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UvVOD

»Kdyby ted’ nékdo objevil lék na autismus, dost mozna bych si vybral ziistat tak, jak jsem.
A proc? Protoze jsem pochopil, Ze se vSichni musime snazit a radovat se ze zivota, at’ uz jsme
postizeni, nebo ne. Navic pro nas lidi s autismem je autismus norma, takze stejné ani poradné
nevime, co vlastné znamend byt "normalni". Kdyz mdate radi sami sebe, tak je jedno, jestli

mate autismus, nebo ne. “!

Poruchy autistického spektra ptredstavuji komplexni neurovyvojové poruchy, které maji
vyrazny vliv na socidlni interakce, komunikaci a chovani postizené osoby. Tyto poruchy se
projevuji rozmanité¢ od mirnych az po zavazné formy, coz vede k Sirokému spektru potieb
jednotlivych jedinct. Diagnéza této poruchy ma vliv nejen na postizenou osobu, ale také
hluboké dopady na celou rodinu, ovliviiuje dynamiku vztahti a socialni fungovani.

Zjisténi, ze ¢len rodiny ma poruchu autistického spektra (dale jen PAS), mlize znamenat
pro rodinu vstup do nového svéta plného nejistoty, vyzev a ptizpisobeni. Rodiny se Casto
setkavaji s emocionalnimi reakcemi od prvotniho Soku spojeného se smutkem po obavu a
nejistotu ohledné budoucnosti svého ditéte a rodiny jako celku. Zaroven muze zjisténi, a
predevsim pfijeti, diagn6zy PAS otevfit cestu k lepSimu porozuméni jedineCnym potiebam a
schopnostem jejich ditéte.

Tato bakalafska prace piiblizuje, jaky vliv ma zjiSténi diagnézy PAS na socialni
fungovani rodiny. Cilem je prostiednictvim analyzy dostupné literatury a vlastni vyzkumné
sondy ziskat hlubsi pochopeni toho, jaké jsou vyzvy, které sebou piinasi zjisténi diagndzy
PAS pro rodinu.

Prace se sklada z nckolika hlavnich casti. Nejprve budou piedstavena teoreticka
vychodiska tykajici se PAS, v¢etné definic, symptomatologie a diagnostickych kritérii. Déle
se bude zabyvat tématem rodiny, samotn¢ho vlivu zjisténi diagnézy PAS na jeji socialni
fungovani a rodiCovské a blizké ptibuzenské vztahy a v neposledni fadé bude ptedstavena
paleta moznych problematickych oblasti, se kterymi se rodina s ditétem s PAS bézné setkava.

Celou praci zakoncuji tfi piipadové studie, které poukazuji na piibéhy ze Zivota
vykreslujici danou problematiku, ve kterych se rovnéz nachazi vSechny vyzvy, kterym rodiny
celi.

Mym cilem nebylo pouze popsat problém, ale také pfispét k lepSimu porozuméni této
problematiky, které mnoho rodin s ditétem s PAS ¢eli a musi zvladat. Doufdm, Ze tato prace
ptisp&je k lepSimu porozuméni autismu a jeho dopadu na rodiny, a Ze poskytne uZite¢né
informace a doporuceni pro odborniky i laickou vetejnost. Porozuméni a podpora jsou klicové
pro zajisténi lepsi kvality Zivota pro osoby s autismem a jejich rodiny.

THIGASHIDA, N. 4 proto skdcu: vnitini svét tiindctiletého chlapce s autismem, s. 73.
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1 CESTA ZA POZNANIM AUTISMU

Pti psani této prace jsem se rozhodla nejprve vénovat tvodni kapitolu definici a ptiblizeni
problematiky autismu a az poté se zaméfit na vliv sdéleni diagndzy na rodinu ditéte. Je tedy
zprvu dulezité téma co nejvice priblizit a popsat, ujasnit, co autismus obnasi, jaké jsou jeho
charakteristiky a jak se diagnostikuje. Tento zdkladni piehled poskytne potiebny kontext pro
lepsi pochopeni nasledujicich kapitol, které se budou zabyvat socialnim fungovanim rodiny
po sdéleni diagndzy.

1.1 RYCHLY POHLED DO AUTISMU

PAS je vrozena a hluboce ovliviiuje celou osobnost ¢loveéka. Proto se nazyva pervazivni,
coz znamena vseprostupujici. Vyrazné ovlivituje jeho chovani, schopnost socializace a komu-
nikace a pfinasi s sebou rizné komplikace i vyzvy. Konkrétn¢ji mizu zminit naptiklad pro-
blematické navazovani kontaktu s vrstevniky nebo hledani a potazmo i udrzeni prace, piicemz
ve vSech aspektech je zfejmé naruseni komunikacénich a socidlnich dovednosti. V zavislosti na
jedinci se PAS mize projevovat Sirokou skalou chovani a symptomt, proto je autismus nékdy
oznacovan také jako "spektrum" poruch.

1.2 HISTORICKE MILNIKY V OBJEVOVANI AUTISMU

vvvvv

bylo neobvyklé a napadné, pfitahujici pozornost okoli. V dobach Hippokrata byli tito jedinci
povazovani nejen za zvlastni, ale rovnou za osoby vyjimecné, a déti byly kolikrat povazovany
rovnou za svaté. V pozdéjSich dobach a s pfichodem stiedoveéku a ¢arodéjnickych povér se
vsak vie obratilo a tito lidé zaGali byt nestastné oznadovani za posedlé d’ablem.?

O néco pozdéji, vroce 1911, Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler pouzil poprvé termin
autismus k oznaceni jednoho z piiznakli pozorovanych u pacientd trpicich schizofrenii.
Bleuler popsal jejich odtaZeni od redlného svéta a zanofeni se do svéta vnitiniho jako
autismus. Mysleni téchto lidi bylo vniméno jako pasivni a neproduktivni, jako by se ponofili
do vlastniho nitra.

Prvni forma PAS byla popséana jako Hellerova psychéza, ktera dnes spadéa pod diagnozu
dezintegra¢ni poruchy, jednu z pervazivnich vyvojovych poruch. Pro historii autismu byl vSak
klicovy rok 1943, kdy americky psychiatr Leo Kanner publikoval ¢lanek nazvany Autistickd
porucha afektivniho kontaktu. V tomto clanku predstavil piipady 11 déti s piiznaky
podobnymi schizofrenii, ale s odliSnosti raného zacatku. Tyto déti trpély extrémnim
samotarstvim, izolaci do vlastniho svéta, neschopnosti navazat bézné afektivni vztahy s
ostatnimi lidmi, stereotypnimi pohyby, vyhybanim se ocnimu kontaktu a ptiklanénim se k
ritualtim. Tyto symptomy vedly k diagndze nazvané Kanneriiv détsky autismus.*

2 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 32.
3 Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplinarnich poznatkii, s. 17.
“TAMTEZ.
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Témét ve stejnou dobu, v roce 1944 a nezavisle na Kannerové praci, videnisky pediatr
Hans Asperger publikoval svou praci s nazvem Autisticti psychopati v détstvi. V této praci
predstavil piipady Ctyf pacientli s vaznymi poruchami socialni interakce, stereotypnimi zajmy,
motorickou neohrabanosti, ale s dobfe vyvinutou fe¢i a normalni az nadpriimérnou
inteligenci. Termin autisticka psychopatie byl pozdé€ji nahrazen pojmem Aspergeriv
syndrom.®

V padesatych a Sedesatych letech dvacatého stoleti se zacaly prosazovat teorie o
emocionalnich pfi¢inach autismu, coz vedlo k tomu, Zze déti s touto poruchou byly
oznacovany za nevzdélatelné a neschopné komunikace a interakce. Tato obdobi byla
charakterizovdna psychoanalytickym pfistupem k autismu, ktery podporoval hypotézu, ze
autismus je vysledkem nedostatecné emociondlni péce v raném détstvi. Margaret Mahlerova
byla jednou z téch, kteti spojovali autismus s vyvojovymi psychézami a obvinovala matky z
chladné vychovy a oznacovala je jako viniky stavu svych déti. Tyto teorie vSak pfinesly
rodicim hluboké traumata, nebot’ je stigmatizovaly a vnucovaly jim pocity viny za postizeni
svych déti. Nastésti se postupem &asu ukazalo, Ze tyto teorie jsou zcela mylné a nesmysIné.®

Koncem S$edesatych let zacal psychoanalyticky pfistup k autismu ztracet na vlivu,
zejména poté, co americky psycholog Bernard Rimland publikoval knihu nazvanou Détsky
autismus. Rimlandiv vlastni zazitek s diagnostikou autismu u jeho syna a jeho pozice jako
rodi¢e versus vystudovaného vyvojového psychologa ho vedly k pochybnostem ohledné
smyslu psychoanalytickych teorii. Protoze mu tyto teorie pfipadaly konstruované a
neadekvatni, rozhodl se sdm ponofit do vyzkumu autismu. Rimland definoval autismus jako
neurobiologickou poruchu s organickym piivodem a dirazné¢ odmitl teorii o odtazitych a
chladnych rodi¢ich. V roce 1978 ziskal podporu vétiny odborné vefejnosti.’

1.3 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA DNES

v

Prevalence autismu po celém svété stoupd. Nejpodrobnéjsi idaje pochazeji ze Spojenych
statll, kde se dlouhodobé sleduje populace osmiletych déti. Nova studie z roku 2023 ukéazala,
7ze 1 236 (2,8 %) déti ve v€ku do osmi let trpi poruchou autistického spektra a Ze tuto poruchu
mivaji vice chlapci (4 %) nez divky. ® Se zvysujicim se poétem osob spodezienim na
autismus nebo jiZ diagnostikovanou poruchou autistického spektra se mtize zdat podivné, pro¢
tomu tak je, pfedevsim s ohledem na dobu minulou, kdy se o poruchach autistického spektra
tém&t nemluvilo. Odpoveédi je n€kolik a jsou velmi jednoduché — rozsifila se totiz
diagnostickd kritéria, vzrostl pocet odbornikii schopnych autismus diagnostikovat a vzrostl
pocet rodici 1 lidi s PAS, ktefi si chtéji diagnostiku nechat provést a predevSim zacaly byt
diagnostikovany i déti v batolecim véku, které by v dfivéjsich dobach diagnozu s ohledem na
vék neobdrzely.® A to vSe za jednim hlavnim ucelem — nejen odbornici, ale pravé rodiny si

zaCaly uvédomovat dulezitost v€asné intervence. Diagndézu muize v Ceské republice stanovit

5> Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 18.
S TAMTEZ.

T TAMTEZ.

8 Srov. CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, Prevalence and Characteristics of Autism
Spectrum Disorder Among Children Aged 8 Years [online].

9 Srov. AUTISMUSPORT, Autismus neni médni diagnéza [online].
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pouze klinicky psycholog ¢i psychiatr, ale v rdmci pravidelnych pediatrickych prohlidek se
v CR uplatije tzv. Modifikovany dotaznikovy test pro zdchyt poruchy autistického spektra u
batolat (M-CHAT-R) navrzeny k ptedvidatelnému odhaleni autismu ve véku 18 mésici ditéte.
Screeningové vySetfeni batolete M-CHAT-R se skldda z dotaznikového Setteni, kdy rodic
odpovida na 20 otazek tykajicich se vyvoje ditéte a jeho dovednosti v socialné komunikac¢ni i
psychomotorické oblasti.*

V mediciné se screening definuje jako testovani pfedem stanovené skupiny lidi s cilem
odhalit urcitou chorobu v jejich ranych fazich, kdy jesté nejsou ptiznaky zjevné nebo jsou jen
malo patrné a kdy by kompletni vySetieni celé populace bylo pfili§ ¢asove a financné narocné.

PIné vySetieni je poté provadéno pouze u téch, které screening identifikuje jako pozitivni.tt

Screening s pomoci M-CHAT-R v piipadé pozitivniho vysledku (3 body) odhali riziko
nerovnomérného vyvoje, na vysokou pravdépodobnost rozvoje poruchy autistického spektra u
ditéte ukazuje pozitivita 8 bodd a vyse.'?

1.4 DIAGNOSTICKY PROCES PAS

Diagnostickym klasifikaénim systémem, o ktery jsme se jesté donedavna mohli z ohledu
odborné definice opfit, byl u nas klasifikacni systém 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci (MKN-10). PAS v ni spada do kategorie Pervazivni vyvojové poruchy S oznafenim
F84, a déle se rozpada na Sest dalSich specifickych podkategorii — ,,detsky autismus, atypicky
autismus, Rettiv syndrom, jind détska dezintegracni porucha, hyperaktivni porucha sdruzena
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby a Aspergeriiv syndrom.“™ Nyni se oviem
pfipravuje 11. revize této Kklasifikace, dostupny je 1 plan implementace — proces
uskute¢iiovani.'*

Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN) je publikace Svétové zdravotnické organizace
(WHO), ktera systematicky klasifikuje nemoci, poruchy, zdravotni problémy a dalsi stavy
nebo okolnosti souvisejici se zdravim. Prepracovani MKN trvalo mnoho let, nez byla vydana
11. revize (MKN-11) v roce 2018, ktera ptinesla ,,preformulovanou strukturu a rozsireny a
detailnéjsi obsah. Zmeény v MKN-11 zahrnuly i klasifikaci pervazivnich vyvojovych poruch,

coz oviivnilo i zarazeni autismu.“*®

,, lerminologické upravy a zpiisob kategorizace v MKN-11 se vyrazne blizi klasifikaci
uvedené v Diagnostickéem a statistickem manualu duSevnich poruch (DSM-5), vydaném
Americkou psychiatrickou asociaci v roce 2013. Kategorie pervazivnich vyvojovych poruch
byla eliminovana a nahrazena skupinou DusSevnich, behaviordlnich a neurovyvojovych

poruch (64). Autismus je zde oznaceny kédem 6402. “1°

10 Srov. MCHATSCREEN, M-CHAT ™ [online].

11 Srov. HRDLICKA, M. Myty a fakta o autismu, S. 64.

12 Srov. MCHATSCREEN, Scoring M-CHAT-R/F [online].

13 Srov. OREL, M. Psychopatologie: nauka o nemocech duse, 5.295.

Y Srov. UZIS, Implementacni plan zavedeni MKN-11 v CR [online].

15 AUTISMPORT, Porucha autistického spektra dle Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN 11) [online].
8 TAMTEZ.
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Charakteristika DuSevnich, behaviordlnich a neurovyvojovych poruch podle MKN-11
zni: ,,DuSevni, behaviordlni a neurovyvojové poruchy jsou syndromy charakterizované
klinicky vyznamnou poruchou kognitivnich funkci, emocni regulace nebo chovani jedince,
ktera odrazi naruseni psychologickych, biologickych nebo vyvojovych procesu, jez jsou
zakladem dusevnich a behavioralnich funkci. Tyto poruchy jsou obvykle spojeny s potizemi
nebo zhorsenou schopnosti obstat v osobnich, rodinnych a socidlnich vztazich, ve vzdelavani,

v zaméstnani a ostatnich diileZitych oblastech Zivota. “*'

Charakteristika poruchy autistického spektra podle MKN-11 zni: ,, Porucha autistického
spektra je charakterizovana pretrvavajicimi deficity ve schopnosti iniciovat a udrzovat
vzdjemnou socialni interakci a socialni komunikaci a Fadou omezenych, opakujicich se a
nepruznych vzorcii chovani, zajmii nebo cinnosti, které jsou zjevné netypické nebo
neprimérené pro jednotlivcuv vek a sociokulturni kontext. Nastup poruchy nastdva ve
vyvojovém obdobi, obvykle v raném detstvi, ale priznaky se mohou plné projevit az pozdéji,
kdy socialni pozadavky prekroci omezené kapacity jedince. Deficity jsou dostatecné zdvazné,
aby vedly k postizeni v osobnich, rodinnych, socidlnich, vzdélavacich, pracovnich nebo jinych
dulezitych oblastech fungovani a jsou obvykle vsudypritomnym rysem fungovani jednotlivce
pozorovatelnym ve vSech prostiedich, i kdyz se mohou lisit podle socidlnich, vzdélavacich
nebo jinych kontextii. Jednotlivci v celém spektru vykazuji celou Skalu intelektualnich funkci a

Jjazykovych schopnosti. “*8

Mimo specifikovani, které dal$i diagnézy pod tuto skupinu spadaji, je podle DSM-5
specifikovana mira zavaznosti na zaklad¢ tize naruseni socidlni komunikace a omezeného a
stereotypniho chovani. Hodnoti se podle stupné podpory, kterou dany jedinec na autistickém
spektru pottebuje:

o ,,Stupen 1 —vyZadujici podporu;
o Stupen 2 — vyzadujici znacnou podporu;

o Stupeii 3 - vyZadujici velmi znacnou podporu.**®

DSM-5 i MKN-11 dale specifikuje poruchu autistického spektra (PAS) pomoci dalsich
pfidruZenych poruch:

o ,,S pridruzenou poruchou intelektu nebo bez poruchy intelektu.

o § pridruzenou poruchou reci nebo bez poruchy reci.

o Spojenou se znamym somatickym nebo genetickym onemocnénim nebo
enviromentalnim faktorem.

O spojenou s jinou neurovyvojovou, dusevni nebo behavioralni poruchou.

o spojenou s katatonii. “*°

171CD-11, Neurodevelopmental disorders [online].
18 |CD-11, Autism spectrum disorder [online].

19 AUTISMPORT, Autismus dle Diagnostického a statistického manudlu dusevnich poruch (DSM-5) [online].
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Rozmanitost projevii je v autismu velmi vyrazna. VSechny varianty této poruchy
mentalniho vyvoje zpiisobuji zjevné obtize, které se promitaji do atypického chovani jedince.
Zakladni porucha nékterych mozkovych funkei, jejichz detailni mechanismy nejsou dosud
zcela objasnény, brani ditéti pln¢ pochopit své okoli i sebe sama. Tento handicap naruSuje
pfedev§im duSevni rozvoj v oblasti komunikace, socidlniho interakce, piedstavivosti a
integrace smyslového vnimani a kognitivnich procesii. Mnoho jedincii s touto poruchou
vykazuje stereotypni, rigidni, opakujici se a kompulzivni chovani, v€etné specifickych zajmii.
Zavaznost symptomil a obtizi se u kazdého jednotlivce vyrazné lisi. Nekteré dovednosti
mohou chybét zcela, zatimco jiné jsou vyrazné zpozdéné. V ramci poruch autistického spektra
se setkavame s jednotlivci s rlznymi Grovnémi jazykovych schopnosti, intelektudlnimi
dovednostmi a zdjmem o socidlni interakci. Symptomy se kombinuji v mnoha riznych
variantach, a tak je prakticky nemozné najit dva jedince se zcela totoznymi projevy. I piesto,
ze nékteré faktory mohou vyznamné ovlivnit zdvaznost poruchy (fe¢, uroven neverbalni
komunikace, rozumové schopnosti, emo¢ni stabilita), nachazime v rdmci spektra jedince s
vyrazné asymetrickymi projevy symptomii.?! Jako piiklad mohu uvést vlastniho syna, ktery je
neverbalni, prakticky mu nevadi socidlni kontakt a kontakt s osobami blizkymi vylozené
vyhledéava, ovSem je aZ rigidné zavisly na riznych stereotypech a o cizi lidi nejevi zajem.

Pti posuzovani zavaznosti poruchy se bere v uvahu cetnost specifickych projevil, mira
omezeni a celkovy pocet symptomatickych znakl. Diagnostika neni pouhym hodnocenim
pfitomnosti ¢i nepfitomnosti urcitych symptomd, ale vyZaduje zohlednéni mentalniho véku
jedince, ptipadné souvisejicich senzorickych a motorickych poruch, a dale posouzeni chovani
v kontextu viech pfislusnych faktori.??

Klicovymi oblastmi, které jsou pro diagndézu podle MKN-10 stézejni, jsou tyto tii —
socialni interakce a socialni chovani, komunikace a predstavivost (vetné zajmi a her). Rik4
se jim ,autisticka tridda‘“ alias triada postizenych/problémovych oblasti. OvSem dle MKN-11
zustane pouze dyada — deficity v socialni komunikaci a interakci splynou a zlstanou
vyskytujici se omezené, repetitivni vzorce chovani zajmu a aktivit.

1.5 AUTISTICKA TRIADA

Prestoze nova klasifikace a definice autismu upfednostiiuje tzv. autistickou dyadu,
rozhodla jsem se pfiblizit autistickou triadu, a to z nékolika diivodi. Za prvé, autisticka triada,
kterd zahrnuje problémy v socialni interakci, komunikaci a repetitivnim chovani, poskytuje
autismu. Tento model byl dlouhodobé pouzZivan v diagnostické praxi a je stale relevantni pro
mnohé odborniky i1 rodiny. Za druhé, tridda 1épe vystihuje historicky vyvoj a plvodni
diagnosticka kritéria, coz je dilezité pro pochopeni, jak se povédomi o autismu vyvijelo. A
kone¢né€, timto zplsobem zajiSt'uji, ze prace bude Citelnd a relevantni pro rizné Urovné
povédomi o vyvoji diagnostickych kritérii autismu.

20 AUTISMPORT, Autismus dle Diagnostického a statistického manudlu dusevnich poruch (DSM-5) [online].
2L Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 29.
22 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 30.
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1.5.1 Socidlni chovadni a emoce

Obtize v socidlnich vztazich jsou jednim z nejvaznéjSich problémt, které s sebou
autismus nese. Nedostatecny rozvoj socialnich dovednosti ovlivituje jak chovani, tak uceni
ditéte s touto poruchou. Budovani a udrZzovani socidlnich vazeb je totiz zalozeno na
schopnosti komunikovat mezi lidmi. Kvili nedostatkiim v komunika¢nich schopnostech
nemohou osoby s autismem efektivné navazovat ani udrzovat vztahy. Déti s autismem casto
nerozumi neverbalnim projevim, nedokazi je spravné interpretovat a ¢asto jim chybi socialni
dovednosti odpovidajici jejich véku. Bézné nereaguji na gesta, nevyhledavaji fyzicky kontakt,
nemaji zdjem o hry s ostatnimi détmi a vyhybaji se o¢nimu kontaktu. Mohou mit obtize
porozumét vyraziim oblieje a Casto vyuzivaji ruku druhé osoby k dosazeni cile. V raném
kojeneckém véku miize chybét i socialni tsmév.?

Dalsim typickym znakem je absence reciprocity a doslovné chdpani instrukei a situaci.
Klasickym ptikladem je prosba vzneSena k ditéti, aby odneslo Spinavé pradlo do kose. OvSem
dit¢ jiz nepomysli na pradelni koS, ale vhodi obleCeni do koSe na odpad.
V oblasti socidlniho porozuméni jsou patrné nedostatky v empatické roving. Osoby s
autismem maji obtize porozumét pfanim, zamérim a emocim druhych. Také jim chybi
dovednosti jako je schopnost pozadat o pomoc a poskytnout utéchu. Tento nedostatek v
socidlnich vztazich a porozuméni je primarnim znakem autismu a projevuje se od pocatku
poruchy. Jeho piirozenymi duasledky jsou pak nepfiméfené chovani, doprovazené
neadekvatnimi reakcemi, tizkosti a pocitem chaosu.?*

De Clercq ve svém knize ,,Mami, je to clovek, nebo zvire?*, kterou Ctenaftim
zprostifedkovava pohled do jejiho souziti s autistickym synem, piSe, Ze: ,, Lidé s autismem
maji problém rozlisit zbytecné od dulezitého a upinaji se na detaily v zoufalé snaze pochopit
okolni svét. Porozuméni emocim je nad jejich sily. Jak mohou chapat emoce, jestlize se upnuli
na detail, ktery tieba neni pro pochopeni situace viibec diilezity? “*

1.5.2 Komunikace

Deficity v komunika¢ni oblasti jsou riznorodé a projevuji se jak ve verbalni, tak
neverbalni roving. Casto jsou naruSeny viechny aspekty feci, aviak fe¢ neni vzdy u jedinct s
autismem zcela naruSena; vyvoj fe¢i vSak obvykle obsahuje abnormality. Mezi specifika
verbalniho projevu osob s autismem patii echolalie, repetitivni a ritualizované vzorce feci a
vlastni jazykové konstrukce. Je pro né€ také obtiZzné iniciovat a udrZet adekvatni konverzaci s
ostatnimi lidmi, a ¢asto chybi schopnost pfizptisobit komunikaci socialni situaci. Re¢ miize
byt jednostranna, obsahovat spolecensky nevhodné vyroky nebo vulgarismy a muze byt
doprovéazena bizarnim dotazovanim, na které osoba s autismem odpovéd stejné jiz zna.
Celkové je verbalni projev mechanicky az umély, a casto chybi spontanni a funkcni
komunikace.?®

2 Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 38.
24 Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 39.
% DE CLERCQ, H. Mami, je to clovek, nebo zvire?: mysleni ditéte s autismem, s.39.

2 Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudalnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 39.
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U jedinct s poruchou autistického spektra se mize objevit mutismus, projevujici se tim,
ze nemluvi nebo hovoii velmi malo. Jejich zdjem o mluvené slovo je minimalni a reakce na
verbalni pokyny mohou byt omezené nebo dokonce zcela chybéjici. U nemalého poctu déti s
poruchou autistického spektra se fe¢ nevyvine a tyto déti se nepokouseji kompenzovat absenci
mluveného projevu zadnym alternativnim zptisobem komunikace.?’

1.5.3 Oblast hry a zajmi, piedstavivost

Déti s autismem cCasto maji potize s efektivnim vyuzitim svého volného Casu. Jejich
manipulace s predméty byva neobvykld a nékdy i destruktivni. Mohou projevovat nezajem o
nové Cinnosti 1 hracky a vykazuji rtizné vyhranéné zajmy, které jsou neobvyklé svou
intenzitou. Repetitivni a ritudlni chovani je u nich bézné, stejn¢ jako narusena imaginace a
neschopnost predvidat sled dalSich situaci, coz vede k odporu ke zménam a upfednostiiovani
stabilniho #adu.?

Déti s poruchou autistického spektra (PAS) jsou charakterizovany omezenymi a
neobvyklymi zajmy, nadmérnym zamétenim na konkrétni ¢innosti nebo predméty a extrémni
snahou o dodrzovani rituali a rutinnich postupt.?® Jejich zajmy a &innosti byvaji neobvyklé a
je obtizné je od nich odvratit. Zasadni rozdily se projevuji i v oblasti hry. Nékteré déti s PAS
si sice hraji, ale Casto se omezuji pouze na manipulativni ¢innost, hrac¢ky tiidi nebo s nimi
provadi jednotvarné ¢innosti, jako je roztadeni koledek u auticek.

Dit¢ s PAS obvykle neprojevuje zdjem o socidlni napodobivou hru jako je hra na
,maminku a tatinka“ a ma omezenou schopnost pochopit koncept fantazijni hry, nechépe, ze
je néco jenom ,jako“. Casto odmitd &teni pohadek, protoZe nerozumi svétu fantazie.

2 RODINA AAUTISMUS

V piedchozi ¢asti jsem se snazila co nejlépe a podrobné popsat poruchu autistického
spektra, aby bylo zfejmé, jak zavaZzna a vSepronikajici tato diagnoza je. Komplexnost popsani
problematiky méla umozZnit 1épe pochopit nejen teoretické zaklady autismu, ale 1 praktické
aspekty jeho diagnostiky a kazdodenniho Zivota osob s PAS /nebo s osobou s PAS). Kapitola
tak poskytuje uceleny piehled, ktery je nezbytny pro dalsi diskusi o vlivu sdéleni diagndzy na
socialni fungovani rodiny.

Nyni se zamé&fim na samotny vliv sdéleni diagnézy PAS na rodinny Zivot a socialni
fungovani rodiny. Nez se za¢nu vénovat analyze téchto dopadd, je dulezité definovat pojem
rodiny v kontextu moji studie. V této ¢asti prace se podivam na to, jak je rodina ovlivnéna
diagnozou autismu u ditéte a jaké vyzvy a zmény muiiZe tato diagnoza piinést.

27 Srov. ADAMUS a kol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudalnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 40.
28 Srov. ADAMUS a spol. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplinarnich poznatkii, .
41.

29 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 125.

% Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 121.
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2.1 RODINA

Rodina hraje klicovou roli v Zzivot¢ kazdého jedince, pficemz poskytuje zakladni
emocionalni, socialni a ekonomickou podporu. V kontextu poruchy autistického spektra se
vyznam rodiny jesté vice zvySuje, nebot’ je ¢asto hlavnim zdrojem péce a podpory pro dité s
touto diagn6zou. Téma vlivu zjisténi diagndzy PAS na socidlni fungovani rodiny je nesmirné
dalezité, nebot’ tato diagndza piindsi nejen zdravotni, ale i znacné socialni vyzvy, které
ovliviiuji dynamiku a fungovani celé rodiny.

MATOUSEK v knize ,,Rodina jako instituce a vztahovd sit** zcela realisticky uvadi, Ze se
soucasné rodiny vyvijeji do rtiznorodych podob a Ze co bylo dfive ostudou je dnes prakticky
normou — ti, kteti bez velkych obtizi béhem svého zivota zalozi rodinu i nékolikrat na strané
jedné, rodice samozivitelé na stran¢ druhé. Rozvody versus homosexudlni pary piejici si vice
nez jen registrované partnerstvi apod.3* Ale at’ uz dit& p¥ijde do jakékoli rodiny, rodina je stale
zakladnim a kli¢ovym prostfedim pro jeho vyvo;j.

Postoje rodic¢t k ditéti se netvoii ndhle, jsou spiSe vysledkem celé jejich dosavadni
zivotni zkuSenosti. Reflektuji jejich vlastni détstvi, vztahy s rodici, zazitky z pozdé¢jsich let a
také zazitky z partnerského zivota. Proto jsou tak rozmanité a individualni — a kazdé dite,
které se narodi, pfichazi na svét s vlastnimi, jedinecnymi ptedpoklady pro sviij vyvoj.

2.1.1 Rodina a dité s PAS = dité s postiZenim

Vzhledem k tomu, Zze je nutné, aby bylo pIn¢ porozuméno vlivu zjisténi diagnozy PAS na
socialni fungovani rodiny, snazim se nize vysvétlit, pro¢ se v mé praci ditéti s PAS vénuji jako
ditéti s postizenim.

Podle Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim se za osobu se zdravotnim
postizenim povazuje jedinec s dlouhodobym télesnym, duSevnim, mentadlnim nebo
smyslovym postizenim, které ve spojeni s riznymi prekdzkami muize brénit plnému a

efektivnimu za¢lenéni do spole¢nosti na rovnopravném zakladé s ostatnimi.®2

Jak jiz vime, PAS je neurologickd vyvojova porucha, kterd vyznamné ovliviiuje
schopnosti ditéte v oblasti komunikace, socialni interakce a chovani. VSechny tyto aspekty
jsou kli¢ové pro kazdodenni fungovani a integraci do spolecnosti. Z téchto diivodl je dité
s PAS, z pohledu pravniho i vzdélavaciho systému, povazovano za dité s postizenim, protoze
jeho stav predstavuje vyznamné omezeni ve srovnani s neurotypickymi détmi.

Déti s postizenim maji stejné jako ostatni déti pravo na podporu a péci. Zjisteéni, ze dité
ma n&jaky druh postiZzeni, vyvolava v rodi€ich urcity otfes a prehodnoceni jejich o¢ekavani a
plant. Tento pocit zklamani je obvykle imérny zavaznosti postiZzeni a jeho moznému dopadu
na budoucnost. At uz rodice zjisti postiZzeni brzy po narozeni nebo pozdéji, ovlivni to cely

31 Srov. MATOUgEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 182.
32 Srov. EVROPSKA KOMISE, Osoby se zdravotnim postizenim [online].
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rodinny zivot. Musi se pfeorientovat na novou realitu, pfizpiisobit rodinny rezim a plany do
budoucna.®

Starani se o postizené dit¢ vyzaduje vice Casu, Usili a finan¢nich prostfedka ze strany
rodi¢i. To vSak neovliviiuje jen rodinu samotnou, ale i dalsi socidlni vazby, do kterych rodice
a dalsi pecovatelé patii. Jejich psychicky stav se odrdzi ve vztazich s ptateli, zndmymi a
kolegy v praci. Kvalita téchto vztahi pak rodiné¢ ptinasi podporu, ocenéni, ale také mozné
predsudky. VSechny tyto faktory ovliviiuji to, jak rodina pfistupuje k postizenému ditéti a jak
ho vnima.

V navaznosti na sdéleni diagnézy neni piekvapivé, ze rodiCe cCastéji upadaji do
nevhodnych vychovnych postojt, které spiSe brani spravnému rozvoji ditéte a harmonii v
roding, nez aby ji podporovaly. Takové postoje rodi¢ii se mohou objevit 1 u zcela zdravych
déti, avSak u déti s postizenim jsou tyto tendence nejen Castéjsi, ale také mohou mit vétsi
negativni dopad na vychovu a socialni fungovani rodiny.>*

Matgjcek ve své knize Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti popisuje
nasledujicich pét druhi vychovy:

Vychova prilis uzkostnd — piiliSna tzkost rodi¢i ohledné bezpecnosti a pohody svého
ditéte mize mit znacny negativni dopad na socialni fungovani celé rodiny. Tento stav Casto
vede k opatrnosti a vyhybani se potencidlné rizikovym situacim, coz zpisobuje omezeni
socidlnich aktivit rodiny a izolaci od vnéjSiho svéta. Tato uzkost také pfispiva k napéti a

konfliktiim mezi ¢leny rodiny, zhorSuje komunikaci a brani vytvafeni zdravych mezilidskych
vztaht.®®

Dusledkem piiliSné uzkosti je Casto prehnana kontrola a omezeni autonomie ditéte, coz
mize branit rozvoji dulezitych dovednosti. Nadmérna tzkost také muize zastinit radostné
chvile v rodin¢ a potlacit spontdnnost a kreativitu. Rodina se miize zacit soustiedit pouze na
prevenci moznych nebezpeci a ztratit schopnost uZzivat si pfitomného okamziku, coz ma
negativni vliv na celkovou kvalitu rodinného Zivota.

Vychova rozmazlujici — rodi¢e mohou projevovat nadmérnou emociondlni zavislost na
svém ditéti, kdyz jsou pfili§ intenzivné zainteresovani v kazdém jeho zdravém projevu a
vyvojovém pokroku. Svou lasku a obdiv k ditéti Casto projevuji v nadmérné mife a nékdy se
snazi kompenzovat potteby, které si mysli, Ze dit¢ v Zivoté potiebuje, nadmérnou pozornosti a

péci. Tento zpiisob rodiCovstvi miize vést k postupné ztraté autority rodi¢i a nedostatku jistoty
a sebedlivéry u ditéte, protoze mu nejsou poskytovany dostate¢né hranice a vedeni. Nehledé
na to, Ze rozmazlovani jednoho ditéte miiZze vyvolat nerovnovdhu mezi sourozenci. Ti se
mohou citit opomijeni nebo zaostavat za postizenym sourozencem, coZ muze vést k riznym
emociondlnim reakcim, jako je zavist nebo zlost a v konecném disledku k napéti a konfliktim
v roding.3®

3 Srov. MATEICEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 27.
3 Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 28.
3% Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 29.
% TAMTEZ.
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Disledkem rozmazlovani mtize byt také nedostatek ptilezitosti pro postizené dité rozvijet
nezavislost a socidlni dovednosti, coz mtze ovlivnit jeho schopnost adaptovat se na okolni
prostfedi a zapojit se do béznych interakci. Navic pokud rodice (nebo jeden z rodict) vénuji
nadmérnou pozornost jednomu ditéti, ostatni ¢lenové rodiny se mohou citit opomijeni nebo
zanedbavani, coz mize snizovat soudrznost a podporu v rodin¢ a vést k pocitu izolace nebo
osamg¢losti.

Vychova perfekcionisticka — perfekcionisticka vychova postizeného ditéte mize v rodiné
vyvolat rizné neptiznivé dasledky. Rodice, kteti se ptili§ zaméefuji na dosahovani dokonalych
vysledkt a vykonu svého ditéte, Casto prozivaji neustdly tlak a stres, coz vede k napéti a
konfliktim v rodin€. Tento tlak miize omezovat flexibilitu rodic¢l a branit jim v porozuméni
individudlnim potfebam a schopnostem ditéte, coz mlze zasdhnout do jeho osobnostniho

rozvoje a sebeduvéry. Dité, které je vystaveno perfekcionistické vychove, ma omezené
prilezitosti pro volnou hru a socialni interakci s ostatnimi détmi, protoze rodice ¢asto kladou
diraz na akademické Uspéchy a zanedbéavaji Cas na socidlni aktivity. Tento nedostatek
socialniho kontaktu miize negativné ovlivnit schopnost ditéte budovat vztahy a adaptovat se
na rizné socidlni situace. Navic neustaly tlak na dosahovani perfektnich vysledkii mize
poskodit sebeobraz ditéte a snizit jeho sebedivéru, coz mize vést k problémim se socidlni
adaptaci a navazovanim vztaht.®’

Celkové muze perfekcionismus v rodin€ zplsobit naruseni vztahii a emocionalni distanci
mezi ¢leny rodiny. Rodi¢e se mohou pfili§ soustiedit na nedostatky ditéte a zanedbéavat jeho
jedinecnost a osobni uspéchy, coz miize vést k nedostatku porozuméni a podpory v roding.
Rodice se Casto snazi zajistit ditéti neustaly uspéch, bez ohledu na jeho redlné moznosti. V
piipadé postizen¢ho ditéte mohou byt jejich ocekdvani nepifimétend a netrpelivé cekaji na
vysledky své napravné snahy. Dité je tak neustile pretézovano, coz muze vyvolat rizné
obranné mechanismy, kter¢ brani zdravému vyvoji jeho osobnosti.

Vychova protekcni — Protekéni vychova také milize vést k tomu, ze postizené dité¢ neni
podporovano v rozvoji své nezavislosti a samostatnosti. Rodi¢e mohou byt pfili§ zaméteni na
poskytovani pomoci a pé€e, coz muze branit ditéti v ziskavani dovednosti potfebnych pro

samostatné fungovani.®

DalSim disledkem protekéni vychovy mize byt omezeni moZnosti socidlni interakce
postiZzeného ditéte. Rodice se mohou obavat moznych rizik a nebezpeci, kterd by mohla hrozit
ditéti, a proto mu mohou branit v G€asti na spolecenskych aktivitdch nebo vytvaieni vztaht s
vrstevniky.

Vychova zavrhujici — pod zavrhujicim druhem vychovy postizeného ditéte si lze
piedstavit situaci, kde rodice nedéavaji postizenému ditéti dostatecnou pozornost, lasku nebo
podporu kvuli jeho postizeni. Mohou projevovat nedostatek porozuméni a empatie k

potfebam a emocim ditéte a mohou ho zanedbavat ve prospéch jinych rodinnych ¢lenti nebo
vlastnich priorit a Zivotniho stylu. MiZe se jednat o ignorovani potieb postizené¢ho ditéte,
znechuceni nebo frustraci nad jeho stavem, nedostatek pozitivniho uznani za jeho uspéchy ¢i

37 Srov. MATIEZJ(::EK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 29.
3 Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 30.
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snahu a to jak v oblasti jeho osobniho rozvoje, tak v adaptaci na kazdodenni zivotni situace.
Tento druh vychovy muiize vést k emocionalnimu traumatu ditéte, naruSeni jeho sebeticty a
sebevédomi a v koneéném diisledku k problémiim v jeho socialnim a emocionalnim rozvoji.*®

2.2 REAKCE RODICU A FAZE PRIJETI DIAGNOZY PAS

Nize uvedeny text vychdzi z mych poznatkii nacerpanych z popsani fazi krize podle
Verony Kast® | Zdetika Matgjcka** a modelu Elisabeth Kiibler-Ross, ktera popsala pét fazi, ve
kterych se lidé vyrovnavaji se smutkem a tragédii. Model Elisabeth Kiibler-Ross, popisujici
tyto faze, byl pivodné aplikovan u lidi konfrontovanych se smrtelnou nemoci. Pozd¢ji byly
tyto faze rozsifeny na jakoukoli formu tragické osobni ztraty (ztrata prace, piijmu, svobody)
nebo i vyznamné zivotni udélosti (rozvod, boj s drogovou zavislosti, zjiSténi nemoci ¢i
chronického onemocnéni). Tyto poznatky od vySe zminénych autorli jsem se pokusila
modifikovat vlastnim zplisobem, protoze jsem piesvédcena, Ze obdobi po sdéleni diagndzy
PAS u ditéte predstavuje pro rodinu krizové obdobi a provérku sil vSech jejich ¢lenid. Nejen
rodice, ale 1 sourozenci a rodinni blizci Casto ¢eli silnym emocim, jako jsou Sok, smutek,
strach a nejistota ohledné¢ budoucnosti ditéte. Diagnéza PAS casto znamend nutnost
prehodnotit oekavani a plany, které rodina méla a prizptisobit se nové realité, kterd zahrnuje
specifické potfeby ditéte a v neposledni fad¢ obvykle také dozivotni péc¢i a podporu.

Sok, popreni — v této ivodni fazi je zcela bézné odmitani skuteénosti. Clovék je v Soku a
zpocatku reaguje zdanlivé bez emoci. Projevuje se zde odpor védomi vuci pfijeti nepiijemné
reality. Balancuje se mezi ,,v§echno je v potadku® a ,,néco je v nepofadku®. Jedna se pouze o
kratkodoby obranny mechanismus.

Beznadej, zoufalstvi — v této fazi uz zacina doléhat realita zjiSténi diagndzy. Rodice si

zacinaji uvédomovat dopad skutecnosti, které se jim chystaji obratit zivot naruby, ,,hrouti se
Jim svét. Pro tuto fazi je typické, Ze rodice zatim nejsou sami schopni hledat vychodiska pro
tak specifickou Zivotni situaci. Rodi¢e mohou v této fazi zistat zakotveni 1 mésice a u
kazdého z rodi¢ii mize trvat riznou dobu. Tato faze byva spoustéCem deprese a vétSinou to
byva prave i v této fazi, kdy jeden z rodict diagnézu neunese a od rodiny odchazi.

Popreni, protest — vtéto fazi se v clovéku probouzi vzdor vic¢i osudu. Je
charakterizovana hnévem, zlosti a agresi. Clovék se ptd, pro¢ pravé on/jeho dit¢ musi trpét

timto osudem. B&Zny je pocit viny a smiSené emoce na jedné stran¢, na té druhé se rodice
snazi najit vinika — ukazuji jeden na druhého, analyzuji podivnosti mezi ¢leny rodiny, obvifuji
l1ékare. Tento piistup muze rodicim ulevovat, snizovat vnitini napéti, dava pocit, ze se situaci
»heéco® deélaji. OvSem ze spoleCenského hlediska je to postoj spiSe chybny. Miize diky nému
dochazet ke konfliktiim uvnitt 1 vné rodiny, jejichz néasledky mize byt pozdéji problematické
napravovat.

Smireni, prijeti — V této fazi jsou rodice schopni pifijmout jak diagnézu samotnou, tak
castecné 1 vliv, ktery bude na jejich zivot mit. Dochdzi k psychickému uvolnéni. Rodice

3 Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 30.
“0 Srov. NAVRATIL, P. Teorie a metody socidlni prace, $.119.
1 Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 37.
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dokonce zacCinaji sami aktivné¢ podnikat takové kroky, které by ditéti i jim samotnym
umoznily zit dal hodnotny a uspokojivy zivot, jsou otevieni i SirSim zdrojim pomoci.

Barbora Bazalova ve své knize Dité s mentalnim postizenim a podpora jeho vyvoje
zminuje faktory plsobici nejvetsi stres a sté¢zujici priachod vyse zminénymi fazemi. Jedna se o
obdobi pfed a béhem diagnostického procesu, nedorozuméni s Sirsi rodinou, nedostatek
informaci (at’ uz se samotného postizeni tyCe nebo progndzy/moznosti na uzdraveni),
problémy s chovanim ditéte, nevhodné reakce v okoli a inava a nedostatek spanku rodi¢t.*?

Naopak mezi faktory, které pfispivaji k pozitivni adaptaci rodiny pfi sdéleni diagnézy a
prichod jednotlivymi fazemi mohou usnadnit, je pfedchozi dobra integrace rodiny, spokojené
manzelstvi, $tastné détstvi rodi¢t, dobré vztahy k §irSimu piibuzenstvu, prarodicim a
pratelim, okolnost, ze dit¢ bylo chténé, davéra k oSetfujicim Iékaiim a dostupnost
specializovanych sluzeb, styk srodinami, které maji stejné nemocné dité, zkuSenost
s vychovou star§itho zdravého ditéte, Stabilni hodnotovy systém rodiny, pfiznivé vnéjsi
podminky — blizka skolka, skola, dostupnost sluzeb a co se miize zdat jako nejtézsi - vnimani
nemoci/postizeni jako vyzvy.*®

2.3 SOCIALNI FUNGOVANI RODICU

V rémci této kapitoly se zaméfim na vyznam socialniho fungovéni rodict v kontextu
onemocnéni ditéte, konkrétné pifi diagndze poruchy autistického spektra. Diagnoza PAS
ovlivituje kazdodenni zivot a dynamiku rodiny. Socialni fungovani rodict je v tomto kontextu
klicovym faktorem, ktery mize zasadné ovlivnit, jak se rodina piizptisobi nové situaci, jak
bude reagovat na nové vyzvy a jak bude schopna podporovat své dité.

Socialni fungovani ¢loveka zahrnuje jeho schopnost vyhovét narokim a ocekdvanim
spolecnosti, kterd ho obklopuje. Tato schopnost zahrnuje interakce s ostatnimi lidmi, plnéni
socidlnich roli a adaptaci na rizné socialni situace.** Zjednodusené fe¢eno jde o proces, ve
kterém se schopnost jedince feSit problémy stfetava s oekavanimi a pozadavky prostiedi, ve
kterém se nachazi. V idealnim pfipadé¢ dochédzi k rovnovaze mezi schopnostmi jedince a
naroky okoli. Pokud vSak schopnosti jedince nejsou dostatecné pro zvladdnuti téchto
pozadavkl nebo pokud jsou naroky prostedi ¢i vzniklé situace ptili§ vysoké vzhledem k jeho
dovednostem, dochazi k nerovnovaze, kterou 1ze vnimat jako problémovou situaci.

Zavazné zdravotni problémy jednoho ¢lena rodiny, konkrétné ditéte, zejména pokud jde o
zavaznou diagndzu, obvykle byvaji typickou provérkou odolnosti jednotlivych ¢lenti rodiny.
Sdéleni diagndzy PAS u ditéte je pro rodi¢e vyzvou, ktera Casto vyZaduje rozsahlé upravy v
rodinném Zivoté a fungovani. Socidlni fungovani rodi¢h hraje v této situaci zdsadni roli,
protoZe jejich schopnost efektivné komunikovat, navazovat a udrZovat vztahy, stejné jako
pfizplsobovat se a Celit novym vyzvam, piimo ovliviiuje celkovou reakcei rodiny na diagnézu,
dlouhodobou adaptaci a regeneraci rodiny jako organismu otfeseného Sokem z diagnozy.

42 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje, s. 141.
43 Srov. JUKLOVA, K. kol. Whrané kapitoly z pedagogiky a psychologie nejen pro specidalni pedagogy, $.107.
4 Srov. MATOUSEK, O. a kol. Encyklopedie socidlni prace, s.12.

18



Rodice, kteti dokazou efektivné zvladat socialni interakce a stresové situace, jsou schopni
poskytnout svému ditéti stabilni a podptrné prostredi. Jejich emociondlni stabilita ma piimy
vliv na psychickou pohodu ditéte a na jeho schopnost vyrovnavat se s vlastnimi vyzvami.
Silné socialni dovednosti rodi¢t piispivaji k udrZeni soudrznosti rodiny.*® To zahrnuje
schopnost spolupracovat pifi feSeni problémil, komunikovat oteviené¢ o svych potiebach a
podporovat se navzajem. Rodinna soudrznost je klicova pro efektivni adaptaci na nové situace
a vyzvy spojené s poruchou jejich ditéte.

Rodice s dobrym socidlnim fungovanim jsou schopni vytvafet a udrzovat sité¢ podpory,
které mohou zahrnovat rodinu, pfatele, komunitni zdroje a odborniky.*® Tyto sit& poskytuji
potfebnou emocionalni a praktickou podporu, ktera usnadiuje zvladani kazdodennich vyzev a
snizuje pocit izolace. Socidln¢ aktivni rodi¢e maji lepsi ptistup k informacim a zdrojim, které
mohou byt klicové pro efektivni péci o dit€ s PAS. To zahrnuje vzdélavaci programy,
terapeutické sluzby a komunitni podpiirné skupiny, které mohou vyrazné ptispét ke zlepSeni
kvality Zivota ditéte 1 celé rodiny.

2.4 SOCIALNI PROSTREDI RODINY

Socialni prostfedi je soubor vSech socidlnich interakci, vztahli a podnétl, které ovliviuji
jedince a spolu s nim jeho chovéni, mysleni, postoje a emociondlni stav, jakozto i vztahy
jednotlivych ¢lend rodiny. Socidlni prostiedi zahrnuje SirSi kontext, ve kterém rodina Zije,
véetné komunitnich vztahd, kulturniho prostfedi, spoleenskych hodnot, ekonomickych
podminek, ale i politické situace. Tato prostfedi mohou mit vliv na socidlni fungovani rodiny,
formovani rodinnych vztahti, sebepojeti jednotlivych ¢lend a schopnost adaptace na rizné
Zivotni situace.

Socialni fungovani rodiny a socidlni prostiedi rodiny jsou izce propojené koncepty, které
spolu vzdjemné interaguji a ovliviiuji se. Socialni fungovani rodiny, tedy schopnost jejich
¢lent komunikovat, spolupracovat a plnit své role, je vyrazn€ ovlivnéno socidlnim
prostiedim, ve kterém rodina Zije. Toto prostiedi, které zahrnuje ptatelé, $irSi rodinu, socidlni
sluzby a komunity, miize poskytovat podporu nebo klast naroky na rodinu. Napftiklad kvalita
komunitnich vztahii a dostupnost podptrnych sluzeb mohou ovlivnit schopnost rodiny fesit
problémy a zvladat stresové situace. Kulturni prostfedi mize ovlivnit rodinné tradice, hodnoty
a zpusoby komunikace. Ekonomické podminky mohou ovlivnit moznosti rodiny v oblasti
vzdélani, zaméstnani a Zivotni urovné, ale i v péci o své blizké.

Je dilezité si uvédomit, ze socidlni prostfedi mizZe byt pro rodinu podporujici nebo
negativné ovlivilujici. Posileni pozitivnich aspekti socidlniho prostiedi, jako jsou silné
komunitni vazby, respekt k riznorodosti nebo dostupnost podpiirnych sluzeb, miize ptispét ke
zdravému socidlnimu fungovani rodiny. Naopak, negativni aspekty, jako jsou socidlni
nerovnosti, nedostatek zdroji nebo nedostatecna podpora ve spolecnosti, mohou vést k
problémim v rodin€ a oslabeni rodinného fungovani.

4 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 436.
46 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 437.
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Pomoc a podpora ptichéazejici ze socialniho prostfedi jedince se nazyva socidlni oporou a
ve vetsSing pripadi napomaha k lepSimu zvladnuti zatézové situace. V knize "Vybrané kapitoly
z pedagogiky a psychologie nejen pro specialni pedagogy" je jeji fungovani rozélenéno dle
typl nasledovné:

Emocionalni podpora: Ptichazi od pratel a blizkych osob a umoznuje jedinci svéfit se,
sdilet své pocity a oteviené mluvit o svych starostech. Takovato opora napomaha ke snizovani
tizkosti a obav a posiluje nasi sebedtivéru.*’

Instrumentalni opora: Poskytuje hmotnou pomoc nebo feseni praktickych problémi —
pomoc s uklidem & ndkupem, doprovod k 1ékafi, hlidani déti.*8

Informacni opora: Zprosttedkovava rady, doporuceni, informace nebo navrhy na fesSeni
problémi, coz pomaha jednotlivetim 1épe zvladat své tikoly.*

Opora poskytovanda socialnim spolecenstvim: Vyvolava u jednotlivce pocit soundlezitosti
a zaclenéni do urcité skupiny lidi, s nimiz mize sdilet volny cas, relaxovat a odreagovat se od
kazdodenniho tlaku. Tato forma zahrnuje spolecné vylety, sportovni aktivity a ndvstévy
kulturnich udélosti.*

Opora potvrzenim platnosti: zahrnuje zpétnou vazbu, srovnavani se s ostatnimi a jejich

nazory. Jedinec ziskava pocit, Ze to, co proziva, je akceptovdno a povaZovano za pfijatelné
ostatnimi lidmi.*!

3 VLIV ZJISTENI DIAGNOZY PAS NA SOCIALNI
FUNGOVANI RODINY

Zjisténi diagnézy poruchy autistického spektra u ditéte predstavuje vyznamny moment,
ktery ma Siroky dopad na riizné aspekty Zivota nejen samotného ditéte, ale i jeho rodiny a
SirStho socidlniho okoli. Tato kapitola se zaméfuje na pfiblizeni téchto dopadid v
nejkliCovéjsich oblastech, které zahrnuji vztah mezi rodici, sourozenci, Sirs$i rodinné vztahy,
navstévy vetfejnych mist, dovolené a pracovni Zivot.

V této Casti prace je podrobné zkoumano, jak zjisténi diagnozy PAS ovliviiuje jednotlivé
¢leny rodiny, v€etné emociondlni a praktické zatéze, kterou mohou rodi¢e a sourozenci
zazivat. Rovnéz se bude zabyvat vyzvami, kterym rodiny celi, jako je naptiklad odchod
jednoho z rodi¢ti z divodu diagnozy ¢i zmény v rodinné dynamice.

47 Srov. JUKLOVA, K. a kol. Wybrané kapitoly z pedagogiky a psychologie nejen pro specidlni pedagogy, s. 95.
“ TAMTEZ.
“ TAMTEZ.
S0 TAMTEZ.
S TAMTEZ.
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Dals§im dutlezitym aspektem je vliv na socidlni interakce a vztahy mimo rodinny kruh,
vcetné reakci spolecnosti na vetejnych mistech. Kapitola se také dotkne dopadl na rodinné
aktivity, jako jsou dovolené, které mohou byt ovlivnény specifickymi potiebami ditéte s PAS.

Tento komplexni pohled nam umozni 1épe pochopit, jak hluboké a vSudyptitomné mohou
byt dopady diagnozy PAS na rodinny a socialni zivot.

3.1 VZTAH MEZI RODICI

Zjisténi diagnozy autismu u ditéte muze zasadné ovlivnit vztah mezi rodici, predevsim
kvili emocionalnim a praktickym vyzvam, které s sebou nese.

Diagnéza autismu jejich ditéte muize rodi¢im zpusobit zvySeny emociondlni stres a
Gizkost. Sok, smutek a pocit ztraty pozitivniho vyhledu do budoucna mohou vést k
emociondlnim reakcim, které mohou ovlivnit jejich schopnost komunikovat a podporovat se
navzajem.>? Né&ktefi rodi¢e mohou mit odli§né ndzory na pficiny a feSeni problémi spojenych
s diagnozou autismu, mohou se navzajem obviiiovat nebo citit vinu za to, ze jejich dit¢ ma
autismus, coz snadno miize vést ke konfliktim a naruseni vzdjemné divéry.>

Rodic¢e se mohou stdhnout do sebe nebo mohou mit potiZze oteviené sdilet své pocity a
obavy, coz muze vést k nedorozuménim a nespokojenosti. Nardst stresu a naruSeni
komunikace muze pfimou tmeérou vést k zvySenému napéti a castéjSim konfliktim mezi
rodi¢i. Nepiijemné pocity a nedostatek emocionalni podpory mohou ztizit schopnost fesit
konflikty efektivné a konstruktivné. ZvySeny stres a napéti miize naruSit intimitu a
emociondlni propojeni mezi partnery. Péce o autistické dité a feSeni s tim spojenych vyzev
miiZe zabirat ¢as a energii, kterou by rodi¢e mohli jinak vénovat sobé navzajem.>*

Jednim z nejzavazngjSich duasledk téchto stresujicich okolnosti mutze byt odchod
jednoho z rodict. Tento krok Casto vyplyva z toho, Ze jeden z rodicli neni schopen dobie
fungovat v ramci rodiny, kdyZ ¢eli emocionalnim a praktickym vyzvam spojenym s péci o
dit¢ s PAS. Diagndza autismu muze byt pro nékteré rodice pfili§ narocnd a vyvolavat pocity
bezmoci a frustrace.

Nedostatek schopnosti zvladat zvySeny stres a napéti Casto vede k naruseni emociondlni
stability rodice.>® Nékteii rodi¢e mohou mit pocit, Ze nejsou schopni poskytnout potfebnou
podporu ditéti ani druhému partnerovi. Tento pocit mlze vést k uzavieni se do sebe, potiZzim s
otevienou komunikaci a nakonec 1 k rozhodnuti opustit rodinu. Rodi¢, ktery odchazi, mize
mit pocit, Ze jeho pfitomnost spiSe zhorSuje situaci, a Ze je lepsi, aby rodina pokracovala bez
jeho ptitomnosti.

Rozvod nebo odchod jednoho z rodi¢i méni strukturu rodiny a mizZe vést k novym
zivotnim uspofadanim, jako je st€hovani, zména péce o déti nebo vyhledove 1 nova partnerstvi
a rodinné vazby. Tyto zmény mohou mit vliv na vzdjemné vztahy a komunikaci mezi ¢leny

52 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 434.
53 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 435.
54 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 416.
55 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 388.
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rodiny. Tato situace predstavuje stres a zatéz pro uplné vSechny Cleny rodiny. Déti 1 dospéli se
mohou citit zranéni, zmateni a nejisti ohledn¢ vlastni budoucnosti. Dochazi také ke zménadm v
rodinnych rolich a odpovédnostech. Déti mohou nést vétsi zodpovédnost za domacnost nebo
péci o postizeného sourozence, zatimco rodi¢e se mohou potykat s novymi ukoly a
rozhodnutimi spojenymi s vychovou déti a zajisténim chodu rodiny.

Ekonomické dopady odchodu jednoho z rodi¢i mohou byt znacné, zejména pokud
odchazi hlavni Zivitel rodiny. Rozdéleni majetku, placeni alimentl a ztrata jednoho piijmu
mize vyrazné snizit zivotni Groven rodiny. Finan¢ni nejistota mize zvysit stres a zatéz na
zustavajiciho rodice, ktery musi zajistit financni stabilitu rodiny a zaroven poskytovat
emocionalni a praktickou podporu ditéti s PAS.

Odchod jednoho z rodict tak Casto neni jen vysledkem emocionalniho a praktického
tlaku, ale také dasledkem nedostate¢né schopnosti jednoho z rodict adaptovat se na novou
situaci. Tato situace ukazuje, jak hluboké a mnohostranné mohou byt dopady diagnézy PAS
na rodinny zivot.

3.1.1 Zaméstnani

KdyZ jeden z rodi¢l odejde a zanechd druhého rodice samotného s péci o dit€ s PAS,
zlstavajici rodi¢ se Casto potyka s vyraznymi problémy ve snaze ziskat nebo udrzet stavajici
zam&stnani. Péfe o dit¢ s PAS vyzaduje znaéné mnozstvi €asu a energie. Dit€¢ mizZe
potfebovat neustalou pozornost, pravidelné terapie, specidlni vzdélavaci programy nebo
navstévy lékaiti a specialisti. Tyto povinnosti Casto koliduji s pracovni dobou, coz &ini
udrZeni pravidelného zaméstnani obtiznym.>®

Rodi¢, ktery se stard o dit€ s PAS, Casto potiebuje flexibilni pracovni dobu, aby mohl
reagovat na nepiedvidatelné situace spojené se zdravotnim stavem ditéte. Mnoho
zamé&stnavatelll vSak neni schopno nebo ochotno poskytovat dostatecnou flexibilitu, coz miize
vést k Castym absencim a ohrozit zaméstnani rodice. Samotné pecovéani o dit€¢ s PAS je
emocné 1 fyzicky naro¢né. Pokud ziistavajici rodi€ musi také pracovat na plny uvazek, mize
to vést k extrémnimu stresu a vycerpani. Tento stav nejen zhorSuje kvalitu Zivota rodice, ale
také jeho pracovni vykon, coz mize vést k problémim na pracovisti.

Bez podpory druhého rodice mlze byt zajisténi dostatecné péce o dité slozité. Mnoho
rodicl se spoléhd na pomoc partnera pii plnéni kazdodennich ukolii a péci o dité. Bez této
podpory miize byt rodi¢ nucen zkratit pracovni dobu nebo zcela opustit zaméstnani, aby
zvladl o dit€ pecovat. Ztrata zaméstnani nebo nemoznost ziskat stabilni praci vede k finan¢ni
nejistoté. Rodi¢ samozivitel Casto ¢eli zvySenym finan¢nim nakladiim na specialni péci a
terapie pro dit¢ s PAS, coZ jesté vice zhorSuje financni situaci rodiny.

5 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 388.
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3.1.2 Novy vitah

Rodi¢, ktery ziistane sam s péci o dit¢ s PAS, zdolava piekdzky nejen v oblasti
zaméstnani a financni stability, ale také v oblasti osobnich vztahl a socidlniho Zivota. Jednou
z kliCovych vyzev je moznost navdzat novy partnersky vztah. Péce o dit¢ s PAS je velmi
Casov€é narocnd, coz Casto znamend, ze rodi¢ méd jen malo Casu na socialni aktivity a
seznamovani. Volny cas, ktery by mohl vénovat rozvoji nového vztahu, je ¢asto omezeny
kvtli potieb¢ péce a podpory pro dité. Navic mlze byt tézké najit energii a motivaci pro
navazani nového vztahu po celodenni péci o dite.

Dalsi piekazkou ke zdolani je najit partnera, ktery bude ochoten a schopen pfijmout dité
S postizenim. Potencidlni partnefi mohou mit obavy z naro¢nosti péce, nedostatku osobniho
casu nebo z toho, jak zvladnou specifické potteby ditéte. Toto mlze vyrazné zuzit okruh
moznych partnerti a prodlouzit proces hledani vhodného vztahu. Osamély rodi¢ muize mit
rovnéz hluboky strach, Ze ptipadny novy partner nebude mit takové dit¢ rad. Tento strach
byva zesilen zkuSenosti s plivodnim partnerem, ktery opustil rodinu a rodi¢ se mize obavat,
ze novy partner by mohl udélat totéz, pokud by se setkal s naro¢nosti péce o dité s PAS.

3.2 SOUROZENEC DITETE S PAS

., Prestoze vztah rodic-dité je velmi dilezity, sourozenecky vztah mizZe byt v mnoha

vvvvvv

sveté ci jak se chovat k druhym lidem — ovliviiuji nase Zivoty nejen v dané chvili, ale v mnoha

pripadech formuji i nasi budoucnost. >’

Seznameni sourozence autistick¢ho ditéte s diagndézou jeho sestry/bratra zavisi na
riznych faktorech, jako jeho vé€k, Groven porozuméni, povédomi o rozdilech mezi nim a
autistickym sourozencem, ale i védomi ditéte s autismem o své diagnoze. Je dulezité¢ zvazit
pocity sourozence, a i piredpoklddanou reakci na informace o diagnéze jejich bratra nebo
sestry. Pro nékteré sourozence miiZze byt situace zjevna, zatimco pro jiné prekvapenim.
Ne&kteti se mohou stydét za zvlastni potieby svého sourozence, jini se mohou obavat jeho
budoucnosti, popiipad¢ i té své a dalsi mohou pocitovat nahly tlak od rodici, aby se ke
svému sourozenci choval ,,hezky* nebo zvySenou zodpovédnost — a to predevsim tehdy, kdyz
z rodiny jeden z rodi¢t odejde.® Sourozenci autistickych déti mohou také trpét nedostatkem
pozornosti a podpory, protoze rodice se Casto zamétuji na potieby autistického ditéte.

I pfes markantni rozdily mezi sourozenci, at’ uz jde o schopnost verbalniho projevu nebo
prosté jen vékovy rozdil, je dulezité vyuzit veSkeré mozné prostfedky a pomoci sourozencim
si k sobé vytvofit viely a pevny vztah, ktery bude pomahat preklenout situace, ve kterych si
nerozumi a rozumét nebudou a "zdravy" sourozenec bude muset byt tim, ktery ma
pochopeni.®® Zde se bavime napiiklad pravé i o upfednostiiovani specidlnich potieb

S HAVELKA, D. a kol. Specidini sourozenci: Zivot se sourozencem s postizenim, S.17.
%8 Srov. DUNDON, R. Mé¢ dité ma autismus: jak o tom mluvit s nim, rodinou i okolim, s. 89.
% Srov. TOUDAL, M. Co vdm chce Fict vase dité s autismem (a jak mu miiZete pomoci, . 77.
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sourozence s PAS ¢i riznych pravidlech pro kazdé z déti véetné denniho rezimu, povinnosti i
pozornosti od rodicu.

Béhem skolniho veéku se pak zdravy sourozenec muze stavat terem dotazi a v horSim
piipadé i posméchu az Sikany ze strany spoluzaki kvili postizeni svého sourozence. Tato
situace muze ve zdravém ditéti vyvolat stud az agresi. Ne zcela ojediné€lé jsou piipady, kdy
sourozenec ditéte s postizenim napadne iniciatora posmesku.

At se na situaci podivame z jakéhokoli uhlu, nelze popfit, Ze sourozenci ditéte s PAS Celi
mnoha vyzvdm a ndro¢nym situacim. A zde bych rada poukézala na paradoxni moznost
pozitivniho piinosu této diagndézy pro zdravého sourozence. Pouziji krasny vyrok pani
Bazalové: ,,Zivot v takové rodiné, pokud jsou zvoleny spravné vychovné styly, ve vétsiné
pripadu posili a pripravi na Zivot. Zpravidla z nich vyrostou lidé, kteri si v Zivote uméji

poradit, jsou empaticti a zdravi neberou jako samoziejmost. “%

3.3 PRIBUZNI

Potvrzeni diagndzy PAS ma chté nechté vliv 1 na vztahy a interakci s dalSimi ¢leny rodiny
a prateli. Rodic¢e diagnostikovaného ditéte v tomto bodé€ stoji pfed vyzvou, kdy se o tuto
nezvratnost pod¢lit a popiipadé s kym. Rodice se rozhoduji, s kym sdilet diagnézu autismu
jejich ditéte podle mnoha faktorG. Tyto faktory zahrnuji vztahy s danou osobou, Uroveii
zapojeni do Zzivota ditéte a schopnost porozumét a pfijmout diagnézu.®! Sdéleni diagndzy
dal$im ¢lentim rodiny je bod, ktery muize rodin¢ i ditéti pomoct ziskat potiebnou podporu, ale
bohuzel mize odhalit i slabé ¢lanky v mezilidskych vztazich.

Stejné jako rodice samotni, i mnoho dalSich pfibuznych se miiZe citit diagndézou otfeseni.
I oni mohou pocitovat jisty druh ztraty a rozhotceni nad nespravedlnosti osudu. D4 se fici, Ze
prarodice tuto bolest prozivaji dvojndsob — jak za své dité, tak i za vnouce s diagnézou.
Nekteti prarodiCe se aktivné snazi ziskat co nejvice informaci o autismu a podilet se na
podpote svého ditéte/vnoucete. Dalsi sorta prarodici se mize tvafit, ze se nic nedéje, nebo
dokonce vyuziji situaci k vycitkim ohledné Spatné vychovy ditéte nebo Zivotniho stylu
rodiny. RovnéZ se mohou najit taci, kteti jsou schopni brat autismus jako nemoc, virus, ktery
se da n€kde chytit. Ve vétSiné negativnich reakci se skryvé jen samotny strach o budoucnost
rodiny a mnohdy staci dat takovym ¢leniim o trochu vice ¢asu, aby diagnézu a jeji prognoézu
pfijali. Ale pokud ani poté neni ¢len rodiny schopen nebo ochoten diagnézu ditéte s autismem
pfijmout a poskytnout potiebnou podporu rodiné, nektefi rodi¢e se rozhodnou s takovymto
¢lenem zcela pierusit kontakt.

Existuji 1 pfipady, kdy rodice zdmérn€ neinformuji $ir§i rodinu o diagnoéze ditéte s
autismem, zejména z diivodii kulturnich nebo nabozenskych. V téchto kulturach mohou byt
negativni pohledy na postizeni velmi silné. V takovych ptipadech hledaji rodi¢e podporu
mimo rodinu, kde mohou najit porozuméni a prosttedi bez predsudkii.®?

8 BAZALOVA, Barbora. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje, s. 102.
61 Srov. DUNDON, R. M¢ dité ma autismus: jak o tom mluvit s nim, rodinou i okolim, s. 85.
52 Srov. DUNDON, R. Mé¢ dité ma autismus: jak o tom mluvit s nim, rodinou i okolim, s. 86.
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4 PROBLEMATIKA SOCIALNI INTEGRACE

Socidlni integrace, definovana jako snaha o zacleniovani socidlné¢ nebo zdravotné
znevyhodnénych lidi do spolecnosti, je klicovym faktorem ovliviiujicim kvalitu zivota téchto
déti a jejich rodin.®® Schopnost ditéte s PAS zaclenit se do spoleénosti, aktivné se ticastnit
vefejného zivota, vzdélavani, volnocasovych aktivit a najit si své misto mezi vrstevniky je
zéasadni pro jeho celkovy rozvoj a pohodu.

Nize se zaméfim na fungovani na vefejnosti, kde déti s PAS casto celi specifickym
vyzvam, jako je nepochopeni nebo negativni reakce okoli. Také se budu vénovat vzdélavani a
problematice Sikany. Volny ¢as a konicky jsou dal$imi dilezitymi oblastmi, které ovliviiuji
socidlni integraci déti s PAS. Tyto aktivity poskytuji pfilezitosti pro rozvoj socidlnich
dovednosti, budovani ptatelstvi a zlepSeni kvality zivota.

4.1 PREDSUDKY A DISKRIMINACE

Diskriminace a predsudky vici lidem s postizenim jsou zavaznymi problémy, které
ovlivilyji jejich zivotni moznosti, socidlni interakce a celkovou kvalitu Zivota.

,, Predsudky jsou predem vytvorené ndzory nebo postoje vici skupiné osob zaloZené na
neinformovanych a casto nespravnych predstavdach. V pripadeé osob s postizenim mohou byt
predsudky spojeny s neznalosti, nedostatkem porozuméni nebo iraciondlnimi obavami ohledné

Jjejich schopnosti a moznosti. “®*

Ptedsudky jsou casto zndmé svou odolnosti vii¢i zménam; nové informace obvykle
nejsou schopny jejich zaujeti zménit. Osoba s predsudky vici urcité skupiné obvykle neni
ochotnd nestranné vyslechnout argumenty této skupiny. Kromé negativnich predsudkd vaci
druhym lidé se ¢asto objevuji i predsudky takzvané pozitivni.%® Pod pozitivnimi predsudky si
muizeme piedstavit napiiklad postavu Sheldona Coopera ze seridlu Teorie velkého tresku —
nadprimémné inteligentniho muze s jednou z poruch autistického spektra — Aspergerovym
syndromem. Diky této postavé se sice dostal pojem a problematika autismu 1 mimo odbornou
obec, ovSem tento piinos s sebou vzal 1 onen ,,pozitivni predsudek* v podobné obecné platné
idey, ze kazdy s poruchou autistického spektra bude jako ,,Sheldon®.

Piedsudky se $ifi prostfednictvim socialnich procesii, v€éetné rodiny, vrstevnikd, ale také
médii jako je tisk, film, socidlni sité¢ a dalSi média. Bohuzel, 1 vzd€lavatelé mohou mit na
vzniku predsudk sviij podil viny, pokud jsou nespravné informovani ¢i sd€luji nazory
zalozené pouze na vlastnich domnénkach. Predsudky pak v praxi Casto vedou k nevhodnému
nebo nedlstojnému zachazeni s lidmi se zdravotnim postizenim a vyznamné pfispivaji k
jejich diskriminaci.®®

Diskriminace je neopravnény rozdilny pfistup nebo zachédzeni s jednotlivci na zakladé
jejich skutecného nebo domnélého postizeni. Diskriminace zahrnuje odmitani lidi s

8 Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socidlni price, s. 78.

8 SOCIOLOGICKA ENCYKLOPEDIE, Predsudek [online].

8 Srov. KRHUTOVA, L. In MICHALIK, J. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese, s. 47.
% TAMTEZ.
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postizenim kvtili jejich stavu, omezovani jejich prav nebo moznosti, nebo nevhodné zachdzeni
ve vSech oblastech Zzivota, vcetné zaméstnani, vzdélani, bydleni, zdravotni péce a
spole¢enského zaglenéni.®’

4.2 POBYT NA VEREJNOSTI

M. Toudal ve své knize popisuje, jak jako ona sama, jako osoba s PAS, vnimé veiejna
mista — jako dv¢ velké, na sobé nezavislé vyzvy. Vyzva, pfi které ¢eli vysoké miie socialniho
a senzorického chaosu a vyzva, ve které figuruji lidi a osoby jako takové.®® Vsechny tyto
vyzvy je dilezité zminit, protoze vyrazné ovlivituji chovani a reakce osoby s PAS, pfedevs§im
déti, které jesté nemaji, nenaucily se, schopnost nékteré z vjemi filtrovat a vytésiovat.

Senzoricka citlivost je jedna z typickych oblasti, ktera je pro osoby s PAS zatézova. At uz
se jedna o sluchové podnéty, Cichové ¢i zrakové vjemy. Neurotypickd osoba uspésné filtruje
okolni podnéty a soustiedi se na to, na co se soustfedit potfebuje. I u zdravych déti si
samoziejm¢ muzeme vSimnout jisté roztékanosti, prelétavosti mezi vjemy, ale s postupnym
dozravanim smyslovych receptori se dit¢ dokaze lépe soustfedit a nenechd se tak snadno
okolim zahltit. Dité s vSepronikajici, autistickou poruchou, nedokédze tyto neustalé ataky na
svoje smysly ignorovat.®

Dopravni prosttedky, projizdéjici auta, helikoptéra nad hlavou, Suméni listi, St€kot psa,
konverzace lidi na autobusové zastavce. Do toho vyrazné barevné Saty pani ¢ekajici na spoj,
odraz svétla v kaluzi, tézky parfém michajici se s Cerstvé poseCenou travou, odér piva
z pivovaru. Vsechno tyto vjemy dokazou obycejni smrtelnici prefiltrovat a vybrat si, jestli je
néjaky konkrétni obtézuje. Pro osobu s PAS budou kritické naprosto vSechny, ve stejné mife a
to najednou. ZavrSenim celého procesu muze byt absolutni piehlceni organismu a jeho
smysll, pocity uzkosti a paniky a s vysokou pravdépodobnosti zakonceného psychickym
zhroucenim, odborné tzv. meltdownem.

Meltdown se muze projevovat souborem kompenzacnich chovani — kiikem, nefizenym
pohybem, autostimulaci, ale i sebeposkozovanim. Smyslem meltdownu je kompenzace onoho
ptehlceni. Télo se tak pokouSi obnovit vnitini rovnovahu a obvykle nekonci, dokud
nahromadéna tenze neodezni, organismus se uplné nevycerpa a neni pfipraven k regeneraci a
obnové sil.”

Eva Marie Ruzena ve svém Clanku Autisticky meltdown neni neslusny nebo
nespolecensky projev popisuje, jaké to je prozivat meltdown na vetejnosti. Svéfuje se, jak
nemd Zadnou kontrolu nad svym kiikem a nad svymi projevy a s jak silnymi negativnimi
reakcemi vefejnosti se musi stfetdvat.”r Mam za to, Ze pro nikoho nemusi byt tedy tézké
pfedstavit si pocity i komentafe, kterymi si prochazeji rodice jejichz dité¢ na vefejnosti
meltdownem prochazi. Pod zkuSenosti s komentati typu ,,ud€lejte s tim ditétem néco®, ,je

67 Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socidlni price, s. 46.

8 Srov. TOUDAL, M. Co vdm chce Fict vase dité s autismem (a jak mu miizete pomoci), s. 110.
6 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 133-136.

0 Srov. NEURODIVERZITA, Autismus — Meltdown a shutdown [online].

"L Srov. HATEFREE, Autisticky meltdown neni neslusny nebo nespolecensky projev [online].
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rozmazlené®, ,,za to muze Spatnd vychova®, ,.to se to dité¢ nemiize chovat normalné?*, ,.to ta
mama/tata s tim nic neud€la?* by se vétsina rodic¢t podepsala.

4.3 VZDELAVANI

Prévo na vzdélani je jednim z nejvyznamnéjSich prav kazdého Cloveka, coz je potvrzeno
v mnoha mezinarodnich umluvach. VSeobecnd deklarace lidskych prav stanovuje, ze toto
pravo nalezi kazdému ditéti. Zakladnim dokumentem, ktery upravuje prava déti véetné téch se
zdravotnim postizenim, je Umluva o pravech ditéte. Tato imluva zakazuje diskriminaci
jakéhokoli ditéte se zdravotnim postizenim. Dal§im dilezitym dokumentem v CR, ktery
vyrazn¢ formuje rozvoj inkluzivniho vzdélavani, je Narodni akéni plan pro inkluzivni
vzdélavani. V tomto dokumentu je inkluzivni vzdélavani definovéano jako uspotradani
umoznujici ptizplisobené vzdélavani pro vSechny zédky s ohledem na jejich individudlni
rozdily a respektujici jejich specifické vzdélavaci potieby.’?

I ptes dobré legislativni ukotveni, vybér vhodné skoly pro dit¢ s PAS neni pro rodice
vibec jednoduchy. Nalezeni Skoly, kterd nejenze respektuje individudlni potieby ditéte, ale
také poskytuje kvalitni vzdélani a podporu, je obtizné. Problémy mohou nastat jiz v matetské
Skole, kde nékteti ucitelé nejsou ochotni piijmout dité s PAS, protoze se neciti kompetentni
nebo nemaji dostatecné zkuSenosti s praci s détmi s autismem, nebo jsou zcela jednoduSe
ptedpojati a plni predsudki.’

Dal$im problémem mulze byt vztah mezi ditétem a asistentem pedagoga. I kdyz je
pritomnost asistenta pro dit¢ s PAS ¢asto nezbytnd, mize se stat, Ze si dit¢€ a asistent nedokazi
vytvofit spravny podpurny vztah, coz miize negativné ovlivnit vzdélavaci proces a socialni
integraci ditéte. Je tedy dulezité, aby byl asistent peclivé vybiran a aby byla zajisténa moznost
zmény v piipadé, Ze vztah nefunguje.”

Do béZznych zakladnich Skol obvykle chodi ty déti s PAS, které nemaji mentalni postizeni
nebo maji jeho mirnéjsi formu. Pied zafazenim ditéte do bézné zékladni Skoly je nutné pecliveé
zvazit vSechny faktory, které mohou ovlivnit jeho uspé$né zaclenéni do Skolniho prostredi.
Dulezitym faktorem je pfipravenost pedagogi ptijmout zaka, jehoz chovani ¢asto neodpovida

béZnym normam spolecenského chovani.”

Déti s autismem a stfedné téZkym az t€Zkym mentalnim postizenim se mohou vzdélavat v
zékladni Skole specialni, ktera nabizi pfizplisobené vzdélavaci programy a potiebnou
podporu, jak ditéti, tak samotnym rodi¢im. Dochéazka do specidlni Skoly vSak mulize byt pro
rodinu financné naro¢nd, a to nejen z hlediska Skolnich poplatkti, ale i dodate¢nych nakladi
na dopravu a specialni pomuicky.®

Dospivajici s PAS maji moZnost navstévovat vSechny typy stfednich $kol. Na rozdil od
zékladnich Skol se na stfednich Skolach nepiedpoklada ziizovéani specializovanych tfid pro

2. Srov. ADAMUS, P. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudalnich interdisciplindrnich poznatkii, s. 102.
73 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 376.

74 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 377.

5 Srov. ADAMUS, P. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudalnich interdisciplindarnich poznatki, s. 110.
s TAMTEZ.
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zéky s PAS. Pro UspéSné absolvovani stiedni skoly je klicovy vhodny vybér skoly, ktery by
mél odpovidat nejen schopnostem a moznostem konkrétniho zdka, ale také by mél byt
realisticky zvolen s ohledem na jeho mozné budouci uplatnéni na trhu prace. Zakladnim
piedpokladem pro studium na stfedni $kole je viak Groveni rozumovych schopnosti ditéte.”’

VysokoSkolské vzdélani piinasi pro studenty s autismem specifické situace, jako jsou
problémy s organizaci Casu, socialnimi interakcemi a pochopenim nevyslovenych pravidel a
ocekavani v akademickém prostiedi. Piesto se mnoho z nich pro vysokoskolské studium
rozhodne, protoZe se pro né jedna po stiedni $kole o samoziejmy krok. "8

4.3.1 Sikana

Sikana je forma chovani, kterd je zaméfena na opakované ublizovani, ohroZovéani nebo
zastraSovani jednotlivce nebo skupiny lidi. Toto chovani miize zahrnovat fyzické utoky, stejné
jako utoky verbdlni, jako jsou nadavky, pomluvy, vydirdni, vyhrozovani nebo ponizovani.
Sikana jiz neni pouze ,,venkovni“ problematikou, ale s nastupem modernich technologii na
déti maze ¢ihat i doma ve formé€ internetu, socialnich siti, chatovacich mistnosti nebo i
pouhych SMS zprav. Konkrétn€ pro deti s PAS, které jsou v socidlnich interakcich neobratné
a mnohdy i snadno manipulovatelné, je toto vylozené¢ minové pole.

Policie CR na svych strankach konkretizuje déti, které se nejéast&ji stivaji obétmi Sikany:
,dite, které se jakymkoliv zpiisobem odliSuje od ocekdvaného pruméru (nosi bryle,
prestéhovalo se, ma nadvahu, dité fyzicky slabé, popr. uzaviené, které tézko navazuje osobni
kontakt s ostatnimi deétmi, dité dusevné zaostalejsi, dité jiné barvy pleti, dité nadpriumeérne

dusevné vybavené. “"°

Z tohoto seznamu je tedy jasné, ze déti s PAS jsou vice nez pfitazlivou obéti. Nick Dubin
se ovsem ve své knize Sikana déti s poruchami autistického spektra zabyva i opakem a
polemizuje nad tim, zda dité¢ s PAS miiZe byt zrovna tak onim Sikanujicim nebo zda ho tak lze
vilbec oznalit. O détech s PAS se vi, Ze maji rddy véci pod kontrolou, snadnéji rozumi a
odhaduji situace, pokud jsou co nejvice neménné, coz jim minimalizuje pocity Uzkosti a
navozuje veétsi pocit bezpeci.

Dubin tady jasné poukazuje na to, ze podobnost s Sikanujicimi vyvstava pravé kvili
posedlosti kontrolou a potfebami véci fidit a mit je ve svych rukou. Zasadni rozdil je oviem
V tom, Ze motivaci ,,zdravého* nasilnika je €isté touha po moci a pocitu nadfazenosti z ¢ehoz
ma jasné potéSeni. Nacez dité s PAS, které se mize jevit jako by n€koho Sikanovalo, nehleda
ve svém chovani radost z ublizovani, ale zoufale si kompenzuje pocit uzkosti.®

Za zminku ovSem stoji 1 poznatek M. Toudal, ktery jako by vyvracel vySe zminéné, ale
spiSe naopak zvyraziluje celkovou problematic¢nost: , ve vzdcnéjsich pripadech se socidlné
motivované deti s PAS, které chteji zapadnout do skupiny, pridaji k Sikanovani jiného ditéte,
aby byly mezi ostatnimi oblibené. Ne vzdy si v takovém pripadé uvédomuji, Ze se chovaji

7 Srov. ADAMUS, P. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplinarnich poznatki, s. 111.
8 Srov. RADKOVOVA, 1. Odlisny sveét, s. 114.

" POLICIE CR, Sikana [online].

80 Srov. DUBIN, N. Sikana deti s poruchami autistického spektra, s. 104.
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kruté. Nekdy se jenom domnivaji, Ze se prosté ridi socialnimi pravidly, a nechapou, Ze ve

skutecnosti nékoho Sikanuji. 8t

V obou rolich se objevuji nasledujici problémy:

Autistické déti mohou mit potize vyjadfit, co se (jim) déje nebo se doma otevien¢ o
Sikané rozhovotfit, pokud jsou toho schopny. To mlize zplsobit problémy v komunikaci mezi
¢leny rodiny a miize vést k nedorozuménim a frustraci. Sikana, a je jedno, kdo je iniciatorem,
muize zhorSit symptomy autismu, jako je uzkost, izolace nebo zachvaty vzteku, coz muize
zpusobit dodatecny stres a zatéz pro vSechny cleny rodiny.

Kdyz je dit¢ s PAS Sikanovéno, nebo Sikanujicim ptfimo je, mize to vést uz k tak vysoké
stigmatizaci a izolaci nejen samotného ditéte, ale i celé rodiny. Rodi¢e mohou citit ostych
nebo vinu kvuli situaci svého ditéte, coz mize vést k omezeni socidlnich interakei a podpory
ze strany ostatnich rodin a vrstevnikl

4.1 VOLNOCASOVEAKTIVITY

Jak jsem se snazila objasnit, autismus pronika vSemi aspekty zivota a dost mozna
neexistuje prostor naseho byti, ktery by diagndza autismu, oproti standardim spolecnosti,
nedokézala pretvofit. S autismem a potazmo s autistickym ditétem neni nic standardni. Tyto
odli$nosti se projevuji nejen v kazdodennich ¢innostech, ale také ve volnocasovych aktivitach,
jako jsou konicky, dovolené, zkratka traveni volného Casu obecné. Kazdé z témat totiz
vyzaduje specialni ptistup a peclivé planovani a oteviené dvete pro improvizace.

4.1.1 Konicky

Mnoho konickti zahrnuje skupinové aktivity, které mohou byt pro autistické déti stresujici
kvili obtizim se socidlni komunikaci a interakci a porozuménim pravidel. Autistické déti
mohou mit velmi specifické a tGzce zaméfené zdjmy, které nemusi byt snadno dostupné
napiiklad z hlediska individudlnich lekci, protoze skupinové aktivity by mohly byt pro dité
sPAS problematické.®? Problém miize nastat i sfinanéni dostupnosti & sehndnim
instruktora/lektora ochotného porozumét specifickym potfebam ditéte. Nahlé zmény nebo

neocekavané udalosti béhem konicki mohou byt pro déti s PAS rovnéZ obtizné zvladnout.

4.1.2 Dovolené

Ztrata bezpecné znamého prostfedi miize byt pro autistické déti nesmirn€ stresujici. A je
uplné jedno, jestli se jedna o dovolenou na horské chaté nebo pobyt u mote. Rusné turistické
destinace, nové zvuky, viné a vizudlni podnéty mohou zpisobit smyslové pfetizeni.
Cestovani a zména dennich rutin miZe byt obtiznd pro déti, které se spoléhaji na
predvidatelnost a rezim. Omezeni pro rodiny pfichdzi ve vybéru méné rusnych destinaci i
ubytovani, které by nabidlo spiSe klidné prostedi. Dovolenou je nezbytné planovat s ohledem
na potieby ditéte, vCetné prizplisobeni itinerafe tak, aby zahrnoval dostatek odpoc¢inku. Rodic¢

8L TOUDAL, M. Co vam chce Fict vase dité s autismem (a jak mu miiZzete pomoci), s. 93.
82 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 126-129.
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musi pocitat 1 S rozlicnosti narodni kuchyné a mit piipravené alternativy, aby se dité najedlo.
Socialni situace mohou byt pro autistické déti rovnéz narocné, zejména pokud zahrnuji velké
skupiny lidi nebo nezndmé osoby. Bezpecnost je dalSim dilezitym aspektem, protoze nékteré
autistické déti mohou mit tendenci utikat a v nezndmém prostredi se ztratit. I dostupnost
I¢katiské podpory muze byt v nékterych ptipadech problematicka, proto je dobré dovolenou
cilit blize k mistim, kde se nachazi zdravotnické zafizeni, coz rovnéz muze ztizit vybeér
vhodné destinace.

4.1.3 Navstéva restauraci a spolecenskych udalosti

Navstéva restauraci a spolecenskych udalosti je pro autistické déti a jejich rodiny vyzvou
hned z nékolika divodli. Smyslové pretizeni je jednim z hlavnich problémii. Restaurace
mohou byt velmi hlu¢né, plné rozhovord, zvukt kuchyné a hudby, coz mize byt pro autistické
déti extrémné neptijemné. Silné viné jidla a ndpoji mohou byt dokonce az nesnesitelné pro
déti s citlivym ¢ichovym vnimanim, a jasna nebo blikajici svétla mohou zptisobit diskomfort a
nechténé rozptylovani.®

Dalsi vyzvou jsou stravovaci preference.®* Nékteré autistické déti maji velmi wzké
stravovaci nadvyky, odmitaji jist cokoliv mimo své oblibené potraviny a tyto jejich specifické
dietni potfeby mohou byt pro b&zné restaurace obtizné splnit. Cekéani na stiil nebo na jidlo
muze byt rovnéz obtizné pro déti, které maji potize s trpélivosti a pochopenim casového
prubéhu, a neznamé prostiedi mize zpusobit uzkost a stres.

4.2 DOSTUPNOST SLUZEB A INFORMACI

Dostupnost sluzeb pro déti s poruchou autistického spektra (PAS) je jednim ze stiipkt
mozaiky, ktera utvaii pohled na problematiku moji bakalaiské prace. Pokud se zamétime na
diagnézu PAS u ditéte, respektive na v€asnou diagnézu, nesmirnym plusem je moZzZnost
zahdjeni potiebnych terapii a intervenci jakou je socialni sluzba rana péfe nebo ergoterapie.
BohuZel, v praxi naraZi rodiny na fadu pfekazek, které jim znemoziuji nebo ztéZuji piistup k
potfebnym sluzbam.

Jednim z hlavnich problémt je dlouhd ¢ekaci doba na diagnostiku diagnézy a naslednou
terapii. Rodiny Casto ¢ekaji dlouhé mésice, neZ se dostanou k odbornikovi, ktery diagnozu
stanovi a pak pfipadné dals$i mésice na jiného odbornika ¢i sluZbu, kterd by mohla poskytnout
pottebnou pomoc. Toto zpozdéni miZe znamenat ztraceny €as v obdobi, kdy je v€asny zasah
nejefektivnéjsi a miize vyrazné ovlivnit vyvoj ditéte.®

Dal$im vyznamnym problémem je vzdalenost vhodnych odbornikii a intervenénich
sluzeb. V mnoha regionech nejsou dostupné specializované sluzby a rodiny musi cestovat
nemalé vzdalenosti, aby se dostaly k potfebné péci. To predstavuje nejen Casovou, ale i
finan¢ni zatéz, coz mize byt pro mnoho rodin nelehka situace. Ve vétsiné pripadi jsou i
specidlni Skoly a programy casto koncentrovany v méstskych oblastech, coz znamena, ze

8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 133-136.
8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 135.
8 Srov. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra, s. 388.
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rodiny zijici na venkové nebo v menSich méstech maji omezeny pfistup k témto sluzbam.
Dalsi vyzvou je nedostatek kvalifikovanych odbornik a terapeuti, ktefi by byli schopni
poskytnout kvalitni pé¢i détem s PAS. I u nich je kapacita vyCerpana dlouhé mésice, ne-li
roky dopiedu.

Nespornym faktem je, ze rodiny déti, u kterych je vCas autismus zachycen, maji vétsi
Sanci najit potfebnou podporu a zdroje. Maji dostatek Casu se zapojit do podpiirnych skupin,
kde se setkavaji s dal$imi rodinami s podobnymi zkusenostmi a ziskat cenné informace i
podporu ve formé mezilidskych vztahii. Psychologicka podpora pro rodice je také dulezitd,
protoze nejistota béhem diagnostiky miize byt emocné narocnd a rodiny potfebuji Cas a
pomoc, aby se s ni vyrovnaly. V¢asny zachyt autismu umoziuje rodindm i 1épe planovat
budoucnost svého ditéte. Mohou Iépe porozumét potiebam ditéte a vytvofit dlouhodobé plany
pro jeho vzdé€lani, socialni integraci a samostatny zivot. Nemluvé o tom, ze sdéleni diagnozy
V ndvaznosti na v€asné poskytnuti vhodné intervence muze rodiné pfinést tlevu a umoznit
jednotlivym ¢lenim 1épe porozumét specifickym potfebam ditéte, zacnou chépat jeho
neobvyklé chovani a dost mozna se piestanou vyhybat socidlni interakci z obav okoli, protoze
cilen¢ zacnou spole¢nost podobné zamétrenych rodin sami vyhledavat.

5 PRIKLADY Z PRAXE

V této Casti si predstavime tii kazuistiky, které poskytuji blizsi pohled na zivoty rodin s
détmi, u nichz byla PAS diagnostikovana. Z vlastni zkuSenosti vim, Ze vyzvy a problémy,
které s sebou zjisténi diagndzy PAS nese, byvaji velmi intenzivni a ze se nejedna jen o jedno
kritické obdobi, ale Ze nejruznéjsi situace, kterym rodiny s ditétem s PAS ¢eli, prichazeji
prakticky neustale a ¢asto maji dlouhodoby dopad jak na zivot ditéte, tak celé rodiny.

51 CILVYZKUMU

Jelikoz cilem této prace bylo identifikovat kliCové zmény a vyzvy, kterym rodiny po
zjisténi PAS u jejich ditéte Celi, vyzkum jsem se tedy rozhodla zaméfit na pochopeni
socialnich a rodinnych dynamik pfed a po obdrzeni diagnozy PAS.

5.2 METODOLOGIE VYZKUMU

Pro svilij vyzkum jsem se rozhodla vyuzit metodu ptipadové studie, ze které pak vzesly tfi
osobni rozhovory s rodici, ktefi byli nebo jesté stale jsou klienty socidlni sluzby rané péce a
kteti poskytli souhlas s poskytnutim dat pouze za G€elem vyuZiti pro tuto bakalaiskou praci a
pod podminkou, ze udaje budou anonymni. Instrumenty pro tento kvalitativni vyzkum byla
osobni ptipadova studie a narativni rozhovor.

Osobni pfipadova studie — detailné se soustfedi na jednoho konkrétniho jedince nebo
rodinu, zkouma jeho minulost, postoje a hledd mozné pficiny, které vedly k ur¢ité udélosti.®

8 HENDL, Jan. Kvalitativni v¥zkum: zakladni metody a aplikace, s. 104.
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Narativni rozhovor — jedna se o specifickou formou nestrukturovaného rozhovoru.
Jedince vybidneme, aby vypravéli své pribéhy ¢i zazitky na konkrétni téma. Takova vypravéni
jsou smysluplné propojena, chronologicky i obsahov¢, a tim jejich notifikace ziskavaji uréitou
strukturu.®’

5.3 PRIPADOVE STUDIE

5.3.1 Kazuistika é.1

Popis situace — Pani J. (30 let), vdana, t¥i malé déti (5, 3,5 a 1 rok), studentka VS, t.&. na
rodicovské dovolené, manzel se stalym zaméstndnim. NejstarSimu synovi diagnostikovana
suspektni PAS ve véku 3,5 roku. Chlapec pobira III. stupeni piispévku na péci. Rodina Zzije
v krajském mésté Jiznich Cech a vzdy méla relativné fungujici rodinné vazby.

Kazuistika: Kdyz byla nejstarSimu chlapci diagnostikovana ve 3,5 letech suspektni PAS,
byl vté dob¢ stale plné zavisly na plenkach, neumél se sam najist a nizka byla i Groven
samoobsluhy. Mél velmi omezenou slovni zasobu, a i jeho porozuméni mluvenému jazyku
bylo velmi slabé. Chlapec témét kazdy den trpél silnymi afektivnimi zachvaty, které trvaly
kolem &tyticeti minut. Tyto zachvaty doprovazely meltdowny, pfi kterych se valel po zemi,
bouchal hlavou o zem, piskal a kousal se do ruky. Vykazoval rovnéz typické autistické
chovani jako tfepotani rukama, toceni se, skékani a lezeni po vyskach.

Pro rodinu to bylo obdobi plné stresu, protoze rodina nechépala, z ¢eho synovo netypické
chovani vznika. Chlapec byl béhem svych zachvati agresivni i na svého mladsiho bratra.
vyvijela tlak — matka, babicka i tchyné neustale radily a kritizovaly. Pani J. si tou dobou brala
vSe osobné a vinila se, Ze nedokaZe spravné vychovavat vlastni dit¢ a Ze jako rodi¢ selhava.

V osmnacti mésicich byl chlapci délan M-CHAT-R screening, a i piesto, ze vySel
,pozitivné“, détska doktorka ho v jeho dvou letech neopakovala a celou situaci
bagatelizovala, Ze chlapci byvaji ve vyvoji pomalejsi a Ze si rodi¢e nemaji délat starosti.
Kdyz se chlapci blizily tfeti narozeniny, byli jiz rodi¢e pfesvédceni, ze s vyvojem jejich syna
néco neni v poradku, ale stale doufali, Ze jde jen n&jaky druh dysfazie.

Protoze se pani J. stale trapila tim, Ze nevi, co Synovi je, zacala se sama od spole¢nosti
izolovat. Pohled na stejné staré déti, které mluvily a fungovaly normalnég, byl pro ni velmi
zranujici a néjakou dobu se tak vyhybala socialnim situacim.

Rodice se rozhodli, ze ani s vékem neutichajici zadchvaty syna a jeho atypické projevy
nemohou nechat jen tak byt a sami se jali vstoupit do koloto¢e odbornych vysetieni. Cekaci
doby vSak byly dlouhé. Na klinického psychologa ¢ekali devét mésicii a na zpravu z divodu
jeho nemoci dalSich devét mésict. Klinického logopeda nasli po ¢tvrt roce a na ranou péci
autistického centra ¢ekali sedm mésict. Neurolog mél ¢ekaci dobu dva mésice, psychiatr tfi
meésice a vétSina vstupnich vySetfeni nebyla pfijemna, rodina musela ¢elit neprofesionalnimu
a necitlivému pfistupu, kritikdm a nevhodnym poznamkadm smérem k synovi a jeho projevim.

8 HENDL, Jan. Kvalitativni v¥zkum: zakladni metody a aplikace, s. 176.
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Kdyz vsak diagnoza konec¢né pfisla, pani J. pocitila levu. Uvédomila si, Ze neni Spatnou
matkou, jen se stard o dit¢ s odliSnymi potfebami. Babicka i prababicka déti z matciny strany
ptijaly diagnoézu dobte, tchyné se s ni pry ovsem nesmifila dodnes. Kvili jejimu pfistupu
k synovi se dokonce manzelé rozhodli, Zze uz k nim nebude jezdit na navstévy. Manzel ovsem
celou situaci s gracii ptijal a rodina se diagndze navzdory jesté vice semkla.

Financ¢ni situace rodiny je takova, ze pani J. ma strach o budoucnost v pfipad¢, kdyby se
cokoli stalo ziviteli rodiny — manzelovi, jehoz plat je pro rodinu vychozim zdrojem. Rovnéz
zduraznila vyhodu vlastniho bytu, ktery neni zatizen hypotékou. V souvislosti s vlastnictvim
bytu rodina rovnéz dodala, Ze kdyby tomu tak nebylo, Ze by byli uz davno pravdépodobné
vystéhovani vzhledem ke stiznostem sousedt, kteti nedokdzou pochopit synovo chovani a
narocnost péce. Pani J. se navic obava budoucnosti i sohledem na vlastni kariéru a
seberealizaci v navaznosti na nedostatek nabidek na trhu prace pro pecujici osoby.

Naprosto zasadni pro rodinu je pomoc odlehcovaci sluzby, do které zacal chlapec
dochazet asi tak ¢tvrt roku po jeho tietich narozeninach. Az tam se poprvé setkali s naprosto
chapajicim, vielym a neodsuzujicim pfistupem odbornika — socialniho pracovnika dané
sluzby, ktery je vSechny ,,podrzel”, povzbudil a doted’ oceniuje kazdy chlapciv pokrok.

Ale i pfes pomoc odleh¢ovaci sluzby je nedostatek volného Easu v rodingé stalym
tématem. S tfemi malymi détmi a potfebou péce o syna s PAS je pro pani J. t&zké najit si Cas
sama pro sebe i1 na plnéni béznych domécich povinnosti, o udrzovani zdravého partnerského
vztahu s manzelem nemluvé. Celkové pfizpisobeni chodu rodiny vice ¢i méné synovym
potfebam omezuje moznost rodinnych aktivit a odpocinku.

Shrnuti: Hlavnimi problémy, kterym tato rodina musela ¢elit, jsou dlouhé ¢ekaci doby na
odborna vysetfeni a nedostatek profesiondlni a citlivé podpory ze strany odbornikti. Pani J. se
navic potykd s emocni a psychickou zatézi, kterou péce o dité s PAS pifinasi. Rovnéz se
potykala s pocitem selhani jako matka, coZ bylo umocnéno kritikou a tlakem ze strany rodiny.
Stres z nejisté budoucnosti a obavy o finan¢ni situaci rodiny i1 nadale pfispivaji k celkové
z4atézi. Nicmeéng, 1 pres tyto vyzvy rodina nasla podporu v socialnich sluzbach, které poskytly
citlivy a profesiondlni pfistup a pomdhaji rodin¢ zvladnout t€zké obdobi. Velkym Stéstim
rodiny je podpora ze strany manzela.

5.3.2 Kazuistika é. 2

Popis situace — Pani L. (50 let), po druhé vdana, sedmnact let byla s détmi sama, tii
dospéli synové, nejmladsi syn s autismem ma rovnéz epilepsii. Pani diive studentka VS
stavebni, kterou pro narocnou pé¢i o syna nedokoncila, nyni vedena jako pecujici osoba,
manzel se stdlym zaméstnanim. Chlapec pobira invalidni diichod III. stupné a ptispévek na
péci IV. stupné. Rodina zije v malé obci nedaleko Karlovych Varh, bez dalSich rodinnych
vazeb.

Kazuistika: Nejmladsimu synovi byl diagnostikovan autismus ve véku tii let, nyni je mu
22 let. Tehdy se o této diagndze védélo malo, takze trvalo dva roky, nez byla provedena
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vSechna potiebnd vySetieni a stanovena diagnoza. Jiz od narozeni mél chlapec vyrazné
vyvojové odchylky, nemél mimiku obli¢eje, pouze plakal. Ani v pozdé&jsim véku nemluvil.
Své potieby si brzy zacal prosazovat bouchanim hlavy o cokoli, coz vedlo k nutnosti pofidit
mu boxerskou ptilbu.

Chlapec se narodil do rodiny se dvéma starSimi bratry, od narozeni trpél laryngitidami a
Casto pobyval v nemocnici na inhalacich a kapackach. Pani L. vid¢la, Ze chlapec neni stejny
jako jeho bratfi, ale 1ékarka stale tvrdila, ze kazdé dité je jiné. Chlapec nesnasel doteky a
nikdy se neusmival. Pani J. zlstala nakonec s détmi sama, protoze otctv uz tak vlazny zajem
0 rodinu po chlapcovo diagnéze zcela vychladl a od rodiny odesel. Po stanoveni diagnozy
zacaly navstévy détského psychiatra a neurologa.

Zékladni Skolu zacal chlapec navstévovat az ve véku osmi let, protoze se dlouho nedatilo
sehnat vhodného asistenta a v zddné Skole rodiné nechtéli vyjit vstiic. Nakonec se podaftilo
zaridit vSe potfebné na méstském uradeé, kde narazili na vstficnou a chéapajici urednici, takze
chlapec mohl nastoupit do $koly, kterou navstévovali i jeho bratii. Ve tieti tiidé ovSem zacal
chlapec mit zachvaty, které se stupnovaly a velice brzy je mél i nékolikrat denné. Ataky
ptipominaly epileptické zachvaty a zptsobovaly chlapci bezvédomi na nékolik hodin. Cela
tato situace vedla k posméskim ze strany spoluzakd. I kvuli ¢astym hospitalizacim doslo ke
zméné Skoly, chlapec zacal navstévovat specidlni tfidu s asistentem a men§im poctem déti.
Chlapec do této skoly stale jesté chodi, je tam spokojeny a muize ji navstévovat az do svych
26 let.

Chlapcovo dospivani bylo komplikovano zvySujici se frekvenci zachvatl, zdstaval
v bezvédomi i nékolik hodin. Matka se musela naucit obsluhovat oxymetr a adekvatné
reagovat pii probihajicim zachvatu. O chlapce se stara i matky soucasny manzel, ktery k nim
do rodiny pfisel spolu s pfechodem na novou Skolu. Je uc¢itelem hudebni vychovy a tficet let
se vénoval socialné slabsim détem.

JiZ dospély chlapec je stale velmi zavisly na péci rodiny, matka byla soudem stanovena
jeho opatrovnikem. Pani J. s manzelem se chlapce snazi vést ke vSem ¢innostem a spole¢né
travi ¢as na vyletech do pfirody. Chlapec je s nimi prakticky neustale, kromé doby, kdy je ve
Skole. Starsi dva bratfi jiz ,,vylétli z hnizda®, ale hrali v chlapcové détstvi dulezitou roli. Oba
si vzdy 1 pfes velké spektrum z4jmul a aktivit nasli ¢as, aby matce s pé¢i o bratra pomohli,
protoZe chapali, Ze nejmladsi bratr potfebuje specialni péci a podporu.

Shrnuti: Kli¢ové vyzvy rodiny pani L. zahrnovaly nejen dlouhé ¢ekaci doby na odborna
vySetieni a stanoveni diagndzy, ale 1 nedostatek informaci o poruse autistického spektra mezi
odborniky. Nedostatek vhodné odborné podpory ze strany Ié¢kait a Skol komplikoval situaci,
naptiklad kdyz lékatka zpocatku nevénovala dostate¢nou pozornost odlisnostem v chlapcoveé
vyvoji. Po rozchodu s prvnim manzelem, ktery o celou rodinu ztratil zajem, zlstala pani L. na
péci o déti dlouhych 17 let sama. S ohledem na naro¢nost péce, pani L. nezvladla dod¢lat
vysokou skolu. Vyraznou oporou pro ni byli star§i synové, ktefi se aktivné podileli na péci o
nejmladsiho syna. Zpocatku se chlapec nemohl zapojit do Skolni dochazky, situace se zlepsila
az diky osvicené ufednici, kterd pomohla zajistit vSe potiebné. Jiz tak nelehka situace rodiny
se dale zkomplikovala zvysujici se frekvenci chlapcovych epileptickych zachvatl, které vedly
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k cCastym hospitalizacim a zméné Skoly na specializovanou tfidu. Paradoxné¢ se tim ale
vyresila Sikana ze strany spoluzakt na puvodni skole.
Rodina nasla oporu ve druhém manzelovi pani L., ktery, ackoli pfiSel do rodiny pozd¢ji, se
stal dlezitym podplrnym ¢lenem.

5.3.3 Kazuistika ¢.3

Popis situace — Pani A. je samozivitelka, ktera se stara o své dvé déti. Mladsimu chlapci
byl spolu slehkou mentalni retardaci diagnostikovan autismus ve veéku 2,5 roku, je
neverbalni, pfesto navstévuje statni matei'skou Skolu s asistenci. Chlapec pobira III. stupen
prispévku na péci. Rodina zije v metropoli Plzeniského kraje, fungujici rodinné vazby.

Kazuistika — Chlapci byla ve véku dvou a pul let diagnostikovana PAS a lehka mentalni
retardace. Chlapec je neverbalni a pfiznaky autismu byly patrné jiz od raného véku, véetné
minimalniho o¢niho kontaktu, nesocidlniho chovéani a nedostatku zdjmu o interakce s
ostatnimi. V osmnécti méesicich mu byl proveden M-CHAT-R screening, ktery vySel vyrazné
pozitivné. Détska 1ékarka nésledné ve dvou letech provedla opakovani screeningu a
doporucila rodiné¢ odborniky, ktefi potvrdili diagnézu. Rodina se rychle navézala i na sluzbu
rané péce, coz zajistilo relativné rychlou pomoc.

Otec rodinu opustil, kdyz byl chlapci pouhy rok a jiz byly patrné vyvojové dysfazie.
Odchod otce mél na rodinu tézky dopad a vedl k finan¢nim problémtim, protoze pani A. byla
na rodi¢ovské dovolené a musela byt tim padem zavisla na socidlnich davkach a pomoci
rodici. Tato situace vedla také ke zhorSeni tuzkosti a depresi pani A.
Po rodi¢ovské dovolené byla pani A. evidovana na Ufadu prace, kde doufala, Ze ji pomohou
najit praci, ktera by se dala skloubit s péci o obé déti. Kviili casovym omezenim spojenym s
péci o syna se ji vSak préci najit nepodaftilo. Teprve v neddvné dob¢ si nasla praci na ¢aste¢ny
uvazek, kde ji zaméstnavatel vychazi vstiic s ohledem na péci a Casové potieby déti.

Kdyz byly chlapci ¢tyii roky a pani A. se ho snazila umistit do statni matei'ské Skoly,
narazela na nevoli feditelek, které nechtély dité€ s PAS piijmout, i pfesto, Ze mu byla schvalena
asistence v plném rozsahu a jako kazdé dit¢ mél na vzdélavani narok.

Jednou z dal$ich vyzev, kterym rodina musi stale Celit, jsou reakce na chlapcovo chovani
na vefejnosti, protoze jeho afekty a nestandardni chovani Casto poutaji pozornost a lidé se
neboji kritizovat a poukazovat na Spatnou vychovu rodice, coz pro pani A. ptredstavuje dalsi
zdroj stresu.

Pani A. se casto spoléhd na pomoc svych rodict, ktefi ji a jeji déti ve vSech smérech
podporuji. I diky jejich pomoci mtize chodit do prace a Iépe koordinovat potiebu chlapcovych
ergoterapii a dcefinych konick.

Jednou z dalSich vyzev, kterym pani A. jako rodi¢ Celi, je nedostatek volného casu a
problematika cestovani. Chlapec nezvlada delsi cesty, coz znacné omezuje rodinné aktivity i

moznosti pfepravy. K tomu se ptidava nedostatek odlehcovacich sluzeb v Plzenském kraji,
coz dale komplikuje situaci tim, ze pani A. nema mnoho pfilezitosti k odpocinku ¢i vytizeni
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osobnich zalezitosti nebo traveni volného Casu pouze s dcerou, i1 jejiz potieby jsou hodné
postoupené chlapcovym potiebam.

Shrnuti: Klicové vyzvy rodiny zahrnuji vypotfadani se s finan¢nimi problémy po odchodu
otce. Dal§im problémem bylo zajisténi vhodného vzdélani pro chlapce, nebot’ mateiské skoly
odmitaly pfijmout dit¢ s PAS, 1 pfestoze mu byla schvalena asistence. Vefejnost negativné
reaguje na chlapcovo chovani, coz pani A. pfinasi dalsi stres. Kvuli ¢asové naro¢nosti péce o
dit¢ s PAS méla pani A. potize najit vhodné zaméstnani a po rodi¢ovské dovolené byla zavisla
na podpote rodicu a socidlnich davkach. Nedostatek volného Casu a problematika cestovani
kvtli chlapcovym obtizim zvladnout delsi cesty dale ztézuji rodinné fungovani. Navic je v
Plzenském kraji nedostatek odleh¢ovacich sluzeb, coz rodi¢i komplikuje moznost odpoc¢inku
a vyrtizeni osobnich zalezitosti.

5.4 SHRNUTI VLIVU DIAGNOZY PAS

Finanéni situace:

VSechny rodiny celi finanénim problémiim, protoZe péce o dit¢ s PAS omezuje moznosti
rodicl najit a udrzet si zaméstnani. Pecujici osoby jsou pak nuceny pracovat pouze na
casteCny uvazek nebo vilbec, coz vede ke snizeni pii{jml a zvySenému finan¢nimu stresu a
vetsi zavislosti na ptipadnych socialnich davkach (ptispévek na péci, pridavky na dit¢).

Zaméstnani a kariéra:

Rodice déti s PAS méli potiZe najit takovy druh préace, kterd by se dala skloubit s ¢asové
narocnou péci o jejich dité. V jedné roding to vedlo k tomu, ze pecujici rodi¢ se musel kariéry
uplné vzdat.

Volny Cas a osobni zivot:

Diagndza PAS u ditéte znacné¢ omezuje volny cas rodicl. Péce o dit€ s touto diagnozou
vyZaduje mnoho Casu a energie, coz Casto vede k zanedbavani vlastnich poteb a konicka
rodict.

Socialni izolace:

Rodiny déti s PAS &asto zaZivaji socialni izolaci. Casova naroénost péde a specifické
potieby ¢i projevy ditéte komplikuji socidlni Zivot rodiny a omezuji jeji schopnost ucastnit se
spolecenskych aktivit.

Emocionalni a psychicky stres:

U rodicu déti s PAS se objevuje zvySeny emocionalni a psychicky stres. Neustala péce,
obavy o budoucnost ditéte a finan¢ni nejistota piispivaji k vyCerpani a stresu, ktery pak ma za
nasledek celkovou rodinnou nepohodu.

Vzdélani a vyvoj ditéte:
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Diagnéza PAS vyzaduje ve vSech ptipadech specidlni pfistup k vychové a vzdélavani
ditéte. Rodic¢e Casto musi slozit¢ vyhledavat specidlni $koly, ale i druhy terapii, které jsou
finan¢né 1 Casove narocné.

Sikana a reakce okoli:

Déti s PAS, ale i jejich rodiny, jsou Casto vystaveny Sikané kvili svému odliSnému
chovani. Reakce okoli, vcetné sousedii a $ir§i komunity, nejsou vzdy pochopené nebo
podporujici, coz vede k dalSimu stresu, a jesté vetsi izolaci rodin.
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ZAVER

V této bakalaiské praci jsem se podrobné vénovala problematice poruchy autistického
spektra (PAS) a jejimu vlivu na rodinné a socidlni fungovani rodiny. Snazila jsem se
poskytnout komplexni pohled na autismus, pocinaje teoretickym zakladem a historickym

vyvojem poznani této poruchy, az po konkrétni dopady na kazdodenni zivot rodin s détmi s
PAS.

Cilem vytvofeni této prace bylo definovat a pfiblizit problematiku autismu, popsat jeho
charakteristiky a diagnozu, a nasledn¢ analyzovat, jak sdéleni diagnézy ovlivituje socidlni
fungovani rodiny. Teoretickou ¢ast jsem vénovala zakladnim charakteristikim a
diagnostickym procesiim PAS, historickym milnikiim v objevovani autismu a specifikiim,
které s touto poruchou souvisi. Praktickou ¢ast prace jsem zaméfila na vliv diagndzy na
rodinny Zivot prostfednictvim ptipadovych studii.

Prace ukézala, ze diagnostika PAS méa hluboky a vSeprostupujici dopad na rodinny Zivot.
Rodiny ¢eli mnoha vyzvam, jako jsou finan¢ni problémy, obtizné hledani zaméstnani, socialni
izolace, emocCni stres a potieba specidlnich vzdélavacich a terapeutickych sluzeb. Piipadové
studie odhalily, ze podpora ze strany odbornikli a socialnich sluzeb je klicova pro zvladani
téchto vyzev.

Vysledky prace zdiraziuji dilezitost v€asné diagnostiky a intervence v ptipadé PAS.
Rodiny, které maji ptistup k v€asné a kvalitni podpore, jsou schopny lépe zvladnout vyzvy
spojené s péc¢i o dité s PAS. Rovnéz je patrné, Ze socialni opora, at’ uz ze strany rodiny, pratel
nebo odborniki, hraje kli¢ovou roli v psychické pohod¢ rodict a celkové soudrznosti rodiny.
Vyznamnym zjiSténim je i potieba zvySeni povédomi a porozuméni autismu ve spolecnosti,
coz by mohlo snizit socidlni izolaci rodin a reakce okoli na chovani déti s PAS.

Na zavér lze konstatovat, ze PAS predstavuje vyznamnou vyzvu nejen pro postizené
jedince, ale pfedevSim pro jejich rodiny. Efektivni zvladdani této vyzvy vyzaduje komplexni
podporu, kterd zahrnuje odbornou péci, socidlni sluzby a komunitni oporu. Rodiny s détmi s
PAS si zaslouzi porozuméni a podporu ze strany vetejnosti, coz mize vyznamné prispét k
jejich lepsi integraci do spole¢nosti a zlepSeni kvality jejich Zivota.
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Abstrakt: Tato bakalafska prace se vénuje tématu vlivu diagnézy poruchy autistického
spektra (PAS) na socialni fungovani rodiny. Popisuje, jak PAS ovliviiuje zivot jednotlivce a
vcetné definic, symptomatologie a diagnostickych kritérii, a sou¢asnymi pftistupy k terapii a
intervencim. Praktickd €ast prezentuje tii pfipadové studie, které ilustruji konkrétni dopady
diagn6zy PAS na rodiny, v€etné financnich problémi, socialni izolace a emocniho stresu.
Vysledky zdiirazituji vyznam vcasné diagnostiky a kvalitni podpory pro rodiny, stejné jako
potfebu zvySovani povédomi a porozuméni autismu ve spolec¢nosti. Prace ptispiva k lepsimu
porozuméni této problematiky a nabizi doporuceni pro odborniky i laickou vefejnost.
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ABSTRACT

The impact of a child's autism spectrum disorder diagnosis on the social functioning of the
family

Keywords: autism spectrum disorder, family, social functioning, diagnosis, intervention, case
studies

This bachelor thesis focuses on the impact of autism spectrum disorder (ASD) diagnosis on
the social functioning of the family. It describes how ASD affects the life of the individual and
the specific challenges and needs it brings to the family environment. The thesis examines the
theory of ASD, including definitions, symptomatology, and diagnostic criteria, as well as
contemporary approaches to therapy and interventions. The practical part presents three case
studies that illustrate the specific impacts of ASD diagnosis on families, including financial
issues, social isolation, and emotional stress. The findings highlight the importance of early
diagnosis and quality support for families, as well as the need to increase awareness and
understanding of autism in society. This work contributes to a better understanding of the
issue and offers recommendations for professionals and the general public.
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