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Uvod

Téma nasi bakaldifské prace je problematika poruch autistického spektra (PAS)
Z pohledu rodici. V této praci bychom chtéli poukézat na Siroké spektrum uskali, se kterymi se
rodice ditéte s PAS potykaji. Jelikoz mame nékolik let zkusenosti s détmi v matetské Skole, tak
od rodi¢t vime, Ze je mnohdy naro¢né starat se i o zcela intaktni dité. Vzhledem k naSemu
studiu zaméiené na specialni pedagogiku pro predskolni vék, jsme dané téma zvolili z divodu,
ze bychom radi ptispéli dalsimi poznatky skrze zivotni zkusenosti rodic¢t déti s danou poruchou

a poptipadé praci pomohli i ostatnim rodindm, které tato udalost zasahla.

V navaznosti na to jsme se rozhodli kontaktovat socialni sluzbu Auxilium o.p.s, ktera
se zamé&fuje na praci s détmi a osobami se zdravotnim postizenim. Do této sekce samoziejmé
spada i klientela osob s poruchou autistického spektra. Zde jsme pro nasi praci ziskali cilovou

skupinu, kterou tvofi rodic¢e déti s poruchou autistického spektra.

Bakalatska prace je rozd&lena na dvé hlavni &asti. Cast teoreticka a Gast prakticka.
Teoreticka cast je roz€lenéna na pét kapitol, které na sebe navazuji. Prvni kapitola vymezuje
zakladni informace o autismu, jako je historie, terminologie a pfi¢iny vzniku poruchy. Druha
kapitola je zamétena na celkovy diagnosticky proces. Tteti kapitola popisuje zakladni typy
PAS. Ve ¢tvrté kapitole je obsazen popis specifickych oblasti chovani lidi s PAS, jakoz jsou
socialni interakce, chovani a zajmy. Posledni a zaroven nejdulezitéjsi kapitola je vénovana
v zivoté ditéte. V kapitole je popsan proces vyrovnani se rodict s diagnézou PAS u jejich ditéte,
jak je takova rodina ptijimana okolim, a také je zdiiraznéna podpora ze strany spole¢nosti. Prace
je zameéfena pravé na rodice, protoze dle naseho ndzoru a ndzoru rodicl, které maji dité
s postizenim PAS, ¢i jinym handicapem, se postiZeni jejich potomka mnohdy dotyka vice pravé
rodici nez déti samotnych.

Cilem nasi bakalatské prace je zjistit a popsat, do jaké miry je ovlivnéna kvalita Zivota
rodict déti s diagnozou PAS. V praktické ¢asti je pouzit kvalitativni vyzkum. Ke sbéru dat je
vyuzita zakladni metodu, polostrukturovany rozhovor. Skrze interview jsme se snaZili celkové
zachytit pfimé svédectvi o konkrétnich piibézich rodin déti s PAS. V zavéru vyzkumu jsou
interpretovany vysledky vyzkumného Setteni, které jsou roz€lenény do jednotlivych okruhti pro

piehlednost a doporuceni do praxe.
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1 Pojeti autismu

V nynéjsi kapitole si nastinime stru¢ny historicky ptehled, jelikoZ historické poznatky
jsou kli¢ové k pochopeni a porozuméni problematiky autismu v dnesni dobég, sezndmime se se

zakladni terminologii a moznostmi pfi¢in autismu.

1. 1 Historie autismu

Kofeny o dnes velmi diskutovaném autismu nalezneme jiz ve 20. stoleti roku 1911, kdy
pojem autismus“ poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Paul Eugen Bleuler pii popisu
problematiky schizofrenie. Pojmenoval jim schizofrenni stazeni se z vécného svéta a ponofeni
se do vlastniho, nesrozumitelného svéta, které je charakteristické pravé i pro autismus
(Hrdlicka, Komarek, 2004).

O tfi desetileti pozd¢ji, a to konkrétné v roce 1943, ptichazi s prvni ptesnou definici
autismu americky détsky psychiatr Leo Kanner, ktery vymezil rozdil mezi jiz zmifiovanou
schizofrenii a autismem. Autismus popsal jako samostatny syndrom. Vymezil jej jako syndrom
s dvéma hlavnimi klicovymi prvky a to ,,autistickou uzavienost” a ,,touhu po neménnosti,*
spole¢né s dal$imi behavioralnimi projevy a separovanymi schopnostmi (Richman, 2008).
Kanner tuto teorii rozpracoval ve své praci Autistické poruchy afektivniho kontaktu, ktera
obsahuje detailni popis 11 déti, jez byly charakteristické snizenou schopnosti vytvaret vztahy
s ostatnimi lidmi, deficitem v oblasti feci, neadekvatni odpovédi na bézné otazky a podnéty
z okoli a nutkavou touhou po stereotypu. O rok pozdéji pfichazi se svou publikaci videiisky
psychiatr Hans Asperger, ktery piinds$i kazuistiky Ctyf pacientli, respektive déti, které se
vyznacovaly téz t€zkou poruchou navazani socidlnich vztaht a komunikace, ptestoze mély ve
zna¢né mife dobfe vyvinutou fe¢ a normalni ¢i nadprimérnou inteligenci. Chovani vykazovalo
stale se opakujici ¢innosti se stereotypnimi vzorci a z4jmy, které doprovazela téz motoricka
neobratnost. Pozdgji dochazelo k rozporim skrze spravné vymezeni terminu autismu
a schizofrenie, zminované Paulem Bleulerem. Teprve v sedmdesatych letech doslo k jasnému
vymezeni, Ze ob& nemoci maji odliSné pfiznaky, kdy autismus ma oproti progresivni
schizofrenii neménici se charakter. V roce 1980 doslo k uznani nového konceptu, ktery je
dodnes obsazen v americkém diagnostickém manudlu DSM-V. Objevila se zde prvné
samostatnd skupina nemoci nazvana ,,pervazivni vyvojové poruchy,” kterd plati dodnes. Od
roku 1988 se pojeti autismu objevuje pod terminem jiz zndmém a to ,,porucha autistického

spektra® (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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1. 2 Terminologie autismu

Autismus obecn¢ vzato patii mezi pervazivni vyvojové poruchy (PDD), piicemz slovo
pervazivni znamena vSim pronikajici a vyjadiuje fakt, ze vyvin syndromu jedince je
naru$en mnoha oblastech. (Bartoiiova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Aktualni verze hlavniho diagnostického systému DSM-5, nahrazuje termin autismus
terminem- poruchy autistického spektra, oznacovanym zkratkou PAS (issuu.com, 2017).

Pro upiesnéni vyznamu terminu je nutno podotknout, ze vyvoj jedince probihd zcela
odliSnym zplisobem nez u jedince intaktniho, jelikoz tato porucha postihuje veskeré slozky
osobnosti Clovéka. Na oba terminy je potieba nahlizet jako na zastfeSujici kategorii pro
jednotlivé pojmy (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Slovo ,, autismus *“ ma fecky puvod ,, autos, “ coz znamena ,,sam. “ S timto oznacenim se
poji siroka skala charakteristik a projevi, jako napiiklad osamélost, ponotfenost do vlastniho
vhitiniho svéta, apatiénost viéi okolnimu svétu nebo neschopnost lasky a pratelstvi (Thorova,
2016).

vvvvv

kvalitativni naruSeni v oblasti komunikace, socialniho chovani a ptedstavivosti (Adamus,
2014).

I kdyz se tato kapitola vztahuje na popis autismu, ve této praci bude prevazné pouzivan
termin poruchy autistického spektra, jelikoZz toto oznaceni nese zastieSujici kategorii pro

obecny termin autismus.

1. 3 Etiopatogeneze poruchy

| v dnes$ni velmi pokrocilé dobé technologii se da fici, Ze jednoznacna pficina autismu
je stale jeSté nejasna. V minulosti se pfiina autismu pfifazovala k chladnému, sobeckému
a celkoveé chybnému postoji rodi¢t déti s autismem. Tato teorie byla v§ak komplexné zavrhnuta.
V 60. letech zacala byt vSeobecné pfijimana teorie organického ptivodu pticiny autismu. Avsak
za hlavni pfiCiny pro zastfeSujici kategorii poruch autistického spektra jsou povaZovany
vrozené abnormality mozku. Proto se fadi mezi neurovyvojové poruchy na neurobiologickém
zakladeé, kdy se Cetné vyskytuji dysfunkce v oblasti mozecku, limbického systému a kiry
mozkové a jsou tudiZ povazovany za vrozené poruchy (Adamus, 2014).

Také se predpoklada, Ze urcitou roli hraji i genetické vlivy. Rané studie dosly k zavéru,
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ze genetika ma vliv na vznik autismu az v 90 % (Bailey, 1996; Steffenburg, 1989, in Thorova,
2016). Znacény vliv genetickych faktorth povzbuzuji vysledky vyzkumii na dvojcatech. Studie
s dvojcaty manifestuji, ze dédicnost PAS se pohybuje mezi 56 %- 92 % (Wise, 2015).

V soucasné dob¢ se nezavrhuje pfiCina této poruchy na genetickém podkladé, ale do
popiedi se dostava pticina vlivu z vnéjsiho prostiedi (Thorova, 2016).

V neposledni fad¢ je nutno zminit ur€ity vyznam pfic¢iny skrze rizikové faktory
Vv t¢hotenstvi, naptiklad zardénky, virové infekce a samoziejme vyskyt komplikaci pied ¢i po

porodu (Adamus, 2014).
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2 Diagnostika

k rozlousknuti skute¢ného problému spjatého s timto tématem. V kapitole jsou reflektovany

prvotni projevy déti s autismem. Déle jsou predstaveny zékladni diagnostické faze a néstin

Diagnostika poruch autistického spektra je nedilnou a téméf kliCovou soucasti

nejpouzivanéjSich vysetfovacich metod.

a projevi. Mezi hlavni odborniky, ktefi urcuji diagnézu, patii détsky psycholog a psychiatr,
kteti pouzivaji specidlni Skéaly a inventare slouzici jako voditko v diagnostickém procesu.

Avsak nezbytnou a klicovou osobou, kterd zaznamenava prvni varovné ptiznaky typické pro

Poruchy autistického spektra jsou diagnostikovany predevSim na zékladé¢ chovani

tuto poruchu, je rodic¢ (Thorova, 2008).

2.1 Projevy déti

UZ v raném véku si rodi¢e mohou v§imnout jistych abnormalit, které je navadéji na to,

ze néco neni s jejich ditétem v potadku. Mezi né patii:

k vyhledani odborné pomoci. Jedna se o takzvané regresivni obdobi, které nastava mezi 18. az

24. mésicem veku. Regres neboli ustup, se dotyka riznych vyvojovych oblasti:

neusmiva se

nereaguje na své jméno

nékdy plsobi dojmem, Ze je neslySici

chybi socialni ismév a radost

Spatn¢ udrzuje o¢ni kontakt

pusobi, jako by zilo ve vlastnim svéteé

produkovalo né€kolik slov, ale po ¢ase je fikat prestalo
uptfednostiiuje hru o samoté

ulpiva na jednom piedmétu

nezajima se o klasické hracky

mnohdy trpi extrémnim stfidanim nalad (plac¢ x vztek)
nezajima se o ostatni lidi/ déti

ma zvlastni pohyby (chodi po Spickéach, otaci se, tfepe rukama)

ulpiva na neménnosti prostiedi a aktivit (Thorova, 2006).

Rodi¢e velmi citlivé a rychle reaguji pfedev§im na ztratu slov, kterd je pobidne

13



e fec (dité pfestava uzivat slova, kterd jiz umélo, nereaguje na pokyny, vybidnuti),

e neverbalni komunikace (vytraci se o¢ni kontakt, piestava ukazovat, neotaci se smerem
ke komunikujicimu),

e socialni interakce (mizi napodobovani dosp€lého, snaha o navazani kontaktu je témet
nulova),

e hra (nezajima se o klasickou hru a hracky), (Thorova, 2006).

Vyznamné obdobi pro dit€¢ je mezi 3. a 6. rokem, jelikoz dit¢ nabyva zpét nckteré
dovednosti, které béhem regresivniho obdobi ztratilo. Je vSak dulezité zdiraznit, ze détsky
vyvoj v raném véku je pro kazdé dit¢ velmi individudlni. Existuji intaktni déti, které se nerady
mazli a nevyhledavaji rodicovské objeti. Jsou déti, u kterych se fe€ rozvine az po tfetim roce
zivota. Mnohé détské zajmy mohou mit vymezeny charakter a ve hie upfednostiiuji ritudly. Jiné
déti byvaji hyperaktivni a v disledku toho je sniZen jejich zajem o socidlni vazby. Nékteré déti
chodi Casto po Spickach nebo se toc¢i neustale dokola vic, nez je obvyklé. Vsechny tyto projevy
nemusi nutn¢ znamenat, ze ma dité¢ PAS (Thorova, 2008).

Stanoveni diagnozy ze spektra autistickych poruch je sloZity a narocny proces, ktery
vyzaduje Gcast Siroké Skaly specialisti. Diagndzu je mozno stanovit pfevazné po 2. roce zivota
a podileji se na ni profese, jakozto: pediatii, psychiatfi, psychologové, neurologové, logopedi,
pracovnici pedagogicko-psychologickych poraden a specialné pedagogickych center (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

2. 2 Diagnostické faze

Rodice, kteti si v§imaji u svého ditéte odlisného vyvoje, ¢i chovani, se jako prvni obraci
se svym dotazem na pediatra. Pediatr jako prvni pouZije specidlni dotaznik autistického
chovani. V ptipadé pozitivnich vysledkli nebo vahani posle dité k vySetfeni na specializované
pracoviste a rodic¢im preda letak se zdkladnimi udaji o problematice tidajné poruchy. Tato faze
se nazyva faze podezreni. Jako dalsi nasleduje faze diagnosticka. Samotna diagnostika poruch
autistického spektra je pomérné obtizna. VyZaduje odbornou znalost vyvojové psychologie,
psychiatrie, psychopatologie a klinickou zkuSenost. Dtlezitd je spoluprace vSech
specializovanych profesi tykajici se této problematiky. Rodice poté s ditétem absolvuji 1 dalsi
vySetieni, naptiklad neurologie, genetika, foniatrie, ORL a podobn¢. Posledni fazi je faze
postdiagnosticka. V této fazi se rodice hloubéji zajimaji a orientuji o problematiku, ¢tou
doporucenou literaturu, kontaktuji rodie v podplrnych skupindch, vyhleddvaji moznosti
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nasledné péce (Thorova, 2006).
Zakladem diagnostickych metod pouzivanych ke stanoveni diagndézy porucha
autistického spektra jsou screeningové dotazniky, posuzovaci $kaly, strukturované rozhovory,

které jsou doplitkem jiz zminénych psychologickych a Iékatskych vysetieni (Thorova, 2006).

2. 3 Screeningové vySetieni

V Ceské republice se v sou¢asné dobé hojné vyuzivd posuzovaci $kala CARS,
diagnostické interview ADI-R a nastroj CHAT. S ohledem na to, Ze vySetfeni ditéte je mozné
uskutecnit jen v omezeném case (obvykle n€kolik hodin, maximalné nékolik dntt), jsou ziskané
informace o vyvoji ditéte a jeho chovani v odlisnych prostiedich (domov, $kola) pro diagndzu
nesmirn¢ vzacné. Posuzovaci Skaly a dotazniky Ize vypliovat v rodinach a ve skolach a zna¢né
tak prispét k zptesnéni diagnostického procesu.

Metoda CARS: Childhood Autism Rating Scale
e Obsahuje 15 polozek
e Kazda poloZka se hodnoti na stupnici od 1 do 4 podle frekvence a intenzity neobvyklych
projevil v dané oblasti
¢ Administrativa trvd zhruba hodinu
e Metoda ma relativné rychlé a jednoduché pouziti
e Konecny vysledek orientaéné urcuje stupein zavaznosti poruchy
e Nevyhodou skély je mala spolehlivost
e Metoda neni ur€ena pro diagndzu, ale pro screening
Metoda ADI-R: Autism Diagnostic Interview- Revised
e Metoda je vhodna pro k diagnostice autistickych pacientii od 18 mésict véku az po do-
spelost
e Jedna se o standardizované diagnostické interview
e Provadi specidln¢ zaSkoleny klinicky pracovnik za doprovodu matky ditéte
e Dotaznik obsahuje 111 poloZek
e Doba potiebna k zhotoveni dotazniku je zhruba 3 hodiny

e Interview je zaloZeno na jasné polozenych otazkach
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Metoda CHAT: Checklist for Autism in Toddlers
e Metoda ma 2 sekce (oddil A jsou otazky, na které odpovidaji rodice, oddil B vychazi
Z pozorovani ditéte pediatrem pii preventivni prohlidce v 18 mésicich)
e Administrativa trva okolo 20 minut

Zéasadnimi polozkami jsou:

e Schopnost ditéte sledovat pohled druhé osoby
e Schopnost symbolické a napodobivé hry
e Schopnost upozornit ostatni ukazovanim na néco, co dité upoutalo

Dit¢, které nesplni jednu nebo dvé klicové polozky, maji pravdépodobné opozdény
mentalni vyvoj bez pfitomnosti autismu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Diagnostika specifického chovani u jedincti s PAS pfipousti rizné limitujici faktory.
Jednim znich je fakt, Ze mnoho ,,vzorct autistického chovani® se projevuje u osob, které
autismus nemaji. Napiiklad stereotypni chovani se vyskytuje i u jedinci s mentalnim
postizenim. Neni tedy spravné predpokladat a urcovat ihned diagnézu konkrétniho typu PAS
u kazdého, u koho se projevuje stereotypni chovani (Vermeulen, 2006).

VEasnd a spravna diagnoza je pro rodice a samotné dité s autismem klicova, aby se zavcasu
mohla zahdjit potfebnd péce, kterou dit€ potfebuje. Nespravnou diagnézou maji totiz déti

ztizeny start do zivota (Thorova, 2006).
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3 Klasifikace poruch autistického spektra

V této kapitole si piiblizime specifickou charakteristiku pro kazdou jednotlivou poruchu
autistického spektra.

V nynéjsi dobé se vymezuje klasifikace poruch autistického spektra, oznacované
zkratkou PAS, z 10 revize Mezinarodni klasifikace nemoci, 11 revize Mezindrodni klasifikace
nemoci a z Diagnostického a statického manualu dusevnich poruch. Tyto poruchy jsou nékdy
klasifikovany téz jako pervazivni vyvojové poruchy (F84), které se dle MKN-10 ¢leni na:

e Détsky autismus

e Atypicky autismus

e Rettliv syndrom

e Jinou détskou dezintegra¢ni poruchu

e Hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
e Aspergertiv syndrom

e Jiné pervazivni vyvojové poruchy

e Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

Dle DSM 5 jsou poruchy autistického spektra novym nazvem, kde &tyfi diive
samostatné poruchy (autismus, Aspergertiv syndrom, Jind dezintegracni porucha v détstvi
a Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand) jsou nyni jedinym stavem, avsak s odliSnou

urovni zavaznosti ptiznakl (Inkluzivné.cz, 2021).

3. 1 Détsky autismus (F84.0)

Détsky autismus mé kotfeny uz v roce 1943, kdy se zavedenim tohoto terminu ptichézi
americky psychiatr rakouského ptivodu Leo Kanner se svym dilem s ndzvem Autistické poruchy
afektivniho kontaktu. Diky tomuto muzeme narazit v mnoha publikacich na jiz zastaraly nazev

Kannertv syndrom (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Détsky autismus je oznaCovan jako zaklad celé oblasti poruch autistického spektra.
Veskeré problémy postihuji v§echny oblasti autistické triddy, do které spada socialni interakce,
komunikace a ptedstavivost. Symptomatologie vSak neni jednoznacna, setkdvame se s vicero
ruznymi dysfunkcemi od mirné az po zavazné formy symptomi. Lidé s autismem mohou trpét

17



mnoha dal§imi cetnymi problémy, projevujicimi se na povrch zcela odlisSnym, abnormalnim az
kuri6znim chovanim. Zminované symptomy byvaji Casto variabilni. S pfibyvajicim vékem se
specifické projevy autismu méni. I pfes to 1ze vSak syndrom diagnostikovat bez ohledu na vék.
Ptiznaky vétSinou ptichazi do tii let véku ditéte, coz je dilezitym faktorem pro stanoveni
diagnozy (Thorova, 2006).

Tento syndrom se ve vétsim méfitku 3:1 vyskytuje Castéji u chlapcti nez u divek

(Zdravi.Euro.cz, 2018).

Diagnosticka kritéria pro détsky autismus podle MKN- 10:
V oblasti socialni interakce se objevuje naruseni typu:
* nepfiméfené hodnoceni spole¢enskych emocnich situaci
* nedostatecnd odpovéd’ na emoce jinych lidi
* omezené pouzivani socidlnich signala

* chybi socidlné-emocni vzajemnost

V oblasti komunikace je naruseno:
* nedostateéné socialni uzivani fe¢i bez ohledu na uroven jazykovych schopnosti
* naruSend fantazijni a socialné napodobiva hra
* nedostate¢na synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru

* relativni nedostatek tvofivosti a predstavivosti v mySleni

Omezené, opakujici se stereotypni zptisoby chovani, zajmy a aktivita
* rigidita a rutinni chovani v Siroké Skale aspekti kazdodenniho Zivota (vSedni zvyky,
hry)
» specificka pfichylnost k pfedmétlim, které jsou pro dany vék netypické
* Ipéni na ruting, vykonavani specialnich ritualt
* odpor ke zménam v bézném prabéhu ¢innosti nebo v detailech osobniho prostiedi

(MKN 10.revize, in Thorova, 2006)

3. 2 Atypicky autismus (F84.1)

Atypicky autismus je povazovan za zcela rtiznorodou poruchu autistického spektra,

nebot nesplituje veskera kritéria pro vyse zminovany détsky autismus. Hlavni rozdil spatfujeme
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v tom, Ze diagnodza je urcena od tii let véku ditéte. U jedinct s timto syndromem nenalézame
plné narugeni ve tiech okruzich diagnostické autistické triady. Cetné se viak vyskytuji jiné
abnormality ve zptisobech chovani (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Atypicky autismus vSak nema jasné stanoveny hranice a klinicky obraz nebyl jesté zcela
presné vymezen. Co je vSak typické pro tuto kategorii poruch je fakt, ze jedinci maji problém
pfi navazovani vztaht s okolim a jejich mira citlivosti na vnéjs$i podméty je abnormalniho razu.
Velmi Casto byva pridruzena tézka az hluboka mentélni retardace, pfi¢emz mentalni vek
dosahuje mén¢ nez patnact mésict. I diky tomuto diivodu Ize Spatné odhadnout a jednoznacné

stanovit piesnou diagnozu, ktera se bude striktné€ 1iSit od détského autismu (Thorova, 2006).

3. 3 Rettiv syndrom (F84.2)

Za Rettitv syndrom oznacujeme velmi zdvaznou neurologickou poruchu, kterd postihuje
somatické, motorické a psychické funkce ¢lovéka. Termin byl poprvé popsan v roce 1966
rakouskym détskym neurologem Andreasem Rettem, ktery ve své publikaci zvetejnil studii
jednadvaceti divek a zen, jez vypovidaly stejné symptomy, jako u autismu (Thorova, 2006).

Z poruch autistického spektra je Rettliv syndrom jediny, u kterého je znam soubor pficin
a mechanizml vedouci k této nemoci. Pfi¢ina syndromu je geneticka, pficemz urcity gen
odpovidd za vznik poruchy na distdlnim dlouhém raménku X chromozomu (Bartoniova,
Bazalova, Pipekova, 2007).

Vyskyt Rettova syndromu je pouze u divek, nebot’ u chlapci stejnd mutace genu
zpusobuje vazné onemocnéni mozku, které plod nebo novorozenec neni schopen pieZit.
Syndromu si 1ze v§Simnout az od patého mésice Zivota ditéte. Do té€ doby nelze naleznout Zadnou
odchylku ve vyvoji. Typickym ptiznakem je spatfeni, Ze dit¢ od patého mésice piestava
produkovat hlas, ztraci manualni schopnosti a rapidné se zastavi rist hlavy. Mezi Sestym az
osmnactym meésicem je dit€ skrze motoriku zcela neaktivni, nesedi, nechodi. Mlize se téz zacit
objevovat tfes, vystrkovani jazyka a ulpivani na hracce. Okolo tfetiho roku u divek dochézi
zcela ke ztraté uchopovych schopnosti rukou. Dochazi t¢Z k prudkému stfidani nélad,
projevujici se hysterickym pla¢em, kiikem nebo smichem, zapfic¢inéné celkovou emocni
labilitou. Klinicky obraz dopliuji kroutivé, sviravé nebo tleskajici pohyby rukou. Pfidruzené je
téz nepravidelné dychani, které mize vést az k zastavé dechu. V pozd¢jsim stadiu se objevuje
skoliotické postaveni patete, pficemz dochdzi k nekoordinované a nestabilni chiizi. Mezi patym

az pétadvacatym rokem se postupné zvySuje zajem o socialni kontakt, divky se pfirozené
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zapojuji do spoleCenskych aktivit, vyzaduji spole¢nost druhé osoby a jejich celkova
emocionalita se uklidiuje (Thorova, 2006).

Syndrom je doprovazen mentélni retardaci, jakozto u vétSiny typt poruch autistického
spektra a téz Cetnym vyskytem epileptickych zachvata (Hrdlicka, Komarek, 2004).
muzeme pozorovat mirné az zavazné varianty chovani jedinci s timto syndromem (Thorova,

2006).

3. 4 Jina dezintegracni porucha v détstvi (F84.3)

Poprvé se s terminem muzeme setkat v roce 1908, kdy tento syndrom poprvé popsal
specialni pedagog rakouského ptvodu Theodore Heller. Diky tomu muizeme ve starSich
publikacich nachédzet oznaceni jako Helleriv syndrom. Pro poruchu je typické zpocatku obdobi
zcela normalniho, nendpadného a uspokojivého vyvoje, které trva az do dvou let véku ditéte
a zahrnuje oblast komunikace, socidlnich vztahti a zajmut. Poté vSak nastava markantni zlom,
kdy za hlavni pfiznak je povazovana progresivni ztrata jiz zminénych doposud nabytych
dovednosti, a to predevsim v oblasti komunikace, respektive feci (Hrdlicka, Komarek, 2004).

ZhorSeni stavu miize byt nahlé, trva nékolik mésicu a je vysttidano ¢astym obdobim
stagnace. Mezi dalS$i projevy se pfidava ndstup emocni lability, agrese, ztrita zijmu
o spolecnost, potiZze se spankem, hyperaktivita, podrazdénost, abnormélni reakce na sluchové
podnéty, neplynulost pohybti. Mnohokrat nastupuje obdobi chovani typické pro autismus.
Syndrom je tézZ, jako u ostatnich poruch autistického spektra, doprovazen mentalni retardaci,
ke které se pfipojuje v mensi mife i epilepsie. Nastup poruchy neni vS§ak podminén dovrSenim
dvou let ditéte. Nejcastéji se objevuje mezi tietim a ctvrtym rokem a plného rozsahu nabyva
kolem desatého roku zivota ditéte (Thorova, 2006).

Jedna se vSak o velmi vzacny typ poruchy, nebot’ byva velmi ziidka diagnostikovana

(Hrdlicka; Komarek, 2004).

3. 5 Hyperaktivni porucha sdruZzena s mentalni retardaci
a stereotypnimi pohyby (F84. 4)
Tato porucha neni pfesn¢ definovana jako autisticky syndrom, piesto vSak vykazuje

urcité piiznaky, které spadaji do oblasti poruch autistického spektra. Mezi charakteristické rysy
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patii dominantni hyperaktivni chovani, mentélni retardace s IQ pod 50, stereotypni pohyby
celého téla, projevujici se trvalym motorickym neklidem, tzv. béhanim, skakédnim a celkovymi
rychlymi zménami aktivit (Thorova, 2006).

V dospélosti byva hyperaktivita Casto nahrazena hypoaktivitou, ktera je spojena
s opozdénim celého vyvoje (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

U hyperaktivni poruchy sdruzené s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby neni plné
naruSena triada autistického spektra a nesplituje veskera diagnosticka kritéria pro autismus.
Vyuzivaji o¢niho kontaktu, navazuji socialni kontakt s vrstevniky, maji pomémné Siroké

spektrum zajmu piimétrené k jejich vyvoji a dalsi (Thorova, 2006).

3. 6 Aspergertiv syndrom (F84. 5)

Tento typ neurovyvojové poruchy ma kofeny v roce 1944, spojeny se jménem Hans
Asperger, jenz byl vyznamny vidensky psychiatr, ktery pojmenoval tuto poruchu jako
autistickou psychopatii. AvSak v roce 1981 britska psychiatricka Lorna Wingova nahradila
doposud pouzivany termin autisticka psychopatie, pfesnéj$im a sou¢asnym nazvem Aspergeriv
syndrom (Wingova, 1981, in Hrdlicka, Komarek, 2004).

Jedna se o velmi rGznorody syndrom, jehoZz ptiznaky postupem casu dosahuji az do
standardu bézné normy. Neni poté mozné zcela jasné¢ vymerzit rozdil, zda se jisté jedna
o Aspergertiv syndrom nebo o ,,normalni* socialni neobratnost, vyznacujici se zvlastnimi ¢i
neobvyklymi prvky chovani, které se mnohdy vyskytuji u intaktnich jedinct (Thorova, 2006).

Syndrom je charakterizovan disharmonickym vyvojem osobnosti s velmi nizkym
zajmem o socialni interakci, pfedevS§im o kontakt s vrstevniky, ktery je doprovézeny znacnym
egocentrismem. Déti s timto syndromem davaji prednost hie o samoté€ pred hrou spolecenskou.
Pti vykonavani ¢innosti je ptidruzeny velmi detailni popis aktivity, pfi¢emz komunikuji pouze
o predmétu jeho z4jmu, ktery byva nestandardni ve srovnani s vrstevniky. Jsou obohaceni
velkou slovni zasobou a obdivuhodna je znalost rliznych predpisti a terminologii, které znaji
vetSinou zcela nazpamét’ (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

U déti s Aspergerovym syndromem se muze ale nemusi vyskytnout opozdény vyvoj
fe¢i. Okolo patého roku vsak dité mluvi bez znaénych potizi. Re¢ viak byva abnormalni.
Problémy spatfujeme v intonaci, slovosledu, ulpivaji na pfesném verbalnim vyjadfovani,
mnohokrat kopiruji vyrazy dospé€lych, uci se fikat véci zpaméti, jejich projev byva casto

v dlouhych monolozich, které jsou spojeny jiz se zminénou sebestfednosti a cetnymi vykiiky
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nesouvislych vét, pricemz tak ¢astokrat odrazuji své okoli (Thorova, 2008).

Neékteti lidé s Aspergerovym syndromem nedokdzou pochopit prvky neverbalni
komunikace, chybi jim empatie a porozuméni potfebam druhych lidi. Humorné nebo ironické
poznamky neumi brat s nadsazkou, pricemz poté Castokrat dochazi k naladovosti, impulzivité,
agresivnimu chovani, zejména k nekontrolovanému vzteku, které v dalSich krocich zpiisobuje
sebepodcenovani, odsuzovani a hledani chyb na sobé samém, deprese, tizkosti. Zminéné
chovani mize gradovat az k sebeposkozovani, jelikoz jim zna¢né plsobi potize vyjadrit své
pocity. Vyskyt problémového chovani se projevi zejména i pii naruSeni ¢1 zméné jejich
obvyklych ritudli a rutin ¢innosti, které smétuji nejen na sebe, ale vyzaduji je 1 po svém okoli.
Celkové neptizplisobive reaguji na veskeré zmény. (Thorova, 2006).

Lidé postizeni timto syndromem maji intelekt zachovéan, n¢kdy je az nadprimérny.
Obecné vzato spada do oblasti vysoce funkéniho autismu, kdy minimalni hodnota IQ je 70,
a fadime zde pravé jedince s Aspergerovym syndromem (Bartoiiovd, Bazalova, Pipekova,
2007).

Tito jedinci se vSak lisi zvlastnim zplisobem uvazovani. Jsou ochuzeni o takzvany
»selsky rozum,* nacez spadaji pro intaktni populaci do schranky podivind, introvertil, né¢kdy az
retardovanych, ba naopak jsou oznacovani i za genialni (Thorova, 2008).

Thorova (2006, s. 185) uvadi: ,,Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem je v pasmu
normy, ma vliv na uroven dosazeného vzdélani a uroven sebeobsluznych dovednosti, ale neni
Jiz zarucenym prediktorem plné samostatného zZivota v dospélosti.

V détském ve&ku jsou schopni dobré integrace do spole¢nosti s podminkou vSak
vhodného a stimulujiciho prostiedi, které je mlize ptipravit na zcela bézny zivot v dospélosti,

uplatnéni na trhu prace, nalezeni pfatel ¢i budouciho vztahu s partnerem (Thorova, 2006).

3.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84. 8)

Do kategorie Jiné pervazivni vyvojové poruchy fadime piedev§im jedince, ktefi
nespliuji klasicka kritéria k diagndze autismu. Jedna se o nepiesné ur¢enou kategorii poruchy,
ktera se v Evropé pftili$ asto neuziva. Presto vSak problémy vzniklé skrze tuto poruchu byvaji
natolik zavazné, ze zpusobuji zna¢né komplikace v bézném zivoté (Thorova, 2006).

Symptomatika miize mit Siroké spektrum pfiznakl, které se mlZou ztotoziovat
s chovanim déti s autismem, piesto se vSak nikdy nevyskytuji v dané kategorii ve velkém

mnozstvi. Jedna se o hrani¢ni symptomatiku, respektive konec autistického spektra. Mezi casté
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obtize signalizujici pervazivni poruchu spadaji uzkosti, nepozornost, hyperaktivita,
nerovnomérny vyvoj, vyrazna emoc¢ni a socialni nezralost. Prvni skupinu déti, kterou
zatazujeme do této kategorie, tvofi déti, u kterych je predevsim narusena oblast komunikace,
socidlni interakce a hry. Druhou skupinu pfedstavuji déti, u kterych je narusena oblast
predstavivosti. Problém détem ¢ini v rozeznéani rozdilu mezi realitou a fantazii. Stereotypni
zajmy a chovani jsou dal§im pfiznakem této poruchy, které maji vliv na kvalitu komunikace
a vytvareni socialnich vztaht. Tyto ptiznaky nejsou vSak tak zdvazné, aby odpovidaly diagndze
autismu. Dité vykazuje spize nespecifické symptomy, i pfes to vSak muize byt péce o dité¢ velmi

naro¢na a mnohdy i vycerpavajici (Thorova, 2008).

3. 8 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84. 9)

Pervazivni vyvojovd porucha nespecifikovanid je posledni skupina oblasti poruch
autistického spektra, kterd vSak neni dostate¢né charakterizovdna znaénymi autistickymi rysy
anespada tedy do diagnostického méfitka détsky autismus, atypicky autismus, Retttv syndrom,
jinou dezintegracni poruchu v détstvi, hyperaktivni poruchu sdruZzenou s mentélni retardaci
a stereotypnimi pohyby, Aspergeruv syndrom nebo jinou pervazivni vyvojovou poruchu.
Jedinci s touto poruchou vykazuji ¢etné nespecifické rysy a fadime je tedy podle 10 revize
Mezinarodni klasifikace nemoci do kategorie pervazivni vyvojové poruchy nespecifikované

(Hrdlicka, Komarek, 2004).
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4 Symptomatologie problémovych oblasti autismu

Ptehled popsanych problémovych oblasti obecné pro autismus slouzi k seznameni
a upfesnéni predstavy o specifickém chovani lidi s autismem.
Pro vesker¢ poruchy autistického spektra jsou spolecné tfi deficitni oblasti vyvoje, které
celkove nazyvame autistickd tridda. Jedna se predevsim o naruSeni v oblasti:
e Socialni interakce
e Komunikace

e Chovani, zajmu a aktivit.

Diagnostické systémy, jakozto MKN-10 a DSM-1V se shoduji, Zze minimalné v jedné ze
tfi naruSenych oblasti musi byt vyrazny nastup psychopatologie pfed dovrSenim ttetiho roku
koncept autistické triady, ktery byl doposud vychozim bodem pro jasné vymezeni narusenych
oblasti a stanoveni diagnézy autismu, byl vnovém vydani DSM-5 pojat jako
symptomatologicka dyada. Poznatky z klinickych projevii autismu reflektuji pfesny ramec,
jakym zptiisobem se autismus projevuje:

e deficit v oblasti socialni komunikace; zahrnuje deficit v oblasti komunikace (ver-
balni, neverbalni), a socidlni deficit (schopnost zah4jit socialni interakci a reagovat na
podnét druhého). Tyto socidlni a komunikaéni problémy, které byly v DSM-1V posu-
zovany samostatné, jsou nyni sloucené, jelikoZ neodrazeji dva odlisné deficity, nybrz
jen jediny.

e deficit v oblasti pFedstavivost; tento ptivodni koncept je dnes redefinovan jako ome-

zeny repertoar aktivit, z4jmi a opakované a stereotypni chovani (issuu.com, 2017).

Jedinec s autismem nemusi vykazovat nutné¢ vSechny znaky a symptomy dané pro
autismus. PiestoZe lidé s touto poruchou maji podobné symptomy, neexistuji dvé identické déti

s autismem s Gplné totoznymi projevy (Richman, 2008).
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4. 1 Problematika socialni interakce

Uz v prvnich tydnech narozeni ditéte spatiujeme socialni projevy chovani, zainajici
o¢nim kontaktem, pokracujici ptes zdjem o lidskou tvar, hlasy, prvni usméev a dal$i. Autisticti
kojenci se naopak velmi ¢asto vyhybaji o¢nimu kontaktu a jejich pohled méa zvlastni charakter.
Muze byt apaticky, upieny, vyhybavy. Nesetkdvame se se zajmem o pozornost okoli, hlasy ani
zvuky. Nevytvafi zakladni a podstatnou vazbu k matce, coz se projevuje pfi tom, zZe nemaji
strach z odlouceni od blizké osoby ani strach z neznamych lidi (Hrdli¢ka, Komarek, 2004).

Pozd¢ji, konkrétné v predskolnim obdobi se u déti projevuje zna¢ny nezajem o kontakt
S lidmi, détmi. Nejsou schopny navazat a rozvést rozhovor s vrstevniky, coz poukazuje na to,
ze uptednostiuji asto hru o samoté. Nemaji rady, kdyz se jich nékdo dotyka, pfiCemz se ale
stava, Ze pouzivaji ruku jiné osoby k dosahnuti na n&jaky predmét &i hracku. Casto mivaji
problém s porozuménim vyrazl obliceje a tomu, co po nich okoli zada. Taktéz se projevuji
deficity v neverbalnim chovani (Richman, 2008). Dité¢ s PAS muze trpét pfehnanou drazdivosti,
coz v ném vyvolava agresi, kterou 1ze mnohdy té€Zce upokojit. Jejich orientace je sméfovana
vice na dospélé nez na vrstevniky. Charakteristické pro tyto déti je nedostatek reciprocity
a pocitu sounaleZitosti pfi styku s ostatnimi lidmi (Gillberg, Peeters, 2008).

Socialni projev vSak neni konstantni a s pribyvajicim vékem se miize ménit. Mnoh¢ déti
s touto poruchou se ve Skolnim véku projevuji velmi pozitivné v socidlnich vztazich. Lépe
snaseji pfitomnost druhych a uz se nevyhybaji tak asto socialnim interakcim. V dospélosti se
jedinec uz nevyhybé fyzickému ¢i socidlnimu kontaktu. K hlavnim nedostatklim vSak patii
neadekvatni reakce na city a emoce, neschopnost sdilet emoce s druhymi. Pfetrvava hlavné
deficit v porozumeéni socialnim pravidlim ve snaze pochopit chovani lidi v ur€itych situacich.
Jinymi slovy, nazyvano jako neschopnost porozumét Zivotu, coZ byva castym problémem pti

navazani ptatelstvi nebo nalezeni Zivotniho partnera (Howlin, 2009).

4. 2 Problematika komunikace

Dalsi oblasti, se kterou se setkdvame u jedincii s poruchou autistického spektra, je
komunikace. Studie uvadi, Ze u poloviny déti s PAS byva vyvoj jazyka a feci opozdény, tudiz
se fe¢ nikdy nerozvine na dostate¢né pouzitelnou komunika¢ni uroven. AvSak vyvoj zvukové
I gramatické stranky feci probiha na stejné urovni jako u déti ostatnich (Vosmik, Bélohlavkova,

2010).
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Problém vSak spatfujeme pfti pojeti pragmatické stranky feci, respektive vyuziti jazyka
Vv bézné kazdodenni komunikaci, jeZ se zna¢n€ prolind do socidlnich vztahl. Nelze tudiz
jednoznaéné odlisit domény symptomu v oblasti komunikace a v oblasti socialnich vztahu,
protoze jsou spolu tzce spjaty (Gillberg, Peeters, 2008).

Od prvopocatku narozeni ditéte jsou pozorovany jisté abnormality v komunikaci. Prvni
ptiznak spatfujeme ve stadiu zvatlani. Nekdy vSak toto stddium tpln¢ chybi, jindy byva zcela
monotdnni, bez intonace, anebo neni viibec pouzivano ke komunikaci. Vyskytuje se téz absence
napodobovani riznych zvuki z okoli, opakovani slabik, vyrazii a gest. Prvni slova byvaji ¢asto
pouzita bez porozuméni jejich smyslu. Béhem druhého roku zivota se fe¢ u déti s PAS obvykle
nevyviji. Maji osvojeno par zakladnich slov, obvykle méné nez 15, pfi¢emz po Case slova uplné
vymizi z jejich slovniku, protoze nejsou schopni pochopit diivod jejich pouziti. Tato skutecnost
je dikazem toho, Ze se nejednd o feC, kterd je u téchto déti postizena primarné, nybrz
o narusenou schopnost pochopit vyznam jazyka pro komunikaci. Okolo tfetiho roku se zacinaji
objevovat echolalie. To znamena, ze dit¢ opakuje neustale slova a véty co slysi od jinych kolem
sebe. I intaktni déti prochazeji timto béznym feCovym stadiem. Velky rozdil mezi intaktnimi
détmi a détmi s PAS je v tom, Ze tyto déti u echolalii setrvavaji znatelng delsi dobu, respektive
celé mésice az roky. Castokrat pouzivaji chybn& osobni zajmena. Napiiklad pouzivaji ,,ty“
misto ,,ja, ,,my“ misto ,,vy“. Jak uz bylo zminovano, hlavni podstata postizeni v oblasti
komunikace je nedostatek reciprocity, respektive vzajemnosti, ¢i souvislosti a neschopnost
dostatecné spravné pochopit vyznam pouZzivani jazyka. U ditéte s PAS je opravdové chapani
funkce jazyka téZce postiZeno, tudiZ je u n&j na misté Casté opakovani slov, otazek, vét nebo
zminéné echolalie. Dité oplyva neschopnosti chapat a zaroven vyjadfit abstraktni pojmy.
Znac¢né problémy vyvolava i ironie, ktera téméf vzdy vede ke zmatku a nepochopeni. Re¢ u této
vékové skupiny déti byva formalniho, doslovného charakteru. Jazykovy piednes byva
jednotvarny bez jakéhokoli ndznaku intonace. Mnohé déti byvaji némé a prakticky
nekomunikuji, zatimco jini jsou upovidani. Hojnd ¢ast lidi s autismem vsSak 1épe rozumi
psanému slovu nez verbalnimu projevu (Gillberg, Peeters, 2008).

Potiz téZ spatfujeme nejen ve verbdlni, ale i v neverbdlni slozce komunikace. Hlavni
charakteristikou je potla¢end az vymizeld gestikulace, kterd by dokdzala urcitym zplisobem
kompenzovat fe€ovy handicap a vyrazny Gtlum v mimice (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Dalsi obtizi, ktera je spojena se Spatnym chdpanim jazyka, ptsobici problémy az do
dospélosti, je interpretace jakékoli sdéleni doslovnym zptsobem. Piikladem je situace chlapce
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s autismem, kdyz se ho ucitelka zeptala, kdy ma narozeniny. Chlapec pohrdavé odpoveédél:
~Kazdy rok prece.” Ostatni tudiz Casto nabyvaji dojmu, Ze reakce osob s autismem je
neadekvatni skrze danou situaci a oznacuji ji jako za hrubé a nezdvoftilé chovani (Howlin,

2009).

4. 3 Problematika chovani, zajmu a aktivit

Posledni naruSenou oblasti, kterd je charakteristickd pro triddu problémovych oblasti
poruch autistického spektra, je problematika chovani, zajmi a aktivit.

Podivnosti a zvlastnosti v chovani se u vSech déti s autismem objevuji a jsou znatelné
uz v prvnich letech jejich zivota. Priciny téchto zvlaStnosti jsou pfifazovany k omezené
predstavivosti, ktera jim brani projevit se $ir§i zasobou vzorcti chovani. Mezi hlavni specifické
ukazatele naruSené¢ho chovani patfi predevSim motorické stereotypy, respektive opakované
pohyby jedné nebo nékolika ¢asti téla (Gillberg, Peeters, 2008). U velmi malych déti s PAS se
nejtypictéj$i motorické stereotypy manifestuji riznym zptusobem, jako naptiklad placéani
rukama, tleskani, pozorovani tfepetajicich rukou, poklepavani, kolébani a otaeni téla,
pohupovani a podobné. V interakci s okolim tyto déti projevuji nizky zajem o okoli a jeho
zkoumdéni. Kdyz uz se na néjaky predmét ¢i ¢innost zaméti, vytvoii si urcity vzorec chovani
a dan Cinnost se stava rutinou a ma ustaleny charakter neménnosti (Richman, 2008). Mnozi
lidé s PAS si tak vytvofi velmi zdsadni ritudly a stereotypy. Stereotypy v oblasti zajmil se
objevuji az v pozdéjsim veéku a jsou typické hlavné pro Aspergertiv syndrom, i kdyz jsou
pozorovatelné v celém spektru autistického postizeni. U n€kterych lidi s PAS se vzorce chovani
mohou omezit na néktery ze smysli. Tyto abnormalni smyslové reakce miZzeme spatfovat skrze
prehnany zajem o taktilni podnéty, €ichovou a chutovou pftecitlivélost, nutkavé rovnani
pfedméti, zirani do svétla, opakovani stale jednoho slova nebo nepfimétenou reakci na zvukoveé
podnéty. Nekteré stereotypy mohou casem vést k neopatrnému chovani a vyvrcholit az
Vv sebeposkozovani, jako jsou rany do obliceje, mackani oc¢i, kousani, bouchani se, jelikoz
u tohoto postizeni se evokuje zvySena odolnost viici bolesti (Gillberg, Peeters, 2008).

Veskeré specifické chovani lidi s PAS byva doprovdzeno zvySenou hyperaktivitou
a agresi. Celkovy klinicky obraz doplituje uzké spektrum z4jmu, zcela odlisné od zdjmi
vrstevnikl. Pfevazné inklinuji k neZivym, mechanickym pifedmétim a cinnostem, jako
naptiklad dopravni systémy ¢i prostfedky, nikoli o spoleCenské, vzajemné hry s vrstevniky

(Hrdlicka, Komarek, 2004).
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5 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

vvvvvv

Z. Matéjcka je zakladni charakteristika rodiny vz4djemnd soucinnost vSech jejich jednotlivych
¢lentl. Jsou mezi sebou navzajem spjati Sirokym spektrem vztahli, mezi nimiz citové vztahy
zaujimaji bezpochyby prvni misto. Kazda rodina je origindlni, jedinecna a pokud je plné
funkcni, tak se ditéti dostava stejnych zakladnich potfeb bez rozdilu, jestli je dité s postizenim
nebo je intaktni. Nejvétsi odchylkou mezi rodinou ,,normalni* a rodinou ditéte s postizenim je
fakt, Ze je na rodinu s postizenim pohlizeno jinak, vétSinou kriti¢téji. Byva tak vystavena
urcitému socidlnimu ohrozeni, které muze ohrozit vzajemné vazby mezi jednotlivymi Cleny
rodiny, a diky tomu miiZze dit€¢ emociondlné stradat (Matéjcek, 1986).

Pricha téz vyzdvihuje nezastupitelny vyznam rodiny, poukazuje na zakladni funkce
v rodin¢ a rodinu definuje jako nejstarsi spoleenskou instituci. ,, Plni socializacni, ekonomicke,
sexudlné-regulacni, reprodukcni a dalsi funkce. Vytvari urcité emociondlni klima, formuje
interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje, zaklady etiky a Zivotniho stylu. “ AvSak v poslednich
desetiletich se vzor, ¢i model rodiny vyznamné proménuje. NavysSuje se promeénlivost
rodinnych typt, jakoZto rodina vlastni, nevlastni, Gplna, netuplnd, ndhradni (Pricha, 2013,
5.248).

I ptes veskeré rodinné inovace a odstup v fad¢ desetileti mezi autory, je zfejmé, Ze jadro
rodinné problematiky zistdva neménné. Hloubka rodiny tkvi tam, kde rodice uspokojuji
psychické potieby ditéte, a dité tak uspokojuje potteby rodiCe. Jedin€ vzajemnou diavérou,
nabytim jistoty a pfemirou lasky mize vzniknout plnohodnotny vztah rodice a ditéte (Matéjek,
1992).

Rodice, kterym se narodi dité s poruchou autistického spektra, ¢i jinym zavaZnym
onemocnénim, ¢eka narocny proces, a tim je vyporadat se s nelehkym ud€lem, ktery zkitizil
Zivotni cestu nejen jejich ditéti, ale 1 jim samotnym. ZaleZi pak na rodin€ a okoli, jak se
s takovou situaci vyrovna, protoze pro znevyhodnéné dité je piistup a piijeti rodiny pro jeho

budoucnost kliGové.
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5. 1 Faze prijeti diagnézy rodici

Jako vétSina rodict, si pro své dit¢ vytvari velké mnozstvi planit do budoucnosti.
BohuzZel, se sdélenim diagn6zy piichazi nahla a prudka ztrata pavodniho obrazu ditéte. Rodice
ocekavaji mnohocetny nastup problému, ptidruzuje se pocit rodicovského selhani, které vyvola
Sok.
Obdobi sdéleni diagndzy, Sok

Po sdé€leni diagndzy rodice obvykle zacnou premahat valici se piival emoci a schopnost
vnimat informace je v této chvili snizend. Rodice €asto v prvnich chvilich ignoruji veskeré rady,
a o to vic potiebuji dat prichod nahromadénym emocim, mezi které patii beznad¢j, obavy,
strach, pocit viny, hnév (Thorova, 2016). Tyto emoce jsou mnohdy nasledkem neznalosti
rodiny o zjiSténé diagndze. Rodice se tak stavaji pasivni, coZ zabrafiuje zapojeni se do procesu
1é¢by, pfti které je praveé ucast rodiny nezastupitelna (Vocilka, 1995). Béhem prvni konzultace
by rodi¢e méli byt informovani o typech vhodné pomoci a obdrzet dostate¢né mnozstvi
kontaktu na nasledujici péci.

Zapojeni obrannych mechanismii

Psychika rodice je v této chvili znacné otfesend a unavena. Nastupuji tak obranné
mechanismy, které poskytnou vycerpané psychice nejnutnéjsi kompenzaci sil. Mezi tyto
obranné mechanismy patii popreni, vytésnéni, vira.

Ve fazi popreni dochazi k jakémusi Gtéku ze situace, kdy rodice nejen popiraji a neveéti
sdélené diagndéze od odborniki, ale také nastava odkladani doporucenych vySetfeni
a Vv soukromi, pfedevs§im s partnerem, se prestava o problému mluvit. Kazdé¢ jednotlivé sdéleni
o zlepSeni ditéte je pfijimano jako dalSi argument k vyvraceni diagnozy (Thorova, 2016).
Respektive, ¢loveEk se piirozené brani tim, Ze pfijima jen takové informace, které pro néj nejsou
ohroZujici, ¢i neptijemné (Vagnerova, 2012).

Dal$im obrannym mechanizmem je naprosté vytésnéni a podceniovani obdrzenych
informaci. RodiCe casto pfed sdélenim diagnézy tapou a stézuji si na nedostatecnou
diagnostiku. Je to pravé diky vlivu obrannych mechanizmll. Rodic¢e tak svadi vinu na
odborniky, byt’ jim podali jednozna¢né informace o diagnoze poruchy.

Poslednim obrannym mechanizmem je vira, €1 zazrak. Pti této fazi je rodi¢iim necinnost
a smifeni se s osudem ditéte, cizi. Chtéji s velkym odhodlanim bojovat za zlepSeni zdravotniho
stavu svého ditéte. Nad&je a vira jsou pro né hnaci sila. Véfi cemukoli, co by jim mohlo pfinést

nadgji. Vyhledavaji rGzné terapie, sluzby, moznosti 1écby, konzultace s Sirokou Skalou
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odbornikli. Rodice nelituji penéz ani Casu investovaného do zachrany svého potomka, ponévadz
neni nic podstatnéj$iho nez zdravi jejich ditéte (Thorova, 2016).
Depresivni obdobi prijimani diagnozy

V pocatecnim obdobi procesu piijimani diagnozy pievazuji negativni emoce, vyskytuji
se agresivni reakce vii€i okoli a jakakoli malichernost spusti prudkou a nepfiméeienou reakci.
Na misté jsou Casté konflikty, a to prevazné v rodiné, ve které se hleda ,,vinik.“ Dochézi
k obvinovani jak rodi¢l sebe samych, tak i svadéni viny na ostatni ¢leny, ¢i vlivy v rodinném
prostiedi. Cast rodi¢t proziva hluboké pocity viny. Objevuji se na jedné strané zachvaty
sebelitosti a na druhé stran¢ velmi bouflivé reakce na litost ostatnich (Thorova, 2016). Emocné
rozpolozeny stav rodi¢im nedovoluje, aby danou situaci posuzovali objektivné. Toto obdobi
neni nijak pfijemné a neni divu mnohoc¢etnému vyskytu stresu a depresi (Vagnerova, 2012).
Obdobi rovnovahy

Rodina se vyrovnava se skutecnosti, Ze je jejich dit€ nemocné, dité je pfijiméano. Rostou
racionalni tsudky a hledani optimalniho sméru do budoucna. V rodin¢ nastava rovnovaha, méni
se postoje, hodnoty a priority. Zkvalitiiuje se socialni porozuméni a dochazi k nabyvani vétsi
moudrosti (Thorova, 2016).

PostiZeni ditéte znacné ovlivituje rozvoj rodinnych vztahii. Byva zatézi, kterd mize vést
Kk naruseni az k rozpadu, ale stejné tak muze rodinu stmelit a posilit. Z ¢asti se na tom podili
zména osobnostnich vlastnosti rodi¢l. Zméni se jejich postoj k minorit€ postizenych déti
a vytvaii se pocit ptislusnosti k dané problematice. K tomuto pohledu nékdy ptispiva i postoj
laické vetejnosti, kterda se mnohdy K této minorité chova s velkym soucitem, ale zaroven
I S nadfazenosti a odstupem (Vagnerova, 2012).

Vétsina rodin, kterym se narodilo dit€¢ s PAS, si prosSla obdobim krize. Bud’to mensi
nebo vé&tsi, ale prosla. Toto naro¢né obdobi je velmi podstatné a rozhodujici. Pravé intenzita,
hloubka, rozsah, pribéh a zvladdnuti tohoto kli¢ového obdobi, ve kterém se vyskytuje jedna
neznama za druhou, a kdy se vSe ,,jisté* a ,,znamé* hrouti, je rozhodujici. Rodi¢ si v tomto
obdobi prochazi vlastni introspekci, zkouma vlastni nitro, myslenky, pohnutky. Méni se
hodnoty, priority a celkové se méni pohled na svét. Dulezité je brat zfetel 1 na roli otce v rodiné
ditéte s autismem, ¢i jinym postizenim. Otcové se mnohdy téZce smifuji s faktem, zZe je jejich
dité postizené. Nekdy tuto zatéZz neunesou, nevi si rady, citi se ponizené, nebo ze ve své roli
,ploditele zivota,* selhali. V tomto piipadé byva Casty obranny mechanizmus unik. At jiz
formou workoholismu, sklonem Kk alkoholismu nebo skuteénym unikem zrodiny ¢ili

odchodem. Odchod z rodiny s sebou pfinasi znaéné mnozstvi komplikaci. Jednou z nejhorsich
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moznosti byva, kdyz otec, pfi snaze najit vinika, oznaci za ptiCinu postizeni ditéte jeji matku.
Zoufala matka se tak citi zranéna dvojnasobné. Ze selhala jako matka, a i celkové jako Zena.
Pocit selhani zapricinuje ztratu sebevédomi, vlastni identity, ktera je spojena s uznanim. I presto
vSechno vi, Ze selhat nesmi, kviili svému ditéti, které ji nejvice pottebuje. ,, Neni znama jedina
matka, ktera by to nevmnimala jako vyzvu, ci prinos, posun. Obohaceni i za ztraty.*
(detskyusvit.cz, 2021).

Velky vyznam se spatfuje i pii volbé vychovného stylu rodich. Zvlast u déti
S postizenim je tato otdzka stézejni a rodice mnohdy nevi, jaky idedlni vychovny styl volit. Za
nejbeéznéjsi vychovné styly rodict déti s postizenim se pokldda vychova protekcionisticka,
perfekcionistickd, realisticka. Vychova protekcionistickd s sebou nese rizika, ze dité je skrze
postizeni upfednostiiovano pied ostatnimi. Rodi¢e maji tendence své dité co nejvice ochranit,
jsou piehnané uzkostlivi a ve viem se mu snazi vyhovét. Uskalim poté byva, ze dité je ve
spole€nosti nesamostatné, zranitelné a boji se ptfekonavat piekdzky. Pti perfekcionistické
vychové kladou rodi¢e na dité nepfiméfené naroky, snazi se je prebytecné a nepfirozené
stimulovat k pfekonani handicapu. Mnohdy rodice vyviji na dité tlaky a davaji jim najevo své
Nejvhodnéjsim typem vychovného stylu je realistickda vychova. Dit€ je motivovano k dosazené
svych maximalnich hranic svého rozvoje, jsou respektovana nepiekonatelna omezeni vztahujici
se k jeho postizeni. Na dité je nahlizeno jako na jedince, ktery ma a potebuje uspokojit své

potieby, jako ostatni a na misté panuje akceptace (Slowik, 2016).

5. 2 Socialni okoli rodiny ditéte s PAS

Rodina je pro dité s poruchou autistického spektra prvotni a mnohdy 1 jedinou socialni
skupinou, kterd mu umoziuje emocni zdzemi, podporu a té€z dostupnost a osvojeni si socialniho
svéta (Vagnerova, 2012). Socidlni integrace deti s poruchou autistického spektra je Casto
problematicka. I v dnesni dob¢ plné Sirokého spektra informaci se Casto setkavame s faktem,
ze spolec¢nost toho bohuZel obecné o autismu moc nevi. Symptomy autismu nejsou na prvni
pohled viditelné a télesnym vzhledem se tyto déti podobaji détem intaktnim. D¢ti s télesnym
postizenim nebo déti s Downovym syndromem vzbuzuji ve spole¢nosti soucit a pochopeni
a rodi¢e tak mohou spoléhat na podporu od spolecnosti doprovazenou privilegii, jakoZ jsou
ohledy, sympatie, ochota tolerovat riizné odlisSnosti v chovani. Rodice déti s PAS na takovou

podporu spoléhat nemohou. Okoli mnohdy nechépe, ze dit¢ s autismem ma stejné potieby, jako
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dité intaktni a zoufale bojuje o podporu, pozornost a lasku (Richman, 2008). Kvtili nevhodnym
projeviim a chovani déti s touto poruchou se rodice Casto setkavaji s nevhodnymi a zrafiujicimi
o problematice tohoto typu znevyhodnéni. Z pohledu laika se chovani déti s poruchou
autistického spektra mutize zdat jako nevychovanost, rozmazlenost, negativismus. Ve
spole¢nosti bohuzel panuje ndzor, Ze za jakékoli problémové chovani mize Spatna vychova
rodi¢t (Hrdlicka, Komarek, 2004). Diky tomu je zcela bézné a pfirozené, ze ze zalatku
neadekvatni pozndmky rodice popudi a jejich reakce byvaji ostré, utocné, s dlouhym
vysvétlovanim, nékdy i s doprovazenym lhanim. Vychazi to z ptirozenosti, Ze rodi¢ bude vzdy
brénit a chranit svého potomka za jakykoliv podminek (Richman, 2008). Ani odezva od
nejblizsiho okoli nebyva pro rodice ditéte s PAS pfilis povzbudiva. Mnohdy se rodice setkavaji
S hloupymi radami typu dat dité€ do Gstavu, natknuti z nezvladani vychovy ditéte nebo faleSnym
soucitem (Hrdli¢ka, Komarek, 2004).

Rodic¢e byvaji mnohdy az piecitlivéli na reakce druhych. Jedna se o jakési dvoji
nedorozuméni, které piindSi obéma stranam zbyte¢né nepiijemnosti. Mivaji zvySenou
vnimavost vic¢i nebezpeci a pfedem ocekévaji od druhych nepochopeni a nadfazenost. Diky
tomu maji tendenci se izolovat, coz ve finale brani ditéti poznat hloubéji okolni svét. Ti druzi
nemaji kolikrat ponéti o postizeni ditéte, zkuSenosti, nevédi, jak se chovat, byvaji zvédavi. Pii
takovém socialnim konfliktu mezi rodi¢i a spole¢nosti dochazi k nepochopeni a jedna ¢i obé
strany tak odchdzeji s jizvami na duSi. V pozadi nestoji zly umysl, ale spiSe nevédomost

(Bazalova, 2017).

5. 3 Podpora od spolecnosti

Rodice ditéte s poruchou autistického spektra maji ze zacatku nelehky ukol ,,naucit se
Zit jinak.“ Déti a obecné lidé s touto poruchou jsou jini, maji pravo byt jini a ikolem je naucit
se vzajemnému porozuméni mezi nasim a jejich svétem. Kazdé rodiné je tieba zajistit véasnou
a spravnou diagndzu, kterd by méla obsahovat popis problému, zasady péce o dité, nabidku
proskoleni rodicti, kontakty na trady, neziskové organizace a celkové doporuceni vhodnych
sluzeb, které nabizeji pomoc. Vzajemna dlivéra a spoluprace mezi rodici a specialisty je kli¢
k uspéchu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

V mnohych piipadech vznikla soustava péce o déti s poruchou autistického spektra

z vlastni iniciace rodici, za G€elem ziskat vice informaci o postiZeni svého ditéte, stmelit rodiny
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téchto déti, prekonat pocatecni beznadé¢;j, sdilet své zkuSenosti a pripravit pro déti pevnou piidu
k proziti kvalitniho Zivota mezi nami. Mezi prvni organizace v Ceské republice patii ob&anské
sdruzeni AUTISTIC, zalozené v Praze roku 1994. Toto sdruzeni je spjato se jménem
M. Jelinkové, ktera je ¢lenem Autism-Europe a Svétové autistické organizace (WAO).
Zékladem tohoto sdruzeni je spoluprace s odborniky, piekladani zahrani¢ni literatury

a poradani projektt a prednasek v oblasti vzdélavani (autismus.ped.muni.cz).

Za nejvétsi specializovanou organizaci zabyvajici se pééi o osoby s autismem v Ceské
republice je povazovana nestatni neziskova organizace Ndrodni ustav pro autismus, pod
zkratkou NAUTIS, zalozena roku 2003. Spoluzakladatelka spolec¢nosti je vyznamna klinicka
psycholozka Katetfina Thorova. Sdruzeni nabizi komplexni sluzby pro osoby s poruchou
autistického spektra a jejich blizké po celém uzemi nasi zemé. Tato sdruzeni nabizi fadu sluzeb,
napf-.:

e osvetovou a preventivni ¢innost pro odborniky ale i laickou vetejnost,
e prednasky a semindie pro rodiny déti s PAS,

e psychodiagnostiku,

e terapie pro déti a dospélé

e specialné pedagogické poradenstvi

e individualni i skupinové nacviky socidlnich dovednosti,

e socialni rehabilitaci (podporované zaméstnani),

e ambulantni, terénni a pobytové sluzby

Hlavnim cilem organizace je, aby se déti, ¢i lidé s poruchou autistického spektra
vzdé¢lavali, pracovali, byli samostatni a spolecné s jejich rodinami proZili plnohodnotny Zivot
(NAUTIS.cz, 2020).

Dal§i vyznamna organizace zabyvajici se problematikou autismu v Ceské republice,
nese nazev Asociace pomdahajici lidem s autismem neboli APLA. Toto obcanské sdruZeni,
zalozené roku 2000, vzniklo z iniciativy profesionalnich pracovnikd, kteti se vénovali détem
s autismem a pervazivnimi vyvojovymi poruchami. Hlavni naplni organizace je komplexni
pomoc a podpora lidem s autismem a jejich rodinam. Asociace APLA nabizi podobné spektrum
sluzeb jako organizace NAUTIS. Mezi zakladni sluzby patii napf.:

e diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch,
e odborné poradenstvi (sluzby psychiatra, psychologa, rand péce, strukturované uceni,

kognitivné-behavioralni terapie),
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e krizova péce, odlehCovaci sluzby, letni tabory,
e informovanost a prace s rodinou,

e legislativni poradenstvi, rovnopravné moznosti pro lidi s PAS (Thorova, 2006).

Avsak s prvotnim poradenstvim, se kterym se rodi¢ ditéte s autismem ¢i jinym
postizenim setkd, a které byva vétsinou na doporuceni lékaie, je rand péce. Jedna se o typ
pomoci, kdy hlavni naplni prace je podpora vyvoje ditéte a jeho rodiny v neptiznivé zivotni
situaci. Sluzba je poskytovana bezplatné a ve vékovém rozmezi ditéte od 0-7 let. Mezi oblasti
podpory se zatazuji Cinnosti, jako je depistaz, konzultace v rodin€, organizace styku rodin mezi
sebou, podpora a zajisténi svépomocnych aktivit, posilovani rodi¢ovskych pravomoci,
pujcovani pomticek, poradenstvi v legislativni oblasti a dalsi. Veskeré ¢innosti rané péce jsou
zajiStovany s ohledem na individualitu, autonomii a specifika ditéte a jeho rodiny. Hlavnim
principem sluzby rané péce je nezavislost. Tim se mysli maximalni podpora kompetenci rodiny
objevovat a vyuzivat vlastni schopnosti a dovednosti vedouci pravé ke zminéné nezéavislosti na
okoli (Pospisil, Smutkova, 2017).

Dalsi a velmi podstatné poradenstvi se uskute¢iiuje v ramci specialné pedagogickych
center (SPC). Integrace déti s autismem do spole¢nosti byvd pomérné tézky ukol. Prvotni
zaClenéni nastdva primarné v rodiné€, poté v matei'ské Skole a zdkladni Skole, coZ se oznacuje
za nejproblematictéjsi. Z téchto diivodi musi byt zabezpeceno, aby rodiciim téchto déti byla od
prvopocatku zajiSténa doprovodna a oborna pomoc poskytovana jiz zminénymi specialné
pedagogickymi centry (Vitkova, 2004). SPC je rozc¢lenéno na jednotliva centra podle druhu
postiZeni ditéte. Pro tuto problematiku se jedna o centrum pro déti s autismem (pervazivnimi
vyvojovymi poruchami). Centra poskytuji poradenské sluzby pievdzné Skolam, Skolskym
poradenskym zafizenim, ufadim, ale v neposledni fad¢ také rodindm déti s postiZzenim.
V oblasti rodinné se zamétuji piedev§im na podporu pii hledani feseni problému rodin u téchto
déti a celkové povzbuzuji aktivitu ¢lent rodiny v ramci terapeutického a rehabilitacniho
pusobeni. Rodi¢im zprostiedkovavaji Siroké spektrum informaci, kontakty na odborniky,
vzdélavani v dané problematice a snazi se 0 maximalni podporu za¢lenéni ditéte a jeho rodin
do spolecnosti (Novosad, 2006).

Stézejnim faktorem byva ekonomickd situace rodiny. V castych piipadech je mnoho
matek nuceno zustat doma s ditétem. Hlavnim Zivitelem rodiny se tak stava otec ditéte. Tyto
rodiny se leckdy dostanou do obtizné financ¢ni situace. Autismus ani pervazivni vyvojové
poruchy nejsou uvadény v rejstiiku postizeni, ktera maji narok na financni podporu. Na druhou
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stranu, az v 70 % pftipadi je tento celozivotni handicap v kombinované formé jiného postizeni
a diky tomu je mozno Cerpat z finan¢niho pfispévku. V tomto ptipadé se jedna o prispévek na
péci, ktery je poskytnut osobam star§Sim jednoho roku, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby. Stupen zavislosti je hodnocen podle po¢tu zvladnuti zakladnich zivotnich potieb. VySe
prispevku pro osoby do 18 let se pohybuje od 3300 - 13 200 K¢, a pro osoby starsi 18 let ¢ini
vyse prispévku od 880- 13 200 K¢, vzdy za kalendarni mésic. Prispévek spada pod zakon
¢. 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach (Nadéje pro Autismus.cz, 2020).
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PRAKTICKA CAST

Poruchy autistického spektra nebo obecné autismus jsou v dnes$ni spolecnosti aktualni
a ¢im dal vice diskutované téma. Jedna se o velmi zavaznou poruchu, ktera s sebou nese
omezeni v zdkladnich slozkach lidského fungovani, coz je komunikace a socidlni interakce.
K této poruse se mize pridruzit 1 dals$i postizeni, které mnohdy umociiuji a znesnadnuji jiz
nelehky zptsob ziti. Kazdy, kdo je postihnut touto poruchou, nemusi nutné¢ vykazovat totozné
vzorce chovani, jak je tomu u PAS znamo. Proto je vhodné nabyt jisté informovanosti
a ohleduplnosti vici témto jedinctim.

V teoretické Casti jsme se seznamili s tim, co vSechno je spjato s touto poruchou a co
s sebou tato porucha u ditéte nebo obecn¢ u dospélého ¢loveka prindsi v zivote rodice dle
odborné literatury. Touto problematikou se uz dlouhodobé zabyva pani Katetina Thorova,
Ph.D, klinicka psycholozka, patici mezi hlavni prikopniky dané sféry v Ceské republice, ktera
se detailn¢ specializuje na préci s détmi s PAS. Mnoho dilezitych poznatkl je v této praci
pouzito pravé z jejich publikaci. Neni pochyb o tom, Ze pani doktorka Thorova je skutecny
odbornik v tomto oboru. Pomaha lidem, kterych se urcitym zptisobem dana porucha dotyka,
byt v pozici ditéte nebo rodice. Tento fakt potvrzuje jedna respondentka ve vyzkumu, kterad
uvedla, Ze jim v mnohém pani doktorka Thorova pomohla, poc¢inaji od jejich publikaci, az po
osobni konzultace.

Prakticka ¢ast je zaméetfena na zjisténi skuteCnych informaci a popis poznatkd, které nam
skrze Zivotni pfib¢hy rodict déti s PAS umozni nahlédnout hloubé&ji do dané problematiky.

Ziskané poznatky od rodi¢l ¢asto potvrdi a pomohou pochopit informace psané v teorii.
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6 Metodologicka c¢ast

6. 1 Formulace hlavniho cile a dil¢ich cili vyzkumu

Hlavnim cilem nasi bakalaiské prace je zjistit a popsat, do jaké miry je ovlivnéna kvalita

zivota rodic¢i déti s diagnézou Poruch autistického spektra, a tim prispét a ptiblizit danou

problematiku ostatnim rodindm, které zasahla stejna, ¢i obdobnd zivotni situace.

Dil¢i cile vyzkumného Setieni:

Postihnout nejvétsi zmény v zivote rodici déti, které nastaly po zjisténi diagndzy PAS.

Charakterizovat nejvice zasazené oblasti zivota rodice pii nastupu specifickych projevi déti

spjaté s diagn6zou PAS.

Vyobrazit zasadni zdroje, které rodicim pomohly vyrovnat se s faktem postizeni u jejich

ditcte.
Popsat rozdil v reakcich okolnich lidi na problematiku PAS skrz casovy odstup.

Znazornit nejcennéjsi formy pomoci pro rodice déti s PAS.

Hlavni vyzkumna otazka vychazejici z hlavniho vyzkumného cile:

Do jaké miry je ovlivnéna kvalita Zivota rodic¢i déti s diagnozou PAS?

Diléi vyzkumné otazky:

1.

Jaké nejvétsi zmeény nastaly v Zivot€ rodice po zjisténi diagndzy PAS u jejich déti?
Ktera oblast zivota rodice ditéte s diagnozou PAS je nejvice zasazena?
Ktery zdroj informaci o problematice PAS je pokladan rodi¢i za nejevice pfinosny?

Shledavaji rodice déti s PAS rozdil v reakcich okolnich lidi na danou problematiku skrze

casovy odstup?

Jakou formu pomoci povazuji rodi¢e déti s PAS za nejcennéj$i?
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6. 2 Zvolena strategie vyzkumu

Ke zjisténi potfebnych informaci ve vyzkumném Setfeni je v praktické Casti bakalarské
prace pouzit kvalitativni vyzkum. Pro kvalitativni pfistup je charakteristické zkoumani
socialnich a lidskych jevi a problémi v autentickém prostredi s primarnim cilem ziskat celostni
obraz o dané problematice, ktery je zalozeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi
badatelem a respondentem (Svaiicek, Sedova a kol., 2007). V klasickém kvalitativnim
vyzkumu badatel stanovuje pied zacatkem samotného vyzkumu téma a zékladni vyzkumné
otazky. Stanovené otazky muize v prubéhu vyzkumu, béhem sbéru a analyzy dat upravovat ¢i
dopliiovat. Kvalitativni vyzkum se tak mnohdy oznacuje za pruzny typ vyzkumu. Sbér dat
a jejich analyza vtomto typu vyzkumu probihaji souCasné¢ a v delSim casovém tuseku.
Vyzkumnik sbird data, provede jejich analyzu a nasledné se podle vysledkd rozhodne, ktera
data jsou pro n¢j dulezitad a ma tak moznost vysledky prezkoumavat a déle je ptizplisobovat
vyty¢enému cili (Hendl, 2016). Dilezitd role vyzkumnika se spatfuje v systematickém
zkoumdni, jasnosti ve vyjadifovani, ziskdni relevantnich informaci, kriticnosti k vlastnim
zavéram a ovéfovani spravnosti stanovenych piedpokladi (Svaiicek, Sed’ova a kol., 2007).
Vystup z vyzkumu obsahuje popis mista zkoumani, obsahlé citace z rozhovori, poptipadé
poznamky, jez si vyzkumnik zaznamenaval béhem zjistovani informaci (Hendl, 2016).

V bakalaiské praci byly zvoleny zakladni techniky kvalitativniho vyzkumu. Jedna se
o polostrukturovany rozhovor a znéj vychdzejici ptipadova studie. Pro polostrukturovany
rozhovor byla pfedem vytvoiena série otdzek na danou problematiku, poptipad¢ byly vytvoreny
spontanni otazky v prib&hu rozhovoru.

Rozhovor je nejcasteji pouzivanou metodou pro kvalitativni vyzkum a nabizi Siroky
prostor pii ziskavani informaci. Dale je rozhovor vhodny pro zachyceni vypovédi a slov v jejich
ptirozené podobé¢, tudiz byva jeden ze zakladnich principti kvalitativniho vyzkumu.
Z rozhovora vychazejici pripadova studie patii téz k zdkladnim vyzkumnym designiim, jehoz
ti¢elem je velmi detailni zkouméni a porozuméni zkoumané problematice. (Svaiiéek, Sed'ova

a kol., 2007).
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6. 3 Organizace vyzkumu

Pro vyzkum byly pouzity pfedem piipravené otazky, a to formou polostrukturovaného
rozhovoru se ¢tyfmi respondentkami, (matkami) déti s poruchou autistického spektra, ¢i jinou
pfidruzenou vadou. Respondentky jsou klientelou socialni sluzby- Auxulium o.p.s., ve Vseting.
Auxilium o0.p.s. je obecné prospésna sluzba poskytujici socialni sluzby, které podporuji Zivot
rodin pecujicich o déti a osoby sruznym typem postizeni. Nabizi Sirokou Skalu sluzeb,
naptiklad ranou péci, sluzbu osobni asistence, socialné-aktivizacni sluzbu, odleh¢ovaci sluzbu,
dopravu s asistenci, pijj¢éovnu pomtcek, krizovou intervenci a dalsi.

Vzhledem ke znamému prostiedi klientd byly rozhovory provadény ve zminéném
centru. Na zacatku prob¢hlo sezndmeni s respondentkami. Klientkam jsme se predstavili
a objasnili divod, cil vyzkumu a informovali je o orientatnim Case pro rozhovor. Pred
zahajenim rozhovoru jsme se respondentek dotdzali, zdali mizeme rozhovor nahrévat na
diktafon a ujistili je, Ze po prepisu rozhovoru nahrany zaznam vymazeme a v ramci ochrany
osobnich udaji zménime v piepisu jména probandi. Nasledné jsme jim piedlozili k podpisu
informovany souhlas s Gcasti ve vyzkumu. Respondentky nemély problém s nahravanim na
diktafon. Dodrzovali jsme nékolik hlavnich zasad, které jsou pro vedeni kvalitniho rozhovoru
doporucovany. Otazky jsme kladli jasnym, jednoduchym a pfirozenym zpisobem. Probandim
jsme se snazili dat najevo zajem, pochopeni a empatii a s odpovédi dotazovaného jedince
naklddat adekvéatnim zplsobem vzhledem k citlivému tématu. Data zrozhovori jsme
zpracovali do elektronické podoby a nédsledn€ zaznam vymazali.

Harmonogram vyzkumu:
e Rijen 2020- sestaveni dotazovanych otazek
e Listopad-tnor 2020/2021- souhlas respondentek s vyzkumem, realizace rozhovort

e Biezen, duben 2021- analyza dat
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[/ Pripadové studie rodin

7. 1 Kazuistika ¢. 1

Struktura rodiny

Matka: vek: 50-55 let, bydlist¢ ve Vseting, dfive v Pferové, nyné&jsi povolani jako
administrativni pracovnik centra Auxilium o.p.s, pfedtim 20 let doma s dcerou

Otec: neznamy

Dcera: Jana, 33 let, bydlisté ve Vseting, diagnéza: Tézké mentalni postizeni kombinované
S vice vadami, autismus neni pfesn¢ stanoven

Sourozenci: bratr, 22 let, bydli s pfitelkyni

Osobni anamnéza (dcera)
Jan¢ je momentaln¢ 33 let. T€hotenstvi probihalo bez komplikaci a v normé&. Pti porodu
se vyskytly komplikace, asfyxie, dit¢ bylo dlouho kiisené. Matka s dcerou byly po porodu

V nemocnici 3 meésice. Jana mad od prvopocatku stanovenou diagndézu Tézké mentalni

postiZzeni_kombinované s vice vadami. O vyskytu Autismu u Jany odbornici debatovali

Vv jejich 4-5 letech, avsak jista diagndza autismu neni doposud stanovena, jelikoz je Jana tézce
vySettitelnd. Dcera vyZaduje celodenni pé¢i a pomoc ve vSech oblastech. Od prvopocatku je
dcera na voziku.

Specifické projevy ditéte:

Ulpivé na ritudlech, vyZaduje stereotyp. M4 problémy, kdyz matka telefonuje. Kti¢i, ma
zachvaty vzteku, které usti k sebepoSkozovani (kouSe se do ruky, boucha hlavou o zed).
Celodenni zavislost na dospélém. Pii hovoru matky s kymkoli (osobné, ¢i telefonicky) vyzaduje
pozornost, Zarli.

Rodinna anamnéza

Jana se narodila do rodiny jako prvni dit&. IThned po porodu byla péce pro matku velmi
narocna a stresujici. Matka je samozZivitelka. Otec zifejmé odeSel od rodiny. Po porodu byla
matce sdélena informace, Ze ma dat dceru do Ustavu, vzhledem k jejimu téZkému postiZeni.
Matka se vSak rozhodla starat se o dceru sama. V tehdej$i dob¢ nebyla Zadné zatizeni, kde by
mohla alespoil na ¢ast dne dceru umistit. Matka neméla ponéti, Ze postizeni dcery je spjato
S autismem, neme¢la o této poruSe zadnou predstavu. V rozhovoru uvedla, ze v tehdejs$i dobé

byla informovanost celkové o riznych postizenich na velice nizké trovni. Od doktort nedostala
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skoro zadné informace. Jediné informace a zkusSenosti ziskala matka od rodict, se kterymi se
seznamila v porodnici, ve které byla s dcerou 3 mésice. Tyto informace pokladala za
nejcennéjsi. Matka uvedla, Ze s pribyvajicim vékem u dcery se kompletné zménil chod jejiho
zivota. Zhruba ve 3 letech Jana zacala navstévovat dvakrat tydné na dvé hodiny dopoledne
béZznou mateiskou Skolu v Pierové, ktera obsahovala oddé€leni pro déti s leh¢imi formami
postizeni. Pfi této form¢ vzdélavani matka zaznamenavala odmitajici a zavrhujici pfistup
pedagogu a byla nucena vyhledat jinou formu vzdélavani pro dceru. V 7 letech Jany matka
zjistila, ze je ve Vsetin¢ zfizen stacionar a s dcerou se prest¢hovali do mésta Vsetin, kde bydli
V panelovém domé. Po pfest¢hovani do zminéného mésta matka narazila na centrum Auxilium,
které nabizi pomoc rodindm déti a osob s postizenim. Pro matku tohle byla a je velka podpora
a vnima to jako odlehceni. Ve sluzbé Jana vyuziva osobni asistenci, socidln¢ - aktivizacni
sluzby, diive pobyty, programy a zajezdy pro osoby se ZP. Krom¢ Auxilia Jana navs§tévuje
dopoledne mistni stacionaf a odpoledne na 2-3 hodiny asistenta, jelikoz matka pracuje do cca
15:00 hodin. Dtive Jana jezdivala skrze Auxilium na pobyty v piirod¢, coz matka pokladala za
velmi odleh¢ujici. Béhem toho Jana dochazela do Zakladni Skoly praktické. Do dvaceti let
dcery byla matka doma, poté nastoupila do zamé&stnani jako administrativni pracovnik socidlni
sluzby Auxilium o0.p.s, kde Jana v 7 letech nastoupila a dochazi zde dodnes. I kdyz uz matka
neni s dcerou doma a chodi do zaméstnani, tak uvedla, ze se citi stile velmi ¢asove svazana.
Volny ¢as prakticky nema. Po praci jde rychle nakoupit potraviny a ostatni potfebné véci,
vyzvedne dceru ze stacionate a poté veskery sviij as vénuje péci o dceru. Ve vypovédi uvedla,
ze vSe podfizuje jen dcefi a na ni samotnou uZ nezbyde Zadny cas, coZ poklada za velmi
vycerpavajici.

Pti dotazu na pfijeti postizeni dcery rodinou matka vypovédé€la, ze rodina reagovala
odmitavé, a diky tomu zlstala matka na vSe sama. Celkové zafizovani péfe o dceru,
rehabilitace, konzultace zajiSt'ovala matka svépomoci. Reakce ostatnich lidi diive byvaly velice
znepokojujici a zraiiujici. Matka uvedla, ze okolni lidé povaZovali jeji dceru za exota, nebylo
lidem hloupé se za nimi na ulici otocit. Matka momentaln¢ pocit'uje, ze se situace ohledné
pohledu na lidi s postizenim velmi zlepsila. Tenhle fakt vnima pfevazné ohledné své dcery,
protoze pocituje, ze je mnohem vice v dne$ni spolecnosti pfijimana. Lidé k ni chovaji mnohem
vétsi respekt a tictu nez pied 30 lety.

Co se ty€e sourozeneckych vztahli, tak ma Jana s bratrem (22) velmi hezky vztah.
Mladsi syn bydli s pfitelkyni ve vedlejsim panelovém domé. Svou matku s dcerou navstévuje

Casto a snazi se matce pomoct, kdyZ potiebuje. Sourozenci jsou vzdy radi, kdyz se vidi. Matka
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vnima, Ze syna postizeni jeho starSi sestry poznamenalo. Podle matky je syn velmi hodny,
skromny, na nic si nestézuje, ale taky dost uzavieny a nedokédze se naplno otevfit, jak moc ho
postizeni jeho sestry zasdhlo. Matka ve vypovédi uvedla, Ze 1 kdyZz je dcera uz v dospélém véku,
tak se pocit smifeni se s postizenim jeji dcery stale nedostavil. Pii specifickych projevech jeji
dcery matku doprovazeji pocity vycerpani a beznadé&je. Na druhou stranu uvedla, Ze ji to

obdafilo velkou trpélivosti a dokéze se radovat i z malych véci.
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7. 2 Kazuistika ¢. 2

Struktura rodiny

Matka: vek:30 - 35let, doma s ditétem, bydlisté v Roznové pod Radhostém,

Otec: podnikatel v soukromém rodinném podniku, bydlisté v Roznové pod Radhostém
Syn: Lukas, 14 let, diagndza: Autismus- stfedné t€zka symptomatika, epilepsie

Sourozenci: nejsou

Osobni anamnéza (Syn)

Lukasovi je momentalné 14 let. Celé tEhotenstvi a ndsledny porod probihal bez
komplikaci a v normé. Zhruba od ptl roku ditéte rodice zaznamenavali odliSnosti od ostatnich
miminek, a to hlavné v socidlnim kontaktu. V jednom roce nereagoval na cizi okoli, lidi.
Neotacel se za zvukem, neukazoval prstem, nemaval, vzal matéinu ruku, kdyz chtél na néco
ukazat nebo podat. Matka méla podezieni, ze by mohl mit Lukas autismus, avSak 1ékafi ji tohle
tvrzeni vyvraceli, ba 1 osocovali. Ve tfech letech byla LukaSovi stanovena chybnd diagn6za
ADHD. Az v péti letech pani doktorka Thorova stanovila Lukasovi jasnou diagnézu Autismu

- _se stiredné téZkou symptomatikou. Nedavno stanovena diagndza epilepsie. Lukas

navstévuje béznou zakladni Skolu, kde je integrovany, a to pouze na 2 hodiny denné. Je
empaticky, citlivy, vnimavy. Zaroven dochazi pravidelné jednou tydné do Auxilia, kde jsou mu
poskytnuty socidlné-aktivizacni sluzby, obCas vyuziva sluzbu osobni asistence, diive pobyty

a tabory pro ZP. Lukas vyzaduje asistenci pii veskerych ¢innostech.

Specifické projevy ditdte:

Ritudly v €innostech, ulpiva na elektronice a veskeré technice. Kdyz se mu néco nelibi,
tak ssebou Sviha o zem. Nerespektuje cizi lidi. Problém v komunikaci, vyuziva VOKS
(vyménny obrazkovy, komunikaéni systém). Ve Skole vykazuje problémové chovani, diky
neustalému stfidani asistentd, tim padem nema divéru ve Skolu a vykazuje problémové chovani
formou vysoké agresivity. Kfi¢i, mlati do lavice, ni¢i véci kolem, sebepoSkozuje se. Podle
matky Luka$ problémové chovani vykazuje pouze ve Skole, pravidelné, a to na zéklad¢ vyctu

ttidni ucitelky. Doma problémové chovani zaznamenavaji s partnerem velice ziidka.
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Rodinna anamnéza

Lukas se narodil do rodiny jako prvni dité. Bydli s obéma rodi¢i v rodinném domé ve
mésté. Matka je od narozeni s ditétem doma, jelikoz vyzaduje celodenni péci. Finanéni stranku
zajist'uje otec. O existenci autismu nemé¢li pfed narozenim LukaSe Zadné ponéti. V roce a pul si
zacali rodi¢e vSimat prvnich odliSnych projevii u syna od okoli, predevsim v odliSnostech
Vv socialnim kontaktu. Na popud téchto projevii zacala matka hledat na internetu, o co by se
mohlo jednat. Tam matka narazila na webovou stranku s ndzvem APLA, kde se docetla rizné
informace o pfiznacich autismu, které odpovidaly projeviim jejich syna. V rozhovorech matka
uvedla, Ze jeji pratelé ji uz diive upozoriiovali na to, Ze je Lukas jiny oproti ostatnim détem, ale
matka si tento fakt nechtéla pochopitelné pfipustit. Rodina fakt mozného postizeni u syna
zjednodusSovala, nechtéla si to pripoustét. Oznacovali matku za bldzna, zakazovali ji necist
rizné ¢lanky na internetu ohledné této poruchy. Za nejkritic¢téjsi vSak matka povazuje Skolské
vzdélavani. Pfipada ji, Ze ve Skole syna odmitaji, neberou na néj dostate¢né ohledy. Nejvétsi
problém podle matky usti v neustalém stiidani asistentli pedagoga, coz syna velmi frustruje.
Potiebuje vedle sebe zndmé osoby. Diky tomu byva agresivni, ma strach z cizich lidi
a neschopny plnohodnotné plnit $kolni povinnosti. Dle vypovédi matky: ,,Tohle problémové
chovani je jen ve skole. Pro matku je Skolsky systém, ktery Skola chova vici synovi, velice
frustrujici.

Co se tyce nazoru odborniki, tak matka zjisStovala informace od vicero 1ékart. Podle
vypovédi uvedla, ze pied 13 lety odbornici stale neméli dostate¢né pojeti o daném typu poruchy.
Jedna pediatricka matce vyvracela minéni o tom, Ze by mohl mit syn n&jaky druh autismu.
Druh4 Iékaika matku osocila z toho, Ze si bez jejiho svoleni dovoluje synovi urcovat diagnozu.
Z pohledu matky odbornici mezi sebou nespolupracovali. Jak uz je zminéno vySe, jasna
diagnoza autismu byla LukaSovi stanovena aZz v 5 letech pani doktorkou Katefinou Thorovou
Vv Praze. Matka uvedla, Ze dlouho ¢ekali na pfijeti, ale stalo to za to. Rozhovor pani doktorky
a obou rodicu trval zhruba 3 hodiny. Podruhé jeli k pani Thorové i se synem a podle vypovédi
matky, méla pani Thorova po 15 minutach pozorovani LukaSe jasno a stanovila diagnozu.
Matka tuhle zpravu nesla velmi téZce. Podle popisu se do ni navalila obrovskd agrese
doprovazena hysterickym placem a kiikem. Po stanoveni LukaSové diagnozy se rodice s timto
faktem vyrovnavali zhruba rok. Podle vykladu matky si tuto situaci kazdy fesil po svém, coz
zpétné€ povazuje za chybu. Uvedla, Ze mezi sebou méli rozhodné vice komunikovat, spole¢né
to prozivat a celkové spolupracovat. S manzelem se v péci o syna sttidaji, aby matka méla ¢as

I sama pro sebe.
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Nejcennéjsi informace ohledné Lukasové diagnézy matka nacerpala z knihy Poruchy
autistického spektra, autor: Katefina Thorovd. Matka se poté sama vzd¢lavala ohledné této
problematiky. Jezdila na seminafe o autismu, kde nacerpala mnoho cennych informaci. Dalsi
zdroj pomoci uvedla centrum Auxilium, kde dostala a stale dostava obrovskou psychickou
podporu. Uvedla, ze v centru se vyznaji v zakonech a vyhlaskach a Casto ji pomahaji esit spory
ohledné skoly, kterou Lukas$ navstévuje.

Diky postizeni syna ziskali s partnerem plné jiny pohled na svét. Matka si uvédomila,
ze 1 kdyz ma dité postizeni, tak pii intenzivni péci a snaze o zlepSeni s nim dokéaze zazraky.
Veskery pokrok u syna poklada za nejcennéj$i, co mohla obdrzet. Zaclenuji syna do vsech
béznych Cinnosti a pohlizi na n¢j, jako na plnohodnotnou osobnost. Vazi si mali¢kosti
a s manzelem se nezaobiraji banalitami. Ve vypovédi uvedla, Ze skrz postizeni syna dostala

obrovsky dar, vazit si Zivota, a Ze jako osobnost ,,vyrostla.*
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7. 3 Kazuistika ¢. 3

Struktura rodiny

Matka: vek: 30 let, doma s ditétem, bydlisté ve Vsetiné

Otec: neznamy

Syn: Krystof, 8 let, diagnéza: Centralni hypotonicky syndrom, Symptomatické porucha feci na
podklad€ PAS, genetickéa duplikace MECP2, Détsky autismus, TéZka mentalni retardace

Sourozenci: nejsou

Osobni anamnéza (Syn)

Krystofovi je momentalné 8 let. Celé tchotenstvi a nasledny porod probihal bez
komplikaci a v terminu. Prvnich odliSnych projevt si rodice v§imli okolo jednoho roku ditéte.
Podle matky syn neukazoval prstem, hodné se dival do svétla, ohné, mnohdy mival neptitomny
pohled, o¢ni kontakt jen sporadicky. Diva se do prazdna, nereaguje na pokyny matky ani
ostatnich. Ulpiva na stereotypech a zvukovych pfedmétech. Ma rad hudbu, ale nékteré zvuky
mu vadi. Ze zacatku se bal nejen cizich lidi, ale i rodiny. Po zji$téni 1€kait (pfed tietim rokem
ditéte), ze matka predala KryStofovi zmutovany gen, zacali dochazet do rané péce v centru

Auxiliu. Tam byla KryStofovi orientaéné uréena diagndza Détského autismu. Skrze Auxilum

byla matka s dité¢tem odkazana na vySetieni u psychologa, ktery potvrdil diagnézu détského

autismu. Diagnéza byla stanovena ve tfetim roku ditéte.

Specifické projevy ditéte:

Krystof ma opoZdény psychomotoricky vyvoj na podkladé genetické duplikace

MECP, kterou prevzal od matky. Samostatné se neobléka, je nutna celodenni asistence dospélé
osoby. U chlapce je nutné vedeni ruky druhou osobou k vykonani ukolu. Nejevi zajem
o nabizené aktivity. Sporadicky zrakovy kontakt. Ma oslabenou koncentraci pozornosti,
objevuji se diskoordinované pohyby. Nevykazuje vyloZené problémové chovani, spiSe je

apaticky.

Rodinna anamnéza
Krystof se narodil do rodiny jako prvni dité. Bydli s obéma rodi¢i v rodinném domé.
Matka ve vypovéedi uvedla, Ze slySela o problematice autismu, potkavala kolem sebe déti s touto

poruchou, ale nevéfila, Ze by se to mohlo tykat pravée jejiho syna. Prvnich odlisnych projevii si
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vSimli s partnerem okolo jednoho roku Krystofa. V té dobé zacali dochazet do centra Auxilia,
kde bylo rodi¢im sdéleno, ze by Krystof mohl mit néjaky druh autismu. Z centra byla matka se
synem odkdzana na vySetfeni psychologem, ktery urcil KryStofovi ve 3 letech diagnozu
autismu. Pted tfetim rokem Krystofa musela matka zlstat se synem doma, kvtli celodenni péci
o dité. Pro matku tohle bylo velice tézké obdobi. Doted’ ma pocity beznad¢je, kdyz syn vykazuje
specifické chovani, konkrétné apatii. Tyto pocity jsou doprovazeny frustraci. Matku nejvice
v danou situaci motivuje fakt, ze syntiv apaticky stav nepotrva vécné a za chvili ptejde. V praci
s ni rozvazali pracovni pomér. Financ¢ni stranku rodiny zajistuje pievazné otec. Matka uvedla,
7¢ se s faktem postizeni u syna vyrovnavali s partnerem kazdy po svém, vice vSak tuto
informaci nerozvadéla. Matka pobira socidlni davky na péci o dit€ a obcas dochazi na brigady,
aby podpofila finanéni stranku v rodiné. Pii sdéleni diagndzy nejblizsi rodiné€, nastal pro
vSechny Sok. Nikdo si neumé¢l piedstavit, co vSe je s poruchou spjato. Rodina od matky se
s faktem, ze KryStof ma autismus a dalsi ptidruzené postizeni, vypoiadala dobte a s nadhledem.
Rodina od otce reagovala pomérné hii. Babicka od Krystofa z otcovy strany tento fakt nepiijala
vubec. Nasledovalo obvinovani matky, ze za KryStofovo postizeni miize vyhradné ona. Pro
matku byl tento natlak ze zacatku velmi stresujici. Prarodice se na vychové KryStofa
momentalné nepodili viibec.

Co se tyce reakci okolnich lidi, matka uvedla, ze vnima nartist déti s postizenim, takze
ma pocit, ze jeji syn je spolecnosti prijimany.Nejvetsi podporu vnima matka ze strany Auxilia.
Podle matky ji bylo v poskytnuto nejvice informaci a pomoci o péci ditéte pravé ve zminéném
centru, na rozdil od odborniku, kteti ji nepomohli vibec. S Krystofem do centra dochazi od
jeho tii let, kde navstévoval ranou péci a néasledné je mu poskytnuta sluZzba osobni asistence
socialn¢ aktivizacni sluzba, kterd podle vypovédi matky zatadila nejen syna, ale 1 ji zpét do
socialniho svéta. Matka se setkava pravidelné s n€kterymi maminkami od déti ze Skolky, kterou
Krystof navitévuje. Tato setkani poklada za tlevu. Ulevu mysli tim, Ze neni jedina matka, ktera
ma dité s postizenim, ale jsou tu 1 ostatni, ktefi ji pochopi a souciti s ni. Matka uvedla, ze po
kazdém pokroku u syna ma obrovskou radost a poklada to za velkou motivaci. Stale mé viru
V tom, Ze se jeho stav mize zlepsit. Diky postizeni u syna si uvédomila, Ze se dfive zaobirala

nepodstatnymi vécmi a naucila se velké trpélivosti.
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7. 4 Kazuistika ¢. 4

Struktura rodiny

v Auxiliu jako administrativni pracovnik, nyni doma s dcerou

Otec: odchod od rodiny, rozvod, nyni po letech opét ve vztahu s matkou, bydli oddé€lené
v Olomouci

Dcera: Kamila, 19 let, bydlisté ve Vsetin€, diagndza: Détsky autismus, Centralni hypotonicky
syndrom, T¢zka mentélni retardace

Sourozenci: nejsou

Osobni anamnéza (dcera)

Kamile je momentalné 19 let. Celé téhotenstvi a nasledny porod probihal bez
komplikaci a v terminu. Prvni odli$né projevy rodice zaznamenali spolu s pediatrickou (matka
matky) jiz ve 3 mésici dcery. Ve tfech mésicich nezvedala hlavu, malo spala, hodné kticela.
V' 5 mésicich matka s dcerou pobyvaly delsi dobu na neurologii, konkrétné na oddéleni
metabolickych poruch. Kamila od té doby podstoupila mnoho magnetickych resonanci. Matka
uvadi, ze i1 pres vSechna vysetfeni doposud neni znama jasna diagndza. Vzdy jen orientacni.
Kamila podstoupila vySetfeni v Praze, kde odbornik vyvratil matcinu hypotézu, ze by Kamila
mohla mit Autismus. Odbornice provadéla vySetieni dle CARS $kaly a sdélila diagnozu

Porucha motivace. Tato diagnoza byla vyvracena. V 7 letech byla Kamila odkazana specialné

pedagogickym centrem na vySetfeni psychiatrem. VySetfeni bylo nutné kviili néstupu na

zakladni skolu. V 7 letech byla tedy stanovena psychiatrem v Brné jasna diagnéza Détského

autismu. Ostatni diagnézy: Centralni hypotonicky syndrom, TéZka mentalni retardace.

Podle pani psycholozky, Kamila v roce a pil odpovidala vyvoji ptlro¢niho ditéte. V nyné&jsi
situaci vyzaduje celodenni péci. Nosi pleny. Je schopna chodit s dopomoci, venku vSak vyuziva
invalidni vozik. Postihnuta je i jemna motorika, komunikace, koordinace ruky a oka. Do 7 let
Kamila navS§tévovala ranou péci. Po prestechovani do Vsetina, stiidala Kamila ranou péci
v centru Auxilium a stacionaf. Momentalné ukoncuje zakladni Skolu specialni. Na stfedni
praktickou Skolu jednoletou jit nemlZe vzhledem k jejimu vadznému postiZzeni. Vzhledem
k problematické komunikaci vyuziva vyménny obrazkovy komunikacni systém (VOKS). Nyni
Kamila vyuzivd v centru Auxilium socidlné - aktivizacni sluzby, osobni asistenci. Diive

plavani, canisterapii, Snoozelen.
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Specifické projevy ditéte:

Vykazuje problémy v socidlni interakci, hlavné mezi cizimi lidmi. Od prvopocatku
casto kiicela. Diva se na cloveéka z 20 centimetr. Jako dit¢ nenapodobovala, neukazovala
prstem. Ma problémy pii poslechu specifickych zvuki. Podle vypovédi matky ji naptiklad zvuk
Z radia ,,boli.“ Reaguje na zvuky uzkostmi spojené s kiikem, valenim se po zemi, slintanim.
Pti¢emz paradoxn¢ hudbu ma rada. Pfi navstéve ktici. Vykazuje zna¢né problémové chovani,
predevsim sebeposkozovani. Toto problémové chovani nastava hlavné pii sebeobsluznych
¢innostech (sprchovani, ¢isténi zubii, oblékani). Diive se bouchala do hlavy, nyni tlu¢e hlavou
o zed, coz doprovazi hlasitym kiikem. Pfi oblékédni se placa do stehna na jedno misto. Pii
dopomoci matky se sebeobsluhou byvd Kamila Casto agresivni, coz se projevuje kopanim,
placanim, Stipanim, zatindnim nehti do matéinych rukou. V posledni dobé se u Kamily

projevuje strach ze tmy, ktery se projevuje tizkostmi.

Rodinna anamnéza

Matka s dcerou bydli sama v panelovém domé v byté. Partner postizeni dcery neunesl,
odesel od rodiny a rozvedli se. Matka byla nucena opustit své zaméstnani (v muzeu), vzhledem
ke komplexni péci o dceru. O existenci autismu védéla, ale neméla o ném piredstavu. V tehdejsi
dobé jen slysela o filmu Rain Man, ktery o problematice pojednava, ale sama ho matka nevid¢la.
Od prvopocatku nejvetsi pomoci matky byla jeji matka a sestra, jelikoz jsou ob¢ pediatricky.
Jako prvni ji pravé ony upozornily na to, ze néco nebude s dcerou v poradku. Jesté pred
odchodem manzela byla i jeho rodina ndpomocna, jelikoZ jsou néktefi €lenové rodiny specialni
pedagogové. Také uvedla, Ze pted dvaceti lety o této poruse nikdo moc nevédél. Takze veskeré
informace ze strany rodiny (odbornikil) povazovala a stale povazuje za obrovské §téti, protoze
od prvopocatku védéla, na koho se obratit. Matka bydlela s dcerou diive v Jiznich Cechach, ale
byla nucena se pfest¢hovat do Vsetina bliz k rodin¢, protoZe sama na pé¢i o dceru nestacila. Po
prestéhovani zacala Kamila navstévovat v centru Auxiliu ranou péci, kde nasledné matka
4 roky pracovala jako administrativni pracovnik. Z psychickych divodii byla nucena zminéné
zamé&stnani opustit, jelikoz nezvladala pracovat v sektoru s lidmi s postizenim a poté se starat
o dceru, kterd patii téz do této sekce. Od t¢ doby matka do Zadného zaméstnani nedochézi
a plné se stara o dceru.

Co se tyce specifickych projevii dcery, matka uvedla, Ze pro ni samotnou je to velmi
stresujici a vyCerpavajici. Kdyz pomaha dcefi pii sebeobsluze, dcera mlati, kope, placa, drzi ji
za vlasy. Matka se tak musi jit uklidnit n¢kam jinam protoZe vi, Ze v dané situaci nic jin¢ho
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nepomuze. Celkové se zménil 1 denni rezim matky. Dcera se budi 1 v noci, vyzaduje tablet, poté
ji matka musi jit uspat. Tenhle scénéi se opakuje tfeba 3x za noc, takze se matka plnohodnotné
nevyspi. Volny ¢as ma jen tehdy, kdyz Kamila chodi do Skoly, a to obstara nakup, stravu, uklid
domacnosti. Poté veskery ¢as vénuje pécéi o dceru. Nyni se s otcem od Kamily k sobé vratili,
navstévuji se, prozatim bydli odd€lené. Dle matky ma otec s dcerou hezky vztah.

Ohledné spolecnosti se matka citi omezena. KdyZ jedou s dcerou autobusem, tak dcera
vykazuje problémové chovani a matka je tak nucena vystoupit tieba o dvé zastavky drive.
Ostatni lidé tyto projevy komentuji nevhodnymi narazkami. Matka to vnimé jako velmi
omezujici a zraiujici. Zménil se 1 matcin okruh ptatel. Nyni ma nejlepsi kamaradky mezi rodici
déti s postizenim, které navstévuji stejnou Skolu, jako Kamila. Matka je za tato ptatelstvi velmi
vdécna, protoze vi, ze je na tom nékdo obdobné¢, jako ona a neciti se sama.

S odstupem casu matka vnimd fakt, Ze je momentalni informovanost o dané
problematice na mnohem lepSi urovni nez dfive. Jak v rdmci péfe o osoby s postizenim,
povédomi lidi o této problematice, ¢i materidlni strance. Uvedla, ze dcera byla mezi prvnimi,
kdo zacinal s komunikaci VOKS. Osvéta postizeni zafungovala.

Matka od Kamily spatfuje nejvetsi podporu ve svych rodicich, sestfe, Auxiliu, a nyni uz
I V partnerovi. Pfi dotazu, jaka je mat¢ina nejvétsi motivace, uvedla, ze i kdyZ je péée o dceru
narocna, tak to zvladnout musi. Vnima dceru jako ¢lovéeka, ktery si zaslouzi pomoct. Matce se

zmeénil celkové chod jejiho Zivota, i jeji hodnoty.
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8 Diskuze

Tato kapitola je zamétfena na vycet vysledkti vyzkumu. Nésledujici body nastinuji

hlavni okruhy otazek vici respondentkdm.

e Zmeény v zivote rodict vzhledem k diagnéze jejich ditéte

e Nejvice zasazené oblasti zivota rodicl

e Hlavni zdroje pomoci rodi¢im pfi fazi vyrovnavani se s faktem postizeni u ditéte

e Reakce okolni spole¢nosti na danou problematiku pohledem rodi¢i

e Nejcenngjsi formy pomoci rodi¢iim v ramci komplexni zalezitosti postizeni u jejich di-
téte
Oznaceni respondentek v diskuzi je formou ¢isel (1), (2), (3), (4). Rozdéleni korespon-

duje s vyse uvedenym ¢islovanim kazuistik.
8.1 Zmény v Zivoté rodicti vzhledem k diagndze jejich ditéte

Pti dotazu na rodice, co se konkrétné zménilo v jejich Zivoté z pozice rodice po zjis-

téni diagnozy u jejich ditéte, ¢i jejich vyraznych specifickych projevi, byly odpovédi riizné, ale
kazdopadné v mnohém se shodovaly. Odpovédi respondentky (1) bylo ,, Uplné vsechno.* ,,Jé
byla 20 let s dcerou doma. *“ ,, Nemiizu nic délat, kdyz jdu z prace. Skoncim v prdci, nestihnu ani
nakoupit, protoze musim poté hned vyzvednout dceru ze staciondre.* ,, Viechno podrizuju jen
ji.“,, Prijdeme domii a ja uz jsem s ni zaviend jako v kleci, nikam se nedostanu. Je to narocné. “
Z vypovédi respondentky vyplyva, Ze nejvetsi zmeéna nastala ve volném Case a pii odchodu ze
zamestnani, vzhledem k péci o dceru.

Respondentky (2), (3), (4) uvedly stejny fakt, ze musely kvili ditéti zlstat nebo odejit
z ptivodniho zaméstnani. Vypoveéd' respondentky (2): ,, Do prdce nechodim, doma jsem uz 14
let, protoze syn vyzaduje celodenni péci. Zmenil se nam doma cely rezim.* Vypovéd respon-
dentky (3): ,, Musela jsem ziistat doma, v praci semnou rozvdzali pracovni pomer.“ Vypovéd’
respondentky (4): ,, Opustila jsem své piivodni zaméstnani...momentdlné jsem ted doma, pro-
toze dcera vyzaduje komplexni péci. *“ ,, Prekopal se mi kompletné cely den a i noc...pordadnée se
ani nevyspim*“ ,, Volny ¢as mam jen, kdyz je Kamila ve skole. *
Dale respondentka (1) uvedla, ze byla kvtli dcefi nucena se prest€éhovat do jiného mésta,

podle vypovédi: ,,Z Prerova jsem se prestehovala na Vsetin kvuli stacionari, aby mohla Jana
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neékam dochazet, protoze nic podobného tady nebylo.* Respondentka (4) uvedla, Ze se taktéz
musela kvili deefi prestéhovat.

Respondentka (1) se zminila, Ze ma jesté druhé dité a pii dotazu, jak tuto problematiku

vnima V4&s syn, byla odpovéd’ nésledujici: ,, Méla jsem strach, kdyz zacal chodit do Skoly, Ze se

mu budou ostatni spoluzaci posmivat, ale nastésti se mu nikdo neposmival.* ,,Syna to vsak do
Zivota hodné poznamenalo jak v dobrém, tak Spatném smyslu. V tom dobrém smyslu tim myslim
to, Ze je velice skromny, pokorny a nikdy si na nic nestézoval. V tom Spatném smyslu se to odrazi
takovou formou, Ze je velmi uzavieny a nedokaze se sverit s tim, jak tenhle probléem celou dobu
prozival, coz mé mrzi.* Podle vypovédi zména nenastala jen u respondentky (1), ale taky
u syna.

Velka zména u respondentek nastala i skrze vztah s partnerem. U respondentut (2), (3)
byly odpovédi na stejny princip. Kazdy z partnerit si fakt postizeni u jejich ditéte zpracovaval
po svém. Timto se potvrzuje i Cast teorie, kdy se rodice s danym problémem vyrovnavaji kazdy
zvlast ve svém ,,vlastnim svété.*

Respondentka (4) uvedla, ze dokonce nastal rozvod manzelstvi kvili tomu, Ze otec po-
stizeni dcery neunesl a odeSel od rodiny. Odkazuji se na teorii, kterou se diky praxi potvrzuje
fakt, Ze otcové se Castokrat smifuji s postizenim svého ditéte t€Zko, a mnohdy pouZiji jeden
Z obrannych mechanizmi, coz je odchod od rodiny.

Zména nastala i v oblasti pratel zminénych respondentek. Respondentka (4) uvedla, Ze
skrze celodenni péci o dceru pfisla o hodné ptatel. ,, Momentalné mam nejvice pratel mezi ostat-
nimi rodici postiZenych deti. “ S tim souvisi 1 fakt, Ze mnoho rodi¢ii déti s postizenim je celkové
omezeno V socialnim kontaktu s okolim. ,, Neexistuje s ni jit na navstévu, protoze po chvili za-
cne hned kricet.

Co se tyce pohledu Zivota rodi€e pied a po postiZzeni u jejich ditéte a celkové zmény
jejich osobnosti, tak vSechny respondentky uvedly, ze se celkové zménily jejich hodnoty, po-
stoje vuci zivotu, vyzraly jako osobnosti, vazi si malickosti a naucilo je to velké trpélivosti.

Velmi se mi libila odpovéd respondentky (2): ,, Syn mi dal obrovsky dar vazit si Zivota. *
Podle vypovédi respondentek nejzasadnéjsi zmeény V jejich zivote nastaly v oblastech:

e zaméstnani
e volny cas
e bydliste
e vztah s partnerem
e Zivotni hodnoty, postoje
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8. 2 Nejvice zasazené oblasti Zivota rodici

Tato oblast, ¢i okruh se lehce prolina s prvnim okruhem, ktery byl zaméten na postihnuti
zmén v zZivot¢ rodi¢t vzhledem k diagnoze jejich ditéte. Tento okruh je vSak zaméfen na nej-
vice zasaZené oblasti Zivota rodicu déti s diagnézou PAS, do kterych spadaji v nékterych
ptipadech i vySe vyjmenované zmény v zivoté rodi¢l. AvsSak pii analyze tohoto okruhu byl
zjistén fakt, Ze u kazdé respondentky byla zasazena jina oblast zivota, na rozdil u zésadnich

zmen, které byly u respondentek v mnohych piipadech stejné.

K tomuto okruhu nebyla pfesn¢ stanovena tazatelskd otazka na respondentky, nybrz
Z jejich odpovédi vyslo znacné mnozstvi véci, ¢i oblasti, které byly nejvice v jejich zivoté za-
sazeny.

Z odpovédi respondentky (1) je patrné, ze je hodné zasazena oblast socialniho kontaktu.
Vyplyvato z vypovédi: ,, Kdyz jsem na chodniku a s nékym promluvim nebo s nékym telefonuju,
tak jeste ted’ v jejich 33 letech ma s timto problém, nelibi se ji to, zZarli, vyzaduje pouze svou
pozornost. “ Po mém dotazu, jak tyto projevy vnima, nasledovala odpovéd’: ,, I kdyz si clovek
mysli, Ze uz si na to za tu dlouhou dobu zvyknete, tak to tak neni. Porad s tim svym zpiisobem
bojuju. “

Velky rozdil v zasazené oblasti Zivota je znat z vypovédi u respondentky (2). Matku
nejvice zasdhla forma Skolského vzdélavani u syna, ze které je znacné frustrovand. Usuzuju to

podle nasledujici vypovédi: ,, Neni tam v klidu, je ve stresu, tim padem se sebeposkozuje. Je

frustrovany, jsou tam neustdlé zmatky...tohle problémové chovani je jen ve skole, doma to vii-

¢ ‘

bec nespatiujeme. * ,, Mam pocit, Ze tam z neho délaji nestviru. ** ,, Vadi mi ten Skolsky systém.

U respondentky (3) byla a nejspis stale je, nejvice zasazena oblast vztaht v rodiné. Kdyz
matka informovala svou blizkou rodinu o tom, Ze bude jejich syn vzhledem ke svému postiZeni
omezen v mnoha faktorech, nastalo obdobi obvinovani, konkrétné od tchyné matky (respon-
denta). ,, Obviniovala mé, zZe za tohle miizu ja, ze jsem to celou dobu zatajovala. Tohle bylo velmi

védi potvrzuje jeji pravdivost. V teorii se na danou problematiku uvadi, Ze v konkrétné v de-

presivnim obdobi pfijimani diagndzy nastava Siroké spektrum rozport pravé mezi rodinnymi

pfislusniky. Hleda se vinik, rodi¢e se obvifiuji navzajem nebo se svadi vina na jisté ¢leny ro-

diny, coz byla podle vypovédi respondentky praveé ona (matka ditéte), na kterou se svedla vina.
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., Dalsim velmi problematickym chovanim je sebeposkozovani. Jedna z vypovédi re-
spondentek (4), ktera poukazuje na dalsi a opét odlisnou zasaZzenou oblast oproti ostatnim ucast-
nikiim ve vyzkumu. Matka uvedla, Ze nejvétsi problémy nastavaji pii sebeobsluze u dcery.
., Projevuje se to tlucenim hlavy do zdi, to jsou neuvéritelné rany, jeci u toho. Pri oblékani se
placa po stehné do jednoho mista, potom tam ma Silené modriny. Pri takovych cinnostech byva
casto agresivni, treba mé kope, placa mé...zatina mé nehty do rukou, macka kiizi.*“ Timto je
poukéazéano na fakt, ze sebeposkozovani dcery neohrozuje jen ji, ale i matku samotnou. ,,Je fo
velmi stresujici a vycerpavajici. Kdyz se o nékoho starate a on vas pri tom mlati a ublizuje, tak
Jje to kolikrat opravdu na prasky. “ Dle vypovédi je ziejmé, Ze je velmi zasazena matcina osobni
zona.

Dale je zasazena oblast socialniho kontaktu, ktera se shoduje s vypovédi respondentky
(1). Respondentka (4): ,, Kdyz byla ve skolnim véku, tak ji oznacovali za nevychovanou, divali
se po nas Skarede. *“ Pii této navaznosti matka dale uvedla, ze Castokrat pii prepravé méstskou
hromadnou dopravou musela vystoupit tfeba o dvé zastavky diive. Dcera kiiCela ptes cely au-
tobus nebo v hor§im ptipadé ohroZovala ostatni cestujici. ,, Casto jsem vystoupila o dvé stanice
drive, protoze se nedalo poslouchat takové narazky. Snazim se vyhybat takovym situacim. "
Podle odpovédi respondentek se opét potvrzuje teorie, kterd popisuje velkou omezenost rodicit
déti s postizenim na vetejnosti. Rodice se ¢asto setkavaji s nevhodnymi poznamkami od spo-
le¢nosti, které jsou velice zranujici. Oznacuji tyto déti/ lidi za nevychované. Mnohdy je to za-
slovy a poznamkami mohou ubliZit a zplisobit socidlni izolovanost této minorite.

Ackoli byly vypovédi respondentek v ramci tohoto okruhu odlisné, vyplyva z toho fakt,
7e nejvice zasaZené oblasti byly/jsou:

e Socidlni kontakt s okolim

e Rodinné vztahy

e Vlastni osobnost
s postiZzenim, je prave oblast vlastni osobnosti (matky). Nikdo nevidi do nitra druhého ¢loveka.
Neni ani mozno se do ¢lov€ka naplno vcitit, nebot’ nezijeme zivoty druhych. Ani postihnuta
osoba nedokéze naplno vyjadfit, jak moc je zasazena jeji vlastni osobnost, co vSechno se v ni
odehrava za pochody, zmény. ,, Myslim si, zZe kdybych méla zdravé dité, tak ja sama bych jako

osobnost nevyzrala. “ Vypoveéd respondentky (4).
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8. 3 Hlavni zdroje pomoci rodi¢im pii fazi vyrovnani se s faktem
postiZeni u ditéte

Zminény okruh spada pod tazatelskou otazku vici respondentkdm, ktera zni: Které

zdroje informaci byly pro Vas cenné? Na tento dotaz byly odpovédi od respondentek opét

ruzné. Odpovédi jsem ziskala i z jiného typu dotazi, které budou v zavéru okruhu opét shrnuty.
Respondentka (1) ,,4 co se tyka informaci, tak jsme se vzajemné kontaktovali s rodici, se kte-

‘

rymi jsme se poznali v nemocnici.  ,, Veskeré informace jsme shanéli mezi sebou. * ,, Rand péce
tehdy vitbec nebyla, takze pro mé byly nejcennéjsi ty informace, které jsme si mezi rodici vyme-
nily. *

Z odpovédi vyplyva, ze pro respondentku (1) byly nejcennéjsi zdroje informaci pro vy-
rovnani se s faktem postizeni u ditéte pravé informace od rodici, ktefi na tom byli/jsou ob-
dobné. Odlisna odpovéd’ byla u respondentky (2). Za hlavni zdroj informovanosti a vyrovnani
se, poklada knizku od pani doktorky Katefiny Thorové. ,, Nejvic mi pomohla kniZka od pani
doktorky Thorové s nazvem Poruchy autistického spektra. Z ni jsme nacerpala mnoho cennych
informaci. “ Tato odpovéd’ mé& velice zaujala a potésila, nybrz i ja sama jsem nacerpala hodné
dualezitych a zajimavych informaci pravé ze zminéné publikace. Dale odpovéd’ respondentky
pokracovala: ,,Jd sama se vzdélavala v této problematice. Jezdila jsem na semindre o autismu,
coz mi taky hodné dalo. * Z odpovédi vyplyva, Ze se matka opravdu snazila a snazi ziskat mnoho
odbornych rad, aby synu mohla dat ,,co nejvic. “ ,, I s takovym ditétem Ize toho dokdzat spousta.
Kdyz vidite, Ze to ma néjaky vysledek, tak to je to nejcennéjsi, co miizete dostat. “ Obdivuhodné.

Na rozdil od vypovédi respondentky (2), kdy cenné informace obdrzeli od odborniki,
respondentka (3) uvedla pravy opak. ,, Lékari ani psychologové mi moc nerekli, jak S nim dal
zachazet. Jen mi rekli v podstaté diagnozu...odbornici mi moc nepomohli. “ Respondentka déle
uvedla, Ze jsou pro ni pfinosna i setkavani s ostatnimi rodici, kteti maji obdobny problém. ,,Je
to na jednu stranu takovd uleva, Ze nékdo to ma podobné nebo stejné. Pomdahd mi to svym
zpiisobem se s tim vsim vyrovnat. *“ AvSak nejvétsi oporu spatiuje v centru v Auxiliu.

Co se tyce respondentky (4), tak se jeji odpovédi v urcitém smyslu shodovaly s odpo-
véd'mi od respondentky (2). Tim je mysleno, Ze nejvice cennych rad a pomoci obdrzely prave
od odbornikil. ,,Jelikoz moje mamka byla a je doktorka, tak nam velice pomahala, co se tyce
kontaktit na odborniky.* ,,Z rodiny od manzela jsou specialni pedagogové, takze jsem méla
velke Stésti, Ze jsem od zacatku védeéla vicemeéné, kudy kam. * ,, Myslim si, Ze jsem méla stésti na

tyto lidi, protoze nam neskutecné pomohli.“ Matka a sestra od respondentky jsou povoldnim
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pediatricky, takze jak uvedla, od zacatku jim byla poskytnuta maximalni péce a pomoc. Sou-
hlasim s nazorem respondentky, ze méla obrovské Stésti na dany typ lidi. Chci ale poukazat na
fakt, Ze ne kazdy ¢lovek, ktery je v ur¢ité mife postihnut postizenim u ditéte, je obdafen témi

,,spravnymi lidmi* kolem sebe. Na dotaz: V ¢em/kom maéte nejvétsi oporu?, respondentka (1)

odpovédéla: ,, Sama v sobé. *
Vypovédi respondentek na dany okruh byly rtizného typu. Mezi hlavni zdroje pomoci
rodi¢iim pri fazi vyrovnani se s faktem postiZeni u ditéte patii pomoc od:
e Rodict se stejnym ¢i obdobnym problémem
e Odbornika

e Socialni sluzby (Auxilium 0.p.s)

8. 4 Reakce okolni spole¢nosti na danou problematiku pohledem rodicii

Ja osobn€ nemohla poznat svét a reakce intaktnich lidi na minoritu lidi/déti s postizenim.
Byla zde alespoit mozZnost dotazat se lidi, které se dané problematika dotyka nejvice, a jaké jsou

vici nim reakce okolni spole¢nosti. Hlavni tazatelska otazka tedy znéla: Jaké jsou reakce ne-

znamych lidi? Vyzkumu se Gcastnily respondentky vékového odstupu, tudiz jsme méli nejen

moznost zaznamenat reakce okolnich lidi na danou problematiku, ale téZ porovnat rozdil mezi
reakcemi, a informovanosti lidi skrze ¢asovy odstup.

., Lidé na nas hledéli jak na exoty. Kdyz jsem prisla k doktorce s dcerou, tak v cekdarne
nastalo ticho a kazdy na nds hledél, jelikoz jeji postizeni bylo vzhledové napadné. Do 7 let
jezdila na kocarku, protoze Spatné chodila a tenkrat ortopedické kocarky vypadaly hrozné. Li-
dem nebylo hloupé se za nami otocit. “ Vypoveéd respondentky (1), ktera ma 33letou dceru.

Na obdobné urovni byla i odpovéd’ respondentky (4), Ktera ma 19letou dceru. ,, Kdyz
byla ve skolnim véku, tak ji oznacovali za nevychovanou, divali se po nds Skarede.

Odpovédi respondentky (2), ktera ma 13letého syna byly vesmés podobné s predcho-
zimi: ,, Hodné byly negativni, kdyz byl mensi, protoze syn se projevoval jako nevychované dité
a pro mé bylo hrozné tézké zacit o tom mluvit a zacit ho hdjit, Ze za své postizeni nemiize.

Odlisna a jedina odpovéd’ byla od respondentky, ktera ma 8letého syna (3): ,, V dnesni
dobé uz je takovych déti vic a vic, takze mam pocit, Ze ho prijimaji.

V porovnani skrze vékovy odstup zminénych déti danych respondentek, coz je 33 let,

19 let a 13 let, je zfejmé, Ze reakce okolnich lidi byla na velmi podobné bazi a da se fici, ze

jeste donedavna byla ve zna¢né mife negativni.
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Dle vypovédi respondentek neni pochyb o tom, zZe diive bylo nahliZzeno na lidi/déti s po-
stizenim velmi kriticky.

Na druhou stranu tytéz respondentky uvedly, Ze se pohled okolnich lidi na danou pro-
blematiku zménil, a to k lepSimu. ,, 4 jelikoz mam dlouholetou zkusenost, tak vnimam to, Ze se
velmi zmenil pohled lidi na zdravotné postizené. Mam pocit, ze v dnesni dobé ji lidé berou, ze
tito lidé s postizenim patri do toho Zivota a maji k nim respekt a uctu. “ Respondentka (1).

,Ted uz je to jiné. Lidé jsou na takové déti nebo lidi zvyklejsi a jejich neprimérené
reakce oproti minulosti jsou daleko mirnéjsi. Osobné mi prijde, Ze osvéta lidi s postizenim za-
fungovala. “ Respondentka (2).

., Pred skoro dvaceti lety, kdyz se Kamila narodila, tak se o tom moc nevédélo. Urcité
je momentdalni informovanost o této problematice na daleko lepsi urovni nez tehdy. Jak v péci
0 tyto osoby, tak v povédomi lidi o celkovém postizené ve sveété. Kdyz jsme zacinali s VOK-
SEM, byli jsme mezi prvnimi tady u nds. “ Respondentka (4).

Co se ty¢e informovanosti o autismu, &i obecné o PAS, tak je na tom konkrétné Ceska
spolecnost urCité na lepsi rovni nez drive. Az v 90. letech minulého stoleti se u nas zacalo
o autismus vice debatovat a piijimat ho. Spousta odbornych ¢lankl a publikaci na dané téma
byla ze zahrani¢ni ptelozena do ¢eského jazyka, mnohé z nich byly publikovany i ¢eskymi au-
tory. Narusta Sirok4 nabidka vzd¢lavacich kurzi, semindit, pfenasek. Velkou snahu projevila
sit’ neziskovych organizaci, ktera se rozviji pfevazn€ v ramci socialniho sektoru, a pravé diky
iniciativé téchto organizaci vzrista vy$si povédomi vetfejnosti o existenci PAS. Odkazuji se na

platformu Nadg&je pro autismus, dostupné z: https://www.nadejeproautismus.cz/osveta/.

Dle naSeho nazoru, osvéta nejen o existenci PAS, ale 1 jiného postiZeni je ve svété kli-
cova. Neznalost této problematiky tak stavi socidlni bariéry lidem s PAS a jejich rodinam. Je

tak naruSena dileZita sloZka spolecnosti, a tou je lidskd soudrznost.

8. 5 Nejcennéjsi formy pomoci rodi¢im v ramci komplexni zalezitosti
postiZeni u jejich ditéte
Posledni okruh je vénovan nejcennéjSim formam pomoci rodi¢tim déti s PAS, ¢i dalsSim

postizenim.
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Vicemén¢ se vSechny respondentky shodly, Ze byla a stéale je pro né velka pomoc soci-
alni sluzba Auxilium o.p.s. Konkrétni ptiklady pomoci jsou zndzornény ve vypovédich respon-
dentek.

Respondentka (1) uvedla, Ze sice musela zménit misto bydlist¢ kvili organizaci vzhle-
dem k nedostatku potiebnych sluzeb, ale na druhou stranu ji byla poskytnuta zna¢na pomoc
auleva od organizace Auxilia. ,, Tato forma pomoci byla pro mé velmi odlehcujici. Do minulého
roku jezdila dcera kazde léto s Auxiliem na tydenni pobyty v prirode, coz bylo pro mé velmi
osvobozujici. Auxilium mi pomohlo tim, Ze jsem méla jistotu, kdyz budu potrebovat pomoct, zZe
tady nekdo pro mé je, napriklad osobni asistence, kterda mi pomiize.

Respondentka (2) uvedla obdobnou odpovéd. ,, Dostavdam tady obrovskou psychickou
podporu. Zde se vyznaji V zdkonech, takze mi pomohli i pri Feseni problémii ve skole. Kdyz
nutné potiebuji, tak poskytnou osobni asistenci. I vikendové pobyty a letni tabory nam moc
pomahaji. “ Tataz respondentka uvedla, ze skrze Auxilium méla moznost zi¢astnit se riznych
seminaid o autismu a vzdélavat se v dané problematice. Kromé Auxila ma oporu v partnerovi
a rodicich.

Respondentka (3) dle vypovédi uvedla, ze z Auxilia dostava téz znacnou, a i nejveétsi
formu pomoci a podpory. ,,Je tady néjaka pomoc, kdyz potiebuju poradit, néco zlepsit v jeho
zivoté. Hodné nam pomohli. Dostali nejen ho i nas jako rodice do jakéhosi socialniho kon-
taktu... “ Jako dalsi typ podpory respondentka uvedla, ze dostava od partnera. ,, ...a nejvétsi asi
Z Auxilia.

Respondentka (4), stejné jako (1), musela zménit trvalé misto bydlisté kvuli nedostatku
potiebnych organizaci v jejim predeslém misté bydliste. ,, Dostala jsem kontakt na ranou péci,
ktera nam velmi pomohla do 7 let. * Jak jsem se prestehovala sem na Vsetin, tak dcera stridala

ranou péci se stacionarem, coz byla pro mé velka uleva. “ Na dotaz: V ¢em centrum Auxilium

pomohlo, podalo pomocnou ruku,? znéla odpovéd” ,, V tom, ze pripravovali riizné programy,

cviceni, zajezdy, vylety, pobyty, zacali jsme vyuZivat osobni asistenci, socialné- aktivizacni
sluzbu, Snoozelen. Auxilium nam pujcovalo hracky, byli jsme tam o vsem informovani. " Re-
spondentka uvedla 1 jiné formy pomoci, jako jsou jeji rodice, sestra, byvaly manzel, asistenti
pedagoga, kamaradky ,, 4 Auxilium, to je takova zachranna lod" *

Auxilium 0.p.s se snazi maximaln¢ podporovat a ulehcovat zivot nejen détem/ osobam
se zdravotnim postiZzenim, ale i jejich rodinam, a to v duchu motta: ,, Obyéejny Zivot, s (ne)oby-
Cejnym ditétem.“ Jiz zminénd vypoved respondentky (4) ,,mluvi® za vSe. ,, 4 Auxilium, to je

LT

takova zachranna lod'.
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8. 6 Shrnuti odpovédi na hlavni vyzkumny cil

Hlavnim cilem této prace je zjistit a popsat, do jaké miry je ovlivnéna kvalita Zivota
rodicu déti s diagndézou Poruch autistického spektra. Skrze dil¢i cile byl rozpracovan hlavni cil
prace, a to formou tazatelskych otdzek vici danym respondentkédm.

Dil¢i cil 1 bylo postihnout, jaké nejvétsi zmeny nastaly v zivote rodicl po zjisténi dia-

gnozy PAS ujejich ditéte. Vyzkumnou otazkou 1 bylo zjisténo, Ze nejzasadnéjsi zmény V zivote

rodi¢a nastaly v oblasti zaméstnani, volného ¢asu, bydli§té, vztahu s partnerem, Zivotnich
hodnot a postojii. Z vypovédi respondentek je patrné Ze vySe zminéné zmeény nastaly v zasad-
nich sférach jejich zivota.

Dil¢im cilem 2 bylo charakterizovat nejvice zasazené oblasti Zivota rodicu pii nastupu
specifickych projevi jejich ditéte. Diky vyzkumné otdzce 2 bylo zjisténo, Ze u kazdé respon-

dentky byla zasaZena jina oblast jejich zivota. AvSak nejvice zasazené oblasti byly v ramci So-

cidlniho kontaktu s okolim, rodinnych vztahi, vlastni osobnosti.
Dil¢im cilem 3 bylo vyobrazit zasadni zdroje, které rodi¢im pomohly vyrovnat se s fak-
tem postizeni u jejich ditéte. Na to navazovala vyzkumna otdzka 3, kterou bylo zjiSténo, Ze

hlavni zdroje pomoci rodi¢im v dané oblasti byla pomoc od rodici se stejnym ¢i obdobnym

problémem, odbornikii, socialni sluzby Auxilia o.p.s.

Dil¢im cilem 4 bylo popsat rozdil v reakcich okolnich lidi na problematiku PAS skrze

casovy odstup. Pfi porovnavani skrze v€kovy odstup respondentek bylo zjiSténo, Ze reakce
okolnich lidi byla na velmi podobné bazi, a jesté donedavna byla ve zna¢né mire negativni
vici détem/lidem s postizenim. Z vypovédi respondentek vyplyva, ze dfive bylo nahliZeno
na tuto minoritu velmi kriticky, a mnohdy se znaénym opovrZenim. Tytéz respondentky
vsak uvedly, ze z jejich pohledu se v nynéjsi dobé reakce okolnich lidi na danou problema-
tiku zménil, a to k lepSimu.

Dil¢im cilem 5 bylo zndzornit nejcennéj$i formy pomoci pro rodice déti s PAS. Ve vét-

Sin€ se vSechny respondentky shodly na faktu, Ze nejvétsi pomoci pro né bylo/je centrum Au-

xilium. 0.p.s. Rodi¢e uvedli, Ze pomoc od zminéného centra je pro n¢ velmi osvobozujici
ledné zakont, efektivni prace s dit€tem, nabyti volného ¢asu pro rodice, skrze programy pro
déti, kontakt na odborniky a celkové zaclenéni zpét do socidlniho Zivota.

Diky hojnym vypovédim rodicl a jejich otevienosti byla zjiSténa spousta zajimavych

faktl, které smétovaly ke zjisténi hlavniho vyzkumného cile prace. Vzhledem k postiZeni ditéte
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touto poruchou se zivot rodice velmi zménil, coz do velké miry ovlivnilo 1 kvalitu jejich zivota,
na kterou je zaméten hlavni cil prace. Rodice si prosli znacnou transformaci, jak materialni, tak
osobni. Celkové¢ napfic¢ vesmés vSemi zivotnimi oblastmi. Museli zménit nebo upravit misto
bydlisté, zménit nebo opustit zaméstnani. Piisli o velké mnozstvi volného cCasu, nékdy
1 partnera. Proménily se jejich vztahy v rodin€, mezi prateli. Mnohdy museli ¢elit negativnimu
socialnimu tlaku od okoli. Zménil se jim rezim dne. Na druhou stranu nabyli spoustu trpélivosti,
zkuSenosti, mozna i zivotniho optimismu. Zacali si vazit malickosti a celkové zménili postoje
VvUCi svétu a osobni priority, hodnoty. Do jaké miry je ovlivnéna kvalita zivota rodic¢a ditéte
s diagndzou PAS? Pod pojmem ,kvalita zivota“ si kazdy predstavi néco jiného, je to Siroky
pojem. Pro kazdého ¢loveka je dilezité néco jiného. AvSak ze souhrnu vypovédi rodict vy-
plyva, ze diky ditéti s diagndzou PAS, ¢i dalSim postizenim, se znaéné zmeénil dosavadni zptisob

jejich zivota a tim 1 celkova kvalita.

Ke stejnym zavérim z Setfeni dosSla ve svém vyzkumu Kvalita Zivota rodiny ditéte
S kombinovanym postizenim i Markéta Mikulackova (2012). Prace je sice zaméfena na rodiny
déti s kombinovanym postizenim, avSak vysledky vyzkumu jsou ve vét§in€ totozné s naSim
vyzkumem. V souhrnu se mizeme docist, ze zdsadni zmény, které ovlivnily kvalitu Zivota ro-
di¢t nastaly ve stejnych oblastech, jako u naSich respondentek, coz je ztrata zaméestnani, ome-
zeni ve volném Case, zhorSeni vztahll v rodiné, nabourani ¢i omezeni ve spolecenském Zzivoté,
zména nebo prizpisobeni bydleni a dalsi.

Na druhou stranu K odlisnym zavértim z Setfeni dosla ve svém vyzkumu Kvalita zivota
rodiny ditéte s poruchou autistického spektra Karolina Klimperova (2013). Nazev této prace je
v obdobném duchu, jako nas hlavni zkoumany cil, avSak s rozdilnymi zavéry. Klimperova
(2013) uvadi, ze naptiklad rezim dne u rodic¢a déti s PAS je naplnén obvyklymi ¢innostmi, coz
se neslucuje s vypovéd'mi nasich respondentek, kterym se rezim dne, nékdy 1 noc, dosti zménil.
Rozdil byl i v ramci vztahti s okolim. Klimperova (2013) uvadi, ze az 67% rodict je velmi
spokojeno v této oblasti. Jelikoz byl tento vyzkum realizovany pied 8 lety, tak pfi porovnani
nedavnych vypovédi respondentek nasich a od Klimperové (2013) mlizeme spattit velky rozdil.
Nase respondentky uvedly, Ze cca pted 8 lety nebyly vztahy s okolim na tak dobré urovni
a dochazelo n€ékdy az k socidlnimu vyc¢lenéni. Klimperova (2013) svym vyzkumem dosla k za-
veru, ze 1 rodiny s ditétem s postizenim mohou zit plnohodnotny Zivot a mohou se vénovat

1 svym zalibam, coz se u vétSiny vypovedi nasich respondentek vylucuje.

60



8. 7 Doporuceni do praxe

Rodice déti s Poruchou autistického spektra, ¢i jinym postizenim Ziji mnohem odlisné
zivoty nez rodiny intaktnich déti. Specifické potieby a pozadavky téchto déti zpiisobuji kom-
plexni zménu v dosavadnim Zivot¢ jejich rodica. Ke zlepsSeni zivotni situace téchto rodin muize
vSak prispét fada podstatnych faktort.

Jakmile rodi¢ zaznamena podezieni, Ze je s jejich ditétem néco v neporadku, coz u déti
s PAS byva vétsinou okolo 1 roku jejich Zivota, je kliCové zajistit v€asnou diagnostiku. Prvot-
nim odbornikem, ktery zaznamena jisté odlisnosti ve vyvoji ditéte, byva vétSinou pediatr. Pe-
diatr odkazuje rodi¢e na kontaktovani jistych odbornik, ktefi se danou problematikou zabyvaji.
Dulezité je zahajit ihned interdisciplinarni pfistup spoluprace odbornikii, ktefi se podileji
na stanoveni diagnozy u ditéte. PFesné€ stanovena diagnoéza je prvnim a velmi dalezitym kli-
¢em k alespoii do jisté miry naplnénému zivotu ditéte a jeho rodiny, protoze prave od stanovené
diagndzy se poté odviji specificky piistup prace s ditétem a jeho rodinou.

Odbornici maji povinnost od prvopocatku informovat rodice o socialnich sluzbéach ur-
¢ené dané klientele. Prvotni takovou socidlni sluzbou je rané péce, kterd poskytuje sluzby détem
S postizenim a jejich rodindm do 7 let véku. Dany typ sluzby a celkové organizace zamétujici
se na déti/osoby s postizenim jsou podle vypovedi rodict brany jako nejvétsi tileva a pomoc.
Tyto sluzby vétsinou spadaji pod sit’ neziskovych organizaci, proto bych doporucila, aby v bu-

doucnu doslo ke znasobeni téchto organizaci a sluzeb, jelikoZ jsou rodindm velkou tlevou

a odlehéeni v jejich zivoté.

Tim bychom chtéli navazat na OSVETU zabyvajici se lidmi s postizenim. Dle nageho
nazoru, a i nazord rodicd, kterych se vyzkum tykal, je zfejmé, Zze osvéta na danou problematiku
je momentalné¢ na mnohem lepsi Urovni nez tfeba pfed dvaceti nebo tficeti lety, kdy se
spolecnost zaCala pomalu zajimat o danou minoritu lidi s postizenim. Piesto i v dneSni dob¢
mnoho lidi nem4 hlubsi, ba ani 1 povrchni pfedstavu u riznych typech postizeni, konkrétné
o PAS. Proto bychom navrhovali, aby rodiny, které se ocitly v této Zivotni situaci byly
informovany hned ze zacitku nejen od odborniki, ale i prostfednictvim letaki, plakati,
masmédii, Ze existuji rlizna centra a sluzby, které jim pomohou najit cestu za kvalitngjSim

Zivotem.
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Zavér

Hlavnim cilem této bakalarské prace bylo zjistit a popsat, do jaké miry je ovlivnéna
kvalita zivota rodict déti s diagnézou Poruch autistického spektra, a diky tomu umoznit nahled
do problematiky i ostatnim rodinam, které zasahla stejna, ¢i obdobna zivotni situace. S timto
zamérem byly uskutecnény rozhovory s rodi¢i (matkami) déti s PAS, diky kterym byla moznost
odhalit jejich celkovy pohled na danou problematiku.

V teoretické ¢asti jsou popsany zakladni pojmy tykajici se autismu a celkové Poruch
autistického spektra. Je zde nastinén popis obecn¢ autismu, jeho historie, terminologie, etiolo-
gie, diagnosticky proces, zakladni klasifikace PAS, specifické projevy v urcitych oblastech.
StéZejni a posledni kapitola je vénovana rodin€, o které tato prace pifevazné pojednava. V této
kapitole je popsan proces vyrovnani se rodict s diagndézou PAS u jejich ditéte, socialni prijeti
a podpora rodiny ze strany spole¢nosti.

Prakticka ¢ast byla uskutecnéna formou kvalitativniho vyzkumu, a to metodou rozho-
vorl se ¢tyfmi matkami déti s PAS. V priibéhu vyzkumu jsme zjistovali spoustu podstatnych
informaci, které vedly do jisté miry k ovlivnéni kvality dosavadniho zivota rodict déti s dia-
gnézou PAS, ¢i dalSim postizenim. Vyzkumem bylo zjisténo, Ze kvalita zivota rodict se znacné
promenila, a to diky zasadnim zménam, které nastaly pfi nastupu specifickych problému u je-
jich ditéte. ZasaZeny byly vesmés veSkeré podstatné oblasti Zivota, mezi které patii zaméstnani,
vztah s partnerem, vztahy v roding, finance, volny Cas, ptatelé, rezim dne, a tim v8$im i celkova
osobnost rodice. JelikoZ byl mezi rodic¢i Siroky vékovy odstup, méli jsme moznost zjistit a po-
rovnat rozdil reakei okolni spole¢nosti na danou problematiku. Z vyzkumu vyplynulo, Ze pied
cirka tficeti lety byly celkové déti s postiZenim vnimany spolecnosti velmi negativng, dovolime
si napsat i s odsouzenim. Doba se posunula a podle rodica se pohled okolnich lidi na tyto déti
promeénil k lep§imu. V neposledni fad¢ byl okruh dotazii smétovan na to, jakou formu pomoci
rodice povazuji za nejcennéjsi. Zcela vSichni se shodli, Ze velkou tilevou a pomoci jim poskytla
socialni sluzba Auxilium o.p.s,, poté také partner a blizka rodina.

Déti a celkoveé lidé s Poruchou autistického spektra nemaji lehky zivot. Musi se potykat
s mnoha nesnazemi. Mnohdy si tyto déti/lidé sviyj stav ani neuvédomuji, ale kdo si jej plné
uvédomuje, jsou prave jejich rodice. Proto jsme chtéli vénovat pozornost praveé jim. Nemaji to
jednoduché a zaslouZi si pomoc. Nasim vedlej$§im hlavnim cilem bylo timto pfispét ostatnim
rodi¢lim, kteti zazivaji podobnou situaci a ukazat, ze je na tom n¢kdo obdobné. Nékdy nejsou

potieba rady, ale pouze pochopeni.
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Priloha 1

Informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu

Dobry den,
jmenuji se Renata Mandkova a jsem studentka prezencniho oboru Specialni pedagogika-
ucitelstvi pro matefské $koly na Univerzité¢ Palackého v Olomouci.

Obracim se na Vas s prosbou o ucast ve vyzkumu, ktery vyuziji ve své bakalarské praci.

Tématem nasi bakalafské prace je Problematika poruch autistického spektra z pohledu rodicu.
Vyzkum budeme provadeét metodou rozhovoru, ktery bude nahravan na diktafon. Po ptepisu
rozhovoru bude nahravka smazana. U¢ast na vyzkumu je anonymni a data budou vyuZity pouze

pro ucely bakalarské préce.

V piipadé dotazii m¢ kontaktujte prosim na mém e-mailu: renamanak@seznam.cz

Dékujeme za spolupréci.

Podpis rodice:


mailto:renamanak@seznam.cz

Priloha 2

Polostrukturovany rozhovor s rodi¢i déti s PAS — OTAZKY

1. VéEdéli jste o existenci autismu jeSté pred stanovenim diagnozy u Vaseho ditéte?
- Jaka byla Vase predstava o problematice autismu?
2. Kdy jste si poprvé vSimli odliSnych projevii Vaseho ditéte od ostatnich?
- Vimli si t&chto projevii spoleéné s Vami také ostatni (rodina, pedagog v MS, pediatr?
- Ve kterém véku ditéte a kym Vasemu ditéti byla stanovena diagnéza autismu?
- Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena?
3. Jaké jsou specifické projevy Vaseho ditéte?
- Jak tyto projevy vnimate?
- Je pro Vas néaro¢né tyto situace zvladnout?
- Co Vas v danou situaci nejvice motivuje ¢i podporuje?
4. Co se zménilo konkrétné ve Vasem Zivoté z pozice rodi¢e (zaméstnani, volny cas,
vztah s partnerem, finance)?
5. Jak byla tato informace, Ze ma VaSe dité autismus, prijata Vasim nejbliz§im okolim
rodina, pratelé)?
- Jaka byla jejich prvotni reakce?
6. Jaké jsou reakce neznamych lidi?
7. Byli jste o této problematice dostate¢né informovani (1ékari, poradenské zarizeni)?
- Vnimala jste provdzanost a navaznost jednotlivych sluzeb?
- Které¢ zdroje informaci byly pro Vas cenné (informace od I¢kaiti, rané péce, psychologa,
ostatnich rodicl, knihy, internet)?
8. V ¢em centrum Auxilim pomohlo, podalo pomocnou ruku?
9. Setkavate se i s jinou organizaci, komunitou, rodic¢i, kde miiZete sdilet své zkuSenosti
tykajici se této poruchy u Vaseho ditéte?
- Jak Casto?
- Jak jsou pro Vas tato setkani pfinosna?
10. V ¢em/kom mate nejvétsi oporu?
11. Jaka je VaSe nejvétsi motivace pro zvladnuti tohoto celoZivotniho snahy?
12. Kdybyste méli kouzelnou hiilku a jejim mavnutim mohli upravit véci tak, aby byly

podle Vasich predstav, jak by to vypadalo?



Priloha 3

Rozhovor s respondentem ¢.1

1. Védéli jste o existenci autismu jesté pied stanovenim diagn6zy u Vaseho ditéte?
,,Ne, nevedeéla.
Jaka byla Vase predstava o problematice autismu?
,Neméla jsem Zadnou predstavu o autismu. *

2. Kdy jste si poprvé viimli odliSnych projevii Vaseho ditéte od ostatnich?
, Kdyz se Jana narodila, byla dlouho krisend. Od zacatku jsem védéla, Ze budou néjaké
problémy. Jana md teda tézké kombinované postizeni a autismus nemame jasné
diagnostikovany, protoze vzhledem k velkému postizeni uz bylo jedno, jestli bude autismus
diagnostikovany nebo ne, takze jsme od zacdatku bojovali hlavné s tézkou mentalni
retardaci. O tématu autismu jsem viibec nevédéla, co nas ceka, jak to bude probihat
a vzhledem k tomu, ze dcera ma 33 let, tak tehdy nebyly Zddné zarizeni, stacionare,
rehabilitacni centra. A co se tyka informaci, tak jsme se vzajemné kontaktovali s rodici, se
kterymi jsme se poznali v nemocnici, ve které jsme tam byli zhruba 3 mésice. Veskeré
informace jsme si s rodici shanéli mezi sebou. Bylo to tezkeé v tom, zZe nikdo nic nevedel
a doktor nas hned po porodu odkdzal na to, ze mame dat dité do ustavu a tim to bylo pro né
vyresenée.
Vsimli si téchto projevi spoleéné s Vami také ostatni (rodina, pedagog v MS, pediatr)?

., Lékar nas hned po porodu obeznamil s tim, Ze dité bude mit urcité néjaké postizeni. “

Ve kterém véku ditéte a kym Vasemu ditéti byla stanovena diagnéza autismu?

» Myslim Ze ve 4-5 letech, kdy se o autismu zacalo trosku mluvit, tak doktori Fikali, Ze ma
zirejmé néjakeé prvky autismu. Bylo tézké stanovit jasnou diagnozu, protoze Jana byla a je tézce
vySetritelnd.

Jakym zpilisobem Vam byla tato informace sdélena?
,, Nevzpominam si.
3. Jaké jsou specifické projevy Vaseho ditéte?
., VyZaduje stereotyp, ma problémy, kdyz telefonuju nebo s nekym mluvim. Vzdy jsou tyto
situace doprovdzeny jejimi zdchvaty vzteku az sebeposkozovanim, kdy se kouse do ruky.
Kdyz jsem na chodniku a s nekym promluvim nebo s nékym telefonuju, tak jeste ted v jejich

33 letech ma s timto velky problém, nelibi se ji to, Zarli, vyZaduje pouze svou pozornost. Je



to i ted ndarocné, ale driv byly tyto zachvaty daleko horsi a zkousSela jsem kdeco. Kdyz jsem
treba telefonovala babicce, Jana zacala vysilovat, ja ji dala sluchdtko k uchu, ale ani to
nezabralo. Tady v tomhle byl obrovsky problém. Dnes je mensi, ale porad tam ten problém
je.

Jak tyto projevy vnimate?

L kdyz si clovek mysli, Ze uz si na to za tu dlouho dobu zvyknete, tak to tak neni. Porad s tim

svym zptisobem bojuju. *

,,Je to hodné vycerpavajici.

Je pro Vas naroc¢né tyto situace zvladnout?

I3

Co Vas v danou situaci nejvice motivuje ¢i podporuje?

., Asi to, Ze dcera je tak hodné postizena, ze mé naucila trpélivosti a Ze se umim radovat z kazdé

malickosti. Kdyz napriklad vidim, Ze u ni prichdzi velky problém, tak si Fikam, Ze to potom zase

odezni a bude potom chvilku treba lip. Takze moji trpélivost povazuji za motivaci. *

4.

., Byla jsem nucena to zvladnout vSechno sama.

3

Co se zménilo konkrétné ve Vasem Zivoté z pozice rodice (zaméstnani, volny ¢as, vztah
s partnerem, finance)?

., Uplné vsechno, protoze jsem byla do dvacatého roku dcery doma s ni. Napiiklad 2 hodiny
dopoledne byla ve skolce, kdyz se postupné zridila, nebo byla 4 hodiny ve stacionari, kdyz
to slo, protoze jak Fikam, ze zacdtku nebylo nic. Zadné jesle, ani §kolka, takze byla pordd
doma. Ja byla 20 let s ni doma, poté jsem Sla do zaméstnani a porad mam pocit, Ze jsem
strasné svazand. NemuzZu nic délat, kdyz jdu z prace. Skoncim v praci, pomalu nestihnu ani
nakoupit, protoZze musim vyzvednout dceru ze staciondre. Dcera je ve svéem veku uz
pohodina, ani nechce jit ven. Vsechno podrizuju jen ji. Prijdeme domu a ja uz jsem s ni
zavrend jako v kleci, nikam se nedostanu. Je to narocné. “

Jak byla tato informace, Ze ma VasSe dité autismus, prijata VaSim nejbliZSim okolim
rodina, pratelé)?

I3

Jaka byla jejich prvotni reakce?

,»No nepochopitelna az odmitajici.

6.

Jaké jsou reakce neznamych lidi?

,, Lidé na nas hledeli jako na exoty. Kdyz jsem prisia k doktorce s dcerou, tak v ¢ekarnée nastalo

ticho a kazdy na nas hledél, jelikoz jeji postizeni bylo vzhledove napadné. Do 7 let jezdila na

kocarku, protoze Spatné chodila a tenkrat ortopedické kocarky vypadaly hrozné. Lidem nebylo

hloupé se za nami otocit.



7. Byli jste o této problematice dostate¢né informovani (1ékari, poradenské zarizeni)?
., Kazdy z lékari mi rikal, Ze z dcery bude lezak, Ze ji mam dat do ustavu a nikdo neresil jiné
varianty. VSechnu rehabilitaci a véci okolo jsem si shanéla sama. Napriklad jsme jezdili i do
lazni, ale tam nam bylo Feceno, zZe u Jany nedojde ke zlepseni a zZe do lazni berou spis déti,
u kterych se predpoklada, ze se budou vyvijet dobrym smerem. Neustdle jsme narazeli vzhledem
K jejimu tézkému postizeni na takové situace. *

Vnimala jste provazanost a navaznost jednotlivych sluzeb?
,,Ne, vitbec. “

Které zdroje informaci byly pro Vas cenné (informace od lékait, rané péce,
psychologa, ostatnich rodic¢i, knihy, internet)?

,,Rana péce tehdy vitbec nebyla, takze pro mé byly nejcennéjsi ty informace, které jsme si mezi
rodici vymenily.

8. V ¢em centrum Auxilim pomohlo, podalo pomocnou ruku?

,,Ja bydlela diive v Prerové a tam tehdy nebylo Zadné zarizeni. Kdyz méla Jana 7 let, tak jsem
zjistila, Ze tady ve Vsetiné je staciondr. Z Prerova jsem se prestéhovala na Vsetin kviili
staciondri, aby mohla Jana nékam dochazet, protozZe nic podobného tady nebylo. Tehdy dcera
dochazela dvakrat do tydne do bézné skolky v Prerove, kde bylo jedno oddéleni, které se ale
spis zamerovalo na lehci formy postizeni. Zaznamenavala jsem to, Ze se persondlu Skolky vzdy
ulevilo, kdyz Janicka neméla dojit do skolky, a to tam dcera dochazela treba jen na 2 hodiny
dopoledne. Po prestéhovani do Vsetina jsem zjistila, Ze zde funguje centrum Auxilium, kde
jednou za mésic v sobotu odpoledne se sesli v Kulturnim domé rodice se svymi postizenymi
detmi. Pro déti byl pripraven program, kde pomahali asistenti a rodice si mohli v klidu vypit
kavu, popovidat si a sdélit si riizné zkuSenosti. Poté Jana presla do specialni skoly. Kdyz méla
Jana 20 let, tak ja nastoupila do zaméstnani. Kazdy den po skole ji asistent z Auxilia vyzvedl
a 3 hodiny s ni stravil na néjakém programu, protoze ja musela pracovat do 5 hodin odpoledne.
Tato forma pomoci byla pro mé velmi odlehcujici. Do minulého roku jezdila dcera kazdé léto
S Auxiliem na tydenni pobyty v prirode, coz bylo pro mé velmi osvobozujici. Auxilium mi
pomohlo tim, Ze jsem méla jistotu, kdyz budu potrebovat pomoc, Ze tady néekdo pro mé je,
napriklad osobni asistence, ktera mi pomiize. Napriklad, kdyz jsem potrebovala jit na pohieb
nebo kdekoli jinde, tak jsem méla pro dceru zarizenou asistenci. Takova pomoct od Auxilia se
neda srovnat s tehdejsi pomoci Skolky v Prerové. A jelikoz mam dlouholetou zkusenost, tak

vaimam to, Ze se velmi zmeénil pohled lidi na zdravotné postizené. Mam pocit, Ze v dnesni dobé



3

Jji lidé berou, Ze tito lidé s postizenim patri do tohoto Zivota a maji k nim respekt a uctu.
9. Setkavate se i s jinou organizaci, komunitou, rodi¢i, kde miiZete sdilet své zkuSenosti
tykajici se této poruchy u Vaseho ditéte?
,Jednu dobu jsem s dcerou dochazela do klubu, jmenoval se Pondélnicek, ve kteréem delali
program pro zdravotné postizené a tam jsme si vymenovali s rodici ndazory a zkuSenosti na
danou problematiku. S nékterymi rodici jsem stdle v kontaktu. **
Jak ¢asto?
., Ted je to spise telefonicky. “
Jak jsou pro Vais tato setkani prinosna?
,,Je to takovy typ podpory, kdy vite, ze je nekdo na stejné viné. Kdyz se s kamaradkou, kterda ma
také velmi postizené dité, sejdeme na kaveé nebo si v nynéjsi dobé spise zavolame, tak mam pocit
ulevy a podpory, ze to kamarddka vnima stejné.
10. Jak tuto problematiku vnima Vas syn?
,Syn ma 22 let a od malicka byl na svou sestru strasné hodny. Méla jsem strach, kdyz zacal
chodit do skoly, ze se mu budou ostatni spoluzaci posmivat, ale nastesti se mu nikdo neposmival
nebo si toho nejsem védoma. Ale spatiuji to, ze jak vyrustal v prostiedi postizeného sourozence,
tak je velmi tichy a hodny. Maji mezi sebou moc hezky vztah, maji se radi. Kdyz syn prijde na
navstevu (ted uz bydli jinde), tak jsou vzdy oba dva radi, ze se vidi. Syna to vsak do Zivota hodné
poznamenalo jak v dobrém, tak spatném smyslu. V tom dobrém smyslu tim myslim to, Ze je
velice skromny, pokorny a nikdy si na nic nestézoval, protoze bral velké ohledy na mé a nechtel
mi pridélavat dalsi starosti. V tom Spatném smyslu se to odradzi takovou formou, ze je velmi
uzavreny a nedokdze se svérit s tim, jak tenhle problém celou dobu proZival.
11. V ¢em/kom mate nejvétsi oporu?
L Sama v sobé. “
12. Jaka je VaSe nejvétsi motivace pro zvladnuti tohoto celoZivotniho snahy?
,, Prosté to zvladnout musim. Jelikoz jsem se rozhodla, Ze ji do ustavu nedam, tak to musim
zvlddnout.
13. Kdybyste méli kouzelnou hiilku a jejim mavnutim mohli upravit véci tak, aby byly
podle Vasich predstav, jak by to vypadalo?

‘

., Prala bych si, aby se dcera narodila zdrava.



Priloha 4

Rozhovor s respondentem ¢. 2

1. Védéli jste o existenci autismu jeSté pied stanovenim diagnozy u Vaseho ditéte?
., Ne, nevedeli. Az potom, co jsme si zacali vSimat odlisnosti u LukdsSe, tak jsem zacala hledat
na internetu rizné priciny a narazila jsem na organizaci s nazvem APLA, kde jsem se docitala
riizné informace o tom, ze syn vykazuje stejné priznaky, jako ma autismus. “

Jaka byla VaSe predstava o problematice autismu?
\, Zddnd, neméli Jjsme ponéti o takové nemoci.
2. Kdy jste si poprvé vSimli odliSnych projevii Vaseho ditéte od ostatnich?
., Zhruba v piil roce az roce. S partnerem jsme si vsimali odlisnosti v socialnim kontaktu.
V jednom roce nereagoval na cizi okoli, jako by neslySel. Nemaval, neukazoval. Vzal moji ruku,
kdyz chtel néco podat. “

Vsimli si téchto projevii spoleéné s Vami také ostatni (rodina, pedagog v MS,
pediatr)?
,,Moje kamaradky mé upozornovaly, Ze je Lukas jiny, ale ja si to nechtéla pripoustet, i kdyz
jsem to v podveédomi tusila. Rodina to zjednodusovala, nechtéla si to pripustit, jak partner, tak
moje mamka. Rikali, Ze jsem blazen, at uz nectu ty ¢lanky na internetu. Pediatricka mi vyvracela
moje minéni, Ze by mohl mit syn autismus. Dalsi lékarka mi tehdy rekla, co jsem si to dovolila
Fict takovou diagnozu, a jesté bez jejiho svoleni.

Ve kterém véku ditéte a kym Vasemu ditéti byla stanovena diagn6za autismu?
,, Ve trech letech byla stanovena diagnoza, ale chybna. Synovi tehdy urcili ADHD. Samotny
autismus mu byl diagnostikovan az v péti letech.

Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena?
., Tehdy jsme jeli az do Prahy za pani doktorkou Thorovou. Sice jsme rok cekali na prijeti, ale
pani doktorka nam nesmirné pomohla. Rozhovor s ni trval tri hodiny, byl velice podrobny.
Poprvé jsme tam jeli jen s manzelem a podruhé uz se synem. Pani Thorova méla po patndacti
minutach jasno, Ze ma syn autismus a stredné silnou symptomatiku. “

Jak jste na tu informaci zareagovala?
Do mé se navalila obrovska agrese. Chtéla jsem rozkopat dvere, hystericky jsem brecela.
S manzelem jsme si tuhle informaci kazda zpracovaval po svém a jsem si vedoma toho, Ze jsme

o tom méli spolu vic mluvit a spolecné to prozZivat.



3. Jaké jsou specifické projevy Vaseho ditéte?
., Ma své stereotypy, ulpiva na elektronice, miluje radia. Svihd s sebou, nerespektuje cizi lidi, je
velky problém v komunikaci. Na druhou stranu, je velice vanimavy, empaticky. Ve skole je Lukas
ale problémovy, protozZe je tam stale zajety systém a na mé to pusobi tak, Ze oni ho tam ani
nechtéji, respektive nechtéji resit jeho problémy. Syn to vyciti, a potom byva strasné agresivni.
Mam pocit, ze tam z neho délaji nestviiru. V loni mu zjistili epilepsii a ja jsem presvédcend, Ze
to je skrz to meprijemné Skolni prostiedi. Neni tam v klidu, je ve stresu, tim padem se
sebeposkozuje. Je frustrovany, jsou tam neustalé zmatky. Ale tohle probléemové chovani je jen
ve Skole, doma to vitbec nespatiujeme. *

Jak tyto projevy vnimate?
., Vadi mi ten Skolni systém, protoze jak rikam, doma je Luky uplné v Klidu. Tohle mi snad
nejvice na celé té situaci ohledné syna vadi.

Je pro Vas narocné tyto situace zvladnout?
., My s manzelem jsme snad nezaZzili néjaké vylozené problémové chovani. Vidy jen z popisu
pani ucitelky, co se délo ve skole.

Co Vas v danou situaci nejvice motivuje ¢i podporuje?
., Kdyz teda nastane néjaké problémové chovani, tak vim, zZe za své chovani nemiize, a to mé
nejvic uklidni v danou situaci a snazim se to prejit.
4. Co se zménilo konkrétné ve Vasem Zivoté z pozice rodic¢e (zaméstnani, volny ¢as, vztah

s partnerem, finance)?

, Mam Stésti, Ze nds manzel uzivi, takze z financniho hlediska problém nemdame. Do prace
nechodim, doma jsem uz ctrnact let, protoze syn vyzaduje celodenni péci, jelikoz ve skole je jen
na dvé hodiny a asistentku uz mit nemuze. Ve skole asistenty stale menili a tim padem on odmita
uz kohokoli nového. Tim padem nema ditveru v cizi lidi. Zmenil se nam doma cely reZim.
S manzelem se stridame, abych i ja jako matka si alespon na chvilku oddechla. Dalo nam to

“«

uplné jiny pohled na Zivot. Neresime banality a vazime si malickosti.
5. Jak byla tato informace, Ze ma Vase dité autismus, prijata Vasim nejbliZSim okolim
rodina, pratelé)?
., Moje mamka tomu nevérila. S parterem jsme se s tim smirovali zhruba rok. Moje sestry to
nesly Spatne. “
Jaka byla jejich prvotni reakce?
,,Jakmile jsme se sami dozvedeli diagnozu, tak jsme dojeli k nam do rodinného podniku, kde

nas vsichni cekali, a z té Sokujici zpravy jsme se museli opit, breceli jsme. Navrat do reality byl



nasledujici rano velmi kruty. “
6. Jaké jsou reakce neznamych lidi?
., Hodné byly negativni, kdyz byl mensi, protoze syn se projevoval jako nevychované dité a pro
mé bylo hrozné tezké zacit o tom mluvit a zacit ho hdjit, Ze za své postizeni nemiize. Ted uz je
to jiné. Lidé jsou na takové deti nebo lidi zvyklejsi a jejich neprimérené reakce oproti minulosti
Jjsou daleko mirnéjsi. Osobné mi prijde, ze osveéta lidi s postizenim zafungovala. Oproti tomu,
jelikoz jsme z malého mésta, kde nas kazdy zna, tak prave znami lidé na néj reaguji uplné
uzasne. Jde videt, Ze to syna tési.
7. Byli jste o této problematice dostatecné informovani (Iékari, poradenské zarizeni)?
,, Vitbec ne. Mné prijde, zZe tehdy nikdo o tom nic moc nevedel. *
Vnimala jste provizanost a navaznost jednotlivych sluZeb?
., Spoluprace vithec Zadna nebyla.
Které zdroje informaci byly pro Vas cenné (informace od lékari, rané péce,
psychologa, ostatnich rodic¢i, knihy, internet)?
,»Nejvic mi pomohla knizka od pani doktorky Thorové s nazvem Poruchy autistického spektra.
Z ni jsem nacerpala mnoho cennych informaci. Ja se sama vzdéldvala v této problematice.
Jezdila jsem na semindre o autismu, coz mi taky hodné dalo. *
8. V ¢em centrum Auxilim pomohlo, podalo pomocnou ruku?
,, Ve v§em. Dostavam tady obrovskou psychickou podporu. Zde se vyznaji v zakonech, takze mi
pomohli i pri FeSeni problémii ve Skole. Kdyz nutné potiebuji, tak poskytnou osobni asistenci.
1 vikendové pobyty a letni tabory nam moc pomdahaji. *
9. Setkavate se i s jinou organizaci, komunitou, rodi¢i, kde miiZete sdilet své zkuSenosti
tykajici se této poruchy u Vaseho ditéte?
,, Nesetkavam. “
10. V ¢em/kom mate nejvétsi oporu?
., V partnerovi, v rodicich, v Auxiliu. *
11. Jaka je VaSe nejvétsi motivace pro zvladnuti tohoto celoZivotniho snahy?
., Asi takovy pohnutek, Ze i s takovym ditétem lze toho dokdzat spousta. Kdyz vidite, Ze to mad
néjaky vysledek, tak to je to nejcennéjsi, co mizete dostat. *
12. Kdybyste méli kouzelnou hiilku a jejim mavnutim mohli upravit véci tak, aby byly
podle VasSich predstav, jak by to vypadalo?

,, Myslim si, Ze kdybych méla zdravé dite, tak ja sama bych jako osobnost nevyzrala. Syn mi dal
obrovsky dar vazit si Zivota. Jsem za to rada, ale samozirejmeé bych byla mnohem radsi, kdyby
byl zdravy.



Priloha 5

Rozhovor s respondentem ¢. 3

1. Védéli jste o existenci autismu jeSté pied stanovenim diagnézy u VaSeho ditéte?
,, Urcité jsem neco o tom slysela, ale nemyslela jsem si, Ze by to mohlo potkat prave ndas. Ve
svem okoli jsem potkavala déti s autismem, takZe jsem o této nemoci méla ponéti.
Jaka byla VaSe predstava o problematice autismu?
,Zddna. Predtim jsem neméla Zadnou pohnutku ktomu, abych se o tuto problematiku
zajimala.
2. Kdy jste si poprvé viimli odliSnych projevii Vaseho ditéte od ostatnich?
., Prvnich projevii jsme si vsimli okolo jednoho roku. Hodné se dival do svétla, do ohné.
- V3imli si tdchto projevii spoleéné s Vami také ostatni (rodina, pedagog v MS, pediatr?)
,, Ano, prave jsme narazili na Auxilium, kde mi byla sdélena informace, Ze by Krystifek mohl!
mit autismus. Poté nas odkdzali na pani psycholozZku, kterd potvrdila diagnozu autismu.
Ve kterém véku ditéte a kym Vasemu ditéti byla stanovena diagn6za autismu?
., Kolem tii let pani psycholoZkou. *
Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena?
,,Skrz rozhovor s pani psycholozkou. *
3. Jaké jsou specifické projevy Vaseho ditéte?
., Z niceho nic se diva do prazdna, nereaguje. Nereaguje na pokyny ostatnich, ulpiva na
stereotypech, zvukovych predmeétech. Obcas zustava v jakémsi transu, Ze opravdu nereaguje na
nic. Ze zacatku se bal strasné lidi, nejen cizich, ale i vlastni rodiny. Jako by byl ve svém vlastim
svete. Ale nemad vylozené zadné problémové chovani“
Jak tyto projevy vnimate?
., Nékdy kdyz nereaguje na okoli, na nic, tak mam pocit takové beznadeéje. Nevim, co v danou
chvili delat, takze to je takové frustrujici.
Je pro Vias narocné tyto situace zvladnout?
,,Obcas ano, zdlezi i na tom, jestli je to vicekrat za den, nebo jen ojedinéle.
Co Vas v danou situaci nejvice motivuje ¢i podporuje?

., Ze to za chvilku zase prejde a bude chvilku klid



4. Co se zménilo konkrétné ve VaSem Zivoté z pozice rodice (zaméstnani, volny ¢as, vztah
s partnerem, finance)?
,,Jakmile se vlastné prislo na to, Ze jsem Krystufkovi predala sviij Spatny gen, tak to byla velka
rana. Nikdo tohle necekal. Od te chvile se s tim kazdy vyrovnaval po svém. Pred tretim rokem,
po materské, jsem musela ziistat doma, v praci semnou rozvazali pracovni pomer.
5. Jak byla tato informace, Ze ma Vase dité autismus, prijata Vasim nejbliZSim okolim
rodina, pratelé)?
,,Moje rodina to brala celkem s nadhledem, Ze neni diivod, proc¢ by se na néj mélo nahlizet
Jjinak. Rodina od manzela reagovala hur. Babicka z manzelovy strany tuto informaci a stav
neprijala vitbec. Obviniovala mé, zZe za tohle miizu ja, Ze jsem to celou dobu zatajovala. Tohle
bylo velmi stresujici a asi nejtézsi obdobi. Ted s Krystofem prarodice skoro vitbec cas netravi
i skrz to, zZe se boji, Ze by nezvladli péci o néj. Pratelé na to reagovali kazdy po svém, nékdo lip,
nekdo hir.
- Jaka byla jejich prvotni reakce?
,, Vsichni byli v Soku, nikdo nevédél, co autismus vlastné znamend, takze si zezacdtku neuméli
ani predstavit, jaké dusledky jsou s timto postizenim spjaty.
6. Jaké jsou reakce neznamych lidi?
.,V dnesni dobé uz je takovych deti vic a vic, takze mam takovy pocit, Ze ho prijimaji.
7. Byli jste o této problematice dostate¢né informovani (1ékafi, poradenské zarizeni)?
,, Nejvic jsem byla informovana v Auxiliu, jak s nim mluvit, pracovat. Lékari, ani psychologové
mi nerekli, jak s nim dal zachdzet. Jen mi rekli vV podstaté diagnozu. *
Vnimala jste provazanost a navaznost jednotlivych sluZeb?
., Asi si mezi sebou néjaké informace predali, ale jak Fikam, odbornici mi moc nepomohli.

Které zdroje informaci byly pro Vas cenné (informace od lékari, rané péce,
psychologa, ostatnich rodi¢i, knihy, internet)?
., Knizkam, ani internetu sem moc nedala, ale nejvic informaci jsem dostala tady z Auxilia. **

8. V ¢em centrum Auxilim pomohlo, podalo pomocnou ruku?

.,V tom, Ze se nékdo o malého zacal zajimat. Je tady néjaka pomoc, kdyz potrebuju poradit,
néco zlepsit v jeho zivote. Hodné nam pomohli. Dostali nejen ho, ale i nas rodice do jakéhosi
socidlniho kontaktu, protoze se ze zacdtku hrozné bal lidi. A tady v Auxiliu ho jako by zlomili,
md tady ty lidi hrozné rad a neboji se uz i ostatnich.

9. Setkavate se i s jinou organizaci, komunitou, rodi¢i, kde miiZete sdilet své zkuSenosti

tykajici se této poruchy u Vaseho ditéte?



., Chodili jsme prevazné do Auxilia, kde tady byly obcas setkani s rodici. Jinak se obcas

setkavam s ostatnimi maminkami ze skolky. *

Jak casto?
., S nékterymi maminkami se setkavam pravidelné. *
Jak jsou pro Vis tato setkini pfinosna?
,,Je to na jednu stranu takova uleva, Ze nékdo to ma podobné nebo stejné. Pomaha mi to svym
zpusobem se s tim v§im vyrovnat. “
10. V ¢em/kom mate nejvétsi oporu?
., V partnerovi trochu. Od rodicu vitbec a nejvetsi asi z Auxilia.
11. Jaka je VaSe nejvétsi motivace pro zvladnuti tohoto celoZivotniho snahy?
., Ze se to miize spravit. Vzdycky mame radost i z malého pokroku. To je vidy motivujict. “
12. Kdybyste méli kouzelnou hiilku a jejim mavnutim mohli upravit véci tak, aby byly
podle Vasich predstav, jak by to vypadalo?

., Aby dité bylo zcela normalni. Zase na druhou stranu jsem si uvédomila, Ze jsem predtim resila

nesmysly a ¢lovek si ted vazi i malickosti. Naucilo mé to velké trpélivosti.



Priloha 6

Rozhovor s respondentem ¢. 4

1. Védéli jste o existenci autismu jeSté pied stanovenim diagnozy u Vaseho ditéte?
., Vedeéla jsem, Ze tato diagnoza existuje, ale neméla jsem o ni moc pojeti. “

Jaka byla VasSe predstava o problematice autismu?
., V té dobé jsme slySela jen o filmu Rain Man, ktery o této problematice pojednava, ale ja sama
Jjsem ho nevidéla a osobné jsem o autismu neméla zadnou predstavu. *
2. Kdy jste si poprvé vSimli odliSnych projevi Vaseho ditéte od ostatnich?
,, Uz od narozeni byla Kamila jiné dité.“ Moje matka a sestra jsou deétské lekarky, takze mé na
to upozornily hned, Ze se néco déje. Ve 3 mésicich nezvedala hlavicku nebo se ve 2 letech
nedivala za prstem. Nedivala se na mé jako ostatni. Doted’ na mé zira treba z 20 centimetri.
Nechtéla se nic ucit, nenapodobovala.

Viimli si téchto projevii spoleéné s Vami také ostatni (rodina, pedagog v MS,
pediatr)?
,,Ano vsimli, hlavné moje maminka a sestra, jelikoz jsou pediatricky. Od 3 mesicii byly naznaky,
Ze néco neni v poradku. Vjejich 5 mésicich jsme lezeli na neurologii, na oddéleni
metabolickych poruch. Ma za sebou magnetické resonance a doposud se pres vSechna ta
vySetieni presna pricina postizeni nenasla. *

Ve kterém véku ditéte a kym Vasemu ditéti byla stanovena diagn6za autismu?
,, Diagnoza détského autismu v 7 letech v Brné pani doktorkou Makovcovou. *

Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena?
,,Jeli jsme do Brna k pani doktorce na zdkladné vysetreni ze specialné pedagogického centra,
protoze tehdy méla dcera jit uz do skoly a potiebovali jsme jasnou diagnozu, aby se s tim mohlo
dal pracovat. Pani doktorka se nam naplno vénovala, délala rizné testy skrze skdly, s hrackami.
A ve finale nam byla sdélena diagnoza toho détského autismu.
3. Jaké jsou specifické projevy Vaseho ditéte?
, Uz od mala byla neuveritelné urvand, malo spala uz jako miminko, dokdzala hodiny Fvat.
Meéla a doted’ ma nevysvétlitelné uzkosti na zvuk, je lekava. Strasné se bala vsech zvukovych
hracek a veci. Jak se Fika, Ze ten zvuk ,,boli,* tak ona tohle asi zaZiva, protoze pri jakéemkoli

zvuku, treba z radia, ive, vali se po zemi, slintd, ale paradoxne miluje hudbu. Neexistuje s ni jit

na navstévu, protoze po chvili zacne hned kricet. Dodnes ma problém zvykat si na cizi prostredi.



Treba v roce a pul udelala neskutecny pokrok a po piil roce se to vSechno zastavilo a vratilo
zpét. Podle pani psycholozky tehdy odpovidala vyvoji pulrocnimu ditéti. Je problém ji
vystavovat na zachod, prebalovat ji. Dalsim velmi problematickym chovanim je
sebeposkozovani. Drive se bouchala do hlavy. Nyni toto problematické chovani nastava, kdyz
Jje na zdchode, kdyz se musi osprchovat, umyt si zuby a obléct se. Projevuje se to tlucenim hlavy
do zdi, to jsou neuveritelné rany, jeci u toho. Pri oblékani se placa po stehné do jednoho mista,
potom tam md Silené modriny. Pri takovych cinnostech byva casto agresivni, tireba do mé kope,
placa mé. Pri umyvani mé zatina nehty do rukou, macka kuzi. Nebo treba kdyz se néceho lekne,
tak se vyloZené povesi jak kliste na prvni osobu, kterou ma na blizku, drzi ji za vlasy, az to fakt
boli, zacne tahat za obleceni. Jednu dobu taky kousala, ale to nasteésti odeznélo. Je hodné
apaticka ve spolecnosti. V posledni dobé se u ni projevuji uzkosti, strachy, napriklad ze tmy.
Treba v 5 hodin odpoledne, kdyz uz je tma, tak se zasekneme dole na hodinu u vytahu a jeci,
boji se.

Jak tyto projevy vnimate?
,Je to velmi stresujici a vycerpavajici. Kdyz se o nékoho stardate a on vas pri tom mlati
a ublizuje, tak je to kolikrat opravdu na prasky.

Je pro Vias naroc¢né tyto situace zvladnout?
,Je hrozné diilezité, abych ja byla v klidu, protoze ona si svij stav ani neuvédomuje. Ja ji
nemam cim potrestat ani odmenit. Kolikrat se musim jit uklidnit nékam jinam. *

Co Vais v danou situaci nejvice motivuje ¢i podporuje?
., Nevnimam to asi jako motivaci, ale jen ji prosté v tom nemiizu nechat samotnou. *
4. Co se zménilo konkrétné ve Vasem Zivoté z pozice rodic¢e (zaméstnani, volny ¢as, vztah

s partnerem, finance)?

,,Zménilo se absolutné vsSechno. Opustila jsem své piivodni zaméstnani, pracovala jsem
v muzeu. Rozvedla jsem se s manzelem, protoZe ten postizeni dcery neunesl a odesel. Zkousela
jsem chvili pracovat. Pracovala jsem chvili v Auxiliu, kde jsem délala praci pro uzivatele
sluzby, ale ne primo s uzivateli. Tam to bylo fajn, ale po 4 letech jsem zjistila, Ze nemiizu byt
V praci, kde se zaméruju na deti a lidi s postizenim a pak prijit domii, kde mam postizenou
dceru. Takze momentalné jsem ted doma, protoze dcera vyzaduje komplexni péci. Doma asi
zustanu, do prdce nemiizu, protoze Kamila uz ukoncuje Skolu. Na stredni praktickou Skolu
jednoletou jit nemuze vzhledem k jejimu tézkemu mentalnimu postizeni. Budu muset
momentalné nejspis i zmenit bydlisté, protoze zarizuju pro dceru stacionar, ktery bohuzel ale

neni blizko v miste bydliste. Prekopal se mi kompletné cely den a i noc. Dcera se casto budi



V noci a vyzaduje tablet, na kterém je piil hodiny. Poté ji ho musim vzit a uspat ji. To se opakuje
treba trikrat za noc, takze se poradné ani nevyspim. Volny cas mam jen, kdyz je Kamila ve
Skole, takze to obstaram nakup, uvarim, uklidim. Momentdlné jsme se s otcem od dcery dali po
letech dohromady, takze nds navstévuje, obcas s nami bydli, vold si s dcerou pres Skype.
Kamila driv navstevovala treba odpoledni programy v Auxiliu. Treba plavani, canisterapie, ale
to postupem casu odpadlo, a diky Covidu se zrusilo uplné veskeré aktivity, takze ted miij
odpoledni volny cas je vyplnény péci o dceru. *
5. Jak byla tato informace, Ze ma Vase dité autismus, prijata Vasim nejbliZSim okolim

rodina, pratelé)?
,,Jelikoz je moje mamka lékarka, tak to rodina vzala velice dobre, ale i tak jsme si prosli riznymi
obdobimi krize. Z rodiny od manzela jsou specidlni pedagogové, takze jsem méla velké Stésti,
Ze jsem od zacatku vedela vicemené, kudy kam. Co se tyce prdtel, tak skrze celodenni péci
o dceru jsem o hodné pratel prisla. Momentalné mam nejvice pratel mezi ostatnimi rodici
postizenych deti.
6. Jaké jsou reakce neznamych lidi?
,,Od té doby, kdy Kamila presla na invalidni vozik, tak vesmes zZadné. Ale to se ted’ taky zménilo.
Kdyz byla ve Skolnim véku, tak ji oznacovali za nevychovanou, divali se po nas Skarede. Kdyz
jsem s ni musela jet v MHD, tak se mé lidi ptali, kdy uz budeme vystupovat. Casto jsem
vystoupila o dvé stanice driv, protoze se nedalo poslouchat takové narazky. Snazim se vyhybat
takovym situacim, protoze si nemiizu dovolit, aby mi tam Skrtila nékoho na bundé nebo aby uz
V podstaté dospély clovek (dcera,) vala pres cely autobus. Omezuje mé to a zranuje. Nejsou
ale takovi vsichni. Néekteri lidé jsou velmi ohledupini, snazi se pomoct s vozikem nebo otevrit
dvere.
7. Byli jste o této problematice dostate¢né informovani (Iékari, poradenské zarizeni)?
., Pred skoro dvaceti lety, kdyz se Kamila narodila, tak se o tom moc nevedélo. Urcité je
momentalni informovanost o této problematice na daleko lepsi urovni nez tehdy a osveéta
zafungovala. Nejen v péci o tyto osoby, ale i v povédomi lidi o celkovém postizeni ve svete. Kdyz
Jjsme zacinali s VOKSEM, byli jsme mezi prvnimi tady u nas.

Vnimala jste provazanost a navaznost jednotlivych sluzeb?

,,Jelikoz moje mamka byla a je doktorka, tak nam velice pomahala, co se tyce kontaktii na rizné
odborniky. Musela jsem se sem teda prestéhovat z Jiznich Cech, jinak bych to sama asi
nezvladla. Dostala jsem kontakt na ranou péci, ktera nam velmi pomohla do 7 let. Jak jsem se

prestehovala sem na Vsetin, tak dcera stridala ranou péci se stacionarem, coz byla pro mé
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velka uleva.*
Které zdroje informaci byly pro Vas cenné (informace od lékari, rané péce,
psychologa, ostatnich rodici, knihy, internet)?
,, Urcite od lékari- maminky, psychologa, Auxilia a celkové od odbornikii. Myslim, Ze jsem méla
stesti na tyto lidi, protoze nam neskutecné pomohli. “
8. V ¢em centrum Auxilim pomohlo, podalo pomocnou ruku?
V tom, ze pripravovali riizné programy, cviceni, zdjezdy, vylety, pobyty, zacali jsme vyuzivat
osobni asistenci, socialné- aktivizacni sluzbu, Snoozelen. Auxilium nam pijcovalo hracky, byli
Jjsme tam o vSem informovani. “
9. Setkavate se i s jinou organizaci, komunitou, rodi¢i, kde miiZete sdilet své zkuSenosti
tykajici se této poruchy u Vaseho ditéte?
., Drive jsme se setkdvali s rodici moc. ZaloZili jsme ,,AUTI PARTU.* Schdzela jsem se
S ostatnimi maminkami déti s postizenim, nejen s autismem. Schiizky probihaly kazdy tyden, ale
bohuzel to odezneélo. Je to i diky tomu, zZe ted se doctete vSude vSechno o riizném postizeni
a predtim nebylo tolik informaci, takze jsme se museli informovat jen sami navzajem. Pujcovali
Jjsme si katalogy, knizky, predadvali si riizné zkusenosti, ale bohuzel uz to odpadlo.
Jak casto?
., Tak hlavné se setkavam momentdlné s maminkami, a to pri dovazeni a vyzvedavani déti ze
Skoly. Bohuzel nam tato doba a cas neumoznuji se setkdvat vic. *
Jak jsou pro Vas tato setkani prinosna?
,»Moje nejlepsi kamarddky jsou matky postizenych deti, ac¢ maji jiné diagnozy, tak jsme néekteré
zistaly pospolu, za coz jsem vdécnd, protoze vim, Ze v tom nejsem sama.

10. V ¢em/kom mate nejvétsi oporu?

., Dost mi pomahaji moji rodice a moje sestra. Ted uz to neni tolik, jak diiv, protoze uz nejsou
nejmladsi a nemaji tolik sil starat se na delsi dobu o dvacetiletého postizeného clovéka. Spis na
chvili prijdou do bytu, pohlidaji ji a ja si vyridim svoje veci. Ale i tak je to pomoc a velkd
podpora. Momentalne pomaha i byvaly manzel, i kdyz bydli ve vzddlenéem méste. Volaji si
S dcerou pres Skype, kde se ji aspon takhle vénuje a zabavi ji na chvilku. A velkou pomoc
spatiuju i ve Skole, kde pomahaji asistentky a Auxilium, to je takova zachranna lod. *
11. Jaka je VaSe nejvétsi motivace pro zvladnuti tohoto celoZivotniho snahy?

3

., To, Ze to prosté musim zvladnout, a Ze ona je taky clovek, ktery si zaslouzi pomoc.

12. Kdybyste méli kouzelnou hiilku a jejim mavnutim mohli upravit véci tak, aby byly
podle VaSich predstav, jak by to vypadalo?

,Zmenilo to celkove chod mého Zivota, moje hodnoty, ale urcité bych jeji postizeni vratila
zpatky, aby byla zdrava. *



