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ABSTRAKT

V této bakalaiské praci se autorka zamétuje na souziti rodin s potomkem s poruchou autis-
tického spektra (dale téz PAS). Cilem vyzkumu bylo zjistit, jakym zpiisobem se zménil
zivot rodin po narozeni ditéte s PAS z pohledu pecujicich osob. Prace se zaméiuje na klad-
né i zéporné stranky zivota s potomkem s PAS. Autorka se rovnéz vénuje problematice

planovani budoucnosti.

Prace je rozdé€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické ¢ésti se vénuje problema-
tice rodin s potomkem se zdravotnim postizenim, dale projeviim a diagnostice poruch au-
tistického spektra a v neposledni fad¢ i problematice rodin a jejich souziti s potomkem

s PAS.

V praktické ¢asti autorka shromazd’uje a vyhodnocuje odpovédi na ¢tyti vyzkumné otdzky:
Jakym zptisobem se zménil zivot pecujicich osob po narozeni potomka s PAS? Jaké sluzby
a moznosti podpory rodi¢iim potomka s PAS pomahaji? Co rodi¢im role pecujici osoby

dala? Jaké maji rodic¢e déti s PAS nadéje a obavy do budoucna?

Vyzkum byl veden kvalitativné, zvolenou metodou je polostrukturovany rozhovor. Na
otazky odpovida pét participanti ze Ctyf rodin. Z rozhovort je ziejmé, Ze 1 pres tézkosti,
které s sebou péce o potomka s PAS nese, je jejich Zivot plny radostnych a $tastnych oka-
mzikl. VSechny rodi¢e spojuje strach ztoho, co bude, az oni nebudou mit dost sily.
Z odpovédi ucastniklt vyzkumu také vyplyva, ze se diky potomkim s PAS zménili i po

charakterové strance. VSichni rodi¢e tuto skute¢nost hodnotili pozitivné.
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ABSTRACT

In this bachelor thesis, the author focuses on the cohabitation of families with a child with
autism spectrum disorder. The aim of the research was to find out how the lives of families
changed after the birth of a child with ASD from the perspective of caregivers. The thesis
focuses on the positive and negative aspects of living with a child with ASD. The author

also addresses the issue of planning for the future.

The thesis is divided into theoretical and practical parts. In the theoretical part, the author
deals with the issues of families with a child with a disability, the manifestations and diag-
nosis of autism spectrum disorders, and the issues of families and their cohabitation with a

child with ASD.

In the practical part, the author attempts to answer four research questions: How has the
life of caregivers changed after the birth of a child with ASD? What services and support
options help parents of a child with ASD? What role has being a caregiver given to par-
ents? What hopes and fears do parents of children with ASD have for the future?

The research was conducted qualitatively. The chosen method is semi-structured inter-
views. Five narrators from four families answered the questions. It is clear from the inter-
views that despite the difficulties of caring for a child with ASD, their lives are full of joy-
ful and happy moments. All parents share a fear of what will happen when they no longer
have the strength. The responses of the research participants also indicate that they have
changed in terms of character because of their children with ASD. All parents evaluated

this fact positively.
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Uvod

» 10, Cemu se rozhodnete ohledné autismu vaseho ditéte verit, miize byt hlavnim a rozhodu-

Jjicim faktorem ovliviwujicim jeho budoucnost. “ (Ellen Notbohm 2021, s. 25)

S osobami s poruchou autistického spektra se autorka této prace poprvé setkala pied tfemi
lety, kdyz nastoupila do zaméstnani jako asistentka v tydennim staciondfi pro osoby
s poruchami autistického spektra. Tato problematika ji velmi zaujala, coz hrélo roli i pii
vybéru tématu pro jeji bakalatskou praci. Diky svému zaméstnani ziskala také moznost

oslovit potencialni u€astniky vyzkumu.

V teoretické Casti se autorka zabyva popisem, co jsou to poruchy autistického spektra, jaké

jsou projevy, moznosti terapii a socidlnich sluzeb. Také se v praci vénuje diagnostice PAS.

Druh4 kapitola pojednavé o vSeobecné problematice rodin s potomkem se zdravotnim po-
stizenim. Snazi se popsat, co se v rodindch odehrava od narozeni ditéte az po planovani

budoucnosti.

Posledni kapitola teoretické Casti se vénuje rodinam s potomkem s PAS a jejich souziti.

Popisuje nékteré vybrané vychovné postupy a metody.

V empirické ¢asti jsou popsany cile vyzkumu, metodologie vyzkumu, jaké metody byly
pouzity a jednotlivé vyzkumné otazky. Déle se v praci nachazi popis ucastnikt vyzkumu.
Patii mezi n¢ rodice déti, kterym byl diagnostikovan détsky autismus. VSichni z potomk
maji pfidruzené mentalni postiZzeni rizného stupné. Pro vyzkum byla pouZita metoda polo-
strukturovaného rozhovoru. Otazky byly rozdéleny do ¢ty kategorii, kazda z nich odpovi-

dala jedné vyzkumné otazce.



1 Poruchy autistického spektra

Autismus je pervazivni neboli vSeprostupujici porucha. Jeji cetnost je cca deset az patnact
déti z tisice. Richmanové (2015) piSe o prvnich projevech PAS jiz pfed 30. mésicem véku

ditéte, nejvyrazngji se ale projevuje v obdobi vyvoje feci.

Thorova a Zupova (2019) uvadéji, ze se v souasné dobé miize diagnoéza PAS urcit jiz ve
véku mezi 15 mésici a 2 roky zivota ditéte. Diky vyzkumim jsou jiz pied 18. mésicem
veku ditéte rozpoznatelné projevy, jejichz pfitomnost znamend zvysené riziko pro diagno-

zu PAS po 2. roce.

V praxi se mizeme setkat hned s né€kolika myty o autismu, jako naptiklad Ze ,,vSichni au-
tisti jsou agresivni““ nebo Ze ,,autismem chtéji rodice jen omluvit fakt, Ze si neumi vychovat

dit&“. (Sporclova 2012)

1.1 Projevy poruch autistického spektra

Vzhledem k faktu, Ze se jednd o pervazivni poruchu, je ziejmé, Ze postihuje vSechny sloz-
ky osobnosti, které se nasledné promitaji do celého zZivota ¢lovéka s poruchou autistického
spektra. Musime vzit v potaz Sirokou skalu symptomn, proto se u kazdého jedince vyskytu-
je ur€itd kombinace rizného mnozstvi projevli. Ty se mohou v pribéhu zivota ¢loveéka
menit, jejich pocet se miize redukovat, nebo naopak rist, mohou se objevovat nové projevy
a nckteré zase kompletné vymizet. Kazdy ¢lovék na spektru je jedinecny, a proto jsou lidé

s autismem velmi raznorodi.

Co se projevil ty€e, rozliSujeme klasickou diagnostickou triadu. Prvni oblasti jsou sociélni
interakce. Podle Thorové (2016) se porucha socidlnich interakci u kazdého jedince s PAS
1i81 v z&vislosti na hloubce jeho postizeni. U déti s PAS se lze setkat s celou Skalou social-
niho chovani. U rznych forem rozliSujeme dva extrémy. Prvnim z nich je tzv. ,,p6l osa-
méni®, kdy dit¢ odmita socialni kontakt. Tato forma se miize projevovat tak, ze se dit¢ od
¢loveéka odvraci, zakryva si usi, oci, protestuje, schovava se a podobné. Protikladem je tzv.
,»pol extrémni®, v tomto ptipadé se dit€ s PAS snazi navazovat socialni kontakty se vSemi a
vSude, dotyka se lidi, upfené na né€ hledi nebo mlze hodiny vypravét néco, co ale poslu-
chace viibec nemusi zajimat. Mezi tyto dva extrémy se fadi jeSté tfi rizné typy socidlnich

interakci, kterymi jsou: pasivni, formalni a smiSeny — zvlastni.



Thorova (2016) vyvraci predsudek, ze déti s PAS o socidlni kontakt nejevi zjem. Tvrdi, Ze
za netecnosti a nezdjmem, ktery u déti s PAS mohou pozorovat naptiklad jejich rodice,
stoji nejistota, neznalost, strach a neschopnost ditéte kontakt navéazat. Pro jedince s PAS je
komunikace s ostatnimi lidmi velmi neptedvidatelnd a neznama4, proto v nich miize pied-
stava navazovani socidlnich interakci vyvolavat uzkost a pocit chaosu, coz nasledné pro-

hlubuje deficit v socialnim chovéani.

Dalsi z triady je porucha komunikace. Poruchy komunika¢nich schopnosti jsou pro poru-
chy autistického spektra typické. Rodice déti s PAS udéavaji opozdéni vyvoje feci jako je-
den z prvnich z ptiznaki, ktery se u jejich déti projevil. (Thorova 2016)

Podle Richmanové (2015) se asi u Ctyficeti procent déti s poruchou autistického spektra
nevyvine mluvena fe€ a tuto absenci se nesnazi kompenzovat néjakym alternativnim zpt-
sobem. Naopak u jedinct, u kterych se fe¢ vyvinula, se miiZe stét, Ze ji nepouzivaji klasic-
kym zptisobem konverzace. V raném véku mohou byt déti az nezvykle tiché, neplacou
nebo si naptiklad nebroukaji. Dochézi i k tomu, ze dit¢ v batolecim veéku piestava pouzivat

jiz naucena slova.

Thorova a Zupova (2019) piSou, e napadnosti v feGovém projevu v batolecim véku jsou
pro rodi¢e vétSinou jedna z prvnich véci, které si u svého ditéte v§Simnou. U intaktnich déti
dochazi ke Zvatlani, po roce uz pouzivaji kratka slova, ve dvou letech nasledn¢ skladaji
jednoduché véty. V kazdém ptipadé¢ ale rodice ocekavaji, ze jim bude dité¢ rozumét a bude
reagovat na rizné pokyny. U déti s autismem se ale vyskytuji odliSnosti, jako jsou absence
mluveného projevu, zadna reakce na osloveni, fe¢, pokyny, pfi tom ale na zajimavé zvuky
se reakce dostavit mize. Dale naptiklad dit€¢ neopakuje slova, mize se vyskytovat echola-
lie (opakovani slov a slovnich obratli bez porozuméni vyznamu a sdélovaci hodnoty), dité

nemusi vyjadfovat svoje potfeby pomoci komunikac¢nich prostfedkti a podobné.

Posledni z triddy jsou aktivity a zajmy, ty jsou u lidi s PAS také atypické. V détstvi si dité
nemusi hrat s hrackami standardnim zptisobem nebo o hracky viibec nejevi zdjem. Dité se
muze vétSinu ¢asu vénovat pouze stereotypnim pohybim, jako tfeba houpéani dopiedu a
dozadu, placani rukama, vrténi hlavou a podobné. Neni nic zvlastniho, kdyz se u déti
s PAS objevuji abnormalni smyslové reakce, mohou byt piecitlivélé na pachy, doteky,

zvuky nebo se miize vyskytovat abnormalni zrakova stimulace. (Richman 2015)



V raném veéku mize dit€ odmitat jist urcité jidlo nebo napftiklad ji jen jeden druh jogurtd,
muze se vyhybat kontaktu s jednou konkrétni latkou, Casto se vénuji sebestimula¢nim ¢in-
nostem jako naptiklad koukani do svétla. Hrou pro né miize byt tfeba to, Ze setadi hracky

do jedné tady.

Pro diagnézu poruchy autistického spektra dit¢ nemusi spliiovat vS§echny ptiznaky. Kazdy
ze symptomu je soucasti celku poruch autistického spektra a ve chvili, kdy je mnozZstvi
symptomu dostatecné, je ditéti diagnostikovana porucha autistického spektra. Podle Rich-
manoveé (2015) musi dité proto, aby mélo diagnostikovanu poruchu autistického spektra,
spliiovat alesponn dvé kritéria z prvni kategorie (socidlni interakce), dvé kritéria z druhé

kategorie (komunikace) a jedno kritérium ze tfeti kategorie (aktivity a z4jmy).

1.2 Diagnostika

Podle Kickové a Hrdlicky (2020) se poslednich deset let klade diiraz na diagnostiku PAS
v co nejranéj$im véku. Diivody jsou pomémé jednoduché. Cim dfive se na pfitomnost po-
ruchy autistického spektra pfijde, tim efektivnéjsi mize byt fadné zvolena intervence a
forma terapii. V disledku téchto postupti mize dojit k vyraznému zmirnéni aZ redukcei au-
tistické psychopatologie. Ve snaze o co nejcasnéj$i screening vzniklo nékolik druht celo-
svétove uznavanych testti. Vzhledem k mnozstvi metod a riiznorodosti autismu se odborni-

ci zatim neshodli na jedné konkrétni screeningové metodé.

1.2.1 Screening poruch autistického spektra

Samotny screening pouZiva rizné metody a postupy. Vysledek screeningu ale nemusi byt
vzdy pravdivy, pozitivni screening miiZze zachytit jedince i s jinou neurovyvojovou poru-
chou, ktery by nasledné vyzadoval odlisny terapeuticky postup. Proto nemlizeme samotny
screening povazovat za plnohodnotnou diagnostiku a je potieba dalsi, podrobnéjsi vySetie-

ni psychiatrem nebo klinickym psychologem.

Thorova (2021) pise o tiech skupinédch, do kterych se déli vysledky vsech screeningovych
metod. Rozdéluje tak osoby s PAS na jedince, kteti zcela urcité poruchu autistického spek-
tra nemaji, na ty, ktefi ji zcela ur¢it€ maji (ti jsou poslani na dodatecné vySetieni k psychi-

atrovi nebo klinickému psychologovi) a na jedince, jejichz vysledky jsou ambivalentni a
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neni tak zcela jasné, jestli jsou zdravi nebo maji autismus nebo se u nich vyskytuje jina

neurovyvojova vada (jsou také poslani na vysetieni).

Vzhledem k Cetnosti falesné pozitivnich ¢i negativnich vysledkli screeningi se vyskytuji
urcitd rizika s tim spojend. Pro piedstavu, kdyz ditéti vyjde v testu, Zze ma zcela urcité PAS,
ale vysledek je faleSn€ pozitivni, jsou rodi¢e vystavovani zbyte¢nému stresu. V opacném
piipadé jsou rizika dopadu falesné negativniho vysledku mifena hlavné na dité. VcCasny
zacCatek se spravnou intervenci a terapiemi je velmi dilezity pro dalsi vyvoj ditéte, proto
muze byt odklad z divodu Spatného vysledku screeningu fatdlni. FaleSné negativni vysle-
dek je u déti ale castéjsi.

Z predeslého textu jasné vyplyva, ze vSechny screeningové metody maji své limity a své
pro a proti. Diivodem casté prevalence vyskytu nepravdivych vysledkit mize byt i to, Ze se
samotnému vySetfeni nevénuje dostatek Casu. Screening také vétSinou neprovadi odbornik
na poruchy autistického spektra. Testy jsou postavené zpuisobem, kdy nezachyti osoby
s mirnymi projevy PAS. Divodem je fakt, ze kdyby byl test vice specifikovany a tim citli-
vé€jsi, zachycoval by 1 osoby, jez maji jiné obtiZe, které jsou vSak s podobnymi projevy ja-

ko jsou poruchy autistického spektra.

Podle Thorové (2021) jsou screeningové testy navrzeny pro zachyt PAS u chlapct, k za-
chyceni divek na spektru tak nejsou nejvhodnéjsi. Dal§im divodem falesné negativniho
vysledku testu miize byt i fakt, Ze se nekteré poruchy autistického spektra mohou projevo-
vat az v obdobi, kdy je na jedince vyvijen natlak, aby uplatiioval nabyté socialni dovednos-
ti. Cast déti mize mit i pomaly rozvoj symptomatiky PAS. V dobé testovani tedy jesté ne-

spliuje dostatek kritérii a pomyslnym sitem tak propadne.

Diivodi, proc¢ testovani poskytne mylny vysledek, je vicero. DalSim z nich miize byt fakt,
Ze test vypliuje za osmnactimésicni dité jeho rodi¢, ktery ma tendence schopnosti svého
ditéte bud’ podcenovat, nebo nadhodnocovat. Rodi¢ ditéti nechce v Zadném piipadé uSko-
dit, a proto své odpovédi ¢asto neumi spravné vyhodnotit a neni tak schopen adekvatné
odpovédét. Na druhou stranu, kdyZ test vyplituje dospivajici nebo dospély, ma z né€kolika
divodt tendence projevy nevnimat nebo je popirat, nebo naopak je ke svému chovani kri-

ticky, a to 1 pfesto, ze nijak nevybocuje z normy spolecenského chovani.
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Kazdy screeningovy test musi spliiovat Ctyfi kritéria. Prvnim z nich je validita. Je dilezité
si uvédomit, zda je test postaven pouze na zachyt PAS a nemize-li zachycovat 1 jiné neu-
rovyvojové poruchy. DalSim z kritérii je specificnost. Ta mize byt udavana v procentech,
kdy je uvadén pocet spravné negativnich diagnoéz poruch autistického spektra a pocet fa-
lesné pozitivnich vysledkt. Tteti oblasti je reliabilita, ta zajistuje opakovatelnost vysledku.
vysledek stejny, piipadné mtize test vyplnovat nékdo jiny, kdo ma ale dostatecné piesné
informace o testovaném. Vysledek by se opét nemél liSit od prvniho vyplnéni. Posledni
oblasti je senzitivita testu. Ta se mize také udavat v procentech a je v podstaté¢ opakem
specifi¢nosti. Tedy vyjadiuje, u kolika procent testovanych vedl proces testovani ke sprav-
nym pozitivnim vysledkiim a u kolika procent vedl naopak k falesné negativnim vysled-

kim.

Testy se zamétuji na odliSnosti, které jsou pro osoby s PAS typické, jako jsou fe¢, motori-
ka, socidlni, emocni a herni vyvoj, zamétuji se také na ptipadny regres ve vyvoji. Jednou
z oblasti, na kterou je test zaméteny, je socidlni chovani. V testu se posuzuji socidlni inter-
akce s okolim, navazovani a nasledné udrZzovani vztaht a sleduje se, jestli jedinec vyuziva
metodu socidlniho uceni. Jedna se o napodobu, o fakt, zda jedinec reaguje na socidlni od-
mény a tresty, jestli respektuje, pfijima ptani druhych osob a podobné. Dalsi Cast je zamé-
fena na oblast komunikace. Test se snazi mapovat vyvoj fe€i, zaméfuje se na abnormalni
vyvoj teci, také zjistuje miru verbalni i neverbalni komunikace a sleduje, zda jedinec ro-
zumi vyznamum slov (napf. abstraktni pojmy) a teci téla. V testu dale najdeme oblasti,
jako jsou potize s ptizplisobivosti (reakce na pfijimani zmeén) nebo urcita specifika v sen-

zorickém vnimani (atypicka reaktivita na rizné smyslové podnéty).

Thorova (2021) se dale zmifuje o takzvaném pokrocilém screeningu, ktery provadi odbor-
nik, jenZ se s poruchami autistického spektra aktivné setkava. Profesné tedy mluvime o
psychiatrech, specidlnich pedagozich, psycholozich, pediatrech, ptipadné 1 logopedech.
K pokroc¢ilému screeningu se dostavaji jedinci, kterym vysel vysledek dil¢iho screeningo-
vého testu jako pozitivni, pfipadné lidé, u nichz je i pfes negativni vysledek dil¢iho testu
podezieni na pfitomnost PAS. Formy pokrocilého screeningu jsou velmi riiznorodé. Muze

se jednat o telefonicky rozhovor, vySetfeni v domacim prostiedi nebo pfichod do ambulan-
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ce. Vystupem vySetfeni je nasledna zprava o vysledcich screeningového vySetfeni. Pokro-

Cily screening musi mimo jiné napliiovat kritérium seriéznosti vysledki.

1.2.2 Screeningové metody

Jednotlivych testli je nepfeberné mnozstvi. Ve svété jsou ale nejCastéji pouzivané metody
nize zminéné. Podle Kickové a Hrdlicky (2020) jsou nejrozsifen€jsimi metodami ve svété
CHAT, M-CHAT, M-CHAT-R/F, ESAT, CSBS-DP-ITC, FYI. Zupova (2021) udava jesté
testy CARS-2, CAST, ASRS, SRS™-2, SORF, STAT, M-DACH, ASSQ, ASAS.

Metodu M-CHAT-R/F, M-DACH, ASSQ a ASAS fadi Zupova (2021) mezi metody, které

jsou volné ptistupné online.

Screening pomoci testovaci metody CHAT (Checklist for Autism in Toddlers). Jedna se o
prvni metodu, ke které mame dostatecné mnozstvi dodate¢nych dat o dlouhodobém sledo-
vani pozitivné i negativné testovanych. Tento test je pouzivany pro prospektivni identifika-
ci poruchy autistického spektra jiz v 18 mésicich véku ditéte. Na jednotlivé otazky odpovi-
da rodi¢ ditéte. U tohoto testu se ale setkdvame s vysokym poctem faleSné negativnich
vysledku testu. Podle autorti je to z diivodu nejasné formulace otazek ¢i opomenuti pozdéj-
Siho nastupu autistické symptomatiky (v ptipadé¢ atypického autismu u déti nastava regres a

PAS se projevuje az kolem 3. nebo 4. roku Zivota).

Upravenou verzi testu CHAT je tzv. M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Tod-
dlers), ten je sloZen z 23 otazek. Prvni ¢ast vychéazi z dotazniku CHAT. Dale se zamétuje
na dalsi oblasti, které poruchy autistického spektra postihuji, jako jsou socialni komunika-
ce (odpovéd na jméno), repetitivni chovani (tleskani ru¢ickama) a senzorické abnormality

(hypersenzitivita na zvuky, svétlo, barvy, doteky...).

M-CHAT-R/F neboli Modified Checklist for Autism in Toddlers Revised with Follow-up
je upravena verze M-CHAT testu. Jednd se o jeden z nejrozsifenéjSich screeningovych
nastrojii. Provadi se u batolat ve v€ku 16-30 meésict. U tohoto dotazniku je kladen velky
daraz na citlivost, z divodu vétsiho zachytu déti s projevy PAS. To je zaroven 1 diivodem,
pro¢ ma pomérné vysokou falesSnou pozitivitu. I piesto je ale dilezité¢ kazdé jedno dité po-
slat na podrobnéjsi vySetieni, nejen kvilli jisté pravdépodobnosti vyskytu PAS, ale i z di-

vodu moznosti vyskytu jiné vyvojové vady nebo opozdéni vyvoje. Verze Follow-up nava-
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zuje naslednym zkouménim odpovédi v piivodnim testu. Pouziva se u déti, které podle

odpovédi vykazuji znamky PAS.

Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile-Infant-Toddler
Checklist (CSBS-DP-ITC) je dalsim ze screeningovych testl. Je uren pro déti od 6 do 24
mésict. Dlivodem pro tak nizky vek ditéte je fakt, Ze test neni zaméten pouze na poruchy
autistického spektra, ale 1 na obtize spojené s opozdénym motorickym vyvojem nebo vyvo-
jem feci. Podle Kickové a Hrdlicky (2020) autofi studie tvrdi, Ze pouzivani dotazniku

CSBS-DP-ITC v jednom roce ditéte by mohlo pomoci pochopit asny vyvoj autismu.

Skala posuzovani CARS-2 je podle Zupové (2021) jednou z nejpouzivanéjsich metod scre-
eningu PAS u nés. Je urcena pro déti od dvou let véku. Zahrnuje vSechny oblasti, které
mohou byt u déti postizeny. Kazda otdzka je hodnocena na ¢tyibodové stupnici, vse je do-
plnéno jesté strukturovanym rozhovorem s rodicem. CARS-2 ma verzi standardni, ta je
urcena détem do Sesti let véku a détem, které maji komunikac¢ni/kognitivni deficit. Druha
verze, tzv. vysokofunk¢ni, je urcena pro déti starsi Sesti let nebo pro jedince plynné mluvi-
ci. Test tim, jak je postaveny, bohuZel falesné pozitivné hodnoti jedince, ktefi maji napfi-

klad poruchu pozornosti nebo poruchu aktivity. To je divodem niZsi specificity testu.

Dalsim testovacim prostiedkem je dotaznik M-DACH (détské autistické chovani — modifi-
kovany dotaznik). Tato metoda se fadi mezi velmi spolehlivé. Jedna se o dotaznik, ktery
vypliluji rodice ditéte ve v€ku od osmnacti mésict do péti let. Je sloZen ze sedmdesati Ctyt

otazek, jez zahrnuji oblasti postizené PAS. Dotaznik pochazi z Ceské republiky.

1.2.3 Diagnostika v Ceské republice

Od #{jna 2016 se v Ceské republice provadi povinny screening poruch autistického spektra
v osmnacti mésicich v€ku ditéte na preventivni prohlidce u pediatra. Pro screening lékati
nejcasteji pouzivaji dotaznik M-CHAT nebo klinické posouzeni ditéte a rozhovor s rodici.
Pomérné Casto prakticti 1€kaii provadéji screening od tficeti sedmi mésict do Ctyt let véku
ditéte. Z ordinace praktického lékate dostane dité pti pozitivnim vysledku M-CHAT-R/F

dotazniku Zadanku k détskému psychiatrovi, nebo ke klinickému psychologovi.

Podle Kickové a Hrdlicky (2020) se u déti starSich 6/7 let pouZivaji ptistupy vyplyvajici
z ABA terapie (Aplikovand Behaviordlni Analyza), TEACCH (Treatment and Education
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of Autistic and related Communication-handicapped CHildren) a KBT (kognitivné-behavi-
oralni terapie). Na dalSim vyvoji PAS je dilezitd spravné nastavena forma terapie, ale 1

samotna individualita jedince a pile rodicu 1 ditéte.
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2 Rodicovstvi s potomkem s postiZzenim

wvewr

prosto samoziejmé, ze kdyz se poté narodi dité s postizenim, utrpi rodi¢ Sok a vyvine se u

néj trauma, se kterym neni vitbec jednoduché se vyrovnat.

Clovék se v tu chvili ocitne v Zivotni situaci, kterou si vétSina z nas nedokaze piedstavit a
hlavné z ni jako rodi¢ nemuze jen tak utéct. Jedna se o fakt, ktery obéma rodicim zméni

cely zivot.

Vzhledem k povaze stresové situace a jeji vysoké naroc¢nosti neexistuje zadny presny na-
vod, jak se s ni vyrovnat. Kazdy ¢lovek se se zatéZovymi okolnostmi vyrovnava individu-
aln¢ a rtizné dlouho. I pfesto, Ze pfesny postup pro vyrovnani se s traumatem v podstate
neexistuje, daji se predpokladat urcité posloupnosti a kroky, kterymi si budou jednotlivi
rodic¢e prochazet. Podle Jankovského (2006) nemusi byt prubeh jednotlivych fazi linearni,
ale je velmi diilezité, aby si rodi¢ prosel kazdou z nich. V opacném piipadé mize dojit k tr-
valé frustraci, vztah mezi rodi¢em a ditétem s postizenim muiize byt ambivalentni nebo mu-

ze rodi¢ dité odmitat.

2.1 Narozeni potomka

., Narozeni postizeného ditete, resp. potvrzeni, Ze je opravdu takové, predstavuje pro rodice
zatez, s niz obvykle nepocitaji, tudiz nemaji Sanci se na ni pripravit. Vysledkem je trauma,
které vyplyva z nahlého zjisténi tézko prijatelného ohrozZeni diilezité hodnoty a ze silné

frustrace zklamaného ocekavani. “ (M. Véagnerova, 1. Strnadova, L. Krejcova 2009, s. 14)

Kocova (2012) mluvi v souvislosti s narozenim potomka se zdravotnim postizenim o tak-
zvané krizi rodi¢ovské identity, o té se zmiiuji i Vagnerova, Strnadova a Kocova (2009).
Ta pfichazi z diivodu pocitu selhani v rodicovské funkei nebo jako reakce na odliSnost po-

tomka od jeho vrstevnikil, strach z budoucnosti a z pocitu nejistoty.

Chrastilova a Mrowetz (2012) pisi o péti fazich, které se mohou dostavit po piijeti infor-
mace o narozeni ditéte s postizenim. Jako prvni ptijde Sok. To, jak dlouho tato faze potrva,
je u kazdého jedince individualni. Délka trvani Soku u rodi¢ii mé nékolik faktort, kterymi
napiiklad jsou zptsob, jakym byla rodi¢im tato zprava sdélena nebo zavaznost samotné

informace o ditéti. Vzhledem k povaze sdéleni je pfirozené, ze samotné reakce rodicu se
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lisi jedna od druhé. Fakt, Ze jejich dité€, ke kterému si ve vétSin€ ptipadi lidé tvoii vztah
jeste pred narozenim, se nenarodilo zdrave, je tak emocné silny, ze se reakce rodi¢ti mohou
na prvni pohled zdat az neadekvatni nebo zvlastni. Jakmile prvotni Sok odezni, mohou se u
¢lovéka objevit psychické, ale i fyzické projevy, jako naptiklad zklaméni, strach, bolest

nebo tieba agresivita.

Druhou fazi jsou rizné obranné mechanizmy, za které se ¢lovék ,,schovava®“, aby zmirnil
dopady tézké zivotni situace. Velkou nevyhodou takovych obrannych mechanizmi je je-
jich nestélost, a 1 z toho diivodu velmi ¢asto selhdvaji. Nej€astéjSim problémem je konfron-
tace s pfimou realitou, jiz mize byt naptiklad setkani s intaktnim ditétem stejného véku,
jako je potomek s postizenim. Dochazi tak ke srovnavani vyvojovych obdobi a uvédoméni,

ze dit€ s postizenim se nevyviji tak rychle, jako dité bez postiZeni.

Tteti fazi mize byt posttraumatickd stresova porucha a nastupujici pocit viny. Rodice déti
s postizenim casto inklinuji k mySlenkam, Zze za fakt, Ze se jim takové dité narodilo, jsou
odpovédni oni a to nasledné¢ mize zpusobit psychické problémy. Kvuli pocitim viny a
chybéjicimu smifeni se u rodicii mohou objevit deprese, sebedestruktivni chovani, tizkosti

a podobné. Vsechny tyto myslenky jsou dale ptekdzkou pro vyrovnani se s traumatem.

Ctvrtym bodem je nadgje, kterou miize dat rodi¢im napiiklad lékaf. Je velmi dileZité, aby
byla rodi¢iim poskytnuta nad¢je, ktera je splnitelnd. Nemén¢ podstatné je, aby vSichni od-
bornici, ktefi budou s rodinou nasledné pracovat, byli k rodi¢im od samého zacatku
upfimni, aby projevovali zna¢nou empatii a byli si védomi, ¢eho dité realné miize dosah-
nout a co je pouhou iluzi. Nad¢je je pro rodice velmi dulezita, je to pro né jakysi hnaci mo-
tor a néco, co jim dodava silu jit dal a neustéle s ditétem pracovat a posouvat ho na jeho

vrchol.

Posledni fazi je vyhledani pomoci a zvladnuti stresové situace. Jedné se o piechod z faze
reaktivni do faze adaptacni. Rodice jiz pfijali fakt, ze se jim do rodiny narodilo dité s posti-
zenim a nyni hledaji rtizné cesty, kudy se maji vydat. Celé rodin¢ se méni priority a cile.
Rodice aktivné vyhledavaji pomoc, at’ uz u odbornikii nebo u jinych rodict, ktefi maji stej-

nou zivotni zkuSenost.
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Podle Cerné a kol. (2015) se v praxi setkavame s nékolika dal§imi modely vyrovnani se se
stresovou situaci. Jednim z nich je model chronické bolesti/utrpeni. Vychazi z teorie, kdy
utrpeni/bolest z narozeni potomka s postizenim a pfijeti postizeni ditéte mize spolecné
koexistovat. Jinymi slovy, mohou rodi¢e prochazet faizemi smutku i v pozdéjsich letech

ditéte, aniz by zaroven nebyli se situaci smifeni.

Druhym modelem, ktery Cerna a kol. (2015) zmifiuje, je model osobniho konstruktu.
V tomto modelu je kladen diraz na kognitivni interpretace, naopak emocionalni reakce
jsou u tohoto modelu upozad’ovany. V modelu osobniho konstruktu rodi€e pracuji pie-
vazné s predstavami, které méli pred narozenim potomka s postizenim. Tento model stavi
na teorii osobnich konstrukttl, podle které ma kazdy jedinec své predstavy o sobé i o dru-
hych. Povazuje za fakt, Ze mé kazdy svoji osobni teorii, co je smyslem Zivota. Diagndza
jakéhokoli postizeni tak u rodicl vyvola stresovou reakci a pomyslné zhrouceni jejich oce-
kavaného zivota. Pro uspésné vyrovnani se se stresovou situaci je dilezité, aby se rodice
dostali k informacim o konkrétnim postizeni. Dostatek védomosti je dilezity proto, aby si

rodic¢e mohli vystavét novy, funkéni Zivotni plan.

Poslednim modelem, ktery Cerné a kol. (2015) zmifuje je model nesmyslnosti a bezmoc-
nosti. Pocit bezmocnosti a nesmyslnosti je znam vSem rodi¢lim, kterym se narodilo dité
s postizenim. Tyto pocity jsou ale umoctovany u rodict, ktefi se setkali naptiklad s neko-
rektnim jednanim odborniki. Tento model je zvlastni pfevazné tim, Ze klade dlraz na vliv
socialni interakce na rodice, zvlasté pak kdyz se jednd o socidlni interakce mezi blizkymi.
velmi dulezité, aby byli soucasti kazdého odborného tymu, ktery néjakym zpiisobem
ovlivilyje Zivot ditéte s postizenim.

Siska (2012) stejné jako Green (2003) hovoii o dvojitém traumatu. To se sklada nejen
z traumatu, které lidé utrpéli narozenim potomka s postizenim, ale i z faktu, ze budou

muset cely dosavadni styl zivota kompletné zménit a ptizplsobit okolnostem plynoucim

z daného postiZeni ditéte.
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2.2 Péce o potomka s postiZzenim
Pfitomnost ditéte s postizenim v rodin¢€ je velkou zkouskou pro kazdého clena uzsi, ale 1
SirSi rodiny. Zvlast v ptipadé, kdy obtiznost této zkousky ¢asem neklesa, nybrz roste. Ro-

dice se potykaji s nespoctem otazek, prekazek nebo ukold.

V tomto ptipadé¢ by se zatéz dala rozd¢lit na tii oblasti. Prvni je dostupnost socialnich slu-
zeb. 1 piesto, ze je relativné velké mnozstvi moznosti vyuzivani socialnich sluzeb, neni
malo rodin, které maji s dostupnosti problém. Prvnim faktorem miZze byt lokalita, ve které
rodina socialni sluzbu poptava. Jsou oblasti, kde pozadovanou sluzbu nelze sehnat. Dru-

hym faktorem je finan¢ni ndrocnost dostupnych socialnich sluzeb. (Michalik 2012)

Dalsi oblasti je financni nédro¢nost samotné péce. V nasi spolecnosti je zcela bézné, Ze do
rodinnych financi pfispivaji oba partnefi. Proto je velky zdsah do rozpoctu, kdyz jeden
z partnert zistane doma a bere na sebe roli peCujici osoby. Jesté slozitéjsi to ale maji rodi-
e samozivitelé, pro které je pak obtizné sehnat praci. V Cesku neni b&zné, aby byl pra-
covni pomér nabizen na ¢astecny tvazek, slozité je také najit pracovni nabidku, kde je fle-
xibilni pracovni doba, aby byl rodi¢ schopen chodit do prace a soucasné zastat péci o dite

s postizenim.

Michalik (2012) piSe, ze navstévovani zaméstnani je nejen finanéni pomoc roding, ale i
dilezita soucast osobnosti. Pi ztraté zaméstnani zplisobené péci o potomka s postizenim
muze dojit u pecujici osoby ke ztraté sebediivéry. Pokud je doba stravena starosti o dité
prilis dlouha, podepisuje se fakt ztraty prace i na vztahu s partnerem, u pecujici osoby mu-

ze zménit celkové vnimani sebe sama.

Poslednim okruhem je casova naro¢nost péce. Podle Michalika (2012) je délka péce zavis-
14 na stupni postizeni. Cim t873i je postizeni, tim del3i je ¢as straveny pééi. Pro predstavu,
bézné ¢lovek za mésic odpracuje cca 170 hodin. Osoba pecujici o dité¢ s t€zkym zdravot-
nim postizenim stravi pééi o n&j i vice nez 500 hodin mésiéné. Casova naroénost je tak
vysoka hlavné z divodu nedostupnosti socialnich sluzeb nebo jejich finanéni naro¢nosti.

Vzhledem k narocnosti péce je zcela bézné, Ze se i mladi rodice zabyvaji otdzkou, co bude
v budoucnu. Michalik (2012) piSe o tom, ze takzvand ,krize stfedniho v&ku‘ ptichazi u

rodi¢i pecujicich o potomka s postizenim diive. VEtSinou se jedna o rodice déti, u kterych
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neni redlna vize toho, Ze by se o sebe mohly nékdy postarat. Michalik (2012) se zmiiiuje o
faktu, kdy se pomérné Casto na pievzeti péce piipravuje jeden ze sourozenci nebo jiny pii-

buzny z nejblizsi rodiny a podle toho se také upravuji majetkové a jiné poméry v rodin€.

Matéjcek (2000) pise o nekolika zasadach, kterych by se méli rodi¢e potomka s postizenim
drzet. Prvni z nich je fakt, ze by rodic¢e o svém ditéti méli védét co nejvic. Rodice by o
svém ditéti meli védét nejvic ze vsech. V piripad¢ potomkova postizeni je dobte, kdyz védi,
jaka je jeho podstata. Mohou pak potomkovi Iépe rozumét a jsou schopni mu lépe poma-

hat.

Jako prvni poukazuje na fakt, ze by rodi¢e méli sbirat informace o svém ditéti primarné od
odborniku, kteti s ditétem pracuji a vyvarovat se rad od okruhu pratel, ktefi to sice mysli
dobfe, ale odborné vzdélani jim v tomto oboru chybi. Také rodice varuje pted vlivy za-
zraénych 1éciteld, které jsou neziidka nefunkéni, nebo dokonce Skodlivé. Zaroven ale neni

dobré, kdyz odbornici rodi¢e odsuzuji za to, ze uréitou formu alternativni pomoci hledali.

Druhou zasadou je obétavost, ale ne obétovani. Kromé porozuméni by mélo dité z rodica
citit 1 oporu. Také je dulezité potomka vychovné vést, ucit ho nové véci a poskytovat mu
v zivoté urcitou miru radosti, lasky a pocitu pfijeti. S potomkem s postiZenim je v§echno
Casove a energeticky narocnéjsi. Rodice vSak maji Casto predstavu, Ze jejich povinnosti je

obétovat se do extrému, protoZe to za né nikdo neud¢€la, Ze jsou nenahraditelni.

Samoziejmosti by v této oblasti mélo byt to, Ze osoba, ktera je primarné zatiZena starosti o
potomka s postizenim, déla kazdy den i néco pro sebe a své télesné a duSevni zdravi. Ma-
téjcek (2000) dale doporucuje, aby si pecujici osoby doptaly jednou az dvakrat ro¢né delsi
dovolenou, v délce dvou az ¢tyt tydnti. V idealnim piripadé by méla byt dovolena travena
bez ditéte s postizenim, aby si pecujici osoba mohla plnohodnotné odpocinout. Pokud
s timto nemtize pomoci rodina, je v Ceské republice nékolik moznosti, jak situaci vyfesit,

napiiklad pobyt v Iékafském zafizeni nebo ve stacionafi.

Rodi¢e by m¢li na fakt, ze se do rodiny narodilo dité s postizenim pohliZet spise jako na
ukol, vyzvu ¢i prilezitost nez pouze jako na nestésti. V téchto piipadech, kdy se rodice za-

méfi pouze na to, Ze se jim stala ne$tastna udalost, dochdzi k pasivité a uzavieni se do se-
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be. Toto ale nikomu v domdcnosti nepomaha. Proto je dilezité se co nejrychleji zaktivizo-

vat a pomoci tim nejen sob¢ a ditéti s postizenim, ale i1 ostatnim ¢lentim rodiny.

Dale je dulezité si uvédomit, ze dit€¢ samo netrpi. Matéjcek (2000) poukazuje na fenomén,
kdy rodice srovnavaji aktudlni fyzicky veék ditéte s tim, co by v tomto véku mélo délat a
ned¢la v disledku svého postizeni. Rodic¢e nabyvaji dojmu, Ze jejich potomek strada jak po
fyzické, tak po dusevni strance. Tak tomu ale neni. Dit¢ samo dokéze prozivat radosti, ale 1
starost, a to na urovni svého duSevniho vyvoje. Rodice pak neékdy chybné jednaji ve vy-
chov¢ ditéte. Mohou potomka nepfiméfené ochraiiovat nebo rozmazlovat. Tim, ze mu ne-
dopfteji dostatek samostatnosti, ho nasledné mohou zbrzdit ve vyvoji. Pro zdarny vyvoj

ditéte je tedy nezbytné mu dodavat motivaci a radost, ne litost.

Je také dilezité, aby si rodice uvédomili, ze v podobné situaci nejsou sami. Jsou rodiny,
které maji podobné zkuSenosti. Rodicim se doporucuje, aby pfilezitost popovidat a vyme-
nit si své zkusenosti a ndzory neodmitali. Sdilet své zkuSenosti at’ méné nebo vice radostné
s lidmi, ktefi maji podobné Zivotni ptib&hy, je pro rodiny inspirujici a obohacujici. Rodice
by také méli myslet na to, Ze kolem sebe maji tym odbornik, ktefi jsou jim ochotni poma-

hat. (Mat¢jcek 2000)

V prubéhu let mohou rodice dospét k zaveéru, Ze na péc¢i o potomka s postizenim uz sami
nestaci a potiebuji pomoc od néjaké treti strany. V téchto piipadech se rodi¢e uchyluji
k mozZnosti umistit své dit¢ do pobytovych zafizeni, jako jsou napiiklad tydenni nebo celo-

ro¢ni staciondie. Toto rozhodnuti ale pro spoustu rodin neni jednoduché.

Podle Bazalové (2014) mohou byt divody, pro¢ se rodic¢e rozhodli umistit svého potomka
do pobytového zafizeni, rizné, jako napiiklad financni, psychické, fyzické nebo organi-
zacni. Rodic¢e také mohou celit lidem, ktefi je za jejich rozhodnuti odsoudi. Stav potomka
s postizenim né€kdy muize byt tak zdvazny, Ze moznost pobyvat ve specializovaném zatize-
ni je pro n¢ho lepsi, neZ byt doma. Pobyt potomka mimo domov dava rodi¢lim moZnost si

odpocinout nebo se znovu zapojit do pracovniho procesu.

Blazkova (2014) poukazuje na to, Ze velkym problémem je nedostatek socidlnich sluzeb

v uréitych regionech Ceské republiky. Dalsi komplikaci je finanéni nedostupnost sluzeb na

21



dostateén¢ dlouhou dobu, nebot” ptispévek na péci vSechny pottebné pohledavky rodiny

nepokryje.

2.3 Planovani budoucnosti v rodinach s potomkem s postiZenim

, Ackoli se jedna o velice narocny proces (pozn. autora: proces osamostatiovani), v jehoz
priubéhu rodiny musi prekonavat radu prekdzek, neni zatim osamostatiovani cloveka
s mentalnim postizenim na védeckém poli specialni pedagogiky prilis hluboce probaddno a

nebyva nahlizeno jako samostatnd oblast vyzkumu. “ (Muzékova, Seda 2020, s. 77)

Vzhledem k tomu, zZe s moderni medicinou jsou 1ékafi schopni zachranit vét§i mnozstvi
komplikovanych porodi, jsou také schopni prodlouzit délku zivota u osob s postizenim.
Proto neni nic neobvyklého, kdyZ potomek s postizenim ptezije své rodice. Tak ptichdzi do
zivota rodi¢l potomka s postizenim obdobi, kdy si uvédomi, Ze jim dochézeji sily a pokla-
daji si otazku ,,Kdo mému ditéti poskytne potiebnou péci a lasku, az ja nebudu moct, nebo

budu nemocné/nemocny?*. (Blazkova, Dockalkova, Kopicka, Ptackova, Smykalova 2020)

., V rodindach s mentalné postizenym clenem se casto stava, ze obavy rodicu a jejich ochra-

nitelské postoje rostou s vékem ditéte. “ (Cerna a kol. 2015)

Podle Matéjcka (2000) je dileZité na celou situaci pohlizet realisticky. Je dilezité v klidu
promyslet, do jaké miry jsou rodic¢e schopni zajistit potfeby ditéte, zhodnotit sily rodict a
zmapovat, jakou pomoc a na jak dlouho miizou rodic¢e o€ekavat od svych nejblizSich. Dale
rodi¢e premysleji nad tim, kdy je idealni kombinovat rodi€ovskou péci s péci napiiklad

denniho stacionare a kdy uZz je ¢as zacit hledat n¢jaké trvalé pobytové zatizeni.

V tomto ptipad¢ by se rodice neméli bat obratit se na odborniky, ktefi rodinu a dité s posti-
Zenim znaji a maji tak o situaci v rodin€ jasnou pfedstavu. Rodi¢e mohou odbornikiim fici
své predstavy o budoucnosti svoji i svého ditéte, ptipadné o budoucnosti spolecné. Nasled-

n¢ odbornik s rodinou pracuje na co nejlepsim vychodisku pro vSechny. (Matéjcek 2000)

Blazkova, Dockalkova, Kopickova, Ptackova, Smykalova (2020) uvadéji nékolik kroki
k planovani budoucnosti. Jako prvni klade kolektiv autorti diiraz na v¢asné feseni. Vzhle-
dem k faktu, Ze nezavislost je proces, ktery se buduje od détstvi, je velmi dllezité, aby ro-
dice potomka s postizenim podporovali v co mozna nejveétsi samostatnosti. Diky v€asnému

startu si dité zane brzy uvédomovat, ze se jedna o jeho vlastni Zivot, nad kterym mé do
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jisté miry kontrolu a za¢ne se difive osamostatiiovat. To povede ke zmirnéni stresu u rodi-

v o

Cu.

Druhym krokem je podle kolektivu autort zahrnuti potomka do planovéani. Je dobré se po-
tomka v prub¢hu zivota ptat na jeho pfedstavy o zivote. Rliznymi formami (hrou, povida-
nim, pozorovanim a podobn¢) mohou rodice zjistit, jaka ma potomek piéani, jaké ma pired-
stavy nebo tfeba 1 to, jakou formu pomoci momentalné nejvice potiebuje. Dale je také dua-

lezité zjistovat, z ¢eho ma potomek strach a obavy.

Obcas mohou rodice zjistit, Ze to, co chtéji oni, se neshoduje s tim, co chce jejich potomek.

V tu chvili je dulezité si uvédomit, Ze pokud je zajisténo zdravi a bezpeci potomka je vzdy

vvvvvv

Dal$im dilezitym bodem, ktery by mohl rodi¢im pfi planovéni budoucnosti pomoci, je
podle Blazkové, Dockalkové, Kopickoveé, Ptackové a Smykalové (2020) sepsani planu,
kdy si rodina spolecné stanovi to, ¢eho by chtéla dosdhnout a nasledné si rozplanuji cestu,
jak se k tomuto cili dostanou. I pfesto, ze nikdo nevi, jak ptesné¢ bude budoucnost vypadat,
je planovani toho, jak by vypadat mohla, rodin€ napomocné a diky planu muze dojit ke

zmirnéni strachu a obav z budoucnosti.

Blazkova, Dockalkova, Kopickova, Ptackova a Smykalova (2020) pisi, Ze je neméné dile-
zité, aby 1 pecujici osoby planovaly svou budoucnost. Aby rodic¢e nezapominali na své sny

a plany a netocili se stale jen okolo potomka s postiZzenim.

Matéjcek (2000) piSe dale o dilematu, kterym si vétSina rodicii prochazi. A tim je rozhodo-
vani, zda mit druhé dité. Rodice mohou mit pocit, Ze pée o potomka s postizenim je tak
Casove, fyzicky 1 psychicky naro¢na, ze si nemohou dovolit mit druhé dité. Také se boji
toho, Ze se druhé dit¢ narodi rovnéZ s postizenim. ZkuSenosti ale ukazuji, Ze pfitomnost
intaktniho ditéte v rodin€ je ve vétSin€ piipadl pozitivni. Rodi¢lim proto byva doporuceno,
aby podstoupili rizna vySetieni, jaka a jestli viibec je pravdépodobnost narozeni dalSiho

potomka s postizenim. Ve vétsing piipadu je riziko stejné jako u ostatnich part.
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3 Rodina a potomek s poruchou autistického spektra

,Soucasnd zapadni civilizace pohlizi na rodinu jako na misto soukromi, lasky a divery,
které cloveku pomaha uniknout z narokit komplikovaného svéta. Rodina zabezpecuje lasku,

ochranu, podporu, vielost, nehu, porozument, vychovu a uceni. *“ (Patrick 2011, s. 57)

3.1 Vychova potomka s PAS

Kouftil (2021) pise o n€kolika bodech, které jsou podle ného diilezité a diky kterym je vy-
chova potomka s PAS efektivnéjsi a dit€¢ ma moznost si rychleji osvojovat nové dovednos-
ti. Vzhledem k individualité kazdého jedince s PAS se jedna pouze o obecné zasady, které

se daji aplikovat na vétSinu déti s poruchami autistického spektra.

Prvni z bodl je dostatecné v€asna intervence. Po sd€leni diagndzy poruchy autistického
spektra neni Cas ztracet ¢as. VEasnost intervence nejen pomaha ditéti v rozvoji, ale 1 pred-
chézi riznym obtizim ve vyvoji. Sama diagn6za neni pro v€asnou intervenci tak dilezita.

Pracovat s potomkem muze rodi¢ zacit i pti podezieni na vyskyt PAS.

Druhym bodem je patficna Gprava prostiedi, ve kterém se dité¢ s PAS vyskytuje. Kli¢ové je,
aby se dité s PAS v prostiedi citilo bezpecné. Je proto dilezité i to, aby se lidé Casto se
vyskytujici kolem ditéte chovali pfedvidatelné a Citelné a situace, do kterych se dité s PAS
dostava, by mély byt piehledné a srozumitelné. Co se uspotfadani nabytku a celkové pokoji
tyce, je vhodné, aby se v mistnosti nenachazely rusivé pfedméty, naptiklad velké mnoZstvi

hracek. Je dobré prostiedi ptizplsobit i pripadné precitlivélosti na smyslové vjemy.

Ttetim doporuCenim je vyuzivani zajml a motivace ditéte. Pfi zmapovani aktivit, které dité
s PAS bavi, je mozné jich poté pouzit jako motivaci. Do jeho oblibenych aktivit mize ro-
di¢ aktivné pfidavat prvky, diky kterym se potomek s poruchou autistického spektra uci
nové dovednosti. Je velmi daleZité klast diiraz na pozitivni motivaci a pokud moZno viibec

nebo jen zcela vyjimecné se uchylovat k trestiim.

Podle Richmanové (2015) je hra dilezitd pro vSechny déti na jakékoli vyvojové Grovni.
Jedna se o zdroj zébavy, ale také poméha dalSimu rozvoji. U déti s PAS je potieba struktu-

rovani volného Casu jeste o néco vEtsi, nez u déti intaktnich.

24



Dalsim bodem je podle Kouftila (2021) podpora vyjadfovani a porozuméni ditéte. Je dile-
zité, aby dit¢ s poruchou autistického spektra rodicim rozumeélo. Proto je Casto potieba fe¢
zjednodusit, naptiklad vypoustét z mluvené teci slova, ktera jsou pro vyznam sdéleni ne-
podstatnd, mluvit v kratkych vétach a jednotlivé informace sd¢lovat postupné, aby dité
nebylo zahlceno. Do feci je také dobré zakomponovat jednoduché znaky nebo jiné pro-
sttedky alternativni a augmentativni komunikace (obrazky, fotografie, piktogramy, realné

predméty, videa a podobng¢).

Thorova (2016) piSe o takzvané komunikacni terapii (augmentativni a alternativni komuni-
kace). Tyto metody se pouzivaji pfevazné u déti nemluvicich nebo u déti, jejichz feCovy
vyvoj je pomalejsi. Do AAK fadime nacvik znaki, pouzivani piktogramt, symbold, psani
a &teni slov. Jednou z forem, ktera je v Cechach hojné pouzivana je tzv. Vyménny obraz-
kovy komunikaéni systém (VOKS). Pfi pouzivani piktogramt se doporucuje doprovazet
tuto komunikaci i mluvenym slovem, tato kombinace pomaha ditéti pochopit vyznam ko-
munikace. U déti, které jsou mladsi 15 mésicl, neni mozné komunikovat pomoci pikto-
gram, protoze jejich symbolice jesté nemiiZze rozumét, a proto se doporucuje rozvijet hlav-

n¢ prediecové dovednosti.

Dalsim dilezitym bodem je podle Koufila (2021) dat ditéti dostatecné mnozstvi podpory.
Rodi¢e by se méli snazit snizit miru frustrace z ¢innosti, které¢ dit€¢ zatim neumi tim, ze mu
okamzit¢ pomohou dosahnout uspésného cile. Forma pomoci a podpory miize byt v tomto
ptipadé rizna. Od nazorné ukazky pies slovni instrukce po slovni pochvalu. Také je dile-
Zité s podporou a dopomoci vcas piestat. Ve chvili, kdy si rodi¢ v§ima, Ze dit€ ¢innost
zvladne samo, je dilezité ho v tomto sméru vést k co nejveétsi samostatnosti.

Rodice by méli zohlednit aktualni rozpolozeni ditéte. Kdyz rodi¢ zpozoruje, Ze je dit€ v ne-
pohodé, mél by zjednodusit svoje pozadavky. Je také dulezité pfidat pfipadnou dopomoc a
podporu. Rodice by méli také odhadnout spravny ¢as na odpocinek.

Rodice by si méli dat pozor 1 na to, aby své dit€ s PAS nezahlcovali. Neni proto vhodné

kombinovat nékolik terapeutickych postupi dohromady. Pokud dité s PAS zvlada provadét

nékolik aktivit, mél by byt kladen diiraz na vzéjemné dopliovani se.
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Jako posledni Koufil (2021) uvadi, ze by se nove ziskané dovednosti mély uzivat v riz-
nych kontextech. Proto, aby byla dovednost pln¢ funkcni, je dilezité, aby ji potomek
s PAS umél pouzivat i1 v jinych situacich a s nékolika riznymi osobami. Muze se stat, ze
potomek s PAS ma s dovednosti spojenou jednu osobu nebo konkrétni prostfedi. Pak se

dovednost nemuze fadit mezi funkéni dovednosti.

Thorova (2016) uvadi hned nékolik postoji, které mohou byt pii vychové potomka s PAS
neefektivni, az kontraproduktivni. Sem patii naptiklad hyperprotektivita, odmitani ditécte,

ptetrvavajici vztek nebo neptizniva socidlné-ekonomick situace v rodin€.

Prilisna starost o potomka s PAS (hyperprotektivita) se projevuje i tim, Ze jsou potieby
potomka s postizenim dlouhodobé a neomylné uptednostiiovany pted potifebami ostatnich
¢lend rodiny. Tim muze dojit aZ k naruseni vztahii v rodin€. Potomek s postizenim se diky
hyperprotektivnimu vlivu miZe stat rozmazlenym azZ terorizujicim. Potomek s PAS ma

nizké sebevédomi a neposouva se dal ve vyvoji, ten je diky dané vychové velmi zpomalen.

Thorova (2016) piSe i o tom, ze u rodi¢i z nutkdni pecovat o dité, dochazi k vycerpani.
Obvykle to byva jeden z rodici, ktery neumi hospodafit se svou energii a vS§echnu sméfuje
pouze na péci o potomka s postizenim. Hlavni pecujici osoba byva castéji podrazdéna,
mohou se objevit i bolesti hlavy nebo zad, Zaludecni viedy a podobnég. Pozdéji se k fyzic-
kym ptiznakiim muiize ptidat deprese nebo zlost. Pokud rodi¢ svou situaci nadéle netesi,
muze se u n¢j zacit objevovat takzvana destruktivni obrana (uchyleni se k alkoholu, zane-
dbavani déti apod.). Déle se mohou pecujici osobé do hlavy vkradat vtiravé myslenky, jako
,potadné ho sefezat®, ,,dat facku, az vezme druhou o zem* a jiné. Nasledna socialni izola-

ce, vtiravé mySlenky a dlouhodoba tinava vedou k naslednému tuplnému vyhoteni.

Posledni, co Thorové (2016) zmifluje jako faktor, ktery st€Zuje adaptaci roding, jsou tak-
zvana krizova obdobi. Ta se vyskytuji v prubehu celého zivota s potomkem s PAS. Jedna
se o Casovy usek, béhem kterého je na rodinu kladena vétsi zatéz. Bavime se naptiklad o

nastupu do Skoly, o puberté nebo o prechodu do dospélosti.

3.2 Socialni sluzby
Socialnich sluzeb, které mohou rodiny s potomkem s poruchou autistického spektra vyuzi-

vat, je hned nékolik. Naptiklad rand péce, osobni asistence, odlehCovaci sluzby, centra
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dennich sluzeb, denni, tydenni nebo celoro¢ni stacionate, podpora samostatného bydleni,
chranéna bydleni, socialni sluzby poskytované v Iékaiském zafizeni a podobné. (MPSV,

https://www.mpsv.cz/socialni-sluzby-1)

Vzhledem k mnozstvi druhii pomoci v oblasti socidlnich sluzeb jsou nize popsané a cha-
rakterizované ty sluzby, které participanti vyzkumu v praktické ¢asti této bakalarské prace
vyuzivaji nebo vyuzivali nejCastéji (viz podkapitola 4.4.1 a podkapitola 4.4.2). Posledni
zde popsanou formou pomoci v oblasti socidlnich sluzeb je homesharing, ktery nevyuziva
ani jedna z rodin, jeZ se podilely na vyzkumu, je ale v Cesku pomémé novy a zaméfuje se

prevazné na rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra.

3.2.1 Rana péce

Kudelova (2013) pise, ze rana péce je sluzba, kterd je zaméefend na celou rodinu ditéte s po-
stizenim, vcéetn¢ potieb vSech jejich Clenti. Cilem rané péce je poskytnout rodiné nejen
podporu pii vyrovndvani se se skutecnosti, ze se do rodiny narodilo dité s postizenim, ale 1
jistou formu poradenstvi ohledné péce o dité a ptipadnou stimulaci jeho vyvoje. Ranou
péci provadi odbornik, ktery pii vykonavani své prace Cerpa z teoretickych i praktickych

zkuSenosti svého studia a praxe v oboru.

Klientem rané péce je cela rodina, proto by mél poradce respektovat a zohlediovat vstupy
a prani jednotlivych ¢lent rodiny. Poradce by mél do €innosti za¢lefiovat nejen nazory Cle-
nl rodiny, ale m¢l by se i1 aktivné zajimat o to, co je pro rodinu momentaln¢ aktudlni a na
co se chtéji zaméfit. Pro kaZzdou rodinu poradce tvofii ,,individudlni plan®, ktery se v pravi-

delnych ¢asovych intervalech vyhodnocuje a méni podle aktudlnich potieb rodiny.

Rané péce ma podle Koudelové (2013) jasnou charakteristiku, ktera je rozdélena do Sesti
bodl. Prvnim z nich je komplexnost pé€e. Jinymi slovy to znamenad, Ze klientem rané péce
neni pouze dité s postizenim, ale cela jeho nejblizsi rodina (rodice, pecujici osoby, souro-
zenci). Dal§im charakteristickym rysem rané péce je to, Ze probiha terénni formou. Porad-
ce pravidelné navstévuje rodinu v domacim prostfedi. VSechny slozky rané péce od kon-
zultaci po pouzivani riznych pomicek probihaji u rodiny doma. Tteti Casti rané péce je
kontinualnost. Rana péce probiha u jednoho klienta (rodiny) dlouhodobé. VétSinou se doba
konzultaci a navstév pohybuje v fadu rokl. Rana péce v rdmci navstév poskytuje ke konci 1

dalsi informace o navazujicich sluzbéch, které miize rodina vyuzivat po ukonceni navstév
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poradce. Dal§im rysem jsou vysokéd odbornost a jasnd pravidla. Vzhledem k faktu, ze je
rana péde v Ceské republice poskytovana od roku 1990 (Kudelova 2013), se mezi charak-
teristické rysy fadi 1 jista tradice sluzby. Poslednim, ale neméné dtlezitym bodem je v tom-
to ptipad¢ spoluprace. Vzhledem k faktu, Ze klientem neni jedna osoba, ale celd rodina, je
velmi dilezité, aby se na programu poradce aktivné podileli vSichni ¢lenové. Spoluprace
vSak neni dilezitd jen mezi poradcem a Cleny rodiny, ale také mezi jednotlivymi odborni-

ky, ktefi s ditétem pracuji, jako jsou lékafi nebo socialni pracovnici.

Komplex rané péce vychazi z nékolika faktorii. Prvnim jsou potieby ditéte se zdravotnim
postizenim (poradce se zaméfuje na aktualni zdravotni stav ditéte, na jeho moznosti a
schopnosti). Dal§im jsou potieby rodiny (zde se klade diiraz na cile, které si rodina stanovi-
la) a poslednim faktorem jsou potieby spolecnosti (zde se miizeme bavit o urcité vyspélosti

dané zemég, ve které je rand péce poskytovana). (Kudelova 2013)

Ranou péci pro rodiny s potomkem s poruchou autistického spektra u nas poskytuje napti-
klad NAUTIS, ktery sluzby d¢li na zakladni (zdarma) a fakultativni (zpoplatnéné). Do za-
kladnich sluzeb patii konzultace s rodic¢i, které probihaji v pfirozeném prostiedi ditéte.
Konzultace probihaji jednou za meésic, to se ale mliize ménit podle potieb rodiny a kapacit-
nich moznosti sluzby. Obsahem konzultaci je zjistovani potieb rodiny a ditéte s PAS, psy-
chosocialni podpora rodicl, krizovd intervence, objasnéni specifickych potieb ditéte
s PAS, navrh planu pro préci s ditétem s PAS, podpora rodi€l pii rozvoji komunikacnich

dovednosti ditéte s PAS a podobné. (NAUTIS)

NAUTIS poskytuje ranou péci 1 v piedskolnich zatizenich. Poradce spolupracuje s pred-
Skolnim zafizenim, které navstévuje dité s PAS z programu rané péce. Soucasti konzultaci
jsou navstévy matetské Skoly nebo predskolni tfidy na zékladni Skole, nédhled na vyuku
ditéte s PAS a ptipadna konzultace s pedagogickym pracovnikem. Rané péce v predSkol-

nich zafizenich je také poskytovéna zdarma v ramci zékladni sluZby rané péce.

Mezi fakultativni (placené) sluzby rané péce NAUTIS tadi pjcovani pomiicek, pobytové
programy pro rodi¢e s détmi, konzultace v cizim jazyce a terapeutickou podporu rodiny.

(NAUTIS)
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3.2.2 Tydenni stacionar

Jedna se o pobytovou sluzbu, ktera je klientim poskytovana od pondéli do patku. Na vi-
kendy, prazdniny a svatky si klienty vyzvedavaji rodi¢e. Tydenni stacionare zajist'uji uby-
tovani, stravu, pomoc pfi osobni hygiené, ptipadné poskytnuti podminek pro osobni hygie-
nu, pomoc pii zvladani kazdodennich ¢innosti, vychovné-vzdé€lavaci a aktivizaéni ¢innost,

rovnéz pomoc pii uplatiiovani prav a podobné. (Tydenni stacionaie, https://www.alzhei-

mer.cz/pro-rodinne-pecujici/kde-hledat-pomoc/socialni-sluzby/tydenni-stacionare/)

3.2.3 Osobni asistence
Podle Pospisilové (2013) je cilem osobni asistence zabezpecit zakladni zivotni, biologické
i spolecenské potieby. Mezi tyto potfeby fadime: pomoc pii osobni hygien¢ a pfi stravova-

ni, doprovody k 1¢kafi, na Gfady, podporu pii vzdélavani a podobné.

,,Osobni asistence je jeden z druhii komplexni péce o osoby s postizenim, ale je velmi vyji-
mecna tim, ze klient, tedy osoba s postizenim, neni objektem, ktery prijimda péci pouze
v rozsahu, kterou mu nékdo jiny naordinuje, ale sam si urcuje, jakou péci a v jakém rozsa-

hu potrebuje a jakou chce vyuzit. “ (Osobni asistence, https://www.osobniasistence.cz)

3.2.4 Homesharing
Diky projektu manzelii Tfe$hakovych Déti tiplitku vznikl i v Ceské republice druh pomoci,

jenz se nazyva homesharing. (Homesharing)

Podle Slosarka (2021) se jedna o pravidelny odleh¢ovaci pobyt ditéte s PAS u proskole-
nych hostitell, ktery jeho rodiné pomtze nabrat nové sily. Homesharing by se dal oznacit
svym zpusobem za alternativni respitni sluzbu, kterd je zaloZena na podpoie neformélnich

pecovatell. Termin homesharing ma ptivod v Irsku.

., Homesharing odrazi podobné hodnoty, které byly ztvarnény ve filmu VesniCko ma stie-
diskova. Sverdkovi se je podarilo zachytit na pribehu Otika, ktery Zije na vesnici, kde ho
mistni komunita nékdy méné a nékdy vice podporuje. Clovék s handicapem je zde pFiroze-
nou soucasti spolecnosti, kterou svym chovanim zatézuje, ale zdaroven ji i obohacuje. Ho-

mesharing tyto hodnoty sdili a formuje do specifické sluzby. “ (Slosarek, 2021)
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3.3 Moznosti terapii a vzdélavaci metody
Richmanova (2015) pise hned o n€kolika moznostech terapii a vzdélavacich metodach. Ne

vSechny jsou podle ni ale uc¢inné a ne v§echny ona sama doporucuje.

Jednou z metod je psychoanalyza. Tento smér byl populdrni ptevazné ve 40. az 60. letech
20. stoleti. V malé mife se ale pouziva i dnes. Diive byl postup terapie velmi drasticky.
Prvnim krokem bylo odnéti ditéte s PAS od matky a nésledné umisténi potomka do psy-
chiatrické 1écebny. V teorii mélo byt dit¢ v 1é¢ebné obklopeno laskou a povzbudivym pro-
sttedim a to hlavn¢ v obdobi agrese a vzdoru. Dnes je rodi¢im doporucovano, aby podstu-

povali psychoanalyzu spolecné s potomkem.

Dalsi z moZnosti, které autorka udava je dieta. I pfesto, Ze zatim neexistuji dostatecné po-
drobné védecké studie o jasném pozitivnim vlivu diety na dit¢ s PAS, je fada odbornikd,
ktefi prave tyto diety rodi¢im doporucuji dodrzovat. VéEtSina t€chto omezeni ve stravovani
byla pfevzata a nasledné transformovana z diet pro déti s poruchami pozornosti nebo pro
déti s hyperaktivitou. Nekteti specialisté véti tomu, Ze za vyraznymi jidelnimi prioritami a
specifickymi stravovacimi navyky déti s PAS je pravé intolerance na nckteré potraviny.
Omezeni se obvykle vztahuji na konzervacéni €inidla, drozdi, s6ju, mléko, cukr nebo jiné

potraviny.

Jednou z metod komunikace pro osoby s PAS je tzv. facilitovand komunikace. Jedna se o
proces, kdy druhy ¢lovék hybe rukou ¢lovéka s PAS a poméha mu ukazovat pismena a
slova. Plivodné se jednalo o metodu, kterd byla urena pro pacienty s neuromotorickymi
poruchami. Nejvétsi popularitu si ziskala v 60. letech 20. stoleti. Usp&snost této metody ale
potvrzuje pouze okruh lidi, kteti jsou bud’ osobné, ¢i emo¢né na metod¢ zainteresovani.
V roce 1994 byla provedena studie Americkou psychologickou asociaci, ktera odhalila, Ze

vétsina sdéleni byla ,,napsédna“ samotnymi facilitatory, a to védome 1 nevédomé.

Richmanova (2015) piSe o dal$i metodé, jejimz autorem je l€kat Guy Bérard. Tato metoda
se nazyva sluchovy tréning. Je zaloZena na eliminaci vSech rusivych frekvenci v nahrévce,
na které je dit€¢ s PAS hypersenzitivni. Sluchova terapie probihd po deset hodin béhem ¢tr-
nacti dnti. B€hem tohoto obdobi by rodice s ditétem neméli dochézet na jiné terapie. Tato

terapie byla velmi populdrni v devadesatych letech dvacatého stoleti. Neni ale prokazana
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7adna souvislost mezi rusivymi zvuky a vyskytem problémového chovani u déti s PAS.

Také se nepotvrdilo, Ze by poslech hudby mohl pomoci ke zméné ve sluchové citlivosti.

Pata moznost terapie je senzorickd integrace, jez zacCala byt popularni v devadesatych le-
tech dvacatého stoleti. Je ur€end détem s poruchou autistického spektra, které jsou abnor-
maln¢ citlivé na smyslové podnéty. Cilem terapeuta je naucit dit¢ s PAS relaxovat a uvol-
nit se. Vysledky jsou stejné jako u facilitované komunikace hodnoceny pouze subjektivné.
Nenasel se zatim zadny diikaz o tom, ze by terapie ovlivnila zplsob, jakym dité s PAS

zpracovava smyslové stimulace. (Richman 2015)

Sestou terapii je takzvana terapie pomoci pevného drzeni (holding therapy). Vrchol jeji
popularity byl v osmdesatych letech dvacatého stoleti. Jedna se o pozustatek viry, ze au-
tismus zptisobuje chladny piistup rodici. Terapie probihd zptisobem, kdy rodi¢ dité pevné
drzi/objima, a to 1 v pfipad¢, ze se to ditcti nelibi. Rodi¢ k sobé dité¢ pevné tiskne a nahlas
fika, co k nému citi. Délka drzeni zavisi na tom, kdy se dit¢ vyCerpa a uklidni. V teorii by
m¢éla terapie po né¢kolika hodinach dospét do bodu, kdy dité€ citi lasku a pocit tlevy a bez-
peci. V ptipadé, ze touto metodou neni dosazeno kyzeného vysledku, byva neuspéch ptisu-
zovan rodi¢tim. Pocit viny v rodi¢ich mize vyvolat stav frustrace, coZ je kontraproduktivni
a bylo by Iépe tuto metodu nepouzivat. Ani u této formy terapie nejsou zadné prokazatelné
studie o jeji uspéSnosti.

Muzikoterapie, tanecni terapie, arteterapie jsou nejefektivnéjsi u déti s mentalnim postize-
nim. Maji pozitivni vliv hned na n¢kolik stranek ¢lovéka. Napiiklad poméhaji prekondvat
motorickou neobratnost, zlepSuji koordinaci, pomahaji lidem s mentalnim postizenim po-
chopit a zpracovat své emoce. I pfes kulturni a socidlni pfinos této terapie se nepodatilo
prokdzat, ze by méla n&jaky pozitivni vliv na kognitivni vykony déti s PAS. (Richman

2015)

Posledni z metod, kterou Richmanova (2015) uvadi, je aplikovana behaviordlni analyza
(ABA). Tento druh terapie pracuje s teorii, ze autismus je neurologicky podminény syn-
drom, ktery se projevi v chovani postizen¢ho. Aplikovana behavioralni analyza v prvni
fad¢ posiluje zaddouci chovani a pracuje s excesy i deficity chovani ditéte s PAS. ABA te-
rapie jsou velmi individudlni. O vyuziti ABA terapii existuje mnoho vyzkumnych studii.

Vsechny studie se zaméfuji na sledovani a monitorovani presného chovani ditéte z n¢koli-
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ka smért. Vse se peclive zapisuje, aby bylo mozné ptesné urcit, jak jednotlivé kroky ovliv-
nuji chovani ditéte s PAS. Ze studii vychazi, ze déti, které v prvni fazi neustale opakuji a
procvicuji, zlepSuji své chovani a kognitivni vykony. Nékteii z téch, kteti dochazi na ABA

terapie od raného détstvi, mohou pozd¢ji nastoupit do bézné skoly.

3.4 Planovani budoucnosti v rodinach s potomkem s PAS
., Cim starsi déti jsou, a ¢im starsi jsme tim padem i my, tim vic na nas tento strach doléha.

Neni s nami denné, nemluvime o ném pordd, presto nékde vzadu v hlaveé lezi a nejde se ho

zbavit. “ (Dvotackova 2023)

Dulezitou proménnou je u rodict v oblasti planovani budoucnosti typ autismu, ktery jejich
potomek ma. Velky rozdil je, zda ma potomek vysokofunkéni, nebo nizkofunkéni autis-
mus. Toto velmi zasadné ovliviiuje aktudlni 1 budouci problémy pecujici rodiny. U vysoko-
funkénich poruch autistického spektra pecujici rodina potiebuje nizs§i miru podpory a je
zde také vétsi pravdépodobnost, Ze se jejich potomek bud’ zcela osamostatni, nebo bude
v budoucim Zivoté potiebovat ur¢itou miru podpory a pomoci (napiiklad chranéné bydle-

ni). (Mikasa z.s. 2022)

Podle zapsaného spolku Mikasa (2022) se rodiny pecujici o potomka s PAS s jakoukoli

jeho formou shoduji na nasledujicich budoucich potiebach:

e Sdileni — setkdvani se s ostatnimi pecujicimi osobami, které se staraji taktéZ o po-
tomka s PAS, rodice maji moznost sdilet své zkuSenosti a zazitky

e Podpora mimo rodinu — jednd se naptiklad o hostitelské rodiny nebo mentory, ktefi
pomahaji osobam s PAS v praktickém Zivoté€ a ptipravuji ho na ptipadny odchod od
rodiny

e Sit sluzeb — pecujici osoby citi velkou potfebu v oblasti fungujici sité socialnich
sluzeb, déle je pro né diilezita i kontinudlni podpora

e Dostupné bydleni pro déti s PAS — bydleni, které bude zarovein respektovat jejich
specifika

e Odpocinek pro rodice — rozsifeni sluzeb a podpory, aby méli rodie ¢as sami pro
sebe

e Osvéta okoli k problematice osob s PAS
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Velkym problémem je pro pe€ujici osoby i starost o sviij vlastni zdravotni stav, at’ uz fy-
zicky, nebo mentalni. Velkym problémem je to pro rodi¢e samozivitele, ktefi maji potom-
ka, u které¢ho je nutnd vysoka mira podpory. Rodic¢e se dlouhodobé boji napiiklad syndro-
mu vyhoteni vyplyvajiciho z nepfetrzité péce o potomka s PAS. Jako prevenci pfed vyho-

fenim rodice uvadéji napiiklad pravidelné dochazeni do zaméstnéni.

Dvotéackova (2023) jako pecujici matka o syna s poruchou autistického spektra také pise o
feSeni budoucnosti pro svého potomka. Ona 1 jeji manzel premysleji o vybudovani domo-
va, kde by mohlo Zit hned nékolik déti s PAS. Jednalo by se o misto, kde by byla zajisténa

pravidelna asistence a zaroven by rodiny mohly travit ¢as pohromadé. Dvorackova sama

tika, Ze je tento sen velmi krasny, ale jeho realizace neni viibec snadna.

., Vybudovat néco takového znamena najit dalsi rodice, kteri se na problematiku divaji
Stejné a tato varianta je pro né a jejich deti vitand. Aby clovék ale mohl néco takového
realizovat, mél by byt s takovymi lidmi vic nez na stejné viné. Znamena to spolupodileni se
na (nemalych) nakladech, domluvu na v§em potiebném, proaktivitu, aby na to clovek nebyl

sam, zatimco ti dalsi se ,,vezou “. Je to snadné? Viibec!“ (Dvorackova 2023)
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4 Vyzkum v rodinach s potomkem s PAS

Strnadova (2008) se zaméiuje na rodiny s ditétem s mentdlnim postizenim. Podle ni je
hlavnim zdrojem informaci o rodiné vétSinou matka, jakozto hlavni pecujici osoba. Matka
také je ve vétsing piipadl v kontaktu s riznymi zafizenimi a centry, kterd s ditétem s men-
talnim postizenim navstévuji. Z tohoto divodu je podle Strnadové (2008) znatelna odlis-
nost ve vypovedich o péci o dit€¢ s mentalnim postizenim mezi svédectvim matky, jakozto
hlavni pecujici osoby, a otce, sourozenct, poptipad¢ vzdalenéjsich rodinnych ptislusnika.

Proto vybrani participanti mohou ovliviiovat vysledky vyzkumu.

V této bakalarské praci nebylo mozné provést vyzkum se stejnym poctem matek a otcd,

svédectvi sourozencii se nevyskytuje vibec.

4.1 Cil vyzkumu

Autorka této prace se ve svém vyzkumu zaméfovala na zkusenosti a prozitky rodicu, kte-
rym se narodil potomek, jemuZz byla pozdéji diagnostikovana porucha autistického spektra.
Oblasti zahrnuji zji$téni diagndzy, vzdélavani, pomoc okoli, reakce ptibuznych, ale 1 mezi-
lidské vztahy, péci o psychické a fyzické zdravi peCujicich osob nebo také to, jak se zménil

Zivot v rodiné a o co je zkuSenost s potomkem s PAS v Zivoté obohatila.

Pro tuto praci autorka stanovila jednu vyzkumnou otdzku a k ni tfi nasledujici vyzkumné

podotazky:

1. Jakym zplsobem se zménil zivot pecujicich osob po narozeni potomka s PAS?
a. Jaké sluzby a moznosti podpory rodi¢iim potomka s PAS poméahaji?
b. Co rodi¢im role pecujici osoby dala?

c. Jaké maji rodice déti s PAS nad¢je a obavy do budoucna?

4.2 Metodologie vyzkumu

Z diavodu povahy vyzkumu byla pro praci zvolena metodologie kvalitativniho vyzkumu.
Podle Hendla (2023) je nékterymi odborniky kvalitativni vyzkum bran pouze jako urcité
doplnéni vyzkumu kvantitativniho, jini ho ale povazuji za Gplny protipol. Postupem casu se

ale kvalitativni vyzkum dostal na stejnou urovei jako vyzkumy ostatni.
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Bézné se na zacatku vyzkumu stanovi téma a nasledné nékolik vyzkumnych otazek. Jed-
notlivé otazky je podle Hendla (2023) mozné v prubéhu vyzkumu modifikovat nebo dopl-
novat. V prubéhu vyzkumu miize dochazet ke vzniku riiznych hypotéz nebo ptipadné mo-
difikaci planu vyzkumu. Vyzkumnik v tomto ptipad¢ provadi deduktivni a induktivni zavé-
ry. Samotny vyzkum maé longitudinalni charakter. Vyzkum nésledné obsahuje rozsahlé

citace toho, co si vyzkumnik zapsal béhem rozhovora a sbéru dat.

Hlavni a jedinou vyzkumnou metodou tohoto vyzkumu byl polostrukturovany rozhovor
s pe€ujicimi osobami. Tato metoda se v prib¢ehu sbéru dat ukdzala jako vhodny prostiedek
pro ziskani potfebnych informaci a umoznila t¢z drobné zmény na zakladé odliSnosti
ucastnikd vyzkumu. Jednotlivé otazky pro rozhovor byly sefazeny podle tematickych ok-

ruht.

Ve vyzkumu pro tuto praci bylo realizovano pét rozhovorl s péti respondenty. VSechny
rozhovory probihaly pfi osobnim setkani a byly se souhlasem participantli nahravany a

nasledné ptepsany.

V prvotnim seznamu otazek pro polostrukturovany rozhovor bylo celkem 32 otdzek, viz
ptilohu €. 1. V pribéhu rozhovoril se pocet otazek trochu menil, a to v zdvislosti na jednot-
livych participantech. Z diivodu osobni znamosti autorky s naprostou vétSinou ucastnikli
vyzkumu byly nékteré otazky vynechany a jiné pfidany. Ty otazky, které byly vynechany,
byly nésledné vyménény za jiné, které byly pro dany rozhovor relevantnéjsi. Celkovy po-
et otazek tedy ve vysledku vzrostl oproti pivodnimu seznamu. Délka jednotlivych rozho-
vortl byla také velmi odliSna. VSechna setkani probihala v rozmezi od 30 do 100 minut
podle toho, jak jednotlivi participanti odpovidali. O nékterych tématech chtéli tcastnici

vyzkumu mluvit déle a naopak se nasly oblasti, u kterych se moc nerozpovidali.

Samotny ptepis nahravek byl uskute¢nén podle selektivniho protokolu (Hendl 2023). Vzo-
rovy piepis rozhovoru je zaznamenam v priloze €. 2. Pro vyzkum byl vybran pouze ten
obsah, ktery byl dilezity pro zodpovézeni jednotlivych vyzkumnych otézek a cil vyzkumu.
Vsechny rozhovory byly pro povahu vyzkumu kompletn€¢ anonymizovany, kiestni jména
potomki s PAS byla zménéna, stejné tak jako jména ucastniki vyzkumu nebo nazvy jed-

notlivych instituci.
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., Proces kodovani zacina oznacovanim jednotlivych datovych segmentit symbolem, kodem,

ktery se urcitym zpiisobem vztahuje k vyzkumnému cili. “ (Skutil 2011, s. 218)

V této bakalaiské praci autorka pouzila metodu otevieného (pocatecniho) kodovani. Hendl
(2023) tvrdi, ze kodovani je proces lokalizace témat v textu, kterym jsou nasledné pfitraze-

na konkrétni oznaceni.

4.3 Vyzkumny vzorek

Pro vyzkum byl vybér jednotlivych ucastnikti podminén jen jednim faktorem, kterym je
souziti a zkusenost s vychovou a péci o potomka s poruchou autistického spektra. Vyzku-
mu se Ucastnili 3 matky a 2 otcové. Vybér jednotlivych participanti byl proveden ve Cty-
tech ptipadech z divodu znalosti jednotlivych rodin a v jednom piipad¢€ na zdkladé videi o
vychove syna s PAS, kterd matka ptiddva na socialni sité. Ackoli autorka v pritbéhu psani

prace oslovila vétsi mnozstvi potencidlnich participantti, bylo mozné uskutecnit pouze pét

rozhovoru.
o | Fiktivni yméno '
Participant Vztah k ditéti Veék Diagnoza
ditéte
Détsky autis-
1 Matka Jakub 14 mus, stiedné
tézké MP
Détsky autis-
2 Matka Marek 13 mus, stiedné
tézké MP
Détsky autis-
3 Matka Daniel 16
mus, t€zké MP
Détsky autis-
4 Otec Daniel 16
mus, t€zké MP
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Détsky autis-
mus, lehké MP

5 Otec Martina 20

4.4 Analyticky ramec vyzkumu

Tato ¢ast bakalarské prace je rozdélena do ctyi okruhi, které odpovidaji vyzkumné otdzce
a jednotlivym podotazkam, viz vySe. VSechny Ctyfi ¢asti jsou zaméfeny na jednotlivé ob-
lasti Zivota pe€ujici osoby o potomka s PAS. Prvni okruh se zamé¢fuje na zmény v Zivoté
pecujicich osob od narozeni po soucasnost. Druhd ¢ast se soustfedi na oblast socidlnich
sluzeb, vzdélani a jinych moznosti terapie a na to, co rodiciim a détem s PAS pomaha s re-
dukei nezddouciho chovani, odpocinkem nebo s osvojovanim novych dovednosti ditéte. Ve
tfeti Casti se autorka prace snazi zaméfit na to, co rodicim zkuSenost se souzitim s osobou
s poruchou autistického spektra dala a v &em jejich Zivot obohatila. Ctvrta a posledni &ast
prace se zamétuje na planovani budoucnosti. Snazi se zmapovat to, z ¢eho maji rodice, co

se budoucnosti tyce, strach a na co se naopak tési.

4.4.1 Zména Zivota po narozeni potomka s PAS
V této Casti bakalarské prace se autorka vénuje analyze a interpretaci odpovédi pecujicich
osob, co jim piislo slozité, kdo jim pomohl nebo jakym zménam se jako rodina museli po-

drobit.

Diagnéza PAS

Pro rodice je situace naro¢na jesté pred samotnym stanovenim diagndzy. VéEtSina rodich si
urcitych odlisnosti ve vyvoji svého potomka v§ima 1 nékolik mésict pied tim, nez se k sa-
motné diagndze dostanou. Proto mlize byt toto obdobi v ur€itych ptipadech vice stresové
nez samotné zjisténi, Ze ma jejich potomek PAS. Jednotlivé reakce na danou informaci se u
nékterych participantii shoduji.

Pted stanovenim diagnézy byva ale obdobi, kdy si rodi¢ v§ima, Ze je jeho potomek v né-
¢em odlisny od svych vrstevniki. U déti s poruchami autistického spektra jsou urcité ty-
pické projevy, které se daji vypozorovat jiz v raném veku. Symptomy, které u svych déti

zaznamenali participanti, jsou rizné, ale n¢které z nich se vyskytovaly u vice potomkd.
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Prvni symptomy, kterych si v§imala matka Jakuba, se projevovaly okolo dvou let véku.
Matka celou situaci popisuje takto: ,, No kolem toho druhyho roku se nevyvijela rec, jeli
Jjsme hodné knizky, ty jsme pouzivali denné, ale rec se nevyvijela. Taky se kolem dvou a piil
roku objevil regres, kdy se zacal pociiravat, byl nepritomnej, vadili mu lidi, kdyz zazvonili,

nekoukal se do oci a zacal se tak vseobecné vzdalovat. “

,, Asi kolem roku. Takova ta klasika, kdy se ji nechtélo moc mluvit. Taky se hodné casto
vztekala, treba kdyz jsme jeli nékam, kde to ona znala a jeli jsme necekané jinudy, to byl
vzdycky ohen na streSe. Taky ji vadily hlasité zvuky, nejvétsi problém méla vzidycky s tim,
kdyz nékdo v mistnosti smrkal nebo zaviral dvere, to vadi dodnes.” Takto popsal situaci

otec Martiny.

Matka Marka popisuje prvni symptomy jako chovani ditéte s postizenim sluchu: ,, Ze neni
normalni, jsem si v§imla v jednom roce, ale Ze je autista, by mé nenapadlo. On piisobil, ze

je hluchej. To bylo to prvni a nedival se na lidi, stranil se jich a stranil se i zvirat.

Danielova matka si vSimla stagnace ve vyvoji, kdyz byl synovi rok: ,,No, v roce zacal
stagnovat ve vyvoji. Tenkrdt nas pani doktorka poslala na kompletni neurologickeé vysetre-
ni, ktery vygradovalo v roce a piil, to jsme podstoupili hospitalizaci. Po vSemozZnych vyset-

3

Fenich nam rekli, Ze je to psychomotoricka retardace a Ze to dozene.

Diagnozu se Danielovi rodice dozvédéli po pil roce od neurologického vysetieni: ,, Do piil
roku, do téch jeho dvou let uz se to vykreslilo do té podoby poruchy autistického spektra,
kdy uz zacaly byt patrné néjaké projevy, které jsou pro to typické, Ze jsme potom jako zis-

kali tu diagnozu uz rovnou. TakzZe od dvou let uz to vime stoprocentné. “

Danieltiv otec na dané obdobi vzpomina takto: ,, Byl tam néjakej horsi ocni kontakt. A pak

pani doktorka se nas zeptala, jestli ma rad véci nebo lidi, tak to byl asi takovej zacatek. *

Kdyz se otec Martiny dozvéd€l, Ze mé jeho dcera poruchu autistického spektra, citil kromé
stresu 1 ulevu. Sam to vnimal jako né&jaké vysvétleni neznameého: ,, Byla to celkem rana, ale
taky uleva. Jasné, Ze jako rodic chcete vidycky slyset jenom to, Ze je vase dité v poradku a
pripadné opozdeni dozene a je to jen urcita faze. Ale ve chvili, kdy jsme uz tedy vedeli, Ze

je to autismus, tak se vam vlastné ulevi. Najednou uz mdte na cem stavet, i kdyz bylo
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v dobé, kdy byla Marta mala, pomérne malo informaci, ve srovnani se soucasnosti, tak uz

Jjsme nestali pred tak velkou neznamou.

Matka Marka se po zjisténi faktu, ze ma jeji syn poruchu autistického spektra, zajimala
pouze o jednu jedinou véc: ,, Co s nim budu delat? Me se kazdej pta, jestli jsem byla néjak

psychicky na dné, ale ja jsem opravdu chtéla jen védet, co s nim mam délat. *

Dalsim pocitem, kterym si rodi¢e mohou prochézet, je pocit samoty. Takto se citila matka
Jakuba, kterd o prvnim kontaktu s diagnézou mluvila takto: ,, No jd jsem se jakoby cejtila
sama, protoze jsme se viastné prestehovali z velkyho mésta Hradce Krdlové, kde jsem pra-
covala jako détska sestricka, takze bych méla i néjakou podporu kolegii, poradit se, kam
dal smerovat, néjaka rana péce... tak jsme se vilastné prestehovali do mésta, kde jsem ni-
koho neznala, kde jsem neméla podporu rodiny a nikdo nam s Kubou nepomdhal, takze

takova panika, co viastne budu delat. *

Pro Danielovu matku bylo nejdulezitéjsi si o PAS zjistit co nejvice informaci: ,, No, ja jsem
o tom moc nevédéla. Ja jsem védéla, zZe to nebude jednoduchy, ale nikdy jsem se tim neza-

byvala. Takze prvni bylo, Ze si o tom musim vSechno zjistit

Daniellv otec se po zjiSténi citil spiSe v Soku: ,, Byla to takova pecka a trochu asi i panika,

Ze najednou bude asi vSechno jinak.

Podpora a péce

Zjisténi, Ze maji rodice doma potomka s PAS, je velice naro¢né, hlavné na psychickou
stranku ¢lovéka. Proto je dulezité mit nékoho, diky komu v této situaci nejste sami. Jednot-
livi participanti vyuzivali pomoc rané péce nebo jiné organizace zaméfujici se na praci

s lidmi s PAS.

Otec Martiny, matka Marka a rodice Daniela se shodli na tom, Ze jim v prvni chvili nejvice
pomohla ranéd péce. Otec Martiny krom¢ rané péce navstévoval sdm jesté psychoterapie:
., Take jsem v té dobé zacal navstévovat psychologa, to byla taky velka pomoc, srovnat si
v§echno v hlave, mit nékoho, komu si miizete v uvozovkach stézovat a najit néjaké pocho-

peni. Nevim jak lépe to Fict.

Danielova matka méla s ranou péci velmi kladnou zkusenost: ,, Randa péce byl prvni velkej

pomocnik. Byli to uzasni privodci a nesmirné laskavi lidi a ja jsem jim za to strasné vdec-
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na, protoze nas nasmerovali i dal. Oni ne jen Ze nam pomdhali v tom prvnim obdobi, ale
oni nas vlastné posunuli tim spravnym smérem, takze to byli prvni pomocnici. “ Jako dalsi

uvadi velkou pomoc od lidi, ktefi s Danielem pracovali v matetské skole.

Pro Jakubovu matku byla nejdtlezitéjsi jedna z organizaci zamétujici se na praci s lidmi s
PAS v Praze, kterou zacali navstévovat jesté pied stanovenim diagnézy PAS: ,, 4si pani S.
v jedné Prazské organizaci zamérené na praci s autistama. Tak nejak jsem méla dojem, Ze
Vi, o cem mluvi, tam jsem se cejtila asi nejlip. Vysveétlila mi, Ze nepotiebuje diagnozu pro
to, aby védéla, zZe je Kuba autista, Ze ta diagnoza je hlavné kviili penézium a riiznym dalsim

ditkaziim a byrokracii. Dodala mi odvahu. Poradila mi i s nadacema a tak. *

Dalsim bodem je nasledné vyrovnavani se s naprosto novou a nepoznanou situaci. V§ichni
participanti se shodli na tom, ze se na takovou informaci piipravit neda, 1isi se pak v tom,
jak se se situaci szili. Matka Marka na otazku zda je moZné se na situaci pfipravit a vyrov-
nat se s ni odpovéd¢la takto: ,, Ne, ale ja na tom nevidim nic Spatnyho. Prosté on je takovej,

takhle to je a ja to tak musim brat.

Jakubova matka se s novou Zivotni situaci szivala postupné: ,, Clovék se néjak nauci s tim
fungovat, nejak se s tim szije, ale pripravit se na to urcité nedd, protoze tehotenstvi probi-
halo v poradku, ja jsem jesté v té dobé dostudovavala na diplomovanou détskou sestru.
Spis jsme si Fikala, Ze kazdy dité je individualni a taky, Ze jsou kluci treba pomalejsi... Ale
manzelova sestrenice je ucitelka ve skolce, kde méli jednoho klucinu s autismem. Takze
ona nas privedla na tu myslenku, takze to jsem prijala hned a zacala jsem si hledat infor-

I3

mace.

Otec Martiny se shoduje s matkou Jakuba: ,, Tak vzhledem k tomu, Ze tehotenstvi probihalo
bez problémii, porod také a zacalo se to projevovat az kolem toho roku, tak se na to pri-

‘

pravit urcité nedad. Ale da se s tim urcité smirit. A najit v tom néco dobrého. *

Danielova matka ma pocit, ze se ji dodnes nepodaftilo se se situaci vyrovnat: ,, 4 do dneska
mé to vlastné trapi, je to takovy trauma, zvlast kdyz byly ty bezvychodny situace, kdyz jsme
méli pocit, ze délame vSecko, co delat miizeme a stejné to nikam nevede, méli jsme pocit
hrozny socialni izolace, protoze, co si budeme povidat, jako s Danem a s jeho potiebama,

nemuizete délat vsecko, stykat se s lidma, se kterejma jste chtéli, protoze kdyz on si vymys-
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lel, ze se nikam nepujde, tak se neslo a kdyz jste méli naplanovany néco, tak jste prosté
nesla, navstévu za pét minut vyhodil, do toho ty jeho ritualni hriste, kdy se muselo za kaz-
dyho pocasi chodit na hriste a posledni dobou, byt tri, ¢tyri hodiny na hvisti a pak mu trva-
lo hodinu se dostat z hriste, ktery je za barakem, domu.“ Podle Danielova otce je zdsadni

psychicka odolnost rodice.

Vsichni participanti uvedli, v ¢em je pro né péce o potomka s PAS komplikovana. Pro Ja-
kubovu matku je komplikaci byrokracie a také starost pii hledani kvalitniho zafizeni: ,, Se-
hnat néjaky dobry zarizeni nebo mit podporu néjaky Skoly, coz taky neni jednoduchy najit
néjaké zarizeni a jesté aby se mu tam libilo a byl spokojeny. Pak taky ta byrokracie, nez
clovek ziska néjaky diagnozy, aby se ¢lovek mohl posunout dal, aby uz mél néjaky vyjadre-
ni, néco na papire. Dat tomu systému vedet, aby byl prispévek na péci, protoze clovek uz je

doma, nemiize pracovat.

Jedna z véci, které byly pro otce Martiny tézké, byla jeji agresivita: ,,Je to néco, co v zivoté
necekate a pokud nemate patiicné vzdelani, tak o tom viastné vite uplné nic. Takze to je asi
prvni komplikace, kterou na té dlouhé cesté potkate. Ale komplikaci bylo za téch 20 let
hodné. Meli jsme problém s agresivitou, to jsem nesl hodné tézce, museli jsme omezit se-

«

tkavani s ostatnima, to se nastésti casem zlepsilo, ted uz agresivni neni.

Markova matka vidi jako nejvétsi komplikaci neinformovanost: ,, Dneska uz se to da, ale ta
neinformovanost nebo to, co si prectete vieobecne, vam nic nerekne. Viibec nevite, jak

s tim pracovat, protoze vam to nikdo nevysvetli “

Danielova matka uvadi jako nejvetsi komplikace hlavn€ Danielovy projevy autismu:
., Komplikace je v tom, Ze on je takovej hodné sviij. Ve trech letech se zacaly projevovat
néjaké prvni agresivni projevy, viici mné primarné, kdy me zacal bouchat do prsou a utocit
na mé. Tenkrdt jsme navstivili psychiatrii, nejdrive jsme zkouseli homeopatika. Kdyz zacal
mit poruchy spanku, tak uz nam pani psychiatricka doporucila prejit na psychiatrickou
medikaci. TakZe urcité agresivita jako prvni véc. Takova ta potreba, to obsedantni chovani,
ktery ma a ritudly, ktery se opakujou, navysujou a v podstate nam ridéj celej Zivot, tak to je
druhd vec. No a do znacny miry takova uminénost. Neni to proste takovy to dité, na ktery

kdyz zarvete, tak poslechne.
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Danieltv otec vidi jako nejvétsi komplikaci Danielovu svéhlavost, stejné jako Danielova
matka: ,, 4si nejkomplikovanéjsi bych videl tu jeho svéhlavost, Ze nas neposlouchd a dela

si, co chce.

Chod domacnosti

Ve chvili, kdy se v domacnosti vyskytuje osoba s jakymkoli postizenim, je zcela ptirozené,
ze se zmeéni cely kazdodenni chod domacnosti. V ptipad¢ rodin s potomkem s poruchou
autistického spektra to neni jinak. V pfipad€ vSech participantti, ktefi se G€astnili rozhovo-

rl pro tuto bakalafskou praci, je shoda na tom, Ze se muselo zménit prakticky vse.

Matka Jakuba o zménach mluvi takto: ,, Rekla bych, ze se mu vsechno podridilo. Viastné
clovek néjak fungoval. Pomeérné brzo jsme méli karticky a pevnej rezim. Ze zacatku rozu-
mél mluveny reci tak z 10-15%. TakzZe vsechno bylo takovy pomalejsi, byla jsem s nim do-
ma, takze jsem na to méla prostor, sourozence nemél, takze to nikoho neomezovalo, jenom

manzela, ale ten uz se s tim taky srovnal. *

Otec Martiny vniméa zménu chodu domécnosti velmi vyrazné a to nejen z divodu zmény
rezimu a kazdodennich ¢innosti, ale i z divodu zmény vztahll a poc¢tu ¢lentt domécnosti:
. Museli jsme zménit viastné viechno. Dalo by se Fict, Ze se to i hodné podepsalo na vztahu
s manzelkou, nakonec jsme se rozvedli, to byla ale Marta jesté mala, bylo ji 5 let. Ale roz-

hodné si nemyslim, Ze by ona byla ditvodem, proc jsme se rozvedli.

Matka Marka se také shoduje s ostatnimi participanty v tvrzeni, ze se doma zménilo Gplné
vse: ,, No vSechno se uplné otocilo, ve vSem. My jsme se vsichni svym zpiisobem prizpusobi-
li jemu a je to tak i do dneska, ne ze bychom mu povolovali to ne, ale to, co je pro clovéeka

beézny jsme museli otocit na uplné jinou stranu, abychom ho néco naucili*

Danielovi rodice se shoduji s ostatnimi participanty, ze zména denniho rezimu byla napros-
to zdsadni. Danielova matka mé pocit, zZe Zili Danieliv zivot: ,, Tady se to odvijelo od jeho
potreb jidla, od jeho potireb i hygienickych a od jeho ndlad, jestli se nékam pojede nebo
nepojede, my jsme se i snazili vytvaret néjaky program, ale postupem casu uz jsme na to
rezignovali. A ten vecnej boj s nim byl prosté sloZitej v tom, Ze jsme nakonec zjistili, Ze Zi-

jeme jeho Zivot. *
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Danieltv otec pocituje velké zmény od doby, kdy Daniel zacal chodit, a tak prestali jezdit
na prochéazky s kocarem: ,, Postupem se to zhorsovalo, kdy uz pak byl Dan vic akcni nebo
my jsme ho uz brali ven bez kocaru a byl i narocnéjsi a hur zvladatelnej, zacal se valet

vSude mozné, tak pak kdyz uz byl vetsi, tak to bylo narocny. *

Socialni Zivot, vztahy, péce o sebe sama

Péce o potomka s poruchou autistického spektra je velmi naro¢na, at’ uz c¢asove, fyzicky
nebo psychicky. Proto by rodi¢e neméli zapominat na urcitou formu psychohygieny a ve¢-
novat ¢as sami sob¢, svym prateliim a udrzovat urc¢itou formu aktivniho socialniho Zivota.

To pro rodice déti s PAS neni vzdy jednoduché.

Matka Jakuba béhem zivota s Kubou o mnoho ptatel pfisla, ale na druhou stranu spoustu
novych lidi poznala. Dale ma pocit, ze se naucila peclivé si lidi ve svém okoli vybirat:
,, Urcité jsem poznala spoustu novych lidi a samoziejmé, Ze tim, Ze se ¢lovék venuje tomu
diteti a Kuba prosté jakoby néjak navstévy doma — nebylo mu to uplné prijemny. Tak o
néjaky lidi prijdete, ale proméni to velice, udélate si néjaky okruh lidi, ktery vam ziistanou
na dlouho, néktery to nevydrzej, protoze se s nima nevidate, nejezdite s nima na hory, ne-
Jjezdite spolecné na kola, jako zasdhne to hodné. Treba manzel je samotar, takZe ten moc
pratel nemél. Ja zase diky tomu vSemu, kam jsem se dostala, mezi vSechny ty lidi kam jsem
se dostala, tak bych rekla, Ze mé to obohatilo, to kam jsem se dostala. Ja jsem se zase hod-
né stehovala, takze nemam uplné problém s poznavanim novych lidi. Ja se ve volnym case
snazim ty lidi aktivné vyhledavat, takze ja to tolik nepotiebuju. Nekdy musi clovek nasadit
masku, protoze by byl nekdy smutnej, nebo zoufalej... Je dulezity si vybirat lidi, kteri vas
nevysavaj, nehdzeji na vas jen zbytecny problémy, ktery nechtéj resit. No, nastésti mam jen

7 oG«

jednu stezovaci kamaradku, ale u té to chapu. Ale proveri to lidi v blizkém okoll.

Otec Martiny hodnoti pfitomnost své dcery v jeho Zivoté z pohledu okruhu ptatel jako dob-
ré sito na lidi: ,, No docela dost. Kamaradi, kteri meli deti, se bali, Ze detem Marta ublizi,
takze se s nami moc nevidali a pak uz to tak néjak samovolne vymizi. Jinak mi zbyl jen ta-
kovy okruh lidi, o kterém jsem nikdy nepochyboval. Kdyz se na to podivam zpétne, tak je to

‘

vilastné takové dobré sito na lidi, kterymi se clovek obklopuje. *
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Matka Marka sviij socialni zivot hodnoti jako odevzdani svého zivota: ,, Ziistal mi jen pev-
ny zdklad. Sviij Zivot ja Fikam, Ze jsme obétovala. Ze nemdm sviij Zivot. Ale viibec toho neli-

tuju.

Danielova matka byla pfed narozenim syna velmi spolecensky zalozeny clovek: ,,Ja jsem
byla driv velmi velmi spolecenskej clovek, az takové mnozstvi, ze miij vlastni bratr mi Fikal,
ze kdyz se mnou potiebuje mluvit, tak mam delsi objednaci lhuty nez zubar (smich), to se
samoziejmé vSechno rapidné zmenilo. “ Po narozeni Daniela a po pozd¢jSim zjisténi dia-
gnézy PAS popisuje svilj socialni zivot Danielova matka takto: ,,Ja jsem to nebrala tak
tragicky, protoze ja jsem pozdni matka, ja jsem rodila v 36 letech. Tak jsem si to jako uzi-
vala, ten jinej Zivot, to materstvi, pak prisly ty problémy s tou diagnozou a ziskali jsme no-
va pratelstvi s lidmi, ktery maji stejné postizeny deti, takze my jsme ty piivodni pratele vy-

‘

menili za lidi, kteri maji vice pochopeni.

Danieltv otec o svém okruhu pratel: ,, Hodné, protoze asi kdyby byl clovek sam nebo kdy-
bychom byli s manzelkou sami a nebo kdybychom méli zdravy dite, tak by jsme si asi oba
udrzovali vice vztahii, ale hlavné si myslim, a to je néco co treba mné hodné chybélo bylo,
Ze jsme méli hrozné omezeny moznosti jet nékam jako rodina, kde bychom se kamaradili

I3

s jinou rodinou. *

Dovolené s potomkem s PAS jsou pro rodiny naro¢né. Danielovi rodi¢e 1 Martina s otcem
na dovolené jezdi. Markova matka jezdi se synem na vylety kazdy den a Jakub s matkou

jezdil na vylety v minulosti, nyni jezdi spiSe sporadicky.

Danielovi rodice pro své pohodli, ale 1 pro pohodli ostatnich, volili spiSe moZnost prona-
jmuti chaty: ,, Na dovoleny jsme jezdili v podstaté az do loniskyho léta. My jsme tim vyvojem
toho Dana dosli k tomu, Ze si budem pronajimat chaty, Ze nebudem jezdit do penzionii, kde

‘

by rusil ostatni. *

Matka Jakuba uvedla: ,, Na vylety malo, spis ja s Kubou, manzel na to nema moc energii,
ten nechce hledat novy cile. A na dovoleny jsme nejezdili. Nebylo to s Kubou mozny, ne-
chtél jist v cizim prostiedi. Tim Ze bydlime na vesnici, mame velkou zahradu, kolem pole a

lesy, tak jsme to ani tolik nepotiebovali.
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Ja jsem jezdila vzdycky v cervnu se svym tatinkem na dovolenou. Ale jako rodina jsme ne-
jezdili.*

Otec s Martinou jezdi na dovolenou pravidelné, Casto i vicekrat do roka: ,, Kdyz byla Marta
mala, tak to neslo, nenajedla se jinde, nez doma, odmitala spat jinde nez doma, prosté me-
la néjake zazité ritualy, které se musely dodrzovat. S vekem se tohle vsechno ale zacalo

zlepsovat a ted’ uz na dovolené jezdime celkem pravidelné. Bud’ do lazni, nebo k mori.
Nemén¢ dulezité je ale 1 péce o sebe sama a riizné formy psychohygieny.

Matka Marka podle jejich slov, diky ABA terapiim, naucila syna travit ¢as o samoté, v tu
chvili m4 ona ¢as sama na sebe: ,, Rikdm to viude, Ze si musi maminka udélat ¢as 30 minut
denné sama pro sebe. I kdyby si méla lehnout do vany. Musi se obklopit vécma, ktery jsou
spojeny jen s ni a ne s tim ditétem, tieba si nalakovat nehty, nebo precist kapitolu v knizce.
Aby nezapomnéla na to, zZe je Zena a ne jenom mdama, kterd se stara o takovyhle dité. Aby si

odfrkla. Protoze podle mé je to nastaveny v hlave.

Ja se rano hezky namaluju, to mame nauceny, ted’ jsme pridali, pul hodiny me necha cvicit
a pak jdu do ty vany. A tohle on vsechno ma nauceny. A délam to hlavné proto, Ze nechci

3

brat antidepresiva. *

Jakubova matka tesi psychohygienu a ¢as sama pro sebe spiSe kulturou a noveé dochédzi na
psychoterapie: ,, Ted uz chodim na psychoterapii. Kdysi, kdyz jsme tu diagnozu dostali, tak
mi psychiatricka napsala antidepresiva. Ja jsem si myslela, zZe je nepotrebuju, tak jsem je
po trech mésicich vysadila. Ted teda asi posledni rok, co byl Kuba v lété v Oparanech, tak
to mi bylo hodné blbé, manzel na mé kricel, Kuba byl pryc, ja jsem brecela. Tak jsem si
pak nasla psychiatra, ten mi teda rekl, Ze jsem v pohodeé, ze to mam v hlavé srovnany, ale
potiebuju si s nekym popovidat, Ze mi manzel doma moc nepomaha, takze jsem tam zacala
chodit na psychoterapie, to mi ted’ hodné pomdha. I se mé pani magistra ptala, jestli ne-
chci chodit castéji. Jednou za mésic mi to ale asi staci. Spis tam jesté hodné probirame

moje rodinny zdzemi.

Jinak chodim hodné do divadla a na koncerty, snazim se hodné kulturne zit. Starame se
s tchanem o zahradu, takze relaxuju rada praci. Knizka, na to uz nezbyvda moc cas, ale je to

taky skvelej relax.
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Otec Martiny nemd zadné pevné dané ritualy, ale ¢as na relaxaci si pry najde, jednou z fo-
rem je pro ného i chozeni do prace: ,, Chodim do prdce, to mé bavi, také si rad c¢tu a cho-
dim treba do divadla, ale asi nemdm zZdadné pevné stanovené ritudly, které kazdy den dodr-
Zuji. *

Danieltiv otec vidi jako nejlepsi formu odpocinku turistiku. Danielova matka dochézi jed-
nou tydné na rehabilitace po operaci: ,, No tak az ted, kdyz byl Dan v tydennim stacionari,
tak jsem zacala chodit jednou tydné na rehabilitaci, tim, Ze jsem méla operaci ty nohy. A
zacala jsem vic dychat, protoze jsem Zila jenom starosti o Dana, takze jsem se zacala sty-
kat vic s lidma a zacala jsem i ¢ist. *“ Po hospitalizaci Dana se ale situace zménila: ,, Ted’ jak
je Dan uz ten cvrt rok hospitalizovanej tak se priznam, Ze jsem takova psychicky paralyzo-
vand, takze tedkon se spis néjak uklidnuju samotou, néjak potiebuju byt sama se sebou,

3

takZe chodim jen na tu rehabilitaci.

4.4.2 Co rodi¢iim a potomkovi s PAS pomaha a co naopak chybi

V nasledujici podkapitole bakalaiské prace se autorka zaméiuje na analyzu a interpretaci
odpovédi na otazky vzdélavani, formy terapii a socialnich sluzeb, které participanti vyuzi-
vali nebo vyuZivaji. Autorka se snaZila zjistit, co rodiCe kvituji a co naopak vidéli jako

problém nebo uskali.

Socialni sluzby a terapie
Prvni socidlni sluzbou, kterou vSichni participanti vyhledali, byla rana péce. Markova mat-

ka, stejné jako otec Martiny byli spokojeni.

Matka Marka: ,, Tady v Praze jsme byli vice méné spokojeni. Je to takovy dobry odrazovy
muistek a oteviou se vam trochu ty pomysiné dvere do svéta autismu a najednou mate neko-

lik dalsich moznosti, kam s tim ditetem dal a jak s nim pracovat.

Otec Martiny o rané péci tekl: ,, Ta nam hodné pomohla. Chodila k nam jedna pani, ta
uméla celou problematiku autismu hezky vysvétlit a venovala se nam tak néjak komplexnée.

3

To byla dobrd prvni pomoc.

Oba dva se shoduji na tom, ze to pro né byl uzite¢ny ivod do problematiky osob s poru-

chami autistického spektra.
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Danielovi rodice si ranou péci, ktera jim byla poskytnuta, nemohou vynachvalit, velmi jim
pomohla provazanost s ostatnimi sluzbami: ,,Oni nam rovnou v nemocnici, kde nam to
diagnostikovali, dali kontakt na ranou péci. My jsme se s nimi hned zkontaktovali a oni
byli takovymi nasimi velkymi privodci, protoze oni nas ucili tu nahradni komunikaci, oni
nam pomohli s vybérem Skolky, oni nam pomohli viitbec se jakoby zorientovat v tom pro-

blemu

Jakubova matka se synem zacala ranou péci vyuzivat, kdyz bylo Jakubovi pét let: ,, My
Jjsme ranou péci v podstaté méli az v ty dobé, kdy jsme byli néjak vybaveny od pani S. Na-
Sla jsem si kurz alternativni komunikace, kde jsem se poznala s panem K, ktery se stal ve-
doucim rané péce v B. Rekla bych ale, Ze jsme si tu ranou péci udélali sami, protoze na nds

prosté nebyla kapacita. Pan K. se k nam dostal, az kdyz bylo Kubovi asi pét let.

Rodi¢e Daniela, matka Jakuba a otec Martiny vyuZivaji sluzby tydenniho stacionare

v Praze.

Martinu obc¢as doprovazi asistentka: ,, Pro doprovody ze skoly nebo treba ze staciondre

domii vyuzivame moznost osobni asistence.

Danielovi rodi¢e vyuzivali moznost klubu pro déti s PAS v Praze: ,, Na dobu prazdnin jsme
vyuzivali jeden klub v Praze, tam byla tenkrat velmi slusna parta, oni deélali i masaze tém
détem, ti nam taky hodné pomahali. My jsme se pred téma sluzbama neuzavirali, zacali

“«“

Jjsme je vyuzivat uz od Danova détstvi.

Od roku 2019 Danielovi rodi¢e vyuzivali moZnosti osobni asistence: ,, V roce 2019, kdyz
zacali s Danem uz takovy veétsi problémy, kdy jako utocil na mé, hodné po cestach ze skoly
a uz jsem byla takova vycerpand, tak jsme tenkrat dostali kontakt na osobni asistenci, do
které jsme byli uz nekolik let prihlaseni, ale v poradniku, tak ten nds znamy to posunul,
diky nemu jsme se seznamili s vedoucim asistencni sluzby a ten nam uplné maximalné po-
mohl. Stalo se to, zZe jsem se v léte 2019 zhroutila. V podstaté ten psychickej napor, kterej
na mé byl a ty problémy gradujici s Danem, protoze on délal treba to, Ze vbéhl do mist, kde
vitbec nemél bejt a tam se zacal valet a kricet a my jsme neméli uz silu ho odtahnout. Takze
to byl dnes a denné napor stresu. A ja jsem se z hodiny na hodinu zhroutila. A vedouci

asistencni sluzby vymyslel celoprazdninovej plan, zaridil nam, Ze jsme se dostali to léto na
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tabor, na kterej je hroznej tlak. A ja jsem tim padem mohla byt ten mésic nekde v klidu,

abych se stabilizovala. Takze to byla dalsi velka pomoc. “

Daniel byl od roku 2021 klientem tydenniho stacionate: ,, 4 pak v roce 2021 pan reditel ve
skole spolecné s pani reditelkou tydenniho stacionare nabidli, jestli bychom chtéli Dana
umistit ve stacionari. Ja jsem si tim nebyla uplné jista, manzel jo, ale ja ne. Méla jsem po-
cit, ze selhdavam, ze je Dan jesté malej... Ale nakonec jsem se i ja rozhodla a bylo to moc

dobre.

Od ledna 2024 je Daniel hospitalizovany a v kvétnu nastoupi do celoro¢niho stacionéfe:
., Ted’ je Dan hospitalizovany na psychiatrii a v kvétnu nebo v cervnu piijde Dan do domo-
va se zvlastnim rezimem. Je to malokapacitni a celorocni zarizeni pro osm klientii, Dan
bude sedmy. Vsichni jsou tam laskavi a snazi se klientiim vychdzet maximalné vstiic, ale

¢

individuadlnim zpiisobem. A ja jsem vidycky chtéla, aby byl Dan v nécem takovym.

Pobyt Jakuba ve stacionafi matka hodnoti pozitivné, at’ uz pro Jakuba nebo pro sebe: ,, Ku-
ba se naucil fungovat s jinejma lidma, ja jsem si odpocinula, mohla jsem opét nastoupit do
prdce. Mam jistotu, Ze je s lidma, ktery ho maji radi a staraji se o néj se svym nejlepsim
vedomim a svedomim. Coz pro mé bylo tézky po téch zkusenostech ze Skolstvi. Bylo tezky si
zvyknout na to, zZe se o néj stara nékdo jinej, ja nemam tu zpravu kazdej den a nevidim ho,
coz je samozirejmé dobre, ale ty matersky pudy se do téch myslenek promitaji. Plus vim, Ze
to s nim neni plné jednoduchy, takze si clovék taky mize ledacos predstavovat. Ja vsude
Fikam, Ze nam to zachranilo zivot. Hlavne mné, protoze ja jsem nejvic pecujici a pro mé to
byla obrovska uleva. Skutecné my bychom to bez toho stacionare nezviddli, ja bych neméla

¢

¢as na nic, to uz by musel bejt nékde na stalo.

Svou zkusenost se stejnou formou socidlni sluzby mé i otec Martiny: ,, Myslim, Ze to Marte
pomaha hlavné v tom se socializovat a travit ¢as mezi lidmi, které ma rada a kteri maji
radi ji. Taky se s pomoci asistentu ve stacionari naucila jezdit sama naucené trasy, treba

jezdi sama do a ze Skoly.

Marek je cely tyden doma s matkou, pobytové zatizeni nevyuziva zadné, ale mezi socidlni
sluzby, které matka vyuziva, patii odlehcovaci sluzby nebo osobni asistence: ,, Obracim se

na jednu Prazskou organizaci. Ale jsou to vétsinou jen asistence, nebo odlehcovaci sluzby
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na jeden den. Ta odlehcovacka pomdha spis mné. Ja to ale beru tak, ze diky tomu, Ze je
v kolektivu, tak si zvyka na ostatni lidi. Na tom ted’ totiz hodné pracujeme. Ze zacatku to

‘

byl boj, ale ted uz je to lepsi.*

Markova matka se synem od sedmi let chodi na ABA terapie. Jakub s matkou vyuzivali
open therapy of autism a videotréninky, ty byly podle jejich slov uzite¢né hlavné v oblasti
nacviku hry: ,,Ja si myslim, Ze hodné, Ze i diky tomu si i Kuba umi hrat sam a umi do té hry
prijmout i dalsiho clovéka. Ten clovek se na tu hru teda musi napojit a nevndset do ty hry

ty svoje zazity poradky, jak to ma bejt. Coz hodné lidi déla, ono to tak svadi. *

Danielovi rodice se synem dochazeli na kraniosakralni terapii nebo zkouseli davat Danie-
lovi homeopatika: ,, My jsme chodili na kraniosakralni terapii, kdyz byl malej. Moje tchyné
je takova alternativni Zena, takzZe ta nds do toho v podstateé dostrkala. Méli jsme kliku na
vybornou terapeutku, kterd ovsem potom uz rekla, zZe neni potieba, abychom tam chodili,
ona nas vnimala jako rodinu jako celek, tak nam rekla, abychom si vyresili néjaky partner-
sky véci mezi mnou a manzelem, takze tim to potom skoncilo. Zkouseli jsme homeopatika,

ktera na néj vzdycky kratkodobé zabirala, ale pak uz to nic nedélalo.

Ani jeden z Danielovych rodi¢l ale jednoznacné netekl, Ze byly terapie prospésné: ,, Ty
terapie, nevim, ja nevim, jaké by to bylo, kdybychom to nepodstupovali, ono nedoslo
k néjakymu zasadnimu posunu u toho Dana, vidycky to byl takovej problematictéjsi jedi-

¢

nec. Takze tohle fakt nevim.

S mozZnosti vyuzivat socialni sluzby a rtizné druhy terapii se poji ale 1 urcita finan¢ni na-
roc¢nost. Pro rodinu Jakuba to podle slov jeho matky bylo nejtézsi v obdobi od 3 let do na-
stupu do tydenniho stacionate: ,, DFiv to pro nas bylo hodné tézky. Nastéhovali jsme se pro-
to k rodicum manzela. A nejvic nam pomdahaly financné ruzné nadace. Do ted’ mi jedna

¢

z nadaci posila penize.

Situace se zlepsila v dobé, kdy mohla zacit chodit do prace, alespont na Castecny uvazek:
»Potom co jsem nastoupila do prace, se to zacalo zlepsovat. Ted’ se se vsim vSudy dostanu
tak na 25 tisic mesicné. Co se prispevku na péci tyce, tak Kuba ma tak od deseti let 4. stu-

pen a od léta se to ma jeste zvySovat. Po zaplaceni staciondre nam z prispevku na péci
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zbyde tak devét stovek a to je asi vSechno, ale to je v poradku platit za ty sluzby, v tom ne-

vidim probléem. *

Markova matka zije se synem sama. Ta se synem, kdyz byl mladsi, navstévovala ABA
terapie i tfikrat tydné. Finan¢ni z4téz to pro ni byla velka: ,, No. Je fo tak, Ze se na to skla-
dame 1. “

Martinin otec finan¢ni stranku péce nepopisuje jako narocnou: ,, Tim, Zze Marta nema az tak
tezké postizeni, to pro nas neni financné tak moc narocné. Ne Ze bych si nevsiml toho, Ze

¢

platim stacionar, ale ve financni nouzi taky nejsem.

Pro Danielovy rodi¢e byla finan¢ni zatéz nejvétsi v dobe, kdyz byl Daniel jesté maly: ,, Tak
jako ten zacatek byl hrozné tezkej, my jsme koupili byt, uvazali jsme se k naprosto Sileny
hypotéce, vSechny penize jsme dali do rekonstrukce, takie nam pomdhala treba tchyné,

financné. Treba jsme to délali na ukor dovoleny, Ze jsme nikam nejezdili. **

Vzdélavani

Vzdélavani zacina jiz pii nastupu do materské skoly. Markova matka ma s vybérem matei-
ské Skoly vcelku pozitivni zkuSenost: ,, Ale musim Fict, Ze jsme méli super skolku. Byla teda
pro normalni deti, on chodil do specialni tridy. A tam byly naprosto skvély ucitelky. Ale

braly je takovy jaky jsou, takze s nima nijak nepracovaly.

Jakub chodil do dvou skolek ve StredoCeském kraji: ,, Pokusy tam byly, chodil do skolky

v B, tam to ale bylo priserny, takze jsme pak presli do T.

Danielovi rodice byli s nav§tévovanim matetské Skoly velmi spokojeni: ,,Dan chodil do
specialni Skolky v Praze a ja musim Fict, Ze to bylo naSe nejstastnéjsi obdobi. Oni se k to-
mu postavili tak bajecné, oni s tema détma Zili takovej normalni Zivot, oni je brali na ruzny
akce, jezdilo se na skolky v prirode, jezdilo se na tabor, jezdilo se na hory, chodili s nima
do divadla, chodili s nima plavat, byl to takovej vSestrannej rozvoj Dana a ja si myslim, Ze
on tam byl i rad. TakzZe i kdyz mél ty svy problémy, Ze se vdlel po ulici a tak, tak v zasadé to
bylo obdobi jeho velkyho posunu a my jsme tam byli ty tri roky a po téch trech letech jsme

odchazeli a mysleli jsme si, Ze to nebude az tak zly.

Martina a Jakub chodi do Skoly. Jakub je na zakladni Skole v Praze a Martina navstévuje

sttedni praktickou Skolu tamtéz.
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Marek do Skoly nechodi prezencné, matka se s nim uc¢i doma: ,, Ted’ uz tam nechodi. Ale

chodil. Chodil do dvou Skol. Ted ma individualni plan.

Jakub béhem zivota chodil na dv¢ dalsi zékladni Skoly ve StfedoCeském kraji: ,,Ja jsem
treba nabizela jedny Skole, ze vyrobim komunikacni knihu, tu oni nechtéli. Ale zase nas
posunuli nekam, ja jsem viastné rada, ze nas vystvali. Trochu mé mrzi, Ze jsem ty véci ne-
resila dal. Tam byla reditelka, ktera samozrejmé stdla za tim, Ze oni délaji vSechno nejlip,
byli jsme tam za uplny blbce, viastné jako Kuba mél rozmlaceny celo... a ja jsem rikala,
prece ho nemiiZete nechat se takhle mlatit. Na to mi rekli ,, No to autisti proste deélaj*“. Ta-
kovy odpovédi, ze jsem si to jako méla nahrat a méla jsem to resit dal. Protoze se mi nelibil
ten jejich pristup. To byla naprostd arogance, tam nam bylo receno, ze to delaj 20 let a
vSechno védi nejlip. Jak tohle ale mizou rict? Kdyz je kazdej autista jinej. Nevim, jestli to

3

bylo o nejakym egu...*

Ve druhé skole méla Jakubova matka zazitek lepsi: ,, V druhé skole si nechali néco poradit.
Jedna pani ucitelka z toho byla nadsSena. Asistentky tam bohuzel méli zdravotni sestry, kte-
ry Cekaly na diichod, byly zvykly se starat o zdravy déti ale dejme tomu, ze se snazily, v

ramci svého veku a vzdelani to néjak zvladat. *

Zkusenosti, kter¢é Markova matka nabyla v dobé&, kdy se s Markem pokousela chodit do
Skoly, popsala takto: ,, V prvni Skole to byla naprosta katastrofa. Druha Skola vypadala
presné tak, jak ja si predstavuju skolu pro autisty. Ale nebyla prinosnd, protoze oni tam
berou ty déti jako celek a nevnimaji, Ze je kazdy z nich jiny. A nevédi kolikrat co to ten au-
tismus je a pak mate ten typ ucitelii, ktery chtéji deéti jen napraskovat a to je pro né reSeni,

3

mné spis prislo, Ze si neumi poradit, kdyz to dite néjakym zpiisobem vybocuje. *

Markova matka jako divod, pro¢ Marek nechodi do skoly, uvedla: ,, Ditvod, pro¢ Marek
nenavstevuje Skolu je z toho divodu, Ze ma agresivni sklony, tak mu byl navrzen individu-
alni plan. Neni mozny, aby chodil alespon jednou tydné, tak jsme se domluvili, Ze ho budu

ucit doma ja a budu do skoly vozit jenom ukoly.

Daniel chodi na zakladni Skolu v Praze. Prvnich pét let Danielova matka popisuje jako
velmi naro¢nych: ,, Prvnich pét let byla désna krize. Ja to reknu uplné na rovinu, on byl u

pani ucitelky a asistentky, tam vznikla takova alergie, asi vzajemnd, na sebe. Ona pani
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ucitelka Dana neméla rada a nam hrozné vycitala ty Danovi probléemy, ktery byly a ktery
on delal, tak byl i utocnej na ni a ona mi treba zavolala do prace a rekla mi, Ze to bude
nekde hlasit, ze je Dan nebezpecny svému okoli. Takze pak jsem volala pani zastupkyni a
ptala jsme se ji, co jako mam teda delat. Ta mé uklidnila, Ze se nic takového nedéje. Uz
Jjsme teda vedeli, ze Dan bude muset prejit do jiné tridy. Ona byla pani ucitelka zameérend i
proti nam, ona méla pocit, Ze ho spatné vychovavame. Ona mé strasila, ze budu muset byt
s Danem zaviend doma, Ze bude Dan tak agresivni, Ze s nim nebudeme moct chodit ven. *
Po péti letech Daniel piesel do jiné ttidy: ,, UvaZovali jsme, ze zménime skolu, ale pak pan
reditel prisel s nabidkou zmény tridy. Tenkrat mi rekl, Ze to bude dobry a uklidnil mé. Dal-
Sich pét let u jiné pani ucitelky se Dan tak néjak vyklidnil. My jsme prestali chodit do skoly
se strachem, protoze Dan, kdyz se rano Sprajcnul, Ze nepiijde, nebo se valel pred skolou,
tak kdyz jsme do ctvrt hodiny po zvonéni neprisli, tak nam ta prvni pani ucitelka rekla, Ze

3

uz ho tam nechce, takze ja si musela vzit volno v praci.

Kazdy rodi¢ uvedl, ze méli ve vSech skolach rizné formy podptrnych opatteni. Jakubova
matka opét popisuje situaci na jedné ze Skol ve sttedoceském kraji: ,, Urcité mél individu-
alni plan, tam to vlastné taky fungovalo tak, ze mél jednu pani ucitelku a dve asistentky.
Ale tam spis byl problém s domluvou. Podpurny opatreni byly, ale fungovani takovy jaky
Fikam. Ze skoly chodil nastvanej, pak stacilo malinko a doma byl afekt. Ja jsem si sice na

par hodin odpocinula, ale pak to bylo jesté tezsi.

Markova matka oznacila individudlni plan, ktery Marek mél, kdyz jesté chodil do Skoly,
jako nefunkéni: ,, Ony jsou, co ja vim, dva. Jeden je uplné k nicemu, podle mé. A druhy je
lepsi, ale mam pocit, Ze je délany pro déti s kombinovanym postizenim, ale ne pro autistic-

ky deti. Takze plan mél, ale funkcni nebyl. *

Martina mé poruchu autistického spektra spolu s lehkym mentalnim postizenim, mluvi
plynule a vyznamu slov rozumi, proto pro ni podle slov jejiho otce nebylo vzdélavani tak
narocné a o podpirnych opatfenich mluvil jako o uzite¢né pomoci: ,, Tak po celou dobu
vzdelavani méla individualni plan, ale pro ni studium nikdy nebylo zas az takovy problém.

‘

Takze podpiirna opatreni méla a ve Skole si vedla dobre.*

Vétsina rodich se shodla na tom, Ze hustota sité specialnich Skolskych zafizeni je velmi

nizka. Matka Jakuba, ktera Skolu poptavala ve StiedoCeském kraji, popsala situaci takto:
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., Nevim jak je to dnes, ale kdyz to pro nas bylo aktualni, bylo jich opravdu malo. Treba ve
Skole, kam ted” Kuba chodi, pan reditel minuly rok shanél jesté néjaké prostory, kde by
mohl udélat tridu pro pét nebo Sest deti. Protoze je tam velky pretlak a je mu blby ty rodice

odmitat “

Otec Martiny se shoduje s predeslym tvrzenim, ze v dobé, kdy pro néj tato situace byla
aktualni, pocet volnych mist byl nizky: ,, V dobé, kdy to pro nds bylo dulezité, urcité neby-

‘

la. Ted uz to nesleduji, tak nevim. Doufam, Ze je to lepsi. -

Matka Marka se ve své odpovédi zaméfila hlavné na to, Ze je malo specidlnich skol, ale
jesté méne je skol, které jsou zamétené na déti s PAS: ,, Ne. Nejsou zZadny. Ale vim, Ze exis-
tuje jedna ABA Skolka. K ty nasi terapeutce takhle dochazela jedna holcicka. Podle ni to

neni uplné stoprocentni, ale sviij ucel plni celkem dobre. Takze je jedna, jinak nic. *

Danielova matka tento pocit nikdy neméla: ,,Jd jsem méla hroznou kliku, Ze jsme se tam
dostali. My jsme do Skolky byli krasné posunuti tou ranou péci. Se Skolou, do té, co chodi,
patiime spadové a diky tomu, Ze uz od malinka navstévoval jejich SPC, tak jsem to nikdy

nemusela resit. “

VSichni rodice se svymi potomky navstévovali Specidln¢ pedagogické centrum (SPC).

Jejich zkuSenosti jsou rizné.

Jakubova matka se synem v minulosti navstivila hned dvé SPC: ,, Kdyz jsme byli ve skolce
v T, tak tam jsme navstévovali SPC, tam byli velice ochotny, prijemny a empaticky. Takze
zprava z T pomohla i nam, Ze jsme méli na papire jeho dovednosti a zajmy a uz jsme to
nevideli jen my, jako rodice, ale i nékdo jiny, kdo Kubu viastné nezna tak dlouho. Taky
jsme tam byli dvakrat. Jeden den, kdyz treba nema ndladu... bylo to rozdéleny do dvou

blokii, prislo mi to jako nejvic citlivy pristup odborniku, ktery jsme do té doby zazili.

Z druhého specialné pedagogického centra tak dobry pocit neméla: ,, Vjednom SPC mi
pani tekla, kdyz byly Kubovi tak tii roky, Ze se teda uvidi, jestli to bude lehci nebo tézkej
autista. To budeme teda asi hledat néjaky ustav, kam bychom ho dali. Ja jsem nechapala,
jak muze delat v SPC... bylo to hrozné blbé receno, ale rodice jsou v té dobé hrozné citlivi

na vSechno, ale véta o ustavu byla hrozna. *
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Martinin otec ma s navstévami SPC podobné zkusenosti jako matka Jakuba: ,, Navstévovali
jsme jedno SPC, tam nam pomohli s podklady pro to, abychom mohli zazadat o prispevek
na peci.

ZkusSenosti Markovi matky jsou bohuzel pouze negativni: ,, V jednom SPC nam rekli, ze
nas nevezmou, ze nevi, co s nim maji delat. Ve druhém SPC mi pani rekla, Ze se s nim nedd
co delat, protoze mu porad dokola strkala takovy ten domecek na ctverecky a on ji to pak

hodil na hlavu. Ve tretim SPC mu chteli mérit 1Q, tak to jsem se tam s nima pohadala. Ale

tim, Ze vyuzivame ABA terapie, tak jsme SPC zas tolik nepotiebovali.

Danielova matka se synem navstévovala dvé SPC v Praze: ,, My jsme méli teda SPC ve
Skolce a paralelné s tim jsme navstevovali SPC tady u Skoly, kam ted’ Dan chodi. Takze oni
si nas tak jako vzali pod kridla v tom SPC u Skolky, na ty tii roky a pak jsme plynule presli
sem pod tohleto SPC, kde jsme vlastné zacinali v téch tiech letech.” V jednom z nich na-
v§tévovala se synem logopeda: ,, Chodili jsme tam na logopedii, ale tam jsem nevidela moc
velky posun, ale moc jsme to doma neprocvicovali, protoze on nebyl doma ochoten to pod-

stupovat. “

Nejvice ji specialné pedagogické centrum pomohlo pti zazadéani o ptispévek na péci: ,, Ale
vzdycky nam vypracovali zpravu, ktera pro mé byla dulezita, kdyz jsem Zadala o socidlni

«

davky, takze v tomhle sméru urciteé, ale jestli to Dana nékam posunulo, to nevim. *

4.4.3 Cim piitomnost potomka s PAS rodi¢e obohatila
I pfes abnormalni naro¢nost péce o potomka s PAS vSichni rodice uvedli néco, ¢im se je-

jich zivot obohatil a v ¢em se zménil.

Pro otce Martiny je nejvétsi obohaceni laska a radost, kterou mu dcera déava, také urcity
nadhled: ,, Tak ja mam vilastné jenom ji. Takze mi Martina dala do Zivota spoustu lasky a
vlastné i radosti, i presto, ze byla horsi a teézsi obdobi, bylo jich méné, nez téch, kdy si uzi-
vame u more nebo tieba jenom doma. Taky jsem se naucil si vazit malickosti, problémy

vetsiny lidi jsou pro mé celkem zanedbatelné a ve svém zivoté je za problém nepovazuji,

vvvor

3

vithbec ne. *
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Jakubova matka pozoruje, ze diky synovi umi byt Stastna: ,, Myslim si, Zze umim byt diky
nemu Stastna. Jak jsem neméla to prostredi takovy stabilni, tak jsem méla porad pocity, Ze
mi neni dobre a nevédela jsem proc. Tak ten Kuba, jak je to s nim sloZity, mé naucil si uzi-

vat ty okamziky, kdy je klid a kdy se usmiva. A toho je vetsi polovina. “
Markova matka odpoveéd’ shrnula pouze do tii slov: ,, Viastné o vsechno.

Danielovi rodi¢e se shodli na tom, Ze se jejich Zivot obohatil o spoustu lidi. Matka uvedla:
,,On prindsi i pozitivai véci do nasi rodiny, kdyz zacne mit dobrou naladu a tak, tak je to

takovy hezky, Ze si clovek uvédomi takovy ty hodnoty, Ze viastné miize byt hiir.

1 to, Ze jsme se setkali se spoustou uzasnych lidi. Treba s lidma, ktery se nam o Dana v prii-
béhu zivota starali a ti maji to svoje velké srdce a ohromné kristalovou dusi a ja si tako-
vych lidi nesmirné cenim, kdyby nebylo Dana, tak bych se s takovyma lidma nikdy nesetka-
la. “ Zivot Danielova otce se obohatil o porozumeni: ,, Clovek se naucil vice rozumét pro-
bléemum lidi, kteri maji také déti s postizenim a taky to, Ze jsme potkali spoustu skvélych
lidi.

Jednotlivi respondenti se ale diky svym potomkiim zménili 1 po osobnostni strance. Jaku-
bova matka: ,, Urcité jsem se naucila byt samostatnejsi. Chodim sama do kina, do diva-
dla... mam mnohem vic sebediivery, a kdyz se pak clovek podiva na to, co s tim Kubou

I3

v§echno zvladnul, obéhal, zaridil a vyresil. Tak vam vzroste sebevédomi. *

Martinin otec ma pocit, Ze je vice trpélivy: ,, Myslim, Ze jsem se svym zpusobem naucil byt

¢

vice empaticky. Také mam vice trpélivosti. *

Markova matka popisuje, Ze se ji diky synovi zménil Zebticek hodnot: ,, No urcité tim jak
uz se s nikym necrcam, nemam na to cas. Mate Zebricek hodnot hozeny uplné jinak. Diky
ABA terapiim jsem vypustila spoustu nepotiebnych lidi z okoli. A taky mé Marek uci trpéli-

vosti. Ja jsem nebyla trpéliva nikdy, poslednich 13 let se to porad uc¢im a zlepsuju se. *

Danielova matka je diky synovi tolerantnéjsi: ,, Mé Dan naucil vetsi toleranci k ostatnim
lidem, ja uz dneska lidi nesoudim, protoze kazdy si néco neseme a kazdy mame néejaky pro-
blém a jestli je pro nékoho problém to, Ze ma nemocny dité a pro nékoho to, zZe se jeho dité
nedostalo na vysokou skolu, to je jedno, ve findle pro kazdyho z nich je ten problém néja-

kym problémem a ja jsme se naucila nesoudit. Zarovein mé to asi i posunulo ve vybéru lidi,
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se kteryma se stykam. Ten svuj cas se ted snazim rozdelovat mezi lidi, se kteryma je mi

dobre a kterym miizu i ja treba pomoct. *

Danieltiv otec cestu popisuje jako zkouSku osobnosti: ,, My jsme se diky tomu naucili uplné
Jinak vnimat a pristupovat k lidem s postizenim. Asi je tohle cely jedna velka zkouska odol-
nosti, kterou jsme prochazeli s odienejma usima. Myslim urcite, Ze jsme se diky Danovi

naucili néjaky trpélivosti a mozna i néjakymu nadhledu. *

4.4.4 Planovani budoucnosti v rodinach s potomkem s PAS
Posledni oblasti, na kterou se autorka v rozhovorech zaméfila, bylo planovéani budoucnosti.
K tomu se vdzou otazky jako: Kdo se postara o potomka, kdyz ja nebudu moci/budu ne-

mocny? Kde bude mé dit¢ jednou bydlet? A podobné.

Danielovu matku napadla prvni myslenka na synovu budoucnost hned ve chvili, kdy se
dozvédéla, Ze ma poruchu autistického spektra. Jeho otec nad tim zacal poprvé premyslet
pozdgji: ,, Rekl bych, ze to bylo v dobé, kdy uz bylo jasny, Ze se Dan uz moc nezméni, pokud
Jjde o jeho postizeni, ale kdy to tak bylo, to bych hadala, kdyz reknu v 10/12 letech jeho? *

Pro otce Martiny byly zlomové 18 narozeniny jeho dcery: ,, Nejsilnéji mé to dobéhlo, kdyz
bylo Marté osmnact let, to uz mi zacalo pomalu dochazet, Ze se to blizi. Idedlné bychom
chtéli néjaké chranéné bydleni, protoze ona na to ma, uvari si lehka jidla, dokaze se vyspr-
chovat a dokaze mit urcitou zodpovédnost, myslim to tak, zZe vi, Ze od pondéli do patku se
chodi do skoly, sama si nastavi budik, vstane, oblikne se a tak. Ale to chranény bydleni by
chtélo zacit shanét uz ted nekdy, v horizontu tFeba péti az deseti let, abych ja byl pri sile a

ona si tam zvykla. A to mné tak néjak doslo, kdyz bylo Martine téch 18.*

Jakubova matka nad budoucnosti za¢ind intenzivné pfemyslet az poslednich par mésict.

Péce o Jakuba je podle ni ¢im dal naro¢néjsi a doma uz ta situace prestava byt zvladatelna.
S plénovanim budoucnosti potomka s postizenim se nesou i obavy s tim spojené.

Danielova matka je z budoucnosti svého syna velmi nervozni: ,, Mdam velky obavy. Tim, Ze
Dan nemda sourozence, to mate pocit, Ze porad z ty rodiny nékdo zustava a tieba na to do-
hlidne. Ale my ted’ délame to, Ze mu hodné Setrime, ale ¢lovek ma strach, abychom to dob-
e pravné pojistili, a on o né neprisel. Zatim jsme na prvaim kroku, kdy Dan piijde do celo-

rocniho zarizeni. “
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Danieltiv otec nad budoucnosti ptemysli jinak: ,, No tak obcas, kdyz to cloveku prijde na
mysl, tak si uvédomuju, Ze ta perspektiva neni rizova. Uvédomuju si, Ze jsem v tomhle asi

moznd jinej, ale mé nestresujou veci, ktery jsou jesté daleko prede mnou. “

Podobné obavy z budoucnosti jako ma Danielova matka ma i otec Martiny: ,, Bojim se to-
ho, Ze nenajdeme potrebné zarizeni nebo ze nds, nebo teda Martinu, vypece clovek, ktery
bude mit na starosti stranku financi a treba néejakého majetku. Ale to muzu vybirat podle

sveho nejlepsiho véedomi a svédomi a stejné nebudu mit nikdy jistotu.

Kazdy z rodi¢h pfemysli nad tim, kdo se postard o jeho potomka s postizenim, aZ oni ne-

budou moci.

Jakubova matka si budoucnost svého syna piedstavuje takto: ,, Mam sestru o dvanact rokii
mladsi, takze si dovedu predstavit, Ze kdyby se mi néco stalo, tak bych ji poprosila o néjaky
pravni dohled, starost o penize, ktery mu jako odkdazeme, ale fyzicka péce, to ne. On je Ku-
ba ani nezna. Ja se se sestrou potkavam tady v Praze, takze Kuba vi, Ze néjaka teta existu-
Jje, ale vztah k ni nema. Takze bychom mluvili spis o néjaky formé porucenstvi nebo tak
néco, jd jsem s ni jesté o tom nemluvila. Ale myslim, Ze to pro ni nebude problém, protoze
Jji pripravim na to, Ze to neni o tom, Ze bude shanét néjaky zarizeni a bude se o néj muset

«

kazdy den starat. Spis jde o ty finance a prava no. *

Markova matka ma jesté starSiho syna, ktery matce sdm oznamil, Ze se o svého bratra po-

stara: ,,Jeho bracha. Ja nechtéla, ale on sam mi to rekl. Slibil mi, Ze ho nikam nestréi a to

vvvvvv ¢

Martinin otec se o péci o dceru déli se svou byvalou manZelkou. Nad tim, kdo bude poruc-

nikem jeho dcery v budoucnu, jesté nepremyslel.

Danielovi rodice si budoucnost syna piedstavuji takto: ,, My si myslime, Ze to bude muset
byt tak, ze bude v celorocnim zarizeni, jako se ted do néj chysta a néjaky porucnik, ale kdo

to bude, to jesté nevim.

4.5 Vyzkumny zavér
Cilem vyzkumné c¢asti této bakalaiské prace bylo zjistit a zmapovat, jakym zplsobem se

pecujici osoby vyrovnaly s faktem, Ze maji potomka s poruchou autistického spektra, co

57



rodinam pomahalo, jakym zpisobem se rodiné zménil kazdodenni chod a také to, jaké maji

jednotlivé pecujici osoby plany do budoucnosti.

4.5.1 Jakym zpiisobem se zménil Zivot pecujicich osob po narozeni potomka s PAS?

Kazdy z participanti, ktery byl osloven pro vyzkum v této bakalarské praci, ma sviyj jedi-
necny piib¢h, stejné tak jako kazdy z potomki, o kterém je v praci zminka je jedinecny
svou formou PAS. I pfes jedinec¢nost zivotnich piib&éhtll a riiznorodost jednotlivych projevi

a stupnill postizeni se vypovédi participantd v urcitych ohledech shodovaly.

VSichni z participantl se shodli na tom, ze ur€itych symptom si u svych potomku vS§imali
diive, nez se dozvéd¢li, Ze ma jejich potomek PAS. Jednotlivé popisy byly rliznorodé, ale
shodovaly se naptiklad v tom, Ze jejich déti nenavazovaly o¢ni kontakt nebo jevily vétsi
zajem o véci nez o lidi.

Po zjisténi diagnozy PAS se u jednotlivych rodi¢l objevovalo nékolik pociti. Stres, samo-
je?<. Jako potiz v t& dob¢ rodice brali hlavn¢é neinformovanost a vSeobecny nedostatek in-

formaci nejen o samotném onemocnéni, ale 1 o ptipadnych moZnostech pomoci.

VétSina tcastnikll vyzkumu se shoduje na tom, Ze pro n€ nejvétsi prvni pomoci v dobg,
kdy se dozvédéli, Ze ma jejich potomek poruchu autistického spektra, byla rana péce. Jedna
ucastnice jako nejvétsi pomoc v tplném zacatku vnima jedno z prazskych center pro po-

moc rodinam s détmi s PAS.

Podle vSech rodi¢li je nemozné se na situaci jakkoli pfipravit. VétSina participantl se
s faktem, Ze maji dit¢ s PAS, vyrovnala. Jedna matka uvedla, Ze je pro ni velmi tézké az

nerealné se s tim smifit.

Mezi jednotlivymi ucastniky vyzkumu se na téma komplikaci v péci €asto opakoval pojem
byrokracie. Pro rodice bylo velmi naro¢né ziskat vS§echna potiebna opravnéni, pfispévky a
podobné. Dalsi, vcem vidi rodi¢e komplikaci, je agresivita jejich potomkul. Posledni

z komplikaci, kterou rodi€e uvedli, je nedostatek informaci.

VSsichni rodic¢e se shodli na tom, ze se kazdodenni chod domécnosti Uiplné zménil. Jedna

.....

rezim na velmi strukturovany.
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Vsichni tcastnici vyzkumu se shoduji na tom, ze okruh jejich pratel se v disledku postize-
ni jejich ditéte obmeénil. Toto je jedna z oblasti, kterou vSichni Gc¢astnici vyzkumu hodnoti

pozitivne.

Dovolené jsou s détmi s PAS velmi naro¢né, ¢ast rodin se svymi détmi nemohla a nemtize
dodnes cestovat na vice dni, proto voli spiSe moznosti celodennich vylett do pfirody. Dvé

rodiny jezdi se svymi potomky na dovolenou i na vice dni.

Kazdy z rodict se snazi alespoii trochu ¢asu vénovat sdm sobé¢ a relaxaci. I pfesto, Ze je to
s détmi s PAS narocné, se skoro vSem rodi¢lim dafii si pro sebe vyhradit néjaky ¢as. Formy

odpocinku jsou razné.

4.5.2 Jaké sluzby a moznosti podpory rodi¢iim potomka s PAS pomahaji?
Tti ¢tvrtiny rodin uvedly, Ze nejucinnéjsi pomoci jen v Uplném zacatku byla rand péce.
Jedna Ucastnice vyzkumu uvadi jako nejucinnéjsi centrum, které pracuje s rodinami s dité-

tem s PAS v Praze.

Dalsi ze socialnich sluzeb, které tcastnici vyzkumu vyuzivaji, jsou osobni asistence, ty-

denni stacionaf, odlehCovaci sluzby.

Mezi terapiemi se objevuji ABA terapie, videotrénink, kraniosakralni terapie nebo homeo-

patie.

Socialni sluzby hodnoti participanti jako velmi prospésné, at’ uz pro né samotné, nebo pro
rozvoj jejich potomkl. ABA terapie vyuziva jedna participantka, ta je hodnoti velmi pozi-
tivn€. Videotréninky jsou podle jedné z ucastnic vyzkumu prospéS$né. Danielovi rodice

hodnoti terapie spiSe neutralné.

Kazdy z potomkti ucastnikii vyzkumu navstévoval matetskou Skolu. Zde se nazory a zku-

Senosti velmi razni.

VSsichni také navstévovali zdkladni Skolu. Zde jsou nazory opét velmi rliznorodé. Od na-
prosto otfesnych zkuSenosti po maximalni spokojenost jednotlivych participantd.

Cely vyzkumny vzorek rodicl se shoduje na tom, Ze nejvetsi piinos specialné pedagogic-
kych center pro né byl ve chvili, kdy potfebovali podklady pro zazadani o ptispévek na

péci a jiné socialni davky.
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4.5.3 Co rodic¢im role pecujici osoby dala?
Vsichni rodi¢e se shoduji na tom, ze i1 kdyz je péce o jejich potomka velmi naro¢na, at’ uz

fyzicky nebo psychicky, jsou véci, o které se jejich zivot obohatil.

U n¢kolika rodict je shoda na obohaceni o nové pratele, rodi¢e udéavaji, Ze se jim rozsifil

okruh znamych.

Dale se rodic¢e shoduji v tom, Ze jsou vice tolerantni a empaticti. Také se Casto objevuje
urc¢ita forma nadhledu a cast udalosti, kterd by vétsin€ lidem v jejich okoli ptfipadal jako

problém, pro né problémem ve skutecnosti neni.

4.5.4 Jaké maji rodice déti s PAS nadéje a obavy do budoucna?
Planovani budoucnosti je pro rodi¢e déti s postizenim velkou otazkou, proto neni divu, ze

si ji pokladaji i rodice, ktefi se zcastnili vyzkumu pro tuto bakalafskou praci.

Obdobi, kdy zacali myslet na budoucnost svého potomka, jsou velmi individuélni, od zjis-

téni diagnozy ptes dosaZeni plnoletosti potomka.

Obavy, které se s planovanim budoucnosti poji, jsou rizné. Polovina rodic¢i se boji, aby

jejich potomka v budoucnu nékdo neokradl o penize, kter¢ mu odkazou.

Vétsina rodic planuje umistit potomka do celoro¢niho stacionafe nebo do chranéného

bydleni. Jedna z matek vi, Ze se o potomka postara jeho bratr.

Jedna z matek se svym pristupem k planovani budoucnosti vyrazng¢ 1isi od pfistupl ostat-
nich rodict. Jejim cilem je pracovat se svym synem hlavné v pfitomnosti tak, aby ho dosta-
la na jeho pomysIny vrchol. Tim, Ze ho v priibéhu raného détstvi a dospivani uc¢i kazdo-
dennim navyktm a ¢innostem tak ,,ulehcuje* praci lidem, ktefi s nim budou zit v budouc-
s PAS umél fict, co chce a co potiebuje, co si pieje, aby si umél dojit na WC a aby si osvo-
jil alespoil zaklady hygieny (€isténi zub, sprcha — s dopomoci, a podobné.). Nad budouc-
nosti premysli v kontextu celého zivota svého syna, fidi se heslem ,,co se v mladi naucis,

ve stafi jako kdyz najdes®.

Ostatni z rodi¢h premysleji a planuji budoucnost svého potomka hlavné v oblasti bydleni a

financi. Rodi¢e chtéji v idedlnim pfipadé najit kvalitni celoro¢ni stacionat s lidskym pfi-
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stupem a s lidmi, ktefi budou mit jejich potomka radi. Dési je pfedstava, ze by méli jejich
potomci bydlet v zafizeni, které ptipomina ustav. Z finan¢niho hlediska c¢ast rodict spoléha
na své piibuzné, ktefi budou mit za potomka s PAS finan¢ni zodpovédnost. Jedni rodice

mluvi o poru¢nikovi pfidéleném statem.

Béhem psani této bakalarské prace byl jeden z potomki vzhledem k povaze jeho chovani
hospitalizovan na zadost rodict v 1ékarském zatizeni. V pribéhu pobytu tamtéz se rodi¢tim
s pomoci feditelky tydenniho stacionare, kde syn do t€ doby pobyval, podatilo najit celo-
ro¢ni zafizeni se zvlastnim reZimem, které se zamé¢tfuje na osoby s PAS se sklony k agre-

sivnimu chovani.

Z této bakalarské prace je patrné, Ze planovani budoucnosti v rodinach s potomkem s PAS
neni vibec jednoduchd zalezitost. Rodice se v praxi potykaji s nespoctem slozitych otazek,
na které jen tézko hledaji odpovédi. I pfes narocnost dané¢ho Zivotniho obdobi se feSeni

budoucnosti zadna z rodin nemtize vyhnout.
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Zavér

Cilem této bakalaiské prace bylo prozkoumat a nasledné analyzovat a popsat Zivot rodicu,
kterym se narodil potomek s poruchou autistického spektra. Pomoci polostrukturovanych
rozhovorti se tfemi matkami a dvéma otci zjistit, jaky vliv mél potomek s PAS na kazdo-
denni zivot rodiny, jaké mély rodiny moznosti vyuzivat socialni sluzby, co se jim béhem
zivota jevilo jako tuskali, jak probihalo vzdélavani jejich potomki, ale také to, v em jim

jejich potomek obohatil zivot.

V teoretické Casti se autorka vénuje vSeobecné problematice rodin s ditétem se zdravotnim
postizenim. V dalSich kapitolach se autorka vénuje problematice osob s PAS, jaké jsou

projevy, jaké jsou dostupné formy péce a terapii a podobné.

Prakticka ¢ast se vénuje ¢tyfem rodindm a jejich Zivotnim piibéhtim o souziti s potomkem
s PAS. Pro vyzkum autorka zvolila metodu polostrukturovaného rozhovoru, diky kterému

ziskala odpovédi na otazky, které se vénuji ctyfem kategoriim:

1. Zmeéna zivota s potomkem s PAS

2. Co rodi¢im a potomkovi s PAS pomaha a co naopak chybi
3. Cim piitomnost potomka s PAS rodige obohatila
4

Planovani budoucnosti v rodinach s potomkem s PAS
Jednotlivé kategorie odpovidaji na stanovené vyzkumné otazky.

I ptes originalitu a jedinecnost kazdého z rozhovort je ziejmé, ze se kazdodenni Zivot v ro-

dinach zménil u v§ech Gcastnikll vyzkumu.

Z rozhovorl vyplyva, Ze neni moZné se na takovouto zivotni situaci jakkoli pfipravit, da se

s ni ale vyrovnat a nakonec zit §t'astny a plnohodnotny Zivot. Pro vétSinu rodi¢t byla nej-

vvvvv

Co se oblasti planovani budoucnosti tyCe, z vyzkumu vyplyva, Ze je to velmi citlivé téma,

které se rodiCe snaZzi fesit po vétSinu Casu Zivota. VSichni G€astnici vyzkumu uvedli, Ze nad

budoucnosti svého potomka ptfemysleji prakticky na denni bazi.
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Tato bakalaiska prace pomohla autorce dostat se hloubéji do problematiky souziti s osobou
s poruchou autistického spektra. A pomohla ji dale se rozvijet v oblasti specidlni pedagogi-

ky, ktera v ni vzbuzuje nejvetsi zajem.

Z vyzkumné ¢asti by se tedy dala odvodit n¢jakd doporuceni pro praxi. Jednim z nich je
napiiklad nutnost zahusténi sité pobytovych socidlnich sluzeb. U rodi¢i je velka poptavka
predevsim po celoro¢nich stacionatich a to hlavné v obdobi dospélosti jejich potomk, kdy

uz je pro rodice velmi naro¢né se o své déti starat.

Jako dal3i nedostatek autorka vidi i nevédomost §irsi spoleénosti. Rada participantt uvedla,
ze se jak v roding, tak u cizich lidi setkava s odsuzovanim. Velmi Casto se rodic¢e dostavaji
do kontaktu s lidmi, podle jejichz nazoru jsou jejich déti nevychované a oni jsou neschopni

rodice.

Poslednim bodem a doporucenim pro praxi, které sice neni primarné fesSené ve vyzkumné
Casti této prace, ale autorka se s nim setkava prakticky na kazdodenni bazi v zaméstnani, je
edukovat budouci 1ékafe, aby byli ochotni a schopni efektivné vySetfit a osetfit osoby
s PAS. U lidi s poruchou autistického spektra neni neobvyklé, Ze na pfitomnost 1ékare rea-
guji agresivitou nebo kiikem, proto velké mnozstvi 1€kaiti odmita oSetfit dit€ ¢i dospélého
s PAS. Jedna z participantek tuto situaci se synem ftesi tak, Ze ho bere s sebou, kdyz jde
ona na néjakou prohlidku a syn se pouze diva. Diky tomu, Ze s matkou chodi ke kazdému
lékafi, potom vi, ze mu nehrozi Zadné nebezpeci a zakladni kroky na preventivnich pro-

hlidkach zvlada bez agrese.
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Pfiloha ¢. 1

Vyzkumné otazky — rozdéleni rozhovoru

Jakym zpiisobem se zménil zivot pecujicich osob po narozeni potomka s PAS?

69 73' 89

9,10,11, 12, 13,14

Jaké sluzby a moznosti podpory rodi¢iim potomka s PAS pomahaji?

15,16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 24

Co rodic¢tim role pecujici osoby dala?

25,26

Jaké maji rodice déti s PAS nadéje a obavy do budoucna?

27, 28,

29, 30, 31

Polostrukturovany rozhovor — plivodni verze

—

W © Ny kv

—_
—_ O

12.
13.

Kolik je synovi/dcefi let?

Ma néjaké sourozence?

Ma sourozenec néjaké specialni vzdélavaci potieby?

Kdo se jesté podili na vychové vaseho potomka?

Jak k diagndze ptistupuji prarodice?

Kdy a podle ¢eho jste poznali, Ze se synem/dcerou neni néco tak, jak by mélo byt?
Co jste si pomyslel/a jako prvni, po sdéleni diagndzy potomka?

V ¢em je podle vas péce o Cloveéka s PAS komplikovana?

Co, nebo kdo vam tehdy nejvice pomohl?

. Je mozné se viibec na takovou informaci pfipravit/vyrovnat se s ni?

. Jakym zplisobem se projevil fakt pfitomnosti ditéte s PAS na dennim chodu do-

macnosti?
Jakym zplisobem se proménily vztahy s ptateli a Vas socidlni zivot?
Jezdite na dovolené/vylety? Vsichni, nebo po dobu dovolené vyuzivate pomoci so-

cialnich sluzeb?
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14.
15.
16.

17.

18

20.
21.

22.
23.
24.
25.

26.
27.
28.

29.
30.
31.
32.

Mate néjaky zplisob, jakym se starate o sebe a o své dusevni i fyzické zdravi?
Navstévoval Vas syn/dcera matetskou skolu?

Kam chodi Vas syn/dcera do Skoly? Pokud Skolské zafizeni nenavstévuje, z jakého
divodu?

Meél Vas syn/dcera ve skole néjaka podplrna opatteni? Jaka?

. Je podle Vas sit’ specialnich matetskych a zakladnich kol dostacujici?

19.

Navstévovali jste se synem/dcerou néjaka poradenska zafizeni? Byla tato zkuSenost
piinosna?

Vyuzivali jste moznosti rané péce? Jakym zpisobem?

Vyuzivate moznosti socidlnich a odlehcovacich sluzeb pro osoby s poruchou autis-
tického spektra?

Vyuzivate moznosti terapii pro osoby s poruchami autistického spektra?

Jak zvladate finan¢ni naro¢nost terapii/odleh¢ovacich sluzeb/stacionare?

Pomahaji tyto sluzby/terapie Vam i Vasemu synovi/dceti?

Myslite si, Ze Vas pfitomnost syna/dcery s PAS zménila po charakterové strance?
Pokud ano, jak?

Je néco, o co se Vas Zivot diky pfitomnosti syna/dcery s PAS obohatil?

M3 V4as syn/dcera ve svém zivot¢ 1 jinou pecujici osobu?

Pokud ano, uvazovali jste nad tim, zda by se tato osoba nemohla postarat o Vaseho
potomka v budoucnu?

Pokud ne, uvazovali jste nad tim, kdo bude o syna/dceru v budoucnu pecovat?
Mite n¢jaké obavy z budoucnosti?

Kdy jste poprvé zacali pfemyslet nad budoucnosti vaseho potomka?

Chtél/a byste zminit néco, co v nasem rozhovoru nezaznélo a je to podle Vas dule-

Zité?
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Piloha ¢ 2

Ptepis rozhovoru

Pecujici osoba: matka
Fiktivni jméno ditéte: Jakub

Veék ditéte: 15 let

Datum uskute¢néni: 20. 2. 2024

Délka rozhovoru: 80 minut 39 sekund

Forma ptepisu: Selektivni protokol

Jakub nema sourozence. Rodina bydli ve Sttedoceském kraji. Matka pracuje jako zdravotni
sestra, otec pracuje ve strojirenstvi ve sménném provozu. Na péci a vychoveé Jakuba se
podili primarné matka. S rodi¢i matky Jakub prakticky neni v kontaktu. Podle rodici otce
je Jakub nevychovany a celou problematiku poruch autistického spektra podle Jakubovy

matky nechapou.
V: Kdy a podle ¢eho jste poznali, ze se synem/dcerou neni néco tak, jak by mélo byt?

P: No kolem toho druhého roku se nevyvijela tec, jeli jsme hodné knizky, ty jsme pouziva-
li denné, ale fe¢ se nevyvijela. Taky se kolem dvou a ptll roku objevil regres, kdy se zacal
pocuravat, byl neptitomne;j, vadili mu lidi, kdyZ zazvonili, nekoukal se do o¢i a zacal se tak

vSeobecné vzdalovat
V: Jasné. A co jste si pomyslela jako prvni, po sdéleni diagnozy potomka?

P: No ja jsem se jakoby cejtila sama, protoZe jsme se vlastné presté¢hovali z velkyho mésta
Hradce Kralové, kde jsem pracovala jako détska sestficka, takze bych méla 1 néjakou pod-

poru kolegt, poradit se, kam dal smétfovat, n¢jaka rana péce... tak jsme se vlastné preste-
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hovali do mésta, kde jsem nikoho neznala, kde jsem neméla podporu rodiny a nikdo nam

s Kubou napomahal, takze takova panika, co vlastné budu d¢lat.

V: Jasné, chapu, to muselo byt slozité. Kdyz to tak zpétné hodnotite, v ¢em je podle vas

péce o cloveéka s PAS komplikovana?

P: No, jsou asi dva sméry. Sehnat néjaky dobry zafizeni nebo mit podporu né&jaky skoly,
coz taky neni jednoduchy najit né¢jaké zatizeni a jest¢ aby se mu tam libilo a byl spokojeny.
Pak taky ta byrokracie, nez Clovek ziska néjaky diagndzy, aby se ¢lov€k mohl posunout
dal, aby uz mél n¢jaky vyjadieni, néco na papife. Dat tomu systému védét, aby byl ptispé-

vek na péci, protoze ¢lovek uz je doma, nemize pracovat.
V: Takze komplikovany vam na tom pfijde nas systém, ne samotna péce o Kubu?

P: Jo. Systém vam vlastné nepomuze, pokud dostatecné nenaléhate a nejste dostatecné sly-

Set, nebo jak to mam fict. Ale péce o Kubika ndro¢na je, ale tohle pro m& bylo mnohem

vvvvvv

V: To je zajimavé. Byl tam v té€ dobe n€kdo pro Vas? Kdo Vam nejvice pomohl?

P: Asi pani S. v jedné Prazské organizaci zamétené na praci s autistama. Tak néjak jsem
méla dojem, Ze vi, o ¢em mluvi, tam jsem se cejtila asi nejlip. Vysvétlila mi, Ze nepotiebu-
je diagnoézu pro to, aby védéla, ze je Kuba autista, Ze ta diagndza je hlavné kvili penéziim

a riznym dal$im diikaztim a byrokracii. Dodala mi odvahu. Poradila mi i s nadacema a tak.
V: Dobfte. A je viibec moZné se na takovou informaci pfipravit/vyrovnat se s ni?

P: Myslim si, Ze asi ne. Ze se ¢lovék n&jak nauéi s tim fungovat, n&jak se s tim szije, ale
piipravit urcité ne, protoze téhotenstvi probihalo v potfadku, ja jsem jeste v té dobe dostu-
dovavala na diplomovanou détskou sestru. Spis jsem si fikala, ze kazdy dit€ je individualni
a taky, Ze jsou kluci tfeba pomalejsi... Ale manzelova sestfenice je ucitelka ve Skolce, kde
méli jednoho klucinu s autismem. Takze ona nds pfivedla na tu myslenku, takZe to jsem

piijala hned a zacala jsem si hledat informace.

V: Jasné. Dokézala byste popsat, jakym zptisobem se projevil fakt ptitomnosti ditéte s PAS

na dennim chodu domacnosti?
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P: Rekla bych, Ze se mu viechno podtidilo. Vlastné &lovék ngjak fungoval. Pomémné brzo
jsme méli karticky a pevnej rezim. Ze zac¢atku rozumél mluveny teci tak z 10-15%. Takze
vSechno bylo takovy pomalejsi, byla jsem s nim doma, takze jsem na to méla prostor, sou-
rozence nemél, takze to nikoho neomezovalo, jenom manzela, ale ten uz se s tim taky

srovnal.
V: Jasn€. Mate pocit, ze se Vam proménily vztahy s prateli a Vas socialni zivot?

P: Urcité jsem poznala spoustu novych lidi a samoziejmé, Ze tim, Ze se ¢lovek vénuje tomu
ditéti a Kuba prosté jakoby né&jak navstévy doma — nebylo mu to Gplné piijemny. Tak vo
néjaky lidi ptijdete, ale proméni to velice, udélate si néjaky okruh lidi, ktery vam ziistanou
na dlouho, néktery to nevydrzej, protoze se s nima nevidate, nejezdite s nima na hory, ne-
jezdite spolecné€ na kola, jako zasdhne to hodné. Tfeba manzel je samotaf, takze ten moc
pratel nemé¢l. J& zase diky tomu vSemu, kam jsem se dostala, mezi vSechny ty lidi kam
jsem se dostala, tak bych fekla, Ze m¢ to obohatilo. Ja jsem se zase hodn¢ st€hovala, takze
nemam uplné problém s poznadvanim novych lidi. Ja se ve volnym ¢ase snazim ty lidi ak-
tivn€ vyhledavat, takze ja to tolik nepotiebuju. Nekdy musi ¢lovék nasadit masku, protoze
by byl nékdy smutnej, nebo zoufalej... Je dulezity si vybirat lidi, ktefi vas nevysavaj, ne-
hazeji na vas jen zbytecny problémy, ktery nechtéj fesit. No, nastésti mam jen jednu stézo-

vaci kamaradku, ale u té to chapu. Ale provéti to lidi v blizkém okoli.
V: Je to takové pfirozené sito na lidi.
P: Pfesné tak (smich)

V: Jezdite na dovolen¢ nebo na vylety? A jezdite jako celd rodina, nebo vyuzivate pomoc

socialnich sluzeb?

P: Na vylety malo, spis$ ja s Kubou, manZzel na to neméa moc energii, ten nechce hledat novy
cile. A na dovoleny jsme nejezdili. Nebylo to s Kubou mozny, nechtél jist v cizim prostie-
di. Tim ze bydlime na vesnici, mame velkou zahradu, kolem pole a lesy, tak jsme to ani

tolik nepotiebovali.

J& jsem jezdila vzdycky v Cervnu se svym tatinkem na dovolenou. Ale jako rodina jsme

nejezdili.

V: Aha, zajimavé. A navstévoval Vas syn mateiskou Skolu?
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P: Pokusy tam byly, chodil do Skolky v Boleslavi, tam to ale bylo pfiSerny, takze jsme pak

piesli do Turnova.

V: A chodi Kuba do skoly?

P: Ano, ted’ chodi na zakladku tady v Praze.

V: M¢l nebo ma Kuba v prubéhu vzdelavani néjaka podplrna opatreni?

P: Urc¢ité mél individuélni plan, tam to vlastné taky fungovalo tak, Ze mél jednu pani uci-
telku a dvé asistentky. Ale tam spi§ byl problém s domluvou. Oni ho tfeba nechali se mla-
tit, pfisla jsem si pro néj a slysSela jsem ty rany, tak jsem se ptala co se dé€je, fekli mi, ze
sedi sdm v mistnosti, pfed sebou talif jidla a Ze se mlati. My jsme z ty $koly odesly, proto-
ze sice tydlety vSechny véci byly, ale néjak jsme se nedokazali domluvit, aby nam to dité
nenechali se poSkozovat, nechtéli ho brat na vylet... podplrny opatfeni byly, ale fungovéani
takovy jaky tfikam. Ze Skoly chodil nastvanej, pak stacilo malinko a doma byl afekt. Ja

jsem si sice na par hodin odpocinula, ale pak to bylo jesté t€zsi.
V: KdyzZ to zpétn¢ hodnotite, myslite si, Ze je sit’ matetskych a zdkladnich skol dostacujici?

P: Nevim jak je to dnes, ale kdyZ to pro nas bylo aktuélni, bylo jich opravdu malo. Tteba
ve Skole, kam ted’ Kuba chodi, pan feditel minuly rok shanél jesté n&jaké prostory, kde by
mohl ud¢lat tfidu pro pét nebo Sest déti. Protoze je tam velky pretlak a je mu blby ty rodice

odmitat.
V: Byli nebo jste s vybérem skol spokojeni?

P: Ja jsem tfeba nabizela jedny Skole, Ze vyrobim komunika¢ni knihu, tu oni nechtéli. Ale
zase nas posunuli nékam, ja jsem vlastné rada, Ze nas vystvali. Trochu mé mrzi, Ze jsem ty
véci neteSila dal. Tam byla feditelka, kterd samoziejmé stala za tim, Ze oni délaji vSechno
nejlip, byli jsme tam za uplny blbce, vlastné jako Kuba mél rozmlaceny Celo... a j& jsem
tfikala, pfece ho nemiiZzete nechat se takhle mlatit. Na to mi fekli ,,No to autisti prosté d¢-
laj*“. Takovy odpovédi, ze jsem si to jako méla nahrat a méla jsem to tesSit dal. Protoze se

mi nelibil ten jejich piistup.
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My jsme do skoly pozvali Romanu na supervizi. Protoze jsme zjistili, ze se tam Kuba uz
mésic mlati do hlavy a nikdo nam to netekl, protoze to nejdiiv délal tam a pak to zacal

dé¢lat i doma. Tam mi bylo feceno presné, autisti to d€laj.

V Turnové si nechali néco poradit. Jedna pani ucitelka z toho byla nadSend. Asistentky tam
bohuzel méli zdravotni sestry, ktery ¢ekaly na dichod, byly zvykly se starat o zdravy déti,
ale dejme tomu, ze se snazily, v ramci svého véku a vzd€lani to néjak zvladat. Ale tfeba
v ty Boleslavi to byla naprosta arogance, tam nam bylo feceno, ze to délaj 20 let a vSechno
védi nejlip. Jak tohle ale miizou fict? KdyZ je kazdej autista jinej. Nevim, jestli to bylo o
n¢jakym egu...

J& jsem tieba nabizela, Ze s nima pojedu na néjaky vylet, protoze ho nechtéli nikam brat. Ja
jsem v ty dobé€ vlastné nepracovala... fekli ndm, Ze ne, Ze by to bylo jesté horsi. Pfitom my
jsme s Kubou jezdili vlakem a hrozné radi. Takze ja jsem byla ochotnd, 1 kdyz vim, Ze
bych je asi Stvala, ale ja jsem chtéla, aby byl Kuba s nima, ale to nechtéli. Boleslav teda ale

byla zapikana, ale to platilo i pro $kolku i pro skolu.

Ale Tady v Praze jsme spokojeni moc. Kuba se do Skoly t&si, pani ucitelky 1 asistentky
s ndmi spolupracuji a jsou neuvéfitelné ochotni. Ale pro mé je nejdilezité;si, Ze vidim, Ze

to Kubu ve skole bavi a tési se tam.
V: A navstévovali jste s Kubou néjaké poradenska zatizeni? Byla tato zkuSenost pfinosna?

P: Kdyz jsme byli ve skolce v Turnov¢, tak tam jsme navstévovali SPC, tam byli velice
ochotny, pfijemny a empaticky. A taky jsme navstévovali to centrum pro autisty tady v

Praze.

No piinosny, fekla bych, ze v tom SPC byla pani magistra takova citliva, vSechny vysetie-
ni probihaly v podminkach, aby mu to bylo pfijemny, takze Kuba tam docela hodné fungo-
val. A bylo velmi pfinosny, Ze byli schopni vypracovat 4-5 stranek o ném, kde psali jeho
dovednosti a tak. TakZe nam to pomohlo 1 s pfispévkem na péci. A s tim, ze bylo vidét, ze

potiebuje vétsi opatieni.

SPC v Boleslavi moc nefungovalo, ty zpravy byly kratounky a nepodrobny. TakZe zprava
z Turnova pomohla i ndm, Ze jsme méli na papife jeho dovednosti a zajmy a uZ jsme to

nevidéli jen my, jako rodice, ale 1 nékdo jiny, kdo Kubu vlastn€ nezna tak dlouho. Taky
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jsme tam byli dvakrat. Jeden den, kdyz tfeba nema naladu... bylo to rozdéleny do dvou

bloki, pfislo mi to jako nejvic citlivy ptistup odborniki, ktery jsme do té doby zazili.

V jednom SPC mi pani fekla, kdyz byly Kubovi tak tfi roky, ze se teda uvidi, jestli to bude
leh¢i nebo tézkej autista. To budeme teda asi hledat néjaky ustav, kam bychom ho dali. Ja
jsem nechapala, jak mlize délat v SPC... bylo to hrozné blbé feceno, ale rodice jsou v té

dob¢ hrozné citlivi na vSechno, ale véta o ustavu byla hrozna.
V: Aha, a vyuzivali jste moznosti rané péce?

P: My jsme ranou péci v podstaté¢ meli az v ty dobé, kdy jsme byli néjak vybaveny od té
pani S. NaSla jsem si kurz alternativni komunikace, kde jsem se poznala s panem K., ktery
se stal vedoucim rané pé&e v Boleslavi. Rekla bych, ale Ze jsme si tu ranou pé¢i udélali
sami, protoze na nas prosté¢ nebyla kapacita. Pan K. se k nam dostal, az kdyZz bylo Kubovi

asi pét let.
V: Vyuzivate nebo jste vyuzivali moznosti terapii a socialnich sluzeb?

P: Ted momentalné vyuzivame pouze tydenni stacionaf, snazime se rozjet sbirku, aby se
v tom domecku daly ty dva vikendy néjak zaplatit. To se snazim zprostiedkovat pro Kubu
a ostatni klienty. Tak Ze bychom to my zkusili néjak zafidit, protoze jinak jsou vSude pte-

plnéné kapacity.

U nés je jenom jedno odlehCovaci zatfizeni, ja jsem se tam byla podivat. Ono je to ve stary
détsky nemocnici, kde maji vSechno proskleny a prvni co mé napadlo, jak do toho Kuba

prasti hlavou. Takze prvni co mé¢ napadlo, bylo nebezpeci.

Ted’ uZ jak jsou ty vikendy naro¢ny, tak uz to asi budu muset zacit fesit, ale zatim to zkou-

Sime pomoci té sbirky.
Jinak jsme vyuzivali open therapy autism, video tréninky hry, abychom si mohli hrat.
V: Videotréninky? Mate pocit, Ze vam to pomohlo?

P: Jo! Ja si myslim, Ze hodné, Ze 1 diky tomu si i Kuba umi hrat sdm a umi do té hry pfi-
jmout 1 dal§iho ¢lovéka. Ten ¢lovék se na tu hru teda musi napojit a nevnaset do ty hry ty

svoje zazity poradky, jak to ma bejt. Coz hodné¢ lidi dél4, ono to tak svadi.

V: Jasné, ¢loveék musi dodrzovat Kubova pravidla.
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P: To teda jo! (smich)

fe, ptipadné jinych odlehcovacich sluzeb?

P: Dfiv to pro nas bylo hodné tézky. Nasté¢hovali jsme se proto k rodi¢iim manzela. A nej-

vic ndm pomaéhaly finan¢né rizné nadace. Do ted’ mi jedna z nadaci posila penize.

Potom co jsem nastoupila do prace, se to zacalo zlepSovat. Ted’ se se v§Sim vSudy dostanu
tak na 25 tisic mési¢né€. Co se ptispévku na péci tyce, tak Kuba ma tak od deseti let 4. stu-
peni a od 1éta se to ma jesté zvySovat. Po zaplaceni staciondie ndm z ptispeévku na péci zby-
de tak devét stovek a to je asi vSechno, ale to je v potadku platit za ty sluzby, v tom nevi-
dim problém. Spis bych asi uvitala chodit vic do prace, protoze mé to bavi, ale organizacné
je to narocny.

V: A mate pocit, Ze pobyt v tydennim staciondii je pro Kubu piinosem?

P: Urcité. Kuba se naucil fungovat s jinejma lidma, ja jsem si odpocinula, mohla jsem opét
nastoupit do prace. Mam jistotu, Ze je s lidma, ktery ho maji radi a staraji se o n&j se svym
nejlepSim védomim a svédomim. Coz pro mé bylo téZky po téch zkusSenostech ze Skolstvi.
Bylo tézky si zvyknout na to, Ze se o n¢j stard nékdo jinej, j4 neméam tu zpravu kazdej den
a nevidim ho, coz je samoziejmé& dobfe, ale ty mateisky pudy se do téch myslenek promita-
ji. Plus vim, ze to s nim neni pln¢ jednoduchy, takze si clovek taky mize ledacos predsta-
vovat. Ja vSude fikdm, Ze ndm to zachranilo Zivot. Hlavné mné&, protoZe ja jsem nejvic pe-
cujici a pro me to byla obrovské uleva. Skute¢né my bychom to bez toho stacionafe ne-

zvladli, ja bych neméla Cas na nic, to uz by musel bejt n€kde na stélo.
V: Tak to rada slySim. Myslite si, ze vas pritomnost Kuby zménila po charakterové stran-
ce?

P: Trosku jo, ale ne zasadné. Urcité jsem se naucila byt samostatnéj$i. Chodim sama do
kina, do divadla... mdm mnohem vic sebedivéry, a kdyz se pak ¢loveék podiva na to, co

s tim Kubou vSechno zvladnul, ob¢hal, zatidil a vytesil. Tak vdm vzroste sebevédomi.

V: Kdyz jsme u toho divadla, tak plynule navaZzeme na dal$i bod a to je n&jaka vaSe psy-
chohygiena. Maté n&jaky zpisob, kterym se starate sama o sebe? At uz fyzicky nebo psy-
chicky?
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P: Ted uz chodim na psychoterapii. Kdysi, kdyz jsme tu diagnézu dostali, tak mi psychiat-
ricka napsala antidepresiva. Ja jsem si myslela, Ze je nepotfebuju, tak jsem je po tfech me-
sicich vysadila. Ted’ teda asi posledni rok, co byl Kuba v 1été v Oparanech, tak to mi bylo
hodné blb¢, manzel na mé kiicel, Kuba byl pry¢, ja jsem brecela. Tak jsem si pak nasla
psychiatra, ten mi teda tekl, ze jsem v pohodé¢, Ze to mam v hlavé srovnany, ale potiebuju
si s nékym popovidat, Zze mi manzel doma moc nepomaha, takze jsem tam zacala chodit na
psychoterapie, to mi ted’ hodn€¢ pomaha. I se m¢ pani magistra ptala, jestli nechci chodit
Castéji. Jednou za mésic mi to ale asi staci. Spi§ tam jeSté hodné probirdme moje rodinny

zazemi.

Jinak chodim hodné do divadla a na koncerty, snazim se hodné kulturn¢ zit. Starame se
s tchanem o zahradu, takZe relaxuju rada praci. Knizka, na to uz nezbyva moc cas, ale je to

taky skvélej relax.
V: Do divadel taky chodim moc rada. Je néco, o co se Vas zivot diky Kubovi obohatil?

P: Myslim si, ze umim byt diky nému St’astna. Jak jsem neméla to prostiedi takovy stabilni,
tak jsem méla potad pocity, Ze mi neni dobfe a nevédéla jsem pro¢. Tak ten Kuba, jak je to
s nim sloZity, m¢ naucil si uzivat ty okamziky, kdy je klid a kdy se usmiva. A toho je vétsi

polovina.

V: Ted se dostavame do konce naSeho rozhovoru. A to k planovani budoucnosti. Ma Kuba
jesté né&jakou jinou pecujici osobu?
P: BohuZel nema. Tu povinnost nemiiZete jen tak na nékoho hodit.

V: Jasné. A uz jste pfemyslela nad tim, kdo bude o Kubu v budoucnu pecovat?

P: Mam sestru o dvanact rokit mladsi, takze si dovedu piedstavit, ze kdyby se mi néco sta-
lo, tak bych ji poprosila o n&jaky pravni dohled, starost o penize, ktery mu jako odkazeme,
ale fyzicka péce, to ne. On je Kuba ani nezna. Ja se se sestrou potkdvam tady v Praze, tak-
ze Kuba vi, ze néjaka teta existuje, ale vztah k ni nema. Takze bychom mluvili spi§ o néja-
ky formé porucenstvi, nebo tak néco, ja jsem s ni jeSté o tom nemluvila. Ale myslim, Ze to
pro ni nebude problém, protoze ji pfipravim na to, Ze to neni o tom, Ze bude shanét néjaky

zafizeni a bude se o n¢j muset kazdy den starat. Spis jde o ty finance a prava no. Mam teda
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jesté brachu, kterej je takovej nepraktickej, takovej starej mladenec. Takze bych poprosila

asi sestru.

V: Tak ja vam moc dékuju za rozhovor a mam tady posledni otazku, zda byste chtéla dodat

néco, co jesté nezaznélo a podle vas by mélo?

P: Ja myslim, ze uz jsme toho fekla hodné, Ze uz asi neni nic, co bychom neprobraly.

Poznamky:
V = vyzkumnik

P = participant
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