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Cilem této prace je zmapovat utvafeni vztahu mezi matkou a ditétem s poruchou
autistického spektra (PAS) z pohledu matky. Poruchy autistického spektra se mimo jiné
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a byla provedena kvalitativni analyza. Vysledky pfinaseji popis projevi ditéte, které
matky pro utvareni vztahu povazuji za dulezit¢. Zaroven byly zachyceny i projevy
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s nim. Zaroven jsou v praci popsany 1 narocné a problémové aspekty zivota s ditétem

a faktory podpory zvladani, které matky povazuji za dulezité.
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Abstract:

This thesis aims to explore forming of the relationship between mother and her child
with autistic spectrum disorder (ASD) from the mother’s perspective. ASD are among
other symptoms characterised by impairment in social interactions and communication.
This contributes to the specificity of mother-child relationship formation. The thesis
also inquires into factors which help the mothers to cope with their lives, while looking
after an autistic child and factors which the mothers perceive as exacting. The present
thesis is based on 5 semi structured interviews with mothers of children with ASD. The
interviews were transcribed and analysed. The results present a description of the
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Uvod

V ramci této prace jsem se zameéfila na prozivani matek déti s poruchami autistického
spektra (dale jen PAS) v kontextu utvafeni vztahu s jejich ditétem. Cilem prace je
jsou specifika utvafeni takového vztahu. Ddle se prace zabyva popisem toho, co je pro
matky v souziti s dit€tem obtizné a co jim pomaha. Znalost prozivani vztahu matka-dité
u matek déti s PAS je podstatnd, pro lepsi pochopeni prozivani matek. V oboru
psychologie je toto téma diilezité zejména v oblasti terapeutické prace s matkami déti
s PAS. K danému tématu existuji vyzkumy zaméfené piedevSim na zvladani stresu
u matek v souziti s ditétem s PAS. V Ceském prostiedi je toto téma zpracovavano

predevsim v ramci kvalifikacnich praci.



1 Poruchy autistického spektra

Projevy autismu jsou u kazdého ditéte jedinecné, tak jako je dité jedinecné samo o sob¢.

V této uvodni kapitole predstavim ve strucnosti historii vyvoje piistupu k poruchdm
autistického spektra (dale jen ,,PAS*) od prvniho popsani ptipadi po soucasnost. Dale
se budu v této kapitole zabyvat charakteristikou projevii PAS a nahlizenim na tuto

poruchu v soucasnosti.
1.1 Historicky vyvoj pristupu k PAS

S viibec prvnimi zminkami o autismu se poji pfedevSim tato dvé jména — americky
psychiatr rakouského pivodu Leo Kanner a rakousky pediatr Hans Asperger. Oba se
béhem prvni poloviny 20. stol. zabyvali pozorovanim déti s dosud nepopsanymi
zvlastnimi projevy chovani. Zejména pak chovanim ve vztahu k lidem a sociadlnim
situacim. OvSem 1 vzhledem k vysledkiim druhé svétové valky mély v povalecném
obdobi u odborné vefejnosti vétsi vliv Kannerovi poznatky (Ferguson, 2021; Hrdlicka

& Komarek, 2014; Thorova, 2016;).

Pojmenovani autismus méa plivod v feckém ,autos” tzn. sam. Jako prvni s timto
terminem pfiSel Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler, ktery se zabyval pfedevsim studiem
schizofrenie. Pojem autismus pouzil pfi popisu symptomil této poruchy spojenych se
ztratou kontaktu s realitou, Casto prostfednictvim ponofeni se do vlastni fantasie.
Ptiblizné€ ve stejné dob¢ popsala psychiatricka Lauretta Benderova symptomy podobné
autismu a domnivala se pfitom, ze se jedna o druh schizofrenie. Tyto dvé udalosti
pfispély v minulosti ke spojovani autistickych poruch pravé se schizofrenii. Jak
Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN) vydavana Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO), tak 1 Diagnosticky a statisticky manudl duSevnich poruch vydavany v Americe
(DSM-I a II.) tadili détsky autismus do kategorie détskych schizofrennich psychéz
(Britannica, T. Editors of Encyclopaedia, 2021; Hrdlicka & Komarek, 2014; Thorova,
2016;).

Roku 1943 vysel v casopise Nervous Child Kanneriv clanek sndzvem Autistické
poruchy afektivniho kontaktu (Autistic Disturbances of Affective Contact). Kanner

zvolil pojem autismus proto, Ze chtél poukazat na stazeni se do vlastniho, okolim
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obtizn¢ pochopitelného svéta, které se u pozorovanych déti objevovalo. Kanner tyto
dosud nepopsané symptomy shrnul pod poruchu s nazvem casny détsky autismus (Early
Infantile Autism). Zanedlouho po Kannerovi publikoval sviij vyzkum i1 Hans Asperger
pod ndzvem Autistiti psychopati v détstvi. Asperger ve své studii popisoval mirné
odlisné formy autismu nez Kanner. Jim pozorované déti trpély dyspraxii, avsak mély
velmi dobfe rozvinutou fe¢ a nedochdzelo u nich k narusSeni intelektu. Pozdéji po ném
byla tato forma autismu pojmenovéna psychiatrickou Lornou Wingovou jako
Aspergertiv syndrom. Dlouho bylo zdhadou, Ze oba Iékari pouzily termin autismus
i kdyZ o svych vyzkumech navzijem udajné nevédéli. Jejich vyzkumy i1 publikace
¢lanktt probihaly v obdobi druhé svétové valky, kdy byly ptfenosy informaci mezi
znepiatelenymi zemémi témef nemozné (Ferguson, 2021; Hrdlicka & Komarek, 2014;
Thorové, 2016). Mozné vysvétleni uvadgji Hrdlicka (2020) a Sporclova (2018). Totiz,
ze jeden Aspergeruv spolupracovnik uprchl pfed nacismem do USA, kde zacal
spolupracovat s Kannerem a piedal mu informace o Aspergerové probihajicim

vyzkumu.

Autofi se shoduji, Ze nejtemnéjSim obdobim v historii pfistupu k autistickym porucham
byla 50. a 60. léta 20. stoleti. Piestoze Kanner i Asperger zprvu zastavali nazor, Ze
pfic¢ina vzniku autismu je genetickd, postupné prevladlo piesvédceni, ze détsky autismus
zpusobuje citové chladna vychova. Ptispélo k tomu i to, Ze diky vlivu psychoanalyzy, se
zacalo patrat po prfi¢indch rtiznych psychickych problémti a poruch

v obdobi détstvi a ve vztazich srodi¢i. V této dobé se také vzilo oznaceni ,,matka
lednicka* (refrigerator mother) se kterym pfisel Kanner ovlivnény psychoanalytickym
myslenim. Matky, které uz tak trpély tim, ze maji autistické dité¢ byly jeSté navic
oznacovany odborniky za bezcitné, chladné, sobecké a bez zdjmu o dité. Tento piistup

vytvatel ohromny tlak na rodiCe, kterym poruchu ditéte daval v podstaté za vinu

(Ferguson, 2021; Hrdlicka & Komarek, 2014; Thorova, 2016).

Ptelom nastal v roce 1980 s ptichodem DSM-III (Diagnosticky a statisticky manual
dusevnich poruch pouzivany ve spojenych statech), kdy uz autistické poruchy nebyly
fazeny pod schizofrenii, ale pod vyvojové poruchy a dostalo se jim vlastni kategorie
s ndzvem ,,Pervazivni vyvojové poruchy“. V soucasné dobé€ je v platnosti 5. revize
DSM, ve které jsou jednotlivé diagnézy zahrnuty pod nazvem ,,Poruchy autistického

spektra® (Autism Spectrum Disorders). V Ceské republice je od roku 1994 v platnosti
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10. revize MKN (mezinérodni klasifikace nemoci), kterd jiz byla od doby svého vydani
nekolikrat aktualizovana. Poruchy autistického spektra zde najdeme pod nazvem
Pervazivni vyvojové poruchy. V sou¢asné dobé uz se v Ceské republice pipravuje 11.
revize MKN, kter4 byla schvalena v roce 2019. MKN-11 by jizZ méla po vzoru DSM-V
smétovat k pojimani autistickych poruch jako spektra (Hrdlicka & Komarek 2014;
MKN-10, n.d.; Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, n.d.; Sporclové, 2018).

1.2 Soucasny pohled na autismus

Autismus je Casto oznaCovan jako pervazivni vyvojova porucha. Pojem ,,pervazivni“
znamena vSeprostupujici. Tim je poukazovdno na to, Ze tyto poruchy prostupuji do
viech sfér Zivota ditéte, od psychiky az po socidlni situace (Sporclova, 2018; MKN-10,
n.d.).

Déti se vzajemné 1i8i vzhledem k projeviim poruchy a mife jeji zavaznosti. Hranice
mezi tim, o jaky konkrétni typ autismu se jednd jsou mnohdy velmi nejasné.
Diagnosticky manual pouzivany v Americe (DSM-V) mezi jednotlivymi typy viibec
nerozliSuje a celou problematiku shrnuje pod ,,Poruchy autistického spektra®. Pohlizet
na autistické poruchy jako na spektrum miiZze byt uZitecné pro lepSi predstavu
o rozlisnosti symptomu. Na jedné strané spektra mame jedince bez autistické poruchy,

u kterého se miize v minimalni mife vyskytovat néktery z projevt autistického chovani.
Na opacné strané potom cloveéka s tézkou autistickou poruchou, ktery nemluvi a neni
schopny bez vyrazné pomoci fungovat ve spole¢nosti. Autismus zasahuje predev§im do
tii oblasti tzv. autistické triady, kterd je blize popsana v nasledujici kapitole. Z nich se
pak u kazdého ditéte projevuji rizné symptomy s rozliSnou intenzitou. Naptiklad se tim
1 vyvraci mylnd ptedstava, Ze kdyZz dit€¢ navazuje o¢ni kontakt nemilze se jednat

o autismus (Sporclova, 2018; Thorova, 2016).

Autismus se da delit podle zavaznosti symptomu a miry adaptability na nizko, stfedné
a vysoko funk¢ni. Pojem ,,funkéni® zde odkazuje na schopnost jedince fungovat ve
spolecnosti. Ovsem 1 lidé s vysoce funk¢énim autismem potiebuji urcity stupen podpory
a nejsou zcela samostatni. Pficemz u mirngjSich forem hrozi riziko, Zze porucha bude
diagnostikovana az v pozdé¢jsim véku nebo vibec a ditéti tak nebude poskytnuta

potiebna péce (Hrdlicka & Komarek, 2014).
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S poruchou nejsou spojeny zadné vzhledové zvlastnosti. Pfitomnost autistické poruchy
se diagnostikuje na zakladé¢ projevli chovani. Pravé kvili zna¢né riznosti projevii a mire
jejich zavaznosti jsou projevy PAS casto obtizn€ rozpoznatelné i pro odborniky, natoz
pak pro laickou vetejnost. Ta autistické projevy zaméiuje za nevychovanost a dava tak
nevhodné nebo nestandartni chovani za vinu rodi¢im. Smutné je, Ze tento piistup ze

strany okoli mnohdy zfistavé i po stanoveni diagnézy (Sporclova, 2018).

I ptes to, ze uz od prvniho popsani a pojmenovani diagnézy Leem Kannerem ubéhlo
vice nez 70 let, nepodafilo se doposud objevit piesnou pfic¢inu vzniku Poruch
autistického spektra. Postupné se také zacalo prechazet k nazoru, Ze Poruchy
autistického spektra jsou vrozené, a nikoliv zptisobeny vychovou. Dnes uz se pficina ve
vychové nehledd, ale jednotné se na PAS pohlizi jako na neurovyvojové poruchy

s neurobiologickym zékladem (Hrdlicka & Komarek, 2014; Thorova, 2016).

V poslednich letech dochéazi k celosvétovému nartsti poctu déti diagnostikovanych
s PAS. Podle Thorové (2016) je to zpisobeno mimo jiné zlepSenim diagnostiky
v oblasti autismu a zvySenou dostupnosti diagnostickych sluzeb. DalSim
z uvadénych faktort je zvysujici se vek rodi¢i. Zejména u otct zde hrozi vétsi riziko
genetickych mutaci. Vyskyt autismu v populaci je odhadovan zhruba na 1 % (Thorova,
2016). Mezi chlapci a divkami zde dochdzi k uréitému nepoméru. Newschaffer et al.
(2007) uvadi, ze vyskyt PAS u chlapct je v obecné vyssi nez u divek v poméru 4,3:1.
Celkovy vyskyt v populaci vyspélych zemi odhaduje zhruba na 60 piipadt na 10 000
obyvatel.

1.3 Projevy poruch autistického spektra

V této Casti prace se pokusim piiblizit projevy PAS. S ohledem na téma préace se budu

zamétovat predevs§im na popis téchto projevi u déti.
1.3.1 Triada autismu

Poruchy autistického spektra se nejvice projevuji ve tfech oblastech, na které se casto
odkazuje jako na ,diagnostickou triddu autismu“. Témi jsou socialni interakce,

komunikace a oblast zahrnujici predstavivost, stereotypni chovani, zajmy a hru.
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1.3.1.1 Socialni interakce

Prvni problémovou oblasti jsou socialni interakce. Zajem o né¢ miize byt bud’'to sniZzeny
nebo dité neumi kontakt spravné navazat. Pokousi se o to tedy abnormalnim, ne vzdy
piijatelnym zplisobem (pf. strkani, tahani za vlasy, brani véci z ruky, kladeni zvlastnich
nebo nevhodnych otdzek, vedeni monologu na oblibené téma, problémy s uzptisobenim
interakci kontextu). Velké obtize jim déld rozpoznavani pociti a myslenek druhych.
Problémy s rozpoznavanim a chapdnim emoci maji nejen u ostatnich, ale i u sebe
(Boucher, 2017; Thorova, 2016). Lorna Wingova (2002) popsala chovani déti s PAS
pomoci Ctyt typa: osamély, pasivni, aktivni zvlastni a formalni. Osamély typ déti nejevi
témét zadny zdjem o socidlni interakce. Tyto déti jsou jakoby ponofeny do svého
vlastniho svéta a ostatni lidé je pfili§ nezajimaji, nereaguji na zavolani, emoce projevuji
jen v extrémni podobé a fyzicky kontakt je jim vétSinou az na vyjimky nepiijemny.
Dospélého vyhledaji, kdyZz néco potiebuji a jeho ruku pouzivaji spiSe jako ndstroj

(k otevieni dvefi, podani predmétu apod.). Tento typ byva nejbézngjsi, avSak

u nekterych déti se v pribéhu vyvoje zméni. Podle Thorové (2016) se s rostoucim
veékem interakce s blizkymi lidmi postupné zlepSuje. Pasivni typ je nejméné Casty. Déti
s timto typem socialni interakce se kontaktu s ostatnimi nevyhybaji, ale ani ho
neiniciuji. Poslouchaji a délaji co po nich ostatni chtéji. Nechaji se ostatnimi détmi
zapojit do hry (ovSem opét pasivné). Déti s aktivnim — zvIastnim typem se aktivné snazi
o navazani kontaktu s ostatnimi. PokouSi se o to vSak casto zvlaStnim, nezvyklym
zpusobem. Maji problémy s odhadovanim pfirozeného pouziti o€niho kontaktu. Tento
aktivni pfistup k socidlnim interakcim mnohdy ztézuje diagnostiku. Formalni typ se
vétSinou projevuje az v pozdéjSim veéku, pfiblizné¢ v obdobi adolescence. Nutnym
piedpokladem je dobra troven ovladani jazyka. Tito lidé jsou az pifehnan¢ formalni a Ipi
na naucenych spolecenskych pravidlech, kterym ale tak Upln€¢ nerozumi a maji
problémy s rozliSovanim drobnych zmén a rozdili. Mezi témito typy nejsou jasné
vymezené hranice. Projevy ditéte tak mohou odpovidat vice typtim a socialni chovani se

mutize béhem vyvoje ménit.
1.3.1.2 Komunikace

Druhou problémovou oblasti je komunikace. Ta je uzce spjata s vySe zminénymi

socialnimi interakcemi, kterych je nedilnou soucasti. Problémy se projevuji jak ve
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verbalni, tak v neverbalni komunikaci. Vyvoj fe¢i je u déti s PAS mnohdy narusen.
Bud’to miize byt vyvoj fe¢i opozdén nebo se vyviji piirozené¢ a pak nahle dojde
k regresu a s nim spojené ztraté jiz osvojenych dovednosti. Déti maji problémy jak
s porozuménim, tak i s produkei feci. I kdyz se déti rozmluvi, mohou mit problémy
s pouzivanim feci funkénim zplsobem (nedokdzi si fict o pomoc, vyjadfit co potiebuji,
fict co je boli). Nekteré déti dokonce nemluvi viibec nebo pouzivaji jen par slov. Nékdy
déti opakuji slova nebo 1 celé véty, které slysi od ostatnich nebo tieba z televize, a to
thned nebo i po delsi dobé. Jedna se o tzv. echolélie a takové opakovani vétSinou nema
zadny komunikaéni vyznam. Nékdy déti k fecové komunikaci nedospéji vibec a misto
ni vyuzivaji alternativni zpiisoby (znakovani, karticky s obrazky). U mirn€jSich poruch
komunikace se dokdze dit¢ i funkéné¢ dorozumét a nékteré déti mohou mit dokonce
rozvinutou bohatou slovni zasobu. Casto na téma svého zajmu (Boucher, 2017;

Sporclové, 2018; Thorova, 2016; Wingova, 2002).
1.3.1.3 Predstavivost, stereotypni chovani, zajmy a hra

Posledni ¢ast triady zahrnuje ptedstavivost, stereotypni chovani, zajmy a hru. NaruSeni
pfedstavivosti u déti s PAS vede k preferenci hry, kterd nezahrnuje napodobovani

a socialni kontext, tedy hry typu ,jako, ze“ nebo hry ,na“. Pfi hfe se objevuje
stereotypie a rigidita. Obecné maji tyto déti rady predvidatelnost a neménnost, a to se
projevuje 1 v této oblasti. Déti si Casto hraji nefunkéné nebo pouzivaji hracky
nestandartnim zptasobem (pf.: oto¢i auticko a roztaci kola). Mohou radi roztacet,
rozhoupavat a rozebirat rizné predméty. Nebo predméty fadi, t¥idi a rovnaji. K zabaveni
se nebo uklidnéni mohou také vyuzivat autostimulaci vcetné¢ pohybovych stereotypii
(kyvani se, toceni se dokola, tfepani rukama, echoldlie, vydavani zvuki, detailni
prohliZzeni pfredméti...). Jejich z4jmy byvaji Gzce zaméfené na urCité predméty nebo
téma. Predmétem silného zaujeti mohou byt napt. kandly, vétraky, vlajky apod. Détem
se PAS se vétSinou libi témata, kterd maji fad a jsou predvidatelna nebo se opakuji napf.

predpovédi podasi, jizdni fady, vesmir apod. (Sporclova, 2018; Thorova, 2016).
1.3.2 DalSi oblasti projevii poruch autistického spektra

Kromé vyse zminéné triady se s PAS spojuji 1 ¢etné dalsi projevy. U déti se mohou
objevovat percepcni a senzorické poruchy. Dité je na zrakové, sluchové, chutove,

¢ichové a hmatové vjemy budto piecitlivélé nebo je u néj citlivost naopak snizena.
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Hypersenzitivita na hmatové podnéty miize souviset i s tim, ze se dit¢ nerado mazli
nebo Spatné snasi obleCeni a radéji se z néj vysvléka. Precitlivélost na chut'ové podnéty
pak muize vést k velké vybiravosti v jidle. Smyslové vjemy déti také mohou vyuZivat
k autostimulaci napf. ulpivavym pozorovanim urcitych pfedmétli, svételnych efektt
nebo pohybu, ocichavanim nejriznéjSich véci (vlast, tuzek apod.) nebo neustalym
vyhledavanim oblibenych materiali pro dotek. Casté jsou i atypické a stereotypni
motorické projevy, které jsou budto spojené semocnimi prozitky ditéte (radost,
rozruSeni), slouzi k uklidnéni nebo je dité provadi pro zédbavu. Stereotypni pohyby se
tykaji celého téla, jeho ¢asti (¢asto ruce) nebo i manipulace s predméty. Piikladem muze
byt tiepani rukama, roztaCeni a rozhoupavani riznych predméti nebo béhani v kruhu.
Neobvyklé neni ani sebezrafiovani jako je kousani se, bouchani hlavou, §touchani se do
o¢i nebo rozdirani kiize. Prah bolesti je vétSinou snizeny coz zvySuje riziko mozného
zranéni. DéEti mivaji nevyzralé emoce. Emocni reaktivita mize byt zvySena, déti pak
mivaji slabou frustracni toleranci a na normalni podnéty mohou reagovat afektivnim
zachvatem. N&kdy reaguji na podnéty nepfiléhavymi nebo opacnymi emocemi.
V piipad¢ snizené emocni reaktivity déti projevuji emoce ve znaén¢ omezené mitfe nebo
viibec. U nékterych déti se vyskytuji piiznaky uzkosti a deprese. Uzkost &asto vyplyva
z neptredvidatelnosti a Ize ji zmirflovat strukturovanym reZimem a omezenim
nec¢ekanych udalosti. D&ti s PAS maji obecné rady ritualy, pfedvidatelnost, neménnost
(napt. délat véci ve stejném potadi, jasné vymezeny cas pro rizné aktivity, chodit
stejnou trasou) a prizpisobovani se novym situacim je pro n¢ zdrojem uzkosti. U lidi
s Aspergerovym syndromem jsou popsany i sebevrazedné myslenky ¢i pokusy, které
u déti sPAS také sproblémy se spankem, sexudlnim chovanim, pasivitou

a nedostatkem vtle (Boucher, 2017; Thorova, 2016).
1.4 Zakladni poruchy

Zakladni pojeti autismu se v Americe a v Evropé zasadné lisi. Zatimco v Americké
DSM-V je autismus pojiman jako spektrum a nerozliSuji se od sebe jednotlivé typy
poruch. V 10. revizi Mezindrodni klasifikace nemoci pouzivané v Evropé se zatim
autismus déli na nékolik typli. Konktrétné je v MKN-10 uvedeno 8 typl

diagnostikovatelnych autistickych poruch. Nicméné evropské pojeti autismu jiz také
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sméfuje ke konceptu autistickych poruch jako spektra. V nasledujici kapitole se
pokusim pfiiblizit projevy tfech nejcastéjSich typti poruch. Ackoliv jsou poruchy
rozdéleny do nékolika typtl, neexistuje prototypicky model chovéni ditéte s urcitym
typem autismu. Na autistické poruchy je dobré pohlizet jako na spektrum projevi
i vramci jednotlivych typt (Hrdlicka & Komarek, 2014; MKN-10, n.d.; gporclové,
2018; Thorova, 2016).

1.4.1 Détsky autismus

Détsky autismus se projevuje zpravidla pied tretim rokem véku ditéte Nékteré priznaky
se zacinaji objevovat jiz mezi 12. a 18. mésicem. Nazev by mohl svadét k tomu, Ze je
diagnostikovatelny pouze u déti, coz tak ale vibec neni. Dé&tsky autismus Ize
diagnostikovat bez ohledu na vék. OvSem jeho projevy zacinaji vzdy v raném détstvi

a pozdni odhaleni autismu tak mtze byt naptiklad disledkem dlouhodobého ptehlizeni
symptomu nebo predchozi chybné diagnostiky. Problémy se vyskytuji ve vSech tfech
oblastech autistické triady. Tedy v komunikaci, vzajemnych socialnich interakcich

a v predstavivosti (projevujici se pfi hfe a omezenymi z4jmy). Nastavaji problémy ve
vyvoji feci, ktery je bud’'to zpomalen nebo dochazi k jeho regresu. U znaéné ¢asti déti se
nikdy nerozvine fec slouzici k funkéni komunikaci. Problémova je i fe¢ neverbalni,
ktera byva vyrazné oplosSténa. Dité jevi snizeny nebo zaddny zdjem o fyzicky a socialni
kontakt. Projevuje se i velice jednostrannymi z4jmy o Casto nestandartni pfedméty jako
jsou vétraky, sifony, radia a jiné mechanické predméty. Oblibenou formou traveni
volného je stereotypni chovani (roztaeni predmétii, tiepani rukama, kyvani se ze strany
na stranu, prohlizeni si detaild apod.), které také miize slouZzit ke zmiriovani stresu

a napéti. Obecné maji radi predvidatelnost a Spatn¢ snaseji zmény. Mimo to mohou mit
lidé s détskym autismem piidruzené dal$i problémy jako naptiklad rizné fobie,
hyposenzitivitu nebo hypersenzitivitu na smyslové podnéty, poruchy spanku, problémy
spojené s jidlem, dyspraxie, agrese smérovana bud do okoli nebo k sobé€, mentalni

retardace, epilepsie (Hrdlicka & Komarek, 2014; MKN-10, n.d.; Thorova, 2016).
1.4.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus lze oznacit za mirnéjsi formu. Problémy se nemusi vyskytovat ve
vSech oblastech autistické triddy nebo pokud se vyskytuji maji mirnéj$i projevy. Piesto
vSak pretrvavaji rizné autistické projevy. Nastup atypického autismu mize nastat i po
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tietim roce zivota ditéte. Stejné jako u détského autismu jsou i k atypickému autismu
obvykle ptidruzeny vyse zminované poruchy a problémy (Hrdlicka & Komarek, 2014;
MKN-10, n.d.; Thorova, 2016).

1.4.3 Aspergeriiv syndrom

Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem (AS) zpravidla nebyva zasazen a pohybuje
se v pasmu normy. Vyvoj fe¢i mize byt mirn€ opozdén, avSak postupné se fe¢ plné
rozviji. I u dobfe rozvinuté fe¢i se ovSem vyskytuji zvlaStnosti. Dit€¢ mluvi napadné
spisovnym a formalnim jazykem a jeho slovni zdsoba byva velmi dobra. Re¢ plisobi
mechanicky a casto neodpovida socidlnimu kontextu. Dit¢ ma sklony k tomu vést
dlouhé monology a téma konverzace sméfovat k pro né&j zajimavym tématim.
Neverbalni komunikace byva vyrazné oplosténa podobné jak je tomu i u ostatnich
poruch na spektru. S tim souvisi i to, ze velice Spatné dekoduji vyrazy v obliceji

a obecné fe¢ téla u ostatnich. Objevuji se problémy v chapani socialnich situaci

a interakci. Déti s AS maji velmi Gzce vymezené okruhy z4jmi. Mechanicka pamét’ je
vétSinou velmi dobrd a lidé s AS radi memoruji faktické informace o svém oblibeném
tématu. Casto je zajimaji napt. jizdni fady, dopravni prostiedky, vesmir, mapy, poéitace,
vlajky statli nebo matematika. Tyto zajmy maji spole¢ny jasn¢ dany fad a pravidla coz
lidem s AS vyhovuje. Pravidla a fad hledaji nejen ve svych zdjmech, ale vyZaduji je

1 pfi béznych aktivitdich v kazdodennim zivoté. Zmény v programu nebo zab&hlych
ritudlech jsou pro n¢€ nepfijemné a stresujici a reaguji na né nelibosti az vztekem. Spolu
s Aspergerovym syndromem se muZze objevovat i motoricka neobratnost. O mife
samostatnosti ¢lovéka s AS vb&€Zném zivot¢ rozhoduje predev§im mira jeho
adaptability. Aspergeriiv syndrom mize byt obtizné odliSitelny od vysoce funkéniho

autismu (Hrdlicka & Komarek, 2014; MKN-10, n.d.; Thorova, 2016).
1.4.4 Jina détska dezintegrac¢ni porucha

U jiné détské dezintegracni poruchy probihd vyvoj zprvu zcela normalné. Néasleduje
regres a ztrata jiz ziskanych schopnosti a dovednosti. K regresu dochazi ptevazné
zhruba mezi 3. a 4. rokem zivota a jeji pfiCina zatim neni zndma. VétSinou se poji
s tézkou mentalni retardaci a vétSim vyskytem epilepsie, nez je tomu u détského

autismu (Hrdlicka & Komarek, 2014; MKN-10, n.d.; Thorova, 2016).
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2 Formovani vztahu matka-dité

Matka si zacind utvaret vztah k ditéti uz behem tehotenstvi. Po narozeni jsou pro ni
k dal§imu utvarfeni vztahu dualezité projevy ditéte, které maji komunikacni vyznam. Dité
se rodi se schopnostmi, které mu budovani vztahu s matkou (popf. s pecujici osobou)
umoziuji. Jednou z nich je pohled. Novorozené dité je uz od pocatku schopné fixovat
pohled a sledovat pohybujici se objekty. Kolem Sestého tydne za¢ina byt dité schopné
fixovat pohled na o¢i matky. Pro matky je o¢ni kontakt vyznamnou zpétnou vazbou ze
strany ditcéte, znacici, Ze ji dit¢ vnima. Stern (2007) poukazuje na to, Ze od okamziku
schopnosti ditéte udrzovat ocni kontakt se matky zacinaji k ditéti chovat vice socialné.
DalSim vyznamnym projevem je usmév, ktery je primarné reflexni. Postupné ale nabira
socialni funkci, kdyz dité reaguje ismévem na lidskou tvar, pohled nebo Simrani. Dité
se postupné nauci vyuZivat ismev k navazani kontaktu s matkou. Smich se na rozdil od
usmévu objevuje o néco pozdeji, zhruba mezi Ctvrtym a Sestym mésicem zivota v reakci
na dotykové a pozdéji i zvukové a vizudlni podnéty. Dité ke komunikaci s matkou
vyuziva také plac, kiik, broukdni a mimické vyrazy. Diky nim jsou matky schopny
odhadovat potieby ditéte a jeho emocni rozpolozeni. Matky pii interakci s ditétem
znaén¢ upravuji své chovani. Vyrazy obliceje a gesta jsou vyrazngjsi a fec je jednodussi.
Charakteristicky je také vyskyt transformovanych a nesmyslnych zvuka v feci. Toto
rodicovské chovani je ptfirozené a do urcité miry neuvédomované. Matky béhem rané¢ho
utvafeni vztahu hraji s détmi rizné socidlni hry. Ptfikladem mize byt hra ,na
schovavanou®, kdy matka odvraci nebo skryva a opét ukazuje ditdti svou tvaf. Cim je
dit¢ starS$i, tim nabyva vétS§iho vyznamu také fecova komunikace (Stern, 2007;
Végnerova, 2012). U déti s PAS jsou komunika¢ni schopnosti v rizné mife narusSeny.
Lorangové et al. (2022) zkoumali vliv komunikacnich schopnosti na kvalitu vztahu
matky s dité¢tem s PAS. Pii porovnani skupiny matek s détmi, které byly verbalné
rozvinuty a skupiny matek s détmi, které se verbalné projevovaly jen minimalné
neprokazaly v kvalit¢ vztahu matka-dit¢ zadné rozdily. Naopak u verbalné rozvinutych
jedinct spiSe hrozilo vys$si riziko rusivého a socidlné nevhodného chovéni. Norholt

(2020) potvrzuje také dilezitost fyzického kontaktu matky s ditétem pro kvalitu jejich
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vzajemného vztahu. Fyzicky kontakt s matkou mulze zaroven pozitivné ovlivnit

socioemoc¢ni vyvoj a kvalitu citové vazby u ditéte.

Prvni rok zivota ditéte je stéZejni pro vytvoreni citové vazby (attachment) k matce.
Pokud je u ditéte naplnéna potieba bezpeci a jistoty, utvari si s matkou jistou vazbu.
V opacném piipadé dochazi k vytvoreni nejisté vazby, kterd ditéti do budoucna ztézuje
budovani dalSich vztaht, socidlni interakce a vede k vétSi mife nejistoty a negativnich
pocitl. Dité se od matky s rostoucim vékem postupné odpoutava. Matka je pro n¢j vSak
stale zdrojem bezpeci a jistoty (Vagnerova, 2012). Jak uvadi Vivanti a Nuske (2017)
déti s PAS jsou schopné si vytvofit jistou vazbu, a to 1 navzdory sniZené socioemocni
reciprocité¢ a slabé motivovanosti k socidlnim interakcim. AvSak jistd citovd vazba
nevede u téchto déti k pozitivnimu efektu na socialni chovani. U jejich rodic¢l vSak
pozitivni vliv jisté citové vazby zlstava. Nicméné jind studie porovnavajici kvalitu
attachmentu u déti s PAS, mentalni retardaci, jazykovou poruchou a u zdravych déti
dospéla k zavéru, Ze u déti s PAS byla citova vazba méné jistd neZ u ostatnich skupin
(Rutgers et al., 2007). Vzhledem k tomu, Ze se autismus za¢ina plné projevovat kolem 3
roku zivota, maji matka a dité lepsi prostor pro vytvoieni citové vazby. Na rozdil od
matek déti s vyvojovou vadou projevujici se ihned po narozeni, kde jsou podminky pro
vytvofeni citové vazby znatné ztizeny uz od za¢atku. Cim je tedy nastup poruchy
rychlejsi, tim horsi podminky pro utvéfeni citové vazby matka s ditétem maji (Matéjek
& Dytrych, 1994; Thorova, 2016). Masopustova et al. (2018) také uvadi, Zze novorozené
déti s narocnymi projevy mohou oslabovat vztah s matkou, ktery vznikl b&éhem
t€hotenstvi. Je to zplisobeno, tim Ze se matkam od déti dostava méné pozitivnich emoci

a pozitivni zpétné vazby, coz ztézuje utvareni kvalitniho vztahu.
3 Matky déti s poruchou autistického spektra

V zivoté matek déti s postizenim se obecné vyskytuje vice faktor zptsobujicich stres
a spolecné stim 1 vy$8i mira zatéZze. Velkd mira stresu je spojena se samotnym
zjiStovanim diagnozy a jejim potvrzenim. Samotné zjisténi diagnodzy je pro matky
Sokujicim a traumatizujicim zdzitkem. Psychické procesy po tomto zjisténi jsou shodné
s procesy truchleni (Matéjcek & Dytrych, 1994; Vagnerova et al., 2009). Padilla-Petry
a Saladrigas-Tua (2020) v kontextu zjiSténi diagndzy uvadéji, pocity bolesti, zarmutku

a nejistoty. Po zjisténi diagndzy ale 1 v pozd¢jSim Zivoté se matky potykaji s nejistotou
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vyplyvajici z nejasné prognozy. Matky vétSinou absolvuji mnoho navstév odbornik

a riiznych vysetfeni, nez diagnoézu potvrdi. Ulevnym faktorem je zde konec nejistoty.
Problém zistava stdle stejny, ale matky uz alespoinl trochu védi, s ¢im se potykaji, jak
maji s ditétem déale pracovat a co pro n€¢j mohou udélat. Matky se s postizenim ditcte
postupné vyrovnavaji a adaptuji se na zivot s nim. Matky mohou vii¢i ditéti pocitovat
rizné ambivalentni emoce, které si pozddji vyéitaji (Vagnerova et al., 2009). Zivot
s ditétem s postizenim nebo poruchou zasdhne matku ve vSech oblastech jejiho Zivota.
Péce o takové dité tedy predstavuje komplexni zatéz. Stejné tak se zdroje stresu tykaji
ruznych zivotnich oblasti, které jsou bud’to zplisobeny ditétem s postizenim piimo nebo
se k nému nepfimo vztahuji (Matéjcek & Dytrych, 1994; Vagnerova et al., 2009). Ze
strany ditéte je stres spojen napiiklad se zvySenymi ndroky na péci, ndro€nymi projevy
ditéte a jejich zhorSovanim, pfidruzenymi zdravotnimi problémy, narusenim socializace
ditéte a jeho nepredvidatelnosti. V1iv na stres u matek ma i zavaznost poruchy a mira do
které je dit€¢ na péci matky zavislé. Mira distresu se u matky zvySuje v zavislosti na
rostouci zavaznosti projevl (Estes et al., 2009; Matéj¢ek & Dytrych, 1994; Miranda et
al., 2019; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009; Véagnerova et al., 2009; Zaidman-Zait et
al., 2017). Podle Estesové et al. (2009) se vsak k problémovému chovani zvySujicimu
stres prekvapiveé netadi obtize ditéte ve zvladani kazdodennich Cinnosti. Phetrasuwan

a Shandor Miles (2009) uvadégji i problémy v komunikaci jako dal$i z moznych stresort.
(Vagnerova et al., 2009). Péce o dit€¢ s PAS je naro¢nd i co se tyCe pozornosti. Ve
vyzkumu zaméfeném na matky déti s postizenim Sen a Yurtsever (2007) popisuji, Ze
matky déti s autismem nebo s mentalnim postizenim jsou oproti matkdm déti

s mozkovou obrnou vice zatizeny nutnosti dité¢ neustdle monitorovat a vénovat mu
pozornost. Narocna péce o dité a s ni spojeny fyzicky i psychicky ndpor ¢ini matky
zraniteln€jsi vici psychickym porucham. To se odrazi ve zvySeném vyskytu piiznakt
uzkosti a deprese (Panicker & Selvakumar, 2020). Kromé& toho tento népor zpisobuje

u matek vycCerpani, které mize vést az k syndromu vyhoteni (Vagnerova et al., 2009).
Z dosavadnich zjisténi také vyplyva, ze matky byvaji primarni pecujici osobou a péci

o dit¢ jsou zatizeny vice nez otcové. VétSina odpoveédnosti a emocni zatéze tak spada na
né. Mimo to ma péce o dité s postizenim omezujici vliv 1 na jejich pracovni, socialni

a rodinny zivot. (Sen & Yurtsever, 2007; Vagnerova et al., 2009). Nasledkem casové

naroc¢nosti péce o dit€¢ jsou matky omezeny v partnerském, rodinném a spolecenském
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zivoté. Maji také omezené moznosti seberealizace, protoze nemaji volny ¢as samy pro
sebe a na své aktivity. V mnoha ptipadech musi zanechat své kariéry nebo ji
pfinejmensim omezit (Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Phetrasuwan & Shandor
Miles, 2009).

Dal§imi zdroji stresu souvisejicimi s ostatnimi oblastmi matfina Zivota jsou napf.
nedostate¢na nebo chybéjici podpora partnera, rodiny a pratel, komunikace
s odborniky, nutnost dohledavat potfebné informace, finanéni naroCnost, zatiZeni
partnerskych, rodinnych a ptatelskych vztahti, stigmatizace a izolace od spolecnosti
(Mat¢jcek & Dytrych, 1994; Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Vagnerova et al.,
2009; Weitlauf et al., 2012). Mira stresu zavisi i na tom, zda se matkam dostava
dostatecné socialni podpory. Pokud matce chybi podpora ze strany rodiny a pftatel,
prispiva to k dalsimu zvySovani stresu a uzkosti. (Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020;
Panicker & Selvakumar, 2020). Matéj¢ek a Dytrych (1994) upozornili na diilezitou roli
matky partnera. Piijeti ditéte matkou partnera i mat¢inou matkou, vedlo k lepSimu
zvladani matky ditéte a jeji rychlejsi adaptaci. Matky ze strany rodiny a spole¢nosti také
neziidka celi obvinlovani z projevi ditéte (Sarwar et al., 2022; Thorova, 2016).

V néekterych ptipadech hledaji matky vinu z postizeni ditéte samy v sobé nebo jiné
studii bylo 20 % dotdzanych matek obvinovéano z postizeni ditéte rodinou. Pritomnosti
ditéte s postizenim je zna¢né ovlivnén i zivot obou partnerd. Disledkem naro¢né zivotni
situace mezi partnery bud'to dojde k posileni vzajemného vztahu nebo k jeho rozpadu.
Z divodu vétsi zatéZe a stresu mize dochazet k hadkdm a vzéjemnému obvinovani (Sen
& Yurtsever, 2007; Vagnerova et al. 2009). V souvislosti s pomahajicimi institucemi
muze byt problémem nedostupnost nékterych sluzeb (Han et al., 2021). Rodice se
potykaji s nizkym povédomim o autismu mezi vefejnosti, mylnymi piedstavami

a stereotypizaci. To na rodice vyviji tlak neustale projevy ditéte a podstatu poruchy
nékomu vysvétlovat. Rodi¢e se kvilli stigmatizaci a nepochopeni citi vylouceni ze
spolecnosti (Matéj¢ek & Dytrych, 1994; Han et al., 2021; Padilla-Petry & Saladrigas-
Tua, 2020). Uzkost a strach v matkach &asto vzbuzuje i predstava budoucnosti. Trapi je
nejistota, zda jejich dit€¢ bude v budoucnu samostatné. Dale se také obavaji toho, co
s ditétem bude az uz se o néj nebudou moci postarat (Padilla-Petry & Saladrigas-Tua,

2020; Vagnerova et al., 2009). Faktort zvySujicich stres matky ditéte s PAS je tedy

21



opravdu velké mnozstvi. Stres a deprese u matky pfitom mohou narusovat kvalitu péce

a terapeutickou pomoc, které se ditéti dostava (Panicker & Selvakumar, 2020).

Pii vyrovnavani se se stresem hraje zasadni roli individudlni pfistup matky a jeji
strategie zvladani (Vagnerova et al., 2009). Efektivnimi copingovymi strategiemi
snizujicimi stres u matek jsou pozitivni a aktivni piistup, strategie zamétené na problém,
pozitivni pferamovani', pfijeti a nabozenskd vira. VyuZivani materialni

i emo¢ni podpory a pldnovani u matek dale ptispivaji k lepSimu zvladani projeva
autismu a jejich psychické pohodé. Jako neulinné se jevi popieni, ventilovani

a sebeobvinovani, vyhybani se problémim a emocim s nimi spojenymi (Miranda et al.,
2019; Panicker & Selvakumar, 2020; Zaidman-Zait et al., 2017). Zvladani situace také
pfispiva télesné zdravi a fyzicka sila, optimismus a emoc¢ni stabilita (Vagnerova et al.,
2009). Ke zmirnéni stresu a symptoml deprese u matek znacné prispiva také
spokojenost v partnerském vztahu. Kvalitni partnersky vztah mtze piispet 1 ke sniZeni
stresu plynouciho ze samotného zjiSténi diagndzy. Oproti tomu méné uspokojivy
partnersky vztah mlze vtomto obdobi stres a symptomy deprese spiSe zvySovat
(Weitlauf et al., 2012). Pro matky je velmi dulezita socialni opora jak ze strany rodiny,
tak ze strany ptatel. Ze strany rodiny je podstatné oteviené vyjadfovani emoci, spolecné
feSeni problému a spoluprice pii rozhodovéani a také pokud jsou jednotlivi Clenové
rodinou piijiméni. Fungujici socidlni opora snizuje miru prozivaného distresu u matky
a je jednim z prediktord jeji dusevni pohody (Miranda et al., 2019; Sarwar, 2022;
Zaidman-Zait et al., 2017). Vyznamna v tomto ohledu je podpora a pomoc
pomahajicich instituci. Jako velmi pfinosna je vniména i podpora ze strany ostatnich
rodict déti s postizenim. T¢ se matkdm dostava prostfednictvi riznych rodi¢ovskych
nebo terapeutickych skupin. Matkdm se od dalSich rodi¢t v podobné situaci dostava
potifebného pochopeni a prijeti (Matéjcek & Dytrych, 1994; Padilla-Petry & Saladrigas-
Tua, 2020; Vagnerova et al., 2009). Dulezitost socidlni podpory potvrdili ve svém
vyzkumu napiiklad Sen a Yurtsever (2007), ktefi uvadéji ze matky déti s autismem
vyjadiovaly spiSe potfebu psychologické pomoci nez pomoci s péci. Pomocnym
faktorem je 1 pokud matka mé k ditéti s PAS jest¢ dalsi zdravé dité. U matek déti

s postizenim dochdzi k poruSeni rodiCovské identity a zdravé dit€é matce umoziiuje

! Pozitivni pferamovani (positive reframing) — pozitivni pfemysleni o negativni nebo naro¢né situaci.
Piehodnoceni situace a zaméfeni se na pfinosy a pozitiva, ktera muze piinaset (Stress & Development
Lab, n.d.)
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prozit normalni rodi¢ovskou roli. Vychova zdravého ditéte je navic jednou z forem
seberealizace. Smyslem zivota se pro matku muze stat i dit€ s postizenim, coz souvisi
1 s nutnosti travit s ditétem vice Casu a potfebou mu pomoci (Mat&jcek & Dytrych,
1994; Véagnerova et al., 2009). Dulezity je pro matky také progres ditéte s PAS (Padilla-
Petry & Saladrigas-Tua, 2020). Dobré strategie zvladani, dostupna odbornd pomoc,
socidlni opora a dal§i zdroje podpory jsou pro matky pii vyrovnavani se stresem
a obtizemi v péci o dit¢ velmi dulezité. Podle zjiSténi Smithové et al. (2008) vede
vielost matky, uzndni, kvalita vztahu matka-dit¢ a pozitivni rodinné prostredi ke

zmirnéni symptomu autismu.
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4 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem prace je zachytit utvafeni vztahu mezi matkou a dité¢tem s PAS, tak jak ho
prozivaji matky. Déle jsem se také ve své praci zaméfila na popsani faktord, které
matky zminuji jako diilezité pro utvareni vztahu se svym ditétem. Co je pro n€ obtizné

a co jim pomaha zivot s ditétem zvladat.

Hlavni vyzkumné otazka:
VOI: Jak matky déti s PAS reflektuji formovani vztahu se svym ditétem?
Vedlejsi vyzkumné otazky:
VO2: Jaké zkuSenosti v Zivote s ditétem s PAS vnimaji matky pozitivné a jak jim
pomahaji?

VO3: Jaké situace v zivote s ditétem s PAS prozivaji matky jako naro¢né?

5 Aplikovana metodika

Vzhledem k povaze prace jsem zvolila kvalitativni pfistup, ktery umoznuje hlubsi
prozkoumani tématu a zaméfuje se na porozumeéni problematice. Zvolenym typem
vyzkumu je piipadova studie socialni skupiny podle definice Miovského (2006). Tento
typ studie je vhodnou strategii pro zachyceni a popis rtznych faktor v kontextu
zvolené problematiky, ktery zarovenl bere v potaz jeji komplexnost. Sbér dat byl
realizovan prostfednictvim polostrukturovanych rozhovori. K analyze dat jsem pouzila

vybrané postupy z metody zakotvené teorie.

5.1 Vyzkumny soubor

Vyzkum se zamétuje na populaci matek déti s PAS a data jsou ziskdvana od skupiny
matek oslovenych pfes instituce v Jihoceském kraji.
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5.1.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofilo 5 matek déti s PAS. Kazda matka v souboru méla jedno dité
s PAS, a zaroven alespon jedno dal$i zdravé dité. VEk matek se pohyboval od 35 do 52
let. Pficemz vékovy median matek byl 38 let. VEk jejich déti s autismem se pohyboval
od 8 do 16 let a vékovy median byl 14 let. VSem détem byla diagnostikovana porucha
autistického spektra. V souboru jsem méla 4 matky chlapcii s PAS 1 matku divky

s PAS. 3 matky vychovavaly své déti v uplné rodiné, 1 matka v doplnéné rodin¢ a 1
matka v netplné rodin€ jako samoZivitelka. Pro 2 matky ze souboru bylo dité¢ s PAS
prvnim ditétem, 3 matky jiz méli v dobé€ narozeni ditéte s PAS dalsi dit¢/déti. VSechny

matky v souboru vyuzivaji a v minulosti vyuzivali sluzeb poméhajicich instituci.

. Vék a pohlavi Pofadi i Celkovy .
Rozhovor | Vék matky ditéte s PAS narozeni ofet déti Typ rodiny
ditte s PAS | P
Chlapec -
1 45 9 let 3. 3 Uplna
Divka .
2 38 14 let 1. 2 Uplna
Chlapec .
3 37 8 let 3. 3 Uplna
Chlapec v
4 35 14 let 1. 4 Doplnéna
Chlapec P
5 52 16 let 2. 2 Neuplna

Tabulka 1: charakteristika vyzkumného souboru
5.1.2 Metody vybéru vyzkumného souboru

Pro vybér respondentek do svého vyzkumu jsem pouzila metodu zamérného vybéru

pies instituce. Tato metoda slouzi k vybéru respondenti na zaklad¢ predem urcenych
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kritérii. Zaroven cili na skupinu vyuzivajici sluzeb né&jaké dané instituce (Miovsky,
2006). S ohledem na zvolenou cilovou skupinu jsem se rozhodla oslovit instituce
zaméfené na pomoc rodi¢im déti s autismem nebo na pomoc rodicim s détmi
s postizenim. Pouziti této metody mi usnadnilo piistup k mé cilové skupiné — matky déti
s PAS. Stézejni podminkou pro zafazeni do souboru pro mé ze zacatku bylo byt matkou
ditéte s diagnostikovanou poruchou autistického spektra. Zaroven jsem soubor chtéla
sestavit z matek s alesponi jednim dalSim zdravym ditétem, aby mély matky moznost
srovnani vztahu s autistickym a zdravym ditétem. Dal§i podminkou byl vek ditéte
s PAS. Pavodné jsem chtéla do souboru zaradit i matky déti v prfedskolnim véku. Po
poradé¢ s vedenim pomahajicich instituci jsem vSak vzhledem k citlivosti tématu oslovila
pouze matky sdétmi vmlad§im a star§im Skolnim véku. Divodem byla lepsi
vyrovnanost matek s diagnézou ditéte a moznost zpétného reflektovani vztahu. Prave
reflexe vztahu jako takového pro mé byla dulezita zvlasté¢ vzhledem k hlavni vyzkumné
otazce: ,, VOI: Jak matky deti s PAS reflektuji formovani vztahu se svym ditétem? *“ Tato
pocatecni kritéria jsem postupné doplnila o dalsi (napf. byt matkou divky s PAS, jina
nez uplnd rodina), kterd pomohla zvysit rozmanitost souboru. Pozdé&ji jsem jesté metodu
zamérného vybéru pies instituce doplnila i o metodu prilezitostného vybéru. Tato
kombinace metod za ucelem zvySeni validity se nazyva triangulace (Hendl, 2005).
Metodou pfilezitostného vybéru jsem ziskavala respondentky skrze své znamé. Tato
metoda ke ziskani respondentii vyuziva rliznych naskytujicich se pfilezitosti (Miovsky,

2006).

Limitem metody vybéru respondentek ptes instituce je riziko zkresleni, protoze jejim
prostiednictvim probihd vybér pouze z lidi, ktefi vyuzivaji sluzeb dané instituce. Ti uz
mohou byt néjakym zptsobem specific¢ti a mohou se tak lisit od zbytku cilové populace.
(Miovsky, 2006) V ramci svého vyzkumu jsem oslovovala matky skrze pracovniky
instituci a ti uz mohli vybirat své oblibené nebo bezproblémové klientky. Tim se

vyzkumny soubor stal v tomto ohledu vice specifickym.

Zaroven muze dojit k tzv. zkresleni elitou, coz je ptipad kdy pracovnici instituce
doporuci klienty, se kterymi maji dobré vztahy nebo o kterych védi, Ze budou dobie

spolupracovat (Miovsky, 2006).

5.2 Metody sbéru dat

26



Pro sbér dat jsem zvolila metodu polostrukturovaného rozhovoru. Divodem je moznost
pokladat dopliujici otazky a doptavat se. A tedy zkoumat vybrané téma vice do
hloubky. Zéaroven umoziiuje respondentim vnaSet novd, pro né dilezitd témata.
Polostrukturovany rozhovor také poskytuje strukturu v podobé pfedem ptipravenych
otazek. Ziskana data jsou tak podobné¢ organizovand a obsahuji stejnd témata, coz

usnadnuje jejich nasledné zpracovavani. (Miovsky, 2006)
5.3 Vyzkumny postup a etika

Pred zahajenim sbéru dat jsem provedla reSerSi s pfipravila si otdzky k rozhovoru.
Vytéznost a srozumitelnost prvotnich otdzek jsem provéfila v rdmci pilotniho
rozhovoru. Pilotni rozhovor probihal s matkou ditéte s ADHD, ktera méla zaroven
moznost porovnat vztah se svym dalSim zdravym ditétem. Po probéhlém pilotnim
rozhovoru jsem otdzky jesSt¢ konzultovala s pracovniky pomahajicich instituci (které
jsem kontaktovala kvili vybéru respondentek) a s vedouci prace. Nasledné¢ jsem

provedla jejich finalni upravy (otdzky k rozhovoru viz ptiloha).

Pomahajici instituce jsem kontaktovala telefonicky nebo emailem. PficemZ jsem se
opirala 1 o pfedchozi zkuSenost s praci s détmi s PAS. VSechny instituce, které jsem
oslovila se nachéazeli v JihoCeském kraji. Pfipadné respondentky jsem nejprve
oslovovala skrze pracovniky pomahajici instituce a prostfednictvim dopisu. Matky tedy
byly napfed obeznameny s podstatou prace a teprve poté¢ jsem je s jejich svolenim
kontaktovala. Pfed zahdjenim sbéru dat jsem od respondentek dostala jejich

informovany souhlas (viz ptiloha).

Rozhovory s respondentkami probihaly ve form¢ osobnich setkdni. S matkami jsem se
vzdy ptedem telefonicky domluvila. Pro rozhovory jsem chtéla klidné prostiedi, které
by poskytovalo dostatek soukromi. Volbu konkrétniho mista a ¢asu jsem nechala na
respondentkach. Tii z rozhovorti probihaly ve vnitfnich prostorach (bud’to u matky
doma nebo ve volné mistnosti v praci) a dva venku (v parku, venkovni kavarng). Casové
rozmezi pro rozhovor bylo zhruba mezi jednou az dvéma hodinami. Béhem rozhovora
jsem vychézela z predptipravenych otdzek. Potadi otazek jsem se striktné nedrzela, ale
spiSe jsem je pokladala tak, jak rozhovor plynul a podle toho jaka témata respondentky

sami otviraly. VSechny rozhovory jsem po udéleni souhlasu respondentek nahravala.
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Limitem polostrukturovaného rozhovoru mohou byt pravé predem zvolenid témata
a otazky. Ty jsou voleny a formovany vyzkumnikem a ten pak sméruje rozhovor

k tématim, kterd vnima jako dulezita. (Hendl, 2005)
5.4 Zpracovani dat a analyza dat

Prostfednictvim polostrukturovanych rozhovorti jsem ziskala data v podob& audio
nahravek. Nahravky jsem nasledné pfepisovala do textové podoby. V prubéhu piepisu
jsem data anonymizovala a provedla jsem redukci 1. fadu, tak aby byl vysledny text

plynulejsi a 1épe zpracovatelny.

Data pfevedend do textové podoby jsem zpracovavala v programu ATLAS.ti. Ke
zpracovani dat jsem pouzila kvalitativni analyzu s prvky zakotvené teorie. V pribc¢hu
otevien¢ho kodovani jsem vytvorila kategorie a subkategorie. Vzniklé kategorie jsem
nasledn¢ ve fazi axidlniho kédovani uspotradavala a hledala jsem mezi nimi vazby.

(Miovsky, 2006)
6 Vysledky

V ramci této kapitoly budu prezentovat vysledky analyzy rozhovort. V pribéhu
axiadlniho koédovani jsem vytvofila hlavni kategorie ,,Formovani vztahu matky

s ditétem* a , Faktory ovliviiujici prozivani matky*. Tyto dv¢ hlavni kategorie jsou
spolu vzajemné uzce provazané. Hlavni kategorie ,,Formovani vztahu matky

s ditétem* zahrnuje vzajemné interakce matky a ditéte, které se na utvaieni vztahu
podileji. Hlavni kategorie ,,Faktory ovliviiujici prozivani matky* pak zahrnuje oblasti
tykajici se zivota s ditétem s PAS, tak jak je matky popisuji. Tyto oblasti se tykaji ditéte
bud'to pfimo nebo nepiimo a skrze prozivani matky pak piisobi na formovani vztahu

s dit€tem.

Tato kapitola je rozd€lena na dvé ¢asti podle hlavnich kategorii a dale je ¢lenéna do
kapitol podle kategorii v ramci kterych budu prezentovat podkategorie a jednotlivé
kody. Text je prolozen vynatky z vypovédi matek. Tyto ptiklady jsou v zévorce
oznaceny Cislem respodentky, tak jak jim byla pfidélena v tabulce €.1. Popis vysledkl

jsem doplnila o grafické modely kategorii a kodi (kompletni model viz ptiloha).
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6.1 Rany vyvoj ditéte a obdobi pred diagnozou

Rany vyvoj ditéte a obdobi pred
I normalni p'rojevy pred |¢—F diagnézou — o
propuknutim poruchy
I problematicky porod | I plynuly rozvoj poruchy | I vyvojovy regres

Obrazek 2: Rany vivoj ditéte a obdobi pred diagnézou
Nekteré z déti se pred propuknutim poruchy do véku 2 az 4 let podle vypoveédi matek
vyvijely normélné¢ (normalni projevy pred propuknutim poruchy). U déti byl
pfitomny o¢ni kontakt, ismév i vyhledavani fyzického kontaktu s matkou. ,,Jako
normdalni mimino. No jako normalni dite do ctyr let. Co vam déti délaji? Usmivaji se*
., Do ctyr let chtéla pochovat, do ctyr let chtéla obejmout. “ (2) ,,ve ctyrech nedélich on
se zacal smat, prekuloval se naprosto normalné, ocni kontakt navazoval normalne,
sednul si, kdy mel* (3). Oproti tomu jiné matky pozorovaly rizné atypické projevy ve
vyvoji (atypicky vyvoj). Nejcastéji se jednalo o opozdéni ve vyvoji teci ,, tak on do
osmi let a dvou mésicu viibec nemluvil“ (5) V jednom piipadé¢ dochézelo k rozvoji
poruchy plynule (plynuly rozvoj poruchy) ,, 7o se tak plizive pomalu... jak mate téch
vic deti, tak fakt jako prosté to dité opravdu nesledujete az tak. Jo, zZe prosté nam to
néjak neprislo* (1). Cast&jsi oviem byl vyvojovy regres, kdy u ditéte doslo mnohdy
k uplné ztraté naucenych a osvojenych dovednosti ,,vam prosté z ditete, ktery chodilo,
ktery fungovalo najednou vSechno proste... vam zustane lezdk, ktery se pocuravd,
pokakava anebo vitbec nic...nic, jenom se plazi po zemi* (2) ,,Takhle, ve dvou letech

zacal mluvit a pak prestal, zZe jo. Klasickej autista proste. A vSechno odeslo. “ (5)

Dvé z matek také uvadely problematicky porod, pii kterém doslo ke zranéni ditéte.
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6.2 Projevy naklonnosti matky k ditéti

I alifslirese ehs |

Projevy naklonnosti matky k
ditéti

N e nepohoda z odlouéeni od ditéte |
znalost potreb ditéte

I

I Vyladéni se na dlte

/ I pnjetl d itéte

I znalost limita ditéte |

dlté ve stredu zajmu |

pozitivni hodnoceni vztahu |

zaméreni se na pozitivni
vlastnosti a schopnosti ditéte

nauceni se interpretovat
projevy ditéte

Obrdazek 3: Projevy ndaklonnosti matky k ditéti

Matky v ramci reflexe vztahu uvadély nutnost vyladéni se na dité, coz je potieba

v kazdém vztahu matky a ditéte. Zde je ovSem tato potfeba jesté umocnéna specifickymi
projevy a potfebami ditéte. Jedna se o proces zvykani si na dité, zivot s nim, ziskavani
zkusSenosti v péci a zkuSenosti s potiebami a projevy ditéte. Pro matky je dualezité
naucit se interpretovat projevy ditéte, které mohou byt pro okoli obtizné
rozpoznatelné ,,Spousta lidi se pta vzdycky, protoZze on zacne piskat, vyskat a kazdej
Jako: "To se zlobi?" Rikam: "Ne, to md radost.” Ale jako, kdyz se ¢lovék zaposlouchd do
toho, tak ta intonace je takova vesela. Takova jako prosté poskakuje a...* (1) Jedna se
0 rozpoznavani projevl libosti a nelibosti, emoc¢nich stavii nebo potieb, které dité
nedovede vyjadrtit ,,Kdyz se mu néco nelibi, je z néceho nervozni, tak skace. Skace a je
videt, Ze je nervni, Ze zacne treba rotovat, béhat v mistnosti. Anebo zacne vyzadovat taky
ten kontakt, ale je to jiny. Vyslovené necha se to poznat.“ (3) ,,Kdyz ma hlad tak to
poznam. To bude jecet tak dlouho dokud to... Anebo se kouknu na hodiny a reknu si:
"Aha." Ted treba by bylo kolem ctvrté hodiny...To musim prosté...to zase jsou ty hodiny,
Ze vim, Ze vlastné byva ta svacina. A kdyz to treba prosvihnu, tak prosté vim, Ze je to
hlad, ale jenom podle hodin.* (1) Dale je pro vyladéni matky diilezitd znalost potieb
ditéte. Vypozorovani toho, co ma dité¢ rado, nerado a co potiebuje ,, 4 rdda si maluje, to
zase jako déla rada. A nejradsi... nejoblibenéjsi cinnost je pustit si hudbu a jit na
houpacku. “ (2) ,,Pobyt? Tak jeho to néjak nebavi. On, jak nepotiebuje kolektiv...Ano.
My jsme jezdili a ted’ druhym rokem uZ nejede. ProtoZe jemu to nic nedava. On to

nepotrebuje. “ (4) véetné specifickych projevl a zalib ,,Miluje kandly, on vidycky... no
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ted’ uz si k nim neleha, ted uz jenom takhle kouka, jestli je tam voda nebo ne. Protoze
tady mame kandl a on si tam haze klacicky. Pak musim prijit, otevrit kanal, vytahnout
klacicky a on je tam zase nahdze.” (1). Matky se také v prib&hu ¢asu naucily, co dité
pottebuje, aby bylo v klidu. Pfipadné si nasly strategie na uklidnéni nebo zmirnéni
projeva distresu. Zaroven maji vypozorovano, co dit¢ nezvlada a ¢emu je tfeba se
vyhnout — znalost limita ditéte. ,,7akze to vim, Ze prosté...a Fikam prosté fakt ho
nesmim pretizit. To se mi stane, Ze treba v lété, kdyz chceme... Jedeme jeden vylet, druhy
vylet, na tieti uz ho nedostanu. Tri mista uz nezvladne. To uz je na nej moc vjemit a uz
ho nedostanu z auta. Uz jenom sedi a jeci a prosté je konec. TakzZe ty hranice musim
jakoby hledat.” (1) , ke zviratum je, ale neni komunikativni, neumi mluvit s lidma.

Porad to neumi.  (2).

Se znalosti potieb, limitd a schopnosti interpretace projevi ditéte souvisi ohleduplnost
k témto projeviim a potiebam a celkové ohleduplnost k ditéti, ktera je jednim z projeva
naklonosti matky. Ta se projevuje vytvafenim bezpecného prostredi ,,Maximalne ho
prosté slovné... Ja nevim, jestli rozumi mluvenée reci. Ale vzdycky slovné jako: "Ja vim,
mas to tézky." A jako prosté: "To bude dobry." (1) ,,Ze on to i vnimd, Ze doma to zdzemi,
aby bylo opravdu klidny, pohodovy.“ (3) branim ohledi na specifické potieby ditéte
»lezi si a takhle se tam hrabe v kaminkdch, tak uz to vypada divné. Jo ale jako prosté
musim ho nechat. Ale taky se snazim vidycky. "Dobre a uz se zvedni. A uz to stacilo."
Viastne zkracovat mu to. Nejde to zakazat, musim mu to povolit, ale prosté zkracovat tu
dobu.* (1) upravenim narokt na dité ,,Nechce se nic naucit z domacich praci,
hackovani, pleteni. Je pravda, Ze je to pro ni hrozné ndrocny, Ze uz jsme to ucili
nekolikrat, aby se ta motorika zlepsila, ale prosté nechce. A nenutime, protoze jsme se
domluvily s psycholozkou, Ze to nemd smysl, Ze pak je ve stresu, Ze ji to nejde, Ze ségre
to jde a ji to nejde. Takze ji nenutim k tomu. “ (2) trpélivosti a ptizptisobovanim se ditéti
. Ale jsme mlady, tak se prosté musime snazit mu prizpusobit” (3). Matky kromé
ptizptisobovani se ditéti v mnoha smérech také upozad’ovaly své potieby a dit¢ s PAS
pro né bylo ve sttedu zajmu (dité ve stifedu zajmu) ,,Ale ja musim furt myslet na to, aby
pro néj to bylo dobré, aby... A Hlavne myslet do budoucna. Ne, Ze ja to ted udélam
takhle, protoze je to pro mé pohodlnéjsi a on s tim bude mit problém. Jo, protozZe
spousta lidi proste, abych mél klid, tak to necham byt a necham to takhle. “ (1). Nékteré

dokonce uvadeély, ze kvili ditéti s PAS upozadovaly 1 své dalsi déti ,,jak mam treba ty
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mladsi déti, tak se clovek upnul na néj a tamty sly stranou. Jo, ale potom si clovek
uvedomi, ze jsem byla jako kvocna, jenom ty jsi a ostatni ne.” (4) Matky se pii popisu
ditéte Casto zamétfovaly na jeho pozitivni vlastnosti a schopnosti. Od fyzickych
atributl ,, 4 hlavné pro mé to bylo konecné jiné dite. Oni sice vzhledove v porodnici byli
vSichni stejni, ale on mél ty hnédé oci, co ja jsem si vidycky prala. On prosté... mé se
libi cokoladové oc¢i a Rada prosté ty cokoladova ocka ma.* (1) po pozitivni vlastnosti
a dovednosti ,, Urcité je to takovy laskavy dité. On neni takovy ten vztekly, ale je to
takovy, ten, co se chce tulit, mazlit.“ (3) ,,Tak Erik neni agresivni ke své diagnoze, Ze
patii mezi nizkofunkcni autisty, tézké formy. Neni agresivni, je hodny, poslusny,
poslechne na slovo.” (4) ,,Dneska je v osmé tride, je jednickar, témeér nepotrebuje
asistenta, uci se anglictinu, némcinu, cestinu a vlastné zvlada to na jednicky.* (5)
DalSim vyznamnym projevem naklonnosti je pFijeti ditéte matkou ,,No furt to bude
mij mazlicek.” (1) ,,Budu si porad opakoval tu vétu, kdy mi muz rekl, ale porad je to
nase dite. “ (3) ,, Ale nedala bych ho. Viibec. Kdyby mi rekl nékdo, zbav se ho. Je to furt
moje dité, kdyz uz jsme toho spolu tolik vytrpéli, tak to uz ne.” (4) Po dotdzani matky
hodnotily vztah s ditétem pozitivné (pozitivni hodnoceni vztahu) , No, takzZe ja bych
rekla, vztah mame neskutecne krasny. “ (5) Pii odlouceni matky uvadély neklid, styskani
a neschopnost si odpocinout (nepohoda z odlouceni od ditéte) Ale ted, kdyz nevim, co
se deje, tak jako na jednu stranu jsem rada, Ze se stara nékdo jiny. Musim si Fikat: "Je
to pro néj zkusenost. Je to pro nej zkusenost. “ Musim se zaprit, Ze mé to dela blbe, ale
pro néj je to zkusenost a dobra zkusenost. “ (1) ,, Ted’ zrovna nedavno jsem byla poprvé

cely vikend bez néj. A me bylo hrozne smutno. Jo, Ze uz si na néj clovek tak zvyknul. “ (3)

6.3 Projevy ditéte v interakci s matkou

Projevy ditéte v interakci s
matkou

m._’ Projevy naklonnosti ditéte k Projevy "nenaklonnosti” ditéte k
matce matce
[ I dité posloucha jiné lidi vice nez I N S T e

matku
Obrazek 4: Projevy ditéte v interakci s matkou
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V ramci kategorie ,,Projevy naklonnosti ditéte k matce jsou popsany interakce ditéte

s matkou, které matky vnimaly jako projevy lasky nebo projevy zdjmu o matku ze
strany ditéte. Pro matky bylo velmi vyznamné, pokud s nimi dit¢ vyhledavalo fyzicky
kontakt. ,, Pro maminku jako takhle jo. Ze prijde a obejmeme se. No tak je to takové
jakoby...Ta zpétna vazba, je to nadhera. Prosté konecné néco. Vim, Ze da najevo, zZe tam
neco je.” (1) ,,tak ho prosté rano vzbudime kolem téch tri ctvrté na sedm a on se jeste
chce chvilinku pomazlit.“ (3) Matky zminovaly také dsmév a projevy radosti, které
jsou pro n¢ znamkou spokojenosti ditéte ,,kdyz je spokojenej, tak se zacne smat* (4)
., On je takovej §tastnej. Stastnej, sméje se. Sméje se a vyslovené jakoby chce ten kontakt
jeste vic.” (3) Nekteré dokonce piimo uvadély vnimanou dilezitost usmévu
ve formovani vztahu ,,ten vztah se buduje tim, jak se to dité sméje.” (1) DalSim
vyznamnym projevem bylo navazovani o€niho kontaktu ,, 7o rodic, ktery kdyz sedime
tady a dité se na vas nikdy nepodiva. A ted prosté on tady pribéhl. My tu sedime

s manzelem a on na nas koukne. My koukli na sebe a rikam: "Videél jsi to?" On se
uprené podival do oci.“ (1) Znacnou pozornost matky vénovaly také projeviim
empatie ditéte, kdy dité reagovalo pfevazné na negativni rozpoloZeni matky a snazilo
se ji uklidnit ,, kdyz jsem prisla nastvand, vyslovene nastvana od té pani zubarky, tak on
okamzité zacal: "Nyny, nyny, nyny." Prosté byl vydéseny z toho, Ze mamka prisla
nastvana. A bézel ke mné a bézel k manzelovi a aby mé utesil. “ (3) ,, Tak vidi, Ze jsem

v razi, tak radsi odejde a zavre si dvere, abych méla klid. A on mi udela [poklepe na
rameno], abych byla v klidu. Rikam: "Jo, ted vid, kdyz jsi kiicel.” Tak abych uz se
uklidnila. “ (4) Mén¢ Casté byly reakce na pozitivni rozpolozeni matky ,,4 my jsme si
vsimli, Ze kolikrat, kdyz takhle nekde spolecné jsme, tak on najednou: "Mami, nyny."

A tahne ke mné manzela, abysme my udeélali, abysme se pritulili a dali mu jasné najevo,

Ze my jsme v pohodé* (3)

Kromé projevll ndklonnosti popisovaly matky v interakci i1 projevy, které vnimaly jako

negativné zabarvené (projevy ..nenaklonnosti“ ditéte k matce). Jednim z takovychto

projevil bylo odmitani kontaktu s matkou. Matky popisovaly odmitani fyzického

a ocniho kontaktu, odmitani komunikace nebo odmitani jeji spolecnosti ,, Nema rad
Jfvzicky kontakt takhle na kizi. Na obliceji viibec ne. Treba pohladit po tvari a to prosté
ne. To nema rad. To vlastné casem se to uci, ale k tomu neni tolerantni. Dat mu pusu?

Tak se jako na mé diva. To neni, Ze si vezmete a pozuzlate si miminko. Jo moznd kdyz
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byl malinkaty, tak to toleroval, ale to uz je tak davno, zZe to snad ani neni jo.“ (1) ,,To
vyslovené opravdu nechtél kontakt, vadila mu spolecnost.”“ (3) ,,On je nechce. Ale ve
Skole? To jo. Ale doma [komunikalni] karticky prosté viibec. To radsi vyhodi do
odpadkového kose anebo je nechda v auté, ve Skole, aby je nemusel mit doma.* (4)
V interakci pak vnimaly, ze dité posloucha jiné lidi vice neZ matku. Vic¢i matce se
dit¢ vice vymezovalo, oproti tomu jejiho partnera nebo ptatele spiSe poslechlo ,, Ale
Tana k nému velice vzhliZi, takze tam to funguje, Ze co on rekne, tak to je svaty. Coz je
uplné normalni, ze jo. Holky tihnou k tatiim a nenavidi mamy. Ted jsme v tom obdobi
presné tech presypacich hodin, zZe ted momentalné co rekne mama je Spatné, co rekne
tata je svate.” (2) ,,On rekne: "Jdeme." A on jde. "Snez to." On to sni. A ja se miiZu

urvat. Protoze je to chlap a on ma chlapy rdd. Takze tam je to... se mnou je jiny a s nim

Jje taky uplné jiny. (4)

6.4 Spolecné traveny cCas

I Spolecné traveny cas

spolecna hra

I spolecné trénovani dovednosti spolecné aktivity

Obrézek 5: Spolecné traveny cas
Spole¢né traveni Casu matky s ditétem poskytuje prostor pro utvaifeni vzajemného
vztahu. Matky popisovaly spole¢né aktivity s ditétem ve volném case ,,No a pak
vetsinou bud’ koukdame na décko na pohadky.* (2) ,,Nebo jdeme ven na prochdzku do
prirody. On ujde 15-20 kilometru uplné v poradku. (5) a spole¢né délani domacich
¢innosti ,,anebo mi pomaha doma uklizet. Na to on zase je dobrej. Jeho bavi hrozné myt
okna, takze ja mu ty dolni nechavam, vysavat a zametat. A Ze tyhle veci on délad radsi se
mnou, nez aby délal s chlapama.* (3) ,,Nekdy varime, nekdy mazeme chleba, nékdy
sama od sebe, Ze chce namazat néco.“ (2) Nékteré matky zminovaly i spole¢nou hru
s ditétem ,, on se strasné rad houpe a kdyz houpu, tak prosté on se nediva do oci. On se
sméje, protoze vidycky ho clovek lechta, vidycky dela: "Baf." A on se sméje, chechta
(1). Mimo to matky travily s ditétem spoustu ¢asu spoleénym trénovanim dovednosti.

Jednalo se o nacvik béznych c¢innosti, zdokonalovani dovednosti a pomoc s piipravou
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do skoly ,,Jedna radka, napis "L". Tak. A on jen, nez tam dal to pero a nez udélal to
jedno "L". A ted prostée jste musela udélat celou radku. Na konci radku jste mu poloZila
Jjeden kirupik. Az to napises dostanes krupik.* (5) ,,protoze clovek to déla automaticky,
ale jemu to musim prosté rozkouskovavat. Vezmu tu jeho ruku a vikam vzdycky, jak
loutku prosté opravdu presné mu to ukazat. To neni prosté: "Ted’ si vezmi rucnik, utii

se." Musim vzit jeho ruku a ted’ tou jeho ruku takhle jakoby prosté utirat. “ (1)

6.5 Postoj k diagnoze

I nejistota co s ditétem je |0——)I Postoj k diagnéze ‘{——QI uleva ze zjisteni diagnozy |

— | T~

I smifovani se s diagnézou | ” T .
I Sok ze zjisténi diagnozy |

I snaha informovat se |

Obrazek 6: Postoj k diagnoze

Po zvyraznéni autistickych projevli nebo nastupu vyvojového regresu nasledovalo
obdobi nejistoty, co s ditétem je. Matky, se snazily zjistit pfi¢inu atypickych projevii

a regresu ve vyvoji. Casto s ditétem absolvovaly rizna vysetieni, navitévy lékaid,
psychologt a psychiatrli, nez se nakonec dozvéde€ly pric¢inu projevu ditéte ,, Od téch ctyr
let jsme litali po psycholozich, po pedagogicky poradné. Nikdo nam poradné nic
nerekl. *“ (2) ,, Udélali mu ty vysetieni znova, protoze ty vySetreni tady se zase branili, Ze
nejsou prikazny a tak dale. Takze jeste jsme byli.. mame zase jeste vysetreni

z Budejovic. Nikde teda...7ekli, Ze proste zadny zmény nevidi, takze nastésti mozek

v poradku a Ze ho budou dal sledovat. A doporucili nam psychologické vysetieni (3).
Na samotné potvrzeni diagnézy musely vétiinou jesté dlouho &ekat ,, Cekdte jesté dva
roky na vyjadieni od psychiatrie z Prahy, aby vam rekli: "Ano, je to autismus. Ne, je to
néco jiného." Ted cekate.* (4) Zjisténi diagndézy znamenalo pro matky konec nejistoty

a matky ho vétSinou prozivaly s ulevou (uleva ze zjiSténi diagnozy) ,,Je to uleva.
Protoze vite, s ¢cim bojujete. ““ (5). Stanoveni diagndzy pro matky znamenalo potvrzeni,
ze chyba neni v nich a jejich vychové ,, Zase na jednu stranu, cloveku se ulevi, protoze
si rekne, tak delam vsechno pro to, aby to dité néjak fungovalo a nefunguje to. Jo c¢lovek
fakt zkousi. No a kdyz dostal tu diagnozu, na jednu stranu clovek rekne: "Tak fajn. Tak

to neni ve mné. Je tam néco.” (1) Ulevné pro matky také bylo, Ze se nejednd o jinou
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diagnozu, které se obavaly ,,v tu chvili méli pocit, jako Ze to je vyhra. Pro ten okamZzik.
Nebo mé to alespon pro ten okamzik, kdy jsme se dozvédeli, Ze mozek je v poradku, Ze to
EEG...ze vlastné tam taky nejsou zadné zmeény. TakzZe tam néjaka epilepsie a podobne,
Ze tam nic neni. Tak to byla takova docela dobra prognoza do budoucna, Ze se s tim
necha pracovat. Takze to byla trosku uleva. “ (3) Oproti tomu nékteré prozivaly Sok ze
zjisténi diagnozy ,, Tak geneticka stranka vsechno vyslo uplné v poradku v téhotenstvi.
A pak bum.* (4) Vyjimkou nebylo ani to, Ze se objevovaly prozitky tlevy a Soku
spolecné. Po zjisténi diagnozy se matky snazily informovat a sami vzdélavat na téma
autismus (snaha informovat se), aby védély, jak s ditétem dale pracovat a co od
diagnozy cekat ,, Tak my az kdyz jsme zacali si nastudovavat k tomu ty veci sami, tak
nam vyslovené to fakt zacalo dochazet” (3) ,,Co to je autismus? To jsem nikdy
neslysela, nevidela. Ted vam daji telefonni cislo na X, na X, tak to obejdete,
zkontaktujte a cekate. Jo, takze si zacinate zjistovat, co to je autismus. " (4) Postupné se
matky zacaly s diagn6zou smifovat (smifovani se s diagnozou) ,, Ale je fakt, Ze clovek
se s tim dlouho popasovava nez to néjak zpracuje. Je to tezky no. A musi si to kaZdy
néjak projit. Me to taky dlouho trvalo, zZe proste je jinej. A furt si to clovek tak néjak
nepripousti“ (1).

6.6 Faktory podpory zvladani Zivota s ditétem

Tato Cast se zabyva faktory podpory, které matce pomahaji zvladat obtize v Zivoté
s dité¢tem s PAS. Nejprve se zaméiim na faktory podpory zvlddani ze strany ditéte.
Jedna se o vlastnosti ditéte, které matce poméhaji ve zvladani situace, ale na rozdil od

interakci nejsou na matku osobné zaméteny.

I spokojenost ditéte |/ I dobre fungovani ve skole

I dité komunikuje | I motivovanost ditéte

I zlepseni projevu ditéte

Obrazek 7: Faktory podpory zvladani Zivota s ditetem — dité
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Nejvice podplirnym faktorem se zde ukézalo byt zlepSeni projevii ditéte. To se tykalo
zlepSeni a nauceni riznych dovednosti ,, Coz jsme se naucili v X prosté popisovat emoce
a rikat... ucili jsme se na obliceji vyjadiovat prosté svoje pocity. Takze tohle ona uz
zvlada.* (2) posunu ve vyvoji ,, Vlastné najednou zacal spis s nama mluvit, nez ze by
chtel skladat obrazky, ukazovat. To ne. Spis se snazi slovné vyjadrit” (3) nebo zmirnéni
autistickych projevli a celkového zklidnéni ditéte ,, Ted prijde proste, vezme si
sluchatka, rekne: "Ahoj, mami." Vezme si sluchatka a je v klidu prosté. Je videt proste,
Ze to dité neni... nema oskubany prsty do krve, ma nehty konecné na rukou. Ty taky
nejsou oskubany. Je videt, Ze to dité je vyklidnény.” (2) ,,Jo a nez se naucil tu trasu
jezdit, tak taky 7val, Ze to nezna tamhle. A ted’ uz v pohode. (4) Pro matky byla tato
zlepSeni zdrojem motivace, pocitu smysluplnosti a zirocenim casu a Usili, které do
prace s ditétem vkladaly ,,u Hynka viastne bych uplné nejvic podtrhla to, zZe teda on jde
neustdle dopredu a neustdle je to proste... " ,,Ze prosté se posouvd. A to mé strasné drzi,
protoze to bych vitbec nevydrzela. “ (5) ,,odmital treba jezdit autobusem. A myslim si, ze
tak néjak jsme vytrvali v tom trénovani, Ze ted’ mu to nedeld viitbec Zadny problém jet
viakem, autobusem, autem. Naopak on cestuje rad. Takze mi prijde pomalu, ale porad
ho na to zvykat, na ty situace se vyplati.“ (3) Pro matky bylo velmi dilezité, pokud dité
dokazalo né&jakym zplsobem komunikovat (dité komunikuje) ,,On si dokaze donést
karticku, Ze chce treba brumika nebo Ccipsiky. To si dokaze...” (1) Schopnost
komunikace s okolim usnadiiovala ditéti fungovani v riiznych prostfedich a usnadiiovala
péci o néj. Zvlasté pokud dokazalo vyjadrit své potieby ,, To jo. To on si Fekne, ze chce
cuirat, Ze chce jist, to on rekne.” (3) ,,Ale je treba, aby to dite dokazalo Fict, hele néco
mé boli." Ja jsem byla Stastnd, Ze mi Hynek ukadzal. Prosteé to byl znak z miminkovského
tusim...to boli. A on mi ukazal, Ze ho boli hlava a ja byla stastnd. Nebo boli bricho.* (5)
V dob¢ sbéru dat byly dveé déti ze vzorku plné¢ rozmluvené, jedno zlstalo u par slov

a dvé déti byly nemluvici. Pro matky bylo dilezité nejen to, ze se dit¢ dokaze vyjadfit
nebo si ukazat ale i to Ze rozumi ostatnim ,, Rekne par slov. Shodli jsme se, Ze asi docela
chape. Pokud...takhle chape, pokud jsou to situace, na ktery je zvykly, pokud se mu to
jesté podklada obrdazkama, pokud se na néj gestikuluje. Tak porozumi docela dobre. "
(3) Podplirnym faktorem také byla motivovanost ditéte. Matky znacné ocenovaly,
pokud bylo dité vnitiné motivované k uceni a rozvijeni se ,,On md porad takovou... to
jeho hnaci je, chci byt jako ostatni. On by strasné si pral byt stejny, a to je jeho prosté

takova motivace, kdy on proste fakt se strasné snazi. On chce.” (5) nebo pokud se dalo
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motivovat z vn&jSku ,, Bonbonky ty jsou vzdycky za to, kdyz potrebuju, aby nekam sel,
protoze ta odmeéna jesté néj funguje (1). Dulezité pro matky bylo také védomi, ze je
dit¢ spokojené (spokojenost ditéte) ,, 7o dite je spokojeny. (2) ,,A pani psycholozka ta
vzdycky Fika, on je takovy klidny, takovy stastny. No, tak to je takovy nas cil, kdyz to tak
reknu, aby mél...kdyz nevime, co ho ceka do budoucna, tak aby mél fakt to détstvi za
sebou takovy Stastny.” (3) Podptrné ptsobilo i dobré fungovani ditéte ve Skole Ci
Skolce, at’ uz normalni nebo specidlni ,, kdyz mél viastné nastoupit do Skolky a prisli
Jjsme teda s tim, Ze ma tenhle probléem, Ze je to autista, tak oni ho neodmitli a naopak
rekli, ze to s nim zkusi, Ze ho budou integrovat a zZe zkusi spolupracovat s X. A pani
asistentka ta se do néej zamilovala“ (3) ,, Hynek mél cely rok jednicky.* (5) ,,na druhém
Stupni, tak se ta druha pani ucitelka i cely vlastné druhy stupen, nemuzu rict proti nim

pul slova. Naopak, ty ji chvali az do nebes proste, ze je skvela ™ (2).

Okoli

I tolerantni a ohleduplné okoli | I pochvala ve vychové | I zaclenéni ditéte do spolecnosti

Obrézek 8: Faktory podpory zvladéni Zivota s ditétem — okoli

Ze strany okoli vnimaly matky jako podpilirny tolerantni a ohleduplny pfistup okoli
k nim 1 k ditéti (tolerantni a ohleduplné okoli) , Je to lepsi, kdyz potom jdete treba

v Budeéjovicich a Feknu mdm autistu...je autista, nerad cekd, tak oni nds vezmou
prednostne. “ (4) Matky vyhleddvaly mista, kde bude dit¢ ostatnimi pfijiméano ,, My
mame viastni skupinku. Jezdime na statek, kde majitelka ma syna autistu, se kterym jsme
se seznamili na X. A jelikoz ona shromazduje proste...Ona udélala hipoterapii pro
autisty, tak jsme za ni zacali jezdit. Tam ty déti prosté se mezi sebou neresi. VSechny
deti tam maji néjakej probléem. TakzZe rodice se nesoudi, rodice si navzdjem pomahaji.
Takze jako a ostatni lidi si muzou trhnout nohou.* (2) Vyznamny byl pro matky

1 ohleduplny pfistup ze strany Skoly ,,I kdyz je to tridni a nema ji treba zrovna na
hodinu, tak tam dobéhne do ty tridy a: "Tani, pojd se napit a dojdeme si spolu na
zachod." Jo, tyhlety bézné véci, co normalne clovek nehlida, tak oni mi hlidaji. Jo, Ze mi
pani asistentka i pise: "Tana dneska snédla celou svacinu. Tana vypila flasku, dolévali
Jjsme, nebojte se.” (2) Matky citily potiebu zaclenit dité do spole¢nosti, aby bylo kolem
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jinych, a to i zdravych déti a byly rady, kdyz se jim to dafilo (zalenéni ditéte do
spolecnosti) ,,my jsme teda se dohodli tady se skolkou, Ze nechceme ztratit ten kontakt
tady se skolkou, takze on chodil dal. Tri dny tady a na dva dny jezdil do Bazalky.

A dohodli se tak mezi tim i mezi sebou obé dve organizace. A protoze i Bazalka vidéla,
Ze on je schopny fungovat a ze mu to prospivd, kdyz je teda mezi téma zdravyma detma v
té Skolce.” (3) Matky velice potéSilo a povzbudilo, pokud je né¢kdo pochvalil ve
vychové "4 tohle délate dobre a tohle délate." A ja rikam: "JeZiSmarja." Aspon vidycky
nekdo prisel a nékdo dokdzal ocenit to, co clovek dela, protoze nam maminkam to
pripada ze délame malo. “ (1) ,, To treba strasné to potési, kdyz vam doktor v Oparanech
rekne: "Vas Erik je vyjimka mezi tady tema détma. On je sice tezkej, ale on neublizi a je
hodny, poslechne. Jo, a to malokdo z tech deti, takhle co je tady na tom oddéleni, tak

vam to neudela. A vy ho mate dobre vychovaného." (4)

I podpora od partnera |

Obrazek 9: Faktory podpory zvladani Zivota s ditétem — parter

Dal$im vyznamnym zdrojem podpory byl pro matky jejich partner (podpora od
partnera), ktery matkam byl psychickou oporou a spole¢né s ni pecoval o dité ,,Jo.
Takhle urcite. Jako prosté ja jsem si vybirala dlouho, ale myslim si, Ze jsem si vybrala
dobie. Cim je to delsi dobu, tak jako uz... ale to jsou vSichni chlapi, Ze potom uz zacnou
byt takovy ti morousové. Ale nemiizu Fict jako...” (1) ,,Ze piilku tydne vstava manzel
s nim a vypravuje ho do Skoly a ja odjizdim diiv. A druhou pulku tydne vstavam ja s nim

a manzel odjizdi driv do prace. (3)

Pomahajici instituce

I rozvijeni ditéte | I pomoc s péci | I navody, jak s ditétem pracovat | I podpora matky

Obrazek 10: Faktory podpory zvladani Zivota s ditétem — pomahajici instituce
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Velkd miry podpory se matkam dostavalo také od pomdhajicich instituci (podpora
matky), diky kterym matky citili, Ze na dit¢ a diagndézu nejsou sami, Ze se maji s kym
poradit a na koho se obratit ,, Nikdy v tom clovék neni sam, kdyz mate takhle tu pomoc
okolo. Takhle ty organizace, skolu. Zalezi, jak ta skola funguje. Jo, ja jsem fakt natrefila
na dobrou skolu. A fakt nemiizu...vim, ze v tom nejsem sama. Kdyz néco, nejsem v tom
sama. Pro mé je ta X takova jako rodina.* ,,a hlavne mél psychickou podporu v X. A tu
psychickou podporu mam i dodneska. (4) Matkam se skrze pomahajici instituce také
dostavalo psychologické pomoci. A to v podobé individualnich sezeni s psychologem
nebo v ramci terapeutickych skupinek matek nebo rodict déti s postizenim ,, 4 my mdame
takhle skupinu maminek a psycholozka. A vidycky se tam sejdeme. A to je to
nejuzasnejsi, co miize byt, protoze vSichni mame néjak postizené to dite. Pani
psycholozka vzdycky vika, Ze si tam jde s nama odpocinout. Protoze ona rika, ja jsem
tady jenom jako divak. Vy si pomahate jedna druhé. Protoze mné hodné pomohlo to, zZe
vlastné mi vidycky rikala néco...A maji starsi deti. A vzdycky vikam: "Takze vy jste byli
na stejné urovni jako my? Ted jste nékde uplné jinde." Takze mi pomdhalo to, Ze nejsem
Jjedina, komu se to déje. Zvladli to jini, zvladnu to taky. (1) Rodicovska seskupeni casto
dale ptetrvavaji i mimo pomahajici instituce ,, Delame si podporu i tady s lidma, co jsme
chodili tady spolu na X, tak uz vlastné nechodi na ty hry, protoze to nezviadaji kviili
rozvrhu. Ale porad se tak jako schazime, podporujeme. Ty déti si spolu porad hrajou
Jako detinsky. Takze je to fajn takovy, Ze si popovidame, kdo jak to preZil ten mésic, co
mame novyho, nemame novyho proste s tema detma. Zase si poradime néjaky figle na ty
deti.” (2) ,, Asi tak. Taky jsme méli par pobytu od rané péce, Ze jsme se tam sesli rodice.
Jo, ty déti jsme méli stejné stary, ale kazdy néco mélo jiného. Jo, dame si ty zkuSenosti,
vime, Ze si miizeme zavolat nebo sejit a zase je to jiny.” (4) Tyto specializované
instituce také pomahaly s péci o dit€ (pomoc s péci). Coz matkam davalo urcitou
jistotu, ze kdyby z n¢jakého diivodu nemohly o dit¢ dale pecovat, bude o n¢j postarano.
Matky popisovaly, Ze jim toto védomi jistoty zajiSténi péce piindselo pocity ulevy

a uklidnéni. ,, Ale aspon neco, zZe viastné ta X funguje i dal, Ze vim, zZe prosté on by tam
mél néjakou ndvaznost a ze i jsou schopny se postarat o ty déti. Ze to je takovy pro
mé...uz ho znaji, takze i to je pro mé uplné uklidnujici situace.” (3) Kromé pomoci
s péci instituce dité dale rozvijely (rozvijeni ditéte) ,, uz umél znakovy jazyk, protoze on
se v X dostal pres obrazky a takové véci az k znakovani* (5) ,,Mdam X, a to je i zasluha

Jjeji. Takhle to reknu, to je i zasluha X, jaky je Erik.* (4) a poskytovaly matkam navody,
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jak s ditétem pracovat ,,Oni nds nasmeérovali. Jezdila k nam, protoze vidycky jako
prosté jsme Fesili. Rikam: "Co s tim jidlem?" Tak mi vidycky poradila, co mdme
zkouset, jak. To byla velka pomoc, protoze clovek nevi co. Co s tim ma delat.” (1)
,Vviastne diky X, pani reditelce, ta mé nasmerovala na Y. Takze uz to, Ze prijeli, ukazali
vam, co a jak a on se mi zacal chytat na néco, tak vy vidite, Ze néco teda jde a uz vas

smeéruji na to, hele asi by mohlo...* (5)

Rodina

I podpora od rodiny I prijeti ditéte rodinou I rodina: pomoc s péci

Obrézek 11: Faktory podpory zviadéni Zivota s ditétem — rodina

Rodina byla pro matku dal$im z podpirnych faktorti, pokud jeji ¢lenové poméahali
s péc¢i o dit¢ (pomoc s péci). Rodinou je v tomto kontextu myslena $irsi rodina jak ze
strany matky, tak otce. Nevice matky uvadély pomoc s péci a hlidanim ditéte ze strany
prarodici, a predevS§im babicek z matiny strany ,, Moje mamka ho vidycky vyzvedla,
dovezla ho domu a zase to* ,, Pomdhala mi, vidéla Ze to ma tezky, ze zase s nim musi vic
ho to ucit, dyl mu to trva viechno. Uplné normdiné, jo. To byl clovék, kterému jsem
neméla strach ho sverit.““ (1) ,,z nasi strany je ma pres zahradu, tam je permanentné.
Kdyz jsem v praci dyl nebo to, tak jsou u babicky. Ty ctvrtky mam do Sesti a Marek je
taky v praci do Sesti. Takze jsou u babicky a dédy a bud’ jedou na kolo nebo jdou na
zmrzlinu po Skole. Nebo koukaji na televizi spolecné. To oni jsou tam furt.“ (2) Rodina
matkam poskytovala psychickou oporu (podpora od rodiny) ,, My jsme jako déti byly
vzdycky u babicky vsichni, takZze my se bereme vsichni. Maji i manzely takovy, Ze jsou v
pohode. Takze tam to funguje fakt jako rodina. Ta podpora tam je. Kdyz aspon si treba
zavolame. A vidycky se zeptej jak Rada. Neni nikdo, kdo by se nezeptal. “ (1) Pro matky
bylo také dulezitym faktorem, pokud bylo dit¢ v rodin€ piijimano (prFijeti ditéte
rodinouw). , Miij tatka byl taky vidycky: "Nechds ho furt jecet at’ si déla co chce." Taky
byl prave takovej: "A je rozmazlenej." A vilastné ¢im to bylo dyl, tak zacal chapat, ze on

to prosté nechdpe. Ze nefunguje, takze ho zacal brat taky takovyho jaky je.* (1)

o 24
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moje mama, ta jo, ta vedela, ze neco* (5) , tak proste ona [moje matka] moje deti
milovala jako kdyby byl jeji viastni. Ona ho brala takovyho jaky je. Nikdy se

nepozastavila nad tim, Ze je jinej Ze to nefunguje. “ (1)

I sourozenci: pomoc s péci | I zdravé dité | I pomoc s rozvijenim ditéte I prijeti ditéte sourozenci |

Obrazek 12: Faktory podpory zvladani zivota s ditétem — sourozenci

Vsechny matky mély k ditéti s PAS jesté dalsi zdravé dité/déti (sourozenci). Zdravé
dité umoznovalo matkam zazit si normalni rodi¢ovskou roli ,, Druha dcera vynahrazuje,
Ze mame dite. “ (2) ,,Jo a tohle viastné diky tomu, Ze ja jsem méla dceru Sestiletou a pak
se narodil kluk, takze viastné téch Sest let jsem fungovala jako matka. Prosté vSechno se
zvladalo, vsechno bylo pohoda. Tak prosté to vam hrozne pomiize. “ (5) Sourozenci také
pomahaly matce s péci (pomoc s péci) ,, 7o zase ta mladsi odvadi tu starsi do skoly, aby
nevlitla pod auto“ (2) ,, Ted uz mi tieba i rekne [syn], at’ si naplanujeme s tatkou treba
pres noc néco. "Ja vam ho pohlidam." Ze to neni problém.* (3) ,,On je poslechne. Jo,
oni treba takhle, kdyz potrebu si odejit nekam povesit pradlo nebo takhle, tak oni ho
ohlidaji. Jo, to zase tady v tom jsou holky sikovny.* (4) Pokud byly sourozenci mladsi
pomahaly dité rozvijet tim, ze se znovu ucilo ztracené dovednosti spolecné s nimi
(pomoc s rozvijenim ditéte) , Neustdle jsme se ucili vSechno, takze vlastne ta mladsi
tahla. Prosté ucila ji chodit, ucila ji vsechno.“ (2) A pokud byly starsi, snazily se svého
sourozence s PAS rozvijet cilené ,,Jo, ji to vyslovené vadi, ze ten bracha, ze by mél
takhle. Ona ho chce taky nékam dostat, na néjakou uroven.“ (3) Opét bylo pro matky
velmi podptrné, pokud bylo dité sourozenci pfijiméno (prijeti ditéte sourozenci) ,, No
Eliska ta je schopna se kvili tomu i poprat, kdyby nekdo néco rekl na Erika nebo takhle
na nékoho s hendikepem. To je schopna se kviili tomu i poprat. “ (4) ,, Tak sestra ona je

takova...ona ho strasné macka. Ona ho ma hrozné rada, ale ona ho vzdycky popadne*

©)
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I Pozitivni pfistup matky

| \

I ocenéni se ve vychové nadéje a vira

Vnimané piinosy

I naucena trpélivost | I ziskana odolnost | I novi pratelé | I zména hodnot v zivoté |

Obrazek 13: Faktory podpory zvladant Zivota s ditétem — pozitivni pristup matky

Pozitivni pristup matky se ukdzal byt dalsim dilezitym faktorem podporujicim

zvladani Zivota s ditétem. Matky se dokéazaly v ocenit ve své roli a ve vychové (ocenéni
se ve vychové) , Vzdyt vemte si, co on...kdyz v osmi letech, v prvni tridé zacal mluvit

a dneska mluvi a umi jazyky. No to neni samo sebou. Takze to byla strasnd prace.* ,, Ale
ja sama sebe hodnotim, Ze...myslim si, Ze to, co jsme s Hynkem...to, co jsem s Hynkem
dokdzala...” (5). Zéaroven matky stale véfily ve zlepSeni projevil ditéte a posunuti ve
vyvoji (nadéje a vira) coz jim také pomahalo se s celou situaci vypotadat. U jedné
matky se jednalo i vnimanou podporu nabozenské viry. Jako soucast pozitivniho
ptistupu jsem pfifadila i schopnost matek zaméfit se na to, co pozitivniho jim Zivot
s ditétem pfinesl (vnimané prinosy). Matky uvadély, Ze se citi byt v mnohych situacich
klidngjsi a celkové odolngjsi (ziskana odolnost) ,, Nic neiesim, nikoho neiesim. Resim
jenom veci, se kteryma muzu néco udélat a chci s nima néco délat. Je spousta véci, se
kteryma muzu néco deélat, ale proc¢ bych to deélala, kdyz to nepotrebuju. DFiv jsem Fesila
spoustu veci a byla jsem furt rozlitana. A ted to neresim.” (2) ,,Ja si rikam, mé
nerozhodite ja mdam autistu. Mé nerozhodi jen tak néco. Mdam tohle. Mam autistu. Mam
Erika, takZze to mé jen tak néco nerozhodi.* (4) Zaroven i1 uvadély, Ze se s ditétem
naucily byt vice trpélivé (naucena trpélivost) ,, trpélivost tam prosté musi bejt. Jak jsme
byli uspéchani, furt jsme néco museli rychle, rychle, rychle. Tak vlastné ted vime, Ze
jsem ho tlacila a rikam ne on prosté na to ten cas potrebuje” (1). Matky u sebe
pozorovaly zasadni zménu hodnot v zZivoté , Fakt jsou to malickosti, opravdu
malickosti. Nebo papirek. Rikam: "Odnes ho do kose." Vim, ze mi nerozumi. A on Sel

a odnesl ho do kose. Fakt jsou to drobnosti a clovek ma z toho strasnou radost. (1)
., Takze diky Tane si ted’ clovek vsechno uveédomil. Prosté co vsechno je diilezity, neni
dulezity. ““ (2) Dulezitym faktorem pro né€ bylo i1 ziskani novych pratel, které diky ditéti
potkaly ,, Ze clovék poznd lidi, ktery maji uiplné jiny hodnoty v Zivoté* (5) ,.Ze jsme ji

dostali jako darecek, protoze jsem diky ni se seznamila se spoustou skvelych lidi, ktery
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nam v tom zivoté pomohli a diky nim prosté se drzime nad vodou. Ze mi pomdhaji
psychicky. Mam kamardda, se kterym telefonujeme kazdej vecer. Mame prosté danou
devatou hodinu a jenom se bavime, kdo jaky mél den, co mél k jidlu, co se nam povedlo,
co se nam nepovedlo, co chceme druhy den deélat a druhy den to zase zdebatujeme
znova. Coz je zase uplné super proste, zZe se clovek vymluvi prostée a mame to jako
skupinovy hovor obcas to je taky vtipny, zZe jsme treba ctyri na telefonu a mame to jako

konferencni hovor. (2)

Seberealizace

=

I ¢as pro sebe | I moznost chodit do prace

Obrazek 14: Faktory podpory zvladani Zivota s ditétem — seberealizace

Matkam také velmi pomahala moznost seberealizace. Nejvice matky hovotily o ¢asu
pro sebe ,, Potom jsme az zjistili, Ze mame i narok na néjakou péci, kterou jsme mohli
brat predtim minimalne rok. Bylo to takové vselijaké ale myslim si Ze, ti lidi kolem. Je to
takové lepsi. Mit vic toho ¢asu pro sebe.” (1) a u toho kladly diraz i na odpocinuti si od
ditéte ,,Ze odevzdam deti jednomu cloveku. Ja mam na starosti zvirata a vecer si to zase
prehodime. Zase ja mam na starosti deset déti. Jo, Ze si prosté tak jako i jako rodice

odpocineme od téch svych deti.“ (2) Pro seberealizaci byla podstatnd i moZnost chodit

do prace ,,Ja i viastné miizu ted chodit vic do prdce, miizu se vic realizovat. *“ (3)
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6.7 Problémové a naroc¢né faktory v zivoté s ditétem

V této ¢asti se budu vénovat popisu faktori, které zivote s ditétem s PAS matky uvadély

jako naro¢né a problémové.

I chybéjici motivace ditéte | I nedostatecna komunikace |

oo o

ditéti trva velmi dlouho se néco . .
zapominani naucenych

Dité 4—-—0' afektivni zachvaty |

naucit
dovednosti

nesamostatnost a nutnost
neustalé kontroly

Obrazek 15: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — dité

Ze strany ditéte matky uvadely nutnost dité¢ neustale kontrolovat a ,,byt ve stiehu*
(nesamostatnost a nutnost neustalé kontroly). To u nich zpiisobovalo pocity napéti
a neschopnost se plné sousttedit na jiné ¢innosti ,,Je to narocny po psychicky strance.
On utikd, on nejde. Takze ho musite furt drzet za ruku. Takze furt je clovek napnutej.
(4) ,, To jsou pro ni nepodstatny veci. Jidlo neni podstatna véc v zivote. Ona je schopna
treba tri dny viibec nejist, kdyz se ji to nerekne. Ani se napit.” (2) V porovnani se
zdravymi détmi matky uvadély jako naro¢né 1 to, Ze ditéti trva velmi dlouho se néco
naudit ,, Klasické deti prosté takhle fungujou. A staci jim to Fict a oni to pochopi nebo se
jim to parkrat ukaze. A jemu nestaci jednou, dvakrat. Jemu se to ukazuje pul roku, rok
a pak to funguje.” (1) Kromé toho také déti jiz naucené dovednosti zapominaly
(zapominani naucenych dovednosti) ,,Jd jsem ho treba mésic neco ucila a pak to
najednou zmizelo, protoze jsem na tyden onemocnéla. TakzZe to byly stavy, Ze jsem
Fikala: "To je v prdeli. Prosté ja se tady snazim. Mésic ho ucim zvukomalebny ty a ono
to odejde." (5) ,, Furt néco rano umime, odpoledne nevime. “ (2) Naro¢na bylo 1 pokud
ditéti chybcla motivace kuceni a k délani rtiznych béZnych cinnosti (chybéjici
motivace ditéte) ,, 7o je to nejhorsi, Ze prosté je bez té motivace. A kdyz je mu to jedno,
tak je mu to jedno.“ (1) Problémovym faktorem bylo také to, kdyz u ditéte byla
omezena schopnost komunikovat. Matky v tomto ptipad¢ vnimaly komunikaci s ditétem

jako nedostatecnou (nedostatena komunikace). Matky obzvlasté trapilo, pokud jim
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dit¢ nedokazalo sdélit, ze ho néco boli nebo nebylo schopné blize popsat misto nebo
zdroj bolesti ,, Ale spis ta komunikace s nim vazne, kdyz mél treba vyjadrit, Ze ho néco
boli, Ze mu neni dobre, tak nebyl schopnej nam popsat, kde ten problém je. On rekne, Ze
ho boli brisko, ale nerekne uz kde.* (3) Jako velmi naro¢né matky vnimaly, pokud bylo
dit¢ hlu¢né (hluénost) ,, On kdyby...reknu to takhle...kdyby nerval, tak nemam problém.
Ale tam vycerpava strasne ten krik.“ (4) U nékterych déti matky uvadély 1 afektivni
zachvaty ,,a ja jsem ho treba tahla do auta a sedéli jsme dvé hodiny pred X. On mi tam

demoloval auto a ja jsem se ho snazila néjakym zpiisobem zklidnit. “ (5)

AN

I chybi pomoc rodiny

rodinou

I problémy s pfijetim ditéte

Obrdazek 16: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — rodina

-~

I chybi podpora partnera | I problémy s prijetim ditéte |

Obrazek 17: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — partner

Néro¢né pro matky bylo také pokud vnimaly absenci podpory a pomoci ze strany

partnera a rodiny (chybi pomoc rodiny, chybi podpora partnera) ,A hlavné

vétsinou ten chlap za vami chodi a furt vam rika, jak je to mozny a proc tohle nedéla

a proc¢ a tohle a prosté jako konec. To je zoufaly, Fikam a pak se to Fesi alkoholem

a jinyma vecma.” (5) , Takze mi treba nerekli, Ze by se zeptali na to, jestli my
potiebujeme néjak pomoct, Ze to nikdy nebylo. Ze spis jsme viastné dostavali pomoc
toho Sirsitho okoli nez...“ (3) a pokud mél partner nebo blizkd rodina (dalsi déti, rodice
matky, rodice partnera, sourozenci matky) problémy s prijetim ditéte ,,Je fakt, Ze taky
se s tim tézko... Uzasnd véta byla, kdyz jsem priijela od psycholozky a Fikam: "Tak jsme
autici." A on na mé: " Nemiizeme ho vrdtit?" Rikam: "Nemiizeme, uz je nas." Ale jako
proste taky dlouho trvalo, nez se s tim srovnal.* (1) ,,0d druhé strany ne...Ne, tam

porad vikali, Ze ji mdme zavrit do ustavu. Ze to neni normdlni a zZe se s ni nemdme

babrat. (2)
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I nutnost vysvétlovat pro¢ je dité

I I odsuzovani okolim

/.

strach okoli z ditéte

\‘ l / 'I hledani viny v matce

Problémy s okolim

—

I rady a poucovani X

zlehéovani situace

A

I nepochopeni I konflikty s okolim

Obrézek 18: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — problémy s okolim
Matky se také Casto potykaly s problémy s okolim. Kvilli projeviim ditéte vznikaly
rizné konflikty s okolim , 4 hlavné prosté ti autisti jsou neustdle..."Tohle nemiize
delat.”" No jako nemuze... Je to fakt strasmné tézky, no. No a on treba s touhle
Zenskou...prave ona mu treba oteviela dvere a rika: "Tak jdi." No jo, jenze on chtel ty
dvere otevrit a zavrit sam, Ze jo. Tak ji obesel a popostrkaval ji. "Nesahej na me!" A ted’
uz zase bylo...jenze, jak mél rict, aby se ona uhnula, ze on ty dvere chce zavrit? Protoze
on mél ritual, prijdu do Skoly, oteviu, zaviu dvere* (5). U déti, které dochdzely do
normalni $koly matky popisovaly konflikty s uéiteli ,, Skola. Skola je problém. Skola je
velkej problém, tam prave bojujeme hrozné. Tam jakoby spoluzaci.... Pet let jsme méli
takovou skvelou pani ucitelku, kterou do tedka nenavidim, protoze celou dobu zbrojila
tridu proti Tane.” (2) Matky se setkavaly s riznymi nekonstruktivnimi radami

a poucfovanim at’ uz ze strany uciteld, prarodict ditéte a dalSich rodinnych piislusnik,
ptatel anebo 1 cizich lidi ,, TakzZe takovych zazitkii, kdy prosté se valel po zemi ve vzteku
a prisel ke mné pan a vekl mi, at’ ho serezu. Nebo prosté takovych véci. "No tohle bych
teda..." Tech poznamek, a to jsem prisla domu, brecela jsem * (5). Kromé toho se matky
setkavaly 1 s odsuzovanim (odsuzovani okolim) ,, protoze ty déti na té zakladce jsou
dneska uplné jiny. A vim, ze kdyz treba vidi klienty X, kdyz jdou po nameésti: "Hele,
tamhle jsou blbci." A takhle se bavi. Jo, takze proto clovek to eliminuje uplne na
minimum, aby prosté k tomu nedoslo.” (4) Okoli Casto v matce hledalo pfi¢inu
nezvyklych projevi ditéte (hledani viny v matce) ,, Taky hledali chybu ve mné, ale ja
jsem fFikala: "Tak jdu za vama, vy jste odbornici, poradte mi.” (1) ,,To jsi si ho

vychovala sama takhle. Tak ja jsem si vychovala postizeny dite. (4) Oproti tomu se
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matky setkavaly i se zleh€ovanim situace ,, Takze rodina? "A ty to vidis moc tragicky."
(4) Ze strany odbornikli to bylo i1 zlehovani opozdéného vyvoje nebo vyvojového
regresu ,, Ve ctyrech letech. Ona mi fikala, Ze je to normalni, kdyz dité nemluvi. Ja
Fikam: "Nechcete mi rict..." Jsem ho tam pritihla a rikam: "Tohle je moje ctyrlety dite,
ktery neumi ani pét slov, tak mi nerikejte, Ze je vsechno v poradku." "Oni jsou ti kluci
pomalejsi." A takovy ty kecy.” (5) Celkove se matky setkavaly s nepochopenim ,, Ona
meéla nebo ma mladsiho kloucka o dva roky a kdyz proste prisli a: "No, ale tak a pro¢
mu to neda?" Rikam: "Ty nejsi schopna vysvétli svému zdravému ditéti, Ze to nema délat
a ja to svéemu ditéti, které mi nerozumi mam vysvetlit?" Ona to nemohla pochopit. “ (1)
a s nutnosti vysvétlovat pro¢ je dité jiné , Clovek to musi tak néjak to. Je blby
vysveétlovat furt nekomu: "Je jinej." Je jinej“ (1) Ve dvou pifipadech se matky setkavaly
i se strachem okoli z ditéte ,, To fakt ze strany té rodiny nep¥islo. Ze tieba mame stejné
starou neter jako je Vitek a narazeli jsme na to, zZe se vsichni bali, Ze se strasné vsichni

porad bali Vitka. I ta neter pred nim utikala. ““ (3)

Pomahajici instituce

//\\

problematicka komunikace s
odborniky

nedostupnost sluzeb ‘ rozruSeni ditéte narus$eni soukromi ‘

Obrazek 19: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — pomdahajici instituce

Z hlediska pomahajicich instituci matky vnimaly jako nejvice problematickou

nedostupnost sluzeb a nedostatek kvalifikovanych odbornikii ,, ale ta je zase jenom pro
deti do sedmi let. Coz je jako... na to, Ze se to diagnostikuje vétsinou az po sedmém roce
nebo v patndcti, tak je to docela prisvih. A psychologové celkove extra na to autisticky
spektrum nejsou. “ (2) ,, Takhle, ale teéch zarizeni je strasné malo a ty mista jsou strasné
obsazeny. My jsme se dostali na Y jenom kvuli tomu, Ze se tam uvolnily dve mista, tak to
nabidli X, takze X zase volala nam, jestli mame zdjem jinac¢ na to misto...na jedno misto
treba cekate 6, 10 let. TakZe tech mist, tady téch stacionari je strasné mdlo po
republice. “ (4) Nékteré matky uvadély problematickou komunikace s odborniky

,A jenom jsem potiebovala to doporuceni. Samoziejmé ho napsala Spatné.

Nesouhlasila s tim, co jsem Fikala, Ze je za diagnozu. A to uz jsme byli napojeny na X.
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Prijeli jsme do Motola a oni mi rikaji: "Ale to je opravdu autismus.” Ja rikam: "Ja to
vim, tak to reknete nasi detské doktorce.” Ve ctyrech letech. Ona mi rikala, Ze je to
normalni, kdyz dité nemluvi.” (5) Ve dvou piipadech matky popisovaly rozruSeni
ditéte v ramci terapie nebo pobytu ,,Na druhou stranu rikali ano, Ze by bylo dobré
zkusit tu terapii. Ja jsem tam nikdy nebyla, takze nevim, ale odchdazel odtud rozhozeny,
a to jsme na ném vidycky vidéli. Ze prosté neni v pohodé, ze tam néjaky problém je.
A pani terapeutka si vidycky stezovala. Vidycky si stéZovala, Ze ji pokousal, poskrabal,
ze byl protivny a podobné. A my jsme toho Vitka teda se priznam nikdy takhle nezazili. **
(3) Jedna z matek uvedla, ze ze zac¢atku vnimala intervenci pomahajicich instituci jako
naruSeni soukromi ,,Jsem to brala jako socidlku pro sebe. Takhle, lezou mi do toho

soukromi. A to jsem taky nechtéla, byl clovek uzavieny. “ (4)

I malo casu pro sebe ‘ I omezeni spolecenského Zivota

I o

I omezeni rodinného Zivota ‘

omezeni moznosti, kam se da s I omezeni partnerského zivota
ditétem jit

Obrazek 20: Problémové a ndrocné faktory v Zivoté s ditétem — omezeni

Matky v zivoté s ditétem celily rGznym omezenim. Matky popisovaly ztratu ptatel

a obtizné navazovani novych pfatelstvi kvili projevim ditéte (s vyjimkou lidi
pohybujicich se v rdmci pomaéhajicich instituci a rodict déti s postizenim). Matky se
citili izolované, protoze s ditétem nemohly cestovat, ucastnit se spoleCenskych udalosti
a chodit na urcitad mista, tak jak byly pfedtim zvykl¢ (omezeni spolecenského Zivota

a omezeni mozZnosti, kam se da s ditétem jit) ,, No tady to bylo takovy kouzelny, my
Jjsme chodili furt po vecerech na hristée ven a kdyz tam prisli lidi, okamZzité jsme se
sebrali, 5li jsme pryc. Byli jsme takovy izolovany furt” (2) ,,My jsme vlastné prestali
chodit. My jsme byli zvykli chodit furt po znamych a tohle a on viastné ani nikde
nevydrzel. Tak to bylo takovy blby.* (1) ,,A treba Feknete...jo, v tom obchode, ja rikam:
"Vite, on je postizeny, ja vam ukazu karticku." A ona mi povida, Ze ji to nezajimad, Ze
mam dité nemocny, ale ze tohle tady délat nemuze. Tak jsme museli odejit. “ (5) Matky

mély také velmi malo €asu pro sebe ,,i ted’ ja jsem viastné do loniského roku byla
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zvykla, ze jsem méla volny cas jenom od osmi do piil dvandcty, do c¢tvrt na dvanact, kdy
byl ve Skolce a pak uz proste ne.” (3) KurCitym omezenim dochazelo 1 v ramci
rodinnych a partnerskych vztahii (omezeni rodinného Zivota a omezeni partnerského
Zivota) ,, Anebo jsme dohodnuty, ze manzel tam piijde jindy se synem a s detma a ja tam
plijdu se synem a s dcerou taky jindy. A on treba Sel, zZe jsme se vyslovené teda rozdeélili
na pilku toho programu svyho denniho.” (3) ,,Hlavné o ten vztah, téch dvou lidi. Ty

nemaji na sebe cas. “ (5)

I vnimana nespravedInost |
stres a frustrace

J Negativni pocity |Q—0I vycerpani

I strach ze zneuziti ditéte

J/

HI strach z dopadu na sourozence |

/

I nejistota co dité proziva

I nejistota ve wjvoji ditdte | I strach o vlastni zdravi |

I strach o zdravi ditéte |

strach z vylouceni ditéte ze
spolecnosti I strach z odsuzovani okolim |

Obrézek 21: Problémové a narocné faktory v Zivoté s ditétem — negativai pocity
Matky popisovaly také rizné negativni pocity, se kterymi se vyporadavaly. V rizné
podobé¢ se u nich objevovaly vy¢€itky. Matky si vyc¢italy ustupovani ditéti ve a vychove
a obcasnou pohodlnost ,, Takze zase je to takové vidycky clovek s necim ustoupi. Vim, Ze
bych neméla ustupovat, ale zase pro ten klid. Clovek je rad, Ze ma klid. Jako obcas. (1)
,, vic nékam posunout to pocuravani. Ze prece mu nebudeme ddvat plinu. Ja jsem Fikala,
tak ted’ v léte bysme mohli pravda, aby si on uvédomil, Ze tu plinu nema a Ze musi teda
vstat. To je vlastné pres zimu je to takova pohodinost, nez porad susit ty prostéradla

a pliny, povleceni a periny a vsechno. *“ (3) Nékteré hledaly pticinu projevt ditéte v sobé
nebo v néem co v minulosti dopustily (napft. piili§ brzké ockovani, velka zatéz) ,,Jo,
Jjakoze prosté ja jsem si potom Fikala prave, kdyz jsem mu uhybala... potom zpétné
Fikam, kdyz jsem mu ja uhybala tim pohledem, jestli on prosté se nenaucil, zZe se to

nedela divat se do oci. Jo clovek uz potom si rika vsechno mozné.” (1) Matky se
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potykaly i s velkou mirou stresu a frustrace ,, Neustaly stres. Nevite, co bude, jak bude
reagovat.*“ (4) Frustrace se tykala pfedevsim ztraty naucenych dovednosti, stagnace ve
vyvoji a dlouhé doby, kterou dité potfebuje k nauceni se novych dovednosti ,, Takze to
byly stavy, zZe jsem rikala: "To je v prdeli. Prosté ja se tady snazim. Mésic ho ucim
zvukomalebny ty a ono to odejde.” (5) ,, Tak viastné ted vime, Ze jsem ho tlacila a Fikam
ne on prosté na to ten cas potrebuje. A stresovala jsem se, Ze prosté nezvlada, nedokaze
to.” (1) V duasledku toho popisovaly matky fyzické i psychické vyéerpani ,,Jak kdy.
Clovek vydrzi hodné. Si Fikam vydrzim, vydrzim a pak najednou bum a clovék padne, je
strasné vycerpany.“ (4) ,,Nebo se vam nékde sloZil, tak jste ho musela nékam
odtahnout. Takze ty zada to odnaseli. Pak Sel spat a vy jste musela v noci délat, Ze jo,
kdyz uz prosté clovek néco... TakzZe psychicky a fyzicky to strasné clovék odnasi. Je
vycerpany a...” (5) Matky téz popisovaly pocity studu spojené s atypickymi projevy
ditéte nebo tim, jak se kolem ditéte chovaji ony ,,proste prehnané reakce, aby on...ta
akce. Protoze oni to vyzadujou. Tak ja vidycky se rozhlidla, jestli tam nikdo neni a pak:
"Jé!" A naplny... a skaceme a velka gesta. Ale to nemiiZete délat na hiisti. Protoze kazdy
na vas kouka. Tak vzdycky tak jako nendapadné. Takze je to Skoda, protoze viastné oni to
maji radi vSechny déti i zdravé déti maji radi tady tyhlety jako prosté to. Jenomze
clovek...stydi se a vypada to jak...” (1) Nékteré matky si ve vypotfaddavani se s projevy
PAS ptipadaly osamocené ,, Ted’ nemdame nikoho, kdo to ma to stejny.“ (4) ,,a to at’ se
to tyka sexudlnich veci, at’ se to prosté tyka vseho. A v tomhle to tady furt vSechno
vazne. Jste v tom sama, a jeSté ty informace nejsou uplné dobry.” (5) Dvé z matek
hovoftily rovnéz o vnimané nespravedlnosti toho, ze se dit¢ s poruchou narodilo
zrovna jim nebo o tom, Ze podle nich jsou matky, které s détmi nepracuji vice finan¢né
odménovany riiznymi ptidavky na pééi ,, 4 vidite, ma tieba pét déti. Reknete si: "Pro¢
ona tohle nema a musim to mit ja?" Jo, kdyz ti se chovaji takhle k tém détem...fetujou,
vSechno a reknete si, oni maji zdravy déti a tady clovek nekouri nebo takhle, nepije

alkohol, vSechno v poradku a mam tohle. * (4)

V zivot¢ matek byla ve vétSi mife pfitomna i nejistota, ktera se tykala predevSim
dalsiho vyvoje ditéte (nejistota ve vyvoji ditéte) , A vidycky jsem se ptala: "A bude
Jjednou to? A bude jednou to?" A kazdy vidycky: "Ja nevim." Miize se to zlomit, miiZe
fungovat uplné normalné bezne. A muze byt takovy, zZe to nikdy fungovat nebude. To

nikdo nevi. “ (1) ,,najednou jsme védeli, ze to bude béh na strasné dlouhou dobu. A jestli
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vithec to nekam bude smérovat, nebude smerovat.” (3) a domysleni si toho co dité
prozivé (nejistota, co dité proziva) ,,Ne. Nejsem to schopna rozeznat ani ja. Ted treba
posledni tri dny z niceho nic prosté zacne takhle jakoby brecet. A bez priciny, bez
niceho a nejsem schopna zjistit z ceho to je. (1) ,, Ale zase si Feknete, ale kdyz nic k tomu

nevedlo, ze ty se sméjes. Takze si asi néco v hlavé vzpomnél a tomu se sméje. “ (4)

Kromé nejistoty Celily matky rovnéz strachu. Matky mély strach o zdravi ditéte, a to
z ditvodu, ze si dit¢ nedokézalo fict, ze ho néco boli nebo ze se zranilo ,, No jednou se
nam stalo, Ze jsem ho potrebovala vzit na rentgen, protoze zacal kulhat a nevédéla jsem
jestli... On mi nerekne, Ze jestli nekde zakopl, spadl a prosté znicehonic. No tak jsem
meéla strach.” (1) Zéaroven proto, ze déti nedokédzaly samostatné vyhodnocovat
nebezpeli ,,Jede ridic, kouri, oteviené okynko a udélal...takhle kouril a takhle vyklepl.
No a Hynek to bral jako, Ze je to pokyn proto, Ze muzes jit. Pan nezastavil, Hynek
vstoupil. A to je prosté porad. Takze jsem kluka strhla.“ (5) Divodem ke strachu o dité
bylo i obdobi Iékatfskych vysetieni pfed zjiSténim poruchy a zdravotni problémy déti,
které s poruchou piimo nesouvisely ,, No vzhledem k tomu, Ze na zacatku pred nama
stalo, Ze by tam mohla byt néjaka rakovina, poruseni néjaky mozku a podobné, tak jsme
v tu chvili méli pocit, jako Ze to je vyhra. Pro ten okamzZik. Nebo mé to alespon pro ten
okamzik, kdy jsme se dozvédeli, Zze mozek je v poradku, ze to EEG." (3) Matky mély
zaroven 1 veétsi strach o vlastni zdravi. Baly se, Ze kdyby se s nimi néco stalo, tak se
nebude nikdo, kdo by ditéti poskytl adekvatni péci ,, To ti rekne kazda maminka, Ze
proste to nejhorsi, co s nim bude az tady nebudeme. (1) ,, Presné, a to byla i situace
ted’ s tim covidem, v té prvni viné toho covidu, kdy jsme se fakt strasné bali, abychom to
nechytili, protoze ja jsem tikala, mi to chytneme a ted co bude? Kdo se postard?
Kdybysme to chytli vSichni najednou, tak jak to probéhne? To jsou takovy situace, ktery
asi se zdravyma détma neresite. Kdo se postara o Vitka, kdyz budeme my dva leZet nebo
kdyby nds hospitalizovali nékde? Tak to, co bude s Vitkem? “ (3) Matky se také obavaly
dopadt zivota s dité¢tem s PAS na jejich zdravé déti (strach z dopadu na sourozence)
,Ja jsem vzdycky méla strach hlavné, aby kluci neméli trauma, zZe bracha je takovej
jinej.“ (1) ,,Ale treba toho kluka...Evika holkam do skoly, do druziny ho neberu. Aby
zase treba holky nemély Sikanu nebo nemély posméch: "Hele, ty mas blbyho brachu."
Jo, takze tam zase clovek kouka takhle, aby je zase ochranil, protoze deéti jsou zly

v dnesni dobé. Takze prvni vyzvednu holky nebo maji papirek. A treba kdyz to
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nestihame, tak zavolam do druziny. "Prosim vas, mam kluka postizeného v auté, miizete
holky pustit?" (4) Matky téz popisovaly strach z odsuzovani okolim, se kterym mély
mnohdy i vlastni zkuSenosti ,, 4 dospély rekne: "A proc to tak ma? Proc to nemiuize délat
Jako jako ten druhej?" Jo, kdyz je dite: "Tak ja si to délam tak, ty si to delas tak. Ty to
mas rad takhle, ja to mam rad takhle." Neresi to. Prosté berou to jako prirozené. Ale
dospéli uz soudi podle sebe a uz se snazi nékoho nekam natlacit a uz prosté se snazi
Fidit ten Zivot.“ (1) Strach z odsouzeni byl Casto tzce provazan se studem ,, Aby prosté
jo: "Hele, tamhle jde kluk s mamou za ruku a podivej, on ho vytahnul." Tak to mé by
snad asi odvezli. “ (4) Zaroven se matky obavaly toho, aby dit¢ kvili oznaceni ,,autista*
a kvuli svym projeviim nebylo vylouceno ze spolecnosti (strach z vylouceni ditéte ze
spole€nosti) ,, protoze je to zase pro néj dalsi zapojeni se do jiného kolektivu. Dalsi
zkusenost, ze bude...pokud mozno si rikam, aby se setkaval nejen s tema détma, které
maji stejny nebo podobny problémy, ale aby byl i v té spolecnosti téch normalnich déti.
1 kdyz je mi jasny, Ze to je prosté jenom docasny. Ale vitbec nechci premyslet nad tim. *
(3) ,,Ale zas na druhou stranu, oznacit ho a hned ho zaskatulkovat a uz nebude mit tolik
prilezitosti, protoze takhle prijdou cizi lidi. Mé je to sice blbé, ale oni na néeho mluvi. Ja
Jjim sice Feknu, Ze nemluvi, ale zase on by uz nemél potom ten kontakt. Ze prosté uz
viastné, kdyz ho zaskatulkuju "je autista”, tak uz na néj nikdo nikdy nepromluvi.* (1)
Mimo to mély matky strach ze zneuZziti ditéte, a to hlavn¢ v budoucnu, kdyz by zilo
v zafizeni socidlnich sluzeb a nebyl by nikdo, kdo by na péci o néj dohlizel ,, Protoze
vidim, Ze on je fakt takovej. Takova Cistd dusicka. Ze on by se sebou nechal i si
ublizovat. Nevim, jak by reagoval. Zatim mi to prijde, Ze kdyz to prichazi od tech
nejblizsich, tak on si opravdu necha se sebou délat, co chce. Je to takovy, Ze se to fakt
musi hlidat.“ (3) ,, Ten majetek a ty penize, byt by to treba nékdo prodal, ale tak bude

v néjakym dobrém ustavu, kde mi ho nebudou znasilnovat. “ (5)
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6.8 Budoucnost

Budoucnost

prani, aby se o dité v budoucnu

postarali sourozenci I planovendolouiouca

budoucnu starali sourozenci

I e | I matka nechce, aby se o dité v

Obrazek 22: Budoucnost

Budoucnost byla pro matky velkym tématem, protoze bylo zfejmé, ze jejich déti s PAS
nebudou schopné v budoucnu samostatné fungovat. Matky se budoucnosti spiSe obavaly
(obavy z budoucnosti) ,, Ale viibec nechci premyslet nad tim...vzdycky si 7ikam:
"Nepremyslej nad tim.” Jak to bude za piil roku, za tri ¢tvrté roku. *“ (3) Starosti si délaly
predev§im s tim, jak bude dit¢ v budoucnu fungovat a jak o né bude postarano

A hlavné co cloveka neustale jakoby drti psychicky je to, co bude. Jak se o sebe
postara? Dokaze to, nedokdze to?“ (5) Obavaly se také dal$iho regresu ve vyvoji
,, Protoze ja jsem se ptala vSech znamych a rikam: "A Feklo ti to néco?" "Hele geneticky
Jjsme cisti. Nic mi to nereklo." A ja rikam, tak k cemu mi to je? Mam ho tyrat, Ze mu
tamhle budou brdt krev? Stejné mi to nijak nepomiize. "No ale tak zase bys vedéla,
kdyby mél néjakou genetickou vadu." A ja iikim: "No a co mi to fekne?" Rekne mi to,
Ze se tieba v patndcti otoci a piijde doli? Rikam to snad ani védeét nechci. Protoze miize
se stat, ze proste oni jdou urcité doby. To tedko mame taky jednu holcinu Ze, prosté ona
fungovala v pohodé a ted se zacina vracet normdlné zpatky do détskych let. Jak
miminko. Jako prosté to je strasné. A s tim véedomim bych nechtéla zit. To radsi budu
potom... prask a dobry nez to vedet.” (1) Dvé zmatek popisovaly obavy spojené
s prestupem déti na stfedni Skolu ,, TakZe to pravé resime, kam s ni, kam ji uhnizdit
z tohohle duvodu. Protoze jsem Fikala, jestli nebude mit asistenta nebo néjakyho
dobryho pritele, ktery ji pomiize se tam dopravit, tak bude probléem.* (2) Urcité obavy
z blizké budoucnosti souvisely také s nepiedvidatelnosti ditéte ,, Tak, ono se to neda
predvidat. Bych potrebovala néjakou kristalovou kouli. "A ted to prijde.” (4)

V souvislosti se svymi obavami matky do budoucna hodné planovaly (planovani do
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budoucna). U vice funkénich déti mély matky i urcité predstavy o Skole, budoucim
zamestnani a bydleni ,, Takze bych tak jako...uplna predstava by byla, jenze horejsek
neni dodélany, kdyby tady byl jeden byt, druhy byt. Nékdo, kdo by...na koho by se dalo
spolehnout, Ze by prosté néjakym zpiisobem lehky dohled, aby prosté... Jinak nevim, co
budu delat. “* (5) u méné funk¢nich déti matky spiSe fesily do kterého zatizeni socialnich
sluzeb dit¢ pripadné umistit ,, TakZe kdyz néco, tak vim, Ze oslovim treba X, aby mi
pomohli treba néco vybrat, néjaky ten stacionar. Ale rozhodné ne ustav, to ne. Takze
spis nejaky treba celotydenni nebo celorocni stacionar. Aby clovek mohl prijit, vzit si,
vratit.“ (4) Dvé z matek vyjadfovaly prani, aby se v budoucnu o dité postarali
sourozenci ,, Rikdam, tady mu nékde na zahrade postavime mobilhome a budes ho mit
to...a budete si ho s brdachou stridat, aby to na vas nebylo moc. Tak na mé vzdycky
koukaj. Jako pokud bude néco, co bude néjaké takové to chranéné bydleni nebo neco
takového, tak budu rada. Taky az bude vetsi, bude chtit mit svoje soukromi. Je to
normalni. Ale zatim furt spoléham na ty kiuky no.” (1) Dvé dal$i matky naopak
nechtély, aby se o dité v budoucnu starali sourozenci , MiiZete se podivat, prijit za

nim, navstivit, ale ne starat. Maji sviij Zivot, a ne aby si ho takhle znicili. “ (4)
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7 Diskuse

Tato prace si kladla za cil popsani specifik utvareni vztahu mezi matkou a ditétem
s PAS zpohledu matek. Hlavni vyzkumnou otazku bylo: ,Jak matky déti s PAS
reflektuji formovani vztahu se svym ditétem?* Vzhledem k tomu, ze se PAS vétSinou
zacinaji vyraznéji projevovat kolem 3 roku zivota, mély matky moznost utvareni vztahu
o¢ni kontakt, 1 vyhledavani fyzického kontaktu, které jsou pro matky pii utvareni vztahu
dilezité (Norholt, 2020; Stern, 2007; Vagnerova, 2012). Prvni rok zivota je také sté¢zejni
pro vytvareni citové vazby (Vagnerova, 2012). Jak zjistili Vivanti a Nuske (2017) déti
s PAS jsou schopné si jistou citovou vazbu vytvofit, ale podle zjiSténi Rutgersové et al.
(2007) je u nich citova vazba méné¢ jista nez u zdravé populace. V nékterych piipadech
dochazi pted plnym propuknutim poruchy u déti k atypickému vyvoji v dil¢ich
oblastech. Po plynulém rozvoji poruchy nebo vyvojovém regresu uz je dal$i vyvoj
vztahu poznamendn symptomy PAS a atypickymi projevy ditéte (Thorova, 2016).
Projevem nendklonnosti ditéte k matce, ktery dle vypovédi tvoril piekdzku utvareni
vztahu matky k ditéti bylo odmitani kontaktu s matkou. Oproti tomu projevy ditéte,
které matky popisovaly jako podptrné pro utvareni vztahu byly vyhledavani fyzického
kontaktu, ocni kontakt, ismév a projevy radosti. Tyto, pro matky dilezité projevy
naklonnosti, se shoduji s vyznamnymi projevy popsanymi v raném détstvi (Norholt,
2020; Stern, 2007; Vagnerova, 2012). Jako projevy naklonnosti vnimaly matky také
projevy empatie ditéte, ackoliv déti vétSinou reagovaly spiSe na negativni rozpolozeni
matky a pozitivni naladéni u nich nevyvoldvalo pozorovatelnou odezvu. Matky
popisovaly 1 své snahy, které do budovani vztahu s ditétem vkladaly. Jednak to byla
snaha vyladit se na dité, tak aby byly schopné poznat co potiebuje a adekvatné na né
reagovat. V souvislosti s vyladénim matky popisovaly nauceni se interpretovat projevy
ditéte, znalost limith ditéte a znalost potieb ditéte. Tyto procesy vylad’ovani souvisi
s adaptaci na dit€¢ a zivot s nim (Véagnerova et al., 2009). Krom¢ toho z rozhovort
vyplynuly i projevy ndklonnosti matky k ditéti, kterymi se ukazaly byt zaméfeni se na
pozitivni vlastnosti a schopnosti ditéte, pozitivni hodnoceni vztahu a pfijeti ditéte. Tyto
projevy naklonnosti mohou byt soucasti copingovych strategii jako je pozitivni ptistup

a zaméfeni se na piinosy a pozitiva narocné situace (Miranda et al., 2019; Panicker &
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Selvakumar, 2020; Zaidman-Zait et al., 2017). DalSimi popisovanymi projevy
naklonnosti byly ohleduplnost k ditéti a pocitovani nepohody z odlouceni od n¢;.
Umisténi ditéte do stfedu zajmu mohlo souviset s tim, Ze matky travi s ditétem vice ¢asu
nez se svymi zdravymi détmi a s potiebou ditéti pomoci (Véagnerova et al., 2009).
Spole¢né traveny cas poskytuje prostor pro utvaieni vztahu. Matky ho s détmi travily
spolecnymi aktivitami, trénovanim dovednosti a hrou. Dilezitost hry pro utvaieni

vztahu popisoval napftiklad Stern (2007).

Ke druhé vyzkumné otazce se vztahuji faktory z riznych oblasti Zivota, které matkam
slouzily jako zdroje zvladani. Jednim z podstatnych faktori je ptistup matky. Vysledky
prace poukazuji na dilezitost strategii zvladani adaptovanych matkou, kterymi jsou
pozitivni pfistup matky a vnimané piinosy. Tyto copingové strategie pusobi jako
faktory podpory zvladani zivota s ditétem. Popsané vysledky se shoduji se zavéry
vyzkumu stresu a copingovych stylii u matek déti s PAS (Panicker & Selvakumar,
2020). Vyzkum zminéné strategie fadi pod pozitivni pferamovani a povazuje je za
dilezité pro adaptaci a pro piekonani narocné situace. Soucasti pozitivniho pfistupu
matky je nadéje a vira, schopnost ocenéni se ve vychoveé, pfemysleni o moznostech
osobniho rozvoje a moznych piinosech negativni situace, kterymi v piipadé tohoto
vyzkumu byly novi pratelé, ziskand odolnost, naucena trpélivost a zména hodnot
v zivoté. Matky se zamétovaly i na vlastnosti, schopnosti a okolnosti kolem ditéte, které
jim pomahaji zivot s nim zvladat. K dobrému zvladani ptispiva spokojenost ditéte,
zlepSeni projeva ditéte a dobré fungovani ve Skole, prostfednictvim kterych matky
ziskavaji zpétnou vazbu a smysluplnost usili v péci o dité. Dilezitost progresu ditéte
popisovali ve své studii také Padilla-Petry a Saladrigas-Tua (2020). Dale se ze strany
dité¢te jednd o jeho motivovanost a schopnost komunikace. Schopnost verbalni
komunikace sice muze usnadiovat péci o dite, ale podle zjisténi Lorangové et al. (2022)
kvalitu vztahu matky s ditétem s PAS nijak vyznamné neovlivituje. Miranda et al.
(2019) uvadi, Ze jednim z faktort redukce stresu u matek je také planovani, které bylo
v této praci zachyceno ve formé planovani do budoucna. V rizném poméru byly tyto
strategie vyuzivany vSemi matkami v souboru. To muze do jist¢ miry svédcCit o jejich
ucinnosti, protoZze vSechny matky byly v dobé rozhovort dle pracovniki i podle svého
vlastniho hodnoceni s diagnézou vyrovnany. Dal§im zptisobem, jak matky redukovaly

stres bylo skrze seberealizaci. Zde matky nejcastéji uvadély cas pro sebe a moznost
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chodit do prace. Omezeni v téchto oblastech vede podle vysledki dosavadnich vyzkumi
ke zvySovani stresu u matek (Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Phetrasuwan &
Shandor Miles, 2009). Dalsi zdravé déti umoZziuji matkdm prozivat normalni matetskou
roli. Jak uvadi Vagnerova et al. (2009) vychova zdravého ditéte je jednim ze zplisobl
seberealizace matky. Navic matkam zdravé déti pomahaji s  péci

a rozvijenim sourozence s PAS. Pro matky je velmi vyznamné, pokud je dit¢ s PAS
svymi sourozenci pfijimano. Ve shodé s probehlymi vyzkumy se pro matky ukézala byt
velice podstatna socidlni podpora (napt. Miranda et al., 2019; Sarwar, 2022; Zaidman-
Zait et al., 2017). Matky v tomto kontextu zmiinovaly podporu od rodiny a pomoc
s péci. DalSim vyznamnym zdrojem pfispivajicim ke zvladani Zivota s ditétem jsou pro
matky pomahajici instituce, které ji davaji ndvody, jak s ditétem pracovat, pomahaji s
péci

a rozvijenim ditéte a poskytuji matce podporu. Mimo jiné zprostiedkovavaji matce
psychologickou pomoc skrze terapeutické a rodiCovské skupiny. O diilezitosti podpory
ze strany rodici déti s postizenim, ktefi se nachdzeji v podobné situaci se zmiiuje
mnoho praci na toto téma (napt. Matéj¢ek & Dytrych, 1994; Padilla-Petry & Saladrigas-
Tua, 2020; Vagnerova et al., 2009). Podle zjisténi Sen a Yurtsever (2007), pro matky
muze byt psychologickd pomoc hodnotnéj$i nez pomoc s péci o dité. Jak uvadi také
Weitlauf et al. (2012) kvalitni partnersky vztah a podpora od partnera je dalSim
z podpirnych faktord. Urcité zdroje matkam poskytuje i §ir$i okoli, a to pochvalenim
matky ve vychové nebo tolerantnim a ohleduplnym piistupem. Matky vnimaji pozitivné

pokud je u ditéte alespon do néjaké miry mozné zaclenéni se do spolecnosti.

Treti vyzkumna otazka se zabyva faktory, které matky v Zivoté s ditétem prozivaji jako
narocné. Ve shod¢ s pfedchozimi vyzkumy se ukdzaly byt pro matky néarocné
problémové projevy chovani spojené s PAS a zavislost na matciné¢ péci (Estes et al.,
2009, Matgjcek & Dytrych, 1994; Miranda et al., 2019; Phetrasuwan & Shandor Miles,
2009; Vagnerova et al., 2009; Zaidman-Zait et al., 2017). Narocnymi faktory ze strany
ditéte byly pro matky hlu¢nost, nesamostatnost a nutnost neustalé kontroly, zapominani
naucenych dovednosti, afektivni zachvaty, nedostatecnd komunikace, chyb¢jici
motivace a skute¢nost, Ze ditéti trva velmi dlouho se néco naudit. Zivot s ditétem, které
vyzaduje takto naro¢nou péci a neustdlou pozornost je pro matky znaéné omezujici

v oblastech rodinného, partnerského a spolecenského zivota. Matky maji malo ¢asu pro
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sebe a omezené moznosti, kam mohou s ditétem jit. Tato zjiSténi jsou ve shodé
s pfedchozimi vyzkumy (napi. Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Phetrasuwan &
Shandor Miles, 2009). Problémy s piijetim ditéte a chybé&jici podpora ze strany partnera
jsou dalS$im narocnym faktorem, ktery jak uvadi Weitlauf et al. (2012) mutze vést ke
zvySovani hladiny stresu u matek. Ze strany rodiny jde o chybé&jici podporu a problémy
s ptijetim ditéte. Podle probéhlych vyzkumti chybéjici podpora ze strany partnera,
rodiny a pratel vede u matek ke zvySovani stresu a tzkosti (Padilla-Petry & Saladrigas-
Tua, 2020; Panicker & Selvakumar, 2020; Weitlauf et al., 2012). Narocné faktory se
tykaji 1 pomahajicich instituci, kde se problémovym ukazalo byt rozruSeni ditéte,
naruseni soukromi, problematicka komunikace s odborniky

a nedostupnost sluzeb. Na posledni zminiované upozoriioval v rdmci svého vyzkumu
také Han et al. (2021). Matky se kvuli projevim ditéte ¢asto dostavaji do konfliktd
s okolim. Setkavaji se s nepochopenim a neustalou nutnosti vysvétlovat proc je dite jiné.
Tato zjisténi se shoduji s vysledky studii dalSich autort (napt. Han et al., 2021; Padilla-
Petry & Saladrigas-Tua, 2020). Matky v souvislosti s okolim také popisovaly strach
z ditéte, rady a poucovani, odsuzovani a zlehdovani situace. Siroké i blizké okoli
neziidka kdy také hledalo vinu zprojevi ditéte v matce. V jednom z probéhlych
vyzkumt bylo z dotazovanych 103 matek 20 % obviilovdno z postizeni ditéte rodinou
(Sen & Yurtsever, 2007). Matky v zivoté s dité¢tem s PAS celi mnohym negativnim
pocitim. Nejcastéji zmiflovany je stres (napt. Estes et al., 2009; Matéjcek & Dytrych,
1994; Miranda et al., 2019; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009; Vagnerova et al.,
2009; Zaidman-Zait et al., 2017). Dalsi negativni pocity, které z analyzy vyplynuly jsou
frustrace, stud, vycitky, vnimana nespravedlnost a pocit osamocenosti. Pocit
osamocenosti zde miiZe souviset s nedostatkem socialni podpory a s nepochopenim ze
strany okoli. Matky také ve vétsi mite Celi strachu a obavam. V ramci tohoto vyzkumu
se ukazal byt podstatny strach o vlastni zdravi, o zdravi ditéte, z vylouceni ditéte ze
spoleCnosti, ze zneuziti ditéte, z odsuzovani okolim a zdopadu na sourozence.
V souladu s pfedchozimi zjisténimi matky také zminovaly obavy z budoucnosti, kdy je
trapi otazka sobéstacnosti ditéte a toho kdo se o né postara az uz ony nebudou moci
(Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Vagnerova et al. 2009). Obavy z blizké
budoucnosti souvisely pfedevSim s nepfedvidatelnosti ditéte. Problémové a néarocné
faktory vedou k vycerpani matky a jak ukazuji vyzkumy na toto téma také k zvySenému

riziku deprese a tizkosti (napf. Panicker & Selvakumar, 2020).
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Jednim z hlavnich limit a moZnym zdrojem zkresleni kvalitativniho vyzkumu je jeho
ovlivnitelnost subjektivnim pohledem vyzkumnika. Mij subjektivni pohled a pfistup se
promitl ve vybéru témat a otdzek k rozhovortim, pribéhu a smefovani rozhovort a do
vysledné analyzy dat. Mimo to hral béhem rozhovorti roli i subjektivni pohled

a aktualni rozpolozeni matek. Vliv mélo i to, Ze se se mnou matky setkaly poprvé.
Ackoliv jsme se predtim domlouvaly telefonicky, byla jsem pro né v podstaté cizi
osobou. Matky by pravdépodobné byly ve svych vypovédich otevienéjsi, pokud by se
s vyzkumnikem znaly nebo pokud by sbér dat probihal formou nékolika setkani.
Ptikladem muze byt absence projevi ,,nendklonnosti* matky k ditéti ve vypovédich. To
mohlo byt zplisobeno tim, Ze o nich matky nechtély mluvit s neznamym ¢lovékem nebo
viubec. Do urcité miry si jich nemusely byt ani védomé. Ve spole¢nosti je obecné
pohlizeno na negativni pocity matky vici ditéti nebo projevy nendklonnosti jako na
néco nevhodného co by matka ve vztahu k ditéti citit neméla. Tyto pocity jsou pfitom
normalni a pfirozené i u matek zdravych déti. K jinym vysledkim by se dalo dojit

napiiklad formou pozorovani interakci matky s ditétem.

Jak uz jsem vySe zminovala, vyzkumny soubor byl do zna¢né miry specificky. VSechny
matky mély zaroven alesponi jedno zdravé dité. Pro zvySeni variability souboru
k dalsimu vyzkumu by mohlo byt pifinosné do vzorku piidat také matky, které dalsi déti
nemaji. Piipadné matky, které maji vice nez jedno dit¢ s PAS. Dale by bylo mozné
pfidat vice matek divek s PAS a matek samoZivitelek. Matky zatazené do souboru byly
zaroven dle hodnoceni pracovniki instituci jiz s diagnézou vyrovnané natolik, aby pro
n¢é rozhovor na toto téma nebyl zdrojem dal$iho distresu. Tato skute¢nost také dale
piispiva ke specificnosti vyzkumného souboru. Z tohoto divodu nelze vysledky
zobeciiovat na celou populaci matek déti s PAS. Prace ovS§em muze pfispét k lepSimu
porozuméni prozivani matek déti s PAS a specifikim pifi utvafeni vztahu s jejich

ditétem.

Vsechny matky v souboru vyuZzivaly sluzeb pomahajicich instituci. Nabizi se moZnost
zatadit 1 matky, které téchto sluzeb nevyuzivaji. Matky bez vazby na takové instituce by
smérovany na instituce odborné pomoci. Podle vypovédi pracovniki pomahajicich

instituci se v nékterych ptipadech muize stat, Ze matky takovou pomoc dlouhodobé
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odmitaji coz muze byt zplisobeno nevyrovnanosti s diagndézou a jejim popiranim.
V takovém piipad¢ se uchyluji napt. k doméacimu vzdélavani a dit€¢ od kolektivu
vrstevnikil spiSe izoluji. Zkoumdani vztahu s ditétem a strategii zvladani u téchto matek
by mohlo byt velice zajimavé, avSak obtizné uz jen z divodu pravdépodobné neochoty
ke spolupraci. Matky by znacnou c¢ast zivota ditéte mohly fungovat bez vazby na
pomahajici instituce 1 z divodu pozdni diagnostiky. V tomto pifipadé by se vSak nejspis

jednalo o dit¢ s méné napadnymi projevy PAS.

Pro dalsi vyzkum by bylo také zajimavé zkoumat problematiku i z pohledu otcti. Matky
ve svych vypovédich uvadély, ze z jejich pohledu se muzi s diagndzou vyrovnavaji hur
neZ ony. Jak ve svém vyzkumu zjistili Padilla-Petry a Saladrigas-Tua (2020), ktefi
zkoumali problematiku z pohledu obou rodicl, maji matky v péci o dité¢ vétsi podil

a prebiraji odpovédnost za rozhodovani o poskytovaném vzd€lani a terapeutické péci.
Zkusenost matek a otcii se v tomto ohledu tedy mize znacné liSit. Celkové byla zatim

problematika déti s PAS ¢isté z pohledu otcti zkouméana méné nez u matek.

cv v

ditétem s PAS, co je pro n¢ obtizné a co jim pomaha. Ziskané poznatky je mozné
prakticky aplikovat v ramci terapeutické prace s matkami déti s PAS. Cilem bylo
odkryvat pro matky diilezitd témata a 1épe pochopit jejich zivotni situaci. Na zakladé
této znalosti je pak mozné pomahat vytvaiet co nejlepsi prostiedi pro rozvoj vztahu
mezi matkou a ditétem s PAS. Jak zjistila Smithova et al. (2008) vielost matky, uznani
a kvalita vztahu matka-dit¢ vedli k redukci problémového chovani, zeslabeni
autistickych projevi, repetitivniho chovani a zlepSeni reciprocity u ditéte. Podle jejich
zjisténi dochazi u ditéte ke zmirnéni autistickych projevl i v ndvaznosti na pozitivni
rodinné prostiedi. Coz naznacuje, ze by bylo vhodné pracovat nejen s matkou, ale
s celou rodinou ditéte s PAS. Matka funguje v kontextu rodiny a ta ji Casto plsobi dalsi
stres nepochopenim, nedostate¢nou oporou a absenci pomoci (napi. Padilla-Petry &

Saladrigas-Tua, 2020; Sarwar et al., 2022; Zaidman-Zait et al., 2017)
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8 Zavér

Tato prace si kladla za cil pfispét k porozuméni specifikiim utvareni vztahu matka-dite
s PAS z pohledu matky. V rdmci prace byly popsany projevy ditéte, které matky pti
utvareni vztahu povazuji za dilezité. Zaroven byly zachyceny i1 projevy naklonnosti

a snahy matky, které¢ k utvafeni spolecného vztahu ptispivaji. Dllezitymi pro kvalitu
vztahu se zdaji byt funkéni copingové strategie matky. Témi jsou zaméfeni se na
pozitivni vlastnosti a schopnosti ditéte, hleddni moznych pozitiv, pfinost zivota s nim,
piijeti situace a ditéte takového jaké je. Funkeni strategie zvladani a pfistup matky se
ukazali byt podstatnymi nejen pro vztah s ditétem, ale i pro celkovou dusevni pohodu
matky. Dal$imi vyznamnymi zdroji podpory zvladani je dostate¢na socidlni podpora od
partnera, rodiny, ptatel, pomahajicich instituci a v neposledni fad¢ také od ostatnich
rodica déti s PAS. Vyznamnym zdrojem podpory je pro matky také jejich dalsi zdravé
dité. Matky se v Zivot€ s ditétem s PAS museji vyrovnédvat s vys$§i mirou stresu nez
matky zdravych déti. Ke zvySeni stresu u matek vedou problematické projevy ditéte

a naro¢na péce o n¢j. Matkami Casto uvadény je také nedostatek podpory a nepochopeni
ze strany rodiny a nékdy i partnera. Znacn¢ narocné se pro matky ukazaly byt problémy
s pfijetim ditéte rodinou, popiipadé partnerem. Dle vypovédi matek by k lepSimu

zvladani ptispél i1 tolerantnéjsi piistup a rozsifeni povédomi o autismu mezi vefejnosti.

9 Souhrn

V ramci této prace jsem se zaméfila na prozivani matek déti s poruchami autistického
spektra v kontextu utvareni vztahu sjejich ditétem. Cilem prace je popsat specifika
utvareni takového vztahu. Dale se prace zabyva popisem toho, co je pro matky v souziti
s ditétem obtizné a co jim pomdahd. Znalost prozivani vztahu matka-dit¢ u matek déti
s PAS je podstatna, pro lepsi pochopeni prozivani matek. V oboru psychologie je toto
téma dilezité zejména v oblasti terapeutické prace s matkami déti s PAS. K danému
tématu existuji vyzkumy zaméiené predevSim na zvladani stresu u matek. V Ceském

prostiedi je toto téma zpracovavano predevsim v ramci kvalifikaénich praci.
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Poruchy autistického spektra se projevuji predevsim v ramci tzv. triddy autismu. Mezi
tyto tii oblasti se fadi socialni interakce, komunikace a oblast zahrnujici pfedstavivost,
stereotypni chovani, zdjmy a hru. Kromé toho se s PAS jest¢ Casto spojuji rtzné
senzorické a percepcni poruchy, emoc¢ni nevyzrélost, problémy se spankem, jidlem,
pasivitou a nedostatkem viile (Boucher, 2017; Thorova, 2016). U déti s PAS dochazi
k naruSeni v oblasti socialnich interakci a komunikace coz ¢ini utvareni vztahu matky
s ditétem vice specifickym. Kromé toho je utvareni vztahu zatizeno i stresem, ktery
matky déti s PAS prozivaji. Prozivany stres souvisi se zvySenymi ndroky na péci,
naronymi projevy ditéte a jejich zhorSovanim, pfidruzenymi zdravotnimi problémy,
naruSenim socializace ditéte a jeho neptedvidatelnosti (Estes et al., 2009; Matéjcek &
Dytrych, 1994; Miranda et al., 2019; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009; Véagnerova
et al., 2009; Zaidman-Zait et al., 2017). Nasledkem ¢asové narocnosti péce o dité jsou
matky omezeny v partnerském, rodinném, spole¢enském i pracovnim zivoté (Padilla-
Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009). DalSimi zdroji
stresu souvisejicimi s ostatnimi oblastmi mat¢ina Zivota jsou napi. nedostatecnd nebo
chybéjici podpora partnera, rodiny a ptatel, komunikace s odborniky, nutnost dohledavat
potiebné informace, finanéni naro¢nost, =zatizeni partnerskych, rodinnych

a pratelskych vztahti, stigmatizace a izolace od spolecnosti (Matéjcek & Dytrych, 1994;
Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Vagnerova et al., 2009; Weitlauf et al., 2012). Pti
vyrovnavani se se stresem hraje zasadni roli individualni pfistup matky, jeji strategie
zvladani a socialni opora. (Miranda et al., 2019; Sarwar, 2022; Vagnerova et al., 2009;

Zaidman-Zait et al., 2017).

Vyzkumny soubor tvofilo 5 matek déti s PAS. VSechny matky mély k ditéti s PAS jeste
alesponn jedno zdravé dité a vyuzivaly sluzeb pomahajicich instituci. Ke zpracovani
problematiky jsem vyuzila kvalitativni design. Data byla ziskavana prostiednictvim
polostrukturovanych rozhovort. Nahrdvky zrozhovorti byly nésledné piepsdny do
textové podoby a anonymizovany. Data byla déale analyzovéana technikou oteviené¢ho

a axialniho kédovani.

Vysledky pfinesly popis projevi ditéte, které matky pifi utvareni vztahu povazuji za
dilezité. Jsou jimi usmév, o¢ni kontakt a vyhledavani fyzického kontaktu. Tyto, pro
matky dilezité projevy naklonnosti, se shoduji s vyznamnymi projevy popisovanymi

vraném détstvi (Norholt, 2020; Stern, 2007; Vagnerova, 2012). Zaroven byly
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zachyceny i projevy naklonnosti a snahy matky, které¢ k utvaieni spolecného vztahu
piispivaji. Dulezitymi pro kvalitu vztahu se zdaji byt funk¢ni copingové strategie
matky, kterymi jsou pozitivni pfistup a vnimané piinosy. Tyto zavéry se shoduji
s vyzkumem stresu a copingovych styli u matek déti s PAS, ktery realizovali Panicker
a Selvakumar (2020). Jejich vyzkum zminéné strategie fadi pod pozitivni pierdmovani
a povazuje je za dilezité pro adaptaci a pro prekonani ndrocné situace. Soucasti
pozitivniho pfistupu matky je nadéje a vira, schopnost ocenéni se ve vychove,
pfemysleni o moznostech osobniho rozvoje a moznych pfinosech negativni situace,
kterymi v pfipad¢ tohoto vyzkumu byly novi pratelé, ziskand odolnost, naucena
trpelivost a zmeéna hodnot v zivoté. Funk¢ni copingové strategie tak prfispivaji nejen
k lepSimu vztahu matky s ditétem, ale i k celkové duSevni pohod¢ matky. DalSimi
vyznamnymi zdroji podpory zvladani je dostatecnd podpora od partnera, rodiny, pratel,
pomahajicich instituci a v neposledni fad¢ také od ostatnich rodica déti s PAS (Matéjcek
& Dytrych, 1994; Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Vagnerova et al., 2009).
Vyznamnym zdrojem podpory je pro matky také progres ditéte s PAS a jejich dalsi
zdravé dité. Matky se v zivote s ditétem s PAS museji vyrovnavat s vyssi mirou stresu
nez matky zdravych déti. Ke zvyseni stresu u matek vedou problematické projevy ditéte
a narocnad péce o n¢j (Estes et al., 2009, Mat¢jcek & Dytrych, 1994; Miranda et al.,
2019; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009; Vagnerova et al., 2009; Zaidman-Zait et al.,
2017). V ramci této prace byly témito naroénymi faktory hlucnost, nesamostatnost

a nutnost neustalé kontroly, zapominani naucenych dovednosti, afektivni zachvaty,
nedostatecna komunikace, chybéjici motivace a skutecnost, ze ditéti trva velmi dlouho
se néco naudit. Zivot sditdtem, které vyzaduje takto naro¢nou pé¢i a neustalou
pozornost je pro matky znacné omezujici v oblastech rodinného, partnerského

a spolecenského zivota. Matky maji malo Casu pro sebe a omezené moznosti, kam
mohou s ditétem jit. Tato zjisténi jsou ve shod¢ s predchozimi vyzkumy (napft. Padilla-
Petry & Saladrigas-Tua, 2020; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009). Matkami ¢asto
uvadény je také nedostatek podpory a nepochopeni ze strany rodiny a nékdy

i partnera. Dle vypovédi matek by k lepSimu zvladani ptisp€l i tolerantnéjsi ptistup

a roz$ifeni povédomi o autismu mezi vefejnosti.

[ RA4

dité¢tem s PAS, co je pro n¢ obtizné a co jim pomahd. Ziskané poznatky je mozné
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prakticky aplikovat v ramci terapeutické prace s matkami déti s PAS. Cilem bylo
odkryvat pro matky dulezita témata a 1épe pochopit jejich zivotni situaci. Na zakladé
této znalosti je pak mozné pomahat vytvaret co nejlepsi prostfedi pro rozvoj vztahu

mezi matkou a ditétem s PAS.

Limitem této prace je znacna specificnost vyzkumného souboru a ovlivnitelnost

subjektivnim pohledem a pfistupem vyzkumnika.
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Prilohy
Priloha 1: Informovany souhlas

Informovany souhlas ucastnika vyzkumu:
Véazena pani,
v souladu se zdsadami etické realizace vyzkumu?® Vas zaddm o souhlas s Vasi Gcasti ve
vyzkumném projektu v ramci bakalaiské prace.

Nazev projektu: Formovani vztahu s ditétem s poruchou autistického spektra z pohledu
matky

Resitel projektu: Terezie Piibylova
Tel. &.: 728 971 074
Email: terezie.pribylova@centrum.cz

Nazev pracovisté: Katedra pedagogiky a psychologie, Pedagogicke fakulty Jihoceske
univerzity v Ceskych Budé&jovicich.

Vedouci prace: Mgr. Zuzana Stefankova, Ph.D.

Cil vyzkumu: V ramci své bakalarské prace jsem se rozhodla vénovat tématu matek
déti s poruchou autistického spektra. Ve své praci se zaméfuji na utvareni vztahu mezi
matkou a dité¢tem s PAS z pohledu matky.

Popis vyzkumu: Zapojeni do vyzkumu bude mit podobu zhruba hodinového
rozhovoru. Rozhovor bude nahravan a pro ucely bakalaiske prace nasledn& pfepsan do
pisemné podoby a anonymizovan. Ugast ve vyzkumu je tedy anonymni. Ucastnici se
vyzkumu ucastni dobrovolné a maji moznost od néj kdykoliv odstoupit bez udani
davodu.

datum a podpis fesitele projektu

2 Vieobecnou deklaraci lidskych prav, nafizenim Evropského parlamentu a Rady (EU) ¢. 2016/679 o ochrané fyzickych osob v
souvislosti se zpracovanim osobnich udaji a o volném pohybu téchto idajii a o zruSeni smérnice 95/46/ES (obecné nafizeni o
ochrané osobnich udajii) a dals§imi obecné zavaznymi pravnimi piedpisy (jimiz jsou zejména Helsinska deklarace prijata 18.
Svetovym zdravotnickym shromazdénim v roce 1964, ve znéni pozdéjsich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013), zdakon ¢. 372/2011 Sb., o
zdravotnich sluzbach a podminkdach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbdach), ve znéni pozdejsich predpisi, zejména
ustanoveni jeho § 28 odst. 1, a Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a
mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomediciné publikované pod ¢. 96/2001 Sb. m. s., jsou-li aplikovatelné).
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Prohlaseni a souhlas ucastniki s jejich zapojenim do
vyzkumu:

Prohlasuji a svym nize uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné
souhlasim s ucasti ve vySe uvedeném projektu a Zze jsem meéla moznost si fadné a
v dostateCném Case zvazit vSechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se na vse
podstatné tykajici se ti€asti ve vyzkumu a Ze jsem dostala jasné a srozumitelné odpovedi
na své dotazy. Byla jsem poucena o pravu odmitnout ucast ve vyzkumném projektu

nebo svilj souhlas kdykoli odvolat bez jakéhokoliv postihu.

Jméno a pfijmeni G€astnika: ................oo

Podpis u€astnika: ...........cooiiiiiiii
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Priloha 2: Otazky k polostrukturovanému rozhovoru

e Jak byste popsala svoje dit¢? (Jak pozndte, Ze se mu néco nelibi, Ze je

nespokojené? Jak poznate, Ze je spokojené?)

(@)

(@)

O

Jak jste vnimala své dit¢ béhem te€hotenstvi? (upine od pocatku, prvni
vzpominky, jak jste si ho predstavovala)

Po porodu? (szivani, reakce ditéte, jak se projevovalo)

Kdy jste zacala vnimat, ze je néco jinak? Jak jste to prozivala? Jak se to
projevovalo? (zjisteni diagndzy, smirovani se)

Diagnoza (co se zmenilo, co vam pomahalo, co bylo ndarocné)

Popft. dalsi mezniky, kdyz bylo dit¢ starsi...

e Jak byste popsala svlij vztah s ditétem? Jaky je dnes? Jak se ménil? Jak ho

vnimate?

e Jak se citite v roli matky? Co se vam dafi ve vychové? (v cem jste si

Jistda/nejista)

e Zkuste popsat vas bézny den...

e Jaké chvile v zivot¢ s vaSim ditétem pro vas byly doposud nejvice narocné? (i z

hlediska denniho rezimu)

e Jaké vnimate reakce okoli na vasi situaci? (ostatni rodice, partner, rodina...)

e (Co vam celou situaci pomaha/pomohlo zvladat? Co vam dodava silu? (i ze

strany ditéte, instituce, lékari, dalsi lidé...)

e Co vam vztah k ditéti pfinasi? Co vam déla radost? Jaké situace? (jak pozndte,

Ze jste spokojena, co se dari, vzpomente na néjakou konkrétni situaci...)

e Jak pfemyslite o budoucnosti? Mate n¢jaké predstavy/plany? (obavy)

e Mate jesté n&jaké otazky nebo pfipominky? Vynechali jsme néco dalezit¢ho?
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Priloha 4: Ukazka rozhovoru s respondentkou ¢islo 3

S: Tak a ted uz nahrdvame. Ja to zkusim tady polozit sem. Snad to bude...tak jo. TakZe prvni
otazku tedy mam, jak byste popsala svoje dité? Jak byste popsala Vitka?

M: To je slozity. Urcité je to takovy laskavy dité. On neni takovy ten vztekly, ale je to takovy,
ten, co se chce tulit, mazlit. A nema rad, kdyzZ se nékdo rozciluje naopak, zlobi. A je takovy
hodné kontaktni. To s tim souvisi. Pofad se chce mazlit, ujistovat, Ze ho maji vSichni radi. Takze
takovy mazel.

S: TakZe to je moznad i jako pozitivni véc, Ze ten kontakt tam je.

M: Je urcité. On ho naopak od malinka vzdycky vyZadoval. Ten kontakt. Nikdy to nebylo, Ze
by...no vlastné v jednu chvili, kdyZ byl bezprostfedné, kdyz se u néj objevily ty problémy, tak
byl takovy odmitavy. Ale to fakt bylo chvili. Viceméné opravdu vZdycky potfeboval ten kontakt.
TakZe hodné kontaktni, mazlivy a pozitivni. Opravdu pozitivni. Clovék se na n&j nem(ze nikdy
zlobit a zaroven nedéla mu to problém se mu vénovat, protoZe on to vidycky pfijme hrozné
hezky.

S: Ze je takhle hezkd zpétna vazba od néj.
M: Urcité.
S: A jak poznate, Ze se mu néco libi?

M: Jak poznam, e se mu néco libi? On je takovej $tastnej. Stastnej, sméje se. Sméje se a
vyslovené jakoby chce ten kontakt jesté vic. Dorazi. Anebo naopak si lehne a je prosté
spokojenej. Je vidét, Ze se rozvali, uvolni a je $tastnej. Jo, Ze to neni nikdy. Anebo se jde mazlit,
Ze fekne: "Nyny." a chce se mazlit. Jak moc nemluvi, tak je to spi$ o tom, jak v tu chvili dava
najevo ty své emoce.

S: TakZe to na ném poznate ty emoce, kdy? je tfeba spokojeny? A kdyZ potom je nespokojeny
nebo se mu néco nelibi, tak to...

M: Kdyz se mu néco nelibi, je z néceho nervdzni, tak skace. Skace a je vidét, Ze je nervni, ze
zaCne tfeba rotovat, béhat v mistnosti. Anebo zacne vyZadovat taky ten kontakt, ale je to jiny.
Vyslovené necha se to poznat.

S: Av ¢em je to jiny?

M: Je takovy ne mily, ale takovy razantné&jsi. Ze chce na sebe upozornit. Je to jiny no. Prosté to
uz ¢lovék vypozoruje.

S: Vypozoruje. TakZe dfiv tfeba jste méla vétsi problém poznat, co se mu libi, nelibi nebo
vidycky to bylo dobfe rozeznatelny?

M: AZ na to obdobi po té operaci to bylo dobre rozeznatelné.
S: Vy tady naraZite na obdobi po operaci. TakZe to byla vlastné... to byl néjaky ten bod, kdy...

M: Ten bod toho zlomu, protoZze on byl na prvni operaci v roce a ¢tvrt. Ale to byl takovej prvni
zlom, kdy se zacal h(if soustredit a pak ve 2 a pul roce byl na dalsi operaci. No a po té operaci
se probral. A zacal mit krecovity sevreni, prestal mluvit a porad se to zhorSovalo az do
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takového, kdy jenom béhal, s nikym nekomunikoval, hopsal. Nebyl schopny nic vzit do ruky,
vsechno bral, prosté sevienyma péstma. TakZe to bylo takovy obdobi, kdy viibec
nekomunikoval.

S: A to jste asi ze zacatku ani nevédéli, co se déje?

M: Ne. Vyslovené. Tak méli jsme takovy néjaky podezieni, ze néco neni v poradku od té prvni
operace, kdy zacal byt nesoustfedény. Pak byl pofad nemocnej ten rok. TakZze my jsme vlastné
tu druhou operaci, ktera méla nasledovat pUl roku na to, tak jsme ji odkladali, protoZe porad
mél kasle, rymy. Vyslovené problémy dychaci. A pak mél takovy sled nemocni v |été za sebou.
Pak se dostal na to ockovani. To byl asi tyden, to jsme zrovna jeli na dovolenou se zndmyma a
béhem toho tydne nam vsichni fikali: "Ten Vita je takovej mimo." A pak jsme se vSichni shodli,
Ze se zase trosku vratil zpatky. Dobry. | déti, kdyzZ jsme to pak zpétné vSechno probiraly, tak i
déti rikaly: "J6, Vitek uZ je zase docela v pohodé." No a pak byla ta operace za ¢tvrt roku na to,
a to byl Uplny konec. Takze my jsme citili, Ze néco se déje. UZ vlastné jsme odmitali i to
ockovani. Rikali jsme prosté, ted toho ma hodné, nechtéli jsme. Pan doktor nas trosku
zpucoval, jakoZe co si myslime a tak dale, Ze to musi probéhnout vSechno tak, jak je
nalajnované. TakzZe on na rozdil od jinych déti fakt ma kompletni vSechno ockovani. Myslim si,
7e to byla velkd z4té%. Ze to prosté byl palrok, kdy nékolikery antibiotika, pak jsme zjistili, Ze
vlastné mél chlamydie, a to byl asi ten problém proc vlastné byl pofad nemocny. A pak jesté ta
operace.

S: TakZe to bylo takovy tézky obdobi celkové.

M: Ja si tfeba myslim, Ze kdyby tfeba to ockovani pockalo. Pll roku, rok. TakZe by tfeba ten
regres... vSichni mi fikaji...a ja se tomu nebranim. VSichni mi fikaji, Ze stejné by se to nékdy
projevilo. Jo, ten autismus u néj. Ale porad si myslim, Ze tieba kdyby jako ten regres zacal dyl,
takze by to pro néj mélo pozitivnéjsi nasledky.

S: Ze by to moZna nemélo takovy dopad nebo tak.

M: Ze by to nemélo takovy dopad. Myslim si, Ze $el hrozné zpatky, Ze najednou byl na Grovni
zase Uplné miminka a vlastné se vSechno ucil znova. Prestal uplné mluvit. Jo, Ze si myslim, ze
tfeba uZ by se mél k é€emu vracet. Ze prosté to byla strainé velka zatéz.

S: Jo, a to bylo to obdobi, kdy byl takovy odmitavéjsi?

M: To vyslovené opravdu nechtél kontakt, vadila mu spolec¢nost. To bylo dalsi, Ze bylo to
obdobi Vanoc. On byl za¢atkem prosince na té operaci a bylo to obdobi Vanoc, kdy my jsme ho
predtim zaZili Vanoce, kdy se radoval z darkd a uZzival si to. Najednou vibec nechapal, co se
déje. Vadilo mu, Ze jsme se sesli jako cela rodina.

S: Ze mu vadilo t&ch vic lidi.
M: Reagoval na to placem, nechtél byt v té spolecnosti. Vlibec jsme nechapali, co se déje.
S:Jo a jak potom jste se dostali k néjaké organizaci?

M: No, my jsme hned po Vanocich...jsme 3li béhem vlastné téch vanocnich svatki, to jesté bylo
pred Silvestrem... jsme $li tady k naSemu panu obvodnimu doktorovi, a protoze Vitek v 1été
padnul a mél osklivy vyron, ale lebka v pofadku vSechno. Tak pan doktor mél trochu strach,
fikal, kdyby se cokoli délo, budeme ho porad sledovat. Takie my jsme o téch Vanocich $li hned
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s tim, Ze jsme Fikali, ten Vitek se chova divné. TakZe on mél trochu strach, aby tam nebylo
néjaké pozvolné krvaceni do mozku. Néco, aby se tam prosté nedélo za toho pal roku. Tak
okamzité veskery vySetreni. TakZze nam zacal psat vySetfeni na krev a tak dale, na neurologii.
Ale neurolozka tady by nas byvala mohla vzit aZ za tfi mésice.

S: Ta ¢ekaci doba delsi...

M: No prosté ty doby, to je porad. Tak nas napadlo...no vice méné pani neurolozku napadlo, Ze
kdybychom se nechali hospitalizovat v nemocnici, Ze ona by nds tam mohla vysetfit okamzité. S
¢imz souhlasil i pan doktor, Ze vlastné to bude nejlepsi, Ze nam udélaji veskeré vysetreni. Takze
my jsme se nechali hospitalizovat. Oni nam museli udélat viechny vySetieni okamZité. ProtoZe
zase pan doktor fakt mél strach, aby se tam néco nedélo. TakZe my jsme béhem tydne
absolvovali EEG, CT sice s tim, Ze teda zkusSenosti tady s nemocnici od toho okamziku madme
teda hodné Spatny, protoZe oni zase méli strach, Ze tim, Ze jsme prfedtim u nich byli na operaci,
tak abychom si na néco nestéZovali. ProtozZe to byl akorat rok, kdy...nebo dva roky, rok
predtim, tam méli tu Zalobu kvili klouckovi za zanedbani taky péce. Vyslovené tam byla z jejich
strany, takova jako, Ze nechtéli moc komunikovat a ja jsem tam teda u toho nebyla, protoze ja
jsem v té dobé méla vyvrknutou nohou. TakZe tam byl manZel a jenom jsem telefonovala
vzdycky, tak to bylo... to jedndni z jejich strany takové hodné na hranici Zaloby zase dalsi. Takze
informovany souhlasy, ktery mi podepsal tam prosté s tim... TakZe. No ale vysledek byl teda
ten, Ze my jsme potom stejné se jesSté objednavali na neurologii jinam, kde nas bez problémli
vzali. Udélali mu ty vySetfeni znova, protoZe ty vySetreni tady se zase branili, Ze nejsou
prakazny a tak dale. TakZe jesté jsme byli... mame zase jesté vysetrenii odjinud. Nikde
teda...rekli, Ze prosté zadny zmény nevidi, takze nastésti mozek v poradku a ze ho budou dal
sledovat. A doporucili nam psychologické vySetfeni a odkdzali nds na X. Takze jsme sli do X,
tam nds vlastné vzali taky velice rychle. Odkazali nds na psychology...pani doktorku, ktera déla
praveé tyhle vysetreni, pro ty jejich déti. Ta si nas objednala zase za delsi dobu, ale pak nam
volala. Takze my jsme... tohle bylo v prosinci a my jsme nékdy uz za¢atkem bifezna méli
vSechny vysettreni hotovy vSechno. TakZe jsme méli takovy Stésti, Ze to opravdu $lo rychle. A
vSichni ndm teda potvrdili, Ze s nejvétsi pravdépodobnosti se jedna o détsky autismus s
regresem.

S: Jo, po tom vysetieni psychologickém?

M: A Ze to teda budou dal sledovat. My jsme pak jezdili pravidelné po pul roce k pani doktorce
a zacali jsme spolupracovat s X. TakZe takhle jsme se dostali.

S: A kdyz jste se tedy potom dozvédéli, o co se jedn3, tak byla to spis Uleva, Ze vite, co se déje,
nebo i tézky se s tim smifit?

M: No vzhledem k tomu, Ze na zacdtku pfed nama stalo, Ze by tam mohla byt néjaka rakovina,
poruseni néjaky mozku a podobné, tak jsme v tu chvili méli pocit, jako Ze to je vyhra. Pro ten
okamzik. Nebo mé to alespon pro ten okamzik, kdy jsme se dozvédéli, ze mozek je v poradku,
Ze to EEG...Ze vlastné tam taky nejsou zddné zmény. TakZe tam néjaka epilepsie a podobng, Ze
tam nic neni. Tak to byla takova docela dobra progndéza do budoucna, Ze se s tim necha
pracovat. TakZe to byla trosku uleva. Trochu Uleva. A ten dopad? Dopadlo to na nds aZ trosku
pozdéji bych fekla. Kdyz jsme vidéli, Ze vSichni fikali: "No, tak musime tohle a takhle." A
najednou jsme védéli, Ze to bude béh na strasné dlouhou dobu. A jestli vibec to nékam bude
sméfovat, nebude sméFovat. Jak se z toho dostat. Ze je to o nas, aby on vydrzel, my jsme
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vydrZeli. Tak to nam zacalo tak néjak dochdzet. No pozvolna. Ale tfeba prvni okamzik...pani

doktorka ndm vlastné na zacdtku nejdfiv fekla uplné jinou diagnézu vlastné. Po tom prvnim

vySetfeni hned, tak nam tikala, Ze by to byla néjaka jind dezintegracni porucha. A pak teprve
nam psala, Ze to pfehodnotila a Ze to bude jenom ten détsky autismus. Tak my az kdyz jsme
zacali si nastudovavat k tomu ty véci sami, tak nam vyslovené to fakt zacalo dochazet
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