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ANOTACE

Diplomova prace je vénovana problematice dospivani jedince s autismem v rodiné v kontextu
sociélni pedagogiky. Cilem préce je postihnout vliv jedince s autismem v obdobi dospivani
narodinné prostiedi. StéZejni Casti prace je kvalitativni Setfeni zkoumajici vliv jedince
sautismem narodinné prostiedi. Teoretickd vychodiska vyzkumného projektu jsou
predstavena v Uvodni ¢asti prace. Jedna se zejména o charakteristiku pojmu autismus
(poruchy autistického spektra), prostredi (rodinné prostiedi), rodina a dospivani. Vlastni
vyzkumné Setfeni je postavené na analyze piipadovych studii rodin, které vychovavaji
dospivajici dit¢ s autismem. Kvalitativni Setfeni pfinasi nahled do rodinného prostiedi a
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ANNOTATION

The diploma thesis is focused on issues of adolescent individuals with autism in family
in context of social pedagogy. The goal of this thesis is to address the influence of individual
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qualitative research exploring the influence of individual with autism to family surroundings.
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includes characteristics of a term “autism” (the autism spectrum disorders), definition of a
term “surroundings” (family surroundings), “family” and ‘“adolescence”. The particular
research survey is placed on analysis of case studies of families which bring up a teenage
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Uvod

Ustiedni téma, které diplomova prace fesi, je problematika vychovy dospivajiciho ditéte
s poruchou autistického spektra v rodiné. Jedinec s autismem ma velice specifické potieby
v oblasti komunikace a socialnich interakci, a na rodinu jsou kladeny velice slozité naroky
na zvladani vychovy. Rodina je zatiZzena neustalou péci a dohledem nad ¢lenem s autismem.
Rodinné prostiedi patii mezi nejdulezitéjsi Cinitele v oblasti vyvoje a socializace jedince a
rodina pfedstavuje nejdulezitéjsi socidlni skupinu, ve které jedinec zije, a kterd by méla
uspokojovat jeho zakladni potieby. Jelikoz je obdobi dospivani slozitou vyvojovou etapou,
zvlasté u jedince s autismem, rodinné prostiedi muze byt vyrazné ovlivnéno slozitosti
vychovy. Proto je problematika vychovy jedince s poruchou autistického spektra v rodinném
prostiedi aktualni z pohledu socialni pedagogiky.

K vybéru tématu autismu u dospivajicich v rodinném prosttedi jsem se nechala inspirovat
skutecnosti, Ze jsem se nékolik let mé¢la moznost setkavat s rodinou, ktera vychovava nyni jiz
dospivajici dceru trpici autismem. Kontakt s touto rodinou ve mné vzdy vyvolaval otazky a
snazila jsem se pochopit naro¢nost vychovy a pozadavky spole¢nosti, se kterymi se rodina
musi vyrovnavat. Zajimalo mé, jaké typické znaky provazi dospivani u autisty, a zda se toto
obdobi projevuje stejné vyrazné, jako je tomu U zdravych jedinch. Dulezitym hlediskem je
adaptace rodiny na skute¢nost, Ze jejich potomek s autismem jiz neni ditétem, ale stava se

z ného dospély jedinec.

K problematice autismu vy$lo mnoho knih a odbornych publikaci, vétSinou zahraniénich.
U nas se timto tématem zabyvaji pfedni autofi jako Katefina Thorova ¢i Miroslava Jelinkova.
Prvni knihou ¢eského autora 0 autismu byla Extrémni osamélost od Ruzeny Nesnidalové
z roku 1973. Mezi ptfedni zahrani¢ni autory patii Eric Schopler, Theo Peeters a Christopher
Gillberg. Jejich dila se zabyvaji autismem vSeobecné, pfipadné zdravotnimi a vychovnymi

aspekty.

Problematika dospivani u jedinct s poruchou autistického spektra neni v literatufe dostate¢né
popsana a probadana, vétsina autort se zabyva autismem v détstvi a jeho specifikaci. Je malo
autort, kteti ve svych publikacich vénuji celé kapitoly, pfipadné celé publikace, tématu

dospivani lidi s poruchou autistického spektra (Howlin, 2009; Thorova, 2006;

Schopler, 2013). V ostatnich publikacich se objevuji vétSinou jen drobné zminky o urcitém



problému, popsanem v souvislosti autismu s dospivanim, a vétSinou se v takovych piipadech

jedna o Aspergertv syndrom (Gillberg, 2003; Coleman, Gillberg, 2012).

Cilem préace je postihnout vliv jedince s autismem v obdobi dospivani na rodinné prostiedi.
S odkazem na stanoveny vyzkumny problém zni hlavni vyzkumna otazka takto: ,,Jak
dospivajici dité s autismem ovliviiuje rodinné prostredi? *“ Za nejvhodnéjsi metodu zpracovani

byl zvolen kvalitativni pfistup s vyuzitim rozhovorl a pozorovani v rodinach.

Diplomova prace je roz¢lenéna na Ctyii teoretické oblasti, které obsahuji odborné poznatky
k tématu a samostatnou ¢ast obsahujici empirické Setfeni. V prvni kapitole se prace zabyva
pojmem autismus, Klasifikaci poruch autistického spektra a stru¢né nastinuje diagnostiku.
projevy autismu. StéZejnimi body prace jsou kapitoly rodina a prostiedi. Je zde
charakterizovéna rodina se svymi funkcemi, ruznymi typy a znaky soucasné rodiny.
Podkapitola rodina a dité s autismem priblizuje fungovani rodin, které vychovavaji dité
s poruchou autistického spektra. Pojmy rodinné prostiedi, prostfedi a jeho funkce jsou
popsané v dalsi kapitole. JelikoZz se prace zabyva jedinci s autismem Vv rodin€ a jejich
dospivanim, dalsi kapitola je vénovana dospivani a zménam vtomto obdobi. Jsou zde
popsané i vztahy jedince s rodi¢i a sourozenci, Krizové situace v rodiné s dospivajicim a je

zde specifikovano dospivani u ditéte s autismem.

Empiricka ¢ast je vénovana kvalitativnimu Setfeni, které je zalozeno na ptipadovych studiich
rodin, které vychovavaji dospivajici dit¢ s autismem. Cilem Setfeni je pomoci kvalitativnich
metod zjistit, jaky ma vliv dospivajici jedinec s autismem na rodinné prostiedi, jak ovliviiuje
rodinné naladéni, vztahy, a co vSe pfinasi rodiné¢ zmény spojené S dospivanim u ditéte
s poruchou autistického spektra. Poznatky ziskané z empirického Setfeni mohou byt pfinosné
nejen pro rodiny, které vychovavaji dité s autismem, ale také pro socialni pedagogy ¢i socialni

pracovniky, ktefi se pfi své ¢innosti mohou setkat s takovymi rodinami.
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1 Autismus

V laické i odborné vetejnosti se nejcasteji vyskytuji terminy autismus, poruchy autistického
spektra a pervazivni vyvojové poruchy. Pojem autismus poprvé pouzil Svycarsky psychiatr
E. Bleuler vroce 1911 a pojmenoval jim jeden z ptiznakd pozorovanych u schizofrennich
pacientl. Tento termin se pouziva dodnes, ovSem je mylné jej spojovat ¢i zaménovat

se schizofrenii (Jelinkova, 2001, str. 8).

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) popsal poprvé v roce 1943 americky psychiatr
Leo Kanner. K pojmenovani onemocnéni ho inspirovala etymologie feckého slova ,,autos*
tedy ,,sam‘. Kanner timto chtél vyjadiit domnénku, Zze osoby s autismem jsou ponofené
do vlastniho svéta, osamélé a nemaji zajem o okolni svét. ,, Dnes ale vime, Ze toto zobecnéni

neni mozné a projevy nejsou tak iipiné jednoznacné“ (Rihova, 2011, str. 10).

1.1 Charakteristika poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra patti mezi poruchy détského mentilniho vyvoje. Vyvoj byva
vétsSinou odlisny jiz od utlého veku ditéte, obvykle se prvni odliSnosti objevuji pred tietim
rokem. PAS jsou celoZivotni, vrozené, vyvojové poruchy zasadné ovliviiujici celkovy vyvoj
ditéte. Vyvoj je narusen do hloubky v mnoha smérech (komunikace, socialni oblast,
ptedstavivost, hra) a zasadné ovliviiuje zivot jedince. Jednoznaéné piiciny ¢i faktory vzniku,

i pfes mnozstvi vyzkumil a teorii, nebyly prokazany (Rihova, 2011, str. 11).

Chovéni a projevy jsou u kazdého ditéte znac¢né rtiznorodé, méni se s vyvojem a Souvisi
se stupném celkového mentalniho handicapu. ,,Spolecnym jmenovatelem je hlubsi porucha
VyVoje V oblasti socidlni interakce a komunikace, nez by odpovidalo mentalni urovni ditéte.
Tento specificky deficit odliSuje autismus od jinych vyvojovych poruch, jako jsou napriklad
mentalni retardace, poruchy reci, specifické poruchy uceni, poruchy aktivity a pozornosti*
(Thorovd, 2008, str. 4). Symptomy se kombinuji v nes¢etnych variacich, v riznych stupnich
zavaznosti a funkénosti (rozliSujeme nizkofunkéni a vysokofunkéni jedince) a tak prakticky

neexistuji dveé déti se stejnymi projevy.

Jiz v raném véku si rodi¢e mohou zacit vS§imat jistych varovnych pfiznaki, které¢ by je mély

zacit smerovat na pediatra ¢i nasledné na dal$i odborniky. Mezi zminéné oblasti miiZe patfit:

e 0obtiz s navazovanim zrakového kontaktu,
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e opozdény vyvoj feci,

e omezeni ¢i absence spontdnniho z4jmu o socialni a télesny kontakt,
e nefunkéni uzivani predmétda,

e zvlastnosti v motorickém projevu,

e specifické feCové projevy,

e dit¢ nereaguje na osloventi,

e dit¢ plisobi dojmem, ze neslysi.

Piitomnost téchto projevii nemusi vzdy znamenat p¥itomnost PAS (Rihova, 2011, str. 24).

PAS jsou nelécitelné a v soucasné dobé neexistuje zadny piistup nebo terapie, kterd by
pfinasela stoprocentni vysledky. Za efektivni formu pomoci jsou dle Thorové (2006, str. 52)
povazovany ruzné specialni pedagogické programy s podporou behavioralnich a interak¢nich
technik, které umoziiuji ditéti vyuzit schopnosti a dovednosti v maximalni mozné mite, kterou
jim jejich handicap dovoluje. Soucasti intervence jsou nacviky pracovnich a socialnich
dovednosti a rozvoj funkéni komunikace. Nejcastéj§imi metodami pouzivanymi
v Ceské republice jsou: TEACCH vzdélavaci program, strukturované uceni, alternativni

komunikace a jine.

1.1.1 Diagnostika

Autismus je obvykle diagnostikovan po druhém roce zivota ditéte, ale mnohdy az v dospélém
véku (Coleman, Gillberg, 2012, str. 5). Diagnostika PAS se provadi vzdy na zakladé
celkového chovani v nékolika specifickych oblastech, nikdy ne na zakladé jednoho nebo dvou
projevi. Je to slozity proces, ktery vyzaduje komplexnost, kterd spociva ve vySetfenich
odbornikd na mnoha pracovistich — psycholog, psychiatr, logoped. Pti diagnostice dochazi
k zaméfeni se na pfevazné projevy ve tfech zakladnich oblastech naruseni u PAS
(komunikace, sociélni chovani, imaginace souvisejici se stereotypii a hrou) (Bazalova, 2011,
str. 101).

V soucasné dob&é miiZzeme tvrdit, Ze diagnostikovanych pfipadl piibyva. SladeCkova a
Sobotkova (2014, str. 22-23) uvadéji, ze soudobé studie vykazuji vyskyt PAS v celém svété a
to v 60 pripadech na 10 tisic obyvatel. Nartust od 60. a 70. let je znatelny, pted padesati lety
byl vyskyt poruchy u pfiblizné 5 ptipadia z 10 tisic obyvatel. , Je jisté, Ze tento ndrist
minimalné z ¢asti souvisi s vetsim zajmem o PAS v poslednich 20 letech* (Sladeckova,

Sobotkovd, 2014, str. 22). Narist souvisi také se zpfesnénim diagnostického procesu, s vetsi
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informovanosti o problematice, s praktickymi zkuSenostmi odbornik. Diagndza nebyva
stanovena opozdéné ¢i chybné, jak tomu byvalo difive. VétSina jedinct s autismem je
muzského pohlavi, pomér je zhruba c¢tyfi chlapci na jednu divku. Presny divod vyskytu

poruchy pievazné u chlapci neni znam (Sladec¢kova, Sobotkova, 2014, str. 22-23).

1.1.2 Triada postizeni

Vyvoj ditéte je hluboce narusen ve tfech zasadnich oblastech, které se souhrnné oznacuji jako
tzv. triada piiznakt (Jelinkova, 2001; Thorov4, 2006; Bazalova, 2011; Rihova, 2011;
Sladeckova, Sobotkova, 2014). Tyto projevy oznaCujeme za typické — specifické. Jedna se
0 problémy v komunika¢nich dovednostech, v socialni interakci (vztahy klidem) a

Vv piedstavivosti a jsou piedpokladem pro diagnozu PAS (Chan, John, 2012, str. 306).

Komunikace

e

,Spolecensky Zijici lidé a socialné Zijici Zivocichové spolu komunikuji, tj. sdéluji si urcité
informace (vedomosti, pocity, prani), které jim usnadnuji orientaci v zZivotnim prostredi a
vzajemné interakce “ (Nakonecny, 2013, str. 139). Typicky lidskou formou komunikace je
mluvena a psana fe€. Jednim z prvnich pfiznakt autismu je opozdény vyvoj feci. NaruSené
komunika¢ni schopnosti se tykaji slozky verbalni i neverbalni (o¢ni kontakt, gestikulace,
mimika) (Bondy a Frost, 2007, str. 40).

Postizeni komunikace je u osob s autismem ruznorodé. Dle Bazalové (2011, str. 40-41) je
porucha komunikace zalozena pievazné na vrozené neschopnosti chapat vyznam vzajemné
komunikace a jejiho téelu. Uroven fe¢ového projevu neodpovida véku ditéte, coz by mélo

rodi¢e upozornit na pfipadnou poruchu.

Pokud déti s autismem mluvi, nejsou schopny konverzovat, konverzaci zacit a udrzovat, ¢asto
opakuji slova a véty. Bondy a Frost (2007, str. 42) popisuji, ze déti mohou opakovat vse, co
okolo sebe slysi (radio, televize, rodice), ale bez pochopeni vyznamu. Matka se ditéte zepta:

,,Chces se napit?“, a dité€ odpovi: ,,Chces se napit? Tento jev nazyvame echolalii.

Dité¢ si ¢asto mluvi pro sebe, vyptava se potad dokola na to samé, neklade bézny druh otazek
nebo mé problém se sprdvnym uzivanim slov ano a ne. JelikoZ je komunikace duilezitad a
schopnost sdélovat své myslenky a potieby nezbytnd, patii hledani zptisobu komunikace
s ditétem s autismem k hlavnimu tikolu peovatele (Rihova, 2011, str. 19). Jelinkova (2001,

str. 22) uvadi, Ze nejvhodnéjsi formou komunikace je pro déti komunikace s vizualni
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podporou (obrazky, piktogramy, fotografie), ktera ale musi byt jednoznaéna, bez zbyteénych

detailu.

V malé ¢asti populace s autismem dle Gillberga (2003, str. 25) dochazi v obdobi dospivani
k pozitivnimu obratu, nebo ke zhorSeni postizeni v oblasti komunikace. Néktefi piestanou

mluvit a ztrati feCovou dovednost, jini se o fe€ piestanou zajimat.
Socialni interakce

Socialni interakce spociva v socialnim chovani a formovani socidlnich vztaht. Vétsina déti
ma od narozeni pfirozenou schopnost navozovat vztah ke svym rodi¢im i k ostatnim lidem.
Tato schopnost neni vrozena détem s poruchami autistického spektra. Socialni intelekt je vzdy
vici mentalnim schopnostem ¢lovéka s poruchami autistického spektra v hlubokém deficitu.
Tento zpusob socialni interakce vSak neni stabilni a mize se ménit s vékem (Thorova, 2006,

str. 61-63).

Michalova (2011, str. 62) popisuje, Ze socidlni chovani d€ti s autismem ma nejcastéji dva
poly. Jedna se o pdl osamély a extrémni. Osamély pol je charakteristicky tim, ze se dité
pii kazdé snaze o socialni kontakt odvrati, protestuje, stahne do kouta, ¢i si zakryva oé¢i nebo
usi. Oproti tomu extrémni pol je typicky nadmérnymi a nepfiméfenymi socialnimi aktivitami,
kdy se dité snazi navazat kontakt v§ude a s kazdym, dotyka se lidi, hledi jim do obliceje a

vypravi jim o vécech, které je nezajimaji ¢i obtézuji.

Thorova (2006, str. 77) vychazi ze svych zkuSenosti s détmi s PAS a tvrdi, Ze vétSina déti
0 socialni kontakt stoji. Za netecnosti ¢i odtaZitosti stoji vétSinou nejistota a neschopnost
ditéte navéazat pfiméfeny kontakt. Nepifedvidatelnost chovani ostatnich lidi vyvolavaji
v détech s autismem Uzkost a pocit chaosu, které znasobuji deficit v oblasti sociélniho

chovani.

Gillberg (2003, str. 28) uvadi, ze jsou ptipady jedincu, ktefi v obdobi dospivani dosahli
zlepSeni v oblasti socialnich vztaht, a také prosli timto obdobim bez velkych otfesti. OvSem
zna¢né procento autisti Ma v obdobi dospivani nejvétsi problémy. ,, Zhorseni symptomii a
2003, str. 28). Jedinci se silnym vyvojem v obdobi $kolnich let stagnuji a mize nastoupit i

regrese az na urovei predSkolnich let. Objevi se rezervovanost, uzavienost a odmitini
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ostatnich lidi. Velmi c¢asto je pozorovan ostry vzestup hypoaktivity, sebezranovani a

stereotypniho chovani pravé v obdobi dospivani.
Predstavivost

Piedstavivost je posledni kategorii z autistické triady a souvisi se stereotypnim chovanim,
ritudly a omezenymi z4jmy. Hrdlicka (2004, str. 81) uvadi, ze zvlastnosti v chovani se
opakujicim se chovanim (Ipéni na provadéni Cinnosti vzdy ve stejnou hodinu, pojidani
stéle stejného jidla, toCeni se, tfepetani rukama), ritudly a omezenym okruhem zajmi
(obliba telefonnich seznamu, sbirani faktt, zaliba ve ¢éteni jizdnich fadu, zaliba v Cislech,

kresleni).

Zajmy, které se objevuji u déti s PAS, mizeme pozorovat i ve vyvoji zdravych déti. Thorova
(2006, str. 119) poukazuje na to, zZe rozdil je v mnohem vétsi mife zaujeti, neodkladnosti,
ulpivavosti, stejnosti a ¢etnosti opakovani. ,, Preruseni aktivity nebo vyzadovani vétsi pestrosti
cinnosti obvykle prindsi vyssi miru problémového chovani (agresivita, krik, sebezranujici
tendence) nebo pasivni negativismus (dité viibec nespolupracuje, ani na urovnmi, které je

Jjednoznacné schopno)““ (Thorova, 2006, str. 120).

NaruSend ptedstavivost a neschopnost predvidat sled dalSich situaci zpiisobuje nechut
ke zménam, vyhovujici je staly fad a pfesny denni harmonogram ¢innosti. Tyto opakujici se
¢innosti a harmonogram pro jedince znamenaji jistotu, pfedvidavost a bezpec€i. Stereotypni
chovani se méni vzhledem k véku a vyvojové Urovni ditéte. Nejvétsi vliv ma na dité rozvijeni
komunikacnich a socidlnich dovednosti, coz mulze vést k Gstupu projevi stereotypd.
Dospivani je dals§im faktorem, ktery muze, ale nemusi zmirnit intenzitu projevi (Bazalova,

2011, str. 49).

1.2 Klasifikace poruch autistického spektra

Klasifikace poruch autistického spektra vychazi z 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN-10, ICD-10) Svétové zdravotnické organizace. Tato klasifikace je pouzivana v Evropgé,
USA se pouziva Diagnosticky a statisticky manual, IV. revize (DSM-IV) Americké
psychiatrické asociace (Hrdlicka, 2004, str. 14-15). Pro popis poruch autistického spektra
jsem zvolila klasifikaci dle MKN-10.
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Détsky autismus

Détsky autismus je nejlépe popsanou poruchou autistického spektra a tvori zaklad téchto
poruch hlavné z historického pohledu. Dle Thorove (2006, str. 177) byva stupeii zavaznosti
rizny, od mirmé formy (malo symptomt) az po tézkou (velké mnozstvi zavaznych
symptomu). Problém se musi projevit v kazdé c¢asti diagnostické triady. Kromé poruch
Vv autistické triadé mohou lidé s autismem trpét mnoha dal§imi dysfunkcemi, které se projevuji

odlisSnym az abnormalnim chovanim. Syndrom lze diagnostikovat v kazdé vékové skupiné,

ey e

Aspergeriv syndrom

Pro diagnézu Aspergerova syndromu jsou klicové potize v komunikaci a socialnim chovani,
které jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem a feCovymi schopnostmi ditéte. Thorova
(2008, str. 19-20) popisuje, ze Ccloveék s Aspergerovym syndromem ma problém
s navazovanim pfiméfenych vztaht s lidmi, obtizné chape mimoslovni komunikaci, mimika i
gestika byva omezena, nékdy negativné reaguje na zmény a Ipi na ritudlech, vyznacuje se
nestandardnimi z&jmy. Déti mohou mit jen mirné opozdény vyvoj feci, avSak ve véku péti let
jiz vS8ak musi mluvit plynule. Mluva vSak byva zvlastni 1 pfes Cistou vyslovnost a dobrou

slovni zasobu.

Atypicky autismus

Dité s atypickym autismem jen castecné splituje diagnosticka kritéria dana pro détsky
autismus. U ditéte najdeme fadu specifickych socialnich, emociondlnich a behavioralnich
symptomd, které se s potizemi, jez maji lidé s autismem, shoduji. Dle Thorové (2006,
str. 182) lze fici, Ze atypicky autismus je zastfeSujicim terminem pro ¢ast osob, na které by se
hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i sklony. Neexistuji specialni $kaly, které by

poskytovaly pfesné diagnosticka voditka.

Typické jsou pro tuto kategorii potize v navazovani vztahti s vrstevniky a neobvykla
precitlivélost na specifické vnéjsi podnéty. Prvni projevy autismu se objevi aZ po tfetim roce
zivota jedince. U déti s atypickym autismem neni naplnéna celd tridda ptiznakid, miZze se
jednat o lepsi socidlni ¢1 komunika¢ni dovednosti, nebo chybégjici stereotypni zajmy oproti

détskému autismu.
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Rettiv syndrom

Rihova (2011, str. 14-15) popisuje Rettiv syndrom jako onemocnéni, u kterého na rozdil
od PAS zname pric¢inu. Byl lokalizovan gen, ktery tuto poruchu zptisobuje. Nejtypi¢téjsim
pfiznakem jsou narusené funkcéni pohyby rukou (kroutivé, stereotypni), stereotypni
navlhéovani rukou slinami, nedostatecné zvykéni potravy ¢i  ztrata kontroly
nad vyméSovanim. Vyvoj fe¢i je opozdény, objevuji se Casté potize v socidlni oblasti a

u divek se Casto vyskytuji epileptické zachvaty.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Do této kategorie jsou zatfazeny osoby, které nespliiuji klasicka kritéria autismu, pfresto jsou
jejich problémy v riznych vyvojovych oblastech natolik hluboké, Ze mohou zptsobovat
potize v bézném Zivoté. Castymi obtizemi, které mohou signalizovat pervazivni poruchu jsou
uzkost, nepozornost, hyperaktivita, nerovnomérny vyvoj, t€zké socidlni a emoc¢ni nezralost ¢i

obtize s afektivni regulaci (Thorova, 2008, str. 26).

Jina dezintegrac¢ni porucha v détstvi

Diagnéza této poruchy je dle Bazalové (2011, str. 77) typicka normalnim pocateénim
vyvojem u ditéte, ktery trva nejméné dva roky. Nejcastéji kolem ttetiho a ¢tvrtého roku zivota
dochazi k nahlé nebo postupné ztraté jiz nabytych dovednosti, ktera se projevuje zhorSenim
nejméné Ve dvou z nésledujicich oblasti — fe¢, socialni ¢i motorické dovednosti, hra a ztrata
kontroly nad vyméSovanim, soucasné s postizenim aspon ve dvou oblastech triddy autismu
(Gillberg, 2003, str. 43). Tato porucha je povazovana za nejproblémovéjsi z PAS diky

nahlému vyskytu pfiznaki po bézném vyvoji.
Pervazivni vyvojova porucha, nespecifikovana

Tato kategorie je pro diagnozu piechodna. Michalova (2011, str. 38) uvadi, ze v ranéem a
predskolnim véku nemusi byt klinicky obraz poruchy zatim zcela zfejmy, a proto lze vyuzit

tuto diagnozu. Je potieba dité dale sledovat i v pozdéjsim véku.

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Dle Bazalové (2011, str. 77-78) jde o neuréité popsanou poruchu, ktera v sob&é spojuje
hyperaktivni syndrom, mentélni retardaci (IQ pod 50), stereotypni pohyby, naruSeni
pozornosti a sebeposkozovani. Neobjevuje se zde socialni naruseni ditéte, dit€¢ pouziva o¢ni

kontakt, mimika a postoj jsou pfiméfené stejné jako vztahy s vrstevniky.
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2 Rodina

Rodina predstavuje zakladni stavebni prvek nasi spolecnosti. Kazdy jedinec je soucasti
rodiny, do které se narodi, a jejim prostiednictvim objevuje svét a socializuje se. Jedinci tvoii

rodiny, rodiny tvoii spolecnost a spole¢nosti dohromady tvoii lidstvo.

2.1 Definice rodiny

Definice pojmu rodina se objevuje u mnoha autord a vzdy zalezi, v jakych souvislostech,
av jakém kontextu je vykladana. Jedina a spravna definice neexistuje. Dfive byla rodina
jakousi velkou domécnosti, tedy spolecenstvim lidi, ktefi spolu bydli a spole¢né hospodaii.

Podléhali jedné autorité a to ,,hlavé rodiny*.

Dnesni moderni rodina je charakteristicka souzitim muze a zeny s jejich ditétem ¢i détmi.
Tento typ souziti je oznacovan jako parova rodina. Jak uvadi Mozny (2008, str. 116), rodina
jako socidlni instituce musi obsahovat jisty prvek trvalosti. Velky sociologicky slovnik (1996,
instituce, kterd je zakladnim clankem socidalni struktury i zdakladni ekonomickou jednotkou a
Jjejimiz hlavnimi funkcemi je reprodukce trvani lidského biologického druhu a vychova,
respektive socializace potomstva, ale i prenos kulturnich vzoru a zachovani kontinuity
kulturniho vyvoje.* Tato definice odkryva nékteré funkce rodiny a klade diraz na dulezitost

této formy spoleCenstvi.

Definici rodiny z pohledu socializa¢niho ¢initele uvadi Vyrost a Slaménik (2008, str. 50).
,Rodina jako primarni nositel kultury poskytuje zaklad norem a hodnot dané spolecnosti.
Vede dité ke spolecenskému Zivotu v prostiedi, ve kterém vyrustd,...” Rodina uci dité
orientovat se ve svété symboll a seznamuje ho s kulturnimi vzorci tim, Ze uci dité respektovat

pozadavky rodici a za jejich neplnéni je sankcionované.

jednotku, jejimz konstitutivnim znakem je souziti minimalné dvou generaci v primé
pribuzenské linii (rodic-dité) a vedlejsimi znaky je plnéni zdikladnich rodinnych funkci
a zadouci, nicméné nikoli nezbytné, pravné-institucionalni zakotven: ve spolecnosti.* Zaklad
této malé, priméarni, neformalni socialni skupiny tvofi jedinci, kteti jsou mezi sebou spojeni
pokrevnimi, manzelskymi a adoptivnimi vztahy (Klapilova, 1996, str. 27). Parova souziti se

v piipadé dohody muze a zeny mohou stat manzelstvim.
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Definice manzelstvi je v Ceské republice zakotvena v zakon&. Manzelstvim se dle zikona
¢. 89/2012 Sh., Obc¢ansky zakonik rozumi ,, trvaly svazek muze a Zeny vznikly zpiisobem, ktery
stanovi tento zakon. Hlavnim ucelem manZelstvi je zalozeni rodiny, radna vychova déti a
vzajemnd podpora a pomoc. ManzZelstvi vznika svobodnym a uplnym souhlasnym projevem

“«

vitle muze a zZeny, kteri hodlaji vstoupit do manzelstvi, Ze spolu vstupuji do manzelstvi.

Rodina je malou socidlni skupinou. Jako takova oznacuje urcity pocet lidi, ktefi maji néco
spole¢ného, a tvofi funkéné propojeny celek. Jedinci ve skupiné se pravidelné stykaji a sami
sebe se za skupinu povazuji. Rodinu jako skupinu spojuje pokrevni ptibuzenstvi, tradice,

normy, hodnoty, misto ve kterém ziji apod. (Vyrost, Slam¢énik, 2008, str. 321-322).

Pro potieby této prace si rodinu vymezim jako souziti n¢kolika lidi (alespoii jeden dospély a
jedno dit¢), kteti spolu bydli ve spole¢ném misté a sdili spole¢né zajmy, travi dohromady
volny Cas, fesi nastalé problémy. Neni stézejni, zda se jedna o rodinu uplnou ¢i neuplnou,

nebo zda jsou partnefi spojeni manzelskym svazkem.

2.2 Funkce rodiny

Soucasna rodina je charakteristickd svymi mnohymi funkcemi, které se v pribéhu déjin méni,
stejné tak jako jejich obsah. Nékteré ztraceji ptivodni vyznam, ¢i se vyznamem rozsifuji, jiné
se pretvaieji nebo mohou i zcela vymizet. Spravné napliiovani funkci vede ke spravnému
vyvoji ditéte. Dvé zakladni funkce, které si rodina uchovava, jsou prvotni socializace déti a

emocionalné psychologicka stabilizace osobnosti dospélych (Kraus, Polackova, 2001, str. 79).

Funkce rodiny dle Krause a Polackové (2001, str. 79-83) jsou nasledujici:

a) biologicko-reprodukénti,
b) socialné-ekonomicka,
€) socializaéné-vychovna,

d) socialné-psychologicka.

Zé&kladni funkci v rodiné mizeme oznacit biologicko-reprodukéni funkci. Ma vyznam jak
pro jedince v roding, tak pro celou spole¢nost. Pro samotného jedince je vyznam této funkce
spatfovan v uspokojovani biologickych a sexualnich potieb a také v potiebé pokracovani
rodu. Spole¢nost zabezpecuje prostiednictvim této funkce sviij rozvoj a stabilitu. Tato funkce

rodiny je nenahraditelna.
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Jednotlivi ¢lenové rodiny jsou béhem Zivota zapojeni do vyrobni i nevyrobni sféry. Cini tak
prostiednictvim svého zaméstnani, nebo podnikdni. Rodina jako celek je vyznamnym
spotiebitelem a soucasny trh je na ni zavisly. V rodin¢€ se odehravaji pterozdélovaci procesy,
které jsou mozné diky solidarité jednotlivych ¢lenti. V dusledku zvySovani Zivotnich naklada
¢i nezamé&stnanosti mize dochazet k poruse ekonomické funkce, ktera se projevuje hmotnym

nedostatkem (Kraus, 2008, str. 82).

Rodina je primarni socialni skupinou, ktera ditéti umoznuje socializaci. U¢i ho ptizpusobovat
se socialnimu Zivotu, osvojovat si zakladni navyky, zpisoby chovani, muzské a zenské role,
pfedavd mu néazory a hodnoty bézné ve spoleCnosti. ,,Socializaci v rodiné rozumime
predevsim proces piisobeni rodiny na své cleny vcelém souhrnu jevii a procesii:
ekonomickych, kulturnich, mravnich, estetickych, zdravotnich a jinych“ (Kraus, Polackova,
2001, str. 80). Hovoiime tedy o socializa¢né-vychovné funkci rodiny. Hlavni Glohou
socializace v roding je piipravit dité na vstup do praktického Zivota. Clenové rodiny na sebe

vzdy plsobi navzajem a maji na sebe kladné i zaporné vlivy.

Pokud hovotime o socidlné-psychologické funkci, zahrnuje vytvareni urcité hodnotové a
psychické atmosféry v roding, ktera ovliviiuje vSechny svoje ¢leny. Podstatnou roli hraje
prislusnost k socidlni skupin€, pocit sounalezitosti, jistoty a bezpeci. Dité by v rodiné¢ mélo
ziskat pocit, Ze je akceptovano, uznavano a hodnoceno. Vtelé citové klima ma pozitivni
vyznam pro vSechny cleny rodiny. Jeho udrZzovani a budovéani patii k dilezitym a

nesnadnym tkolam.

Socialné-psychologicka funkce rodiny miize byt narusovana celou fadou situaci a problému.
Miize se jednat o konflikty v rodin€, které zahrnuji rozvod, neshody mezi ¢leny, nebo
psychologické neptijeti ditéte. Dal§im problémem v rodiné mize byt odhaleni nemoci,
narozeni postizené¢ho ditéte, ¢i zavislost nékterého ¢lena rodiny na alkoholu, drogéach, nebo
jiné patologické chovani. Stejné tak to muze byt problém rodic¢d, ktefi nejsou schopni
naplnovat socialné-psychologické potieby déti, protoze sami neziskali vhodné vzory
v orienta¢ni rodiné. Dle Krause a Polackové (2001, str. 83) je citova funkce rodiny velice
dulezita a neni mozné ji v uspokojivé mife naplnit ¢i zastoupit jinou socialni instituci.

Rodina jako instituce mimo jiné pamatuje na rekreaci, zabavu a relaxaci. Tato funkce je

vvvvvv

pecovatelskou). Jak popisuje Kraus (2014, str. 134), tato funkce slouzi k zabezpeceni
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zivotnich potfeb svych ¢lend. Jednd se o potieby biologické, hygienické a zdravotni.
V poslednich desetiletich tuto funkei piejimal z ¢asti stat, ale nyni je rodina v této funkci
zapojena vice a predpoklada se vétsi spolutcast na jejim plnéni. Naroky na rodinu se zvysuji,

rodina se musi starat o nemocné, staré ¢i postizené Cleny.

Pokud rodina vychovava Clena se specifickymi potfebami (dit¢ s autismem), je dalezité, aby
byla schopna zabezpecit klidné a vyrovnané rodinné prosttedi. Rodice by méli pokud mozno
vytvaret ditéti pékné prostiedi a umeét se radovat ze zivota. Kazdé dité hledd oporu a jistotu
predevs§im u matky. Zakladni funkci rodi¢e by proto mélo byt poskytnuti autistovi pocitu
bezpeci, kvuli jeho obtizné orientaci ve svété kolem. Dale je dulezité, aby rodina pomohla
ditéti spravné komunikovat a spravné Cist v socialnich situacich (Straussova, Knotkova,
2011, str. 13).

2.3 Typy rodiny

Rodiny existuji v mnoha podobéach a podle ur¢itych kritérii je klasifikujeme do nékolika
kategorii. Rodiny rozdélujeme podle mnozstvi ¢lenti v rodingé (nuklearni, rozsifena), podle
toho, jak rodina pIni jednotlivé funkce (funkéni, afunkéni a nefunk¢ni), podle Uplnosti (Gplna,
nedplnd) a podle toho, zda se jedna o rodinu, do které se jedinec narodi, nebo kterou zaklada

(orientacni, prokrea¢ni) (Kraus, Polackova, 2001).

Nuklearni rodinou oznacujeme doméacnost skladajici se z rodic¢i (rodi¢e) a déti. RozSifena
rodina zahrnuje kromé rodi¢t a déti i blizké pribuzné, prarodice, stryce, tety apod. Rodinou
orientacni nazyvame rodinu, ve které jedinec vyrustd. Rodina, kterd je pozdéji jedincem

zaloZena, je oznaCovana jako prokreac¢ni (Kraus, 2008, str. 80).

Zasadni vyznam pro socializa¢ni proces ma, jak se rodin¢ dafi vypotadavat se s funkcemi,
které ji nalezi. Funkénim typem rodiny oznacujeme rodinu, které se dafi pfimétené plnit
vSechny svoje funkce, tzn. funkci biologicko-reprodukéni, socialné-ekonomickou,
socializa¢né-vychovnou a socialné-psychologickou. V afunk¢ni rodiné dochazi k porucham
V plnéni jedné ¢i nékolika funkci, coz ale vaZzné&ji nenarusuje Zivot rodiny a vyvoj ditéte. MiiZe
se jednat napiiklad o nedostatek penéz v rodiné, kdy neni moZzné dostatecné uspokojit
materialni potfeby né€kterych ¢lent rodiny. Nefunk¢ni rodina ma zavazny problém s plnénim
nékterych funkci, a dochazi tak k zadsadnim porucham a vnitinimu rozkladu rodiny, je také

naruSovan socializa¢ni proces ditéte (Kraus, Polackova, 2001, str. 79).
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Dal§im typem jsou rodiny uplné a neuplné. Uplna rodina ma ptedpoklady naplnit potieby
déti, predevsim potiebu bezpecného citového vztahu a potiebu identifikace. Ditéti je pfistupna
role muze 1 zeny a dit€¢ ma moznost ucit se od rodicii feSeni béznych nesouladit a konflikta.
V Gplné rodin¢ ale neni vyloucena patologie rodinnych vztahu, ktera neni dobrym zakladem

pro socioemocni vyvoj déti.

Neuplné rodiny vznikaji dle Bokové (2011, str. 31) hlavné z diivodu vysoké rozvodovosti
v zemi. Aby dité nestrddalo a nebylo rozpadem rodiny poznamenano, musi byt rodi¢, se
kterym dité zlistava, vnitin€ stabilni a zraly. Zejména tam, kde se rodina rozpadla z divoda
rodinné patologie (alkoholismus, domadaci nasili), jsou na rodi¢e kladeny vétsi naroky
pti zvladnuti této situace, a zivot ditéte tak byva klidné&jsi pouze s jednim rodi¢em. Dité
Vnetplné rodiné nemda vzor zdravého partnerského vztahu. Tento nedostatek Ize

kompenzovat u ptibuznych ¢i pratel rodice.

Dle Bokové (2011, str. 30-31) mizeme hovotit také o partnerské roding, ktera se v poslednich
desetiletich objevila v masové mife jako fenomén. Tento typ rodiny do urcité miry spliiuje
podminky rodiny Uplné, ale partnefi - rodice déti nepotiebuji formalni stvrzeni k souZziti.
K takovému rozhodnuti mize vést potieba uchovani si uréité miry svobody partnerii, coz
muze vést k rozvolnéni vztaht. Jinou formou partnerské rodiny miize byt rodina, kde jeden
z partner zije mimo bydlisté déti, ale v rodin¢ funguje dal jako rodi¢, jen m& z rtiznych
davodu bydlisté jinde. Muze to byt kvili praci, nebo kvili dalsi roding, kterou nechce nebo

nemtize zcela opustit.

2.4  Znaky soucasné rodiny

Rodina, jeji znaky a funkce prosly v historii mnoha zménami. Méni se velikosti rodin, jejich
soudrznost a stabilita, funkce 1 role v rodin€. Soucasnou rodinu poznamenala celd fada

skutec¢nosti.

v

Mares a Poto¢ny (2003, str. 11-12) poukazuji na vyznam rozsifené rodiny, ktery se znacné
zuzil a zesldbl. Zeslably také vztahy mezi rodinou prokreacni a orientacni. Soucasti
moderniza¢niho procesu je toto oslabovani vztahli k rodinam ptivodu, jakmile je zaloZena
vlastni nuklearni rodina. Jak uvadi Bokova (2011, str. 28), v rodinach mizi faktor prarodicu,
protoze prarodiCe Ziji v fad€ ptipadii plnohodnotny osobni zZivot a podil na vychové vnoucat

se zmensSuje. Nékdy je toto vyclenovani prarodi¢li zptisobené genera¢nimi neshodami a
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rozdilnosti nazorti na vychovu. Dé&ti tak mohou byt ochuzovany o dal$i podnéty ze strany

prarodi¢li a 0 moznost naplnéni citovych potieb.

Partnerské dvojice, které se rozhodnou byt rodici, ve vétSiné pripadl privadi na svét pouze
jedno dité. ,, Ve druhé poloviné 90. let 20. stoleti a v prvni poloviné prvniho desetileti stoleti
nového doslo kvyraznému poklesu poctu narozenych deti* (Bokova, 2011, str. 27). Toto
tvrzeni je podlozené statistickymi idaji, které hovoti o tom, ze rodina by méla pfivést na svét
alespon 2,1 ditéte, aby byla zarucena obnova obyvatelstva. Ukazatel thrnné plodnosti v roce
2010 byl 1,49 ditéte (Cesky statisticky tfad, 2011). Soucasny trend jednoho ditdte je tedy
nedostacujici a pfinasi s sebou fadu komplikaci (napf. starnuti obyvatelstva). S timto trendem

souvisi rozvoj antikoncep¢nich metod a planovani rodicovstvi, kdy zeny odkladaji matefstvi

do stéle vyssiho véku.

Dalsim prvkem, ktery se v rodinach méni, je pojeti rodi¢ovskych roli. V roce 2001 Kraus a
Polackova (str. 81) hovofi o tom, Ze Otec svym zpuisobem seznamuje déti se svétem
dospélych, realizuje se stile vice mimo domacnost a vychova déti se soustied'uje do rukou
matky. Bokova v roce 2011 (str. 27-28) poukazuje na fakt, Ze nyni je rodi¢ovstvi u muzt
daleko vice uvédomované a neziidka dochazi i k prerozdélovani pivodné tradi¢nich roli — kdy
muz zstava v domacnosti a zena se stava zivitelkou rodiny (tyka se to pfedevsim méstskych
oblasti). Tento trend souvisi s tim, ze zejména vzdélané Zeny v prvni fazi dospélosti preferuji
kariéru a seberealizaci, a po narozeni ditéte obtizn€ hledaji vyvazZenost matefské a profesni
role. Zde je vidét, jak se rodi¢ovské role méni i v relativné kratkém ¢asovém useku. Fenomén
otce v domacnosti se stavd ¢im dal CastéjSim, v soucasnosti spousta zen studuje vysokou

Skolu a matefstvi si odklada do vyssiho véku. Mnoho Zen se i pfi matefstvi realizuje mimo

rodinu a jeji roli musi nahradit muz.

V soucasné dob& maji rodice na déti nedostatek Casu, protoze bud’ buduji kariéru, nebo se
potykaji s materialnimi nedostatky, a proto jsou v praci cely den, Casto piichazi doma az
vecer. Nedostatek ¢asu ma vliv na vzajemné sdileni vSednich starosti v roding, zejména téch
détskych, a rodi¢e maji tendenci tento nedostatek ¢asu détem kompenzovat nadstandardnim
materidlnim zabezpecenim ¢i rozvolnénou vychovou. Toto v§ak miize vést ve svém diisledku
K citové deprivaci ditéte, k vnitini nejistot¢ a hledani hranic v podobé vykyva v chovéni.
,,Socioemocni vyvoj déti je casto komplikovany, jsou vedeny ke schopnosti sebeprosazeni se

za kazdou cenu, tzn. jednim z dulezitych meritek je uspech® (Bokova, 2011, str. 28). Toto
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vede ke zvySujicim se pozadavkim na dité, u kterého se v disledku toho miize objevovat

sebestfednost.

Dalsim prvkem, ktery se s rodinou méni, je jeji stabilita. V poslednich desetiletich dochazi
Kk narastu rozvodovosti (Kraus, Polackova, 2001, str. 83; Mozny, 2008, str. 276; Kraus, 2008,
str. 85; Bokova, 2011, str. 38-39). Ceskd republika patfi mezi zemé& s vysokou mirou
rozvodovosti (v roce 2008 je to 50% rozvedenych manzelstvi, v roce 2009 47%). Divody
Kk rozvodim jsou dle Bokove (2011, str. 39) v poslednich letech nevéry, rozdilnosti povah a
zajmu, alkoholismus ¢i nezajem o rodinu. V 65% rozvod iniciuji Zeny, v 72,1% jde o prvni
rozvod obou manzeli a praimérny vek rozvadéjiciho se muze v roce 2009 byl 41,8 roku,
u zeny 39 let. Rozvod ¢i rozchod rodi¢t je nepiijemna zkuSenost, ktera vyznamné zasahuje

do Zivota celé rodiny a je zvlasté neptijemny, pokud jsou v rodiné déti.

I pies negativni demografické ukazatele, které rodin¢ nepteji, neklesa hodnota rodinného
souziti mezi muzem a Zenou. Mladi lidé nepovazuji rodinu za zastaralou instituci, ov§em méla
by podle nich byt snadno zrusitelna, pokud jednomu z partnerit souziti nevyhovuje. Jsou
zdaraziiovany hodnoty individudlni autonomie v manzelstvi a v rodin€. Podoba ceské rodiny
se tak proménuje od jedné normy parového souziti k pluralité typt souziti. Lidi zakl&dajicich
rodiny ubyva, klesaji poCty déti v rodinach, zvysuje se pocet svobodné zijicich muzi i zen,
pfibyva rozvodi a neuplnych rodin. Ceska rodina se ale nehrouti, pouze nabyva novych

podob (Bokov4, 2011, str. 22).

2.5 Socializace a vychova v rodiné

Dobie fungujici rodina poskytuje ditéti nejpfirozenéjsi vychovné prostiedi. Vychovou se
z hlediska socialni pedagogiky rozumi , regulovini, zamérné a cilené vstupovaini
do celozivotniho procesu zespolecenstovani jedince, probihajici v jistém konkrétnim kulturné
spolecenském systéemu* (Kraus, Polackova, 2001, str. 41). Vychova musi vychazet z danych
podminek spolecnosti. Vychovny proces se podili na utvaieni osobnosti a tim spoluutvaii

celou spole¢nost.

Vychova souvisi s pojmem socializace. Rozumime ji ,, proces postupné premeény clovéka jako
biologické bytosti v bytost spolecenskou, tedy postupné zaclenovini se do Zivota dané
spolecnosti, proces, v néemz se uc¢ime v dané spolecnosti zit* (Kraus, 2008, str. 59). V prubéhu
Zivota se neustale dostdvdme do novych roli, se kterymi jsme se jesté nesetkali a znovu se

musime uéit, jak v nich obstét. ,, Jedna se o proces seznamovdni se clovéka s konkrétnim
24



kulturnim prostredim jeho rodiny a osvojovani si kulturnich zpiisobii a interpretace

skutecnosti“ (Lasek, Loudova, 2013, str. 16).

Rodina je primarnim socializacnim Cinitelem jedince. Rodinné prostfedi poskytuje ditéti
zéklad norem a hodnot dané spoleCnosti, vede dité ke spolecenskému zivotu v prostiedi,
ve kterém vyrusta a uci ho orientovat se ve svété symbolt. Dité se uci zit podle norem, které
je tfeba respektovat. Pfijejich poruSeni dochazi k sankcim. V rodiné také dochazi
k osvojovani prvnich socialnich roli. Dité ziskava roli sourozence ¢i syna/dcery. Sociélni role
ptredstavuji ,,zpiisoby chovadni, které socidlni okoli od jedince ocekava z hlediska jeho veku,

jeho pohlavi a spolecenského statutu** (Kraus, Polackova, 2001, str. 57).

Cloveék se musi v uritych zalezitostech naudit pfizpiisobovat Zivot svému okoli, ostatnim
lidem. Od narozeni jsou to rodiCe, kterym se dit¢ musi pfizptsobovat, a ktefi ditéti udavaji
hranice. Socializaci provazi spolecenska adaptace, diky niz si ¢lovék osvojuje ocekavané
zpusoby chovani, pravidla ¢i zaujimani spolec¢enské role. Socializace nikdy neni jednostranna.
Rodina a spolecnost plsobi na jedince, ale i jedinec plsobi na spolecnost, a vzajemné

se ovliviuji.

Rodina mize na dit¢ zamémé 1 bezdécné pusobit od nejranéjsiho obdobi vyvoje riiznymi
vychovnymi styly. Shaffer (2009, in Lasek a Loudova, 2013, str. 13) uvadi tfi typy
rodi¢ovskych vychovnych styld. Jedna se o styl autoritaisky, styl povolujici a styl
opfeny 0 autoritu.  Autoritafsky styl je charakterizovan direktivnosti a rigidnosti
v prosazovani pozadavkii  na poslusné dit¢. Je zde patrna dominance rodice
nad ditétem. Rodi¢e s ditétem malo komunikuji, vyznam ptikladaji fyzickym trestim.
Povolujici styl ptistupuje k ditéti opacné. Ditéti poskytuje maximalni volnost, poZzadavky a
omezeni jsou minimalni, trestdni se objevuje ziidka. Pro styl opfeny o autoritu je
typické jasné stanoveni zdsad a principti S vymezenim toho, co je sprdvné a co ne.
Rodice s ditétem komunikuji a dbaji na spravné porozuméni pozadavkim. VySe zminéné
styly vychovy jsou krajnimi typy, ve skute¢nosti se objevuji v méné vyhranénych podobach a

Vv riznych kombinacich.

2.6 Rodina a dité s autismem

J& 24

Vztah rodi¢t k détem se vytvaii jiz dlouho pfed narozenim. Kazdy rodi¢ si pro svoje dité
vytvaii a maluje budoucnost, sni o ditéti 1€kati, fotbalistovi, malifi, nebo o pokracovateli

rodinné firmy. Kdyz je poté dité na svété a rodi¢ se dozvi diagnoézu, znamena to predevsim
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tvrdy obrat v mysleni. Rodice déti s PAS ale jiz pfed stanovenim diagnozy vétSinou vytusi, ze
s jejich ditétem neni néco v pofadku. Pozoruji jisté zmény v chovani a projevech odlisnych

od vrstevnikd (Rihova, 2011, str. 35).

2.6.1 Reakce rodiny na diagnozu a zvladani této situace

Pro nékteré rodi¢e mize dle Rihové (2011, str. 35) stanoveni diagnzy znamenat do jisté miry
ulevu, protoze konec¢né znaji divod odlisnosti svého ditéte, a zZe jeho chovani neni zplsobené
nevhodnou vychovou. Presto je sdéleni diagndzy pro rodinu hlubokym zasahem a kazdy rodi¢
se s novou skutecnosti vyrovnava individualné. VétSina z nich ale prochazi nékolika fazemi
emocnich reakci. ,,Doba vyrovndani se s diagn0zou ditéte je znacné osobitd. 1 délka

Jednotlivych fézi se lisi pripad od pFipadu, rodina od rodiny* (Rihova, 2011, str. 35).
Stadia emo¢ni reakce na diagn6zu a déleni podle Thorové (2006, str. 407-411):

e obdobi sdéleni diagnozy, Sok
Obdobi po sdéleni diagnozy je pro rodice velice tézké, protoze ho zacne premahat piival
emoci a piestane vnimat sd€lované informace. Rodi¢ proziva zmatek, chovd se zcela
nepiimétené a zdanlivé nepochopitelné. ,, Pri prvni konzultaci by se rodice méli dozvedet
o formach vhodné pomoci a dostat kontakty na dalsi péci* (Thorova, 2006, str. 408).

e zapojeni obrannych mechanismu
Sokovéa reakce piirozené vyvola obranné mechanismy, které nejéastéji zahrnuji popfeni
situace, a také mozné vytésnéni informaci, které rodi¢e od odbornikli maji. Je to jisty uteék
pted situaci, schovani se pfed realitou.

e depresivni obdobi v piijimani diagnozy

U rodici prevladaji negativni emoce (smutek, zlost, tzkost, deprese, pocit viny, sebelitost,
bezmoc, stud) a objevuji se ¢ast&jsi agresivni reakce viiéi okoli. Casto dochazi i ke konfliktiim

Vv rodiné a ke vzdjemnému obvinovani.

e kompenzované obdobi

V tomto obdobi ,,odezniva deprese, zlepsuje se prijeti situace, roste snaha raciondalné a

aktivné se starat o dite, upravuji se ocekavani* (Thorova, 2006, str. 411).

e obdobi zivotni rovnovahy a ptebudovani hodnot
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Rodina se vyrovnava s faktem a dit¢ je pfijimano takové, jaké je. Dochazi k hledani optimalni

cesty do budoucna a k reorganizaci rodinnych vztahd. Rodina se citi stmelena a v rovnovaze.

V rodin¢ se mohou objevovat nékteré znaky, které ztézuji nebo znemoznuji adaptaci
na diagndzu. Muze se jednat napiiklad o pfiliSnou soustiedénost a fixaci na dité, kdy zajmy
rodiny mohou byt dlouhodobé zanedbavany. Objevuji se i odlisné postoje rodi¢u k ditéti, a to
jeho odmitani. Dale adaptaci znemoziuje ptetrvavajici vztek nebo zpochybiiovani diagnozy.

Dulezita je predevsim kvalita vztaht a klima v rodiné.

2.6.2 Stresové faktory v rodiné s ditétem s PAS

Jelinkova (2001, str. 85) uvadi, Ze stresové situace se vyskytuji ve vSech rodinach. Nemoc,
ztrata zaméstnani, umrti, vychovné problémy, narozeni sourozence a dalsi faktory, které
ovliviiuji rodinné fungovani. Tyto faktory se vyskytuji i v rodinach s autismem, ale pfidruzuji
K nim 1 dalsi, spojené s charakterem postizeni. PAS mzeme z hlediska prozivani povazovat
za narocnou zivotni situaci. Nejen pro dit¢ samotné, ale i projeho rodice. Poruchy
autistického spektra pusobi dlouhodobé zatézujicim vlivem, stimuluji stres a ovliviuji
kazdodenni Zivotni situace v rodiné. Stres vyvolavaji zejména faktory, které jsou zapticinéné

vrozenymi nedostatky.

V dusledku vrozenych nedostatkll v oblasti socialnich interakei reaguje dit¢ s PAS odlisSnym
zpuasobem od zdravého ditéte. ,, Obvykle nereaguje na obetavou a vielou péci rodicii, byva
netecné na usméV. Také V pritomnosti znamych osob neprojevuje radost a nadsSeni a
nevyzaduje socidlni interakci (kontakt s pritomnymi osobami)“ (Rihova, 2011, str. 43). Chybi
také snaha sdilet jakékoliv pocity s okolim. Rodice se tak mohou citit odvrZeni a hledaji vinu

sami v sobé.

Rodice také miize trapit a suzovat, Ze se jejich dit€¢ neumi verbalné€ vyjadfovat. Je chybné dité
nutit mluvit nebo poslouchat rady, Ze dit€ se ¢asem rozmluvi samo. Rodice by spiSe méli
hledat mozZnosti alternativni komunikace s ditétem. Casem se vytvoii vlastni a specificky
zpusob komunikace v roding€, kterému rozumi jen nejbliz§i okruh lidi (Sladeckova,

Sobotkova, 2014, str. 87).

., Celd rada projevii a zpiisobu chovani ditéte s poruchou autistického spektra se miize laické
verejnosti jevit jako problémové chovaini. Rodice jsou pri kontaktu s okolim napadani
poznamkami o Spatné vychové, nezvladnuti ditéte, provokaci* (Rihova, 2011, str. 44). Takové

reakce okoli rodi¢e dostava do stresovych situaci, se kterymi se musi vyrovnat. Problémem
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zustava schopnost rodi¢i odlisit chovani zptusobené autismem od bé&Zného zlobeni. Toto

pochopeni je velice dulezité pro vychovu ditéte.

Na stres v rodin¢ nemaji vliv pouze vrozené nedostatky u ditéte s PAS, ale ¢asto na rodinu
pusobi i vnéjsi faktory. Jednim z nich je neznalost problematiky a nevhodné reakce okoli.
| pies to, ze informovanost vefejnosti o PAS stoupa, neni stale dostate¢na, a vefejnost nema
patifiéné pochopeni. Rodina muze Celit negativnim reakcim i od blizkych lidi. Ojedinélé
nejsou ani piipady, Ze jeden z partnert situaci neunese a z rodiny odejde (Jelinkova, 2001,
str. 86).

Rodice kazdy den zazivaji obavy z budoucnosti svého ditéte. At uz se jedna o budoucnost
blizkou, ¢i vzdalenou, rodi¢e pronasleduji myslenky typu: ,,Bude v tramvaji trochu klidny?*,
,»Co bude s mym ditétem, az vyroste?* ,,Kdo se o dité postard, az tu nebudu?*. Jelikoz je
autismus celozivotnim postiZzenim, rodi¢e se nemohou starat o dité cely jeho zivot. Dulezité
je, aby rodiCe ditéti piedali zdkladni dovednosti, potfebné v budoucim Zzivoté. Jedna se
0 samoobsluhu a praktické dovednosti v komunikaci. Jelikoz dité vyzaduje neustalou péci a
dohled, rodina s ditétem s PAS se nachazi v ekonomicky naro¢né situaci. Finan¢ni podpora
statu neni natolik dostacujici, aby zbavila rodinu existenénich starosti. Matka ¢asto opousti
své zaméstnani a zlstava s ditétem doma, otec se podili na finanénim zajisténi rodiny

(Sladeckova, Sobotkova, 2014, str. 90).

Zpisob, jakym se rodi¢e vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, zavisi na mnoha faktorech.
zdravotni stav, vé&k, kvalita partnerského vztahu ¢i reakce Sir$i rodiny a vefejnosti
(Véagnerova, Krejcova, 2009; Rihova, 2011; Sladeckova, Sobotkova, 2014). Schopler a
Mesibov (2013, str. 249) dopliiuji, Ze nejen rodina a pratelé mohou pomoci pienést se pies
tuto obtiznou situaci, ale i profesiondlové (lékati, psychologové) a komunita rodich se

stejnym problémem ¢i vzdelavaci zatizeni.

Pro uspésné zvladani jakychkoliv problémi je dilezity optimismus a schopnost zaméfit se
vice na to, co je pozitivni. ,, Tendence videt spis pozitivni stranky Zivota, prevazujici pocit, ze
nic neni tak zlé, aby se s tim clovék nedokdzal vyrovnat, pomdha irodicim postizeného
ditéte“ (Vagnerovd, Krejcova, 2009, str. 30). Optimismus usnadiiuje piijeti tohoto faktu a

volbu G¢inng;jsi strategie pro zvladani zatéze.
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3 Prostredi

3.1 Vymezeni pojmu

Prosttedi rodiny je pro dité a jeho vyvoj nejpfirozenéjSim prostiedim. Pojem prostiedi je
vSeobecné znamym a uzivanym. Objevuje se jak ve védach spolecenskych, tak v piirodnich,
Casto vrizném pojeti. Prostfedi utvaii predméty a jevy existujici kolem nas, nezavisle
nanaSem védomi. Jde tedy o urCity prostor, objektivni realitu, ktery utvaifi podminky

pro zivot. Hovofime tedy o zivotnim prostiedi.

Zivotni prostiedi Kraus a Polackova (2001, str. 99) definuji jako ,, tu édst svéta (prostor, ktery
clovéeka obklopuje), s niz je clovek ve vzajemném piisobeni, tj. na cloveka piisobi svymi
podnéty, ovliviiuje jeho vyvoj a on na tyto podnéty reaguje, prizpusobuje se a také
aktivné svou praci meni.” Vedle zakladnich pfirodnich faktorti prostiedi (atmostéra,
pada, fauna, vodstvo) se objevuji faktory kulturni a spoleCenské, dulezité pro Zivot
¢loveéka a spolecnosti. ,, Prostiedi clovéka zahrnuje vedle hmotnych predmeétii nezbytné
vztahy, tedy vedle materialniho systému i systém duchovni, ¢. prvky jako véda,
uméni, moralka ap.* (Kraus, 2008, str. 66). Tyto prvky prostfedi jsou nezbytné k rozvoji

osobnosti.

V Zivotnim prostiedi se vyskytuji urCité sféry vztahti. Kraus (2008, str. 67) popisuje vztah
,,lidé — pfiroda‘ (interakce s Zivou i nezivou piirodou), vztah ,lidé — vysledky lidské aktivity
(kultura)* (podstatou je uspokojovani materidlnich a duchovnich potieb) a vztah ,,lidé — lidé*

(interpersonalni vazby).

3.2 Typologie prostredi

Pro potieby socidlni pedagogiky rozlisujeme nékolik typt prostredi, které jsou déleny podle

fady kritérii (Kraus, Polackova, 2001, str. 100).

e Podle velikosti prostoru:
o makroprostiedi — prostor vytvarejici podminky pro existenci celé spolecnosti,
o regionalni prosttedi — prostor v zivoté §irSi socialni skupiny na rozsahlejSim
teritoriu uvnitt spolecnosti,
o lokalni prostiedi — prostor spojeny zpravidla s bydlistém (¢tvrt, obec),
o mikroprostiedi — bezprostfedni prostor, v kterém jedinec pobyva (rodina),
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e Podle povahy realizované ¢innosti:
o pracovni (dilny, kancelaie, Skolni tfida),
o obytné a rekreacni (hfisté, herna, druzina),
e Podle charakteru, obsahu prvkii:
o pfirodni — prostor, ktery tvoii zivd a neziva piiroda,
o spolecenské — spolecensky systém a vazby v ném, tvurci jsou lidé a vztahy mezi
nimi,
o kulturni — spjato se spoleéenskym prostfedim, obsahuje hmotné a nehmotné

vysledky lidské aktivity.

Dale miizeme nalézt déleni prostiedi na pfirozené a umélé (vytvorené ¢lovékem); venkovské,
mestské a velkoméstské. Dalsi déleni je popsdno podle mnoZstvi podnéta a jejich frekvence,
pestrosti a kvality piasobeni na jedince. Zasadni roli v socializaénim procesu hraje
mikroprostiedi, které plsobi intenzivné a bezprostfedné na jedince. VSechny typy prostiedi se

vzajemné dopliuji a prolinaji (Kraus, Polackova, 2001, str. 100).

V socialnich oblastech zkoumani je povazovano za nejdulezitéjsi mikroprostiedi a prostiedi
lokalni, protoZe jsou jedinci nejblize a maji na n€ho nejvetsi a zdsadni vliv. Do mikroprostiedi
zahrnujeme bezprostiedni prostor, v némz jedinec pobyva. Jedna se o rodinné prostiedi, které

tvori nejblizsi okruh jedince.

Lokalni prosttedi ,,je vvmezeny prostor, ve kterém Zije masa lidi, vyznacujicich se spolecnym
zpusobem Zivota. V tomto prostiedi probihaji vSechny vztahy nebo vétsi cast vztahu
mezi osobami, které zde ziji* (Klapilova, 1996, str. 37). Lidé zijici v lokalnim prostiedi
uznavaji spoleéné tradice, symboly a hodnoty, vyuZzivaji stejné instituce a sluzby,
a ziji v pocitu soundlezitosti. Lokalnim prostfedim mutze byt prostiedi méstské nebo

venkovské.

V oblasti vychovy ma nejvétsi vyznam socialni kontrola, kterou lokalni prostfedi vykonava
nad jedinci a rodinami. Dle Klapilové (1996, str. 38) jde o dozor nad tim, zda se urcité
¢innosti uskute¢niuji spravné a zda jejich vysledky odpovidaji poZadavkiim nebo zavazkim, a
tim pisobi vngj$im tlakem na jedince. Socialnimi regulativy v lokalnim prostiedi jsou mravy,
zvyky, obyceje, konvence i mdda. Tyto regulativy pusobi na jedince a nuti jej raznymi

prostiedky k obvyklému jednani a chovani. Jedna se tedy o socializaci v lokalnim prostiedi.
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3.3 Rodinné prostredi, funkce prostiedi ve vychové

Osobnost ditéte bezesporu ovliviiuje prostiedi, ve kterém vyrista. Clovéku je nejbliz§im
prostfedim mikroprostfedi, které zahrnuje bezprostfedni prostor okolo jedince — rodinu.
V uzsim slova smyslu miizeme rodinné prostiedi povazovat za domov, v §irS§im slova smyslu
to muze byt ulice, obec, nebo pfiroda. Aby se cClovék spravné vyvijel po duSevni i
charakterové strance ve zdravou osobnost, potiecbuje vyrustat ve stabilnim, citové vielém a
pfijimajicim prostiedi. Na dité zde ptisobi velikost a Gplnost rodiny, styl vychovy, dale pak
socialni interakce probihajici uvnitf rodiny a celkové rodinné naladéni. Helus (2007, str. 149)
zdiraznuje, Ze tézko muzeme najit prostiedi, které by tak jako to rodinné odpovidalo
potfebam déti a dospivajicich, a vytvarelo tak ucinné vychozi podminky pro rozvoj osobnosti

a uspesnosti v zivote.

Helus (2007, str. 149) uvadi, Ze kazda rodina je charakteristicka ur€itym stupném soudrznosti
a pospolitosti, klimatem, které vystihuje jeji pohodu a naladéni, ale i nesoulad a ptipadné
napéti. Rodinné prostiedi a nejdtlezitéjsi socialné-psychologické funkce rodiny maji velky
vliv na celkovy vyvoj a socializaci ditéte. Nezbytnym piedpokladem pro zdravy vyvoj
ditéte je spravné plnéni vSech funkci rodiny. Miuzeme tak rodinné prostiedi Cclenit
na podnétové bohaté, funkéni — harmonické, nebo naopak podnétové chudé, nefunkéni —

dysharmonické.

Prostfedi je harmonické, pokud zajistuje ditéti uspokojeni jeho potieby jistoty a bezpeci,
potieby nékam patiit a mit domov. Harmonické rodinné prostiedi je typické nasledujicimi
znaky (Helus, 2007, str. 149-151):

e rodina poskytuje ditéti prostor pro aktivni projev, seberealizaci,

e rodina dava ditéti ptiklady a vzory prostiednictvim rodicovskych roli,

e rodina navozuje ditéti predstavu o $ir§im okoli, o spole¢nosti a o svéte,

e rodina rozviji v ditéti chapani lidi rizného véku, zaloZeni a postaveni,

e Vvroding se dité mize svérit, oCekavat vyslechnuti, radu a pomoc, ¢lenové rodiny se

psychicky podporuiji.

V rodinném prostfedi, které mizeme povazovat za dysharmonické, nejsou nékteré funkce
naplnény, nebo jsou plnény chybné. Muze se jednat o funkci socialné-ekonomickou,

socializaén&-vychovnou, nebo o socialné-psychologickou (viz. kapitola 2.3). Spatné plnéni
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funkci rodiny se muize odraZet na spokojenosti jejich clenli, na nesprdvném vyvoji a

socializaci ditéte ¢i na emocionalni stabilizaci ditéte (Kraus, Polackova, 2001, str. 79).
Pro diplomovou préci jsou stézejni tyto oblasti rodinného prostiedi:

e socialni interakce mezi ¢leny rodiny,
e komunikace mezi Cleny rodiny,

e stresové situace v rodinném prostiedi.

Prostfedi ma v souvislosti s vychovou dle Krause (2008, str. 76-77) dvé zakladni funkce —
situacni a vychovnou. V situa¢ni funkci se jedna o to, ze vychovny zasah se odehrava vzdy
v n¢jakém konkrétnim prostredi, které tvoti vnéjsi podminky pro vychovu. Prostfedi muze
pusobit bud’ pozitivné, tedy v souladu s vychovnymi cili, nebo negativné — proti zamérim

vychovatele. MiiZe nastat i situace, zZe prostiedi piisobi viceméné neutralng.

Funkce vychovna poukazuje na to, jak konkrétni prostiedi velmi mocné ovliviiuje jednani a
podili se na rozvoji osobnosti. Jedndni jedincti se méni podle toho, jak se méni a
stiidaji prostfedi. Déti 1 dospéli se tim padem chovaji jinak doma, v kolektivu, na vyleté,
v obchodnim domé& nebo v divadle. ,Je prokazdino, Ze navzdory individualnim
rozdiliim vykazuje chovani vsech lidi v daném prostredi urcitou shodu* (Kraus,

Polackova, 2001, str. 107).

Mnoho experimenti o vlivu prostfedi na vykonnost mimo jiné potvrzuje, Ze existuje zavislost
mezi zlepSovanim podminek v prostiedi a zlepSenim vykonu. Muze se napiiklad jednat
0 zlepSeni svételnych nebo estetickych podminek, které pozitivné pusobi na jedince.

Jedinec se pak v prostiedi citi 1épe a podava lepsi vykon.
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4 Dospivani

Muzeme se setkat s mnoha oznacenimi pro dospivajiciho ¢lovéka, ale vyznam zlstava stale
stejny. V médiich mizeme slySet o teenagerech, 1ékafi pouzivaji oznaceni dospivajici nebo
dorost, pedagogika uziva pojem zaci starSiho Skolniho véku a s mladistvymi se mtizeme setkat
v pravni terminologii. Néktefi autofi pouzivaji i pojem mladi, ale toto oznaceni Ize dle mého

nazoru pouzivat velice subjektivné.

4.1 Vymezeni pojmu

Dospivani je piechodnym obdobim mezi détstvim a dospélosti. Z biologického hlediska je
obdobi dospé€losti vymezovano jako zivotni tsek, ktery zadina objevovanim se prvnich
zndmek pohlavniho zrani (sekundarni pohlavni znaky), a viceméné kon¢i dovrSenim plné
pohlavni zralosti a dokon¢enim té€lesného rustu. Biologické zrani doprovazi také psychické
zmény, které zahrnuji nastup vyspélého zpusobu mysleni. U jedince dochazi k novému
socialnimu zafazeni, sebeobjevovani a sebeuvédomovani. Tyto zmény probihaji v obdobi
dospivani soubézné a navzijem nezavisle a souhrnné je mizeme nazvat jako zmény
pubertalni (Langmeier, Krej¢ifova, 2006, str. 124). Adolescence je vymezena na jedné strané

pohlavnim dozrénim a na druhé strané zménou osobnosti, ktera souvisi s pfijetim novych roli.

Langmeier a Krej¢itova (2006, str. 143) vymezuji obdobi dospivani dolni hranici 11-12 let a
horni hranici 20-22 let. Dale je toto obdobi rozélenéno na dalsi obdobi — pubescence (11-15
let) a adolescence (15-22 let), vzhledem k délce celého obdobi. V literatuie (Simitkova-
Cizkova, 2008; Vyrost, Slaménik, 2008) muZeme najit dal§i déleni tohoto obdobi —
prepuberta a puberta ¢i Casna, stfedni a pozdni adolescence. Vékové je toto obdobi
vymezovano S malymi odchylkami podobné, 1i§i se vétSinou v koneéném véku
pro adolescenci. Ditvod, pro¢ se zde autofi li§i je ten, ze dnes si mladi lidé prodluzuji
dospivani mimo jiné studiem. Studium na vysokych $kolach prodluzuje lidem zavislost

na rodi¢ich a umoznuje jim tak o par let odloZit vstup do dospélosti.

Pro potieby diplomové prace budu v textu dale pouzivat termin dospivajici, protoze chci
zahrnout celé vyvojové obdobi. Pro potieby vyzkumné ¢asti si vymezim dospivajiciho jedince
jako ¢lovéka v obdobi mezi 12 a 18 lety. Oduvodnénim je fakt, Ze ve 12 letech zivota uz se
zacinaji objevovat prvni znamky pohlavniho zrani a v 18 letech je jiz fyzicky i mentalni vyvoj

vétsinou dokonden.
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4.2 Zmény v dospivani

S nastupem dospivani se muzeme setkat s rozdilnou rychlosti vyvoje jak mezi chlapci a
divkami, tak u jedincu stejného pohlavi. U divek nastava dospivani zpravidla o jeden a pul az
dva roky diive nez u chlapct, a rozdily se objevuji ve fyziologickych a psychickych zménéch.
U jedincti stejného pohlavi miize byt hranice nastupu zmeén velice individualni, proto miizeme
spatiovat fyzickou odliSnost u stejn¢ starych divek ¢i chlapct. Nékteti jedinci ve 13 letech jiz
maji vyvinuté sekundarni pohlavni znaky, jini mohou mit v tomto véku jesté détsky vzhled.
Dle Simitkové-Cizkové (2008, str. 101) se v poslednim stoleti vyvoj i rist déti zrychlil,
fyzické zmény pfichazeji diive, narlistd hmotnost i vySka dospivajicich. Tento trend je

ozna¢ovany jako sekularni akcelerace®.

Otazkou ziistava, zda zrychleni télesného vyvoje pfineslo 1 zrychleni nastupu duSevniho
vyvoje. Langmeier a Krejéitova (2006, str. 145-146) popisuji, ze se muzeme setkat
s rozdilnymi stanovisky. Na jedné stran¢ se hovofi o tom, ze télesna akcelerace je provazena
spiSe opozdénim psychického vyvoje, na druhé strané¢ vyvoj muze probihat paralelné.
Muzeme tedy fict, Ze sekularni akcelerace ptinesla rychlejsi zacatek télesného i duSevniho

dospivani, ale umoznila i del$i dobu pro dokoncéeni plného rozvoje vSech potenci.

,, Dospivani se tak stale rozsifuje obéma smeéry — zkracuje se doba détstvi a oddaluje se
nastup plné dospelosti“ (Langmeier, Krej¢itova, 20006, str. 146). Tyto zmény jsou ovlivnény

celou tadou pfic¢in, které dohromady tvofi cely komplex zmén:

e vice podnéti v moderni spole¢nosti,
e lepsi vyziva,
e zlepSena hygiena a zlepSené zdravotnictvi,

e zménéné klimatické poméry apod.

4.2.1 Psychické a socialni zmény

Celkové v tomto obdobi jedinec prochdzi fadou zmén, nejen fyzickych. Jednd se predevsim
0 psychické a socialni zmény, které ho ve velké mite ovliviiuji. Vyviji se inteligence, roste
slovni zasoba a formuje se novy zpusob mysleni. Jedinec zvladne kriticky myslet a piejimat

nazory ostatnich, coz ma vyznamné nasledky pro postoj k ostatnim lidem. ,, Zatimco dite

! sekularni — lat. opakujici se po stoleti, dlouhotrvajici; akcelerace — zrychleni, urychleni; sekuldrni zména —
zmeéna zachytitelna teprve po uplynuti staleti (Langmeier, Krejcikova, 2006, str. 144)
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vV mladsim Skolnim véku bralo svet realisticky a stiizlive — takovy, jaky je — dospivajici nyni
srovndva existujici a pritomné pomery s tim, co by mohlo nebo mélo byt, tedy se stavem, ktery
si jako idedl vytvori ve své mysli*“ (Langmeier, Krejéitova, 2006, str. 152). Z toho plyne Casta
kritiénost a nespokojenost, zklamani ¢i pesimismus, coz dospivajici davaji neskryvavé najevo

svému okoli.

Rozviji se takeé sexualita jedince. V prvni fazi se jedna o autoerotické praktiky, které se dle
vyzkumt vyskytuji Castéji a diive u chlapct, nez u divek. V dalsi fazi dospivajici ziskava
prvni zkuSenosti s heterosexualnimi styky. Dochazi k tomu mezi 14. a 16. rokem. O néco
pozdéji, mezi 17 - 18 lety, dochazi k prvnim pohlavnim stykim (Langmeier, Krejéifova,
2006, str. 156-157).

Dospivajici se uvoliiuji ze zavislosti na rodiCich, stdvaji se nezavislymi a navazuji nové
vztahy Kk vrstevnikiim stejného pohlavi. ,, Navazuji vice kontaktii s vrstevniky, sdruzuji se
do skupin podle spolecného zdjmu* (Simitkova-Cizkova, 2008, str. 105). Dospivajici si
vytvareji specifickou subkulturu ve vrstevnickych skupinach, ktera je typickd odlisSnym

vyjadfovanim, oblékdnim ¢i nazory.
4.2.2 ldentita jedince

Identitu mizeme dle Vyrosta a Slaménika (2008, str. 109) definovat jako totoznost, stejnost
0soby v ¢ase a ve vSech okolnostech. Dale mtze byt synonymem ke slovu individualita ¢i
osobnost, skutecnost, Ze je osoba sama sebou. Formovani vlastni identity je pro ¢loveéka
v tomto obdobi hlavnim Ukolem. Dospivajici hleda odpovéd’ na fadu zakladnich otazek — kdo
a kym jsem, kam patiim, co je pro m¢ dulezité. Znamena to pro n¢j poznat svoje meze a
moznosti, pfijmout svoji jedinecnost i se svymi nedostatky, coz miize byt obtiznym ukolem

zejména pro dospivajici s jakymkoliv typem handicapu ¢i postiZeni.

V pubescenci je velmi dillezité hodnoceni vlastniho vzhledu, ktery se v tomto obdobi zacind
pretvaret. Jedinec dba o svilij vzhled, peclivé voli oble¢eni a uces. VétSinou se dospivajici
cht&ji zamémé odlisit od svych rodi¢t. Jak popisuji Langmeier a Krej¢itova (2006, str. 161),
problém nastava u jedincl s nizkym sebehodnocenim, ktefi na sobé nachazeji nejriiznéjsi
odchylky a vady a trapi se pro n€. Dospivajici ¢asto uvazuje o moznostech, jaky by mohl byt
a vytvaii si fantazijni piedstavu, ur¢ity ideél, kterého si pieje dosahnout (Skorunkovd, 2005,

str. 50). Béhem dospivani se mize objevit porucha pfijmu potravy zvana anorexie. Projevuje
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se ztratou vahy zplsobenou neschopnosti jist nebo odmitdnim jidla. Je spojovana se

soucasnym idealem $tihlého téla (Schopler, Mesibov, 2013, str. 29).

,, Hledani identity neni vSak jen viceméné pasivnim pozndavanim sebe sama — tedy zesilenym
sebepozorovanim, zkoumanim svého zjevu i svych psychickych vlastnosti a snahy
0 porozumeéni viastnim myslenkam a emocim, ale byva spojeno i s aktivni experimentaci*
(Langmeier, Krejéifova, 2006, str. 162). Dospivajici zamérné méni postoje, zajmy, vyhledava
nové zazitky, pied zrcadlem si cviéi rizné vyrazy oblideje. Uroveii sebehodnoceni
prudce klesa, kolem 15. roku véku opét zvolna nartsta. V tomto véku se jedinec zacina

posuzovat podle reakci druhych a podle toho, jak si mysli, Ze ho druzi vidi (pfedevsSim

vrstevnici).

V dnesni dob¢ je dle mého nazoru problém s hledanim, nebo s vytvarenim fale$né identity
na internetu. VVzhledem ke snadnému piistupu na socialni sité ¢i vetejné chaty, si mladi lidé
kompenzuji svoje nedostatky, které je vrealném zivoté mohou napiiklad vyclenovat
Z kolektivu vrstevniki. Identita na internetu jim nabizi jistou diskrétnost a moznost realizovat

fantazijni predstavy o sob&é samém.

Dalsi zména je spojena s prijetim a identifikaci nové socialni role. Na konci adolescence
ukoncuji jedinci studium a nastupuji do prvniho zaméstnani (¢i nastupuji na vysokou skolu).
Ziskanim profesni role se adolescenti stavaji dospélym, ziskavaji ekonomickou sobésta¢nost a
samostatnost. Tato zména mulze piinaSet jistd zklamani z rozporu mezi o¢ekavanim a

skutecnosti (Skorunkova, 2005, str. 54).

4.3 Vztahy v dospivani

V obdobi dospivani jsou pro jedince dulezité vztahy srodi¢i a jinymi dospélymi, se
sourozenci, s vrstevniky a s jedinci opacného pohlavi, se kterymi tvoifi romantické vztahy.

Velice diilezitym vztahem je také vztah jedince k sobé samému.

4.3.1 Vztahy s rodi¢i a sourozenci

V obdobi dospivani dochazi k proméné vztahu k rodi¢iim a jinym dospélym. Jedinec si za¢ina
v§imat nedostatkii a negativnich stranek rodict a z téchto zjisténi je zklaman. Snazi se tak
omezit svoji podiizenost a zavislost na rodi¢ich a chce ziskat vétsi svobodu. Svét dospélych

pfipadd adolescentim nudny, stereotypni, zkazeny a zastaraly. Dospivajici Casto projevuje
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opacny nazor nez rodi¢e nebo dalSi dospéli, objevuje se u néj pubescentni negativismus

(Skorunkov@, 2006, str. 50-51).

Vztah K rodi¢tm ale nemusi byt vzdy sam o sob& konfliktni, jak popisuje Macek a Lacinova
(2006, str. 34-36). Souvisi to s tim, jaké vztahy panovaly mezi détmi a rodi¢i pfed nastupem
dospivani. Pokud byla citova vazba k rodi¢i spravné rozvinuta, bazalni konflikt muze byt
lehce piekonan. Dospivajici s jistou citovou vazbou se snadnéji osamostatituji, maji totiz vice
davéry vto, Ze vztahy srodi¢i zlstanou v porddku i1 pfes nedorozuméni a konflikty.
Nemaji problémy oteviené s rodi¢i mluvit o negativnich emocich a problémech, jsou otevieni
a flexibilni. Naopak nejistou citovou vazbu provazi vice konflikti a tézkosti, také nejistota a

uzavienost.

., Sourozenectvi vytvari specifické moznosti pro formovani partnerstvi a snim Uzce
souvisejictho smyslu pro diveérnost, pro spolecné tajemstvi. To ma velky psychologicky
vyznam* (Helus, 2007, str. 173). Sourozenci si zejména Vv adolescenci navzajem ucinné
zprostiedkovavaji pfirozeny vstup do svéta okolo nich. Vytvareji si spoleéné své vlastni

vztahy a zndmosti, pronikaji skrze né¢ k novym podnétim.

Sourozenectvi piinasi 1 konflikty a vzajemné negativni afekty (vztek, zarlivost, agresi).
Vhodnymi zasahy rodi¢i je ale v détech navozovana i potieba a dovednost tyto afekty ovladat
a usmérnovat. Sourozenci se tak uci trpélivosti, shovivavosti, a zvykaji si, Zze je nutné se
domlouvat a hledat kompromisy. Takovéto kvality se poté pienasi do charakterovych
vlastnosti (Helus, 2007, str. 179).

4.3.2 Vztahy s vrstevniky

., Snaha o osamostatnéni byva spojena s orientaci na jiné socidlni skupiny, nez je rodina.
Pro pubescenta maji ¢im dal vetsi vyznam vrstevnici, kteri maji podobné problémy jako on a
S nimiz miize srovndvat své zkuSenosti“ (Skorunkova, 2006, str. 51). Dospivajici si tak
mohou vzajemné porovnavat svoje chovani, postoje a pocity. Vrstevnické skupiny
,,charakterizuje vékovd, ale také ndzorova blizkost, z niz vyplyva souhlasné jednani*

(Kraus, 2008, str. 88).

Prislusniky vrstevnickych skupin spojuje pocit sounalezitosti, podobné projevy chovani,
hodnotova orientace, Gpravy zevnéjsku, dodrzovani rituali a styl Zivota. Mohou vznikat rtizna

mladeznickd hnuti, ¢i mladeznické organizace, které spojuji jedince na zakladé spole¢nych
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nazoru. Pro ptiklad mizeme uvést skinheads, anarchisté, skauti ¢i kiest'anska sdruzeni (Kraus,

2008, str. 91).

Vrstevnické skupiny nabizi dospivajicim uspokojovani potieby pratelstvi a blizkého vztahu.
Pratelstvi poskytuje ur¢ity druh emocni vazby, jistoty a bezpeci, protoze dovoluje sdilet
pocity, zkuSenosti a tajemstvi.  Vztahy skamarady ¢asto uspokojuji jiné poticby
dospivajicich, nez wvztahy s rodinou. , Zamérenim citovych vazeb na vrstevniky
subjektivni vyznam vztahii s rodic¢i klesd a vytvdari se prostor pro vytvoreni vazby
s blizkymi lidmi stejného véku a postupné i intimniho vztahu* (Macek, Lacinova, 20086,
str. 43). Jedinci mohou hledat ve skupiné pratel napiiklad emocni zdzemi, které je v rodiné

narusené, nebo chybéjici.

Prostfednictvim vrstevnickych skupin se formuje osobnost jedince a to jak pozitivné, tak také
negativné. Jelikoz dochazi k uspokojovani psychickych potieb jako je zabava, relaxace a
uvolnéni, jedinec se s danou skupinou identifikuje, nebo by se rad identifikoval. Nalezitost
ke skupiné¢ muze vést také ke konfrontaci nazort pfinaSenych z rodiny nebo ze $koly, coz

vede k utvoreni urcitého skupinového minéni (Kraus, 2008, str. 90).

Co se tyce vyvoje vztaht u dospivajicich s PAS, vztahy s vrstevniky jsou u nich problémové
vzdy. U jedinc mizeme najit riznou motivaci k navazovani vztahti, od pozitivniho nastaveni
ptes lhostejnost a ignoranci az k trvalému vyhybani se kontaktu. Thorova (2006, str. 97)
uvadi, Ze je chybné tvrdit, ze dit¢ nema z4jem o socialni kontakt. Mnoho déti zdjem ma, ale

potize, které diky svému handicapu maji, jim navazovani vztahi komplikuje.

4.3.3 Romantické vztahy

V pubescenci se objevuji prvni lasky a zamilovanosti, které byvaji ¢asto pouze platonické.
K naplnéni vztahu, ktery zahrnuje i sexualitu, dochazi vétSinou v adolescenci (Skorunkova,
2006, 51-54). Tyto vztahy tvofi dominantni €ast socialniho zivota dospivajicich, jsou
dilezitou néplni svéta fantazijniho i1 redlného a svoji intenzitou prevysSuji vztahy s rodici €i

prateli. VétSina adolescentnich lasek dlouho nevydrzi.

Romantickym vztahem Macek a Lacinova (2006, str. 56) oznacuji vztah ,,s pocdtecnim
stadiem milostného vztahu dvou jedincii — s projevy zamilovanosti, které vykazuji romantické
prvky.“ Tento vztah se vétSinou vyznacCuje kratkodobym trvanim a variabilnim chovanim
jednotlivel, proto nemiize byt povaZzovan za partnersky, kde se pfedpoklada oboustrannd a

dlouhodoba angaZovanost jedinct.
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Romantické vztahy jsou ovliviiovany vztahem mezi ditétem a rodicem, kdy zakladnim
vztahem je vztah s matkou, ktery ovliviiuje vSechny pozdéjsi milostné vztahy. DalSim
faktorem pusobicim na formovani romantickych vztahti je vztah rodi¢i adolescenta,
rodice tak poskytuji potomkovi vzorce chovani, komunikace a feSeni problému (Macek,
Lacinova, 2006, str. 57-58). Adolescenti ziskavaji v romantickych vztazich nové vztahové

dovednosti, které nepoznali v jinych typech blizkych vztaht (pfatelé, rodina).

Pro dospivajici sPAS je pfirozené, stejné jako u zdravych jedincl, Ze jejich touha
po sexualnim partnerstvi je velmi silnd. Howlin (2009, str. 248) poukazuje na to, Ze védomi,
7ze si nékdo jiny naSel divku, navazal vztah a ozenil se, vede u lidi s autismem
k nespokojenosti a frustraci. Lidem sautismem vétSinou ale chybi slozité dovednosti,

potiebné pro rozvoj a udrzeni socialnich, emocionalnich a sexuélnich vztaht.

4.4 Dospivani a krizové situace v rodiné

Vétsina rodic¢t dospivajicich déti zaziva pocity rozcarovani, nejistoty a obav, kdyz dojde
ke konfrontaci s tim, co pro né doposud byla jen teorie. I kdyz védi, co je ¢eka, Casto byvaji
ptekvapeni a znepokojeni, kdyZ tato situace nastane. Dité se chova drze, nerespektuje do této
doby dodrzovana pravidla, odmitd mluvit s rodi¢i, opousti své zajmy a sedi celé dny
U pocitace. Tyto podnéty se stavaji pro rodinu rizikovym faktorem tehdy, kdyz rodi¢e vnimaji
chovani svého ditéte tizkostné a negativné, coz mize mit dopad na uspésné plnéni funkci
rodiny. ,, Krizova situace predstavuje stav, kdy je kwili castym a bourlivym konfliktiim, které
maji rizné priciny, vazné ohroZen dosud fungujici vztah mezi ditétem a rodicem*

(Bokova, 2011, str. 83).

Dospivani je ¢asto oznaCovano jako obdobi boufi a vzdori. Mlizeme vychézet z toho, Ze
na jedince jsou kladeny pozadavky dospélych, kterym se musi podiidit. Tyto spoleCenské
tlaky se stfetavaji s biologickymi a psychologickymi vlivy, coZ zpusobuje rozkolisanost,
konfliktnost a negativni emoce (Simitkova-Cizkova, 2008, str. 101). Dospivajici se trapi
nejriznéjSimi pochybnostmi o sobé 1 0 svém postaveni ve svété a navenek se Casto projevuje
chovanim, které rodice 1 okoli znepokojuje a drazdi. Jedinec mlze zazivat i1 vnitini konflikty
sam se sebou, které mohou byt zplisobeny negativnim hodnocenim svého zevnéjSku a nizkym

sebevédomim.

Obdobi dospivani je spojeno s budovanim vlastni identity a pfehodnocovanim dosavadnich

postoju, s ¢imZ souvisi nadmérnd kritiénost vic¢i autoritdm, a naopak nekritické piijimani
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nazori a postoji vrstevniki. Béznym zdrojem konfliktd mezi rodi¢i a déti se stava
ptekracovani hranic a experimentovani (navykové latky, nebezpecné CcCinnosti, sexudlni
vztahy), zhorSeny prospéch ve Skole, potfeba délat si véci po svém a odstfihnout se od vlivu
rodi¢t. Vyznam rodi¢l se v tomto obdobi pro dit€¢ nijak nesnizuje, naopak, role rodict je
velice dilezitd a mlze klast vysoké naroky na trpélivost a sebejistotu. Dobry vztah s rodici je

pro dospivajiciho mimotadn¢ dulezity (Bokova, 2011, str. 86).

4.5 Specifika dospivani u jedince s autismem

Pribéh dospivani je pro kazdého ¢Elovéka s PAS jiny. Jelikoz dospivani s sebou piinasi
mnohdy problémové chovani, mize byt pro n€které rodice stresujici, ze nedokdzi odlisit, zda
je problémové chovani zpisobeno dospivanim, autismem, nebo obojim (Nichols,
2009, str. 48). Mensi ¢asti jedinct piindsi dospivani markantni zlepSeni Vv autistické
triad¢, kdy dosédhnou pokroku v socialnich vztazich, a upravuje se problémové chovéni.
., Vétsina rodin nezaznamena u dospivajicich zadné prevratné zmény. U urcitého procenta

deti se vsak mohou problémy v puberté zesilit*“ (Thorova, 2006, str. 250).

Coleman a Gillberg (2012, str. 21) uvadi, ze vysledky nékolika studii jasn¢ ukazaly, ze obdobi
dospivani muze byt kritické z divodu epilepsie, ktera se v tomto obdobi muize objevit, dale
mize pfijit zhorSeni symptomu a dalsi psychiatrické problémy. Tyto projevy jsou nejznamg;jsi
z komplikaci, které provazeji dospivajiciho s autismem.

Mnoho déti projde $kolni dochazkou bez obdrzeni spravné diagnézy. V obdobi dospivani
dochazi ke zméné prozivani. Nékteti mladi dospéli zaCnou touZit po navazovani sexudlnich
vztaht ¢i po prostém kamaradstvi, ale vzhledem K jejich handicapu se dostavaji do problému.
Zacnou si uvédomovat svoji odliSnost a izolovanost. Velmi Casto se objevi nepfiméfené
sebehodnotici emoce (sebepodhodnocovéani, sebepohrdani) a mlady ¢lovék se dostava
do depresivniho stavu. Thorova (2006, str. 251) uvadi, ze strach &i tzkost ze socidlniho
kontaktu mtize dosdhnout takové intenzity, ze dojde k rozvinuti klasickych projevi

obsedantné-kompulzivni poruchy (napt. neustalé myti, dotykani osob).

Pravé v tomto obdobi mnoho rodi¢ii vyhleda psychiatrickou pomoc a je stanovena diagndza
Aspergeruv syndrom nebo vysoce funkéni autismus. Nékteti mladi s PAS se snazi uniknout
V dospivani narocnému okoli, a proto si vytvari vlastni svét, hovoii sami pro sebe, ztraci
zdjem o socialni kontakty, zanedbavaji hygienu, apod. Déti s autismem dozravaji po vSech

strankach pozdé&ji (Thorova, 2006, str. 251).
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S dospivanim velice Gzce souvisi sexualita. Sexualni chovani je u ¢lovéka propojeno se
socidlnim chovanim, z ¢ehoz vyplyva, Ze jedinci s PAS mohou mit v oblasti sexuélniho
chovani problémy. Mezi nejcastéjsi patii masturbace, neschopnost rozli§it mezi intimnim a
vefejnym, ¢i neschopnost navazat pfiméfeny kontakt s objektem sexualniho zajmu, jak uvadi
Thorova (2008, str. 29).

Déle Coleman a Gillberg (2012, str. 23) popisuji, ze dospivajici neni schopen odlisit, Ze
vyjadfovani sexuality nepatii na vetejnost. Masturbace, ¢i dotykani se cizich lidi na intimnich
partiich se muze stat hlavné pro rodie velice trapnou zalezitosti, jak uvadi Chan a John

(2012, str. 307).

V dospivani také dochazi k uvédomovani si odlisnosti vlastni osobnosti od ostatnich jedincu.
Nekteii lidé s PAS (zejména s Aspergerovym syndromem a vysoce funkénim autismem) si
svou odlisnost uvédomuji a touzi po pojmenovani svych potizi. ,, Chtéji na sobe pracovat a
néjakym zpiisobem se zmeénit. Dalsi skupinu tvori lidé, kteri jsou radi, ze maji diagnozu, jsou
se sebou spokojeni a zménit se si nepreji. TouZi jen po vétsi Mife pochopeni a tolerance
pro svoji jinakost od okoli* (Thorova, 2006, str. 97). Najdou se i jedinci, ktefi svoji
diagn6zu odmitaji a snazi se ji skryvat. Mohou se tak stat ptecitlivélymi na vlastni osobu a

maji tendenci se podcenovat.

Autismus je zatim nelécitelny a musime pocitat s tim, ze kazdy postizeny bude jednou zit
bez rodict. Aby byl Zivot postizeného kvalitni a $tastny, musi se na né&j pfipravovat celé
détstvi. Na druhou stranu, spole¢nost musi pro takovy Zzivot pfipravit vhodné podminky.

, Kvalita Zivota je stav, ktery charakterizuje fyzickd, emocionalni i duSevni pohoda*

(Jelinkova, 2001, str. 92).

Mira osamostatnéni jedince s PAS v adolescenci zalezi na zdvaznosti poruchy a jeho celkové
adaptabilité. Néktefi lidé mohou vést v dospélosti zcela samostatny Zivot, najdou si préaci,

ozeni se a maji déti (dle studii je to pouze malé procento - Howlin, 2009, str. 40).

Cast lidi s PAS i pies dobré vyjadiovaci a intelektové schopnosti opakované selhava ve snaze
Zit samostatny zivot, obstat na trhu préace, apod. Vhodnym feSenim je forma podporovaného

zaméstnani a chranéného bydleni v zatizenich pobytového typu (Thorova, 2008, str. 51).
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5 Vyzkumné Setieni

V empirické ¢asti diplomové prace pracuji s metodami kvalitativniho vyzkumu. Jsou zde
stanoveny vyzkumné otazky, vyzkumny problém a cil Setfeni. Vyzkumné otazky jsou
zamé&feny na rodinné prostiedi s dospivajicim autistou, konkrétn¢ na vztahy a komunikaci
v rodiné, zmény, stresové situace a otazku budoucnosti. Dale jsou popsany metody pouzité
pro ziskavani, sbér a zpracovani dat, nechybi vymezeni a charakteristika vybérového souboru.
V zavéru jsou uvedeny vysledky Setieni, roz¢lenéné podle jednotlivych vyzkumnych otazek.

Jsou zde predstaveny shodné rysy a odli$nosti jednotlivych piipadu.

Pro potieby vyzkumného Setfeni jsem si vymezila nékolik pojmi: autismus, rodina, rodinné
prostiedi a dospivani. Pojmem autismus pro potieby prace chapu poruchu autistického
spektra, bliZze neuréenou. Tento termin V sob& zahrnuje vSechny poruchy autistického spektra.
V dal§im textu pouzivam termin PAS nebo autismus. Pojmem rodina chapu souZiti alespon
jednoho dospé€lého a jednoho ditéte, ktefi spolu ziji, travi dohromady volny c¢as a pecuji
0 sebe. Neni tedy stéZejni, zda se jednd o rodinu Uplnou, nebo nedplnou. Pojem rodinné
prostfedi si vzhledem k jeho komplexnosti ur¢im jako soubor podminek, které existuji
v rodingé. Za dulezité aspekty rodinného prostfedi povazuji socidlni interakce a komunikaci
mezi ¢leny a dale rodinné naladéni. Obdobi dospivani je pro potieby prace vymezeno vékem
jedince mezi dvanacti a osmnacti lety. Divodem je fakt, Ze ve 12 letech Zivota se zacinaji
objevovat prvni zndmky pohlavniho zrani a v 18 letech je jiz fyzicky i mentalni vyvoj

vétsinou dokoncen.

5.1 Vyzkumny problém, cil SetiFeni a vyzkumné otazky

Ustiednim tématem je problematika vychovy dospivajiciho ditéte s autismem v roding.
Jelikoz jedinec s autismem ma velice specifické potieby v riznych oblastech Zivota, jsou
na rodinu kladeny velice slozité naroky na vychovu a rodinné prostfedi miize byt vyrazné

ovlivnéno predev§im ve slozitém vyvojovém obdobi dospivani ditéte.

Cilem diplomové préce je pomoci kvalitativniho vyzkumného Setteni zjistit, jaky ma vliv
zmény spojené s dospivanim u ditéte s poruchou autistického spektra. Dale mé zajimalo, jak
vypadaji vztahy a komunikace mezi rodinnymi piislusniky. Vzhledem k cilim prace si kladu

nasledujici vyzkumné otazky:
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Hlavni vyzkumna otazka:
Jak dospivajici dité s autismem ovliviiuje rodinné prostiedi?

Nejen prosttedi ovliviiuje jedince, ktefi se v ném vyskytuji, ale i jedinci toto prostiedi
ovliviiuji. Mohou na néj piisobit tak, ze ho méni, nebo pietvareji svym chovanim a jednanim.
Rodinné prostiedi je ¢lovéku nejbliz§im a vzajemné vlivy mohou proto byt o to silnéjsi.
Zajima meé, jak dospivajici jedinec s poruchou autistického spektra ovliviiuje rodinné

prostiedi, a jak na n¢j ptisobi.
Dil¢i vyzkumné otazky:

VO1: Prinesl ssebou nastup dospivani u ditéte sautismem néjaké zasadni zmény

do rodiny?

Dospivani je oznaovano jako obdobi boufi a vzdort a piinasi s sebou psychické i fyzické
zmény u jedince a mnohdy také problémové chovéni (Simitkova-Cizkova, 2008, str. 101).
Nejinak je tomu i u jedinct s autismem. Toto obdobi piinasi také nové situace do rodiny,
na které se musi jeji ¢lenové adaptovat a vytvofit pro dité piijatelné podminky pro rozvoj
jeho osobnosti. V souvislosti s tim mé zajima, jak vypada fungovani rodiny, kterd vychovava
dospivajiciho ¢lena s autismem, a jaké zmény piinasi dospivani ditéte do rodiny. Daéle se
ptdm, zda rodina musi uzptisobovat svoje fungovani ditéti vice nebo méné, nez tomu bylo

Vv jeho détstvi, zda, a jak jsou omezeny aktivity rodi¢t a ostatnich ¢lent rodiny.

VO2: Jak vypadaji vztahy a komunikace mezi rodinnymi piisluSniky v rodiné

vychovéavajici despivajiciho ¢lena s autismem?

Ke stanoveni této vyzkumné otazky mé vedla skutecnost, ze jedinci s autismem mohou mit
problémy s komunikaci a se socialnimi interakcemi. Tento problém je zpusoben podstatou
autismu a tzv. autistickou triddou (Chan, John, 2012, str. 306). Otazkou pro mé je, jak ¢lenové
rodiny ptizpisobuji svoji komunikaci, pokud jednaji s ditétem a jak se tento zpusob

komunikace li$i od bézné komunikace mezi zdravymi jedinci a jaké jsou jeji specifické rysy.

Socialni interakce u lidi s autismem mohou byt odlisné od téch u zdravych jedinct
(Thorova, 2006, str. 61-63). Problémem je chybné chapani interakci a vztahd mezi lidmi.
Tato skutecnost se v jisté mife odrazi do interakci v rodiné, které nemohou probihat béznym

zpusobem. Problémy ve vztazich mize zpusobovat i samotna pfitomnost autismu v roding,
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proto m¢ zajima, zda doSlo k néjakym zméndm ve vztazich, ¢i zda jsou vztahy mezi

rodinnymi pfislusniky harmonické.

VO3: Jaké stresové situace se objevuji v rodiné, ktera vychovava dospivajici dité

s autismem?

Autismus piinds$i do rodiny mnoho stresovych faktort, které prameni bud’ ze samotné
podstaty autismu nebo z nepochopeni okoli pro odliSnost ditéte. Dospivani jedinctu
s autismem muze byt pro rodinu mnohdy problémovym, protoze rodi¢e nedokazi odlisit, zda
je problémové chovani zplsobeno autismem nebo dospivanim (Nichols, 2009, str. 48).
Necitelnost projevil ditéte, stejné tak jako vzajemné nepochopeni mize na rodice pusobit
stresov€. Nejsilngjsim faktorem stresu byva pro rodiny otazka budoucnosti. Zajima mé, jaké
nejcastéjsi stresové situace se objevuji v rodindch s dospivajicim autistou, co rodiné pomaha

tyto situace piekonavat, a jaké pocity v rodi¢ich vyvolava otazka budoucnosti.

VO4: Jakym zpuisobem rodina pripravuje dospivajiciho autistu na jeho Zivot

v dospélosti?

Rodina pro dit¢ nemuze byt bohuzel k dispozici po cely jeho zivot. Jelikoz se jedinci
s autismem dozivaji stejného véku jako zdravi jedinci, vyvstava otazka, jak bude vypadat
dospély zivot ¢lovéka s autismem, a kdo se o n€ho postara, az jeho vychovatelé nebudou moci
(Howlin, 2009, str. 40). Zajima mé, jakym zptsobem rodina pfipravuje dité¢ na jeho Zivot
v dospélosti, zda ho vede k samostatnosti, zda dit¢ zvladd sebeobsluhu, a zda ma né¢jaké
povinnosti v domacnosti. Dale mé zajima, jak je dité v rodiné pfipravovano na zmény, které
pfinasi zivot— stéhovani, zaméstnani, starnuti apod. Jedinci s autismem maji vSeobecné

problém s adaptaci na jakékoliv zmény (Bazalova, 2011, str. 49).

5.2 Metody ziskavani, sbér a zpracovani dat

Vzhledem k tématu a cili prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. K vybéru kvalitativniho
vyzkumu mé vedla piilezitost pro hluboké zkoumani jednotlivych pfipadii s moznosti
odhaleni novych skuteCnosti. ,, Cilem kvalitativniho vyzkumu je totiz porozumét lidem a
udalostem v jejich Zivote “ (Gavora, 2000, str. 148). Hlavnim rysem kvalitativniho vyzkumu je
jeho dlouhodobost, intenzivnost a podrobny zépis. V ramci dlouhodobého vyzkumu bylo

uskutecnéno oslovovani jednotlivych respondenti a po zvazeni vhodnosti respondenta
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k vyzkumu byly nésledné realizovany dalsi kroky. Pii realizaci byly zapisovany poznamky

ke vSemu, co se V prostiedi odehravalo a soucasné byly zhotoveny hlasové zaznamy.

Jako zakladni pristup kvalitativniho vyzkumu byla zvolena ptipadova studie. ,, V' pripadové
studii jde o detailni studium jednoho pripadu nebo nékolika malo pripadi* (Hendl, 2005,
str. 104). Bylo nasbirano velké mnozstvi dat od nékolika malo jedinci pomoci dvou metod
sbéru dat. Cilem bylo zachytit slozitost pfipadi a popsat vztahy v jejich celistvosti.
Vyzkumnik v ptipadové studii vzdy usiluje o komplexni porozuméni ptipadu v jeho
pfirozeném prostiedi, coz vyzaduje velké mnozstvi casu straveného jeho studiem.
Tato vyzkumna strategie je nejvyhodné&jsi v situacich, kdy se ptdme, jak nebo proc¢ se
dgji soudasné jevy (Svatiek, Sedova, 2007, str. 101). Jednotlivé ptipadové studie jsou

porovnany mezi sebou.

Jako metoda sbéru dat byl pouzit hloubkovy rozhovor (interview) a pozorovani. Dle Svaiicka
a Sed’'ové (2007, str. 159) miizeme hloubkovy rozhovor definovat jako ,, ... nestandardizované
dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci nékolika
otevienych otdzek.” Byl pouzit polostrukturovany typ rozhovoru, jeho vzor je uvedeny
v pfilohach (viz. Ptiloha ¢. 1). Chraska (2007, str. 183) uvadi, Ze respondentim se v tomto
pripadé€ nabizi k jednotlivym otazkdm nékolik alternativ odpovédi, ale pozaduje se od nich i
vysvétleni nebo zdlivodnéni. Podoba rozhovoru nebyla celou dobu stejna, v prubéhu prace
s respondenty doslo k drobnym Gpravdm ve formulaci otdzek. Respondenti pak odpovidali

konkrétnéji a neuhybali od tématu.

Rozhovory realizované srodinami obsahovaly faktografické otazky a celkem jedenact
otevienych otazek, které byly doplnény v pribéhu rozhovoru podotazkami a alternativami
odpovédi. Otazky byly formulovany tak, aby kazdy ucastnik rozhovoru mél dostatek casu a

prostoru pro jejich zodpovézeni. Odrdzely ty tematické oblasti, které byly pro vyzkum

vvvvvv

Dalsi metodou sbéru dat v rodinach bylo pozorovéni. Gavora (2000, str. 76) uvadi, ze
,,pozorovani znamend sledovani cinnosti lidi, zaznam (registrace nebo popis) této cinnosti,
jeji analyzu a vyhodnoceni.“ U kvalitativniho razu vyzkumu se pouziva nestrukturované
pozorovani, u kterého jsou uréeny pouze jen konkrétni udalosti, jevy a osoby, které se maji

pozorovat.
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V setfeni bylo vyuzito zucastnéné (participantni) pozorovani. Jedna se o postup, kdy se
pozorovatel pohybuje pfimo v prostoru, kde se sledované jevy vyskytuji. Sdm se tak stava
soucasti téchto jevl (Hendl, 2005, str. 193). Zaroven bylo pouZzito 1 vnéjSi pozorovani
neverbalnich projevl pii rozhovorech s Gcastniky vyzkumu, aby bylo dosazeno komplexniho

obrazu o dané situaci.

Tato metoda byla realizovdna v obdobi pfiblizné tfech mésict v rodinach (¢. 1 a ¢. 4), které
jsem jiz méla moznost poznat diive v minulosti. Pozorovani se realizovalo béhem nékolika
predem telefonicky napldnovanych navstév, z nichz kazda trvala piiblizn¢ hodinu a pil.
Ugastnici byli informovani o uéelu pozorovani a vé&déli, Ze v jejich roding bude
sledovano socialni prosttedi. Pozorované jevy byly v pribéhu navstévy zaznamenavany
do pripraveného zaznamového archu (viz. Ptiloha ¢. 2). Zaznam obsahoval popis prostiedi a
lidi, ktefi se v danou chvili vyskytovali na misté. Déle bylo pozorovani zaméteno na chovani
a verbalni i neverbalni komunikace ucastnikti. Poznamky obsahovaly popis i vlastni reflexi

pozorovanych jevi.

Zpracovani ziskanych dat probihalo nasledujicim zpisobem. VsSechny rozhovory byly
doslovné piepsané kvuli lepsi vizualizaci. Do jednotlivych rozhovort byly vepsané i
pozorované neverbalni projevy ucastnikil, které mi 1épe pomohly zhodnotit jejich pocity.
V dalsi fazi byly vSechny piepisy piecteny, aby doslo k zakladnimu sezndmeni se s daty.
Z ptepsanych rozhovori  byly vybrany ¢&asti, které mély vyznamnou  spojitost
s vyzkumnymi otazkami a tyto pasaze byly vyhodnocovany pomoci otevieného koédovani.
,, Kodovani  obecné predstavuje  operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany,
konceptualizovany a sloZeny novym zpiisobem. Pri otevieném kodovani je text jako
sekvence rozbit na jednotky, témto jednotkam jsou pridélena jména a s takto nové
pojmenovanymi (oznacenymi) fragmenty textu potom vyzkumnik dale pracuje* (Svaficek,
Sed’ova, 2007, str. 211).

Texty rozhovora byly rozdéleny na jednotky, v mém piipadé na véty a odstavce, coZ se
mnohdy piekryvalo. Kazdé této jednotce byl piidélen kod, ktery byl zapsan do predem
pfipravené tabulky. Takto vznikla ptehlednd tabulka kodi a jednotek pro jednotlivé
rozhovory. Ziskana data byla na zakladé porovnavani a hledani pravidelnosti segmentovana
do kategorii. Jednotlivé kategorie se prolinaji s tématy vyzkumnych otazek a jsou popsané

v dalsi kapitole.
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Z&znam pozorovani byl provadén pfimo na misté navstévy do vlastniho pocitace. V priab&éhu
popisu bylo pouzivano zkratek a poznamek, které pak slouzily k detailnimu popisu celé
situace. Zapisovany byly také Cetnosti urCitych neverbalnich projevii mezi ucastniky. Dale
jsem zahrnula vlastni poznatky a Uvahy v pribéhu pozorovani. Zprava z pozorovani byla
sestavena z poznamek pofizenych béhem nékolika navstév v rodin€. Vzdy se jednalo
0 standardni dobu navstévy v odpolednich hodin&ch cca mezi 15. — 19. hodinou, kdy se rodina
schazi doma, a jsou piitomni vSichni ¢lenové. Navstévy se uskute¢nily jak ve vikendovych,

tak ve vSednich dnech vzdy v piiblizné€ stejnych Casech.

Vysledky vSech pouzitych metod - rozhovoru i pozorovani, byly interpretovany
v piipadovych studiich dohromady jako jeden celek. Cilem bylo vylozit pfipad jako

komplexni systéem.

5.3 Vybérovy soubor a etické aspekty vyzkumu

Kritérium pro vybér rodin byla diagndza nékteré z poruch autistického spektra u dospivajiciho
ditéte. Vzhledem k tomu, ze vyskyt PAS je v populaci relativné vzacny, dalsim z faktori byla
dostupnost rodiny a jeji ochota se do vyzkumu zapojit. Primarné se tedy jednalo o metodu
zamérného (Ucelového) vyberu, ktery se castetné kombinoval s metodou snéhové koule.
Metodu snéhové koule Gavora (2000, str. 144) popisuje nasledovné: ,, Vyzkumnik zacina
S jednim clovekem, anebo s malou skupinou a potom postupné rozsiruje okruh osob, se
kterymi bude pracovat. Casto tak pracuje na zdkladé zminky, anebo dokonce doporucent

osob, se kterymi pracoval ve vyzkumu dosud.

Pro ucely vyzkumného Setieni jsem oslovila rodiny, které vychovavaji dospivajici dit¢ mezi
12 a 18 lety s PAS. Celkem bylo osloveno devét rodin, z toho Sest oslovenych se vyzkumného
Setfeni zucastnilo. Ostatni osloveni se neméli zdjem zucastnit z diivodu citlivosti tématu,
jednomu respondentovi se opakované nebylo mozné dovolat. Osloveni probihalo telefonicky,
nékolik respondentli jsem jiZz znala a kontakt na dal$i jsem vzdy ziskala od pfedchoziho

respondenta.

V kvalitativnim vyzkumu dle Svaiicka a Sed'ové (2007, str. 76) vzdy plati, Ze mira davéry a
otevienosti zkoumanych aktérti vii¢i vyzkumnikovi velmi silné ovliviiuje kvalitu ziskanych
dat. Otevienost a divéru jsem se snazila ziskat tim, Ze jsem oslovila nejdiive respondenty,

které jsem jiz znala. Poté jsem diky nim poznala dal$i lidi, kteti mé znali pouze
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zprostiedkované pies predchozi respondenty. Mezi respondenty jsem tudiz nevstupovala jako

uplné cizi ¢lovek.

Pii telefonickém kontaktu byl respondentim vysvétlen zamér vyzkumného Setfeni a
respondenti byli pouceni o pouziti a zpracovani ziskanych informaci. Po telefonické dohodé a
po souhlasu respondenta s vyzkumem bylo domluveno misto osobniho setkani, kde se mohl
realizovat rozhovor. Pozorovéani probihalo pouze v rodinném prostiedi, rozhovory se
uskute¢nily i mimo domovy respondentl. Rozhovor se ucastnily vzdy matky, ve dvou
ptipadech i otcové, ostatni otcoveé neméli zajem vénovat rozhovorim ¢as, vétSinou z divodu
pracovni vytizenosti. Zakladni Udaje o vyzkumném souboru popisuje tabulka ¢. 1, dité¢ s PAS
je oznaeno tucng, veéky rodici jsou zamérné vynechany. Vékova charakteristika rodict

nehraje ve vyzkumném $etieni dulezitou hodnotu.

Tabulka ¢. 1: Charakteristika respondentii

Popis vybérového souboru
¢. | Rodi¢e | Vzdélani | Bydleni Déti Diagnoza ditéte
Matka | VS rodinny déim, | syn (15 let), o
L Otec VS predmésti syn (13 let) détsky autismus
N ., ra (15 let),
Matka | SS rodinny diam, dcera (15 let) \
2 y . syn (13 let), Aspergertv syndrom
Otec SS vesnice
dcera (6 let)
Matka | vyucena | rodinny dim, | syn (13 let), o
" ) ’ t k t
S Otec SS vesnice syn (22 let) atypIcky autismus
N Matka | SS rodinny déim, | dcera (16 let), Aspergeriy svndrom
Otec SS predmésti dcera (13 let) perg i
Matka | SS byt, centrum .
5 Otec Vs mésta syn (16 let) Aspergertiv syndrom
6 Matka | SS byt, centrum | syn (15 let), dcera atypicky autismus /
Otec SS meésta (28 let), syn (30 let) | Aspergertv syndrom

Z tabulky je patrné, ze skladba vyzkumného vzorku je nehomogenni, jsou zde zastoupeny
ruzné diagnostiky déti napfi¢ poruchami autistického spektra. Nejcastéji se objevuje diagnoza
Aspergerova syndromu (¢. 2, 4, 5), u jednoho piipadu je diagnoza nejasna (€. 6) a u dalSich
déti je diagnostikovan détsky autismus (€. 1) a atypicky autismus (¢. 3). Muzeme také
pozorovat skladbu rodin, které jsou ve vSech ptipadech tvofeny matkou i otcem (v roding €. 6
doslo k rozvodu a v roding je novy partner). Z celkového souboru maji dvé rodiny tii déti, tii
rodiny vychovavaji dvé déti, jedna rodina je tvofena rodi¢i a jednim ditétem (rodina ¢. 5).

Pro komplexnost informaci o rodiné bylo zjistovano i vzdélani rodi¢t a misto bydleni. Zde
48



Ize rozeznat rozdilnost vtypu bydleni rodin, nejc¢astéji rodiny ziji v rodinném domeé,

ve vzdélani rodicu prevlada stredoskolské.

Vsichni respondenti, ktetfi se zGcCastnili Setfeni, s jeho obsahem, pribéhem a okolnostmi
souhlasili a byli ujiSténi, ze ziskané informace nebudou zneuzity, a data budou pouzita pouze
pro ucely zpracovani diplomové prace. Respondenti poskytli souhlas pro zdznam rozhovoru
na nahravaci zafizeni. Souhlasy stvrdili svymi podpisy do tiskopisu informovaného souhlasu
(viz. Piiloha &. 3). Utastnici byli obeznameni, ze mohou kdykoliv ukongit svoji ucast

na Setfeni a informace od nich ziskané nebudou déle pouzity.

Pii vyzkumu byly dodrzeny etické zasady pro kvalitativni vyzkum — anonymita, davérnost,
pouceny souhlas a zpfistupnéni prace respondentim. Za dileZzity aspekt povazuji zachovani
soukromi  respondentu. Jednotlivé rodiny byly v pfipadovych studiich rozliSeny
pouze ¢iselnym oznacenim. Aby nedo$lo k odhaleni respondentii ze souvislosti, obsahuje
piilozena ptipadova studie (viz. Pfiloha ¢. 4) zménéné urcité skutecnosti, které ale nenarusi
vyznéni celé zprdvy. Diplomova prace bude zpfistupnéna pro respondenty v tisténé i

elektronické podobé.

5.4 Vysledky analyzy dat

Informace ziskané kvalitativnimi metodami jsem si rozdé¢lila do kategorii a podkategorii,
které koresponduji s vyzkumnymi otdzkami, a které vychazeji z otevieného kodovani
rozhovort. Predni kategorii vychazejici z analyzy zpracovanych dat, je charakteristika ditéte
s autismem v obdobi dospivani. Dalsimi kategoriemi jsou rodina (volny ¢as, zmény v roding),
vztahy (sourozenci, partnefi, ostatni), komunikace, stresové situace a pocity V roding,
budoucnost (samostatnost, dospé€lost). V ziskanych datech jsou hledany shodné rysy a
odlisnosti, zabyvdm se detailnim popisem téchto dat, v dil¢ich zavérech kapitol ptistupuji
k diskusi s odbornou literaturou.

z Ve

5.4.1 Dité s autismem v obdobi dospivéani

Déti pievazné navstévuji zakladni Skoly specialni, dvé déti respondentt chodi na zé&kladni
Skolu spolu se zdravymi détmi. Jeden dospivajici se vV soucasné dob¢ pfipravuje na piijimaci

zkousSky na stfedni Skolu.

Vyzkumny vzorek zahrnuje jak déti bezproblémové mluvici, tak déti, které maji od détstvi

problém s komunikaci. Dospivajici, kteti mluvi bez problému, nemaji zabrany mluvit
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0 jakémkoliv tématu, vyjadiuji se plynné a v celych vétach. Déti s problémovou komunikaci
se vyjadiuji bud’ ve slovech a citoslovcich, nebo ve Spatné slozenych vétach. Rodice ditéti
rozumi, na tfe€ si privykli, ale cizi 1lidé maji problém s porozuménim. Ob¢ kategorie maji

problém s porozuménim obsahu slov a jeho plnym chapanim.
,,Je to extremné mluvici autista.

., Tuhle mi vypravel, co bylo ve skole, nebo vypravi, o cem byl film treba, nebo pohadka a

rekne to dvema slovy. “

Respondenti popisuji déti ve vSech piipadech jako poslu$né a hodné, poté se objevuji drobné
odlisnosti souvisejici s typem diagndzy. Charakteristické je pro dospivajici dité sttidani nalad,
0 kterém se zminuji vSichni dotazani rodie. B&hem navstév Vrodinach bylo mozné
zaznamenat jisté zmény v naladach ditéte, které ale neprobihaly narazové, ale zména byla

pozorovatelna vétSinou s porovnanim k minulé navstéve.
., Nalady se ji stridaji, je to slunicko a taky umi byt pekné protivnd. *

., Nadlady se mu stiidaji, je to spis v takovych obdobich. Jednou je vesely a usmiva se, potom

zase ma obdobi, kdy nemluvi. “

Déti vSech dotazanych $patné reaguji na zmény. Pokud se ma v jakékoliv oblasti zivota ditéte
nebo ve fungovani rodiny udat jakékoliv zména, rodi¢e musi o téchto zménach s détmi hodné
a Casto hovofit, vysvétlovat, mluvit jednozna¢né a pripravovat na podobu novych udalosti,
aby je dit¢ mohlo snaze pfijmout. Nejlépe déti snasi pomalé zmény, problém nastava
snenadalymi a rychlymi zménami. V takovém piipadé déti reaguji zachvaty vzteku,
stereotypnimi pohyby, nebo zménami v chovani. Problém byva i s orientaci v cizim prostiedi,
které dle matek vyvolava v détech tzkost a tiseni. Déti respondentii jsou fixované na domov,

ktery je jejich bezpeénym a znamym Wtoc¢istém, a na matku.

,,Jednou jsme udélali to, Ze jsme prepulili détsky pokoj a zrenovovali loznici. On byl v tu dobu
u babicky. Kdyz se vratil, byl potom piil roku napjaty a mél velice vizné potize — afekty,

kopani nohama, stereotypni pohyby. *

., Kdyz chceme, aby s nami nekam vycestoval, nebo deélal véci, které nechce deélat, tak ho na to
musim pripravit. Véci tim padem neplynou prirozene, musim ho na to vyladit, pripravit,

seznamit ho se situaci, s casovymi udaji, s lidmi, s prostredim, to vsechno musi byt.
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V rodinéch, které vychovavaji dité s détskym, nebo s atypickym autismem, jsou kladeny vétsi
naroky na trpélivost rodi¢l spojenou s piipravou a adaptaci na zmény. Matky popisuji, ze
jejich déti velice tézce zvladaji prechod na nové véci, adaptabilita je na velice nizké Grovni jiz
od détstvi. V rodinach respondentu s ditétem s Aspergerovym syndromem je adaptace na
zmény snazsi a méné bourliva.

vevr

do ciziho prostiedi. *

¢

., Kdyz nevi, kde je, nevystoupi z auta.

V autistické triadé rodice u nékterych symptomt zaznamendvaji s ptichodem dospivani jisty
posun K lepsimu, nékteré symptomy zastavaji nezménény. Jednd se o Ctyfi piipady z Sesti,
kdy rodi¢e popisuji pozitivni zmény v triad¢, které ptisly s nastupem dospivani. Jmenuji
naptiklad lepsi adaptaci na zmény, kdy reakce na nové véci nejsou jiz tak vyrazné, zlepSeni
komunikace, kdy déti maji vétsi snahu mluvit a maji také vétsi slovni zasobu. Déle se jedna
0 mensi vykyvy nalad a zlepSeni problémového chovani. Jedna rodina popisovala z&chvaty

vzteku a ml&ceni do hlavy v détstvi, které dle jejich slov nastésti vymizelo.

Stereotypni zajmy a chovani jsou dle vypovédi nezménény od obdobi détstvi, rodie popisuji
naptiklad pozorovani vody, kresleni, sledovani televize, ¢teni, dislednou hygienu dvakrat
denng, kazdodenni prochéazky ¢i traveni mnoha hodin v mistnosti s toaletou. V nezménéné
formé pretrvava také problém navazovat kontakty s ostatnimi lidmi, chybi cit pro socialni
interakce. Dospivajici je schopen komunikovat s rodi¢i i vrstevniky, ale chybi vzajemné

pochopeni a schopnost ptedvidat chovéni ostatnich.

‘

,,Jako dité neprijimal jiné barvy, nez na které byl zvykly, nebo neprijimal nové véci, viibec.

‘

,, Co se tyce triady, urcité ma lepsi komunikaci, ale stejné to stoji za starou backoru. *

,, Chodi tam tak 5X denné na hodinu. To je problém teda i pro mé, takZze on md na zdachodé

pokyny, jak dlouho tam miiZe byt, co se bude dit, kdyz ja teda budu potrebovat. *

Dva respondenti udavaji jisté zhorSeni chovani u ditéte. U divky z rodiny €. 2 je to uzavienost
pted rodici, neochota komunikovat a cokoliv sdélovat. Matka popisuje, ze divka je nejcastéji
u sebe v pokoji a nezajima ji nic jiného kromé knih. Druhy pfipad je chlapec z rodiny €. 5,
ktery je s pfichodem dospivani vice citlivy, nediuvéfivy, potifebuje mit svoje jistoty a Casto

chce byt sam v pokoji, nechape a neakceptuje autority v¢etné rodicu.
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., Ted’ si myslim, Ze ta puberta opravdu nastupuje a je hodné uzavienda, nechce komunikovat,

tak to vypadda, Ze vypind.

., (-..) objevovani nediivery, nepochopeni a neakceptovani autorit, hlavné rodicii. Je daleko
vice citlivy, i citlivy na projevy viici nemu. Kdokoliv se na ného spatné podiva, spatné to

6«

zhodnoti.

Co se tyce z4jmu dospivajicich s autismem, jsou velice specifické. Ve vypovédich se objevuje
Cteni, kresleni, ziskavani novych informaci prakticky o jakémkoliv tématu, pocitacové hry,
plavani ¢i prochazky. V pozorovanych rodinach déti ¢asto chodi k sobé do pokoje a tam se
vénuji tomu, co je bavi, nevyzaduji pozornost nikoho z rodi¢ii nebo sourozenct. Rodice jim
davaji potiebny prostor. Zajmy déti se dle rodict skoro neméni, pouze se vyviji s tim, jak dité
s vekem ziskava nové zkuSenosti. Na nejvy$si urovni jsou zajmy déti s Aspergerovym
syndromem, které maji zachovanou inteligenci. Vyhledavaji si informace na internetu, ¢tou

nauc¢nou literaturu i beletrii.

‘

., Nejradsi si kresli, a kdyby si mohl kreslit 2 mésice v Kuse, tak z té Zidle nevstane.

,,Ale je na internetu, zajima ho historie. Ted’ ma to valecné obdobi, svétové valky... On o tom

dokaze pak hodné mluvit.

»» (-..) ma opravdu svoji specifickou zalibu, coz je cteni detektivek, takze cte Agathu Christie a

‘

de facto nic jiného by nemusela. To je schopnad potom tocit a cist pordd dokola.

S obdobim dospivani velice Uzce souvisi sexualita, na kterou jsem se ve svych rozhovorech
také zaméfila. Rodie si v§imali prvotnich znaki, které piinasi dospivani — jejich dité
vyrostlo, zménil se vzhled téla, objevilo se ochlupeni v intimnich partiich. Matky c¢asto
vypovidaji, Ze mély obavy, jak tyto zmény na svém téle déti ptijmou, vzhledem ke své Spatné
adaptabilité na zmény. Jejich obavy se nastésti nevyplnily a déti zmény na svém téle piijaly
bez problémi. Nekteré tak, Ze si zmén vibec nevSimly, protoZze na sebe nesoustiedi
pozornost, a ostatni védély, co je ¢eka a zmény na svém téle ocekavaly. Dva respondenti
(rodina ¢. 2 a 5) uvedli, ze s ditétem brzy zacali hovofit o sexualité a o masturbaci, proto s tim
nyni nemaji zadné problémy, dit¢ vi, jak ma ktéto potiebé pftistupovat. U ostatnich
respondenttl se zajem ditéte o své télo prozatim neprojevil, nebo tento zdjem a pfipadné

sebeuspokojovani dité skryva. Chlapec z rodiny ¢. 6 projevuje zajem o opacné pohlavi, ov§em
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ma problém navazat pfiméteny kontakt a divku zaujmout. Rodi¢e se mu snazi vSe vysvétlit a

situaci tak uleh¢it, ovSem chlapec takto slozitou socialni interakci nechépe.

., Néjaky sexudlni pud tam asi je k opacnému pohlavi. Neumi odhadnout, to napojeni na toho

cloveka, neprecte si emoce v obliceji toho druhého.

. (-..) vysvetlit, Ze kdyz masturbuje, tak v soukromi, v cistote, nerusit nikoho, to jsme nastavili
hned, takze si myslim, Ze s tim problém neni, nikdy teda nebylo, Ze by to délala pred nami,

nebo pred sourozenci.
., Nekouka se, neosahava, nic. “

Sestnactilety chlapec z rodiny €. 5 se dle vypovédi matky také zajima o opaéné pohlavi, chodi
s divkou, kterd ma také autismus. Sexualni styk je u tohoto chlapce rodi¢i zakazany, chlapec
tento z&kaz respektuje. Tento vztah dvou lidi s autismem je matkou popisovany jako typicky
autisticky vztah, kdyz si volaji, ml¢i si do telefonu. ,,(...) oni se tieba drzi za ruce, strasné se
vzdjemné potiebuji a vyklidnuji se, ale kdyz se rok neuvidi, ale rekli si, Ze spolu chodi, tak se
Jjim bude styskat, ale vedi, Ze spolu chodi, tak to dal neresi. Kdyz nemiizou byt spolu, tak spolu
nejsou, neresi to. Partnerstvi je u nich néco jiného, nez u zdravych lidi. Maji tendenci si rikat,
co se jednomu na druhém nelibi, protoze s uprimnosti nemaji problém a nemaji tu socialni
interakci v tom, zZe by védeli, ze toho druhého mohou néjak ranit. Asi normalniho vztahu

‘

nejsou schopni.

Diléi zavér

Dospivani je velice slozitym a bouflivym obdobim pfinaSejici fyzické i psychické zmény
ujedinct. Tyto zmény probihaji v obdobi dospivani soub&Zné¢ a navzajem nezavisle.
Langmeier a Krejéifova (2006, str. 124) je souhrnné nazyvaji jako zmény pubertalni.
Ve vypovédich respondentti jsem neshledala zadné odlisnosti mezi psychickymi zménami
pfichazejicimi s dospivanim u chlapct a u divek. Z vypovédi respondentti neni patrné, zda

zmény spojené s dospivanim piichazeji diive u chlapct, nebo u dévcat.

Vek ditéte pfindsi zasadni zménu do vnimani projevit dospivani rodicem. Lze shledat
podobnost v projevech sexuality u starSich dospivajicich (15, 16 let). Zatimco mladsi
dospivajici (13 let) se sexualné zatim nijak neprojevuji, starsi jedinci jiz znaji potieby svého

téla a hovoii spolu s rodi¢i o sexualité. Rodiny neuvadéji problémy se sexudlnim chovanim,
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vse se povedlo vysvétlit, déti respondentti nemaji problém s projevy sexuality na vefejnosti.
Chlapec z rodiny ¢. 6 neni schopen navazat pfiméfeny kontakt s osobou opa¢ného pohlavi,
coz je dle Thorové (2006, str. 29) zplisobeno podstatou autismu a nespravnym chapanim

socialnich interakci.

Respondenti uvadéji, ze u jejich déti doslo k mirnému zlepseni symptomu v autistické triadé.
Jednalo se pfedev$im o komunikaci a o Upravu chovani. Zmény jak pozitivni, tak negativni,
jsou v autistické triad¢ v obdobi dospivani mozné, jak uvadi Thorova (2006, str. 250). Pouze
V jednom ptipad¢ doSlo ke zhorSeni chovani ditéte, které, jak uvadi Nichols (2009, str. 48),

muze byt zpiisobeno jak autismem, tak pubertalnimi zménami.

Mezi zkoumanymi pfipady je mozné pozorovat Sirokou Skalu moznosti ditéte, které je
zpusobeno riznou mirou zdvaznosti postizeni. U déti s Aspergerovym syndromem zistava
zachovana inteligence (Thorova, 2008, str. 19-20), a proto tyto déti mohou dosahovat stejnych
studijnich aspécht, jako jejich zdravi vrstevnici. Tuto skute¢nost potvrzuje chlapec z rodiny
¢. 6, ktery se pripravuje na ptijimaci zkousky na stfedni Skolu. Déti s diagnézou détsky nebo
atypicky autismus intelekt zachovany nemaji, ¢asto navstévuji specialni $koly, kde se vénuji

ucivu na urovni jejich mentalnich schopnosti.

5.4.2 Rodina s dospivajicim autistou

Rodiny respondentt mohu povazovat za Uplné a harmonické. Pouze v jednom piipadé doslo
K rozvodu rodict, ale dle matky je to jiz n€kolik let a v rodiné nyni Zije novy pfitel, diky
Kterému se povazuji za Gplnou a kompletni rodinu. V rodiné je vychovavano kromé jednoho
piipadu vice nez jedno dité€. Dité¢ sautismem je ve zkoumanych piipadech vétSinou
nejmlad$im c¢lenem rodiny, Vjednom piipadé ma rodina dalSi mladsi dité. Autismus se
vyskytuje v péti ptipadech rodin pouze u jednoho ditéte, v ptipadé rodiny ¢. 2 je autismus

diagnostikovany i u dalsiho ditéte (6 let).

Z vypovedi respondentl a z pozorovani v rodinach vyplyva, ze funkce rodiny jsou plnény
dostate¢né, a vychova dospivajiciho ditéte s autismem nemd na jejich plnéni zasadni vliv.
Z4dna z dotazanych rodin finanéné nestrada, nebo to alespoit nevyplynulo z poskytnutych
informaci, rodice jsou schopni rodinu uzivit ze svych vlastnich pfijmi. Prostfednictvim
socializacné-vychovné funkce se rodice ve vSech piipadech do jisté miry snazi dité pfipravit
na jeho Zivot v dospélosti, i kdyz to dle matek neni viibec jednoduché. Dité¢ je vedeno

k zakladnimu osvojovani hygienickych a sebeobsluznych navykd, ke slusnému chovani a
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k alespon Casteénému osvojovani muzské a zenské role. Socialné-psychologickd funkce je
plnéna ve vSech rodinach. N¢které rodiny prosazuji otevienou komunikaci, chodi pted sebou
nazi, vyjadiuji si lasku a vzajemné se podporuji. V ostatnich rodinach toto nebylo rodici
popisovano, zminovali se pouze o tom, zZe se maji radi a vzdjemn¢ se umi vyslechnout. Rodice
se dle vypovédi prevazné snazi délat si na déti co nejvice ¢asu, pokud to jde, jezdi na vylety,
vénuji sportu nebo spoleCnym aktivitam doma. Atmosféru v rodiné se jeji Clenové snazi
udrzovat pozitivni, ale ne vzdy se to dafi, protoze nemohou vzdy zabranit hadkam a drobnym
konfliktim. Nejvétsi vliv na atmosféru a pohodu v rodin€é ma vsSudypfitomny stres,

ktery zpusobuje vychova dospivajiciho ditéte s autismem.

V rodinéch jsou zastoupeny role otce i matky, a déti tak maji dospélé muzské i zenské vzory
ve svych rodic¢ich. O domacnost se staraji vétsinou matky, do jejich ¢innosti patii vareni,
uklizeni, prani, voZeni déti do Skoly a Skolni pfiprava s détmi. V jednom ptipad¢€ (rodina €. 5)
se 0 prace v domacnosti matka déli s otcem, aby syn neklasifikoval prace na muzské a zenské.
Otcové v rodinach zastavaji ptedevsim roli hlavniho Zivitele, matky také pracuji, ale svoji
vydélecnou ¢innost omezuji kvili potfebam ditéte. Do Cinnosti otce patii péce o dim, fyzicky

namahavéjsi prace v domacnosti, a také vénovani volného ¢asu détem.
,,Jeho povinnost je, Ze vyzvedava pleny. Jinak takové bézné chlapské véci. “

Povinnosti ¢lenti rodiny jsou v nékterych ptipadech pfedem piesné rozdélené (rodina €. 2, 3,
4, 6), v ostatnich rodinach (&. 1, 5) povinnosti nedéli, kazdy ¢len déla, co je potieba. Dité
s autismem ma také povinnosti v domacnosti. V rodin¢ ¢. 1, 2 a 4 ma dit¢ s autismem
za povinnost vyrovnavat nadobi z mycky, nebo jiné jednoduché domaci prace. V dalsich
ptipadech dité bud’ Zadnou povinnost v domacnosti nem4, nebo je jeho povinnosti, dle matky,

alespon udrzovani poradku ve vlastnim pokoyji.

Matky se shoduji v tom, ze neni jednoduché po ditéti s autismem zadat né&jakou ¢innost,
protoze dit¢ mnohdy ukol Spatn€ pochopi, nebo si stanovi vlastni postup, ktery mize pfinést
jiny vysledek. Takové snazeni je pro rodi¢e kontraproduktivni. Sourozenci se déli o
povinnosti v domacnosti s rodi¢i nebo s domacimi pracemi pouze pomahaji. Mezi nejcast&ji
jmenovane prace patii vynaseni odpadkového koSe, Zehleni, tiklid nebo hlidani sourozence,
pokud potiebuji rodi¢e odjet z domu. Dité s autismem nikdy nezistava v domé samo déle nez

par hodin, vZdy musi byt pfitomna néjaka dalsi osoba.
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., Starst dcera vyklizi mycku, vyndsi kos, zZehli, vesi pradlo. Ja varim, uklizim. Ale Ze by to bylo

specificke, tak to taky neni, nékdy se stridame.

A milj autisticky syn ma na starosti uklizeni priborit z mycky, to je jeho domdci prace, a

vysavani, to zvlada. *

,,Ale on toho moc nezvladne, spoustu véci dela blbe.

‘

., V§e mdame na nasténkdach rozepsané, jasné dane.

., Manzel zavedl, Ze syn vyklizi z mycky, ale to pak znamend, zZe ja 2 hodiny chodim po byté a
hledam ty véci a davam je na své misto. TakzZe se ho snazZime zapojit, ale samoziejmé je to jen

‘

pro to, Ze je to potieba, pro nas je to mnohdy kontraproduktivni. *

., TakZe ma povinnost, aby vcas uvolnil zachod, sam se umyl, sam se nasnidal, previékl a

pripravil si veci do skoly. TakzZe to beru jako jeho povinnost.

,,On nema povinnosti, on je nedela. Neni schopen uklidit nadobi, udéla si to podle svého. Jen

to prerovnd. “

Rodina vychovévajici dité s autismem je typicka tim, Ze porucha autistického spektra plisobi
dlouhodobé zatézujicim vlivem na jeji Cleny. Autismus také ovlivituje kazdodenni situace
v rodiné (naptiklad nesmi se kficet, poustét mixér, nesmi se telefonovat v pfitomnosti autisty,

musi se kupovat jeden druh toaletniho papiru apod.).

Rodiny respondent jsou ovlivnény kazdodenni péci o dité s autismem. Tato kazdodenni péce
pusobi stresové prevazné na matky, které travi s détmi vice Casu, nez otcové. Dle vypovedi
jedné matky ji uz kazdodenni pravidelné ¢innosti ubiji a stresuji, proto ob¢as musi dité svéfit
prarodi¢iim, aby si odpocala. BéZzné situace v rodinach neplynou ptirozené, protoze rodina se
ve svém fungovani musi stale podfizovat ditéti s autismem. Pro dité pfipravuje specialni
podminky pro béznou sebeobsluhu, pro stravovani, pro traveni volného €asu, pro komunikaci.

Ve vSech dotazovanych rodindch musi dité na vSe nové pfipravovat a o v§em doptedu hovofit.

‘

. (-..) kazdodenni prochazka, to uz mé vytaci. *

., Délame mu takovou sluzbu, Ze on md v lednici svoji krabici s jidlem. On jidlo separuje a
navic, kdyz otevie tu lednicku, ten prostor, tak on tam nic nenachazi. Takze on tam ma tu svoji
krabici, tam ma svoje jméno a svoje jidlo serazené, jak navazuje za sebou pri priprave. Tak

takhle on si to jidlo umi pripravit, takhle to chape, tak je to pro néej citelné. To stejné je
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S oblecenim, otevre skrin a neni tam nic. Takze ma skrin, kde ma jenom tricka, jenom kalhoty,
jenom bundy, takze my mame milion skrini, a ty skiiné ma vyfocené. Drive tam mél nalepené

nalepky s tim, co skriné obsahuji, dnes uz si to pamatuje. “

., Kdyz chceme, aby s nami nékam vycestoval, nebo délal véci, které nechce délat, tak ho na to

musim pripravit.

., Kdyz nechci, aby mu ty zuby vypadaly, tak mu to musim udélat poradné a ja vim, Ze to prosté

poradné nikdy neudéla, ze musim ja.

Jelikoz jsou déti fixované na domov a na matku, byva problém, pokud chce rodina na nékolik
dni odjet na vylet, nebo pokud by sama matka chtéla odjet na delsi dobu pry¢. Déti
respondenti s Aspergerovym syndromem tuto fixaci na domov nemaji tak tuzkostlivou, nevadi
jim par dni travit na jiném misté, naptiklad u babicky nebo na chalupé. Déti s ostatnimi
diagnostikami se citi jisté pouze doma, na jinych a neznamych mistech se objevuji zachvaty
vzteku, nebo naopak uzavienost a podivné chovani. Matka z rodiny ¢. 5 popisuje, ze pokud se
néjaky vylet nebo vyjezd z domu kond, tak poté syn vyzaduje nékolik dni pobytu pouze

v domécim prostiedi, kde se nic ned¢je.

., Nejradsi je doma a lezi v knizkach.

,,On potrebuje akcni vikend, a poté dva vikendy, kdy se nebude dit nic, protoze on potrebuje

Jistotu toho, zZe sedi doma a nikam celé dva dny nemusi. *

Rodiny, které vychovavaji dospivajici dité s autismem, travi volny ¢as riznymi zpisoby.
Ctyii respondenti uvedli, Ze svoji rodinu povazuji za sportovné zaloZzenou, jsou aktivni a
Kk aktivnimu Zivotu vedou i své déti. OvSsem u déti s autismem se jejich snaha mnohdy
nesetkava s uspéchem, jedna matka popisuje, ze syn v pohybu nevidi Zadny smysl, proto
k nému netihne. Ostatni déti s autismem ze sportovné zalozenych rodin maji podle matky
rady pohyb a sport. Chlapec z rodiny ¢. 5 ma rad lyzovani a dalsi chlapec (rodina ¢. 1) si
oblibil jizdu na kole a prochdzky. Rodice také uvadéji, ze radi navstévuji kulturni akce, jezdi

spole¢né na vylety, pofadaji grilovani na zahradé a schazeji se s mnoha piateli.

Ve vypovédich respondenti se dale v rodinach objevuji volno¢asové aktivity jako ¢teni,
spolecenské hry, sledovani televize, stolni tenis, prace na zahrad¢ ¢i plavani. Volnocasové
aktivity jsou omezeny potiebou hlidani ditéte s autismem. Aby rodina mohla podnikat vlastni

aktivity bez ditéte, je pro né nutnost sehnat si hlidani, pfipadné¢ zaplatit asistenta.
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Respondentka z rodiny ¢. 1 uvedla, Ze syna davaji k prarodi¢im jednou ro¢né na delsi dobu,
kdy vyjedou na dovolenou a potiebuji odpocinek od narocné vychovy. V rodiné ¢. 2 je
specifické, Ze na spole¢né vylety jezdi sam otec se zdravym synem. VSeobecné u vSech
respondentl shledavam shodnou odpovéd’ v tom, ze nejCastéji vyuzivaji ke hlidani pravé

prarodice, ktefi ve vétSin€ pripadd nebydli daleko.
., Chodi k nam kamaradi, navstevy (...)

., Bud’ jedeme vsichni a vylet je maximalné na jeden az dva dny, nebo jedou opravdu sami

manzel se synem a uzivaji si ten klid. *

VO1: Prinesl ssebou nastup dospivani u ditéte s autismem néjaké zasadni zmény

do rodiny?

Respondenti se ve svych vypovédich shodovali v tom, Ze jisté zmény v rodiné s piichodem
puberty zaznamenali. Jednalo se pifedevsim o zmény v pfizpusobovani se ¢lenovi s autismem.
Rodiny jsou omezeny ve svém fungovani tim, Ze dit¢ s jakoukoliv diagndzou poruchy
autistického spektra vyzaduje kazdodenni péci nebo alespon kontrolu. Tato potieba je
u n¢kterych respondentt stale shodna s obdobim détstvi, u n¢kterych déti neni tieba jiz tolik

pecovat ¢i poméahat.

Zmena k lepSimu se objevuje v souvislosti se zlepSenim sebeobsluhy déti. Rodice maji radost
ztoho, Ze jejich dit¢ déla v této oblasti pokroky, i kdyZz vétSinou jen malé. Jedinci
S Aspergerovym syndromem jsou vétSinou samostatni, ovSem problém je u ostatnich diagnéz,
kdy jsou rodi¢e radi za kazdy maly krok vpted. Matka z rodiny ¢. 6 popisuje Uspéchy i
ve zvladani hygieny, kdy se chlapec s po¢atkem dospivani zacal pravidelné sprchovat, s ¢imz
mél v détstvi velké problémy, matka ho musela nutit. Rodina €. 1 je spokojena, zZe jejich syn
zacal zvladat sebeobsluhu spojenou s vykonavanim potieby. Rodic¢im tak odpadaji alespon
drobné povinnosti v péci o jejich dit€, coz jim psychicky uleh¢uje. Kazdy krok vpied a mala

zména k lepSimu pfinasi radost a uspokojeni z trpélivé a slozité vychovy.

A jsem rdda, Ze se to zvladlo, protoze si myslim, Ze to je velky handicap, kdyz ten chlap si

musi nechat utirat zadek. *

., DIty jsem ho musela ndsilim nutit, kazdou nedéli do vany, tam ho umyt. Ted se sprchuje 2x

denné, protoze ho bavi divat se na tu vodu.
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Déle se jednalo pfevazné o drobné zmény, které souviseji se zmirnénim projevi v autistické
tridad¢ u ditéte a jsou pfinosem pro celou rodinu. Rodi¢e vnimaji tyto zmény jako pozitivni.
D¢ti s diagnozou détsky nebo atypicky autismus se snazi vice mluvit, déti s Aspergerovym
syndromem jsou chytfej$i a =ziskavaji stale nové informace o svété. Rodie jsou
radi za kazdou zménu v komunikaci Kk lep$imu. Zadna zména ovem neni tak vyraznd, aby
ptinesla skokové zlepseni néjaké dovednosti. U Sestnactiletého chlapce v rodingé ¢. 5
se symptomy autismu zvyraznily, chlapec je vice neklidny a nevhodné se chova. Matka
popisuje frustraci vSech c¢len rodiny, ktefi musi kazdy den snaSet pocity nepochopeni

ze synovy strany.

Dalsi zmény souviseji se sexualitou ditéte. Aby rodice predchazeli neptedvidatelnému
chovani spojenému s reakci na zmény na téle dospivajiciho, jsou obeznameni s tim, Ze vse je
tteba dopfedu oznamovat, pfipravovat, o vSem se bavit. I tak je tomu s ptipravou déti na jejich
télesné zmény a na potieby spojené se sexualitou Cloveka. VSechny zucastnéné rodiny
preferuji v rodiné otevienou komunikaci, chodi doma nazi, nemaji pied sebou tajemstvi a
zadné téma pro né neni zakazané. Otevien¢ mluvi o sexu a musely détem vysvétlit a nastavit
pravidla pro masturbaci. Zacaly dité od urcitého veku piipravovat na zmény, které ho ¢ekaji,
rodi¢e vSe vysvétlovali a ukazovali. V rodin¢€ ¢. 6 chlapec dusledné odmita, aby se s nim
rodi¢e o sexu a o intimnich vécech bavili. Rodi¢e ho respektuji. Dé&ti s Aspergerovym
syndromem m¢ély vSe o dospivani zjisténé a védely, co je ¢ekd, co se s nimi bude dit, a zmény
dokonce ocekavaly a teSily se na né. Diky informovanosti a otevienosti tomuto tématu
probihal nastup dospivani u déti v pofadku a rodina tak nemusela prozivat stresové situace

Z neznamého chovani ditéte.

. (-..) my vlastné od malinka mluvime o vSem uplné oteviené a primo, chodime pred sebou

I3

nazi, zname se. A tim jsme asi zabranili jakymkoliv zachvatiim vzteku, zlosti, cehokoliv. *

,,Jediny, co jsme teda vyresili a nemame s tim problém, tak je otazka sexu. To je otdzka, pred

«

kterou neutecete.

,, Tu sexualitu on se mnou neresi. On mi rekl Ze on se se mnou o tom ani bavit nebude,

protoze tomu vitbec nemuzu rozumet. On ma zmaklé pres internet uplnée vsechno. “

A taky ji vysvétlit, Ze kdyz masturbuje, tak v soukromi, v cistoté, nerusit nikoho, to jsme
nastavili hned, takze si myslim, zZe s tim problém neni, nikdy teda nebylo, Ze by to deélala pred

nami, nebo pred sourozenci. *
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., Musim teda 7ict, Ze ta uméla vagina je vyborna véc, strasné nam pomohla. Myslim, Ze je to
ted’ pro tuto chvili vyresené. Nevim, co bude za rok, za dva. Ale je to vec, kterou nemame

problém s nim resit.
., Kdyz to prislo, tak jsme chvalili, hladili, chapali, uznavali, Ze bude Zena, vSechno. *

V rodinach divek je hlavnim tématem menstruace, jejiz ptichod désil hlavné matky. Obé
respondentky uvedly, Ze dceram vse ukazaly a vysvétlily. Trinactiletou divku rodice museji
v obdobi menstruace ¢astéji hlidat, jelikoz nosi plenu v souvislosti s tinikem mo¢i, a plenu si
chce sama kdekoliv sundavat. Toto je pro rodinu omezenim, divka musi byt neustale nékomu
na oCich. Divka z rodiny ¢. 2 zatim menstruaci nem4, ale dle matky se na ni dcera t&si,

spoustu informaci si divka zjistila na internetu.

,Méla jsem velky strach z menses, jak to vezme, ale tim, Ze jsme ji na to pripravovali, brali ji

s sebou do koupelny, tak to vzala v pohodeé.

Z4dné zmény respondenti nezaznamenali v oblasti traveni volného Gasu rodiny s nastupem
dospivani. Rodina je od narozeni ditéte zvykla travit sviij volny ¢as urcitym zpisobem, ktery

se v prab¢hu let prizptisobil ditéti s autismem a nyni se neméni.

Zavér k VO1

Ve vypovédich respondentti se neobjevuji Zadné odlisnosti mezi rodinami, které vychovavaji
divku, nebo chlapce. Zmény do rodin piichdzeji jak u divek, tak u chlapct. Rozdil je ale
v tématech, ktera patéi k dospivani u rozdilného pohlavi, o kterych se v rodiné hovofi.
V rodinach s divkami musi pfedev§im matky feSit otazku menstruace, u chlapcid je hlavnim

tématem masturbace a jeji pravidla.

Otazku, zda pfinesl ndstup dospivani u ditéte s autismem né&jaké zasadni zmény do rodiny,
mohu povazovat za zodpovézenou. Rodi¢e v rozhovorech uvedli, Ze jisté zmény s dospivanim
Vjejich rodiné zaznamenali. Tyto zmény se nedaji povazovat za zasadni. PredevSim se
jednalo o pozitivni zmény, pouze v jednom zkoumaném piipadé rodina pocituje celkové
zhorSeni rodinné atmosféry. Zmény se tykaji zlepSeni sebeobsluhy u déti, v nékterych
ptipadech zlepSeni komunikace a problémového chovani. Tyto pozitivni zmény maji kladny
vliv na rodinu, protoZe rodi¢e maji v oblastech, ve kterych doSlo ke zlepSeni, zjednoduSenou

praci s potomkem.
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Jednim ze symptomu je vyhybani se socialnim kontaktim, ovSem tato socialni izolace neni
absolutni (Michalov4, 2011, str. 62). N¢kteti respondenti popisuji litost a smutek, Ze jejich
dité neprojevuje rodicim lasku, netouzi po objeti a po vyslechnuti. Dalsi respondenti maji
opacnou zkuSenost se svym ditétem, které je mazlivé a sdilné. Tato skute¢nost poukazuje

na variabilitu symptoma autismu u riznych jedinct.

Dalsim tématem, které se v rodinach nové s dospivanim objevuje, je feSeni otazky sexuality.
Rodic¢e musi otevienéji komunikovat a nastavovat nova pravidla, kterd se tykaji pfedevsim
sebeuspokojovani. Rodinatak musi byt otevienéjsi a prizpisobovat se novym potiebam

ditéte, které ptinasi dospivani.

Autismus v rodiné pasobi negativnim a tizivym vlivem naVvSechny c¢leny. Jak uvadi
Sladeckova a Sobotkova (2014, str. 148), z vngj$iho pohledu lze snadno piehlédnout, jak
naro¢né jsou mnohé ¢innosti tykajici se chodu domdacnosti a péce o dité, bézné povazované
za trivialni, pokud se k nim pfidaji symptomy autismu. Lpéni na stereotypech byva pro rodinu
problematické, protoze musi ditéti podiizovat cely chod domacnosti. Rodiny jsou omezeny
neustalym pftizpusobovanim se ditéti ve svych ¢innostech nebo neustalou potiebou péée ¢i

asistence.

5.4.3 Vztahy a komunikace v rodiné

VO2: Jak vypadaji vztahy a komunikace mezi rodinnymi prislu$niky v rodiné

vychovéavajici dospivajiciho ¢lena s autismem?

V rodinach respondentli maji ¢lenové kladné vztahy, v zadné rodiné neprobiha trvalejsi
konflikt nebo nesrovnalost, nebo tato skuteCnost alespoii nevyplynula z vypovédi c¢i
z pozorovani. Partnerské vztahy jsou zalozeny na vzdjemném porozuméni, oteviené
komunikaci a podpote, ktera je pro oba partnery velice dulezita. Respondenti uvadéji, ze se
snazi délat si Cas jeden na druhého, kdy se vénuji pouze sobé. Nékteii respondenti svoje
manzelstvi popisuji jako ,,normalni partnerstvi po mnoha letech®. V rodiné €. 5 se partneti dle

matky viibec nehadaji, protoze jejich syn s autismem takové situace Spatn¢ snasi.
., My mdame s manzelem vyborny vztah.*
, Zadné konflikty v rodiné nemdame, vsichni spolu krdasné vychdzime. Ja s manzelem dobry,

¢im dal porad stejny. “
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V roding ¢. 6 doslo v minulosti k neshodam mezi partnery, které byly zptsobeny nepfijetim
diagnézy ditéte. V dobé¢, kdy byl chlapec vySetfovan a byla mu urcena diagnéza, se otec
nemohl smifit stim, ze je jeho dité¢ jiné a obvinoval svoji partnerku, ze se s doktory
domluvila, a Ze si diagnozu vymysleli. Otec od rodiny odesel a néjaky ¢as bydlel sdm. Po par
mésicich se partnefi rozvedli. Tento konflikt byl pro celou rodinu velice naroénym obdobim,
kdy matka sama musela vychovavat dvé zdravé déti, které v té dobé dospivaly, a musela se
sama smifit s diagndézou nejmladSiho ditéte. V soucasné dobé Zije v rodiné novy partner
matky a rodina funguje bezproblémoveé. Novy partner dité piijal takové, jaké je, diagnoza

pro n&j neni prekazkou.

, My nemame s novym pritelem Zdadné spory, zZdidné rozdilné ndzory na traveni casu.
S byvalym manzelem jsme se rozesli po 25 letech, nemohl prenést, ze je jeho dité jiné, odmital

t0 ()"

Vsichni osloveni respondenti pfijimaji svoje déti takové, jaké jsou. Mezi svymi zdravymi
détmi a mezi ditétem s autismem ned¢laji rozdily, miluji je stejné, bez rozdilu jim vénuji Cas,
ani jedno neupiednostiiuji. Rozdil rodic¢e popisuji v tom, ze jejich vztah je stejny, ale pfistup
k ditéti je jiny. Casto tento rozdil respondenti neuméli vyjadiit, ale citili, e tam né&jaky je.
Musi ke svym dospivajicim détem ptistupovat, jako by jim bylo pét let. Jak uvedla jedna
matka, dité je fyzicky vyspélé, ale mentalné vyssiho veéku nedosahuje. Na odlisném pfiistupu
k détem s autismem se shoduji vSichni respondenti. Matka z rodiny ¢. 2 sdélila, Ze ma pocit,
ze na zdravého syna klade vyssi néaroky, ale snazi si to uvédomovat a tyto naroky snizovat.

Respondenti se k vlastnim zdravym détem chovaji umérné jejich véku.

., Vztah urcité nemam jiny, jenom Ze ho musim vic opecovat. Jsem si stoprocentné jistd, ze ani

‘

Jjednoho neuprednostituju. To mame srovnané uz od zacatku. *
,,Ja svoji holcicku miluju, vztah mame pékny. “

,, Odlisny vztah tam teda neni, neni to v ldasce, clovek je ma rad, ale je to jiné. (...) Ale je tam

¢

rozdil, nevim, jestli to dokazu néjak vic popsat. Rozdil je v tom pristupu urcité.*

V rodinéch, které vychovavaji vice déti, se objevuji jisté kvality sourozeneckych vztahi.
Ve c¢tyfech rodinach respondenti popisuji kladné sourozenecké vztahy. Zdravi sourozenci tém
s autismem pomahaji, maji s nimi trpélivost, travi s nimi volny ¢as spoleénymi ¢innostmi.

Respondenti uvadéji, ze vztahy mezi potomky jsou Cisté sourozenecké, déti si chybi, pokud
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nejsou spolu. S prichodem dospivani se neobjevily zadné spory a konflikty, zadna zména
chovani. U rodi¢u ptrevlada spokojenost s timto vyvojem vztahi, coz vede k dobré rodinné
pohodé. V rodiné ¢. 2 matka popisuje sourozenecké vztahy jako vice napjaté, jelikoz jsou syn
i dcera v puberté. Objevuji se u nich hadky, kii¢i na sebe, provokuji se a obcas se perou. Tato
napjata atmosféra nepfispiva k dobré pohodé v roding, rodice pocit'uji u déti i mezi sebou

napéti.

«

,» (-..) a hlavné kluci maji spolu vyborny vztah, jako sourozenci, to je uplné unikatni. *

,, Neustoupi ani jeden, nebo rvou, ale ten zdravy syn presné vi, co Fict, aby ji vytocil, jednim

slivkem nebo jenom tukanim na gaud, kdyz ji chce vytocit.

., Sourozenecké vztahy jsou taky v pohode. L. sestru miluje a udélala by pro ni prvni posledni.

‘

Ale kdyz nejsou jedna z nich doma, tak se po sobé shani, chybi si.

Dalsi vztahy tykajici se rodiny jsou vztahy s prarodi¢i a rodinnymi pfateli. VSechny
zGCastnéné rodiny maji dobré vztahy s prarodici, ktefi vypomahaji ptedevsim s hlidanim déti,
kdyz je potieba. V nékterych rodinach prarodice dité s autismem pouze vyzvedavaji ze skoly,
né¢kde prarodic¢e chodi s détmi ven nebo je hlidaji ptes vikend. Vzdy je to dano ochotou a
Casovou vytizenosti prarodi¢li. Respondenti uvadéji, ze jejich rodi¢e neméli problém
S ptijetim diagnézy ditéte. Pouze v jednom piipad€ matka o prarodicich pfili§ mluvit nechtéla,
protoze diive spolu viibec nevychazeli a nechtéli se Gcastnit vychovy ditéte. Nyni s nimi

rodina vychazi Iépe, prarodi¢e maji alespon nizky zajem o vzajemny kontakt.

., Mame hlidaci prarodice, miiZeme odjet treba na mésic a pohlidaji. Chodi kném
na navstévy, mame ja i manzel sestry, takze jsme Sirsi rodina a Zadné problémy ve vztazich

tam nejsou.
,,S mymi rodici mame nadstandardni vztahy, s tchyni je to normalni, ale ta nam nehlida.
,, Prarodice nas nenavstévuji vitbec, ale vyuzivame je tak, ze ho vyzvedavaji ze skoly. “

Ve vSech dotazanych rodinach ¢lenové udrzuji pravidelny kontakt se svymi prateli, navstévuji
se a planuji spolecné vylety nebo akce. Tento kontakt s okolnim svétem rodicim pomaha
salespon chvilkovym oprosténim se od slozité vychovy, ptatelé poskytuji psychickou
podporu a moznost ,,vycistit si hlavu®“. Matka z rodiny ¢. 1 uvedla, ze se nikdy nesetkala

stim, Ze by jeji pratelé meli problém piijmout jejich syna. N&ktefi respondenti maji své
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pratele mezi dalsimi rodici, které vychovavaji dité s autismem. Spolecné tak travi volny cas,

sdili si problémy a zkuSenosti.

«

., Mame bezvadny vztah s temi Zenskymi, schazime se i na grilovacky v lété s detmi.

. (...) pozveme k nam vzdycky nase pratele a hrajeme spolecenské hry. Nebo zajdeme treba

do kina, nékdy bereme i deti.

V komunikaci v rodinach je zasadni rozdil v tom, jestli dit¢ mluvi, nebo ne. V piipadé rodin
vychovavajicich dospivajiciho autistu, ktery ma vyvinutou fe¢, neni problém se vzajemnym
dorozuménim a vyjadiovanim. Kdyz dité cokoliv potiebuje, tak za rodici ptijde a miize o tom
mluvit. Slozitéjsi zptisob komunikace maji rodiny (€. 1, 3, 4), kde ma dit¢ malo vyvinutou fec.
V takovych rodinach se museli nau¢it si vzajemné porozumét. DéEti respondentti nejsou zcela
nemluvici, ale maji problém s vyjadfovanim ve vétach. Vyjadiuji se bud’ pouze ve slovech,
nebo slova do vét Spatné skladaji. Rodiny si tak musely najit vlastni fe¢ a nové zplsoby
chapani ditéte. V téchto pripadech se respondentim osvéd¢ilo doptavani se déti, ve vétsing
piipadu pak rodice zjisti, co jejich potomek chce fict. Nejlépe se tyto déti dorozumi s matkou,
kterd s nimi vzdy travila vice ¢asu, nez ostatni ¢lenové rodiny. Matka z rodiny ¢. 1 uvedla, ze
uz podle jednoho slova poznd, co ji dité chce fict. Pokud je tfeba, aby dit¢ mluvilo s nékym
cizim, nebo snékym, kdo ho dobfe nezna, rodie ve vétsiné piipadi musi fe¢ autisty
piekladat, protoze lidé, kteti s ditétem nepfichazeji do denniho styku, maji velmi casto
problém mu porozumét. Komunikace se u déti dle matek velice pomalu zlepSuje tmérné véku

tim, jak déti ziskavaji nové zkuSenosti.

., Asi ja se s nim domluvim nejlip, protoze i z jednoho slova poznam, co mi chce Fict, protoze

3

uz vim, na jaké urovni komunikace on je, takze to poznam.

My si spolu rozumime, komunikuje velice dobre. Mluvi ve vétach. Musime na ni mluvit

jednoznacne, aby to pochopila. *

Mluvici i $patné mluvici déti respondenti spojuje to, ze ne vzdy spravné chapou vyznam slov.
Rodic¢e tak prozivaji uzkost ztoho, kdyZz se snazi détem néco vysvétlit, nebo je o néco
pozadaji, a dité€ to Spatn¢ pochopi, nebo si informaci vylozi po svém. V takovém pfipad¢ je
potfeba dle matek spousta trpélivosti k tomu, ze se vSe musi stale dokola vysvétlovat,
opakovat a zjednoduSovat pro snadné€jsi pochopeni. Neni mozné, aby rodiny mluvily

nejednoznacné ¢i dokonce v hddankédch. Pokud rodice pottebuji, aby jim dit€ spravné
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porozumélo, musi mluvit jednozna¢né a srozumitelné. Na toto omezeni si vSichni respondenti
jiz od détstvi pfivykli, a proto jim tato ztizena komunikace necini problémy a pokladaji ji

za normalni.

‘

,,Ale aby to bylo jednoznacné, nedavat na vyber.

,» Musime na ni mluvit jednoznacné, aby to pochopila. *

Dobrym vztahlim mezi rodinnymi pfislusniky pfispiva oteviena komunikace. Respondentka
zrodiny €. 2 uvedla, ze diky tomu, Ze v rodin€¢ vSe vysvétluji a o vSem mluvi, tak jejich
zdravy syn prochazi zménami v dospivani lépe. Respondenti se shoduji v tom, Ze oteviena
komunikace je zakladem uspésné vychovy ditéte s autismem, pomaha ovSem i vSem ¢leniim

v roding, ktefi k sob& chovaji vice diveéry a citi mezi sebou podporu.

«

., (-..) mluvime o vsem uplné otevirené a primo.

., On, myslim si, ma velkou vyhodu tim, jak viechno vysvétlujeme, takze si myslim, Ze prochazi
tim obdobim taky hodné dobre. Dospivani je relativné pod kontrolou, Ze to tém détem i

zdravym pomaha tento styl vychovy. “

Zavér k VO2

Vztahy vrodindch mohu hodnotit jako kladné, v soucasné dobé rodiny nefesi zadné
nesrovnalosti nebo spory. Jedinou nepiijemnosti je v rodiné ¢. 2 sourozenecky konflikt, ktery
zatézuje rodinnou atmosféru. Ostatni rodiny respondentd popisuji sourozenecké vztahy
na dobré Urovni, sourozenci se tak uci trpélivosti a vzajemné se obohacuji, coz uvadi i Helus
(2007, str.179). Vztahy s prarodi¢i mohu hodnotit jako kladné, prarodi¢e jsou rodiné
k dispozici, pokud je tieba hlidat déti nebo jinak vypomoct, vétsina rodin se s nimi pravidelné

navstévuje.

Rodiny také udrzuji vztahy s ptateli a §ir$i rodinou, nedochazi tak k sociélni izolaci rodiny.
Nékteré vztahy s ptateli rodiny mohou byt narusené diagndzou ditéte, ovSem u Zadného
z respondentit k negativnim reakcim pfatel nedoSlo. Zvlast vyznamnym a vyhledavanym
zdrojem opory je vyhledavani a udrzovani vztaht s rodi¢i dal$ich déti s autismem. Pro rodinu
vychovavajici ¢lena se specifickymi potiebami je podle Straussové a Knotkové (2011, str. 13)

dulezité zabezpecovani klidného a vyrovnaného rodinného prostiedi. Dobré vztahy v roding
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predevsim mezi partnery, vedou K lepsimu naladéni ¢lend a celkové lepsi rodinné atmosfére,

¢lenové rodiny se tak ve vielém domacim prostiedi citi 1épe.

Ac détem s autismem obecné ¢ini potize chapat vyznam komunikace (Bazalova, 2011, str. 40-
41), dotazani rodice se pokouSeji porozumét povaze poruchy a najit spoleny zpusob
komunikace a ditéti se tak pfizpusobovat. Sladeckova a Sobotkova (2014, str. 87) uvadéji, ze
kazda rodina si ¢asem vytvoii vlastni specificky zpiisob komunikace. Stejné tak je tomu i
v rodinach respondenti. K ptizpisobeni v komunikaci dochazi, kdyz rodi¢e vSe musi
srozumitelné a jednoznacné vysvétlovat a opakovat. Komunikaéni handicap ale pro rodiny
neni tak zédvazny, jak se mtize jevit, na odlisny zptisob komunikace si v prib¢hu zivota ditéte
zvykly a povazuji ho za bézny. Jako pozorovatel v rodinach jsem zjistila, Ze détem cizi ¢loveék
opravdu mnohdy neporozumi. VVnimala jsem pouze mumlani, nebo hola slova (rodina ¢. 1).
Pokud jsem chtéla v&dét, o cem dité¢ mluvilo, vZdy jsem se zeptala a rodice mi to fekli. Matky
s détmi pfi mé navstévé v rodinach mluvily vstéicné a s pochopenim. Dit¢ vzdy dostalo

dostatek prostoru na vyjadieni své myslenky, rodice trpélivé naslouchali kazdému slovu.

V kvalit¢ rodinnych vztahti ¢i v komunikaci mezi ¢leny rodiny se neobjevuje rozdil
ve skute¢nosti, zda rodina vychovava chlapce nebo divku. Nelze pozorovat rozdil ani v tom,

jestli rodina vychovava dospivajiciho v mladsim ¢i star§im véku.

5.4.4 Stresové situace v rodiné a otazka budoucnosti

VO3: Jaké stresové situace se objevuji v rodiné, ktera vychovava dospivajici dité

s autismem?

Autismus u déti respondentli pfindsi do kaZzdodenniho fungovani rodin rizné stresové faktory.
Pievazné se jedna o stres pramenici z podstaty autismu. Hlavné matky v nékterych rodinach
Spatné nesou to, ze jejich dité nepiijde a neobejme je a nechce jim sd€lovat svoje pocity. Toto
je pro respondenty problémem i1 u mluvicich déti, které prestoze mluvi, tak nemluvi o svych
pocitech. Matka z rodiny ¢. 1 uvedla, ze pocituje smutek a litost, kdyz se snazi s ditétem
mluvit o tom, co ho trapi, a dit€ to matce netekne. Nékteré déti na objeti nereaguji, nebo jim
je tento projev lasky nepfijemny a snazi se rodice odstrkovat. V rodinach ¢. 3 a 4 jsou déti

mazlivé, objimaji rodice a vyjadiuji lasku.

,,On nema potiebu se dotykat, véci sdelovat, nema potrebu si se mnou povidat, nic. Takze ja
kdyz ho chci obejmout, tak musim pockat, az kdyz je na to naladeény, a vétsinou to strpi tak na

5 vterin. To mé spis§ mrzi.
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3

,,Je to strasny mazel, porad by mé pusinkovala. Nekdy mi rekne, miluju té.

Dalsim stresovym faktorem je komunikace s ditétem. NejveEtsi problém prinaSeji dospivajici,
Kkteti maji malo vyvinutou fe¢. Na rodice pusobi stresové to, ze mnohdy nejsou schopni ditéti
porozumét. Musi se doptavat, coz vyzaduje mnoho trpélivosti ze strany rodinnych ptislusnikt.
Rodiny, které vychovavaji dospivajiciho autistu s vyvinutou feci, tyto problémy nemaji.
Vsechny rodiny respondentii spojuje to, ze musi svému ditéti vSe neustale vysvétlovat a
opakovat. Nékteré matky popisuji znechuceni neustalym opakovanim, které je ovSem pro dité
dalezit¢ a potiebné. Pokud rodice potiebuji dosdhnout svého, musi se ditéti v tomto

prizpusobovat na tkor svého pohodli.

. (-..) kdyz vidime na synovi, Ze nemiize dal, Ze nemiize prekrocit hranici, ze néco chce a

«

neumi se vyjadrit. To jsou tristni situace, kdy treba prijde a pldce, a my nevime, co s nim je.*

 Musim mu neustale opakovat, Ze je potieba do té Skoly chodit, protoze ostatni taky chodi

do skoly, tak on musi taky. Jinak by tam nechodil.

,,Je to hrozné unavné kazdy den opakovat. Ale nepremyslim nad tim kazdy den. Kdyz se mé
na to zeptate, tak vim, zZe jo, Ze mé to fakt nebavi, ale pak uz je to tak zabehle, ze to délame

automaticky.

Rodiny se musi pfizptsobovat ritualim svych déti, musi svij volny Cas Casto podiizovat
ditéti, pokud nemaji moznost hlidani. Respondenti popisuji Unavu plynouci z vychovy ditéte,
Které neustale potiebuje opakovat stejné ¢innosti. Jedna se napiiklad o kazdodenni prochazku
¢i kupovani stale stejného jidla. Nepohodli zazivaji rodice, jejichz déti se Spatné orientuji
VvV Case, a proto jim musi neustdle asistovat, pomahat a pfipravovat obleceni ¢i l€ky, coz
vyzaduje vEtsi Casovou ndrocnost. Dvé respondentky z rodin €. 2 a 5 uvedly, Ze jejich déti se

neumi adekvatné obléknout nebo umyt, nebo nechapou, co znamena minulost ¢i pfitomnost.

,,Dokaze se sam ustrojit, ale neadekvatné. On to na sebe navlece, ale jestli to je spinavé,

3

propocené, nebo neadekvatni pocasi. Taky jsme méli obdobi, Ze v lété nosil kulicha. *

,Hodné mé asi stresuje to, jak neni orientovana v tom case, protoze to kazdy den prinasi
spoustu problému. Nevi, jak si nachystat rozvrh na druhy den, protoZe si nesrovna v hlave, co

bylo.
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Respondentka z rodiny ¢. 2 zminila i trapné situace, které se obcas v jejich rodiné stavaji, a
Které souvisi s tim, Ze dité nema zabrany, je pfehnané upiimné, nebo neumi odhadnout situaci
a vhodnost svého chovani. Pfed navstévu u nich doma je schopna pfijit naha, nebo sdélovat
nevhodné véci. Matka také fika, Ze jeji upfimnost odrazuje ostatni lidi od komunikace s ni.
V rodiné ¢. 6 mé chlapec problém s chovanim ve Skole, kdy neumi odhadnout situaci a pfi

na$tvani je schopen ublizovat spoluzakim. Takové situace jsou pro rodiny velice stresujicimi.

., Nebo kdyz je u nas navstéva, tak prijde naha a zepta se, jestli uz ma jit do pyzama. *

. (...) lidem Fekne, jak jim to slusi, jak vypadaji, je moc uprimnd. To moc lidi nezvlada. Kdyz

¢

Fekne pani, ze je otyla, tak uz si s ni moc nepopovida.

r~r

Zivot pfinasi problémy i v oblastech, které p¥imo nesouvisi s projevy autistické triady.
Negativnim faktorem byl u rodiny ¢. 6 ochod otce z rodiny, ktery neunesl odlisnost svého
ditéte. Matka byla nestastna zcelé situace, kdy musela sama vychovavat tii déti.
Respondentka je v dnesni dobé s minulosti smifena, ovSem negativni pocity z celé situace v ni
zustavaji. Nemysli si ale, ze tento konflikt mezi partnery rodin€ zpusobil néjaké trvalejsi
nasledky. Matka si pozdé&ji nasla nového pfitele a obnovila naruSenou stabilitu rodiny. Déti
nového pritele miluji a piijaly ho za otce. Respondenti nepopisuji zadné nevhodné reakce
okoli na chovani jejich ditéte. S tim se v obdobi dospivani zadna rodina nesetkala. VSichni

pratelé i ostatni ¢lenové rodiny dité piijimaji takové, jaké je.

,,Hodné mé to mrzi, ale co se da délat. Asi by to tak dal nemohlo fungovat. Samoziejmée mohl

se zachovat jinak. “

Nejsilngjsim stresovym faktorem v rodinach vychovavajicich dospivajici dité s autismem je
otazka budoucnosti. Otazku co s ditétem bude, az my tu nebudeme, si n¢kdy v Zivoté polozil
kazdy dotazany rodic¢, ktery vychovava dité s autismem. Néktefi respondenti maji predstavu,
Ze by se o ¢lena rodiny s autismem mohli postarat sourozenci. Je to ovsem pro potomka velka
zodpovédnost a zatéz, a Zadny rodi¢ nechce své zdravé dit€¢ do této sluzby svému sourozenci
nutit. Rodice, ktefi nechtéji déti zatézovat pé¢i o sourozence, nebo jiné déti nemaji, si
nedovedou predstavit, ze jejich dité bude svéteno napiiklad do Ustavni péce. Piedstava rodict
je n&jakd forma rodinného chranéného bydleni, kde se jejich déti budou citit jako doma.

Ovsem v soucasné dob¢ se v okoli mista jejich bydlisté zadna takova sluzba neposkytuje, coz

vyvolava v rodi¢ich pocity nejistoty a stresu.

68



Dalsim faktorem je to, ze déti sautismem Spatné reaguji na zmény. Pripadné zmény
vV budoucnosti, které jsou nevyhnutelné, rodi¢e dési. VSeobecné se u respondent objevuje
reakce, ze se snazi na budoucnost nemyslet, nebo tuto myslenku ,,hazet za hlavu®, i kdyz si
uvédomuji, Ze to tak upln€ neni mozné. Nejistota v moznosti péce o jejich potomka v jeho

dospélosti je pro rodiny velice tizivym tématem.
,,Je to tma. Hlavné to, co s nim bude, az my nebudeme. *

, Bojuju s tim, Ze nechci, aby dcera ziistala na starost synovi zdravému, nechci to na ného
hodit, neni to jeho zodpovédnost. Myslim si, Ze nebude schopna zit samostatné, to je ted’ moje

predstava, mozna mé prekvapi a pujde to. "

., Budoucnost svoji dcery si nepredstavuju, ani nechci, protoze si to neumim predstavit. Zatim

¢

mé nedokdzala, ze by mohla Zit samostatné. Neziji s Zadnymi plany do budoucna.*

A ja se snazim, kdyz mé ta otazka budoucnosti napadne, to jakoby hodit za hlavu taky,

protoze s tim stejné ted’ nic neudelam. *

‘

., Nejvetsi obavy mam z toho, jak vlastné vezme to, az tady jednou nebudeme.

., NemiiZeme s tim nijak bojovat, miizeme to vnitiné nejak hodit jen za hlavu, coz nevim, jestli

je v tomto pripadé uplné zdravé reSeni.

Rodiny se snazi zvladat tyto stresové situace, které jim piinas§i mySlenky o budoucnosti,
podobnym zpusobem. Rodindm pomaha o vSem mluvit, jak s ostatnimi ¢leny rodiny, tak
s dalsimi rodici, ktefi vychovavaji dité s autismem. Respondenti, ktefi se zac¢astnili vyzkumu,
maji to Stésti, Ze maji po boku partnery, kteti je vzdy vyslechnou a navzajem se podrzi.
Nejsnadnéjsi moznosti pro vSechny respondenty je snaZit se na budoucnost nemyslet, coz se

ne vzdy daii a ne vZdy to sami povazuji za spravné feSen.

., S vyrovndavanim mi pomdha hodné o tom mluvit. Mluvime o tom hodné s ostatnimi rodici

deti, casto se schazime. “

., Milj muz ma nejvetsi oporu ve mné, Ze se mnou o tom miize mluvit. *

,,Jinak mi hrozné pomdha to, ze ma toho brachu, ze vim, Ze se o néj ma kdo postarat. *
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Zavér k VO3

Stresové faktory vnitini i vnéjsi se objevuji vkazdé dotdzané roding, ktera vychovava
dospivajici dité s autismem (Jelinkova, 2001, str. 85-86). Mezi hlavni patii faktory zptisobené
podstatou autismu a symptomy Vv autistické triad¢, a také faktory vnéjsi. Rodiny nejcastéji
trapi to, ze se jejich dité neumi vyjadfit, nebo Ze mu spravné nerozumi. Pokud dit¢ mluvi, je
nejcastéjSim problémem to, ze Spatn€ chape smysl slov a obsah sdéleni, vymysli vlastni
postupy. Zatézovym faktorem pro rodiny je také neustalé ptizptisobovani se ditéti, at’ uz se
jedna o spole¢né Cinnosti, 0 komunikaci, nebo o celkovy provoz domacnosti. Pohodu v rodiné
také ovliviiuje nevhodné chovani ditéte, které mize ostatnim c¢lenim zptlisobovat trapné
situace naptiklad pted cizimi lidmi. Vngjsi faktory stresu rodiny popisuji v souvislosti se
vstupem do neznamého prostiedi s ditétem a obavy o jeho reakce. V jedné rodin¢ doslo
k odchodu partnera, ktery neunesl situaci a odlisnost svého ditéte. Tuto reakci otce Jelinkova

(2001, str. 86) popisuje jako neojedinély piipad.

Sladeckova a Sobotkova (2014, str. 90) uvadéji, ze rodiny vychovavajici dospivajiciho autistu
Casto trapi otazka budoucnosti. Respondenti uvadéji, Ze se na budoucnost snazi nemyslet, ale
pokud toto téma vyvstane, zpusobuje obavy, strach a nejistotu. Rodi¢e si nejsou schopni
predstavit, co s jejich ditétem bude, az bude dosp¢lé, a ptipadné az rodice sami nebudou moci
zajistit péci. Mezi vyrovnavaci strategie se stresem patii povidani si s partnerem nebo prateli,

vyhledani terapeuta anebo snaha na toto téma nemyslet.

VO4: Jakym zpisobem rodina pripravuje dospivajiciho autistu na jeho Zivot

V dospélosti?

Pfipravit dité s autismem na budoucnost neni dle rodi¢u jednoduché a jakakoliv snaha musi
byt podpoiena velkou davkou trpélivosti. Aby rodi¢e dité na budoucnost dostatecné ptipravili,
snazi se vést déti k samostatnosti a piedat jim co nejvice pievazné komunika¢nich dovednosti.
Nejlépe se to dafi v rodinach vychovavajicich dospivajici dité s Aspergerovym syndromem.
Tyto déti z rodin €. 2 a 5 matky popisuji jako samostatné, zvladaji sebeobsluhu, ale ne vzdy
jsou schopné de€lat véci spravné. Dité zna postup, ale vylozi si ho podle vlastnich pravidel, a
V podstaté ud€la véc Spatné. Rodie je tak musi kontrolovat, nebo pfipominat postupy
béznych Cinnosti. Dospivajici divka s Aspergerovym syndromem zrodiny ¢. 4 neni

Vv sebeobsluze tak zdatna, rodi¢e museji vypomahat s hygienou i s oblékanim.
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Déti s ostatnimi diagndézami maji problém se sebeobsluhou a samostatnosti, a proto rodice
musi ve vSem asistovat a pomahat, v¢etné hygieny a oblékani. Tato odkazanost na pomoc
rodinu velice zatézuje a objevuji se pocity smutku, Ze déti nikdy nebudou samostatné.
Matka z rodiny ¢. 1 uvadi, Zze se svého syna snazi vSe naucit, dokud vyvoj ditéte jeSté neni
zastaven. Stejn¢ tak jako vedeni k samostatnosti povazuji rodiCe za dilezité rozvijet a
prohlubovat komunika¢ni dovednosti, které by jim mély usnadnit Zivot v dospélosti. Do jisté
vice zkuSenosti. Nuceni a pfemlouvani na déti neplati, dit€¢ vzdy musi mit naladu na to, uéit se

néco nového.

., Syn je schopny udelat hodné veci samostatné, ale vzdy z toho je prisvih, ve smyslu, Ze on

nedodrzuje ty postupy a vytvori si svij. *
., Musim mu rict cely ten postup. Takze on tu samostatnost bude mit podle svych pravidel. *

., Tady je to dité, o které se musime starat, je to porad dité jako kdyby malé, musi se oblékat,

musi se pro ni chodit do Skoly, nedojde sama, takze to je pro nds takové velké omezeni. *

,,Potom, co mé ubiji, tfeba takovy to védomi, Ze se nenauci sam myt, sam si vycistit zuby, chci,
aby to umél, protoze jinak by o ty zuby mohl prijit, coz samoziejmé nechci. 2x denné, cistit mu

zuby, to mé stresuje.

Rodice autistti S nizkou mirou funkénosti uvadéji, Ze si nedovedou piedstavit, ze by jejich dité
mohlo napfiklad chodit do prace, nebo jakkoliv samostatné fungovat. Autisté s vy$$i mirou
funkénosti by dle rodict mohli jednou byt schopni vykonavat jednoduchou monoténni praci,
kde by znali ptesny postup prace. Divka z rodiny ¢. 2 by chtéla byt knihovnici. Rodina ji
vysvétlila, co to obnasi, divka je s tim srozuména a na svém rozhodnuti trva. Rodice ji v jejim
rozhodnuti podporuji a matka dodava, Ze se uvidi, co pifinese budoucnost, az divka ukonci

Skolni dochazku.

,,Jd nevim, jestli moje dité nékdy bude chodit do zaméstnani, ja doufam, Ze jo. On to tak ma se
v§im, vSechno by mohl a chtél treba délat, ale nevi jak, dokud nema presny postup, jak to ma

vypadat. *

., Neumim si ji viitbec predstavit, Ze by nékde pracovala. Myslim si, Ze bude doma a bude
nejstastnejsi. 1 kdyby méla nékde néjakou brigadu na par hodin tydne, ale nevim, co by

‘

délala. Ale nedovedu si asi predstavit, Ze by chodila nékde do prace.
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,,Ona by chtéla byt knihovnice. Vysveétlila jsem ji, co to znamend, obndsi a zatim to tak ma, zZe

to zvladne.

V rodiné ¢. 5 matka popisuje, Ze syna nyni pfipravuji na to, ze ho v jeho 18 letech nechaji
zbavit svépravnosti k podpisu. Syn stim nesouhlasi, ale rodina vtomto kroku vidi jisté
vychodisko. Matka z rodiny ¢. 4 mluvila o tom, Ze se budou s manzelem snazit dcefi uleh¢it
vstup do dospélosti tim, Ze ji Setii penize, ze kterych by mohlo byt jednou hrazeno naptiklad
chranéné bydleni, nebo osobni asistent. Respondenti se shoduji vtom, ze jejich rodiny
vetsinou ziji bez vétsich plana a nastalé udalosti fesi, kdyz je to aktualni.

Rodice byli pfi odpovédi na otazku, zda dité néjakym zplisobem pfipravuji na zmény, které
by radi dité na takovéto zmény pfipravili, ale nevédi, jak by takové piiprava méla vypadat.
Jelikoz déti s autismem zmény snaseji Spatné, je pro n¢ i mald zména velkym problémem.
SnaZzi se proto s potomky o planovanych zménach mluvit a vSe vysvétlovat. Neplanované
zmény piinasi neéekané reakce déti, které rodi¢e musi Fesit az ve chvili, kdyz takova situace

nastane, nelze se na n¢ pripravit.

Zavér k VO4

Problémem je pro rodi¢e vSeobecnéto, ze déti maji Spatnou orientaci v Case, nezvladaji
bezchybné sebeobsluhu, a Ze nejsou schopny fungovat dle nastavenych pravidel, protoze si
vytvafi vlastni. Jelinkova (2001, str. 92) zdaraziiuje, ze je tieba dit€ na osamostatnéni
piipravovat celé détstvi. V ramci moznosti se rodiny snaZi dit€ co nejvice ucit samostatnosti a

ptedat co nejvice dovednosti potfebnych v dospélém Zivoté.

Rozdily se objevuji vtom, jakou ma dit¢ diagnézu. V rodinach vychovavajicich dité
s Aspergerovym syndromem jsou déti samostatné a spoustu ¢innosti zvladaji, ale dle matek
jsou neschopné stoprocentniho samostatného Zzivota. V rodinach, kde se objevuje jina
diagndza (détsky, atypicky autismus), neni pro rodi¢e jednoduché piedavat dovednosti
do Zivota, protoZe jejich dité nema dostatecné vyvinuté komunikaéni a socialni dovednosti a
snahy rodi¢t naucit potomka cokoliv nového se setkavaji vétSinou s neuspéchem. Mira
osamostatnéni jedince s autismem Vv obdobi rané dospélosti zalezi na zavaznosti poruchy a

jeho celkové adaptabilité (Howlin, 2009, str. 40).
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Zavér

Cilem diplomové prace bylo prozkoumat a popsat, jaky vliv ma dospivajici dité s autismem
na rodinné prosttedi. Pozadavky, které jsou kladeny na rodinu v souvislosti s vychovou
dospivajiciho dité s autismem, pfedstavuji pro rodinu slozity ukol. Rodina je zatizena
dospivéani. Pojem autismus byl charakterizovan v Gvodu prace spolu s moznostmi diagnostiky.
Vymezena byla také Kklasifikace poruch autistického spektra. Ne&které poruchy z této
klasifikace se objevuji v diagndzach déti respondentti. Zminila jsem i triadu postizeni, ktera je

dualezita pro ur¢ovani diagnozy u jednotlivct.

Jelikoz se vyzkumny problém tyka rodin, které vychovavaji dospivajiciho autistu, v dalsi
kapitole byla pozornost zamétena na rodinu, jeji typy, funkce a dalsi specifika. Upozornéno
bylo také naodlisnosti rodiny, ktera vychovava dité s poruchou autistického spektra.
Predmétem dal$i pozornosti byl pojem prostiedi a jeho typologie. Jelikoz je rodinné prostiedi
velice dulezitym faktorem pro vychovu a socializaci déti a také pro fungovani celé rodiny,
charakterizovan byl pojem rodinné prostiedi a jeho funkce. Pro uceleni poznatkd v diplomové
préci byl zatazen pojem dospivani. Kapitola nabizi charakteristiku zminéného pojmu a dale
popis zmén u jedince, které nastavaji s ptichodem dospivani. Dale byla pozornost zaméiena

na vztahy v tomto obdobi a byla uvedena specifika dospivani u jednice s autismem.

ProtoZze jsem se rozhodla zkoumat postoje a zkuSenosti rodicl, zvolila jsem metodu
kvalitativniho vyzkumného Setfeni, které nabizi hlub$i moznost zkoumani jednotlivych
pfipad. Pomoci polostrukturovanych rozhovori a pozorovani v rodinach jsem zjist'ovala
zkuSenosti respondenti s vychovou dospivajiciho ditéte s autismem. Vyzkumny problém se
respondentim jevil jako zajimavy a lakavy, a snad proto souhlasili s Gcasti na vyzkumném
Setfeni. Ocenila jsem jejich otevienost a ochotu hovofit o takto citlivém tématu, jakym je
vychova jejich ditéte a jeho vliv na rodinu. Prostfednictvim rozhovori a pozorovani
vrodinach jsem méla moznost nahlédnout do rodinného prostiedi respondenti a jeho
specifickych podminek. Ziskany vyzkumny material byl tfidén a analyzovan za inspirace
metody ptipadové studie. Vysledky analyzy dat, které vyplynuly na zakladé vyzkumného

Setfeni, jsou prezentovany v zavéru prace.

S odkazem na stanoveny vyzkumny problém znéla hlavni vyzkumnéd otazka takto: , Jak

dospivajici dité s autismem ovliviiuje rodinné prostiedi?“ Analyzou ziskanych dat byly
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zodpovézeny dil¢i vyzkumné otazky, které maji vyznamnou spojitost s hlavni vyzkumnou
otdzkou. Rodinné prostiedi respondenti je znaéné ovlivnéno vychovou dospivajiciho ¢lena
S autismem a to tim, zZe samotna pfitomnost autismu piisobi na rodinu dlouhodob¢ zatézujicim
vlivem. Rodina musi pfizpisobovat svoje fungovani i1 bézné cinnosti, protoze potomek

s autismem potiebuje vlastni fad a stereotyp.

V obdobi dospivani doslo u déti respondentli v nékterych symptomech autismu k posunu
Kk lepSimu, ovSem tento posun neni tak vyrazny, aby zasadné ovlivnil zlepSeni fungovani
ditéte a celé rodiny. Vyrazny vliv vnimam v tom, Ze vychova dospivajiciho ditéte s poruchou
autistického spektra piinasi do rodin mnohé stresové faktory, které jsou bud’ zpisobené
samotnou poruchou, nebo piichazeji z okoli. Rodiny vnimaji s pocity smutku a litosti situace,
kdy jejich dit¢ nezvlada samostatné sebeobsluhu, neumi vyjadfit své pocity, Spatné proziva

zmény nebo se nechce zapojovat do spolecnych Cinnosti.

Mezi nejsilngjsi stresovy faktor v rodindch povazuji otdzku budoucnosti, které je pro vSechny
dotdzané rodiny velice mlhava. Objevuji se pocity nejistoty, strachu a bezmoci, pokud rodice
hovoti o tomto tématu. Respondenti nevédi, co s jejich ditétem bude, az dosahne dospélosti,
nebo co bude potomek délat, az se o n&j rodice nebudou moci starat. Maji jisté piedstavy, ale
jaka bude realita, jim neni zcela jasné. Rodiny se snaZi vyporadavat se s timto tézkym
tématem tak, ze dité vedou k samostatnosti, snazi se mu ptedat co nejvice dovednosti a snazi
se na budoucnost nemyslet. Jelikoz dit¢ s autismem Spatné vnima jakékoliv zmény, rodiny
musi své potomKy na vSe dostate¢né dopiedu pfipravovat. OvSem na budoucnost se do jisté
miry nikdy nelze pfipravit, coz mize vyvolavat negativni pocity. Jelikoz jsou poruchy
autistickeho spektra velmi heterogenni, s individualné variabilnimi projevy, je zvladani
rodinnych situaci odlisné v jednotlivych pfipadech pravé v zavislosti na typu diagnozy a

na symptomech samotného autismu u ditéte.

Béhem vyzkumného Setfeni vyvstala otazka, jak se rodiny vypotfadavaji s mySlenkami
na budoucnost svého ditéte a jak s timto tématem pracuji. Toto téma by mohlo byt zajimavym
a aktualnim pro dalsi zkoumani v oblasti rodinného prostiedi a vychovy dospivajiciho ditéte

s autismem.

Cilem diplomové prace bylo postihnout vliv dospivajiciho jedince s autismem na rodinné
prostiedi. Nejvétsi vliv na rodinu maji vySe uvedené tii oblasti — pfizpiisobovani rodinného

fungovani ditéti, stres pramenici z podstaty autismu ditéte a obavy rodica z budoucnosti. Jako
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silnou stranku vyzkumného Setieni lze povazovat vyuziti rozhovoru, ktery mi umoznil ziskani
velkého mnozstvi dat od jednotlivych respondentti. Na zac¢atku rozhovoru byla zjistovana
mén¢ citliva data, ¢imz vznikal prostor na navazani pratelské a oteviené atmosféry. Citlivé
otazky byly fazeny na zavér. Pro ukonceni celého rozhovoru a odleh¢eni atmosféry
pted rozloucenim byly voleny faktografické otdzky. Dalsi silnou strankou uskute¢néného
vyzkumného Setfeni je kombinace kvalitativnich metod, ktera ptinesla komplexni data
ziskana z rozhovoru i z pozorovani. Ruznorodost oslovenych rodin s odlisnymi diagndzami

dospivajicich déti vnesla do vyzkumnych dat pestrost ziskanych informaci.

Toto téma je velice obsahlé a jsem si védoma toho, ze by se dalo hloubé&ji prozkoumat
napiiklad s vétsim poctem respondentu ¢i s kombinaci kvantitativniho vyzkumu. Zajimavou
moznosti by mohlo byt vyhledani rodiny, ktera vychovava dité na okraji dospélosti (19-20
let), a porovnat poznatky s jiz oslovenymi rodinami, kde je potomek mladsiho véku. Jako
dalsi ptilezitost pro vyzkumné Setieni vidim moznost zapojeni vice ¢lent rodiny do vyzkumu.
Bohuzel ¢asova naro¢nost nedovolila oslovit dalsi ¢leny rodiny — sourozence ¢i prarodice, cozZ
vnimédm jako jeden zlimith. Dale =zaneprazdnénost nékterych otci byla divodem
pro odmitnuti Gcasti na vyzkumném Setfeni. Pfes uvedené limity lze konstatovat, ze cil prace

byl splnén.

Jsem si védoma, ze poznatky z vyzkumného Setieni nelze zobecnit na $ir$i populaci rodin
s détmi s autismem z diivodu malého vzorku vybéru. Zustavaji platné pouze pro dany vzorek
vyzkumného Setfeni. Tyto poznatky ziskané z empirického Setfeni mohou byt piinosné a
obohacujici nejen pro rodiny, které vychovavaji dité s poruchou autistického spektra, ale
mohou oslovit také socialni pedagogy ¢i socialni pracovniky, kteti se pfi své ¢innosti mohou
setkat témito rodinami. ZvySeni povédomi o specifikach fungovani rodiny s autistou ma
piinos pro jakoukoliv profesi, kterd se setkava a pracuje s rodinami a jejimi ¢leny. Neméné
podstatnym hlediskem je piinos ve zvySeni povédomi o autismu a dospivani v rodinéch.
Protoze, jak uvadi Sladeckova a Sobotkova (2014, str. 12), skoro kazdy z nas se dnes jiz
setkal s pojmem ,,autismus® ¢i ,autista®, ale pro mnoho lidi jsou tyto pojmy nedostate¢né

jasné, hlavné diky své rozmanitosti a variabilité¢ symptomu lidi s autismem.
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Piiloha €. 1: Polostrukturovany rozhovor

8.
9.

Reknéte mi prosim néco o vasem ditéti. Jaké jsou projevy autismu v dospivani?
Mate n&jakeé specifické komunikaéni navyky s ditétem?
e komunikace, dorozumivani, specialni ,,jazyk*
Zmeénilo se néco ve vasi rodin€ s prichodem puberty?
e traveni volného Casu, aktivity, pratelé, vztahy, rodinné naladéni
Jak dité reagovalo na objevovani prvnich znamek dospivani na svém téle, a jak jste se
s tim jako rodi¢e museli vypotadat?
Vnimate odlisny vztah ke zdravému ditéti a k ditéti s autismem?
Poveézte, cokoliv chcete, o sexualité vaseho ditéte.
Jak dité ptipravujete na budoucnost?
e vedeni k samostatnosti, zamé&stnani / $kola, starnuti rodi¢t, st€hovani, partnerstvi
Popiste mi, prosim, vas bézny den v roding.

Maji ¢lenové vasi rodiny rozdélené povinnosti?

10. Jaké mate v rodiné vztahy, mtizete mi je popsat?

ek ditéti, mezi partnery, s prarodiéi, sourozenecké vztahy

11. Co ve vés vyvolavé otazka budoucnosti? Z ¢eho mate nejvétsi obavy?

12. Pozadam vas o zakladni udaje o vasi rodiné.

vzdélani a prace rodi¢t
pocet ¢lentl v roding
autista

sourozenec (vek, vzdelani)

bydleni



Priloha €. 2: Pozorovaci arch

Rodina ¢&.: Datum, misto a ¢as:

NavStéva ¢.:

Kolik lidi se pohybuje v doméacnosti,
popis ¢lenti:

Strucny popis prostiedi, co se v ném
odehrévd, specificka situace:

Chovani Matka Otec

Autista

Sourozenec

Dalsi

Negativni prvky

Pozitivni prvky

Komunikace | Matka Otec

Autista

Sourozenec

Dalsi

Verbalni —
témata hovort

Neverbalni
1. Gestika




2. Mimika

3. Projevy
naklonosti

4, Projevy
nelibosti

Dalsi
pozorované
prvky
komunikace

Mé poznamky,
reflexe,
poznatky




Piiloha €. 3: Informovany souhlas

Vazeni,

zadam Vas o Gcast na své diplomové praci na téma Dospivani ditéte s autismem a jeho viiv
na rodinné prostredi. Cilem diplomové prace je pomoci kvalitativniho vyzkumného Setfeni
zjistit, jaky ma vliv dospivajici s autismem na rodinné prostiedi. Metodologicka ¢ast prace

bude obsahovat vysledky anonymnich ptipadovych studii, zpracované dle informaci
z rozhovoru, ptipadné z pozorovani.
Svij souhlas s nize uvedenym prohlasenim vyjadtite podpisem.

Prohlaseni

Prohlasuji, Ze souhlasim s Gi¢asti na diplomové praci na téma Dospivani ditéte s autismem a
jeho vliv na rodinné prostredi. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané tidaje budou pouzity jen
pro ucely diplomové prace. Jsem se seznamen stim, ze rozhovor bude nahravan

na zaznamoveé zatizeni a ve vyzkumu bude pouzito pouze pisemné oznaceni rodin.

Jméno, piijmeni a podpis autora diplomoveé prace:

Lucie Nydrlovd  ......................

Souhlasim — nesouhlasim

V Hradci Kralové dne .........2016



Piiloha ¢. 4: Pripadova studie rodiny

Rodina é. 1

Rodinu ¢. 1 tvofi étyfi ¢lenové. Matka, otec a dvé déti. Rodice spole¢né vychovavaji chlapce
s autismem, kterému je 13 let a ma diagnostikovany détsky autismus spojeny s mentalni
retardaci. Druhym ditétem v rodinég je také chlapec, kterému je 15 let. Rodina spole¢né bydli

V rodinném domé.

Matka rodinu charakterizuje jako sportovné a kulturné zalozenou, radi se ucastni
spolecenskych akci, pravideln¢ se vénuji riznym sportim. Maji mnoho pratel, vzajemné se
navstévuji a jezdi na vylety. Volny ¢as travi rodina sportem a na spole¢nych vyletech, ale
rodi¢e obcas travi vikendy sami bez déti. V takovém ptipad¢ zlstavaji déti samy doma, nebo
jsou u babicky. Specifickym zvykem pro rodinu jsou rodinné dovolené travené bez autisty.
Rodina si jednou za rok potitebuje odpocnout od naro¢né vychovy, a proto svétfuje dité
do péée prarodi¢im. Ritualem v rodiné€ jsou kazdodenni prochazky s autistou. Role a tlohy
v rodiné jsou tradicné rozdélené, matka pecuje o déti a zajistuje chod doméacnosti, otec je
hlavnim Zivitelem rodiny a na zakladé pozorovani travi s détmi volny ¢as po pfichodu z prace.
Vypravéji si, co se jim pies den stalo, nebo si hraji na poéitaci. Rodina ma presné stanoveny
Cas, kdy se podava vecefte, a vSichni ¢lenové se schazeji u stolu v kuchyni. Chlapec sedi vzdy

na misté u okna, po jeho pravé strané nejblize kuchyniské lince sedi matka.

Dité¢ s autismem je tfinactilety chlapec. Nema rad jakékoliv zmény a veliky problém ma
s adaptabilitou. Neobjevuje se u n¢ho agresivita ani afektivni chovani. Ma velice rad kresleni,
je schopen vyhledéavat si obrdzky na internetu a kreslit podle pfedlohy. Pfi pozorovani jsem si
vSimla, Ze kdyZ si chlapec chce kreslit, vzdy to ozndmi matce, ta ho pohladi a pod¢kuje mu,
ze ji to tika, a odchazi bud’ k sob& do pokoje, nebo si kresleni ptinese do kuchyné ke stolu.
Mezi venkovni oblibené aktivity patii prochazky, hazeni mi¢e psovi, nebo jizda na kolobézce.
V Case jedné navstévy v rodiné si pfiSla babic¢ka pro chlapce a §li spolu na prochéazku.
Chlapec pfi viding prochazky reagoval usmévem, matka ho ustrojila a odesel se zamavanim
s babic¢kou pry¢. Chlapec mluvi ve slovech, neni schopen skladat véty a vypravét naptiklad,
co zazil ve 8kole. Nejlépe mu rozumi rodice, ¢lovek, ktery s nim nepfichdzi do denniho styku,
mu neporozumi. Pti navstéve v rodiné jsem se musela vzdy doptavat, o ¢em chlapec hovofi.
Nékdo zrodiny byl vzdy tak ochotny a snazil se mi téma rozhovoru osvétlit. Dit€ neni

schopno zvladat sebeobsluhu, rodi¢e mu musi pomahat s hygienou a oblékanim.



Matka syna popisuje jako vysokého a nyni jiz vyspélého muze. S pfichodem puberty se
chlapec vytdhl a zesilil, objevilo se ochlupeni intimnich partii. Na tyto zmény chlapec
nereagoval, matka si mysli, ze je mozné, ze si jich ani nevSiml. Zmény, které se v puberté
odehravaji, matka hodnoti jako spiSe kladné, protoze zadny z projevii autismu se nezhorsuje,
chlapec nemé problém ani s pubertalnimi projevy, nebo s projevy sexuality (neosahava se).
Doslo ke zlepSeni v komunikaci, které je dle matky zplsobené vice zkuSenostmi, které

chlapec ziskava postupné s vékem.

Komunikace Vv rodiné je uzptisobena piitomnosti autisty. Clenové musi mluvit srozumitelné a
jednoznacné. Slozitéjsi véty dit€ nechape. Chlapec mluvi pouze ve slovech, ale kdyz se ho
rodi¢e doptavaji, ve vétSin¢ piipadl jsou schopni dozvédét se, co chee chlapec vyjadrit.
Nejlépe mu rozumi matka, ktera s nim travi nejvice ¢asu. Rozdil oproti détstvi vidi matka
V tom, Ze chlapec ma nyni vétsi snahu mluvit, snazi se vypravét, pouzivat vtipy, ale vétSinou

se mu to moc nedafi, nebo slova pouziva Spatn¢.

V rodinnych vztazich se neobjevuje Zadny problém, vSichni se maji rddi a oteviena
komunikace pfispiva k dobrym vztahuim. Rodina velice dobfe vychazi i s prarodici, kteti
obcas pomahaji s pé¢i. Rodice jako partneti maji mezi sebou harmonicky vztah, diky kterému
se snadné&ji vypotradavaji s problémy a tézkostmi. Se vztahy s prateli ¢i dalSimi pfibuznymi
rodina nevykazuje zadné problémy ¢&i nesrovnalosti. Nikdy se jim nestalo, Ze by znami
nechtéli pochopit odlisnost jejich ditéte. Sourozenecké vztahy matka hodnoti jako vyborné,
zdravy syn je schopny si s autistickym bratrem hrét, hlidat ho, poméahat mu, povidat si s nim a
byt k nému trpélivy. Chlapci se nehadaji, nezlobi, nevznikaji mezi nimi zadné konflikty.
Pti pozorovani chlapci vénovali vétsinou Cas kazdy svym aktivitam, sesli se pouze v kuchyni
pred vecefi. Rodie maji obé déti velice radi, ani jednoho z nich neupfednostiiuji, snazi se
vénovat Cas a lasku obéma stejn€. Rozdil matka popisuje pouze v tom, Ze na zdravého syna
ma jiné naroky, umérné jeho véku. S autistou stale museji jednat na Urovni pétiletého ditéte,

protoze mentalné vyssiho véku nedosahuje.

Rodi¢e ve svém rodinném fungovani prozivaji mnoho stresovych situaci, které vychazeji
vétSinou z podstaty autismu u ditéte. Pro matku je stresujici kazdodenni prochazka s ditétem,
protoze dle jejich slov se ta pravidelnost po tolika letech neda zvladat. Proto zde zada
0 pomoc manZzela nebo syna, piipadné prarodice. Dalsi stresujici zalezitosti u autisty je
pro rodice védomi, ze dit¢ nikdy nebude schopno sebeobsluhy. Objevuji se pocity smutku a

bezmoci, kdyz nedokazi dit€¢ naucit umyt se nebo zavazat tkanicky. Maji radost z toho, Ze je



schopny zvladat sebeobsluhu spojenou s toaletou, kde nepotiebuje jiz asistenci. Matka $patné
snasi, kdyz dité chce vyjadiit potfebu, ale vidi na ném, ze to neumi a ona mu neni schopna

porozumét.

Nejvice stresovym faktorem je pro rodi¢e predstava budoucnosti. Nedovedou si piedstavit, co
bude, az syn vyjde Skolu, kdo se o néj postara, az tu rodice nebudou, a kdo ho bude mit rad
stejn€, jako oni. Jsou smutni z predstavy, ze jejich syn nikdy nepoznd, co je to mit partnera a
déti. Vidi vychodisko v jejich star§im synovi, ktery by mohl byt bratrovi v dospélosti oporou,
ale nechtéji, aby spolu bydleli a byli na sebe odkdzani. Matka pfemysli o tom, ze
piivétivou variantou muze byt chranéné bydleni s dalSimi autisty, na které bude dohlizet
pecovatel, a jejich starSi syn bude dohlizet na kvalitu poskytovanych sluzeb. Matce
pomaha piekonavat tyto tézké chvile povidani si s partnerem, ktery ji vzdy ujisti, ze vSe

zvladnou.

K samostatnosti autistu rodina vede, jak se d4, vSe se mu snazi ukazovat a vysvétlovat, ale
spoustu véci dité€ nezvladne. Syn pomaha s domacimi pracemi, vysava, uklizi pfibory z mycky
na nadobi a to je jeho jedina povinnost. Pii pozorovani jsem si v§imla, Zze kdyz dité¢ vyndava
ptibory z mycky, povida si u toho. Matka citi potiebu vSe dité naucit, nez bude dosp€ly a jeho

vyvoj mozku bude ukoncen.

Rodina A je uplnou rodinou, kde nechybi ani jeden z rodi¢u. Podle vypovédi matky mohu
soudit, Ze funkce rodiny jsou plnény bez problému. Rodinu povazuji za harmonickou, ¢lenové
si projevuji lasku, jsou k sobé otevieni a vstiicni, drzi pospolu, jsou si oporou a spole¢né

zvladaji nastalé problémy.



