alespon primérné 1Q.

Hrdlicka (2014) uvadi, ze termin Aspergeriv syndrom nahradil ptivodni termin
autisticka psychopatie od Hanse Aspergera, jenz tuto poruchu popsal jako prvni v roce
1944. Jedna se o koncepéné nejdiskutovangjsi jednotku z okruhu PAS. Podle Thorové
(2016) je nckdy obtizné u hrani¢ni skupiny lidi odliSit, zda se jednd o socialni
neobratnost nebo o Aspergertiv syndrom.

Attwood (2008) popisuje Aspergeriv syndrom jako charakteristicky
disharmonicky vyvoj osobnosti, u které ptetrvava porucha Vv oblasti socialni
interakce a komunikace. Autor uvadi, ze na rozdil od détského autismu neni naru$en
vyvoj fe€i ani inteligence. Verbalni projev téchto déti ovSem byva nédpadny svou
monotonnosti a pedantickym dlirazem na spravnost pouziti jazyka. Podle Attwooda
(2008) byvaji nejvetsi potize v oblasti socialnich vztaht, a proto se nékdy v souvislosti
S Aspergerovym syndromem pouziva termin socialni dyslexie. Lidé s timto oznaenim
chapou socidlni pravidla, chybi jim empatie, plisobi egocentricky, nechdpou potieby
druhych lidi, snadno podléhaji stresu, tézko vyjadiuji své pocity, mnohdy maji
nevhodné poznamky a rigidni mySleni, diky c¢emuz jsou casto povazovani
za nevychované a provokujici. AvSak tito lidé v pfevazné vétSin€ touzi po navazovani

pratelskych 1 partnerskych vztahli a bohuzel diky svym nedostatkiim v socialni oblasti
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selhavaji a trpi depresemi (Attwood, 2008). Ovsem podle Vagnerové (2014) si své
potize uvédomuji, mivaji nizké sebevédomi, byvaji depresivni a je zde, v uréitych

piipadech, riziko suicidalniho chovani.
1.1.7 Autismus v Ceské republice

Ve své bakalatské praci poukazuji na povédomost 0 autismu pied rokem 1989,
ktera byla v tehdejsim Ceskoslovensku na velmi nizké Grovni. Vyraznou osobnosti
predrevolu¢niho obdobi byla Ceska psychiatricka Razena Nesnidalova, ktera v roce
1973 vydala knihu Extrémni osamélost, a tim ptispé€la k $irSi informovanosti rodi¢t déti
s autismem a laické i odborné vefejnosti. V této knize uvedla kazuistiky nékterych
pacientd, se kterymi se v prubéhu své praxe setkala. Nesnidalova ve své knize uvadi,
ze se pii diagnostice opirala o diagnosticka kritéria Kannerova Casného détského
autismu. Do roku 1989 se nikdo dalsi, kromé Riizeny Nesnidalové, této problematice
nevénoval. Po roce 1989 se situace Vv tehdejsim Ceskoslovensku postupné ménila
ve prospéch lidi s autismem. Jiz v roce 1990 vzniklo Sdruzeni na pomoc mentalné
postizenym ,,Autistik®, jehoz hlavni predstavitelkou byla Miroslava Jelinkova.
»Autistik® se v roce 1994 osamostatnil jako nezavislé obcanské sdruzeni, které ve svych
fadach sdruzovalo ptedevsim rodice lidi s autismem a odborniky rizného zaméteni.
»Autistik se vyznamné zaslouZzil o informovanost rodi€ovské i odborné vetejnosti,
navazal kontakty s fadou vyznamnych svétovych odbornikli a organizoval prednasky
a praktické vycviky pro rodic¢e a odborniky (Novéakova, 2017).

Cadilovd a Zampachova (2008) informuji, Ze v roce 2000 zalozili Katefina
Thorova, Zuzana Zampachovd a Martin Polensky Asociaci poméhajici lidem
s autismem (APLA). Poslanim této organizace byla podpora lidi s autismem, aby mohli
se stala osvéta problematiky autismu, vzdélavani odbornikti a rodic¢i. Z duvodu
posunuti ptsobnosti do jednotlivych regionti vznikaly dal§i regiondlni organizace
(Cadilova a Zampachova, 2008). Ovsem Thorova (2016) uvadi, ze myslenka ,,neziskové
franSizy* se ukazala jako neefektivni a od ptivodniho konceptu sdileni znacky s jasné
danymi pravidly se ustoupilo, nebot’ nebylo v silach matefské organizace monitorovat

a kontrolovat vystupy.
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1.1.8 Socialni vztahy déti s autismem

Podle Novaka (2014) je u lidi s autismem typicka svérazna, ,,stazend“, jako by
,»Zmrzla* socialni aktivita. Dale autor uvadi, Ze termin autismus shrnuje odstup, nezéjem
o druhé, lhostejnost k podnétiim zvenci, az katastrofalni nedostatek socialni inteligence
a zvlasté schopnosti vcitit se do druhych. Citova rezonance je pro takto postizené vic
nez nadstandard. Netu$i, o co se jedna, a tudiz jim to nechybi. Nékdy si vysni
imaginarni, je podporujici postavy. S nimi pak v duchu komunikuji. Novak (2014)
povazuje autistu za ,,tvora plného ritudli®, ktery si vytvofi neménné postupy a rigidné
na nich trva. Nevi a nechdpe, co znamend ,tvofivé se pfizplsobit situaci“. Svym
zpusobem ztélesituje Murphyho zékon: ,,Vyvarujte se zmén, neb kazda je k horsimu.*
Na druhou stranu Prithvi (2016) uvadi ve své knize, Ze n¢které déti s autismem se chtéji
integrovat do skupiny, ale nevi, jak zah4jit interakci. K tomuto ¢inu nemaji dostate¢né
dovednosti. Autor uvadi, ze socidlni interakce vyzaduje pochopeni socialnich norem
a odpovidajici komunika¢ni dovednosti, které lidem s autismem, ve vétSing€ pripadi,
chybi. Proto jsou déti s autismem cCasto povazovany za agresivni a zlobivé a jsou
nasledné nespravedlivé odsouzeny (Prithvi, 2016).

Miller (2016) se zamysli nad tim, ze i presto, Zze déti s autismem vykazuji
abnormality ve smyslovém vnimani a motorice, mize byt pro né obtizné pln¢ ovladat
své télo a mohou byt smyslové hyper- nebo hypo-senzitivni. Podle autora pro nékteré
déti, které jsou sluchové hypersenzitivni, miize byt pobyt v hlu¢né tfidé nebo télocviéné
natolik bolestivy, Ze si zakryvaji usi, utikaji pryC, schovavaji se nebo si v zoufalstvi
ublizuji. Jinym détem muiZe vadit obleceni, struktura nebo chut’ jidla, silna viné. Také
¢esani, stfthani vlast, nehtl a ¢iSténi zublh mize byt pro né otfesnym zazitkem. Naopak,
jak uvadi Miller (2016), hyposenzitivni déti, i kdyz dobie slysi, nevnimaji slova ani
silné zvuky. Mnohé déti si mohou odfit kolena, bouchat se do hlavy, a piesto nebudou
plakat. Zaroven nedokazou lokalizovat sva poranéni v disledku abnormalniho vnimani
bolesti a problémi s uvédomovanim si vlastniho téla. Autor popisuje, Ze tyto smyslové
abnormality mohou byt pfi¢inou toho, ze komunikace mezi svaly a mozkem a zpét mezi
mozkem a svaly neni normélni, coz vede k poruseni svalového napéti. Potize sveédci
o vyrazném nedostatku ve vniméni vlastniho téla, coz si déti mohou kompenzovat
sebestimulujicimi  Cinnostmi, napf. otd€enim celym té€lem, placanim rukama
a vyhleddvanim extrémnich zazitkd, které jim poméhaji definovat lokalizovat télo,

pfinaseji jim dalsi zkuSenosti s télesnymi pocity a nabizeji jim jistotu (Miller, 2016).
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Problematikou socialnich vztahti déti s autismem se zabyva i Sporclova (2018),
ktera se zamysli nad tim, Ze n¢které déti s autismem mohou piisobit na okoli vyjimecné
(geniadln€). Divodem muze byt, Ze se konkrétnimu tématu vénuji s vyraznou intenzitou
a studuji oblast svého z4jmu do nejmensich detailt. Prikladem muze byt dité, které
se zajima o  historii a nékolik hodin denné studuje encyklopedie, divad se
na dokumentéarni potfady a sleduje na internetu videa s touto tématikou. Logicky ma
poté ostriavkovité nadprimérné znalosti, ovSem nemusi zcela chapat Sir$i kontext
i souvislosti a v praxi své védomosti neumi uplatnit (Sporclova, 2018). Vermeulen
(2013) uvadi, ze takovéto vyjimecné schopnosti a nadani jsou pro rodinu ditéte s PAS
zdrojem radosti a pychy. Autor povazuje za dilezité neopomijet také silné stranky
a Vv nékterych ptipadech i vyjimecnost lidi s autismem, ale zjednodu$ena asociace, ktera
spojuje autismus s genialitou, miize mit negativni dopad na sebehodnoceni téch, ktefi

tyto nadprimérné schopnosti nemaji, a vést k frustraci rodi¢t (Vermeulen, 2013).
1.2 Rodinné spolecenstvi

1.2.1 Pojem rodiny

vvvvvv

skupinu a instituci, ktera je zakladnim c¢lankem socialni struktury i1 zakladni
ekonomickou jednotkou. Hlavnimi funkcemi rodiny je reprodukce trvani lidského
biologického druhu a vychova, socializace potomstva, ale i pfenos kulturnich vzort
a zachovani kontinuity kulturniho vyvoje (Nespor, 2018). Podle Mahrové (2008) rodina
zajistuje biologické potieby, bezpedi, emocni zazemi a je prvnim mistem socializace
a také mistem, ve kterém se vytvaii zaklady postoji, nazord, hodnotovych systému,
pfistupu ke sv€tu a ostatnim lidem. V naSem pravnim fadu rodina neni presné
vymezena, hovofi se pouze o vzniku a zaniku manzelstvi z pravniho hlediska (Mahrova,
2008). Podle Nespora (2018) ve spolecnosti ptezivaji i individua mimo rodinu, ale
rodina vytvaii optimalni podminky pro to, aby jednotlivec 1 spolecnost zachovali svou
biologickou kontinuitu, aby se reprodukovali. Z tohoto hlediska je hlavni ulohou rodiny
zajiStovat rozeni déti a péci o n¢ v obdobi jejich nesobéstacnosti, a to pomoci obecné
sdilenych vzort chovani. Pfes vSechny problémy, kterymi musela rodina ve svém
historickém vyvoji projit, zlstdva nepostradatelnou a tézko nahraditelnou instituci

Nespor (2018). Rodina funguje jako nejvyznamnéjsi socializa¢ni Cinitel, je
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nezastupitelna pifi pfedavani hodnot a stoji na pocatku rozvoje lidské osobnosti (Kraus,
2014).

Rodina je doménou tzv. reprodukcéniho chovani, které vyrtsta z biologickych
i socialnich procesu (NeSpor, 2018). Podle Mahrové (2008) je soucasna rodina
postavena na dlouhodobégj$im partnerstvi osob opacného pohlavi, u nichz
se piedpoklada piibuzenstvo. Charakteristicka je 1 dvougenera¢ni skladba rodiny.
SouCasnym trendem je jedno dit¢ a parovy zivot bez manzelstvi (Mahrova, 2008).
Z hlediska biologicko-reproduk¢ni funkce uvadéji Kunhartova et al. (2017) skupiny
osob (mimo tradi¢ni rodinu), které maji charakter rodin. Jsou to nesezdané pary s détmi,
homosexudlni pary vychovavajici dité, péstouni a jim svétené dité, prarodice starajici se
0 vnouce misto rodici.

Spacek (2013) ve své knize nabada k myslence, ze hledame-li zdroje navyk
pravé rodina. Ve své knize radi vetejnosti, aby nespoléhala na Skolu, kterda mé jen
omezené moznosti. Jeji role spociva spis ve vzdélavani nez ve vychové k elementarnim
spoletenskym navykiim. Spaéek (2013) také poukazuje na idealni stav, ktery byva
v rodinach optimistickych, veselych a stastnych, kde vladne laskavost a vyrovnanost.

V soucasné dobé je poukazovano na dulezitost role otce v rodiné. Touto
problematikou se ve své knize zabyva i Novak (2013), ktery popisuje roli otce jako
cestu K patfiénym metam napliiujicim jeho poslani, majici vSak slozity vyvoj. Autor
uvadi, ze nejprve byl otec predevsim $éfem, nejvyssim v rodiné. Pozdéji byl spise
zivitel a ochrance, ktery Casto reprezentoval dobovou muzskou roli se vSemi jejimi
ctnostmi a nectnostmi. V soucasné dob¢é uvadi Novak (2013) pojem ,,novy otec™, ktery
muze piejimat ledaco z toho, co je vySe uvedeno, ale m¢l by také ptfidat jeSt¢ mnohé
navic. Pfinejmensim by mél kombinovat role (Castecného) zivitele, peCovatele,
pomocnika, uditele, vzoru, kamaradské autority atd. Podle Novaka (2013) osobni
angazovanost a nefalSovany zdjem otce obohacuje dit¢ a matce poméha pieZzit stresy,
jimZz se nemuze vyhnout. Kunhartové et al. (2017) povazuji daleZitost otce v rodiné
Vv pfipad€ pfekondni strachu ze socidlniho kontaktu. Otec dochédzi do zamé&stnani, kde se
styka se svymi spolupracovniky a udrZzuje kamaradské vztahy pievazné s muzi
(s rodinami), ktefi maji zdravé potomky. V tomto ohledu neni v socialni izolaci a mé¢l
by pomoci celé své rodin€ v zapojeni do spoleCenského zivota (Kunhartova et al.,

2017).
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| Thorova (2016) povazuje za velmi dtlezité, aby byla v rodin¢ dobra a pozitivni
atmosféra. Autorka povazuje za dulezité vénovat ¢as na budovani manzelského vztahu,
dopravat si aktivity bez déti. V pfipadé vazného rodinného nesouladu je vhodné
vyhledat odbornou pomoc, napiiklad rodinnou terapii. Rodi¢e by ditéti méli umoznit
€O nejbéznéjsi zivot a pomoci mu se osamostatnit v ramci jeho moznosti, akceptovat
a dokézat unést bézna rizika, kterd z procesu osamostatiovani vyplyvaji (Thorova,
2016).

Zavaznym rysem dneSni rodiny, na ktery poukazuje Kraus (2014), je
dezintegrace. Témeét ve vSech rodinach ubyva chvil, kdy se ¢lenové rodiny schazi
pohromadé za ucelem sdélit si navzajem své zazitky, radosti i starosti. Podle autora
se V dnesnich rodindch jednotlivi Clenové pouze potkévaji a téméf spolu piestavaji
komunikovat. Na dezintegraci se siln€ podepisuje zatizeni rodicli pracovnimi aktivitami,

coz vede k ¢asovému zaneprazdnéni (Kraus, 2014).
1.2.2 Rodina ditéte s autismem

Jankovsky (2014) udava, ze prichod ditéte na svét vyvolava v rodic¢ich velké
nadgje, plany do budoucna, ocekavani, Ze jejich dité bude uspeésné.

Samotné sd€leni prvni diagnézy o tom, ze jejich dit¢ bude postizené, byva
doprovazeno smutkem a uzkosti. Rodice prozivaji pocity ztraty zdravého ditéte, na které
se vSichni t&sili (Pipekova, 2010). Proto pozndni rodicl, Ze s jejich ditétem neni
véechno v poradku, pro né znamena veliky Sok (Svarcova-Slabinova, 2011). Pesova
a Samalik (2006) upozoriiuji, ze zpisob, jakym je diagndza rodi¢im sdélena, ma
hluboky dopad na dal$i vyvoj situace v rodiné. Samotné sdéleni ovliviiuje nejenom to,
jak se rodina nové situaci pfizplsobi, ale i to, jak budou s ditétem v raném obdobi jeho
Zivota zachdzet. Autorky popisuji, Ze narozeni mentilné¢ postizené¢ho ditéte byva
povazovano za velmi traumatizujici skutecnost. Neékteti autofi dokonce povazuji
narozeni zejména té€zce mentdlné postizen¢ho ditéte za jednu z psychicky
nejbolestivéjsich udélosti, kterd mize rodie v Zivoté potkat (Svarcova-Slabinova,
2011). Podle Thorové (2016) se vztah rodict k ditéti utvaii jiz dlouho pfed narozenim.
Soucasti rodicovstvi jsou velké plany do budoucnosti, rodi¢e sni o 1ékarské kariéte,
fotbalistovi, pravnikovi, nadaném vytvarnikovi. Vzdusné zamky, které si stavi kazdy
rodi¢, se sdélenim diagnozy a konstatovanim, ze se jedna o zavazny handicap, hrouti.

Nahl4 prudka ztrata ptivodniho obrazu ditéte, o¢ekavani problémi a pocit rodi¢ovského
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selhani vyvolavéa Sok (Thorova, 2016). Podle Pipekové (2010) se rodice nahle ocitaji
v neocekavané realité a prozivaji hluboké zklamani. Snazi se najit odpovéd’ na otazku,
pro¢ pravé jim se narodilo postizené dité. Casto je postihuje pocit viny. Postupné se
vsak s faktorem nemoci srovnava kazdy Clen individualnim zptisobem. VétSina rodici
prochazi fadou stadii emocnich reakei, vzdy vSak rodina prochazi nékolika fazemi, jak
se s danou situaci vyrovnat. Skute¢nost, ze se dit¢ narodilo postizené, zastihne oba
rodi¢e nepiipravené (Pipekova, 2010). Podle Svarcové-Slabinové (2011) rodi¢e nevédi
a nechédpou, co se s jejich ditétem déje, jak se bude nadale vyvijet a co vSechno je
v zivote ¢eka. A proto, aby se dokazali se vzniklou situaci vyrovnat, je dilezité, aby byli
o postizeni svého ditéte vhodn& informovani (Svarcova-Slabinova, 2011). Pipekova
(2010) klade diiraz na to, aby se rodice o postizeni svého ditéte dozveédéli co nejdiive.
Informace by vzdy mély byt poskytnuty ihned po narozeni ditéte. Informace, které Iékar
podava, by mély byt pravdivé a nemély by vzbuzovat zbyte¢né nadéje (Pipekova,
2010).

1.2.3 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Thorova (2016) se zamysli nad tim, ze reakce rodi¢d na sdéleni diagndzy
je stejné bolestna jako pred padesati lety. Nicméné podminky pro déti s poruchami
autistického spektra se v poslednich dvaceti letech v Ceské republice zménily. Rodide
ajejich déti maji dnes jiz naSté€sti v mnoha smérech lepsi mozZnosti. Podle autorky

takovéto informace Casto vyvolavaji v rodi¢ich Sok, jehoz faze popisuje ve své knize.

Faze obdobi Soku podle Thorové (2016):

1. Obdobi sdéleni diagnozy, Sok

Po sdéleni diagnozy rodice obvykle zacnou pfemahat valici se ptival emoci
a prestanou vnimat sdélované informace. Mysleni je v té chvili zahlceno otazkami: ,,Co
diagn6za znamena?“, ,Bude Zit samostatné?*, ,Nastoupi do Skolky?“. Jde o otdzky,
na které neexistuje v dané situaci jednoznac¢na odpoved'.
2. Zapojeni obrannych mechanismii

Psychika rodi¢t byla znaéné otfesena. Sokova reakce zcela piirozené vyvolava
obranné mechanismy, které unavené psychice poskytnou chvili na nejnutnéjsi
kompenzaci sil.

V této fazi dochazi k popreni sdéleného faktu: ,,V novinach potad cteme, jak se

chybuje v diagnézach®. ,Né&jaky mlady doktor, ten jesté nic neumi.* Rodice toto sdéleni
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neakceptuji, mysli si, Ze jde o omyl. Reakei rodict je uték ze situace — rodina odklada
doporucena vysetfeni, o problému se doma prestane mluvit. Kazdé zlepsSeni ditéte
je pfijimano jako dalsi argument, ktery vyvraci diagnézu. Dal§im obrannym
mechanismem této faze je vytésneni. Jde o uplné vytésnéni nebo bagatelizovani jiz
obdrzenych informaci: ,,Nic mi nefekli, nedali zddn¢ jasné informace, pofadné nevédi.
Nakonec dochazi k vire v zazrak (kompenzaci). NeCinnost a smifeni se S osudem neni
mnohym rodi¢im vlastni. V rodi¢ich se probudi bojovny duch: ,,Ur¢ité existuje n&jaky
1ék, n&jakd pomoc®. ,Rezignace neni to, na co jsme zvykli“. ,Cetli jsme
o neuvéfitelnych zlepSenich®. ,,Nékolik déti se zcela uzdravilo®. Rodice nelituji penéz
ani ¢asu, protoze pro n€ neni nic prednéjsi nez zdravi ditéte. A tak, co autismus existuje,
zkousi rodiCe alternativni metody — drzi diety, krmi déti rybim tukem, nechavaji jim
mackat lebe¢ni kosti, podavaji homeopatika. Odbornik by mél rodi¢lim vysvétlit, jaky je
rozdil mezi alternativnim a klasickym terapeutickym proudem.
3. Depresivni obdobi v piijimadni diagnozy

V tomto obdobi pievazuji negativni emoce, jako je smutek, zlostné reakce,
uzkost, deprese, pocit viny, vztek na ostatni, na sebe 1 na dit€. Objevuji se agresivni
reakce vuci okoli a frustrani tolerance je velmi nizkd. V tomto obdobi dochazi
k Castéjsim konfliktim v rodiné, velmi Casto rodina hraje devastujici hru ,,Hleda se
vinik“. Zhruba ctvrtina rodi¢ii prozivd hluboké pocity viny. Toto obdobi pomadhaji
pteklenout dobré vztahy v rodin€ a podpora prarodicii a ptatel.
4. Kompenzované obdobi

Dochazi k odeznivani deprese, zlepSuje se piijeti situace, roste snaha racionalné
a aktivné se starat o dité&, upravuji se ocekavani.
5. Obdobi Zivotni rovnovahy, piebudovani hodnot

V tomto poslednim obdobi se rodina vyrovnava s faktem, trauma se zacelilo.
Dité je pfijimano takové, jaké je, hleda se optimalni cesta do budoucna, dochazi
Kk reorganizaci rodinnych vztahii. Je dosazeno rodinné rovnovahy, rodina se citi

stmelend a méni se hodnotové orientace celé rodiny (Thorova, 2016).
1.2.4 Postoj rodiny

Pesova a Samalik (2006) se zabyvaji i vztahem sourozencii postizenych déti.
Domnivaji se, ze déti se lépe nez od rodich uc¢i od svych sourozenct kulturné

modifikovanym hodnotdm a postojim. Pod vlivem této role byvaji sourozenci
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postizenych déti na svlij vék lépe adaptovani, zralej$i a odpoveédnéjsi. Neékdy se,

bohuzel, mize stat, ze odmitaji vodit domti kamarady a v dospivani ¢asto hodnoti své

nov¢ pratele podle toho, jak reaguji na jejich sourozence. Dalsim problémem muze byt,

ze na zdravého sourozence se soustfed’'uje ocekavani rodicl, jako by si na ném chtéli

vSechno vynahradit. To plati zejména Vrodinach s malym poctem déti PeSova

a Samalik (2006).

Matéjcek (1992) vydal desatero hesel, na ktera by neméli rodice pecujici o dité

S postizenim zapomenout.

Desatero zasad dle Matéjcka (1992):

1.

Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védét. Pokud chépou podstatu postizeni,
mohou mu lépe rozumét a poméhat. Rodice by se méli setkavat s rodi¢i podobné
znevyhodnénych déti, pfedavat si s nimi vlastni poznatky, prozitky, zkuSenosti
a vzajemne¢ se povzbuzovat.

Nestésti ne, ale kol a zkouska. Ukol vede k aktivit® tslesné i duSevni,
toje vyznamnym cCinitelem psychohygienickym. Na zkousku je nutno
se ptipravit, tkol je tteba zvladnout.

Obétavost ano, ne vSak obétovani se. Rodice by si méli udrzet dobrou télesnou
a dusevni kondici, protoze postizené dité potiebuje porozumeéni a to stoji mnoho
prace, odfikéni, energie a sebezapteni. O dité by se méli starat vSichni schopni
¢lenové rodiny.

S horsim pocitejte — lepsim se dejte prekvapit. Dilezité je, aby rodi¢e piijali,
ze se dit¢ vyviji svym tempem. Rodi¢e maji oceniovat jeho vlastni pokroky
a uvazovat o tom, co dité dovede nebo nedovede.

Dit& samo netrpi. Zije svymi détskymi radostmi a starostmi. Dit& netrpi, trpi jen
lidé kolem.

V pravy &as a nélezité mite. Cas, energie, odhodlani a dobra viile jsou velké
hodnoty, kterych je tfeba vyuzit usporné a tcelné.

Nejsme sami. Je vice rodicl, kteti maji dit€ podobné postizené a jsou ochotni
s nami sdilet své zkuSenosti, starosti a radosti.

Nejsme ohroZeni. Rodice postizenych déti byvaji precitlivéli na zajem druhych
osob, na jejich zvédavé pohledy, rozpacité chovani. Maji zvySenou vnimavost
vici nebezpeci, predem ocekavaji, ze se druzi budou divat s nepochopenim

a s nadfazenosti. Maji tendenci se izolovat.
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9. Chraiime si manzelstvi a rodinu. ZvySené zatizeni uzkostmi, napétim
anezvyklymi pracovnimi a vychovnymi naroky miZze rodinu spojovat, ale
i rozkladat.

10. Budoucnost ve vyhledu. Co s nimi bude, az my tu nebudeme? Do jaké miry

vvvvv

uklidnéni a ozdraveni (Mat¢jcek, 1992).
1.3 Legislativa

1.3.1 Skolskd legislativa

Podle zékona ¢. 561/2004 Sb., o ptredskolnim, zékladnim, stfednim, vysS$im
odborném a jiném vzdélavani mé kazdy pravo na rovny ptistup ke vzdélavani.

Thorova (2016) uvadi, Ze déti s autismem jsou v souladu se Skolskym zakonem
zatazovany mezi zaky se specialnimi vzdélavacimi potiebami.

Zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani uvadi, ze ditétem, Zakem a studentem se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami je osoba se zdravotnim postizenim, zdravotnim znevyhodnénim nebo
socialnim znevyhodnénim.

Podle vyhlasky 27/2016 Sb., o vzdélavani zaka se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami a 74kl nadanych posuzovani specidlnich vzdélavacich potieb patii do
kompetenci Skolskych poradenskych pracovist, kterd vychdzeji ze svych vlastnich
diagnostickych vySetfeni, dale z doporuceni poskytovatelli zdravotnich sluzeb, ale
I jinych odbornikd. Zaroven piihlizeji k aktualnimu zdravotnimu stavu.

Thorova (2016) upozoriiuje na novelu § 16 Skolského zakona, ktera zavedla
novy termin ,,podptirné opatieni®.

Podle zakona ¢. 561/2004 Sb. jsou tato opatieni urCena détem, zakim
a studentim se specidlnimi vzdélavacimi potifebami. Podplirnymi opatifenimi jsou
nezbytné upravy ve vzdélavani a Skolskych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu,
kulturnimu prostiedi nebo jinym Zivotnim podminkdm ditéte, Zadka nebo studenta. Déti,
zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami maji pravo na bezplatné
poskytovani podplrnych opatieni Skolou a Skolskym zatizenim.

Thorova (2016) uvadi, Zze vroce 2015 vysel v CR Katalog podpiirnych
opatieni pro Zdky s autismem. ReSitelem tohoto projektu byla Univerzita Palackého

v Olomouci.
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Sporclova (2018) uvadi zptisoby, kterymi mohou byt v Ceské republice
vzdélavani zaci s PAS:
¢ individualni integrace do matei'ské, zakladni nebo stfedni Skoly,
e zafazeni do specializovanych tiid pro zaky s PAS (skupinova integrace),
¢ individualni integrace do Skoly zfizené pro zaky s jinym zdravotnim postiZzenim,
e individualni (doméci) vzdélavani,
e kombinace ingegrace do kolektivu a individudlni prace s pedagogem mimo

prostor t¥idy (Sporclova, 2018).
1.3.2 MoZnosti socidlni podpory stdatu u déti s autismem

Prispévek na péci

Ptispévek na péci definuje zdkon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Tento
ptispévek je uren osobam, které¢ z diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
potiebuji pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani zakladnich Zivotnich potieb v rozsahu
stanoveném stupném zavislosti podle zdkona o socidlnich sluzbach. Podle zakona
0 socialnich sluzbach nemé na piispévek narok osoba mladsi jednoho roku. Podle
tohoto zékona rozhoduje o piiznani p¥ispévku krajska pobo¢ka Utadu prace (Zakon
¢. 108).

Vyse prispévku se odviji od stupné zavislosti na pomoci jiné fyzické osobé
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a stafi osoby, pro kterou je piispevek vyplacen.

Tabulka 1
PRISPEVEK NA PECI PRO OSOBY DO 18 LET
Stupen zavislosti | Pocet nezvlddnutych Zivotnich potieb Aktualni vyse PNP Zvyseni v roce 2019
. 3 3 300 K¢ ne
1. 4 nebo 5 6 600 K¢ ne
9 900 K¢ 13 900 K¢ od 1.7.2019
. 6 nebo 7 11 900 pro déti ve v?ku 4-115 900 pro déti ve v?:-ku 4-
7 let nebo pro rodiny s 7 let nebo pro rodiny s
nizkymi pfijmy nizkymi prijmy
13 200 K¢ 19 200 K¢ od 1.4.2019
15 200 pro déti ve véku 4-| 21 200 K¢ pro déti ve
AR 8nebod 7 let nebo pro rodiny s véku 4-7 let nebo pro
nizkymi pfijmy rodiny s nizkymi pfijmy

Zdroj: vlastni
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Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim

Podminky vydani priikazu osoby se zdravotnim postizenim definuje zakon
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakont. Podle tohoto zdkona ma narok na tento priikaz osoba starSi
jednoho roku s télesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu.
Podle zakona 329/2011 Sb., narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny
symbolem ,,TP“ (prukaz TP) ma osoba se stfedné tézkym funkénim postizenim
pohyblivosti nebo orientace, vcetné osob s poruchami autistického spektra. Drzitel
tohoto prikazu ma ndrok na vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich
prosttedcich, pfednost pii osobnim projednévani své zalezitosti, vyZaduje-li toto jednani
delsi cekani, zejména stani.

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim oznac¢eny symbolem ,,ZTP*
(prukaz ZTP) ma osoba s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace,
vcetné osob s poruchami autistického spektra. Drzitel tohoto prikazu ma narok na
vyhody uvedené u prikazu TP, dale bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni
vetejné hromadné dopravy a slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku
a rychliku a 1 v pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové dopravy.

Nérok na prukaz osoby ,,ZTP/P* (prukaz ZTP/P) mé osoba se zvIast' t€zkym
funkénim postizenim nebo Uplnym postiZzenim pohyblivosti nebo orientace s potfebou
pruavodce, véetné osob s poruchami autistického spektra. Drzitel tohoto priikkazu ma
narok na vyhody uvedené u prikazu ZTP, dale bezplatnou dopravu priivodce vefejnymi
hromadnymi dopravnimi prostfedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopraveé
a bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li Gplné¢ nebo prakticky nevidomd, pokud ji
nedoprovazi privodce.

Drzitelim pritkazu ZTP a ZTP/P mtze byt poskytnuta sleva ze vstupného na
divadelni a filmové pfedstaveni, koncerty a jiné kulturni a sportovni akce.
Vydani pritkazu osoby se zdravotnim postiZzenim a jeho fizeni podle spravniho

tadu spada do kompetence krajské pobocky Utadu prace (Zakon &. 329/2011 Sb.).
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1.4 Kvalita Zivota
1.4.1 Vymezeni pojmu kvalita Zivota

Pipekova (2010) uvadi, ze pojem ,kvalita zivota® poprvé zminil v roce 1920
Pigou v praci zabyvajici se ekonomii a socidlnim zabezpecenim. Jeho vyzkum
se zam¢ftil na dopad statni podpory pro socialné slabsi vrstvy na jejich zivot a také
na statni rozpocet. Pozd¢ji se pojem kvalita Zivota objevil v Evropé v programu
Rimského klubu, jehoz hlavni aktivitou bylo zvy$ovani Zivotni arovné lidi a jejich
kvality Zivota. Rimsky klub se zaméfoval na vyzkum a feSeni globalnich problémul.
Vyrazngji se pak problematika kvality Zivota dostala do poptedi v dobé, kdy zacina
ekonomicky ridst a rozvoj védy a techniky. Tento rozvoj vytvaii pro obCany moznost
bezproblémového uspokojovani primarnich potieb, ale zaroven se vSak zacina
objevovat dopad tohoto ekonomického rustu, ktery s sebou nese ohrozeni zdravi
a lidské existence. Spole¢nym znakem pro diskuze o kvalité zivota zistava od 70. let
20. stoleti nejednotnost ve stanoveni indikatori pro meéfeni kvality zivota
(QOL - Quality of Life), jejich dulezitosti a volby nejvhodnéjsiho méticiho nastroje
(Pipekova, 2010).

Preissmann (2015) ptichazi s faktem, ze snaha o Stésti je stara jako samotné
lidstvo, protoze kvalita zivota je dulezitym cilem lidské existence. Az dosud se vSak lidé
s autismem stézi zajimali o $tésti a Zivotni spokojenost, protoze kazdy definuje své
vlastni Stésti odlisSn€. Autorka poukazuje na to, Ze 1 pro lidi s autismem by mély byt
otevieny rtizné moznosti zaclenovani do bézného zivota. Je proto duilezité vybirat tyto
moznosti v doprovodu s zivotnimi plany dané osoby.

V soucasné dobé se odbornici shoduji na tom, Ze vymezeni pojmu kvalita
Zivota a volba meéficiho nastroje zavisi na ucelu méfeni QOL. Vysledkem je tak velka
rozmanitost definic kvality Zivota a mnoZstvi riznych nastroji (Pipekova, 2010).

Podle Gurkové (2011) se pojem kvality zivota vétSinou poji s pozitivni konotaci
pojmu kvalita (kvalitni = dobry). V odborném jazyce se termin kvalita Zivota pouziva
na popis pozitivnich i negativnich aspektl Zivota. Hodnoceni, zda je nas zivot kvalitni,
je zalozené na porovnavani naseho zivota se zadouci, o¢ekavanou urovni existence.

WHO (World Health Organization) definuje kvalitu zivota takto: ,,Kvalita
Zivota je to, jak ¢lovek vnima své postaveni v zZivoté v kontextu kultury, ve které Zije, a ve

vztahu ke svym cilum, ocekdavanim, Zivotnimu stylu a zajmum® (WHOQOL Group,

31



1997). Hudakova et al. (2013) uvadéji kvalitu zZivota, jako dynamicky ménici se proces,
ktery je ovlivnén nékolika faktory.

Pfeiffer a kol. (2014) povazuji kvalitu Zivota za dulezity pojem, ktery vstoupil
do programu zdravotnictvi a socidlnich sluzeb. Podle nich se kvalita zivota dotyka
pochopeni lidské existence, smyslu zivota a samotného byti. Komplexni pohled na Zivot
postihuje jak vngj$i podminky, tak i vnitini rozméry ¢loveéka. Autoti déale nahlizeji
na kvalitu zivota z hlediska politického, z pohledu sociologie ¢i psychologie, kde je
ve stfedu z4jmu spise subjektivni hodnoceni kvality Zivota, ¢i1 z pohledu Iékatstvi, kde je
kvalita zivota spojovana s pojmy zdravi, nemoc a Uroven ¢i ucinek zdravotni péce
(Pfeiffer a kol., 2014).

Pipekova (2010) uvadi, Ze v dneSni dob€ se odbornici spiSe ptiklané;i
K subjektivnimu hodnoceni kvality zivota. Objektivni kvalita zivota sleduje spise
materidlni zabezpeceni, socialni podminky zivota, socidlni status a fyzické zdravi.
Mutzeme ji tedy vymezit jako souhrn ekonomickych, socidlnich, zdravotnich
a environmentalnich podminek, které ovliviiuji Zivot clovéka. Subjektivni kvalita Zivota
se naopak tyka jedincova vnimani svého postaveni ve spolecnosti v kontextu kultury
a hodnotového systému. Jeho vysledna spokojenost je tedy zavisla na osobnich cilech,
zajmech a ocekavanich (Pipekova, 2010).

Jani§ et al. (2016) spojuji kvalitu zivota S naplnénim a uspokojovanim potieb
Z Maslowovy pyramidy potieb. Bére§ (2013) uvadi, Ze spokojenost ¢lovéka ptichazi
tehdy, jsou-li uspokojovany jeho potieby v riznych oblastech jeho fungovani. Na
zéklad€é pozorovani uspéSnych lidi sestavil Abraham Harold Maslow svou hierarchii
potieb. Autor dale uvadi hierarchii lidskych potieb, které definoval americky psycholog
vroce 1943. Podle néj méa kazdd osoba 5 zékladnich potfeb od nejnizsich az

po nejvyssi. Spole¢né tvoii pomyslnou pyramidu (Béres, 2013).

Bére$ (2013) uvadi detailni popis téchto potieb:
5. fyziologické potieby (potieba potravy a spanku, teplota, vyméSovani),
4. potieba bezpedi, jistoty (projevuje se pfedevsim vyhybanim se v§emu nezndmému
a neobvyklému),
3. potieba lasky, sounalezitosti (vedou k touze nékam a k nékomu patfit, byt pfijiman
a milovan),
2. potfeba uznani, Ucty (byt vazeny, mit uspéch a byt sim sebou kladné hodnocen),

1. potieba seberealizace (naplnit své moznosti riistu a rozvoje).

32



Obecné plati, Ze nize polozené potieby jsou vyznamnéjsi a jejich alespon
¢asteCné uspokojeni je podminkou pro vznik méné naléhavych a vyvojové vysSich
potfeb. V pfipad€, Ze nejsou naplnény potfeby na nizSich turovnich pyramidy
(hierarchie), tak ¢loveék ani neusiluje o to, aby se dostal na vyssi troven potieb (Béres,
2013).

Maslowova pyramida potreb

Potieba
seberealizace

Potfeba uznani, ucty
Potfeba lasky, piijeti, spolupatfiénosti
Potfeba bezpedi a jistoty
Zakladni télesné, fyziologické potieby

Obrazek 1
Zdroj: https://cs.wikipedia.org/wiki/Maslowova_pyramida

Buzgova (2015) uvadi jiné oblasti, které by nam mély zajistit kvalitni Zivot.
Mezi dané dimenze patii vést normalni a spoleCensky Zivot, byt Stastny a spokojeny,
dosahnout osobnich cilii a mit mentélni a fyzickou kapacitu.

Také Hefmanova (2012) uvadi, ze podle WHO je Sest oblasti kvality Zivota:

telesnd oblast, prostiedi, psychicka oblast, nezavislost, socialni vztahy a spiritualita.
1.4.2 Méieni kvality Zivota

Gurkova (2011) uvadi, Ze v definovani a méfeni kvality Zivota pietrvava
nejednotnost a nejednoznacnost. Multidimenziondlnost, dynamicnost, kulturni
podminénost a subjektivni charakter konceptu omezuji jeho jednoznacny teoreticky
zaklad. Autorka se zamysSli nad Zivotem jednotlivce, ktery nechdpeme jen v izkém
vyznamu biologické existence, resp. jako opozitum smrti, ale jako komplexni pojem,
ktery zahrnuje vSechny projevy a oblasti jeho Cinnosti (rodinny, spolecensky, pracovni
a citovy zivot apod.). Proto kromé Zivota jednotlivce mlize byt pfedmétem hodnoceni

zivot skupiny (souboru jednotlivcl) spole¢nosti, nebo populace.
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Podle Pipekové (2010) jsou nejbéznéjsimi nastroji pro méfeni kvality Zivota
dotazniky, rozhovor a telefonni rozhovor. Pfi zvazovani pouziti jednotlivého nastroje
pro méfeni vyvstavaji tifi zdkladni problémy. Jsou to administrace, jejich financ¢ni
a Casova naroc¢nost a validita. Dotaznik je sice finan¢n€ nejméné naronym nastrojem
se snadnou administraci, ale zaroven je jeho pouziti mozné pouze u starSich déti
a dospélych. Casové a finanéné naroény je rozhovor, ale je vhodny pouze pro pouZiti
u déti, nebot’ umoziuje vysvétleni nékterych dotazli, které by nemusely byt plné
pochopeny. Telefonni rozhovor je sice spolehlivéjsi nez dotaznik, mén¢ financné
narony nez osobni rozhovor, ale muze zde byt zpochybnéna validita, zejména
u mladsich déti (Pipekova, 2010).

Pfeiffer a kol. (2014) uvadéji moznost méfeni kvality Zivota objektivnimi
a subjektivnimi metodami, prostiednictvim vyjadifeni druhé osoby nebo piimo
hodnocenim dané osoby. Podle autorti je nastroji k tomuto méfeni mnoho, napf.
Vv internetové databazi metodik kvality zivota The Quality of Life Instruments Database
(QOLID) se nachazi ptes 764 nastroju pro zjiStovani kvality Zivota. Pfeiffer a kol.
(2014) uvadéji tii zakladni kategorie, podle nichz metody tfidime. Prvni kategorie je
skupina metod, kde kvalitu zivota hodnoti druha osoba, druhou kategorii je skupina
metod, kde hodnotitelem je sama dand osoba a tieti kategorii je skupina metod
smisenych, kombinace piedchozich dvou kategorii (Pfeiffer a kol., 2014).

Pfeiffer a kol. (2014) povazuji za nejzndmé;jsi piiklad prvni kategorie HRQoL
(Health Related Quality of Life), tj. kvalita Zivota podminéna zdravim. Gurkova (2011)
uvadi, Ze oblasti, které koncept zahrnoval, se postupné vyvijely nejprve od fyzickych
potieb aZ po ty psychické a spiritudlni. Postupné pak vznikaly dotazniky méfici kvalitu
zivota. Podle Pfeiffera a kol. (2014) se jednad se o standardizované dotazniky, které
shrnuji subjektivni a kvantifikovatelnd méfeni vniméni zdravi, chodu Zivotnich funkei
ve fyzické, socialni a emocni sféfe. NejcastéjSim dotaznikem, ktery je oznacovan jako
,»zlaty standard* je dotaznik SF-36 (Short Form 36). Jedna se o zkracenou formu
viceucelového dotazniku s 36 otazkami, ktery je vyhodnocovan pomoci osmi domén,
které spole¢né urcuji fyzické a dusevni zdravi. Podle Gurkové (2011) je tento dotaznik
hojné vyuzivan jak u nas, tak i v zahrani¢i pro méfeni kvality zivota v souvislosti
se zdravim.

Za nejvyznamnéj$i nastroj pro zjiStovani kvality zivota ve druhé kategorii
pokladaji Pfeiffer a kol. (2014) dotaznik SEIQoL (Schedule for the Evaluation

of Individual Quality of Life). Tato metoda hodnoceni probiha formou strukturovaného
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rozhovoru, béhem néhoz se snazime zjistit dulezité aspekty Zzivota dané osoby.
Zkoumana osoba je pozadana, aby uvedla pét zivotnich cild, které ona sama povazuje
zivotni cil, kterym se rozumi cil snazeni, tj. teleologicky (cilové zamétfeny) podnét
K aktivite.

Podle autoru Pfeiffer a kol. (2014) nejznaméj$im a nejcitovanéj$im zastupcem
posledni kategorie meéfeni kvality zivota je smiSeny model vyvinuty Centrum
pro podporu zdravi (CHP — Center for Health Promotion). Koncept CHP vychazi
z myslenkové linie, Ze v zivoté Cloveéka lze pojmenovat tii zékladni a devét diléich
domén, které jsou spoleéné vSem lidskym bytostem bez rozdilu. V téchto doménach
mize ¢loveék pocitovat riznou miru spokojenosti, a tim dosahovat rizné kvality Zivota.
Devét klicovych dimenzi lidského Zivota je posuzovano nejen na zéklad€ spokojenosti,
ale i z hlediska dilezitosti, kterou jim jedinec pfisuzuje. Dimenze jsou sdruzeny do tii
pomé&mé Sirokych oblasti nazvanych BEING - BYT (osobni charakteristiky &lovéka),
BELONGING - PATRIT NEKAM (spojeni s konkrétnim prostiedim)
a BECOMING - REALIZOVAT SE (dosahovat osobnich cili, nadéje a aspirace)
(Pfeiffer a kol., 2014).
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2  Cil prace

Cilem diplomové prace je zjistit a popsat, jak ziji rodiny, které pecuji o dité
s autismem s akcentem na kvalitu zivota jednotlivych rodin, a posoudit, jak tyto rodiny
vidi a méfi svou kvalitu zivota. Dil¢im cilem je zjistit subjektivni ndzor rodici
na moznosti podpory, které lze vyuzivat pii pé¢i o dité s autismem. Nabizené sluzby
s akcentem na zdravotné socidlni problematiku mohou byt poskytovany statem,
neziskovym sektorem nebo prostiednictvim dobrovolniki. Diplomovéa prace ma
zmapovat, které sluzby rodiny pecujici o dité s autismem vyuzivaji. Zda jsou tyto sluzby
pro n¢ dostupné a dostacujici.

Pii sestavovani vyzkumnych otazek jsem Cerpala z poznatkti Hendla (2016),
podle kterého si klademe nejdtive uUstfedni otazku a nasledné dalsi specifické otazky.
Podle autora je dulezité si ujasnit, co je zapotiebi zodpoveédét, abychom dosahli cile.
Hendl (2016) dale upozoriuje, ze vyzkumné otazky by mély napomahat k zaméfeni

pozornosti na zkoumany jev a zaroven slouzit k eliminaci nepodstatnych faktu.

2.1 Hlavni vyzkumna otazka

Hlavni vyzkumna otdzka byla formulovana takto:

»Co znamena a jak vypada kvalitni Zivot z pohledu rodin pecujicich o dité
S autismem?*

2.2 Diléi vyzkumné otazky

1. Ziji rodiny pedujici o dit& s autismem kvalitnim Zivotem?
2. Jak vypada zivot rodin pecujicich o dité s autismem?
3. Jakou pomoc Vv oblasti zdravotnich a socialnich sluzeb nabizi stat a jiné

organizace rodindm pecujici o déti s autismem?

2.3 Operacionalizace

Pro spravné pochopeni vyzkumnych otazek je dilezité definovani nékterych
prvk.

Autismus je podle Millera (2016) neurologicka porucha komplexniho ptvodu
ovliviiyjici schopnost ditéte zpracovavat informace vlastniho téla nebo svého okoli.

SoucCasné je také naruSena schopnost ditéte si hrdt a komunikovat. Vzhledem
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k neurologickému postizeni muize dit¢ sautismem trpét komplexni poruchou
smyslového vnimani a motoriky, ztratou feci nebo jinych schopnosti (Miller, 2016).
Kvalita Zivota definovana podle WHO: ,,Kvalita Zivota je to, jak clovék vnima
své postaveni v zivoté v kontextu kultury, ve které Zije, a ve vztahu ke svym cilium,
ocekavanim, zivotnimu stylu a zajmum® (WHOQOL Group, 1997). Kazdy jedinec
vnimd kvalitu zivota jinak a kazdy ma odlisné predstavy, jak by jeho kvalita zivota

mohla byt lepsi (Svitkova et. al., 2014) .
2.4 Metodika prace

Pro splnéni cile diplomové prace a zodpovézeni vyzkumnych otdzek byla
pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Miovsky (2006) povazuje tuto metodu
za jedinecnou a plnohodnotnou. Autor uvadi, ze kvalitativni pfistup je pfistupem
vyuzivajicim principti jedine¢nosti a neopakovatelnosti. Také Disman (2011) povazuje
kvalitativni vyzkum za nesmirn¢ uc¢inny a nenahraditelny v ptipad¢ studia subjektivnich
dimenzi, jako je napf. vyrovnani se stézkou zivotni situaci nebo Spokojenost
se Zzivotem.

Kvalitativni vyzkumnd strategie je zaméfena na mensi vyzkumny soubor,
pricemz cilem je detailni popis urcitého jevu ¢i skute¢nosti (Gavora, 2010). Podle
Hendla (2016) kvalitativni vyzkumnik vybira na zac¢atku vyzkumu téma a ur¢i zakladni
vyzkumné otazky, které miZe modifikovat nebo dopliiovat v prib&hu vyzkumu.
Analyza dat a jejich sbér probihaji soucasné — vyzkumnik sbira data, provede jejich
analyzu a podle vysledkl se rozhodne, kterd data potiebuje, a za¢ne znovu se sbérem
dat a jejich analyzou. Hendl (2016) dale uvadi, ze v tomto pfistupu se pouZivaji
relativné malo standardizované metody ziskavani dat. Hlavnim instrumentem je
vyzkum sam.

Vzhledem ke stanovenému cili priace a vyzkumnym otdzkam se ukézalo
vyzkumné Setfeni vhodné pro identifikaci a poznani toho, jak rodiny pecujici o dité
S autismem vnimaji svlij zivot. Jak definuji svou kvalitu zivota a co pro né znamena
péce o dit¢ s autismem. Béhem sbéru dat a nasledné analyzy byl kladen velky duraz

na respektovani etickych principt, jako je anonymita a ochrana osobnich udaji.
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2.4.1 PouZité metody a techniky

Pro vyzkum byla pouzita technika narativniho a polostrukturovaného rozhovoru.
Hendl (2016) uvadi, Ze pfi narativnim rozhovoru neni subjekt konfrontovan
se standardizovanymi otazkami, nybrz je povzbuzovan ke zcela volnému vypravéni.
Narativni rozhovor podle autora vychazi zpredpokladu, ze existuji subjektivni
vyznamové pocity o urc¢itych udalostech, které se vyjevi pfi volném vypravéni. Vlastni
rozhovor se déli na Ctyi1 faze: stimulace, vypraveni, kladeni otazek pro vyjasneni
nejasnosti a zobecnujici otdazky. Podle Langové (2008) nabizi narativni rozhovor Siroky
prostor pro objevovani zivotnich zkusSenosti, prozitk i identity ¢lovéka a dava nam tak
Sanci priblizit se K jeho jedinecnosti. K iniciaci a doplnéni rozhovoru byla pouzita, jako
nastroj pro zjiStovani kvality Zivota, metodika SEIQoL (Schedule for the Evaluation
of Individual Quality of Life). Komunika¢ni partnefi byli pozadani, aby uvedli pét

Kajanova et al. (2017) se domnivaji, Ze pro polostrukturované rozhovory jsou
stéZzejni otazky predem piipravené, které se mohou v pribéhu dotazovani ménit.
V priibéhu rozhovoru tak mohou byt flexibilnéji pokladané. Podle Miovského (2006)
pripravou polostruktorovaného rozhovoru je schéma, které specifikuje okruhy otazek,
na které se budeme ucastnika ptat. Velkou vyhodou této metody je moznost pokladat
doplilyjici otazky, které ucastnik dava na pevné strukturované podnéty. Komunika¢nim
partnerim je tim umoznéno vyjadfit své mySlenky a ubirat se vlastnim smérem
(Miovsky, 2006).

Ke zmapovani dalezitych momentii v Zivoté téchto rodin byla pouzita ,,metoda
cary zivota“, kterd se fadi mezi grafické projektivni techniky. Tato metoda umoznila
komunika¢nim partneriim poukdzat na vyznamné zlomové, kladné i zaporné zivotni
udélosti v minulosti, soucasnosti i o¢ekdvané budoucnosti. Na zdklad¢ této metody

komunikac¢ni partneti vypravéli sviij zivotni ptibeh.
2.5 VyzKkumny soubor

Vyzkumny soubor byl tvofen rodinami, které pecuji o dité¢ s autismem.
Dotazovano bylo celkem pét rodin. Specifikem vybéru vyzkumného souboru je vybér
gradualni, coz znamenda, ze vybér neni vytvoren v jednom okamziku, ale Vv prib¢hu

vyzkumu je flexibilné€ podle potfeby uptesiiovan a dopliovan (Disman, 2011).
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Vybér ¢lentt vyzkumného souboru byl castecné zamérny. Cilem bylo ziskat
takovy vyzkumny soubor, jehoz ¢leny budou rodiny spliiujici nésledujici pozadavky:
e pecujici o dité s autismem,

e vék ditéte do 15 let.

Zamérné vytvaieni vyzkumného souboru zacalo kontaktovanim autistického centra, kde
doslo k vytipovani rodin, které by splnovaly podminky vyzkumného souboru. Tyto
rodiny byly osloveny s zadosti o ucast ve vyzkumném Setieni a po spole¢né konzultaci
doslo k pfedbéznému planu realizace vyzkumu. V piipadé, Ze rodina s ucasti
na vyzkumném Setfeni souhlasila, byla domluvena schizka. Timto zpusobem byl
vytvofen vyzkumny soubor, se kterym byly v prubéhu dubna a kvétna 2020 provedeny

narativni rozhovory.
2.6 Realizace vyzkumu

S ohledem na aktualni vyskyt koronaviru, oznacovaného jako SARS CoV-2,
na tzemi Ceské republiky, byl tento vyzkum piizptisoben nastalé situaci a danym
podminkam. Z diivodu rozhodnuti VIddy CR o piijeti mimofadnych opatieni
v souvislosti s onemocnénim COVID-19 nebylo mozné provést vyzkumnou c&ast
diplomové prace formou rozhovord pfi osobnim setkani. Z tohoto diivodu probihala
prvni ¢ast vyzkumu pomoci emailové komunikace a druha ¢ast formou telefonickych
rozhovorti pomoci komunikaénich nastroji Skype a Messenger. |vzhledem Kk této
skute¢nosti probihaly rozhovory skomunika¢nimi partnery v nékolika fazich.
Na zacatku rozhovoru byli komunikacni partneti ujisténi, ze vesSkeré tidaje zistanou
v anonymité a ziskané informace budou pouzity pouze pro ucely tohoto vyzkumu.
Nasledné byli vyzvani, aby zacali vypravéni par slovy o sobé&, o zivoté a dulezitych
momentech, které je potkaly a ur€itym zptsobem ovlivnily. Rozhovor byl ukoncéen
dopliyjicimi otdzkami, které smétovaly k vyzkumnym otdzkdm a naplnéni cile
diplomové prace.

Béhem rozhovort byli komunikaéni partnefi vyzvani k nakresleni ¢ary Zzivota,
ktera bude nejlépe vystihovat pribéh jejich zivota a jejich pocity. Pred zapocetim
kresby byli rodi¢e informovani, ze ,,Cara”“ mize mit libovolny tvar i délku. Spole¢né
jsme se dohodli, ze pocatek ¢ary bude den, kdy manzelé zjistili, Ze se stanou rodic¢i.
Kresba Zivotni cary slouzila nejen k zobrazeni nejdilezitéjSich etap Zivota

komunikacnich partnerti, ale i ke grafickému znazornéni pociti a vyrovnani
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se snarocnou situaci. Na zakladé znazornéné ,,Cary zivota* se mohli rodice hloubéji
zamyslet nad situacemi, které prozivali a nad zhodnocenim svého dosavadniho Zivota.
,,Céra Zivota“ jim také pomohla zamyslet se a odpovéddt si na otazku, zda povazuji svij
zivot za kvalitni.

Dale byli komunikacni partnefi pozadani o vyplnéni dotazniku SEIQoL. Tento
dotaznik slouzi k vyhodnoceni kvality Zivota. V dotazniku si rodice urcili pét
pomohla komunika¢nim partnerim k zodpovézeni otazky, zda ziji kvalitni Zivot.
Vysledna hodnota oznaCovana jako index kvality Zivota (QL) vyjadfuje miru
spokojenosti se zivotem v kontextu splnéni zivotnich cilii a jejich dilezitosti.

Zakreslenou ,,Caru zivota“ a dotaznik SEIQoL zaslali komunika¢ni partnefi

v piiloze nasi online komunikace.
2.7 Etika vyzkumu

Podle Miovského (2006) jsou eticka pravidla vyzkumu velmi dulezita. Jejich
cilem je ochrana ucastnikii vyzkumu.
Miovsky (2006) uvadi body, které by mél vyzkumnik reflektovat:
e respekt k soukromi ucastnik,
¢ informovany souhlas,
e zachovani anonymity,
e zajistit emocni a psychické bezpeci,

e zpfistupnéni vysledkd vyzkumu uc€astnikiim vyzkumu.

Pied zahajenim vyzkumu byli vSichni komunika¢ni partneti pozadani 0 souhlas s Gcasti
na vyzkumném Setfeni. Komunikacni partnefi byli také ujisténi, Ze veSkeré ziskané
udaje budou anonymni a nebude tak mozné z vyzkumu identifikovat konkrétni osobu.

Rodindam byla nabidnuta moZzZnost nahlédnuti do vyzkumné casti béhem Setieni
a nasledné byli informovani, ze cela diplomova prace jim bude po obhajobé
k dispozici. V neposledni fadé byli komunikacni partnefi ujisténi, Ze mohou rozhovor

nebo celkovou Gcast na vyzkumném Setfeni kdykoliv ukoncit.
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3  Vysledky

Kompletni rozhovory s komunika¢nimi partnery jsou umistény v piiloze

diplomové préce.

Tabulka 2 — Komunika¢ni partnefi (dale jen KP)

Matka | Otec | Vé&k ditéte | Pohlavi Diagnoza

KP ¢.1 X X 10 let chlapec | sttedn¢ funkéni détsky
autismus

KP ¢.2 X X 12 let divka | nizko funk¢ni détsky
autismus s mentalni retardaci

KP ¢.3 X X 11 let chlapec | sttedné funkéni détsky
autismus

KP ¢. 4 X X 15 let chlapec | nizko funk¢ni détsky
autismus s tézkou mentalni
retardaci

KP ¢.5 X X 11 let divka | nizko funkéni détsky

autismus s mentalni retardaci

Zdroj: Vlastni vyzkum

3.1 Rodinaé. 1

Popis rodiny

Jedna se o Uplnou rodinu, ktera vychovava desetiletého syna, jemuz byl ve ¢tyfech
letech diagnostikovan stfedné funkéni détsky autismus. O svého syna pecuji manzelé
spoleéné. Otec je piivodem cizinec. V Ceské republice viak Zije jiz 15 let. Povolanim je
hudebnik, nicméné vétsinu Casu vénuje vychové svého syna. Matka je inzenyrkou
ekonomie a managementu. Pracuje ve spoleCnosti jako ,.top manager s moznosti
vyuzivat home office a také ona vétsinu svého &asu pecuje o syna. Ziji v rodinném
domku na pokraji mésta. Rodie se velmi angazuji v problematice autismu. SnaZzi
se neustale vzdélavat a zaroven S$ifi poveédomi autismu mezi vefejnost svymi
zkuSenostmi, radami, Gspéchy a pfedevs§im optimismem. Autismus u svého syna pfijali

jako dar, diky kterému je jejich zivot plny zazitkl, vyzev, inspirace a lasky.
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Tabulka 3 — Rozhovor €. 1 — Shrnuti zasadnich informaci

Soucasny stav

uplna rodina — jedno dité

syn, 10 let

diagnoza ve 4 letech

stiedné funk¢ni détsky autismus
Skolni vzdélavani — domaci
vzdélavani (oba rodice)

jezdi na vylety, l1étaji do zahranici
velmi nizka agresivita, jeho stav
se neustale zlepSuje a on se ¢im
dal tim vice socializuje

matka pracuje v top managementu
(pfevazn¢ home office)

otec je hudebnik

Jaké jste méli pocity, kdyzZ jste se
dozvédéli, Ze u vaseho ditéte byla

stanovena diagnoza — autismus?

Nejdtive nevédéli, co to autismus
je. Zacali studovat vSe o této
nemoci. , Cdstecné se ndm
ulevilo, pochopili jsme, proc se
nas syn nékdy chova tak
zvlasme.* Absolvovali pocate¢ni
kurz ur€eny rodi¢im pecujicim
0 dit¢ s autismem. Zacali se o
problematiku autismu vice

zajimat a vzdélavat se.

Vyrovnali jste se s touto diagnozou?

Ano. Piijimaji ji jako dar. Jejich
syn je pro né kazdodenni
inspiraci, obohacenim, uci je
kazdy den. , Diky nému ze sebe
vykresavame to nejlepsi.” Jsou

radi, Ze ho maji.

Co je pro vas nejvétsi oporou?

Uvadi manzela, manzelku, rodinu,
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dobrovolnicky program a metodu

Son Rise.

Ceho se nejvic bojite?

., Toho, ze kdyz se nas syn nebude
moci o sebe postarat sam, CO
S nim bude. Mame strach, Ze se

ocitne v ustavnim zarizeni.

Jaké vyuzivate metody a socialni

sluzby?

Son Rise, dobrovolnicky program,
canisterapie, domadci vzdélavani
podporované ZS,

prispévek na péci,

prikaz ZTP.

Je néjaka sluzba ¢i socialni pomoc,
ktera by vam pomohla, ale neni

dostupna?

Z duvodu, Ze se rodi¢e rozhodli,
vénovat témet veSkery svilj cas
péci o svého syna, nevyhledadvaji
kromé ,svych dobrovolnikii*
jinou socialni sluzbu, pomoc ¢i

zafizeni.

Co si piredstavite pod pojmem kvalita

Zivota?

Pod timto pojmem si piedstavuji
zhodnoceni zivota, zda ziji dle
svych  predstav, zda  jsou

spokojeni se svym Zivotem.

Zijete kvalitni Zivot?

Ano. ,, Nas zivot je plny inspirace,
zazitkii, poznani a uvedomeéni.

Jsme stastni. Nas Zivot je diky

nemu pestry a bohaty.
Chtéli byste zit vas Zivot jinak? Ne. ManzZelé by niCc ménit
nechtéli. Jsou spokojeni.

,, Kdybysme meéli sanci zménit nas
Zivot a zbavit tim naseho syna
autismu,  wurcit¢  bysme to

neudelali.

Co byste vzkazali ostatnim rodi¢im

pecujici o dité s autismem?

Neékdy mame pocit, jako by nam

nas syn rozsiroval  lidskou
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kapacitu..., otvira v nas spoustu
dalsich moznosti. A to je preci
krasné.“ Rodice jsou presvédcenti,
ze 1 takto naro¢ny zivot muze byt
Stastny. ,, Vydrzte, je to narocne,

ale stoji to za to!

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodina & 1

SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality zivota

Tabulka 4 — Metoda SEIQoL

Zivotni cile Spokojenost Diilezitost Vypoéet
Rodina 90 % 25 % 90 x 25 =2250
Zdravi 80 % 35 % 80 x 35 = 2800
Samostatnost syna 40 % 20 % 40 x 20 =800
Cestovani 70 % 10% 70 x 10 =700
Osveéta autismu 60 % 10 % 60 x 10 =600

od 1 do 100% X 100% X 7150

QL=71,50 % (Index kvality Zivota)

Mira spokojenosti se Zivotem

Velmi Spatné Velmi dobie

Zdroj: Vlastni vyzkum
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3.2 Rodina ¢. 2

Popis rodiny

Rodina je uplna. Manzelé spoleéné vychovavaji dvanactiletou dceru, které byl
diagnostikovan nizko funkéni détsky autismus s mentalni retardaci. Kromé této dcery
vychovavaji jesté dva mladsi sourozence. Matka je na matetské dovolené a otec pracuje
prostiednictvim home office. Je to jediny zptsob, kterym muze pracovat, nebot
autismus u jejich dcery je doprovazen mentalni retardaci. Jeji vychova je velmi naro¢na
a vyzaduje plnou pozornost a nasazeni rodi¢i. Ze je néco v neporadku, pozorovali jiz
kolem druhého roku véku ditéte. Diagnozu autismu jim lékati potvrdili, kdyz byly deefi
tfi roky. Bydli v rodinném domku nedaleko mésta. Zivot jejich dcery je doprovazen
Castymi projevy agrese a fyzickym nasilim na sob¢ i ostatnich. Rodina tak musi byt

neustale ve stiehu a jejich Zivot je velice naro¢ny.

Tabulka 5 — Rozhovor €. 2 — Shrnuti zasadnich informaci

Soucasny stav e Uplna rodina — tfi déti

e dcera, 12 let

e diagnoza ve 3 letech

e nizko funkéni détsky autismus
s mentalni retardaci

e Skolni vzdélavani — zakladni Skola
specialni — denni stacionaf

e projevy agrese a devastovani véci

e fyzické nésili na sobé€ 1 ostatnich

e potieba neustalého dohledu

e obcas musi byt omezena v pohybu

e matka na matetské dovolené

e otec pracuje prostiednictvim
home office

e 7iji v rodinném domku

e péce 0 dceru je velmi naro¢na
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Jaké jste méli pocity, kdyz jste se
dozvédéli, Ze u vaseho ditéte byla

stanovena diagnoza — autismus?

Nemoc viibec neznali.

Nevédeli, co si dal pocit.

,,Jad jsem se uplné slozila. **

Mela jsem hrozny strach, ze to
nezvlddneme. Ze se nebudu umét
o nasi dceru postarat, Ze nam
treba umre. “

Zacali navstévovat svépomocnou

skupinu rodi¢t déti s autismem.

Vyrovnali jste se s touto diagnézou?

Ano.

»Bereme to jako udél. Jako osud,

se kterym se musime smirit. *

Co je pro vas nejvétsi oporou?

Nejvétsi  oporou je pro né
svépomocna skupina rodic¢t déti
s autismem.

Vyuzivaji tym pomocniki —
babicky, sestru a asistenty.

,,Sami bysme to nezviadli.

Ceho se nejvic bojite?

., Nds trapi to, Ze nevime, co bude
do budoucna. Mame strach, co
S ni bude, az bude dospéla. “

Boji se, ze pro dceru nebude mit
nas stat umisténi a uplatnéni, az
bude dosp¢la.

Maji strach, Ze si ubliZi nebo ze
ublizi ostatnim ¢lentim rodiny.
Musi byt neustale pod dohledem.
Boji  se, aby  neskoncila
Vv psychiatrické nemocnici pod

vlivem tlumicich 1éku.

Jaké vyuzZivate metody a socialni

sluzby?

Vyuzivaji socialni sluzbu osobni

asistence,
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zékladni Skolu specialni — denni
stacionar,
prispévek na péci,

prikaz ZTP.

Je néjaka sluzba ¢i socidlni pomoc,
ktera by vam pomohla, ale neni

dostupna?

V tuto chvili o jiné socialni sluzb¢
neuvazuji.

,Asi by nam pomohlo, kdybysme
mohli nasi dceru obcas umistit do
stacionadare, napr. na nékolik dni.
Ovsem to by nesméla mit ty
agresivni zachvaty. V tomto stavu
Jji nikdo neprijme a navic by ji
nové prostiedi asi spise psychicky

¢

narusilo, nez zklidnilo.

Co si predstavite pod pojmem kvalita

Zivota?

., Predstavuji si hezky a vesely
Zivot, plny lasky a radosti. *

,,Ja si predstavuji pohodovy Zivot
naplnény rodinou. Urcité bych do
kvalitniho Zivota zaradil i uspéchy

V praci, sport a cestovani.

Zijete kvalitni Zivot?

I pres vsechny problémy nasi
dceru milujeme a snazime se Zit,
jak to jen nejlip umime. Pokud
bychom méli jen ji, tak by nds asi
uplné vysala.

Zdravy Zivot ostatnich déti je drzi
nad vodou.

Ano, ziji kvalitni zivot, ale
dokazali by si pfedstavit, Ze by
jejich Zivot mohl byt kvalitnéjsi.

., Zijeme prosté podle svého
nejlepsiho svedomi a védomi a

snazime se, abychom méli my a
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nase deti co nejlepsi Zivot. *

Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?

,,Ja budu uprimna a rikam ANO. “
Zena méla psychické problémy a
musela se 1¢€it. Trpéla tzkostmi.
SMyslim  si, Ze autismus ma
ambice znicit osobnost rodice.
Muz by chtél také zit jinak.

Chtél by chodit do zaméstnani,
nemit kazdy den strach o Zenu a
sveé déti.

, Chtel  bych, aby se naSe
nemocna dcera meéla dobre a

uzivala si zZivota. *

pecujici o dité s autismem?

Co byste vzkazali ostatnim rodi¢im

, Bojujte a Zijte. Nenechte se
autismem pohltit a uZivejte si
kazdych hezkych okamzikii. Vazte

‘

si jeden druhého. *

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodina & 2

SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality Zivota

Tabulka 6 — Metoda SEIQoL

Velmi Spatné

Zdroj: Vlastni vyzkum

QL=55 % (Index kvality Zivota)

Mira spokojenosti se Zivotem

50

Zivotni cile Spokojenost Diilezitost Vypocet
Rodina 80 % 30 % 80 x 30 =2400
Zdravi 60 % 30 % 60 x 30 = 1800
Zabezpeceni dcery 40 % 20 % 40 x 20 =800
Prace 30 % 15% 30 x 15 =450
Zaliby 10 % 5% 10 x5 =50

od 1 do 100% X 100% X 5500

Velmi dobre



3.3 Rodina¢.3

Popis rodiny

Tieti rozhovor poskytli rodice, ktefi vychovavaji jedendctilet¢ého syna se stiedné
funk¢nim détskym autismem. Na vysnéné miminko si ovSem museli par let pockat.
Kdyz se jim po pétiletém manzelstvi narodil syn, byli velice §t’astni. Do jednoho roku se
chlapec vyvijel bez zjevnych problémi. Piiblizné v roce a pul si maminka zacala vSimat
CastéjSich projevl, které neodpovidaly vyvoji jejich syna. Zaroven se ji zdalo, ze
v n¢kterych stadiich vyvoje je opozdén. Na doporuceni détského 1ékaie mu byly
provedeny testy, na zaklad¢ kterych mu byl diagnostikovan détsky autismus. Tato
rodina vSak psychickou zatéz a naro¢nou péci o syna neustidla a po péti letech se
manzelé rozvedli. V soucasné dobé Ziji ve svych novych rodinach a o syna pecuji
v ramci stfidavé péce. Maji mezi sebou viely a pratelsky vztah. Oba rodice mohou
pracovat, nebot’ jejich syn navs§tévuje zakladni Skolu specialni. Matka pracuje
ve Skolstvi a otec v prumyslu. Po rozvodu si nasli nové partnery a ziji spokojené ve
svych novych rodinach, do kterych byl jejich nemocny syn pfiijat s laskou

a ohleduplnosti.

Tabulka 7 — Rozhovor ¢. 3 — Shrnuti zasadnich informaci

Soucasny stav e rozvedeni rodice

e stiidava péce o syna

e syn, 11 let

e jeden sourozenec

e diagnoza ve 2 letech

e stfedné funk¢ni détsky autismus

e rand péce

e Skolni vzdélavani — zakladni skola
specialni — denni stacionaft

e Vvzafi zacne dochizet do

tydenniho stacionaie
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vysoka hyperaktivita, nespavost
1éky na tlumeni aktivity a podporu
spanku

osobni asistent

je schopen jezdit tramvaji a
pohybovat se na vefejnosti
dobie navazuje kontakt
S ostatnimi

umi mluvit, ale neumi funk¢né
pouzivat fe¢, tudiz mluvi stale a
vyzaduje na vSe odpoveéd

obcas ma afektivni chovani, kiici
a vztekd se

ma mladSiho bratra

oba rodice jsou zaméstnani

péce je narocna

Jaké jste méli pocity, kdyzZ jste se
dozvédéli, Ze u vaseho ditéte byla

stanovena diagnéza — autismus?

. Jak uz jsem rikala, v tu chvili se
mi ulevilo....

,Pak se mé zmocnila panika,
strach, uzkost, jestli to viibec
zvladneme.

Rodi¢e byli radi, Ze problém
S pochopenim svého ditéte je dany
touto nemoci, ne chybou rodicu.
Méli strach, jestli to zvladnou,
jestli  budou mit  dostatek
informaci, sil a financi.

Nakoupili literaturu o autismu a
zacali studovat.

,,Jad jsem si pro sebe udeélal zaver
bez falesnych iluzi, Ze tato nemoc
se necha castecné  ovlivnit

pristupem a vychovou, ale je na
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cely Zivot. *

Vyrovnali jste se s touto diagnozou?

,Ano, za pomoci rodiny a
organizace Apla jsme s diagnézou

smireni.

Co je pro vas nejvétsi oporou?

Nejvetsi oporou je rodina a osobni
asistenti.
,, Nasim Vysvobozenim a
obrovskou oporou byla a je
organizace APLA, ktera
podporuje lidi s autismem a jejich
rodiny.

,Bohuzel, pri zaprahu o naseho
syna nam uz nezbyvala kapacita
na péstovani vztahu. TakZe i pres
veSkerou pomoc rodiny se naSe

¢

manzelstvi rozpadlo. ‘

Ceho se nejvic bojite?

Rodice se obavaji budoucnosti
svého syna.

Doufaji, Ze bude samostatny a
nebude odkazany pouze na pomoc
Jiné osoby.

Prali by si, aby nemusel byt na
medikamentech a dokdzal svou
hyperaktivitu zvladnout 1 bez

1€k

Jaké vyuZivate metody a socialni

sluzby?

Vyuzivaji socialni sluzbu osobni
asistence,

zakladni Skolu specidlni — denni
stacionar,

od zati 2020 tydenni stacionaf,
prispévek na péci,

pritkaz ZTP.
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Je néjaka sluzba ¢i socialni pomoc,
ktera by vam pomohla, ale neni

dostupna?

V tuto chvili o jiné socialni sluzb¢
neuvazuji.

,Nam by asi pomohlo, kdyby se
povedomi o autismu dostalo
trochu vice mezi verejnost.

Maji problém, kdyz jezdi se
synem Vtramvaji. Lidé ho
povazuji za nevychovaného a

obcas maji nevhodné poznamky.

Co si predstavite pod pojmem kvalita

Zivota?

,Podle mé je to zamysleni nad
svym zivotem. Jestli jsme se svym
Zivotem spokojeni. *

, Kvalita Zivota je podle mého
uvedomeni, zamysleni nad tim,
Jjestli jsme naplnili nasi predstavu
o svem zivote.

,Je to  takové  subjektivni

‘

hodnoceni dosavadniho Zivota.

Zijete kvalitni Zivot?

,Jd jsem presvédcena, Ze Ziju
kvalitni zivot.*

Matka svlij Zivot povaZuje za
naro¢ny, plny citl, vyzev, novych
impulsti, ptrekvapeni, ale i
zklamani.

Ji dal zivot lasku, rodinu, jistotu a
bezpeci. ,,Co vic bych si mohla
prat.

Otec odpovida - ANO.

,, ...jeste neni tak zle, aby nemohlo

o v ¢

byt hur.

Chtéli byste zit vas Zivot jinak?

Rodi¢e se shodli na tom, Ze uz
nechtgji zit Zivot jinak.

Jsou s nemoci syna smifeni.
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»INas syn ma sice autismus, ale
€O, i tak se da plnohodnotné Zit.
Kde je psano, ze bych se mél lip,
kdyby byl zdrav.

Mame syna, ktery ma sice
autismus, ale ma nas rad a dokaze
nam dat tolik lasky, Ze nékdy

‘

nevime, COS ni.

Co byste vzkazali ostatnim rodi¢tim

pecujici o dité s autismem?

,,Nebojte se toho! Je spoustu
dobrych lidi, organizaci a podpor,
kteri vam s tim pomiizou a
navedou vas na cestu, po které
pujdete s vasim  autistickym

ditétem. “

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodice & 3

SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality zivota

Tabulka 8 — Metoda SEIQoL - Matka

Zivotni cile Spokojenost Diilezitost Vypocet
Rodina 90 % 30 % 90 x 30 =2700
Zdravi 80 % 30 % 80 x 30 = 2400
Spokojenost syna 60 % 20 % 60 x 20 =1200
Prace 50 % 10% 50 x 10 =500
Zaliby - hudba 20 % 10 % 20 x 10 =200

od 1 do 100% X 100% X 7000

QL =70 % (Index kvality Zivota)

Mira spokojenosti se Zivotem

Velmi Spatné Velmi dobre

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodice & 3

SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality zivota

Tabulka 9 — Metoda SEIQoL - Otec

Zivotni cile Spokojenost DiileZitost Vypotet
Rodina 80 % 30 % 80 x 30 =2400
Zdravi 80 % 30 % 80 x 30 = 2400
Spokojenost syna 60 % 20 % 60 x 20 =800
Prace 70 % 15% 70 x 15 =700
Sport 20 % 5% 20 x 5 =600

od 1 do 100% X 100% X 6900
QL=69 % (Index kvality Zivota)
Mira spokojenosti se Zivotem
Velmi Spatné Velmi dobre
e (G >

Zdroj: Vlastni vyzkum
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3.4 Rodina¢. 4

Popis rodiny

Jedna se o uplnou rodinu, ktera vychovava tii syny, nejmladSimu patnactiletému synovi
byl diagnostikovan nizko funkéni détsky autismus s tézkou mentalni retardaci, kdyz mu
byly ctyfi roky. O své déti pecuji manzelé spolecné. Jedna se o klasickou ceskou
rodinu. Matka ma stfedoSkolské vzdélani a otec vysokoskolské. Spole¢n¢ vedou
rodinnou firmu, ktera se zabyva prodejem a distribuci vodoinstalaci a koupelen. Tato
¢innost se postupné rozvijela a zabirala jim stile vice casu, proto 1 péce o jejich
postizeného syna se stavala pro oba ¢asové nezvladatelnou. Jejich velkou oporou je
rodina. V péci o jejich syna jim pomahaji rodice, ktefi jsou jiz v dichodovém véku.
Se svymi bratry mé nejmladsi syn velmi viely vztah a i oni se snazi o bratra co nejvice

postarat.

Tabulka 10 — Rozhovor ¢. 4 — Shrnuti zasadnich informaci

Soucasny stav e Uplnd rodina — 3 déti

e syn, 15 let

e diagnoza ve 4 letech

e nizko funkéni détsky autismus
s tézkou mentalni retardaci

e Vv détstvi rana péce

e Skolni vzdélavani — Zakladni
Skola specialni — denni stacionaft

e nesamostatny, ob¢as ma zachvaty
vzteku

e n¢kdy je vesely, pohodovy

e neudrzZi pozornost, nemluvi

e je navykly na strukturu prostiedi a
strukturované uceni

e vizualizace a komunikace pomoci

systému VOKS (vyménny
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obrazkovy komunikaéni systém)
vyzaduje pfesny denni rezim

Ipi na ritudlnich ¢innostech
zvladne navazovat kontakt s
ostatnimi

je schopen fungovat na vetejnosti
rodice pracuji v rodinné firmé

péce je velmi ndrocna

Jaké jste méli pocity, kdyz jste se
dozvédéli, Ze u vaseho ditéte byla

stanovena diagnoza — autismus?

., Nejprve to pro nds byl Sok,
nepocitali jsme vitbec s tim, Ze by
se to mohlo stat praveé nam. *
Rodina je veéfici a v této situaci
jim pomohla vira v Boha.

Hledali informace na internetu,
V literatuie.

,, ...postupné se nase obavy zacaly
naplnovat, nas syn ma
AUTISMUS. Co ted’? Co s tim? “
Velmi jim pomohla rodina a
APLA.

Vyrovnali jste se s touto diagnézou?

I3

., Ano.

Co je pro vas nejvétsi oporou?

Nejvétsi oporou je rodina a
Synove.

» Tak co mami, je nds a my ho
madme stejné radi i s autismem.
Neboj, spolecné to zvliadneme. *
Rodice jsou velmi pozitivni.
Synové jsou stateCni a maji bratra

radi.

Ceho se nejvic bojite?

Boji se, ze nebudou mit dostatek
fyzické sily, az bude jejich syn
dospély.
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., Casto nas ale napada myslenka,
co bude dal. Co bude s nasim
synem, az bude dospély? Toho se

trochu obavame.

Jaké vyuzivate metody a socialni

sluzby?

Vyuzivame prispévek na péci,
prikaz ZTP,

strukturované uceni,

VOKS,

zékladni skolu specialni,

denni stacionéaf.

Je néjaka sluzba ¢i socialni pomoc,
ktera by vam pomohla, ale neni

dostupna?

.,V soucasné dobé jinou socialni
sluzbu nevyhledavame. Vyhovuji
nam sluzby, které momentalné
vyuzivame a mame tak nastaveny

¢

systém péce.

Co si predstavite pod pojmem kvalita

Zivota?

Predstavuji si harmonii souZziti,
zdravi, spole¢né chvilky
s rodinou,

préci, svobodu, pratele.

Zijete kvalitni Zivot?

. Nase vsechny déti jsou velmi
Stastné a spokojené, to je pro nds
Rodina se naucila Zit
S autistickym synem a bratrem.

Jeho reakce je jiZ nepiekvapi,
spiSe pobavi a pokazdé piinasi

nové a nové postiehy a rozmeéry.

Chtéli byste zit vas Zivot jinak?

, Ted uz urcité ne, je to pro nas
dar od Pdna Boha. Nase déti jsou
pro nas vyzva a udelali z nads
rodicu lepsi lidi. *

., Nds nemocny syn je Stésti a nas

Zivot dostal velmi lidsky rozmer,
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ktery previada nad materialismem
a povrchnosti. *
Berou to jako zivotni zkousku,

kterou dostali od Boha.

Co byste vzkazali ostatnim rodi¢tim

pecujici o dité s autismem?

,Aby se nehroutili, v nasi
republice funguje velmi dobry
system poradenstvi a odbornikil,
kteri jim v situaci pomohou a

navedou je spravnym smerem. “

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodide ¢ 4

SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality Zivota

Tabulka 11 — Metoda SEIQoL

Velmi Spatné

Zdroj: Vlastni vyzkum

QL=80 % (Index kvality Zivota)

Mira spokojenosti se Zivotem
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Zivotni cile Spokojenost DiileZitost Vypolet
Rodina 90 % 40 % 90 x 40 =3600
Zdravi 80 % 30 % 80 x 30 = 2400
Prace 80 % 10 % 80 x 10 =800
Penize 80 % 10% 80 x 10 =800
Cestovani 40 % 10 % 40 x 10 =400

od 1 do 100% X 100% X 8000

Velmi dobre



3.5 Rodinaé.5

Popis rodiny

Posledni rodina je také uplna. Manzelé spolecné¢ vychovavaji tii dcery. Nejmladsi dcefi
byl ve dvou letech diagnostikovan nizko funk¢ni détsky autismus S mentalni retardaci.
Do dvou let byl jeji vyvoj v poradku a nikdo necekal, Ze tomu miize byt jinak. Ve tfech
letech ji byl diagnostikovan nizko funkéni détsky autismus. Dnes je dceti 11 let a péce
0 ni je nékdy velmi naro¢na. Stale ¢astéji se u ni objevuji ataky, jak na sebe samou, tak
na ostatni ¢leny rodiny. Ziji v rodinném domku na vesnici nedaleko mésta. Oba rodiée
mohou chodit do zaméstnani, nebot’ jejich dcera navstévuje denni stacionaf, ve kterém
probiha jeji individualni Skolni vyuka. Rodi¢e vyuzivaji socidlni sluzby, které jsou
z velké ¢asti hrazeny z rodinného rozpoctu. Diky tomu, Ze se orientuji ve financovani

ruznych projekti, mohou vyuzivat i finan¢ni zdroje ziskané od statu.

Tabulka 12 — Rozhovor ¢. 5 — Shrnuti zasadnich informaci

Soucasny stav e Uplna rodina — tii déti

e dcera, 11 let

e diagnoza ve 3 letech

e nizko funkéni détsky autismus
S mentalni retardaci

e rand péce

e v7 letech byla zdavodu
nezvladatelného agresivniho
zéachvatu hospitalizovana
Vv psychiatrické nemocnici

e Skolni vzd€lavani — zékladni Skola
specialni — denni stacionaft

e zachvaty agrese, ataky na sebe i
okoli, kopani kolem  sebe,
bouchani do hlavy, v noci se budi
S nezadrzitelnym neklidem

(n€kolik hodin)
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oba rodice chodi do zaméstnani

Jaké jste méli pocity, kdyz jste se
dozvédéli, Ze u vaseho ditéte byla

stanovena diagnoza — autismus?

Byli absolutné¢ vyfizeni, vibec
netusili, co se déje.

Autismus vibec neznali.

Mysleli si, Ze méa néjakou nemoc,
nador na mozku, ktery zptsobuje
tyto stavy.

,Ja jsem méla opravdu hrozny
strach, ze nam umre. *

Kdyz se dozvédeli diagnozu, tak
se jim ulevilo. Neni to nador, ale

autismus. Neumfe.

Vyrovnali jste se s touto diagnézou?

Ano.

Byl to velky zasah pro fungujici
rodinu.

Stav jejich dcery se neustale
méni.

Nékdy jsou na pokraji svych sil.

Co je pro vas nejvétsi oporou?

Jsou to rodice, prateleé a
predevsim déti.
,,Najednou jsme byli odhodlani a

‘

pFipraveni bojovat s autismem.

Ceho se nejvic bojite?

., Bojime se, aby nase dcera
nebyla umistéena do néjakého
ustavu, kde bude pod tlumicimi
léky, aby se predeslo jejim

zachvatum a atakum. “

Jaké vyuzivate metody a socialni

sluzby?

Vyuzivali do 7 let ranou péci,
nyni piispévek na péci,

prikaz ZTP.

.My jsme zacali kolem dcery

budovat sviij systém pomoci.
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Vyuzivame v néem osobni
asistentky, denni stacionar —
Skolu, odlehcovaci sluzby,

kamarady a rodinu. “

Je néjaka sluzba ¢i socidlni pomoc,
ktera by vam pomohla, ale neni

dostupna?

My uz jsme se smirili s tim, Ze
dokud nam budou sily stacit, tak
se o nasi dceru budeme starat
sami. Pokud budeme napojeni na
ten nas systém pomoci, ktery jsme
si  vybudovali, tak to snad
zvladneme.

, Mit moznost vyuzivat socialni
pomoc od statu a nemuset za ni
platit. “

Pomohla by pomoc od statu napt.
formou odleh¢ovaci sluzby nebo
respitni péce pro déti s détskym
autismem, u kterych se projevuje
agrese a jejich péce je narocna.

. Evropa ma socialni systém, ktery
pomaha lidem, ale tem, co to
potrebuji nejvice, pomaha
bohuzel nejméné. Vetsina

staciondrit nebo domovii md

V podminkdch, ze neberou
uzivatele S problémovym
chovanim. “

Co si predstavite pod pojmem kvalita

Zivota?

,,Je to vnitini pocit, ktery vychazi
z kazdého znas. Odrazi se od
nasich predstav o svéem zivoté, od
zebricku svych hodnot a o splneni
svych prani. “

,Ja si predstavuji kvalitu Zivota
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tak, zZe mam ve svém Zivoté
opérné body, o které se mohu
kdykoliv oprit a davaji mi pocit
jistoty. V mém pripadé manzelka,
deti, rodina, pratelé, prdace a

castecné i stat. “

Zijete kvalitni Zivot?

Rozhodné ano. Jejich zivot je
pestry, plny prekvapeni a
improvizace.

. Zivot s nasi dcerou predstavuje
nejvetsi  prilezitost a ona je
nejvetsi  dar, ktery jsme kdy
dostali.

Diky dcefi dostavaji to, co by
nikdy nedostali. Je to velkd vina

solidarity.

Chtéli byste zit vas Zivot jinak?

Ne. Chovani dcery jiz pochopili a
naucili se S autismem zit.

., Nase dcera umi dobre zrcadlit
dobu, ve které Zijeme. Umi
upozornit na veci, které se
nedélaji. “

,,Ona je nas velky ucitel!

Co byste vzkazali ostatnim rodi¢im

pecujici o dité s autismem?

,,Nebojte se toho, Zijte a bojujte.

«

Prijméte to jako dar a vyzvu. *

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Metoda SEIQoL — Rodice ¢ 5
SEIQoL - Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life

Program hodnoceni individualni kvality zivota

Tabulka 13 — Metoda SEIQoL

Zivotni cile Spokojenost DiileZitost Vypolet
Rodina 90 % 40 % 90 x 40 =3600
Zdravi 80 % 30 % 80 x 30 = 2400
Prace 70 % 20 % 70 x 20 =1400
Penize 70 % 5% 70 x5 =350
Konicky 50 % 5% 50 x 5 =250

od 1 do 100% X 100% X 8000

QL=80 % (Index kvality Zivota)

Mira spokojenosti se Zivotem

Velmi Spatné Velmi dobie

Zdroj: Vlastni vyzkum
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4  Diskuze

Tato cast diplomové prace se veénuje komparaci vysledki rozhovorh
a odbornych publikaci. Vysledky byly ziskany prostfednictvim rozhovort s rodinami,
které pecuji o dit¢ sautismem. Celkem bylo osloveno pét rodin, které pomoci
narativniho vypravéni sdélily své Zivotni ptfibéhy a pocity vztahujici se k diagndze
détského autismu jejich ditéte.

Z rozhovora bylo zjisténo, Ze v téchto rodinach se autismus objevil u dvou
divek a tfech chlapct. Tato statistika odpovida informaci, kterou uvadi Thorova (2016)
ve své knize, Ze autismus se vyskytuje ¢astéji u chlapct, nez u divek.

U dvou déti byl diagnostikovan stfedné funkéni détsky autismus a u tiech déti
nizko funkéni détsky autismus. Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji déleni détského
autismu (DA) na vysoce funkcni, stredné funkcni a nizko funkcéni. Vysoce funkéni
autismus oznacuje jedince bez pritomnosti mentalni retardace (tedy s IQ minimaln¢ 70)
a s existenci komunikativni fe€i. Stfedné funkéni autismus zahrnuje jedince s lehkou
nebo stfedné t€zkou mentalni retardaci, kde je jiz vice patrno naruSeni komunikativni
fe¢i a Vv klinickém obraze piibyva stereotypii. Nizko funk¢ni autismus se objevuje
nejvice u mentalné retardovanych déti, které nemaji rozvinutou komunikaci, velmi mélo
navazuji kontakty a pfevladdaji u nich stereotypni, opakujici se pfiznaky (Hrdlicka
a Komarek, 2014). Spojeni nizko funkéniho détského autismu s mentalni retardaci
potvrzuje i naS vyzkum, nebot’ u tfech déti s touto diagndézou se mentalni retardace
objevila. Sporclové (2018) tuto informaci rozviji a uvadi, ze vysledky riznych studii
ukazuji spojeni autismu S riznym stupném mentéalniho postizeni ve 30—70 % ptipadech.
Casté&ji se mentalni retardace poji s t&7§i symptomatikou autismu. Autorka ovsem uvadi,
ze diagndza Aspergerova syndromu mentalni retardaci vylucuje.

U jednoho z déti byla stanovena diagndza ve dvou letech, u dvou déti byla
stanovena diagndza ve tiech letech a u dvou déti ve étyrech letech. Podle Bogdashiny
(2017) zatim neexistuje Zadna medicinskd diagnostickd metoda, ktera by dokézala
identifikovat poruchy autistického spektra. Diagnéza se urcuje na zaklad¢ ptitomnosti
specifickych behavioralnich projevi (uvedenych napt. v DSM-5 nebo MKN-10), a to
Vv oblastech komunikace, socialni interakce a pfedstavivosti, tedy na padorysu klasické
diagnostické triady. Sporclova (2018) oznaduje cestu k diagnéze pro vétsinu rodi¢i za
narocnou a komplikovanou. Podle autorky rodi¢e absolvuji s ditétem fadu odbornych

vySetieni ve snaze odhalit pfi¢inu obtizi a pomoct mu. Diagnostické zavéry z rtiznych
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pracovist mohou byt pak rozdilné, coz pochopiteln¢ vede k narGstu nejistoty,
zmatenosti a stresu rodici. Vzhledem ke komplikovanosti diagnostiky autismu je
dilezité véasné odhaleni této poruchy, jak uvadi Pata (2016), ktera zaroven upozorfiuje,
ze symptomologie poruchy se méni s ¢asem a nejvice typickych autistickych symptomi
je u ditéte mozné pozorovat v predskolnim véku. V pozdéjsim véku u détského autismu
nékdy dochdzi k vymizeni nebo redukci typickych autistickych ptiznakli a objeveni
jinych piiznakt méné typickych, coz muze vést ke stanoveni chybné diagnozy. Naopak
Thorova (2016) upozornuje na fakt, ze okolo tfetiho roku miize pti diagnostikovani
dochazet k zaméné mirngj$i symptomatiky détského autismu za potize, které jsou
zpusobeny problematickym vyvojem fte€i, opozdénim nebo nerovnomérnosti
mentalniho vyvoje, celkovou vyzralosti kognitivnich funkci, t€Z8i formou poruchy
aktivity a pozornosti. Autorka se domniva, ze kone¢na a jasna diagnéza pervazivni
vyvojové poruchy by méla byt stanovena mezi ¢tvrtym a patym rokem véku ditéte.
Thorova (2016) proto doporucuje provést v tomto roce kontrolni vysetfeni ke snizeni
rizika diagnostického omylu.

Nékteti rodi¢e uvedli, Ze vyvoj jejich déti byl do urcit¢é doby v poradku.
Najednou se vSak situace zménila a oni piestali urcité dovednosti délat. Jedna rodina
popsala situaci nasledovné: ,,Byla sikovna, vesela, hrala si s hrackami, naviékala
kordlky, mazlila se, mluvila..., zkratka bez zjevnych zndmek, Ze by nebylo néco
V poradku. Bohuzel vsechny tyto dovednosti a dobré nadlady se zacaly pomalu vytrdcet.
Neznali jsme to. Zacala mluvit a najednou mluvit prestala. Drive se nam divala do oci
a najednou prestala. Zacala pobihat po byté sem a tam, prestala spat, jak ve dne, tak
V noci. Ve dvou letech krasné mluvila......najednou prestala.” Tuto situaci vysvétluje
Sporclova (2018), ktera uvadi, ze u 1/3 déti s autismem se setkivame s vyvojovym
regresem. Jedna se o ztratu jiz nabytych dovednosti. Autorka popisuje situaci, kdy se
dité do urcitého veéku vyviji bez vyraznéjSich abnormalit a ndsledné si rodice povSimnou
zmény v chovani ditéte (afekty, problémy se spankem, drazdivost, neklid, nezdjem
0 socialni kontakt) i ztratu dovednosti, které jiz dit€¢ umélo (napt. mluveni, ukazovani
a napodobovani, chodit na no¢nik, o¢ni kontakt).

Chovani a pocity rodici po stanoveni diagnozy jejich ditéte byly rizné. Nicméné
vSech pét rodin se shodlo, Ze jejich povédomi o autismu bylo minimélni. V momenté¢,
kdy se dozvédeli diagndzu svého ditéte, vitbec netusili, co je to autismus a jak se bude
stav jejich ditéte vyvijet nadéale. Problém o informovéni vefejnosti o autismu vnima

i Thorové (2016), ktera ve své knize shrnula priority v pé&i o déti s autismem v Ceské
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republice. Jednim ze strategickych cili v oblasti prevence, vyzkumu, vzdélavéani
a osvéty v pripad€ poruchy autistického spektra uvadi zvysit Grovenn informovanosti
laické i odborné vefejnosti, za¢lenit problematiku PAS do uciva SS, VOS, VS a rozvijet
publika¢ni a vyzkumnou c¢innost. Ke zvySeni povédomi o autismu by mél piispét
I Svétovy den porozuméni autismu, o kterém rozhodla Valnad hromada Organizace
spojenych narodii v roce 2007 a uréila timto dnem 2. duben. Osvétova kampaii ,,Cesko
sviti modfe” vznikla jako projekt platformy Nadé&je pro autismus vroce 2014
s cilem zvySovat povédomi vefejnosti o problematice poruch autistického spektra
(Univerzita Pardubice, 2019).

Také reakce na sdélenou diagnézu byly rizné. V prvnim momenté, kdy rodi¢im
byla diagnoza sdélena, se dostavil pocit uzkosti, strachu, bezmoci, paniky a strachu.
Nejvice se u rodi¢t projevil pocit strachu, Zze pé¢i o nemocné dité€ nezvladnou a nebudou
schopni, se o své dité postarat. Tato obava se objevila u vSech péti rodin. Na druhou
stranu se u rodi¢l Objevila i pozitivni reakce. Rodina ¢. 1 uvedla, Ze se jim ¢astené
ulevilo. ,, Vlastné jsme dostali odpoved na to, proc¢ se nékdy chova (Syn) tak zvidstne. *
Pocit ulevy se objevil u matky zrodiny ¢&. 3: ,Jak uz jsem rikala, vtu chvili se
mi ulevilo, protoze jsem si rikala, Ze to neni tim, Ze bych svému synovi nerozuméla, ale
Ze je to tou jeho nemoci.” A také rodina ¢. 5 uvedla: ,, Ale pak se nam ulevilo. Neni to
nddor, ale autismus. Neumre.* Pocity, které se objevily u rodi¢t, potvrzuje i Pipekova
(2010), ktera uvadi, ze samotné sdéleni prvni diagnézy o tom, ze jejich dité bude
postizené, byva doprovazeno smutkem a uzkosti. Podle Svarcové a Slabinové (2011)
prozivaji rodiCe pocity ztraty zdravého ditéte, na které se vSichni t&sili. Proto poznani
rodict, Zze s jejich dit€tem neni vSechno v potadku, pro n€ znamena veliky Sok. PeSova
a Samalik (2006) povazuji za dilezité, jakym zptisobem je diagndza rodi¢tim sdélena,
nebot’ od né&j se odviji dalsi vyvoj situace v rodin€. Samotné sdé€leni ovliviiuje nejenom
to, jak se rodina nové situaci pfizpusobi, ale i to, jak budou s ditétem v raném obdobi
jeho Zivota zachazet.

Vsechny rodiny uvedly, Ze po sdéleni diagnézy autismu zacaly vyhledavat
vSechny dostupné informace. Informace o autismu hledali rodi¢e V knihach, na
webovych strankach, ¢asopisech a vSech dostupnych publikacich. Dostatek informaci
0 nemoci povazuje za velmi dulezité i Matéjcek (1992), ktery vydal desatero zasad, na
které by neméli rodice pecujici o postizené dit¢ zapomenout. Jednou z téchto zdsad
je: ,,Rodice maji o svém ditéti co nejvice vedet. Pokud chapou podstatu postizeni,

mohou mu lépe rozumét a pomahat.” Rodina €. 2 zaCala nav§tévovat svépomocnou
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skupinu, kterd sdruzovala rodice déti s autismem a odborniky tzv. poméhajicich profesi
(pedagogy, vychovatele a poradenské psychology), kteti usiluji o zlepSeni kvality zivota
téchto rodin. Tato skupina byla rodin€¢ nejen velkou oporou, ale i velkym zdrojem
informaci. Domnivam se, Ze svépomocné skupiny mohou byt pro rodi¢e velkou
psychickou oporou. Pocit, ze v tom nejsou sami, pfinasi ulevu a zaroven nadéji. Rodice
mohou nejen ziskavat rady a informace od ostatnich, ale také se mohou vypovidat ze
své bolesti a na chvili uniknout z nadro¢né a napjaté atmosféry. OvSem nejvétsi vyhodu
svépomocnych skupin spatfuji v tom, ze rodi¢e mohou vidét, jak se ostatni dokazali
se svym trapenim vyrovnat a jit dal.

I ptesto, Ze se podle Pipekové (2010) rodice ndhle ocitaji v neocekavané realité,
prozivaji hluboké zklamani a snazi se najit odpovéd’ na otazku, pro¢ pravé jim se
narodilo dité s postizenim. Autorka dodava, Ze postupné se vSak s faktorem nemoci
srovnava kazdy ¢len rodiny. V naSem vyzkumu byl tento nazor potvrzen. Vsechny
rodiny se s diagn6zou autismu u svého ditéte vyrovnaly. Rodina ¢. 1 tuto nemoc piijima
jako dar. Jejich syn je pro né¢ kazdodenni inspiraci a obohacenim. Je pro né¢ velkym
ucitelem, ktery je uci kazdy den byt plné ptitomen. ,, Diky nému ze sebe vykresdvame to
nejlepsi”. Jejich nejvétsi oporou jsou oni sobé navzijem, rodina a dobrovolnicky
program. Rodina ¢. 2 pfijima nemoc své dcery jako udél a osud, se kterym se musi
smifit. Nejvétsi oporou je pro né jiz zmiflovana svépomocnd skupina a tym pomocnik,
ktery tvoii babicky, sestra a osobni asistenti. | zde je potvrzena jedna ze zasad Matéjcka
(1992), ktera uvadi: ,,Rodice by se méli setkavat s rodici podobné znevyhodnénych deéti,
predavat si s nimi vlastni poznatky, proZitky, zkusenosti a vzajemné se povzbuzovat.*
Rodina ¢. 3 se smifila s nemoci svého syna zasluhou pomoci rodiny a organizace Apla.
,,Nasim vysvobozenim a obrovskou oporou byla a stale je organizace APLA, ktera
podporuje lidi s autismem a jejich rodiny. Rodina ¢. 4 ptijmula diagnézu svého syna
diky své rodiné a pfistupu svych starSich synu. ,, Tak co mami, je nas a my ho mame
stejné radi i s autismem. Neboj, spolecné to zviddneme.“ RodiCe jsou velmi pozitivni
a vétici. K zvladnuti naroéného zivota jim pomaha nejen optimismus, ale i vira
v Boha. Rodina ¢. 5 uvadi, ze i pies Casté pocity, kdy jsou na pokraji svych sil, jsou
diky své roding, piatelim a svym détem odhodlani bojovat s autismem. Béhem vSech
rozhovort S rodi¢i jsem si uvédomila, jak tézké to pro né¢ muselo byt, a presto nasli silu
se stouto diagnézou vyrovnat. Pfijali ji jako soucéast svého zivota a myslenku, Ze by

vSe mohlo byt jinak, si jiz nepfipousti. Zahrnuli autismus do svého kazdodenniho Zivota
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a jsou pfipraveni se o své déti starat, dokud jim budou sily stacit. BohuZzel, krom¢ své
rodiny, pratel a neziskového sektoru, S jinou pomoci zatim nepocitaji.

V rodinach, kde se narodi postizené¢ dité, byva cCastym projevem rozpad
manzelstvi. Z dotazovanych rodin doslo k rozpadu manzelstvi pouze u jedné rodiny.
Byla to rodina ¢. 3. Manzelé jsou rozvedeni a svého syna maji ve stfidavé péci.
., Bohuzel, pri zaprahu o naseho syna nam uz nezbyvala kapacita na péstovani vztahu.
Takze i pres veskerou pomoc rodiny se nase manzelstvi rozpadlo.“ Ostatni rodiny své
manzelstvi udrzely a naopak, dle nékterych vypoveédi ho posilily. Manzelka z rodiny
¢. 1uvedla: , Nase manzelstvi je stdle silnéjsi a nase laska neustdle roste. Vykresaviame
ze sebe to nejlepsi. Ted jsem nejstastnéjsi, kdy jsem byla. Mam skvélého muze
a skvelého syna.* Rodiny se vétSinou shoduji, Ze je tato necekand udélost semkla. Do
narocné péce téchto déti jsou v rodinach zapojeny i prarodice, tety a pratelé. Na
rizikovy faktor rozpadu manzelstvi i faktor upevnéni manzelstvi poukazuje Matéjéek
(1992). Mezi svymi, jiz zminovanymi zasadami, na které by neméli rodi¢e pecujici
0 dit¢ spostizenim zapomenout, je zdsada vztahujici se k udrzeni
manzelstvi: ,, Chranime si manZelstvi a rodinu. Zvysené zatizeni tuzkostmi, napétim
a nezvyklymi pracovnimi a vychovnymi naroky miize rodinu spojovat, ale i rozkladat .
Musim fici, Ze pii rozhovorech jsem méla pocit, ze rodice spojuje velmi silné pouto.
Manzelé pusobili jako dvojice, kterd jsou pfipraveny celit vSem tézkym a necekanym
situacim. Pii rozhovorech se manzelé vzajemné doplilovali a jejich pohledy na dané
situace se témé&ft shodovaly.

Velky vliv na fungovani rodiny mohou mit 1 sourozenci téchto déti. PeSova
a Samalik (2006) se zabyvaji vztahem sourozencil postizenych déti. Domnivaji se, Ze
déti se 1épe nez od rodici uci od svych sourozenct kulturné modifikovanym hodnotam
a postojim. Pod vlivem této role byvaji sourozenci postiZenych déti na svlij vék I1épe
adaptovani, zralejsi a odpovédné&jsi. To potvrzuji i rodiny, ve kterych déti s autismem
vyrastaji S dalSimi sourozenci. Rodi¢e vedou ostatni déti k ohleduplnosti, trpélivosti
a pochopeni. Snazi se jim vysvétlit, Ze jejich ,,ségra” nebo ,,braSka* nejsou zli, ale jsou
nemocni a nemohou za své chovani. Také mladSi sourozenci mohou byt pro postizené
dité inspiraci a uciteli. To potvrzuje rodina €. 3: ,, Md krasny vztah ke svéemu mladsimu
bratrickovi. Nejdrive jsme z toho méli obavy, aby treba nezarlil, nebo mu neubliZoval.
Ale on nas prekvapil. Ma ho rad! Nevadi mu ani jeho plac. Déli se s nim o své hracky
a vypada to, Ze ho zacina spise napodobovat. Drive si s hrackami moc nehral, ale ted,

kdyz vidi, Ze si jeho mladsi braska hraje, jde si hrat také. Tuto skuteCnost potvrzuje
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I Thorova (2016), ktera se domniva, ze ptitomnost zdravych sourozenci v rodinach je
pro zdravé fungovani rodiny a vztahti v ni velmi prosp&$na. Casto dochazi mezi
sourozenci k velmi péknym interakcim, které ditéti s PAS socialn¢ prospivaji. Podle
autorky se u rodict velmi ¢asto objevuje obava, ze péci o dalsi dit¢ nemohou zvladnout.
ZkuSenosti vSak ukazuji, Ze v rodinach, kde se narodily dalsi déti, obvykle ptfevazuji
pozitiva nad negativy. To potvrzuji i dvé dotazované rodiny, ve kterych se narodily
dalsi sourozenci. Rodina ¢. 2 si dokonce potidila dva sourozence. V roding €. 3 je jeden
mlads$i sourozenec. Naopak Vv rodin¢ ¢. 4 a 5 jsou sourozenci starS$i. VSechny rodiny
vnimaji ptitomnost dalsich sourozenct jako pozitivum a velky ptinos pro rodinu.

Pro rodiny pecujici o dit€ s autismem existuji riizné socialni opory. Tyto opory
mizeme rozdélit na socialni opory poskytované statem a opory poskytované nestatnimi
organizacemi a dobrovolnickymi organizacemi. Socialni sluzby pro déti s autismem
vyplyvaji ze zdkona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. Zakon definuje zakladni
druhy a formy socialnich sluzeb. Jedna se o sluzby socialni poradenstvi, socialni péce
a socialni prevence. Tyto sluzby se poskytuji jako sluzby pobytové, ambulantni
a terénni. V piipadé nasich rodin se socialni sluzby téméi shodovaly. Kromé rodiny
¢. 1 vyuzili vSichni sluzby rané péce. Rand péce je soucasti sluzeb socidlni prevence.
Jak zakon ¢. 108/2006 Sb., uvadi, poskytuje se formou terénni, pifipadné¢ muize byt
doplnéna ambulantni formou. Je poskytovana ditéti a rodi¢um ditéte do véku do 7 let
ditéte. Rodi¢im déti s autismem pomohla piekonat jejich nelehkou situaci, nasledné
poté, co se dozvédéli diagnoézu svych déti. Jednd se o tzv. konzultace s rodici
Vv pfirozeném prostiedi ditéte, tedy pifimo v misté bydlisté. Tyto konzultace obvykle
probihaji ve frekvenci 1x za mésic, popt. jinak, dle potfeby rodiny a kapacitnich
moznosti sluzby. Jak rodiny uvedly, bohuzel to pro n€ nebyla frekvence dostacujici,
nicméné to byla jedind dostupna sluzba, kterou mohly vyuzit a byly za ni vdécni.
Rodige &. 5 uvedli: ,, Casto jsme byli na pokraji svych sil. Od stétu to byla jedind pomoc,
at z oblasti zdravotnictvi, tak z oblasti socialni. “ Dnes jiz sluzbu nevyuZivaji, nebot’ se
poskytuje do 7 let véku ditéte, nicméné byla prvnim zdroje informaci a pomoci, ktera se
témto rodindm dostala. Tato socidlni sluZzba se poskytuje dle zdkona o socidlnich
sluzbach bez tihrady.

Socialni oporou, kterou rodiny vyuzivaji, je ptispévek na péci. Tento prispévek
také definuje zakon o socidlnich sluzbach. Je uréen osobam, které z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu potiebuji pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani

zékladnich Zivotnich potifeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle zdkona
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0 socialnich sluzbach. Ptispévek je vyplacen osobam starSim jednoho roku a jeho vyse
se odviji od stupné zavislosti na pomoci jiné fyzické osob€ a stari osoby, pro kterou je
prispévek vyplacen. Rodi¢e shodné uvedli, ze vyse prispévku nepokryje ndklady, které
vynalozi na péci o své nemocné dité. Rodina ¢. 5 uvadi: ,,Pobirame na dceru prispévek
na péci, ktery nam cdastecné pomaha hradit socialni sluzby, které vyuzivame. Nicméné
castka, kterou hradime je nékolikandsobné vyssi. Vzhledem k tomu, zZe se za téch par let
vyzname v pridélovani grantii, muzZeme si vSechny tyto sluzby pro dceru dovolit. *
Rodiny uvadé¢ji dalsi sluzby, které vyuzivaji pii péci o své dit€¢ s autismem.
Jsou to sluzby osobni asistence a odlehcovaci sluzba. Obé tyto sluzby jsou definovany
v zakoné o socidlnich sluzbach a poskytuji je ve velké mife nestatni organizace. Tyto
organizace ovSem musi mit sluzbu podle zédkona o socidlnich sluzbéach zaregistrovanou.
Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji sniZzenou
sobéstacnost z divodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni
a jejich situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Odlehcovaci sluzba je poskytovana
terénni, ambulantni 1 pobytovou formou. Cilem této sluzby je umoznit pecujici osobé
nezbytny odpocinek. Ob¢ tyto sluzby se poskytuji za Ghradu, tudiZ jejich pravidelné
vyuziti si n€které rodiny nemohou dovolit. Navic zde rodiny narazily na problém, ze
Vv pfipadé problémového chovani svych déti, neni mozné tuto sluzbu vyuzit. To
potvrzuje i rodina ¢. 5: ,,Pro autisty s problémovym chovanim Zadné takové zarizeni
neexistuje. Pro dospelé lidi s autismem je minimum zarizeni a ty, které jSOu, byvaji
preplnéné a prakticky se tam neda dostat. Evropa ma socidlni systém, ktery pomaha
lidem, ale tém, co to potrebuji nejvice, pomaha bohuzel nejméné. Vétsina staciondri
nebo domovit md v podminkdach, zZe neberou uZivatele S problémovym chovdanim.*
BohuZel musim tuto skutecnost potvrdit. NeZ jsem zacala psat diplomovou praci,
snazila jsem se o autismu ziskat co nejvice informaci. Zjistila jsem, ze je opravdu velmi
tézké zajistit péci pro osobu s autismem, u které se objevuje problémové chovani. Jsou
organizace nebo domovy, které jsou schopny tuto péci zajistit, nicméné jejich kapacita
je naplnéna. Bohuzel, i pfes veskeré snahy o rozsifeni a navyseni, se to nedafi. Je pak
pochopitelné, ze rodi¢e maji obavy, co bude s jejich détmi, az tady tfeba oni nebudou.
Muze se i stat, ze pé¢i nebudou zvladat po fyzické strance. Bohuzel zaruka, ktera by
rodice ujistila, Ze o jejich déti bude postardno, zatim neexistuje. Je velmi smutné slySet
Z Gst rodicl, ze si dokazi predstavit matku, kterd je, z ditvodu psychického a fyzického
vycerpani, schopna si sdhnout na zivot. Myslim si, ze pfi¢inou takovych uvah je pocit

uplné bezmoci.
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Za velky pfinos v socialnich sluzbach, povazuji vSechny rodiny dobrovolnicky
program. VSechny rodiny jsou napojeny na organizaci, kterd zprostfedkovava
dobrovolnické sluzby. Cinnost dobrovolnika je definovéna v zakoné &. 198/2002 Sb.,
0 dobrovolnické sluzbé. Péce o déti s poruchou autistického spektra je ¢innosti, kterou
zakon vymezuje jako pomoc zdravotné postizenym a pomoc pii péci o déti, mladez
a rodiny v jejich volném c¢ase. Dobrovolnici jsou v dnesni dobé velmi oblibeni a patii
mezi nepostradatelné pomocniky v péci o déti s autismem. Napf. rodina ¢. 1 hodnoti
dobrovolnicky program takto: ,, My jsme napojeni na neziskovou organizaci, ve které
vyuzivame sluzeb dobrovolnikii. Sice nam to zpocatku prislo nemyslitelné, zZe by si nas
syn zvykl na ciziho cloveka, ale postupem casu jsme dospéli k zaveru, Ze to alespon
vyzkousime. Je to pro nds obrovska pomoc nejen vtom, Ze si mizZeme na chvili
odpocinout, dodélat resty, pracovat nebo jen vypnout, ale i v tom, Ze si nds syn zvyka na
nekoho jiného, nez jsme my, a tim se uci castecné se socializovat. Navic s kazdym
dobrovolnikem déla riizné cinnosti, coz ho obohacuje a rozviji.

Asi nejvétsi pomoci, na které se rodiny shodly, jsou sluzby socialni péce
definované v zdkon¢ o socidlnich sluzbach, denni a tydenni stacionatf. Dle zdkona
¢. 108/2006 Sh., se v dennich stacionatich poskytuji ambulantni sluzby osobam, které
maji snizenou sobéstanost z divodu veéku nebo zdravotniho postizeni, a osobam
s chronickym dusevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby. Kromé rodiny €. 1 navstévuji vSechny déti denni stacionaf, ve kterém
Jjim jsou zajiStény sluzby, které definuje zakon o socidlnich sluzbach. Kromé sluzeb
zabezpecujicich péfi o svou osobu, pomoc pii osobni hygiené, poskytnuti stravy,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socialné terapeutické cinnosti
a pomoc pii uplatiovani prav jsou zde zajiStény sluzby vychovné, vzdélavaci
a aktivizaéni Cinnosti. To znamend, ze déti jsou zde zafazeny do povinné Skolni
dochazky nebo je jim stanoven jiny zplsob vzdélavani podle Skolského zékona.
Vzdélavanim déti s PAS se zabyva Sporclova (2018), ktera uvadi, ze vzdélavani téchto
zaki se tidi v soucasné dob¢ dle platného Skolského zakona €. 561/2004 Sb., ve znéni
ucinném od 1. 9. 2017. Oblasti vzdélavani déti, zakt a studentl se specialnimi
vzdélavacimi potfebami je vénovan § 16 Skolského zakona upraveny vyhlaskou
&. 27/2016. Na zakladé tohoto zakona je v Ceské republice zakam s PAS garantovano
vzdélavani v plném rozsahu od predskolniho az po vysokoskolské vzdélavani s ohledem
na jejich aktualni moznosti. Sporclova (2016) uvadi, Ze prostiednictvim tzv.

podptirnych opatteni je mozné piizpusobit formu, strukturu i obsah vzd€lavani zaka.
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Zaroven je mozné vyuzit vzdélavani dle individudlniho vzdélavaciho planu a pfitomnost
asistenta pedagoga, aby bylo dit¢ schopné dosdhnout maximalni kapacity svych
moznosti. Rodina ¢. 1 vzdélavd svého syna pomoci domaci vyuky, ve které
pedagogickou Cinnost zastavaji oba rodi¢e. Domaci (individualni) vzdélavani uvadi
Sporclova (2016) jako jeden mozny zptsob vyuky déti s PAS v Ceské republice.
Rodina €. 3 se pfipravuje na nastup svého syna do tydenniho stacionafe. Tuto sluzbu
také definuje zakon o socidlnich sluzbach. Tydenni stacionaf poskytuje pobytové
sluzby osobam, kter¢ jsou definovany v zékoné o socidlnich sluzbach a jsou jiz uvedeny
U denniho stacionafe. Jediny rozdil mezi dennim a tydennim staciondiem je poskytnuti
ubytovani. Pti bakalafském studiu jsem méla moznost absolvovat praxi v domové pro
osoby se zdravotnim postizenim, jehoz soucasti byla zakladni Skola specialni, ktera
vzdélavala déti s autismem. Zde jsem mohla poznat, jak obtiznd a narocna je prace
S témito détmi. Ve tfidé byly pfevazné déti s tézkou poruchou autismu. Komunikace
S nimi byla velmi naro¢na a probihala pouze prostfednictvim vyménného obrazkového
komunika¢niho systému (VOKS). V tu chvili jsem si uvédomila, jak naro¢na musi byt
péce rodicii o jejich déti, nebot’ zasadni problém spociva jiz v komunikaci. DoSlo mi,
jak velkou pomoci je pro rodice Skolni vzdélavani. Déti ve Skole rozvijeji nejen
komunikac¢ni schopnosti, ale také prvky sebeobsluhy a hygienické navyky.

Vsechny rodiny vyuzivaji vyhody vyplyvajici z pritkkazu osoby se zdravotnim
postizenim. Nérok na tento priikkaz ma osoba starsi jednoho roku s télesnym, smyslovym
nebo duSevnim postizenim charakteru dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu.
Ptiznéani prikazu a jeho vyhody upravuje zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim. Uziti tohoto prikazu je individualni a jeho vyhody
se liSi podle stupné postizeni. Této problematice se vice vénuji V teoretické Casti
diplomové préce.

Béhem rozhovori jsem se dotazovala, zda je néjaka socialni sluzba, ktera neni
dostupna, ale rodi¢e by ji ocenili. Vysledek byl téméf jednoznaény. Rodice by uvitali
socialni sluZzbu, ktera by jim ¢astecné ulevila od jejich kazdodenni namahavé péce. Byli
by radi, kdyby jim mohl nékdo pomoci pii jejich péci o jejich autistické dité. Zaroven
by povazovali za spravedlivé, aby tato sluzba byla poskytovana bez tthrady. Domnivaji
se, ze stat by v téchto pfipadech mél zajistit urity podil péCe o tak narocné déti.
Vzhledem Kk tomu, Ze u nékterych déti se objevuji pomérn¢ Casto zachvaty vzteku,
nespavost, ataky na sebe i okoli, hyperaktivita, poruchy pozornosti, péce o tyto déti je

opravdu naro¢na. Rodiny uvadé¢ji, Ze pomoc statu pro tyto déti je, kromé rané péce,
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ptispévku na péci a skolniho vzdélavani, nulova. Nejvetsi strach maji z budoucnosti. Co
bude s jejich ditétem, az tady oni nebudou. Kdo se o né postara, az jejich moznosti
nebudou stacit na tak naro¢nou péci. Rodice by si nejvice ptali, aby jejich déti mohly zit
distojn¢ a samostatné. To jim bohuzel stat v tuto chvili nemuze zajistit.

Kvalitu zivota si rodi¢e piedstavuji rizné. Rodina €. 1 vidi kvalitu Zivota jako
predstav a zda jsou spokojeni s timto Zivotem. Podle matky se pojem kvalita Zivota poji
s nécim kvalitnim, tudiz by mélo byt hodnoceni asi kladné. To potvrzuje i Gurkova
(2011), ktera uvadi, ze pojem kvality Zivota se vétSinou poji s pozitivni konotaci. Podle
ni se vodborném jazyce termin kvalita Zzivota pouzivd na popis pozitivnich
I negativnich aspektl zivota. Uvadéji, ze hodnoceni je zavislé na ¢ase, nebot’ jsou dny,
kdy hodnoti sviij Zivot kladn€ a pozitivng, ale jsou i dny, kdy hodnoti svlij zivot
negativné. Rodice jsou presvédceni, ze ziji kvalitni zivot a jiny uz by Zit nechtéli. ,, Na
Zivot s nasim synem se divame jako na dobrodruzstvi, prilezitost, dar... Je jaky je a nase
snahy ho zménit, uz nejsou. Ménime uz jen svij pohled na néj.“ Ostatnim rodi¢im by
vzkézali, Ze autismus neni tragédie ani trest. Ze Zivot s autistickym ditétem mtize byt
sice slozity, ale také pestry, spontanni vesely i zabavny a Stastny. ,, Vydrzte, je to
narocné, ale stoji to za to. "

Matka z rodiny ¢. 2 si pod pojmem kvality zivota predstavuje zivot plny lasky a radosti.
Otec si pod timto pojmem piedstavuje pohodovy zivot naplnény rodinou. Ten ov§em do
své kvality Zivota zahrnuje 1 Uspéchy V praci, sportu a cestovani. To potvrzuji
I Jani$ etal. (2016), ktefi spojuji kvalitu Zivota s naplnénim a uspokojovanim potieb
Z Maslowovy pyramidy potieb. | Béres (2013) uvadi, Ze spokojenost ¢loveéka prichazi
tehdy, jsou-li uspokojovany jeho potieby Vv riznych oblastech jeho fungovani. Oba
rodice se shoduji, Ze Ziji kvalitni Zivot. Radost ze Zivota a silu jim dodava zdravy Zivot
ostatnich déti. Presto by si oba rodice prali zit jiny zivot. Vzhledem k tomu, ze péce
0 jejich dceru je velmi naro¢na, méla matka psychické problémy a musela se 1é¢it.
Trpéla tzkostmi a neuméla si sama pomoci. Domniva se, Ze autismus ma ambice znicit
osobnost Clovéka. I otec by chtél zit sviij zivot jinak. Chtél by chodit do zamé&stnani
a nezit kazdy den se strachem o svoji zenu a déti. ,, Chtel bych, aby se nase nemocnda
dcera méla dobre a uzivala si Zivota. “ Ostatnim rodicim by vzkézali: ,, Bojujte a Zijte.
Nenechte se autismem pohltit a uzivejte si kazdych hezkych okamZikii. Vazte si jeden

druhého.
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Matka z rodiny €. 3 si pod pojmem kvality Zivota piedstavuje ur¢ité zamysleni
nad svym zivotem. Otec si pod timto pojmem pfedstavuje uvédomeni, zamysleni nad
tim, jestli naplnili pfedstavu o svém zivoté. Kvalitu zivota povazuje za subjektivni
hodnoceni dosavadniho zivota. Tento pocit potvrzuje 1 Gurkova (2011), kterd
hodnoceni, zda je nas zivot kvalitni, zaklada na porovnavani naseho zivota se zadouci,
otekavanou Grovni existence. Rodie jsou presvédéeni, Ze Ziji kvalitni Zivot. Zena
povazuje svlj zivot za naro¢ny, plny citli, vyzev a novych impulst, ptekvapeni, ale
i zklamani. Dal ji lasku, rodinu, jistotu a bezpeéi. ,, Co vic bych si mohla prdat.* Ani
jeden z nich by nechtél zit Zivot jinak a s nemoci syna jsou smifeni. ,, Mdme syna, ktery
ma sice autismus, ale ma nas rad a dokaze nam dat tolik lasky, zZe nékdy nevime, co s ni.
Kde je psdno, ze bych se méla lip, kdyby byl zdrav?

Pro rodinu ¢. 4 ptedstavuje pojem kvality zivota harmonii souziti, zdravi,
spole¢né chvilky s rodinou, praci, svobodu, vnimani ptirody a dobré ptatele. Oba rodice
se shodli, zZe jejich zivot je kvalitni. ,,Nase vsechny deéti jsou velmi stastné a spokojené,
zkousku od Pana Boha a uZ by ho neménily. Ostatnim rodi¢im by vzkézali: ,, 4by se
nehroutili, v nasi republice funguje velmi dobrych systému poradenstvi a odbornikii,
kteri jim v situaci pomohou a navedou je spravnym smeérem.

Matka z rodiny ¢. 5 si pod pojmem kvality Zivota pfestavuje vnitini pocit, ktery vychazi
z kazdého znés. Podle ni se odrdzi od naSich pfedstav o svém zivoté, od Zebticku
hodnot a o splnéni svych prani. Otec tento pojem spojuje s opérnymi body, o které se
muze kdykoliv opfit a zaroveil mu davaji pocit jistoty. Za své opérné body povazuje
manzelku, déti, rodinu, pfatele, praci a ¢aste¢né i stat. Podle nich je jejich zivot pestry,
plny pfekvapeni a improvizace. Oba ho povazuji za kvalitni a ménit by ho nechtéli.
wZivot s nasi dcerou predstavuje nejvétsi prileZitost a ona je nejvétsi dar, ktery jsme kdy
dostali. Vypada to sice paradoxné, ale béhem téch let jsme si uvédomili, Ze ta nase
dcera nam umoznila dostavat to, co bysme bézné nedostali. Kolem nds se vzedmula

“«“

takova vina solidarity, kterou bychom asi jinak nepoznali.” Ostatnim rodi¢im

by vzkazali: ,,Nebojte se toho, zZijte a bojujte. Prijméte to jako dar a vyzvu. *

Vsem rodi¢im patii miij obdiv. Casto jsem se pfistihla, jak pfemyslim, jestli bych
dokazala Zit podobny Zivot. Pfiznam se, Ze mnohokrat jsem si uvédomila, jaké mam
Stésti, ze mam zdravé déti. Také jsem premyslela, jestli si zivot dokazeme uzit naplno

jako tyto rodiny a jestli to Stésti, které mame, nebereme jako samoziejmost.
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S Zavér

Cilem diplomové prace bylo zjistit a popsat, jak ziji rodiny pecujici o dité
s autismem s akcentem na kvalitu Zivota jednotlivych ¢lent rodiny. Prostfednictvim
kvalitativniho vyzkumu jsem hledala odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otazku, co
znamena a jak vypada kvalitni zivot z pohledu rodin pecujicich o dité s autismem.
Dil¢im cilem prace bylo popsat subjektivni nazor komunikac¢nich partnerti na moznosti
podpory pii péci o dit€¢ s PAS od statu a neziskového sektoru s akcentem na zdravotné
socialni problematiku.

Vyzkumny vzorek byl tvofen rodinami, které pecuji o dité s autismem. Celkem
bylo osloveno pét rodin, které formou narativniho vypraveéni a polostrukturovaného
rozhovoru popsaly péci o své dit¢ s autismem. Jejich vypravéni bylo zaméfeno i na
socialni sluzby, které vyuzivaji pii kazdodenni pé¢i o své dit¢ a na subjektivni pocity
vztahujici se na kvalitu zivota. Z péti rodin byly ¢tyfi rodiny uplné a v jedné rodiné
doslo k rozpadu manzelstvi. Tato rodina pecuje o svého syna pomoci stfidavé péce
a vzajemnd spoluprace rozvedenych rodict funguje bez potizi.

Pfedmétem vypravéni rodict byl Zivotni piib&éh péti déti, tii chlapct a dvou
divek. Vékova hranice téchto déti byla od desiti do patnacti let. U dvou déti byla
stanovena diagndza stfedné funkéni détsky autismus a u tfech déti byl stanoven nizko
funk¢éni détsky autismus s mentélni retardaci.

Z rozhovorit bylo zjiSténo, Ze u téchto déti byl autismus diagnostikovan
diive, nicméné to nepovazovali za projevy autismu.

Rodiny uvedly, ze autismus témé&f neznali. Po sdéleni diagnozy se jich
zmocnila beznad¢j a strach, jestli tak naro¢nou péci zvladnou. U nékterych rodicu se
objevil pocit tlevy. Najednou znali divod chovani svého ditéte. Kazda rodina se
s touto diagnozou vyrovnavala po svém.

Z vysledkt rozhovort bylo zjisténo, Ze i pfes narofnou péci se rodiny
s diagnozou svych déti vyrovnaly. Piijimaji autismus jako dar a jejich déti jsou pro né
kazdodenni inspiraci a obohacenim. Pfijimaji tuto nemoc jako vyzvu, ktera je vede
n¢kam, kam by se nikdy nedostali. Pozndvaji nové lidi, nové piileZitosti a pfedev§im

velkou vinu solidarity.

79



Socidlni sluzby, které rodiny vyuzivaji pii péci o své déti, byly téméi shodné.
Jednd se o denni stacionafe se Skolnim vzdélavanim, ranou péci, odlehCovaci sluzby,
osobni asistenci, prukaz ZTP a pfispévek na péci.

Nejvetsi strach maji rodi¢e z budoucnosti. Zastavaji nazor, Ze pomoc od statu
pro lidi sautismem je nedostacujici. Nevi, jak dlouho budou schopni se o své déti
postarat.

I pies vSechna tato uskali, se kterymi se rodice setkavaji pii pé¢i o své déti, jsou
presvédCeni, ze ziji kvalitni zivot. Kazdy rodi¢ si pod pojmem kvalita Zivota
predstavuje néco jiného, ale kdybychom to méli shrnout, vysla by definice tohoto pojmu
z st rodi¢l nasledovné: ,Kvalita zivota je zivot plny lasky, porozuméni, pratelstvi
a prilezitosti“. Svilij Zivot by ménit nechtéli a autismus piijimaji jako dar a ptileZitost
uveédomit si, v ¢em skutené€ spociva zivot.

Diplomova prace umozni vefejnosti nahlédnout do svéta rodin, které pecuji
0 déti s autismem. Muze byt ndpomocna rodinam a détem, kterym byl diagnostikovan
autismus, a tézko se s touto situaci srovnavaji. Byla bych rada, aby prace rodi¢im
ukézala, ze zivot s autismem neni jen o hotkosti, dfin€¢ a trpélivosti, ale také o lasce,
pochopeni a sebepoznani.

Velkym pfanim rodict je, aby se lidé o autismu vice dozvédé€li a méli pochopeni

pro jejich déti, které nékdy mohou na vetejnosti pisobit, bohuzel, jako nevychované.
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Priloha 1

Narativni rozhovory
Rozhovor ¢&. 1

STIMULACNI FAZE

Dobry den, dékuji, Ze jste si na mne udélali ¢as a jste ochotni se se mnou podélit
0 vas zivotni pribéh. Chtéla bych vas ujistit, Ze veskeré informace, které mi
poskytnete, budou vyhradné pro ucely diplomové prace a Vv této praci budou
uvedeny vZdy anonymné. NeZ se pustime do vypravéni, rada bych vas upozornila,
Ze v pripadé, kdy se dotkneme néjakého tématu, které vam bude nepiijemné,
a nebudete chtit o ném mluvit, sta¢i mi to Fici a jiZ v daném tématu nebudeme
pokracovat.

.,V poradku, myslim, zZe s tim nebudeme mit problém. Kazdopadné déekujeme za nabidku
a uprimnost.

VYPRAVENI

Rada bych vas ted’ poZadala, abyste mi néco fekli o svém zZivoté, o diilezitych
momentech, které vas v Zivoté potkaly a néjakym zpiisobem i ovlivnily.

Zena: |, Tak ja zacnu. Co se tyce mého detstvi a mlddi, tak musim 7ici, Ze jsem vyriistala
Ve skvelé rodiné a povazuji tyto etapy Zivota za Stastné. Hodné jsem studovala a cCetla
a myslim si o sobé, zZe jsem dosti ambiciozni. Po dokonceni vysoké skoly jsem zacala
pracovat v uspésné firme, kde jsem doposud. Hodné jsem pracovala a cestovala. Ovsem
mym vysnenym cilem byla velka spokojena rodina. Méla jsem predstavu, Ze ve triceti
budu mit hodného manzela a k tomu t7i déti. To se, bohuzel, nestalo a misto toho jsem
se ocitla ve triceti jako rozvedend a bezdeétna. Okamzité si mi zhroutil svét a jd, ,,vidy
pripravend“, najednou nevédeéla, co si pocit? Dlouho mi trvalo se sebrat a jit dal.
Hodné mi vtom pomohla rodina a pratelé. Na jednom skoleni jsem se seznamila
se svym byvalym manzelem. Nejdiive jsem o cizinci nechtéla ani slyset, ale postupem
Casu, kdy jsme se vice pozndvali, jsem védéla, Ze tentokrat to vyjde. Ze on bude ten muz,
se kterym chci byt a mit stastnou velkou rodinu. Coz se, az na tu velkou rodinu, stalo. “
Muz: ,,Ja jsem na tom podobné, jako moje Zena. Détstvi povazuji za Stastné, i kdyz
V nasi zemi jsou trochu jiné zvyklosti. Pochdzim z obycejné rodiny, kde bylo hlavni
naplni prace rodicii zemédélstvi. Byl jsem vychovavan k samostatnosti, a protoze rodice

meéli plno prace, na nas déti, tolik casu nezbyvalo. Mam ctyri sourozence, takze jsem



se musel castecne starat i o né. Cely Zivot byla moji vasni hudba. Touzil jSem po tom,
abych se v ni mohl uplatnit a abych si nasel zaméstnani, ve kterém bude hudba hlavni
naplni. Zacal jsem také hodné cestovat a prileZitostné pracovat v riznych zemich.
Jednou z téch zemi byla pravé i Ceskd republika. Tady se mi libilo a mél jsem V pldanu
zustat dele. Zacal jsem navstevovat vecerni skolu a rizné kurzy. Na jednom z téch kurzi
jsem se potkal se svou zenou. I kdyz mé dlouho odmitala a davala najevo, Ze nestoji
0 Zadny vztah, notabene s cizincem, ja jsem vedeél, Ze tohle bude to pravé a Ze musim
vydrzet. No a jak to dopadlo, uz vite.

Oba rodice: ,,No a byla z toho laska! Nas vztah byl natolik silny a intenzivni, Ze jsme si
po roce iekli ,,ANO* a zacali planovat tu ,,nasi velkou* rodinu. Brzy se nam narodil
chlapecek a my jsme byli neskutecné stastni. Viechno bylo tak, jak mélo byt, a my jsme
si spokojeni zili. To, Ze se nas syn obcas choval zvlastné, neadekvatné veku, ze byl
pomalejsi ve vyvoji, nam neprislo nijak zvidstni. Pripisovali jsme to tomu, Ze md
namichané geny a ziejmé se to timto projevuje. Navic jsme neméli s ¢im porovnavat,
bylo to nase prvni miminko. Rikali jsme si, Ze kazdy md své tempo, tak nds chlapecek
bude trochu pomalejsi. Kdyz uz to ale bylo tak, Ze ve ctyrech letech byl porad
na plenkdach a téemeér nemluvil, bylo to divné i nam. NaSe pritelkyné nam jednou
naznacila, Ze by mohl mit autismus. V tu chvili nds to ani moc nevylekalo, protoze jsme
poradné nevedeéli, co to je. Kdyz jsme se tomu zacali trochu vice vénovat, cist literaturu
a pidit se na internetu, doslo nam, jak zavazna diagnoza to mize byt. Samoziejmé jsme
Cetli i to, Ze nemoc je nevylécitelnd a stupriujici se. Ze déti byvaji agresivni, nemluvi,
nedokdzi se o sebe postarat...atd. Na internetu jsme nasli néjaky test pro rodice, zda
Jjejich dité je autista. Kdyz jsme si test udélali, zjistili jsme, Ze u naseho syna je velmi
vysokd pravdepodobnost diagnozy autismu. Okamzité jsme vyhledali specialistu
a podrobili se odbornému vysetieni, ve kterém nam byl autismus potvrzen. Diagnoza
naseho ctyrletého syna znéla: STREDNE FUNKCNI DETSKY AUTISMUS. Tak...a co
ted’? Nevéedeli jsme, kde zacit? DocCetli jsme se, Ze existuje spousta metod, jak pracovat
S takovymi détmi, ale spousta z nich byla protichiidna. Najednou jsme nevédeli, jak se
ke svému synovi chovat, jak s nim pracovat, abychom mu nahodou neublizili nebo jeho
stav nezhorsili...

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otazek)

Co se vam v tu chvili honilo hlavou? Co vas nejvice vydésilo?

Zena: |, Tak, ja musim Fici, Ze se mi svym zpiisobem i ulevilo. Vlastné jsme dostali

¢

odpoveéd na to, proc se nékdy chova tak zviastne.



Muz: ,, Ani pro mé, to nebyla zas tak velka tragédie. Svého syna jsme milovali a vedeli
Jjsme, Ze at’ se stane cokoliv, nikdy ho neopustime a udélame pro néj cokoliv.

Oba rodice: ,, Oba jsme byli rddi, zZe zvilastni chovdni naseho syna neni ojedinélé a ze
existuje spoustu metod a pristupti, které nam pomohou vie zvladnout. Casto se na
verejnosti stavalo, zZe syn zacal kricet, kopat kolem sebe, plival, vztekal se, bouchal
hlavou do zdi atd. Mél zachvaty place a nevnimal nds, nepoznaval nas. Ted vime, Ze za
to nemiize a ze to neni ani selhani ve vychove. Co se nam vsak nejvice honilo hlavou,
bylo, zda se nas syn bude umét o sebe postarat sam, pripadné, co s nim bude, az my tu
nebudeme. “

Co pro vas bylo v tu dobu nejvétsi oporou?

Oba rodiée: ,, Tak nejvétsi oporou pro nas byly nase rodiny a pratelé. Od kamaradky
jsme se dozvédéli o specialni Skole pro rodice déti s autismem. Jednalo se spise o kurz,
ve kterém nam vysvétlili, co je autismus, jak se s nim naucit Zit, jak se s nim smirit
a predevsim, jaké mame moznosti. Na zacatku kurzu nam vekli, Ze nase dité je
pozZehnani, Ze je to dar a Ze jsme byli pro néj vybrani. Ze to neni Zdadné nestésti mit dité
S autismem a Ze Stésti je volba a my muzZeme byt Stastni za vSech okolnosti a situaci. To
nas uplné dostalo! Najednou se viechno zménilo a my jsme zacali na situaci pohliZet
uplné z jiného uhlu. Prosté nase dité je dar a my miizeme a budeme Stastni! “

Co tedy nasledovalo dal?

Oba rodice: ,,0d zndamych jsme dostali odkaz na americké stranky, které priblizuji
metodu Son Rise. Néco jsme o této metode Cetli, ale moc jsme toho o ni nevédeéli. Prvni
video nam stacilo k tomu, abychom védeli, zZe tudy povede nase cesta k nasemu synovi.
Uplné nas to uchvdtilo. Zacali jsme to vice studovat a ziskavat informace. Nakoupili
Jjsme si knihy, casopisy, vyhledali odborné publikace a hledali vse, co bylo dostupné na
internetu. Zjistili jsme, Ze v Cechdch je lektorka, ktera se této metodé vénuje.
Zkontaktovali jsme ji a domluvili si s ni schiizku. Byla skvéla a moc nam pomohla.
Dodnes jsme spolu v kontaktu a kdykoliv se na ni miiZeme obrqtit.

ZKkuste mi, prosim, popsat vaseho syna?

Oba rodice: ,,Nasemu synovi je 10 let. Autismus mu byl diagnostikovin ve 4 letech,
tudiz 6 let s nim pracujeme podle specidlnich metod a pristupii. Je to vesely kluk, ktery
ma sice své dny, ale i tak umi rozdavat radost a lasku. Nastésti ma Spatnych okamZzZikii
méné a menée a veselych okamZikii vice a vice. Metodu Son Rise si nas syn velmi oblibil
a myslime, Ze diky tomu se jeho stav stdle zlepsuje. Jsou véci, které nema rad a umi to

dat patricnym dirazem najevo. Snazime se témto okamZikiim vyhybat, ale na druhou



stranu, se snazime ho na nékteré situace postupné pripravovat,...zvykat. Zacali jsme
pomalu cestovat do zahranici. Letadlo snasi vyborne, takze tam prekazka neni. Na
letiste jsme se vzdy museli dopravit viastnim vozidlem, protoze jizdu v méstské doprave
nas syn nezvladl. Ovsem neddavno se nam podarilo dopravit se méestskou hromadnou
dopravou do ZOO. Tam jsme si vylet neskutecné uzili a pres par malickosti to byl
krasny vylet. *

., Kdyz bylo synovi 5 let, nasli jsme specialni Skolku s autistickou tridou. Nejdrive
to bylo ndrocné, protozZe on tam chtél byt pouze s nami. Takze jsme se stridali a kazdy
den jsme se snazili tam chvilku pobyt. Byl to sice pozvolny a zdlouhavy nastup, ale
vyplatilo se, nebot si ve skolce zvykl a 2 dny v tydnu tam na dopoledne pravidelné
chodil. Ve Skolce nam nabidli moznost individudlnich cinnosti s podporou metody
Son Rise. Dalsi vyhodou této skolky byla podpora canisterapie, kterou nds syn miloval.
Jeho vztah ke zviratim je velice kladny a silny.

Skolni dochdzku ndas syn nastoupil v ramci domdctho vzdélavani, které ndam
umoznila mistni zdkladni skola. Momentdlné je ve treti tridé. Na vyuce se podilime
spolecné s manzelem. Jeho vyuka je ¢im dal lepsi, nicméné nékdy ma dny, kdy se nechce
vithbec ucit, vzteka se a nespolupracuje. Pak se zase objevi dny, kdy ucent doslova hlta
a je schopen ucit se v kuse hodiny. V soucasné dobé umi samostatnd pismenka, ale
neni schopen je spojit v Slovo ¢i vétu. My vsak vérime, Ze se Cist a psat jednou nauci.

Kromé téchto dovednosti ho ucime zakladnim socialnim a hygienickym navykim,
aby byl samostatny a mohl se o sebe postarat. Chodime spolu nakupovat, varime,
uklizime a ucime ho samostatné provadet osobni hygienu. “

Vyuzivate nékterych socialnich sluzeb ¢i opor? Co to pro vas znamena?

Oba rodice: ,, My jsme napojeni na neziskovou organizaci, ve které vyuzivame sluzeb
dobrovolnikii. Sice nam to zpocatku prislo nemyslitelné, Ze by si nas syn zvykl na ciziho
cloveka, ale postupem casu jsme dospéli k zaveru, zZe to alespon vyzkousime. Je to pro
nas obrovska pomoc nejen v tom, zZe si miizeme na chvili odpocinout, dodélat resty,
pracovat nebo jen vypnout, ale i v tom, zZe si ndas syn zvykd na nékoho jiného, nez jsme
my, a tim se uci castecné se socializovat. Navic s kazdym dobrovolnikem déla rizné
¢innosti, coz ho obohacuje a rozviji. Na kazdého je napojen jinak. S jednim napriklad
porad skdce, s jinym zase cte a posloucha hudbu, s dalsim hraje hry, nebo se jen vali po
zemi...atd. Vzhledem k tomu, Ze jsme absolvovali spoustu kurzii a cviceni k metodé Son
Rise, témer veskerou péci o syna jsme prevzali na sebe, takze jiné socialni sluzby zatim

nevyuzivame. “



., Co se tyce financni opory, tak vyuzivame akorat prispévek na péci. Jiné davky
Ci financni podpory necerpame. *
Je néjaka sluzba ¢i pomoc, ktera by vaim pomohla, ale neni dostupna?
Oba rodice: ,, Tim, ze jsme se rozhodli veskery nds cas vénovat péci o syna, tak kromé
,svych dobrovolnikii™ nevyhledavame jinou socialni sluzbu, pomoc ¢i zarizeni. DO
budoucna bychom urcite chteli vyuzit socialnich sluzeb, aby nas syn nebyl odkazan
pouze na své rodice, ale aby byl vice samostatny a sobéstacny a mohl se setkavat se
svymi vrstevniky.
Co si predstavite pod pojmem kvalita Zivota?
Zena: ,,Jd si pod timto pojmem predstavuji urcité hodnoceni naseho Zivota. Pokud se
o nécem mluvi jako o nécem kvalitnim, tak by to mélo byt asi kladné hodnoceni. Takze
se domnivam, Ze se ptdte, zdali si myslime, Ze Zijeme kvalitni, tudiz dobry,
plnohodnotny, skvély, bajecny, vyjimecny, spokojeny...zivot. Je to tak?
Ano, myslim, Ze jste to trefila spravné.
Muz: ,,Ja si pod timto pojmem nepredstavuji jen néco pozitivniho. Myslim, Ze kvalita
Zivota se da vyjadrit inegativnim hodnocenim. Zkrdtka, je to urcité subjektivni
zhodnocent svého zZivota. A nékdy sviij Zivot miizeme hodnotit kladné, pozitivneé a nékdo
zase zaporné a negativné. Také si myslim, Ze hodnoceni je zavislé na case. Kdyz jsme
V obdobi, kdy se nam dari, tak budeme urcité hodnotit svij Zivot kladné. Kdyz budeme
mit zrovna Spatné obdobi, tak hodnoceni bude s velkou pravdepodobnosti zaporné. *
Miyslite si, Ze Zijete kvalitni Zivot?
Oba rodice: ,,Nads syn je krdsné a zivé dité. Je velmi vesely, spontinni, emocni, a kdyz
ho podporujeme, tak je to ztélesnéna radost. Ma Sesty smysl, ktery nechapeme. UCi nas
telepatii, ¢te nam mysilenky, ma nas prokouklé vic, nez si myslime. Jako kdyby védél, co
si mdame uveédomit a snazi se nds k tomu navést. Vytvari takové situace, aby se to
ukazalo, aby to vyslo najevo. Mame zpétnou vazbu i od dobrovolniku, kteri za nasim
synem dochdzeji. Pro vsechny je setkani s nasim synem velky zazitek. Z kontaktu s nim si
kazdy néco odnasi. On je navede na to, aby si uvédomili, co chtéji, co je pro né dulezité.
Nas Zivot je tak diky nemu pestry a bohaty.
Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?
Zena: ,,Jd uz se nehroutim, kdyz ma syn své nalady. Vim, Ze to piejde, a ze i tak, mohu
byt stastnd. Nekdy mam pocit, jako by mi rozsiroval lidskou kapacitu. Ucim se od néj,
jak byt spontanni a autenticka. Mit takovéto dité je fantasticka skola bezpodminecné

lasky rodicii. Mit dité s autismem neni tragédie. Je to dobrodruzstvi a prileZitost. On



prisel obohatit nas. NaSe manzelstvi je stdle silnéjsi a nasSe laska neustdle roste.
Vykiesavame ze sebe o nejlepsi. Ted jsem nejstastnéjsi, kdy jsem byla. Mam skveélého
muze a skvelého syna. “

Oba rodic¢e: ,,Na zivot s nasim synem se divame jako na dobrodruZstvi, prileZitost,
dar... Je jaky je a nase snahy ho zménit uz nejsou. Menime uz jen sviij pohled na néj. Je
nas velky ucitel! Je nasi nejvétsi inspiraci a uci nas byt stale pritomnymi. Kazdy den
nam dava najevo: ,, Tady jsem a méjte mé radi!

,Nas syn je jako druh stromu, ktery potirebuje dlouhou dobu na to, aby mél
poradné koreny, silné vétve, aby kvetl a mél plody. Nevime, jak dlouho to bude trvat, ale
vime, Ze jednou k tomu dojde a on bude mit pocit, Ze to staci a bude chtit davat. On nam
rekne, Ze uz to nastalo a Ze se prave vse zmeénilo.

., Kdybysme méli sanci zmenit nds zZivot a zbavit tim naseho syna autismu, urcité
bysme to neudelali.* Nechteli bysme prijit o ten ,,nds pestrobarevny svet“, ktery nds
naucil z probléemii vytezit maximum! TakzZe odpoved na Vasi otazku zni NE, chceme Zit
takovy Zivot, ktery Zijeme a ne jiny.

Co byste vzkazali rodic¢ium, ktefi zjistili, Ze jejich dité ma autismus?

Oba rodice: ,, Ze autismus neni tragédie ani trest. Ze Zivot s autistickym ditétem miize
byt slozity, ale také pestry, spontanni, vesely i zabavny. Ze nejsou sami. Ze takovy Zivot
nam byl prisouzen a my za néj musime bojovat a nevzdavat to. Ze i my miizeme byt
Stastni! Nekdy mdme pocit, jako by nam nds syn rozsiroval lidskou kapacitu...Otvira
V nas spoustu dalsich moznosti. A to je preci krasné. Vydrzte, je to ndarocné, ale stoji to

za to!“

Rozhovor €. 2

STIMULACNI FAZE

Dobry den, dékuji, Ze jste si na mne udélali ¢as a jste ochotni se se mnou podélit
0 vas$ zivotni pribéh. Chtéla bych vas ujistit, Ze veskeré informace, které mi
poskytnete, budou vyhradné pro ucely diplomové prace a Vv této praci budou
uvedeny vZdy anonymné. NeZ se pustime do vypravéni, rada bych vas upozornila,
Ze v pripadé, kdy se dotkneme néjakého tématu, které vam bude neprijemné,
a nebudete chtit 0 ném mluvit, sta¢i mi to Fici a jiZz vdaném tématu nebudeme
pokracovat.

., Dékujeme za nabidku, vazime si ji.



VYPRAVENI

Rada bych vas ted’ pozadala, abyste mi néco fekli o svém Zivoté, o dilezitych
momentech, které vas v Zivoté potkaly a néjakym zpisobem i ovlivnily.

Zena: , Jako dité jsem Zila beznym, Stastnym Zivotem, ve kterém bylo i par mrackii, ale
také hodné slunicka. Diilezitym momentem byl ovsem rozvod mych rodicii a ja jsem
vyriistala pouze s matkou a sestrou. Myslim, Ze jsem rozvodem svych rodicu byla
poznamenana, a vzdycky jsem si vikala, Ze az budu mit svoji rodinu, udeélam pro ni vse.
Ze se budu snazit, aby nase déti nemusely zazit rozvod. Dalsim dilezitym momentem
bylo setkani s mym muzem, kdy jsem od prvni chvile vedéla, Ze to bude uz navzdy. Kdyz
Jjsme se vzali a ¢ekali miminko, byla jsem neskutecné Stastnd. V tu chvili jsem si rekla,
Ze udelam cokoliv, abych nasi rodinu udrzela pohromade.

Muz: ,,Ja také pochazim z rozvedené rodiny, ale na rozdil od své Zeny, se mé rozvod
rodicii tolik nedotykal. Byl jsem v puberté a doma jsem se tolik nezdrzoval. Brzy jsem se
osamostatnil a odesel z domova. Zil jsem, spolecné se Sestrou, také jen se svou
matkou.

Oba rodice: ,,Samoziejmé za nase dulezité momenty povazujeme narozeni nasich déti.
Ale diilezitym momentem bylo sdéleni diagnozy nasi dcery. V tu chvili se nam navzdy
zmeénil Zivot. Dnes na to pohlizime jiz s odstupem, ale tehdy to bylo hodné tézké. Vnimali
jsme, Ze s nasi dcerou asi nebude vsechno v poradku, ale bylo to nase prvni miminko
V klidu. Jenze nam se to zddlo divné. Byly ji téemer 2 roky a ona skoro viibec nemluvila,
porad jen poskakovala, u niceho nevydrzela dlouho, neméla ocni kontakt, neusmala se
a Ccasto se vztekala. Aby nas objala, pohladila nebo nam dala pusu, tak to viibec
neexistovalo. Nakonec jsme se s pani doktorkou domluvili a ona nds poslala na
specidlni vySetreni, kde nam po néjaké dobe sdélili diagnozu — détsky autismus
S mentalni retardaci. Vibec jsme nevédéli, co si pocit, co dal. Nikdo jsme na to nebyl
pripraveny a nase znalosti o této nemoci byly nulové.

UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Co se vam v tu chvili honilo hlavou? Co vas nejvice vydésilo?

Zena: ,,Jd jsem se viplné slozila. Tak moc jsem chtéla mit krasnou a velkou rodinu, Ze
tohle byla pro mne katastrofa. Méla jsem hrozny strach, Ze to nezvladnu. Ze se nebudu
umeét o nasi dceru postarat, zZe nam treba umre...,...bylo to hrozné. Taky jsem méla
strach, Ze od nas manzel odejde. Znala jsem par pripadu, kdy to muzi nezvlddnou,

a Zena ziistane sama. Prosté jsem spadla do hluboké deprese. *



Muz: ,, Pro mé to byla taky velka rana, ale kdyz jsem vidél svou Zenu, v jakém je stavu,
musel jsem byt silny a byt ji oporou. Snazil jsem se byt optimisticky. Hledal jsem néjaké
informace na internetu, abych se o této nemoci néco dozvedel.

Oba rodice: , Nakonec nam pomohla nase pani doktorka, kterd si nds pozvala na
konzultaci a snazila se nam trochu objasnit, jak ta nemoc vitbec vypadd a co miize
nasledovat. Ona nam vlastné rekla, Ze stav nasi dcery se miize, ale i nemusi zhorsovat.
Ze existuje spousta déti s touto diagnézou a Ze je v dnesni dobé nékolik organizaci
a center, které se touto problematikou zabyvaji a s détmi pracuji.

Co pro vas bylo v tu dobu nejvétsi oporou?

Oba rodice: ,, My jsme se pres nasi kamardadku dostali ke svépomocné skupiné rodicii,
kteri maji dite s autismem. Tato skupina ndm neskutecné pomohla. Jednak nam dodala
odvahu, Ze wurcite zvlidneme péci o nasi dceru, ale také nam dodala silu do Zivota.
Najednou jsme si uvédomili, Ze kdyz to zvladnou ostatni, pro¢ bychom to nezviadli my.
Ze na to nejsme sami. Ze jsou kolem nds lidé, kteii jsou na tom stejné jako my a jsou
ochotni nam pomoci. Od ostatnich rodicii jsme se dozvédeli spoustu informaci o této
nemoci. Také nam dali kontakty na riizna centra a poradny. Najednou jsme méli chut’jit
dal. Bereme to jako nds udél. Jako osud, se kterym se musime smirit. *

Co tedy nasledovalo dal?

Oba rodice: ,,My jsme se zacali pravidelné setkdvat s touto svépomocnou skupinou
a zacali jsme vyhledavat odbornou pomoc pro nasi dceru. Nacetli jsme si spoustu
knizek a absolvovali nékolik kurzii, abychom védeli, jak k nasi dceri pristupovat a jak se
vyvarovat problematickych az nékdy agresivnich situaci. Podarilo se nam najit
organizaci, kterd poskytuje socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi s autismem.
Nabizeji také volnocasové aktivity, takze jsme zacali chodit s nasi dcerou napr. plavat
a cvicit.

ZKkuste mi, prosim, popsat vasi dceru?

Oba rodice: , Takze nasi dceri je 12 let. Jeji stav se bohuzel nezlepsuje. Vzhledem
kK tomu, Ze md nizko funkcni détsky autismus s mentdlni retardaci, tak nam bylo
sdeleno, ze lepsi uz to nebude. Snazime se k ni pristupovat dle rad odbornikii, nicméné
Jjeji projevy agrese, vzteku a ndsili se objevuji ¢im dal casteji. Nemiizeme ji nechat bez
dozoru. Boucha se do obliceje, hdze s vecmi kolikrat tak, Ze miize nekomu ublizit. Kdyz
nema naladu, tak devastuje vSechno, co ji prijde pod ruku. Museli jsme sundat i obrazy
ze zdi. Casto vstavd se Spatnou ndladou a huldkd. V podstaté vyZaduje neustdle

pozornost, byt porad v aktivitée. Musime ji porad nabizet podnéty, aby se situace néjak



zvilddla. V soucasné dobe vozime dceru do skoly, do specidalniho stacionare, kde se uci
zakladnim navykim, aby byla samostatna. *

Vyuzivate nékterych socialnich sluzeb ¢i opor? Co to pro vas znamena?

Oba rodice: ,, My predevsim vyuzZivame toho, Ze mdme rodinu, kterd nam pomdha.
Rikame tomu takovy ,, tym pomocnikii“, ktery se skladd z babicek, sestry a asistentii. Bez
nich bychom to rozhodné nezvladli. Babicky a sestra nam pomahaji s ostatnimi détmi
a asistenti, kteri jsou specialné vyskoleni, nam pomdahaji s dcerou. To je velka opora,
protoze jednak védi, jak na ni, ale také se neustale vzdélavaji a nds zaroven zaskoluji.
Co to pro nas znamena? Hodné! Znamena to pro nas to, Ze si miizeme udelat praci,
ktera se neda zvladnout pri detech. Také jsme si navykli, Ze obcas ten volny cas
vénujeme sami sobé, odpocinku a relaxaci. Vzhledem k tomu, Ze toho v noci moc
nenaspime, tak je to jedind mozind chvile k nacerpani sil. Jinak vyuzivame specialni
Stacionar, za ktery jsme moc radi. Dcera se tam do néj moc tési. “

Je néjaka sluzba ¢i pomoc, ktera by vam pomohla, ale neni dostupna?

Oba rodice: ,, Nds trapi to, Ze nevime, co bude do budoucna. Mame strach, co s ni bude,
az bude dospéla. Chtéli bysme, aby bylo pro ni néjaké misto, kde bude moci cdstecné
samostatné zit a bude stdle soucasti nasi rodiny. Nevime, jestli budeme mit dostatek sil
Jji zvladnout, az bude dospéla a bude mit ten svuj agresivni zachvat. Na druhou stranu se
bojime, aby ji neumistili do psychiatrické nemocnice a nebyla pod tlumicima
praskama.

,Moc bysme si prali, aby mohla Zit v ¢astecné samostatném bydleni s urcitou
podporou a pomoci. Aby méla moznost byt samostatnd a zila svij Zivot. Bohuzel to
zatim vypadd, Ze dospeli agresivni autisti jsou tézce umistitelni. Nikdo je nechce,
protoze na to nemaji kapacitu. MiiZou navstévovat pouze denni staciondre, ale na delsi
nebo trvaly pobyt to mozné neni. “

., Asi by nam pomohlo, kdybychom mohli nasi dceru obcas umistit do stacionare,
napr. na nékolik dni. Ovsem to by nesméla mit ty agresivni zdchvaty. Vtomto stavu ji
nikdo neprijme a navic by ji nové prostredi asi spisSe psychicky narusilo, nez zklidnilo. *
Co si predstavite pod pojmem kvalita Zivota?

Zena: ,, Predstavuji si hezky a vesely Zivot, plny ldsky a radosti.*
Muz: ,,Ja si predstavuji pohodovy Zivot naplnény rodinou. Urcité bych do kvalitniho

¢

Zivota zaradil i uspéchy v prdci, sport a cestovani.



Myslite si, Ze Zijete kvalitni Zivot?

Oba rodice: ,,I pres vSechny problémy nasi dceru milujeme a snazime se Zit, jak to jen
nejlip umime. Pokud bysme méli jen ji, tak by nds asi uplné vysdla. Ale diky tomu, Ze
mame dalsi dve deéti, tak to zviadame. Ten zdravy Zivot ostatnich déti nas drzi nad
vodou. Otazkou ale ziistava, jak dlouho to budeme zvladat? Jak dlouho nam budou
stacit sily? Takze odpoved zni ANO, Zijeme kvalitni Zivot, ale asi bysme si dokadzali
predstavit, Ze by nds Zivot mohl byt kvalitnéjsi. Zijeme prosté podle svého nejlepsiho
svedomi a vedomi a snazime se, aby my a nase déti jsme méli co nejlepsi Zivot.

Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?

Zena: ,,Jd budu upiimnd a iikim ANO. Pred piil rokem jsem uz to nezvlidla. Méla
Jjsem psychické probléemy a musela jsem se lécit. Trvalo mi dlouho, nez jsem se z toho
dostala. Trpeéla jsem uzkostmi a neuméla jsem si pomoct. Myslim si, Ze autismus md
ambice znicit osobnost rodice.

Muz: ,,Ja se priznam, Ze bych taky chtél zit swviij Zivot jinak. Chtel bych normalné
pracovat a nemit kazdy den strach o Zenu a déti. Chtél bych obcas vypnout a nemuset
byt stale ve stirehu. Chtél bych jet s rodinou na dovolenou. Chtél bych, aby se nase
nemocna dcera méla dobre a uzivala si Zivota.

Co byste vzkazali rodi¢im, ktefi zjistili, Ze jejich dité ma autismus?

Oba rodice: , Bojujte a Zijte. Nenechte se autismem pohltit a uzivejte si kazdych hezkych

‘

okamzikii. Vazte si jeden druhého.*

Rozhovor €. 3

STIMULACNI FAZE

Dobry den, dékuji, Ze jste si na mne udélali ¢as a jste ochotni se se mnou podélit
0 vas Zivotni pribéh. Chtéla bych vas ujistit, Ze veSkeré informace, které mi
poskytnete, budou vyhradné pro ucely diplomové prace a Vv této praci budou
uvedeny vzdy anonymné. NeZ se pustime do vypravéni, rada bych vas upozornila,
Ze v pripadé, kdy se dotkneme néjakého tématu, které vam bude neprijemné,
a nebudete chtit o ném mluvit, sta¢i mi to Fici a jiZ v daném tématu nebudeme
pokracovat.

., Dékujeme, budeme radi, kdyz Vam budeme moci néjakym zpitsobem pomoci. “



VYPRAVENI

Rada bych vas ted’ pozadala, abyste mi néco fekli o svém Zivoté, o dulezitych
momentech, které vas v Zivoté potkaly a néjakym zpisobem i ovlivnily.

Zena: ,,Rozhodné povazuji za dilezity moment nasi svatbu. I kdyz to nakonec nevysio,
tehdy jsem byla nejstastnéjsi. Dalsim dilezitym momentem bylo narozeni naseho syna.
Po dlouhém cekani to bylo splnéni naseho snu. Byli jsme prosté stastni. Bohuzel kolem
Jednoho roku, jsem si zacala vs§imat urcitych indicii, které mé znepokojovaly. Do té doby
to bylo hodné miminko, které dobre papalo a spinkalo. Od té doby, co se nds syn
postavil na nohy a zacal chodit, tak se v§e zmenilo. Prestal spinkat a nakrmit ho bylo
hrozné komplikované. Chvili neposedel a predevsim se zacal rozcilovat a vztekat. Jeho
hyperaktivita rostla a problémy s jeho chovanim také. Na doporuceni detské lékarky
Jjsme absolvovali nekolik vysetreni, a kdyz nam doktorka sdelila diagnozu, musim 7ici, Ze
se mi v tu chvili ulevilo. Rikala jsem si, Ze nejsem blézen, Ze to neni tim, Ze svému synovi
nerozumim, ale Ze je to tim, ze ma autismus. Vzapéti mi vSak doslo, Ze vitbec nevim, co
to je autismus. Nejaké povédomi jsem o této nemoci méla, ale byly to jen letmé
informace. *

Muz: ,,Snem veétsiny chlapii je zplodit syna. Takze ja povazuji za dilezity moment ve
svém Zivote, narozeni naseho syna. Byl jsem pysny a Stastny tatinek! Pri prvnim
pohledu na néj, se mi zménily priority a hodnoty svého zivota. Pochopil jsem, Ze teprve
ted’ zacina ten opravdovy Zivot. To co bylo predtim, byl jen nacvik, takova zkouska.
UPRESNUJICI FAZE (kladeni otazek)

Co se vam v tu chvili honilo hlavou? Co vas nejvice vydésilo?

Zena: , Jak uz Jjsem fikala, v tu chvili se mi ulevilo, protoze jsem si Fikala, Ze to neni
tim, Ze bych svému synovi nerozuméla, ale Ze je to tou jeho nemoci. Ale pak se mé
zmocnila panika, strach, uzkost, jestli to vibec zvladneme, jestli budeme schopni, se
0 nasSeho syna postarat. Jestli budeme mit dostatek informaci a sil, abychom to zvladli.
Jestli budeme mit jeste dalsi dite. Jestli to zvlidneme financné? Téch otazek byla
spousta. “

Muz: ,,Kdyz jsem se dozvedel diagnozu naseho syna, také jsem nevedeél, co to presné
znamend. Détsky autismus jsem uz zaslechl, ale vic jsem se o to nikdy nezajimal.
Nedokazal jsem si predstavit, co bude nasledovat. Nakoupili jsme literaturu a zacali
studovat. Ja jsem si pro sebe udélal zaver bez falesnych iluzi, Ze tato nemoc se nechad
castecné ovlivnit pristupem a vychovou, ale je na cely Zivot. Védel jsem, Ze to nebude

snadné, ale veril jsem, Ze to zvladneme.



Oba rodice: , Nastesti jsme se dostali ke spolecnosti APLA, diky které se nas Zivot
trochu posunul k zZiti a ne jen k prezivani.

Co pro vas bylo v tu dobu nejvétsi oporou?

Oba rodice: ,, Nasi nejvétsi oporou byla rodina, ktera nds podrzela a podporovala od
samotného zacatku. Babicky se snazily pohlidat, samoziejmé jen do té miry, co byly
schopné zvladnout. Ale i mala pomoc, byla pro nas prinosem. Hyperaktivita naseho
syna rostla a obcas jsme byli oba na pokraji svych sil. Pres den vitbec nespal a v noci
usinal az kolem treti hodiny. Byly dny, kdy jsme byli naprosto vycerpani s pocitem
bezmoci. Zavaznym probléemem bylo to, kdo se naseho syna ujme. Tato nemoc spada do
oblasti detske psychiatrie. Jelikoz je détskych psychiatrii u nds znacny nedostatek,
S touto pomoci jsme nemohli pocitat. *

., Nasim vysvobozenim a obrovskou oporou byla a stdle je organizace Apla, ktera
podporuje lidi s autismem a jejich rodiny. V podstate uci lidi Zit s touto nemoct. *

,, Bohuzel, pri zaprahu o naseho syna nam uz nezbyvala kapacita na péstovani
vztahu. TakzZe i pres veSkerou pomoc rodiny se nase manzelstvi rozpadlo.

Co tedy nasledovalo dal?

Oba rodice: ,, APLA nds zaradila do programu rané péce a zacali nas podporovat. Ucili
nds, jak mame k synovi pristupovat, jak s nim mame pracovat. Rikali nam, jaké existuji
metody a techniky, které se uzivaji u autistickych déti. Poradili nam, jaké socidlni opory
miuZeme vyuzivat, na co mame narok od statu atd. “

»VAPLE jsme zacali vyuzZivat i jiné nabizené sluzby, jako byly napr.
individualni a skupinové nacviky komunikacnich dovednosti, podpiirné skupiny rodicii,
rizné terapie atd. S nasim synem jsme také jezdili na letni tabory pro déti s autismem.
Moc nam pomohlo setkavat se s ostatnimi lidmi, kteri na tom byli stejné jako my.
Dodavalo nam to odvahu a silu. *

Zkuste mi, prosim, popsat vaseho syna?
Oba rodice: ,,Nas syn je jedendctilety chlapec, ktery ma stredné funkcni détsky
autismus. V soucasné dobé uziva léky na tlumeni aktivity a na podporu spanku. Diky
tomu je schopen udrzet pozornost ve skole a spat 7 hodin denné. Navstévuje zdkladni
Skolu specialni a ma svého osobniho asistenta.

,,Nas syn dobre navazuje kontakt s ostatnimi lidmi. Jsou ale dny, kdy potirebuje

byt sam a my to akceptujeme. Umi mluvit, ale neumi funkcné pouzivat rec, takze mluvi

porad a vyzaduje neustdle odpovédi. Neumi pracovat s emoCemi, takze kdyz uz je tech



emoci na néj moc, prechazi to do afektu a on krici, utikd, kouse se do ruky a byva
agresivni. *

»Ma krasny vztah ke svéemu mladsimu bratiickovi. Nejdrive jsme z toho méli
obavy, aby treba nezarlil, nebo mu neublizoval. Ale on nads prekvapil. Ma ho rad!
Nevadi mu ani jeho plac. Déli se s nim o své hracky a vypada to, Ze ho zacina spise
napodobovat. Drive si s hrackami moc nehral, ale ted, kdyz vidi, ze si jeho mladsi
braska hraje, jde si hrat take. “

Vyuzivate nékterych socialnich sluzeb ¢i opor? Co to pro vas znamena?

Oba rodice: ,, Na naseho syna pobirame prispévek na péci, ktery nam slouzi k uhrazeni
aktivit, které synovi dopravame. Jednd se napr. o osobni asistenci, rizné aktivizacni
¢innosti, kurzy, skupinové nacviky atd. *

., Méli jsme Stésti a podarilo se nam sehnat tydenni staciondr, kam nam naseho
syna prijali. V ramci tohoto pobytu bude chodit i do specialni zakladni Skoly. Kdyz jsme
se tam byli podivat, tak se nam tam vSem moc libilo. Bude tam s podobnymi détmi, jako
Jje on a tudiz vsechny aktivity budou zaméreny primo na déti s autismem. Bereme to jako
takovou pripravu naseho syna na samostatny Zivot. To je to, co bychom si nejvice prali.
Aby byl samostatny a mohl si zZit ,, svym Zivotem .

Je néjaka sluzba ¢i pomoc, ktera by vam pomohla, ale neni dostupna?

Oba rodice: ,,Nam by asi pomohlo, kdyby se povédomi o autismu dostalo trochu vice
mezi verejnost. Jezdime s nasim synem casto tramvaji. V pripadé, Ze on tam nema ten
svij komfort, tak jeho chovani prechazi do ataku. Vykrikuje sprostd slova a mlati do
v§eho, co ma po ruce. Pochopitelné se na nas lidé ohlizeji a obcas i prohodi poznamku,
Ze si ho mame vychovat a nejezdit s nim tramvaji, kdyz se neumi chovat atd. Nekdy se
snazime omlouvat a vysvetlovat, Ze syn je postizeny a Ze za to nemiize, ale nekdy uz ani
nemame sil a nechavame to bez reakct. *

Jinak socialni sluzby pro naseho syna jsou pro nas momentdlné dostacujici.
Bojime se budoucnosti, CO S nim bude, jestli bude sobéstacny, nebo bude odkdzan na
pomoci druhych. Jestli bude pro néj nékde umistneni, nebo ziistane s nami? To jsou
otazky, které nds samozirejmé napadaji, ale vérime, Ze se to vyresi a dobre to dopadne. *
Co si predstavite pod pojmem kvalita Zivota?

Zena: ,, Podle mé je to zamysleni nad svym Zivotem. Nad tim, jestli Zijeme podle svych
predstav. Jestli jsme se svym Zivotem spokojeni.
Muz: ,, Kvalita Zivota je podle mého uvédomeni, zamysleni nad tim, jestli jsme naplnili

nasi predstavu o svém zivote. Je to takové subjektivni hodnoceni dosavadniho Zivota. *



Myslite si, Ze Zijete kvalitni Zivot?

Zena: ,,Jd jsem presvédcena, Ze Ziju kvalitni Zivot. Je sice velmi ndrocny, ale plny citi,
vyzev, novych impulsii, prekvapeni, ale i zklamani. Zkratka je to pestry Zivot, ktery mi
dal lasku, rodinu, jistotu a bezpeci. Co vic bych si mohla prat.

Muz: ,,Ja téz odpovidam ANO. Obcas si clovek rika, Ze by mohlo byt néco lepsi, lehci...
Ale taky si pak 7ika, zZe jeste neni tak zle, aby nemohlo byt hiir. *

Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?

Zena: ,,Ji uz ne. Byly doby, kdy jsem si prala viechno vratit a zacit znovu. Ale dnes
jsem se vsim smifend a spokojenda. Nas syn ma sice autismus, ale co, i tak se da
plnohodnotne zZit. Kde je psano, ze bych se mela lip, kdyby byl zdrav.

Muz: ,,Ja souhlasim. Mame syna, ktery sice ma autismus, ale ma nds rad a dokaze nam
dat tolik lasky, Ze nékdy ani nevime, co s ni.

Co byste vzkazali rodi¢im, kteri zjistili, Ze jejich dité ma autismus?

Oba rodice: , Nebojte se toho! Naucte si Fici o pomoc a nesnazte se to zvladnout
vSechno sami. Je spoustu dobry lidi, organizaci a podpor, kteri vam s tim pomizZou

¢

a navedou vds na cestu, po které pujdete s vasim autistickym ditétem. *

Rozhovor ¢. 4

STIMULACNI FAZE

Dobry den, dékuji, Ze jste si na mne udélali ¢as a jste ochotni se se mnou podélit
0 vas Zivotni pribéh. Chtéla bych vas ujistit, Ze veSkeré informace, které mi
poskytnete, budou vyhradné pro ucely diplomové prace a Vv této praci budou
uvedeny vZdy anonymné. NeZ se pustime do vypravéni, rada bych vas upozornila,
Ze v pripadé, kdy se dotkneme néjakého tématu, které vam bude neprijemné,
a nebudete chtit o ném mluvit, sta¢i mi to Fici a jiZ v daném tématu nebudeme
pokracovat.

.S tim urcité nebudeme mit problém. Jsme radi, Ze se nékdo touto problematikou
zabyva. *

VYPRAVENI

Rada bych vas ted’ pozadala, abyste mi néco rekli o svém Zivoté, o dilezitych
momentech, které vas v Zivoté potkaly a néjakym zpisobem i ovlivnily.

Oba rodice: ,,Nas spolecny zivot zacal jiz pred svatbou. Muj budouci manzel jiz

podnikal v rodinné firmé a bydlel u svych rodicii. Ja jsem se k nim prestehovala po



rocni znamosti a zacala jsem s nim pracovat v rodinné firme. Po roce jsme se vzali
a cekali naseho prvniho syna. Ve firmé se nam darilo a postupné jsme firmu zvetsovali.
Kdyz se nam narodil dalsi syn, bydleli jsme jiz ve svém domecku. Synové rostli, firmé se
se opét syn, kteréemu pozdeji diagnostikovali PAS (poruchy autistického spektra). Nas
Zivot se zacal postupne meénit a my museli celit situacim, které prichdzeli se synovym
rozvojem postizenti. “

,Zacali jsme spolecné premyslet o moznostech, které mame, jak budeme syna
vychovavat, jak zvladneme chod firmy, jaké vzdélani miize nas syn absolvovat, kdo nam
V této situaci pomiize. Postupné se rozjel maraton odbornych lékarskych vysetreni. *
UPRESNUJICI FAZE (kladeni otizek)

Co se vam v tu chvili honilo hlavou? Co vas nejvice vydésilo?

Oba rodice: ,,Jisté obavy jsme pozorovali jiz od narozeni syna, jeho reakce i vyvoj byl
odlisny v porovnani od jeho bratrii. Byl méné aktivni, reagoval Ccasto velmi
neprimerené, socialné velmi plochy, casto prichazely zdachvaty neodivodnéného vzteku,
ulpivani na drobnostech, opakujicich se aktivitach a ritualech. Okoli si samoziejmé
zacalo vsimat odlisného vyvoje syna, opatrné nds upozorniovala i rodina a my se zacali
zajimat o rozdilné chovani a reakce naseho detatka. Hledali jsme informace na
internetu, Vv literature a postupné se naSe obavy zacaly napliiovat. Nas syn md
AUTISMUS. Co ted? Co s tim? Jak budeme syna vychovavat? Jakou formu autismu nas
syn ma? Tech otazek se nam honilo hlavou moc. “

., Nejvice starosti jsme si delali s tim, jak skloubime vychovu naseho nemocného
ditete s firmou a dalsimi dvema syny.

Co pro vas bylo v tu dobu nejvétsi oporou?
Oba rodice: ,,Oba dva jsme velmi pozitivni, a to nas provdzi celym Zivotem, i nasi dva
starsi synové se k situaci postavili velmi statecné.

., Tak co mami, je nas a my ho mdame stejné radi 1 s autismem. Neboj, spolecne
to zviadneme.

,Pozadali jsme o pomoc nasi détskou lékarku, ktera nam dala kontakt
na stredisko rané péce. “

Co tedy nasledovalo dal?
Oba rodice: ,, Nejprve to pro nas byl sok, nepocitali jsme viibec, Ze by se to mohlo stat

pravé nam, ale nase rodina a pratelé nam velmi pomohli a my se na tuto situaci zacali



divat jinyma ocima. VSichni jsme silné vérici a v této situaci nam pomahala nase vira
vSe zvladnout. *

,,Nasledovalo mnoho odbornych vysetieni a velmi profesionalni pomoc
Vorganizaci APLA, ktera pomaha lidem s poruchou autistického spektra a jejich
rodinam. Predevsim poskytuje odborné vedeni a vcasnou diagnostiku. To ndm
vyhovovalo, protoze jsme chtéli co nejdrive vedeét, jak na tom nas syn je. Nejvic nam
pomohli psychicky, protoze nam ukdzali, jak nejlip zviadat situaci v domdcim prostredi.
Poskytli nam spoustu literatury a informaci o tomto postizeni a predevsim vysvetlili
rozdilné ,,divné* reakce naseho syna. Obrovsky nds uklidnili a ubezpecili, Ze tuto
situaci spolecné zvladneme. *

ZKkuste mi, prosim, popsat vaseho syna?
Oba rodiée: ,, Nasemu nejmladsimu synovi je nyni 15 let, asi okolo ctyr let mu byl
diagnostikovan nizko funkcni détsky autismus s tezkou mentalni retardaci.

., Uz od narozeni se projevoval velmi odlisné, vse bylo opozdéné, neadekvatné
reagoval v socidlnich situacich, nechapal okolni svét, nerozumél verbdlni i neverbalni
komunikaci, mdlo reagoval na své jméno, vyjadroval se predevsim krikem a afekty,
velmi opozdené a nepruzné reagoval na pokyny nebo jim viibec nerozumél, casto
pusobil, ze vitbec neslysi. *

,,On tireba vitbec neukazoval na predmety, nemaval na rozloucenou, nezapojoval
se do detskych hricek, velmi Spatne udrzel ocni kontakt, jako by se dival za predméty
nebo do prazdna. “

»Malo se smal, rad si hrdal o samoté, neprojevoval radost, nechtél si spolecné
hrat. Lpél na ritudlnich cinnostech. Velky probléem mu délalo udrzet pozornost.

. V urcité dobé se zacaly objevovat zdchvaty vzteku, které se opakovaly. Casto
ho rozcililo, kdyz jsme nepochopili, co po nas chce. Hyperaktivita stiidala obrovskou
unavu a vycerpani, nedokazal si spravné hrat s hrackami, vétsinou je nicil nebo s nimi
jen trepal ¢i pohazoval. Stdle se tocil a trepal rucickama, otdcel se a stal na Spickach,
projevoval se zvlastnimi pohyby. “

Vyuzivate nékterych socialnich sluZeb ¢i opor? Co to pro vas znamena?

Oba rodiée: ,,Od malicka jsme vyuzivali sluzbu rand péce — APLA, kterd nam poskytla
veskeré informace o naSich moznostech dalSiho vzdelavani a kvalitniho Zivota pro
naseho syna. Od péti let syn navstévoval specialni Skolku a poté zakladni skolu

Loy

specialni, kde byl primo umistény v autisticke tride.



,, Uz Ve skolce se postupné ucil zvladat své afekty pomoci struktury prostredi,
vizualizace a komunikace pomoci systému VOKS. Ucitelé nam pomdhali zviadat situaci
V rodinném prostredi, upravit nas dum a rezim rodiny, zavest komunikaci pomoci VOKS
do bézného Zivota se synmem, pripravit denni reZim primo na miru nasemu Synovi
V domdcim prostiedi. Toto vSechno situaci uklidnilo a poskytlo 7ad a poradek v nasem
spolecném Zivote. Postupné jsme se ucili nacvicovat socialni situace a omezit tim casté
zdchvaty vzteku z neporozumeni dané situaci, za coz nas syn v podstate vitbec nemohl.

Skola nam také nabidla spoustu specidalnich pomiicek a hracek, socialnich
obrazkovych systemii a metod, které nam velmi pomdahaji. *

Je néjaka sluzba ¢i pomoc, ktera by vam pomohla, ale neni dostupna?
Oba rodice: ,,V soucasnée dobé jinou socidalni sluzbu nevyhledavame. Vyhovuji ndam
sluzby, které momentalné vyuzivame a mdame tak nastaveny systém péce. “

., Casto nds ale napada myslenka, co bude dal. Co bude s nasim synem, az bude
dospély? Toho se trochu obavame. “

Co si predstavite pod pojmem kvalita Zivota?

Oba rodice: ,, Pod timto pojmem si asi kazdy predstavi néco jiného, ale pro nasi rodinu
je to harmonie souziti, zdravi, spolecné chvilky s rodinou, prace, svoboda, vnimani
prirody a dobri pratelé.

Miyslite si, Ze Zijete kvalitni Zivot?

Oba rodice: , Nase vSechny déti jsou velmi Stastné a spokojené, a to je pro nds
nas jiz neprekvapi, spise pobavi a pokazdé prinasi nové a nové postiehy a rozmery. “
Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?

Zena: ,, Ted uZ urcité ne, je to pro nas dar od Pdana Boha. Je to jako Zivotni zkouska,
kterou jsme dostali od Boha. Nase déti jsou pro nds vyzvou a udélali z nds rodicii lepsi
lidi.

Co byste vzkazali rodi¢ium, ktefi zjistili, Ze jejich dité ma autismus?

Oba rodice: ,,Aby se nehroutili, vnasi republice funguje velmi dobry systém

poradenstvi a odbornikii, kteri jim v Situaci pomohou a navedou je spravnym smerem. *



Rozhovor ¢. 5

STIMULACNI FAZE

Dobry den, dékuji, Ze jste si na mne udélali ¢as a jste ochotni se se mnou podélit
0 vas zivotni pribéh. Chtéla bych vas ujistit, Ze veskeré informace, které mi
poskytnete, budou vyhradné pro tucely diplomové prace a Vv této praci budou
uvedeny vZdy anonymné. NeZ se pustime do vypravéni, rada bych vas upozornila,
Ze v pripadé, kdy se dotkneme néjakého tématu, které vam bude nepiijemné,
a nebudete chtit 0 ném mluvit, sta¢i mi to Fici a jiz vdaném tématu nebudeme
pokracovat.

., S tim jisté nebudeme mit problém. Dekujeme, Ze se touto tématikou zabyvate. Urcité je
to potrebné. Bohuzel verejnost o autismu neni dostatecné informovana, tudiz se néekdy
setkavame s nepochopenim a odstupem. Snad se to jednou zmeni.

VYPRAVENI

Rada bych vas ted’ poZzadala, abyste mi néco rekli o svém Zivoté, o dilezitych
momentech, které vas v Zivoté potkaly a néjakym zpiisobem i ovlivnily.

Oba rodice: ,,Dokud se nam nenarodila posledni dcera, tak jsme Zili jako klasicka
rodina. Méli jsme uz dvé dcery, které nam délaly radost. *

., My jsme se poznali na vysoké Skole, kde jsme méli spolecné predndsky. Po skole jsme
si nasli zaméstnani a pronajali byt ve méste. V prdaci se nam darilo a penéz jsme nemeli
mdalo. Po dvou letech spolecného souziti jsme se vzali a odstéhovali na venkov, kde jsme
zacali stavet nas vysneny dum. Brzy prisly déti a my byli stastni. “

., Kdyz nam holky odrostly, zacali jsme premyslet, Ze bychom jesté mohli zkusit toho
kloucka. Ani to netrvalo dlouho a védeli jsme, Ze nds bude o jednoho vic. Vsichni jsme
se na miminko tesili a nemohli se dockat. No a pak se nam narodila dalsi holcicka do
party.

,, Do dvou let nejmladsi dcery byl nas zZivot uplné normalni. Byla Sikovnd, vesela, hrala
si s hrackami, navlékala kordlky, mazlila se, mluvila..., zkratka bez zjevnych znamek, Ze
by nebylo néco v poradku. Bohuzel vsechny tyto dovednosti a dobré nalady se zacaly
pomalu vytrdacet. Neznali jsme to. Zacala mluvit a najednou mluvit prestala. Drive se
nam divala do oci a najednou prestala. Zacala pobihat po byté sem a tam, prestala
spat, jak ve dne, tak v noci. Ve dvou letech krasné mluvila...,...najednou prestala. A co

‘

bylo nejhorsi, ze se zacala boxovat do hlavy. Z toho jsme byli vydeseni nejvic.



UPRESNUJICI FAZE (kladeni otazek)

Co se vam v tu chvili honilo hlavou? Co vas nejvice vydésilo?

Oba rodice: ,, V tu chvili jsme z toho byli absolutné vyrizeny. Viibec jsme netusili, co se
deje. Mysleli jsme si, Ze ma nejakou nemoc. Ja jsem méla opravdu strasny strach,
Ze nam umre. Ze ma néjaky nddor na mozku, ktery ji tam tlact a zpiisobuje tyhle stavy.
. Na Zadost naseho détského lékare jsme absolvovali vySetreni, které ukdzalo, zZe nase
dcera ma deétsky autismus. Vitbec jsme netusili, Ze autismus se muZe projevit
az N pozdejsim veku. Mysleli jsme si, Ze se s tim uz lidi narodi. Navic jsme si vitbec
nepripousteli, ze kdyz mame dvé zdravé déti, tak tieti by mohlo byt nemocné. Tim spis,
Ze do dvou let byla naprosto v poradku.

., Ale pak se nam ulevilo. Neni to ndador, ale autismus. Neumre. Ale co je to autismus?
V tu chvili jsme nevédeli. Po vysSetieni jsme byli cdstecné informovdni, co je to za nemoc
a jak se bude pravdépodobné vyvijet.

Co pro vas bylo v tu dobu nejvétsi oporou?

Oba rodice: , Byli to nasi rodice, pratelé a predevsim nase déti. Najednou jsme byli
odhodlani a pripraveni bojovat s autismem. *

Co tedy nasledovalo dal?

Oba rodic¢e: Meli jsme minimalni oporu v informacich. Co jsme si nenasli, tak jsme
neméli. Jedinym zdrojem opory od statu byla rana péce. Chodili k nam a pomdhali nam
zvlddnout péci o nasi dceru. Radili nam, jak se k ni chovat, jak pripravit nase déti na
tuto zménu a jak se s tim vyrovnat uvniti. Bohuzel tato pomoc prichazela jednou za Sest
nedel, coz bylo malo. Pro nasi rodinu to byl velky zdsah a vzhledem K tomu, Ze stav
dcery se meénil ze dne na den a v podstaté se to spise zhorsovalo, bylo to opravdu tézke.
Casto jsme byli na pokraji svych sil. Od statu to byla jedind pomoc, at z oblasti
zdravotnictvi, tak z oblasti socialni.

ZKkuste mi, prosim, popsat vasi dceru?

Oba rodiée: ,,Nasi dceri je nyni 11 let. Jeji diagnoza zni nizko funkcni détsky autismus
S mentdlni retardaci. Jednd se o nemoc, ktera zpusobuje nerovnomérny vyvoj mozku
a zcela atypické smyslové vstupy. Coz znamend, ze to co je pro nds normalni zvuk,
autisti prijimaji uplné jinak. Veétsinou je to vydési a oni se pak zacnou chovat
nezvladatelné. Ztraci orientaci v prostredi a nevnimaji ani sami sebe. “

., U nasi dcery se mezi tietim a ctvrtym rokem zacala velice rozvijet agrese. V sedmi
letech mela takovy zachvat, zZe jsme ji museli nechat hospitalizovat v psychiatrické

nemocnici. LeZzela tam v holé mistnosti a nadopovand léky. Kdyz jsme to videli,



podepsali jsme revers a odvezli si ji domii. Méli jsme strasny strach, jak tohle budeme
zvladat, ale vedeli jsme, Ze do nemocnice uz ji nepustime. Patrali jsme, jestli neexistuje
zdravotni nebo socidalni sluzba, ktera by nam pomohla. Kam bysme ji mohli umistit,
kdyby se tyto zachvaty opakovaly. Bohuzel jsme zjistili, Ze nic takového neexistuje.
Doslo nam, ze si budeme muset pomoci sami.

,,Jejl soucasny stav je takovy, ze jsou dny, kdy to zvladame, ale jsou také dny, kdy ma
casté amoky, které se prodluzuji. Kope kolem sebe, mlati se do hlavy, mlati kazdého,
kdo se k ni priblizi a viibec nds nevaimd. Viibec nechdpeme, €0 se V ni déje. Casto se
V noci budi s nezadrZitelnym neklidem. Trva to klidné néekolik hodin a neni mozné ji
uklidnit. Nejdulezitejsi je navazat a udrzovat ocni kontakt. To ale casto neni, v tu chvili,
vithec mozné a musime pockat, az se trochu zklidni, a pak to mizZeme zkouset.

,Jsou ale také dny, kdy rano vstane s dobrou ndladou, usmivad se, prijde se pomazlit
a my si Vv tu chvili Fikame, Ze to preci jen za to stoji!

Vyuzivate nékterych socialnich sluzeb ¢i opor? Co to pro vas znamena?

Oba rodice: ,,My jsme zacali kolem dcery budovat svij systém pomoci. VyuzZivame
vV ném osobni asistentky, denni stacionar — Skolu, odlehcovaci sluzby, kamarady
a rodinu. Tento systém sice prevysuje rozpocet stdtu, nicméné naSe dcera diky tomu
muze byt spokojena a my miizeme trochu normdlné fungovat. Pobirame na dceru
prispévek na péci, ktery nam cdstecné pomaha hradit socidlni sluzby, které vyuzivame.
Nicméné castka, kterou hradime je nékolikandsobné vyssi. Vzhledem K tomu, Ze se za
téch par let vyzname v pridélovani grantu, miizeme si vsechny tyto sluzby pro dceru
dovolit.

Je néjaka sluzba ¢i pomoc, ktera by vam pomohla, ale neni dostupna?

Oba rodice: ,, My uz jsme se smiFili s tim, Ze dokud nam budou sily stacit, tak se o nasi
dceru budeme starat sami. Pokud budeme napojeni na ten nas systém pomoci, ktery
Jjsme si vybudovali, tak to snad zvladneme. Dokonce i po financni strance miizeme timto
zpusobem fungovat, ale nedokazu si predstavit, jak takovou situaci zvladaji rodiny,
které nemaji financni prostredky a nemohou si tyto sluzby dovolit. To si myslime, Ze
V nasem staté chybi! Mit moznost vyuzivat socidalni pomoc od statu a nemuset za ni
platit. Pro autisty s problémovym chovdinim zZdadné takové zarizeni neexistuje. Pro
dospélé lidi s autismem je minimum zarizeni a ty, které JSOU, byvaji preplnéné
a prakticky se tam neda dostat. Evropa ma socialni systém, ktery pomaha lidem, ale
tem, CO to potiebuji nejvice, pomaha bohuzel nejméné. Vétsina stacionari nebo domovii

ma v podminkach, Ze neberou uzivatele s probléemovym chovanim. “



., Casto se zamyslime nad tim, co bude dal? Co bude s nasi nemocnou dcerou? Do jeji
dospélosti snad zvladneme se o ni postarat, ale co pak? Budou nam na to vitbec stacit
sily?

., Bojime se, aby nase dcera nebyla umisténa do néjakého ustavu, kde bude pod
tlumicimi léky, aby se predeslo jejim zachvatim a atakim.

Co si predstavite pod pojmem kvalita Zivota?
Zena: ,,Je to vnitini pocit, ktery vychdzi z kazdého z nds. Odrdzi se od nasich predstav
o svem zivote, od Zebricku svych hodnot a o splnéni svych prani.

Muz: ,,Ja si predstavuji kvalitu Zivota tak, Ze mam ve svém zivoté opérné body, o které
se mohu kdykoliv oprit a davaji mi pocit jistoty. V mém pripadé manzelka, deti, rodina,
pratelé, prace a castecné i stat.

Miyslite si, Ze Zijete kvalitni Zivot?

Oba rodice: , Rozhodné! Nas Zivot je pestry, plny prekvapeni a kazdodenni
improvizace. Zivot s nasi dcerou predstavuje nejvétsi prilezitost a ona je nejvétsi dar,
ktery jsme kdy dostali. Vypada to sice paradoxné, ale behem téch let jsme si uvédomili,
Ze ta naSe dcera nam umoznila dostavat to, co bysme bézné nedostali. Kolem nds se
vzedmula takova vina solidarity, kterou bychom asi jinak nepoznali. Nase dcera dokaze
zrcadlit dobu, ve které Zijeme. Umi dobre upozornit na veci, které se nedélaji. Odrazi
potiebu prirozeného svéta, ve kterém Zijeme. Jsme si jisti, Ze zdravotni postizeni Si nikdo
nepreje, nicméné kdyz prijde, tak ma potencial vybudovat kolem sebe obrovskou vinu
podpory.

Chtéli byste Zit vas Zivot jinak?

Zena: ,, Uz ne. Pochopili jsme nasi dceru, naucili se Zit S jeji diagnézou a objevili jeji
dar, ktery prinesla do nasi rodiny. Nase dcera umi dobre zrcadlit dobu, ve které Zijeme.
Umi upozornit na veéci, které se nedélaji. Upozoriuje na potrebu prirozeného sveta, ve
kterém zijeme. Ona je nas velky ucitel!

Co byste vzkazali rodi¢iam, ktefi zjistili, Ze jejich dité ma autismus?

‘

Oba rodice: ,, Nebojte se toho, zijte a bojujte. Prijméte to jako dar a vyzvu. *
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Priloha 3

Informovany souhlas — komunika¢ni partneri

Informovany souhlas

Skola: Zdravotné socialni fakulta JihoGeské univerzity v Ceskych Bud&jovicich

Student: Bc. Vendula Novakova

Informovany souhlas tykajici se u¢asti na vyzkumu k diplomové praci na téma

,Kvalita rodin pecujicich o dité s autismem*

Timto souhlasem prohlasuji, ze se dobrovoln¢ zcastiuji daného vyzkumu a byl/a
jsem seznamen/a stim, ze z né¢ mohu kdykoliv vystoupit. Soucasné jsem byl/a
seznamen/a s pribéhem a podminkami vyzkumu. Rozhovor bude zapisovan piipadné
nahravéan autorem diplomové prace. Beru na védomi, ze vysledky budou pouzity pouze

K interpretaci vysledkl v této diplomové praci.



