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Anotace

ZOUHAROVA, Zuzana. Kvalita Zivota pecujici osoby o dité s poruchou autistického
spektra. Hradec Kralové: Pedagogicka fakulta univerzity Hradec Kralové, 2020. 78 s.

Diplomova préce.

Préce se zabyva moznosti aktivniho zivota pecujicich osob o déti s poruchou autistického
spektra. Teoretickd ¢ast se vénuje problematice PAS, vymezuje a popisuje zakladni pojmy
spojené s rodinou a pfiblizuje problematiku rodin pecujicich o dit€ s PAS. Vyzkumna ¢ést
prace ma za cil vyhodnoceni ptipadovych studii z rodin s détmi s PAS. Soucasti prace bude

analyza aktualni situace souvisejici s kvalitou zivota participujicich rodin.

Klicova slova: porucha autistického spektra, peCujici osoba, rodina, kvalita Zivota



Annotation

ZOUHAROVA, Zuzana. The quality of the life of the person looking after a child with a
defect of autistic spectrum. Hradec Kralové. Faculty of Education, University of Hradec

Kralové, 2020. 78 pp Diploma thesis.

This thesis occures with the possibilities of the active life of people who take care of children
with autism spectrum disorder. Theoretical part deals with the issues of ASD, defines and
describes basic ideas connected with a family and gives ideas of issues concernig families
which take care of a child with ASD. Research part of this thesis targets evaluation of case
studies from families with children with ASD. Analysis of actual situation related to the

quality of life the participating families is going to be the part of the thesis.
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Uvod

., Byt autisticky jesté neznamenda nemit lidskou dusi. Ale znamena to byt zvlastni. Znamena
to, Ze co je normdlni pro zdravé lidi, neni normalni pro mne. A naopak — co je normalni
pro mne, neni normalni pro zdravé lidi. Do urcité miry jsem Spatné vybaven pro preziti
V tomto svete, jako mimozemstan, ktery pristal na Zemi bez orientacni prirucky. Ale moje
osobnost je nedotéena. Moje ja je nedotéené. Nasel jsem ve svém zivoté velké hodnoty

a smysl zivota a nechci z nich byt vylécen...

Uveédomte si, Ze jsme si odcizeni navzdajem, Ze miyj zpusob byti neni poskozenou verzi

vaseho...

Prozkoumejte své domnénky. Definujte své podminky. Spolupracujte se mnou na stavbé

mostit mezi nami. ** (Sinclair, 2007, s. 62).

Diplomova prace je vénovana tématu péce o osoby s poruchou autistického spektra a kvality
Zivota t&chto pecujicich osob. Svaticek, Sed’'ova a kol. (2007) doporuéuji, aby si vyzkumnik
vybiral takové téma, se kterym je urcitym zpiisobem spjat, a to napt. profesi nebo zdjmem.
Téma prace bylo zvoleno vzhledem Kk osobnim zkuSenostem a zainteresovanim
do problematiky. Pracuji na pozici pedagoga v mateiské Skole specialni, kde se s touto
problematikou setkavam kazdy den. Mezi kvality pedagoga ve specialni matei'ské $kole patii
dle mého nazoru jednozna¢né vzdélani a odbornost pedagoga, profesni zodpovédnost,
osobnostni rysy, charakter. Nepostradatelnou soucasti komplexnosti efektivniho vychovné
vzdélavaciho procesu je navazani divéry s rodinou, vybudovéani upifimné komunikace,
ktera do vztahu vnasi poznatky a informace o péc¢i ditéte a s tim souvisejici zivotni piibehy
rodin, jejich kvality zivota. Ocitam se tak velice Casto, a¢ jako poslucha¢, konzultant nebo
radce v soukromém prostiedi té€chto osob pecujicich o dité s poruchou autistického spektra
a tudiz je pro mne z profesniho i osobniho hlediska velkou motivaci zachytit, zanalyzovat
jednotlivé momenty a zivotni situace respondentl a nasledné mit moznost tyto informace

vyuzit ve své profesi.

Cilem prace je vyhodnoceni piipadovych studii osob pecujicich o déti s poruchou
autistického spektra. Zjistit, jaké oblasti kvality Zivota osob jsou pé¢i o autistické dité€ nejvice
zasazeny, jak se péCe promitd do kazdodenniho zivota. Zjistit, zda je pecujicim osobam
Vv dostatecné mife zajiStovana pomoc a intervence odbornikd, 1ékatské a socialni péce. Zda

je zasazena jejich osobnost, rodinné a spolecenské postaveni a v neposledni fadé se zamétuje



i na vyhodnoceni smysleni o budoucnosti jejich zivota. Je osobam, které pecuji o dité

s poruchou autistického spektra dana moznost prozit kvalitni a plnohodnotny zivot?

Prace je rozdélena do dvou c¢asti. Prvni ¢ast se zabyva problematikou autismu. Shrnuje
historii, etiologii a kvalifikaci poruch autistického spektra. Vymezuje a popisuje zakladni

pojmy spojené s rodinou, definuje problematiku kvality Zivota.

Druha ¢ast prace se vénuje porovnavani, analyzovani ptipadovych studii respondentt.
Vyzkumu se ucCastnily téi osoby pecujici o dit¢ s poruchou autistického spektra
v pfedSkolnim vé&ku, matky/rodiny, které maji odlisSné podminky, zazemi, rodinnou

cey

strukturu. Matka postizeného syna zijici v Giplné rodin¢, matka postizeného syna a zdravé
dcery zijici v uplné roding a matka samozivitelka s dvéma postizenymi syny. Pro zpracovani
piipadovych studii byl vytvoien souhrn otazek rozdélenych do osmi ¢asti, ktery byl vyuzit

pii polostrukturovaném rozhovoru s respondenty.

Prala bych si, aby smysl diplomové prace spocival i v piinosu informaci nejen pro osoby
pecujici o nemocné, postizené dité, ale i pro intaktni populaci. Prace by se mohla stat zdrojem
informaci rodinam, osobam, které nemaji osobni zkuSenost s ditétem s poruchou
autistického spektra. Pfiblizeni zivotnich pfib&ht rodin by mohlo vést k pochopeni nelehke
zivotni situace respondentii, zamySlenim se nad stavajicim postojem intaktni spole¢nosti

Kk postizenym nebo i jen projevem Ucty k vlastnimu Zivotu.
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1 Historie

Samotny termin autismus (z feckého autos = sam) poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Eugen
Bleuler v roce 1911, ktery jej definoval jako ,egocentrické mySleni typické

pro schizofreniky* (Jelinkova, 2001).

Prvni osobnosti, kterd zdokumentovala pervazivni vyvojové poruchy v nepfili§ znamé
knizni praci, byl videnisky pedagog Heller. Pocatkem 20. stoleti popsal u déti tzv. infantilni
demenci. V 10. revizi Mezindrodni klasifikace nemoci je tato porucha v soucasnosti

oznacovana jako Jina desintegra¢ni porucha v détstvi (Hrdli¢cka, Komarek, 2014).

Druhou, za nejznaméjs$i povazovanou praci, je dilo Lea Kannera z roku 1943. Leo Kanner
byl americky pedopsychiatr, ktery specifikoval autismus. Celkem popsal 11 déti,
jenz na sebe upozornovaly svym zvlastnim chovanim — introverze, stereotypni aktivity
audrzovani jistych zvykl. Autor se pozorovanim domnival, Ze je autismus piibuzny
se schizofrenii a definitivni pficinu je nutno hledat u rodici (Vocilka, 1996). Kannerovo dilo
je v soucasné dob& povazovano za problematické. Pouziti slova autismus se V pozd&jsi dobé
ukazalo jako nestastné, zavadéjici, coz byl jeden z faktord, ktery vedl k nasmérovani
vyzkumu na né¢kolik desetileti nespravnym smérem (Volkmar, 2007). Kanner o tii desetileti
pozdé&ji pouzil termin ,,détsky autismus®, byt v jiné souvislosti. NesSlo o zamér propojit
pozorovani se schizofrenii, ale konstatovat ziti osob ve vlastnim svété pro okoli $patné
pochopitelném. Nicméné asociace mezi schizofrenii a autismem presto vznikla (Hrdlicka,
Komarek, 2014). V roce 1944 publikoval Hans Asperger ve své doktorské praci stejné slovo
,autisticka psychopatie®, kterou vyhodnotil ze vzorce abnormalniho chovani u skupiny
adolescent (Aarons, Gittens, 1992). Autistickou psychopatii pouzil k popisu déti
s podobnymi symptomy — tézka porucha socialni interakce a komunikace i pfes vyvinutou
fe¢ a normalni, Casto vysokou inteligenci. Pozdé&ji byl symptom nazvan jeho jménem

(Richman, 2008).

Také dal$i vyzkumnici jako napt. Benderova vroce 1947 pouzili teorii o kontinuité
psychotickych stavli v détstvi se schizofrenii dospélych. I zde bezpochyby pojem ,,autismus*
vedl Kk propojeni onemocnéni i ptfes skutecnost, ze ob€ nemoci maji odlisné piiznaky.
Nésledné tak doslo v Mezindrodni klasifikaci nemoci k mylnému klasifikaénimu zatazeni

détského autismu do skupiny schizofrennich psychoz v détstvi (Hrdlicka, Komarek, 2014).

V roce 1960 publikoval Bruno Bettelheim studii ,,Prdzdnd pevnost™“ (Empty Fortress),

V niz ptiSel s ndzorem, ze etiologie autismu spoc¢ivd v chladném pfistupu rodici ditéte,
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respektive odmitanim ditéte rodi¢i. Zavedl termin ,;matky lednicky* (Richman, 2008).
Hrdlicka, Komarek (2014) tak hovoii o sérii nedorozuméni a omyld traumatizujici jednu
generaci rodicl, nebot” jim predkladala pocit viny za postizené dité. Dle Thorové (2006)
se jedna o obdobi, kdy byly matky s détmi s autismem obviflovany za postizeni jejich déti

a tato etapa se tak fadi k nejcernéjsimu obdobi v historii psychologie a psychiatrie.

Teprve az v 70. letech 20. stoleti se objevily prace, které vymezily autismus oproti
schizofrenii, a to z hlediska klinickych ptiznaki, pribéhu, ale také rodinné anamnézy.
Britska psychiatricka Lorna Wingova vymezila tfi problémové oblasti, které jsou klicové
pro stanoveni diagndzy a nazvala je ,,triadou poSkozeni“ — socidlni interakce, komunikace

a predstavivost (Thorova, 2006).

Americky diagnosticky manual DSM-I111 popisuje jako prvni skupinu nemoci nazvanych
pervazivni vyvojové poruchy, které charakterizuje jako ,,naruseni vyvoje mnohocetnych
zakladnich psychologickych funkci“. Tato definice je platna dodnes. Do MKN se koncept
dostal az v roce 1993. V roce 1981 De Meyer poprvé uzil termin vysoce funkéni autismus.
Do této skupiny osob zatadil pacienty s normalni ¢i nadprimérnou inteligenci. V témze roce
Lorna Wingové prosadila vyraz ,,Aspergertiv syndrom®, kterym byli oznacovani pacienti

jako ,,autisti¢ti psychopati (Hrdlicka, Komarek, 2014).

V Ceské republice se péée o postizené déti autismem zlepsila az po roce 1989. Zacaly
vznikat prvni tfidy pro déti s autismem, ve kterych se zacalo pracovat s odbornou literaturou

a spolupracovat s odborniky ze zahrani¢i (Howlin, 2005).

Obtiznost zafazovani déti do skupin pervazivnich vyvojovych poruch vyvolalo v praxi
potiebu vzniku vSeobecného terminu onemocnéni. Ve svéte tak vznikl termin ,,poruchy

autistického spektra®, ktery je v soucasnosti pouzivan (Thorova, 2006).

-12 -



2 Etiologie

Etiologie poruch autistického spektra je stile nejasna, pfi¢inou vzniku se zabyva mnoho
vyzkumt. V minulosti se dle Vosmika a Bélohlavkové (2010) mylné uvéadéla pficina
Vv emoc¢nich traumatech, nedostatecné lasky matky nebo zanedbavani ditéte. Tuto teorii
vyvratily védecké vyzkumy, které poukazuji na to, ze se jednd o neurologickou poruchu,
Ktera nasledné prostupuje chovanim a kognitivnim vnimanim jedince (Gillberg, Peeters,
2003). Mnohé studie prokazuji vyvojovou poruchu zptsobenou dysfunkci specifickych
struktur systémli v mozku. Pravdépodobné dochazi k nedostatecnému vyvinuti danych
struktur, a to v dusledku chromozomalnich abnormalit, ¢i ptipadného poskozeni v dobé
téhotenstvi, pii porodu nebo v prvnich mésicich zivota (Vosmik, Bélohlavkova, 2010).
Richman (2008) v navaznosti na vyzkum Ivara Lovaase, ktery v sedesatych letech 20. stoleti

publikoval vysledky své studie, ve které pracoval s 19 détmi s poruchou autistického spektra,

vrwe

e genetické dispozice,

e rizikové faktory spojené s t€hotenstvim a porodem,
e neznamé a neidentifikovatelné genetické mutace,

e vlivy prostiedi.

V soucasné dobé neexistuje specificka etiologie autismu. Setkavame se s mnohymi nazory
nebo i souvislost s ockovanim. N¢které teorie z minulosti byly vyvraceny, soucasné
i tak spole¢nosti nadale prava pricina vzniku neni objasnéna. ,,Soudobé poznatky nejsou
prozatim na takové urovni, aby dokazaly vysveétlit presny mechanizmus pricin vzniku
autismu. Roli hraji genetickeé viivy, faktory prostredi a imunitni systém clovéka. U autismu
mluvime o pricinach komplexnich a multifaktorialnich. Pro tento fakt svédci jak riznorodost
symptomii, kterymi se porucha projevuje, tak i variabilita intenzity postizeni.* (Thorova,

2016, s. 53).

-13-
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Obr. 1 — Mozné priciny vzniku autismu dle Pipekové (2006)
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3 Charakteristika poruch autistického spektra

,, Autismus neni néco, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve které je osobnost uveznena.
Ve skorapce neni schované normdalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus
je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkusSenosti, celym vnimdanim, kazdym smyslem, kazdou
emocl. Autismus je soucadsti existence. Osobnost se od autismu oddélit neda.* (Sinclair,

2006, s. 33)

Véagnerova (2004, s. 317) popisuje autismus jako “souhrnny nazev pro rizné, casto obtizné
diferencovatelné varianty s podobnymi projevy, charakterizujici stazeni do sebe a tendenci

k socialni izolaci”.

Pricha, Walterova a kol. (2001, s. 21-22) definuji autismus jako ,,vyvojovou poruchu
projevujici se neschopnosti komunikovar a navazovat kontakty s okolim. Postizeny obtizné
vyjadruje sva prani a potreby, nechape, pro¢ mu ostatni nerozuméji. Uzavird se do svého

vlastniho sveta a projevuje se jako extrémné osaméla bytost.

Psychologicky slovnik vymezuje autismus jako ,,staZeni se do sebe, zapadnuti do sebe,

socialni izolaci, egocentrické, nerealistické mysleni, snéni... ** (Hartl, Hartlova, 2000, s. 63).

Autismus dle defektologického slovniku Ize charakterizovat ,, autistickym nebo dereistickym

myslenim. Jeho obsahem je fantazijni produkce nabyvajici nekdy charakteru denniho snéni”

(Sovak a kol., 2000, s. 40).

Opekarova (2009, s. 7) uvadi, Ze , poruchy autistického spektra patii mezi duSevni
pervazivni poruchy. Pervazivni znamend, Ze porucha hluboce zasahuje vsSechny slozky
osobnosti clovéeka, a tak znacné ovliviiuje jeho chovani, jednani, mysleni, vnimani okolni

reality.

3.1 Autistickatriada

,, To nejcennéjsi, co clovek v zivoté md, je jeho lidskost, jeho city, znalost sama sebe

a schopnost navazovat s jinymi lidmi kontakt. “ Rizena Nesnidalova

Chovani a projevy jedincu s poruchou autistického spektra jsou zna¢né rtiznorodé, meéni
se s vyvojem ditéte. I pfes heterogenitu projevi existuji pro diagnostiku autismu zakladni
obecna kritéria, ktera do jisté¢ miry odpovidaji znakiim, o kterych referoval jiz Rutter v roce
1978 (Volkmar, 2007). Jadrem problému postizeni jsou tii zakladni oblasti: socialni

interakce, komunikace, predstavivost, zdyjmy a hra. JelikoZ se nedostatky v téchto tfech
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oblastech vyskytuji tak casto spole¢né, definovala je profesorka Wingova souborné
Hiriadou® postizeni, pozdé¢ji autisticka triada (Jelinkova, 2001). Konkrétni projevy
Z jednotlivych oblasti se mohou lisit vzajemnou kombinaci a intenzitou u kazdého jedince
S PAS. Svékem a vyvojem jedince se mohou nékteré projevy zlepSovat, jiné mohou
pfetrvavat nebo se obménovat. Z obecného pohledu se mohou né¢kteti jedinci svym
chovanim podobat, zarovenn se ale jeden od druhého ve svych lidskych i autistickych
projevech originaln¢ odlisuji (RySankova, Kulisek, 2015). Stupen zavaznosti poruchy byva
rizny, od mimé formy az po formu tézkou, coz Se projevuje mnoZzstvim symptomuil
(Thorova, 2006). Aby bylo dité¢ diagnostikovano jako autistické, musi dle Richmana (2008)
spliovat alespon dv¢ kritéria v oblasti socialni interakce, dvé kritéria z oblasti komunikace
a jedno kritérium z oblasti ptedstavivosti, zajmt a hry. Jak je vidét, nejvice jsou postizeny

oblasti, které jsou pro Zivot klicové v jakémkoliv spolecenstvi (Jelinkova, 2001).

3.1.1 Socialniinterakce

,,Déti s autismem postradaji vrozené socidalni porozumeéni, neuvédomuji si vztah mezi sebou
a ostatnimi lidmi, nechapou zamery, které ridi lidské chovani. “ (Beyer, Gammeltoft, 2006,
s. 43).

Pro mnohé jedince z populace je interakce s druhou osobou pfirozena, snadna a piijemna.
Lidé si ptirozenou cestou osvojuji nepsana pravidla spolec¢nosti, aniz by je musel nékdo ucit.
Dokazi Cist z vyrazi tvare, feci téla, intonace, rozpoznat emoce druhych. To vSe pficitdme
Cteni socialnich informaci (Yau, 2012). D¢ti s autismem ale nerozumi neverbalnimu
chovéni, tvofi si svymi jinymi prostfedky vlastni socialni chovani a porozuméni,
které je velmi omezené a odli§né. ,, Socidlni chovani si Zadd daleko veétsi flexibilitu
a dokonalejsi schopnost abstrakiniho pohledu, nez poskytne autistickym lidem jejich
nepruzny kognitivni styl. Slova jsou abstraktni a pomijiva, ale jsou stale stejna. “ (Jelinkova,
2001, s. 26-27). To, co ¢loveék vidi, neustdle analyzuje, vzivéa se do mysleni druhych, v potaz
bere prostredi, okamzitou situaci apod., coz piinasi slozitost a promény kazdodenniho Zivota,
s ¢imz se autistické déti nemohou uspéSné vyrovnat (Jelinkova, 2001). Socialni dovednost
je naucené chovani, jedinci ptijimaji prvni zaklady tohoto umu v roding€, pozd¢ji v matetské
Skole, zakladni Skole, spole¢nosti. Pfijimaji ji za vlastni pozorovanim socidlniho chovani
druhych lidi, stanovovanim pravidel, v modelovych situacich, situaénim ucenim.
Tyto metody lze uplatnit u intaktnich jedinci, ale u déti s autismem nejsou tspésné, jelikoz

se nedokazi vcitit do druhé osoby, ucit se pozorovanim druhych, nejsou schopni posoudit
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situaci (Patrick, 2011). ,,Je jasné, jak podstatné je umét cist zaméry lidi a porozumét
jim a jak slozité a obtizné je to pro lidi, kteri tuto schopnost nemaji. *“ (Beyer, Gammeltoft,
2006, s. 23).

Richman (2008) shrnuje nejcastéjsi projevy autistickych déti v socialni oblasti:

e vyhybani se o¢nimu kontaktu,

davani ptednosti samot¢, nezdjem o jiné lidi,

neschopnost navazovat a rozvijet pfimétené socialni kontakty s vrstevniky,

e pouzivani ruky jiné osoby k dosazeni na n&jakou véc,

problémy s porozuménim vyrazu obliceje a reakci na socialni klice a gesta,

projev minimalni iniciativy.
Typologie déti s PAS dle socialniho chovani

Thorova (2016) popisuje Ctyfi kategorie typt socialni interakce u lidi s PAS — typ osamély,
pasivni, aktivni (zvlastni) a formalni, které jako prvni uvedla Lorna Wing a dopliiuje
je ze svych zkuSenosti o paty — smiSeny — zvlastni typ. Dle Thorové neni kategorizace

do jednotlivych typi kone¢na, socialni interakce se méni s vékem.
Osamély typ

Osamély typ se projevuje odtazitosti a uzavienosti ve vétSing situacich. Jedinec nema zajem
0 socialni kontakt s vrstevniky, preferuje ¢innosti o samot¢, ve vétsiné ptipadi neni schopen
se i s podporou zapojit do spole¢nych aktivit, potfebuje vyraznou motivaéni podporu
pii aktivizaci Cinnosti. U osamélého typu je dale snizena schopnost empatie. Miize,
ale nemusi se vyskytovat socialni ismév, fyzicky a zrakovy kontakt. Casty je i snizeny prah

bolesti.
Pasivni typ

Typ pasivni kontakt s lidmi kratkodob¢, pasivné piijima, avSak dale jej nerozviji a musi byt
ke kontaktu silné motivovany. Zapojeni do kolektivu neni velky problém, pokud je vyzvan
Kk interakci a dojde k porozuméni, s podporou jej kratkodobé zvladne. Chovani je nezralé
anaivni. Komunikace slouzi predevsim k uspokojovani zakladnich potieb, aktivné

se neucastni spolecenskych aktivit.
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Aktivni typ

Pro typ aktivni (zvlaStni) je charakteristické velmi aktivni, nepfiméfené nebo nevhodné
navazovani kontaktu s vrstevniky a s dospélymi, zptisob téchto kontakti je Casto obtizné
akceptovatelny. Projevuje se velkou snahou zapojit se do konverzace ¢i hry, klade
opakovan¢é otdzky, na které vyzaduje vzdy stejnou odpovéd, mnohdy se dotknou
spoleCensky nepftijatelnych témat. Jedinec neznd socidlni hranice, obtizné¢ chape pravidla.
Pro kolektiv je toto chovani rusivé, obtizné zvladatelné (vykiiky, zvuky, pohyby, fyzické
napadani). Casto dochdzi k vy&lefiovani a odmitani z kolektivu vrstevnikil. Typické

jsou vyhranéné zajmy, na kterych usilovné Ipi a je t€Zké zaujmout jinymi aktivitami.
Forméalni typ

Typ formalni je typicky pro jedince s vys$sim IQ (mnohdy se poji s atypickym autismem
nebo Aspergerovym syndromem). Chovanim se pfiblizuje vice dospélym nez vrstevnikim,
vyjadifovaci schopnosti jsou na dobré urovni, projev miva casto encyklopedicky,
ptili§ zdvoftilostni charakter, coz mnohdy piisobi chladnym, odtazitym dojmem a vrstevnicka
skupina jej vnima jako nadiazené, poucujici chovani. Nedokaze piizpusobit nau¢ené vzorce

chovani ménicim se okolnostem, vSe chape doslovné.
Typ smiSeny — zvlastni

U tohoto typu se na zakladé osobnosti ¢lovéka, se kterym piichazi jedinec do kontaktu
a dalsich jinych okolnostech, jednotlivé typy chovani prolinaji. U ditéte se mohou naptiklad
projevovat odtazitost, uzavienost, samotaistvi v kolektivu v protipélu s navazanim vztahu
se zndmou osobou. Chovéani je nesourodé, v kvalité kontaktu se projevuji velké vykyvy.
Casto se setkdvame se situaci, kdy dit¢ nenavazuje vztah s vrstevniky, ale s vyrazné
mlad$imi osobami nebo s dospélymi osobami je v kontaktu velmi aktivni. Pfi zjmu se snazi
o socialni kontakt, projevuji emoce. Charakteristicka je imitace chovani a slovnich vyrazi
dospélych (Cadilova, Zampachova, 2013; Thorova, 2006).

Striktn€ definovat typické chovani pro dané skupiny miiZzeme jen u mensi skupiny lidi
s poruchou autistického spektra, rozd€leni nelze brat naprosto piesné. Jednotlivé projevy
mohou odpovidat dvéma 1 vice kategoriim, jelikoz jedinci podléhaji mnoha vliviim prostiedi
a ruznorodému socialnimu chovani. Typ socidlni interakce, ktery pifevlada, se Casto

vykrystalizuje az v dospélém véku (Thorova, 2016).
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3.1.2 Komunikace

Schopnost komunikovat patfi mezi zédkladni dovednosti ¢loveéka, jakékoliv oslabeni této
schopnosti vede Kk naruseni vnitini stability ¢lovéka a nasledné k problémim v chovani.
Komunikace se sklada z verbalni i nonverbalni interakce s receptivni i expresivni slozkou
feCi, gest, mimiky ¢i za pouziti obrazki (Vermeulen, 2006). U jedinct s autismem
se shledavdme s kvalitativnim i kvantitativnim postizenim fe¢i. Dochazi k opozdénému
vyvoji feci a fe¢ se vyviji jinym, odliSnym zplisobem nez u zdravych jedinct. Problémy
v komunikaci se mohou projevovat riznym zptisobem (Jelinkova, 2001; Richman, 2008).

Mezi nejcastéjsi obtize ve verbalni slozce komunikace fadime:

e echoldlii — opakovani slov a vét,

e monotdnni fe¢ bez intonace,

e nespravné pouzivani zajmen,

e neschopnost chapat abstraktni pojmy,

e rozdil v receptivnim a expresivnim jazyce,

e nedostatky v napodobovani a spontannosti v pouzivani jazyka (Richman, 2008).
Yau (2012) doplnuje o:

e nezvyklé obraty v feci,

e nerozumeéni tomu, k ¢emu slouzi komunikace,

e neschopnost rozumét naznaklim, které umoziuji poznat, zda pokraCovat v feci

nebo midet.

Jedinci s autismem maji snizenou schopnost komunikace i v neverbalni slozce komunikace,
ktera by jinak mohla zna¢nou ¢ast fe€ového handicapu kompenzovat. Objevuji se problémy

V mimice, gestikulaci, postojich téla (Nesnidalova, 1994).

Déti postradaji vrozenou schopnost uvédomit si, ze mohou prostfednictvim feci sdélit svij
nazor, informaci, ovlivnit svoje okoli ke svému prospéchu. ,, Funkcné komunikovat znamena
vedet, s kym muzeme o svém prani komunikovat a jak svou Zadost k dosazeni svého prani

adekvatné a jednoznacné predat* (Straussova, Knotkova, 2011, s. 35).

Ti, kteti schopnost mluvit nepostradaji, maji problém hovofit o svych pocitech, myslenkach

anazorech, coz ale neznamena jejich nezajem o komunikaci. Déti se 0 komunikaci zajimaji,
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maji ktomu ale omezené moznosti. Az u poloviny déti se fe¢ dostate¢né nerozvine

(Jelinkova, 2001; Hrdlicka, Komarek, 2014).

3.1.3 Predstavivost, zajmy, hra

Tteti oblasti z problémové triady je naruseni predstavivosti, zajmi a hry. Dle Yaua (2012)
problém v této oblasti netkvi ani tak v tom, Ze by jedinci s autismem neméli piedstavivost,
ale spiSe v tom, Ze jejich mysleni je neohebné, nepoddajné, ustalené. Déti béhem raného
vyvoje vnimaji véci kolem sebe ptesné tak, jak jsou, nevnimaji ale to, co dané véci
symbolizuji. Vytvaieji si tak vnitini pfedstavu svéta, ve které se vse piesné podoba tomu,
co vidi, slysi, citi. Nedokazi informaci, kterou v minulosti ziskaly v konkrétnim kontextu,
pouzit v jiné situaci, postradaji ve zméné souvislost. Mnohé déti tak zlstanou uvéznény
na urovni konkrétnich a doslovnych zazitki po celou dobu svého zivota (Beyer, Gammeltoft,

2006). Jedinci se mohou projevovat:

e stereotypnimi vzorci chovani — kolébani a otaceni téla, tfepani a tleskani rukama,

pozorovani tiepetajicich se rukou, grimasy, verbalni stereotypy,
e neobvyklym zachazenim s hra¢kami — predevs§im zaméfenim Se na ¢asti predmétd,

e abnormdlnim zaméfenim na ur€ity vzorec chovani nebo rutinni ¢innost a snaha

0 neméennost.
Vzorce chovani se mohou omezit na konkrétni smysl, muze tak dochazet k:
e piehnanému z4jmu o taktilni podnéty nebo naopak jejich odmitani,
e abnormalni zrakové stimulaci — rovnani ptedmétt do fady,
e nutkavému seskupovani ¢isel a pismen,
e hledénim do svétla,
e c¢ichové a chutové precitlivélosti,
e extrémnim reakcim na zvuky — ignorace nebo piehnané reakce (Richman, 2008).

Dle Adamuse (2014) je stereotypni chovani déti s autismem velmi dulezité,
jelikoz je to zpasob, kterym déti feSi strach, tzkost a stres. NaruSeni piedstavivosti

ma na dité negativni vliv v n¢kolika smérech.

Narusenim symbolického mysSleni a schopnosti imitace dochazi k tomu, Ze se u ditéte

nerozviji hra, kterd je zdkladnim stavebnim kamenem uceni a potazmo celého vyvoje.
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Dochézi k upfednostiiovani aktivit pro mlad$i déti, vyhledavani piedvidatelnosti
v ¢innostech a upinani se na stereotypni aktivity (Thorova, 2006). Pro vétSinu déti je hra,
Kterd v sobé nese fantazii a predstavivost, pfili§ naro¢na. Nedokazi vyuzivat symbold, jit
zarealitu a vnimanou skute¢nost, nedokdzi ve fantazii povazovat predméty za jiné.
Autistické deti jsou béhem hry vrstevniki predurceny samoté, jelikoz je jejich verbalni
stranka komunikace ¢asto omezena a nedokazi pochopit pravidla hry, ktera jsou ve vétsing

piipadti vyvozovana z hry, coz vyzaduje uréitou miru abstrakce (Jelinkova, 2001).
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4 Klasifikace poruch autistického spektra (Spektrum
autistickych poruch)

Tab. 1 — Porovnadvani klasifikacnich systéemiit MKN-10 a DMS-1V — (Bazalova, 2014, s. 29)

MKN —10 (ICD —10), 1992 DMS -1V, 1994

Svétova zdravotnicka organizace Americké psychiatricka asociace
Détsky autismus F84.0 Autisticka porucha

Childhood autism Autistic disorder

Rettliv syndrom F84.2 Rettliv syndrom

Rett’s syndrome Rett’s syndrome

Jind dezintegrac¢ni porucha v détstvi F83.3 Détska dezintegracni porucha
Other chilhood desintegrative disorder Chilhood desintegrative disorder
Aspergertuv syndrom F84.5 Aspergerova porucha
Asperger’s syndrome Asperger disorder

Atypicky autismus F84.1
Atypical autism

Jiné pervazivni vyvojové poruchy F84.8 Pervazivni vyvojova porucha dale
Other pervasive developmental disorders nespecifikovana
Pervasive developmental disorder not

Pervazivni vyvojova porucha, otherwise specified — PDD-NOS
nespecifikovana F84.9

Pervasive developmental disorder,

unspecified

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni
retardaci a stereotypnimi pohyby F84.4 o
] ) ) ) Neni ekvivalent
Overactive disorder associated with mental

retardation and stereotyped movement
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4.1 Deétsky autismus

Thorova (2006) hovoti o détském autismus jako o jadru poruch autistického spektra
(ptedevsim z historického pohledu). Dle Bazalové (2011) jde o nejlépe popsanou poruchu
autistického spektra. MKN-10 definuje tuto poruchu jako ,,typ pervazivni vyvojové poruchy,

kterd je definovana pritomnosti abnormdalniho a/nebo naruseného vyvoje.*“ (Bazalova, 2011,
S. 69).

Naruseny vyvoj se projevi do tii let véku. Jsou zasaZeny vSechny oblasti autistické
triady — socialni interakce, komunikace a predstavivost, zajmy a aktivity. Je charakterizovan
opakujicimi se omezenymi, stereotypnimi zpuisoby chovani. Jedinec Ipi na vykonévani
zvlastnich rutin pfi ritudlech, které jsou nefunkéniho charakteru, nesnaSi zmény, miva
specifickou pfichylnost k neobvyklym predmétim, mize se zajimat o cestovni fady,

telefonni seznamy apod. (Thorova, 2006; Vocilka, 1994).

Stupné zavaznosti mohou byt rizné, miZeme se setkat s mirnou formou s malym mnozstvim
lehkych symptomu az po t€Zkou formu s velkym poétem zavaznych symptomi. Problémy
se musi vyskytovat v kazdé ¢asti diagnostické triady. Mimo poruchy v klicovych oblastech
socialni interakce, komunikace a ptfedstavivosti, se vyskytuji dal$i symptomy ve znacné
variabilité, které Se projevuji abnormalnim, odliSnym az bizarnim chovanim (Thorova,
2006). Mezi tyto nespecifické ptiznaky se fadi nejcastéji fobie, zachvaty vzteku, poruchy
spanku a pfijmu jidla, agrese a sebezratiovani (Rihové a kol., 2011). Gillberg, Peeters (2003)
symptomy doplnuji hyperaktivitou, hypoaktivitou, sluchovou hyper — nebo
hypo — sensitivitou, rdznymi reakcemi na zvuky a hluk, bizarnimi stravovacimi
navyky — véetné pojidani nejedlych predmétd, sniZenou citlivosti vnimani bolesti,
precitlivélosti na dotek a kolisanim nalad. DSM — IV dale jmenuje hyperlexii, tleskanti,
fascinaci pohybem, nachylenou chiizi ¢i chiizi po Spickach, uptfednostiiovani periferniho
zrakového vnimani koutkem oka pfed pfimym pohledem (Bazalova, 2014). Porucha
je diagnostikovana bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost jinych ptidruzenych poruch.
Syndrom lze diagnostikovat v kazdé vékové skupiné, i kdyZ se specificky projev deficiti
charakteristickych pro autismus s vékem déti méni (Thorova, 2006). Détsky autismus

je Castéjsi u chlapct nez u divek v poméru 4-5:1 (Cohen, Volmark, 1997).

4.2 Rettliv syndrom

,, Ocima nam rikaji, Ze rozumi daleko vic, nez si vitbec dokdzeme predstavit™ Dr. Andreas

Rett
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Rettiv syndrom byl poprvé popsan rakouskym détskym neurologem Andreasem Rettem,
ktery na zéklad¢ pozorovani v roce 1966 publikoval popis 21 divek a Zen s identickymi

symptomy (Thorova, 2016).

Rettiv syndrom je geneticky podminéné neurodegenerativni onemocnéni, které se projevuje
vyhradné u divek (Cerna a kol, 2008). “Zpiisobuje jej autosomdlné dominantni mutace
V oblasti urcitého genu, vazaného na chromozom X, kterd je u plodit muzského pohlavi
letalni, a proto jim trpi pouze divky. “ (Vagnerova, 2004, s. 330). Objevuje se ve véku 6-18
meésicl zivota. Je to onemocnéni charakteristické ztratou intelektovych funkci, jemné a hrubé

motoriky, vyviji se abnormalni stereotypni pohyby rukou (Trevathan, Naidu, 1988).

Psychomotoricky vyvoj byva v pocatcich zcela v normé, kolem jednoho roku Zivota i diive
(pak jde o hlubsi postizeni) dochéazi u ditéte postupné¢ k uplné nebo cCasteCné ztraté

manualnich a verbalnich schopnosti (Raboch, Zvolsky, 2001).

vvvvvv

tleskani, zdimani, kouséani a vkladani rukou do tst, manipulace s prsty, dyspraxie, apraxie,
Casto se projevuje postupna ztrata dovednosti chiize, piiblizné polovina divek nikdy chodit
neza¢ne. Dale se objevuje hypotonie, se Kkterou souvisi bruxismus — skiipani zubu
a strabismus — §ilhani, spasticita, atrofie. Ptiznaky se projevuji i v psychické strance divek
— Casty je plac, nervozita, vykyvy nalad, komunikaéni dysfunkce, porucha socialni interakce.
Diky zmintovanym ptiznaktim u divek nastava velky problém objektivné posoudit jejich 1Q,
proto je ve vétsin€ piipadl orientacné stanovena mentalni retardace stfedné tézkého, tézkého
az hlubokého stupné. Mohou se projevovat 1 dechové dysfunkce a epileptické zachvaty

(Kohoutkova, 2020).
Hrdli¢ka a Komarek (2014) uvadi 4 stadia vyvoje Rettova syndromu:
1. stadium casné stagnace (6. mésic - 1,5 roku),

2. rychla vyvojova regrese (vznik mezi 1. a 2. rokem a trva 13-19 mésici),

w

pseudostacionarni stadium (3. - 4. rok, miZze byt opozdéno),

&

stadium pozdni motorické degenerace (Casto ve Skolnim véku nebo v ¢asné

adolescenci). V tomto stadiu nemoc kon¢i invalitidou aZ imobilitou.

V populaci se u divek s Rettovym syndromem setkdvame se znacnou riiznorodosti,
na zaklad¢ toho jej rozdelujeme do dvou kategorii onemocnéni, a to na: klasicky Rettiv

syndrom (klinické projevy piesné spliuji diagnosticka kritéria, cca % divek) a atypicky
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Rettiv syndrom (mirngjsi forma). Od roku 2001 se diagnostikuje Rettiv syndrom na zaklade

genetického laboratorniho vysetieni i v Ceské republice (Thorova, 2016).

4.3 Jina dezintegracni porucha v détstvi

Jako prvni v roce 1908 popsal syndrom u Sesti déti, u kterych mezi tfetim a ¢tvrtym rokem
doslo k vyraznému néstupu t€zké mentalni retardace, a¢ predchozi vyvoj probihal zcela
ptirozené, videnisky specialni pedagog Theodore Heller. Heller syndrom nazval “demintia
infantilis” (Thorova, 2016). Valenta (2009) uvadi nazvy Helleriv syndrom, infantilni

dopliiuje o symbiotickou psychédzu.

Dezintegracni vyvojova porucha se fadi do vyvojovych pervazivnich poruch, pii které
predchazi obdobi normalniho vyvoje piiblizné do dvou let Zivota. Verbalni i neverbalni
komunikace, socidlni vztahy i oblast pfedstavivosti a hry odpovidaji vékové norme
(Pipekové, 2006; Thorova 2016). Po tomto obdobi, obvykle kolem tfetiho az ¢tvrtého roku
zivota, nastdva z neznamych pfi¢in regres v doposud nabytych dovednostech
a schopnostech, projevujicich se nejméné¢ ve dvou z nasledujicich oblasti: fe¢ (béhem 6-9
mésicti od zacatku poruchy), socidlni dovednosti, hra, motorické dovednosti a ovladani
vyméSovani, soucasné s postizenim alespoit ve dvou oblastech autistické triady. Ztrata
probéhne v nékolika mésicich, objevi se stereotypni a autistické abnormality v komunikaci
a socialni interakci, typicky je nastup tézké mentalni retardace, ve zna¢né mife se vyskytuje
i epilepsie (74 %). V MKN-10 je syndrom uveden jako jina dezintegra¢ni porucha a souc¢asna
diagnosticka kritéria se nelisi od Hellerova popisu poruchy (Bazalova, 2014; Gillberg,
Peeters, 2003).

Dezintegracni porucha je povazovana za nejproblémovéjsi z poruch autistického spektra,

jelikoz k jejimu vyskytu ptiznaki dochdzi az po bézném vyvoji ditéte (Thorova, 2016).

4.4 Aspergerav syndrom

., Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvelym umélcem, musite mit alespon néjaké znaky

Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto svéta. “ Hans Asperger

Vidensky pediatr Hans Asperger v roce 1944 nezavisle na L. Kannerovi popsal jako prvni
syndrom, u kterého se projevuje nedostate¢na schopnost vciténi, jednostranna konverzace,
omezena schopnost navazovat vztahy a ptatelstvi, nemotorné pohyby a intenzivné prozivané

zaliby. V roce 1981 Lorna Wingova poprvé pouzila termin Aspergeriv syndrom pro osoby,
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jejichz charakteristiky a chovani odpovidaly popisu ptiznakti osob, které definoval Hans
Asperger (Mikolas, 2014).

Dle Gillberga a Peeterse (2003) se mezi odborniky vedou zavazné védecké diskuse,
kam vzhledem ke ,klasickému® autismu Aspergerim syndrom zafadit. Svoboda a kol.
(2001) upozoriuji na rozdilnost piedevS§im v nepiitomnosti tézké poruchy feci, lehké
opozdéni vSak nevylucuji. Lidé s Aspergerovym syndromem jsou V ur¢ité mife schopni

na rozdil od jedinct s autismem hovofit o svych pocitech, stavech a zkuSenostech.

Mikolas (2014) uvadi jako stézZejni znaky vyvojovou poruchu socidlniho porozuméni,
emocniho prozivani a komunikace. Lorna Wingova vymezila klinické ptiznaky Aspergerova

syndromu na zakladé¢ svych zjisténi nasledovné:

e jednoducha, nepiiléhava a jednostranna interakce,

nedostatek empatie,

e pedantsky piesnd, jednotvarna fec,

e omezena, piipadné neexistujici schopnost navazovat a udrzet si pratelstvi,

e nemotornost, nepiirozené pozice,

e hluboky zajem o specificky jev ¢i predméty,

e nedostate¢na neverbalni komunikace (Attwood, 2005).
Dle Watkinsové (2000) muze byt Aspergerav syndrom spojen s poruchami uc¢eni a poruchou
pozornosti. V minulosti bylo u mnoha déti a dospivajicich miln¢ diagnostikovano ADHD
misto Aspergerova syndromu. Mezi kladné stranky jedinc s Aspergerovym syndromem
patii dochvilnost, spolehlivost, systemati¢nost, diislednost, oddanost své praci, smysl
pro moralku, pravidla, fad, dobré pamétové schopnosti (Pesek, 2017).
Aspergeriv syndrom je dle Bazalové (2014) povazovan na nejoptimistic¢téj$i diagnozu
z poruch autistického spektra. Existuji jedinci, ktefi potfebuji podporu asistenta od vstupu
do mateiské Skoly a s problémy se potykaji béhem dochazky v zakladni Skole a néasledné
I Vv zamé&stnani, ve kterém opakované selhavaji. Ale potkavame i jedince s timto syndromem,

ktefi s pomoci a cCasto s individualnim pfistupem mohou vystudovat vysokou Skolu,

pii optimalnim vybéru zaméstnani a partnera mohou vést bézny zivot.
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4.5 Atypicky autismus

Atypicky autismus je heterogenni diagnostickd jednotka, jenz tvoifi soucast autistického
spektra. Na rozdil od détského autismu se projevi az po tfetim roce Zivota. Druhym
podstatnym rozdilem je absence jednoho nebo dvou ze tfi zakladnich kritérii détského
autismu. Nejcastéji je diagnostikovan détem s t€Zkym stupném mentalni retardace, u nichz
se s ohledem na nizkou troven fungovani nemohou specifické kvalitativni dysfunkce plné
projevit (Vagnerova, 2004). Dle Thorové (2016) je diagnéza atypického autismu
zastteSujicim terminem pro skupinu osob, ktera byla diive oznaCovéna jako lidé
s autistickymi sklony ¢i autistickymi rysy. U jednotlivci se objevuji specifické emocionalni,

socialni a behavioralni symptomy, které se shoduji s potizemi, které maji lidé s autismem.

4.6 DalSi poruchy se znaky autismu
Jiné pervazivni poruchy

V této kategorii, ktera se v Evropé piili§ Casto nestanovuje, nejsou diagnosticka kritéria

presné definovana. V praxi se do této kategorie zatazuji dva typy déti:

1. Je naruSena kvalita komunikace, socialni interakce i hra, ale ne v takové mife,
aby mohl byt diagnostikovan autismus nebo détsky autismus. Dé&ti se mohou
projevovat totoznymi symptomy s autismem, ale tyto symptomy se nikdy
nevyskytuji v dané kategorii ve vétS§im mnozstvi. Zaroven se nékteré dil¢i schopnosti
v triadé blizi k normé. Diagndéza byva Casta u déti, které nemaji rovnomerné
rozvinuté kognitivni schopnosti, trpi vyvojovou dysfazii, mentélni retardaci a t€Zkou

formou poruchy aktivity a pozornosti.

2. Je vyrazné narusena oblast pfedstavivosti. Déti se potykaji s typickym problémem
rozeznavani reality, fantazii a vyhranénym z4jmem o urcité téma. Stereotypni zajmy
a potize s predstavivosti se odrazeji ve kvalit¢ komunikace a socialni interakci.
Do této kategorie zatfazujeme déti se schizotypnimi a schizoidnimi rysy (Thorova,

2016).
Pervazivni vyvojova porucha, nespecifikovana

MKN-10 do této kategorie zafazuje vSechny vyvojové pervazivni poruchy, které vsak svymi
protichidnymi nalezy nebo nedostatkem vhodnych informaci nevyhovuji Zadné z ostatnich

kddovanych kategorii v F84 (Bazalovd, 2011).
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Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Tato kategorie pojima jedince, u nichz nelze urcité¢ diagnostikovat typ poruchy. Sdruzuje
hyperaktivni syndrom, mentalni retardaci sIQ niz§im nez 50, stereotypni pohyby
nebo sebeposkozovani. V adolescenci je hyperaktivita nahrazovana hypoaktivitou.

Nevyskytuje se socidlni naruseni typické pro autismus (Hrdlicka, Komarek, 2014).
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5 Rodina

Rodina je prvni a zavazny model spole¢nosti, se kterym se jedinec setka. Rodina je mistem,
kam se Clovék narodi, vyrista, piejima hodnoty, ziskava svou roli ve spolecnosti, uci
se mnoha dovednostem, vytvaii svou vlastni osobnost. Pojem rodina se uplatiiuje predevsim
v oborech sociologie a psychologie, nadale jej nalezneme i v demografii, pedagogice,

andragogice (Haviger a kol., 2014).
Definice rodiny:

Pedagogicky slovnik (Prticha a kol., 1995, s.189) definuje rodinu jako , nejstarsi
spolecenskou instituci, kterd plni socializacni, ekonomické, reprodukcni a dalsi funkce.
Vytvari urcité emociondalni klima, formuje interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje, zaklady

etiky a zivotniho stylu.

, Rodinu lze z hlediska jejiho fungovani pojmout jako strukturovany celek (systém),
jehoz smyslem, ucelem i naplni je utvaret relativné bezpecny, stabilni prostor a prostredi

pro sdileni, reprodukci a produkci zivota lidi. ““ (Planava, 2000, s. 73).

Pouso (2015, s. 13) uvadi: ,, Rodina je zdkladni burikou spolecnosti, ve které jsou Zena a muz
povolani k odevzdani se lasce a daru Zivota. Autorita, prozivani vztahii a stalost v rodiné

vytvari zaklad svobody, bezpecnosti a bratrstvi v ramci spolecnosti. “

Radvanova (1978) vnima rodinu jako svazek muze a Zeny a jejich déti, ktery je zaloZen
na biologickém zéklads. Clenové rodiny spolu trvale Ziji, hlavni funkci rodiny je zajisténi

trvani lidského rodu.

Dunovsky (1999, s. 91-92) definuje rodinu jako ,, malou primdrni spolecenskou skupinu
zaloZenou na svazku muze a zeny, na pokrevnim vztahu rodicii a deti ¢i vztahu substituujicim
(osvojeni) na spolecné domdcnosti, jejiz clenové plni spolecensky urcené a uznané role
vyplyvajici ze souZiti, a na souhrnu funkci, jez podminuji existenci tohoto spolecenstvi

a davaji mu vlastni vyznam ve vztahu k jedinciim i k celé spolecnosti.

Stielec (2011, s. 109) definuje rodinu jako ,,malou socidalni skupinu, ktera vznika
manzelstvim a umoznuje vzajemné souZiti mezi manzelskymi partnery, souZiti rodicu

a jejich deti, utvareni vztahu mezi pribuznymi a vztahu mezi rodinou a spolcenosti. *
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5.1 Funkce rodiny

,,Rodina je v§eobecné povazovana za zakladni element struktury spolecnosti. Funkce rodiny
Jjsou mnohocetné, avsak jejich realizace je ve velké mire zavisla na typu a kvalité rodinného

prostredi. “ (Pricha, Veteska, 2012, s. 219).

Na funkce rodiny se nahlizi jako na tkoly, které rodina plni vici svym piislusnikiim
a dale ve vztahu vuci spoleénosti. Slozit¢é podminky Zivota, které se neustale vyvijeji,
jsou zaroven podminkami pro Zivot rodiny ve spoleCnosti a podobné je ovliviiovana
spole¢nost okolnostmi Zivota rodin. Vz4jemné propojeni vazeb mezi rodinou a spolecnosti
vede ke snaze o dosazeni urcité irovné soudrznosti mezi rodinnymi a spole¢enskymi zajmy
(Strelec, 2011). ,, Rodina je instituct, ktera naplituje své cleny pocity solidarity, pratelstvi,
sympatie, lasky a bezpeci. “ (Haviger a kol., 2014, s. 30). Autofi uvadéji rizny pocet funkci

rodiny, nejcastéji se uvadi funkce:

e Biologicko — reprodukéni funkce — je nejzakladnéjsi funkci rodiny, jejimz ukolem

je udrzZeni Zivota pocetim a narozenim lidského jedince.

e Normativni (socializa¢né — vychovng) — nese zaklady pro vychovné modely, vzorce
spolecensky zadouciho chovani a realizace naplnéni role matky a otce v budoucnosti.
V obdobi raného détstvi, predskolniho a mladsiho véku je povazovana za velice
vyznamnou soucast piisobnosti rodiny na dité. Prostfednictvim rodiny je jedinec
od narozeni pfipravovan na zaclenéni se do spolec¢nosti. Dité¢ je z hlediska
osobnostniho rozvoje rodinou motivovano, stimulovano. Jsou mu vymezeny hranice,

pozadavky a cile, je pfipravovano na ,,pracovni zivot.

e Emocionalni — ochranna, zaopatfovaci a peCovatelskd — bezprostiedné souvisi
s uspokojovanim potfeb jistoty a bezpeci, scitovou podporou a zézemim,
S pochopenim, pfijetim a laskou. Tyto hodnoty se podileji na vnitini pohodé
a vyrovnanosti jedince, jsou vyznamnymi aspekty podilejici se na zdravém rozvoji
ditéte. Jde o volbu nejoptimalngjsi cesty vychovné strategie s cilem dité co nejlépe

pfipravit na budouci zivot.

e Ekonomicka — v prvé fad¢ jde o ekonomické zajisténi rodiny, do které¢ho se promita
bydleni, provoz domacnosti, stravovani, oSaceni, vzdélavani, volnoc¢asové aktivity
aj. S tim pfimo umérné souvisi zac¢lenéni jedincti do pracovniho procesu. Na rodinu

lze nahlizet i na jakousi mikroekonomickou jednotku, ktera disponuje finan¢nimi
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a materidlnimi prostfedky, které investuje, vyuzivd a ukladda, ¢imz prispiva

ke stabilité ekonomického systému spole¢nosti.

e Relaxacni a rekreacni — tato funkce je v souc¢asné dob¢ vnimana intenzivnéji. Divod
muze byt spojen s posuny hodnotovych orientaci, invazi technickych prostfedk,
zménami ve vlastnickych vztazich, moznosti vyuziti volného €asu atd. PredevSim
by mélo jit o zajisténi spole¢ného traveni chvil a plnohodnotného traveni volného

¢asu (Haviger a kol., 2014; Stielec, 2011).

V rodindch pecujicich o dité se zdravotnim postizenim dochézi k naplinovani zakladnich
funkci obtiznéji. Jsou zasaZeni vSichni ¢lenové rodiny, v nejvétsi mife se ale zména dotyka
pfedevS§im matky, na které prevazné spociva kazdodenni péce 0 handicapované dité
(Ptinosilova, 2006). ,, Rodina dokdze svou hlavni tilohu plnit dobre jen tehdy, kdyz se rodi¢
dokaze podridit potrebé ditéte, protoze je za né odpovédny, a kdyz podobné odpovédny vztah
k sobé maji i dospéli clenové rodiny.* (Matousek, 1993, s. 12).

5.2 Rodina s postizenym ditétem

Narozeni ditéte a jeho ptrichod do rodiny pfedstavuje vyznamnou zménu v celém zivoté
rodiny. Dité rodicim piinasi novy smysl jejich Zivota, posiluje citové vazby v roding,
zprostiedkovava nové podnéty, zkuSenosti. Dochazi i k velké zméné v povinnostech
a pravech dosavadnich ¢lent rodiny. Zpiisob vyrovnani se a pfijmuti nového stylu zivota
ovliviiuje nekolik faktori, mezi néz fadime osobnostni zralosti partnert a jejich vzajemny
vztah, soucasnou vyvojovou fazi rodiny, schopnost pfijmuti rodi¢ovskych roli atd. Narozeni
postizeného ditéte tento proces celkové zatézuje. Dochdzi k neocekavané zatézi, zmeéné
dosavadniho zpuisobu Zivota, pfevzeti novych roli a zasahu do osobni identity rodi¢t. Rodina
prochdzi krizi, rodic¢e jsou konfrontovani se skute¢nosti o postiZeni jejich ditéte. Obdobi,
Vv némz rodice ziskavaji informace o postiZzeni, uvédomuji si, ze jejich dit¢ nikdy nedokaze
naplnit jejich touhy a plany, byva ozna¢ovano jako krize rodi¢ovské identity (Prevendarova,
1998; Ptinosilova, 2006).

Vagnerova (2004) definuje pét fazi této krize:

1. Féze Soku a popfeni — prvni setkani se, szivani se s postizenim ditéte. Rodice popiraji
existenci postizeni, nepfijimaji skutecnost, Ze jejich dité neni zdravé. Popirani reality

je projevem obranného mechanismu na psychickou zatéz, jimz dochazi k zajisténi
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vlastni psychické rovnovahy. V této fazi rodi¢e odmitaji piijimat dalsi informace

0 postizeni, jsou v hlubokém Soku.

2. Faze bezmocnosti — prozivani pocitu hanby, strachu, viny. Rodi¢e nevédi, jak situaci
resit, koho pozadat o pomoc, prozivaji pocit viny ve vztahu k ditéti, z vlastniho
selhani. Ocitaji se v situaci, kdy potiebuji pomoc, ale nevédi, kam se pro ni obrétit

a soucasn¢ se obavaji odmitnuti.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnani se — obdobi zvySeného zajmu o feSeni, 1é¢bu
aprognézu do budoucna, snaha ziskat informace o moznostech 1é€by. Vnimani
rodi¢i byva ale z divodu prevladani negativnich emoci pon¢kud zkreslené. Existuji
dvé zékladni varianty zvladani zatéze, a to aktivni typ ochrany, kdy se jedinci snazi
problému postavit a bojovat s nim, a pasivni typ ochrany, ktery je charakterizovan
utékem ze situace. V této fazi si rodi¢e uvédomuji, postupné piijimaji postizeni svého

ditéte, snazi se soucasn¢ problém fesit, ale nemaji jasnou piedstavu o budoucnosti.

4. Faze smlouvani — obdobi ptechodné faze v procesu vyrovnani se s postizenim svého
ditéte. Rodice chapou, akceptuji zdravotni stav ditéte, ptijali skute¢nost o nemoznosti
uzdraveni, ale souCasné si pieji a doufaji ve zlepSeni zdravotniho stavu. Prozivaji
nadgji, kterd neni zcela redlnd, coz muize byt signdlem pftijeti diive popirané

skute¢nosti.

5. Féaze realistického postoje — postupné smiteni s postizenim. Rodiée piijimaji své dité
takové, jaké je, vnimaji dany stav realisticky. Ne ale vSichni rodi¢e dospé&ji
do této faze, v niz jsou schopni postizeni pfijmout a zaujmout idedlni postoj k ditéti
a jeho postizeni, pohliZzet na postiZzeni jako na Zzivotni tkol, se kterym se musi
vyporadat a pfijmout identitu rodi¢l s postizenym ditétem (Pfinosilova, 2006;

Vagnerova, 2004).

Matéjcek (1986, s. 288) zduraziuje: "Kazdad rodina je neopakovatelnym spolecenskym
organismem. Zvlastni je postaveni rodiny ditéte s postizenim ve spolecnosti a Viici
spolecnosti.” Déle uvadi potiebu pomoci rodi¢tm postizenych déti, ocenéni jejich prace,
aby svou situaci piijimali vyrovnané a rozuméli ji. Aby se péée o né zlepsila, je potieba,
aby na situaci stejné nahlizeli i zdravi rodiCe a spole¢nost. ,, To znamend, Ze cilené piisobime
k tomu, aby se situace postizeného ditéte co nejvice priblizila situaci normalniho ditéte

ve sVé rodiné a normalniho jedince ve své spolecnosti." (Mat&jcek, 1986, s. 288).
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Ptinosilova (2007) hovoii o vzdjemnych vztazich ¢lovéka a socidlniho prostfedi. U déti
S postizenim se vlivy prostfedi projevuji jinak nez u zdravych vrstevnikti. Rozvoj osobnosti
ditéte s postizenim zavisi mimo jiné na mife zprostfedkovanych kontakti. Vzhledem
ke svému handicapu maji déti problémy v zaclenéni a nebyvaji pokladany za rovnocenné

kamarady.

Reakce okoli na dité s PAS, popt. jeho rodinné piislusniky se rlizni. Ve vétsiné piipada
je piechazi jakoby bez povSimnuti. Najdou se situace a piipady, kdy se lidé zeptaji ¢i jinak
nabidnou svoji pomoc. Jsou ov§em okamziky, kdy si lidé neodpusti neadekvatni poznamky.
Déti s PAS nerozlisuji, kde a jak se maji chovat a sebemensi vytrhnuti ze zabéhnutych
potradkl je vyvede z miry. Napt. valeni se po zemi, pouzivani vulgarismi, vyzadovani

stejného mista v autobuse (Bazalové, 2014).

Plevova (2007) uvadi doporuceni, jenz jsou inspirovana rodinou terapii a jsou vénovana
rodinam, jejimz ¢lenem je jedinec s postizenim:
e Laska k ditéti je nad postizeni — prioritou je vnimani lasky Kk ditéti,
e Nesrovnavejte déti, kazdé dité je jedine¢né a potiebuje sviij ¢as — dilezité je vnimat
malickosti, které ukazuji pokroky ve vyvoji, vazit se véci, které nejsou

samoziejmosti,

e Uméni pfijmout pomoc — pokusit se pfijmout i nedokonalou pomoc od ostatnich, dité
potiebuje kontakt s rodinnymi pfisluSniky nebo jinymi osobami, to je chvile
pro nabrani nové sily,

e Skupinova terapie — sdilet své pocity s ostatnimi, najit rodiny s podobnymi obtizemi,
vzajemnou podporu, sdileni zkusenosti, nazort, rad. Travit spolecny cas,

e Odpocinek — vyhranit si ¢as, byt maly, jen pro sebe. Najit si zdjmovou ¢innost,
odvést myslenky jinym smérem,

e Vénujte se i svym zdravym détem — nezapominat na své zdravé déti, potiebuji

s rodici travit dostatek spolecného Casu,

e Pracujte na dobrém partnerském vztahu — najit ¢as pro sebe a svého partnera

bez piitomnosti déti, nevyhybat se spole¢enskému Zzivotu,
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e Nahlédnéte do duse ditéte — snaha o piedejiti situace, ktera je pro dité psychicky
naro¢nd, vychazet z jeho zakladnich potteb. Hledat okamziky, kdy je dité Stastné

a raduje se a ty opakovat.
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6 Vznik pojmu kvalita Zivota — historicky pohled

Pojem ,kvalita Zivota® ma svou historii a jeho vyklad v souasnosti je touto historii
podminén. V historii se pojem kvalita zivota dotykal pifevazné oblasti chudoby a nemoci,
pozdéji se kvalita Zivota zkoumala v kontextu zivotni spokojenosti a spokojenosti s praci.

V soucasnosti kvalita Zivota zahrnuje analyzu a méfeni pohody a $té€sti (Ondruskova, 2011).

Kiivohlavy (2002) poukazuje na praci Aristotela ,,Etika Nikomachova®, ktera mize byt
povazovana za prvni dilo, které se zabyva problematikou kvality Zivota. Do obecného
povédomi spolecnosti se vyzkumy kvality Zivota dostaly jako relativné nové téma ptiblizné
kolem roku 1960. Hlavnim impulzem byla vyrazna proména hodnotovych orientaci a znacné
materidlni bohatstvi nejvyspélejSich a nejbohatSich zemi zépadni Evropy a USA,
kde americky prezident L. B. Johnson prohlasil zlepSovani kvality zivota Ameri¢anu za cil
své domaci politiky, jenz deklaroval slovy: ,, Cile nemiizeme pomerovat vysi nasich
bankovnich kont. Mohou byt méreny pouze kvalitou Zivota, ktery nasi obcané prozZivaji.

(Mares, 2006, s. 11).

V Evropé se v 70. letech o rozsifeni pojmu zasadil némecky politik Willy Brandt svym
politickym programem némecké socialni demokracie na dosahovani lepsi kvality Zivota
pro své spoluobany (Hnilicova, 2005). Pojem kvalita Zivota se kvuli své stru¢nosti
a intuitivni srozumitelnosti rychle ujal ve spolecnosti a stal se médnim slovem v politice
I v medidlnim svété (Rapley, 2003). Za obdobi nejvétsiho rozkvétu vyzkumu kvality zivota,
hodnotovych orientaci a Zivotniho stylu povazuje Hefmanova (2012) zejména druhou

polovinu 90. let 20. stoleti.

6.1 Definice kvality zivota

Kvalita zivota je velice Siroky a nejednoznacné definovany pojem. V literatufe se setkame
s celou tfadou definic kvality Zzivota, v soucasné dobé ale neexistuje jedna definice,
kterd by byla standardem a byla vSeobecné akceptovana. K tomuto jevu dochazi
pravdépodobné existenci fady blizkych a ptibuznych pojmi. Jako analogické terminy jsou
Casto pouzivany pojmy ,,socialni blahobyt, socialni pohoda ¢i lidsky rozvoj* (Hnilicova,
2005).

WHO definuje kvalitu zivota nésledné: ,,Jde o individudlni vnimani své pozice v Zivote,
V kontextu té kultury a toho systému hodnot, v nichz jedinec Zije, vyjadruje jedinciiv vztah

K viastnim ciliim, ocekdavanym hodnotam a zdajmiim; zahrnuje komplexnim zpiisobem
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jedincovo somatické zdravi, psychicky stav, uroven nezavislosti na okoli, socialni vztahy,
jedincovo presvédceni, viru — a to vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikam prostredi.
Kvalita Zivota vyjadiuje subjektivni ohodnoceni, které se odehrdava v urcitéem kulturnim,
socialnim a environmentalnim kontextu; kvalita Zivota neni totozna s terminy ,, stav zdravi “,
., Zivotni spokojenost, ,,psychicky stav* nebo , pohoda*“. Jde spise o multidimenzionalni
pojem. “ (Pal¢ova, 2000).

Dle Balcara (2005) je definice kvality Zivota stejné multidimenzionalni, jako je lidsky zivot.
Mnohorozmérnost pojmu kvality zivota je vnimana prostoupenim do mnoha védeckych
obortl a lidské cinnosti, jedna se o ekonomii, politologii, sociologii, filosofii, teologii,
psychologii nebo socialni praci. Objevuje se vSak i v technickych oborech,
jako je napf. stavebnictvi, architektura nebo doprava (Mares, 2006). V soucasnosti stale
vice nabyva na vyznamu a stava se dilezitym indikatorem pro hodnoceni individualniho

i kolektivniho lidského Zivota (Ktizova, 2005).

Podle Simkové (2007) je ,, kvalita Zivota zdleZitosti subjektivniho hodnoceni a vypovidd spise
o tom, jak se jednotlivec sam citi, kde Zije a jaky je jeho Zivotni styl. Zivotni uiroveit naopak
byva mérena nejriznéjsimi ekonomickymi a socidalnimi ukazateli — je tedy vice spojena
se spotiebou a vysi prijmu. Je proto ziejmé, Ze nékdo mizZe mit Zivotni uroven vysokou,

ale pritom nizkou kvalitu Zivota, coz samozrejmé plati i naopak.

Hnilicova (2005, s. 207) vnima kvalitu zivota jako ,, diisledek interakce mnoha riiznych
faktoriu. Jsou to socidlni, zdravotni, ekonomické a environmentalni podminky,
které kumulativné a velmi casto neznamym (¢i neprobdadanym) zpiisobem interaguji,

766

a tak ovliviwji lidsky rozvoj na urovni jednotlivcii i celych spolecnosti .

Ideologickym diivodem, pro¢ vlastné stale studovat kvalitu Zivota, je podle Hnilicové (2005)
podpora podminek umoziujicich zit clovéku smysluplné, co nejlépe a tak, aby si Zivot
dokazal uzit. Proto je pravdépodobné souslovi , kvalita zivota“ terminem nejen védeckym,
ale i béznym v rdmci obecného jazyka. Z vySe uvedeného je znatelny zajem odborné
vefejnosti o tento termin. Po zpracovani vysledkd je Michalik a kol. (2011) pfesvédéen
0 definitivni neuchopitelnosti terminu kvality Zivota v jednom uméleckém sméru, jednou

védeckou disciplinou a jednou metodologii.
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6.2 Dimenze kvality zivota

K pojeti kvality Zivota odbornici pfistupuji ze dvou hledisek, objektivniho a subjektivniho.
V soucasnosti jako zasadni a urcujici hodnoceni kvality zivota odbornici ve vSech oborech

urcuji subjektivni hodnoceni.

Objektivni kvalita zivota (neboli Zivotni podminky a zivotni Uroven) ur€uji konkrétni,
méfitelné Zivotni podminky, dosazenou uroven jednotlivce nebo obyvatelstva. Do kategorie
zivotnich podminek se fadi napt. dostupnost zdravotni péce a vzdélani, dostupnost bydleni,
primérna mzda, moznosti uplatnéni na trhu prace, dopravni dostupnost, kvalita ptirodniho
prostfedi. Zivotni Giroveli mapuje miru materialniho bohatstvi nebo chudoby. Oba pojmy
se vzajemné prolinaji a ovliviiuji. Objektivni kvalitu lze tedy shrnout jako souhrn
zdravotnich, socialnich, ekonomickych a environmentalnich podminek, které ovliviiuji Zivot

jedince (Hefmanova, 2012).

Subjektivni kvalita Zivota (neboli subjektivni vinimani a hodnoceni objektivni kvality Zivota)
se tyka jedincova vnimani svého postaveni ve spoleCnosti v kontextu jeho kultury
a hodnotového systému. Mezi nejvyznamnéjsi faktory ovliviiujici proces percepce se fadi
veék, zivotni zkuSenosti, generacné odliSné naroky, uroven vzdélanosti, typ profese.
Nesmime zapominat i na dualezitost genderovych specifik, typli osobnosti, osobnich

zkuSenosti s danym Zivotnim prostfedim, odliSnych kulturnich kontexti apod.

Tyto faktory jsou v podob¢ identifikacnich otazek béznou soucasti sociologickych vyzkumi
(Hefmanova, 2012).

Indikatory kvality Zivota dle Zaloudikové (2004):

e zivotni prostfedi — ovliviiuje a je samo ovliviiovano jedincem v pribéhu celého

Zivota,

e zdravi a choroba — hlavnim cilem kazdodenniho Zivota muze byt pravé zdravi

a vyhnuti se nemoci a vSe ostatni je tomuto podiizené,
e osobni a kolektivni bezpe¢nost — mir ¢i valka ve spolecnosti, urovei feSeni konflikti,
e urovein bydleni — vybaveni bytu, prostorové moznosti,

e mezilidské vztahy — v malych socialnich skupinach (rodina, pracovisté, pratelé,

sousedi, ...),

e volny ¢as — kvalita a kvantita volného ¢asu, zptisob a Groven jeho traveni,
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e socialni a technologické charakteristiky prace,
e moznosti podilu na fizeni spolecnosti,
e obcanska svoboda a socidlni jistota — politicka situace ve spole¢nosti atd.

Celkovy koncept kvality Zivota se sklada ze tfech trovni. Nejvyssi uroven je popsana
jako stav spokojenosti. Stfedni troven je popsana jednotlivymi oblastmi, které kvalitu zivota

kazdého jedince ovliviiuji v rizné miie. Mezi zakladni oblasti (kategorie) patii:

e fyzicky stav a funk¢éni schopnosti,

psychologické parametry a celkova spokojenost,

socialni interakce,

stavy a faktory tykajici se ekonomickeé situace a préce,

religiozni i spiritualni stav.

Do treti urovné kvality zivota jsou zafazeny vSechny komponenty jednotlivych domén,
které jsou specificky hodnoceny $kalami a testy (napi. komponenty psychosocialni domény
—deprese). Kvalita zivota ¢lovéka mize byt vystizena jako vnimani individualniho postaveni
jedince v zivoté, v kontextu kulturniho a hodnotového systému, ve kterém jedinec Zije
a ve vztahu K jeho cilim, o¢ekavanim, standardim a obavam Salajka (2006).

6.3 Diagnostika kvality zivota

Kvalitu Zivota je mozZné obecné zjist'ovat riznymi metodami. Mare§, MareSova (2004) uvadi

typologicky pohled.
Z hlediska podoby mtizeme metody rozdélit na:
e kvantitativni (dotazniky, posuzovaci skaly),
e kvalitativni (rozhovor, kresba),
e smiSené.
Z hlediska pouZitelnosti mizeme metody rozd¢lit na:
e obecn¢ pouzitelné (generické) bez ohledu na zdravi ¢i nemoc,

e specifické (pouzitelné v jednom konkrétnim kontextu),
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e smiSené (genericky pfistup je doplnén specialnim modulem, ktery hodnoti specifické

problémy souvisejici s ur€itou nemoci ¢i vadou).
Z hlediska urovné zkouméni problému rozliSujeme:
e metody globalni (zjist'uji kvalitu zZivota celé populace),
e metody generické (studuji kvalitu Zivota u definovanych vzorka populace),
e metody specifické pro ur€ity typ onemocnéni ¢i vady,
e metody zkoumajici konkrétniho jedince.
Z hlediska posuzovatele:
e jen dité ¢i1 dospivajici,
e jen jeho rodice,
e jen profesionalové (l1ékafi, zdravotni sestry, psychologové),

A%

e soubézné déti i dospéli (Mares§, MareSova, 2004).
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7 Vyzkumna ¢ast

7.1 Cil prazkumného Setreni

Cilem vyzkumného Setieni je zjistit a popsat kvalitu Zivota a analyzovat moznosti aktivniho

zivota osob pecujicich o déti s poruchou autistického spektra. Dil¢i cile vyzkumného Setieni:

Charakterizovat ovlivnéni rodiny zatéZovou situaci, popsat, jak zatéZova situace
ovlivituje jednotlivé ¢leny rodiny, jak se promitd do S$irSiho rodinného,

spolecenského zivota a zajmu.
Zjistit, zda je zajisStovana intervence odbornikt a v jaké kvalite.

Zmapovat, jak se osoby, rodiny pecujici o déti s PAS pfipravuji na budoucnost.

7.2 Vyzkumné ukoly

Sbér a analyza podkladt k tématu,
sestaveni oblasti tykajicich se kvality Zivota a péce o déti s PAS,
vytvoteni otdzek v ptedloze pro polostrukturovany rozhovor,

ovéteni srozumitelnosti, funk¢nosti otdzek, vyhodnotit optimalni podminky prostredi

pro uskute¢néni rozhovoru,
vytvotfeni vyzkumného souboru,
realizace rozhovoru a jejich vyhodnoceni,

zhodnoceni a formulace zavéru.

7.3 Vyzkumné otazky

Pro vyzkumné Setfeni byly na zaklad¢ literatury vztahujici se k tématu prace sestaveny

vyzkumné otazky, které koresponduji scili vyzkumného Setfeni. Otazky se soustiedi

na hodnoceni kvality Zivota osob, které pecuji o dit¢ s PAS.

VO 1: Jaké oblasti zivota osob pecujicich o dité S PAS jsou nejvice zasazeny, ve kterych

oblastech dochazi k nejvyraznéjsimu poklesu kvality Zivota?

VO 2: Jak se promita postizeni ditéte ve vztazich v roding, ve spole¢nosti?

VO 3: Ocenily by osoby pecujici o dité s PAS $ir§i pomoc ze strany statu, spolecnosti?
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VO 4: Ceho se pecujici osoby obavaji v budoucnosti, jaky maji postoj k budoucnosti?

7.4 Metodologie
Kvalitativni vyzkum

Podstatou kvalitativniho vyzkumu je ziskdvani dat bez pfedem stanovenych proménnych
a hypotéz, vyzkumny projekt neni zavisly na jiz vypracovanych teoriich v minulosti. Cilem
je prozkoumat vnitini a vnéjsi souvislosti a vlivy jevu a pfinést o ném maximalni mnoZstvi
informaci. Logika kvalitativniho vyzkumu je induktivni — k patrani a vyhodnocovani
pravidelnosti, které se v datech vyskytuji, dochazi teprve az po nasbirani dostate¢ného
mnoZstvi informaci (Svati¢ek, Sedova a kol., 2007). Hendl (2016) préaci kvalitativniho
vyzkumnika pfirovnava k ¢innosti detektiva. Vyzkumné otazky, které jsou dany
pred zacatkem vyzkumu, lze v pribéhu vyzkumu modifikovat nebo dopliovat, mohou
vznikat 1 nova rozhodnuti a hypotézy o uzptisobovani ¢i pokraCovani pti sbéru dat a jejich
analyze. Vyzkumnik se seznamuje osobné s prostiedim, jedinci, pracuje v terénu, provadi

deduktivni i induktivni zavéry.

Vyznamny metodolog Creswell (2016, s. 46) vymezuje kvalitativni vyzkum nasledovné:
., Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny na ruznych metodologickych
tradicich zkoumdani daného socidalniho nebo lidského problemu. Vyzkumnik vytvari
komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti, informuje o ndzorech ucastnikii

vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach.
Ptehled zékladni charakteristiky kvalitativniho vyzkumu:

e Realizuje se pomoci del§iho a intenzivniho kontaktu se zkoumanym vzorkem

(obvykle jsou to jedinci ¢i skupiny v jejich bézném, kazdodennim prostiedi).

e Vyzkumnik dbé na integrovany pohled na pfedmét studie, na explicitni 1 implicitni

pravidla a kontextovou logiku.

e Kziskdvani dat se pouzivaji relativné malo standardizované metody — ptepisy
zZ terénnich poznamek, rozhovorti, pozorovani, audio a video zdznamy, fotografie,

osobni komentaie aj.

e Snaha o izolovani ur¢itych témat, projevil a datovych konfiguraci.
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e Hlavnim Ukolem je objasnit, jak se lidé citi v daném prostiedi, pro¢ jednaji uréitym
zpusobem, jak organizuji své kazdodenni aktivity, jak se dobiraji pochopeni konané

situace.

e Data se induktivné analyzuji a interpretuji. Vyzkumnik vytvéaii podrobny popis
ze ziskanych dat, snazi se pochopit aktualni déni, usiluje o nevynechani informaci,

které by mohly pomoci vyjasnit situaci (Hendl, 2005).
7.5 Metody prace

7.5.1 Pripadova studie

V rdmci kvalitativnino vyzkumu je v pedagogickych i v ostatnich spole¢enskovédnich
disciplinach ptipadova studie jednim z nejrozsitenéjSich typt vyzkumu. Stfedem/objektem
pozornosti vyzkumu je pfipad, kterym mize byt jedinec, skupina, organizace aj. Dle
Svaii¢ka a kol. (2007, s. 97) je ptipadova studie , empirickym designem, jehoz smyslem
je velmi podrobné zkoumadni a porozuméni jednomu nebo nékolika mdlo pripadii.
Ptipadovou studii 1ze charakterizovat jako strategii, jenz zachycuje slozitost, klade daraz
na komplexnost celého piipadu, jeho historicko — biografické pozadi, souvislosti funkénich
a zivotnich oblasti zivota ucastnika vyzkumu. Hledd vychozi bod zkoumani, popisuje
a objasnuje vlivy faktort, které souvisi s danym piipadem. Je to metoda, kterou Ize uplatnit
ve zpétné kontrole vysledk, které byly dosazeny vyzkumnymi psychologickymi metodami
a postupy, jejichz planost se ovétfuje na piipadové trovni (Miovsky, 2006). Zpracovani
velkého mnozstvi dat umozZiuje porozumét ptipadu do hloubky a je tak mozné podat uceleny

pohled na skutecnost (Hendl, 2016).

Ptipadova studie je rozeznavana na tti zakladni varianty: jednoptipadova studie, ptipadova
studie zahrnujici komplexnéjsi systém a tzv. biograficky vyzkum. Pro vyzkum byla pouzita

metoda jednopiipadové studie. Jedna se o podrobnou studii jedince v riznych oblastech

cil a vyzkumné otazky, které urcuji vyznam vyzkumné prace (Miovsky, 2006).
7.5.2 Predvyzkum

Po vytvoreni otazek sestavenych pro respondenty, které byly seskupeny do deviti oblasti
tykajicich se kvality zivota, byly otdzky ptedlozeny zaméstnanctim specialni matei'ské skoly.

Pracovnice specialni matef'ské skoly jsou zkuSené matky, které se denné setkavaji s détmi
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s poruchou autistického spektra. Otadzky jim byly pokladany za ucelem ovéfeni zéasad

dle Gavory (2000):
e Formulovat jasné otazky tak, aby jim vSichni respondenti rozuméli stejné,
e vyhnout se pfili§ Sirokym formulacim,
e vyhnout se nejasnym formulacim typu ,,nékolik®, ,,oby¢ejné*, ,,nékdy*,

e vyhnout se dvojitym otazkam, které se ptaji na dvé véci, ptat se na otazky,

na které mohou respondenti odpovédét,
e formulovat smysluplné otazky,
e tvofit jednoduché otazky,
e vyhnout se zdpornym vyraziim,
e vyhnout se ptedpojatym otazkam.

Po sdéleni poznatki kolegyn a diskusi byly otazky seskupeny do osmi oblasti. Dvé& oblasti
byly slouceny, a to oblasti tykajici se vztahll Uzké rodiny a vztahli se vzdalenymi

ptislusniky/prateli. Dale byly provedeny stylistické Upravy otazek.

7.5.3 Polostrukturovany rozhovor

Miovsky (2006) uvadi polostrukturovany rozhovor jako nejrozsitenéjsi podobu metody
neboli okruh otazek, které jsou pro vyzkumnika zavazné. Dle potieby je mozné potadi
okruhti ¢i otazek upravovat, aby doslo k maximalizaci vytéznosti rozhovoru, vse vyplyva
z aktudlni situace rozhovoru. Svaficek, Sedova a kol. (2007) hovoii také o dileZitosti

teoretickych znalosti zkoumaného prostiedi.

Moussova (2002) doporucuje pii rozhovoru dodrzovat zasady empatie (vciténi se do situace
dotazovaného), autenti¢nosti (pfirozenosti), akceptace (citového pfijeti dotazovaného).
Béhem rozhovoru je nadale velice dulezité dodrzovat pravidla aktivniho naslouchani
— parafrazovani, objastiovani vyrokd a reflexi citi. Je podstatné, aby respondent vnimal

rozhovor jako dulezity i pro dotazovatele.
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7.6 Vyzkumny soubor

Vzhledem k hlavnimu cili vyzkumu — hodnoceni kvality zivota osob pecujicich o déti s PAS,
byly vybrany c¢tyfi rodiny, Ctyfi peCujici osoby o dité¢ s autismem. Vsechny Ctyii déti
nav$tévuji matetskou $kolu specialni v Kralovehradeckém kraji. Vyzkumnik je pedagogem
v dané mateiské $kole, s rodici je tak v dennim kontaktu. Tato skute¢nost pozitivné ovlivnila

sbér dat pti rozhovorech, jenz je vice popsano v kapitole o sbéru dat.

Cilen¢ byly vybrany rodiny rtzného sloZeni. Jak uvadi Gavora (2010) byli vSichni
respondenti vybrany na zaklad¢ relevantnich znakt, vSechny rodiny pe€uji o nejméné jedno
dit¢ s PAS v ptedskolnim véku, avsak jejich slozeni je v kazdé vyzkumné rodin€ jiné. Viz

tabulka ¢. 2 niZe.

PostiZeni Rodina uplna/neuplna Sourozenec
PAS + MP Uplna Ne
PAS + MP Uplna Matka t&hotna
s Starsi bratr
PAS + MP Nedpina (nizkofunkéni autista)
PAS + MP Uplna Starsi sestra

Tab. 2 — Charakteristika participujicich rodin

Pecujici osoby zvyse uvedenych rodin byly ve vyzkumu vzdy zastoupeny matkou.
Vyzkumnik oslovil matky, jelikoz je s nimi v kazdodennim kontaktu v mateiské Skole a maji

mezi sebou otevieny a diveérny vztah.

Ve vyzkumu jsou uvedeny informace ziskané od respondenti bez jakychkoliv Uprav,

pouze jména jsou smyslend za uc¢elem zachovani anonymity.

V pribéhu vyzkumu byla jedna z respondentek nucena ze zdravotnich divodii odstoupit,

vyzkumu se tedy ticastnily tfi osoby pecujici o dité s autismem.

7.7 Sbeér dat

Data k sestaveni vyzkumu byla sesbirdna pii osobnich schiizkach pomoci metody
polostrukturovaného rozhovoru. Schiuzky dle domluvy s respondenty mély prob&hnout
mimo jejich domovy 1 mimo zafizeni matetfské Skoly. Volba prostiedi byla spolecné
dotazovanymi 1 vyzkumnikem vybrdna po dimyslné rozvaze. Zakladnim kritériem

vV rozhodovani bylo klidné a ptijemné prostfedi s moznosti soukromi na neutralni ptadeé.
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Dvé schuzky probéhly v klidné kavarné v Hradci Krélove, téeti schiizka ale musela probihat

v domé respondenta, jelikoz nebylo mozné zajistit dohled nad ditétem respondenta.

Dotaznik, ktery byl soucésti polostrukturované¢ho rozhovoru, byl sestaven pred schliizkami

s respondenty (viz. kapitola predvyzkum).

Rozhovor a sbér dat byl jednoznacné pozitivn€ ovlivnén divérnym vztahem
mezi vyzkumnikem a dotazovanymi. Vyzkumnik je pedagogem v mateiské $kole specialni,
kterou déti s poruchou autistického spektra denné navstévuji. Na schlizkach i1 ptes emotivni
narocnost panovala pozitivni, pratelska atmosféra. VSechny schlizky, kromé jedné,

Kterd byla krat$i z divodu piitomnosti postizeného ditéte, byly delsi jak dvé a pul hodiny.

Vyzkumnik sezndmil respondenty s planovanym prub&hem rozhovoru, ujistil je naprostou
anonymitou a po souhlasu byl rozhovor z c¢asovych divodid nahravan na diktafon.
Dotazovanym byly pokladany otazky z pfipraveného seznamu, ktery ¢ital osm okruhd.
Nekteré otazky nemusely byt vyzkumnikem dotazovany, jelikoz zcela prirozené vyplynuly
Z rozhovoru, pofadi otdzek se odvijelo a pribézné¢ meénilo s vypravénim dotazovanych,
v ¢emz tkvi vyhoda polostrukturovaného rozhovoru. Zachovéa se tak pfirozené tempo,
navaznost a celkova efektivita rozhovoru (Svaticek, Sed’'ova a kol., 2007). Viechny matky
postiZzenych déti s sebou na schiizku ze své iniciativy pfinesly pro kompletni sbér informaci
1 lékafské zpravy déti. Tyto lékatfské zpravy z diavodu zachovani anonymity prace
neobsahuje. Z lékatskych zprav byla zaznamenana diagndza déti, prubéh téhotenstvi

a porod.

7.8 Analyza dat

Po uskute¢nénych rozhovorech bylo snahou vyzkumnika v co nejkrat$i casové prodleveé
(snaha o implementovani emocionalniho pozadi béhem rozhovoru — pauzy béhem odpovédi,
intonace, zamysSleni atd.) piepsat zdznam z diktafonu do ptipraveného formulare. Formular
byl rozdélen do osmi tematickych okruhi shodnych se strukturou pfipravenych otazek
slouzicich jako podpora vyzkumnikovi pro rozhovor s respondenty. Po pfepsani nahravky
byly jednotlivé okruhy shrnuty, zanalyzovany. Po analyzovani vSech rozhovori byly
shledany shodujici se nézory, zkuSenosti respondentli a nasledné byly zodpovézeny

vyzkumné otazky.
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8 Pripadova studie ¢. 1

Osobni anamnéza Radek 4, 5 véku

Matka uvadi, ze téhotenstvi mélo standardni priibéh. Radek se narodil v bézném terminu,
porod probehl bez komplikaci. V prvnich mésicich Zivota (cca do sedmého mésice) rodice
neshledali odchylky ve vyvoji. Nejzasadnéjsi vykyv matka vnima v komunikaci Chlapec
sice zacal ,,zvatlat®, ale dale se v fe¢i neposunul, naopak prestal vydavat veskeré zvuky.
Poté se zacaly objevovat stereotypy v chovani, problémové situace jako napt. nesouhlasné
zachvaty vzteku. Radek nepfijimal pfedméty urcené jeho véku, zajimal se 0 predmcty,
které mohl demontovat do posledni ¢asti. Objevila se obdobi, kdy vyzadoval ¢as
pro specifické tkony béhem dne, jako napf. napoustét vodu do umyvadla, manipulovat

s piskem.

Po diagnostikovani PAS rodina zacala spolupracovat s odborniky a snazila se nové
informace a rady aplikovat do stylu vedeni a vychovy chlapce. Pied nastupem do mateiské
Skoly u chlapce nebyl nastaven zadny druh komunikace, rodina na chlapce ,,pouze* mluvila,
dochazelo tak velmi Casto k nepochopeni se a néasledné¢ k zachvatim vzteku. Po nastupu
do MS byl zaveden vétny prouzek s komunikaéni knihou, zavedeni jasného denniho rezimu,
struktur. Ptiblizné€ po roce pouzivani komunika¢ni knihy chlapec komunikacni systém pftijal
a Vv soucasnosti tak za¢ind komunikovat pomoci fotografii. Do ¢tyt let byl Radek na plenéch,
poté byly pleny uspésné vysazeny. Velky problém je se stravovanim, chlapec v mateiské
Skole pfijme pouze suchy chléb, nakrijené jablko a ¢ockovou polévku, mnohdy ale i toto
jidlo odmité a je tak v MS bez stravy. Z tohoto diivodu si matka Radka odvadi v dobé ob&da.
Doma se poté bez problému naobédva. V soucasnosti dochazi i k posunu v sebeobsluze

— je schopen se dle pokynii obléct a svléct.
Rodinna anamneéza

Chlapec s poruchou autistického spektra Zije v rodiné s otcem a matkou, kterd je nyni
v osmém mésici te¢hotenstvi. Rodina je v kontaktu s prarodici chlapce a s jeho sestienici,
bratrancem. S témato ¢leny rodiny se stykaji omezené. V rodiné se nevyskytuje zadné
zavazné onemocnéni, nikomu dal§imu nebyla diagnostikovana zadna porucha ¢i jiné

vyvojové onemocnéni.
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Vztahy v rodiné a s prateli

Okruh rodinnych pfislusnikti je velmi uzky. V minulosti se rodina aktivné setkavala s $irsi
rodinou, Gi¢astnila se spole¢nych aktivit, oslav, vylet, dovolenych. V prvnim roce chlapcova
zivota se situace zasadné nezmeénila. Problémy zacaly az kdyz bylo chlapci cca jeden a pul
roku. Vtu dobu se zacal Radek chovat ,nepatiiéné“. Jeho reakce byly zvlastni,
obcas nepochopitelné, nékdy se chovani Radka dalo povazovat za zna¢né nevhodné.
Ac¢ rodinni piislusnici na situace piimo nepoukazovali, matka vycitila nesouhlas a odmitavy
postoj. Za nejvétsi zklaméani matka uvadi vztah prarodict k jejich synovi. Babicka
se doposud nevyrovnala s diagndzou a odmita se o0 Radka starat, vyhyba se kontaktu s nim.
Matka se domniva, Ze ma ptredevsim strach, nevi, jak se k Radkovi chovat, jak najit
spole¢nou cestu. Bohuzel zvolila cestu, kdy se s chlapcem téméf nevida, nikdy ne z jeji
iniciativy. S ostatnimi ¢leny $ir$i rodiny se chlapec vidi sporadicky, pouze na ob¢asnych
rodinnych oslavach. Rodina neni ani v Uzkém kontaktu s piateli. V minulosti jak rodice,
tak i jejich pratelé aktivné vyhledavali spole¢ny kontakt, spolecné cestovali, navstévovali
se. V soucasnosti se témef vSechny vztahy omezily na ob¢asny telefonicky kontakt. Matka

vnima jako diivod chlapcovo postizeni a s nim souvisejici okolnosti.
Pomoc, intervence

Prvnich zvlastnosti v chlapcové chovani si v§imla sama matka, nevénovala jim vSak zasadni
pozornost. Zlomovy ¢as nastal po banalnim trazu, po kterém se situace zdsadn¢ zmenila.
V té dobé Radek Zvatlal, snazil se o komunikaci, a¢ mél své atypické zasady, jejich poruSeni
nebylo spoustééem zachvatd. Jak uvadi matka ,, jako by se vratil zpatky . Prestal vydavat
zvuky, zacal si opét cucat palce aj. Matka kontaktovala pediatricku, ktera matku informovala
o moznostech, matka vyplnila ur¢ity dotaznik a bylo ji doporu¢eno pockat na druhy rok véku
chlapce. Poté na doporuceni pediatri€ky navstivili s chlapcem psycholoZku, kterd uvedla
podezieni na PAS a nasledné navstivili psychiatricku, kterd diagnézu potvrdila. Veskeré
informace o postiZeni si matka aktivné vyhledava sama. Odbornou pomoc, intervenci matka
vnima ze strany psycholozky, logopedky a mateiské skoly. Velkym zklamanim je ptisobeni
psychiatricky, ktera byla rodiné prospéSnad pouze definovanim diagnoézy a vystavenim
dokumentti, na jejichz zakladé mohla rodina pozadat stat o piispévek na péc¢i. Matka
je ptistupem psychiatricky zklamana. Jako negativni stranku celého systému matka uvadi
velice dlouhé objednaci doby, k psycholozce je to cca 7-9 mésict, béhem této dlouhé doby,
se muze situace znacn¢ vyvinout. Dale rodina dochazi do rané péce, kde pravdépodobné

vlivem zmén zaméstnanci doSlo k neuskutecnéni schlizky ohledné autismu. Rodina
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se V soucasnosti neucastni aktivit, sdruzeni, organizaci, které se vénuji problematice PAS,

jelikoz je matka v osmém mésici t€hotenstvi a ptipravuji se tak na nového ¢lena rodiny.

Rodina pobird na chlapce piispévek na péci. V prvni fazi byl rodiné ptidélen piispévek
na pééi v 1. stupni, odvolali se a nyni je chlapec zatazen do 3. stupné. Dle slov matky

je ¢astka pro péci o Radka dostacujici.

V soucasné dobé¢, kdy je Radek predskolniho véku a jeho stav je ,,stabilizovan®, vnima matka
pomoc, které se ji dostdva jako dostacujici. Nejvétsi oporou je ji partner. Pomoc,
kterou by uvitala, je odborna osobni asistence. At uz z divodu osobni realizace, tak hlavné
pifedev§im ve vztahu k chlapci. Pfinosem by byl ¢as straveny s odbornikem,

ktery by se Radkovi vénoval a dochazelo k vyvoji chlapce.
Socialni rovina — verejnost

Rodice vnimaji v soucasnosti znacny posun postaveni autismu ve spolecnosti. Populace
je mnohem vice informovana, a to se imérné odrazi v jejich chovani a reakcich. Bohuzel
se i tak matka citi ve spolec¢nosti nekomfortné. Odpovéd matky na otazku, jak se citi
ve spole¢nosti znéla: ,,no Spatné, jsem nervozmni, na trni, co se bude zase dit.“
| ptes informovanost spolecnosti se rodina ¢asto potyka se situacemi, které nejsou na prvni
pohled objektivné posuzovany. Matka uvedla pfiklad navstévy restaurace na dovolené,
kdy vzdy voli still v rohu, kouté restaurace, jelikoz je velice pravdépodobné, ze se odehraje
nepiijemny okamzik a celou restauraci to ovlivni. Mnohdy okoli vysila nepratelské pohledy
plné opovrzeni, netaktné si Septa o nevychovanosti ditéte atd. Naproti tomu existuji i situace,
kdy jsou rodi¢e mile ptekvapeny, jak lidé reaguji. Matka uvedla opét piiklad z dovolené,
kdy animéator sdm od sebe informoval déti o chlapcové postizeni, snazil se Radka zaclenit

do kolektivu déti nebo aspon zabranit nevhodnému chovani ostatnich déti k chlapci.
Kbvalita Zivota

Mezi zakladni oblasti kvality zivota matka Radka bez zavahani zaradila na prvni misto
funkéni rodinu. Déle zohlednila ptatelé, zazemi, financni stranku, lékafskou dostupnost
a na poslednim misté¢ uvedla zajmy a volny ¢as jedince. Péce o Radka ji zabranuje naplnit
nejzasadnéjsi oblast — vztahy v roding a s piateli.

Zajmy, volny ¢as, ,,Vy*“

V minulosti vedla matka chlapce velmi aktivni Zivot. Mezi své zajmy uvedla plavani,

sportovani v§eobecné, cestovani, turistiku a spolecné aktivity s prateli. VSechny tyto aktivity
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jsou ale v soucasnosti nemozné. Nejvetsi problém matka vnima v tom, ze neexistuje
v tuto chvili osoba, ktera by ji v pé¢i o Radka zastoupila. Neustaly stres, napéti, nejistota
se odrazi na vnitini pohod¢ organismu, po psychické strance je matka velmi vyCerpana,
coz souvisi s energii, kterd ji, jak uvedla sama matka, velmi ubyva. Jako unik od téchto
skute¢nosti matka voli aktivni ¢innosti, uvedla: ,, Najdu si cinnost, kterou muzu dokoncit

a dokoncim ji, z toho mam velkou radost. **
Budoucnost

Budoucnost je to, co matku nejvice trapi. Spontanni reakce znéla: ,, To je strasny, to mi neda
spat.““ Rodi¢e denné pfemysli o tom, jaké by méli ucinit opatieni, zda je néjakd moznost
ziskat pro syna do budoucnosti zazemi, finan¢ni prostfedky, osobu, ktera by se o Radka
mohla starat. V soucasnosti vS¢ zastane matka, ale kdyby nastala situace, ve které
by se o chlapce starat nemohla, neni v tuto chvili nikdo kromé& otce ditéte, ktery
by se o Radka postaral tak, aby chlapec nestradal, byl rozvijen, stimulovan. Nejvétsi obavy
maji rodice z jejich stafi, z ubytku fyzické sily, energie, ktera bude naopak nartstat chlapci
a Z obdobi po jejich smrti. Radek bude mit mladsSiho bratra, matku jiz nyni dési piedstava
obrovského bfime¢ v podobé nemocného bratra, které si jiz ted’ jeho mladsi bratr nese
do budoucnosti. | z tohoto divodu matka, i kdyz je chlapec teprve v piedSkolnim véku, shani

informace a finance, jak v budoucnu Radka zajistit.
Osobnost

Matku 1 otce ditéte diagndéza PAS zcela jisté poznamenala. BohuZel se jednd vétSinou
0 negativni emoce — strach, uzkost, pocit nejistoty, zoufalstvi a zkuSenosti — spoluprace
s ruznymi odborniky jako terapeuty, 1ékafi, socialni pracovnici. I pfes tyto nepiijemné
aspekty se ale matka snaZzi myslet pozitivné, je na své dité hrda, raduje se z malych,
ale pro rodice i chlapce velmi dilezitych pokrokd. Vyhledava a ziskava nové poznatky,
informace o postizeni, pfijima rady od odborniki a v nemalém procentu pracuje sama

se sebou, uci se byt trp€liva a snaZzi se neztracet nadéji.
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9 Pripadova studie ¢. 2

Osobni anamnéza Ivo 7, 1 véku

Té&hotenstvi matky i porod probéhl bez komplikaci a v fadném terminu. Prvni rok zivota Iva
probihal zcela ptirozené, bez jakychkoliv anomalii. Dva dny pied prvnimi narozeninami Ivo
prodélal prvni epilepticky zachvat, byl mu diagnostikovdan Westliv syndrom. Ptiblizné
od dvou let se u Iva zaCaly projevovat prvni autistické rysy v podobé uréité potieby
stereotypil a zachvati vzteku. Lécba epileptickych zachvatl probihala pozitivné,
ale autistické rysy se zintenzivnily. Détsky autismus byl Ivovi definitivné diagnostikovan
az Vv Sesti letech. Dle slov matky byl Ivo , vZdy vice epileptik, nez autista“, coz se ale
po urcité medikaci zménilo. Ivo je v soucasnosti zacykleny ve svété pohadek. Komunikuje
verbalng, ale jen frazemi z pohadek Ivem urCenymi, na které vyzaduje odpovédi téhoz
charakteru, bez nichz pfichdzi zachvaty vzteku a agrese. Léky, které Ivo uzivé na epilepsii
zcela zastavily vyvoj kognitivnich funkci. Bez 1é€by se ale zintenzivni epileptické zachvaty.
V soucasnosti je [vo zatazeny do studie nové 1é¢by, jejimz cilem by méla byt 1écba epilepsie
se zachovanim kognitivniho vyvoje. V oblasti sebeobsluhy Ivo téméf odpovida véku,
je schopen se s&m stravovat, s lehkou verbalni podporou dodrzuje hygienické zasady,
je sobéstacny v oblékani. Verbalnim pokynim rozumi. Vzhledem k zacyklenosti
v pohadkovém svété se Ivo nedokdze soustiedit na bézné situace a prostiedi, v Sesti letech
mu byla diagnostikovdna stfedné¢ tézka az tézkd mentadlni retardace. Ve tfech letech
kognitivni troven odpovidala pasmu lehké mentdlni retardace. Dle slov matky, ktera cituje

Iékare, dochazi k regresi po 1€¢bé epilepsie.
Rodinna anamneéza

Ivo Zzije v uplné rodiné spolecné se starSi sestrou (10,6), matkou a otcem. Rodina
se v soucasnosti stykd se vzdalenymi c¢leny rodiny minimaln€. V minulosti udrZovala
intenzivnéj$i kontakt s matéinym otcem, nyni tomu tak neni mozné vzhledem k véku
a vzdalenosti bydlisté prarodice Iva. VSichni ¢lenové rodiny Iva jsou zdravi, nevyskytuje

se zadny druh postiZeni ani nemoci.
Vztahy v rodiné a s prateli

Rodina Iva se nestyka témét se zadnymi Cleny $ir$i rodiny ¢i prateli. Pted narozenim lva

a ptiblizné do jeho dvou let Zivota, se rodina aktivné ucastnila rodinného a spole¢enského

v v

rodici, sestrou a jeji rodinou, s rodinou otce a jeho sestrou. Matka i otec Zili spoleCenskym
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zivotem, Ucastnili se kulturnich akci, navstévovali své pratelé, vyhledavali spole¢né chvile
rodin s détmi ve veéku Iva a jeho strasi sestry, se kterymi travili spoleény ¢as na vyletech,
shleddvali se na riznych spolecenskych akcich po Sirokém okoli, jezdili na dovolené

v rodinném sloZeni i na dovolené s prateli.

Upadek socialniho kontaktu vzdalengjsi rodiny a piatel matka vnimé po druhém roce Ivova
zivota. Intervaly navstév, vyleti a veSkerého kontaktu s rodinou ¢i prateli se postupné
prodluzovaly. Zachvaty vzteku, agrese a nepfiméfeného chovani Iva poznamenaly cas
straveny s rodinou a prateli. I pfes naro¢né a nepiijemné situace vzniklé Ivovym chovanim,
se rodina s okolim z pocatku snazila neztratit socialni kontakt. Prvni problémy v rodiné
nastaly pfi epileptickych zachvatech Iva, rodinni pfislusnici se obavaly zachvati a vznikl
tak problém s dohledem nad Ivem. Matka s otcem tak nemohli Iva opustit, ptestali se tudiz
stykat s prateli nebo schiizky probihaly, ale s pfitomnosti Iva. Pozdé&ji, po autistickych
zachvatech lva, se omezil kontakt jak s rodinnymi pfislusniky, tak s piateli. Vznikaly
situace, které nebyly piijemné matce, otci Iva, ale i pratelam. Socialni kontakt se tak omezil
na obcasné telefonické rozhovory. V soucasnosti se rodina Iva ucastni rodinnych setkant,
ale vzdy je situace pfizpusobena aktualnimu rozpolozeni Iva. Rodinné navstévy probihaji
odd¢lené. Cela rodina se zprvu setkd, ale po vzniklém afektu se rodice Iva rozdéli. Naptiklad
matka zlistane s dcerou u ptfibuznych a otec odchazi s Ivem pry¢, ptfi nasledné navstéve
si role vyméni. Nikdy se tak nestane, aby rodina ztstala kompletni, coz se dle slov matky

,, velmi podepisuje na starsi sestre \va a celé rodinné atmosfére “.

Matku velmi trdpi i vztah jeji dcery s kamaradkami. Eliska, sestra Iva, je velmi spole¢enska
a mila hol¢icka klidné a obétavé povahy. Vychova Iva, zajisténi jeho péce, se negativné
kterym matka obcas nedokaze zabranit nebo které své negativni dopady odhali v pozdéjsim
Case. Eliska se matce snazi maximalné pomahat a uleh¢ovat situaci v domacnosti. V deseti
letech je dle slov matky velmi vyspéla a empaticka. Bohuzel si ale zaroven zcela pfirozené
Vv deseti letech Zivota nedokdze udrzet jisty distanc od vzniklych situaci a nékteré vzorce
rodinného souziti netmyslné pienasi do vztahu k sobé samé a do vztahu S jejimi
kamaradkami, vrstevniky. Vznikaji tak bohuzel situace, kdy se Eliska, ktera je ,,zvykla“
ze spolecné domaécnosti s Ivem, podiizuje zcela zbytecné kamaradkdm, nehledi
na sve potieby s dulezitosti, stava se terem vypocitavosti ostatnich déti. Matka hovofi
S obavami i o budoucim partnerském zivoté Elisky, jak moc ji podfizovani se a obétavost

Vv soucasnosti poznamena v nadchézejicich vztazich. | kdyZ se matka snazi situace v rodinné
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vychové€ piedvidat, mnohdy dochéazi k nechténym nésledkiim, které se projevi az posléze.
Matka naptiklad uvedla situaci, kdy Ivo Elisce velmi casto fyzicky ublizoval nebo doma
ni¢il pfedméty, choval se jakkoli nepatticné. Po riznych zpiisobech feSeni, které se nejevily
uspés$né, matka Elisce sdélila, aby za ni vzdy pfisla a o incidentu matku informovala. Vedly
spolu nékolik rozhovori natoto téma a matka nabyla dojmu, ze Eliska situaci chape.
Bohuzel ale Eliska ve svych deseti letech nedokdzala zcela rozlisit jednotlivé situace,
které vznikaly doma se situacemi ve $kole. Pfi nastupu Elisky na $kolu v piirod¢ tak matka
zjistila, ze Eliska ve Skole ztratila veskeré kamaradky, jelikoz i incidenty, které vznikaly
na pudé skoly, Eliska hlasila pedagogiim a tim pfiSla o kamaradky, protoze na n¢ zalovala.
Matka s Eliskou pravidelné¢ dochazi k psychologovi, se kterym se snazi najit optimalni

zpusob vychovy, Eliska na terapie dochazi i individualné.
Pomoc, intervence

Vzhledem Kk epileptickym zachvatiim Iva rodiCe intenzivné spolupracovali jiz jeden rok
po narozeni lva s neurologem a pediatrem. Po stanoveni diagn6zy Westiv syndrom rodice
znali moznosti 1é¢by, méli uréitou piedstavu o budoucnosti. Epileptické zachvaty se podafilo
lécbou minimalizovat az odstranit. Spolupraci s neurology matka popisuje kladné, 1ékati

matce poskytuji odborné informace, hledaji dalsi mozZna feSeni a zplisoby 1é¢by.

Okolo druhého roku Zivota se zacaly objevovat v chovani Iva prvni autistické rysy. Rodina
tak zacCala spolupracovat s psychiatrii. Odbornou pomoc matka u psychiatra nenalezla.
Odpoveéd matky na otazku, zda jim intervence pomohla, je alarmujici. Matka na otazku
odpovida: ,, Psychiatrie ani nadhodou. Mozna je odbornik pres knihy, ale prdce s ditétem
je 0 nicem. Ja tam jdu pro papir, to je vSechno.“ Komentovani 1ékafem: ,, To uz néjak
odhadnete, jak se chovat., matku zcela ptekvapily a rozhoi€ily. Psychiatricka matce
vystavila lékatrskou zpravu a tim jeji spoluprace s rodinou skoncila. Na n&které otazky matky
nebyla témér schopna odpovédét, na dalsi odpovidala obecné. Globaln¢ je ale matka

s Iékatskou péci spokojena.

Po negativni zkuSenosti s psychiatrii méla matka obavy kontaktovat dalsi odborniky.
Na doporuceni navstivila psychologa, u kterého se shledala s naprosto jinym ptistupem. Pani
psycholozka s Ivem a matkou empaticky a se zajmem spolupracuje do soucasnosti,
poskytuje matce informace, mozna feSeni situaci. Matce doporucila stiedisko rané péce,
kam matka sIvem zacala ihned dochazet. Stfedisko rané péce matka hodnoti velmi

pozitivné, at’ uz jde o ziskavani informaci, zaptijéovani pomtucek nebo napiiklad zajistovani
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kontakt s dal$imi odborniky. I pfes zminovanou spolupraci s odborniky si matka musi
ale mnoho informaci vyhledavat sama, v odborné literatuie, na internetu, v internetovych

forech s lidmi s obdobnymi potizemi.

Nejvice by matka ocenila dostupnou osobni asistenci, kterou by mohla pro Iva vyuZzivat
ptevazné v odpolednich hodinach, poptipadé obcas i v hodinach vecernich. Prioritou by byl
pro matku osobni asistent, ktery Iva divérné pozna, navazi vzajemny kontakt, sblizi se a Ivo
mu bude divétovat. V soucasnosti matka druh této sluzby v lokalité bydlisté postrada,
i proto kontaktovala s prosbou o pomoc napiiklad zaméstnance vzdélavaciho zafizeni,
kam Ivo denné dochazi. Po zatazeni Iva do III. stupné piispévku na pé¢i je matka spokojena

i S podporou statu.
Socialni rovina — verejnost

Matka lva popisuje v soucasnosti $ir§i povédomi spolecnosti o autismu. Lidé jsou dle matky
vice informovani, dostupnost informaci je bohat$i a pristupnéjsi, vzhledem k inkluzi
se ve spolecnosti lidé setkavaji ¢ast&ji s jedinci s timto postizenim. Bohuzel i tak se setkava
s nepfijemnostmi, které vznikaji i pfes informovanost spolecnosti. Lidé¢ dle matky nevédi,
jak se v urcitych situacich zachovat, ,,Lidi to neznaji, nevédi, jak se maji chovat, koukayji,
SuSkaji si a tak.” Rodina se citi izolovana. Na kulturnich ¢&i spoleCenskych akcich,
aleivbézném zivoté, se Ivo setkava se situacemi, které nedokaze pochopit a reaguje
nepiiméiené. Vznikaji tak momenty, kdy je Ivo agresivni, hlucny, plaCe, vzteka se. Matka
ze své osobni zkuSenosti uvadi ptiklady situaci, kdy se citila velmi nekomfortné. Naptiklad
v restauraci, kdy byl Ivo lehce hlu¢ny, reagovali navstévnici restaurace nevhodnymi

‘

komentéii typu: ,,Kdyz si to dite neumite vychovat, tak ho nikam neberte.” az nakonec
restauraci kvili Ivovi opustili a okomentovali nevhodnost chovani tak, aby jej slyseli v§ichni
hosté. Druhym ptikladem byla situace, kdy si v obchod¢ pani pfimo pted Iva odloZila
zabalené chlebiCky a ptivzniklém problému jej Ivo shodil z pultu. Z&kaznice matku
verbalné napadla a urazela ji i Iva. I pfes matéino vysvétleni situace Zena s nevhodnymi
komentafi nepfestala a kii¢ela velmi hlasité, slySeli ji tak vSichni zdkaznici a diky kiiku
se afekt Iva jesté vice zintenzivnil. Matka uvadi ale i pozitivni situace, kdy jim naptiklad
ve vlaku ostatni cestujici uvolnili misto k sezeni. Dulezité jsou pro matku i méné viditelné
momenty, naptiklad: ,, ##eba i pomoc, pochopeni pri zachvatu na verejnosti, kdyz nas lidi
vidi a taktné nam ustoupi a nekomentuji situaci nebo mi pomiizou. Rodina se jiz pred

prichodem do spolecnosti citi velmi nekomfortné, obc¢as je 1 strach ze vzniklych situaci
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ovlivni pfed ptichodem a po prvnich signalech predchazejiciho afektu radéji své plany zméni

a distancuji se.
Kvalita zivota

Zé&kladnim aspektem v posuzovani kvality Zivota je pro matku Iva rodina. ,, Na prvnim misté
je rodina, aby fungovala spolecné a od toho se vSechno odradzi.* Nasledujici dilezité
hodnoty matka jmenuje bydleni, finance. Faktory jako napfiklad zajmy a konicky matka
neuvedla. PostiZzeni €lena rodiny jednoznaéné ovliviiuje kvalitu zivota, a to vSech osob
Vv roding. Faktorem, ktery by mohl pozitivn¢ ovlivnit kvalitu Zivota rodiny Iva, tudiz i zivot
pecujici osoby, by byla dle matky moznost vyuziti dostupné sluzby tytu osobni asistence

pro Iva.
ZAjmy, volny ¢&as, ,,Vy“

Narozeni Iva s postizenim naprosto zménilo chod Zivota celé rodiny i jednotlivych ¢lent.
Zmeénil se zivotni styl, matka v minulosti cestovala, aktivné¢ se vénovala sportu, zila
spoleCenskym, kulturnim zivotem. V soucasnosti si matka ,,nemiize dovolit* provozovat
jakykoliv konicek, a to z nékolika divodii. Prvnim a nejzasadnéjSim diivodem je nemoznost
zanechat Iva doma bez jeji pfitomnosti. Pokud je doma pfitomen otec, matka odchézi
do zaméstnani, a v ptipadé soub&hu zajisténé péce o Iva i volného ¢asu bez nutnosti odejiti
do zamé&stnani se matka vénuje starsi dcefi Elisce. Cas, ktery by matka vénovala pouze sobé
a svym konicklim, dle matky nelze vyc€lenit. Jedinou aktivitou, pii které matka odpociva,
je vecerni lekce cviceni, kde matka pusobi na pozici lektorky. Tudiz i pfi této Cinnosti
je matka v pozici zamé&stnance, v aktivni roli, pfi které si nemize dovolit zcela se uvolnit

a relaxovat.
Budoucnost

Budoucnost, to je kazdodenni otazka, kterd matku trapi a udrzuje v permanentni nejistote.
,, Bojim se budoucnosti, nevim, co bude, jak dlouho se budu moct starat, kdo se postara
potom, az nebudu moct. Co bude s Ivem, aZz tu nebudeme. To je to nejhorsi, to,
ceho se obavam nejvic.” Ivo je na svij ve€k velmi statny chlapec, jiz v jeho sedmi letech
jsou situace, kdy jej matka nedokaze fyzicky =zajistit. Pfi negativnich naladach Iva
se projevuje nervozita matky, strach z toho, kam se pfipadny zachvat posune, jakym smérem
si Ivo budu vybijet nesouhlasné pocity, zda jej matka dokaze usmérnit, zajistit bezpec¢nost
Ivovi, sob¢, EliSce nebo komukoliv pfitomnému. Negativni mySlenky matky Iva

jsou bohuzel kromé autismu vazany i na epilepsii, respektive 1é¢bu Westova syndromu.
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V soucasnosti je Ivo zafazen do mezinarodniho vyzkumu, 1 tato skute¢nost matce pomaha,
naplnuje ji nad¢ji. Nadéji, ze se najde 1€k, ktery Ivovi pomuze, zastavi epileptické zachvaty,
ale nebude déle dochézet k zamezovani kognitivniho vyvoje. I tak si ale matka uvédomuje,
7e je to otazka budoucnosti a v tuto chvili je to varianta, se kterou matka stoprocentné pocitat
nemuize, nemuze se spolehnout na vysnénou zménu. Proto jiz nyni matka hledd moZnosti
a alternativy, které by Ivovi vbudoucnu pii neschopnosti matky se postarat zajistily

komplexni péci.
Osobnost

Osobnost pecujici osoby o jedince S autismem se vyviji a méni. Matka Iva vnima zménu
nasledovné: , Myslim, Ze jsem piestala resit hlouposti. Clovek si uvédomi, Ze se neda v§echno
vyresit a resi jen to, co je dulezité. Jsem silnejsi, clovek to prosté musi néjak zvladnout.
| pfes veSkerou snahu, ziskané zkuSenosti, prozité situace, konzultace s odborniky,
psychologickou péc¢i se matka doposud s diagndzou lva nevyrovnala: ,,Snazim se s tim
vyrovnat, ale v pohodé nejsem. “ Péci o dit€¢ vnima jako samoziejmou ¢innost, je si védoma
tlaku, ktery je na ni vyvijen. PfestoZze se matka povazuje za silnou osobnost, péce se odrazi
na jeji psychice. Neustala péce je vycerpavajici, i tak matka neztraci nadéji a doufa: ,, porad

I3

verim tomu, ze se to v budoucnu zlepsi.
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10 Pripadova studie €. 3

Osobni anamnéza Michal 3, 5 véku

Michal se narodil cisafskym fezem jako zdravé dité v fddném terminu, t€hotenstvi probihalo
zcela bez komplikaci. Vzhledem k onemocnéni otce a starSiho sourozence matka béhem
téhotenstvi absolvovala Castéjsi screening, riizné druhy dalSich vySetteni, které byly vzdy

s negativnim nalezem.

Michal se narodil cisafskym fezem. Prvni mésice zivota se Michal jevil jako zdravé dite,
nastalo obdobi broukani, které trvalo déle, neZ by mélo. Obdobi Zvatlani ale nenavazalo,
misto toho Michal ptestal vydavat veskeré zvuky. Pfi nesouhlasu plakal. Motoricka stranka
vyvoje probihala standardné do jednoho roku zivota. Okolo prvnich narozenin se u Michala
zacaly projevovat atypické pohyby hornich koncetin — tfepot, krouzeni, klepani, tleskani.
Po ustaleni chize Michal zacal v pravidelnych ¢asovych intervalech naklanét horni polovinu
téla, predklanél se a zaklanél se pii citové zabarvenych situacich. Zhruba v jenom roce a Sesti
meésicich se Michalovou nejoblibenéjsi pohybovou aktivitou stalo toc¢eni se dokola na misté.
Dle slov matky: ,, Tocil se klidné i pét, deset minut.* V tomto momenté matka ihned
navstivila pediatra, kam zamifila s urCitym cilem, a to pro zddanku na psychiatrické
vySetieni. Po zkuSenostech se starSim synem jiz matka zaznamenala atypické chovani diive,
cca na jednom roku Zivota, ale po toceni se na misté si své podezieni potvrdila. Michalovi
byl détsky autismus diagnostikovan ve véku 1, 5 let. Ve dvou letech byl Michal piijat
do specialni matetské Skoly, kterou navstévuje zcela bez problémi. Po ¢tyfech mésicich
ve Skolce se u Michala objevila prvni slova bez vyznamu, tuto ,,fe¢” Michal pouziva
do soucasnosti. Jedinym slovem, které echolalicky napodobuje je slovo ,,ahoj*. Ve vSech
oblastech vyvoje je znatelné opozdéni, je na plenach, pije z détské lahvicky,
s&m se nestravuje, neoblékne se. Stravu tvoii pouze suché téstoviny, obcas ryze, Ciry vyvar

a veprova panenka na grilu. Hranolky a kufeci fizek Michal sni vzdy.

Denni rezim, strukturu Michal prozatim nevyZaduje. Zcela ignoruje ptirozeny denni fad,
vyskytuji se problémy se spanim, nékteré dny spi pouze 3 hodiny, ve zbylych noc¢nich
hodinach skace po posteli a usmiva se. Nejradéji se Michal pohybuje ve volné pfirodé, hazi
kaminky do vody a béha po louce. Pfi jakykoliv jinych aktivitich reaguje vzdorovitym
placem, vztekanim se. V rukou nosi neustale tfi hracky — tii figurky z lega, tii dievéné
kosticky nebo tifi barevné balonky. Nekomunikuje, své potifeby si sam vykona

dle jeho uvazeni, nerespektuje osoby vyskytujici se v jeho blizkosti.
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Rodinna anamnéza

Michal Zije v netiplné rodiné spolecné s matkou a star$im devitiletym bratrem, kterému byl
také diagnostikovan nizkofunkéni autismus. Otec se od rodiny odst€hoval pfi vyneseni

diagnézy Michala. Matka a pfibuzni matky jsou zdravi. Otec se 1é¢i s bipolarni afektivni

poruchou, matka otce prodélala 1écbu schizofrenie, ostatni ptibuzni jsou zdréavi.
Vztahy v rodiné a s prateli

Michalova aktivni rodina se sklada pouze z nékolika ¢lenti — matka, star$i bratr Jakub
a babicka (matka matky). Otec by se s Michalem mél dle soudem urc¢ené doby potkavat
jednou za ¢trnact dni. Po rozsudku tomu tak kratce bylo, v soucasnosti si déti obcas vyzvedne
matka otce, otec sporadicky. Takto v soucasnosti nastaveny model ziti se objevil

az po stanoveni diagndzy Michala.

Matka hovoti o dob€ pted narozenim déti nasledovné: ,, Pred narozenim Kubika se da rici,
Ze jsme spolu fungovali dobre, naprosto v pohodé, planovali jsme miminko, tesili jsme se.
Zili jsme normalni Zivot mladejch lidi.* Radikalni zlom nastal v obdobi, kdy byl autismus
diagnostikovan i mlad$imu synovi. ,, U nds se tatinek strasné dlouho vyrovnaval s diagndzou
a kdyz uz se jakz takz vyrovnal, tak prisel Misa, ktery zacal byt taky jiny. Takze to spadlo
zase vSechno zpdtky do modu totdlni nevyrovnanosti. Vsechno ziistalo na mné. Tatinek nebyl
schopny se s diagnézou smirit, odmital ji, zacal se ztrdcet z domu ¢im dal casteji, byla
jsem s klukama vic a vic sama.* V souCasnosti se matka a jeji dva synové v ramci rodiny
stykaji pouze s babi¢kou (matkou matky). Chlapci jsou v minimalnim kontaktu s otcem
a jeho rodi¢i. Matka je presvédcena o divodu nezdjmu prarodicd, za vS§im vidi postizeni
chlapcu. ,, Tchan déti neprijal, nelibi se mu, zZe tam je néco jinak, zZe ty déti nejsou normalni,
tchyné trosku lepsi. ** Situaci komplikuji i Jakubovy zachvaty vzteku, pfi kterych je agresivni
a neovlada svlyj vztek, svoji silu. V ramci zachvatii je tak nebezpecny sdm sobé i okoli.
V minulosti bohuzel zptsobil i n¢kolik zranéni prarodi¢im ze strany otce. VeSkery Cas
tak s détmi travi matka sama nebo v pfitomnosti babicky (matka matky), ktera je jiz

ale star§iho v&ku a ubyvaji ji sily.

Okruh pratel rodiny se zazil zhruba ve tiech letech Jakuba. Pied prvnimi projevy autismu
se rodina aktivné stykala s prateli, kamarady, srodinami se stejné starymi détmi.
., V podstaté jsme se vidali se trema dalSima rodinama a jakmile Kuba dostal diagnozu,
tak jsme se prestali vidat. Protoze ty rodiny asi pojaly podezreni, Ze jejich deti by mohly

od mych deti okoukat néco, co by nemély délat a ten kontakt strasné upadnul,
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ted’se uz V podstaté nevidame vubec.” V souCasnosti se matka obCas stykd se svymi
nejlepsimi prateli, potkavaji se ale t¢méf vzdy bez ptitomnosti chlapct. Nejvice zasazenou

oblasti osob pecujicich o déti s autismem je dle matky socialni kontakt.
Pomoc, intervence

Matku na zvlastnosti v chovani Jakuba upozornila jako prvni jeji matka — babi¢ka chlapce.
Matka se obratila na pediatra a ten matce doporucil détsky denni stacionar,
ktery spolupracoval s psycholozkou. Ta Jakubovi provedla screening, na jehoz zakladé
matka navstivila psychiatra, ktery stanovil diagnézu a Jakub tak mohl byt pfijat do détského
denniho stacionafe. Matka byla s programem tohoto =zafizeni velmi spokojena.
»1am mi pomohli hodné, ergoterapie, VOKS, ndcviky hygieny. Ano, tam pomoc je.
Kdyz clovek chee, tak ji najde a je dostacujici. *“ Jako negativni matka vnima praci psychiatra
., Psychiatricka, ta je od toho, aby udélala diagnozu, tot vse, Zadnd pomoc, rada, nic. “ Matka
zije s chlapci sama, pobird na oba dva chlapce ptispévek na péci IV. stupné, dale piispévek
na bydleni, dopravu a dals§i. Dle slov matky je jeji finan¢ni stranka velmi dostacujici.
,.Ja mam dostatek prostredkii, penéz je hodné, ale neni je za co utratit. Jako maximalné
na osobni asistenci. Peneéz je hodné, ale neutratis je, protoze prosté nic nemiizes.“ Sluzbu,
kterou by velmi ocenila, je osobni asistence. Matka se dostava do situaci, kdy je problém
fyzicky zabezpecit oba dva chlapce najednou. Star$i syn Jakub je drobné postavy,
i tak je matka pii zachvatech vzteku bezradna a nema dostatek sil s Jakubem jakkoliv
manipulovat. A vZdy je pfitomen i druhy syn autista, kterému matka nemtize sdélit, vysvétlit,
co se momentaln¢ odehrava a Ze je potieba, aby se na chvili zastavil a pockal, nez problém
s Jakubem vyftesi. ,,MiSa scény jesté nedéla nebo Siho hodim pres rameno a jdeme.
Ale s Kubikem uz je to tezsi, ten uz ma pres 30 kilo, toho si uz pres rameno nehodim a scén
je dost.”“ Vznikaji tak velmi nebezpecné momenty, kdy jsou chlapci nebezpeéni sami sobé
i okoli. Ztohoto divodu matku a chlapce vétSinou doprovazi babicka, aby byly Zeny
schopny zajistit oba dva chlapce. Pokud ale babic¢ka neni schopna pomoci, matka tak zistava
na chlapce sama a vznikaji nebezpecné situace. Matka by pIné podpofila vznik zafizent,
centra, které by zajistilo ob¢asnou ¢i pravidelnou pomoct s dohledem nad chlapci. ,, Nemdam
S tim problém, ihned to podporim. Protoze presnée néco takovyho tady chybi. Pro autiky tady

prosté nic nent.
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Sociélni rovina — veiejnost

Matka nyng&jsi spole¢nost vnima jako nepiipravenou pro Zivot s autismem, sice je populace
informovanéjsi, ale i tak matka pocituje jednozna¢nou izolaci. ,,No jako lidi maji vic
informaci, ale to je vsechno. Lidi viitbec nevedi, co autista potrebuje a co potrebujou rodice

‘

autistil.

Na otazku, jak se matka citi ve spole¢nosti, odpovédéla nasledovné: ,, Clovek to nesmi
vnimat, jinak byste z toho zesileli. Musela jsem se naucit lidi ignorovat.“ Ve spolecnosti
se matka mozna i diky tomuto pfistupu neciti nijak zv1ast neptijemné. Izolaci vnima velikou,
jako matka samozivitelka neni schopna s chlapci absolvovat takoveé aktivity, které by jim
chtéla nabidnout a to ze dvou diivodli. Sama osobn¢ bez pomoci druhé osoby neni schopna
zajistit bezpecnost a druhy diivod popisuje néasledovné: ,,Neexistuji pro mé a dva autisty
takovy odpoledni aktivity, ktery bychom s klukama mohli délat bez problémii. Co mi
je nabizeno jako pro matku s autisty? Nabizi mi nékdo néjaky aktivity pro autisty? “ Matka
s chlapci vétSinu volného Casu travi v pfirodé, v pfirodé u rybniku, kde si chlapci hraji

s kaminky a vodou, v pfirod¢, kde jsou sami bez spole¢nosti ostatnich lidi.
Kvalita Zivota

Matka svilij Zivot osoby pecujici o dé€ti s autismem vnima jako Stastny. ,,Jd jsem Stastnd
osoba, takze ho vnimam jako Stastny, ale myslim si, Ze ne kazdy s autistou v rodiné to tak ma.
Je to hodné o povaze, sice mam dvé Sileny deéti, ale Stastnd jsem.* Na otdzku tykajici
se definice kvality Zivota ale nebyla schopna odpoveédét. ,,Ja uz si za téch devet let
ale nedovedu predstavit normalni Zivot, ja uz nevim, jak to vypadd, uz nevim, na co bych
se mela zamerit. “ Faktorem, ktery by jeji kvalitu zivota mohl navysit, je jednoznacné pomoc
osoby, ktera by matku zastoupila v pé¢i o chlapce. S tim poté v pfimé timéfe souvisi i volny
cas matky, ktery by mohla investovat do Casu straveného s prateli a do svych konick,
které v soucasnosti vzhledem k neustalé péc¢i o chlapce neni schopna vykovavat. Paradoxem
je finan¢ni stranka matky samozivitelky pecujici o osoby s autismem. Vzhledem k nyné;si
situaci, kdy je matka samozivitelka, tzn. bez partnera, ktery by rodin¢ finanén¢ pomahal,
dosahuje matka mésic¢né€ na ne€kolik finanénich ptispévkil od statu. Oba dva chlapci pobiraji
prispévek na péci IV. stupné — 19. 200 K¢, dale matka pobira ptispévek na bydleni, dopravu
atd. Soucasn¢ aktivné¢ spolupracuje s riznymi nadacemi, které chlapcim zajist'uji
kompenzac¢ni pomicky. Matka je bez partnera velmi dobie finan¢né zajisténa. ,,Diky

postizeni a tomu, Ze jsem matka samozivitelka, se mam finan¢né dobie. ,,Kdyz to spocitam,
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dostanu se lehce nad dva priumérné mesicni platy. Peneéz je dost, i pomoc pres riizny nadace

¢

a tak. Penez je dost, ale jsou mi k nicemu.
Zajmy, volny ¢as, ,,Vy*“

Matka sotcem se pfed narozenim Jakuba aktivné ucastnili spolecenského zivota.
Provozovali pravidelné¢ konicky, schdzeli se s prateli a rodinou. Po narozeni chlapcii
se situace v rodin¢ a s prateli zménila, volny ¢as jiz neni pro matku volny a zajmy, konicky
provozovat nemuze. ,, Mam konicky, rada bych je provozovala, ale nemiizu. Veétsina z nich
je vV odpolednich hodindch, a to ja mam své dve déti, se kterejma nemiizu provozovat nic. *
Bez osoby, kterd by matku zastoupila v péci o chlapce se matka ke svym zajmim vratit
nemuize. V soucasnosti je matka vzhledem k nutné péci o syny nezaméstnana, jediny volny
Cas je ve chvili, kdy jsou oba chlapci ve Skolském zafizeni. Tyto okamziky Casto vénuje

spanku a jeho deficitu, jelikoz Michal spi posledni dobou pouze tfi hodiny denné

nebo zajist'uje nakup, uklid a ostatni nezbytné tikony doméacnosti.
Budoucnost

Otazka budoucnosti je pro matku negativnim aspektem jejiho zivota. Kazdy den, respektive
kazdou noc matka ptemysli o budoucnosti chlapcti. Kdo se o chlapce postara v piipadeé,
7ze matka nebude moci vykonavat roli peCujici osoby, co se stane v momentg,
kdy uz definitivné nebude mit fyzickou silu zajistit synim bezpeci pii zachvatech vzteku

a kdy ten moment nastane.

O partnerském zivot¢ matka jiz definitivné prestala pfemyslet. ,,Kdo by chtél matku
se dvéma autistama? Mame nastaveny vlastni 7ad domdacnosti, viastni pravidla. Cizi osoba
to okamzite naboura, at' se bude snazit sebevic, at chce nebo nechce. A jak dlouho
to vydrzi? “ Matka je tak smifena s tim, Ze s chlapci partnera na denni Ziti nemize mit

po svém boku.
Osobnost

Matka se snazi zivot s autisty zit naplno, prozivat a nabizet syniim riizné aktivity i za cenu
predpokladaného nezdaru. Diagnézu autismus vnima v jejim zivoté jako realitu,
Kterd ji potkala a ona si z ni musi vzit jen to, co je pro ni piinosné a zvladnutelné. ,, Vsechno
zly je k necemu dobry. Takze ne spis poznamenala, ale obohatila. Zménil se mi Zebricek
priorit, roztridila jsem v Zivoté prdatele a lidi, se kteryma se stykam.* Oba dva synové
jsou pro matku v jistych momentech piinosem radosti, nékdy az pobaveni se nad komickou

situaci, kterd v doméacnosti vznika. ,, Nekdy se tady déjou dost bizarni véci, Ze si rFikdam,
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Ze sem dam skrytou kameru. Piilka naroda by byla zdésena a druha piilka by se valela
smichy. “ Pfes naroc¢nost situace matka na postizeni obou chlapci nahlizi pozitivné. Uvedla
myslenku, kterou doposud nahlas nevyslovila. Nedokaze si ptedstavit Zivot jednoho chlapce
bez postizeni a druhého s autismem. ,,Jd si nedovedu predstavit, zZe by byl Misa zdravej,
Je to strasny, Ze to takhle reknu, ale mluvim ze Zivota, vidim, jak to tady funguje. Nedovedu
si predstavit, Ze by byl MiSa zdravej, mél svoje naroky a chtél je uplatiiovat. To prosté nejde,
oni jsou spolu takhle celkem sehrany, micky si vedle sebe hrajou, kdyz se nekomu néco nelibi,
tak si to po svym vyresi a tim to hasne. Neni to tak, Ze by tady Misa sedel a brecel,
Ze je bracha vadnej. Nebude potirebovat v budoucnu napliiovat potieby, ktery mu ja sama
S Kubikem nebudu moct naplnit, protoze sama Kubu nezvladnu a on to neda. Oni se tak jako
zesynchronizovali, myslim si, Ze 10 zvladame lip nez rodiny, kde je to jedno dite zdravy
a druhy tézce postizeny autismem. Je to strasny, ale kdyz je kolikrat vidim, jak vedle sebe
bezi vtech holinach a houkaji, tak si nedovedu predstavit, Ze by byl jeden zdravej.

‘

Protoze 10 zdravy dité na 10 strasné doplaci.
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Diskuze

Tema diplomoveé prace v soucasnosti prostiednictvim inkluze na pozici pedagoga vnimam
velmi intenzivné a je diskutovanym tématem ve spole¢nosti. V diskusi shrnu a vyhodnotim

shody ¢i odlisnosti jednotlivych ptipadovych studii vyzkumu.
Vztahy v rodiné a s prateli

Vztahy, at’ uz budeme hovoftit o vztazich v uzké ¢i SirSi rodiné nebo o vztazich s prateli,
se po narozeni ditéte s autismem zdsadné zmenily ve vSech rodindch. Matky zcela oteviené
se postiZzeni syna nedotklo souZiti rodict a jejich vzédjemného partnerského vztahu. Matka
Radka uvedla svého partnera za clovéka, ktery je pro ni nejvetsi oporou a neobava
se jakychkoliv zmén. Bohuzel v ostatnich dvou rodinach tomu tak neni. Matka synt autisti
popsala otcovo nepfijeti diagnozy, na jehoz zaklad¢é otec od rodiny odeSel, matka Iva
hovofila o partnerském Zivoté, ktery je dle jejich slov nulovy az tragicky. Strelec (2011)
popisuje charakter rodiny a vzajemného souziti manzelskych partnerti, jenz tato diagndza
negativné ovlivituje. Respondenti se jednohlasné shodli v popisu vztahi se $irSi rodinou
a prateli. Postizeni jejich déti a s tim spojené dal$i problémy je naprosto izolovaly od Sir$i
spolecnosti. Doslo k omezeni veskerych kontaktli, rodiny se nemohou ucastnit
spolecenskych, kulturnich ani rodinnych seslosti z diivodu neustalé péce o dité, zajisténi

dohledu nad ditétem nebo nedostatku energie a ptitomnosti velké unavy.

Haviger a kol. (2014) definuje dilezité funkce rodiny, které jsou ve vsech ptipadech
naruseny. Dle mého ndzoru neni ve vSech rodinach naplnéna ani jedna funkce v dostatecné
mife. NejzasadnéjSi omezeni vnimam ve funkci emociondlni a relaxani — rekreacni.
Pokud se zamyslime nad budoucnosti, je zcela evidentni nenaplnéni ani funkce biologicko
—reprodukéni. Nejemotivnéj§im momentem v negativnim vyznamu, ktery se dotykéa funkce
normativni (socializaéné — vychovné), pro mne byl rozhovor s matkou lva. Matka hovotila
o paralelni vychové postizeného syna a jeho starSi sestry. Se slzami v o¢ich popisovala
dasledky vychovy autistického syna, které se i pies snahu matky nechténé pienaseji

a zasahuji do vyvoje osobnosti starsi dcery.
Pomoc, intervence

Prvnim odbornikem, na kterého se matky obratily s prosbou o pomoc, byl ptirozené pediatr,

ktery chlapce vySettil a nasledné matkam doporucil spolupraci s psychologem,
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jenz je nasledné po pozorovani chlapcti odkazal na psychiatra. VSechny matky popisovaly
spolupréci s psychiatrem s velmi negativnimi pocity. Postradaly empaticky, osobity pFistup,
Ktery by v takto psychicky naro¢né situaci ocekavaly a predev§im byly nespokojené
s vySetfenim ditéte. Veskeré vysetfeni chlapct spoéivalo v diktovani slov matkou 1ékafi,

ktery informace zdokumentoval a nasledné chlapctim urcil diagnézu.

Mezi kladné hodnocené sluzby matky fadi détsky denni stacionaf a stfedisko rané péce,
kde se jim dostalo péce, ktera je dle jejich nazoru pfinosna pro nemocné, postizené jedince
I pro pecuji osoby. Moje profese pedagoga ve specialni mateiské Skole mne pravidelné
nabizi moznost spoluprace s témito sluzbami. I mé zkuSenosti jsou velice pozitivni,
spolupréce s odborniky je na velmi vysoké, profesionalni Urovni. Setkdvam se nejen
s milym, empatickym a citlivym piistupem pracovnikd, co je ale dle mého nazoru velice
dilezité, je odbornost, zkuSenosti, objektivnost a realisticky pohled na situaci. Soucinnost

téchto aspektt je poté kladnym piinosem a pomoc, intervence sluzeb nabyva smysluplnosti.

Nedilnou soucasti pomoci osobam pecujicich o déti s autismem je i finan¢ni podpora.
Vsechny matky pobiraji prispévek na péci, v soucasnosti jsou s vysi castky spokojené.
V ramci vyzkumného Setfeni jsem zaznamenala nesourodost spocivajici v informacich
0 moZnostech ziskani financnich prostredki, kterymi pecujici osoby disponuji. Hovoifim
o informacich tykajicich se ziskani moznych pfispévku, spolupraci s nadacemi, projekty
apod.

Za udivujici skute¢nost pokladam rozdil v moznostech ziskani finan¢nich prostiedkii matek
od statu, jejichz statut je svobodna (rozvedend) versus vdana. Vypovidajici matka
samozivitelka uvedla vysi svého piijmu od statu lehce nad hranici dvou mési¢nich plata.
Oproti tomu matka z uplné rodiny, kdy ma jeji manzel pravidelny mési¢ni pfijem,
na podobné piispévky vzhledem k manzelovu piijmu nedosahuje a matka tak v odpolednich
a vecernich hodinach pracuje, aby byla rodina finanéné zabezpecena. Z vyzkumného Setfeni
tak vyplynuly otadzky o objektivité, spravedlnosti, uréovani piispévki a davek, vyhod
a nevyhod manzelstvi, na které v tuto chvili nelze adekvatné odpovédét, ale byly by jisté

zajimavym namétem pro dalsi vyzkum.

Respondentky uvedly jako chybé&jici sluzbu osobni asistenci, ktera v soucasnosti dle matek

neni realizovatelna v mist¢ bydlisté rodin nebo jsou jeji moznosti zna¢né omezené.
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Sociélni rovina — veiejnost

Pozitivni zpravou je Sir§i informovanost vefejnosti, znaény vzestup autismu v povédomi
spole¢nosti, na ¢emz se shodly vSechny respondentky. Bohuzel se i pfes tyto skute¢nosti
osoby pecujici o dité s poruchou autistického spektra a v kone¢ném dusledku celé rodiny
téchto osob ocitaji v socialni izolaci. Z pozice vyzkumnika vnimam dva davody
této skute¢nosti. Prvnim divodem, jak uvadéji matky, je minimum aktivit, kterych se rodiny
s autistickymi détmi (nizkofunkénimi autisty) mohou na vefejnosti ucastnit. Jak Siroké
jsou moznosti kontaktu rodin s autisty s vefejnosti bez vzniku moznych negativnich situaci?
Autista se dle Prichy, Walterové a kol. (2003) vyznacuje neschopnosti komunikovat
a navazovat vztahy s okolim. Ma problémy vyjadrit své potieby a ptani a nasledné nedokaze
pochopit, pro¢ mu ostatni nerozumi. Opekarova (2009) hovoii o zasaZeni vSech slozek
osobnosti, mimo jiné je zasazeno i okolni vnimani reality. Domnivam se, Ze spole¢nost,
socialni vztahy jsou ale zalozeny na komunikaci, porozuméni druhym lidem, vyjadiovani
svych potfeb a respektovani potieb ostatnich. To vSe dle matek jejich synové naplnit
nemohou, o ¢emz hovofi i odbornici v literatufe. Druhym divodem socialni izolace,
Ktery vnim&dm z rozhovord s respondenty, je jejich strach ze wvzniklych problémd,
nepiijemnych situaci. Matky a jejich synové se v minulosti jiz n¢kolikrat ocitli v situaci,
ktera pro nikoho ze zGcastnénych nebyla nikterak piijemna. Mnohdy doslo k agresivnim
vypadim synd, znieni majetku nebo ublizeni na zdravi cizich osob. Pokud nebudeme
jmenovat tyto zdsadné&j$i aspekty, matky hovofi o nevhodnych komentéfich, pohledech,
komentovani jejich synu cizimi lidmi. Matky jsou jiz negativné ovlivnény témito udalostmi,
obavaji se dalSich moznych problém, a proto si myslim, ze ¢astéji imysln¢ voli cestu mimo

spolecnost.
Kvalita Zivota

Dle Ondruskové (2011) se pojem kvalita Zivota jiz v minulosti dotykal mimo jiné i oblasti
nemoci. Respondentky vyzkumného Setfeni na prvni misto v zebficku hodnot zaradily

funk¢ni rodinu, S ¢imZ jednoznacné souvisi onemocnéni jejich déti.

Hnilicova (2005) hovoii o Sirokosti a nejednoznac¢nosti definice pojmu kvalita Zivota.
Z rozhovori usuzuji, ze pravé rodina, ktera by byla funkéni a plnila tak vSechna poslani
aulohy rodiny, je spoleénym znakem hodnoceni kvality Zivota respondentd tohoto
vyzkumu. V zebficku hodnot po funkéni rodiné matky uvedly zazemi, bydleni, finan¢ni

stranku, lékafskou péci a zajmy. Moznost odpoéinku je vyznamnym faktorem,
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ktery by mohl pozitivné ovlivnit kvalitu zivota osob pecujicich o déti s autismem,

at’ uz ve formé odlehcovaci sluzby ¢i osobni asistence.
Zajmy, volny ¢as, ,,Vy*“

Mezi indikatory kvality Zivota dle Zaloudikové (2004) mimo jiné patii i zajmy, volny &as,
jeho kvalita, kvantita a uroven jeho traveni. Osoby pecujici o dit¢ s autismem,
které se GiGastnily vyzkumu, o svém volném ¢ase hovoii jako o vzacnosti. VSechny
respondentky mély pfed narozenim ditéte s autismem konicky, aktivné se ucastnily
kulturnich a spolecenskych akci, travily sviij volny cas dle jejich pfani. Po narozeni synii
se situace naprosto zménila. Vzhledem k neustalé péci o dité, zajisténi jeho bezpe€nosti,
nenahraditelnosti jejich pfitomnosti u ditéte, o své konicky a volny Cas pfisly. VEtsinu casu
vénuji zminované pé¢i a sni spojenymi Ukony. Respondentky popisuji Unavu,
kterd je doprovazi kazdy den a limituje je v dalSich moznych ¢innostech. Ve chvilich,
kdy jsou synové ve skolskych zafizenich a nemusi se jim stoprocentné vénovat, se matky
snazi vénovat ¢as zajisténi chodu domdacnosti. Zbylé okamziky travi odpocinkem, spankem
avzacné jinym zpusobem relaxace. Zde se nabizi otazka, jak dlouho je mozné
takto vytizenym zivotem bez odpocinku, bez radostnych chvil a aktivit, pfi kterych pecujici
osoby pfesméruji své myslenky mimo autismus a nacerpaji energii, obstojné, radostné
a dustojné zajistit péci o jejich syny a rodiny?

Budoucnost

Budu-li hovofit o vzdalené&jsi budoucnosti déti s poruchou autistického spektra
nebo o0 budoucnosti osob pecujicich o tyto déti, nenachazim v tuto chvili Zadné pozitivni
myslenky. Tuto oblast vyzkumu provazely pii rozhovorech velice smutné a neStastné
emoce. Matky béhem rozhovoru a odpovidani na otazky plakaly, projevily obavy a strach
nejen o svou osobu, ale predevsim o jejich syny, ptipadn¢ zdravého sourozence. Nejcasté)si
otazky matek sméfuji do vzdalené budoucnosti. Jak dlouho se budou moci o syny starat?
Kdo se postara o jejich syny, az matky nebudou mit dostate¢né sily na zajisténi jejich péce?
Jaké maji uéinit opatfeni, jaké jsou moznosti pro syny zajistit do budoucnosti zazemi,
finanéni prostiedky ¢i osobu, ktera by se o syny a jejich pééi postarala? Domnivam se,
ze vSechny tyto otazky by mély byt ve spoleCnosti a piisluSnymi statnimi organy
diskutovany s vysokou prioritou, se snahou nalézt konstruktivni feSeni a odpovédi. Nasledné

piedavani konkrétnich informaci kompetentnimi osobami by osobam pecujicim
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0 postizeného ¢lena rodiny, at’ ditéte nebo dospélého s poruchou autistického spektra

¢1 jinym postizenim, dle mého nazoru, zna¢né psychicky usnadnilo soucasny i budouci zivot.
Osobnost

Posledni oblast vyzkumu se vénuje osobnosti a psychickému rozpoloZeni matek, které pecuji
o dité s autismem. Zkouma a popisuje zmény osobnosti, vnimani ptichodu postizeni do jejich
rodin a smyslu Zivota. Matky se vyslovné shoduji na uvédoméni si priorit v Zivoté. Zivot
s autistou je naucil trpélivosti, dokazi se mnohem vice povznést nad nékterymi situacemi,
které mély v minulosti potiebu vytesit. Citace matky Iva: ,, Clovék si uvédomi, Ze se nedd
vSechno vyresit a resi jen to, co je duleZité.“ Dle nazoru matek, se kterym jednoznacné
souhlasim, je velice dlilezité vyrovnani se s diagndzou, piijmuti situace a nasledné s ni umeét
V co nejvyssi mozné mife optimalné a efektivné pracovat. Pozitivnim zavérem vyzkumu
je skutecnost, ze matky i pres velké trapeni, nelehkou zivotni situaci o svém Zivoté
nepfemysleji jako o promarnéném, neustale se Snazi myslet pozitivn€ a jsou na své syny

Vv urcitém smyslu slova hrdé.

Z vyzkumného Setieni vyplynula dilezitost doporuceni Plevové (2007), kterym prikladam
velky vyznam a chtéla bych je doporucit osobam pecujicim o déti s autismem. Shodna
doporuceni, kterd matky vnimaji jako pfirozend a samoziejma, jsou laska k ditéti a snaha
0 nahlédnuti do duSe chlapcii, aby je ucinily $tastnymi. Respondentky vnimaji deficit
Vv oblasti odpocinku, Casto nenalézaji prostor a energii pracovat na partnerském vztahu
a neucastni se skupinovych terapii, které by jim mohly pfinést vzdjemnou podporu, sdileni

zkuSenosti a nazoru.
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Shrnuti

V rédmci feSeni dané problematiky byly stanoveny vyzkumné otdzky. Na zakladé popsanych

ptipadi a diskuse s teoretickymi vychodisky je na otazky postupné odpovézeno.

VO 1: Jaké oblasti Zivota osob pecujicich o dité s PAS jsou nejvice zasaZeny,

ve kterych oblastech dochazi k nejvyraznéj$imu poklesu kvality Zivota?

Tato otazka se prolind vSemi Castmi vyzkumu. Respondentky se shoduji na skute¢nosti,
7e postizeni jejich synti komplexné zasahlo do jejich Zivotl a ,,obratilo je naruby*. Vzhledem
K neustalé péci o déti a nemoznosti se od ditéte vzdalit, byly matky nuceny zfict se svého
volné ¢asu, zajmil a konickl. S volnym ¢asem piimo souvisi 1 kontakt s prateli, aktivni ti¢ast
na kulturnich a spolecenskych akci, kterych se respondentky ucastnit nemohou. Odpovédi
je tedy zasazeni oblasti z4jmu a volného Casu a pokles kontaktu s pftiteli, spolec¢nosti.

V nékterych piipadech mizeme hovoftit az o socialni izolaci.
VO 2: Jak se promita postizeni ditéte ve vztazich v rodiné, ve spole¢nosti?

Postizeni synti a s nim spojené Casto vznikajici nepfijemné situace, neustala a vyéerpavajici
péce o dité, rodiny ucastnéné vyzkumu zcela izolovaly od spole¢nosti. Matky vypovidaly
0 negativnich pocitech, které prozivaji ve spole¢nosti lidi, at’ uz v rodiné ¢i mezi neznamymi
lidmi. Obavaji se situaci, které mohou pti kontaktu synti s vetejnosti vzniknout. Prozily
si jiz nespocet negativnich okamziki, pii kterych doSlo napiiklad k verbalnimu Gtoku
na matky, urazeni synti nebo poskozeni majetku cizich lidi pfi zachvatu syni. Budeme-li
hovofit o vztazich v roding, autismus 1 v tomto okruhu blizkych osob zménil vztahy. Rodiny
s autisty se s ostatnimi ¢leny vzdalenéjsich rodin bud’ nestykaji viibec nebo je jejich kontakt

omezeny.
VO 3: Ocenily by osoby pecujici o dité s PAS SirSi pomoc ze strany statu, spolecnosti?

Matky jsou v soucasné dobé s pomoci statu relativné spokojené. Sluzbu, kterou postradaji
v misté jejich bydlisté, je osobni asistence. Pomoc, kterou by jednoznacné ocenily,

je zajisténi budoucnosti jejich synt.
VO 4: Ceho se petujici osoby obavaji v budoucnosti, jaky maji postoj k budoucnosti?

Budoucnost celé rodiny a smysleni o budoucnu autistickych synti se pro matky stalo
kazdodenni nepiijemnou soucasti jejich Zivoti. Matky denné pfemysli nad tim, kdy jim
dojdou sily a nebudou se moci postarat o své syny? Kdo je v pééi zastane? Kdo se o jejich

syny postara a v jaké kvalité jim bude péce poskytnuta? Jaké kroky mohou jiz v soucasnosti
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podstoupit, aby bylo o jejich autistické syny v budoucnu postarano? To vSe jsou otazky,

na které bohuzel matky v soucasnosti neznaji odpovédi a tato skutecnost je souzi kazdy den.

Domnivam se, Ze vyzkumné Setfeni této diplomové prace otevird naméty pro zpracovani
dalsich vyzkumt, které by mohly uzce souviset s touto problematikou. At uz je to
problematika zajisténi budoucnosti déti s autismem, moznosti adekvatni pomoci 0sobam
pecujici o déti s autismem nebo napiiklad problematika finan¢nich ptispévkl a davek
osobam ¢i rodindm pecujicim o dité s postizenim. Nemén¢ zajimavym namétem by mohlo

byt zpracovani prurezovych studii totoznych respondentti s odstupem c¢asu.
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Zavér
Diplomova prace si kladla za cil zjistit, porovnat, zanalyzovat kvalitu Zivota osob pecujicich
o déti s poruchou autistického spektra. Teoreticka ¢ast prace méla za ukol seznamit ¢tenare

s problematikou poruch autistického spektra, vymezit zakladni pojmy spojené s rodinou,

zaver teoretické Casti prace byl vénovan oblasti kvality zZivota.

Empiricka ¢ast prace byla vénovana problematice Zivota osob pecujicich o déti s poruchou
autistického spektra. Cilem vyzkumného Setieni bylo zjistit a popsat kvalitu zivota
a analyzovat moznosti aktivniho zivota osob pecujicich o déti s poruchou autistického
spektra. Vyzkumu se tcastnily tfi matky, které pecuji o své syny s poruchou autistického
spektra. VSichni chlapci jsou predskolniho véku navstévujici matetskou Skolu specidlni.
Autisticky kolektiv matefské $koly tvoii chlapci a jedna divka, coz potvrzuje tvrzeni Cohena

a Volmarka (1997) o ¢astéjSim vyskytu autismu u chlapct o v poméru 4-5:1.

Vyzkum byl zaloZen na kvalitativnim Setfeni. Pro ziskani dat byly osloveny matky,
jejichz syntim byl v predskolnim véku diagnostikovan détsky autismus. Sbér dat probéhl
polostrukturovanymi rozhovory s respondentkami, na jejichz zakladé byly vyhodnoceny
piipadové studie osob pecujicich o déti s autismem, splnény cile prizkumného Setient,

které koresponduji s vyzkumnymi otazkami.
Limity a omezeni préace

Vyznamnym limitem vyzkumného Setfeni byla Casova naro¢nost sbéru dat a nasledné
zpracovavani, analyzovani rozhovord. Pro zefektivnéni ziskdvani dat byly rozhovory
nahravany na diktafon. Prvni rozhovor trval 2 hodiny 30 minut, druhy rozhovor byl nejdelsi,
trval 5 hodin a 50 minut a tfeti rozhovor trval 3 hodiny a 45 minut. Pouze schiizky

s respondenty a pisemny piepis jejich vypovédi tak vyplnily nejméné 35 hodin Casu.

Druhym podstatnym limitem, ktery celou diplomovou préaci ovlivnil, byla situace tykajici
se pandemie koronaviru v Ceské republice. Uzavieni knihoven znaéné zkomplikovalo
moznosti zapijceni knih a tiSténych publikaci. Ovlivnéno bylo i1 vyzkumné Setfeni.
Do vyzkumného souboru byly zafazeny ¢&tyti rodiny, které maji odlisné podminky, zdzemi,
rodinnou strukturu. Jednotnym znakem byla diagnéza a v€k déti. Béhem mésice kvétna
jedna z respondentek, ktera se 1é¢i s chronickym onemocnénim Roztrou$ena sklerdza,

onemocnéla koronavirovym onemocnénim a jeji zdravotni stav nedovolil G¢ast ve vyzkumu.
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Dal$im moZznym limitem vnimam subjektivnost dotazovanych. Vyzkumu se G¢astnily matky
autistickych chlapcti. Bylo by vhodné vyzkumné Setfeni realizovat také s otci chlapct
a posoudit tak eventualni shody ¢i odli$nosti ve vnimani rozdilnych pohlavi osob pecujicich

o dité s autismem.

Zavérem této prace bych chtéla vyjadiit upiimny obdiv 0sobam a rodinam, které se potykaji
s problémy souvisejicimi s autismem nebo jinym postizenim. Zivot tdchto osob, rodin
je dle mého nézoru obtizny ve vSech oblastech Zivota. Rodinni pfislusnici prokazuji lasku,
vytrvalost, obétavost, trpélivost a odhodlanost zajistit svym détem plnohodnotny zivot.
Vsem osobam pecujicim o dité s poruchou autistického spektra patii mtj obdiv, respekt

a Ucta.
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Ptilohy
Rozhovor pripadové studie ¢. 1

Obecné informace

1. Veék-,Jemi36.“

2. Vztah k ditéti s PAS — , ,Matka “

3. Povolani — ,,Byla jsem zdravotni sestra v minulosti, soucasné jsem na materské
dovolené.

4. Dosazené vzdélani — ,,Stredoskolské vzdélani “

5. Kdo kromé¢ Vas tvoii spolecnou domacnost? — ,,Partner

6. Kolik let je vaSemu ditéti s poruchou autistického spektra (dale jen PAS)? — ,, Rad'ovi
je 5 let.

7. 'V jakém véku mu byla diagnostikovana PAS? — ,,Podezieni tam bylo hodné brzo,
ale oficialné od psychiatricky to bylo zpétné tak dva roky. Mné se od roku a pil
nezdalo chovani, Rada mél banalni uraz a jako kdyby se uplné vratil zpatky, zacal
Si cucat palce u nohy treba, jakoby se uplné vracel ve vyvoji, nemluvil, on nikdy
nemluvil, ale breptal, ale vsechny tyhle zvuky prestaly. Tak jsem to konzultovala
S deétskou doktorkou a ta mi rekla, ze pockame, dala mi vyplnit dotaznik, rikala,
Ze tam néco jako je a Ze mame prijit po druhém roce a uvidime. Potom mé odkazala
na psychologii, tam jsme chodili na sledovani a padlo podezieni, tak jsem
se objednala na psychiatrii a tam to potvrdili. To bylo na tFi a piil letech.

8. Mizete, prosim, uvést presnou diagnézu? — ,, Détsky autismus “

Vztahy v rodiné, s prateli

1. Jak vypadal Zivot ve Vasi rodin¢ pted narozenim ditéte? — ,, Byl to spolecensky Zivot,
stykali jsme s kamarddama, jezdili jsme na dovoleny a stavéli jsme tady,
takze jsme i hodné casu vénovali stavbe.

2. Narusil prichod ditéte s PAS vztahy ve Vasi roding? — ,Extrémné ne,
jako ze by se ale nékdo uplné obratil zady, to ne.

3. V ¢em se zménil chod rodiny po narozeni ditéte s PAS? — ,,Je dulezité vSechno

dopredu peclivé planovat, predchazet rizikovym situacim, vse se podrizuje Radovi.
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10.
11.

Jaké oblasti Zivota rodiclh pecujicich o dit€ s PAS jsou podle Vs nejvice doteny?
—,, Nemiizete s nim jit kam chcete, nemiizete jezdit kam byste chtéli, vSechno se toci
hodné kolem néj. V rodiné to je hodné zndt, my jsme se predtim hodné stykali
jako rodina, ted kdyz je néjaka oslava treba, tak tam wvitbec nechce byt
takze tam prosté chybime nebo se vystridame, jeden znas je s Ridou a druhy
je tam a obrécene, nejsme tam vsichni, nevydrzi tam.

Jaky je vztah mezi sourozenci z pohledu zdravého ditéte? — Radek nema sourozence
(matka t€¢hotna).

Mite pocit, Ze se zdravému sourozenci muzete vénovat tolik, kolik by potteboval?
— Radek nema sourozence.

Jaké jsou vztahy jednotlivych rodinnych pfislusnika s ditétem s PAS? — ,, Myslim,
Ze je hodné fixovanej na mé, vidycky po prazdnindch se to zhorsi. Dlouho mu trvalo,
nez zacal brdt partnera, pak navazali vztah, néjak zacali, ale po prazdninach
se to vzdycky zhorsi. Kdyz jsem doma, tak je jediné se mnou, pokud chci néjaké
soukromi, musim zalist. To stejné je, pokud s nim ma byt pritel, tak ja musim odejit,
aby mé nevidél. Babicka se s tou diagnozou nesrovnala, porad chtéla vedet diagnozu
a kdyz se dozvédeéla, co mu je, tak se toho vseho asi zalekla. Ja si myslim, ze by byla
schopna hlidat, ale stile slysime vymluvy, ale Ja ji nenutim, to zdlezi na ni, ale...
On je tam potom rad, tési se tam, ale... Navic je mame tady kousek, je tam i synovec,
kteryho ma rad. Strejdu a tetu asi nevnima, vi, Ze tam nékdo je, ale... "

Zmeénil se vztah Vasi osoby s rodinnymi piisluSniky? Pokud ano, jak? — ,, Urcite,
vidim to i na tom hlidani, porad vymluvy, nakonec Ze si ho teda vezme, tak se tésime
a pak zase nic, zZe ji do toho néco viezlo a tak. Ne zZe bych ji to zazlivala, to jako ne,
ale mohla by si ho uzit a chvili s nim byt. *

Jak vnimate kvalitu Vaseho partnerského vztahu? — ,,Ja mam v pritelovi velikou
oporu. Clovéka to mrzi, kdyz ho tieba odhdni a nemizeme byt spolu. Snazime
se fungovat, jezdit na vylety, ale to jsem vzdycky tak napnutd, co se bude zase dit,
jsem porad na pérkach, co zase bude. Vzdycky se stane néco, cim se cely vylet
zprotivi, a to se pak odrazi na nas vSech. Nejradsi bych nikam nejezdila.
Ale s pritelem se nas vztah nezménil, je mi velkou oporou. *

Citite se $t'astnd ve vztazich se ¢leny své rodiny? — ,, Doma s pritelem ano. *

Jste spokojena s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?

Jak jste spokojend se svymi osobnimi vztahy? — ,, No, moc nejsem, jak jsem rikala.
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12.

Mrzi mé, zZe od téch nejblizsich to neprichazi. Mam bratra, ten ale tady taky nijak
nefiguruje, ale to nebude diagnozou. *

Jak se proménily vztahy s prateli ¢i SirSi rodinou? — ,, S prdteli hodné. Ja jsem byla
strasné spolecensky typ, vsude jsme chodili, ale to uz nejde. Prestali jsme se stykat
s nékym. Zijeme na vesnici, viichni védi, Ze je néco Spatné, a tak nas nekontaktujou.
J& nejsem s diagnézou sama vyrovnand, potiebuju Se Stim sama porvat,
abych mohla to okoli kontaktovat. Nejsem s tim srovnana a nevim, jestli to vitbec

nekdy zvladnu se S tim vyrovnat.

Pomoc, intervence

8.
9.

10.

Vyhledala jste odbornou pomoc pii feSeni Vasi Zivotni situace spojené¢ s PAS?
—,,Kvuli diagnoze ano.
Na koho jste se obratila s zadosti o pomoc a komu jste diivétovala? —,, Nejdriv détska

«

doktorka, jsem rdda, Ze nic neodkladala.
Je pro Vas obtizné pozadat o pomoc? — ,,A4si ne.

Jaké informace Vam byly o problematice PAS poskytnuty a kym? — , . Ja jsem
si zjistovala sama. V rany péci jsme meli domluvenou schiizku informacni, ale jesté
K ni néjak nedoslo. Vim, ze tam vyménili pracovniky, tak se budu muset pripomenout.
Pani psycholoZka nam pomohla, u psychiatricky uz to bylo Sup Sup, tam uz to nebylo
takovy.

Pomohla Vam intervence odbornika? —,, Od psycholozky ano. *

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete? — ,, Ano.

Jak vnimate podporu statu? — ,,My bereme prispévek na péci, ten si myslim,
Ze e pro Radu dostacujici, museli jsme se ale odvolavat, protoze nam napsala
jen podezieni na autismus. Kdyz jsem se na to ptala, tak mi ta socidlni pracovnice
Fekla, Ze je teprve malej, Ze se to miize jesté néjak zvrtnout, pritom jsme uz méli

I3

diagnozu od psychiatricky, takzZe jsme se odvolali a najednou bez problémii.
Je pro Vase dit€ a pro Vas dostupna kvalitni Iékatska péce? —,,4no.

Jaké formy socialni péce vyuzivate? — ,, Ranou péci. “

Domnivéte se, Ze je mira socidlni péce ve Vasem kraji dostadujici? — ,,Cekaci lhiity
Jjsou vsude dlouhy, k psycholozZce jsme cekali trictvrté roku, u psychiatricky to bylo

3

taky tak, coz je strasné moc. Ted'v tuhle tu chvili pro nds je dostacujici, ale nebyla.*
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Jakou formu pomoci byste nejvice uvitala? — ,, My jsme v kontaktu s logopedkou,
ktera nam da informace, ktery nikde nenaleznete, se Skolkou. V tuhle chvili
nam to asi staci.

Jak se zménil zivot rodiny po nastupu ditéte s PAS do Skolského zatfizeni?
—,,Jeto lepsi. Dopoledne si stihnu udélat, co potiebuju. A hlavné si od Radi
odpocnu, je tu ticho a klid, je to lepsi.

Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomahajici rodinam s postizenymi détmi?
—,, Nevyuzivame. “

Jste ¢lenem néjakého sdruzeni, organizace? Pokud ano, v ¢em spatiujete nejvetsi
klady ¢lenstvi v takovém sdruzeni, organizaci? —,, Nejsme.

Pokud by bylo zfizeno centrum, ve kterém by bylo umisténo Vase dité, byla byste
ochotna se aktivn¢ v pravidelnych intervalech ucastnit zajisténi chodu centra? (Dité
umisténo zdarma, poptipadé¢ za symbolickou ¢astku) —,, 4si jo, ale strasné rada bych
Sla do prace, aspon na to dopoledne, nechci byt doma. “

Kdybyste méla dostatek prostiedk, jak byste je vyuzila? —,,Urcité do jeho rozvijeni,
klidné bych si zaplatila néjakou asistenci, ktera by ho rozvijeli, aby se mu 100 %
venovali, aby se néjakym zpusobem rozvijel.

Na kolik se umi postarat ostatni, jak tézké je zajiSténi péce na tyden, dva?
—,,Je 10 hodné Spatny, 100% pritel, k nému mdm maximalni diveru. Kdyby Slo
do tuhyho, tak nevim, jak ta babicka. To nevim, to nevim.*

Mate mozZnost zajisténi péée zastupujici osobou misto Vas? Pokud ano — kym? Pokud
ne — pro¢? —,,Jen pritel. Kdyby byl velky problém, musela bych kontaktovat néjakou
sluzbu, nic jiného by mi asi nezbylo, ale nevim, jak s diuverou, ale clovéku by nic
Jjinyho nezbylo. “

Pokud by bylo ziizeno zatizeni, kam byste mohli umistit Vase dité, pfijmuli byste
nabidku? Pokud ano, jak ¢asto? Jakou castku byste byli ochotni zaplatit? — ,, Ted”
aktualné to neresime, ale bojim se budoucnosti. Co bude dal, az tu tFeba nebudeme,
nebo nebudeme moct, to bude strasny. To viibec nevim, musim se nato zeptat,
jestli uz ted’ nemam dat néjakou zadost nebo néco.

Kdo Vam nejvice pomohl (pomahd) ptekonat riizna uskali? — ,, Pritel. My mame
Z kazdyho kricku strasnou radost, pro nds to je milovej krok, to spolu hodne sdilime,
rozebirame, mame z toho radost. To tieba Feknu babicce, ze dneska snédl tu polivku

ze Skolky a ona na to, jestli to jedl aspon sam. Takze mé hned uzemni, ale my

z toho mame obrovskou radost z toho malyho kricku. Srovndvaji ale pordd,
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S ostatnimi vnoucaty, to clovéku neni taky prijemny, kdyz vite, jak natom je.

Uz od malicka je porovndvali.

Socialni rovina — verejnost

1. Jak pfijalo okoli postizeni Vaseho ditéte? — Otdzka zodpovézena V jiné Casti
rozhovoru.

2. Podpotilo Vas? Jakym zptisobem? — Otazka zodpovézena v jiné ¢asti rozhovoru.

3. Jste v kontaktu s dal$imi rodinami déti s PAS? — ,, Nejsme, uvazovala jsem o tom,
ale pak jsem otehotnéla, tak se vse zménilo. Ale do budoucna bych chtéla,
to jsou rady, ktery vam nikdo jinej neda, takovy to sdileni trapeni. Ze na tom ¢lovek
neni tak uplné Spatne. Do budoucna ano. *

4. Mate néjakou strategii chovani (né&jaky postup) pii vzniku negativni reakce
nebo konfliktu s blizkymi ¢i okolim, na vefejnosti? — ,,Ja to vytésnuju, ja bych
se s tim jinak utrapila. To jsme byli na dovoleny, byla scéna, protoZe nechtél jit
cestou jako my a lidi okolo na to reagovali, ale ja uz se to snazim nevnimat.
Co mé prekvapilo, tak to bylo u doktora. Ta sepisovala anamnézu, tak abych
ho uklidnila, tak jsem mu dala rohlik. A ta se z toho mohla zblaznit, Ze to neni
normalni a tak.*

5. Jak se vniting citite, kdyz jdete do spole¢nosti? — ,, No Spatné, jsem nervozni, na trni,
co se bude zase dit. Kdybych Sla sama, tak by mi bylo zase lito, Ze neni se mnou.

6. Citite spolecenskou diskriminaci, popt. izolaci? — ,, To asi jako jo, clovék se snazi
to porad zkouset, ale po téch scéndch to pak nékdy uz nejde. “

7. Vasnejhorsi zazitek ve spolecnosti? — ,, No je to hrozny, kdyz jsou scény nekde venku,
na dovoleny, vzdycky sedime nékde s kouté, abychom nevynikali, stejné prijde scéna,
strhava na sebe pozornost, vsichni na vas koukaj, to je porad neco. *

8. Pozitivni zkusSenost ve spole¢nosti? — ,, Treba na dovoleny, animatori vysvetlovali
ostatnim detem, Ze je nemocny, aby k néemu pristupovali jinym zpiisobem. Nebo tady
ve Skolce, jak vam pomahaji vsichni ostatni, ale to je asi taky tou specialni skolkou,
Ze vam prinesou esus s jidlem treba, i to vam udéla radost.

9. Domnivate se, Ze se v posledni dobé n¢jakym zptisobem zlepsil postoj spolecnosti
k lidem s PAS a jejich rodindm? — , Myslim, Ze ano, Ze je vic informaci,

«

Ze Se o0 tom vic mluvi. *
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Kwvalita zivota

1. Definujte kvalitni zivot. — ,,Jd potrebuju tu rodinu, tu pospolitost. Samoziejmé
i finance, bydleni, zdzemi. Pro mé je diilezity mit se kam vratit, i kdyz je takovej jakej
Jje, tak si nedokazu predstavit se sem vratit, aby tady nebyl.

2. Jak byste hodnotila kvalitu svého zivota? Vnimate svilj Zivot jako Stastny?
—,,Jak kdy. “

3. Pokud ano/ne pro¢? Faktory, co postradate, co mate navic, co by jej usnadnilo?
—,,Nevim, co by to usnadnilo, spolecnost, ale myslim, Ze miize byt vzdycky néjakym
zpusobem jeste hiir. No a pak pomoc nékoho, abychom si mohli s pritelem
taky ulevit.

4. Financni stranka rodiny? N¢&jaka spojitost s postizenim? — ,, U nds po prispevku
je to lepsi, to nam pomohlo.

5. Mate vyhovujici bydleni? Ano, ne? Proc, z jakych divoda? — ,, Zatim ano. “

Budoucnost

1. Jak si predstavujete budoucnost v partnerské roviné? — ,, V soucasnosti je to bez
problémii, z budoucnosti strach nemdam, mame jeden druhyho, hodné jsme toho
spolecné prozili, nemdm strach, zZe by nas autismus néjak ohrozil. *

2. Jak si pfedstavujete budoucnost v roli matky? Jak vidite budoucnost ditéte?
—,, To je strasny, to mi nedd spat, to je Sileny. Bude mit sourozence, jenze to mu taky
nemiuizete udélat, ten natlak, tu zodpovédnost, to bremeno. Prosté nevim. *

3. Ceho se v budoucnosti nejvice obavate? — Otizka zodpovézena v jiné &asti

rozhovoru.

Zijmy, volny ¢as, ,,Vy“

1.

2.

3.

4.

Jaky je Va§ zdravotni stav? Jak Casto jste nemocna? Jak Casto si ,,dovolite* byt
nemocna? — ,, Zatim nejsem nemocnd. “

Jak se tato t€zka zivotni situace odrazila na Vasem zdravotnim stavu? — ,, Psychicky
urcité, ja jsem byla takovej optimista, a ted vidim vSechno cCerné, Ze to stejné
nedopadne, Ze to bude Spatny a tak. Clovék je takovej smutnéjsi.

Mate konicky? — ,, Hodné jsem plavala, stykala jsem se s prateli, to ted nejde.
Kdyby byl normdlni, tak bych ho brala s sebou, kdyby to slo.

Jak travite volny cas? Odpocinek? Jak odpocivate? —,, To mi moc nejde, musim porad

néco délat. “*
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Jak postiZzeni ditéte ovlivnilo traveni volného Casu celé rodiny? — ,,Je to problém,

vSude.

6. Jaké volite copingové strategie? — ,, Dopoledne, kdyz tady neni, posekam tieba
zahradu, najdu si ¢innost, kterou miizu dokoncit a dokoncim ji, z toho mam velkou
radost. Musim néco délat, abych na to nemusela myslet.

7. Mate dostatek energie zvladnout kazdodenni zivot? — ,, Energie mi ubyva. *

Osobnost

1. Je Vase dit€ s postizenim piic¢inou radosti? — ,, Radost mi udéla, to urcite. *

2. Myslite si, Zze jste se vyrovnala s postizenim ditéte? — ,, Myslim, ze 100 % ne,
ani partner s tim neni vyrovnany. *

3. Jakym zpusobem Vas diagnéza ditéte poznamenala/obohatila? —,,Jd na jednu stranu
citim ulevu, Ze jsem to nezavinila ja, Ze je takovej, jakej je. Ze si neumi dojit
na zdachod, Ze jsem ho to nenaucila tieba. Ale proc¢ zrovna nds to potkalo? Clovek
se uci trpélivosti, ale opravdu hodné. Driv jsem vybouchla na prvni naslapnuti,
ted’ to desetkrat vydycham. “

4. Co je podle Vas dulezité si uvédomit proto, aby byl ¢lovek schopen Zit s postizenym
ditétem? — ,, Vyrovnat se s tim, Ze to neni Spatny, zZe ndas to potkalo. *

5. Jak casto prozivate negativni pocity? — ,,Denné, pri jakékoliv cesté nékam. *

6. Definujte prvni pozitivni emotivni zazitek, ktery Vas s touto problematikou napadne.
— ,,Kdyz zacal trochu chapat, kdyz mé pohladit a 7ekl mama. To je vic momenti,
kdyz mé dobrej den, to je bajecny.

7. Domnivite se, Ze jste silna osobnost? Ze jste siln&jsi, nez jste si v minulosti myslela,
mate pocit, ze dokaZzete plnit své povinnosti? — ,, To urcité jsem.

8. Jste na své dit¢ hrda? — ,,Jak kdy, uplné jako pysna asi ne, ale kdyz dela ty pokroky,
krucky, to pak citim hrdost.

9. Kdo Vas svou reakci na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal? — ,, No asi ta babicka.

10. Nakolik se Vam zd4, ze Vam dava Vas zivot smysl? —,, Ono to asi dava smysl, hodné
mé mrzi, Ze se nemiizu vratit do prdce, Ze jsem \ kleci. *

11. Pfemyslela jste o pocitu promarnénosti zivota? O obétovani se Ccloveku,

ktery si to tteba n€kdy ani neuvédomi? — , To ne. Nikdy to neoceni, to ne,

‘

ale promarnénost to neni.
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Rozhovor pripadové studie ¢. 2
Obecné informace

1. Vék—,Jemidd et~

2. Vztah k ditéti s poruchou autistického spektra (dale jen PAS) — ,,Matka. “

3. Povolani — , Ucitelka OSVC nyni anglictina a cviceni po vecerech, piivodné
jsem stredoskolsky ucitel anglictiny a déjepisu. *

4. Dosazené vzdélani — ,, Vysokoskolske.

5. Kdo krom¢ Vas tvoii spolecnou domacnost? — ,, Ivo, jeho starsi sestra Eliska
a manzel.

6. Kolik let je vasemu ditéti s PAS? — ,, Ivovi je 7 let. *

7. V jakém véku mu byla diagnostikovan PAS? — | Autismus jako diagnoza v Sesti
letech. “

8. Mizete, prosim, uvést presnou diagnozu? ,,Dva dny pred prvnimi narozeninami
prisly prvni epileptické zachvaty a byl mu diagnostikovan Westirv syndrom. Poté
jsme stravili néjaky cas v nemocnici, po navratu domit mél jesté mésic epileptické
zachvaty, které potom ustaly. Ale postupné cca od dvou let se zacaly projevovat
autistické rysy jako urcité stereotypy a zachvaty vzteku. Léecba WS byla uspésna,
ale objevil se détsky autismus. Ten mu byl oficidlné diagnostikovin ale az v Sesti
letech po Iéku Frisium a Briviact. Na trech letech uz mél ale natvrdo autismus. Rok
a pul bere léky Frisium a Briviact. Po ndstupu lékii se zcela zastavil, je zacykleny
ve svete urcitych pohadek. Komunikuje pomoci hlasek z pohddek, prestal navazovat
ocni kontakt, musime mu odpovidat frazemi z pohadek, bez odpovédi prijdou
zdchvaty vzteku. Vzdycky byl spis epileptik nez autista, po teéch lécich se ale uplné
bloknul. Jsme ve slepé ulicce, vse se poji k poSkozenému mozku, je to vazané na vyvoj.
Do jednoho roku se vyvijel standardné, zacinal mluvit, chodit. Vse se vaze na rec,
jakmile se rozjede rec, spusti se epilepsie. Zacal Fikal prvni slova, rozjel se WS.
Nejdrive jsme resili WS, po roce a pul se zastavil vyvoj. Po dvou letech po léché WS

se opét rozjely epileptické zachvaty.
Vztahy v rodiné, s pirateli

1. Jak vypadal zivot ve Vasi rodiné pred narozenim ditéte? — ,, Fungovali jsme uplné

normdalné, méli jsme jedno dité, vsechno bylo jako v ostatnich rodinach. *
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2. Narusil pfichod ditéte s PAS vztahy ve Vasi rodin€? — ,,U nds uz to bylo driv
ovlivneny epilepsii. Takze se vsichni bali, co bude a nebude. Hodné se zménil vztah
K dceri, jak jsme byli unaveni, vynervovani, tak jsme na ni byli podrazdeni,
neprijemni. Hlavné v situacich, kdyz potiebovala nas a prisel do toho zachvat,
tak jsme ji odbyli. Prarodice Iva lituji, babicku Ivo od zacdtku zlobil, ona
ho nezviada, tak ho nechtéla zcela prirozené hlidat. Ne nechtéla, ona se ho badla
hlidat, protoze ji neposlouchal, tak se bdla, Ze se zrani, nebo Ze se neco stane.
TakzZe to je jasny, tim padem se vytvoril silnéjsi vztah k dédovi. Ja si ale myslim,
Ze ma rad oba dva, jenom si vytvoril ten stereotyp chovani, Ze déda je ten silnéjsi
Jedinec, ktery tam kdyz tak zasdihne tou pevnou rukou. Cili viastné jako dédu
posloucha, kdezto babicku ma zrovna tak rdad, ale neposloucha ji. K ni si vytvoril
vztah, Ze mu prijde normalni, Ze babicka se zlobi. On ji zlobi, ale sméje se tomu,
on si jakoby mysli, Ze kdyz je s babickou, tak se ma chovat takhle a kdyz je s dédou,
tak musi vyslapovat. Ted' uz trosku chape, co mizZe a co nemiize, uz babicku
tolik nezlobi, ale zdroven md ted v tuhle chvili ten vztah silnéjsi k dédovi,
protoze babicka uz k nam na to hlidani ani nejezdi. Takze kdyz potiebujeme pohlidat,
tak déda prijede sam. “
A $irsi rodina jako bratranci a sesttenice? — ,, Kdyz jsme nekam pozvany, na atmosfére
se to promitne, protoZze samoziejmé Ivo déla scény, je tam velka skupina lidi. Tak
nejak, berou to tak, jak to je a my se samoziejmé snazime tam s nim prijit treba
pozdéji nebo s nim jeden z nas odejde a vystridame se. Jsou situace, které ho rozhodi.
Minule, kdyz prijeli sestra se sestienici k nam, tak se na né strasné tésil. V patek
to zvladl uplné v pohode, ale v sobotu u snidané byla neskutecna scéna. A ted co?
Rodina to jako vezme, ale samoziejmé Ze to na tu atmosféru vliv ma. Kdybychom
vSichni v klidu vstali, u snidané si povidali, tak by to bylo v pohode, ale vsichni mici,
protoze Ivo déla scénu. Kdyz ma Ivo dobrou naladu, dobry den, tak je schopny si jit
i lehnout do postele k sestienici a byt tam s ni. V ramci moznosti se vsichni tak néjak
snazime, ale rozhodné mi nikdo z nich nenabidne hlidani, ani ségra, to se jesté
nestalo. Aleto samoziejmé respektuju, nevédi, co délat, kdyz jsou scény.
Jak se zachovat, kdyz zacne mlatit hlavou do stény, hdazet vécma, nadadvat, utikat.
Nevedi, jak se zachovat na verejnosti. Celou rodinu to hodné ovlivni, jakoukoliv
atmosféru. Ale neni to tak, Ze by se s nim nechteli stykat. Vzdycky nas vsechny pozvou,

ale my se musime prizpusobit Ivovi. Eliska je moc hodna holcicka, se v§im se mi snazi
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moc pomdahat. Casto ¥ika: ,, To je skoda, ze neni zdravy, j& bych ho mohla budit,
chodit ze Skoly a do skoly, délat s nim ukoly.* EliSku zlobi, vzteka se, déla
ji naschvaly, vynucuje si svoje stereotypni chovani a byly roky, kdy to Eliska
nechapala. Odrdzi se to v situacich, kdy si EliSka pozve kamarddku. Ivo udéla scénu,
naprosto znici celé odpoledne. Ty scény nejsou adekvatni, holky to nechdpou a nékdy
se stane, ze uz nechtéji prijit. Elisce to taky vadi, snazila se schovavat. Vidycky
se ji snazim vysvetlit, Ze on za to nemiize, Ze je nemocny, ale jsou situace, kdy ji to
naprosto prirozené vadi. A nejvic ji vadi, kdyz ji to boli, kdyz ji bouchne.
To jsme Fesili tieba s pani psycholozkou. Jak to resit, jestli ho ma bouchnout zpatky,
Ze si to nemuize nechat libit. Ona mu to vratila, bylo to moc, vznikl dalsi afekt. Jenze
ona si to nemuize nechat libit, tak jsme ji rekli, aby nam to prisla Fict, jenze tim jsme
V ni nevédomky vybudovali zalovani. Ona V duchu toho, Ze je to spravné doma,
to délala i ve Skole a prisla tak 0 vSechny kamaradky. Takze vznikl dalsi problém,
museli jsme ji vysvetlit, Ze se Zaluje jenom na brachu. Poji se s tim spousta problémii,
promité se to i ve skole. Pomdha automaticky, vidycky pomiize nebo hodné ustupuje
na ukor toho, co chce ona. | s kamarddkami, ona to tak nechce, ale prizpisobi
se, udélala to, protoze je zvykla z domu neustdle ustupovat a myslim, Ze prijde doba,
kdy nam to vycte. Ja se s ni snazim o tom hodné mluvit a vysvetlovat, ale uz jsou
chvile, kdy ji tecou nervy. Ivo ji pFitom ma rdad, vyZaduje jeji pritomnost, chee s ni byt.
Chce, aby si s nim hrdla a vidycky kdyz jde, tak ji nakonec néjak ublizi. Ale celkove
si myslim, Ze vztah maji hezky, protoze Eliska je hodnd. Ale mam strach, co bude
do budoucna, aby Eliska netrpéla na vkor sebe, svych prani. Musime si dat pozor,
aby Eliska pochopila, zZeje to jenom vuci brachovi a ne kvili ostatnim.
Aby se nepodrizovala vSem, mnohdy se stane, Ze se chovad vlastné tak, jak se chovat
nema, ale mi to po ni chceme kviili tomu Ivovi. Je taky tezky s tim pracovat, protoze
Jjd nejsem moc doma. Casto spolu ziistavaji doma vecer sami, kdy ja mam doucovini
apak je tezky néco zpétneé resit. Jsme vycerpani z téch neustalych scén,
z toho vysvétlovani. A navic je strasné ndarocny byt s nim to odpoledne. Ve Skolce
se relativné drzi, tak pak nam to doma dava sezrat. Vznikaji tieci plochy,
zZe kdyz Eliska hnedka nezareaguje, tak my uz chceme mit klid, uz nemame tu energii
a silu, jsme vycerpani z té neustalé péce, z tech scén, a pak to chuderka odprdne
za Iva. Nevim, jak to budeme delat v budoucnu. Ted maji pokoj spolecne.
J& ji nemiizu zajistit soukromi, maximalné, Ze bych Iva vzala k ndm do loznice,

3

Ze by byl s nami.
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V ¢em se zménil chod rodiny po narozeni ditéte s PAS? — ,, U nas to ovlivnila
ze zacatku hlavné ta epilepsie.

Jaké oblasti Zivota rodi¢h pe€ujicich o dité s PAS jsou podle Vas nejvice dotéeny?
— ,, Partnersky Zivot, rodinny Zivot,

Jaky je vztah mezi sourozenci z pohledu zdravého ditéte? — ,, EliSka ma Iva rdda,
svym zpiisobem chape, Ze je nemocny, ale v deseti letech nemiize pochopit vzdycky
vSechno. Vznikaji situace, kdy je ji z toho smutno, je nestastna a trdapi se. Ale myslim,
Ze ho mad opravdu rada, i kdyz ji kazdy den trapi. Je to hodnd holcicka, hodné
S ni 0 tom mluvim, snazim se.

Mate pocit, Ze se zdravému sourozenci mizete vénovat tolik, kolik by potieboval?
—,, To rozhodné ne, to uz zaznélo. Skoro vSechna péce, sila se toci kolem Iva. Snazim
se, ale vim, Ze bych Elisce méla dat vic. Vsechno se toci kolem Iva. To Eliska svym
zptisobem chdpe, ale mam velky strach, abychom v ni nevybudovali pocit, Ze jeji
prani nejsou diilezita, protoze na ni nemam tolik casu. “

Jaké jsou wvztahy jednotlivych rodinnych pfisluSnikit s ditétem s PAS?
—,,No, jak jsem Fikala, oni se ho vlastné tak néjak boji, nevedi, co maji délat.
Tudiz s nim netravi Zadny cas, takze vztahy nejsou nijaké.

Zménil se vztah Vasi osoby srodinnymi pftisluSniky? Pokud ano, jak?
— ,,Jelikoz nané nemdam cas, nestykame se, oni se boji, vztahy opadly a jsme

uz od nich relativné odiiznuti.

Jak vnimate kvalitu VaSeho partnerského vztahu? — ,,No, ten je uplné nulovej.*

A je to kvili postizeni Iva? — ,,Ano, diky tomu postizeni je to uplné tragicky,
protoze my nemiize nic délat jako partneri. I vzhledem k tomu, Ze nemame to hlidani.
Nemuizu sem dédu povolavat z Liberce kwviili tomu, Ze chceme jit treba do kina.
A navic jsme oba dva strasné unaveni, jsme vztekli, nemame na sebe cas, jsme
na sebe osklivi. Partnersky Zivot i cely Zivot rodinny to postizeni ovliviiuje strasné
moc. Oba dva jedeme na 150 %, jsme unaveni, v tydnu jsme oba dva na preskdcku
v préci, vikendy nejsou o odpocinku. Ja se vidycky tésim na pondeéli, aZ piijde Ivo
do skolky, kdy si ¢lovék aspon na chvili oddychne, tésim se do prdce. Letni prdzdniny,
to je pro mé néco neskutecné ndarocnyho, protoze Ivo je neustdile s nami, nikdo
ho nepohlida. Strasné mi vadi, Ze nemiizeme nikam jit. Nemuzeme jit nikam v Klidu,
kdyz je hezky venku, jen tak se sbalit a jit, to my prosté nemiizZeme. Ja se snazim,

abychom jako rodina deélali spoustu véci spolecné, nékdy nas az nutim a manzel
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je Z toho nervozni, ze by s nim byl radsi nékde sam, protoze ty scény jsou strasny.

Neustale nékde néco resit, porad vysvétlovat, Ze je nemocny, mnohdy ty lidi reaguji

strasné. Takze ano, partnersky i rodinny Zivot je diky postizeni na nule.

10. Citite se stastna ve vztazich se ¢leny své rodiny? — ,, V rdmci moznosti ano. *

11. Jste spokojend s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?
Jak jste spokojend se svymi osobnimi vztahy? — Otédzka zodpovézena v jiné Casti
rozhovoru.

12. Jak se proménily vztahy s prateli ¢i SirSi rodinou? — Otézka zodpovézena v jiné ¢asti

rozhovoru.
Pomoc, intervence

1. Vyhledala jste odbornou pomoc pii feSeni Vasi Zivotni situace spojené¢ s PAS?
—,,Ano, chodime k pani psycholozce a na psychiatrii.

2. Na koho jste se obratila s zddosti o pomoc a komu jste divérovala? — ,,Jako prvni
Jjsme Fesili vSe s pediatrem, poté nas do péce prijali dalsi lékar, neurolog, psychiatr,
endokrinolozka a vyzkum v Praze. *

3. Je pro Vas obtizné pozadat o pomoc? — ,, Ne, to neni, jsem rada za kazdou snahu. “

4. Jaké informace Vam byly o problematice PAS poskytnuty a kym? — , Jak jsem
Fikala, lékari, psychologem. Na psychiatrii mi nepomohli viibec, to je jen kviili
papirum.

5. Pomohla Vam intervence odbornika? — ,, Psychiatrie ani ndhodou. Mozna
je odbornik pres knihy, ale prdace s ditétem je o nicem. Ja tam jdu pro papir,
to je vsechno. Ona ho vitbec nevysetri, jen zapisuje to, co ja rikam. Takze kdybych
Fikala, Ze je v pohodeé, tak bude v pohode. Ja to vaimam tak, Ze ona k tomu pristupuje
tak, ze ja si jdu pro papir. Viibec nepochopila, Ze jsem si myslela, Ze ho nékdo vysetri,
Ze bude néjaky zaver, rada, prace s ditétem, pomoc, nejaky tipy. A komentare typu
—,,to uz néjak odhadnete, jak se chovat®, z toho ja jsem uplné Silend. Neumi
se chovat ani Kk rodiciim, ani k détem. Nedam dopustit na nasi pani neurolozku,
to je naprosto jiny pristup. Mné nejde o ty papiry, ja jsem se K tomu upinala, protoze
jsem si myslela, ze mi nékdo poradi, jak na néj. Ono neprobéhlo ani viibec Zadné

¢

vySetieni, rovnou kouka do pocitace a ceka na to, co ji reknu.’
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6.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete? —,, Jak od koho, jak jsem rikala,
neurologie, psycholozka, psychiatrie vitbec. Ale celkoveé si informace hodné ziskavam
i sama. "

Jak vniméte podporu statu? — ,, Podporu statu vnimam az letos, kdy jsme se dostali
do treti skupiny, kdy by to mélo byt 9 900,-, protoze do ted jsme meéli 6 600,-
a jako uprimne, pres 5 000,- spolkne skolka. V tuhletu chvili uz je ta castka takovd,
Ze uz to celkem jde. Ze zacatku to byl velky stres, protoze jsme méli jen 3 300,-
ato bylo opravdu narocné. Takze proto jsem musela chodit do prdace po vecerech,
abychom to néjak financné zvladli a to se odrazi uplné vsude, nejsem s detmi, manzel
nastvanej a tak. Snazim se to néjak korigovat, ale penize jsou potreba hodnée.
Ale v tuhle chvili to je financné dobry.

Je pro Vase dité a pro Vas dostupna kvalitni 1ékatska péce? — ,, V podstate ano,
jsou situace, kdy je to ndrocné, tieba ted na endokrinologii to bylo ndrocné,
protoze nikdo nevedel, co ma délat p7i zachvatu, ale jinak ano. “

Jaké formy socialni péce vyuzivate? ,, Ranou péci, potom jsem byla parkrat
Ve stacionari. Jinak dal nic. Ale to asi taky proto, Ze Skolka nabizi spoustu péce
a aktivit, ze ¢lovék uz dal nepotiebuje chodit a hlavné na to nemam cas, kdyz musim
chodit do prace a mame Elisku. *

Domnivate se, Ze je mira socidlni péfe ve VaSem kraji dostacujici? — ,, Ano,
kromé hlidani.

Jakou formu pomoci byste nejvice uvitala? —,, Urcité bych uvitala moznost vecerniho
hlidani s ohledem na moje vecerni uceni. Jenze to je strasné tézky s lvem,
potirebovala bych nékoho, kdo bude stabilni, aby ho poznal, aby se vzajemné poznali
a porad se u néj nekdo nestiidal a nevznikaly kviili tomu s tim spojené problémy. *
Jak se zménil zivot rodiny po nastupu ditéte s PAS do Skolského zatizeni? — ,,.Znacne,
dostali jsme pomoc jak teoretickou, tak i to, zZe si ¢lovék odpocine.

Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomadhajici rodindm s postizenymi détmi?
—,,Ne, nevyuzivame. “

Jste ¢lenem né&jakého sdruzeni, organizace? Pokud ano, v ¢em spatfujete nejveétsi
klady €lenstvi v takovém sdruzeni, organizaci? — ,, Nejsme.

Pokud by bylo zfizeno centrum, ve kterém by bylo umisténo Vase dité, byla byste

ochotna se aktivné v pravidelnych intervalech ucastnit zajisténi chodu centra? (Dité

umisténo zdarma, poptipadé za symbolickou castku) — ,, Nechci uplné Fict Ze ne,

-91-



ale jsem uprimné rdada, ze tu péci béhem dne nékomu predam a miizu jit vydélavat

I3

penize a taky si od toho zaprahu odpocinu. Pres prazdniny ale urcité.

16. Kdybyste méla dostatek prostiedki, jak byste je vyuzila? —,, Na osobni asistenci. *

17. Na kolik se umi postarat ostatni, jak té¢zké je zajisténi péce na tyden, dva? — ,, 4si jen
ten déda, ale uz je to tézké k jeho véku a dalce. *

18. Mate mozZnost zajisténi péce zastupujici osobou misto Vas? Pokud ano — kym?
Pokud ne — pro¢? — Otazka zodpovézena v jiné asti rozhovoru.

19. Pokud by bylo zfizeno zafizeni, kam byste mohli umistit Vase dit¢, ptijmuli byste
nabidku? Pokud ano, jak ¢asto? Jakou castku byste byli ochotni zaplatit?
—,, V soucasnosti jeste ne, ale nevim, co bude do budoucna. “

20. Kdo Vam nejvice pomohl (pomahd) ptekonat rtizna uskali? — ,, To je smutna otazka,

ale je to Eliska.

Sociélni rovina — verejnost

1. Jak pfijalo okoli postizeni Vaseho ditéte? — ,, No prijalo, chapou nas, zZe to mdame
sloZité, ze se musime starat a Ze mame jisté problemy.

2. Podpofilo Vas? Jakym zpisobem? — Otazka zodpovézena v jiné ¢asti rozhovoru.

3. Jste v kontaktu s dal§imi rodinami déti s PAS? — ,, V ramci charity néjakych akci.

4. Mate ngjakou strategii chovani (n&aky postup) pii vzniku negativni reakce
nebo konfliktu s blizkymi ¢i okolim, na vefejnosti? — ,, To je slozity. Na verejnosti
se sbalime pri scéné a jdeme pryc, ale ne vidy to jde. Jakmile chytne nerva,
tak pokud to jde, tak se prosté stahneme a jdeme pryc.

5. Jak se vniting citite, kdyz jdete do spole¢nosti? —,, No hrozné, ocekdaviame, co se bude
zase dit, jak to zvladneme a co se stane.

6. Citite spolecenskou diskriminaci, popt. izolaci? — ,, Urcité, nemiizeme se ucastnit
spolecenského Zivota a tak.

7. Vas$ nejhorsi zazitek ve spolecnosti? — ,, V restauraci kvili nam odchazi lidi pryc,
kdyz uz se nékam dostaneme a Ivo tam udéla scénu. Nebo treba kdyz nékomu cizimu
néco rozbije pri zachvatu. Jedné pani v obchodé shodil chlebicky, které si postavila
primo pred néj. A kdyz prisel zachvat, tak je shodil. Pani na nas zacala kiicet, snaZila
jsem se ji to vysvetlit, Ze je nemocny, Ze je autista, Ze 10 neudélal schvailné

a ona na nds kricela jeste vic, aby to vsichni vevniti slyseli. *
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8. Pozitivni zkuSenost ve spole¢nosti? —,, Definovat asi jednu nemiizu, ale treba pomoc,
pochopeni pri zachvatu na verejnosti, kdyz nds lidi vidi a taktné nam ustoupi
a nekomentuji situaci nebo mi pomiiZou, pusti nas treba ve vliaku sednout a tak.

9. Domnivate se, Ze se v posledni dobé né¢jakym zpisobem zlepsil postoj spolecnosti
k lidem s PAS a jejich rodindm? — ,, Jak u koho, informovanost je, ale lidi to neznaji,

nevedi, jak se maji chovat, koukaji, Suskaji si a tak.

Kwvalita zivota

1. Definujte kvalitni zivot. — ,, Na prvnim miste je rodina, aby fungovala spolecné
a od foho se vsechno odrazi. Pak samoziejmé zajisténi bydleni, finance.

2. Jak byste hodnotila kvalitu svého zivota? Vnimate svij zivot jako Stastny?
— , Stastny? Je jaky je, asi ano. Clovék to musi brat tak, jak to je.

3. Pokud ano/ne pro¢? Faktory, co postradate, co mate navic, co by jej usnadnilo?
—,, Ta pomoc, kdyz by Iva nékdo pohlidal. “

4. Financni stranka rodiny? Né&jaka spojitost s postizenim? — ,, Nemuizu chodit do prace
na plny uvazek, neustile se musi néco resit, nekam jezdit, doktori a tak.
Takze do prdace nemuizu chodit, a tudiz to pak musim resit odpoledni vyukou,
jsem po vecerech pryc¢ a nemiizu byt s rodinou. Takze ano, urcité ano.

5. Mate vyhovujici bydleni? Ano, ne? Proc¢, z jakych divodu? —,, V tuto chvili jesté ano,
ale az Eliska vyroste, budeme resit situaci, jak to udélame, protoze spolu nebudou

moci zuistat v jednom pokoji, to nejde. Eliska taky potiebuje néjaké soukromias lvem

to je tézke.
Budoucnost

1. Jak si pfedstavujete budoucnost v partnerské roving€? — ,, No to se asi nijak nezméni,
protoze nam budou ubyvat sily a bude to horsi. *

2. Jak si piedstavujete budoucnost v roli matky? Jak vidite budoucnost ditéte? — ,, Bojim
se budoucnosti, nevim, co bude, jak dlouho se budu moct starat, kdo se postara
potom, az nebudu moct. Co bude s Ivem, aZ tu nebudeme. To je to nejhorsi,
to, ceho se obdavam nejvic.

3. Ceho se v budoucnosti nejvice obavate? — Otizka zodpovézena Vjiné &asti

rozhovoru.
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Zajmy, volny ¢as, ,,Vy“

1. Jaky je Vas$ zdravotni stav? Jak Casto jste nemocna? Jak casto si ,,dovolite* byt
nemocna? — ,, Nemiizu byt nemocna.

2. Jak se tato t€zka zivotni situace odrazila na VaSem zdravotnim stavu? — ,, Zatim ne,
ale nevim, co bude do budoucna. “

3. Mate konicky? — ,, Meéla jsem konicky, hodne jsem cestovala, mam kamarady
po sveéte, za kterymi bych ted’ klidné i s détmi mohla jet, aby taky poznaly kus svéta,
jenze to nejde.

4. Jak travite volny c¢as? Odpocinek? Jak odpocivate? — ,,No moc neodpocivam,
divadlo, kino to uz nejde.

5. Jak postizeni ditéte ovlivnilo traveni volného Casu celé rodiny? — ,, NemiiZe témer nic
spolecne.

6. Jakeé volite copingové strategie? — ,, Cviceni, kdyz to vyjde, tak kontakt s prateli.
Ale nékdy to jde, nékdy to nejde. Vzdycky ale jeden z nas musi pryc. Konickit mam,
méla jsem mnoho, ale to uz nejde.

7. Mate dostatek energie zvladnout kazdodenni Zivot? — ,, Musim mit.

Osobnost

1. Je VasSe dit€ s postizenim pficinou radosti? — ,, Ano, kdyz se nevzteka, tak ano. *

2. Myslite si, ze jste se vyrovnala s postizenim ditéte? — ,, Snazim se s tim vyrovnat,
ale v pohodeé nejsem. *

3. Jakym zpiisobem Vas diagnéza ditéte poznamenala/obohatila? Je v néjakém sméru
pfinosem pro Vas a VaSe blizké? — ,,Myslim, Ze jsem prestala resit hlouposti.
Jesté musim zapracovat na Elisce, abych na ni tak netlacila ve stresu. Clovék
si uvédomi, Ze se neda vSechno vyresit a resi jen to, co je diilezité.

4. Co je podle Vas dulezité si uvédomit proto, aby byl ¢lovék schopen Zit s postiZzenym
ditétem? — ,, Priznat si to, Ze je nemocny, zkusit se s tim vyrovnat, jinak to nejde.
Snazit se najit i hezké chvilky.

5. Jak casto prozivate negativni pocity? — ,, Kazdy den. *

6. Domnivate se, Ze jste silna osobnost? Ze jste silngjsi, nez jste si v minulosti myslela,
mate pocit, ze dokazete plnit své povinnosti? — ,, Rozhodné ano, jsem silnejsi, clovek

to prosté musi néjak zvladnout. *
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7. Jste na své dit¢ hrdd? — ,,V wrcitych situacich ano, kdyz se zachova hezky.
Ale asi bych to nenazvala hrdosti. Kdyz se mu néco povede, tak mam radost. **

8. Kdo Vas svou reakci na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal? — ,, To nedokdzu rict,
je to tezké pro vSechny a kazdy se s tim popere po svém. Nechci nikoho hodnotit
soudit. Respektuju to, jak se k tomu kazdy postavi. *

9. Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zivot smysl? — ,,Dava, i pres to trapeni.
Clovék Jje unaveny, ma toho dost, ale dava. “

10. Pfemyslela jste o pocitu promarnénosti zivota? O obétovani se Ccloveku,
ktery si to tfeba nékdy ani neuvédomi? — ,, Nemam pocit, Ze je Zivot promarnény,
ale jsou situace, kdy je to strasny. Ale ja porad verim tomu, Ze se to v budoucnu

I3

zlepsi. Péci beru jako samoziejmost, je to moje dité.
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Rozhovor pripadové studie ¢. 3

Obecné informace

o M w0 N E

Veék —,,30 let.
Vztah k ditéti s poruchou autistického spektra (dale jen PAS) — ,, Matka. *

I3

Povolani — nyni ano? — ,, Driv jsem pracovala jako asistentka reditele. *
Dosazené vzdélani — ,, Stredoskolské s maturitou. *

Kdo kromé& Vas tvofi spolecnou domacnost? — ,, Doma spolu Zijeme ja, Kubik
a Misa. “

Kolik let je vasemu ditéti s PAS? —,, Misovi jsou 3 roky, Kubikovi 9 let.

V jakém véku mu byla diagnostikovan PAS? —,, Misovi byl autismus diagnostikovan

I3

na roce a trictvrte.

Uz v tak nizkém véku byla stanovena diagnéza? — ,,Ano, u Misi uz tak brzy.
Ale urcité proto, ze uz mame Kubika, ten dostal diagnézu ve dvou a piil letech.
Uz mi bylo jasné, na co se mdam zamérit, Ze kdyz se toc¢i 5 minut dokolecka
kolem viastni osy pred televizi, tak neni néco v poradku. *

‘

Muzete, prosim, uvést piesnou diagnézu? — ,, Détsky autismus.

Vztahy v blizké rodiné, s pi-ateli

1.

Jak vypadal Zivot ve Vasi rodiné pied narozenim ditéte? — ,, U nds je to jinak,
uz mame Kubika, takze budu mluvit o dobé pred jeho narozenim. U nas se tatinek
strasné dlouho vyrovnaval s diagnozou a kdyz uz se jakz takz vyrovnal, tak prisel
Misa, ktery zacal byt taky jiny. Takze to spadlo zase vsechno zpatky do modu totalni
nevyrovnanosti. Pred narozenim Kubika se da rici, Ze jsme spolu fungovali dobre,
naprosto vV pohodé, planovali jsme miminko, tésili jsme se. Zili jsme normalni Zivot
mladejch lidi.

Narusil ptichod ditéte s PAS vztahy ve Vasi rodiné? — Otazka zodpovézena v jiné
¢asti rozhovoru.

V ¢em se zménil chod rodiny po narozeni ditéte s PAS? — ,, Asi v tom, Ze vSechno
zustalo na mné. Tatinek nebyl schopny se s diagnozou smirit, odmital ji, zacal
se ztracet z domu ¢im dal casteji, byla jsem s klukama vic a vic sama. Byla jsem

na vsechno sama, musela jsem zajistit nekoho, kdo mi s klukama pomiize.
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10.
11.

12.

Treba kdyz jsem s nima chtela nékam jet, nemohla jsem jet sama a tak. Takze roli
tatinka zastala moje mamka. Zaplat' panbiith za ni, i kdyz ted uz to taky nedava,
uz je taky unavend. *

Jaké oblasti zivota rodi¢t pecujicich o dit€¢ s PAS jsou podle Véas nejvice dotéeny?
—,,Asi socialni kontakt. Ackoliv se tvrdi, Ze v dnesni dobé se spolecnost snazi
zaclenovat postizeny mezi sebe, tak ja to tak nevnimam. Na vrch se o tom hodné
mluvi, ale ja jako rodic jsem na déti sama a nikam se s nima nedostanu. “

Jaky je vztah mezi sourozenci z pohledu zdravého ditéte? — Michal ma bratra
se stejnym postizenim.

Mate pocit, ze se zdravému sourozenci mizete vénovat tolik, kolik by potfeboval?
Jakeé jsou vztahy jednotlivych rodinnych piislusniki s ditétem s PAS? — ,, Otec stdle
nepriznal MiSovu diagnozu, u Kubika uz je to v deviti letech evidentni, kdyz Kuba
nemluvi a ma plinu. | tak si nejsem jista, co si mysli. Moje mamka ma kluky rada
snazi se s nimi spolupracovat, je hodné empatickd a snazi se jim byt oporou,
oba potiebuji nekdy tu berlicku a mamka se snazi. Rodina od otce si kluky bere
jednou za 14 dni na vikend, teda bylo tomu tak, ted’ uz mnohem min. Tchan deéti
neprijal, nelibi se mu, Ze tam je néco jinak, zZe ty déti nejsou normalni, tchyné trosku
lepsi. Ale uz doslo k nekolika urazim, kdy je Kuba napadl a tchyné skoncila
V nemocnici, tak se to tim uplné nelepsi. “

Zménil se vztah Vasi osoby s rodinnymi pfislusniky? Pokud ano, jak? — , Ano,
ja se s nimi viastné viibec nevidam. *

Jak vnimate kvalitu Vaseho partnerského vztahu? —,, Soucasny vztah je na prd. Misa
Jje na mé momentalné strasné fixovanej, spi se mnou v posteli, zarli, nechce ode me.
Takze je partner na gauci, kde i spi. A prosté mu to nevysveétlim. *

Citite se $t'astné ve vztazich se ¢leny své rodiny? — ,, No s mamkou ano. “

Jste spokojena s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?
Jak jste spokojend se svymi osobnimi vztahy? — ,, 4no, s moji mamkou spokojené
jsem, ostatni je katastrofa.

Jak se promeénily vztahy s ptateli ¢i Sir$i rodinou? — ,, 7o musim zabrousit
zase ke Kubikovi. V podstaté jsme se vidali se trema dalSima rodinama a jakmile
Kuba dostal diagnozu, tak jsme se prestali vidat. ProtozZe ty rodiny asi pojaly
podezrieni, Ze jejich deéti by mohly od mych déti okoukat neco, co by nemély delat
aten kontakt strasné upadnul, ted se wuz v podstaté nevidime viibec.

Jinak mi nejblizsi pratelé kiuky berou, ale neni to tak, Ze bychom spolu jezdili nekam
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wylety, prrijdou sem na navstévu, placnou si s nima a to je v§echno, ale ni 3
na vylety, prijd. tevu, pl. toj h le nic s nama

3

nepodnikaj, vsechno s Klukama podnikam j& sama a s mamkou. ‘

Pomoc, intervence

10.
11.

Vyhledala jste odbornou pomoc pii feSeni Vasi Zivotni situace spojené¢ s PAS?
—,,U Kubika to zacalo vsechno, $§li jsme do détského staciondre. Tam byla
psycholozka, udélala screening, na zaklade toho jsme sli k psychiatricce a nastoupili
Jjsme do staciku. Tam mi pomohli hodné, ergoterapie, VOKS, nacviky hygieny. Ano,
tam pomoc je. Kdyz clovek chce, tak ji najde a je dostacujici.

Na koho jste se obratila s zadosti o pomoc a komu jste divérovala? — ,, Klukii détska
doktorka.

Je pro Vs obtizné pozadat o pomoc? —,, Ne. Jsem clovek, co situaci resi a chce védet.
Koupila jsem si spoustu knizek, spoustu mi jich pujcili i v tom détskym stacionari,
takze jsem moc rdda, ze mi ty lidi pomohli a rozhodné to pro mé problém neni
anebyl. “

Jaké informace VVam byly o problematice PAS poskytnuty a kym? —,, V tom staciku.
Psychiatricka, ta je od toho, aby udélala diagnozu, tot vSe, Zadnd pomoc, rada, nic.
Ze staciku nas potom posilala do statni specialni skolky, kde nam nabizeli riizny
Pomohla Vam intervence odbornika? — ,, Ano, vrané péci nam pomohli hodné
aV tom staciku. *

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete? — ,, Ano, pomocCi je spousta.
Kdyz ¢lovek chce pomoct, tak ty pomoci je hodné. Kdyz se clovéek neboji si o ni Fict
avi, kam se ma obratit, tak je.

Jak vnimate podporu statu? — ,,Pro mé jako pro matku samozivitelku urcité
dostacujici.

Je pro VasSe dit¢ a pro Vas dostupna kvalitni 1€katska péce? — ,, Ano, je.

Jaké formy socialni péce vyuzivate? — ,, Ted zrovna nic, do budoucna bychom urcité
potiebovali néjakého osobniho asistenta. *

Domnivate se, Ze je mira socidlni pé€e ve Vasem kraji dostacujici? —,, Ano.

Jakou formu pomoci byste nejvice uvitala? — Otazka zodpovézena v jiné ¢asti

rozhovoru.
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12.

13.

14.

15.

16.

Jak se zménil zivot rodiny po nastupu ditéte s PAS do Skolského zatfizeni?
—,, Neskutecna uleva. Na druhou stranu taky zacatek reSeni problému. U Misi ne,
ale u Kubika. Kdyz nastoupil, znal barvy tireba a po chvili ve Skolce zaZil neskutecnej
regres, tam nebyl asi vhodnej vyber zarizeni. U Misi problém nevidim, vim, Ze neni
moc tvarny a v ramci jeho moznosti to je uplné v pohode. Tam je t0 neskutecnd uleva,
MiSa naopak zacal neskutecné poslouchat, zacal spolupracovat. NezZ nastoupil
do skolky, tak to byla nerizena stiela a ted se srovnal. A to nemluvim o tom,
Ze J& mam konecné dopoledne pro sebe. MiiZu si dospat probdély noci s nima treba.
Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomahajici rodindm s postizenymi détmi?
—,,Nevyuzivam.*

Jste ¢lenem néjakého sdruzeni, organizace? Pokud ano, v ¢em spatiujete nejvetsi
klady clenstvi v takovém sdruzeni, organizaci? — ,, Tam nechces. Ja si myslim,
Ze t0 beru jesté néjak pozitivne, snazZim se stim pracovat a néco s tim délat.
Ale z mé zkusenosti ty lidi, co jsem tam potkala, to tak nemaji. Maji tendenci
si tam strasné steézZovat, co je to potkalo, co budou délat a tak. A to mé strasné ubiralo,
nechci se dobrovolné ucastnit sezeni, kde si vSichni stézuji na Zivot s autismem.
Na akce bychom treba jeli, ale jsme limitovany tim jidlem, jedi jen hranolky a Fizky.
Takze nemuizu jet na akci, kterd je organizovana nekym jinym. MuzZu jet na chalupu,
kde jim to jidlo udélam. Na Snézku ty my dva asocidly s dalsima autistama fakt
nedostanu, budou hotovy z toho, Ze je tam moc lidi a pak problém s jidlem. Miizu
je sama nacpat do lanovky, vyjet nahoru, vzapéti zase dolii a pak existuje mozna
predpoklad, Ze se to povede, kdyz se nepromlati behem jizdy ven. A pak jim udélam
hranolky. Vétsina rodicu s autistickyma détma jsou mimo civilizaci a trpi tim,
Ze nemaji Zadny socialni kontakt. *

Pokud by bylo zfizeno centrum, ve kterém by bylo umisténo Vase dité, byla byste
ochotna se aktivné v pravidelnych intervalech ucastnit zajisténi chodu centra? (Dité¢
umisténo zdarma, poptipadé za symbolickou ¢astku) —,, Nemam s tim problém, ihned
to podporim. Protoze presné néco takovyho tady chybi. Pro autiky tady proste nic
neni. “

Kdybyste méla dostatek prostiedkt, jak byste je vyuzila? — ,,Ja mam dostatek
prostredkii, penez je hodne, ale neni je za co utratit. Jako maximalné na osobni
asistenci. Penéz je hodné, ale neutratis je, protoZe prosté nic nemuzes. Musis
byt velky kaskadér jako jd, aby ses vydala sama se dvéma autikama na vylet

3

a absolvovala s nima tamhle Snézku tieba. -

-99-



17. Na kolik se umi postarat ostatni, jak t€zké je zajisténi péce na tyden, dva? — Otazka
zodpovézena v jiné ¢asti rozhovoru.

18. Mate moznost zajisténi péce zastupujici osobou misto V&s? Pokud ano — kym?
Pokud ne — pro¢? — ,,Jediné mamka, ale jak jsem rikala, uz toho ma taky dost,
je unavend, dochdazi ji sily. Takze vlastné nemam. *

19. Pokud by bylo zfizeno zafizeni, kam byste mohli umistit Vase dit€, ptijmuli byste
nabidku? Pokud ano, jak casto? Jakou c¢astku byste byli ochotni zaplatit? — ,, Zatim
ne, ale v budoucnu nds to pravdepodobné potkd. A cena? Zaplatim, kdyz uvidim,
Ze je tam o kluky dobre postarano.

20. Kdo Vam nejvice pomohl (pomahd) piekonat rizna uskali? — Otazka zodpovézena

V jiné ¢asti rozhovoru.
Sociélni rovina — veiejnost

Jak pftijalo okoli postizeni Vaseho ditéte? — ,, Nijak, prosté jsme se prestali stykat.
Podpofilo Vas? Jakym zpisobem? — Otazka zodpovézena v jiné ¢asti rozhovoru.

3

Jste v kontaktu s dalSimi rodinami déti s PAS? — ,, Nejsem.

A w e

Mate né&jakou strategii chovani (néjaky postup) pifi vzniku negativni reakce

nebo konfliktu s blizkymi ¢i okolim, na vefejnosti? — ,, Odvdadim pozornost nécim

jinym u klukii. A lidi okolo jsem se naucila nevsimat, ignorovat je. Kdyz vidim

ty obliceje, jedna pulka je zdésend, druha odsuzujici, koukaji s opovrZenim,

tak cloveku vyhrknou slzy, deti to okamzité vyciti a scéna se v podstate okamzité horsi

a je to jeste vetsi prusvih.

5. Jak se vniting citite, kdyz jdete do spolecnosti? — ,, Clovéek to nesmi vnimat,
jinak byste z toho zesileli. Musela jsem se naucit lidi ignorovat. *

6. Citite spoleCenskou diskriminaci, popt. izolaci? — , Ano, to urcité. Neexistuji
pro mé a dva autisty takovy odpoledni aktivity, ktery bychom s klukama mohli deélat
bez problémii. Co mi je nabizeno jako pro matku s autisty? Nabizi mi nékdo néjaky
aktivity pro autisty? Ja s klukama jdu a zkousim vsechno, ale je mi jasny,
€O z toho zase bude za scény a problémy.

7. Va$§ nejhorsi zazitek ve spoleCnosti? — , . Je jich hodne, ale ze soucasnosti

jeto Vv cekdarné na psychiatrii, Kubik obratil cekdrnu vzhiru nohama, vsechno

rozkopal a lidi v cekarne se ho fakt bali. Kdyz jsem vidéla ten jejich strach. *
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8. Pozitivni zkusenost ve spolecnosti? — ,, Taky z ordinace ted, kdy mi Misa utekl ven,
kdyz Kubik vevnitr radil a néjaka pani automaticky vybéhla ven a pomohla
mi s Misou ho udrzZet vevnitr-.

9. Domnivate se, Ze se v posledni dobé né¢jakym zpisobem zlepsil postoj spolecnosti
k lidem s PAS a jejich rodinam? — ,, No jako lidi maji vic informaci, ale to je vsechno.
Lidi vitbec nevédi, co autista potiebuje a co potrebujou rodice autistii. Ja asi teézko

miizu jet nekam na vylet treba, kde je milion lidi ve fronte, protoze ty kluci ve fronte

nevydrzi. Akci potom by uz to zvladli, ale frontu nedaji atd. *

Kwvalita zivota

1. Definujte kvalitni zivot. — ,,Jd uz si za téch devet let ale nedovedu predstavit
normdalni Zivot, ja uz nevim, jak to vypada, uz nevim, na co bych se méla zamérit.

2. Jak byste hodnotila kvalitu svého zivota? Vnimate sviij Zivot jako Stastny?
—,,Jad jsem Stastna osoba, takze ho vnimam jako Stastny, ale myslim si, Ze ne kazdy
s autistou Vv rodiné to tak ma. Je to hodné o povaze, sice mam dvé Sileny deéti,
ale stastna jsem. *

3. Pokud ano/ne pro¢? Faktory, co postradate, co mate navic, co by jej usnadnilo?
— Otazka zodpoveézena v jiné ¢asti rozhovoru.

4. Finanéni stranka rodiny? Né&jaka spojitost s postizenim? — ,, Diky postiZzeni a tomu,
Ze jsem matka samozivitelka, se mam financné dobre. Kdyz to spocitam, dostanu
se lehce nad dva primeérné mésicni platy. Peneéz je dost, i pomoc pres riizny nadace

a tak. Penez je dost, ale jsou mi k nicemu. *

5. Mate vyhovujici bydleni? Ano, ne? Proc, z jakych duvoda? — ,, Zatim ano. “

Budoucnost

1. Jak si predstavujete budoucnost v partnerské roving? — ,, Zadnou, kdo by chtél matku
se dvema autistama? Mdame nastaveny viastni rad domacnosti, viastni pravidla. Cizi
osoba to okamzité nabourd, at se bude snazit sebevic, at' chce nebo nechce.
A jak dlouho to vydrzi?

2. Jak si predstavujete budoucnost v roli matky? — ,, Moje budoucnost je dost désiva.
Muj mozek mi urcité rekne stop, ted’ momentalné jede i v noci, neodpociva vibec.

Sice jsem se svymi détmi rada, miluju je, ale ta negativni stranka postizeni
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je tu s nami pordad. Po nocich mi jede hlavou, co bude, jak to zvladneme dal,
kdo to vSechno udéld, az ja tu nebudu. Kdo s nimi bude, kdo se o né postard,
aby se nedostali k nékomu cizimu, aby na né byli hodny, netyrali je, dostali
se do zarizeni, kde se o né postaraji. **

3. Ceho se v budoucnosti nejvice obavate? — Otizka zodpovézena v jiné &asti

rozhovoru.

Zajmy, volny Cas, »Vy*

1. Jaky je Vas zdravotni stav? Jak Casto jste nemocna? Jak cCasto si ,,dovolite® byt
nemocna? — ,,Ja uz jsem nebyla nemocnda ani nepamatuju, nemiizu si to dovolit,
situace mi to nedovoli. To télo to asi vi, cejti, Ze musi fungovat na 100 % néjakou
dobu. “

2. Jak se tato tézka zivotni situace odrazila na VaSem zdravotnim stavu? — ,, Zatim
dobry, jsem zdrava. “

3. Mate koni¢ky? — ,, Mam konicky, rada bych je provozovala, ale nemiizu. Vétsina
z nich je v odpolednich hodindch, a to ja mam své dvé déti, se kterejma nemiizu
provozovat nic.

4. Jak travite volny ¢as? Odpocinek? Jak odpocivate? — ,, Snazim se relaxovat, schazet
se slidmi, co nejvic to jde. Jenze to miizu zase jenom dopoledne a kdo miize
dopoledne? Je pro mé duleZity si popovidat, to mi chybi nejvic.

5. Jak postizeni ditéte ovlivnilo traveni volného casu celé rodiny? — Otazka
zodpovézena v jiné C¢asti rozhovoru.

6. Jaké volite copingové strategie? — ,, Relax, relax a komunikace.

7. Mate dostatek energie zvladnout kazdodenni zivot? — ,, Posledni dobou se spousta
véci nepovedla, tak mi zrovna prijde zZe ne. Ale kdyz se na to podivam celkove,

I3

tak asi ano. Na to, Ze mam doma presilu, tak si myslim, zZe ano.

Osobnost

1. Je Vase dité€ s postizenim pti¢inou radosti? —,, No tak urcite, nékdy se tady déjou dost
bizarni veci, Ze si Fikam, Ze sem dam skrytou kameru. Piilka naroda by byla zdésena

a druha pulka by se valela smichy. “
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Myslite si, Ze jste se vyrovnala s postizenim ditéte? — ,,Ja myslim, Ze za téch nekolik
let uz ano. S MiSou uz ano hned, s Kubikem jsem si prosla vSema fazema, od popirani
az po prijeti. *

Jakym zpisobem Vias diagnéza ditéte poznamenala/obohatila? — ,, VSechno zly
je k nécemu dobry. TakzZe ne spis poznamenala, ale obohatila. Zménil se i Zebricek
priorit, roztridila jsem v Zivoté pratele a lidi, se kteryma se stykam. *

Co je podle Vas dilezité si uvédomit proto, aby byl ¢lovek schopen zit s postizenym
ditétem? — ,, No jednoznacné si to priznat.

Jak Casto prozivate negativni pocity? — ,, Tento tyden 24 hodin denné (Smich matky).
Asi jenom kdyZz prijde néjaka velika scéna. Misa je jesté nedéla nebo si ho hodim
pres rameno a jdeme. Ale s Kubikem uz je to tézsi, ten uz ma pres 30 kilo,
toho si uz pres rameno nehodim a scén je dost. To jsou momenty, kdy jsem vevnitr
sevirend a je mi zle.

Domnivate se, Ze jste silna osobnost? Ze jste siln&jsi, nez jste si v minulosti myslela,
mate pocit, Ze dokdzete plnit své povinnosti? — , Jsem wurcité silna osobnost,
jinak by mi z toho cvaklo.

Jste na své dit€¢ hrda? — ,,Jsem hrda v urcitych chvilich, kdyz se jim néco povede.
Jako treba viera si Kuba natahl kalhoty, sice obracené a naruby, ale natahl a mél je.
To jsou momenty, kdy jsem hrda, pysna mama. “

Kdo Vés svou reakci na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal? — ,, Asi otec klukii. **
Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zivot smysl? — ,, No, s dvouma autistama
v domacnosti si myslim, Zze na 200 %. Ja si myslim, Ze takovyhle déti veédi,
kam se maji narodit. A tyhle déti si vybraly mé, takze odpoved je ano, ddva smysl.
Ja si nedovedu predstavit, ze by byl Misa zdravej, Je to strasny, Ze to takhle Feknu,
ale mluvim ze Zivota, vidim, jak to tady funguje. Nedovedu si predstavit, Ze by byl
Misa zdravej, mél svoje naroky a chtél je uplatiiovat. To prosté nejde, oni jsou spolu
takhle celkem sehrany, micky si vedle sebe hrajou, kdyz se nekomu néco nelibi,
tak si to po svym vyresi a tim to hasne. Neni to tak, Ze by tady Misa sedél a brecel,
Zeje brdacha vadnej. Nebude potiebovat v budoucnu naplinovat potreby,
ktery mu ja sama s Kubikem nebudu moct naplnit, protoze sama Kubu nezvladnu
aon to nedda. Oni se tak jako zesynchronizovali, myslim si, Ze to zvladame lip
nez rodiny, kde je to jedno dité zdravy a druhy téZce postizeny autismem.

Je to strasny, ale kdyz je kolikrat vidim, jak vedle sebe bézi v téch holinach a houkaji,
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tak si nedovedu predstavit, ze by byl jeden zdravej. Protoze to zdravy dité

na to strasné doplaci. “

10. Pfemyslela jste o pocitu promarnénosti Zivota? O obétovani se cloveku,
ktery si to tteba nékdy ani neuvédomi? - ,To jsem tedka vyloucila.
Oni si neuvédomuyji, Ze se o né staram, ale jsou chvile, kdy jsou Stastny, Ze se mnou

«

Jsou.
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