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Uvod

., Vérim, Ze i tyto déti jsou darem, mohou vds nékam posunout, néco vam dat.

Matka ditéte s PAS

S lidmi s poruchou autistického spektra jsme se poprvé setkali ve Vincentinu
ve Sternberku, kde jsme byli se stiedni §kolou v rAmci seminafe psychologie. Viibec jsme
netusili, ze lidé s timto postizenim existuji, pfedtim jsme o nééem, jako je autismus neslyseli;
a najednou pred nami stala divka, kterd vydavala jen zvuky a intenzivné u toho tfepala
rukama. Netusili jsme, pro¢ to déla a jestli se nam chysta ublizit. Byl to zfejmé zlomovy
okamzik, kdy jsme se rozhodli dozvédét se o lidech s autismem vice a proniknout do jejich

svéta.

S détmi s poruchou autistického spektra jsme pozdéji pracovali v rdmci svych praxi,
a zde jsme se také denné potkavali s jejich rodi¢i, ktefi je doprovazeli do matetské Skoly.
Vzdy na nas pusobili vyrovnang, klidné, jako kdyby vedli zdravé dit¢ do klasické matetské
skoly. A nas zajimalo, zda je tomu tak i ve skutecnosti. Do jaké miry to opravdu zvladaji
a jak moc je jejich zivot ovlivilovan vychovou ditéte s PAS. Proto jsme bakalaiskou praci

zamé&fili pravé na rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra.

Mezitim jsme sledovali i rizné reportaze o rodinach s t€mito détmi, Cetli internetové
¢lanky na internetu, a uvédomili jsme si, Ze nds déti s autismem skutecné fascinuji. Maji
v sob¢ ukryté velké tajemstvi a my jsme piijali jako vyzvu sbliZit se s nimi a pochopit jejich

Svet.

Prace je rozdé€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické Casti se zamétujeme
na etiologii, klasifikaci a zndmou triadu problémovych oblasti autismu. Dale se zminiujeme
0 tom, co znamena samotny pojem rodina, jaké jsou jeji funkce a jakym zplisobem se zivot
v rodin€¢ mize zménit po narozeni ditéte s diagnézou PAS. V praktické casti jsme sepsali
rozhovory s matkami ze Ctyf ruznych rodin, které vychovavaji dit¢ s PAS a byly ochotné

se pod¢lit o své zkuSenosti a zazitky spojené s vychovou postizeného ditéte.



Piedlozena bakalaiskd prace poukazuje na problematiku rodin s détmi s poruchou
autistického spektra. Na to, jak probiha rodinny Zzivot s takovym ditétem a jak moc se lisi
od zivota s détmi zdravymi. Déle chceme 1 laické vefejnosti poskytnout zédsadni informace
o této pervazivni vyvojové poruse, aby snaze pochopila, co to autismus vlastné je, a byl ji

pfiblizen svét téchto déti.

Hlavnim cilem bakaléiské prace je predstavit teoretické poznatky o problematice rodin
s jedincem s PAS, a na zaklad¢ realizovaného vyzkumu poukdzat na vybrana specifika

vychovy ditéte s PAS v roding.



TEORETICKA CAST

1 Poruchy autistického spektra

., Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zZadna ulita, ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skordapce neni schované normalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus je vSepronikajici.
Prostupuje kazdou zkusSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autismus
je soucasti existence. Osobnost se od autismu oddelit neda.* (Sinclair in Thorova, 2006,

s. 33)

Samotny pojem autismus poprvé pouzil Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler v roce
1911 pii popisu psychopatologie schizofrenie. Oznacil autismus jako schizofrenni stazeni
se z realného svéta a ponofeni se do vlastniho, nesrozumitelného svéta nemoci. (Hrdlicka,

2004a)

., Autismus je celozivotni, casto velmi devastujici postizeni, které zavaznym zpusobem
ovlivni kazdou oblast Zivota postizeného. Postizeni v oblasti komunikace podstatné omezuje
schopnost pochopit, co se déje a proc, a zpusobi, Ze je pro postizeného nemozné ucinné
ovliviiovat udalosti, lidi a prostiedi. Obtize v socialni oblasti znamenaji, Ze sebejednodussi
socialni interakce je spojena s velkymi problémy. Neschopnost vyrovnat se se zménami
a potieba vytvorit si pevné stereotypy a neménné vzorce chovani prispivaji k tomu,
Ze kazdodenni Zivot je pro postizeného chaoticky, deésivy a znepokojivy. (Jelinkova, 2005,

s. 13)

,Skupina téchto pervazivnich poruch je charakterizovana kvalitativnim porusenim
reciprocni socidlni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim
se souborem zajmii a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani

Jedince v kazdé situaci.” (MKN-10)

V soucasné dob¢ je autismus fazen podle mezindrodni klasifikace nemoci, MKN-10,
mezi pervazivni vyvojové poruchy. V roce 2015 by vSak méla byt dokoncena 11. revize,
kterda by pervazivni vyvojovou poruchu nahradila pojmem ,,poruchy autistického spektra.
(ICD-11 Beta draft)



1.1 Etiologie poruch autistického spektra

Dnesni doba ndm nabizi velké moznosti. VyuZivaji se moderni technologie a samotny
medicinsky obor dosahuje vysoké urovné. Dodnes vSak nemlzeme s jistotou fici, ¢im

je autismus zpisoben, co je jeho hlavnim spoustécim mechanismem.

Béhem nékolika desitek let byly popsany fady pfi€in, které se liSily podle nazori
jednotlivych autort, ale Zddna z nich dodnes neni uznana. Vyjimku tvoii Rettiv syndrom.
., Pric¢ina syndromu je genetickd, byl lokalizovan gen, odpovidajici za vznik poruchy,

na distalnim dlouhém raménku X chromozomu. “ (Hrdlicka, 2004b, s. 53)

V souvislosti s hledanim pfi¢in probéhlo i nékolik vyzkumi. Jako naptiklad v Brain
Mind Institute, kde bylo zjisténo, Ze pouzivani uréitych chemickych prostiedka, kyselin, které
jsou obsazeny V n¢kterych lécich proti nevolnosti ¢i zavratim, mize u téhotnych Zen zptisobit
narozeni potomka s autistickymi rysy. Vé&dci v laboratofi vpichli smés latek, vyvolavajici
takovou reakci, skupiné krys a provadéli experimenty s jejich narozenymi potomky, ktefi
vykazovali rysy autismu. Porovnavaly se: socialni vztahy (krysa ,,autista“ si viibec nevS§imala
jinych krys, zatimco krysy z kontrolni skupiny byly spolecenské), komunikace (krysa
,,autista“ nekomunikuje s ostatnimi, strani se), repetitivni chovani a ritualy (krysa ,,autista
pouziva porad stejné cesticky, atd.) a snizena citlivost bolesti (zkouseno na ohtaté desticce,

kdy si krysa ,,autista “ lize packy mnohem pozdéji). (Smolikova - Salamon, 2008)

Psychoanalytické pojeti

Psychiatr Leo Kanner se jest¢ ke konci 40. let domnival, ze autismus je vrozena
porucha, jejiz vznik je zpisoben geneticky. Pozdé&ji se ale pod vlivem psychoanalyzy zaméfil
na zkoumani rodi¢ovskych charakteristik. Jako prvni vyslovil myslenku o ,, matce lednicce “.
chladu rodicli a péCe omezené na uspokojovani materialnich potieb propagoval po cely sviij
aktivni zivot. V tomto nazoru ho silné podporoval dalsi americky profesor, psychoanalytik
Bruno Bettelheim z univerzity v Chicagu. Zména v tomto pfistupu je spojovana se jménem

psychologa Bertranda Rimlanda, ktery byl sdm otcem autistického syna. Rimland byl také
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prvnim odbornikem, ktery rozvijel mySlenku, ze mé& smysl hledat moznosti, jak déti s PAS

1é¢it. (Strunecka, 2009)

Toto obdobi, kdy matky déti s autismem byly obvinovany za postizeni svych déti,
se fadi mezi nejcerncj$i obdobi v dé&jindch psychologie a psychiatrie. VétSina déti byla

vytrhnuta ze ,, zhoubného “ rodinného prostiedi a umisténa do tstavni péce. (Thorova, 2006)

Medicinské pojeti

Opattilova (2006) uvadi jako mozné ptfi¢iny vzniku poruch autistického spektra
zardénky, tuberkul6zni skler6zu prodélanou v téhotenstvi, asfyxii pii narozeni, détské nemoci

v raném véku, genetické faktory, metabolické poruchy organismu nebo mozkové abnormality.

Poruchy autistického spektra jsou fazeny mezi vrozené poruchy s neurobiologickym
zakladem, tykaji se oblasti mozecku, limbického systému, kiry mozkové, cingulu

a hipokampu. (Miihlpachr in Vitkova, 2004)

., Na zdklade analyzy desitek odbornych praci z mnoha laboratori na celém sveté jsme
tedy vytvorili nasi teorii o pricindch autismu, ve které hraje prvoradou roli naruseny imunitni
system mozku a s tim tésné spojend porucha funkce glutamdatovych receptorii. Domnivam
se, ze zvysujici se vyskyt PAS béhem posledniho desetileti je dusledkem spolecného piisobeni
nadmeérné imunologické stimulace nezralého mozku v podobé ockovani, novych
ekotoxikologickych latek a zmén Zivotniho stylu. V tomto procesu se uplatiuji toxické latky,
které muzou piisobit na senzory - receptorové molekuly glutamdatového typu v bunécnych
membrandch. V bunkach to miZe vyvolat excitotoxicitu, coz znamend, Ze nervové i jiné burky

odumiraji a degeneruji v disledku nadmeérné stimulace. *“ (Strunecka, 2009, s. 45)

Za zminku vsak stoji jest¢ druha teorie, kterd tvrdi, Ze za pficinu autismu se podle
novych neurofyziologickych poznatkli povazuje poskozend mentalizace. Mentalizace pomaha
clovéku jednak vytvaret svlj niterni svét, jednak pronikat do duSevnich stavii jinych lidi.

(Koukolik in Svarcova, 2006)
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1.2 Klasifikace poruch autistického spektra

V této kapitole se zaméfime na klasifikaci jednotlivych poruch autistického spektra.

Budeme vychazet ze znamé 10. revize mezinarodni klasifikace nemoci, (MKN-10).

MKN-10 definuje pervazivni vyvojové poruchy predevSim jako naruSeni schopnosti
utvaret socialni vztahy a zpisob komunikace v doprovodu se stereotypnim a opakujicim

se souborem z4jmu a ¢innosti.
Pervazivni vyvojové poruchy najdeme v MKN-10 pod F 84, kam patfi:
F84.0 Détsky autismus
F84.1 Atypicky autismus
F84.2 Rettliv syndrom
F84.3 Jina détska desintegracni porucha
F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
F84.5 Aspergeruv syndrom
F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS

Détsky autismus

Détsky autismus tvofi jadro poruch autistického spektra. Stupen zavaznosti byva
od mirné formy az po tézkou, pticemz se problémy musi projevit v kazdé ¢asti diagnostické
triady. Kromé poruch v klicovych oblastech socialni interakce, komunikace a predstavivosti
mohou lidé s autismem trpét mnoha dal§imi dysfunkcemi, které se projevuji navenek
abnormnim az bizarnim chovanim. Porucha se diagnostikuje bez ohledu na pfitomnost
¢1 nepfitomnost jakékoliv jiné piidruzené poruchy a miize byt diagnostikovdna v kazdé

veékové skupin€. (Thorova, 2006)

JiZ v raném v&€ku si miZzeme vSimnout, Ze dit€ nereaguje na svoje jméno, na rizné

pokyny, pusobi jako neslySici. Chybi projev socidlniho tsmévu, o¢ni kontakt, nezajima
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se o ostatni, dava pfednost samoté. Nevi, jak si hrat, zabyva se ur€itymi vécmi stale dokola,
sklada véci do fad. Objevuji se u néj zvlastni pohyby, chodi po Spickach, tiepeta rukama,

reaguje prehnané na ur€ité materialy a zvuky. (APLA)

., Ivto deti celkove velmi malo napodobuji druhé, témer neuzivaji gesta, ale i jejich
mimice a ostatnim télesnym pohybiim chybi komunikacni vyznam. Témeér polovina deéti
s autismem si nikdy neosvoji mluvenou rec. Jiz nejmensi autistické deéti se az aktivné brani
ocnimu kontaktu, neumi se s rodici mazlit, nevyzaduji pritomnost ani pomoc druhych.
NaruSeno je i utvdreni emocniho pouta k rodiciim, nékteré déti sice reaguji negativné
na separaci od matky, ale ditvodem je predevsim odpor ke zmené, kterou takové odlouceni

prindgsi.« (Ri¢an, Krejéitova a kolektiv, 1997, s. 160)

Atypicky autismus

Typ pervazivni vyvojové poruchy, ktera se odliSuje od détského autismu bud' v€kem,
kdy se za¢ne projevovat, nebo tim, Ze nespliiuje vSechny tfi skupiny poZzadavkl
pro diagnosticka kritéria, kam patii porucha reciprocni socialni interakce, porucha
komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovani. Atypicky autismus vznika ¢asto
u vyrazné retardovanych jedinct a jedinct s téZkou vyvojovou receptivni poruchou feci.
(MKN-10)

Rettliv syndrom

Vyskytuje se pouze u zen. Charakteristicky je normalni ¢i téméf normalni ¢asny vyvoj
az do patého mésice zivota, nasledovany ztratou feci, manudlnich dovednosti a zpomaleni
rastu hlavy. Dopliuji to kroutivé, sviravé ¢i tleskavé pohyby rukou. Ackoli nékolik let
po zacatku nemoci jesté déti vykazuji nékteré socialni zdjmy a schopnosti, vysledkem je tézké
mentalni postizeni. Prognéza je hor§i nez u détského autismu, v poslednim stadiu konci

invaliditou, nékdy i imobilitou. (Hrdli¢ka, 2004b)

,, Dalsimi potizemi mohou byt epileptické zdachvaty a nepravidelné dychani, k néemuz

dochazi v bdélém stavu.“ (Strunecka, 2009, s. 23)
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Jina détska desintegrac¢ni porucha

,Syndrom poprvé popsal v roce 1908 specialni pedagog z Vidné Theodore Heller.
Publikoval pripad Sesti déti, u kterych mezi tietim a ctvrtym rokem doslo k vyraznému regresu

a nastupu tézké mentalni retardace, ackoliv predtim vyvoj probihal zcela uspokojive.* (Heller

in Thorova, 2006, s. 193)

K pozorovanym projeviim se pfidava i nastup emocni lability, zachvaty vzteku, potize
se spankem, agresivita, uzkost, drazdivost, hyperaktivita, neobratna zvlastni chlize, abnormni
reakce na sluchové podnéty. Po obdobi normélniho vyvoje nastava z neznamé pticiny regrese

v doposud nabytych schopnostech. (Thorova, 2006)

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentialni retardaci a stereotypnimi

pohyby

Tato porucha oznacuje skupinu déti s tézkou mentalni retardaci (IQ pod 34), jejichz
hlavnim problém je hyperaktivita, poruchy pozornosti nebo také stereotypni chovani.
Po stimulacich se nezlepsuji a v dospivani ma u nich hyperaktivita sklon k hypoaktivité.
Tento syndrom je casto sdruzen s tfadou vyvojovych opozdéni, at' jiz specifickych,
nebo globalnich. Neni vSak znamo, do jaké miry je tento typ ptiznakti zplisoben nizkym 1Q

nebo organickou chorobou. (MKN-10)

Aspergeruv syndrom

., Ivrdit, ze Aspergeritv syndrom je mirnéjsi formou autiSmu, je znacné zjednodusene.
Aspergeriiv syndrom ma svd specifika i problémy, které mohou byt stejné zavazné,

i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch autistického spektra.* (Thorova, 2006, s. 185)

Charakteristickymi projevy jsou socialni naivita, Sokujici dotazy, poznamky sméfujici
k neznamym osobam ¢i duslednd pravdomluvnost. Déti obtizné zvladaji dodrzovat
spolecensky prijatelna pravidla chovani, jelikoZ jsou pro né obtizné pochopitelna, tudiz je
pro né obtizné zapojit se do kolektivu. Casta je také motorick4 neobratnost, potiZe lze nalézt

také v uzivani feci, respektive v oblasti pragmatického uZzivani treci, kdy fe¢ neodpovida
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socialnimu kontextu. Typicka je vyhranénost zajmu, jako jsou napt. encyklopedické zajmy,

mapy, dopravni znacky, jizdni fady, Cisla atd. (Opattilova, 2006)

., Aspergeriiv sydrom je zretelne castéjsi u chlapcu (8:1), kromé poruchy socialnich
vztahii je pro nej dale charakteristicka vyraznda pohybovda neobratnost a uzce omezené,
zvldstni zdajmy, predevsim zdajmy technické (napr. zdjem o vytahy, zemédélské stroje
nebo 0 metro.) Zaujmout dité pro jiné oblasti byvi nesmirné obtizné, ale v oblasti svého
zdjmu mohou mit tyto deti velmi bohaté a hluboké znalosti a jsou i velmi vytrvalé. Pri
nedostatecné socidlni a vykonové motivaci vsak zejména ve Skole pres dobrou urovern

inteligence casto selhdvaji. (Ri¢an, Krejéifova a kolektiv, 1997, s. 164)

.,V Ceské republice se rocné narodi okolo dvou set takto postizenych déti. Tyto déti
maji obvykle méné potizi s rec¢i a nebyvaji mentalné opozdeéné. Maji casto priumérnou
az nadpriamérnou inteligenci, ktera se v dalsim vyvoji projevuje jako hluboky zdajem o urcitou

oblast. “ (Strunecka, 2009, s. 21)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Patii sem dvé skupiny déti. Prvni skupinu tvofi jedinci, u nichZ je naruSena kvalita
komunikace, socialni interakce a hra, nicmén¢ ne do takové miry, aby odpovidala diagndze

autismu nebo atypickému autismu. (Thorova, 2006)

Pro druhou skupinu déti je charakteristickd naruSend oblast predstavivosti. Typicka je
mald schopnost rozeznavat mezi fantazii a realitou. Tyto potize spojené se stereotypnim

chovanim maji vliv na kvalitu komunikace a socidlni interakci. (Thorova, 2006)

1.3 Projevy poruch autistického spektra

V disledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, které ditéti umoziiuji komunikaci,
socialni interakci a symbolické mysleni, dochazi k tomu, ze dité nedokaze vyhodnocovat
informace stejnym zpusobem jako déti stejné mentdlni urovné. Vnimd, proziva,

a tudiz se i chova jinak. (Thorova, 2006)
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MKN-10 taktéz hovoii o naruSené komunikaci a socidlni interakci. Na rozdil
od Thorové vSak zminuje jesté tzv. repetitivni chovani, tedy stale se opakujici vzorce chovani,

které jsou pro déti s poruchou autistického spektra typické.

Socialni interakce

Obdobi predskolniho véku by se také dalo nazvat obdobim, kdy se kladou zaklady

socializace. (Ri¢an, 2004)

,Socidlni chovani a socialni interakce jsou jednou ze tri zdakladnich oblasti postizeni
u deéti s poruchami autistického spektra. Vyrazné jsou predevsim potize v navazovani kontaktu

s lidmi obecné, v interakci schazi reciprocita (vzajemnost). “ (Beranova, Thorova, 2004, s. 79)

Dle pievazujictho socidlniho chovani ditéte s poruchou autistického spektra

rozliSujeme podle Thorové (2006) ctyti zakladni typy:

e typ aktivni, ale zvlastni - chape kontext socidlnich situaci a pravidla spole¢enského
chovani, ma v oblib¢é jednoduché socialni ritualy, ale jeho socialni kontakt je celkove
nepiiméfeny;

e typ pasivni - socialni kontakt pouze pasivné akceptuje, neprojevuje sebemensi
potéseni z néj, jeho schopnosti sdilet radost, poskytnout titéchu a byt empaticky jsou
omezené ¢i zcela chybéji;

e typ osam¢ly - dité je odtazité, bez z4jmu o socidlni kontakt a komunikaci, nevénuje
svému okoli témét Zadnou pozornost, o fyzicky a o¢ni kontakt se nesnazi nebo se jim
vyhyba;

e typ formalni - chovad se konzervativné, pedanticky dodrzuje pravidla, Casto pusobi
chladnym dojmem, mé dobré vyjadfovaci schopnosti, doslovné chéape to, co slysi, ma

problémy s ironii, nadsazkou, Zertem.

Pohled téchto déti je zvlastni. Casto upteny, strnuly, vyhybavy, dité se nediva na véci
a nesleduje udalosti, které pfitahuji pozornost ostatnich déti ¢i dospelych. Jsou méné aktivni,
davaji prednost samoté, nevyzaduji o¢ni kontakt. Nékteré déti s autismem jsou ve spole¢nosti
svych vrstevnikli natolik zmatené, Ze zac¢nou kficet, bit se, dozadovat se samoty. Jiné stoji
v rohu, obracené k ostatnim zady. Nékterym pfitomnost jinych déti nevadi, ale nejsou

schopny se ufastnit skute¢né socialni hry. Mylny ndzor, Ze déti s autismem se vyhybaji
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télesnému kontaktu, je velmi rozsifen. I kdyz mala skupina takto postizenych se télesnému
kontaktu skutecné vyhyba po cely sviij zivot, vétSina ma télesny kontakt rada. Neni Zadnou
vyjimkou, jestlize dit€¢ s autismem ma sniZenou citlivost vnimani bolesti, coZ vede

k neschopnosti regulovat své chovani a mize byt i pfi¢inou zranéni. (Gillberg, Peeters, 2008)

Komunikace

Mnohé déti s autismem si osvoji pét az deset jednotlivych slov. Tato slova dité
pouziva urcitou dobu, a pak slova opét ze slovniku ditéte Gpln¢ zmizi. Tato skuteCnost je
ditkazem toho, Ze neni primarné postizena fec, ale schopnost ditéte pochopit vyznam jazyka
pro komunikaci. Asi polovina déti, které byly diagnostikovany jako autistické, si nevytvoftila
pouzitelny jazyk a zlstava néma. Druhd polovina déti po obdobi urcité stagnace nebo poté,
kdy se u nich objevi fe¢ opozdéné, zacne opakovat to, co sly$i od jinych kolem sebe.
Podstatou postizeni v oblasti komunikace je nedostatek reciprocity a neschopnost spravné
pochopit vyznam pouzitého jazyka, to je predavani informaci jedné osoby osobé druhé.

(Gillberg, Peeters, 2008)

Od kojeneckého veéku déti dokazou vyjadiit své zakladni potfeby a pocity vyrazem
v obliceji. S kolika zakladnimi vrozenymi vyrazy se déti rodi, je doposud predmétem diskuzi.
Mezi ty nejznaméjsi vSak patii zajem, libost, nelibost, pfekvapeni, hnév, strach, stud,
znechuceni. Atwood (1991) si v8iml, Ze nejvetsi obtize mély déti s poruchou autistického

spektra piedevsim s gesty a postoji, které vyjadiuji emocni prozivani. (Thorova, 2006)

Predstavivost a hra

Podstatnou soucasti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby. Postupem casu dité
testuje situace. VEékem se tato schopnost rozviji, predstavivost je vice komplexni a tyka

se 1 premysleni o myslich druhych lidi. (Thorova, 2006)

., NaruSena schopnost imitace a potazmo symbolické mysleni zpiisobuje, Ze se u ditéte
nerozviji hra, tedy jeden ze zakladnich stavebnich kamenu uceni a celého vyvoje. Naruseni

predstavivosti mada na mentdlni vyvoj ditéte vliv v nékolika smérech. Nedostatecna
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‘

predstavivost zpiisobuje, Ze cinnosti a aktivita ditéte jsou vyrazné omezené a stereotypni.’

(Beranova, Thorova, 2004, s. 81)

Kvalita hry, jeji spontdnnost, radost ze socidlni interakce, mira zapojeni ditéte
a schopnost soustedit se na hru se odviji od miry symptomatiky a vyznamnym podilem urcuji
urovenl celkové adaptability ditéte. Mnohé déti vyuZzivaji pfi hie relativné dobtfe zachované
kognitivni dovednosti a zajimaji se o pismena, &islice, skladaji obrazky apod. Casto
se stereotypni ¢innosti poji s vizualni (prohlizeni prsti), sluchovou (vyluzovani a poslouchani
zvukli bez komunika¢niho zdméru) a vestibulokochlearni percepéni autostimulaci (toceni

se dokolecka, kyvavé pohyby téla). (Thorova, 2006)

Vytrvale zmoulaji predméty. Neovladaji symbolickou hru, pokracuji v repetitivnich
motorickych pohybech, jako je kolébani, otdCeni, chozeni po Spickach. Byvaji fascinovani

vizualnimi pfedméty, napt. se divaji do svétla apod. (Gillberg, Peeters, 2008)

Nespecifické variabilni rysy

Percepéni poruchy - objevuji se vjemové preference, az obsese. Hovofime
o hypersenzitivité, ktera se vSak neprojevuje u vSech déti. Jiné jsou naopak hyposenzitivni,

ackoli nemaji pfidruzenu zadnou specifickou smyslovou vadu. (Beranova, Thorova, 2004)

OdlisSnost v motorickém vyvoeji - motoricka hyperaktivita/pasivita, népadnosti
v pohybové koordinaci, obtiZe pii nacviku praktickych dovednosti, jako je oblékani, svlékani,

drzeni tuzky apod. (Pipekova, 2006)

Stereotypni chovani - fadime mezi né¢ motorické stereotypy, coz jsou opakované
pohyby jedné nebo né¢kolika ¢asti téla. U malych déti je typické mavani, krouceni a placani
rukama, dale se také objevuje kolébani téla, potifasani hlavou, pohupovani, otaceni.
K dalsim typickym projeviim patii stereotypni ztuhnuti urcité ¢asti nebo celé¢ho téla a chozeni
po Spickach. Neékteré stereotypy mohou Casem prertist v sebezraujici aktivity - rany
do obliceje, bouchani hlavou, kousani zapésti. Z diivodu snizené¢ho prahu bolesti téchto déti
mohou tyto aktivity piejit az do chronického stavu. U nékterych déti se objevuji riizné vokalni
nebo verbalni stereotypy, které nékdy jen obtizné miizeme odlisit od tikt. (Gillberg, Peeters,

2008)
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,Mnozi lidé s autismem si vytvori velmi prisné ritualy a stereotypy. Napriklad dité
projde desetkrat dvermi do koupelny sem a tam, nez je schopno opravdu do koupelny vstoupit
a vénovat se tam obvyklym cinnostem. Jiné dite se desetkrat otoci kolem své osy, nez dovoli,
aby jej maminka rano oblékla.” (Gillberg, Peeters, 2008, s. 30) ,, Tim, zZe se dité uchyluje
k omezeni na wurcité mechanické déje a schémata cinnosti, se patrné snazi vyhnout stietu

s novymi nepredvidatelnymi zkuSenostmi, ze kterych ma strach.“ (Pipekova, 2006, s. 321)

Emo¢ni reaktivita - nékteré déti jsou v projevech emoci siln¢ labilni, s nadhlymi
projevy afektu, jako je plac, kiik, vztek, agresivita, sebepoSkozovani. Jiné jsou naopak
emocn¢ stabilnéjsi. Za abnormalni povazujeme stav, kdy dité reaguje pouze minimalné nebo

Jo 4

vibec, v extrémnich pripadech se vétsinu Casu tvati strnule. (Beranova, Thorova, 2004)

Adaptabilita - adaptace u déti s poruchou autistického spektra je narusena v rizné

mife. Na zménu prostiedi ¢i néjaké situace mohou reagovat odliSnymi zpusoby. Nékteré

rrrrr

jsou agresivni. (Beranova, Thorova, 2004)
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2 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

2.1 Vymezeni pojmu rodina a jeji funkce

Jedno z nejvyznamnéjSich prostfedi pro vyvoj lidského jedince a jeho osobnosti je
bezesporu rodina. Ta je pro ¢lovéka prvnim pfirozenym spole¢enskym prostfedim, do kterého
vstupuje na zacatku svého zivota, a dale ho provazi nebo se ho alespon dotyka ve vSech jeho
dalsich fazich. V roding si dit¢ osvojuje hodnoty a tradice pfedavané z generace na generaci.
Soucasné je rodina jednim z nejvétSich nositeld hodnot lidské spolecnosti a vyznamnym

zprostiedkovatelem kulturnich vlivi. (Klapilova, 1996)

., Rodina je jakymsi nejuniverzalnéjsim socializacnim cinitelem, ktery poskytuje jedinci
identifikacni vzory, seznamuje ho s predpokladanym chovanim pro muzskou a Zenskou roli.
U¢i jedince reagovat Zadoucim zpiisobem v procesu interakce a umozZiiuje mu praktické
ovéreni ziskanych dovednosti v ramci rodiny. Uplatiuje se jako regulator chovani jedince
a poskytuje mu spolecensky Zadouct normy. Pod vlivem rodinného pusobeni se vytvari postoj

VoG«

k personalnimu okoli, sobé samému i spolecnosti obecné.  (Vyrost, 1998, s. 46)

,,Rodina umoznuje jednotlivci, aby v ni nalézal oporu, ztotoznoval se s ni, zdroven
mu dava svobodu k tomu, aby si budoval a zachovival svou osobni odlisnost.*

(Matousek, 2003, s. 83)

Kazda rodina plni hned nékolik funkci. Mezi pét zakladnich patii: funkce
biologicko - reprodukéni, ktera =zajiStuje zachovani rodu, tedy plozeni potomstva;
ekonomicko - zabezpefovaci, diky niz ma rodina urité postaveni ve spolecnosti,
a predevSim zajiStuje financ¢ni zabezpeceni; emociondlni funkce ma vliv na formovani
osobnosti ditéte; relaxa¢ni a regeneracni uci déti odpocivat - acelem je spole¢né travit volny
¢as; a v neposledni fad¢ funkce socialni, ktera uci dit€¢ dodrzovat normy, pravidla, zdkony

a zaclenovat se do spolecnosti.

,Rodina je tez prvni socialni skupinou, ktera uci dite prizpusobovat se Zivotu,
osvojovat si zdakladni navyky a zpisoby chovani béiné ve spolecnosti. Hovorime tedy
0 socializacné - vychovné funkci rodiny. Rodina je také instituci, ktera by méla pamatovat

na rekreaci, relaxaci, zabavu. Jak rodina plni tuto funkci, se projevi napr. v tom, do jaké miry
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travi vsichni ¢lenové rodiny pohromade sviij volny cas, jakym zdjmovym cinnostem se venuji,
jakym zpusobem travi dovolené apod. Zbyva pripomenout jesté emocionalni funkci rodiny,
kterd je ovSem zdsadni a nezastupitelnd. Zadna jind instituce nedokdze totiz vytvorit podobné,
a tak potrebné citové zazemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty, a tak podstata a smysl nemohou
byt nikdy proménény. Od 90. let minulého stoleti Ize u nas v diisledku vsech zmén pozorovat,
Ze pribyva rodin, které tuto funkci (z duvodu rozvodii, dezintegrace, zaneprazdnénosti atd.)
plni jen s velkymi obtizemi, resp. neplni téméer vubec. Narustda pocet déti citove

deprimovanych, nebo i tyranych.* (Kraus, 2008, s. 82)

2.2 Narozeni ditéte s poruchou autistického spektra v rodiné

Vztah rodic¢i k ditéti vznika jeste¢ pted porodem. Plod je aktivni, reaguje na vlivy
zprostiedkované matCinym télem, stejné¢ tak matka vnima projevy ditéte dlouho pied jeho

narozenim. (Matousek, 2003)

, Rodice déti s poruchami autistického spektra casto jesté pred samotnym urcenim
diagnozy tusi, Ze néco neni v poradku. Pozoruji, Ze jejich dité se v jistych situacich svymi
projevy a chovanim lisi od vrstevnikii. Pro nékteré rodice tak miize stanoveni diagnozy
3

znamenat do jisté miry ulevu. Ulevu, Ze konecné zmnaji ditvod odlisnosti svého ditéte.*

(Urbanovska, 2011, s. 35)

I ptesto, Zze kazda rodina vyzaduje jiny druh pomoci, a to v zavislosti na véku ditéte
a rozsahu jeho postizeni, neobejde se bez ni. Rodiny potrebuji pomoc ptfi zvladani stresu,
socialni 1 finan¢ni pomoc, ale také je pro n¢ diilezity pozitivni vyvoj jejich ditéte s postizenim.

(Jelinkova in Tomaskova, 2004)

Slowik in Tomaskova (2007) uvadi, Ze se jedna o natolik obtiznou udalost, kterd miize
byt srovnavana s umrtim ¢lena rodiny, protoze i v tomto piipadé prochazi rodina krizi

spojenou s feSenim dulezitych otazek, zménami ve svych piedstavach a rozhodnutich.

Vagnerova in Kynclova (2008) se zminuje 0 krizi rodicovské identity, ve které rodice
reaguji na negativni odliSnosti svého ditéte a jeho perspektiv do budoucna. Zaroven
poukazuje, ze reakce rodiCli na postizeni jejich ditéte, zplisob zvladani této situace a piijeti

urcitého zplisobu feSeni zavisi na mnoha rozlicnych faktorech.
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Prvni sdéleni diagndzy v podstaté vzdy vyvolava u rodict Sok, smutek, uzkost a vede
k rychlému rozvoji obrannych mechanismu. S faktem nemoci se postupné vyrovnava kazdy
z Clenil rodiny svym osobitym zpisobem; vétSina rodi€il ale prochazi fadou stadii emocnich

reakci, obvykle v uvedeném potadi, i kdyz vzdy individualng riznym tempem:

1. Sok - rodice Casto proZzivaji pocit zmatku, projevuje se iracionalni mysleni a citéni, mohou
reagovat zcela nepfiméiene. Matéjcek (2001) hovoti o prvnim poznani rodict, ze je dit€ vazne
postizené. Obvykle vyvola dusevni oties neboli ok, provazeny silnou tzkosti. Je to podle néj

otfesny zivotni zazitek, ktery ma jen malo obdoby v jinych zivotnich udélostech.

2. popieni - neprijeti informace o postizeni ditéte je obrannou reakci pied ztratou vlastni
rovnovahy a pied zhroucenim. Rodice se chovaji tak, jako by jejich dité bylo zdravé, nebo

Ve, Ze postizeni jejich ditéte Casem samo odezni. (Vagnerova in Urbanovska, 2011)

3. smutek, zlost, uzkost, pocity viny - typické byva hledani viny u druhych, agresivni pocity
a vztek na cely svét, ale i na sebe sama. Dale také hluboky smutek, sebelitost, litovani

druhych a zejména pocity viny, které byvaji uvadény az u 25% rodicu;

4. rovnovaha - dochazi ke snizovani uzkosti, deprese a soucasné nariista piijeti situace a roste

snaha rodicu starat se o dit¢ a aktivné se podilet na jeho 1é¢bé;

5. reorganizace - v posledni etapé se rodi¢e vyrovnavaji s diagndzou ditéte a pfijimaji
potomka takového, jaky je. Hledaji optimalni feSeni situace a cesty do budoucna. V rodiné
se méni hodnotovy systém, objevuji se nové priority. Vytvaii se také rovnovaha rodinného
systému, kterd je velmi dualezitd pro dalsi vyvoj ditéte. Této zavérecné faze bohuzel
nedosahnou vsichni rodi¢e. (Ri¢an, Krejéifova a kolektiv, 1997) Mat&j¢ek (2001) také
zminuje, Zze se toto obdobi vyznacuje piijetim ditéte rodic¢i a jejich role jako vychovatelu
ditéte s postizenim. Tim dostava zivot pro vSechny novy smysl a je zvlasté dilezité v tomto

Case zdlraznit rodi¢im jejich ,, hrdinstvi. “
Jak jsme jiz uvedli, tplné smifeni se s diagnozou ditéte a jeho bezpodminecné pftijeti

neni vZzdy samoziejmosti. Vyrovnani se s takto narocnou situaci je ovliviiovano nékolika

faktory:
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Sobotkova in Kynclova (2007) hovoii o takzvanych protektivnich faktorech,
které posiluji fungovani rodiny a fadi se mezi né zdroje odolnosti a strategie zvladani zatéze.
Zdroje odolnosti jsou vSe, co ma rodina k dispozici. V rodinnych zdrojich je zahrnuta
soudrznost a flexibilita rodiny, cilena duchovni orientace, jasnd komunikace, rodinn tradice,
organizace a pravidla. Mezi osobni zdroje patii inteligence, znalosti a dovednosti jednotlivych
¢lent rodiny, fyzické a psychické zdravi, sebedlivéra a pozitivni sebepojeti, smysl pro humor,
vitalita, odvaha, pocit smysluplnosti zivota a nezdolnost. U vnéjSich zdroji byvaji nejcastéji

zminovana socidlni podpiirna sit’, socioekonomicka stabilita a kulturni Groven rodiny.

Na pfijeti ditéte s PAS v rodin¢ se vyznamné podileji nasledujici determinanty:
e Etiologie postiZeni
o K vyrovnani se s diagnozou ditéte znacné napomaha znama pticina postiZeni.
Rodice tak ztraceji pocity viny a snaze hledaji vychodiska z dané situace.
dosud neni zcela znama. Neznama etiologie tak dava prostor pro vzajemné
obvifiovani rodi¢t, 1ékai, a tim pfispiva k naruSeni rodinné stability. (Ri¢an,

Krejéitova a kolektiv, 1997)

¢ Individualni charakteristiky ditéte s PAS

o Dilezitym faktorem je individudlni osobnost samotného ditéte. Vztah rodict
a ditéte je ovlivnén moznostmi navdzat a udrzet kontakt a také reakci ditéte
je navazani zrakového kontaktu, usmév, neméné také projevend radost
a naklonnost. Uvedené projevy vSak mohou byt u déti s poruchami
autistického spektra omezeny &i pozménény. (Ri¢an, Krejéifova a kolektiv,
1997)

o Dité s postizenim (tedy také dit€¢ s poruchou autistického spektra) klade
zvySené naroky na trpélivost, empatii a vstiicnost rodiclt. Pokud k projevim
dité¢te patfi vlastnosti jako netrpélivost, podrazdénost, naladovost,
psychomotoricky neklid (coZz neni u déti s poruchou autistického spektra
vyjimkou), mohou rodice reagovat odvetou. To znamena také podrazdéné
a neklidné. Ze strany ditéte pochopitelné prichazi protiatok. Vznika tak

zacarovany kruh, ze kterého se Ize jen stézi dostat ven. (Matéjcek, 1992)
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¢ Individualni charakteristiky dalSich ¢lent rodiny

o Vyznamnd je pfedevSim osobni zralost c¢lenli rodiny, jejich dosavadni
zkusenosti s postizenymi lidmi, ale 1 zkuSenosti se zvladanim jinych krizovych
situaci a tézkych zivotnich udalosti. Dulezitou roli hraje rovnéz jejich
sebevédomi, sebehodnoceni, celkova sila osobnosti a odolnost vuci zatézi.
(Ri¢an, Krejéitova a kolektiv, 1997)

o ,,Matky deéti s autismem stradaji omezenim svého osobniho volna a svobody,
mohou trpét ztratou sebeocenéni, protoze se domnivaji, Ze selhaly ve své
rodicovske roli, a casto maji pocity deprese, vzteku, unavy a napéti. Tyto Zeny
velmi casto bolestné vnimaji rozdil v tom, jak spolecnost pohlizi na jejich dite
a na jiné déti a jak se jejich rodicovské role lisi od role jinych zen.* (Scholer,

Mesibov, 1997, s. 182)

e Struktura rodiny, kvalita vztahi v rodiné
o Obzvlast narocné je vyrovnani se s diagnozou ditéte pro svobodnou matku
nebo pro rozvedeného rodiCe, ktery ma dit¢ ve vlastni péci. Vyznamnym
faktorem je také pocet a potadi déti v roding. Maji-li rodice jesté dalsi dité
¢i déti, je jejich sebepojeti méné ovlivnéno a nedochazi v takové mife
k pochybam o své rodiCovské roli. Pokud je dit¢ s poruchou autistického
k pochybdm, zda by mohli mit viibec jeste¢ zdravé dit€. V neposledni fadé je
vyznamna spoluprace jednotlivych ¢lenti rodiny. (Ri¢an, Krejéitova a kolektiv,

1997)

e Socialni prostiedi (Sirsi rodina, piratelé, verejnost)

o Rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra maji ¢asto tendence izolovat
se od okolniho svéta. Nemaly podil na tom maji negativni zkuSenosti
(nevhodné pozndmky okoli, nepochopeni ze strany jinych lidi apod.), strach
a obavy, vyhybani se obtizim. Je tfeba uvédomit si, Zze mira stresu a napéti
v rodin€ roste praveé v dusledku nedostatku kontaktl s okolim. Pro rodinu je
dillezita nejen emocni podpora, ale také respitni sluzby (hlidani déti, krouzky,
tabory), diky nimz ma rodi¢ moznost nesobecky odpocivat, relaxovat a travit

&as s prateli. (Ri¢an, Krejéifova a kolektiv, 1997)
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Vyuziti nabizené pomoci (tzv. respitni sluzby) ma jesté jeden vyznamny aspekt.
Naro¢nost situace, kterou predstavuje péce o dité s poruchou autistického spektra, s sebou
nese riziko rozpadu partnerského vztahu. Chvile stravené pouze S partnerem jsou proto
namisté. Spolecné zazitky upeviiuji vzajemny vztah a v disledku kladn€ ptisobi na vytvoieni

zdravého klimatu v roding. (Mat¢jcek, 1992)

24



PRAKTICKA CAST
3  Vliv ditéte s poruchou autistického spektra na zivot v rodiné

3.1 Hlavni cil a dil¢i cile vyzkumu

Hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je zjistit, jaky vliv maji poruchy autistického

spektra u ditéte v obdobi pfedSkolniho véku na vybrané aspekty rodinného systému.
Dil¢i cile

1) Zjistit, jaké jsou pocity matek prvni mésice po sdéleni diagnozy!?

2) Zjistit, jaké jsou zkuSenosti matek déti s poruchou autistického spektra s piistupem
1¢karu!?

3) Zjistit, jaky postoj zaujali pfibuzni a pratelé vici rodin€ a jejich ditéti po zjisténi
diagnozy!?

4) Zjistit, jakym zpusobem vnima matka své dité s PAS!?

5) Zjistit, jaké postupy a prostiedky matky vyuzivaji pro vychovu ditéte s PAS!?

6) Zjistit, jak dité s PAS projevuje pocity libosti a nelibosti!?

7) Zjistit, zdali dit¢ s PAS umi projevit lasku vici rodicim, sourozenctim!?

8) Zjistit, jakou pomoc vyuzivaji rodiny ditéte s PAS!?

3.2 Vyzkumna otazka

V ramci kvalitativniho Setfeni zivota ditéte s poruchou autistického spektra v rodiné byla

stanovena nasledujici vyzkumna otazka:

e Jaky je vztah mezi vnimanim rodic¢u ditéte s PAS a piedstavami 0 jeho budoucnosti?

3.3 Metody vyzkumu

3.3.1 Metoda sbéru dat

kvalitativnich dat. Terminem interview oznafujeme takovy rozhovor, ktery je moderovany
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a provadény s urCitym cilem a za Gcelem vyzkumné studie. Délime ho do tfi zakladnich

skupin: nestrukturované, polostrukturované a strukturované. (Miovsky, 2006)

v v

technickou pfipravu. Jak uvadi Gavora (2010), vytvafi se urcité schéma, které je pro tazatele
zavazné. Toto schéma obvykle specifikuje okruhy otdzek, jez jsou ucastniku pokladany,
ale jejich poradi se mliZze ménit podle pribéhu rozhovoru nebo miiZze vyzkumnik vytvofit nové

otazky, ptipadné n¢které naopak vynechat.

V ramci vyzkumu jsme zvolili 17 otevienych otazek (pfiloha 1), na néz respondent

muze odpovidat voln¢ a uvést obsahlejsi, podrobné&jsi odpovedi.

3.3.2 Metoda analyzy kvalitativnich dat

., Metoda prostého vyctu dat je metodou na hranici mezi kvalitativnim a kvantitativnim
pristupem. Jejim prostrednictvim vyjadiujeme viastnost urcitého jevu, ktera se tyka napriklad
toho, jak casto se dany jev vyskytl ¢i v jakém poméru vyskytu byl k jinéemu jevu.* (Miovsky,
20086, str. 222)

Doslovné ptepisy vypoveédi respondentli byly analyzovany za tucelem ziskani
potfebnych informaci k uceleni pfedstav o zivoté rodin s ditétem s poruchou autistického
spektra. Piedevsim se jedna o nalezeni souvislosti mezi jednotlivymi vypovéd’'mi respondentl

a jejich vzajemnym propojenim, které umoznilo blizsi vhled do situace jednotlivych rodin.

3.4 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek tvorily ¢tyfi matky déti s poruchou autistického spektra. VEk matek
se pohyboval v rozmezi 29 - 48 let, v€k a pohlavi déti, kterych se rozhovor tykal, byly stejné.
Chlapci, 6 let. Tti ze ctyt déti Ziji v uplné rodin€ s dal§im sourozencem ¢i sourozenci, pouze
jeden z chlapcu Zije s matkou samozivitelkou a bez sourozenci. Diagnoza u chlapci je
dvakrat vysoce funk¢ni, jednou stfedné funkéni a jednou nizko funkcni détsky autismus.

Charakteristiky vyzkumného souboru jsou uvedeny v tabulce 1.
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Tabulka 1 Pfehled respondentti vyzkumného vzorku

Vék a
Vék
k pohlavi | Diagnéza ditéte Rodinna situace Nemoci v rodiné
matky
ditéte
Onemocnéni Stitné
1 laa 6 let Stiedn¢ funkeni détsky Uplna rodina, se zlazy, rakovina
et
chlapec autismus zdravymi sourozenci traviciho traktu,
mozkovy nador
5 |37 16t 6 let Nizko funk¢ni détsky Uplna rodina, se Epilepsie, DMO,
€
chlapec autismus zdravym sourozencem | LMD, porucha sluchu
3 |48 16t 6 let Vysoce funkéni détsky Pouze matka, bez
e
chlapec autismus sourozenctt
Sarkoidéza plic,
6 let , ) Gilbertova choroba,
Vysoce funkéni détsky Uplna rodina, se )
4 |29 let : drave Meniérova choroba,
autismus zdravym Sourozencem
chlapec mozkovy nador, LMD,
mentalni retardace

3.5 Organizace a priibéh vyzkumu

Téma bakalaiské prace a nasledny vybér daného interview s rodici ovlivnila praxe,

kterou jsme absolvovali ve tiidé pro déti s poruchou autistického spektra. Velmi dobie jsme

vychazeli s vedouci pani ucitelkou, ktera byla vstficna a ochotnd se v§im nam pomoci

a kterd nas toho také hodné naucila. Rozum¢éli jsme si a ona samotna byla s nasi praci ve tfide

velmi spokojend. Diky tomu nam pomohla nésledujici rok zprostfedkovat rozhovory s danymi

matkami. Ziejmé na zakladé toho, Ze jsme s détmi pracovali a S jejich rodi¢i se obcas

v matetské Skole potkéavali, nebylo obtizné ziskat jejich souhlas k ucasti na interview.

S kazdou matkou jsme se setkali v jiny den, a to v pracovné tiidni ucitelky. Bylo

to pro né¢ znamé prostiedi, klidné, vhodné pro na$i praci. Nejdiive jsme s matkou sepsali

souhlas o poskytnuti interview a jeho nahravanim na diktafon. TaktéZz jsme ji obeznamili
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s vyuzitim informaci, které nadm poskytne do bakalaiské prace. Nasledovalo samotné

interview.

Vsechna interview trvala pfiblizn¢ stejnou dobu, okolo 45 minut. Kazdd matka
se projevovala jinym zplsobem. V jednom z rozhovorli pro néas bylo velmi obtizné udrzet
si potfebny odstup, nebot’ matka plakala. Jind z matek hovofila neutrdlnim tonem a po celou
dobu si zachovavala kamennou tvaf. Tifeti z matek se neustdle rozCilovala a posledni
se naopak hodné smala. Byla to velice zajimava zkuSenost; Vvidéli jsme odlisnosti
v osobnostech jednotlivych matek, jejich schopnost o problematice hovofit a vibec
si predstavit, jak rodinna situace s ditétem s PAS vypada. Rovnéz jsme si mohli vyzkouset,
jak jsme schopni vytvofit piijemné prostfedi, byt empaticti, ale byt i pruvodci v prab&hu

interview a fidit celou situaci.

Po skonceni interview jsme matkam dali prostor sdélit jest¢ dalsi informace, které ony

povazovaly za dulezité a které jsme opomnéli otazkami evokovat.

Dalsim ukolem bylo rozhovory zpracovat a najit v nich co nejvice, pro nas
potfebnych, informaci. Jen samotny piepis jednoho rozhovoru trval téméf dvé hodiny.
Neékolik dlouhych dni jsme je pak stale dokola procitali a snazili se ,,Cist mezi fadky .
I kdyz povazujeme zpracovani danych rozhovort za nejobtiznéjsi ¢ast celé prace, rozhodné

to je dilezita, smysluplnéa a obohacujici zkuSenost.

3.6 Interpretace vysledkiu vyzkumu

V této kapitole jsou uvedeny doslovné piepisy vypovédi respondentek. Pii interpretaci
jednotlivych vysledkli jsme nékteré pasaze zvyraznili, abychom vyzdvihli jejich dilezitost
a také umoznili snadn¢jsi orientaci v textu. Prepis si ponechava svou jazykovou (slovni)

autenticitu.
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Otazka 1: Jak probihalo Vase téhotenstvi a porod?
Pribéh téhotenstvi a porodu:

Matka Stdpana: Téhotenstvi bylo dost pohodovy, akordt jsem od zacdtku hodné citila déloini
stahy, takze to chtélo akorat doplnit horcik. To jsem titeba v jinych téhotenstvich neméla,
aby to bylo takovy intenzivnéjsi, ale jinak problém nebyl. Porod byl nadherny, byl rychly.
(...) Akorat si ted jesté vzpominam, Ze ve druhym trimestru jsem méla chiipku, vysoky
horecky, asi tyden, Ctrndct dni jsem byla trochu mimo, ale nic zvlastniho. A Stitnou zldzu

Jjsem méla po celou dobu v poradku.

Matka Marka: Téhotenstvi s Mareckem bylo IVF, takZe rizikovy, takze mi mésic, dva mésice
davali néjaky udrzovaci injekce s tim, Ze potom se uz vSechno srovnalo, a protoze to bylo IVF,
tak byl napldnovanej porod a pro podezieni, Ze to miminko bude veliky, mi byl doporucenej
porod cisarskym vezem. TakZe jsem jela do nemocnice do Olomouce, kde mi doktor ek,
Ze to miminko nebude veliky, Ze budu rodit normalné. TakZe tak po tom deset dni po tom
terminu byl vyvoldavanej porod a po Sestndacti hodindch se nam omlouvali, Ze ten Marecek je
fakt velkej a rodilo se cisaiem. Takze se nam primar omluvil a do ted'ka nevime, jestli to bylo
z tech prvnich véci, co u toho Marecka mohlo nastat. Jde o to, Ze nékdo ctyri a pul kilovy
miminko porodi, ale ja bych to prosté nezvidadla, takze je mozny, Ze u toho Marecka se néco

zaseklo nebo pokazilo tim, ze uz mél byt dvé hodiny na svete.

Matka Dana: Nevédéla jsem ani asi do 3. mésice, Ze jsem téhotnd, a jako vSecko v pohodé,
akordt ja jsem ze zacdatku hodné cvicila a doktorka mi pak asi az v 5. mésicu iekla, Ze mam
mdlo plodové vody, nevim jestli to teda na to mélo néjak vliv, ja jsem se na to dodneska
nezeptala. Byla jsem vzhledem k véku dvakrdt v Praze na odbéru plodové vody, to Fekli, Ze je
to v pohodé. (...) Jesté jsem byla na jednom vysetieni, jestli ta plodovd voda neni zelend,
pry se pak zacne kazit. Ale jako, kdyz se malej narodil, tak mi prislo, Ze nazelenala byla,
a malej jesté pak dva, tri dny kadil takovy nazelenaly, tak jsem se ptala, co to je, a oni Fikali,
Ze je to normdlni. (...) Malej vitbec nebrecel, kdy? se narodil, to mé teda jako dostalo,
sem si Fikala, co je jako, oni mi ho hned sebrali, ani mi ho neukdzali, rychle s nim odesli pry¢
a von nebrecel. Ja prosté sok, rikam si, co je, vSichni doktori odesli do prcic a Ze ho hned
musi dat do inkubatoru. No, a pak mi néjaka sestiicka Fekla, Ze ho museli dat

v

do inkubdtoru, protoZe mél omotanou pupecni Stitiru, myslim, kolem pravé noZicky.
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Matka Matéje: Tak u Matyska to téhotenstvi bylo trosku sloZitéjsi, protoze miij manzel udelal
takovej kiks, Ze kviili tomu jsme se potom i rozvedli, takZe téhotenstvi bylo takovy bourlivéjsi,
ale porod byl vcelku normalni, ten probihal rychle, jeliko? byl druhej. (...) U porodu Zadny
komplikace nebyly, akordt byla zakalend plodova voda, ale pak doktor Fikal, Ze to nic neni,

takze asi dobry.

Otazka 2: ZKkuste si vzpomenout, jak se VaSe dité od porodu vyvijelo a kdy jste si poprvé

uvédomila, Ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?
Vybrana specifika vyvoje ditéte po porodu:
e naruSena fe
Matka Stépana: Je pravda, co se vyjadiovdni tyce, byl pomalejsi.

Matka Dana: KdyZ zacal pobirat rozum, to uZ mu byly tak dva roky, tak nemluvil, ani
slabiku, on vSechno ukazoval. Sestra mi Fikala, Ze to nic neni. Ona je zdravotni sestra
a rikala, Ze néktery décka prosté nahrdvaji, a az pak zacnou. A on fakt pak zacal. Zacal
opakovat mama, ale ¥ikal aZ ty posledni slabiky, takZe ma. Pak jesté asi dalsi tii slova,
ale fakt vidycky ai ty posledni dvé slabiky, a pak tii dny nato zacal normdlné mluvit
v krdatkych vétach. A zacal o sobé mluvit ve druhé osobé, no a mu to zistalo. Kdyz jsem

se ho snazila predélavat, tak se zacal strasnée vztekat.

Matka Maté&je: Mluvit jsme ho ucili hodné dlouho, to mu byly takovy dva aZ tii roky urcité,

abysme dali dohromady jednoduchy véty, aby s nama komunikoval.
e narusend motorika

Matka Marka: To vim, Ze jsme na tom byli opoidéné s pietiéenim. Byl opozdénej v tom,
Ze dité se md zhruba ve tFech mésicich pretdcet, a on se pretocil az v sedmi mésicich, posadil
se strasné pozdé, az ve dvanacti mésicich, takze my jsme, protoze se do téch Sesti mésicu
nepretocil, jsme zacali cvicit Vojtovu metodu a to mu hrozné pomohlo. Takze se sice posadil
az ve trindcti mésicich sam, a samotna chiize zacala v osmnacti mésicich. TakzZe diky

té Vojtovce to vSechno dohnal.
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Matka Matéje: Chodit se ucil taky hodné pozdé, protoze viastné objevil silu lozeni. Takze byl

vvvvvv

Skoro az ve dvou letech zacal chodit, protoze on skoro nevidél.
e naruSené vnimani

Matka Stépana: Zhruba nékdy ve tietim roce, jako by to, co umél, tak jako by $lo doli

a ve ctyrech letech skoro nemluvil. Tam to prosté spadlo, i vnimani toho okoli.

Matka Marka: Co bylo prvni, co bylo Spatné, jsme si vsimli bylo to, Ze nereagoval
na zavolani a nebyl schopnej udélat pa pa, prosté to nedal. Nebo udélej paci paci, a tak.
To jsme délali do zblbnuti, ale prosté to neslo. A pak jesté neukazoval rukou, tieba ukaz kde

je kocka nebo kniZky, nic ho prosté nezajimalo.

Matka Matéje: No a mamce pak zacalo byt divny, Ze on prestal vnimat.
e tfepetani rukama

Matka Marka: V tom roce a piil zacal délat ty vétrniky rukama.

Matka Matéje: No a mamce pak zacalo byt divny, zZe on prestal vnimat a zacal porad néco
delat s prstama. On furt jel prstama a my jsme nevédeli, co to je. Tak maminka sedla
na internet, podivala se, co to miize byt a zjistila, Ze vlastné tady tu vadu s prstama,

Ze to délaji hodné autisti.

Otazka 3: DokaZete mi popsat, jaké pro Vias byly prvni mésice poté, co Vam sdélili

diagnozu?

Vybrané reakce na sdéleni diagnézy:

Sok, zdéSeni, strach, beznad¢j
e vzpominka na Rain Mana

o ziskdvani informaci pfes internet, Casopisy

nepiijeti diagnozy
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Graf 1 Reakce rodi¢li na sdéleni diagnézy

Matka Stepana: Viibec jsem nevédéla, co ten autismus je, znala jsem to akordt z Rain Mana.
Ze zacdtku to bylo takovy, Ze jsme hned zasedli na internet, protoze doktorka vam nerekne
nic moc, ze strany oficidlniho zdravotnictvi taky neziskate nic, takze jsme brouzdali
po internetu. Chvilkama nds az mrazilo, kdyz jsme Cetli zdakladni znaky a zjistili jsme, Ze treba
z deseti znakii ma Stépik osm, tak%e jsme 7 toho byli samoziejmé rozhozeni, protoe nevite

vitbec, co to bude obndset.

Matka Marka: No, takZe nejvétsi byl ten Sok, kdy tam bylo, Ze autismus neni lééitelnej, nikdo
nevi, jak to je, proc to je, neni na to nic. To na to tom bylo asi to nejdrsnéjsi, e tam nebyla
absolutné Zadnad nadéje. Prosté jsem si precetla, Ze je to autista, Ze to nikdy nebude dobry,

Ze nebude nikdy samostatnej, furt bude na nekom zavislej. To bylo krusny.

Matka Dana: To dodneska vim, jak jsem vidéla hvézdicky pied ocima, uplné se mi zatocila

hlava. Jé - co se mi vybavilo, byl Rain Man. Rikdm - to ne, to nemyslite viiné.

Matka Matéje: SnaZim si to nepripoustét, ani nikdo v rodiné. Snazime se s nim jednat jako

s normalnim ditétem, co potrebuje normalni véci.
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Otazka 4: Jaky byl piistup a chovani lékain?
Vybrané typy pristupu lékaii:

e neochota, bagatelizovani

e doporuceni nic nefesit a cekat

e nedostate¢né povédomi o problematice

e spokojenost, dobry pocit

4
3 3 3
3 .
2 .
1 .
O .
neochota, doporuceni nic nefesit a nedostatecné povédomi  spokojenost, dobry
bagatelizovani cekat o problematice pocit

Graf 2 Pristupy lékait

Matka Stépana: Tak katastrofa to nebyla nikde. (...) Tak jsem na to upozornila i nasi pani
doktorku, Ze se mi to nezda. To bylo tehdy v cervnu, dva mésice pred jeho ctvrtymi
narozeninami. Takze jsme sli k psycholozce a tim to zacalo. Je fakt, Ze nas na to mohla
doktorka néjak upozornit, mam pocit, Ze ten autismus jes§té neni moc v povédomi naSich
lékaii. TakZie si myslim, Ze se zacalo jednat pozdé, Ze nékteré véci se mohly Fesit
uz mnohem dviv. U psycholoZky jsme byli dvakrat nebo tfikrdt, iikala, Ze se nikdy

s autismem osobné nesetkala, ale Ze to tomu odpovida.

Matka Marka: Ten zlom byl, kdyz Mareckovi byly dva roky, v tom Motole, kdy potvrdili jeho
diagnozu, ale i potom mi jesté iikali, nezoufejte, e md ten nerovnomérnej vyvoj, Ze to za rok
MiiZe byt vSechno jinak, a stejné tak to tvrdili i vSichni pediatii. Jsou mu dva roky,

nebudeme se tim zabyvat, pockejte, ai mu budou tii roky, cof byla uplna blbost. (...)
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A pak vilastné v osmndcti mésicich jsme byli na neurologii, protoze v tom roce a piil zacal
delat ty vetrniky rukama. Kdyz videél, jak jede auto, nebo kdyz se dival na néjakej oblibenej dil
Krtecka, tak to taky udélal. TakzZe ja jsem to natocila, vyrazila jsem za neuroloZkou, ta mi
vysvétlila, Ze jsem prosté uplné divnd, Ze to je normdlni projev. Takze ta neurologie byla
kolem Sesndcti, sedmndcti mésicu, kolem osmndctého mésice uz jsem se sama objednala
na Motol, protoze kaZdej, s kym jsme mluvili, nam ¥ikal, nechejte to bejt, déti do téch tii let
se srovnaji. (...) A presné, ted jak uz se to da vsude zjistit, tech deset bodu, tak tam bylo
napsany o tech vétrnicich, kdyz ma radost, Ze vypada, jako Ze neslysi, Ze se neotdci, neukazuje
a takovy. Tak jsem cetla ty body a Fikam si, tak to je ono, a volala jsem doktorce, pediatriéce,

ta to samoziejmé znala, ale nikdo nevédél, Ze je to autismus.

Matka Dana: My jsme méli schiizku pro matky, co maji autisty, a tam mi dvé matky doporucily
doktorku, co je pry dobra. Tak jsem tam $la a ona po mné uplné zacala $tékat, byla
nepiijemnd a nechtéla mé piijmout. Tak mi pak doporudila doktora, on je véiici a s tim
jsem fakt spokojend. A tak jsem tam Sla s hriizou, ale protoZe ta doktorka piedtim mi iekla,
Ze ui md jednoho autistu a Ze je to strasny, Ze uZ dal§iho nechce. Potom mi znama
doporucila néjakyho dobryho doktora, ale musela jsem k nému mit doporuceni pediatricky.
Tak jsem §la za ni, tak se mé ptala, co déla. Tak jsem ji vyjmenovala ty tfi véci a ona Ze...
prosim vds, to je uplné normalni. Tak jsme $li k tomu doktorovi, jenZe ten mi iekl, Ze takhle
malinky nedéla, tak mé poslal za néjakou psycholozkou. Dala mu papir, normalné si s nim
povidala, on ji teda moc neodpovidal, spis si tam kreslil. Tak jsem si s ni hodinu povidala,
co déla a tak, a ona Fikd, to je normdlni, prosim vds, proc jste tady. Ted po hodiné mu
hrablo, zacal rozhazovat vSechny véci a neposlouchal ani mé, ani ju. A ona ¥ikala, Ze tohle
Za jedenadct let, co tohle déla, v Zivoté nevideéla. Tak Fikala, dejte mi na néj Ctrndct dni, ja
se na néj pripravim. Pry studovala 7 néjakych péti, Sesti kniZek - mi pak iikala, s Moravkem

to konzultovala a shodli se, e mame jit k psychiatricce.

Matka Matéje: Tak vice méné po mné koukali, co po nich chci. ProtoZe ono to neni moc
rozSiieny, takZe oni byli vSichni takovi zaskoleni. Ale pievainé 7 nich mam pocit dobrej.
Akorat s panem zubaiem byl problém, ten nam ho odmitl oSetiit a poslal nas do Olomouce,
fe je to neoSetiitelnej pacient, protoZe Matysek zacal hrozné hysteréit. (...) A pani doktorka
mi Fekla, Ze moje dité je naprosto v pordadku, aZ kdy? jsem si pak vyslapla, tak mi dala
doporuceni na ocni a nezapomnéla tam napsat, Ze je to na vlastni Zdadost matky,

kdyby nahodou jako.
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Otazka 5: Jak se k tomu postavila VaSe rodina a prdtelé?
Postoje rodiny a SirSiho okoli:

e kladny ptistup rodiny
e neutrdlni postoj rodiny
e negativni postoj rodiny

e opovrzeni §irSim okolim
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0 I T T
kladny postoj neutrdlni postoj negativni postoj opovrzeni Sirsim okolim

Graf 3 Postoj rodiny a §irSiho okoli

Matka Stépana: Ja bych iekla, Ze vieobecné v§ude velmi, velmi dob¥e. Moji rodice to zvlidaji
perfektné, manzelitv otec, i piesto Ze je s nim nékdy tézka domluva, tak s tim Stépdnem
problémy nema, velmi dobie ho piijima. Prdtelé bez problému, Sirsi okoli, jeliko? bydlime

na vesnici, tam uZ je vétsi problém.

Matka Marka: Tak manZel to zvlidal. Nebo zvlddal, bylo to téiky. Ale nebyl to pro nds
takovej Sok, jak kdy; ma vaSe dité chiipku a tyden na to vam reknou, e ma leukémii.

V rodiné ho maji vsichni radi, ale neni tam nikdo, kdo by ho zvladnul.

Matka Dana: Moje rodice jsou po smrti, ségra ¥ikala, jako Ze no jo no, s tim se nedd nic
délat.
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Matka Matéje: Tak moje mama je na to zvykld, protoZe miij bracha se narodil s LMD, oni
uz jsou vSichni tak nauceni, e to bereme automaticky a nikdo si to nepiipousti. (...) Oni
jezdi co ctrnact dni k manzelovi na vikendy, takze tatinek uZ si na to taky zvyknul, vzal to

sportovné, coz jsem se taky divila.

Otazka 6: Jak se na Vasi situaci divdte dnes a jak ovlivnila Vasi rodinnou situaci?
Vybrané faktory ovliviiujici situaci v rodiné:

e psychicky naro¢né

e Casové narocné

e finan¢n€ narocné

e téméf neovlivnilo
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psychicky narocné ¢asové narocné finan¢né narocné témér neovlivnilo

Graf 4 Vlivy na situaci v rodiné
Matka Stépana: Stoji nds to mnohem vic ¢asu, neZli normalni dité. I financéné samoziejmé.

Matka Marka: Jo, néjak moc to neovlivnilo tu nasi situaci v tom, Ze byl prvorozeny, vSechno

teprve zacinalo. A ta zprdva taky nep¥isla ze dne na den.

Matka Matéje: Vice méné nijak, akordt jsou vsichni vic ve stiehu. Clovék prosté musi byt

opatrnej, v§ichni se naucili, Ze ho nesmi ani na vtefinu pustit 7 oci.
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Je potieba poukazat i na vypovédi matek v kontextu jinych otazek, viz otdzka ¢. 3, 7, 12, 13,

14.

Otazka 7: Reknéte mi néco o VaSem ditéti, jaké podle Vis je?
Vlastnosti ditéte:
e pozitivn¢ hodnocené vlastnosti

Matka Stépana: Ja si myslim, Ze on je docela takovy §fastny, spokojeny dité. Neni nastésti

néjak agresivni. V podstaté je hodnej.

Matka Marka: On je takhle Sikovnej, chytrej. Fotografickd pamét’ uplné genidlni, zkouseli

jsme doma, jestli umi pocitat, tak normalné chape mnoziny do deseti, pak uz jsme dal nesli.

Matka Dana: Von je teda hrozné chytrej, az teda nekdy vycuranej. Hrozné si teda pamatuje

v§echno.

Matka Matéje: Tak ja si myslim, Ze dité je to veselé vcelku. Je takovej bezprostiedi, hodné
upiimnej teda, to je. (...) Doma neexistujou karticky, prosté nic, ja mu to jenom rikam,
co bude, a on uz si na to tak zvyknul, Ze prosté i kdyz mu to prehdzu, tak je schopnej

se prizpusobit.
e negativné¢ hodnocené vlastnosti
Matka Stépana: (...) Je fo potieba, protoze on je jinak hodné zatiienej na pocitac.

Matka Marka: On je na téch pocitacich fakt zavislej. (..) Marous je zavislej na obaly
od DVD. (...) Ale je kalamita s nim opustit domov. Pokud je to po jeho, ma ten pocitac, tak
jo. Ale kdyz ma jen tak nekam jit, tak to prosté nejde. Je to prosté tak, jak kdybychom dostali

mimozemsStana a nedostali k nemu prekladatele.

Matka Dana: Von je teda hrozné chytrej, az teda nékdy vycuranej. (...) Nebo zacne délat
ruzny opicky, vypada jak néjakej dementik a ja jsem 7 ného uplné nest’astna. Ale deéla to
jenom mné, ucitelkam tady ve Skolce nebo v Klici ne. (...) On se mi poidd motd pod nohama,

déla bordel, vyZaduje pozornost, furt po mné néco chce, neposloucha.
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Matka Matéje: Je takove] nastvanek trosku, to taky umi, kdyz mu nechceme néco dovolit
treba, tak to umi dat najevo. (..) Teda on moc pidtelskej neni, to je pravda,

ale kdyz si pak na nékoho zvykne, tak pratelsky je, ale trva mu to trosicku dyl.

Otazka 8: MiiZete mi popsat, jak u Vs vypadd jeden viedni den?
Pribéh vSedniho dne:

e MS
e piipraveny program, ¢innosti po navratu z MS
e volny rezim po navratu z MS

e navstéva organizaci (Détsky klic)

4 —
3 .
2 .
1 -
O .
navitéva MS pfipraveny program po volny reZim po navratu z navstéva organizaci
navratu z MS M3

Graf 5 VSedni den ditéte

Matka Stépana: Ve vSedni dny je to o tom, ¥e ho rino zavezeme do $kolky. Odpoledne, kdy#
ho dovezeme ze Skolky, se snaZime, aby ho jesté nékdo vzal ven. Je to potieba, protozZe on je
jinak hodné zatizenej na pocitac. (...) Pies vikend, kdyZ nechodi do Skolky, se ho snaZime

ucit, vist ho k néjakym cinnostem.

Matka Marka: No, putujeme sem (tFida pro déti s PAS, specidlni MS), tady je to v pohodé, ma
to tady moc rdad, a pak odpoledne jde bud’ do druZiny, do klubovny, nebo télocvicny
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Ppies organizaci Détsky kli¢, nebo do byteCku, s tim, zZe si ho vétsinou vyzvedavam v patndct
hodin. No a z 90% si pak doma vidycky zapne pocitaé, nebo takova jedind jind zdbava je

viiivka nebo pochody v lese.
Matka Dana: Tak rdno je ve Skolce, a pak kdyz jsme doma, tak na ného nemdam moc Cas.

Matka Matéje: (...) odchdzime do Skolky. V patndct hodin ho vétSinou vyzvedneme,

Ppiijedeme domii, a to on uZ pak ma takovej volnéjsi rezZim.

Otazka 9: Pokud jde o vychovu, jakym zpitsobem ho chvdlite nebo naopak trestdte?

Vybrané formy odmeén a tresta:

e slovni odména

e fyzickd odména

e materialni odména
e slovni trest

o fyzicky trest

e materialni trest
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odména

Graf 6 Znazornéni vybranych forem odmén a tresti
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Matka Stépana: Chvidlen je slovné, myslim Ze jsme ho nikdy neupldceli néjakyma sladkostma
nebo nécim takovym. I kdyz jsme to zkouseli, tak to moc nefungovalo. Pokdrdn je, Ze zvySim

hlas, ale obcas dostane i pohlavek.

Matka Marka: On chape, kdyz reknu, Marecku, se§ dobrej, si Sikulka. Takze to je dobry, nebo
ho pohladim, ponyndame se, takze to on vi. A kdyz je zlej, tak vetsinou zvySim hlas nebo ho
seknu po zadku, ale je to spis gesto pro tu Janicku, aby vidéla, Ze treba dostane, kdyz ji shodi.

Ale nemyslim si, Ze on sam to néjak resi.

Matka Dana: Jd tireba jdu a pohladim ho, ale spis ho nechvalim, abych rFekla pravdu, protoze
ja nemadam za co. Protoze on porad néco provadi, demoluje, nici, boucha, mné tecou nervy,

takze bud’ zaivu nebo ho spis seknu pies zadek.

Matka Matéje: Tak netrestaime ho vice méné nijak, akordt mu tieba Fekneme, Ze to udélal
Spatné nebo Ze takhle se to nedéla. Ale kdyz mu date treba na prdel, tak on si z toho prd
veme, kdyz to tak reknu, on se nafoukne a neni s nim rec, takze to jsme vypustili. Prinejhorsim
MU zakdZeme televizi nebo ten jeho détskej pocitac¢ nebo mu sebereme v tu chvili, co on ma
rdad, a ono mu to docvakne. No, a odméiiujeme ho, on md teda nejradsi bonbony a takovy ty

sladky odmény, na pochvaly moc neni.

Otazka 10: DokdZete mi konkrétné popsat, jak se VasSe dité chovd, kdy? je $t’astné, md

radost nebo se naopak zlobi a néco ho trapi?
Vybrané projevy radosti x nelibosti:

e usmev, smich, vyskot
e tiepetani rukama
e mrceni, plac¢

e vztek, agrese
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Graf 7 Projevy radosti a nelibosti u ditéte s PAS

Matka Stépana: Kdy¥ mad radost, tak to z néj bud’ piimo vyzaiuje, %e to jde tiplné vidét v tom
oblic¢eji. Dokaze poskakovat nebo takové to jejich tirepetani rukama. Co se tyce toho, kdyZ je
nest'astnej, tak teda hlavné to jeho mréeni a navikdni, i plac¢ piimo. Diiv se vitekal, léhdval

si na zem, délal bublinky, pocuraval se.

Matka Marka: KdyZ ma radost, tak se sméje, tiepe téma ruckama a nebo si vyskne. Kdyz;
se mu néco nelibi, tak bud’ iekne ja chci, nechci nebo iekne ne. Pokud se mu néco hodné
nelibi, tak 7 90% to konci utokem. Nejdiiv proti tomu, kdo mu v tom chce zabrdnit,
pak ubliZuje sam sobé a nakonec place. (...) On se vitekne, zacne byt zlej. Nejdiiv to odnesu

ja, zacne mé Stipat. Pak se tieba kousne do ruky nebo sebou mrskne na zem, bec¢i a ubliZi si.

Matka Dana: KdyZ ma radost, sméje se, chechtd se, lita po byté. Kdyi se mu néco nelibi,

tak zacne dupat, litat, v§im triskat. KdyZ byl malej, tak tifeba bouchal hlavou do skiiné.

Matka Matéje: On je rad, kdyz tieba nékoho vidi, néjakej usmév vyloudi. Ale Ze by mél tieba
vyloZené néjakou radost o Vinocich nebo takovy, to ne. Kdy? se mu néco nelibi, tak je

nafucenej, ale Ze by byl tFeba agresivni, kiicel nebo brecel, to ne.
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Otazka 11: Ddvd Vam najevo lasku? Jakym zpiisobem?
Vybrané projevy lasky:
e dava najevo lasku

Matka Stépana: Vidycky Kdy# p¥ijdu do $kolky, tak v 80% piibéhne, vold maminko. Jak
dalece si ale uvédomuje to maminko, nevim. Ale | z babic¢ky se titeba raduje, nékdy je

schopnej obejmout Terezku, tdatu, prosté se pritulit.

Matka Marka: To on je tieba v pokojicku a Fekne: Mama haji, a chce, abych si tam lehla.

Nebo tieba rano, kdy? se vzbudi, tak se prijde pusinkovat. Jo, tady v tom je jak normalni dite.
Matka Dana: Jo, to on se piijde objimat, pusinkovat, hladit.
e nedava najevo lasku

Matka Matéje: On se nikdy nepiijde pomazlit, neda mi pusu. Ten fyzicky kontakt snese jen
mdlo. Ale ja jsem byla taky takova, kdyz jsem byla mala, taky mi to vadilo. TakzZe to ma asi

vice méné po mné. Nemd tu potiebu proste.

Otazka 12: Jak vychazi s ostatnimi sourozenci a oni s nim?

Vztah se sourozenci:

e dobry, hezky vztah
e neutralni postoj k sourozenci

e nenavist, agrese mezi sourozenci
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Graf 8 Vztah se sourozenci

Matka Stépana: Myslim si, ¥e on s nima nemd viibec ¥ddny problém a oni s nim taky ne.
Na toho mladsiho brasku reaguje taky velmi dobve, nékdy aZ hledime. Jak kdyby v sobé mél

néjakej ten ochranitelskej pud.

Matka Marka: Jedno obdobi bylo uplné hrozny, to bylo minulej rok, to byl na ni hrozné zlej.
To byl nejagresivnéjsi rok, co mél vitbec. To stacilo, Ze mala stala v pokojiku a on ji shodil
nebo ji §tipal do tviie a bez diivodu. Ted’ uZ je tam takovy to zdravy sourozenecky Skdadleni,
maji se radi. Treba za nim prijde a vezme ho za ruku, veCer spolu iadi v postylkdch

nebo se mazli.

Matka Matéje: To je taky takovy zajimavy, protoze Kubicek je taky takovej zvlastni. Kubicek
je citlivka, takze ti dva nejdou moc dohromady. Matysek je takovej svérdz, takze kdyz si jdou
hrat, tak Matysek chce, aby to bylo po jeho, jenomze Kuba ty jeho hry nechape. (...) Kubca

ho ma rad, ale Matysek mu to neddava najevo.
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Otazka 13: DokdZete mi Fict, kolik Casu béhem dne vénujete VaSemu zdravému ditéti

a kolik ditéti postiZenému?
Rozdéleni ¢asu mezi dité postiZené a intaktni:

e détem se vénuji stejné
e upiednostiuji dit¢ s PAS

e upiednostiuji dit¢ intaktni
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détem se vénuji stejné uprednostiuji dité s PAS uprednostiuji dité intaktni

Graf 9 Preference matek ve vychové mezi sourozenci

Matka Stdpana: Nevim. Nemyslim si, %e by byl néjak nadmiru opecovivanej,

ale ani Ze by byl odstrienej.
Matka Marka: (...) TakZe bych i'ekla, e se jim vénuju stejné. Museji byt oba poidd sti‘eZeni.

Matka Matgje: (...) TakZe veSkerd pozornost sméiuje k Matyskovi, ta chyba je tady ve mné.

Neumim to rozdeélit mezi ty dva.
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Otazka 14: Vérim, Ze vychovavat a pecovat o dité s poruchou autistického spektra neni
vithec jednoduché a naopak je po vSech strankdch vylerpdvajici. Mdte obcas moZnost

udélat si volnou chvilku jen pro sebe?

Moznosti traveni volného ¢asu

e ano, maji
e ano, nékam vyrazi s manzelem

* ne, nemaji

T T

ano, maji ano, nékam vyrazi s manzelem ne, nemaji

Graf 10 Volny ¢as matek

Matka Stépana: Ted’ jsme se s manzelem vratili ze ¢tvidenni dovolené. Jinak se snafime
vidycky dvakrdt do roka nékam odjet, jenom my dva. (...) Ale jinak moc éasu neni, to jsou
fakt jen takovy zablesky. Kromé toho, Ze si rano sednu ke kavé, je pak ¢lovék uz celej den
ve frmolu. Jako jo, stane se, Ze si tieba zajdeme s manZelem nékam na veceii. (...) Sama

na sebe toho Casu prosté moc nemam, ale neproZivam to néjak tragicky.

Matka Marka: Ne. Tieba kdy? ui Marecek vyuZiva byt pies ten Détsky kli¢ a je pryé, tak
se snaZime vénovat té malé, vzit ji treba na hristé, nékam mezi deti, nebo treba prijde
navstéva a tak. To volno prosté nejde. (...) A kdybysme ho chtéli dit tieba k babiéce nebo
tak, neda se to, protoZe ten Marecek, kdyZ se rozhodne, e nékde nebude, tak tam prosté

nebude a ostatni ho prosté nezvlddnou.
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Matka Dana: Ja si odpocinu, jenom kdyz je ve Skolce nebo v Klicu, protoZe ségra bydli
daleko.

Matka Matéje: Ano, vecer. Oni jezdi co étrndct dni k manZelovi na vikendy nebo jezdi
k babi¢ce. My mezi sebou, jako rodina, problémy nemdme. I kdyz jsme se rozvedli,
tak se normalné se vS§ema vidame. TakZe neni problém, kdy? se domluvime, Ze ti kluci tieba

na tyden nékam jedou, a Matyskovi je srdecné jedno, kde je, hlavné Ze dostane najist.

Otazka 15: VyuZivdte pomoc néjaké organizace, sdruZeni ¢i stiediska?
VyuZziti organizaci:
e ano, vyuziva

Matka Stépana: Méli jsme ranou péci od JANuU v Olomouci. (...) Ted’ je tieba piihlisenej
na priméstskej tabor - v lété u nich. Pak jeste to, co nam nabidla tady skolka a Sumperskej
Détskej kli¢. Tam mozna casem zacneme vyuZivat ten odlehéovaci byt, aby si ten Stépik taky

zvykal byt s nekym jinym.
Matka Marka: Tak tuhle materskou Skolu a Détsky klic.
Matka Dana: Skolku a ten Détskej klic:.

® ne, nevyuziva

Matka Matéje: On je spokojenej s tim, co bylo ve Skolce. Jemu to staci uplné maximadlné,
takZe ma pak jen takovou volnou hru a to mu vyhovuje. Ja se ho fakt snaZim zaradit

do toho béZnyho Zivota, takZe chodime ven s normdlnima détma.

Otazka 16: Ma Vase dité osobniho asistenta nebo asistencéniho psa?
Asistencni pes:
e ano, maji
Matka Marka: Asistenéniho psa mame rok. My mdame kamaradku, kterd déla canisterapii

a tam to zacalo. My sice mame jesté druhyho psa, ale ja jsem netusila, Ze se mu nelibi cerni
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psi. No, a od té doby, co se s tim psem na canisterapii poprvé setkal, 7 toho byl nadSenej
a poprvé, co sam zacal pouZivat ndasténku, kdy na ni dal pikt’ak - navstéva, pes, pani,
a to nikdy neudélal. Tak oni k nam jezdili vidycky jednou za tyden a ten malej zacal délat
strasny pokroky. Takze jsme o néj zazadali a $li jsme do toho. Takze bych to fakt vSem tem

rodicum doporucila zkusit. Md ho rad, ale musi mit ndladu.
e ne, nemaji

Matka Stépana: Ne. Déti a rodina mi pomdhaji dostatecné.

Matka Dana: Ne.

Matka Matéje: Ja si myslim, Ze pro ného je asistencni pes zhyteény, protoze on se fakt snazi
délat vSechno sam. Ja si prosté myslim, Ze on je ten typ, kterymu by pes prekdZel. On nema
rdd, kdy? je na néco odkdzany, kdy? se o néco musi starat, to na ného moc neni. Nedovedu
si predstavit, Ze by mél néjakej uzkej kontakt se zviietem, takZe si myslim, Ze je to pro ného

zhyteéna véc.

Otazka 17: Jaké mate predstavy o Zivoté VaSeho ditéte do budoucna?
Predstava budoucnosti:

= strach, nejistota

= odmitani budoucnosti

= pfeneseny odpoveédnosti na sourozence
= vyuziti pobytovych sluzeb

= spolecné souziti

Matka Stépana: Asi beru kaidy den, jak piichdzi. Moc nad tim neuvaiuju. Nevim, nékde
Jjsem piesvédcend, 7e nebudeme mit dospélého autistu. Je pravda, e manzel se na to diva
trosku jinak, jako obéas md strach, co s tim Stépikem vlastné bude, a% bude dospélej,
jak se budou véci odvijet. Samoziejmé bych byla rdada, kdyby byl schopnej se zaradit
do néjakyho normdalniho Zivota, aby nebyl uplné vyrazenej, aby nékde mohl v ramci svych

mozZnosti fungovat.
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Matka Marka: Co bude dil, 7 toho mam uplnou hriizu, protoZe zase nemiiZu vSechno nechat
na Janicce, a jak to je jednou zvladnem, to viibec nevim. Jako doufim, Ze bude aspoii
trosku fungovat, bude sobéstacnéjsi. Proto ho posilame i do toho Klice, abysme nebyli porad
jenom spolu. Viibec, ja si to ted’ nepiipoustim. Byl néjakej semindr o sexudlni vychove, ja
jsem tam teda nesla, protoze nebudu ted’ vesit, co bude v patndcti. Az to prijde, tak to prosté
néjak bude. Mozna kdyby byla moznost, Ze by ten KIi¢ prisel s nécim, Ze miiZeme zacit Setrit
a treba se postavilo néjaky chranény bydleni, tak to treba az bude mit téch deset let,
tak nad tim zacnu premyslet. Jesté je malinkej, vitbec se mi nechce jesté piremyslet, kde bude,
jak bude, kdo ho zvldadne, nezvladne. Nebo jestli se jednou tak nastve, Ze ziistanu leZet nékde

na zemi.

Matka Dana: Jd nad tim nepiemyslim, jako mné bude za dva roky padesat let a ja viibec
nevim, co s nim bude. Takze se snazim byt zdravd, protoZe on ma dve moznosti, kdyby se néco
se mnou stalo. Bud jeho tata, nebo décdk. TakZe ta otdazka, jakd bude budoucnost, je pro mé
jeden velkej otaznik. Ja se jenom kaZdej den modlim, abych byla prosté zdrava, a déj se viile

bozi, to je asi tak vSechno, co ted’ miiZu.

Matka Matéje: Jd si myslim, Ze on v tom Zivoté bude fungovat sam, Ze ty lidi k Zivotu prosté
nepotiebuje. Jinak si myslim, Ze v tom budoucnu s tim nic moc nevyieSime a prosté
se musime smifit, e bude s nama. To jsme s tim jakz tak? smiieni, Ze s nama zistane a md
docela dobryho brachu, kterej ma hodné velky socidlni citéni. TakZe si myslim, Ze i kdyZ by

byl jednou sam, bez nas, tak bude mit poiad ho, kterej miiZe prijit a bude ho kontrolovat.

3.6.1 Interpretace vyzkumné otazky

V kapitole 3.2 byla stanovena vyzkumna otazka: Jaky je vztah mezi vnimanim rodict

ditéte s PAS a ptedstavami 0 jeho budoucnosti?
Komentéie k jednotlivym rodindm, jejich soucasnym situacim a vizim do budoucnosti:

e Rodige pfijimaji Stépana dobife, stejné jako jeho sourozenci. Proto se miizeme
domnivat, Ze 1 v budoucnu najde pevné rodinné zazemi, ve kterém se o néj co nejlépe
postaraji. I tak je nutno uvédomit si nejistotu rodict, ktefi maji z budoucnosti svého
postizeného ditéte obavy, dokonce ji popiraji. Samoziejmée jak matka zmifuje, snazi

se Stépana pripravit na Zivot, uit ho zit mezi cizimi lidmi, které se musi naucit
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poslouchat a respektovat. Vozi ho tudiz kazdy pracovni den do specialni matefské
skoly. St&pan také navitévuje Sumperskou organizaci Détsky kli¢ a G¢astni se riiznych
taborat uréenych pro déti s postizenim, aby se naucil navazat kontakty
a komunikovat. Stépan neni agresivni dit&, i kdyZ se umi vztekat, nikomu neublizuje.
Pokud se citi dobte, néco mu udéla radost, dokaze ji dat jasné najevo. Tudiz miizeme
lépe rozpoznat, co Stépan vyzaduje a jestli jeho potieby uspokojujeme spravnym
zpusobem. Co by pro n¢ho mohlo byt do budoucna dalsi vyhodou, je jeho schopnost
ovladat pocitac, diky némuz se miize naucit hodné nového a také jeho prostiednictvim

1épe komunikovat s okolim.

Péce o Marka a jeho vychova jsou pfiliS naro¢né. Bohuzel neni mozné svéfit
ho do péce jinym ¢lentim rodiny, jelikoz ho nedokdzou zvladnout. Rodice se snazi
Marka vést k sobéstacnosti, protoze jsou si védomi, Ze neni mozné pienechat
v budoucnu veskerou péc¢i na mladsi deefi. V rodiné si budoucnost svého ditéte pfilis
nepiipousti a nejsou na ni zcela pfipraveni. Snazi se Marka vnimat stale jako malé
dité, které nikdy nevyroste. Piesto kromé specialni matetské Skoly navstévuje
neziskovou organizaci Détsky kli¢, ve kterém mimo jiné vyuZivd 1 odlehcovaci
pobytovou sluzbu, kterou by rodi¢e radi vyuzili pro svého syna i v budoucnu. Marek
umi dat najevo svou radost, ale pokud se mu néco hodn¢ nelibi, stava se nebezpecny
nejen pro své okoli, ale pfedev§im sobé samému. Bude tedy zilezet na tom,
do jaké miry budou Markovi poméhat 1€ky na agresivitu. I Marek umi velmi dobie
pouzivat pocita¢, jehoz prostiednictvim se snazi pfedev§im komunikovat. Jeho velkou
zalibou je vlastn¢ veskera technika. Problém je vSak v tom, ze Marek se na tyto véci
upind az prespfiliS a nedd se s nim pak délat cokoli jiného. Je to vSak velmi chytry

chlapec s fotografickou paméti, kterou by jednou ve svém zivoté¢ mohl nélezité vyuzit.

Dan mé& pouze svou matku, na kterou se miize v budoucnu spoléhat. Matka
si uvédomuje zévaznost celé situace, a proto kazdy den vede Dana do specidlni
matetské Skoly, odpoledne pak do Détského klice, aby se naucil Zit mezi dal$imi lidmi
a nebyl fixovan pouze na ni. Matka se soustfedi vyhradn€ na soucasnost a vize
do budoucnosti je pro ni neznama. Nejdilezitéjsi pro ni je postarat se 0 syna,
dokud to bude v jejich silach, a ostatni bude pravdépodobné fesit, az ji situace pfinuti.
V matetské Skole Dan problémy nemiva, dobfe vychazi nejen se svymi vrstevniky,

ale i ucitelkami, které posloucha vice nez matku. Pokud vsak Dan s matkou vyrazi
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do nového prostiedi, naptiklad na détské htiste, prestdva celou situaci zcela zvladat.
Stejné tak u holice, nebo jen tak na ulici se zastavi a za¢ne ki¥iCet a neda se zastavit.
Takze bude vzdy dilezité Dana na veSkerou aktivitu a déni, jez ho cekaji, fadne

pripravit, aby se témto stavim ptedchéazelo. V duasledku je to vesely a chytry chlapec.

e U piedchozich tfi rodin si rodice plné uvédomovali svou situaci a zadvaznost postizeni
svého ditéte. Matka Matéje vSak uvadi, ze v rodin€ si nepfipousti synovu diagnoézu
a pristupuji k nému jako ke zdravému. Jsou ovSem pfipraveni, ze s nimi Mat¢j zlstane
tak dlouho, jak jen to bude mozné; spoléhaji i na pomoc jeho mladsiho bratra. Chlapci
nemaji prili§ viely vztah, Matéj nedokaze projevit lasku, naopak jeho bratr ma vysoké
socialni citéni. Matéj neumi dat najevo radost, spiSe se snadno nafoukne a urazi,
jakmile néco neni podle jeho predstav. Rodice vedou Matéje pokud mozno
k normalnimu stylu zivota, vozi ho vSak do specialni mateiské Skoly. Jeho
nespolecenskost a nekamaradstvi nefesi — nenavstévuji s nim Zaddnou jinou organizaci,
Matéj zlstava doma. CoZ by pro néj mohl byt v budoucnu velky problém,
pokud nebude umét s cizimi lidmi jednat, respektovat je a umét se prosadit. Jak
uz bylo zminéno, matka predpoklada, ze syn zlstane s rodi¢i nastdlo. I kdyz
se Maté¢jovi rodic¢e rozvedli, ziistala rodina v kontaktu a vychazeji spolu dobie. Otec
a jeho rodice si Mat¢je k sobé berou kazdych ¢trnact dni na vikendy, tudiz je mozné,
SpiSe jisté, Ze Matcjovi budou poskytovat péci i nadéle. Je nutno pfipomenout to,
ze matka se domniva, Ze Matéj v budoucnu nebude pottebovat kolem sebe mnoho lidi
a bude spiSe samotaf; ovSem je nutno také predpokladat, ze Mat¢j bude i nadile

potfebovat pomoc dalsi osoby.

U vsech sledovanych rodin se potvrdila existence vztahu mezi vnimanim rodict ditéte
S PAS a jejich ptredstavami o budoucnosti. Mira tohoto vztahu je determinovanid nejenom
samotnym postizenim ditéte s PAS, ale také individudlnimi vlastnostmi ditéte a v neposledni

fadé celkovou rodinnou situaci.
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Zavér

Zpracovani bakalafské prace umoziuje blize nahlédnout do problematiky poruch
autistického spektra, a také si lépe predstavit situaci v rodin¢, do které se narodi dité

S timto postizenim.

Prvni ¢ast prace je zalozena na teorii. Popisuje se zde samotny pojem autismus neboli
porucha autistického spektra, dale mozné pfi¢iny vzniku tohoto postizeni. Je popsana
Klasifikace PAS a také triada, ktera predstavuje typické projevy deficitnich poruch
autistického spektra. Dalsi cast se zmifluje o samotném pojmu rodina, 0 jejich funkcich
a predevsim 0 tom, jak rodina reaguje po narozeni ditéte s PAS, jakym zplisobem se s tim uci

zit a co vS§echno muize smifeni se rodiny s postizenim ditéte ovlivnit.

Druhou cast prace tvoii kvalitativni vyzkum, ktery je zpracovan na zaklad¢ rozhovora

s matkami déti s poruchou autistického spektra v ptfedskolnim véku.

Na zaklad¢ danych rozhovorl je potieba si uvédomit, na kolik je situace pro celou
rodinu zavaznd a narocnd. Dit€¢ s poruchou autistického spektra potfebuje neustalou péci,
pozornost rodi¢t. Je nutné ditéti prizptisobit rezim celého dne, respektovat jeho zvlastnosti,
jeho specifické potieby, které vyzaduji od rodict i Sir$i rodiny velkou davku lasky,
porozuméni, ochoty a tolerance. Z rozhovoru je ziejmé, Ze cela situace je psychicky velmi
naro¢nd. Samoziejmé zalezi na rodinné soudrznosti, na jejich moznostech, ale také na stupni
postizeni samotného ditéte. Je potieba uvédomit si, ze i kazdé dit¢ s autismem je jiné. Je
osobnosti, ktera ma sva prava, své potieby, které je nutno ctit, respektovat

a uspokojovat.

Vysledky vyzkumné otazky potvrzuji, v jaké mife vlastnosti ditéte, jeho chovani
a reakce na nové situace, jimz bude muset Celit, mohou ovlivnit jeho Zivot v budoucnosti.
Velky vyznam ma predevSim postaveni rodicl, celé rodiny k dané situaci. Nebot' svymi
vychovnymi metodami, pfistupy k ditéti a k jeho zivotu urcuji, jaka jeho budoucnost

v dasledku bude.
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Seznam zkratek

ICD - 11 - The International Classification of Diseases 11th Revision
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MKN - 10 - Mezinérodni klasifikace nemoci 10. revize
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Priloha 1 Struktura interview

1. Jak probihalo Vase t¢hotenstvi a porod?

2. Zkuste si vzpomenout, jak se Vase dit¢ od porodu vyvijelo a kdy jste si poprvé uvédomila,

ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

3. Dokéazete mi popsat, jaké pro Vas byly prvni mésice, poté co Vam sd¢lili diagnézu?
4. Jaky byl ptistup a chovani 1¢kait?

5. Jak se k tomu postavila Vase rodina a pratelé?

6. Jak se na Vasi situaci divate dnes a jak ovlivnila Vasi rodinnou situaci?

7. Reknéte mi néco o Vasem ditéti, jaké podle Vas je?

8. Miizete mi popsat, jak u Vas vypada jeden vSedni den?

9. Pokud jde o vychovu, jakym zptsobem ho chvalite nebo naopak trestate?

10. DokazZete mi konkrétné popsat, jak se Vase dité chova, kdyz je $tastné, ma radost nebo se

naopak zlobi a néco ho trapi?
11. Dava Vam najevo lasku? Jakym zptsobem?
12. Jak vychdzi s ostatnimi sourozenci a oni s nim?

13. Dokazete mi fict, kolik ¢asu béhem dne vénujete VaSemu zdravému ditéti a kolik ditéti

postizenému?

14, Vérim, ze vychovavat a pecovat o dité s poruchou autistického spektra neni viibec
jednoduché a Ze je naopak po vSech strankach vycerpavajici. Mate obcas moznost udélat si

volnou chvilku jen pro sebe?
15. Vyuzivate pomoc n¢jaké organizace, sdruzeni ¢i stiediska?
16. Ma Vase dit¢ osobniho asistenta nebo asisten¢niho psa?

17. Jaké mate piedstavy o zivoté Vaseho ditéte do budoucna?



