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Anotace

Tato diplomova prace se zabyva charakteristikou rodicovstvi déti s poruchou autistického
spektra. ZkuSenosti téchto rodi¢li byly zmapovany pomoci polostrukturovanych
rozhovort zhotovenych pro projekt Hovory o zdravi. Analyza rozhovor byla kvalitativni
a byla pro ni pouzita metoda tematické analyzy. Diplomova prace zkouma, jak rodice
reagovali na prvni podezieni, ze ma dité autismus a na udélenou diagnézu. Zabyva se také
tim, jakou podporu Cerpaji od svého okoli a z riiznych sluzeb. Zkouma i to, co by vzkézali
dalSim rodi¢tim v podobné situaci. Vénuje se i porovnani vysledkt analyzy s teoretickymi

prameny a mozné aplikaci zjiSténych poznatkt do socialni prace.

Kli¢ova slova: porucha autistického spektra, rodicovstvi, diagnostika, vzkazy rodi¢tim,

podpora rodict

Abstract

This master’s thesis characterizes the parenthood of those raising children diagnosed with
autism spectrum disorder. The experiences of these parents were explored via semi-
structured interviews executed for a research project Hovory o zdravi. Qualitative
analysis, specifically thematic analysis was used to explore the essential features of these
interviews. This master’s thesis explores the parents” reactions to the first notion that their
child could have autism and their reactions to the formal diagnosis. It also examines the
suport which the parents get from the people around them and from professional services.
It also explores messages which these parents would relay to other parents in a similar
situation. Moreover, it compares the results of the analysis to other works on ASD

parenthood and suggests the possible applications of these findings into social work.

Key words: autism spectrum disorder, parenthood, diagnostic process, messages for

parents, parental support
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Uvod

Diplomova prace se zabyva specifiky zkuSenosti rodict déti s poruchou autistického
spektra. Cilem bylo zjistit, jak reagovali na prvni podezieni, ze ma dit¢ autismus a na
udélenou diagndzu, jakou podporu Cerpaji a co by vzkazali dalSim rodicim v podobné

situaci. Tato prace zkouma i moznosti aplikace zjisténych poznatkii do socialni prace.

Role rodice ditéte s poruchou autistického spektra mé sva specifika, ale zaroven je velmi
rozmanita. Je ovlivnéna osobnostnimi charakteristikami, prosttedim i symptomy, kterymi
dité¢ trpi. Prvni Cést prace Cerpa z odborné literatury Ceskych i zahrani¢nich autorti
a poskytuje teoreticky zaklad zkoumanych otdzek. Je v ni popsana diagndéza poruchy
autistického spektra a charakteristika rodicovstvi ditéte s touto poruchou véetné reakce
na prvni pfiznaky onemocnéni a na diagnézu. Teoretickd ¢ast se vénuje také moznostem

podpory téchto rodica.

Ve vyzkumné ¢asti byl pouzit kvalitativni ptistup k datim, jimiz byly polostrukturované
rozhovory zhotovené v ramci projektu Hovory o zdravi. Ty jsem zpracovala metodou
tematické analyzy, kterou jsem podrobné popsala v metodice. Vysledky analyzy jsou
¢lenény podle poloZenych vyzkumnych otdzek. V diskuzni ¢asti porovnavam své
vysledky s teoretickou Casti, poukazuji na nova zjisténi a uvadim 1 moznosti aplikace

poznatki do socialni prace. Popisuji i limity vyzkumu a podnéty pro dalsi vyzkum.

Dtvodd, pro¢ jsem si zvolila tuto oblast zkoumani je mnoho. Svou pfedchozi diplomovou
préci jsem psala v oblasti filozofie psychologie a tykala se vyvoje socialni kognice u osob
s poruchou autistického spektra. Béhem psani jsem v sobé objevila velky zajem o tuto
diagnozu; pti studiu aplikované psychoterapie jsem proto absolvovala praxi v organizaci,
kterd se lidem s autismem a jejich rodinam vénuje. V prib¢hu Casu jsem zde ziskala
1 pracovni pozici a mé vnimani této diagndzy se zaCalo promé&novat spolu s tim, jak
teoretické poznatky zacaly doplnovat zkuSenosti z praxe. V rdmci zamé&stnani jsem se
setkala také s mnoZstvim rodict déti s autismem. Pravé rozhovory s nimi mé inspirovaly
k hlubS§imu zkoumani jejich zkuSenosti v ramci diplomové prace. NejenZe je to osobni
obohaceni pro mou budouci drahu psychoterapeuta, ale v&fim, Ze prace je pfinosnd i svym

zaméfenim. Vyzkumy, které se problematiky autismu tykaji totiz nejCastéji studuji déti



adospélé stouto diagndzou; rodice byvaji objektem takového zkoumdni méng.
Podobného jevu si lze v§imnout 1 ve spolecnosti, kde se sice povédomi o autismu zvysuje,
ale nekoncici Gsili rodict je Casto neviditelné a nedocenéné. Touto praci bych proto rodice
déti s poruchou autistického spektra chtéla vynést do popiedi a vénovat jejich

zkuSenostem pozornost, kterou si zaslouzi.



1 Teoreticka ¢ast

1.1 Diagndza poruchy autistického spektra

Ptiznaky poruchy autistického spektra charakterizuje tzv. tridda postizenych oblasti
vyvoje, jimiZ jsou socialni interakce, komunikace a predstavivost (Thorova, 2016, s. 60).
Ta je doplnéna omezenym, repetitivnim chovanim rtzného charakteru (Centers for
Disease Control and Prevention, 2022). MKN-11 nadto diagnézu rozclefiuje na pét
subtypii podle pritomnosti poruchy intelektu a podle stupné poskozeni funkéniho jazyka
(Thorova, 2023). Mezi ¢asté komorbidity patii epilepsie, deprese, tizkosti a hyperaktivita
(World Health Organization, 2023). Pfed hlub§im popisem ptiznaki je dilezité zminit
prevalenci a etiologii. U poruch autistického spektra se udaje o jejich cetnosti objevuji
v jistém rozmezi, které je dano tim, Ze ne vSichni jedinci maji pln€ rozvinuté piiznaky
(Vagnerova, 2014, s. 304) a také tim, ze zejména u divek je tato diagnéza nedostatecné
diagnostikovand, protoze divky bez mentalniho deficitu své postizeni dokdzou zakryvat
(Rynkiewicz, 2019, s. 739). Momentalné se hovoti o rozmezi mezi ptiblizné 1 % (World
Health Organization, 2023) a 2,8 % populace (Centers for Disease Control and
Prevention, 2023). Autismus je onemocnéni zptisobené jak geneticky, tak prenatalnimi

exogennimi vlivy, napf. infekci (Vagnerova, 2014, s. 304).

Prvni z triddy postiZzenych oblasti jsou deficity v oblasti socialni interakce. Nékteti jedinci
nemaji zdjem o kontakt s ostatnimi lidmi, jsou odtaZziti a socidlni signdly je matou. Jini
reaguji nepiimefené, protoze nerozumi tomu, jak se chovat vhodnéji (Vagnerova, 2014,
s. 305). Thorova tyto deficity rozvadi a na jejich zdklad€ popisuje Ctyfi typy jedinctl
s autismem: osamély, ktery se vyhyba fyzickému a socidlnimu kontaktu a nema zajem
o komunikaci, pasivni, ktery se kontaktu s ostatnimi lidmi nevyhyba, ale pfijima ho
pasivné a ma omezenou schopnost sdilet, zvidstni, ktery je v socidlnich interakcich
nadmiru spontanni, nedodrzuje fyzické hranice a mé tendence k obtéZujicimu chovani
a ulpivavym otdzkdm, formalni, ktery se vyjadiuje precizné a formalné, vSe chape
doslovné a miva encyklopedické zajmy a smiSeny, jehoZ chovani je nesourodé a vykazuje

prvky predchozich typt (2016, s. 66-78).



V triad¢ dale figuruje oblast komunikace. Neverbalni komunikace je odlisna od normy,
déti reaguji odlisné na ocni kontakt, mimiku, gesta a ton hlasu. Lidské vyrazy je
neinformuji o prozivani druhého clovéka tak, jak je tomu u béznych lidi, sami je
nepouzivaji ke komunikaci (Vagnerova, 2014, s. 305). To ovSem neznamend, ze by lidé
s poruchou autistického spektra nebyli empaticti; tato domnénka jiz byla prekondna.
Shalev et al. uvadéji, ze tito lidé trpi nerovnovdhou mezi nadmérné vyvinutou emocni
empatii a nedostatecné vyvinutou kognitivni empatii. Tato nerovnovaha zpiisobuje az
empatické zahlceni, které se lidé s autismem poté snazi kompenzovat vnéj§im socialnim
chovanim. Existuje ale i opa¢ny druh nerovnovahy, kdy u nékterych jedinct s poruchou

autistického spektra vyrazné ptevazuje kognitivni empatie (2022, s. 1924-1925).

Verbalni komunikace byva narusend, déti Casto nerozumi komunika¢nim signaltim nebo
o komunikaci nejevi zdjem takovym zplusobem, jako jejich vrstevnici. Mohou ale
komunikovat prostfednictvim chovani (Vagnerova, 2014, s. 305). Bregman zdaraziuje
odlisny vyvoj jazyka a fe¢i. Podle rozsahu postizeni se mohou vyskytovat potize
s reciprocitou, komunikace mtize slouzit pouze pro vyjadieni vlastnich zajma. Byva
doslovna a faktualni, bez pochopeni metafor &i sarkasmu. Re¢ maze byt piili§ up¥imna,
az netaktni. Vyskytovat se muze nevhodna intonace, echoldlie nebo komunikace

prostfednictvim naucenych frazi (2005, s. 10-12).

NarusSeni predstavivosti jakoZzto tfeti prvek triady lze pozorovat na odliSném vyvoji hry.
Ta se opakuje, byva neménna, a dité pti ni vykazuje nadmérné myslenkové zaujeti. Ulpiva
na konkrétnim z4jmu a nelze ho z né€j odklonit. Kvuli nedostatku piedstavivosti dité
nemuZe planovat a pfipravit se na nové podnéty, proto vyhledava to, co je predvidatelné.
Muze se proto fixovat na jednoduché, stereotypni aktivity (Thorova, 2016, s. 119-120).
Hayri et al. rozvadéji to, jak jsou spolu s planovanim poskozeny 1 dalsi exekutivni funkce:
zhorSend je pracovni pamét’, kontrola impulzi a mentélni flexibilita, potiZze jsou také

s monitorovanim ¢innosti, véetn¢ zacinani a ukoncovani (2022, s. 2).

Lidé s diagnoézou poruchy autistického spektra také odliSné zpracovavaji zvukové,
hmatové, zrakové 1 chutové vjemy. Az na osoby se zvySenou hmatovou citlivosti se
s vékem sniZuje stupen abnormality; lidé s vy$Sim v€kem se svym zpracovanim vice blizi

lidem bez postizeni. Smyslové zpracovani neznamend jen zvysenou citlivost; miize byt
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i snizend (Kern et al., 2006, s. 492-493). Lid¢ s autismem se také zaméfuji na smyslové
podnéty, které nepokladame za zajimavé, napft. strukturu povrchu hracky (Vagnerova,
2014, s. 307). Vyskytuji se také stereotypni pohyby typu kyvani télem, toceni se kolem
vlastni osy, tfeseni prsty, vokalizace, grimasy, machani rukama apod. (Ghanizadeh, 2010,

s. 151). Motorika mize byt zhorSena (Posar & Visconti, 2022, s. 14).

1.2 Charakteristika rodiCovstvi dit€te s autismem

Odlisnost rodicovské zkuSenosti zacind pfi prvnich piiznacich poruchy autistického
spektra, které dit¢ vykazuje. Podle Gentlese et al. tyto pfiznaky zezaatku rodice
nevnimaji jako zavazné a mnohdy s nimi v tomto souhlasi i okoli. Prvni podezieni za¢ina
v dobé, kdy rodi¢e za¢nou vnimat vice pifiznakti v odlisSnych obdobich a prostfedich.
Nektetfi rodi¢e si nemysli, Ze by jejich dit¢ mohlo mit autismus a proto vyhledavaji
informace o jinych vyvojovych potizich, napt. o vyvojové dysfazii. Jini rodi¢e vnimaji
autismus jako potencialni diagnézu jejich ditéte a tuto moznost pfijmou. Poté se
vzdé¢lavaji pfimo o tomto onemocnéni. Velky vliv na pfijeti autismu jako mozné diagnozy
maji odbornici. V ptipad¢, Ze rodi¢e na ptiznaky upozorni, vyvolaji v nich podezieni.
Také mohou potvrdit jiz existujici podezieni a tim rodice presvédcit. Pokud rodi¢tim
podezieni vyvrati, mize se znacn€ zpomalit proces pochopeni a uvédomeéni, kterym rodic

prochazi (2019, s. 6-7).

Informace na internetu mohou rodi¢im nahnat strach, zejména pokud jsou ve fazi, kdy se
snazi pfijmout nejistou budoucnost svého ditéte. Zpétné tyto informace hodnoti jako
nevyvazené, dramatické a pesimistické. Vlivem téchto podnéti mohou byt rodice
zahlceni a zpomaleni pfi hledani pomoci pro své dité. Rodice si ale kvili informacim
a pozorovani ptiznakii nakonec uvédomi, ze se déje néco zadvazného a pociti potiebu
intervence (Gentles et al., 2019, s. 7-8). Podle Hecimovice a Gregoryové miize prodleva
mezi touto fazi a finalni diagnostikou zptsobit stres (Hecimovic & Gregory, 2005, s. 117).
Po obdrZeni diagnozy u nékterych rodicti nasleduje popteni a Sok, u jinych hledani dalsich
informaci. Zazivaji také pocity ztraty a opousténi ocekdvani, ktera pro své déti méli
(Gentles et al., 2019, s. 8-9). Pokud jsou siln¢€ navazani na piedstavu ditéte, kterou meli
ptfed prvnimi projevy onemocnéni, emoc¢ni adaptace na diagnozu je ztiZzena a zdlouhava.

Roli hraje i povédomi o autismu; pokud je mlhavé, mize zplsobit negativni a nejisté
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vyhlidky do budoucna (Gentles et al., 2019, s. 5-6). Rodice mohou zazivat dokonce i
sttedni az vysokou miru symptomu posttraumatického stresu spojené¢ho s diagnostikou

(Casey et al., 2012, s. 1190).

Casté jsou po obdrzeni diagndzy i smisené pocity — rodi¢e mohou zaZivat smutek smiseny
s ulevou, Ze znaji vysvétleni obtizi, které jejich dité¢ zaziva. Ulevit se jim muze i diky
tomu, ze se vidi v novém svétle; nemusi se z chovani ditéte obvinovat a uvédomi si, ze
jsou podporujici rodice. Neékterym rodicim se zméni role, musi piehodnotit sviij piistup
arodinny a pracovni zivot. Jinym rodi¢im diagn6za zménu nepiinese, nebo zpochybiiuji
jeji pravdivost. Dalsim poskytne nové moznosti podpory, napt. divky nebo podptirna
opatieni ve Skole. N¢kteti jsou ale z podpory po diagndze zklamani, protoze jim pifipada

nedostatecna (Rasmussen et al., 2019, s. 4-6).

Po obdrzeni diagnozy byvaji rodi¢e nuceni provést dramatické zmény. Dité s poruchou
autistického spektra vyzaduje jest¢ vétsi miru zodpoveédnosti nez dité zdrave; je potteba
o n¢ pecovat, teSit sluzby a finanéni zatéz, zapojit se do rozvoje a vyuky ditéte
a koordinovat Casové plany souvisejici s pé¢i. Rodice zazivaji vysSi miru stresu nez
rodi¢e déti zdravych, s vyvojovou dysfazii ¢i s Downovym syndromem. Stres zptisobuji
kognitivni a socidlni deficity ditéte, jeho chovani (Sato et al., 2022, s. 211), senzorické
a vzdélavaci potreby, finance, vybér sluzeb, ale 1 béZzné domaci kony, napt. nakupovani.
Roli mliZe sehrat i pocit, Ze je nerespektuji odbornici, jejichZ sluzeb vyuZzivaji. Rodice
reflektuji pottebu odpocinout si od kazdodenni péce (Hecimovic & Gregory, 2005, s. 117-
119).

Stres rodicii déti s autismem Ize dale rozliSit na stres zplisobeny vlastnostmi ditéte a stres
naladu, hyperaktivitu a pfizpusobivost ditéte a u druhého typu napt. depresivitu, socialni
izolaci, vztah s druhym rodi¢em ¢i zdravi rodie. Skore v obou typech stresu je u otcii
1 matek déti s poruchou autistického spektra vys$si nez u bézné populace (Baker-Ericzén
et al., 2005, s. 196-199). Neni ale jednozna¢né, zda matky a otcové zazivaji stres spojeny
s diagndzou ve stejné mife. V nékterych studiich je stres matek vyssi, v jinych podobné
vysoky jako stres otcil. Zeny vykazuji zaroven vys§i miru depresivity i pozitivniho

vnimani ditéte, nez otcové; otcové v jiné studii trpi vyssi mirou stresu, pokud vychovavaji
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dceru s poruchou autistického spektra, nez pokud vychovavaji syna s touto poruchou.
Otcové jsou ale ve vyzkumech =zabyvajicich se stresem rodi¢lii nedostateCné
reprezentovani (Sato et al., 2022, s. 212). N¢které partnerské vztahy se kvili stresu
a odlisSnému pfistupu rodic¢u rozpadaji, nebo povinnosti tykajici se péce o dité obstarava

pouze jeden rodi¢ (De Wolfe, 2014, s. 71-72).

Kromé¢ stresu mohou dusSevni zdravi rodi¢t zhorSovat 1 psychické potieby, které dité
s postizenim napliiuje hife nebo jinak nez zdravi potomci. Jednéd se napf. o stimulaci
novymi podnéty, kterych dité s postizenim pfinasi méné ¢i napliiovani citovych potieb,
které muze kazit védomi momentalnich a budoucich obtizi ditéte. Zejména matky tyto
potize prozivaji tak, jako by byly jejich vlastni. Méné naplnéna mulze byt i potieba
seberealizace, protoZe rodi¢ muze citit selhani. S ditétem s postizenim se nemuze chlubit
nebo soupefit s ostatnimi rodi¢i. Nenaplnéna byva i potieba oteviené budoucnosti,
protoze dité ma nejisté vyhlidky. Smyslem zivota se ale mtze stat i dité s postizenim,
pfestoze nemusi piinaset Uplné uspokojeni (Vagnerova et al., 2009, s. 17-19). Nesmirné
dalezité je ale pfijeti ditéte véetné jeho autismu. To rodi¢im pomiize zaméfit se na
soucasnost a na vztah s ditétem. Lépe porozumi jeho pfanim a potfebam a jejich vztah
bude zaloZzeny na tom, jaké dit¢ skute¢né je. Rodice nebudou dité konfrontovat se svou
pfedstavou ,,vysnéného ditéte. Déti takovychto rodi¢l vykazuji bezpecnou vztahovou
vazbu a nezazivaji od rodicl nezdjem nebo nedostateCnou emocni angazovanost (Di

Renzo et al., 2020, s. 8).

RodiCovska situace ma i sva pozitiva, a to zejména v oblasti osobniho rozvoje a vztaht.
Vztah s ditétem je napliyjici, rodice si v§imaji jeho pozitivnich vlastnosti a tspéch.
Jejich rodinné vztahy mnohdy posili (Taunt & Hastings, 2002, s. 414-415). Diagnoza
ditéte totiz vede rodinu ke spolupraci, ¢imz ji sblizi a vybuduje v ni vétsi porozumeéni pro
709-711). Rodinné uspéchy se tykaji i manzelstvi. Partnefi se v péci o dité Casto stavaji
tymem, uci se spolu 1épe komunikovat a jejich vztah se posili. Rodi¢ovska zkuSenost také
piinasi nova pratelstvi. Rodice se sprateli nejen s dal§imi rodi¢i déti s postizenim, ale
1 s odborniky, kteti o n€ pecuji. Ptatelstvi jsou mnohdy velmi hlubokd. Nékdy ale bohuzel

zaziji i rozpad dosavadnich ptatelstvi a Spatné zkuSenosti s odborniky. Ve vztahu k lidem
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si ale diky diagnéze ditéte uvédomuji, ze kazdy Cloveék je dulezity (Scorgie & Sobsey,

2000, s. 202).

Rodice déti s vyvojovymi poruchami pocituji i moznost néco zmenit. Rodi¢ovstvi jim
dava prilezitosti ke vzdélani a proménuje je: zazivaji zménu perspektivy, vice ocenuji
zivot a uvédomuji si jeho smysl. Zjistuji i to, Ze jsou sebevédoméjsi, tolerantnéjsi,
trpélivejsi a soucitngjsi. Castéji Gerpaji silu ze spirituality (Taunt & Hastings, 2002, s.
414-415). Tu diagnéza ditéte mnohdy probudi a posili. Mluvi také o vdécnosti za Zivot
(Bayat, 2007, s. 710-711). Rodice také citi, Ze je jejich zkusSenost posilila, dala jim odvahu
a naucila je, co je v zivot¢ dulezité a co je to autenticky tispéch. Umi nyni také bojovat za

sve dité (Scorgie & Sobsey, 2000, s. 200-201).
1.3 Moznosti podpory rodict déti s poruchou autistického spektra

V této Casti nastinim nékteré druhy podpory, které jsou pro rodi¢e déti s autismem
dualezité, zejména socialni podporu a respitni péci. Socialni podpora je faktor, ktery velmi
ovliviiuje psychicky i fyzicky stav pecujicich osob. Zdroji této podpory jsou rodina,
pratelé, podpirné skupiny, komunity i nabozenské spolecenstvi (Hrabovecka, 2015, s.
19). Dohromady se jedna o tzv. socidlni kapital, neboli sit’ podpory od blizké skupiny lidi.
Rodice stakovym kapitdlem 1épe pfijimaji diagndzu ditéte a Iépe se vyrovnavaji
s kazdodennimi stresujicimi situacemi (Bonis, 2016, s. 157-158). Casto byva tim
pomahaji jak emo¢né, tak prakticky (Pepperell et al., 2016, s. 9). Ochranna funkce takové
podpory je nezanedbatelnd; spokojenost v partnerském vztahu mize u matek déti

s autismem zmirfnovat depresivni pocity (Weitlauf et al., 2012, s. 197).

Rodina byva velmi napomocna, ale také mize dité a rodice kritizovat nebo se za dité
stydét. (Bonis, 2016, s. 157-158). Pro rodie déti s autismem je dilezité, aby rodina
diagnozu pfijala a aby respektovala zmény, které s ni pfichazi, véetné zmény priorit rodice
a odlisného pfistupu k chovani ditéte ¢i k jeho strave (De Wolfe, 2014, s. 70). Velkym
zdrojem podpory je pro rodice také to, pokud rodina dité¢ dokaze pohlidat a tim jim ulevit
(Bennett et al., 1996, s. 35-36). Mat¢jcek doporucuje péci o dité s postizenim od zacatku
rozde€lovat, aby se na ni podileli vSichni ¢lenové rodiny, kteti jsou schopni pomoci (2023).

Podpora pratel mé na rodice také velky vliv; matky déti s autismem, které s ptateli mohou
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mluvit o svych problémech a mohou se na n¢ spolehnout v ptipad¢, Ze by se néco stalo

maji lepsi dusevni zdravi nez ty, které takové pratele nemaji (Schiller et al., 2021, s. 1310).

Podpiirné skupiny, ve kterych se rodi¢e setkavaji s dalS§imi rodi¢i déti s poruchou
autistického spektra vyznamné napomahaji zvladani stresu a deprese a zmiriiuji pocity
izolace, které mohou rodi¢e zazivat v bézné spoleCnosti. Skupiny také poskytuji
informace (Bonis, 2016, s. 158) a prostor, ve kterém se zacCastnéni mohou poradit
a projevit své emoce (Pepperell et al., 2016, s. 9). Déti ucastnikti podptrnych skupin Casto
trpi symptomy, které jsou pro rodi¢e obzvlasté stresujici, napi. sebeposkozovanim,
problémy se spankem a jazykovymi deficity. To rodice vede k hledani pomoci (Mandell
& Salzer, 2007, s. 118). Jsou ale 1 lidé, ktefi rodi¢ovské skupiny opousti, protoze zjist'uji,
ze jim nic nedédvaji (Bonis, 2016, s. 158). Dal$im moZznym problémem je jejich
dostupnost; rodicim mtze v navstéve skupiny branit péce o dité ¢i prace a otciim také to,

ze je vnimaji jako cilené spiSe na matky (Pepperell et al., 2016, s. 9).

Rodic¢e uvadéji socidlni média jako jeden z nejvétSich zdrojl emocionalni podpory.
Vyhoda je v jejich ptistupnosti a flexibilité — rodi¢ sam si vybere, kdy a kde je pouZzije.
Pozitivni je také to, ze miize obdrzet okamzitou odpoveéd’. Socidlni média mohou rodicim
zprostiedkovat péci, kterou by si jinak nemohli dovolit nebo by pro né byla z jinych
divodt nedostupnd. Mizou se na nich totiz dozvédét informace o autismu nebo névody
k terapiim, které sdileji ostatni rodiCe a za které by si jinak museli zaplatit. Takové sdileni
muze byt pro rodice velmi prospésné, ale ma i sva negativa — sdilené informace a rady se
tykaji ciziho ditéte a tim padem nemusi byt vhodné pro to jejich (Shepherd et al., 2020,
s. 1348).

Velkou podporu miiZze rodi¢lim poskytnout odlehovaci neboli respitni péce, coz je
sluzba, kterd se o dité¢ postard, aby si rodi¢ mohl odpocinout (Elektronicky katalog
poskytovatelli socidlnich sluzeb Olomouc, n.d.). Vyuzivani respitni péfe muze posilit
manzelstvi, protoZe pro oba partnery zvysuje jeho vnimanou kvalitu. Jak u matek, tak
u otcll také redukuje vnimany stres a zvysuje pocit povzbuzeni (Haper et al., 2013, s.
2612-2613). V odlehlych oblastech muze byt profesionalni respitni péce hife dostupna,
protoZe pro rodi¢e znamena piili§ dlouhé nebo drahé cestovani. Proto ji obcas poptavaji

mezi znamymi €1 sami zvetejiiuji inzeraty. PiestoZe rodi¢iim respitni péce pomaha, obCas
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maji smiSené pocity z toho, Ze své dité na prechodnou dobu opousteji. Emocni vazba je
totiz kvuli zavislosti ditéte na rodi¢i velmi silnd a rodice se proto mtiZzou citit provinile,
kdyz svéii potomka do péce nékomu jinému. Rodice také potiebuji, aby podpora v ramci
odleh¢ovaci péce nebyla pouhym hlidanim. Dé&ti by se s pecovateli také mély ucit novym

dovednostem, aby byly samostatnéjsi (Cooke et al., 2020).
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2 Metodika vyzkumu

2.1 Vyzkumny zamér a otazky

Do problematiky nastinéné v teoretické casti jsem chtéla proniknout hloubé&ji. Zvolila
jsem kvalitativni pfistup, abych danym jeviim dikladné porozuméla. Mym cilem bylo
zjistit, jak rodice reagovali na prvni podezieni, Ze by dité mohlo mit poruchu autistického
spektra a jak se postavili k samotné diagndze. Dale mé¢ zajimalo to, kde rodice nachazi
podporu. Zabyvat jsem se chtéla i vzkazy, které by tito rodice chtéli predat dalsim lidem

v podobné situaci.
Ve své praci jsem si proto polozila tyto vyzkumné otazky:

Vyzkumna otazka €. 1: Co charakterizuje prvni podezieni rodict, Ze by jejich dité mohlo

mit poruchu autistického spektra?
Vyzkumna otazka €. 2: Co vystihuje reakci rodicl na diagnozu jejich ditéte?
Vyzkumna otazka ¢&. 3: Jakd je zkuSenost rodici s riiznymi formami podpory?

Vyzkumna otazka €. 4: Co vyjadiuji vzkazy, které by rodice chtéli pfedat dal$im lidem

v podobné situaci?
2.2 Vyzkumny soubor

2.2.1 Vybér vyzkumného souboru

Téma rodicovstvi déti s poruchou autistického spektra mé zajimalo do hloubky a chtéla
jsem znat konkrétni zkuSenosti rodict. Vyuzila jsem proto ptileZitosti pouZit rozhovory
realizované pro projekt Hovory o zdravi, kterou mi dal mu; Skolitel Mgr. Ing. Zden&k
Meier, Ph.D. Ptfepsanych rozhovort, ke kterym byl udélen souhlas se zpracovanim dat
jsem obdrzela 28, pfi¢emz 2 jsem musela vytadit. Jeden z etickych divodi, protoze jsem
pted pfectenim zjistila z priivodnich materialii, Ze znadm participanta a nechtéla jsem proto
zpracovavat informace, které poskytl nékomu jinému. Prvnim diivodem byla diskrétnost,
druhym to, ze by znalost participanta mohla ovlivnit mé porozuméni jeho odpovédim

ajejich nasledné zpracovani. Druhy rozhovor jsem vytadila proto, Ze se jednalo
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o rozhovor s obéma rodici zaroven, coz nesed¢lo do mého vyzkumného designu. To, co
tito ucastnici pfi rozhovoru tikali mohlo byt ovlivnéno piitomnosti druhého partnera
a tim, ze n¢které odpoveédi vytvaieli spolu; tim se data lisila od individudlnich zkuSenosti

ostatnich ucastnikil. Nechté¢la jsem proto tyto dva rizné typy vypoveédi zkoumat spolecné.
2.2.2 Etika vyzkumu

Dbala jsem na dodrZeni etiky vyzkumu. VSichni participanti udélili svoleni k pouziti dat
pro védecké ucely a pro ucely vzdélavani (viz ptiloha 1). Pro zachovani anonymity
vystupuji respondenti pod cisly, vynechana jsou jména déti, instituci, odbornikti apod.
K praci jsem se rozhodla neptikladat ptepisy rozhovori. Rodice sice z velké cCasti
souhlasili 1 se zvefejnénim videozaznamu na webu Hovory o zdravi, takze si netrvali na
anonymite, ale v rozhovorech mluvi do hloubky o svych zkusenostech a nevynechavaji
uzkoprofilové informace o dalSich osobéach, odbornicich a institucich. Publikaci
veSkerého obsahu rozhovora by tedy mohlo dojit k nezamyslené identifikaci tfeti strany.
Abych vykompenzovala toto rozhodnuti, ucinila jsem sviij vyzkum velice transparentni;
podrobné jsem popsala vSechny kroky své analyzy a k datim jsem pfistupovala o to

daslednéji. Nekteré participanty jsem také popsala v nasledujici casti.
2.2.3 Popis participanti

Vyzkumu pro ucely této diplomové prace se U€astnilo 26 osob, z toho 24 zen a 2 muZi.
VSsichni participanti byli v dob¢ realizace rozhovori pecujici osobou pro dité ¢1 dospelého
s poruchou autistického spektra, a to ve véku od 2,5 do 30 let, primérny vék byl 8 let.
Ctyfi respondenti byli rodi¢i dvou déti s autismem; z toho dva samostatni respondenti
tvorili jeden manzelsky par a kazdy ve svém rozhovoru mluvil pfevdzné o jednom ditéti.
V dal$im ptipad¢ Slo o matku dvou déti narozenych s odstupem dvou let a v poslednim

pfipadé o matku dvojcat.

Po provedeni tematické analyzy jsem zjistila, od kterych rodict jsem Cerpala piti kddovani
nejvice uryvki a & uryvky se nejéastdji objevily v hotové zpravé. Sest participanttl, kteii
do vyzkumu poskytli velké mnozZstvi informaci jsem se rozhodla popsat v kratkych
medailoncich. Ty jsou ovlivnény vypravénim participanta samotného, vyskytuji se v nich

tedy zejména ty informace, na které se sam zaméfil.
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Rozhovor €. 2 (R2)

Ugastnice ¢. 2 je matkou sedmiletého chlapce s poruchou autistického spektra, jeho
zemielého dvojcCete a zdravé Ctytleté dcery. Chlapci se narodili v dvacatém patém tydnu
téhotenstvi, jeden syn zemfel dva dny po porodu, druhy mél od narozeni zdravotni
problémy. Po prvnim roce Zivota se u n¢j zacaly objevovat odchylky ve vyvoji, porucha
autistického spektra mu byla diagnostikovana ve tfech a pul letech. Matce se tehdy
ulevilo, protoze méla vétsi moznost ziskat pro syna odbornou pomoc, ale zaroven doufala,
ze se diagn6za nepotvrdi. Syn je nyni v prvni tfidé specialni Skoly, komunikuje hlavné za
pomoci vizudlni podpory, obcas zvladne i1 jednoslovnd sdéleni. Matka pracuje
v socidlnich sluZzbach a se synem pouziva prvky ABA terapie. Pomohla jim také
bezlepkova dieta. Matce je velkou oporou manzel a rodina. Také se vida s kamaradkami.
S manzelem na sebe maji mén¢ ¢asu, nez by chtéli. Prarodice ji syna radi hlidaji, rodice
ale chtéji zkusit i odlehCovaci sluzby, aby si syn zvykl na spolupraci s cizimi lidmi.

S psychickym zvladanim situace ji nejvice pomohla rozprava s farafem.
Rozhovor €. 5 (RS)

Ugastnik ¢. 5 je otec tif déti, osmiletého syna a dvouaptilletych dvojéat, chlapce a divky.
Poruchu autistického spektra ma star§i syn a dcera. V rozhovoru se zaméfil na dceru,
u které doslo ptfed druhym rokem zivota k regresu, takze ztratila dovednosti, které si
ptedtim osvojila. Toto zjisténi bylo pro rodinu velmi tézké. Uz po diagnoze syna, kterd
probéhla drive ale zacali praktikovat ABA terapii, stejnou metodu tedy pouZzivaji i pro
dceru. Ta diky terapii dobfe postupuje ve vyvojovych metrikach, coz rodi¢im délé velkou
radost a motivuje je to do prace. Nyni pouZiva znaky a vokalizuje, planuji pro ni nastup
do béZné Skolky s asistentem vysSkolenym v ABA terapii. Pro otce je dlleZité nesmifit se
se stavem ditéte a potad ho rozvijet. Protoze se po diagndze déti zménily jeho z4jmy
a zivotni styl, ztratil kontakt s ptateli, které mél predtim. Vice neZ s rodi¢i v podobné
situaci ale otec travi ¢as s odborniky na autismus. Vénuje se také vyzkumu. Energii Cerpa
pfi vzdélavani, ale stale se u¢i relaxovat. Potfeboval by odlehCovaci péci, pfi které by péci

o dité zajiStovali ABA terapeuti.
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Rozhovor ¢. 9 (R9)

Ugastnice ¢&. 9 je matkou 3estiletého syna s poruchou autistického spektra. Do roka a puil
se vyvijel dobfe, poté ale ztratil schopnost chodit na nocnik a zacal sebestimulovat.
Definitivni diagnézu dostal ve ctyfech a pil letech. S diagnézou se matka smiftila, brala
to tak, jak to pfiSlo, ale dodneska je ji to lito, zejména pfi porovnani se zdravymi détmi.
Se synem pracuje metodou Portage. Diky intenzivni logopedii se syn naucil mluvit, také
se znovu naucil na no¢nik. Nyni chodi do speciélni Skolky, ale rok byl i v bézné Skolce
s asistentkou. Matka jiz neni s otcem ditéte, ale syn k nému pravidelné jezdi a maji hezky
vztah. Mat€ina rodina syna nepfijala. Matka pracuje na caste¢ny uvazek, potfebovala by
v&tsi moznosti hlidani pies 1éto. Zije se synem a s piitelem, ktery chlapce piijal. Vzajemné
zvykani si ale néjakou dobu trvalo. Matka ptemysli o odborné pomoci psychologa nebo

psychoterapeuta a ptala by si, aby byla vétsi osvéta verejnosti.
Rozhovor ¢. 12 (R12)

Ucastnice ¢. 12 ma dvanactiletou dceru a osmiletého syna, ktery ma poruchu autistického
spektra. Ta se prvné projevila, kdyz mu bylo ptl roku: objevily se pohybové stereotypie
a zacCal vydavat zvlastni zvuky. Bylo u néj podezieni na vyvojovou dysfazii, pied tfetim
rokem zivota ale obdrzel diagnézu poruchy autistického spektra. Matce a celé rodiné
trvalo, neZ se s diagnézou smifili. Syn je nyni v béZzné skolce s asistentkou, nemluvi, ma
vlastni znaky a je t€Zké ho zabavit. Diive se sebepoSkozoval, ale odnaucili ho to, velkym
kli¢em byla komunikace. Matka s nim pracuje prostfednictvim ABA terapie. Zatim se jim
nedostava odleh¢ovacich sluzeb, prestoze se kvili jejich dostupnosti prestéhovali. Sluzby
by matka vyuzivala k odpo€inku, traveni €asu s dcerou a také k tomu, aby chodila do
prace —nyni je nucena pracovat z domova. Pfihlasila se do homesharingu, coZ je program,
pii kterém si dobrovolnik pravidelné bere dit¢ do své domacnosti. Podobnou pomoc by
matka ocenila 1 od vlastnich ptatel. Aby si mohli odpocinout, Casto se s manzelem u syna

stiidaji. Maji proto méné casu na sebe.
Rozhovor ¢. 15 (R15)

Utastnice & 15 ma &tyfi dospélé déti, z nichZ tieti je dcera s poruchou autistického

spektra, nyni tficetileta. OdliSnosti ve vyvoji se objevovaly uz ze zac¢atku, naplno se vSak
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projevily az po operaci, kterou dcera prod¢lala v sedmi mésicich. K diagnostice poruchy
autistického spektra ale doslo az pied patym rokem Zzivota. Dcera chodila do matetské
Skoly pro déti s autismem a poté i do stejné zaméiené zakladni Skoly, kde méla
individudlni vzdélavani a nékteré dny v tydnu navstévovala stacionaf. Nyni o dceru
pecuje matka, kterd tikd, ze sice zije s ni, ale snazi se ji neobétovat. Dcera pouziva
alternativni zptisoby komunikace, pfi praci s ni se osvédCily prvky z metody Son-rise.
Dcera vyrustala v uplné roding, ale jak dospivala, zacal se za ni otec stydét na vefejnosti.
Chtél po matce, aby dceru piihlasila do pobytového zatizeni a brala si ji jen na vikendy,
ale matka pro to nevidéla divod. Rozhodla se misto toho pro odchod z manzelstvi, nyni
zZije s partnerem, ktery dceru piijal. Dospélé déti jsou schopné ji dceru pohlidat, kdyz si
pottebuje odpocinout nebo chce nékam jit. AZ se o dceru nebude moci postarat, rdda by

s ni i s partnerem stravila stafi v domove se zvlastnim rezimem.
Rozhovor €. 21 (R21)

Ucastnice ¢. 21 ma desetiletého syna s poruchou autistického spektra, jehoz fyzicky
1 psychicky vyvoj se zacal zpomalovat ve véku tfi mésic. Matka snim hodné
rehabilitovala, protoze do dvou let to vypadalo, Ze syn nebude chodit. Pfi nastupu do
matefské Skoly pouZzival jen n€kolik slov a byl na plenach. Diagnézu poruchy autistického
spektra dostal ve ctyfech letech. Nyni syn chodi na béznou zakladni $kolu, ma asistentku,
ktera kromé néj pracuje se dvéma dal§imi détmi. Udélal velké pokroky, mluvi, zajima se
o auta a naucil se kromé chtlize 1 utikat. Pomédha mu O.T.A. terapie, ktera je zaloZena na
nacviku socidlnich dovednosti. Matka pracuje na plny tvazek ve vysoké pozici, tézko se
ji kloubi pracovni a rodinny Zivot, v€etné partnerského. Tvrdi, Ze syn ji pfinesl novou
perspektivu do Zivota a naucil ji, Ze prace neni v§echno. Rodina travi hodné ¢asu v centru
pro rodiny s détmi s autismem, které je pro né velkym zdrojem podpory. Potiebovali by

nicméné vice odlehcovacich sluzeb.
2.3 Metody vyzkumu
2.3.1 Metodika DIPEx

Metodika DIPEx je zkratka z anglického ndzvu Database of Individual Patients’

Experiences, tedy databaze individudlnich zkuSenosti pacientti. Tato vyzkumna metodika
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pochazi z oxfordské univerzity, kde je vyuzita pro webové stranky Health Talk
(www.healthtalk.org). V ramci jednoho modulu DIPEX, ktery se zpravidla zabyva jednim
zdravotnim stavem, je natoCeno tficet az padesat hloubkovych polostrukturovanych
rozhovori, které odbornici sestfihaji a roztfidi do celkt,, které umoznuji snadnou
orientaci. Nyni uz je metodika rozsifena i do dalSich dvanacti zemi svéta. Témi jsou USA,
§V}'Icarsko, Spanélsko, Slovensko, Nizozemsko, Jizni Korea, Japonsko, Némecko,
Kanada, Brazilie, Austrélie a Ceska republika. Ceska metodika je adaptovana; jeji fesitelé
ji chtéli uvést do SirSiho kontextu a zohlednit tak napftiklad i zkuSenosti se socialnimi
sluzbami nebo spiritualitu (Tavel et al., 2015, s. 5-6). Cesky vyzkumny tym svou préci

publikuje na webovych strankach Hovory o zdravi (www.hovoryozdravi.cz).

DIPEx chape cloveka jako cEtyfdimenziondlni bytost; fyzickou, socidlni, psychickou
a spiritudlni. Zkouma lidské zkuSenosti z oblasti zdravi, zivotniho stylu a socidlnich,
psychickych a duchovnich problémti. Vyzkum je aplikovany; zkuSenosti respondentti
jsou ve form¢ shrnuti, Gryvka, videi a zvukovych nahrdvek zvefejnény na Hovorech
o zdravi. Cilem tohoto publikovani je zprostfedkovat zkuSenosti respondentii osobdm,
které jsou v podobné situaci, jejich blizkym, odborniktim, ktefi s nimi pracuji a studentim
(Tavel et al., 2015, s. 4). Tavel et al. uvad¢ji poznatky Zieblandové a Wykeové o tom, ze
cizi zkuSenosti s nemoci mohou pomoci pacientovi a jeho blizkym porozumét diagnoze,
zjistit, co lze ocekavat do budoucna, zménit postoj k onemocnéni a osvojit si prakticka
doporuceni dalSich pacientt a jejich blizkych. Dilezitym prvkem je i pomoc v nalezeni
smyslu toho, co se stalo nebo d¢je, kterou mize cizi piibéh dodat. Informace na internetu
nas mohou zorientovat i v moznostech zdravotnické péce a ovlivnit naSe chovani v oblasti
zdravi (Ziebland & Wyke, 2012, podle Tavel et al., 2015, s. 11-13). Kromé uskute¢néni
té&chto moznosti si fesitelé metodiky kladou za cil také poskytnout konstruktivni zpétnou
vazbu pracovnikiim ve zdravotnictvi a v socialnich sluzbach a potencialni material pro

vyuku mnoha odborniktl, napft. fyzioterapeutli nebo psychologti (Tavel et al., 2015, s. 9).
2.3.2 Sbér dat v metodice DIPEx

Data pro modul rodi¢i déti s poruchou autistického spektra pro Hovory o zdravi se sbirala
ve formé polostrukturovanych rozhovort s narativnimi prvky. Rozhovory se uskutecnily

v univerzitnich kancelatich, v domovech ucastnikii nebo v kavarnach. Ptitomen byl vzdy
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respondent a tazatelka. Délka rozhovoru se pohybovala vétSinou kolem jedné hodiny,
nejkrat$i rozhovor ale trval ptl hodiny a nejdelsi hodinu a tii ¢tvrt€. Divodem tohoto
Sirokého rozmezi je to, Ze u kazdého ucastnika byla témata vycerpana za jinou dobu.
Rozhovory byly zaznamenany ve form¢ videi a nahravek. VSechny byly po zaznamu

piepsany.

Tazatelky mély nachystanou strukturu, ktera se rozhovoru ptizptisobovala podle potieby.
Pokud se rozhovor odchylil od tématu, byl pfesmérovan, aby vsichni ucastnici pokryli ta
sama témata. Byl ale poskytnut i prostor pro to, aby ucastnik rozvedl zkusenost, ktera pro
ndj byla dulezita. Ugastnik mél vzdy dost Easu k tomu, aby se k tématu vyjadiil. Pozd&jsi
nespravné interpretaci tazatelky predchdzely kladenim doplnujicich otdzek. Kazdy
rozhovor zac¢inal dotazem na dit¢ a na to, kdy se poprvé zacaly projevovat odchylky
v normalnim vyvoji. Pokryla se témata prvniho podezieni na poruchu autistického
spektra, cesty k diagnoze a reakce na ni. Déle se rozhovory tykaly toho, jaké dité je, jaké
ma obtiZe, co mu pomaha a jaké ma ucastnik zkuSenosti s odborniky, socidlnimi sluzbami
a Skolami. Tazatelky se ptaly 1 na to, jak rodi¢e odpocivaji, kde nachazi podporu, jaké
zmény v jejich zivoté diagndza znamenala a jaké byly reakce okoli. Dalsi otazky byly
také na rodinu a pratele, zlomové okamziky v zivot¢, vzkazy pro dalsi rodi¢e v podobné

situaci a vyhlidky do budoucnosti.

Rozhovory byl polostrukturované, narozdil od klasického strukturovaného rozhovoru
tedy nebyla omezena pruznost sondovani (Hendl, 2005, s. 173). Tazatelky se doptavaly,
kazdy rozhovor mél individualni rozmér. Nachystana struktura rozhovoru ale zajistila, ze
se skutecné dostalo na vSechna témata, kterd byla pro vyzkumniky zajimava, jak
doporucuje Hendl (2005, s. 174). Otazky byly formulaci pfizptisobeny podle situace,

ménilo se také jejich potadi a zplisob dotazovani.
2.3.3 Tematicka analyza ve vztahu k metodice DIPEx

V této sekci vysvétlim, pro€ jsem pro praci s témito rozhovory zvolila tematickou analyzu
a pro€ je tematickd analyza vhodnou metodou pro praci s rozhovory zhotovenymi podle
metodiky DIPEx. Prvnim divodem bylo to, ze jsem chtéla zvolit metodu vhodnou pro
zacinajici vyzkumniky. Braunova a Clarkeova tvrdi, Ze tematickéd analyza by méla byt

povazovana za zékladni metodu kvalitativni analyzy a doporucuji ji jako prvni metodu,
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kterou by se mél vyzkumnik naucit. Je totiz flexibilni, poskytuje bohaty a komplexni
piehled dat a stavi vyzkumnika do aktivni role: musi identifikovat témata, vybrat ta, ktera
ho zajimaji a informovat o nich ¢tenafe. Neni zalozena na rigidnim teoretickém ramci,
¢imz se lisi napf. od interpretativni fenomenologické analyzy nebo od zakotvené teorie.
Muze byt tedy pouzita v raznych teoretickych ramcich, ale je dilezité, aby tento
teoreticky ramec nezlstal nevyicen. Pro svlij vyzkum jsem zvolila realisticky teoreticky
ramec, ktery podava zpravu nejen o zazitcich a realit¢ ucastniki, ale i o tom, jaké

vyznamy jim sami ptikladaji (Braun & Clarke, 2006, s. 78-81).

Braunova a Clarkeova véri, Zze v tematické analyze by se témata neméla uréovat podle
toho, kolikrat se v datech opakuji nebo podle toho, jakou pozornost tématu vénuji
respondenti. Nelze stanovit pevna pravidla, dilezity je posudek vyzkumnika. Téma je
klicové, pokud zachycuje néco, co je dilezité z hlediska vyzkumnych otdzek. Téma lze
ur¢it mnoha zptisoby, ale vyzkumnik musi byt béhem tohoto procesu konzistentni (Braun

& Clarke, 2006, 82-83).

Braunovéd a Clarkeova nabizi rGzné mozZnosti, jaka miZe analyza byt. Zvolila jsem
analyzu teoretickou, kterd se vyznacuje deduktivnim pfistupem k ur€ovani témat. To
znamena, Ze kodovani bylo motivovano mymi vyzkumnymi otazkami a zajmy. Induktivni
urovani, ve kterém se vyzkumnik odprostuje od vyzkumnych otazek a teoretickych
ramcil (Braun & Clarke, 2006, s. 83-84) pro tyto rozhovory nebylo vhodné. Za pomoci
metodiky DIPEX se totiZ tvofi polostrukturované rozhovory, jejichz cilem je mimo jiné
1 zmapovat urcité oblasti respondentovy zkusenosti, napt. cestu k diagnoze, aby mohly
byt utfidény do tematickych celkd, které umoziuji snadnou orientaci. Induktivni pfistup
k datim by mohl vést k zanedbani ramce, ktery metodika udava a ke zhorSeni orientace.
Teoreticka analyza se vyznacuje také detailni analyzou nékterych aspekti dat, kterou
uptfednostiuje pred bohatym popisem celého vyzkumného souboru (Braun & Clarke,
2006, s. 84). Detailni analyza byla pro tuto diplomovou praci ucelnd, protoze jsem méla

stanovené vyzkumné otazky a teoreticky ramec, ktery s nimi souvisi.

Zvolila jsem explicitni analyzu, kterd je povrchova, vyzkumnik pii ni nezkouma
vyznamy, které v textu mohou byt ukryté. Tim se zabyva analyza interpretativni.

Braunova a Clarkeova varuji pfed tim, aby byla analyza pouhym opisem
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a zorganizovanim dat. Misto toho by méla teoretizovat vyznam vzorcl a jejich mozné
implikace (Braun & Clarke, 2006, s. 84). Tuto podminku jsem splnila s citem k tomu,
o jaka data a vyzkum se jedna. Jednim z ucelti vyzkumu podle metodiky DIPEX je ptfedat
osobni zkuSenosti ucastnikil tak, aby z nich mohli téZzit jini, proto jsem data musela popsat
a dat jim strukturu. Zaroven jsem se ale pokusila ptfedat i vic, nez to — data jsem sice
zobecnila, ale dala jsem vyniknout i Uryvkim, které korespondovaly s vyzkumnymi
zjisténimi. V uryvcich jsou obsazeny nejen malé ptibéhy, ale i osobitost respondent
a unikatnost jejich zkuSenosti. Dohromady tvofi vyzkumna ¢ést i ptibéh nového uchopeni
svého zivota, ktery rodi¢ po diagnoze ditéte zaziva a ve kterém muze nalézt smysl. Dalsi
pfidanou hodnotou mého vyzkumu je diskuze, kterd vyzkum porovndva s teorii a aplikuje

jej do socialni prace.
2.3.4 Postup pii tematické analyze

Braunové a Clarkeova vypracovaly uceleny postup pro tematickou analyzu, kterého jsem
se béhem své prace drzela. Sklada se z Sesti krokll; stru¢né je pfedstavim niZe. Abych sviij

postup upiesnila, v nékterych ¢astech jsem Cerpala i z jinych zdrojt.
Seznameni se s daty

Braunové a Clarkeova radi se do dat ponofit, opakované si je procitat a psat si pozndmky,
véetné moznosti kédovani. Cteni by mélo byt aktivni, spojené s hledanim vyznami
a vzorcu. Proces kddovani prostupuje vSemi kroky analyzy. Transkripce dat nema jasna
pravidla, ale vyzaduje diikkladny a doslovny piepis vSech verbalnich (a i nékterych

neverbalnich) vyrokl (Braun & Clarke, 87-88).

Kontrolou jsem zjistila, Ze podminka dikladnosti jiz byla u rozhovortl, které jsem
obdrZela splnéna. Precetla jsem si privodni materidly k vyzkumu a poté jsem rozhovory
pecliveé procitala a poslouchala, psala jsem si prvni poznamky a znacila jsem si mozné
kody a riizné casti textu. V této fazi jsem také dva rozhovory vytadila z divoda
uvedenych v sekei 2.2.1 Vyber vyzkumného souboru, jeden uz po pirecteni priavodnich

materiali a druhy béhem prvnich ¢teni.
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Vytvareni prvnich kédi

Kody jsou pfiznaky, které piid€lujeme uryvklim textu na zdklad¢ jejich vyznamu,
abychom je mohli identifikovat a odlisit od ostatnich dat. Mé kodovani bylo vzhledem
k typu analyzy ovlivnéno vyzkumnymi otdzkami, nastudovanou teorii i vlastnim zdjmem
na vyzkumné préci. Braunové a Clarkeova zdtraziji, ze pfi kodovani je tieba pracovat
systematicky, vSem datiim vénovat plnou pozornost a hledat zajimavé prvky, které se
mohou stat prvnimi vzorci. VSechny uryvky spadajici pod jeden kéd je potfeba piesunout
na jedno fyzické nebo elektronické misto, napt. do jednoho textového dokumentu.
Braunova a Clarkeova radi kodovat vse, co se kodovat da, protoze v této fazi jesté nevime,
co muze byt v budoucnu zajimavé. Také je potfeba uchovat kontext uryvkll a nebat se

ptidélit jednomu Uryvku 1 vice kédua, pokud je to vhodné (Braun & Clarke, 2006, s. 89).

Pouzita technika vytvareni kodi je v ¢eském kontextu zndma také jako oteviené
kodovani. Svaiicek a Sed’ova pii ném radi rozloZit text na jednotky, jejichZ rozsah neni
formalné urcen. Jednalo se tak n€kdy o jednu véty a jindy o cely odstavec. Dilezity je
pro vyzkumnika vyznam jednotky. Kod, ktery jednotce pfidélime ma text vystihovat
a odlisit od dalSich pasazi (2007, s. 211-212). V této fazi mi tedy vznikaly prvni kody
typu ,,Sok®, ,,rodina* nebo ,,sluzby*. N&které uryvky reprezentovaly vice témat zaroven,
obdrzely tedy napf. jak kod ,,pratelstvi®, tak ,,rodi¢ovské skupiny®. Jak Svaticek a Sed’ova
ptredvidaji, informace se v rozhovorech zacaly opakovat (2007, s. 217). Oznacovala jsem
je tedy t€émi samymi kédy. Potieba byla i revize kodu, naptiklad kdyz jsem zjistila, ze do
kodu ,,sluzby* zahrnuji 1 rodiCovské skupiny. Ty se sice v mé zkuSenosti vétSinou
odehravaji na pidé€ socidlnich sluzeb, ale vyznamové pfili§ nesouvisi napt. s respitnimi
sluZzbami. Tento kod jsem tedy odd€lila. Zaroven jsem si psala i poznamky k tomu, co

jednotlivé kody obsahuji, jak Svaii¢ek s Sed’'ovou doporuéuji (2007, s. 217).
Hledani témat

Féze hledani témat zacind poté, co byla vSechna data poprvé kddovana a zafazena.
Vyzkumnik v ni pfesmérovava pozornost k vSeobecnéj$im témattim, kterd z dlouhého
seznamu kodl vyvstavaji. Probiha tedy zatazeni kodi do témat a jejich pfemistovani.
Riizné kody se spojuji do témat, ktera je v celé §ifi zahrnuji. V této fazi mohou pomoci

i tabulky nebo mysSlenkové mapy. Ne&které koédy mohou zacdit formovat témata
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a subtémata. Braunova a Clarkeova ale radi v této fazi nevylucovat kody, které se do
téchto témat a subtémat nehodi, protoze vSechny uryvky bude jest¢ nutné znovu
prezkoumat a déle s nimi pracovat (Braun & Clarke, 2006, s. 89-90). Svaii¢ek a Sed’ova
tento proces popisuji jako systematickou kategorizaci, ve které se buduje hierarchicky

systém (2007, s. 221).

V této etapé procesu tematické analyzy jsem tedy jednotlivé kody zacala tadit do témat,
napt. kody ,,ptijeti rodiny*, ,,nepfijeti rodiny®, ,,prarodic¢e* a ,,sourozenci byly vSechny
zatazeny do tématu ,,rodina®“. Tento systém byl docasny a v pritbéhu prace se mnohokrat
ménil, zejména kdyz pfiSlo na dalsi fazi. Piiklad tohoto kodovani jsem uvedla v tabulce

1.

Tabulka 1

Priklad kédovani: tematickd mapa k tématu prvni podezieni

Téma Subtéma Obsahuje kody

Prvni podezieni TuSeni Nezvyklé situace, Rozpolcenti,

Nadéje, Smutek

Odmitani naznakt Popfeni, Vztek, Strach

Nevédomost a pochyby Zvyknuti si na ptiznaky, Skepse,
Vira v dozrani ditéte, Pochyby

lékati, Hystericka matka

Prezkoumani témat

Potencidlni témata je podle Braunové a Clarkeové potieba procistit a zkultivovat. V této
fazi se ukéze, ze ncktera témata ve skuteCnosti tématy nejsou nebo ze néktera musime
propojit ¢i rozdélit. Data v jednom tématu by méla byt ucelend a témata samotnd by m¢la
od sebe byt jasn¢€ vyznamove odliSena. Je potieba procist uryvky v kazdém tématu a najit

v nich souvisly vzorec. Pokud jej nenalezneme, je potieba upravit téma samotné nebo
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pfemistit ¢i vyloucit dané uryvky. Poté je potfeba zvazit validitu jednotlivych témat
vzhledem k celku vSech sebranych dat. Tento celek by mél byt znovu procten, validita by
méla byt zhodnocena a méla by byt zakodovana data, ktera mohla byt v ptfedchozich
fazich vynechéana. Pokud témata nezachycuji datovy celek, je potieba prezkoumat kddy
a poptipadé se vratit ke kodovani. Autorky ale varuji pfed nekonecnym koédovanim;
pokud uz vyzkumnik nenachézi nic podstatného, mél by prestat (Braun & Clarke, 2006,
s. 91-92).

Béhem tohoto kroku jsem procetla uryvky v kazdém tématu. V nekterych jsem nasla
souvislé vzorce, jinde bylo potieba premist’ovat a odstrafiovat uryvky. Pti dal§im procteni
celého vyzkumného souboru jsem si témata utvrdila, rozsifila je o nové uryvky a nalezla
nové pohledy, které jsem pifedtim nezvazila. Také jsem ale zjistila, Ze nckterd témata
nejsou validni vzhledem k celku. Jednalo se naptiklad o téma ,,ABA terapie®. Nejenze se
velké ¢asti vyzkumného souboru netykalo, ale nebylo vhodné ani do celkového konceptu
diplomové prace, ve kterém byl v poptedi rodi¢, nikoliv terapie jeho ditéte. Téma jsem
proto vyfadila a vratila se ke kddovani. Zjistila jsem, Ze nékteré uryvky z tohoto tématu
jsou vyznamov¢ vhodnéjsi do jinych témat, proto jsem je pietadila. V kone¢né praci proto

1ze nalézt i n€kolik zminek o tomto piistupu.
Urceni a pojmenovani témat

V této fazi je tfeba definovat podstatu témat, identifikovat, co je na nich zajimavého
apro¢. Ke kazdému tématu je potieba napsat podrobnou analyzu. Je potieba urcit jak
pribéh tématu, tak to, jak sedi do celkového ptibéhu o naSich datech, vztazeného
k vyzkumnym otdzkdm. Témata je tfeba zvazit sama o sobé i v porovnani s dal$imi
tématy. V nckterych tématech lze také nalézt subtémata, kterd udavaji strukturu
komplexnéjSim tématiim. Vyzkumnik by mél byt schopen popsat rozsah a obsah kazdého
tématu v nékolika vétach. V této fazi se také mlze premyslet nad vystiznymi jmény pro

jednotliva témata (Braun & Clarke, 2006, s. 92-93).

Témata jsem posoudila a porovnala s dal$imi tématy. Nalezla jsem dal$i subtémata, napf.
v sekci Vzkazy dalSim rodi¢iim mi v této fazi nove vyvstalo subtéma ,,odvaha®. Uz jsem
se orientovala v celkovém piibéhu svych dat 1 v ptibéhu jednotlivych témat. Témata

a subtémata jsem pojmenovala.
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Vytvoreni zpravy

Zprava by meéla byt vystizna, souvisld, logicka a neméla by se opakovat. Musi byt
dolozena uryvky, které vyzkoumané informace potvrdi. Zprava by nem¢la data pouze
popisovat nebo parafrazovat, méla by pomoci data pochopit, sd€lit ¢tenafi, co tato data
mohou znamenat a podpofit vyzkumna zjisténi, kterd by méla pfesahovat obsah uryvk

(Braun & Clarke, 2006, s. 93-94).

Data jsem ve zpravé piedestiela jako piibéh, ktery jsem umoznila pochopit. Uryvky
neslouzily pouze na podporu mych zjisténi, ale i jako svébytné piibéhy, v souladu se
zaméry metodiky DIPEx. V ramci struktury diplomové prace byl pro ptfesah nejvetsi
prostor v diskuzni ¢asti, kde jsem vyzkum porovnala s teorii a aplikovala jej do socidlni

prace.
2.3.5 Kritéria hodnoceni vyzkumu

Kvalitativni praci s daty je obtizné hodnotit za pomoci kritérii validity a reliability,
kterymi se hodnoti kvantitativni vyzkum. Hendl uvadi poznatky Lincolnové a Guby, ktefi
tvrdi, Ze tato kritéria u kvalitativniho vyzkumu nejsou relevantni. Navrhli proto
alternativni kritéria pro hodnoceni kvalitativnich vyzkumi. Spole¢enskovédni vyzkum
totiZ podle Lincolnové a Guby vZdy celi ¢tyfem problémim: pravdivostni hodnoté, neboli
dosaZeni ditvéry ve vysledek zkoumani u osob, kterych se tykalo, upotrebitelnosti, ktera
znamena, ze se vysledky daji aplikovat na jiné prostiedi nebo situaci, konzistenci, coz je
opakovatelnost vysledkti a neutralité, ktera znaci, ze vysledky studie zapficinili
respondenti, situace a kontext. Lincolnova a Guba véfi, Ze kvalitativni vyzkum se s témito
problémy vyrovnava, pokud spliuje tato Ctyfi kritéria: diivéryhodnost, prenositelnost,
hodnovérnost a potvrditelnost (Lincoln & Guba, 1985, podle Hendl, 2005, s. 338). Hendl

tato kritéria diikladn€ zpracoval; nyni uvedu, jakym zplisobem jsem se s nimi vyrovnala.
Divéryhodnost

Dutvéryhodnost koresponduje s vnitini validitou kvantitativniho vyzkumu. Aby byl
vyzkum duvéryhodny, musime dokazat, Ze zkoumané jevy byly sprdvné urceny
a popsany. Divéryhodnost 1ze zarucit konzultaci s osobou, ktera se vyzkumu netcastni

(Hendl, 2005, s. 339). Svou praci a postup jsem konzultovala se svym Skolitelem, ktery
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ma s tematickou analyzou v ramci Hovorii o zdravi obséhlé zkuSenosti. Abych zvysila
diavéryhodnost teoretické casti, pouzila jsem triangulaci, tedy pouziti riiznorodych zdroja

informaci (Hendl, 2005, s. 339).
Prenositelnost

Ptenositelnost je paralelou vnéjsi validity kvantitativniho vyzkumu a je charakterizovana
jako moznost pouzit zavéry z daného vyzkumu pro jiny, podobny ptipad. Zodpovédnosti
vyzkumnika neni urcit, kdy a jak jsou vysledky pienositelné; odpovédnost za zobecnéni
na novy ptipad patii tomu, kdo chce tento krok provést. Povinnosti vyzkumnika je ale
zvetejnit data, ktera toto rozhodnuti umozni (Hendl, 2005, s. 339). V&fim, ze jsem takova

data zvefejnila dikladnym zdokumentovanim vyzkumného procesu, coZ Svaticek

vvvvvv

Hodnovérnost

Hodnovérnost neboli spolehlivost je zajisténa triangulaci, kvalitnim piepisem
a konzistenci pti kédovani (Svaficek & Sed’ova, 2007, s. 41). Triangulaci jsem vyuzila
v teoretické ¢asti, kvalitu pfepisu jsem zkontrolovala a pti kddovani jsem se snazila byt
co nejkonzistentnéj$i. Hendl uvadi také revizi, kdy ptizvany odbornik dohlizi nad
procesem ziskavani poznatkd (2005, s. 340). Pti psani této prace se jednalo o konzultace

se Skolitelem.
Potvrditelnost

Potvrditelnost koresponduje s objektivitou kvantitativniho vyzkumu, ale zaméfuje se na
objektivitu samotné studie. Ve zpravé musi byt dostupny dostatek informaci, s kterymi
1ze posoudit ziskané poznatky a to, zda byl proces zkoumani adekvatni (Hendl, 2005, s.
340). Pii vyzkumu jsem dodrZovala postup pfi tematické analyze, ktery vypracovaly
Braunova a Clarkeova. Tento postup jsem dikladné popsala v predchozi sekci. Kritérium
dostupnosti informaci pro posouzeni ziskanych poznatkl jsem méla na paméti pfi psani
zpravy. Z divodi zminénych v sekci Etika vyzkumu jsem nemohla pfilozit zdznamy
rozhovort, proto jsem kazdé téma a subtéma potvrdila vhodnymi vypovéd'mi ucastniki.

Témata, kterd z vyzkumu vzesla vychazela ze shody napfti¢ vice rozhovory.
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3 Vysledky analyzy rozhovori

3.1 Prvni podezieni

Obsahem tématu ,,prvni podezieni* je popis toho, jak rodi¢ vnimal prvni ndznaky poruchy
autistického spektra u svého ditéte, jak na n¢ reagoval a co v této fazi slysel od 1€kaiti.
Nekteti rodice si autistickych rysii u svych déti v§imali a tusili, ze je néco jinak, zatimco

jini si tyto znaky neuvédomovali ¢i je pfimo odmitali.
3.1.1 TuSeni

Participanti, ktefi tusili, Ze se jejich dit€ vyviji jinak zazivali vahani a nejistotu. Pfiznaky
ze zaCatku nebrali vazné, ale zakouseli situace, ve kterych svému ditéti nerozuméli
a dokonce 1 takové, ve kterych se zdalo, Ze je dit€ nema rado. R8: ,, Ona je takova jako,
jako by mé neméla rada (...) Ona prosté nema takovou tu vazbu na mé. Tenkrat jsem
nechdpala, proc to dela. “ Kromé neporozuméni ptiznaktim rodice zazivali i rozpolceni.
Touzili po tom, aby mohli nastalou situaci zacit fesit, ale také doufali, Ze se jest¢ zméni
k lepSimu. Né&kteti si i pfes predtuchu nechtéli ptiznat nahlas, o co by se mohlo jednat
a zazivali proto vnitini boj. Jini své pocity nedokézali potlacit; predtucha, ze se bude
jednat o diagnézu poruchy autistického spektra je rozesmutiiovala. R7: ,,Ja jsem jakoby
tusila, ze néco je jinak, Ze asi se to bude dotykat (autismu), ale ja jsem hodné plakala,

musela jsem to vstiebat. *
3.1.2 Odmitani ndznakt

Nekteti ucastnici odmitali ndznaky, Ze by dit¢ mohlo mit poruchu autistického spektra.
R18: ,,70 ne, ne, neexistuje, neni, neni to pravda. Prosté to byla moje prvni reakce. To je
prosté blbost, jo? “ Nechtéli si situaci pfipustit. Zavirali o¢i pred signaly a nékterych se
dokonce zmocnil vztek v okamziku, kdy jim n€kdo moZnou diagnézu ditéte naznacil.
Moment, kdy museli sebrat odvahu a pfiznat si problém oznacuji za velmi narocny. Mnozi
popisuji nad¢ji, ze se diagndza nepotvrdi. R15: ,,Ja jsem asi strelend, ja jsem asi bldzen,
ja mam pocit, ze mam Rain Mana doma. A s tim jsem Sla teda hledat psycholozku, ktera
mi to teda potvrdila, pricemz ja jsem teda stale doufala, Ze mi to vyvrati.” R2: ,,Na

druhou stranu jsem furt tajné doufala (smich), Ze ten autismus tam nebude, protoze v té
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dobé to byl porad takovy, dnes uz to tak neberu, ale v té dobé to byl (...) pro mé porad
takovy jako strasak, Ze je to jedna z nejhorsich diagnoz, kterou miize moje dité dostat, ale

neni to tak. “
3.1.3 Nevédomost a pochyby

Dalsi respondenti diagnozu poruchy autistického spektra neodmitali, ale nenapadlo je, ze
by se o ni mohlo jednat. Pfiznaky, které jejich dité projevovalo jim neptipadaly natolik
neobvyklé, aby je bylo potieba néjak fesit. Svou roli sehralo i to, ze s ditétem travili hodné
asu, takze se jim na jeho chovani nezdalo nic zvlastniho. R10: ,Ze jsem si to
neuvedomovala, Ze to je az tak hrozné. Prosté jsem na ty jeho projevy néjak si zvykla
Jjakoby a prosté mi to nedoslo, Ze (...) to je néco jako tak zavazného. “ Jini byli skeptiti,
1 kdyz se s autismem a jeho symptomy blize seznamili. R24: ,, Mné se to treba jako moc
nezdalo, protoze (kdyz) jsem si precetla, jak vypadaji priznaky autismu, tak on je

vvvvv

chlapec. R13: |, Kluk proste, liny a jesté nedonoseny. Takze by meél mit samoziejmé ten

3

cas navic.

Podobné presvédceni projevili v nékterych piipadech i 1ékafi, na které se rodice obratili.
Participanti se od nich dozvidali, Ze se vyvoj jejich ditéte Casem srovnd s normou. R10:
,»No, to bude kluk, on bude takovy pomalejsi, ale on to dozZene. N¢kolik matek ale
podotyka, Ze je 1¢kati nebrali vazné, protoze je povazovali za hysterické. R11: ,, Bohuzel
mi Fekla, Ze jsem pravdépodobné unavend a hystericka matka. “ R12: ,, Prosté jsem tam
byla za hysterku, co furt porovnava dité, co furt ho sleduje, co prosté se nesmirila s tim,
Ze jeji chlapecek je pomalejsi, jo? “ R15: |, S detskym lékarem, ktery viibec jako mé porad

uklidnoval, zZe, Ze vidim travu riist a Ze to prehdanim a Ze jsem hystericka maminka. *
3.2 Reakce na diagnozu

Téma ,reakce na diagnoézu“ se zabyva tim, jak se rodi¢ citil a jednal v ndvaznosti na
diagnostikovani ditéte. Pro mnohé rodi¢e to byl velky zlom. Participanti ¢asto na
diagnézu reagovali Sokem, popfenim nebo smutkem, pocitili ale 1 tlevu a motivaci

k aktivité. Velkou roli sehrali také odbornici. Rodi¢e mluvili i o pfijeti diagnozy.
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3.2.1 Sok

Mnozi rodice zazili po diagndze ditéte Sok a zdéSeni. Zmocnil se jich pesimismus, jejich
dosavadni zZivot se ndhle zménil a zbortil. R1: ,, ... takzZe to se mi zhroutil svet. “ Popisuji
velky propad svého dusevniho zdravi, na urcitou dobu nezvladali bézny Zivot. RS: ,, 4 pak
prosté prisel strasny Sok. A ja jsem byl opravdu ve stavu, jakoze to bylo pomalu na
psychiatra.” Sokova reakce byla u nékterych ucastniki natolik silnd, Ze nedokézali
provadét bézné Cinnosti. R1: ,, Nemohla jsem ani 7idit (smich), protoze to se zhrouti svet,
to se ¢loveku nechce dychat (...) to bylo takove, to bylo asi (to) nejhorsi, co si pamatuji
do dneska. “ Psychicky stav mohl byt dokonce i takovy, Ze hrozilo, Ze v rozruseni ud¢laji
néco, co by za b&znych okolnosti neudé&lali. Sok zpiisobil pocity paniky, sebeovladani
bylo snizené. R12: ,,Jad jsem s tim prilitla domii, jeste bohuzel jsem tam byla sama bez
manzela, takze fakt jako mizu priznat, Ze jsem v tu chvili uvazovala, ze (...) néco provedu,

protoze to byl takovy sok. *

Dalsi rodice o diagnéze poruchy autistického spektra nevédéli dost na to, aby je vylekala,
ale vydésili se kvili dal$im pfidruzenym obtizim, naptiklad kvali tézké mentalni
retardaci. Jiné participanty vystrasily vyhlidky do budoucnosti. R21: ,, ... to dite, které

Jjste si vysnila a vymodlila, vlastné bude mit ten Zivot jiny.
3.2.2 Popieni

Kromé Soku bylo ¢astou reakei i popieni diagndzy ditéte, které trvalo 1 nékolik mésict ¢i
let. Participanti nevéfili, Ze by dité diagn6zu mélo a nékteti 1 doufali, Ze se najde nékdo,
kdo jim tuto informaci vyvrati. Nechtéli tomuto zjisténi Celit. R5: ,,Jd jsem porad hledal
nékoho, kdo mi rekne, Ze to tak neni. Ja jsem porad hledal, ja jsem nechtél védet, co je
deétsky autismus. Ja jsem nechtél védet, co je autismus. Pak jsem par tydnit nebo mésicii
zil i v tom, Ze ja jsem si to nechtél precist.“ Rodice doufali, Ze se potize vytesi, ze je
porucha autistického spektra pouze doCasnou zalezitosti a ze dité vyvoj jesté dozene. RS:
., Ze jako jesté nejsme na konci, jo?“ R16: ,, ... jesté rok zpatky jsem si furt jako Fikala, Ze
Jjesté tieba se néco stane, (...) Ze to jesté bude dobré. Ze kluk jako dozraje, Ze on zacne

miluvit.
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Mnozi rodi¢e své zapteni ventilovali i svym blizkym. R20: ,, ... tak bratrovi jsem rekla,
Ze jako lékari rekli takovou diagnozu, ale Ze to tak urcité nebude, Ze jako jsem
presvédcena, zZe tak to mneni.” Popirajici rodiCe se setkali s riznymi reakcemi okoli.
U nékterych okoli udélenou diagnozu popielo ¢i zlehcilo také. R12: ,,Samoziejme to je
blbost, cela rodina mi tvrdila, Ze je to blbost. “ Kromé rodiny popieni zrcadlili i pratelé
nebo odbornici. Jini rodiCe se ale setkali se soucitem, ktery jejich znami pocitili, kdyz si
uvédomili, ze si rodi€ diagnozu neptiznava. R24: ,, ... jakmile ja jsem (...) zacala s nékym
diskutovat o tom, Ze si myslim, Ze ta autisticka diagnoza treba neni spravné, tak v podstate

nastal takovy jakoby soucitny pohled, ze si to nechci jakoby pripustit.

Popteni se ale u nékterych participanti vyvinulo i do strategie, kterd jim pomdha
v kazdodennim Zzivoté. Jejich radou je nad diagnozou pftili§ nepremyslet a neptipoustét si
ji, aby rodi¢ dokazal fungovat. Dulezité je podle nich dité nelitovat. R16: ,, On si clovek
Jjakoby tu diagnozu, to si nemuzeme furt jakoby pripoustet jo, Ze kdyby si jako clovek
pripustil, zZe to uz je jako konecnd...” R14: |, Fakt jako, Ze to jde uplné bez problémii,
pokud si nebudete viastné dennodenné rikat: ,,Jezis, ona je chuderka nemocna. “ Jo? Toto
se prave (...) musi z té hlavy vypustit, jo?“ Jini ale pfed dlouhym popiranim varuji,

protoze mize zabranit v hledani pomoci a v dalsi praci s ditétem.
3.2.3 Smutek

Velka cast rodict zazila v souvislosti s diagnézou ditéte intenzivni pocity zarmutku.
Zajimavym zjisténim bylo, zZe u nékoho se tyto pocity v ase bezprostiedné po diagnoze
ménily k lepSimu a poté zase zpatky k horSimu. R4: ,, musim rict uprimné, zZe jsme se z
toho hroutili na stridacku s manzelem. Vzdycky jako fungoval mésic on, druhy mésic ja. *
RS: ,, A pak jsme si prosté museli sednout a obrecet to... " Nékteré intenzivni smutek
doprovazel dokonce 1 n€kolik let, coZ velmi neptiznivée ovlivnilo jejich celkovy psychicky
stav. R10: ,,Jd jsem byla z toho hrozné spatnd par let. “ R12: ,, A jd jsem prosté, ja nevim,

¢

rok probrecela viechny noci. ‘

Rodice Casto premysleli nad diivodem onemocnéni ditéte. Shoduji se ale, ze nakonec
zjistili, ze to neni dulezité, protoze moznych pfi¢in je mnoho a i kdyby se na pfi¢inu
ptislo, diagnozu ditéte bohuzel neni mozno zvratit. R14: , ... kdyz byla jakoze mala, tak

Jjsem to prozivala, (...) mné to bylo strasné lito, jo? Ze je takova. Pritom by byla strasné
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Sikovnd. Na ni (to) vzhledové viibec ani néjak neni poznat, jo? Ze je dusevné postizend.
(...) A c¢lovék furt premyslel, kde nastala chyba...“ R20: ,, Ze kazdy z nds hledad vinika,
proc se to stalo, nebo kdo za to miize, ale Ze to neni podstatné. A Ze ten vinik stejné, i
kdyby se nasel, tak co z toho. (...) To miize byt tak strasné moc veci. A i kdyby to bylo, tak

uz to stejné nevezmu zpatky. *

U nékterych participantt se litost a smutek vraci. R13: ,,Jsou chvile, kdy je mi to lito,
kviili nému hlavne. Jsou chvile, kdy je mi to lito kviili nam..“ R3: ,, Tak obcas to sama
v sobé resim, to vite, Ze jsem si pobrecela uz kolikrat.” RodiCe litost citi naptiklad
v okamzicich srovnani svého ditéte s jeho zdravymi vrstevniky. R9: ,, Litost, tu prozivam
do ted’ (...) Tenhle tyden jsme byli na hristi, syn si tam vzal kolo, jo? Ma jesté pridavna
kolecka, protoze neumi drzet balanc, boji se, tak jezdi, jezdil tam na kole. (...) A chvilku
na to dojel chlapecek o rok mladsi, normalni, a taky si tam jezdil na kole, kolo bylo vétsi,
nez on, nemeél pridavna kolecka, a v tu chvili mi to prislo tak jako lito no.* R20: (kdyz
mluvi se stejné starymi détmi) ,, ... a viastné bavim se s dospélymi lidmi a prijdu domii
a moje dité je o hlavu vétsi a vazi dvakrat tolik a je na urovni rocniho ditéte, tak to boli.
Jini poznamendavaji, Ze litost zazivaji i pfi porovnani ditéte s poruchou autistického
spektra s jeho zdravym sourozencem. Casty je také prozitek opakovaného smutku a litosti
v tézkych Zivotnich obdobich. Jak ale bude rozebrano v subtématu ,piijeti*, s témito
pocity se Ize smifit. I pokud se jich rodi¢ nedokaZe uplné zbavit, kvalita jeho Zivota se

muze vyrazné zlepsit.
3.2.4 Uleva

Nekteti rodi¢e zminuji, Ze po diagnostice ditéte pocitili ulevu, 1 kdyZ byla obfas smiSena
s jinymi pocity, napiiklad se smutkem. Ulevu nicméné pocitili z nékolika diivodii. Ten
prvni byl, Ze nyni situaci rozuméli a mohli ji 1épe uchopit. Mnozi pied diagndézou neméli
dostatek informaci. R19: ,, Byla to takova malinko uleva, Ze uz jsme teda na sto procent
védeli, co ji je, jo. Do té doby jsme porad tapali, nevédéli jsme. “ Uleva se objevila i diky
védomi toho, co Ize otekavat do budoucna. Clovék vi, na co byt pfipraven. R26: ,, ... kdyz
uz to madte na tom papire, tak se vam neskutecné ulevi, Ze uz konecné vite, na cem jste.
Vite, jakou formu mate, vite, diky té formé, jak dlouho tohle miiZe trvat, jestli to bude trvat

dlouho tady to vSechno, a jestli vitbec je moznost ho prizpiisobit Zivotu, jo? Takze pro mé
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to byla neskutecnd uleva. (...) Do té doby vite, co se déje, tusite, ale kdyz uz to pak mate

Jjako dané, tak se jakoby lip dycha, ulevi se vam. “

Ulevu piineslo i védomi, Ze jsou nyni dostupné nové moznosti podpory, napiiklad
pfispévky na péci nebo specidlni vzdélavani. Ptispévek na péci je posuzovéan podle
zdravotnickych zprav a mize rodi¢lim umoznit domaci péci o dité. Na to, aby mohlo dité
navstévovat specialni Skolku nebo Skolu je také potieba diagndza, rodicim bez ni proto
nema kdo pomoci. Podobn¢ je to i s mnohymi socidlnimi sluzbami. Tyto nové moznosti
proto snizi stres rodict. R2: ,, ... ted’ mam daleko vetsi moznost hledat dal podporu pro
syna. Protoze do té doby jsme v kazdé zpravé odbornikit méli nerovnomérny vyvoj
a vsichni nas odrazovali i od toho pozadat si o prispévek na péci... “ R12: ,, ... miizu teda
jako hledat podle toho vzdélavani a podobné. Jakoze (do) Skolky potrebujete mit

diagnozu, a podobné. “

Dtivodem k uleve bylo také to, ze znamenala, ze uz je okoli nebude obvinovat z chovani
ditéte. Nékteti rodice totiz pied diagndzou zazivali, ze si jejich blizci nebo pracovnici ve
Skolstvi mysleli, Ze dité Spatn¢ vychovavaji. R12: , ... fo, Ze mi pak nékdo rekl, ze je to
néjaka diagnoza a Ze ja za ni nemiizu, tak bylo jakoby svym zpusobem vysvobozeni v tom,
Ze jsem konecné mohla vict: ,, Vidite, zZe jsem Fikala, Ze néco je Spatné a nebylo to moji
vychovou. Prosté to dité je jiné. ““ R23: ,, Byla to jakoby uleva do té skoly, Ze nebudou

v té Skole jako po mné, Ze je prosté fakt nevychovany, ale zZe prosté je néjak tak nemocny. “
3.2.5 Aktivita

Castym jevem bylo i to, Ze rodi¢e po diagnostice ditéte zagali byt aktivni. Aktivita byla
rizného typu. Nékterym dala diagnéza motivaci fesit potiZe a najit novou chut’ do Zivota.
R1S5: ,, Strach, odhodlani, zoufalstvi, chut bojovat. Prosté vSechno se to tam, vSechno se
to tam misilo. Ja jsem bojovnik, ktery se sesype na dvacet minut a pak zacne premyslet,

co bude, takze jsem zacala, zacala bojovat s tim, a, a myslim, Ze se povedlo vcelku zit.

Jini se zkusili spojit s dal§imi rodic¢i déti s poruchou autistického spektra, a to s riznymi
vysledky. Nékoho vyhledani rodi¢e nepovzbudili, protoZe neméli na situaci takovy
nahled, v jaky participanti doufali. R4: ,, ... uprimné jsme se snazili kontaktovat lidi, kteri

Jjako deéti s autismem méli. Misto pomoci nam to spis prohloubilo v tom ta deprese u nas,
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to bylo takovy, Ze asi se to nesetkalo s (...) urodnou pudou. “ Jinym dalsi rodi¢e pomohli,
a to zejména v rodiCovskych a internetovych skupinach. Podpoftilo je védomi toho, ze
v tom nejsou sami, Ze ostatni rodice fesi stejné potize a Ze jde s touto situaci zit. R12: ,, ...
prosté ja jsem opravdu Sla do téch skupin, takze asi ano, asi ty socialni sité (...) prosté
néjaky sdileni, to, ze tam ti rodice maji taky takovy problém, tak to (pro) mé bylo asi
jediné, co mi pomohlo.“ R1S: ,, ... to mi pomohlo kdysi, (...) kdy tam prisla maminka,

ktera uz méla padesatiletého syna a vSechno to tak néjak fungovalo.

Rodice po diagnostice ditéte vétSinou zacali vyhleddvat dalsi informace. Néktefi nasli
takové, které je vydésily. Mnozi tvrdi, ze informace o autismu na internetu mohou byt
podané nevhodnou formou nebo dokonce nemusi byt vSechny realistické. R1: , ...
hledala jsem po nocich, hledala jsem tieba do jedné, do dvou do rdana, pak jsem tam nasla
strasné veci, tak (smich) jsem si to zakdzala. “* R4: ,, Potom jsme hledali rizna videa, riizné
veci, ale kdyz zadate na YouTube jako autismus, tak jako ta videa, ktera tam jsou na
zacatku, jsou dost deésiva, takze nds to zase spis vrhlo zpatky.* Jini rodice se do studia
informaci velmi ponofili. R16: ,, ... zacala jsem hned hledat néjakou pomoc, hned néjaka
akce proste, obthat vsechny riizné kurzy, vSechny riizné seminare, ziskavat informace, (...)
kazdy den jsem prosté, kdyz (syn) usnul, tak treba tii hodiny jsem (byla) na internetu, (...)
doted’ proste furt hledam neéjaké informace, néjaké zkusenosti rodicii. Vlastné denne rok
a piil po nocich studuji, pordad jakoby nové véci se dozvidam. Ze clovéek furt ma jakoby
pocit, ze déla malo. Ze prosté i kdyz toho mam jakoby hodné nacteno, hodné toho vim,
tak furt si myslim, jakozZe toho delam mdlo.” R18: (o internetu) ,,Jsem projizdeéla teda
hodiny. Hodiny. Déti uplnku, vSechno mdm prosté sjeté, veskeré ty dokumenty, i ze
zahranici, (...) co je v cestiné, co ma titulky, a tak ruznée.“ Dalsi rodice nasli konkrétni
terapeutické postupy pro své déti, naptiklad ABA terapii. R11: ,, fakZe mi nestacilo to, co
mi bylo nabidnuto a tak jsem teda hledala po nocich, kdyz jsem konecné uspala syna,
informace na internetu a dohledala jsem teda, nasla jsem ABA terapii, (...) kterd se

‘

pouziva s uspéchem v Americe.
3.2.6 Role odbornik

Odbornici v reakci rodict na diagnézu poruchy autistického spektra ditéte sehrali velkou

roli. Nékteré zkusenosti byly velmi pozitivni. R26: ,, ... pristup nemocnice byl dokonaly.
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Jsem rada, ze jsme tam byli. “ Nékomu v prvnich stadiich velmi pomohla rané péce. R9:
,» ... (ti mi) pomohli vilastné nejvic, (...) jak se k nému vlastné chovat, protoze jsem jako,
nechapala jsem viastné, nebo nevédéla (...), co takovy clovicek viastné ma v té hlave, ze

jo, jak se k nemu chovat a co, co je prosté pro néj nejlepsi.

Bohuzel ale pievazovaly negativni zkusenosti s odborniky. Casto byli necitlivi, ke stavu
ditéte se vyjadrili rychle nebo hrubé. Neuvédomili si, ze pro rodice ma diagndza jejich
ditéte hluboky osobni rozmér. R1: ,, ... clovék tam prijde s ditétem, o kterém si mysli, zZe
snad mozna ma dysfazii a snad mozna ma opravdu pozadu jen tu rec a ted vam reknou,
Ze teda v zadném pripade, Ze to je urcité autismus a Ze si je jistd, videla ho od dveri tri
minuty. A (vydech), Ze teda jednou to (...) miize byt az na invalidni diichod a konci ti lidé
v néjakych ustavech a ja nevim co.“ R16: ,, ... ndavstéva teda toho SPC, kdy nam pani
rekla, ze (...) (syn) je jasny, v uvozovkach. To bylo pro mé tak jakoby hodné drsné, jo, Ze
prosté, ze to Slo Fict i jako trosku (...) jakoby citliveji tem rodicum. “ Nékteti rodice se
také setkali stim, Ze jim informace nebyly podany osobné ¢i k informovani doslo
v nevhodném prosttedi. R2: ,, No mé zarazilo hlavné to, kdyz jsme byli na tom pobytu
diagnostickém, tak ja jsem se viastné vysledek dozvédéla az ze zpravy, kterou mi poslali.
Coz si myslim, zZe nebylo uplné to pravé.” R4: , ..protoZe nebyla ta mistnost
bezbariérova, takze (...) nam to predavali v McDonaldu, je to taky zazitek, (smich) na

3

ktery asi clovek nezapomene. *

Jini se také setkali s necitlivym pfistupem, ale oceniuji diagnostiku samotnou. Kdyz na ni
totiz vzpominaji, uvédomuji si, jak moc jim pomohla. R12: (o 1€katce) ,, 4 ona: ,, No, tak
to dité je retardované a vy se na to chystejte a jdeéte si zaridit prispévek na péci, protoze
budete cely zZivot doma. “ A takhle jsme se dozvedéli, ze néco se déje. (...) Byla to jakoby
zkuSena neurolozka, prosté pani v letech, takze kdyz to vezmu zpétné, mé to tenkrat teda
opravdu jako uplné polozilo, protoze mi to prislo velmi necitlivé, ale (...) byla v podstaté
Jjediny clovek, kdo to jako dokazal v tom prvnim néjakym obdobi do téch tii let (...) Fict,

Ze je tam problém. *
3.2.7 Piijeti

Nekteti rodiCe ptiznédvaji, ze se s diagndzou ditéte nesmitili. R3: ,, ... s tim (se) asi clovek

nikdy nevyrovna ne, kdyz mate jako dité s (takovym) postizenim. “ R2: ,, ... nemuizu rict,
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Ze (jsme se s tim) jako smiFili, ja spis to beru tak, zZe se s tim ucim zit a budu se s tim ucit
Zit porad. *“ Jinym se zda, ze smifeni by znamenalo rezignaci na rozvoj ditéte. RS: ,, ... Ze
Jjsme se nikdy nesmirili a nesmirili s diagnozami svych déti, protozZe to smireni jako ve
vaimani jinych lidi jako vnimam to, zZe to jako nechame byt. Nenechame to byt. (...) jd se
nikdy nesmirim s tim, (...) abych jako o to dite jenom pecoval a jenom jako hledel, kde by

se o néj jako nekdo postaral. “

Jini participanti maji ke stavu svého ditéte pasivni pfistup, ve kterém jsou se situaci sice
smifeni, ale uz nemaji nadgji v pozitivni zménu. Doufaji, Ze se situace udrzi ve stejném
stavu nebo mluvi i o rezignaci. R20: ,, Ted’ uz vim, ze prosté lepsi to asi nebude (...)
a ¢lovek doufd, ze to ziistane aspon takové, jaké to je, Ze se to nebude jesté vice
zhorsovat.“ R14: ,, Ale tehdy jsem to hodné Spatné prozivala, ted, ja nevim clovek
rezignoval. Bych rekla, Ze spis clovéek rezignoval, zZe prosté tak je to tak a, a prosté uz jinak

to nebude, jo? “

Dalsi diagnozu ditéte piijali a zacali jednat tak, jak situace vyZadovala. Soustfedili se na
potteby ditéte a ptizplsobeni prostiedi. R9: ,, Mné prijde, Ze jd jsem to brala prosté tak,
Jjak to prislo. Prosté nam rekli, Ze to je takhle, no tak to je takhle, tak s tim prosté budeme
néco délat, aby prosté byl stastny ddl, Ze jo. Aby prosté se naucil viechno to, co potiebuje
a budeme to tak délat. “ Dité se vlivem diagnézy nezménilo, rodi¢e uz byli zvykli na to,
jaké je. R13: ,, ... my jsme to prosté tak vzali. My jsme v tom zili hlavné od zacatku, takzZe
my jsme na tu jinakost uz byli zvykli. My jsme vSechno museli délat jinak, vSechno resit
Jinak, pracovat s nim od zacatku jinak. “ Nekteti rodi¢e diagnézu nepftijali hned a mysli
si, Ze je na to potieba ¢as a dat prichod svym emocim. R18: ,, ... v§echno chce cas. Takové
véci chtéji cas. Jako dat se dohromady, zjistit, Ze (...) asi se s tim musi clovek poprat,
pobreci si. Jako pustit to ven, jako urcité to v sobé nedusit, to je to nejhorsi, co miizete

udélat.

V souvislosti se smifenim rodi¢e ¢asto popisuji nejriznéjsi zmeény perspektivy. Jednou
z nich je ocenéni hodnoty zivota a rodicovstvi. R5: ,, Proste pro mé ten Zivot jako je, je
néeco strasné vzacného, jo? A, a ja vim, jaky to bylo, kdyz jsem prosté dite nemél. Pak jsem
ho najednou mél. I kdyz je to naprosto uplné Silené, tak ja si nedovedu predstavit, Zze bych

toho syna nemeél. (...) Ja si toho prosté vazim, jo? ““ Jini se naucili v§imat si toho, ze jejich
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ditéti diagn6za neublizuje a Ze se ma dobie. To jim jako rodi¢liim piinasi Stésti a ulevu.
R21: ,, ... fakt si chvilku sednout a koukat na ného tak jakoby z jineho pohledu a rict si:
., proc se vilastné jako trapim, kdyz on je stastny? “ (...) Na ného se c¢lovek diva, on se stdle
smeje, mu nic nechybi...” R10: ,,On je Stastny, on je, on je spokojeny. A to je pro mé
samozrejmé taky potom, ze? (...) kazda mama chce, aby to dité bylo stastné, a kdyz je
Stastné, tak je i mama spokojend, takze ted, kdyz vidim, Ze on je stastny nebo, nebo takhle

sam v tom svem sveté je spokojeny, tak, tak to je pro mé dobré, no.

Nékterym ke zméné perspektivy a tim i k pfijeti diagn6zy pomohli dalsi lidé. Mnohdy na
né¢ zapisobilo srovnani jejich zivotni situace s tou svou. R26: (o pobytu v nemocnici)
,byli jsme ubytovani na patie s dlouhodobé hospitalizovanymi détmi, psychicky
(nemocnymi), a tam si uvédomite, Ze diky bohu za to, Ze mate Stastné dité. A jesté jsme
byli vedle pavilonu détské leukémie, takze kdyz tam jezdili navstévovat rodice své deti, tak
Jsem si tam uvédomila, Ze miizu byt rada, Ze mam (syna) doma, jo? Ze viastné (...) nas
problém neni problém (...) A zacala jsem to vnimat trosku jinak. Uz jsem ho nebrala jako
nemocného, ale zacala jsem ho brdt jako vyjimecné dité na nejakém spektru. Takze mi to
hodné dalo. “* Jini zméni nahled na svou situaci, kdyz travi as s lidmi, kteti se také staraji
o déti a dospélé s poruchou autistického spektra. Tito lidé maji odliSné priority a dodavaji
rodic¢im energii. R20: ,, Vsichni se usmivaji, vSichni maji dobrou naladu, a je to uplné
jiné, nez (...) ve spolecnosti lidi, kteri nemaji zdravotni problémy. Ti tam resi proste uplné

vvvvvv

nimi chodim a kazdy zvedne hlavu, usméje se, pozdravime se, tak to cloveka hrozné

¢

nabije.

Rodice ¢asto mluvi o tom, Ze jim jejich dité¢ s poruchou autistického spektra pomohlo
piehodnotit si Zivotni priority a uvédomit si, co vSechno dokazi. R21: ,, ... rekla (jsem si),
Ze, Ze to tak prosté mad byt. Ze jestli se takové déti maji rodit, tak komu jinému, nez ndm?
Protoze ja jsem na to silna prece, ne? (...) kdyby se syn narodil zdravy, ja bych se asi
upracovala. Ja bych se upracovala k smrti. A on mi mél asi vict: ,,Mamko povol, neni
jenom ta prdce.“ TakzZe jako diky jemu, ja jsem tu prdaci chtéla a musela trosku opustit
a vénovat se i tem, i tém jinym vécem a opravdu diky nému ja poznavam jako, jako véci
beézné, které bych do, jako za normalnich okolnosti bych si treba toho ani nevsimla... "

Mnozi rodice také tvrdi, Ze je dité naucilo divat se na svét jinak a osobnostné se rozvinout,
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napiiklad si vybudovat trpélivost. R13: ,,Déti jsou vazné od toho, Ze chcete, aby se mely
co nejlip, ale porad jsou to Stastné déti, porad jsou to hodné déti, ty deti neumi byt zlé si
myslim, jsou uprimné prosté a jenom to vidi jinak ten svét. A paradoxné, ja jsem za to
vdecna, ze on mé naucil takhle na ten svet koukat, protoze ja si ted’ vazim fakt malickosti.
Dokadzu toho hodné ocenit a dokdazu mit v zZivoté ty spravné lidi.“ R9: ,,... dal mi
trpélivost. A to sakra velkou, jestli to muzu rict takhle. Protoze clovek musi byt trpélivy.

S témito détmi musi, tam prosté neni jina moznost.
3.3 Podpora

V tématu ,,podpora* jsem zkoumala ptfedevsim ty zdroje, které uz rodice déti s poruchou
autistického spektra maji a povazuji je za hodnotné. Mnohym rodi¢iim pomaha jejich
rodina, partneti a pratelé. Mimo okruh jejich nejblizsich také hraji velkou roli rodi¢ovské
skupiny a odborna podpora. Nedilnou soucasti odporné pomoci jsou i odleh¢ovaci sluzby;

vzhledem k rozsahu vypovédi jsem z nich vytvofila samostatné subtéma.
3.3.1 Rodina

Participanti, jejichz rodiny diagnézu ditéte pfijali to povazuji za Stésti a velky zdroj
podpory. Radost maji i z toho, Ze si jejich rodinni pfisluSnici buduji s ditétem vztah a maji
o n¢ zajem. R2: ,, ... kdyz prijedeme na navstévu, nebo takhle, tak ho prijimaji, snazi se
(...) s nim trochu bavit nebo mu privezou néco, co ma rdd, (...) uz i ted’ (smich) jetoi v té
fazi, Ze uz i zavolaji, co maji privezt, kdyz nevédi jo, takze myslim, Ze fakt jsem méla Stesti
na to, ze ta rodina to prijala pekné. “ R18: ,, A rodina, hlavné, pro mé je nejvétsi podpora,
Ze to prijali. Jo? (...) prosté ze to vzali. Trvalo to, taky jim to trvalo, jo? (...) pochopili, Ze
Jje uzasnd, Ze prosté je jind a v nécem lepsi, jo? Takze to je podpora velka, kdyz vim, Ze to
vSichni tak néjak vzali. * Za dulezité povazuji i to, ze rodinni pfislusnici respektuji ptistup,
ktery k ditéti zastavaji oni sami. R26: ,, Rodina taky to samoziejmé vzala uplnée v pohodé
a ucili se se mnou, jo? Ze zkouseli svoje prirozeny pristupy pro né, ale jakmile jsme rekla:
., Hele, takhle ne, budeme to délat takhle, “ tak to Slo. Nekdy trosku jakoby uz, jsem musela
to zduraznit, jak se k nemu budeme pristupovat, ale vsichni to respektuji, (...) takze to

‘

nastesti probéhlo fajn.
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Rodice ¢asto zminuji podporu svych matek, tedy babicek déti. Ty mivaji pro rodice i dité
pochopeni a poskytuji jim psychickou podporu i hlidani. V nékterych ptipadech jejich
pomoc umoznila rodi¢lim praci nebo studium. R23: ,, Mamka moje, babicka jako. Ona vi,
jaké to je.“ R26: ,, Kdo mi nejvic pomaha. Asi moje mama. Jak psychicky, tak, tak i jako,
Ze mi (syna) hodné hlida (...) Tak, abych mohla chodit do prace, protoze skolka je jenom
do tri nebo do ctyr. Takze moje mama (je) doopravdy velky drzak. “ Matky déti vnimaji
jako velmi dulezitou i ulohu otce. Té&Si je, kdyz si otec najde k ditéti cestu a travi s nim
¢as. RY: ,, ... syn k nému jezdi jednou za dva tydny, ale maji se radi, jezdi tam hrozné rad,

coz jsem rada samozrejmé. Ted k nému zase pojede na dva tydny, to si budu zase uzivat. *

Rodice déti s poruchou autistického spektra mluvi i o sourozencich déti a o tom, jakou
radost jim déla jejich vzajemny vztah. R17: (sourozenci déti) ,, ... jdou s nimi tieba ven
nebo délaji s nimi blbiny treba nékdy, to oni se rehtaji. Tak jako maji se radi tak néjak,
narodil, oni kolem ného béhali a, (dcera) v té dobé méla jedendact a starsi syn mél ctrndct,
a oni dokdzali kolem ného udelat uplné vsechno. Brali ho ven. Do dneska prosté oni jsou
plné funkcni kolem neho. Maji moc hezky vztah k nemu. *“ Déti byvaji empatické a mivaji
své sourozence s poruchou autistického spektra velmi rady, hraji si s nimi a zastavaji se
jich. R6: ,,Ja myslim, Ze nejveétsi kamarad jeho je jeho sestra, protoze s tou je nejvic.
R12: (dcera) ,, Ona ma Stastnou povahu (...) je neskutecné empaticka. Vlastné ho vzdycky
chranila, vzdycky ho jakoby obhajovala (...) chce byt ABA terapeut jednou, tak jsem
Fikala, Ze uz je chudak postizend diagnozou bratra, ale no, uvidime no.* N&ktefi se
dokonce o svého sourozence planuji v budoucnu postarat. R18: ,, Tak oni ji taky jako, oni,
oni ji miluji, jo? Syn se nechal slySet, Ze si ji jednou prosté vezme k sobe, zZe az ja tady

¢

nebudu, Ze se o ni prosté postara on, coz je krdasné slyset, jeste, aby to tak bylo.

Jak jiZ bylo nastinéno, rodina €asto také zprostfedkovava hlidani ditéte, béhem kterého si
muze rodi¢ odpocinout a vyridit si své vlastni zalezitosti. Mnohdy se jedna o prarodice
ditéte. R2: ,, V podstaté odlehcovaci sluzbu (smich) nam zprostiedkovavaji moji rodice,
babicka a dédecek syna, Ze si ho sem tam, Ze si ho vezmou na prazdniny, vezmou si ho na
vikend, nebo jenom pres noc, (...) on je zboznuje... “ N&kteii participanti ovSem zminuji,
ze jejich rodi¢e uz jsou star§i a nemiizou vypomoct v takové mife, jakou by rodic¢

potieboval, pfipadné o né maji participanti starost. R20: ,,... babicka zase uz taky je (...)
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slabsi, ze (se) neudrzi na nohach, tak kdyz on se proti ni rozbéhne, tak by ji prosté
nechtené povalil. Tak my mame strach, aby jim neublizil. “ DéEti hlidaji také sourozenci
rodict. R12: , Jeste mi pomaha sestra, (...) protoze vidéla néjaky dokument, (o) téch
Deétech upliku (...), tak pravé ta to pochopila a rikala: , Tak my si ho treba jednou
mésicne na tu sobotu vezmeme. “** Dal$im rodi¢tim dit€ pohlidaji jeho dospivajici nebo
dospéli sourozenci. R16: ,, ... fen starsi syn se o ného stard, chodi s nim na prochazky,

kdyz (si) ja potrebuju nékam tieba odskocit, tak ho hlida... "

Nékteré rodiny se s diagndzou nechtéji smifit. Povazuji ji za Spatnou povahu ditéte nebo
za vysledek pochybeni ve vychové. R23: ,, ... oni to nedovedou pochopit, pro¢ nemluvi.
Ze (...) to naschval déla, a ...nevysvétlime (jim) (...) Ze to ma v hlavé, Ze to je psychického
puvodu (...) Ne, on je nevychovany... “ Nejsou ochotni zménit ani piistup k ditéti. Ptijeti
vSak muze prijit casem. R12: (matka, kterd se nyni s rodinou stykd): ,, ... podle mé ta

rodina se s tim méla problém smirit, néjak jako vyrovnat. Mozna to trvalo mnohem dyl...
3.3.2 Partnersky vztah

Mnozi rodi¢e Cerpaji silu z partnerského vztahu. Zakusili, ze se diky ditéti s poruchou
autistického spektra stal jejich vztah jesté¢ pevnéjsim. Druhy rodi¢ je pro né€ spojencem
a oporou, pomahaji si navzdjem a povzbuzuji se. RS: ,, ... mam obrovské stésti, ze mam
treba takovou manzelku, (...) ktera ma obrovskou vnitini silu, jo? ProtoZe bez ni bych to
nezviladl. V Zadném pripadeé. “ V nékterych ptipadech jim druhy rodi¢ pomohl 1 smifit se
s diagnozou ditéte. R10: ,,... nas to néjak tak jako posililo, ale ten nas vztah taky
samoziejmé si prosSel néjakou krizi, ale manzel jakoby synovo postizeni vzal uplné
v pohodeé, jako jo? On byl naopak ten, co mé podrzel. (...) (fekl:) ,,No a co, no, tak ma
autismus. Tak se prosté budeme starat, tak nebrec.” A nerekl to timhle zpiisobem, ale
prosté mé jako by povzbudil ,,No a co, tak si z toho nic nedélej, proste je takovy

X3

a hotovo. “* Vztah posilily 1 spole¢né piekazky a védomi sdilené zodpovédnosti za dité.

Kazdy vztah bohuzel tlak péce o dité s diagnézou poruchy autistického spektra nevydrzi.
Nekteti rodice ale zminuji, Ze si po rozchodu nasli dalSiho partnera, ktery jim je oporou
a nalezl si cestu 1 k détem. R19: ,,... obé dcerky si k mému soucasnému partnerovi
wtvorily velice hezky vztah a od samého zacatku mu rikaji ,, tatinku“.* R15: ,, ... diky

(dceri) nam ztroskotalo manzelstvi, a ja jsem si nasla druhého muze, ktery teda (dceru)
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prijal se vsim vsudy, stal se ji opravdu tatou, a funguje jako ma opora, pomoc. “ Novému
partnerovi a ditéti chvili trva, nez se sziji a zvyknou si na sebe, ale je to mozné. R9: ,, ...
pohromade bydlime rok, rok a mésic, (...) takze ze zacdtku, nez jsme se naucili.
Samozrejme, kdyz se dva sestéhuji, nebo t7i, Ze jo, tak vdycky (...) nez si zvyknou na zvyky

vvvvvv

uplné super. Krasné jsme se vsichni sehrali.
3.3.3 Pratelstvi

Participanti maji s pratelstvim a s jeho proménou v disledku diagnézy ditéte a nasledné
zmeény zivotniho stylu rizné zkuSenosti. Né€koho ptatelé podporuji a mize se s nimi
odreagovat. R2: ,, 4 mdm tri vyborné kamarddky, které viastné to s nami v podstaté
prozivaji od zacatku a dokazou mé vytahnout ven, nebo jdu s nimi na kafe, na vino, vecer
do kina.“ R17: ,,ja si vezmu klidne kamosky, dame si vinko... “ Jini sice nemaji pocit, ze
by o ptatele ptisli, ale vzhledem k potfebam ditéte se s nimi nemuizou tolik vidat a zazivaji
pocity vylouceni. R12: ,, O pratele jakoby my jsme neprisli, samoziejmé jsme prisli o ten
kontakt s nimi, protoze (...) nemiizeme délat ty aktivity, co délaji vsichni okolo s temi
detmi (...) vsichni §li na kafe, ja jsem nemohla na kafe, protoze on tam nevydrzel. (...)
Vsechny deti se tam batolily okolo, my jsme nemohli. Takze mné to prislo, ze jsem jako
takova jako mimo to deni, ale Ze by mé neprisli navstivit, to oni prisli... “ Pratelé dalSich
rodicl potomka piijali a nic se nezménilo. R3: ,, ...oni ho znali odmala, takze uz to prosté

ho brali tak, jaky je no. Berou ho tak do ted. Nikdo to neresi. “

U nékterych participantli chybi podpora rodiny, ale dokazali si opérny systém vybudovat
pravé v hodnotnych pratelstvich. Jejich podpora a pochopeni jsou pro n€ velmi silnym
zdrojem. R13: ,, Pro nds jsou rodina pratelé. A mame opravdu stoprocentni prdtele. Oni
to vi, my jim to rikame. Oni jsou tu vidycky pro nas a jsou tu vidycky pro (syna). A jsou
to lidi, u kterych vim, zZe kdyz reknu ,, (syn) potiebuje” — , Jo“. Vlastne, nikdy
neuprednostni, prijedou sem, a nedaji prednost jednomu nebo druhému, ale vzdycky jsou
tu jakoby, nikdy ho nedaji stranou. Vim, Ze na né se muzu spolehnout. V tom mi prdave
hodné otevielo oci, proto ja dneska Feknu a vsichni to vi, Ze ty pratele jsou u nas nad
rodinu a my je bereme jako rodinu. “ Navazat takova ptatelstvi je sice nelehky, ale nikoliv

nemozny ukol. R15: ,, Ono je problém si najit pratele, aby vas akceptovali se vsim vsudy,
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coz se nam teda s manzelem povedlo... “ Rodi¢e mluvi ale i o tom, Ze by od svych ptatel
potfebovali vétsi podporu, zejména by uvitali nabidku hlidani. R1S: ,,... jedna
(kamaradka) by rekla: ,, Ty hele, dneska jdes s touhle tou na kafe a pristé piijdeme my. “
Jo?“ R12: ,, ... fakt (by) tieba stacilo, kdyby si to dité vzali na jeden den, ja nevim, na
sobotu, od rana do vecera, a Ze jenom to, ze si ho vezmou, i kdyby tam to dité u nich mélo
jenom sedét a proste hrat na tabletu nebo cokoliv, tak viastné té rodiné to pomiize, protoze

bude jeden (den) bez toho ditete.

Rodice bohuzel mohou zakusit i zanik ptatelstvi, ktera méli pred diagnozou ditéte. Jako
jeden z diivodl uvadéji ztratu spolecnych témat a zivotni zmény. R4: ,, Autismus jako
diagnoza nas (...) zbavila spousty prdtel, které jsme méli pred diagnozou, protoze (...)
tenhle okamzik v Zivoté nas hodné zménil. “ Pratele mize ovlivnit i frustrace, kterou citi,
kdyz rodi¢i nemuazou nijak pomoci. RS: , ... pratelé a rodina, oni vas jako vyslechnou,
ale oni jsou ve stejné pasti jako ta odborna verejnost. Oni vam nemaji jak pomoci. Takze
vas vyslechnou. Ta frustrace je tak velkad, Ze vy nedokdzete myslet a mluvit (...) o nicem
jiném. Takze postupné zacnéte jako ukrajovat z jejich trpélivosti. (...) ztratite spolecna
témata. Vy se prestanete zajimat o véci, které vas zajimaly spolecné. A prosté ty vztahy,
ten vztah zmizi. (...) Ale tam neni ditvod se na ty lidi zlobit. Oni nevi, co maji délat, jo?

Nikdo nevi, co ma délat.

Cast participantt se diky svym détem sblizila s novymi lidmi, zejména s dal§imi rodi¢i
déti s poruchou autistického spektra. Naleznou u nich totiZ pochopeni pro svou situaci
a Casto také dobrou radu. R12: ,, kdyz (mé) néco trapi, tak to resim s témito lidmi, protoze
ti mi nereknou: ,,No, to bude dobry. " Jako to jsou lidi, kteri Feknou: ,,No, tak co by se
s tim mohlo jako (délat), Ze, “ nebo kdyz jim reknu, Ze mam fakt jako dnes hrozny den, (...)

ITRL

tak mi reknou: , No, to chdapeme.“* Jini se naopak diky svym zkuSenostem ocitnou
v pozici, kdy miizou inspirovat a poradit. R13: ... ja uz jsem v tom tak dlouho, ty
maminky jsou v tom chvili, takze ony spis (...) chteji poradit a poslouchat, co jsme zazili
a jak jsme to vyresili. “ N&kteti rodice se seznami ve skolském zatizeni, do které¢ho dité
dochazi. R9: (kdo ji podporuje) ,, Tak urcité pritel a ta kamaradka z té skolky. To jsou dva
lide, kteri vlastné me drzi nad vodou.* Komunikace probiha jak nazivo, tak virtudlné.

R13: ,,Mdam dokonce znamou, se kterou davame si kaficka a vidame se, jednu... Pak mam

jednu zndmou, se kterou si jenom piseme, s tou druhou taky. (...) Myslim si, Ze to
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pomaha. ““ Dalsi rodice se ale s dalSimi rodi¢i nechtéji vidat, protoze to v nich vyvolava
negativni pocity nebo jim to zabranuje v rastu. R18: ,, ... Ze prosté tim Ziji, a Ze jsou v tom
zasekani (...) a nepomuiZete jim, to musi oni sami (...) A mé to prosté potom stahuje uplnée
zbytecne, ja prosté nechci (...) ja se stykam s jinymi kamaradkami se zdravymi deétmi. *
R4: ,, ...spousta lidi s détmi s autismem si mysli, Ze kdyz se bude stykat s rodinami, které
maji deti s autismem, Ze je to posili, ja si myslim, Ze jako svym zpusobem to miize byt
pravda do té chvile, dokud se nebudete stykat s rodinami, které si neustale stézuji. Protoze

«

to vas absolutné nikam neposune.
3.3.4 Rodicovské skupiny a komunity

Co se tyce sblizovani s dal§imi rodic¢i déti s poruchou autistického spektra, samostatnym
subtématem jsou rodicovské skupiny. V mnohém pro n¢ plati to, co o pratelstvi s lidmi
v podobné situaci, zaroven se ale i li§i. Rodi¢e se v nich dozvidaji nové informace
a zazitky ostatnich ucastnikti. R22: ... chodime na rodicovskou skupinu, kde (...)
poslouchame vlastné ty pribéhy a problémy i téch ostatnich rodicii s détmi. Snazime se
v tom najit to, co by mohlo pomoci nam.* Casto jsou skupiny také mistem, kde miize
¢loveék pozadat o radu. R21: ,, ... centrum umi poradit. Uz ti rodice umi poradit. Nikdo se
k néemu neobrati zady.*“ Také se v nich buduje pocit sounélezitosti, ktery mize byt pro
rodice hodné dllezity. RY: ,, ... slySeli jsme i jejich pribéhy (...) to clovéku doda takové
jako jo, nejsem v tom sam.” R21: , ... potom clovék zjisti, Ze v tom neni sam, to je asi
hrozné diilezite, (...) aby ti rodice neméli pocit, Ze se jim prihodilo néco uplné hrozného
a Ze nic horsiho uz nemiize byt. Je to hrozné, ale neni to konec svéta. “ Hodnotné je, kdyz
jsou ve skupiné rodice starSich déti, protoze to rodicim ukazuje, ze lze takovy Zivot
zvladat a mit se se svym ditétem dobie. R15: ,, ... maminky malych déti rikaji, Ze my jsme
jejich naboj. Kdyz nas nékde vidi a védi, Ze to prosté funguje, Ze, Ze ja dosud Ziju, nejsem

«

zdravotné odrovnana, mam humor... *

Pro nékteré je komunita rodicii velmi silnym podpiirnym prvkem. Stane se pro né druhou
rodinou, pocituji od druhych velké pochopeni a ochotu pomoci. V dobré komunité tedy
plati, ze pokud se ji rodi¢ vénuje, hodné z ni dostane nazpét. R21: ,, Zacala jsem chapat,
co to je slovo komunita, protoZe kdysi jsem si Fikala, Ze to je slovo, které mi zavani néjakou

sektou nebo nécim takovym. Chapu, Ze prosté komunita, ktera je vytvorend v tom centru
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pro (...) rodiny s autismem, tak to je vlastné moje rodina. (...) Na nic si tam nemusime
hrat. Ne, pred nikym se nemusime pretvarovat, vsichni to chapou a umi i pomoci. (...)
Potkavam se s lidmi, kteri jsou mi blizci tim, co délaji, tim, Ze maji stejné problémy, stejné
starosti. (...) pomahame, kde miizeme, abychom pomohli i tém, kteri si to treba nemuizZou
dovolit (...) uz si piijcujeme deti, (cehoz) asi mezi zdravymi detmi nikdy, nikdy nedocilime,
ale, Ze treba je schopna maminka jiného, jiného autisty mi pujcit syna na vylet a jedeme
treba vsichni jako, ona treba ziistane doma, odpocine si a vi, Ze to dite (...) je v rukou

‘

nékoho, kdo mu rozumi.

Jini rodi¢e ale zdaraziuji, ze skupina se musi zaméfit na feSeni, soundlezitost
a povzbuzeni, nikoliv na stiznosti, protoze to mize byt demotivujici. R15: ,, ... pokud
bych si nasla néjakou skupinu, kde se bude porad jenom narikat nad tim postizenim
a jediné, co se bude resit, (je) jakou davku (...) a k jakému doktorovi, tak tohle to bych
opustila, protoze to vas tahne jeste hloubéji. “ Nékteti participanti vinimaji, ze komunikace
s dalSimi rodi¢i mize byt ndrocna, pokud tito lidé mluvi o problémech svych déti, misto
aby se zam¢ftili na feSeni. R5: , ... oni mi povidaji o svych problémech a ja potom vecer,
misto toho, abych premyslel, jak miizu tém rodicium pomoci, tak ja premyslim o téch
probléemech. A mozZna je to sobecké, ja nevim, ale ja jsem nechtél premyslet

o problémech.
3.3.5 Odborné podpora

Jednim ze zpasobu, jak rodice déti s poruchou autistického spektra Cerpaji odbornou
pomoc je rana péée. Castou zku$enosti je, Ze jim toto poradenstvi pomohlo jejich dité
pochopit a naucilo je, jak se k nému chovat. R9: ,, 7i mi (...) pomohli viastné nejvic, (...)
jak se k nemu vlastné chovat, protoze jsem jako, nechdpala jsem viastné, nebo nevédeéla
jak, co takovy clovicek viastné ma v té hlave (...) jak se k nemu chovat (...) co je prosté
pro néj nejlepsi (...) Tim mi hodné pomohli... “ Né&které respondenty jesSté¢ rand péce
navstévuje, zakazky jsou zaméfené na pochopeni a préci s dité¢tem. R7: , ... co viastné

chceme od té rané péce, vlastné porozumeét nasemu synovi (...) pochopit ho. “

Nékomu pomiize Skolské zatizeni. Rodice mluvi o tom, jak jejich déti odbornici ve
Skolstvi rozvijeji nebo co uz s nimi dokazali. R15: (o feditelce mateiské skoly) ,, ... Fekla:

, Ale vy to bez téch plinek zviadnete. My to zvladneme, vy to zviddnete. Prosteé budou
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pocirany koberce, budou pocurany postylky.” TakzZe to fungovalo tak, Ze ja jsem
domluvila s pani znamou, Ze nasijeme spoustu povleceni Skolce, aby Skolka méla
dostatecnou zasobu a venovalo se to tam za néjakou minimalni castku, a (dcera) se
v sedmi letech zbavila plen, coz teda ja povazuji za veliky uspéch... Néktera zatizeni
maji pro déti pochopeni a vytvareji jim pfizplisobené prostfedi. R22: (o skole) ,, ...
pristupuji k synovi tak, Ze oni vi, Ze (...) (je to) jeho jediny kontakt s néjakym socialnim
okolim. Vi, ze kdyby ziistal doma (...) tak by prosté uz nikam jsme ho nedostali a ty (...)
socidlni navyky, vazby by se jesté zhorsovaly. Ze by to vSechno zapominal, (...) co ma
delat, co se ma délat, co (...) je od koho vyzadovano. Takze skola nam hodné pomdha,
Skola se snazi, aby (...) se (tam) citil dobre. Dalsi rodice si velmi pochvaluji pomoc od
asistentek pedagoga, které s ditétem pracuji individudlné a mnohdy dokazou velmi

rozvinout jeho schopnosti.

Velky podil rodict déti s poruchou autistického spektra zjistuje, ze jejich situace je
zatézova a Ze své potize potrebuji ventilovat, aby se jim ulevilo. RS: ,, ... clovéek potiebuje
Jjakoby snizit miru toho vnitiniho stresu, toho zatizeni. Jedna se nejen o obtiZe, které je
momentalné trapi, ale 1 o traumatické zazitky z minulosti. U nékterych okoli nedokaze
poskytnout dostatecnou oporu. R2: ,, clovek, ktery to zazije, tak i tFeba po sedmi letech
porad chce se k nécemu vracet a porad to chce treba néjakym zpiisobem ventilovat. A mé
lidi nechteli uz pak moc poslouchat.” Participanti proto vrizné mife Cerpaji
psychologickou ¢i psychoterapeutickou pomoc. R25: ,, ... ted’ viastné jsem i zacal chodit
(...) na terapii, protoze vlastné mam kamaradku z mladi, ktera (...) mi prosté rekla:
., Podivej se, proste, zménila se ti situace, musis zacit nekam chodit nebo se z toho
zblaznis. “ “ N&které pary vyuzivaji parové poradenstvi ¢i terapii. R21: ,, ...pan psycholog
se treba vénuje jenom nam, (...) jako manzZelum. Vtom mi to pomdahd.* Jini nad
psychologem nebo psychoterapeutem premysli. R9: (o odborné pomoci) ,, Zatim ne, ale
uz jsem nad tim trosku premyslela. Ono se i doporucuje viastne rodicum téchhle déti, ze
by méli nékam chodit, nékoho navstivit.“ Dalsi od psychologli nedostali to, co
potiebovali. R13: ,,Ja jsem zkousela i psychologa jeden cas, no ten mi nepomohl vitbec
(smich), tam jsem byla uplné zbytecne, takze jsem to vzdala. “ N&které tento neuspéch ale
nasméroval k tomu, aby naSli pomoc jinde, naptiklad ve své vite. R2: , Tak jsem
vyhledala odbornou pomoc, ale ta mi teda nepomohla. (smich) Asi jsem volila Spatne.

Nakonec jsem se rozhodla trosku jinym zpiisobem, protoZe jsem veérici, tak jsem zasla za
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nasim panem fardarem. A ten to se mnou rozebiral trosku i jinym zpiisobem nez asi

psycholog, a to mi pomohlo asi nejvic. “

Objevuji se 1 skeptické nazory na odborniky, kteii to mnohdy mysli dobie, ale nepfemysli
nad disledky svych feseni a nedokazou proto pomoci. Rodice zazili i situace, kdy jim
odborny zasah pfitizil. R15: ,, 4 kazdopadné bych vypustila psychiatry stylem od dveri
napiseme vam antidepresiva (...) samoziejmé po urcitou dobu se miize stat, Ze se ta
maminka sloZi (...) oni to mysli dobre, oni vedi, Ze je to tézka zatez a chtéji v tu chvili
pomoct, ale to neni pomoc. Protoze vy jste spavad, unavend, zaroven to dite je horsi a ten

problém psychicky se (...) prohlubuje tim, Ze nemate dost sil to zvladnout.
3.3.6 Odlehcovaci sluzby

Participanti maji k vyuzivani respitnich sluzeb rtzny vztah. Nektefi rodice své dité
nechtéji svérit, protoze se obavaji, ze by mu c¢lovek, ktery ho hlidd neporozumél.
V dalSich rodinach je problém v tom, Ze hlidani nezvladne samotné dité. R13: ,,... (syn)
se pohlidat nenechd... “ Jini dokazi péci zvladnout v ramci rodiny a respitni sluzby viibec
nepotiebuji. Vétsina rodicth mé kazdopadné s riznymi formami odlehCovacich sluzeb
zkuSenosti a mnozi je vyuzivaji pravidelng. Jednat se mlize 1 o asistence jednou €1 vickrat
do tydne. R20: ,, ... mame asistenci, Ze nam chodi jednou nebo dvakrat tydné, ze viastné
tam je dvé nebo tri hodiny, kdy my jsme tieba jenom ve vedlejsi mistnosti nebo jdeme
spat... “ Kromé¢ domadci asistence Cerpaji 1 sluzby v terénu. R17: ,, ... (asistentky) s nimi
travi (cas), ony (...) s nimi chodi pravidelné jednou tydné plavat, nékdy jdou i dvakrat
tydné...“ Nekdo o podobné sluzbé uvazuje, ale jesté nevi, zda k ni ma dostateCnou
divéru. R21: (co by pomohlo) ,, ... kdyby nam prisel nékdo pohlidat syna na par chvil,
treba jenom na dvé hodiny, kdyz si treba odbéhneme, odbéhneme nékam nakoupit no. Uz
Jjsem slysela, Ze néco takového snad nékde existuje, ale zatim jsme to teda jako nevyuZili,

protoze taky nechceme jako dat kde komu, Ze? *

Dalsim aspektem odleh¢ovacich sluzeb jsou vikendové pobyty a tdbory. Ty zajisti péci
i na n€kolik dni, vétSinou jde vSak o poméerné drahou sluzbu, o kterou je velky zajem
a ktera neni dostupna vSem. Rodice, ktefi tyto sluzby Cerpaji jsou vSak za uvolnény cas
radi. Jini participanti vyuzivaji odlehcovaci sluzby pfileZitostn€, naptiklad na oslavu.

R17: ... kdyz jsem vdavala dceru, tak to jsme méli asistentky s sebou, nebo ted kdyz
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Jjsme kitili (vauka), tak to byly taky s nami... “ Potize se obcCas vyskytuji, pokud jsou dané
déti v terapeutickém programu ABA, ve které je dilezité, aby mélo dité konzistentni
pristup. Nekteti rodice nechtéji konzistentnost pierusit ani pii hlidani, proto musi zajistit
terapeuta. R11: ,, ... kdyzZ jsem méla narozeniny (...) tak se (manzel) rozhodl, ze teda mé
(...) pozve na veceri, takze jsme museli sehnat dve ABA terapeutky, aby obé vlastné
., terapeutovaly “ nebo hlidaly nase dve déti soucasne a my jsme si mohli odskocit... “ Jini
takového terapeuta nedokazou sehnat, takze zadné sluzby nevyuzivaji. RS: ,, Odlehcovaci

sluzby nevyuzivame z jednoho ditvodu, Ze nase deti potrebuji néjaky specificky pristup. *

Velky podil participantd se svéfil s tim, jaké sluzby by pottebovali. Vyrazna je potieba
letniho programu. R24: ,, ... fo je prosté problém treba resit ty prdazdniny...“ Zajem by
byl i o pobyty béhem roku. R15: ,, ... jd chci mit moznost a védet, ze patndctého kvétna
az dvacatého ctvrtého kvétna pristiho roku (...) dam tolik a tolik, s tim, Ze dam zdlohu
pred Vanoci, a budu védet, Ze tyden mam dovolenou. Ale skutecné tyden jako vietné
vikendii, Ze si pro ni pojedeme, odvezeme ji tam v patek vecer a dalsi tyden v nedéli
odpoledne si pro ni dojedeme v klidu a prosté budu v klidu. (...) uziju si svou dovolenou,
protoze ta vyhlidka toho, Ze budete mit pro sebe ten cas je neuveritelna. ** Velmi dulezita
je pro rodice i kvalita. R18: ,, Ty staciondre a (...) mista, (...) kde ti lidé mizou proste
opravdu aspon ty vikendy travit, jo? Nebo prosté i tydenni pobyty. Néco, aby ten clovék
si vazné odpocinul (...) mit klid a védet, ze opravdu se o ni dobre postaraji, zZe (...) tam
nebude se trapit... “ Nejenze je takovych sluzeb malo, ale je potieba je objednavat dlouho
doptedu, coz mnohym rodi¢iim nepomiize, pokud zazivaji velké vy€erpani. Navic je o n¢
takovy zdjem, Ze své sluzby casto poskytuji prednostné klientlim, ktefi je jeSté nevyuzili.
R12: ,,... kdyz jsem na tom byla uz hodné Spatné ..., tak jsem si rikala, Ze ho snad ddam
i na néjaky tydenni odlehcovaci pobyt, ale vy si to musite objednat tri ctvrté roku dopredu
(...) mné je Spatné v unoru a oni mi reknou, zZe maji termin v listopadu. To mi jako situaci
neresi (...) kdyz se ted’ citim, Ze potrebuji tyden klid, se vyspat a nemit ho doma, tak
potrebuji, aby si ho nékdo vzal, a ne, zZe: ,, Tak vydrzte do listopadu. Objednejte se. Ja
vitbec nevim, co bude v listopadu, jestli to budu potrebovat (...) a jesté to je takovy, Ze
mate narok: ,,Jo, vy jste jesté u nas neméla ten odlehcovaci pobyt, no tak to byste se tam

TR

mohla dostat. “““ RodiCe by potiebovali 1 vétsi nabidku cenové dostupnych krouzki.
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Nekteti rodice mysli 1 na sluzby, které budou potiebovat v budoucnu. Pred tstavnimi
pobyty by dali pfednost stacionafiim, chranénym bydlenim, asistentim a podobnym
sluzbam. Klicovy by pro n¢ byl ptistup pracovnikii. R10: ,, Idedlni pro mé by bylo malé
chranené bydleni, kde by proste byli lidé, kteri tomu autismu rozumi, a kde by uprimné a

s laskou se o ty deti starali.
3.4 Vzkazy dal§im rodi¢im

Poslednim tématem jsou ,,vzkazy dalSim rodi¢im®. Participanti se v této oblasti zaméfili
na to, co by chtéli pfedat rodi¢liim v podobné situaci. Apelovali na odvahu, radi dité
rozvijet, ale zaroven si najit i ¢as pro sebe. Zdiraziuji 1 lasku a trpélivost, kterou je

potieba ditéti s poruchou autistického spektra dat.
3.4.1 Odvaha

Rodice radi vnimat diagnoézu ditéte jako vyzvu a naleznout silu k zivotu. Potizim je
potieba celit statecné a doufat, ze se situace zlepsi. R2: ,, Zkusit se nezhroutit, kdyz to
uslysime to slovo, Ze moje dité ma autismus. A postavit se k tomu jako k vyzve, Ze miizu
néco zmenit. “ R26: ,, ... nepropadat, nepropadat tomu vsemu (...) makat a doufat (...)
tam nic jiného nezbyva, nez doufat, zZe to bude lepsi a ono fakt bude (...) fakt tomu obétovat
v§echno a (...) ono se to otoci.“ Zodpovédnost za dité je mize motivovat. R1: ,,... af
najdou tu silu, ze tady jsou pro své deti a at se snazi...“ Povzbuzujici mize byt také
uvédomeni, ze jako lidé mame schopnost se na t¢zké situace adaptovat a znovu se postavit
na nohy. RS: |, ... i kdyby prosla valka (...) Pokud to prezZijete, tak pak se zvednete
a piijdete hledat, co miizete jist. Pak pujdete zase néco délat. Prosté tak fungujeme. Jsme
lidi a to neznamend, Ze jsme néco vic. Jsme prosté obycejni inteligentni primati. A takze
pak se zase clovéek jako zvedne a zase jde tu praci jako délat a pak ma zase radost z toho
uspéchu... “ Dilezity je také humor. R15: , ...odlehcit si Zivot trosku takovym veselejsim

pohledem na vazny véci.
3.4.2 Rozvoj ditéte

Ditéti je potfeba se vénovat a snazit se mu pomoci. Cas vénovany ditéti se vraci v podobé

pokrokl. R6: , Af nezoufaji, je to jejich dité. A kdyz se s nim bude spolu, spravné
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pracovat, a kdyz clovek si na néj ten cas udéla a bude se mu dostatecné vénovat, ze
vzdycky bude lip. Nebude to lehké, ale bude lip. “ R24: ,,tlacit (dite) (...) dopredu, umoznit
mu ten vyvoj, umoznit mu v podstateé, aby se nékam posunulo...“ Rozvoj ditéte navic
pfindsi rodi¢tim i radost, ktera dava silu pokracovat dal. R26: ,, ... rodice autistit maji
radost z malych véci, jo? To, co rodic¢ zdravého ditéte bere jako samozrejmost, tak my

z toho zijeme dalsi mésic...
3.4.3 Zit i pro sebe

Mnoho vypovédi zdlraznuje, jak dilezité je myslet i na sebe a péstovat sviij vlastni zivot.
Pokud jsou ptispévky na péci dostatecné, tak by tu mély byt i od toho, aby pecujicimu
rodi¢i umoznily vétsi svobodu. R18: , ... clovék by se nemél dostat do faze, Ze musi Zit
jenom pro to dité a nic jiného neexistuje (...) jestli chci Zit i vlastni Zivot, tak se to da néjak
zaridit. Prispévek na péci existuje, prosté je to pro nds pravé proto, Ze nemiizeme
pracovat. Takze da se zaplatit néjaka pecovatelka (...) hodné lidi se tomu sami brani
a nechtéji chodit ven. Nechtéji prosté nic zazivat a (...) bez toho ditéte nikam nejdou a to
neni dobre (...) samozrejmé zit i pro dite, jo? Ale kombinovat. “ Sebepéce ovlivni dusevni
zdravi rodiCe a tim i chovani ditéte. R26: ,, ... co Fikam vsem rodiciim (...) tak odmenovat
se. Aspoit jednou tydné proste vypnout a jit (delat), co tu mamu bavi. A i kdyby méla jit
na vino a i kdyby méla jit si sednout do lesa, tak urcité to, a vypnout. Jednou za cas
stoprocentné. Jinak to je hrozné (...) jste furt v kieci a dost casto jakoby jste i neprijemna
na to dité, protoze prosté je to takovy jakoby hromosvod, no. Ale pak si uvédomite, Ze za
to nemuze. Takovy zacarovany kruh to je.” Rodi¢ se ale musi naucit davérovat lidem,
kterym dité svéfil, aby jim vydrZela motivace k pomoci. R1S5: ... sama sebe jsem
presvédcila, Ze kdyz odejdu, tak se nic nestane. Ze kdyz tam dvé hodiny nebudu, tak ta
dcera bude, kdyz teda ji necham s clovékem, kterému vérim, kterého jsem poucila co a jak,
takze to bude v poradku. A v klidu odejdu a prosté jdu. A, a nebudu v kiné stylem: ,,Co
délaji? No nemam tam zavolat? ““ Jo? (...) to je ten problém, zZe pokud toto delate, tak vy
si otravite ty, kteri vam chtéji pomoct, protozZe oni si reknou: ,,Ona nam neveri. “ A tohle
to je vSechno proste spirdla, z které se strasné tézko vymotava a hrozné se na to musi

I3

davat pozor.*
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3.4.4 Trpélivost a laska

Rodice radi dat ditéti co nejvic lasky a zkousSet se k nému co nejvic priblizit na zaklade
toho, co mé rddo. Krome¢ hledani si cesty k ditéti také velmi zdaraziuji trpélivost. R10:
., ... poradila bych jim hlavné prosté lasku, lasku davat diteti. Lasku a trpélivost (...) tuny
trpélivosti, jo? A kdyz tohle budou mit, tak to prekonaji. “ Apeluji i na to, snazit se na dité
naladit a pochopit ho. R19: ,, ... dejte tomu ditéti ten cas, vénujte se mu, starejte se o ného,
naslouchejte mu. A i kdyz to dité nekomunikuje bézné slovne, jak jste zvykli u jinych
zdravych deti, tak i to miceni dokaze vyjadrit pocity, emoce, potreby. Jenom je potieba
vnimat a soucitit a souznit s tim ditétem, a to si myslim, zZe nejvic dokdze praveé matka. *
S laskou souvisi také ptijeti. R10: ,, ... nesnazit se lamat ho a udélat z ného nékoho jiného,

¢

to nejde. Nechat to dité takové Stastné tak, jak je.

Dulezita je i 1aska a trpélivost v rodin€. Nekteti participanti maji prani vzkazat partneriim,
aby spolu zistali a podpofili se. Oba jsou pro dite i pro sebe navzijem nezbytni, pokud
o dité€ peCuje pouze jeden z nich, je ve velmi obtizné situaci. R21: ,, ... je diilezité, aby
rodina ziistala spolu (...) sledujeme vsichni, ze kdyz ta rodina je neuplna, tak ten clovek,
(...) co tam ziistane s tim ditétem, to ma hrozné tezké. Takze bych chtéla podporit rodiny,
at’ teda jako maji opravdu trpélivost a hlavné teda ta chlapska strana, protoze to jsou
vetsinou ti, co utikaji z téch komplikovanych rodin, a tam bych chtéla poprosit, (...) (Ze)

ty deéti to potrebuji. “

53



4 Diskuze

4.1 Vysledky analyzy ve vztahu k teoretickym poznatkiim

Mym cilem bylo v této diplomové préci zjistit, jak rodice déti s poruchou autistického
spektra reagovali na prvni pfiznaky onemocnéni ditéte a na naslednou diagnézu, jakou
maji podporu a co by vzkazali dal§im rodi¢tim v podobné situaci. Teoreticka Cast prace
v mnohém piredpovédéla vysledky analyzy rozhovort, ale objevila jsem i nové poznatky.
Ty osvétluji zkuSenosti mych respondentti a tim pfispivaji k hlub§imu porozuméni

danému tématu.

Co se tyce reakce na prvni ptiznaky onemocnéni ditéte, respondenti potvrdili poznatky
Gentlese et al. (2019, s. 5-9). Prvni tuSeni u nich €asto provazelo popteni, smutek nebo
stres. Obdobi pro n€ bylo velmi naro¢né, protoze museli pfijmout nejistou budoucnost
svého ditéte. Oproti zjisténim Gentlese et al. ale respondenti ¢astéji mluvili o nadéji, ze
dit¢ vyvoj dozene, kterou vyjadfovali oni sami a mnohdy i lékafi. Zajimavé bylo také to,

ze nékolik respondentek v obdobi pted diagnozou Iékati oznadili za hysterické matky.

Také v oblasti reakce na diagnézu byla velka shoda mezi teoretickou ¢asti a vysledky
analyzy. Sok byl po sd&leni diagnozy Gastou reakci, coz se shoduje se zjisténimi Gentlese
et al. (2019, s. 8-9). Pfiznaky Soku byly u respondenti mnohdy velmi zavazné
a korespondovaly s posttraumatickym stresem zmiflovanym Caseyovou et al. (Casey et
al., 2012, s. 1190). Jini rodice potvrdili i popirani diagnozy, které¢ uvadi Rasmussenova et
al. (Rasmussen et al., 2019, s. 4-6). Respondenti mluvili o pocitech smutku po diagnéze,
které jsou ve shod¢ se zjisténimi Gentlese et al. (2019, s. 8-9); nové a pfinosné ale bylo
zjiSténi, Ze se smutek u rodicl v riznych obdobich zivota vraci. U respondenti se objevila
1 Uleva, protoze porozuméli potizim ditéte a dosahli na nové moznosti podpory, stejné
jako popisuje Rasmussenova et al. Zajimavé je to, ze zatimco podle Rasmussenové et al.
se rodi¢tim ulevilo, protoze se z chovani ditéte jiz nemuseli obvinovat (Rasmussen et al.,
2019, s. 4-6), respondenti mého vyzkumu podobnou tlevu pocitili spiSe proto, ze uz je
nemohlo obviniovat jejich okoli. Potvrdilo se i ¢asté vyhleddvani informaci o autismu a to,
ze tyto informace mohou byt dramatické a nerealistické, coz rodice muze zahltit, jak uvadi

Gentles et al. (2019, s. 7-8). Oproti teoretické ¢asti byl na hledani informaci a terapii
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kladen vétsi diiraz; respondenti v ném nékdy pokracovali i dlouho po diagnostice. Je ale
mozné, ze toto hledani Casto pokracuje prostiednictvim socialnich médii, ktera jako velky
zdroj informaci a podpory popisuje Shepherd et al. (2020, s. 1348). Negativni zkuSenosti
s odborniky, které respondenti zazili jsou ve shodé jak se zjisténimi Scorgieové
a Sobseyho (Scorgie & Sobsey, 2000, s. 202), tak i Hecimovice a Gregoryové (Hecimovic
& Gregory, 2005, s. 117-119). Velmi podrobnym a zajimavym tématem se ukazalo byt
piijeti diagnozy, véetné rezignace, aktivity a zmény perspektivy. Jak nastinili Scorgieova
a Sobsey, respondenti se mnohdy citi silng€jsi (Scorgie & Sobsey, 2000, s. 200-201) a ve
shod€ s tvrzenimi Tauntové a Hastingse jsou trpélivejsi a jinak vnimaji i smysl svého

zivota (Taunt & Hastings, 2002, s. 414-415).

Podobné jako v teoretické Casti se v analyze vyskytovala jak podpora v rdmci
partnerského vztahu, o které piSou Scorgieova a Sobsey (Scorgie & Sobsey, 2000, s. 202),
tak 1 mozny rozchod partnerd, kterému se vénovala De Wolfeova (De Wolfe, 2014, s. 71-
72). Od teoretické ¢asti se liSilo n€ékolik zminek o tom, Ze si matky po rozpadu vztahu
naSly nového partnera, ktery je pro né velkym zdrojem podpory, s ¢imZ jsem se béhem
zkoumani teoretickych pramenti nesetkala. Jak predikovala teoretickd cast, blizka rodina
byla pro respondenty dulezitym zdrojem podpory. Potvrdil se diraz na respekt rodiny
k ptistupu rodi¢ti popsany De Wolfeovou (De Wolfe, 2014, s. 70), ocenéni hlidani
zminované Bennettovou et al. (Bennett et al., 1996, s. 35-36) i pomoc sourozencu ditéte,
ve kterych mnohdy vztah se sourozencem buduje empatii, coz je v souladu se zjisténimi
Bayatové (Bayat, 2007, s. 709-711). Nékteré rodiny ale diagnézu ditéte bohuzel nepftijaly,
coz se shoduje s poznatky Bonisové (Bonis, 2016, s. 157-158). Popis pratelstvi, ktery
podali Scorgieova a Sobsey byl prostfednictvim zkuSenosti respondentli potvrzen; od
svych pratel dostdvaji rodi¢e vitanou podporu, ale vyskytl se i1 rozpad ptatelstvi
respondentli a objevilo se také navazani novych vztaha s dal$imi rodi¢i déti s autismem

(Scorgie & Sobsey, 2000, s. 202).

Zjisténi o rodicovskych skupindch byla velmi podnétnd a misto potvrzeni poznatkl
z teoretické Casti je spiSe v mnohém rozvedla. Rodi¢e zdiraznili napf. sounaleZitost,
pomoc od rodicu s vice zkuSenostmi ¢i to, ze pro nékoho mohou byt komunity druhou

rodinou. Bonisova zjistila, Ze nékterym rodic¢im skupiny nic nedavaji (Bonis, 2016, s.
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158). Tento poznatek nékteti respondenti rozvedli, kdyz skupiny oznacili za demotivujici

a zamétené na problémy a stiznosti.

Velmi podnétna byla ¢ast odborné podpory rodici, ktera je teoreticky malo zmapovana.
Intervence odbornikii se mnohem castéji popisuje ptimo u déti s poruchou autistického
spektra, nikoliv u jejich rodict. Proto bylo optimistickym zjisténim, Ze podpora funguje

jak v rdmci rané péce a skolstvi, tak u psychoterapeutti a v cirkvi.

Dalsi malo probadanou oblasti byla respitni péce. Pii psani teoretické ¢asti jsem se
nesetkala s vysvétlenim nékterych respondenttl, Ze ji nevyuzivaji, protoze se obavaji, ze
by pracovnik ditéti nerozumél nebo protoze védi, ze jejich dité respitni péci nezvlada.
Zrovna tak byl pro mé novy popis vyuziti respitnich sluzeb. Nékteti respondenti sluzby
Cerpaji jak u sebe doma, tak v terénu, zdjem je také o pobytové sluzby, které od péce
odlehc¢uji na delsi dobu. Novym zjisténim bylo i to, ze takové sluzby jsou pro né malo
dostupné. Co se tyCe dennich a pobytovych sluzeb pro své déti v dospélosti, pro
respondenty je dilezité, aby méli pracovnici k jejich détem vztah, neptali si péci v rdmci

velkych instituci. To je opét novy poznatek, ktery obohacuje teoretickou cast.

Oblast zprav, které by rodice vzkazali dalsim v podobné situaci je také malo probadana,
v ¢emz se ukazuje potencial Hovorii o zdravi. Zajimavé bylo, ze respondenti zduraznovali
nekteré vlastnosti, které teoretické prameny odhalily jako soucdst osobniho ristu po
diagnéze: odvahu, zminiovanou Scorgieovou a Sobseyem (Scorgie & Sobsey, 2000, s.
202) nebo také trpelivost a soucit, o kterych piSou Tauntova a Hastings (Taunt & Hastings,
2002, s. 414-415). Jsou tedy skute¢né potiebné. Zajimavé byly také apely na rozvoj ditéte
a na péci o sebe — v dilezitosti téchto dvou oblasti 1ze rozpoznat, Ze sluzby zaméfené na

praci s ditétem nebo na odlehceni pecujicim jsou velmi potiebné.
4.2 Praktické aplikace

Oblast prvnich podezieni a reakce na diagnézu poukazala na jevy, kterych si pfi socialni
praci musime byt védomi. Pro pracovnika je dilezité byt citlivy, pokud rodi¢ proziva
smutek nebo popreni diagndzy ditéte; jedna se o velmi vyznamné soucasti procesu prijeti,
které nelze odbyt ¢i zlehCovat. Popisy Soku respondentii a moznost posttraumatického

stresu také zduraznuji velkou pftilezitost pro psychosocidlni podporu, psychologickou
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prvni pomoc, krizovou intervenci nebo psychoterapii. Velky dosah by mohlo mit
proskoleni 1¢kaiti zaméiené na pochopenti situace rodict a citlivé jednani a také kurzy pro
psychoterapeuty a dalsi odborniky, které by vzdélavaly o specifikach stresu pecujicich

osob a o traumatu spojeném s diagndzou.

V teoretické ¢asti i ve vypovedich respondenttl se ¢asto vyskytuje vyhledavani informaci
o0 autismu a moznosti rozvoje ditéte. Je tedy zfejmé, ze s rodinou je po diagnostice ditéte
potieba déle pracovat, zasobit je informacemi, a zorientovat je v nabidce sluzeb, terapii
a pfistupt. V tomto hraji velkou roli socidlni sluzby zamétené na péci o osoby s autismem
a rana péce. O téchto moznostech by se ale rodice méli dozvédet od odbornikd uz béhem
diagnostického procesu, aby se s péci a rozvojem mohlo zacit co nejdiive. Velky dosah
také mohou mit kvalitni informace uvetfejnéné na internetu; dilezité je, aby byly
realistické, ale nikoliv pesimistické nebo dramatické. Hovory o zdravi mohou rodice
seznamit s dal§imi rodicovskymi zkusSenostmi, které mohou pomoci a podpofit, takze

maji v této oblasti ohromny potencial.

Rodicovské skupiny jiz mnohym rodicim velmi pomahaji, ale i zde jsou pfileZitosti ke
zlepSeni sluzeb — napt. vétsi rozsifeni skupin pro otce, rodi¢ovské pary, prarodice ¢i
sourozence, které by poskytovaly dalsi preventivni péci a pomoc pii pfipadnych potizich.
Vzhledem k potencialnim problémim ve vztahu a rozchodim ma préace s rodi€ovskym
parem obzvlaste velky smysl, par vSak na ni musi mit dostateny prostor, ktery jim miZou

zajistit zejména vhodné odlehCovaci sluzby.

Respitni sluzby mohou rodi¢tim déti s poruchou autistického spektra velmi pomoci. Je
potieba vyrazné¢ navysit kapacity v kratkodobych 1 delSich forméach této péce; poskytnout
rodicim kromé nékolikahodinové ¢i denni péce i tdbory, pobyty apod. Kromé kapacit
byvaji potize 1 ve financni dostupnosti; je proto dobré se v organizacich zaméfit na
moznosti podpory téchto sluzeb napft. prostiednictvim déarcti nebo dotacnich projekta.
Zajem je také o sluzby pro dospé€lé¢ klienty, zejména o profesiondlni, ale zaroven pratelské

stacionare. Velky potencial maji i dobrovolnické programy, napt. homesharing.
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4.3 Limity vyzkumu a podnéty pro budouci vyzkum

Hlavni limit vyzkumu je zaroven i jeho piednosti; kvalitativni design umoznil hluboké
porozumeéni zkuSenosti respondenttl, ale zdroven popisuje zkusenost pouze velmi malého
podilu rodict déti s autismem. Vyzkumu se Ucastnilo malo muzl, protoze pecujicimi
osobami jsou Castéji matky déti, takze je genderové nevyvazeny. Jako dalSi omezeni
vyzkumu chapu jeho Gzké zaméfeni — chybi v ném napt. velmi dilezité téma finan¢ni
podpory nebo pracovniho Zzivota, které¢ jsem vzhledem ke kapacité diplomové prace

nemohla obsahnout.

Za dulezité podnéty pro budouci vyzkum bych oznacila zejména vyzkum respitni péce,
jelikoz jsem behem hleddni informaci do teoretické ¢asti prace zjistila, ze je to fenomén
mnohem mén¢ zkoumany, nez napt. téma stresu u rodict déti s autismem. Na podobné
neprozkoumané tizemi jsem narazila pti vyhledavani vyzkumi, které by byly zamétené
na terapeutické intervence u rodicii; vétSina vyzkumi tykajicich se takovych intervenci

byla zamétena na déti s autismem. V téchto dvou oblastech spatiuji velky potencial.

Za podnétné bych povazovala i zkoumani praktickych zmén, které se po diagnostice
ditéte odehravaji v zivoté rodicii. V rozhovorech jsem narazila na zminky o finan¢nich
davkach, zménach v pracovnim Zzivoté, st€éhovani kvili dostupnym sluzbam apod.
Z téchto zminek sice nebylo mozné vytvofit souvisld témata, ale v€fim, Ze vyzkum
zaméfeny na jedno z té€chto témat nebo na jejich kombinaci by byl velmi zajimavy
avmnohém by dal jiz popsanym zkuSenostem rodi¢t déti s poruchou autistického

spektra novy rozmer.
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5 Zavér

V této diplomové préci jsem se zabyvala zkuSenosti rodici déti s poruchou autistického
spektra. Zkoumala jsem jejich reakce na prvni podezieni, ze by dité mohlo trpét autismem
a na udé¢lenou diagnézu. Zajimala mé také podpora, které se jim dostava od okoli
a z ruznych sluzeb. Zabyvala jsem se i tim, co by vzkazali dal§im rodicim v podobné

situaci.

V teoretické ¢asti jsem piedstavila diagndzu poruchy autistického spektra a jeji specifika.
Popsala jsem, ¢im se vyznacuji rodice déti s touto diagndzou — jak na ni reaguji, jak se
zmeéni jejich zivot a psychicky stav, jaka ma tato situace pozitiva a negativa. Déle jsem

nastinila, jakou podporu mohou ¢erpat a ¢im je pro n¢ dulezita.

Vyuzila jsem pfilezitosti zkoumat rozhovory zhotovené pro projekt Hovory o zdravi.
Zvolila jsem si, Ze budu pracovat metodou tematické analyzy, kterou jsem v metodické
¢asti podrobné popsala. V této Casti jsem se veénovala také etice vyzkumu, popisu

participantl a predstaveni metodiky DIPEx.

Prvni vyzkumna otazka se tykala zkuSenosti s pocatecnim podezienim, ze by dit¢ mohlo
trpét autismem. Respondenti mluvili o prvnich tusenich, pochybach, které je provazely,
0 popirani a o tom, ze ptiznaky u ditéte nerozeznali. Na to navazovala druhé otazka, ktera
se vénovala reakci na samotnou diagnézu. Odpovédi byly velmi rozmanité, ale Casto
v nich bylo reflektovano tehdejsi popirani, vyrazny Sok a dlouhy smutek, ktery se
v nékterych obdobich zivota vraci. Se smutkem ale mnohdy pfisla i leva, protoze rodice
nyni méli vysvétleni potizi a nové moznosti podpory. Mnozi respondenti na diagnoézu
reagovali aktivné€, zacali potiZe feSit a vyhledavat informace a rodiny v podobné situaci.
Velkou roli sehrali 1 odbornici; objevily se jak pozitivni, tak negativni zkuSenosti.
Respondenti mluvili také o pfijeti diagndzy, zmeéné perspektivy a piehodnoceni svych

zivotnich priorit.

Tieti vyzkumna otazka se zabyvala podporou, kterou rodice Cerpaji nebo s ni maji
zkuSenosti. Respondenti popisovali podporu ze strany rodiny, partnerii a pfatel, n¢kdy ale
doslo 1 k rozpadu téchto vztahii nebo — v pfipadé pratel a partnerti — také k nalezeni

novych. Vyznacnou roli maji pro respondenty také rodiCovské skupiny, které mnohym
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velmi pomadhaji. Jini ale uvedli divody, pro¢ o né¢ nemaji zdjem. Odbornou podporu
respondenti ¢erpaji v riznych forméch, podporuji je Skolska zafizeni, pobocky rané péce,
terapeuti 1 cirkev. Diilezitd je 1 respitni péce. Respondenti vysvétlili, jakym zptsobem ji
vyuzivaji i diivody, které jim ve vyuziti brani. Popsali i to, jaké odlehCovaci sluzby by

pottebovali.

Dalsim rodi¢iim by respondenti zdiiraznili potiebu odvahy a adaptace a doporucili by jim,
aby dit¢ co nejvic rozvijeli. Ve vzkazech se také opakovalo velmi dalezité téma péce

o dusevni zdravi. Poradili by rovnéz péstovat trpelivost, lasku a pochopeni.

V diskuzi jsem zjisténi, ktera vyplynula zanalyzy rozhovorl porovnala s poznatky
z teoretické ¢asti. Objevila jsem mnoho shod a také nové podrobnosti, které teoretickou
¢ast obohatily. Vysledky analyzy jsem aplikovala také do kontextu socialni prace:
rozvedla jsem, jakym zpisobem by méli byt zaSkoleni odbornici, jaké informace by
rodi¢e po diagnoze ditéte potiebovali, jak by se mély rozsifit podptirné skupiny a jak je
potfeba proménit odlehcovaci sluzby. V posledni €éasti jsem shrnula limity svého

vyzkumu a podnéty pro budouci vyzkum.
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SVOLENI K POUZITi OBRAZOVEHO/ZVUKOVEHO/PISEMNEHO

PREPISU ZAZNAMU ROZHOVORU

Subjekt realizujici vyzkumny projekt (studii):

Univerzita Palackého v Olomouci, Cyrilometodéjska teologicka fakulta, Institut socidlniho zdravi

(OUSHI)
Kfizkovského 511/8, 771 47 Olomouc
IC: 61989592

Kontaktni osoba: prof. Ing., Mgr. et Mgr. Peter Tavel, Ph.D., Univerzitni 22, 771 11 Olomouc,

peter.tavel@oushi.upol.cz
Osoba, ktera provedla pouceni Ucastnika vyzkumného projektu (studie):
Ucastnik vyzkumného projektu (studie):

Jméno a pfijmeni:

Datum narozeni:

Adresa:

(dale téz jako ,ucastnik vyzkumu®)

Vyzkumny projekt (studie): Vyzkum Zivotnich zkusenosti osob s neurovyvojovym postizenim a
jejich rodin se zamérenim na ranou péci a socidlni inkluzi podporeny z prostredk(l Masarykovy

univerzity pod ¢islem: MUNI/A/1187/2017 (dale jen ,vyzkumny projekt”)
Hlavni fesitel vyzkumného projektu: PhDr. Helena Vadurova, Ph.D.

JMENO VYZKUMNIKA: 1ot s sttt et re e s tesae st sea s esses s es st easeseasestesrenen
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JakoZto ucastnik vyzkumu prohlasuji, Ze jsem podpisem dokumentu ze dne .......cccocvvvevrivrenennen.
(evidencni Cislo rozhovoru .........cceeeeeeuevevennes ), nazvaného , Informovany souhlas®, vyslovil/a
svUj souhlas s pofizenim obrazového a zvukového zaznamu a se zpracovanim osobnich udaj(, a
to za podminek a v rozsahu uvedenych ve vySe uvedeném Informovaném souhlasu. JakoZto
Ucastnik vyzkumu beru na védomi, zZe toto svoleni k pouziti zvukového zaznamu a pisemného
prepisu zaznamu rozhovoru (déle jen ,,Svoleni k pouZiti“) navazuje na vyse uvedeny Informovany

souhlas a Ze informace, poucdeni a prava a povinnosti vyplyvajici z vySe uvedeného

Informovaného souhlasu plynou i ve vztahu k tomuto Svoleni k pouziti.

Udéluji, jakoZzto ucastnik vyzkumu, svoleni podle ust. § 85 a ust. § 892 zakona ¢. 89/2012 Sh.,
obéansky zakonik, ve znéni pozdéjsich predpis, k pouZiti obrazového/zvukového/pisemného
pfepisu zaznamu rozhovoru v plném rozsahu (dale jen “souhlas”), vedeného pod vyse

uvedenym evidencnim Cislem, potizeny dne ........................ za UCelem:

e Zarazeni obrazového/zvukového/pisemného zaznamu do souboru nahravek (v souvislosti
sdanym vyzkumnym projektem) dostupného na webovych strankdch DIPEx
(hovoryozdravi.cz a hovoryovzdelavani.cz) vrozsahu uvedeném niZe, priCemzZ si
uvédomuiji, Ze zaznam bude pristupny uZivatelim internetu po celém svété.

e RozmnoZovani a nahravky na prenosnych discich pro vzdélavaci potfeby zdravotnickych i
nezdravotnickych profesi, které prichazeji do styku s predmétnou problematikou.

Soucasné prohlasuji, Zze jsem byl seznamen/a se skuteénosti, Ze jednou dané svoleni k pofizeni
zvukového zaznamu Ucastnika vyzkumu lze kdykoliv odvolat, a to na zdkladé pisemného

vyrozumeéni adresovaného subjektu realizujicimu vyzkumny projekt.

Souhlasim s tim, aby byl obrazovy/zvukovy zaznam/pisemny pfepis rozhovoru v plném rozsahu

pouzit nasledujicim zplsobem (zaskrtnéte policka vseho, co plati):

ano ne

O O zptistupnéni video zaznamu rozhovoru
O O zpristupnéni zvukového zaznamu rozhovoru

O O zpristupnéni pisemného prepisu rozhovoru

O O pfi vzdélavani osob zdravotnickych i nezdravotnickych profesi

O Il pro védecké ucely

67



V pripadé nesouhlasu s uverejnénim audio nebo video zaznamu: Preji si, aby byl

video/audio zdznam zpracovan nasledujicim zplsobem (vyzkumnik s nim probere

moZnosti upravy zvuku zde):

Prohlasuji, Zze jsem se seznamil/a s textem tohoto souhlasu, ze jsem byl pouden o pravech, ktera

s timto souhlasem souviseji.

Tento souhlas je zpracovan ve dvou vyhotovenich s povahou origindlu, pficemz jedno vyhotoveni

obdrzi ucastnik vyzkumného projektu a jedno vyhotoveni obdrzi subjekt realizujici vyzkumny

projekt.

Nahrdvka byla zaznamenana jako (zagkrtnéte viechna platna pole)

ano ne ano ne

Audio g Video O O

Uéastnik vyzkumu:

Jméno a pfijmeni (tiskacim)

Vyzkumnik:

Jméno a prijmeni (tiskacim)
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Tabulka 1

Priklad kodovani: tematicka mapa k tématu prvni podezrieni

Prvni podezieni TuSeni Nezvyklé¢ situace, Rozpolceni,

Nad¢je, Smutek

Odmitani naznakt Popfeni, Vztek, Strach

Nevédomost a pochyby Zvyknuti si na ptiznaky, Skepse,
Vira v dozrani ditéte, Pochyby

1ékarti, Hystericka matka
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