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ABSTRAKT

Cilem bakalatské prace je zmapovat, jak dité s poruchou autistického spektra ovliviiuje zivot
jeho rodict a vnimani této problematiky rodici autistickych déti. Teoreticka Cast se zabyva
poruchami autistického spektra, jejich vymezenim, etiologii, vyvojem odborného pohledu
na tuto oblast a také tim, jak poruchy autistického spektra ovliviiuji osobnost jedince. Déle
se vénuje struénému vymezeni rodiny a rodiné se zdravotné postizenym ditétem, na coz
navazuje Cast zabyvajici se dopadem poruch autistického spektra na rodinu. Konkrétné
specifickou zivotni situaci rodiny, rodinnou resilienci a v neposledni fadé sourozeneckou
problematikou. V empirické ¢asti predkladam vysledky kvalitativniho Setfeni, jez byly
ziskany pomoci rozhovoru. Vyzkum se snazi nahlédnout do problematiky rodic¢t déti
s poruchou autistického spektra a pokousi se odhalit dopady na Zivot rodicl autistickych

deéti.

KLICOVA SLOVA

Rodina, rodicovstvi, poruchy autistického spektra, rodinna resilience



ABSTRACT

The aim of my bachelor thesis is to map how the child with autism spectrum disorder affects
the life his parents and the perception of this issue by parents of the autistic children.
The theoretical part is about autism spectrum disorders, their definition, etiology,
development of professional perspective in this issue and how autism spectrum disorders
affects the personality of the individual. Then it also briefly defines the family and family
with a handicapped child, which is followed by a part about impact of autism spectrum
disorders on family. Specifically the specific life situation of family, family resiliency and
finally the sibling's issues. In the empirical part I submit the results of qualitative survey
obtained through the interview. The research tries to look into issue of parents of children
with autism spectrum disorder and attempts to discover the impact on parent's lives of

autistic children.
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Uvod

Na prvni setkani s ditétem s poruchou autistického spektra si dodnes piesné€ pamatuji.
Bylo to vdobé studia na stfedni pedagogické skole, kdy jsem dochazela na praxe
do matetské skoly v Hofovicich. Na lavicce sed€l krasny a roztomily modrooky klucik, ktery
kdyz jsem se ho zeptala na jeho jméno, viibec nereagoval (byl to Tomasek, syn jedné
z informantek). Po chvilce jsem si v§imla, e ma Tomasek cely ret rozkousany do krve. Sla
jsem tedy o tom pani ucitelku informovat. Pficemz nikdy nezapomenu na jeji reakci. Vzala
Tomaska za ruku a doslova ho odtahla k jinému piskovisti, u kterého byla jeho tfida. Jeho
ucitelce se o této skutecnosti ani nezminila. Pak se otravené vratila a s rozhot¢enymi slovy
konstatovala, ze tady nem¢l co délat, a Ze ma autismus. Vibec jsem ale nevédéla,
co to autismus je. Nicméné¢ mé to zaujalo, a od té doby jsem se o problematiku poruch
autistického spektra zacala zajimat. V té samé skolce jsem byla i o dva roky pozdéji v ramci
praxi na pozici asistenta pedagoga, kdy jsem méla moznost si pfimo vyzkouset praci
s autistickymi détmi.

Dité s poruchou autistického spektra ovliviiuje celou rodinu, zejména pak jeho
rodice. Péce o takové dit€ je pro rodi¢e pomérné nesnadny ukol. V této bakalatské praci jsem
se predevsim pokusila zjistit, jaky vliv maji poruchy autistického spektra na zivot rodict

autistickych déti, a jak rodice tuto problematiku vnimaji.

V teoretické Casti bakalatské prace popisuji poruchy autistického spektra z dnesniho
pohledu, ktery vychdzi z Mezindrodni klasifikace nemoci. Také jsem se zabyvala
historickych pohledem na tuto oblast a stru¢né popisuji etiologii téchto poruch. Tato ¢ast
se také vénuje problematice jedince s poruchou autistického spektra, konkrétné autistickym
mysSlenim, triddou postiZeni a sebepojetim autistickych jedinci. Néasledné jsem se zabyvala
rodinou s ditétem s poruchou autistického spektra. Stru¢né vymezuji pojeti rodiny, popisuji
rodinu s postizenym ditétem. Zde navazuje ¢ast zabyvajici se dopadem poruch autistického
spektra na rodinu autistického ditéte, kde popisuji specifickou Zivotni situaci rodiny,

rodinnou resilienci a struéné se zabyvam i sourozeneckou problematikou.

V empirické Casti nejprve vymezuji vyzkumné cile a otazky, metodologii a
charakterizuji vyzkumny vzorek, v€etné strucnych kazuistik jednotlivych informantek. Jako
hlavni vyzkumnou metodu jsem si zvolila polostrukturovany rozhovor, jehoz vysledky jsem

nasledné analyzovala a pokusila se je propojit s poznatky z teoretické ¢asti bakalarské prace.



TEORETICKA CAST
1 Poruchy autistického spektra

1.1. Vymezeni poruch autistického spektra

Prvni zminky o autismu pochdzeji ze 40. let 20. stoleti, kdy Leo Kanner vydal sviij
¢lanek o détech, které vykazovaly specifické chovani, jez se v té dobé¢ nedalo zaradit
do z&dnych znamych diagnostickych kritérii. Postoje a pfistupy se k témto porucham
v prub¢hu ¢asu rizné meénily (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017). O této problematice
se v soucasné dobé hovoii vice nez v minulosti, pfi€emz v poslednich letech se poruchy
autistického spektra dostaly do stfedu zajmu nejen u odbornikl, ale také vetejnosti.
V 90. letech 20. stoleti doslo k velkému nartstu poruch autistického spektra. Tato skute¢nost
v$ak nemusi nutné znamenat, ze by se zvysil vyskyt téchto poruch jako takovych (Sporclova,
2018). Mlzeme se setkat s nejriznéjSimi terminy, které souviseji s touto problematikou.
Nejcastéji uzivanymi pojmy jsou autismus, pervazivni vyvojové poruchy nebo poruchy
autistického spektra. Autismus je zkracené oznaceni pro celou skupinu téchto poruch. Dle
moderniho pojeti je vhodné uzivat pojem poruchy autistického spektra, ktery ma vyjadirovat
riznorodost a variabilitu symptomil téchto poruch (Adamus & Vancovd & Lofflerova,
2017). Déle se také setkavame s oznaCeni pervazivni vyvojové poruchy. Za pervazivni jsou
oznacovany ztoho divodu, ze zasahuji celou osobnost jedince, narusuji jeho vyvoj
do hloubky a v mnoha smérech (Thorova, 2016). Dfive byly také uZivany terminy jako ¢asny
détsky autismus, infantilni autismus, autisticka psychoza, autistické rysy a jiné (Adamus

& Vancova & Loftlerova, 2017).

Pro diléi syndromy poruch autistického spektra je charakteristickd variabilita
a ruznorodost jejich projevi. Pfi diagnostice se musi spolu vyskytovat suma symptomil
ve specifickych oblastech. Nikdy neni stanovena diagnéza pouze na zékladé jen nékolika
projevi. Tyto specifické oblasti, které jsou nutné a urcujici pro diagnostiku, vymezila
v 70. letech britskd psychiatricka Lorna Wingova. Pouzila pro n€ termin triada poskozeni
(Triad of Impairments), ktery zahrnuje potiZze v socidlnim chovéni, pfedstavivosti
a komunikaci. Diagnoza je stanovena na zakladé behavioralnich projevi jedince. K urceni
diagnézy je potieba, aby dité splnovalo nckolik symptoml v dil¢ich oblastech triady
postizeni. Vzhledem k velké variabilit¢ symptomu poruch autistického spektra je stanoveni

diagnozy velmi obtizné (Thorova, 2016).



1.1.1 Klasifikacni systémy MKN-10 a MKN-11

Aktualizované vydani 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10)
vstoupilo v platnost dne 1. 1. 2020 sd&lenim Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky
Ceské republiky. Dle MKN-10 se poruchy autistického spektra fadi do poruch psychického
vyvoje, konkrétné spadaji pod pervazivni vyvojové poruchy (F84). Mezi tyto pervazivni

vyvojové poruchy patii:

— F84.0 Détsky autismus;

— F84.1 Atypicky autismus;

— F84.2 Rettv syndrom,;

— F84.3 Jina détska dezintegracni porucha;

— F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby;
— F84.5 Aspergertiv syndrom;

— F84.8 Jiné persvazivni vyvojové poruchy;

— F84.9 Persvazivni vyvojova porucha nespecifikovana (UZIS CR, 2020).

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) vydala v ¢ervnu 2018 novou 11. revizi
Mezindrodni klasifikaci nemoci (MKN-11), kterd by u nas meéla vstoupit v platnost dne
1. 1. 2022 a zatim nema oficialni pteklad do CeStiny. Proto jsem pro Ucely této bakalaiské
prace nasledujici €lenéni pielozila sama. MKN-11 méni piivodni rozdéleni poruch. Jiz
se neuziva oznaceni pervazivni vyvojové poruchy, ale poruchy autistického spektra (6A02).
Misto do vyvojovych poruch je fadime do neurovyvojovych poruch a mezi tyto poruchy
patii:

— 6A02.0 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje s mirnym
nebo zadnym narusenim funkéni feci;

— 6A02.1 Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s mirnym
nebo zadnym narusenim funkéni feci;

— 6A02.2 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje s narusenim
funk¢ni fedi;

— 6A02.3 Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s naruSenim
funk¢ni fedi;

— 6A02.4 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje s absenci

funk¢ni fedi;
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— 6A02.5 Porucha autistického spektra s poruchou intelektového vyvoje a s absenci
funk¢ni feci;

— 6A02.Y Jind specifikovana porucha autistického spektra;

— 6A02.Z Nespecifikovana porucha autistického spektra (WHO, 2019).

Nova 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci charakterizuje poruchy autistického
spektra trvalymi deficity ve dvou dil¢ich oblastech. Prvni oblast se tyka schopnosti zahajit
a udrzovat recipro¢ni socidlni interakci a socidlni komunikaci. Druhou oblasti jsou deficity,
které se tykaji omezenych, stereotypnich a opakujicich se z4jml a vzorcl chovani.
K propuknuti poruchy dochdzi nej¢astéji v raném détstvi, ale jeji symptomy se mohou zacit
plné projevovat az pozd¢ji. Deficity maji vliv na fungovani jedince v mnoha oblastech
zivota, zejména pak v oblasti socialni, osobnostni, rodinné, edukacni ¢i profesni. Jedinci
napfi¢ celym spektrem mohou vykazovat riznou miru intelektovych a jazykovych

schopnosti (WHO, 2019).

V 11. revizi se méni pohled na tuto problematiku, protoze upousti od klasického
rozde¢leni poruch autistického spektra na jednotlivé diagnozy tak, jak tomu bylo v predchozi
10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci. Timto krokem reflektuje velkou variabilitu
poruch autistického spektra a piedevs§im jejich projevil. I kdyZ vSichni jedinci s autismem
vykazuji deficity ve shodnych oblastech tzv. diagnostické triddy, projevy poruch jsou natolik
specifické a riiznorodé, Ze nenalezneme dva stejné jedince s poruchou autistického spektra.
Dle 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci jedinci mize byt diagnostikovéna porucha
autistického spektra, pokud splituje definované podminky, které jsou popsdny vyse.
Jednotlivé poruchy autistického spektra pak rozde€luje na zadkladé intelektovych
a jazykovych schopnosti. Tedy na zéklad¢ toho, zda jedinec splituje ¢i nesplituje podminky
nastroj pro vyjadieni svych potfeb, pfani a tuzeb, a pokud toho je jedinec schopen,
samoziejme zalezi v jaké mife.

1.1.2 Vymezeni vybranych poruch autistického spektra

V této Casti budou vymezeny vybrané diagnozy poruch autistického spektra, které
maji déti rodicl, s nimiz byly délany rozhovory. Pfi specifikaci poruch bude vychdzeno
z 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci a jedna se o tyto diagndzy — détsky autismus

a Aspergertiv syndrom.
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Z historického pohledu détsky autismus tvoii zaklad poruch autistického spektra.
popsanou a prostudovanou poruchou z této oblasti. Jako prvni ho popsal Leo Kanner, ktery
poruchu nazval détsky Casny autismus (Hrdlicka & Komarek, 2014). Stupen zavaznosti
poruchy byvé rizny, proto se mizeme se setkat s lehci formou autismu, ale i s té€zkou. Vse
zalezi na mnozstvi a zavaznosti symptomd, které jsou velice variabilni. Jedinec vSak musi
mit problémy ve vSech oblastech diagnostické triddy. Riizné dysfunkce se pak manifestu;i

navenek v jedincové chovani, které je charakteristické svou odlisnosti (Thorova, 2016).

Psychopatologické projevy jsou typické zejména v oblasti komunikace a feci,
socialnich vztahi, pfedstavivosti, ale také v oblasti abnormalniho chovani, hry a zajmi. Pti
diagnostice by se mély psychopatologické projevy détského autismu objevit pied tietim
rokem zivota. Ty se vSak zpravidla manifestuji daleko diive a to mezi 12. — 18. mésicem
zivota, kdy si rodice déti zaénou vSimat, ze s vyvojem ditéte neni néco v poradku. Nastup
symptomu détského autismu miize byt dvoji. Autistické pfiznaky se mohou zadit rozvijet
pozvolna jiz v prvnim roce zivota ditéte (Hrdlicka & Komarek, 2014). V takovém ptipadé
muizeme u ditéte zaregistrovat urCité projevy, které naznacuji, Ze jeho vyvoj probiha
abnormalné. Dochazi k naruseni prosocialniho chovani, dité se neusmiva, nesdili pozornost
a nenavazuje o¢ni kontakt. Dité je také vyrazné neklidné a vice plactivé, nedochdzi u néj
k rozvoji fe¢i (Bazalova, 2012). Mén¢ Castou variantou je pak néstup tzv. autistického
regresu, ktery je typicky tim, Ze dochéazi ke ztraté¢ jiz nabytych dovednosti ptredevSim
v oblasti fe€i, socidlniho chovani, ale i neverbdlni komunikace, hry a kognitivnich
schopnosti (Hrdlicka & Komarek, 2014). Dité se do urcit¢ho véku vyviji normaln¢ a bez
zietelnych vyvojovych abnormalit, pak ale jeho rodi¢e za¢nou registrovat zmény v chovani
ditéte a ztratu jiz vySe zminénych schopnosti. PficemZ k autistickému regresu dochézi

pfiblizné u 1/3 déti s poruchou autistického spektra (Sporclova, 2018).

K détskému autismu byva Casto ptidruzena i mentélni retardace. Mentalni retardace
se vyskytuje asiu 75 % jedinct s autismem. Z toho ptiblizné 30 % jedincti je v pAsmu mirné
az stiredné t€zké mentéalni retardace a 45 % jedinci spadd do pasma tézké az hluboké

mentalni retardace (Hrdlicka & Komarek, 2014).

V ramci této problematiky se také lze setkat s délenim autismu na nizko funkéni,
sttedn¢ funkc¢ni a vysoce funkcni. Toto dé€leni dle funk¢nosti je vSak neoficidlni, a proto

ho nenalezneme v klasifikacnich systémech. Jednotlivé skupiny jsou vymezeny na zaklade
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IQ, opozdéného vyvoje feci a také na zékladé potiebné miry podpory v kazdodennim Zivote
(Bazalova, 2012). U jedincii s vysoce funkénim autismem se nevyskytuje pfidruzené
mentalni postizeni a disponuji komunikativni feci, jde o osoby s mirnymi projevy poruchy.
Jedinci trpici stfedné funkénim autismem maji inteligenci v pasmu stiedni nebo tézké
mentalni retardace a maji naruSenou komunikativni fe¢. A jedinci snizko funkénim
autismem nejsou schopni normalné¢ komunikovat, nemaji rozvinutou fe¢, viceméné
nenavazuji zadny kontakt a objevuje se u nich stereotypni chovani. Jejich inteligence

se pohybuje v pasmu tézké az hluboké mentalni retardace (Hrdlicka & Komarek, 2014).

Aspergertiv syndrom byva nékdy oznacovan za mirngjsi formu autismu. Thorova
(2016, s. 188) vsak uvadi, ze 1 Aspergeruv syndrom ,,md sva specifika i problémy, které
mohou byt stejné zdvazné, i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch autistického
spektra.“ V roce 1944 tento syndrom jako prvni popsal Hans Asperger, podle kterého ziskal
svlj nazev (viz Historie pojmu autismus). Je velice obtizné od sebe odliSit Aspergeriv
syndrom a vysoce funk¢ni autismus. Nékteti autofi uvadéji, ze délni téchto dvou diagnoz
je jen umélé (Hrdlicka & Komarek, 2014). Dokonce Aspergeriiv syndrom muiZe byt srovnan
s détskym autismem, rozdil je vSak v tom, Ze vétSina jedincl s Aspergerovym syndromem
nema narusenou fe¢ a nevykazuje pohybové stereotypy (Adamus & Vancova & Loftlerova,

2017).

Jedinci s Aspergerovym syndromem maji intelektové schopnosti v pAsmu normy
az nadpriméru. Intelekt ma vliv na jejich vzdélani a uroven sebeobsluhy, nezarucuje jim
vSak uspéSny a samostatny zivot v dospélosti. Od ostatnich poruch autistického spektra
se také lisi dobrymi feCovymi schopnostmi. U déti s timto syndromem se mize, ale také
nemusi, vyskytovat opozdény vyvoj feci. Pokud vSak dit€¢ ma naruseny vyvoj feci, do péti
let véku zivota mluvi plynule. Jejich fe¢ je ¢asto mechanickd, Sroubovitd a formalni fec¢
kopiruje vyrazy dospélych. Jedinci mivaji problém zejména s pragmatickou rovinou feci,
kdy jejich fe€¢ neodpovidd socialnimu kontextu situace. U jedincl s Aspergerovym
syndromem je zietelna dysfunkce v socialnim chovéani, interakci a komunikaci. Lidé s timto
syndromem davaji vétSinou prednost samoté. Pratelstvi a socialni kontakt navazuji velmi
obtizng a zfidka. Tito lidé nejsou schopni empatie a maji problém se sdilenim svych emoci
(Thorova, 2016). Maji problém navazovat nové vztahy, verbalné 1 neverbalné komunikovat,
Casto nesnesou télesny kontakt a vyhybaji se kontaktu ocnimu. Nedokazou porozumét

spoleCenskym pravidlim a jejich chépani je doslovné. Jejich hry a z4jmy mivaji uzky
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a obsesivni charakter. Casto se jedna o dopravni prostiedky, mapy, jizdni fady, vesmir, auta,
vlajky, pocitace a jiné (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017). Jedinci s Aspergerovym
syndromem maji snizenou schopnost ovladat své chovani, ¢asto tedy mivaji zachvaty vzteku
a jsou naladovi. Potrpi si na fady a ritudly, protoZze maji snizenou schopnost adaptace

a vysledkem je jejich rigidni chovani (Thorova, 2016).

Stejné tak jako u détského autismu i Aspergertiv syndrom miizeme rozd¢lit na nizko
funkéni a vysoce funk¢ni. Nizko funk¢ni Aspergeriiv syndrom je charakteristicky
problémovym chovanim. U jedincl se objevuje negativismus, rigidita, Ipéni na ritualech,
agresivita a nizka frustracni tolerance. Miize se také objevovat nutkavé potieba navazovat
vztah s druhymi, bezohlednost vu¢i druhym osobam, podprimérna inteligence,
hyperaktivita a dalsi. Vysoce funkéni Aspergertiv syndrom je typicky tim, Ze je jedinec
schopen odstoupit od svych zajmi, ma bezproblémové chovani, je schopen spolupracovat

s druhymi lidmi, u jedincti se objevuje pasivita a intelekt na vysoké urovni (Thorova, 2016).
1.2 Historie pojmu autismus

Plivodni pojeti poruch autistického spektra ovlivnilo pozdé&jsi teorie a i to, jakym
zpusobem na poruchy autistického spektra nahlizime dnes. Jednim z prvnich pojeti poruch
autistického spektra bylo psychoanalytické, jez se nechalo inspirovat prikopnikem
v problematice autismu L. Kannerem a zaméfovalo se na pfi¢inu vzniku autismu.
V disledku tohoto pojeti doslo k traumatizovéani rodicii déti s autismem, nebot’ za pficinu
poruchy byly oznaceni prave rodice autistickych déti. To vSe vystupniovalo do takové miry,
ze autistické déti zaCaly byt rodi¢lim odebirany. Nastésti se postupem ¢asu objevovaly 1 jiné

teorie a pojeti, jeZ pohled na problematiku poruch autistického spektra zménily.

Jak bylo zminéno vySe, za prvniho prikopnika autismu je povaZovan americky
psychiatr rakouského plivodu Leo Kanner, ktery vroce 1943 publikoval sviij C¢lanek
v Casopise Nervous Child s ndzvem ,,Autisticka porucha afektivniho kontaktu* (Autistic
Disturbances od Affective Contact). Kanner ve svém ¢lanku zvetejnil vysledky z pozorovani
skupiny nékolika déti. Tyto déti vykazovaly podobné chovani, jez v§ak nespliiovalo naroky
diagnostickych kritérii. Z toho diivodu Kanner povazoval pozorované chovani za symptomy
specifické poruchy, kterou nazval ¢asny détsky autismus (Early Infantile austism). Pozdéji
byla porucha piejmenovdna na Kanneriiv Casny détsky autismus. Nechal se inspirovat

feckym slovem ,,autos®, coz v piekladu znamena ,,sam®. To z toho divodu, ze déti, které
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Kanner popisoval, byly uzaviené ve svém vlastnim vnitinim svéte a extrémné osamélé. Prvni

pojeti autismu tedy vychazi z jeho ptipadovych studii (Thorova, 2016).

Tato pritkopnicka prace vSak méla za nasledek dva problematické aspekty v kontextu
dalsiho vyvoje védeckého zkoumani autismu. Prvnim problematickym aspektem je pouZziti
terminu autismus, protoze doslo k vytvofeni asociace mezi autismem a schizofrenii. Jako
prvni totiz termin autismus pouzil v roce 1911 Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler, jako
symptom schizofrenie. Autismem oznacoval odtazeni se od reality a ponofeni se do vnitiniho
svéta nemoci (Hrdlicka & Komarek, 2014). Pojem autismus se vSak pouziva pro poruchu,
kterou popsal Kanner, a tak byl nakonec BleulerGv symptom schizofrenie definovan jako
dereistické mysleni (Bazalova, 2012). Jedna se o zvlastni druh mysleni, které je pasivni,
neproduktivni a jde spiSe o stav, ktery se podobd snéni. I kdyz byl dil¢i symptom schizofrenie
definovan jinak, oznaCeni autismus se stale pouziva. Termin autismus ma tedy dva vyznamy,
coz vedlo ktomu, ze détsky autismus byl jest¢ nedavno zaménovan se schizofrenii.
(Thorova, 2016). Druhym problematickym aspektem je Kannerova pozndmka o rodicich
autistickych déti. Dle jeho nazoru rodic¢e déti s autismem vykazovali ur€ité spolecné rysy.
Jednalo se o rys odtazitosti a intelektualnitho zaméfeni. V 50. a 60. letech Kannerova
poznamka podporovala psychoanalytickou interpretaci autismu (viz Psychoanalyza
a autismus). Dle tohoto pfistupu jsou hlavnimi viniky autismu rodice, jez se chladn¢ vztahuji

ke svému potomkovi (Hrdlicka & Komarek, 2014).

Priblizné ve stejné dobé€, roku 1944, nezavisle na Kannerovi publikuje pediatr
z Vidn€ Hans Asperger svou praci s ndzvem ,,4utisticti psychopati v détstvi* (Autistiche
Psychopathen im Kindersalter), kde se zmifiuje o podobném syndromu. V kazuistikach
popisuje jedince, jez trpi poruchou socialni interakce, motorickou neobratnosti, ale maji
dobfe rozvinutou fe¢ a prumérnou ¢i nadprimérnou inteligenci. Tento syndrom nazval
Asperger autistickou psychopatii (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017). Je zajimave,
ze Asperger 1 Kanner pouZili pro oznaceni chovani podobny termin, a to nezdvisle na sobé.
Kvuli druhé svétové vlace totiz nedochézelo k vyméné poznatkii mezi védci. Kanner
se veénoval spiSe détem, jezZ mély t€z8i formu autismu. Naproti tomu Asperger se zabyval
détmi sleh¢i formou. Autistickd psychopatie byla vroce 1981 nahrazena terminem
Aspergeriv syndrom. Tento nézev jako prvni pouzila britska 1ékarka Lorna Wingova, ktera

se také zabyvala poruchami autistického spektra. Kategorie Aspergerova syndromu zanikla
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v americkém diagnostickém systému (DSM-V) v roce 2013 a vznikla souhrnna kategorie

poruch autistického spektra (Thorova, 2016).

Lid¢ s autismem vSak zili daleko dfive, nez vznikl pojem autismus, nebo nez byly
jeho projevy zaneseny do diagnostickych kritérii. V davné Hippokratové dobé by takové déti
mohly byt oznaceny za svaté a naopak ve stfedovéku za posedlé d’ablem. I n€které takzvané
vI¢i déti, které vyrtstaly mimo lidskou civilizaci a byly tézce deprivované, by mohly byt
povazovany za autistické. Lékafi a védci popisovali rizné ptipady a ptibehy jedinct, jez
vykazovali chovani, které se podobd autistickému daleko dtive, nez byla popsdna prvni
porucha autistického spektra (Thorova, 2016). Tu popsal jako prvni v roce 1908 Theodor
Heller z Rakouska a nazval ji dementia infantilis. Jedna se pervazivni vyvojovou poruchu,
kterd je dnes znamd v 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci pod nadzvem jina détska

dezintegra¢ni porucha (Bazalova, 2012).
1.3 Etiologie poruch autistického spektra

1.3.1 Psychoanalyza a autismus

Vzhledem k tomu, ze se bakalarské prace zabyva rodicovskou perspektivou poruch
autistického spektra, je zadouci v této Casti zdlraznit jedno historické obdobi, které uzce

spojuje rodice déti s autismem a etiologii autismu.

Jde o obdobi psychoanalytické interpretace autismu vychdzejici z emocionalnich
pficin, které prevladalo v 50. a 60. letech minulého stoleti. Kanner ve svém ¢lanku z roku
1943 zminuje rodice déti s autismem, jez jsou intelektudlniho zaméteni a jsou odtaziti
(Hrdlicka & Komarek, 2014). Pivodné se domnival, Ze autismus je vrozena porucha
genetického piivodu. Poté se pod vlivem psychoanalytického ptistupu zaméfil na rodicovské
charakteristiky. V disledku svého zkoumaéni oznacil rodice déti s autismem za tvrdé,
uspesné, chladné, sobecké, zajimajici se pouze o vlastni problémy a odmitajici pomoct
svému ditéti. V disledku téchto charakteristik vytvofil pojem ,,matka chladnicka® (angl.
refrigerator), ktery se stal typickym oznaCenim pro matku ditéte s autismem (Thorova,

2016).

Dal$im zastancem ,,matek chladni¢ek® byl Bruno Bettelheim, jez v roce 1967
publikoval své dilo ,,Prazdna pevnost: détsky autismus a zrozeni Self* (Empty Fortress:
Infantile Autism and the Birth of Self). V této praci odmitl biologicky podklad autismu

a vysvétloval ho pomoci Spatného vztahu matka — dit€, kdy se matka k ditéti chova
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nevédomky tak, jako by ho nechtéla (Sladeckova & Sobotkova, 2014). I Margaret Mahlerova
vnimala autismus jako disledek pfistupu matky k ditéti. Dle jejiho ndzoru mohli za autismus
rodice, konkrétn¢ jejich chybna a citové chladna vychova. V disledku téchto nazort rodice
déti s autismem byli traumatizovani, jelikoz byli oznaceni za piicinu této poruchy a kladli

si za vinu potize svého ditéte (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017).

0d 70. let ptibyvaly ditkazy o tom, ze porucha neni psychogenniho, ale neurogenniho
charakteru. Prikopnickou praci se stala kniha amerického psychologa Bernarda Rimladna
s nazvem ,,Détsky autismus “, kterd vysla roku 1964. Rimland mél syna s autismem, proto
nesouhlasil s psychoanalytickym stanoviskem o rodi¢ovské viné. Zacal shromazd’ovat
argumenty, kterymi presvédcil odbornou vefejnost o tom, ze rodice nestoji za pric¢inou
poruch autistického spektra. Dokonce v disledku tohoto posunu doslo ke zméné v péci

o jedince s autismem (Sladeckova & Sobotkova, 2014).
1.3.2 Soucasné pojeti etiologie

Nazory na autismus se postupné méni a prochazeji fadou zmén. Existuji rizné teorie
o etiologii poruch autistického spektra. Nékteré teorie se meéni pod vlivem novych informaci
a jiné teorie jiz v dusledku té€chto informaci byly pfekonany. Mezi né naptiklad patii
psychoanalytické pojeti, které je popsané vyse, nebo teorie, ze za pii¢inou autismu stoji
ockovani, konkrétné se jednd o trojkombinaci zardénky, spalnic¢ky, ptiusnice (Thorova,

2016).

Autismus je neurovyvojovd porucha, ktera je vrozend. Tato porucha souvisi
s vyzravanim mozku a k patologickym zménam dochdzi v jeho struktuie i v jeho funkcich.
riznou mirou genetické vlivy, imunitni deficity a vlivy prostiedi (Thorova, 2016). Podobné
zavéry ve své publikaci uvadi i Veronika Sporclova (2018), ktera definuje autismus jako

neurovyvojovou poruchu, na jejimz vzniku se podili genetika a vlivy prostiedi.

Co se tyce genetickych zmén, nejsou doposud zndmy jejich ptesné pficiny,
ale v soucasné dob¢ jsou identifikovany stovky gend, jez se mohou podilet na vzniku
autismu. VétSina mutaci genli vnikd de novo. To znamend, ze se nedédi po rodicich,
ale vznikaji aZ v pohlavnich buiikdch. Dédicna pficina byla prokazana zhruba u 5 % jedinct

s autismem (Thorova, 2016).
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Na pfi¢in€ autismu se muize podilet i imunitni systém, ktery je dilezity pro vyvoj
nervové soustavy (Thorova, 2016). Autoimunitni a alergické onemocnéni matky béhem
téhotenstvi miize mit za nasledek zvysSeni rizika vzniku autismu. Do téchto onemocnéni
fadime lupénku, astma nebo alergii. Za rizikovou je také povazovana v prvnim a druhém

trimestru t€hotenstvi matef'ska imunitni aktivace (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017).

Vyzkum se také zamétuje na vnéjsi faktory, které by mohly souviset se vznikem
autismu. Za signifikantni vlivy prosttedi jsou naptiklad povazovany vysoky vék obou rodict,
nizkd porodni véha, krvaceni v pribé&hu téhotenstvi, nizké Apgar skoére. Také se mlize jednat
o rizikové faktory béhem téhotenstvi, mezi které patii prozivany stres matkou, vyziva,
medikace, pfedCasny porod, infekéni a virovd onemocnéni (Adamus & Vancova &

Lofflerova, 2017).
1.4 Jedinec s poruchou autistického spektra

Jak bylo jiz uvedeno, poruchy autistické¢ho spektra ovliviiuji celou osobnost jedince.
Jeho vyvoj je naruSen do hloubky a v mnoha smérech. V disledku toho vznikaji rizné
deficity v dil¢ich oblastech, které budou v této ¢asti popsany. Jak uvadi Sporclova (2018),
autismus se netyka pouze détského véku, ale deficity v dil¢ich oblastech u jedinct obvykle
pretrvavaji po cely zivot. Tento celoZivotni deficit socidlné-emocné-komunikaénich
schopnosti ¢ini jedinctiim s poruchou autistického spektra potiZe zatradit se do bézného Zivota
a zvladat jeho néaroky. Projevy autismu se postupem casu s vékem ditéte mohou ménit.
Symptomy poruch autistického spektra se mohou jak zhorSovat, ale také zlepSovat a
v disledku toho mtize dojit ke zméné diagnozy. Az u 3 — 25 % autistickych déti dochazi ke
zmirnéni nebo Ustupu projevll a to v takové mife, Ze prestanou spliiovat kritéria poruch

autistického spektra.
1.4.1 Autistické mySleni

Jedinci s poruchou autistického spektra maji odlisny zptisob mysleni. Jinymi slovy
lidé s autismem premysli jinak neZ lidé bez n¢&j. V této souvislosti se setkdvame s terminy
jako hyperselektivita, hypergeneralizace nebo oslabend centralni koherence. Jiz Leo Kanner
st vS§iml charakteristickych népadnosti v chovani a mysleni jedincii s autismem. Peter
Vermeulen ptirovnava autistické mysleni k pocita¢i. Protoze zpiisob zpracovani informaci

pocitatem se ve znacné mife podoba autistickému. Co maji vSichni jedinci s poruchou
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autistického spektra spolecné je to, Ze maji problém piipisovat vécem vyznam. Tento

problém se u jedincii navenek manifestuje riznym zpisobem (Vermeulen, 2006).

Autistickym tedy odlisSnym zptisobem mysleni se zabyvaji kognitivni teorie. Mezi
teorie, které se snazily objasnit podstatu autistického mysSleni, patfi teorie mysli, teorie

oslabené centralni koherence nebo teorie deficitu exekutivnich funkei (Thorova, 2016).

Teorie oslabené centralni koherence vychazi z ptedpokladu, ze za pfic¢inou autismu
stoji nedostatek koherentniho mysleni. Jedinci s poruchou autistického spektra nedokazou
vnimat svét jako jeden celek a jeho dil¢i detaily vnimaji jako izolované prvky. Tento pojem
do teorie autismu zavedla Uta Frith (Vermeulen, 2006). Termin koherence mé vyznam
spojitost ¢i souvislost. A jde tedy o automatickou schopnost jedince davat dohromady
informace tak, aby spolu vytvately jeden smysluplny celek. Oslabeni této schopnosti vede
k tomu, Ze jedinci s poruchou autistického spektra mysli v utrzcich, maji potize s tfidénim
informaci a nedokazou informace zobecnit. SpiSe nez aby se snazili propojit informace
do jednoho celku, maji tendenci je rozdélovat. Uptednostiiuji tedy analyticky zptsob
mysleni ptfed syntetickym. VSe potom vede k tomu, Ze se soustfedi na nepodstatné detaily
nebo informace a prava podstata véci jim unikd. Napiiklad déti skladaji puzzle, ale

nezajimaji se o vysledny obrazek, ktery jejich slozenim vznikne (Thorova, 2016).

Az ve 4 letech je dité schopné pochopit, Ze chovani kazdého clovéka ridi jeho viastni
mysleni, objevuje se schopnost uvédomovat si mentalni stavy druhé osoby — tedy konkrétné
jeho emoce, predstavy, zameéry, domnénky, pocity a touhy. “ (Thorova, 2015, s. 142). Teorie
mysli se skladd ze dvou aspektii. Tedy porozuméni mysSlenkdm a citim druhych osob.
Na zakladé této schopnosti, uvédomit si dusevni stavy druhych, se rozviji schopnost empatie.
Jinymi slovy schopnost dokézat se vcitit do druhého €lovéka (Thorova, 2015). Primérné jde
o uvédoméni faktu, Ze existuje i jiny svet nez ten, ktery jedinec vnima. Chybéjici schopnost
teorie mysli ma za nasledek oslabeni socidlniho porozuméni a fantazie. Autofi této teorie
se domnivali, ze deficit v této schopnosti je hlavni pfi¢inou poruch autistického chovani

(Thorova, 2016).

Specifické chovani u jedincii s poruchou autistického spektra miize vyvolat
1 poskozeni Celnich lalokii. Z tohoto pfedpokladu vychézi teorie deficitu exekutivnich
funkci. Exekutivni neboli fidici funkce ovliviiuji zaméfeni naSi pozornosti, smétuji nase
chovani a také tlumi naSe impulzivni reakce na podnéty. Deficity v téchto funkcich mohou
byt pfi¢inou specifickych charakteristik chovani jedinct s autismem. Napiiklad se muize
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jednat o ulpivavé, neprizpisobivé a obsesivni chovani. Kvalita exekutivnich funkci miize
byt velice rtiznoroda. Dulezitou funkci ¢elnich lalokt je také pruznost mysleni, u vétSiny
jedinct s poruchou autistického spektra se vSak setkame s rigiditou. Na zaklad¢ poskozeni
riznych casti Celnich lalokii mizeme rozlisit dva syndromy. Dorzolateralni syndrom
charakteristicky ptredevsim pasivitou, citovou oplostélosti, stereotypnim chovanim. Naproti
tomu se orbitofrontdlni syndrom projevuje snizenou sebekontrolou, afekty a snizenou
frustracni toleranci. VSechny tyto zminéné charakteristiky maji néco spolecného s projevy
poruch autistického spektra. Neni tedy ndhodou, ze se deficity exekutivnich funkci objevuji
u vSech jedinct sautismem, i kdyz vrizné mife. Nelze ale vSechny charakteristiky

ptipisovat pouze témto deficitim (Thorova, 2016).

Odlisny zplsob mysleni jedincii s autismem vede k tomu, Ze se jejich chovéni
odchyluje od normy. Z toho divodu ho povazujeme za zvlastni a n¢kdy az absurdni. Ale
neni se cemu divit, kdyz lidé s poruchou autistického spektra jinak chapou a také reaguji.
Jak uvadi ve své knize Vermeulen (20006, s. 34) ,,jiny vstup, jiny vystup “. Chovani druhych
lidi je pro jedince s autismem velice nepiedvidatelné a vyznam zavisi na jeho kontextu.
Z toho diivodu radéji uptednostituji pfedméty, protoZe jsou vice konkrétni, predvidatelné
a kjejich pochopeni je zapotiebi méné fantazie. Pro jedince s autismem druzi lidé
predstavuji jakousi hrozbu svou necitelnosti a neptfedvidatelnosti. Z toho duvodu
diagnosticka tridda problémovych oblasti vychdzi ze snahy jedincti zaclenit se do bézného

lidského svéta, ktery je plny nejasnych a ménicich se situaci a vyznami (Vermeulen, 2006).
1.4.2 Diagnosticka triada

., Prestoze autisty spojuje diagnoza poruchy spadajici do jednoho spektra, jsou
v podstaté jako snéhové viocky: podobaji se sobe, ale v zdasadé jsou vSechny jedinecné.

(Cariello, 2018, s. 28)

Jiz jsem se zminovala o britské psychiatricce Lorné Wingové, ktera v 70. letech
popsala triadu oblasti, jez je spole¢nd pro poruchy autistického spektra a diilezita pro jejich
diagnostiku. Velkd variabilita symptomi vede k tomu, Ze neexistuje typicky jedinec
s autismem. Nicméné vSichni jedinci s poruchou autistického spektra vykazuji deficity

v téchto problémovych oblastech

1. naruseni socialni interakce a socialniho chovani;

2. naruSeni komunikace;
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3. naruSend predstavivost, stereotypni okruh zajmi a aktivit (Adamus & Vancova

& Lofflerova, 2017).

Socialni chovani dité¢ projevuje jiz od prvnich tydnl Zivota. Mezi jeho projevy patii
oc¢i kontakt, broukani nebo socialni usmév. U autistického ditéte tyto projevy nenajdeme,
vyhyba se o¢nimu kontaktu, dokonce nejevi zajem o lidsky hlas nebo tvar a ani si nevytvari
attachentovou vazbu k pecujici osobé (Hrdlicka & Komarek, 2014). Samoziejmée se deficity
v socidlnich dovednostech u jedinc s autismem li§i v zavislosti na zévaZnosti jejich
poruchy. Lorna Wingova popsala Ctyfi typy socidlni interakce u jedinct s poruchou
autistického spektra — typ osamély, pasivni, aktivni-zvlastni a formalni. Katetfina Thorova
na zéklad¢é svych zkusSenosti toto déleni doplnila jesté o paty typ smiseny-zvlastni. U tohoto
typu se chovani jedince odviji od socidlniho kontextu situace, ve které se nachazi (napiiklad
se muze jednat o osobu, se kterou jedinec navazuje kontakt). To potvrzuje i fakt, Ze az dvé
tretiny autistickych déti maji zachované socidlné-emoc¢ni dovednosti vic¢i rodicam. Dale
Thorova uvadi, ze socidlni chovani jedincti s poruchou autistického spektra se muze
pohybovat na Skdle, kterd ma dva poly. Prvni pdl je osamély, kdy jedinec nestoji a odmita
jakykoliv socialni kontakt. Opakem je pdl nepfiméfené socialni aktivity, kdy jedinec
navazuje kontakt vSude a s kazdym, Casto nevhodné a nebere ptfitom ohled na druhé lidi

(Thorova, 2016).

Obecné vétSina jedinci s poruchou autistického spektra o socidlni kontakt stoji.
Problém vSak tkvi v tom, Ze chovani druhych lidi je pro né necitelné a nevyzpytatelné.
Socialni schopnosti a dovednosti se u jedinct s poruchou autistického spektra vétSinou
postupné s vékem zlepSuji, nicméné normy nedosahnou (Thorova, 2016). Pro jedince
s autismem jsou socidlni vztahy velice slozité, necitelné a dokonce az ohrozujici. Mizeme
se setkat s oznacenim ,socidlni slepota“, kterd ma vyjadfovat neschopnost piiméfené
se chovat v riznych socidlnich situacich. To vSe je dasledkem jejich kognitivniho stylu,
ktery je podpofen doslovnym chépanim, rigiditou mysleni, egocentrismem a omezenou

schopnosti empatie (Bazalova, 2012).

Poruchy autistického spektra se vyznaCuji znaénym deficitem v komunikaci.
Az polovina jedincl s autismem si neosvoji fe¢ na komunikativni trovni. Obecné
se komunikaci rozumi verbalni 1 neverbalni projevy a expresivni i receptivni slozka feci.
Pfi¢emz vSechny slozky feci jsou naruseny. Dochézi k naruseni nebo opozdéni vyvoje feci,

coz je vétSinou jeden z hlavnich signalii pro rodice, ze s ditétem neni néco v potadku.
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Deficity v oblasti komunikace byvaji opét riznorodé a zavisi na mife postizeni. Pokud
si dit¢ fe¢ osvoji, je charakteristickd svou napadnosti a podivnosti. Nejméné narusenou
komunikaci mivaji jedinci s Aspergerovym syndromem, jenz maji nejvetsi problém

s pragmatickou rovinou feci (Thorova, 2016).

Mezi typické projevy narusené verbdlni komunikace patii naptiklad echolalie,
kdy jedinci opakuji slySené. Déle se objevuje se rigidita v tématech a jedinci nejsou schopni
chapat slova v riznych vyznamech. Také nejsou schopni zah4jit, udrzovat komunikaci nebo
ji pfizpusobit socidlnimu kontextu. Verbalni projev je vétSinou nauceny a miize pusobit
mechanickym az umélym dojmem. Neverbalni komunikace je u jedinci s poruchou
autistického spektra vyuzivana omezené, nadmérné ¢i muze zcela chybét. Rozumime tim
pfedev§im mimiku a gesta, skrze které vyjadifujeme naSe emoce a postoje. Neverbalni
projevy jsou pro jedince s autismem velice slozité a to nejen z hlediska jejich produkce, ale

i porozuméni (Adamus & Vancova & Lofflerova, 2017).

NaruSena predstavivost se u jedinci s poruchou autistického spektra projevuje
repetitivnim chovanim, ritualy a omezenym a stereotypnim okruhem z4jmu. Stejné tak jako
u socialnich interakci a u komunikace se postiZeni této oblasti odviji od zdvaznosti poruchy.
Deficity v imaginaci maji za nasledek negativni ovlivnéni mentalniho vyvoje. U ditéte
se totiz nerozviji hra, ktera ma v jeho vyvoji nezastupitelny vyznam. V ¢innostech

a aktivitach jedinec obvykle vyhledava Citelnost a predvidatelnost (Thorova, 2016).

Hra autistli byva oznaCovédna za nefunkéni, chybi jim totiZz dostate¢na tvofivost
a fantazie, které jsou spojeny s narusenou predstavivosti. Hrac¢ky byvaji vétSinou vyuzivany
jinym zpuisobem, nebo se u nich déti stereotypné soustied’uji na jeden detail a na jejich
nefunkéni stranky (Hrdlicka & Komarek, 2014). Nekteré déti se mohou vénovat pouze
nefunkéni manipulaci s pfedméty (napiiklad roztdCeni, hézeni, bouchani atd.). Nebo
se vénuji ¢innostem se vztahovymi prvky, jako je tfidéni, fazeni nebo seskupovani dle

urcitych charakteristik (barva, velikost, tvar atd.).

I jiné z4jmy u jedinch s poruchou autistického spektra jsou zpravidla stereotypni,
ulpivavé a repetitivni. Pokud je jedinec nucen aktivitu pferusit nebo zménit, obvykle reaguje
afektem. Mize dojit k problémovému chovani, mezi které fadime agresivitu, kiik, poptipade
si jedinec muze zacit ublizovat. Jedinec také muze reagovat pasivitou tak, Ze nebude viibec
spolupracovat (Thorova, 2016). V kazdodennim Zzivoté dité zpravidla Ipi na obsesivnim
dodrzovani ritudli. I mald zména v jejich prostfedi nebo v jejich dennim rezimu muize
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vyvolat afekt. Nepifimétenou reakci mohou také vyvolat urcité zvuky, pachy nebo chuté.
U jedinct s poruchou autistického spektra mizeme zaznamenat stereotypni a opakujici
se pohyby. Tyto pohybov¢ stereotypie vétsinou slouzi k uvolnéni napéti naptiklad pii stresu

nebo uzkosti (Hrdlicka & Komarek, 2014).
1.4.3 Identita a sebepojeti jedinct s poruchou autistického spektra

Identitu jedince mizeme definovat jako prozivani a uvédomovéni si sebe sama,
vcetné vnimani své jedinecnosti a odliSnosti od ostatnich. Vzhledem k tomu, ze jedinci
s poruchou autistického spektra vnimaji okolni svét jinym zpiisobem, da se predpokladat,
ze budou vnimat jinak i sami sebe. Sebepojeti déti s poruchou artistického spektra se odviji
predevsim od faktickych véci. Hodnoti sami sebe tedy zejména na zaklad¢ fyzickych
charakteristik, aktivit a z4jml. Dulezitou roli v tomto procesu hraje inteligence (obecna
1 socialni). To z toho divodu, Ze autistické déti s vyssi inteligenci jsou schopny vice vnimat
svou odliSnost od ostatnich a také si vice uvédomuji své deficity. Pfiemz pocit
nedostatecnosti nejvice roste béhem adolescence, kdy sili vliv vrstevnickych skupin
a formuje se identita déti. Problém u jedincii s poruchou autistického spektra je vSak v tom,
Ze jsou vice osaméli a pro rozvoj zdravého sebevédomi jsou vielé vztahy s vrstevniky
urcujici. V dusledku téchto skute¢nosti jsou jedinci s autismem utvrzovani ve svych
negativnich presvédcenich o sobé samych a prohlubuji se jejich deficity. Jsou viici sobé vice
kriticti a zamétuji se na své chyby a neuspéchy. Obvykle se obavaji svého selhani, coz vede
k rigidité a n€kdy 1 mala kritika mlZe zplsobit zachvaty vzteku. Neni proto piekvapujici,
ze jedinci s poruchou autistického spektra ¢asto nahrazuji vztahy s lidmi fixaci na véci,

protoZe jim lépe rozumi nez lidem (Sporclova, 2018).
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2. Rodina a dité s poruchou autistického spektra

2.1 Vymezeni rodiny

Rodina je zakladnim prvkem nas$i spolecnosti. Pokud mame dany systém oznacit
za rodinu, musi zahrnovat nejméné rodice a jejich déti. Mezi jeji hlavni funkce patii
predevsim reprodukce a vychova déti. Ale rodina plni i jiné funkce napt. chrani a pecuje
o své cCleny, poskytuje ekonomické zabezpeceni, ¢lenové pro sebe mohou predstavovat
psychickou a emociondlni oporu, vytvaii pocit jistoty a bezpeci a mimo jiné také plni funkci
primdrni socializace, ktera probih4 vyhradné v rodiné (Sekera, 2010). Obecné tedy lze fict,
ze rodina plni tyto Ctyfi zdkladni funkce — biologicko-reprodukéni, ekonomickou,
socializacné-vychovnou a emocionalni. VSechny tyto zminéné funkce maji vyznamny vliv
na vyvoj ditéte, zejména na jeho osobnost, socializaci a budouci samostatny zivot. I kdyz
rodina v poslednich letech prosla fadou zmén, jeji funkce se neméni. Stale plati, Ze pokud
se jedna o funkéni rodinu, vytvaii optimalni prostor pro zdravy a vyrovnany vyvoj ditéte

(Dokoupilova, 2017).

Rodinu si miizeme ptedstavit jako systém, jinymi slovy jde o urcity celek ¢i soubor
prvki. PficemzZ tyto jednotlivé prvky mezi sebou maji vztahy a vzajemné se ovlivituji. Dil¢i
prvky reprezentuji jednotlivé ¢leny rodiny, ale nesmime také zapominat na socialni okoli
a vnéjsi vlivy, které na rodinu pusobi. CoZ potvrzuje definice od Kramera, kterou uvadi
Sobotkova (2001, s. 22): ,, Rodina je skupina lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou
a budoucim ocekavanim vzajemné propojenych transakcnich vztahii. Clenové jsou casto (ale
ne nutneé) vazani hereditou, legdlnimi manzelskymi svazky, adopci nebo spolecenskym
usporadanim zivota v urcitéem useku jejich Zivotni cesty. Kdykoliv mezi blizkymi lidmi existuji
intenzivni a kontinudlni psychologické a emocionalni vazby, miize byt uzivan pojem rodina,

i kdyz jde napr. o nesezdany par, o nahradni rodinu atd. “

Mezi dualezité charakteristiky rodiny patii jeji skladba, otevienost a adaptabilita.
Adaptabilita ptedstavuje fakt, Ze se rodina méni, vyviji a reaguje na zaklad€ vnitinich
1 vnéjSich podnéta. Jde o to, aby se dokézala vypotadat s vyvojovym a situacnim stresem.
Mezi vyvojovy stres fadime vyvojové pfechody rodiny, jako je napt. narozeni ditéte a jeho
odchod z domova. Oproti tomu situacni stres je dan vaznou situaci, ktera ptisobi na celou
rodinu. Za tuto situaci miiZzeme povazovat i to, Ze se v dané rodiné nachazi dit¢ se zdravotnim

postizenim napft. s poruchou autistického spektra. Vztahy v rodiné se vzajemné a neustale
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proménuji, je vSak dulezité si uvédomit, ze existuji urcité specifické vztahy mezi jejimi
¢leny, na zaklad¢ kterych se vytvaieji rodinné subsystémy. Mezi hlavni patii partnersky
subsystém, subsystém rodi¢ — dité a sourozenecky subsystém. Dilezitou roli také hraje
otevienost €1 uzavienost dané rodiny. Uzavienéjsi rodiny sice mohou poskytovat vétsi pocit
bezpedi, ale postupem Casu se zacina objevovat urcitd rigidita, snizuje se rodinnd adaptibilita,
¢lenové rodiny maji mensi prostor pro vlastni rozvoj a hlavné kviili izolaci maji vétsi absenci
socidlnich vztaht, které mohou piedstavovat dilezity zdroj podpory pfi zvladani stresu

a rodinnych krizi (Sobotkova, 2001).

Existuje pét zékladnich psychickych potieb, které jsou détem nejlépe napliiovany
zivotem v rodiné€ a dospelym vétSinou zivotem s détmi, i kdyz u nich to nemusi platit vzdy,
ale ve vétsin¢ piipadl ano. Pokud u rodict néktera z téchto potieb nebude naplnovana, zacne
se rozvijet trapeni, psychické problémy a také dochazi k znehodnoceni rodi¢ovské role.
A v opaéném pripadé dochézi u ditéte k psychické deprivaci. Mezi tyto zékladni potieby
patfi:

— potieba stimulace a dostatek podnétii;
— potieba smysluplnosti svéta;

— potieba jistoty a bezpeci,

— potieba pozitivni identity;

— potieba oteviené budoucnosti (Matéj¢ek & Dytrych, 1997).
2.2 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Pro rodi¢e je velice naroné a bolestivé, pokud se jim narodi dité s jakymkoliv
postizenim. Dochdzi totiz k velkému psychickému otfesu. ,,Vzdusné zamky*, které si rodice
predstavovali a jeZ zahrnovaly jejich veskerd oekavani a plany, se borti. Musi se vypotadat
se situaci, Ze jejich dité je postizené (Matéjcek & Dytrych, 1997). Rodina a jeji ¢lenové
prochazeji krizi, musi se adaptovat na novou situaci, fesit spoustu problému a otazek, které
se s danou situaci poji a ménit sva o¢ekavani a predstavy. Reakce rodiny na diagnozu ditéte

prochazi ur¢itymi fazemi, jez jsem popsala nize (Dokoupilova, 2017).

Psychicky dopad situace je rtiznorody a velice zaleZi na dané povaze postiZeni ditéte.
Jednim z Cinitela je doba, kdy doSlo ke vzniku postizeni. Dilezitou roli také hraje rozsah
defektu, napt. jaké Casti téla se postizeni tykd, jak moc je dité funkcni, jestli se jedna

o postizeni trvalého charakteru nebo zda postiZzeni ohrozuje dit€ na zivoté. Déle se rozliSuji
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postiZeni zjevna a skrytd. Urcujicim faktorem je také osobnost postizeného ditéte. Se situaci
se jinak vyporadaji rodice, jejichz dité je klidné, usmévavé a radostné, nez kdyz je dité
mrzuté, drazdivé a zlostné, jako tomu vétSinou byva u poruch autistického spektra (Matéjcek

& Dytrych, 1997).

Katefina Thorova (2016) ve své publikaci popisuje skrze jednotlivé faze, jak
se rodiCe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte. Prvni fazi je obdobi sdéleni diagnozy. Pro
toto obdobi je typické, ze se u rodict do poptedi dostavaji emoce ovliviiujici vnimani
sdélovanych informaci. Rodice se ¢asto ptaji na otazky, na které neexistuje v danou chvili
presna odpovéd. Ve druhé fazi rodice zacnou zapojovat své obranné mechanismy.
Nejcastejsimi obrannymi mechanismy je popieni ¢i vytésnéni problému. Popieni nabizi utck
ze situace, rodina pfedstird, Ze Zadné postizeni neexistuje a nebavi se o problému. Druhym
castym obrannym mechanismem je vytésnéni nebo bagatelizovani ziskanych informaci, jde
o jakési mlzeni okolo postizeni ditéte. Treti fazi je depresivni obdobi pfijimani diagnézy.
Obecné¢ obdobi sdéleni diagndzy neni viibec piijemné a neni divu, ze se u rodi¢t objevuji
pfedev§im negativni emoce, jako je napi. smutek, deprese, pocity viny, bezmoc, zlost,
uzkosti a jiné jim podobné pocity. U rodict se snizuje frustracni tolerance a mohou reagovat
agresivné. V dusledku potom vznikaji ¢astéjsi konflikty v rodin€ a hleda se vinik, ktery mtze
za postiZeni ditéte. Po tomto bouilivéjsim a emo¢nim obdobi nasleduje kompenzovana faze,
kdy deprese a negativni pocity odeznivaji. Rodina usiluje o smifeni se s danou situaci, vice
a efektivngji se snaZi starat o dit€ a rodice upravuji sva pivodni ocekavani, kterd odpovidaji
realné situaci. Posledni fazi je obdobi rovnovahy a piebudovani hodnot, kdy se rodina
vyrovna se situaci, dit€ je pfijiméano takové, jaké je 1 s jeho postizenim. Méni se hodnotova

orientace celé rodiny a snaZi se najit co nejlepsi budouci cestu.

Rodi¢e mohou zaujmout urcité postoje, které adaptaci na celou situaci znacné zt€zuji.
Prvnim z téchto postoju, jez rodi¢e mohou zastavat viici svému ditéti, je hyperprotektivita.
Hyperprotektivta znamena, ze se rodice ptili§ zamétuji a soustfed’'uji na postizené dité,
preferuji jeho potteby pied svymi nebo pted pottebami intaktnich sourozenci. V disledku
toho mize dojit k naruseni vztaht vrodiné, dit€¢ se také mulze stat rozmazlenym
az tyranizujicim vzhledem k jeho postaveni, kdy se rodinny Zivot to¢i jen kolem n¢j. Jeden
z rodich také muze zaujmout postoj odmitani, kdy se nedokédze vyrovnat s odliSnosti ditéte
a nedokaze ho ptijmout. V disledku tohoto postoje rodi¢ obvykle odchazi od rodiny. Pokud

vSak v rodiné setrvd, zpravidla to mé fadu negativnich dopadii a vytvaii se Spatné rodinna
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atmosféra. Muze se stat, Ze rodi¢e nedokédzou piekonat depresivni obdobi pfijimani
diagndzy. V takovém ptipad¢€ u nich pretrvava pocit vzteku, sebelitosti a stale hledaji vinika,
ktery zapticinil postizeni jejich ditéte. Smifeni se situaci také miize zpomalit, pokud rodice
nechtéji pfijmout diagnézu. Rodice nékdy maji pocit, ze se nikdo jiny nedokaze postarat
o jejich dité tak, jako oni a odmitaji svéfit pé¢i nékomu jinému. Tento postoj vSak vede
k tomu, Ze dfive nebo pozdé¢ji dojde k vyc€erpanti sil rodi¢ii, coz celou situaci také neusnadni.
Vsechny tyto postoje maji negativni vliv na kvalitu vztahii a klima v rodin€. Piicemz
nesmime zapominat ani na obvykle Spatnou socialné-ekonomickou situaci rodiny (Spatna
finan¢ni situace, omezené sociadlni vztahy rodiny a nepftizniva bytova situace), ktera ma také

urcity podil na jejim vysledném stavu (Thorova, 2016).

Ditlezitou roli v souvislosti s vyrovndnim se s postizenim ditéte ma frustracni
tolerance (hardiness), ktera vyjadfuje miru odolnosti vii¢i stresu a resilience, jez pfedstavuje
schopnost odolavat stresu v pribéhu Casu. Frustracni tolerance obsahuje tfi slozky —
zodpovédnost, vyzvu a kontrolu. Pokud ma jedinec tyto tfi slozky dobfe rozvinuté, vnima
sdm sebe jako aktivniho ucastnika celé situace. V opaéném ptipadé€ se u jedince rozviji pocit
bezmocnosti. Resilience pak ¢lovéku poméaha zvladnout a vyrovnat se s nepiiznivymi
zivotnimi situacemi. Miru frustraéni tolerance ma kazdy jedinec jinou, navic se u riznych
jedinct vyviji riznym zplisobem. Proto je dilezité, jak jedinec zatéZovou situaci vnima,
jakou emoc¢ni reakci u néj situace vyvolava, a zda dokaze situaci kontrolovat (Dokoupilova,

2017).

Matgjcek (1992) ve své publikaci uvadi, Ze pro postizené dité, ale i pro celou rodinu
je nesmirné diilezité, aby jeho rodice ¢i vychovatelé byli klidni, vyrovnani a snazili se Zit,
co nejvice normalni zivot. Aby se také dokazali t¢Sit a radovat a nevidé€li jen sama negativa,
jez samoziejme zivot s postizenym ditétem obnasi. Péce o takové dit€ neni snadné a pfinasi
fadu naro¢nych situaci, které rodina musi zvladnout. Proto pfichazi s n¢kolika radami
¢1 zdsadami, kterymi by se rodice méli fidit, protoZe by jim mohly usnadnit jejich Zivotni

situaci.

V prvni fad€ by rodi¢e méli své dité€ co nejlépe znat. Pokud totiz védi, co postizeni
jejich ditéte obndsi, jsou schopni mu I€pe porozumét a pomahat. Za druhé by rodic¢e svou
situaci nemé&li vnimat jako nestésti, ale jako ukol ¢i vyzvu. Protoze pokud na celou situaci
budou nahlizet jako na nestésti, povede to k jejich pasivnimu pfistupu, coz neni zadouci.

Dulezité je, aby zaujmuli aktivni postoj a snaZzili se situaci zvladnout. Péce o dité
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s postizenim vyzaduje také urcitou obétavost, ale rozhodné ne obétovani. Rodice by neméli
zapominat sami na sebe a na své potieby. Za ¢tvrté by se rodice k celé situaci méli postavit
realisticky, pfijmout pravdu a brat v potaz to, ze dité se bude vyvijet jinak a svym osobnim
tempem. Za paté si rodice musi uvédomit, ze dité¢ samo o sob¢ netrpi. Ono ani nic jiné¢ho
neznd a chybi mu srovnani s tim, jaky by byl zivot bez postizeni. Takze daleko vice trpi ti,
ktefi o n¢j pecuji, protoze védi, jak by dité za normalnich okolnosti mohlo Zit. Za Sesté vse
ma svlj pravy Cas a nalezitou miru. I vyvoj ditéte s postizenim ma své zakonitosti. Proto
nema cenu dit¢ nadmérné pietézovat, anebo naopak ho podnécovat mélo. Za sedmé je
dalezité, aby si rodi¢e byli védomi toho, ze nejsou sami. Existuje vice rodin s ditétem
s podobnym postizenim, zarovei tu jsou lékati, psychologové, specialni pedagogové a jini
odbornici, kteti mohou rodin€ pomoci. Za osmé by si rodice méli uvédomit, Ze nejsou
ohroZeni. Tento pocit ohroZeni vypliva z jejich vlastni ptecitlivélosti na reakce ze strany
vetejnosti. Za devaté je dulezité si uvédomit, ze naro¢nost péce a s ni spojené uzkosti a napéti
muzou snadno narusit rodinu. Z toho diivodu by se rodi¢e méli snazit chranit svou rodinu a
manzelstvi pfed témito negativnimi vlivy. A za posledni by rodice méli myslet na
budoucnost, ovS§em pouze realisticky. DulezZité je umét piredev§im zvazit zajisténi potieb
ditéte, silu rodich a také oporu od nejblizsich. Timto desaterem by se méli fidit rodice déti

s postizenim, protoze pokud si uvédomi tyto specifické aspekty, mohou zit o néco

vvvvv

2.3 Dopad poruch autistického spektra na rodinu

JiZ jsem uvadéla, jaky dopad maji poruchy autistického spektra na osobnost
jedince. AvsSak tato Cast se zamé&fi na to, jaky dopad maji poruchy na rodinu postiZené¢ho
ditéte, zejména na jeho rodiCe. Protoze ,, pritomnost ditéte s autismem v rodiné muze mit
nepriznivy viliv na riizné urovné rodinného Zivota, jako je manzelsky vztah, nastaveni
vzdjemného vztahu se sourozenci Ci zpiisob usporadani rutinnich zalezitosti. ** (Sladeckova
¢i pecovatele v mnoha ohledech posilit, ov§em také mize mit na jejich zivot 1 negativni vliv
(Straussova, 2016). Dité s poruchou autistického spektra je odlisné a projevuje se specificky.
Je nedostacujici, pokud autismus budeme chapat jen na zaklad¢ behaviordlnich projevi,
musime brat v potaz i1 vnitini kognitivni a socidlné-emocni aspekty. VSechny tyto aspekty
vytvareji urcita specifika ptistupu k jedinci s poruchou autistického spektra a vychovatelé

by je méli mit na paméti.
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2.3.1 Specificka Zivotni situace rodiny

Poruchy autistického spektra maji vliv na vSechny ¢leny rodiny a na kvalitu jejich
zivota. Rodice déti s poruchou autistického spektra zazivaji velkou miru stresu. Tento stres
je rodiCi prozivan predevSim v zavislosti na jejich ditéti. Napf. se mize jednat o jeho
agresivitu, plactivost, stereotypni chovéni, sebepoSkozovani, potize s jidlem, nedostatek
emoéni nebo socidlni reciprocity anebo jiné neobvyklé chovani. Zivot rodiny se soustedi
kolem ditéte s poruchou autistického spektra a je narusen ve vSech rovinach — ekonomické,
socialni, fyzické a psychologické. Ale také zdlezi na dalSich aspektech jako na zavaznosti
poruchy autistického spektra, specifickych potfebach ditéte a na psychosocidlnich faktorech,
mezi které fedime pfipisovani pfic¢in (locus of control), zplisoby zvladani (copingové
strategie) a socidlni podporu (Cappe, 2011). Strnadovd (2007) wuvadi naro¢né
a problematické aspekty rodicovstvi déti s poruchou autistického spektra, mezi které patii —
bezmocnost a zaroven védomi faktu, ze tu rodi¢e nebudou vécné, aby se o svého potomka
postarali a chranili ho, dale kiik ditéte a agresivni nebo sebeposkozujici chovani. U rodicu,
jez zazivaji vysokou miru kazdodenniho stresu, existuje velké riziko ohrozeni jejich
psychického i fyzického zdravi. Proto je velice dilezité, aby se dokazali soustiedit i sami na

sebe a na své potieby stejné tak, jako se soustiedi na potteby svého ditéte (Brazier, 2016).

Romana Straussova (2016) ve své praci uvadi, ze existuji rizné studie, které
informuji o tom, Ze mira stresu prozivana rodici souvisi s postizenim jejich ditéte. Pficemz
zaleZi na trovni komunikacnich schopnosti, potazmo interakci rodi¢-dité a také na cetnosti
problémového chovani ditéte, jeZ je spojeno s postizenim. Neni tedy prekvapujici, ze rodice
déti s poruchou autistického spektra zazivaji vyssi miru stresu nez rodiCe intaktnich déti,
ale 1 v porovnani s rodi¢i déti s jinymi vyvojovymi poruchami. Sladeckova a Sobotkova

faktory v péci rodicu o deéti s autismem:

— dlouhy a frustrujici proces stanoveni diagnozy,

— definitivnost autismu jako trvalé poruchy;

— nedostatecné a nepresné verejné povedomi o autismu,

— neakceptace autistického chovani spolecnosti, nekdy i ze strany clenii vilastni rodiny,
— velmi mala socialni podpora;

3

— extremné rusSivé asocialni chovani. *
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Rodic¢i zazivany stres mizeme rozdélit na dva druhy. Stres, ktery je spojeny
s charakterem postizeni poruch autistického spektra a stres, jez je zplsobeny vnéj$imi

faktory, predevsim s postoji socialniho okoli (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Co se tyce stresu, ktery vznika jako dusledek charakteru poruch autistického spektra,
problém je vtom, ze vzhledem k velké variabilit¢ téchto poruch neexistuje obecny
»manual®“, jak k autistickym jedinciim pfistupovat. Vysledkem jsou vysoké naroky kladené
na rodice a rodinu, ktera se musi adaptovat na celou situaci. Mezi nejcastéjsi zdroje stresu
patii problémy ve vztahu s ditétem. NaruSené socialni schopnosti autistického ditéte, mezi
které napf. patii nereagovani, nezdjem o okoli, nenavazovani kontaktu, upfednostiiovani véci
pred lidmi a odmitani fyzického kontaktu. Ty vedou ke zvySeni prozivaného stresu
pfedevsim u matek déti. Dalsi oblasti, kterd je spojend se socidlnimi dovednostmi a je ¢astou
pfi¢inou stresu ze strany rodi¢li, jsou problémy v komunikaci. Détem s poruchou
autistického spektra Casto chybi motivace pro komunikaci. Pokud maji zdvaznéjsi poruchu,
rodi¢e musi hledat jiny zplsob pro dorozumivani se se svym ditétem, ¢asto potom voli
systém vizualizace nebo znakové teCi. Za dal§i zdroj stresu miZze byt povaZovan
nevyrovnany vyvoj ditéte s poruchou autistického spektra. Rodice ¢asto usiluji o napravu
deficitu svého ditéte. To vSak vede k tomu, Ze je dité pretézovano a rodi€e jsou zklamani.
K této situaci mize dojit, pokud rodice zcela nepftijali diagnézu ditéte a snazi se o to,
aby to jejich bylo co nejvice normalni, 1 kdyz tato snaha ucinit z autistického ditéte normalni
je nerealnd. I problémové chovani ditéte s poruchou autistického spektra ptedstavuje zdroj
stresu. Rodice Casto maji problém rozlisit, kdy je chovani jako disledek poruchy, a kdy jde

o pouhé zlobeni (SladeCkova & Sobotkova, 2014).

Stres u rodicu také mize vznikat jako disledek interakci se socialnim okolim. Jednim
zdrojem stresu je jednani s pracovniky poméhajicich profesi. Rodice totiz musi zajistit
odbornou pomoc ditéti, komunikovat s pracovniky a navic vstifebat velké mnozstvi
informaci. Jako dalsi zptsobuje stres neznalost spolecnosti. Lidé ¢asto ptipisuji problémové
chovani déti s autismem Spatné vychove rodict. To vede Casto k rliznym poznamkam nebo
radam, které rodi¢lim predev§im matkdm mohou ublizit. Celou situaci zhorSuje fakt,
ze na rozdil od jinych postizeni, porucha autistického spektra neni viditelnd. Negativni
hodnoceni ze strany spolecnosti se pak stava soucasti identity vSech Clent rodiny. DalSim
zdrojem stresu miize byt reakce rodiny a nejblizSiho okoli. NejcCastéji se rodice setkavaji

s tim, ze bud’ dité neni pfijimano, anebo se setkavaji s pfehnanym soucitem. Stresujicim
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faktorem muize byt i ekonomické zajisténi rodiny. Matka zistava obvykle s ditétem doma
a stava se z ni pecujici osoba na plny uvazek. Otec se tedy stava jedinym zdrojem piijmil,
pricemz podpora statu neni dostacujici a péce o dité s autismem je pomérné nakladna. Mezi
dalsi zdroje stresu mizeme zaradit 1 strach z budoucnosti a to nejen blizké, ale i vzdalené,

tykajici se moznosti poskytovani dlouhodobé péce o dité (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Ptedevsim v zacatcich mohou rodi¢ovsky stres zpiisobovat nenaplnéna ocekavani
rodi¢l, pfiCemz stres vtomto obdobi neni pfimo Umérny k zavaznosti postizeni.
V pozdéjsim véku ditéte mohou byt rodi¢e ohrozeni syndromem vyhoteni, pfedev§im kvili
kazdodenni péci a neménnosti stavu svého postizeného ditéte (Straussova, 2016). Navic mira
stresu, kterd je soucasti kazdodenniho zivota rodicu autistickych déti, se v pribéhu casu
méni. Gray (2002) se ve své longitudinélni studii zaméfil na vyvoj dopadu ditéte s poruchou
autistického spektra na rodinu. Uvadi, Ze béhem raného détstvi svého autistického potomka
rodi¢e zazivaji vy$s$i miru stresu. Jedna se o obdobi, kdy se porucha zac¢ina projevovat, rodice
se snazi pro dité zajistit diagnostiku, vhodnou intervenci a s celou situaci se musi vyrovnat.
Nésleduje doba, kdy mira stresu klesa oproti pfedchozimu obdobi a to v disledku adaptace
rodicu a také obvykle dochazi ke zlepSeni projevl a chovani ditéte. Snizujici se mira stresu,
jenz rodice prozivaji, je spojena 1 se zménou thlu pohledu na situaci a s Upravou jejich
ocekavani. S ptichodem dospivani a dospélosti ditéte s autismem se mira stresu opét zac¢ina
zvySovat. Béhem dospivani se projevy a chovani ditéte s poruchou autistick¢ho spektra
mohou opét zhorSit a navic rodi¢e musi fesit jeho budoucnost, kterd je spojena s fadou
nejasnosti. Jednou z nejzavazngjSich otazek je, co s ditétem bude, aZ se o néj rodi¢e nebudou
moci postarat. V této studii navic ukazal, ze mezi rodi¢i existuji urcité genderové rozdily
souvisejici s mirou prozivaného stresu. Matky autistickych déti obvykle zazivaji daleko vice
emocniho stresu nez otcové. V1iv na to ma fakt, Ze matky se svymi détmi travi daleko vice
casu a vice se zapojuji do péce o svého potomka, navic pravé matky jsou daleko castéji
vystaveny stigmatizujicim pfedsudkim od cizich lidi a v neposledni fadé matka obvykle

zustava doma s ditétem a je bez zaméestnani.

Se zvySenou mirou stresu jsou spojené i negativni emoce, jez rodice casto pocituji.
Brazierova (2016) ve svém c¢lanku uvadi, ze negativni emoce u rodici déti s poruchou
autistického spektra jsou bézné. Mezi nejcastéjsi pocity, které rodice popisuji, patii frustrace,
pocit viny, uzkosti, vztek nebo smutek. Frustrace byva jeden z nej¢astéji prozivanych pociti

a je obvykle spojena s pasivitou ditéte nebo jeho nezajmem o okoli. Mlize se také vyskytovat
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v okamziku, kdy se rodi¢e setkdvaji s nepochopenim ze strany spolecnosti, protoze lidé ¢asto
hodnoti dit¢ a rodi¢e nespravedlivé. Uzkost byva prozivana rodi¢i nejen v zavislosti
na soucasné situaci, ale také kvtli obavam a strachu z budoucnosti, jez se tyka jejich ditéte
s autismem 1 celé rodiny. Pocit viny se u rodict zpravidla objevuje, pokud chybné obvinuji
sami sebe a povazuji se za pti¢inu vzniku poruchy autistického spektra, anebo se domnivaji,
ze pro své dité€ ned¢€laji dost. Zlost se obvykle objevuje v situacich, kdy maji rodi¢e problémy
se zvladanim projevii a chovanim jejich ditéte s autismem, nebo pokud se jim nedostava
pomoci, kterou tolik potfebuji, at’ ze strany rodiny, jinych rodi¢i nebo podptirnych skupin.
Smutek a zal jsou vedle frustrace také velice Casté emoce, které byvaji vétSinou spojeny
se ztratou oCekavani a uvédomeénim si realné situace, ze dité nebude schopné zit normalni
a plnohodnotny zivot. Rodice by se méli pokusit s témito pocity vyrovnat. Pokud v§ak maji
problémy stres a negativni emoce zvladat, urCité je na misté, aby se obratili na odbornika

a nebali se pozadat o pomoc.
2.3.2 Rodinna resilience

Thorova (2015, s. 40) uvadi, ze , resilience je socidalni konstrukt, vyjadrujici
schopnost cloveka zvlddat stres a konfrontaci s vyrazné nepriznivymi zZivotnimi okolnostmi,
byt odolny vuci rizikovym faktoriim a pruzné se prizpusobovat nestalym zmenam. *“ Strnadova
(2007, s. 203) ve svém clanku uvadi definici od Walshe, ktery resilienci definuje jako
,,schopnost vydrzet utrpeni, odrazit se od nestésti, a stat se tak silnéjsim a odlonéjsim. “
Anglické reilient v ptekladu znamena odolny, pruzny, pevny a houZevnaty, coz vyjadiuje
jeji hlavni podstatu. K resilienci byva ¢asto uzivano synonymum odolnost. Oba pojmy sice
k sob¢ maji po obsahové strance blizko, ale odolnost spiSe vyjadiuje osobnostni styl — tedy
tvrdost a nezdolnost jedince nebo rodiny. Naproti tomu resilience zahrnuje nejen slozku
odolnosti, jez je jejim zakladnim ptfedpokladem, ale i slozku rastovou. Riistova slozka
predstavuje ambice pro rlst, rozvoj, zmeénu a posun. A vyjadiuje tedy fakt, Ze prekondni
krize mize jedince nebo rodinu posilit. V dneSni dobé¢ je resilience pojimand jako proces
a sila, jez rodinu ¢i jedince chrani, poméaha jim zachovat jejich integritu a umoZziuje jim
obnovu sil a fungovani. Z toho vyplyva, Ze obsahuje jak protektivni i obnovujici faktory
(Sladeckova & Sobotkova, 2014). Schopnost resilience se v pribéhu ¢asu méni, vyviji
a rozviji se na zaklad¢ interakci s prostfedim. Pficemz kazdy jedinec ¢i rodina mé svou
individualni miru této schopnosti (Thorova, 2015). Studium resilience se zaméfilo

na okolnosti, pfedpoklady a sily, které pomahaji jedinctim nebo rodindm se zotavit z krizové
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situace dfive nez jinym nebo vydrzet vétsi tlak. Ukézalo se, Ze napiiklad zalezi
na piitomnosti ochrannych faktordi, zptisobu hodnoceni, ale také na ptedchozich

zkuSenostech se situacemi a zptisobu jejich zvladani (Sladeckova & Sobotkova 2014).

Pojeti rodinné resilience se v rdmci psychologie rodiny objevuje ptiblizné od 90. let
minulého stoleti. Jedna se o svébytny fenomén, ktery vychazi ze systémového piistupu
k roding. Systém piedstavuje jeden celek, ktery je slozeny z jednotlivych prvki, pficemz
tyto prvky jsou propojené vzdjemnymi vztahy. Coz odkazuje na fakt, Ze s naro¢nou zivotni
situaci se musi vyporadat a vyrovnat jak jednotlivi clenové rodiny sami za sebe, tak i rodina
jako celek. Vyrovnani se se situaci obsahuje negativni reakce prohlubujici ptivodni stres, ale
1 pozitivni reakce, které pomahaji vyporadat se s danym stresorem. Vyrovnani se s naro¢nou
zivotni situaci v kontextu rodinné resilience pfedstavuje pomérné dlouhy proces, ktery
se vpribc¢hu casu méni. Studie vychdzeji z vyzkumil falmily coping, tedy rodinného
zvladani stresu. Diilezitou osobnosti v této problematice se stal Reuben Hill, ktery se zaméftil
na rodinnou adaptaci a zabyval se faktory, jez byly dilezité pro pfizptisobeni se narocné

situaci (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Dnesni doba je charakteristickd vy$§i mirou stresu, jeZ plsobi na rodiny. Forma
1 struktura rodiny se méni a je na ni kladen daleko vyssi tlak, protoZe musi zvladat naroky,
které jsou po ni pozadovany. Pfedpoklada se, Ze rodina by v dneSni dob¢é méla byt funkcni
a resilientni. Resilience se tak stava dileZitou soucasti soucasné rodiny. Manzelé¢ Hamilton
a Marilyn McCubbinovi vypracovali model rodinné resilience. Zabyvali se otazkou, pro¢
se nekteré rodiny snadno piizpiisobi ndro¢né zivotni situaci a naopak jiné rodiny ve stejné
situaci selhavaji. V ramci tohoto modelu je diileZité od sebe rozdélit protektivni, obnovujici
aresilientni faktory v roding. Protektivni neboli ochranné faktory (family protective factors)
pomahaji rodin€ vydrZet naro¢nou stresujici situaci. Chrani a udrzuji fungovani rodiny a jeji
integritu. Obnovujici faktory (family recovery factors) spolu s faktory ochrannymi
pfedev§im pomahaji rodin€ dostat se z krize. A obecné resilientni faktory v rodiné (general
family resiliency factors) hraji klicovou roli pii adaptaci na naro¢nou situaci, pti prekondvani

krize a jsou dilezité pro nésledné fungovani rodiny (Sedlackova, Sobotkova, 2014).

Prvni fazi rodinné resilience je dle McCubbinovych adjustace, kterd zacind reakci

rodiny pfi styku se stresem Ci zatézi. Béhem této faze dochazi k interakci mezi rizikovymi

a protektivnimi faktory, a vysledny stav by m¢l vypadat tak, Ze rodina nalezne mezi nimi
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rovnovahu. Pokud ovSem rovnovahu nenalezne, dostava se do stadia rodinné Kkrize

(Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Za rizikové faktory jsou povazovany zavaznost stresoru a vulnerabilita rodiny.
Zéavaznost stresoru vychazi z jeho hodnoceni. Obvykle se zadvaznost odviji od toho, jak moc
je stresor pro rodinu ohrozujici, jaké naroky na rodinu klade, a jak moc rodinu vycerpava.
Obecné pojem stresor vyjadiuje urcity pozadavek, ktery obvykle vyvolava potiebu zmény
v rodin€. Normativni stresor obvykle zpusobuje kratkodoby stres, ten se vétSinou objevuje
bézné a ptirozené. Naproti tomu chronicky stres je zpiisoben nenormativnim stresorem,
jenz je spojeny s nepredvidatelnymi udalostmi, napt. se mlze jednat o postizeni ditéte.
V ramci téchto stresortt dochdzi ke zménam v rodin€ a jejiho fungovani. Vulnerabilita rodiny
pfedstavuje zranitelnost rodiny, kterd za néarocnych situacich muze vyustit az v jeji
dysfunkci. Odviji se na zaklad¢ kvality vztahl v rodiné a jeji struktury, zavisi na interakci
normativnich a nenormativnich narok. Mira vulnerability rodiny se také muize ménit

na zéklad¢ pasobeni konkrétniho stresoru (Sladeckova & Sobotkova, 2014).

Mezi protektivni faktory, které rodinu chréni, spadaji zdroje odolnosti rodiny
a strategie zvladdani zatéze (tzv. copingové strategie). Zdroje odolnosti piedstavuji vse,
co muZze dana rodina vyuzit k tomu, aby uspé€$né vzdorovala stresové situaci a vyhnula
se krizi, jeZ z ni prameni. Zdroje se déli na vnitini a vnéjsi. Mezi vnéjsi zdroje patii socialni
opora, socioekonomicka situace rodiny a jeji kulturni Groven. Vnitini faktory se zpravidla
déli jesté na rodinné (soudrznost, flexibilita, tradice, zvyky, komunikace, konstruktivni
feSeni problémd aj.) a osobni (inteligence, dovednosti, znalosti, zdravi, sebedivéra, humor,
pocit smysluplnosti Zivota, vnitini locus of control atd.). Copingové strategie jsou velmi
ovlivnény priibéhem faze adjustace. Tyto strategie zahrnuji vSechny kroky, které¢ rodina
podnikd, aby vyuzila a ziskala zdroje odolnosti (Sladeckova & Sobotkova, 2014). ,, Ve

vyzkumech jiz byly identifikovany strategie zvladani zatéze, které jsou povazovany za ucinné:

— Strategie zamérené na snizeni naroku v rodiné;
— Strategie zamérené na ziskavani dalsich zdrojui,
— strategie zamérené na pribeézné zvladani stresu v rodne;

— strategie zamérené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu. “ (Sladeckova

& Sobotkova, 2014, s. 101)
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Napftiklad Emilie Cappe (2011) na zdkladé svého vyzkumu uvadi, ze za nejvice
uc¢innou u rodi¢l déti s poruchou autistického spektra se jevi tato trojkombinace
copingovych strategii. Zaprvé, rodiCe déti s autismem, ktefi vnimaji celou situaci jako
vyzvu, jsou obvykle vice vyrovnani a lépe pfipraveni. Zadruhé, rodice, jez vyuzivaji
copingové strategie zamétené na problém, mivaji lepsi vztah se svym autistickym ditétem.
A zatfeti, uzivani strategii zamétenych na feSeni problémii mize mit vliv na lepsi zvladani
stresujicich situaci. Naopak jako neucinné se ukazaly byt coppingové strategie, kdy se rodice
zamétuji na své emoce. Také J. Twoy, P. Connolly a J. Novak popisuji pét zékladnich typa
copingovych strategii u rodin déti s poruchou autistického spektra. Jedna se o tyto strategie
— Cerpani socialni opory napft. ze strany rodiny nebo pratel, preramovani situace, vyhledani
spiritudlni podpory, mobilizace rodiny k pfijeti pomoci ze strany rodi¢ovskych sdruzeni
nebo jinych odbornych sluzeb, anebo zaujmuti pasivniho postoje k situaci. Pficemz to, jaké
konkrétni strategie nebo jejich kombinace rodiny vyuzivaji je velice individudlni
(Sladeckova & Sobotkova, 2014). Strnadova (2007) na zakladé svého vyzkumu uvadi
nejsiln€jsi protektivni faktory rodin autistickych déti, mezi které patii pfedevsim dovednosti,
tykajici se feSeni problémul. Konkrétné se jednalo o tyto dil¢i copingové strategie —
vyhledani pomoci, vytvofeni strategie zvladani problémoveého chovani ditéte a strategie

jednani s odborniky.

V okamziku, kdy faze adjustace nebyla G¢inna a rodina se dostala do krize, nastupuje
druha faze v procesu resilience, kterd je oznaCovana jako adaptace. Jedna se o delsi a vice
komplexnéjsi proces, jehoz cilem je znovunastolit rovnovahu a harmonii v rodiné a tim
zajistit jeji funkEnost. Rovnovahy lze opét dosahnout pomoci velkych zmén, které se tykaji
novych vzorcl rodinného fungovani. Mira uspés$né adaptace rodiny na naroc¢nou situaci
je déana spoluptisobenim novych a starych vzorct fungovani, nahromadénych pozadavkd,
hodnocenim situace rodinou a zvolenymi coopingovymi strategiemi (Sladeckovd &

Sobotkova, 2014).
2.3.3 Sourozenci déti s autismem

Pokud se vrodin€ nachdzi dit¢ s poruchou autistického spektra (potazmo
s jakymkoliv zdravotnim postizenim), nejen Ze tato situace ma vliv na cely chod rodiny, ale
ovliviiuje také veSkere jeji subsystémy. Poc¢inaje partnerskym vztahem rodictl, vztahem mezi
rodicem a ditétem a konce vztahem mezi sourozenci. A pravé v této Casti bych chtéla

okrajove zminit sourozeneckou problematiku souvisejici s poruchami autistického spektra.
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Ditéti s poruchou autistického spektra byva zpravidla vénovana vétsi pozornost nez
zdravému potomkovi at’ uz ze strany rodicu, Sirsi rodiny, kamaradd anebo jinych blizkych
osob. Nehraje ptitom zadnou roli, zda je potomek s autismem strasi nebo mladsi nez intaktni
sourozenec. Je ovSem dulezité brat v potaz, ze i1 dit¢ bez diagnézy ma stejné potieby jako
jeho autisticky sourozenec. VétSina intaktnich sourozenct je vSak v rodiné na tkor svého
postizeného sourozence upozad’'ovana. Rodice by se pfitom méli snazit najit si co nejvice
¢asu i na potomka bez postiZeni a to prostfednictvim délby volného Casu mezi déti, vyuzitim
osobni asistence a odlehCovacich sluzeb, volnocasovych aktivit ¢i tim, ze do péce o déti
zapoji 1 SirSi rodinu. Nejcastéji vSak problém tvi v tom, ze rodie nedokazou dobie
zorganizovat rodinny Cas a také se myln¢ domnivaji, ze se o jejich autistické dit€¢ nedokaze
nikdo jiny postarat tak dobfe, jako oni (Bittmannova & Bittmann, 2018). O této skutec¢nosti
informovala ve své praci i A. Tietzova (2018), jez se zabyvala pohledem intaktnich
sourozencu na problematiku poruch autistického spektra. V rozhovorech intaktni sourozenci
autistickych déti uvadéli, ze se jejich rodice vénuji o néco vice praveé postizenému sourozenci
nez jim samotnym a tato skutecnost byla také oznacovana za zdroj jejich zarlivosti vici
sourozenci. V disledku toho pak muze dojit k tomu, Ze zdravy sourozenec zacne
napodobovat vzorce chovani svého autistického sourozence nebo se zafne chovat
nepfimétené svému veku. Timto krokem chce upoutat pozornost rodicti, jez je smeéfovana
sourozenci s autismem a ziskat stejné benefity. Zminéna napodoba obvykle samovolné

vymizi do nékolika mésict (Bittmannova & Bittmann, 2018).

Dal8im problematickym aspektem je informovani intaktniho sourozence o diagnoze
bratra nebo sestry. Dobra informovanost totiz miZe mit dobry vliv na vztah mezi sourozenci
a také mize ovliviiovat jejich vzajemné interakce (Thorova, 2016). Ve vyzkumu Tietzové
(2018) se vsak ukazalo, Ze intaktni sourozenci nedokazou odpovédét jednoznacné na otazku
,»CO je to autismus®. Rodi¢e by me¢li zvolit vhodnou formu sdé€leni a také zohlednit vék
intaktniho sourozence. V prvni fad¢ by se jim méli pokusit objasnit pojem handicap, teprve

J 4

poté ditéti vysvétlit, co dand porucha autistického spektra obnasi (Thorova, 2016).

Intaktni sourozenci také Casto pocit'uji ¢astecné piebirani rodicovské zodpoveédnosti.
Casto uvadgji, ze svému autistickému sourozenci poméhaji s riiznymi kazdodennimi
aktivitami, napt. se mtze jednat o hlidani, pomoc s ptipravou do Skoly nebo se zakladni
sebeobsluhou. Zdravi sourozenci jsou si védomi toho, ze jejich sourozenec nebude moci zit

v dospélém véku sam. PfendSeni rodi¢ovské odpoveédnosti naznacuje skutecnost, ze na sebe
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tuto zodpoveédnost prevezmou sourozenci i v budoucnu (Tietzova, 2018). Thorova (2016)
vSak uvadi, Ze tato rodicovska odpovédnost nalezi vyhradné rodi¢im, protoze pokud bude
kladena na intaktni sourozence pftilis velkd odpovédnost, mize dojit k negativnimu ovlivnéni

jejich psychického vyvoje.
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EMPIRICKA CAST

3 Cile vyzkumného Setieni a vyzkumné otazky

Cilem této bakalarské prace je predev§im zmapovat, jaky vliv maji poruchy
autistického spektra na zivot rodict autistickych déti, a jak rodi¢e vnimaji tuto problematiku.
Zivot s ditétem s poruchou autistického spektra je pro celou rodinu velice naroény. Proto
a omezeni souziti s ditétem s poruchou autistického spektra pifindsi, a jak se rodice

vyrovnavaji s celou situaci.

Jak bylo jiz uvedeno, rodice déti s poruchou autistického spektra jsou vytaveni
daleko vysSimu stresu nez rodice intaktnich déti a nez rodi¢e déti s jinymi vyvojovymi
poruchami. Tento stres prameni z charakteru poruchy, ale také z postojti socialniho okoli.
Snazila jsem se zmapovat dvé dil¢i oblasti této problematiky — péci o dité s poruchou

autistického spektra a ptistup spolecnosti.

Vzhledem k tomu, Ze poruchy autistického spektra jsou velmi specifické svymi
projevy, zajima mé, jak moc je pro rodice péce o autistické dité€ narocna, a v ¢em konkrétné
rodice vnimaji nejvetsi tskali.

Jednim z mnoha faktorti, ktery je plivodcem stresu u rodici déti s poruchou
autistického spektra, je pfistup spole¢nosti. Snazila jsem se tedy zjistit, s jakym ptistupem
ze strany spole€nosti se rodice autistickych déti setkavaji, at’ uz pozitivnim nebo negativnim,

a jak obecné tuto oblast vnimayji.
3.1 Vyzkumné otazky
Pro cile bakalatské prace byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:

1. Jaké dopady maji poruchy autistického spektra na zivot rodict autistickych déti?

2. Jak zvladaji rodie péci o dit€ s poruchou autistického spektra, a jak moc je pro né
narocna?

3. Jakym zptusobem podporuje ¢i komplikuje situaci rodict déti s poruchou autistického

spektra ptistup spole¢nosti?
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4 Metodologie vyzkumu

Jako hlavni vyzkumnou metodu jsem pro své zkoumani zvolila kvalitativni pfistup
v podobé polostrukturovaného, piiblizn¢ hodinu dlouhého rozhovoru. Sbirani dat probihalo
v obdobi od poloviny ¢ervence do poloviny prosince roku 2019. Domnivam se, ze uZziti
kvalitativniho vyzkumu je pro tcely mé prace vhodnéjsi, nebot’ mi umoznil navazat piimy
kontakt s informantem a hlubSi proniknuti do dané problematiky. Hlavnim cilem
kvalitativniho vyzkumu je porozumeét subjektivnim zkuSenostem c¢lovéka nebo socialni
skupiny, ptisobeni riiznych vlivli a interakcim mezi jedincem a prostfedim. V kvalitativnim
vyzkumu jde predevSim o zachyceni perspektivy zkoumaného jedince (Hendl, 2006).
Usiluje o sblizeni a vciténi se zkoumanymi osobami a snazi se proniknout do situaci,
ve kterych se nachazeji, protoze jen tak je mlZeme pochopit a popsat. Soustied’uje
se predevs§im na vyznam, ktery je sdé¢lovan informantem (Gavora, 2000). Jan Hendl (2005,
s. 50) uvadi definici od Creswella, ktery kvalitativni vyzkum definoval jako ,, proces hledani
porozumeéni zaloZeny na ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho
nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari kompletni, holisticky obraz, analyzuje riizné
typy textu, informuje o ndzorech ucastniku vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych

podminkach.

Vyzkumnym néstrojem je polostrukturovany rozhovor. Tato volba umoznuje setkat
se s informanty face-to-face, navic Ize vnimat jejich reakce a nasledné usmérnovat dalsi
prubéh rozhovoru, ptipadné upravovat potadi otazek ¢i doplnéni dal§imi otdzkami dle
potieby av zavislosti na situaci. Usp&8$nost rozhovoru zavisi na navozeni raportu, tedy
ptatelské, bezpecné a oteviené atmosféry, o coz jsem se pokusila ivodnimi otdzkami. Pokud
se totiz informant bude citit pfijemné a bezpecné, jediné tak uvede bezprosttedni, osobni
a daveérné odpovédi na otazky, které mu jsou kladeny. Pro navozeni pfijemné a pratelské
atmosféry je zaroven dulezité, aby rozhovor probihal v prostiedi, které je informantovi
zndmé (Gavora, 2000). Z toho divodu jsem nechala vybér mista setkani na jednotlivych
informantech. Tti z rozhovord se konaly u informantli doma a dva v prostfedi ptijemné
a klidné kavarny. PficemZ navs§téva domaciho prostiedi mi umoznila Iépe nahlédnout
do Zivotni situace rodiny, a dokonce v nékterych ptipadech se setkat i1 s autistickymi détmi
rodict.

Mimo tvodni otazky, které byly predev§im zaméiené na ziskdni demografickych

udaji o roding a ditéti s poruchou autistického spektra, byl stanoven navod k rozhovoru,
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ktery zahrnoval témata, jez jsem chtéla sinformanty probrat. Pii vytvafeni navodu
k rozhovoru jsem se opirala o pojeti kvality zivota dle Svétové zdravotnické organizace,
jez kvalitu zivota rozd€luje do Sesti zakladnich oblasti: fyzické zdravi, psychické zdravi,
nezavislost, socialni vztahy, prostiedi a spiritualita/ndbozenstvi/ptani (WHO). Cilem
rozhovoru bylo zmapovat piedem stanovena témata, jejichz ptehled je zatfazen mezi ptilohy
bakalaiské prace. U jednotlivych témat byly nésledné stanoveny dil¢i podtémata pro piipad
dopliujicich otazek. Vzdy jsem informantovi polozila Sirokou a otevienou otazku, tykajici
se daného tématu, na kterou mél odpoveédét. PriCemz jednotliva témata rozhovoru vychazeji
z hlavniho cile mé bakalaiské prace. Pokousi se zmapovat, jaky vliv maji poruchy

autistického spektra na zivot rodi¢t autistickych déti, a jak rodice tuto problematiku vnimaji.

Pro nasledné zpracovani dat jsem nejprve zvukové zdznamy rozhovori piepsala
doslovnou transkripei. Hendl (2005) uvadi, Ze se jedna o postup, kdy se prevadi mluveny
projev do pisemné podoby, ktera je pro nasledujici vyhodnoceni sesbiranych dat podminkou.
Vyuzila jsem pfitom literarniho piepisu, ktery zachovava dialekt a pfirozenou povahu

rozhovoru.

Po ptepsani rozhovorti do pisemné podoby jsem postupovala metodou oteviené¢ho
kodovani, které umoziuje odhalit jednotlivd témata rozhovoru a pfifadit jim oznaceni.
Rozhovory jsem kddovala ruén€ s vyuzitim barevnych zvyraziiovaci, pro rozliSeni
jednotlivych kodu, zaroven jsem text dopliiovala o své poznamky a pro lepsi piehlednost
jsem paralelné vyuZzivala excelovou tabulku v pocitaci, ve které jsem si vytvoftila a pribézné

aktualizovala seznam kodi, jeZ se postupem ¢asu béhem procesu kddovani vykrystalizovaly.
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5 Vyzkumny vzorek

Vyzkumna Cast prace se zabyva rodiCi déti s poruchou autistického spektra. V mém
piipadé se konkrétné jedna o pét maminek déti s poruchou autistického spektra. Pro vybér
informantt byla klicova podminka, Ze se musi jednat o rodi¢e déti s poruchou autistického
spektra, jez se aktivné podileji na vychove svého autistického potomka v domacim prostredi,

pricemz jejich autistické dit¢ neptesahlo vékovou hranici osmnacti let véku.

Informanty jsem ziskala na zéklad¢ osloveni dvou instituci a jednoho rodi¢ovského
spolku. Jako prvni jsem oslovila matefskou skolu v Hotovicich, kde jsem se poprvé setkala
s autistickymi détmi v rdmci praxi béhem studia na stfedni pedagogické Skole. Velice
ochotné mi zprosttedkovali kontakt s pani Alenou a pani Martinou, diky ¢emuz jsem méla
moznost asi po Ctyfech letech znovu vidét Tomaska, Terezku a Nikolku, se kterymi jsem
se ve Skolce setkala jiz béhem praxi. Dale jsem oslovila 1. zadkladni $kolu v Hofovicich,
protoze jsem védéla, ze maji integrovaného zaka s poruchou autistického spektra. I zde byl
pan feditel velice vstiicny a zajistil mi kontakt s pani Pavlinou. Jako posledni jsem oslovila
spolek Medvidek — sdruzeni rodicl a ptatel déti s autismem, o kterém jsem se dozvedéla
na zéklad¢ pfedchozich rozhovort. I v tomto pfipadé jsem se setkala se vstiicnym a velmi
ochotnym ptistupem a povedlo se mi ziskat dvé posledni maminky pro rozhovor — pani Véru
a pani Petru. VSechny informantky napfed obdrZely e-mail, ve kterém jsem stru¢né
predstavila sama sebe, bakalafskou praci a uvedla telefonicky kontakt. Osobnimu setkani
s informantkami ptedchazel telefonicky rozhovor, kdy jsme si domluvily termin a misto
setkdni a také jsem je informovala o skuteCnosti, zda budou souhlasit s pofizenim

audiozaznamu béhem konani rozhovoru.
5.1 Kazuistiky informantek

V této Casti bych rada uvedla stru¢né kazuistiky informantek, nebot’ se domnivam,
ze tento krok umozni lepsi zorientovani v nasledné analyze dat a také umozni nahlédnout

do dil¢ich rodin a do jejich Zivotni situace.
5.1.1 Pani Alena — maminka Kubika, Tomaska a Terezky

Pani Alena Zije se svymi détmi a manzZelem v menS$im rodinném domé¢ na malé
vesnici. M4 tfi déti, Kubika, Tomaska a Terezku, pficemz vSechny tii déti maji poruchu
autistického spektra. Kubovi je aktualné tfinact let, i kdyZ se porucha autistického spektra
u n¢j zacala projevovat ve tiinacti mesicich, k diagnostice doslo az ve ¢tyfech a pul letech,
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kdy se jeho rodic¢e obratili na specializované stfedisko a byl mu diagnostikovan détsky
autismus. V té dob¢ jiz pani Alena méla osmi mési¢ni dvojcata Terezku a Tomaska.
I Terezka s Tomaskem maji diagnozu détského autismu a aktualné jim je deset let.
ktera k nim jezdila, byli pod odbornym dohledem. Pani Alena je doma jako pecujici osoba
a stard se o sv¢ autistické déti. Jeji manzel je zivitelem rodiny, a kromé ptispévkl na péci
je jedinym zdrojem piijmad.

5.1.2 Pani Martina — maminka Nikolky

Pani Martina bydli se svym manzelem a dcerami v domé na vesnici. Jako prvni
se jim narodila Nikolka, které je aktualné jedenact let a ma diagnostikovan nizko funk¢ni
détsky autismus. Do dvou a ptl let se Nikolka vyvijela jako normalni dité, ale pak prod¢lala
tzv. autisticky regres. Na druhou dceru si s manzelem pockali osm let. M¢li velké dilema,
zda si poridit dalsi dité, protoze zde bylo riziko, ze bude mit také poruchu autistického
spektra. Nakonec se jim ale narodila zdrava dcera Nelinka, které jsou nyni tfi roky. Pani
Martina je v soucasné dobé doma jako pecujici osoba. Jesté pted narozenim druhé dcery
vSak pracovala na ¢astecny uvazek, po dobu, kdyz byla Nikolka ve Skolce a do budoucna
se nebrani myslence znovu do prace nastoupit. Jeji manzel ma stabilni zaméstnani a pracuje

na smeény.
5.1.3 Pani Pavlina — maminka Erika

Pani Pavlina je aktudlné¢ rozvedena, zije se svymi dvéma détmi a pfitelem
v novostavbé rodinného domu ve vétSim mésté. Ob& dvé déti mad se svym byvalym
manzelem. Jako prvni se jim narodila zdrava dcera, které je v sou€asnosti ¢trnact let. Poté
spolu méli syna Erika. Erikovi je osm let a jako prvni mu byl diagnostikovan Aspergerav
syndrom, pfed rokem jim vSak bylo sdéleno, ze ma diagn6zu ADHD a autistické rysy. Pani
Pavlina pracuje v cestovni kancelafi a praci si Casové pfizplsobuje podle potieby,

aby se mohla vénovat synovi. Jeji byvaly manzel a souCasny ptitel maji stabilni zamé&stnani.
5.1.4 Pani Véra — maminka Tomase

Pani Véra bydli v rodinném domé spolu se svym manZzelem a dvéma détmi. M4 starsi
zdravou dceru, které je osmndct let. Poté se ji narodil syn Tomas, aktudln€ je mu patnact let
a kratce pred tfetim rokem véku mu byl diagnostikovan détsky autismus s ptidruzenou

mentalni retardaci. Pani Véra je vzdélanim Iékaika, do prace se vSak po narozeni syna jiz
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nevratila. V soucasnosti se vénuje praci v neziskovém sektoru, kdy vede spolek Medvidek —
sdruzeni rodic¢i a pratel déti s autismem. Svou praci ovSem Casové piizpusobuje svému
synovi, aby se o n¢j mohla starat. Jeji muz ma stabilni zaméstnéni a je hlavnim Zzivitelem

rodiny.
5.1.5 Pani Petra — maminka Barunky

Pani Petra zije se svou dcerou a manzelem v byt¢ ve velkém mésté. Barce je jedenact
let. Toho, Ze s Barunkou neni néco v poradku, si jeji maminka zacala vS§imat ptiblizn€ v roce
a pul. Nakonec maji dvé diagnozy. Oficidlné ma Barca diagndzu détsky autismus, lehka az
sttedn¢ tézka mentalni retardace a ADHD, neoficidlné ji vSak byla diagnostikovana
pragmaticko-sémanticka porucha bez mentalni retardace a obsedantné-kompulsivni
porucha. Jejich situace je specifickd i tim, Ze maji asistencniho pejska Maxika, ktery ma
nezastupitelné misto v jejich zivoté. Pani Petra je aktudlné bez zaméstnani jako pecujici
osoba v domdcnosti, aby se mohla vénovat své dcefi a i z toho diivodu, Ze v soucasné dobe
je Barunka v domacim vzdélavani. Do budoucna pani Petra zvazuje praci v neziskovém

sektoru. Jeji manZzel ma stalé zaméstnani a pracuje ve stavebnictvi.
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6 Analyza dat

6.1 Dité s poruchou autistického spektra
6.1.1 ObtiZe ditéte s poruchou autistického spektra

Informantky ve velké mife reflektovaly skutecnost, ze jejich déti maji obecné
problémy v komunikaci. Jde o jednu z nejproblematictéjSich oblasti u déti s poruchou
autistického spektra. Autistické déti informantek mély narusenou komunikaci v riizné mife.
Pokud komunikovaly, maminky uvadély, ze mluveny jazyk nevnimaji jako matetstinu, ale
spiSe jako nauceny cizi jazyk. Vyjimkou je Erik, syn pani Pavliny, jeZ ma Aspergertiv
syndrom. Erik sice komunikuje se svou rodinou, ale ¢ini mu problém mluvit s cizimi lidmi.
Zbylé maminky vyuzivaji pro podpoifeni komunikace se svymi détmi systém vizualizace.
Jen u Tomaska je s vizualizaci problém, z toho diivodu pani Alena vyuziva znakovou fec,
aby se svym synem mohla komunikovat.

Pavlina: ,, Malej moc nemluvil, on az ted’ se viastné zlepsil. © ,, No, normalné komunikujeme, my spolu

mluvime furt. On mluvi docela hodné teda. Nevim, musite mu treba nékdy rict slovo...* ,,No a jinak

Jjako, Ze by ekl dlouhy souvéti, to ne. Ale jinak ja s nim mluvim normaliné, aby se naucil. Ale na cizi

on mluvit nebude. On prosté, z ného slova nedostanete.

Alena: ,, Piktogramy mame, tak Terezka s Kubou na to najeli, ale Tomas ne. Takze ja se ted ucim

znakovou rec, vSude mam nalepeny listecky, abych védela, co a jak.

Véra: ,, Diky tomu autistickymu regresu postupné ztratil slova, ktery uz umél. A asi dva roky nemluvil
vitbec. A pak teda zase zacal, ale uz je videt, Ze to nevnima jako materstinu. TakzZe se uci hrozné obtizné
ty slova. Umi v podstaté jen jedno slovo. A kdyz rekne celou vétu, tak je to vlastné to, co jsme ho

naucili, jako nasprtali. *

Petra: ,, Protoze jako Barca sice jako klame télem, ale tu mluvenou konverzaci nebo slova ma problém

chapat. Neni to jako kdyby, je to pro ni viastné cizi jazyk, zZe jo. Ona se hodné chyta takovych téch

¢

znamych témat. Takze se s ni jede i horné tou formou vizualizace ...*

S narusenou komunikaéni schopnosti se 1 poji problém s vysvétlovanim. Konkrétné,

jak autistickému ditéti vysvétlit urcité véci, tak aby pro néj byly uchopitelné. Informantky

muze pomoci détem véci pochopit.

Petra: ,, A Barca prosté méla obdobi, kdy z toho balkonu vyhazovala véci a tak. Neslo ji prosté vysvetlit,
Ze se to nedeéla. Takze jsme nakreslili obrazek, tu situaci, Ze je Spatné, Ze prosté nékdo néco vyhazoval,

pak to preskrtnout cervenym kiizkem a dat k tomu mraciciho smajlika. A vedle jsme pak namalovali
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situaci, jak je spravné, jakozZe okno je zavieny, nic se nevyhazuje, dole zelend fajfka a smajlik.

A na zdkladeé toho to ona pochopi.

Alena: ,, Ale hodné mi pomohly pohadky... Ale treba autistickymu ditéti nevysvétlite, co je to horky,

¢

Ze ohen pali. Ale treba v tom Jak vycvicit draka byl ten drak Bezzubka a on prsknul ten ohen.

Informantky uvade¢ly, ze jsou jejich autistické déti pomérné samostatné a na nich

nezavislé. Problém vsSak nastava v situacich, kdy déti chtéji délat véci samy, nicméné

pottebuji neustaly dohled. Vse totiz do velké miry zélezi na urovni schopnosti a dovednosti

jednotlivych déti. VSechny maminky reflektovaly skutecnost, ze jejich autistické déti

pottebuji pomoc a jiz zmiflovany dozor zejména pii sebeobsluznych aktivitach, jako je napft.

zvladani hygieny a stravovani.

Véra: ,, Tedko jsme teda ve fazi, kdy zejména s maminkou nechce nic mit spolecnyho. Vylozené

‘

mé jako posilda pryc¢ z mistnosti a takhle.” ,,A jako jo, necha se ode mé obstarat, nechd si pomoct

s hygienou, nechd se odvést do skoly, necha si pripravit jidlo a tak.

‘

Martina: ,, Ona se viastné obslouzi sama. Aniz bych ja od ni néco vyzadovala.* ,, Ta péce je takova,

Ze ona vas celej den nebude potrebovat. Ale vy ji musite jakoby furt hlidat.

Petra: ,, 4 to je treba dalsi véc, ona hodné chce zkouset véci sama, jak se dostava do samostatnosti,
ale ja ji prosté samotnou pustit nemiizu. Protoze ona vitbec nevnima nebezpeci. Prosté by ji tieba
najednou napadlo, ze vylitne druhym vychodem a tak. Takze je to ted takovy, Ze nechce délat véci

se mnou, ale sama. Ale proste to nejde.

Alenas: ,, ... normalné rezou nozem, rozkroji si rohlik a namazou si ho. Kdyz se riznou, tak se riznou.

Jo koukdam, pomiizu jim, naviguju je.

Vétsi ¢ast maminek také béhem rozhovoru zminila zkuSenost s afekty svého ditéte.

Jednalo se o situace, kdy autistické déti nepfimétfené reagovaly na ur€ity typ podnéti.

Vyjimkou byla pani Alena a pani Véra, které informovaly o tom, Ze jejich déti byly vzdy

klidngj$i povahy a takové afekty se u nich nikdy moc nevyskytovaly. Z rozhovora také

vyplyva, Ze situace s afekty se u déti informantek postupem c¢asu zlepsila.

Pavlina: ,, Oni furt fvou, nebo jsou vztekly, nebo se jim néco nelibi. Anebo kdyz jsou nemocny, no to je

‘

néco hroznyho. To ten clovéek nevi, co mu je, protoze oni si poradné nereknou. *,, On tfeba hrozné Ipél

na tom, mit stejné pusténou vodu ve vané. Ten proud a to jako opravdu je ta porucha. Protoze on byl

‘

uplné bésnej, ze to nejde naridit stejné kazdej den.

Petra: ,,Takze tam se jako zacala opravdu projevovat, jako zZe kiik, ale bylo to takovy, Ze ani ne plac
a ani ne vztek, ale jenom takovy ten zoufaly kiik toho ditéte. A ted’ vy prosté nevite co. To dité nebylo

k utiSeni, protoze nesnasela dotyky, takze obejmout nesla.
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Martina: ,, Samozrejmé, Ze se taky umi vytocit, kdyz neni po jejim. A na slovicko ne, kdyz ji reknu. Ona
néco chce a ja ji reknu, Ze ne, tak se mi tady treba puil hodiny nebo dvacet minut bude prosté vztekat.
Ale tak hodne vztekat, Ze ji tecou teda slzy a dupe mi tady. " ,,Jak rikam, od tich tii let do tich Sesti,

¢

sedmi byla nezvladatelny dite. Pak se to najednou uklidnilo. "

Z vypoveédi maminek autistickych déti vyplyva skutecnost, Ze si jejich déti potrpi

na stereotypni, ulpivavé zdymy a aktivity, urCité ritualy nebo na dodrzovéni pravidel.

Z naruseni jejich stereotypie pak mohou pramenit rizné problémy, at’ na strané rodice, jez

stereotypii narusi nebo samotného ditéte, které na zménu miiZze reagovat napf. jiz

zminovanym afektem.

Martina: ,, Nikolka méla jeden cas takovy obdobi, Ze si vSechno stavela do Fady. Vsechno si teda
vyskladala do rady, a kdyz jsem ji do toho omylem dupla, tak se mi zacala hrozné vztekat.” ,, ... vadi
Ji, kdyz ma treba néekde konika nebo néjakou hracku a ja ji ho prendam nékam jinam. Tak ona

automaticky jde, nevzteka se, ale jde a prenda si ho na to samy misto, kde to bylo. "

Petra: ,,Oni navic potrebuji mit ve vécech svuj poradek, takze tam to prosté musi byt v néjakem
systému a holt je ten systém jinej nez nas. My jsme treba jeden c¢as méli vyndany globusy. Barca jeden
¢as méla obdobi globusii, takze doma mdame Ctyri nebo pét globusii. Méla obdobi takovych tech
détskych kolotocii, co jsou pro miminka a zavési se jim nad postylku. Takze méla pokojicek plny tech

‘

kolotocii.

Véra: ,, ... zacal mit prosté postupné takovy stereotypni zdjmy. Ze ho tieba zajimaly draty, takze viude

‘

mél sniry od televize nebo od néceho. Takze s tema si hodné vyhrdl, Ze ho to hodné zajimalo.

Pavlina: ,,No, ale v tich osm jako musim vstat. To je prosté pro néj ten cas, kdyz jsme rekli v osm, tak
musim jako. Takze on si na tom Ipi. A pak udélam kakao a uz si mé zase nevsimd, uz je spokojenej.

Jenom jde o tu jistotu prosté toho cloveka. Ale kazdy rano musim prosté vstdt presné v osm. *

6.1.2 Narocné situace a obtiZe rodicu autistickych déti

Jednou z mnoha naro¢nych situaci bylo obdobi, kdy se u déti zacaly objevovat

symptomy poruch autistického spektra. Prvni projevy se u autistickych déti informantek dle

jejich vypovédi zacaly manifestovat v raném véku. Pani Véra a pani Martina informovaly

o tzv. autistickém regresu, kdy se zpocatku jejich déti vyvijely normdlnim zplisobem,

ale pak doslo ke zhorSeni.

Petra: ,,No, ja se priznam. Kdyz jsem si to vilastné zpétné promitala, tak ja jsem to védéla viastné uz,
kdyz se Bara narodila. Prostée to byl takovej ten materskej pocit, Ze néco je jinak. Mozna ani ne Spatné,

ale jinak. Ale kdyz jsme si toho uz opravdu zacali v§imat, tak to bylo asi v roce a pul.
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Martina: ,, ...ona se viastné vyvijela uplné normalné. Jako normalni deti. Akorat ve dvou a pul letech
proste prislo neco zvlastniho. Byli jsme na zahradé a na volani prosté nereagovala. Vitbec

se neotacela. Jenom, kdyz se zasustilo pytlickem od bonbonkui, tak teda jako reagovala velice pekne.

Véra: ,, Prodélal takovy ten regres. Diky tomu autistickymu regresu postupné prakticky ztratil slova

.., Prvni, co bylo u néj napadny, bylo to, ze zacal zapominat slovicka, ktery uz mél nauceny. Vlastné
Jje prestaval pouzivat. A to bylo jesté pred druhym rokem.* ,,On taky postupné ztrdcel ocni kontakt,
takovy ten zdjem o okoli a bylo to tak strasné plizivy ta zména, Ze nam to trvalo nékolik mésicii, nez

nam docvaklo, Ze to neni v poradku.

V prvni fad¢é se rodi¢e obratili na détského I€kare, ktery je v optimalnim piipadé

nasméroval spravnym smérem k odbornikiim. Bohuzel pani Véra a pani Alena nemaji

s pediatrem dobrou zkuSenost, protoZe nerozpoznal ptiznaky autismu. Pani Véra si vice

méné na diagnoézu u svého syna TomaSe pfisla sama. V ptipad€ pani Aleny a jejiho syna

Kubika doslo az k pozdni diagnostice poruchy autistického spektra.

Véra: ,, Ale i kdyz jsem to fekla détsky doktorce, tak se to néjakym zpiisobem zahrdlo do autu. Ze o nic
nejde.” ,, Takze to podezreni vznikalo postupné a jednoho dne mé najednou prosté napadlo, ze ma
autismus a myslela jsem to spis napul zertem. A rekla jsem to uz manzelovi a on hnedka sedl k pocitaci
a zacal hledat priznaky autismu. A nasel je teda. Tenkrat to byla stranka tehdejsi APLY a bylo jasny,

Ze jako mame diagnozu v podstaté hotovou. Protoze on splnoval skoro vSechny ty priznaky. “

Alena: ,, Tak to uz jsme méli ve trinacti mésicich, ale pani doktorka détsky pediatr to nepoznala a rekli
nam to, az kdyz bylo Kubovi ctyri a pil roku. Coz je hodné pozdé a ja uz jsem v ty dobe mela

osmimésicni dvojcata, ktera do toho spadla taky.

Typické projevy poruch autistického spektra, mezi které informantky nejcastéji

fadily naruSenou komunikaci, neochotu navazovat kontakt, stereotypni a ulpivavé chovani

a z4jmy, afekty nebo jiné specifické projevy u jednotlivych déti, situaci rodict s autistickym

potomkem neusnadni. Z rozhovorti vypliva, Ze pro rodi¢e jsou takové situace pomérné

naro¢né a museji se je naucit zvladat.

Martina: ,, Kazdy tr'i mésice se u ni objevuji jakoby, tedko na mé hulika mamama. PFisti /i mésice
si zase sedne na zadek a bude se tocit dokolecka. A zase to bude trvat tri mesice.” ,, U nds spis tohleto
mamama, kdyz ona vam to vlastné vika celej den. Tak ono uz vam to potom zacne trosku lézt na ten

mozek. Ale jinac jako to zviadam.

Petra: ,,Jo, urcité prichdzeji situace samoziejmé, kdy to fakt jako clovek nedava. Protoze vite, Ze je to
prosté jinak a chtéla byste, aby to tak nebylo. Ono i tim, jak se opakuji ty otizky a mluvi se porad
dokola o stejnych tématech, tak uz ji i kolikrat rikam, Ze uz tieba o tich kolotocich mluvit nechci a tak.

Ale prosté pak se vzdycky najde néjaka cesta.

47



Pavlina: ,, No, on ted’ jako hodné zacal brat Rorendo. To jsou prasky jako na ty uzkosti, asi od ctyr let.

A ty mu jako teda pomohly, Ze ho vSechno nerozciluje.* ,, Takze to jako bylo hrozny. Tak to jsme

vzdycky jako vydrzeli, néjak to jako seridit, ale on vylozené proste. A pak zacal néjak brat ty prasky

a nejak jsme to resili.

Z rozhovorl vyplyva, ze vSechny informantky povazuji za narocny aspekt péce
o svého autistického potomka neustaly dohled. Uvadéji, ze nemohou své dité nechat
o samot¢ a to predevsim z hlediska bezpecnosti. Musi mit neustaly ptehled o ditéti, dohlizet

na néj pfi rznych ¢innostech a aktivitach, i kdyz o to dité zrovna nestoji.

Véra: ,, Tak asi jako nejvétsi zatez vnimame to, ze na syna musi nekdo neustdale dohlizet. Ne ze by jako
néco vyvadel, utikal nebo tak, to jako ne, ale nemiize byt sam. Takze vidycky nékdo z nas musi byt
doma nebo teda s nim, nékam ho doprovazet a takhle. Takze je to takovy, no je to hodné narocny.

,,Je potreba na néj dohlizet viastné porad, dokonce i na zachode.

Petra: ,, ... jako uplné nechcete, aby vam to dité vyskocilo z okna, zZe jo. Takze mame vsude zamykact
kliky prave, aby nikam neodbéhla, protoze ona to nebezpeci fakt nevnimad, ona vam klidne miize skocit

pod auto. Proto taky mame asistencniho psa, on ji umi zastavit. Ona ten prostor vaimd jinak. *

Pavlina: ,, Oni jako lidi Feknou, Ze sedim jako u kafe nebo jsem furt doma. Ale tak to jako nejde, ja
nevim, kdo by mohl, anebo mu daval pravidelné prasky, kdo by na néj dohlizel. On k sobé toho clovéeka
néjakyho potiebuje. Takze vlastné ja musim na néj dohlizet furt. Takze mné pride, ze je to péce

celodenni.

Informantky obvykle béhem celého rozhovoru reflektovaly dil¢i specifika, ktera
vyZaduje pfistup k autistickym détem. Pficemz kaZda z informantek uvadéla jiny pfistup,
jeho podstatu a specifika. Naptiklad pani Petra a pani Véra se shodly na pfistupu ke svym
détem, ktery je zalozeny pfedev§im na pfirozenosti. Naopak pani Pavlina kladla velky akcent
na vymezovani hranic a ptisnost. VSechny pfistupy informantek v§ak maji jedno spole¢né,
pracuji s ditétem dle jeho individudlnich a specifickych potfeb a zaroven se ho snazi
co nejvice rozvijet.

Petra: ,, ... ale pordd je to to naSe originalni dité a prosté néjakd diagnoza je pro nas na vedlejsim

miste. “ ,, A hodné jako jdeme takovou tou cestou jako prirozenosti. A samozi'ejmé, jak jsou rizny ABA

terapie, teach terapie a vsechny tyhlety systéemy. Viastné v tom nam vyhovuje to AUT-centrum, protoze

oni kombinujou ty riizny pristupy a délaji to na miru tomu ditéti a cely ty rodiné. Je to fakt jako hrozné

‘

prirozeny, Ze nic nejde jako vylozené na silu.*

Véra: ,, A pak jsem se taky postupem let seznamila s metodou Son-Rise, ktera mé teda hodné oslovila,
i kdyz jsme ji jakoby nezacali provadét z riiznejch divodii... Je to jakoby zpiisob domdciho nebo spis

‘

takovej domdci pristup k uceni a k vychové toho autistickyho ditéte.
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Pavlina: ,, Musi se néjak clovek naucit zit a néjak jim dat hranice, ze takhle ne. Ale jinak to nejde.

Mousite alespon s téma détma pracovat, jinak je to jesté horsi. A bud’ se trochu zlepsi a nauci se to

nebo nevim. * ,, My jsme na néj opravdu jako prisny. Protoze pak jsme mu povolili, a to bylo hrozny.

Z rozhovor vyplyva, ze nejvice pomoci se odehrava v ramci spoluprace mezi
partnery. Informantky reflektovaly skuteCnost, ze vétsi Cast péce o autistické déti maji
na starosti ony. Nicmén¢ ve svém partnerovi maji dilezitou oporu, nebot’ vétSina maminek
uvedla, ze 1 jejich partner se podili na péci o déti, i kdyz samoziejmé v mensi mifte.

Martina: ,, Ale musim to mit vSechno, kdyz ma manzel volno. Kdyz neni v praci, tak ja si udélam

ty terminy, zavolam si tam a domluvim to. Manzel tedko bude doma z prdce, udélas mi nehty, udeélas

mi hlavu? Tak si to vSechno takhle obejdu. *

Petra: ,, Ale prosté pak se vidycky najde néjaka cesta. Jako samozrejmé je to i tim, Ze funguje i ten
manzel. Ze jako opravdu si tu Barcéu vezme, jedou na vylet, tieba spolecné nékde néco podnikneme.
A on s ni fakt nema problemy.  ,, Kolikrat i vidim, ze ta maminka si Fekne, Ze ten tata by to nezvladnul,
tak mu to dité radéji ani nepiijci. A proc ten tata by se potom snaZzil, Ze jo. Zatimco ja udélam proste
to, hale tady mate recept na rajskou a ja jedu do Prahy. A oni to zvladnou a zvladnou takhle spolu
i uvarit. “
Pavlina: ,,... Ze jsem se teda rozvedla, a Ze on si je bere manzel, teda byvaly, na pdtek, sobota
do nedeéle.” ,,S pritelem si jako rozuméji, jako docela. Ale on neni moc doma prave. Ale zase ted’
leden, unor, brezen jsem byla v praci jako do vecera, takze on ho vyzvedaval.
Maminky také béhem rozhovoru uvadély, Ze obCas vyuZzivaji 1 pomoc ze strany
intaktniho sourozence. V ptipad¢ pani Véry a Pavliny se jedna o starsi sestry, které kdyz je
potieba, svého mladsiho autistického bratra pohlidaji. U pani Martiny je sice intaktni sestra

mladsi, ale na Nikolku ma dobry vliv a i takovd pomoc se v ur€itych situacich mize hodit.

Véra: ,, Ted' ho treba hlida, coz ho byla schopna hlidat docela brzo, uz treba ve dvandcti letech

‘

ho dokonce i dokdzala uloZit do postele, abysme treba mohli s manzelem odejit do mistni restaurace.

1

Pavlina: ,, Nekdy s nim jde ven na hodinu. Kdyz hodné potiebuju, tak jdou na hriste.

Martina: ,,Ja bych rekla, Ze ta mala na ni ma velkej vliv v tom, Ze ja kdyz Nikolce néco prikazu, tak
ona na mé spusti to svoje mamama a nékdy to prejde az v to, Ze se zacne vztekat a takovydle. Nelinka
si na ni dovoli hodneé, ale ta holka ji posloucha.

Co se tyCe pomoci ze strany §ir$i rodiny. Informantky uvadély, ze s pomoci z této
strany se setkavaji jen v minimalni mife nebo zcela chybi. Absence pomoci je dle vypovedi
maminek zapfiinéna nepfijetim diagndzy nebo velkou vzdalenosti mezi piibuznymi. Kdyz
rodic¢e opravdu potiebuji a nemaji jinou moznost, dochazi obvykle ke kratkodobému hlidani

ze strany prarodicu ¢i jejich sourozenct. OvSem tato pomoc jim zpravidla neni nabidnuta
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a rodice si o ni museji fict sami. Snizend Cetnost hlidani a pomoci je ze strany prarodicl

zpusobena piedevs§im pifibyvajicim vékem a s tim spojenymi zdravotni problémy.

Martina: ,, Kdyz ja nekam treba chci jit, pohlida manzel. Kdyz manzel chce nekam jit, tak zase ja,
ze jo. Ale kdyz chceme jit nékam spolecne, tak uz si treba musime domluvit hlidani u babicky
v Horovicich. Ze nam tieba na ty tFi nebo ctyri hodiny holky pohlidaji.* ,, Tak ty nam nepomdhaji. Ja
rodice nemam. Mné viastné rodice zemreli, kdyz jsem byla mala... Maminka manzela, tak ta ma
roztrouSenou sklerozu. Tedko jsou v diichodu. Ale jako, kdyz ja si Feknu o pohlidani, oni pohlidaji.

‘

Ale sami od sebe jako ne. "

Petra: ,, Ze jako v ramci moznosti tam ta pomoc vidycky néjaka byla, i kdys ted uz je to v podstaté mii,
protoze se stardme o toho tatinka. A co si budeme povidat, babicky uplné nemladnou, uz jim je taky

k sedmdesatce. Takze to hlidani prosté neni, nebo takhle, neni tolik, jak bylo driv.

Véra: ,,No a syna viastne nehlidali nikdy. Ja se priznam, zZe jsem si ani netroufala, je o to pozadat.
Spis jsem tak jako cekala, jestli ndhodou mi to nabidnou sami, coz neudélali. Takze to hlidani
od prarodicii jsme nemeéli. Ale obcas treba na vikend hlidala moje sestra. Ale opravdu treba jen jednou

do roka, anebo manzelova sestra. Takze ono téch volnejch chvilek moc nebylo.

‘

Pavlina: ,, Ne. Ty mi nepomdhaji, protoze maji néjaky svoje starosti. Mama je po vazny nemoci... "

‘

,»Mné nikdy nikdo nepomahal s détma. Ja jsem si pomahala sama..."

AZ na pani Alenu, vSechny maminky uvadély, Ze shani nékoho, kdo by jim pomohl
v péci s jejich autistickym ditétem - at’ uz osobniho asistenta nebo dobrovolnika. Proces
hledani takového €lovéka je vSak pomérné nelehkym tkolem a zatim pouze jen pani Vére

se podaftilo sehnat dva dobrovolniky k jejimu synovi Tomasovi.

Véra: ,, ... ja jsem byla ochotnd za to i platit, za tu péci. Zacala jsem hledat néjaky mlady kluky, ktery
by mu jakoby délali kamarada. A po docela dlouhém hledani se nakonec prihlasili dva, ktery teda
ne moc casto, ale alespon jednou tydné k nam domii prijdou. A s tim Tomadsem jakoby travi chvili

¥ “«
casu.

Martina: Asi bych si musela najit néjakou osobni asistentku, kterou bych si teda platila ja. Jo, abych
treba na tejden nebo na ctrnact dni, abychom tieba mohli jet nekam na tu dovolenou. To bych si fakt

musela nékoho zaplatit. Ale nevim ani, kde se takovyhle asistentky jakoby hledaji.

Petra: ,,... my jsme totiz nesehnali nikoho, ani viastné placenou asistentku nebo tak, ale shanime.
Shanime jak toho dobrovolnika, tak bysme brali i placenou asistentku. Jako viceméné my se snazime
najit cestu, ktera pro nas v tuhle chvili bude jako nejprirozenéjsi. A myslim si, ze treba i nejakému
studentovi by Barca mohla hodné dat, ze ona je fakt takova hodné originalni.” , Ale tak zatim

‘

se to nejak moc nepovedlo.

Pavlina: ,, Protoze ja nevim, komu bych ho dala. Ja nikoho nemdm. Ja teda jsem zrovma rikala,

‘

Ze nekomu jako reknu. Asi néjaky studentce, jestli pak bude chtit hlidat, az budu v praci.
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Na tuto problémovou oblast také navazuje skute¢nost reflektovana informantkami,
ze své autistické dit¢ nemohou svéfit jen tak nékomu cizimu. Jejich obavy pfitom casto
prameni z pocitu, Ze cizi cloveék by se o jejich déti nepostaral tak dobfe, jako ony samy.

Véra: ,, A hlidani jakoby od ciziho ¢lovéeka, s tim jsem vzdycky méla problem. Ja nevim, jestli to tak

maji vSechny maminky. Obzvlast u postizenych deti je tam takovy ten pocit, Ze nikdo se o to dité

‘

nepostard tak jako ja. Takze jsem se i bala trochu nékoho vyhledavat ciziho. "

Martina: ,, Hlavné bych chtéla nékoho, koho bych jakoby znala aspon trosku. K ty maly zase nemiizu

vzit jen tak nekoho.

Pavlina: ,, 4 jako hlavné to dité asi nikomu nesvérite, ze jo. Takze ja si pripadam taky tak. Protoze ja

nevim, komu bych ho dala. *

Alena: ,, Ale mohla jsem treba vyuzit moznost hlidani, coz teda nevim, jestli by moje déti daly...

Vzhledem k tomu, Ze maminky travi vétSinu ¢asu dne se svymi autistickymi détmi,
musi na né neustale dohlizet, starat se o n¢ a pomahat jim, dochéazi k tomu, ze jim nezbyva
moc volného ¢asu. Navic pomoci a hlidani se jim od druhych lidi vétSinou nedostava,
a pokud ano, jen v malé mite. V dusledku téchto skutecnosti ¢asto maminky v rozhovorech

informovaly o tom, Ze jim chybi socialni kontakt.

Pavlina: , ... ale ja tady opravdu nikoho neznam. Ja nejsem jako typ, kterej by jako chodil za jinejma

‘

maminkama, to zase ne. ,, ... a tady jako ja nikam nemdm cas chodit. Ja chodim vecer z prace. Takze

ja jako nemdam cas na navstévy.
Alena: ,, Takze jako ja jsem to vzdala, prosté to nedavam v tomhle sméru. Chtéla bych, protoze je mi

to tady dlouhy... "

Martina: ,, ...tak si myslim, ze by se to dalo treba néjak spojit s tou praci. Jde o to, ze by clovek taky

prisel mezi lidi. Ono to chce. Mezi lidi se totiz moc nedostanu.

Véra: ,,No, a jestli jakoby myslite dopad na miij spolecensky Zivot, tak taky. Ale viastné my jsme
si s manzelem pomahali, takze kdyz se nékdo chtél prosté néjak spolecensky vyzit, tak holt jsme chodili
kazdej sam... "

Vsechny informantky se béhem rozhovoru zminily o finan¢ni naroc¢nosti. V této
souvislosti informovaly o rlznych faktorech, jeZ se na finan¢ni naro€nosti péce o dité
s poruchou autistického spektra podileji. Vzhledem k tomu, Ze matky jsou s détmi doma jako
pecujici osoby, hlavnim zdrojem piijmu rodiny se stava piispévek na péci a pracujici partner.
Dulezitym faktorem je také skuteCnost, ze vétSinu sluzeb pro své autistické déti si musi

rodiny samy zaplatit, pfi¢emz musi platit dokonce i za diagnostiku.
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Petra: ,, ... dojizdime do prazskyho AUT-Centra na terapie, ktery jsou teda placeny, tohle vSechno
musime hradit my. " ,, Takze my jsme sice nasli to AUT-centrum, ale tam je to tak, Ze spousta rodicu
si to nemiize financné dovolit. My jsme na to taky shanéli nebo porad shanime vzdycky pribézné penize
pres rizné nadace, protoze je to prosté drahy. Samoziejmé zdravotni pojistovny na to neprispivaji
nic, protoze to vlastné neni uzakonéné, no zkratka to nemaji v tabulkach. Takze od nich ¢lovek nevidi
nic. Nam treba ta terapie na hodinu a piil stoji osmndct set. Idealni by bylo, kdyby se na tu terapii

‘

Jjezdilo alespon dvakrat tydné, coz samoziejmé nejde ani za pomoci téch nadaci.

Véra: ,, ... no je to hodné narocny. A taky to stoji penize. Prosté, kdyz uz cela rodina nékam potrebuje

Jit, tak musime teda si to hlidani pro syna zaplatit a takhle.

Martina: ,, 4 tenkrat si pamatuju, Ze za zpravu asi deset az patndct papiri, kde teda bylo psany vsechno
mozny o Nikolce, tak za to tenkrat chteli asi pét a pul tisice. Takze to je dost. A kdyz jsme jezdili
k psychiatrovi do Prahy, tak tam to bylo placeny taky. Proste jak chcete velkou zpravu, tak od toho

‘

se odvijely ty penize. "

Vsechny maminky reflektovaly zkuSenost se situacemi, které jsou pro né psychicky

narocné. Tyto situace vétSinou prameni z kazdodenniho zivota s ditétem s poruchou

autistického spektra. Informantky zminovaly narocné situace, se kterymi se setkaly,

popisovaly své pocity a zaroven vSak obvykle vzapéti dodaly, ze je dualezité umcét

se s takovymi situacemi vyrovnat.

Véra: ,,Ze bych byla vylozené néjakd depresivni nebo smutna? Tak to prijde samoziejmé. ProtoZe
i dcera méla takovy urcity zdravotni problémy. Tak kdyz si potom clovek uvédomil, co vSechno

se nahrnulo najednou, tak to byly tézky chvile.

Martina: ,, Mam psychické problémy. Nekdy jsem takova jako vykolejena a mimo. Jako tabletky zatim
nepouzivam, ale bylo mi Feceno, ze mozna to brzy prijde. Protoze hromada maminek bere na tohlencto
leky. " ,,Jako unavena jsem spis psychicky. Ne fyzicky, ale opravdu psychicky. Je to takova psychicka
zdatez. Nekdy je clovek tak psychicky unavenej. A pak kdyz se do toho pridaji jesté dalsi problémy,

tak je to opravdu narocny. *

Petra: ,, Ale tak pochopitelné ty tézké situace prichazeji. Ona si tieba nepamatuje obliceje a nema
vithbec odhad. Takze, kdyz vas nekde potka a nepozna vas, tak je to tim, ze si ty obliceje nepamatuje.
A to je taky véc, kterd nds obcas dostava do uzkych a do nejakych tézkych po psychicke strance situaci.
Ale vzdycky nas potom zachrani bud’ to AUT-centrum nebo ty relaxacni pobyty, ktery jsou jednou

za pul roku.

Pavlina: ,, Byly hrozny chvilky, kdy jsem byla opravdu nestastna. Ja ted nevim. Ja jsem do ted’ nékdy
nestastna. Ja uz, jsem se ted’ teda s tim naucila hodné Zit, Ze ja si umim odpocinout a néjak to nebrat.
Nebo furt néco neresit. ““ ,, Ale jako ja nevim. Ja jsem negativni furt. Jako byla jsem hrozné vycerpand,

‘

jako hrozné. "
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Zajimavé je, ze tfi informantky vzhledem k celé situaci uvadéji jakysi stav
,blaznéni“. SnaZzi se svou zivotni situaci nadlehcit a zaroven tim reflektuji skutecnost, ze je

jejich situace opravdu naro¢nd, odlisna a nestandardni, ale postupem casu si na ni zvykly.

Pavlina: ,, 4 prosté, to si myslim, zZe to vSechno patii k tomu k ty poruse. No ale my, jak v tom Zijeme,

‘

tak uz vam taky potom trochu hrabne. Jakoby z toho. Takze uz spoustu véci nevnimadte, ze jo.

Petra: ,, Takze Bara se hold chova jinak nez ostatni déti, ona je dost takova originalni, takze bych

se nebadla rict, Ze jsme vsichni takovy trosku prasteny.

Alena: ,,Jinak byste se zblaznila. Tak jako ja uz jsem polovicni blazen. Uz jsem se naucila, ze si doma

povidam sama pro sebe... "

Otazka budoucnosti, tykajici se autistickych déti informantek, je pomérné nejista.
O tom napiiklad informovala pani Martina a pani Alena. Vicemén¢ vSechny maminky
se vyjadrovaly k nejbliz8i budoucnosti déti a o té vzdalené se moc nebavily. Je to do jisté
miry podminéno 1 faktem, Ze v soucasné dob¢ vSechny déti informantek chodi do zakladni
Skoly. Vétsina maminek zvazuje po skonceni povinné $kolni dochdzky denni stacionar
na par dni v tydnu a samoziejmée se chtéji o své déti starat, co nejdéle to pljde. Pani Véra
a pani Petra jiz ted’ ddvaji své déti na zkouSku do denniho stacionéte, aby si zvykly na jeho
prostiedi a v pfipad€ nouze, je mély kam dat. Vyjimkou byla pani Pavlina, jejiZ syn Erik
ma Aspergeriv syndrom. K jeho budoucnosti se moc nevyjadfovala. Pfipousti totiz
skutecnost, ze lidé s timto syndromem se nauci se svou poruchou do urcité¢ miry Zit.

Alena: ,, 4 je fakt, ze jako dal to nemiizete planovat. Musite se to naucit maximalné tri, ¢tyri mésice

dopredu.

Martina: ,,Ja jsem si myslela pravé tu Nikolku do budoucna, ze bysme misto ty zdakladni skoly, nasli
néco treba na tii dny. Nemusela by tam spat, ale jde mi hlavné o to, aby se nékam tésila. Abychom ji
treba rano odvezli a vecer si zase pro ni jeli a takhle tieba t/i dny za sebou, anebo obden. Néco jako
denni staciondr, ale nemusela by tam jako spat. Jako nechci se ji zbavit nebo tak, ale aby méla néco,
kam se prosté bude tésit, a kde by se ji libilo a nebyla porad jenom doma. Jinak do budoucnosti je to

vSechno takovy oSemetny. “

Véra: ,,Jinak do budoucna uvazujeme prave o néjakém stacionari. Jako v nejblizsi budoucnosti,
az prestane chodit do skoly.” ,, A proto jsem mu zatim vybrala to Klubicko s tim, Ze tam teda jednou
tydné je asi na néjaké tri hodiny dopoledne, aby tam byl zvyklej. ** ,, Ale ja zatim pocitam, ze az nebude
ta zakladka, tak zZe by tam byl asi tak trikrat tydné. Nevim, jestli na odpoledne nebo dopoledne,
to prosté poresime az potom, az to prijde. Ale jo, tak zatim uvazujeme takhle a do ty jako hodné
vzdaleny budoucnosti, tak to jsme tolik neresili. Jediné o cem jsme s manzelem mluvili a shodli jsme

se na tom, ze se o nej chceme starat tak dlouho, jak to piijde.
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Pavlina: ,, Tak nevim, jestli z toho vyroste. Ale ja Cetla, Ze jsou i ty pripady, Ze se to naucej a oni s tim

néjak zijou. Ja jsem taky jako par pripadii vidéla a myslim si, Ze néjakou poruchu maji. Ale jako u néj

Jje dulezity, aby mel spis néjakou tu skolu. A aby to néjak zviadal, kdyz bude mit jednou néjaky

kamarady nebo néco.

Z rozhovorl vyplyva, ze se rodi¢e museji v dané problematice sami angazovat,
ne jen pasivné spoléhat na pomoc z vnéjsku. Sice kazda z informantek uvadéla jiné situace,
ale urcitd mira vlastni snahy a angazovanosti v dosazeni néjakého cile se vyskytovala
u vSech. Pocinaje finan¢nimi prostiedky, které jsou nezbytné pro zajiSténi sluzeb jejich
détem, dale napf. pani Pavlina popisovala, jak ziskavala asistentku pedagoga do Skolky
pro svého syna, pani Véra musela sama odhalit podezieni na autismus u Tomase a dalsi.
Konce plisobenim pani Véry a pani Petry v neziskovém sektoru a Sifenim osvéty, pro lepsi
informovanost vefejnosti o poruchéach autistického spektra.

Alena: ,, Musi se clovek jakoby zajimat, kdyz se nebudete zajimat, tak mdte smiilu. Jakoze to zalezi

opravdu na mné.

Pavlina: ,,Ja byla prvni, po dvou letech jako boje s uradama, abych tam vybojovala tu asistentku
i pro ostatni déti. Aby to tam zavedli, udélali jinou tiidu a jako bojovala jsem s nima. Az posledni rok

Jjidostal. Ted' to tam teda funguje normalné.

Petra: ,, ... my jak mdame ten spolek, tak poradame rizné prednasky. Vzdycky se teda snazime zvat ty
lidi, kteri v republice v tom autismu néco znamenaji.* ,,Tak my ty prednasky takhle poraddame
a ja se teda vidycky zucastnim, protoze jsem mistopredsedkyné toho sdruzeni. Takze teda néjaky

besedy, prednasky...

Véra: ,, ... jednoho dne mé najednou prosté napadlo, ze ma autismus..."” ,,... a bylo jasny, zZe jako
mame diagnozu v podstaté hotovou. Protoze on splnioval skoro vSechny ty priznaky. Potom jsme teda

primo kontaktovali APLU. *

6.1.3 Pozitivni aspekty

Samoziejmé Zivot s ditétem s poruchou autistického spektra nepiinasi jen samé
naro¢né situace a aspekty, ale také ma nékteré pozitivni ptinosy. Informantky tuto zkusenost
béhem rozhovorti moc nereflektovaly, nicméné napi. pani Véra uvedla, Ze diky svému
autistickému synovi plisobi v neziskovém sektoru, a tak mize poméhat dalSim rodindm
s détmi s poruchou autistického spektra. I pani Petra do budoucna uvazuje o praci
v neziskovém sektoru a navic uvedla, Ze Zivotni situace, ve které se nachazeji, jejich rodinu
vice spojila. Zbylé maminky pak spiSe reflektovaly skutecnost, Zze by si nedokézaly

pfedstavit ,,zivot bez autismu®.
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Véra: ,, Ze mé to privedlo k tomu, Ze jsem vytvorila nebo zaloZila ten spolek. To by mé asi taky nikdy
nenapadlo, jako pracovat v tom neziskovém sektoru. Nebo moznd napadlo, ale takhle to bylo skoro

automaticky.
Petra: ,, Ze jako neméli jsme nikdy néjaky problém s tim, Ze by nds to néjak rozdélilo, ale spis naopak.

Pavlina: ,, Zijeme v tom a uz jsme si na to zvykli. Kdyby byl zdravej, tak asi ani nevime, co s nim mame

delat.*

Alena: ,, Uz jako jsem zjistila, Ze tieba tém normalnim détem nerozumim. Ze si spis poradim s téma

svejma. Ze je to takovy, ale jako jinak Zadnej velkej rozdil.
6.2 Rodic ditéte s poruchou autistického spektra

6.2.1 Sebepojeti

Z rozhovort plyne, Ze pro zvladani narocnych situaci rodici je velice dillezité, jaky
postoj a pristup k zivotu maji. Na zéklad¢ toho se potom odviji, jak hodnoti naro¢né situace,
které zivot s autistickym ditétem obnasi a také, jak se s nimi dokazou vypotadat. VSechny
maminky, az na pani Pavlinu, informovaly o snaze pozitivniho pfistupu k jejich Zivotu.
Samoziejmé reflektovaly skuteCnost, Ze pfichazeji i naro¢né chvile, nicméné 1 tak u nich

pievazuje pozitivni perspektiva. Jedina pani Pavlina informovala o své negativité.

Petra: ,, Ale my to néjak nevnimame néjak hodné negativné nebo prosté tak. Protoze ono, kdyby clovek
byl taky hodné negativni, tak to dité to strasné vyciti, a pak je to hrozné poznat. Takze nam viastné
nezbyva nic jiného, nez se tomu prizpiisobit.* ,, Takze nekdy tam ty negativni emoce samoziejmé jsou,

prosté to prijde na cloveka, to jako jo. Ale jinak se snazim mit hlavné pozitivni pristup.

Véra: ,, Ale ze bych z toho byla vylozené uplné na dné, tak to si nevybavuji. Ja jsem moznd zalozenim
takovd, Ze verim, Ze véci se nedeji nahodou. TakzZe jsem to brala tak, Ze prosté je to situace, ze ktery
se néco ucim a moznd, ze jsem si ji dokonce i predem naplanovala. TakzZe asi i proto jsme se mozna
nezhroutili. Manzel to ma hodné podobné.* ,, Clovék se v tom nesmi moc jako Stourat. To by potom
kazdej na svété nasel v zivoté néco, kvili cemu by byl smutnej nebo tak. Musite to mit dobre

postaveny.

Alena: ,,Ja jsem kalamita od té doby, co jsem se narodila. Moje doména je, usmivej se, bude hiir.
Takze jako ja to docela davam, ale nevim.* ,, Pozitivni pristup mé naucil Kuba, protoze kdyz jsme se
to dozvedeli, byli jsme s manzelem totalné piil roku v .... Opravdu jsme byli totalné na hadry. Ale
Kuba nas naucil, zZe kdyz ho to budeme ucit a on se ucit chtél, tak je to furt lepsi, nez sedet a rikat,

zase jsem to mliko rozlila, musim ho utrit.

Pavlina: ,, No, ja to vidim negativné, to mi rikaji vSichni. Jo, ze ja jsem hrozné negativni jako. Hlavné
tedko, co ho mam. Ale jako méla bych videét ty pozitivni véci. Ale proste kazdopadné si myslim, ze to

‘

ty lidi strasné omezuje ve vsem. Furt se jako musite prizpiisobovat jim.
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Informantky béhem rozhovoru reflektovaly riizné strategie, jak se vyrovnavaji
s ndrocnou zivotni situaci, ve které se nachdzeji, a jez prameni z postizeni jejich déti. I kdyz
strategie, o kterych maminky informovaly, byly velice individudlni, shodné¢ uvadély
naptiklad vyuziti odborné pomoci ze strany psychologa, dostatecnou informovanost v dané
problematice, socialni oporu anebo strategii srovnani, a to at’ se situaci v rodinach, kde maji
také autistické dité, nebo s rodinami se zdravymi détmi, jak uvedla napft. pani Alena. Jedina
pani Petra informovala o tom, ze jezdi pravidelné s celou rodinou na relaxa¢ni pobyty, kde
se dostava odborné péci vSem jejim ¢lentim.

Petra: ,, Ale myslim si, ze je to i diky tomu, Ze jezdime na relaxacni pobyty, kde je viastné psycholog

‘

i pro nas. A i jako pro to partnerstvi a tak, ze tohle nam vzdycky hodné pomaha.* ,,Jak jsem rikala,
my jsme opravdu takovy hodné otevieny. Takze si myslim, ze uzavrit se do toho svého svéta by byla
cesta do pekel. Takze setkavame. Mame tady primo spolek na Berounsku a mame kazdy mésic setkani.

‘

Neco jako takovy klub autistii...

Véra: ,,A hlavné viastné ono to vzdycky bylo, jak jsem uz rikala, ve srovnani s ostatnima rodinama
nebo s nékteryma rodinama s autistickyma détma, tak viastné s nasim Tomikem to bylo jesté relativné
snadny vzdycky.* ,, Kdyz mate to srovnani, tak si to potom miizete uvédomit. Jinak to samoziejmé samo
o0 sobé lehky neni. Ale ve srovnani s ostatnima, si myslim, Ze na tom nejsme jesté tak zle.” ,,Ono téch
rodin je asi ctrndct, co jsou primo cleny Medvidka. Ja jim vSem rozesilam informace o néjakych
chystanych prednadskdch. To délame tak jednou az dvakrat do roka, néjakou takovou prednasku nebo

‘

setkani s néjakou zajimavou osobnosti, ktera s tim autismem souvisi. ‘

Alena: ,, Ono jako, uz jsem si zvykla. Uz jako jsem zjistila, Ze treba tem normalnim détem nerozumim.
Ze si spis poradim s téma svejma. Ze je to takovy, ale jako jinak Zddnej velkej rozdil. Nemdm srovnani,
kdyz to tak jako reknu. Kamaradky dcera krade, druhej kluk od jiny kamaradky je zavrenej, protoze

vari pervitin. Tak si tak reknete: ,,A kdo je na tom hir? *“ Jo musite to brat pozitivné.

Pavlina: ,, Protoze to je hrozny, to je jako Aspergera mit uplné jako se vsim, to je néco hroznyho jo.

Asi to zvlada ta matka, co ho ma doma. Ale jako par jsem jich tam vidéla, nebo tich nizkofunkcnich

autistickych deti... *

Pouze pani Véra se nebala pfiznat, Ze spolu s manzelem proZivaji ¢astecny pocit viny
za postizeni jejich syna. Zbylé maminky tuto skutenost nereflektovaly, nicméné dveé
informanty se zminily o tom, Ze v jejich rodinach se neobjevuje geneticka pficina poruch
autistického spektra. Tudiz také CasteCn€ uvazovaly nad tim, co muze stat za piicinou
postiZeni jejich déti. Pani Martina informovala o skutecnosti, Ze se ur¢itou dobu po stanoveni

diagnozy domnivala, ze za postizeni jejich dcery miZe tchyné a jeji onemocnéni.
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Véra: ,,Nebo je na tom nejtezsi takovej pocit viny, ze jsem asi neudélala dost. To je asi nejtézsi.
U manzela, ten by asi musel mluvit sam za sebe, ale osobné si myslim, Ze to jakoby nedava najevo, ale

moznd si taky klade néjakou vinu za to, zZe ta rodina neni jakoby normalni. *

Pavlina: ,,... jestli uz to mame nékde z manzelovo strany nebo z moji strany. Jestli se toho da

vyvarovat. “

Alena: ,, Takze to takhle dopadlo. Pritom v rodiné to nikdo nemdme, jako zZe bysme méli néjaké

dispozice.

Martina: ,, Tak néjak jsem to furt prikladala tomu, Zze maminka manzela ma roztrousenou sklerozu. To
taky viastné zacina u toho mozecku a tak. Takze tam byli mezi nama, ne zZe bysme se hadali. Ale kdyz

‘

to na mé padlo, tak vzdycky jsem rekla, ze je to z jeho strany a rodiny. Dneska uz se o tom nebavime.

6.2.2 Moznosti pracovniho uplatnéni

V soucasné dobé¢ jsou tfi z péti informantek doma s détmi jako pecujici osoby. Zbylé

dvé maminky pracuji na ¢astecny Gvazek a zaroven si svou praci mohou ptizptsobit dle

potteb tak, aby se mohly postarat o své déti s poruchou autistického spektra. Nejvétsi potizi

je prave Casova narocnost péce o déti, protoze ne kazda prace umozni ptizplsobit si pracovni

dobu dle svych potfeb. Zarovenn pani Martina a pani Paetra uvedly, ze diive pii détech

pracovaly.

Petra: ,, No, tak ja jsem ted’ko viastné s Barcou doma, mame prispévek na péci... < ,,No a samozrejmé
i ten vyber toho zaméstnani je pak tézsi, protoze preci jenom casové a tak dale, jako treba nejaky
dojizdeni nebo tohleto, to jako ne. Fungovala jsem v prdaci na castecny uvazek. Jezdila jsem
na ¢astecny uvazek pracovat, ale to bylo v dobé, kdy Bara chodila do specialni skolky. Ale pak uz to

‘

prosté neslo.

Pavlina: ,,Jd délam na dohodu. A ja jsem cely prazdniny doma, takze urcité to prizpusobit jde. Jd jsem
si nasla jinou praci, ja jsem byla dlouho bez prace. A ja délam pravé jenom Sest hodin, ale leden,
unor, brezen délam teda devét hodin. * ,, Takze ja musim v pul jedny, musi ho jako nékdo vyzvednout

a musi ho pohlidat.

¢

Véra: ,,Pracuji na dohodu pro Rodinné centrum Slunecnice tady v Berouné.* , TakzZe tomu prosté

venuju tolik casu, kolik jsem ochotnda tomu vénovat. Abych pak zase neméla pocit, zZe mi to vSechno

‘

pada na hlavu.

Martina: ,, ...a jd viastné jsem pecujici matka. Dostavam prispévek na péci.“ ,, A pak viastné Nikolka
nastoupila do skolky do Horovic, takze ta skolka mi to viastné umoznila. My jsme jeli rano autobusem
do Horovic, tam jsem ji vyhodila na Veétrny, jela jsem si do Buzuluku do prdce, oddélala jsem si Ctyri

‘

hodiny a zase jsem pro ni autobusem jela zpatky. Ale tedko uz to zase nejde.
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Informantky, které jsou v soucasnosti se svymi détmi doma, se nebrani myslence
nastoupit zpét do prace. Samoziejmé az v okamziku, kdy jim to situace znovu umozni.
Dokonce uvadéji, ze by pracovaly rady, ale prace a péce o autistického potomka momentalné
dohromady sloucit nejde. A to piredevsim z toho divodu, ze nemaji nikoho jiného, kdo
by se o dité postaral.

Alena: ,, Takze jako ja jsem to vzdala, prosté to nedavam v tomhle sméru. Chtéela bych, protoze je mi

to tady dlouhy, jsem zvykla cely Zivot délat, ale ted’ to prosté nedam. *

Martina: ,, Takze ja ani nemam, kam bych tu Nikolku jakoby jinam dala. Aby ji nékdo vyzvedaval,
abych mohla byt v praci.* ,, Ale ted’ko uz to zase nejde. Mozna, Ze az mald bude chodit do Skoly. Ted’
Jje treba taky do dvandcti ve skolce. Takze to mame takovy docela litani sem, tam, tu a tu a tu. Ale
az treba bude taky chodit do skoly, tak si myslim, ze by se to dalo treba néjak spojit s tou praci. Jde

o0 to, Ze by ¢lovek taky prisel mezi lidi.

Petra: ,, A4 Fikala jsem, Ze pocitam s tim, Ze kdybych se casem do néjakyho zaméstnani zase vratila, tak
by to byla spis prace pro néjakou neziskovku a tak. Protoze, jak se v tom tedka pohybuju s ohledem
na Baru i zase z jiny strany, s ohledem na toho naseho tatinka, tak tam se ¢lovek néjaky ty zkusenosti

pokusi zurocit. *
6.2.3 Volnocasové aktivity a aktivity kaZzdodenniho Zivota

Vétsina informantek béhem rozhovoru reflektovala fakt, Ze péce o autistické dité je
narocnd a to nejen po psychické strance, ale 1 z hlediska Casu. Z vypovédi je ziejmé,
ze autistické déti potiebuji neustaly dohled a dozor a jsou to pravé matky, které se svymi
détmi travi nejvice Casu a z nejveétsi miry se podileji na pé€i o své autistické potomky.
V disledku téchto skutec¢nosti matkdm nezbyva moc volného €asu, ve kterém by se mohly

vénovat 1 jinym aktivitdm, coz také vyplyva z vypoveédi jednotlivych informantek.
Véra: ,,Je pravda, ze takova ta terapeuticka cast péce, tak ta je ted jenom na mné. “

Pavlina: ,, Cas, ja nevim. Ja zadnej cas od ty doby, co mam déti, nemam.* ,, No a musela jsem, vénuju

¢

se mu furt, Evikovi..."

Petra: ,, Takze jako obcas si teda na sebe ten cas udelam, ale jinak se po vétsinu casu staram o Barcu,

takze asi tak.

Vsechny informantky, aZ na pani Petru, jejiz dcera Bara je v doméacim vzdélavani,
uvadély, Ze maji volny ¢as vétSinou dopoledne, kdy jsou jejich déti ve Skole. Je to doba,
kdy se o jejich déti postard n€kdo jiny a péce nelezi jen na nich samotnych. Maminky
uvadely, ze bcéhem této doby se vétSinou snazi stihnout veskeré véci, na které

by za normalnich okolnosti nemély ¢as. Samoziejmé také informovaly o tom, Ze velice
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vyjime¢né¢ mohou vyuzit pomoc od nékoho jiného, aby dité na nezbytn¢ nutnou dobu
pohlidal. Pani Petra informovala o vyhodach domaciho vzd€lavéani, mezi které predevsim

patii to, ze si ¢as mohou zorganizovat tak, jak potiebuji.

Petra: ... pak jsem prosté zjistila, Ze opravdu potiebuju byt s Barou par let doma a jako zabrat

s ni na téch terapiich a tak. A i ta domaci skola nam dava prostor k tomu, abysme mély cas na ty

¢

terapie a tak. My treba trikrat tydné jezdime prosté pryc.*

Alena: ,, Mdam cas, mam. Hlavné rano, jak to mam rict, déti rano jdou do skoly a pak viastné ve dve

‘

hodiny je vyzvedavam, takze jako to dopoledne mam volny na to, abych zvladla to, co zvladla. -

Véra: ,, Taky syn vlastné chodi do Skoly kazdy dopoledne, takze ja se v ty dobé snazim vidycky vsechno.

Nejak to vsechno natlacit do toho dopoledne, vietné péce o domacnost nebo podobné.

VéEtsi Cast informantek také uvedla, jak je pro né dulezité vyhradit si ¢as sama pro
sebe. Predev§im z divodu, Ze je pro né péce po psychické strance narocnd a casto
argumentovaly faktem, aby se z toho ,,nezblaznily*.

Petra: ,, Ale zase ten clovek si pro sebe ten cas musi najit, protoze jinak je to cesta do pekel. A uzavrit

se jenom v tom, Ze ja jsem jenom pecujici osoba a prestanu byt jako jd, tak to je Spatné. A v tomhle

nas prave hezky navedl ten psycholog. Takze jako obcas si teda na sebe ten cas udélam, ale jinak

se po vétsinu casu stardm o Barcu, takze asi tak.

Martina: ,, ... tak na chvili potrebuju vypnout. Jdu se fakt natahnout a pustim si treba néco hezkyho
v televizi. Obcas prosté potrebuju tu chvilku jen sama pro sebe. A to hlavné z toho divodu,

aby se clovek nezblaznil.

Véra: ,, ... kdyz mate to dité vlastné doma, tak se taky chcete vénovat sama sobé.

Co se tyce oblasti konickll a zajmtli. VSechny informantky uvedly, Ze maji n&jaky
zajem. Nicméné se konicktim a zajmtim obvykle vénuji jen v omezené mite. Casto se jednalo
0 z4jmy, které maminky zvladaji béhem péce o své déti, nebo v dobé, kdy jsou déti ve Skole.
Vénuji se tedy predevSim tomu, na co maji ¢as a dokonce v nékterych pfipadech informovaly
o tom, Ze n€kterych z4jml musely nechat jako napf. pani Pavlina.

Pavlina: ,, No a cas mdm, chodim dvakrdt tejdné nebo trikrat cvicit. Ale ja jinak §iju. Siju si na sebe

riuzny véci a jsem krejcova pro zakaznice. Tak ditv jsem to stihla a zvladala po nocich. Ted' uz jako

ne. Ted uz jako jsem vycerpand. No a co mam za zdajem? Jd jsem méla hrozné zajmu. Pletu z pedigu,

‘

ale jako ted’ nic nestiham. * ,, Takze ted’ moc zajmy nemam.

Véra: ,, Tak cas si na to urcité najdu. “ ,, A bavi mé ucit se jazyky, takze se ucim anglictinu. A vénovala

jsem se docela tanci, tedko jsem to vymeénila zase za jogu. Takze to taky rada délam. Vyrabim jako
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drateny dekorace... A jeste vilastné chodim na vytvarny kurz uz asi tretim rokem. A taky to je

dopoledne. Takze kdyz je néjaka aktivita dopoledne, tak je to dobry a opravdu snazsi.

Alena: ,,Ale jako jo, dam s nima hromadu véci. Muzu si v klidu plést, mizu nahore si $it. Mam

rotoped. *
Petra: ,,Jinak samozrejmé je tam ten cas omezeny, nejde jako néjak naplno se vénovat néjakym

konickiim, to asi uplné ne.

Martina: ,, Myslite mé? Ja nemdam nic. Nebo takhle. Manzel chodi do posilovny... My kdyz dame
deticky do skoly a skolky, tak chodim s manzelem takhle do posilovny... Takze chodime takhle spolu
cvicit. Jinac jako nemam nic. Jinak mym konickem je zahrada. Jdeme vzdycky s holkama na zahradu,

hrabu se v zahoné a takovy ty prdace okolo bardku. Asi takhle bych to shrnula. Na tohle ja mam cas

‘

bez vétsich problémii.

I vramci rekreace a vyletd informantky uvad€ly uréitd omezeni, kterd vyplyvaji
ze skute¢nosti, Ze jejich dit€¢ ma poruchu autistického spektra. Problém obvykle tkvi v tom,
ze rodi¢e nemaji nikoho, kdo by jim autistického potomka pohlidal, takze kdyz uz né¢kam
chtéji vyrazit, musi zpravidla vSichni. Potom je to uz na odvaznosti rodict, zda se svymi
détmi vyrazi na vylet ¢i dovolenou. V tomto pfipad€ informantky uvadély rozdilné
informace, n¢které se svymi détmi na dovolenou jedou a v jiném piipad¢, jako tomu je napft.
u pani Martiny, se svym autistickym ditétem nikam jet nemohou.

Alena: ,, Takze jako my jsme se uz i vloni nastésti dostali na dovolenou. Tak jestli se to zadari, tak

v pondéli odjedeme znova, coz je fajn aspon na tich pét dni, ze miizeme fungovat aspor takhle.

Véra: ,, Co je viastne takovy na tom autismu, je tezky najit treba néjakou cinnost, ktera by bavila celou
tu rodinu vietné toho autistickyho ditéte. Takze my jsme vilastné museli ty aktivity spolecny néjak

hodné oklestit. My v podstaté tFeba hodné chodime po vyletech a na dovolenou jezdime jenom k mori

‘

do Chorvatska a nikam jinam.

Pavlina: ,, No a na dovoleny jsme byli v cervnu ted' v Italii, takze to jsme jeli vsichni. Takze ja nevim.

Ja bych ani bez déti nejela. *

Martina: ,, Takze my ani nemame, jako néjaka dovolend, to je u nas, to viitbec nepripada v uvahu. To

bysme museli. Ja jsem zrovna Fikala, Ze je skoda, Ze tady neni jako néco, kam by se jakoby ty déti

treba daly. * ,, Bylo by to v tom, Ze je mala viastné ochuzend o vylety. My bysme tak treba na Karlstejn,

treba na dovolenou bysme s ni jeli a tak. Ale kdyz mate autisticky dité, nejde to.

Informantky uvadély, ze kazdodenni aktivity, jako jsou domaci prace, pii détech
zvladaji bez omezeni. Odrazi to také fakt, Ze ve vétSin€ pfipadii maji maminky dopoledne
volné, takze si béhem té doby udélaji vSe, co potfebuji. Pani Véra a pani Petra navic

informovaly o tom, ze kazdodenni aktivity zvladaly htte, kdyz byly déti malé.
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Martina: ,, Uplné bez problému. Takhle ona tam bude celej den.* ,,Ona si v pokojicku bude lezet

na posteli. Takze jako ja s ni délam takhle vsechno.

Pavlina: ,,Jd domaci prace s nim zviadam v pohodeé. Ale on mi nechce moc pomahat. Jako to bych mu

¢

musela zase rict, Ze mu dam néjaky penize nebo deset korun. "

Petra: ,, No, Barca tim jak uz je velkd a tim, Ze rada treba pece a pripoji se k vareni. Tak uz se jako

‘

zapojuje. Kdyz byla malinka, tak se to holt muselo zvladnout néjak jako pvini. * ,, Takze jsme to vzdycky

néjak prosté splacali, jak to 5lo. Ale jako byly doby, kdy musely urcité véci ustoupit do pozadi. Nemdame

treba takovou tu naklizenou domdcnost, to rozhodné ne, to jsme nikdy neméli jako z katalogu, to urcité

I

ne.

Véra: ,, Tedko jako uz viastné nestoji o moji pozornost, tak ted vlastné paradoxne mam jakoby vic

Casu na to, délat si véci v domé a pro sebe. A kdyz byl malej, tak samozrejmé jsem mu vénovala hodné

vy oo

Casu, takze potom na tu domdcnost a ostatni véci si najit ¢as, bylo takovy tézsi.
6.3 Socialni vztahy
6.3.1 Socialni vztahy uvnitf rodiny

Z rozhovort vyplyva, ze informantky maji vzhledem k okolnostem a situaci relativné
funkéni rodiny. Dokonce dvé z informantek tuto skutecnost ptimo reflektovaly. Vyjimkou
je pani Pavlina, jejiZ rodina je neuplnd, i kdyz v soucasné dob¢ Zije s novym partnerem
ve spoletné domacnosti. Jak informantky uvadély, partnersky vztah jim piinaSi urcité
vyhody a to predevsim z hlediska spoluprace obou partnert.

Alena: ,, Ono totiz, nez zacnou litat a délat ty jejich uvolnovaci ty, tak fungujem jako normalni rodina.

Takze jako. Nastésti si miizu drzet palce, Ze v tomhletom sméru jsme relativné funkcni rodina. To miizu

fakt Fict, ze na tu smiilu, co mam, tak tohleto docela funguje.

Petra: ,, No a jinak viastné fungujeme jako bézna rodina. Nebo mozna tim, zZe to mame specificky, tak
az jako nebézna. Ze jako neméli jsme nikdy néjaky problém s tim, Ze by nds to néjak rozdélilo, ale spis

naopak.* ,,My jsme jako na sebe hodné navazany, a i s manzelem, s celou rodinou jsme prosté

‘

v kontaktu.

VétSina z informantek uvedla, Ze Zije v manzelském svazku. Pouze pani Pavlina je
dva roky rozvedend, ale v soucasné dobé€ jiz zije s novym partnerem. Kontakt se svym
byvalym manZzelem a otcem svych déti stale udrzuje. Jeji byvaly manzel si totiz déti obvykle
bere na vikend k sobé domti. Pani Pavlina ¢astecné ptipousti, Ze by mohl byt jejich syn Erik
jednou z moznych pficin rozvodu.

Pavlina: ,, ... ale mozna Erik byl jednou z pricin. Zase na druhou stranu pritel je bezdétnej a zase s nim

velkej probléem nemd. Byvaly manzel mél i psychicky problémy, jakoze deprese, a ja jsem to nevédéla,
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on mi to tajil. A ja nevédéla, Ze to jako takhle miize bejt, a ze to dité miize takhle spustit. Mé to ani

ve snu nenapadlo.

Informantky béhem rozhovoru také reflektovaly skute¢nost, Ze v ramci manzelského
souziti existuje u rodict autistickych déti velka rozvodovost. Kladly pfitom akcent na fakt,
Ze Casto to jsou otcové autistickych déti, ktefi se se situaci nedokézou nevyrovnat a rodinu
opousti.

Martina: ,,Jinak jsme s manzelem ve spokojenym manzelstvi. Hromada manzelstvi, to uz nam rekla

i psycholozka, e abychom si na to davali pozor. Ze potom ti manzelé, ty tatinkové vétsinou utikaji,

nevydrzi to psychicky. A to ja teda miizu rict, Ze jako my jsme se s tim jakoby v uvozovkach vyrovnali.

Alena: ,, Tatinka si vazime, Ze je s nami doma, protoze ne kazdej chlap by to rozdejchal.

Petra: ,, ... oni ty tatinci jsou takovy specificky, jinak to davaji nez ty maminky, ze jo. A ja si teda

myslim, Ze casto je to chyba i téch manzelek, ja bych ty chlapy jako viibec nezatracovala. Kolikrat

vidim, Ze ta maminka si Fekne, ze ten tata by to nezvladnul, tak mu to dité radéji ani nepiijci. A pro¢

ten tdta by se potom snazil, ze jo.

Z rozhovorl vyplyva, Ze informantky maji se svymi détmi vielé vztahy. Uvadély,
ze ke svym détem pfristupuji podle jejich specifickych potteb. Navic zajistuji vétsinu péce
o sve¢ autistické potomky, takze s nimi travi opravdu hodné ¢asu. Zaroven z toho vSak muize
plynout skute¢nost, ze autistické déti svych maminek mohou mit dost, o tom naptiklad

informovala pani Véra nebo pani Petra.

‘

Alena: ,,Jako k normalnim détem no. "

Petra: ,,Jd teda doufam, Ze spolu mame dobry vztah. I kdyz teda, jak jsme spolu pordd, tak ma obcas
Barca ponorku. To jako je jeden z ditvodii, proc¢ shanime néjakou asistentku. My jsme jako na sebe
hodné navdzany, a i s manzelem, s celou rodinou jsme prosté v kontaktu. A hodné jako jdeme takovou

‘

tou cestou jako prirozenosti.

Véra: , No a jaky mame vztah? Mam ho rada, snazim se mu co nejvic pomahat. Je pravda, Ze takova

ta terapeuticka cast péce, tak ta je ted jenom na mné. Nebo takhle byla, ona se situace dost zménila...

A vidycky byl i takovej vylozené jako spokojenej a veselej. On byl i hodné kontaktni, hodné jsme

se spolu mazlili a podobne. Ale potom, kdyz nastoupila puberta, tak ono tohle zacalo postupné

odchazet. Tedko jsme teda ve fazi, kdy zejména s maminkou nechce nic mit spolecnyho (smich).

Vylozene mé jako posila pryc z mistnosti a takhle.

Co se tyce vztahu otce a autistického ditéte, informantky uvadély, Ze hlavni funkci
jejich partnert je uzivit celou rodinu. Ptes den jsou tedy otcové déti v praci a prevaznou Cast
péce maji na starosti matky. Nicmén¢ maminky informovaly o tom, ze se jejich partneti
do péce o autistické dité zapojuji také, 1 kdyZ v mensi mite.
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Petra: ,, Jako samoziejmé je to i tim, Ze funguje i ten manzel. Ze jako opravdu si tu Barcéu vezme, jedou

na vylet, treba spolecné nékde néco podnikneme. A on s ni fakt nema problémy.

Véra: ,, A syn viastné i s tatinkem je porad v pohodeé...* ,,No, syn vylozené nema o nic zajem. Takze
spis s tatinkem néco déla, ze treba mame malou zahradu, tak kdyz je treba odvézt néjaky ten odpad

‘

nebo listi ze zahrady, tak on sebou bere syna. "

Martina: ,, Kdyz ja nékam tieba chci jit, pohlida manzel. Kdyz manzel chce nekam jit, tak zase ja, Ze
jo.“

Pavlina: ,, S pritelem si jako rozuméji, jako docela. Ale on neni moc doma prave. Ale zase ted’ leden,
unor, brezen jsem byla v praci jako do vecera, takze on ho vyzvedaval.* ,,Ja nevim proc, ale on ho
ma hrozné rad, furt ho chce kousat do ruky a on furt déld, at’ ho nekouse. A mné teda dava bud’ pusu

na pusu, anebo na ruku. Takhle on déld, Ze mé ma rad, ale tohle je divny. Ze on ho kouse do ty ruky.

Ne jako hodné, ale ze ho mad rad.

Co se tyce sourozeneckych vztahii informantky uvadély nekonzistentni Udaje.

Velkou roli také hrala skutecnost, zda se jedna o mladSiho ¢i starSiho sourozence

autistického potomka. Pani Véra informovala o tom, Ze jeji dcera a syn mezi sebou maji

vztah hezky, naopak pani Pavlina uvedla, zZe sourozenci se mezi sebou nemaji moc radi.

U pani Martiny je situace zcela jina, protoZze zdravy sourozenec je mladsi nez autistické dité.

Nicméné pani Martina i pani Véra uvedly, Ze zdravé déti jsou na svého autistického

sourozence zvyklé a berou ho takového, jaky je.

Martina: ,, Nelinka, jelikoz v tom v tom teda zZije od malicka, takze se mé nikdy neptala ... "

Véra: ,, A se synem maji vztah hezky. To jako vidycky se méli radi. Dobre spolu vychazeji. Takze tak

‘

a zadnej problém viastné neni.* ,, Byla malinka, kdyz se brdaska narodil. A vypada vyrovnané.

Pavlina: ,, No, moc se radi nemaji.“ ,,Ona se taky hned nastve, protoze nema k nému pristup, jak by
asi méla. Ze mu nebude furt jako takhle to. Ona fekne, Ze ja ho rozmazluju, no takze. No, Ze by se méli

hrozné v lasce, to ne.

Z rozhovora vyplyva, Ze vztahy se Sir$i rodinou maji rodiny informantek ve vétsi

¢1 mensi mife naruSené. Mezi faktory ovliviujici vztah s prarodi¢i nejcastéji patii, dle

vypoveédi informantek, nepfijeti diagnozy, vzdalenost, vyssi vék nebo onemocnéni

prarodict. Jedinou vyjimkou je pani Petra, kterd informovala o dobrych a bezproblémovych

vztazich v rodiné.

Petra: ,,Jo, my mdme §tésti v tom, Ze mame rodinu skvéle fungujici, ale vim, Ze to tak nebyva. Ze prosté
jsme v tomhle trochu vyjimka. “ ,, Ale jinak co se tyce toho prijeti, ty diagnozy, tak u nas to zafungovalo
uplné krasné. S tim, ze ta diagnoza tam nehraje vitbec Zadnou roli. Vsichni berou Barcu jako nasi

‘

originalni Barcu.
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Pavlina: ,,Mama je po vdazny nemoci, a to uz jsou zase spis osobni probléemy. Kdyz jsem se rozvedla,
tak oni se mnou moc nemluvi. Vztah k Erikovi maji hezkej. Oni ted’ sem opravdu moc nejezdi, protoze

uz jsou docela stary.

Véra: ,, U prarodicii je problém v tom, Ze oni bydli hodne daleko. Moji rodice bydli asi sto tricet
kilometrii od nas a manzelovo asi sto kilometrii ..." ,, Je pravda, ze my nemdame néejaky hodné uzky
kontakt s téma prarodicema. Je to i z ditvodu ty vzdalenosti a v moji rodiné to navic neni ani zvykem

se néjak hodné navstévovat.*

‘

Alena: ,, Ale moje rodina mé totalné zazdila. Takze jako ses debil, patris do ustavu.*
6.1.2 Socialni vztahy vné rodiny

Co se tyCe socidlniho kontaktu obecné, informantky, az na pani Petru, uvadély,
ze jim Castecné chybi kontakt s ostatnimi lidmi. Zaroven informovaly o skutecnosti, Ze kdyZz
uz se s nékym stykaji, jedna se o urcity typ lidi. VétSinou jde o osoby, kterym nevadi,
ze maji dité s postizenim. Anebo se jedna o par dlouholetych ptatel, s nimiz se rodice vidaji.

Petra: ,, My to mame prosté tak, zZe jak to ty lidi berou, tak s nima se stykame. A ty, co si to nenechaji

vysvetlit, tak maji holt smitlu. “ ,, Vim, Ze se tieba jako stava, ze ti lidé opusti kamarady a tak. Ale zase

mdm poct, Ze nam se to prosteé nestalo.

‘

Pavlina: ,,Jd nejsem jako typ, kterej by chodil za jinejma maminka, to zase ne.” ,,.Ja mdam svoje

‘

kamaradky jako ze skoly s détma. Ty ho berou, jak ho berou.* ,,.Ja méla kamarddek a vseho... tak

se stejné na mé vsichni vyprdli.*“ Ale pak pozndte, jaky jsou ty kamarddky nebo ty kamaradi. Jestli

‘

za to stojeji nebo ne.
Martina: ,, O tohle ja jsem viastné ochuzend, jit mezi lidi. Takze se moc takhle nedostanu.

Véra: S prateli se taky setkavame, ale jak fikam, tak tam je to jako jenom mensi skupina lidi
a nevidame se zase az tak casto. S jednou kamaradkou se vidam jednou za dva tydny, ale to je jenom

ona. A s téma ostatnima je to takovy sporadicky.

Alena: ,, Takze vyhledavame lidi, ktery to daji s nama. Je hezky, kdyz nam zavolaji kamarddi, hale

vemte hlavné déti a prijedte k nam. Takze to je uplné uzasny. Jinak mdlo nas takhle lidi berou. “

Maminky také uvadély, Ze se Casto vidaji s lidmi v rdmci komunity. Jednd se vétSinou
o rodice déti s poruchou autistického spektra nebo o rodice déti s jinym postizenim.
Komunikace s rodici, ktefi si prochdzeji podobnou situaci, navic rodicim muze pfinaset
1 ur¢ité vyhody, napt. maji moznost popovidat si o problémech, ziskat rady a nasdilet si mezi
sebou rizné zkuSenosti. Jedind pani Pavlina informovala o tom, ze komunitu rodict

v podobné situaci piili§ nevyhledava.
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Martina: ,, Stykdm se hodné s tou Alenkou a s téma deétickama. Nebo na Dobrisi mam taky kamardadku
s autistickym ditétem. Jako vétSinou se stykame s takovejhlema lidma. Co vlastné maji tyhlety déticky

postizeny. * ,, ... nebo si spis zavolam tém maminkam, kde byli a tak.

Petra: ,,Mame tady primo spolek na Berounsku a mame kazdy mésic setkani. Néco jako takovy klub
autisti, ... ,,Mame tady vilastné svoji komunitu a plus teda hodné na socialnich sitich. To si teda
myslim, Ze je vwhoda dnesni doby. Ze viastné i na téch socidlnich sitich se potkavame s lidma, ktery

Jsou uz dneska dospéli a jsou to autisti.

Véra: ,, Takze my jsme zalozili toho Medvidka... A setkavame se jednou mésicné, pravé v tich

prostorach Slunecnice.
6.4 Zdravotni, socialni a jiné dostupné sluzby

6.4.1 Sluzby pro dité s poruchou autistického spektra

Co se obecné tyce dostupnosti sluzeb pro autisty, maminky casto reflektovaly
skute¢nost, ze vétSinou musi za sluzbami pro jejich déti dojizdét a navic vétSinu sluzeb
si musi hradit samy. Jako vyjimku uvadély rannou péci, ktera jezdila k nim domii a do sedmi
let véku ditéte byla zadarmo. A z hlediska placenych sluzeb byly také vyjimkou vzdélavaci
instituce, které jsou pro déti dostupné zdarma.

Alena: ,, Neni to levny, manzel hubuje, Ze jako je to dost to, ale co s nima miizu délat.” ,, ... coz je pro

nas docela daleko. Chtéla bych néco bliz. “

Pavlina: ,, No my jsme chodili na ty socidlni ndacviky do Plzné. Pro mé to bylo teda hrozné daleko
na to, tam jezdit kazdej tejden. Takze my jsme tam byli asi desetkrdt. A ono je to hlavné vSechno hrozné

drahy.”

Martina: ,, Ale je to v§ecko daleko. A teda vsecky tyhle sluzby jsou placeny. Pravé je to tam vSechno
vypsany, prave ty ceny. Takze je to i hodné financné narocny... Jinak je to vSecko hrozné drahy, tyhlety
sluzby.” ,,Ale rana péce k nam jezdila do Sesti nebo sedmi let. Kdy to vlastné nehradite, potom

uz si to musite hradit sama.

Petra: ,,4 i ta domdci Skola nam dava prostor k tomu, abysme méli Cas na ty terapie a tak. My treba

trikrat tydné jezdime prosté pryc.” ,, ...ale tam je to tak, Ze spousta rodicii si to nemuze financné

dovolit. My jsme na to taky shanéli nebo porad shanime vidycky priibézné penize pres rizné nadace,

protoze je to prosté drahy.

V ramci diagnostiky informantky uvadély, ze se obvykle jako prvni obratily
na pediatra, poté co si zaCaly vSimat, Ze s jejich ditétem neni néco v potfadku. Pediatr
je obvykle odkdzal na specializované stfedisko, pfi¢emz vétSina maminek se obratila

na NAUTIS. Jak jsem jiz uvedla, pani Alena a pani Véra nemély dobrou zkuSenost s jejich
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pediatrem, nebot' détsky I€kai pfiznaky autismu nerozpoznal. V ramci diagnostiky
se vSechny informantky zmiflovaly o tom, Ze v soucasnosti se za diagnostické zpravy plati
vysoké ¢astky (i kdyz nékteré z informantek v té dob¢ mély diagnostiku ditéte zadarmo)

a také informovaly o skutecnosti, Ze na proces diagnostiky se ¢eka pomérné dlouhou dobu.

Véra: ,, Ale i kdyz jsem to fekla détsky doktorce, tak se to néjakym zpiisobem zahrdlo do autu. Ze o nic

¢

nejde. ” ,, A diagnoza padla nejak kratce pred tretim rokem. Tenkrat jsme jesté nemuseli tak dlouho

cekat. Cekali jsme asi tii mésice, to dneska je to hrozny, ¢ekdte daleko delsi tu dobu.* ,, Dokonce jsme

‘

za tu diagnozu neplatili, kdezto dneska kdyz si vezmu NAUTIS, tak tam to stoji nekolik tisic.

Petra: ,,Zacali jsme to resit s nasi detskou doktorkou, u ktery teda nastésti mame zase kliku,
Ze je prosté bezvadna.  ,, Ale je to teda tak, ze kdyz chcete dobryho diagnostika, tak cekate treba rok,
ze jo. Takze my jsme to sice zacali FeSit takhle brzo, ale viastné priznam se, ze k ty diagnoze jsme
se museli dostat diky znamosti. Protoze prosté nebyt protekci, tak to takhle neslo. Nebo jako Slo by to,

ale cekali bysme dlouho...

Alena: ,,Tak to uz jsme meli ve tindcti mésicich, ale pani doktorka detsky pediatr
to nepoznala...Nechtéla to videt. Takze nam to urcili v Praze, pani doktorka Krejcirova Praha Kr¢.

‘

Je to specializovany stredisko.

Martina: ,, Tak jsme se nakonec dostali pres nasi pani doktorku na Motolskou nemocnici... No a pak
Jjsme dostali néjakou pani psycholozku a ta nam potvrdila, ze teda Nikolka trpi autismem. Kde jsme
teda potom byli odporuceni na APLU." , A tenkrat si pamatuju, zZe za zpravu asi deset az patndct
papirii, kde teda bylo psany vSechno mozny o Nikolce, tak za to tenkrat chtéli asi pét a piil tisice. Takze

to je dost. “

Pavlina: ,, Ale ze zacatku, kdyz jsem potiebovala ty léky nebo jako néjakou tu diagnozu. Tak jsem

Cekala pil roku, rok, cekate vsude. Pak najit nékoho, kdo tomu, tim porucham autistickyho spektra

rozumi, je dost tezky. A pak chtéji, treba v NAUTISU jsme Cekali rok a piil, ale tam chtéji sedm tisic.

Vsechny informantky béhem rozhovoru uvedly, Ze vyuzivaly do sedmi let véku ditéte
ranou péci, kterd jim pifevazné v zaatcich hodné¢ pomohla. A to piedev§im v tom,
jak pfistupovat ke svému autistickému ditéti, a jak ho rozvijet.

Petra: ,, Jako rana péce byla vyborna, to jako jo. Ale nevyhoda je, ze je jenom do sedmi let. To je pravé

to. Skoda, Ze neni podobna péce terénni, kterd by byla potom i ddl, to by bylo jako super. Rand péce

s tou my jsme méli zkusenosti vyborny...

Véra: ,, My jsme v ramci toho, Ze jsme dostali diagnozu od psychiatricky spolupracujici s APLOU, tak
Jjsme dostali i kontakt na jejich ranou péci. Zacala k nam dochdzet poradkyné rané péce. A mé tenkrat

naucila néjakej pristup...

Pavlina: ,,Ja jsem vyuzivala tu ranou péci. Oni ke mné jezdili. Ono je to teda jenom do sedmi let. Takze

to jezdili vzdycky jednou za, no ja nevim. Oni maji jezdit kazdej mésic, ale jezdili asi jednou za ctvrt
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roku, myslim. Nebo pri néjakym probléemu. Takze vidycky takovy rady, ale pak jako. Oni se chodili
podivat do ty Skolky, kdyz jsem chtéla...”

Martina: ,,Ale rand péce k nam jezdila do Sesti nebo sedmi let. Kdy to vlastne nehradite, potom

‘

uz si to musite hradit sama. ‘

Alena: , Tady je spis orisek, ze tydlety organizace vSechny fungujou jenom do sedmi let veku, a pak
uz nic nemas. My bysme potiebovali ted radu od sedmi let tFeba do tich patnacti, kdy prochazime

pubertou, a kdy tady neni zadny odbornik na takovouhle pomoc. “

Co se ty¢e matetskych skol, informantky uvade€ly, Ze jejich déti chodily bud’

do specialni matetské skoly, specialni tifidy pii bézné mateiské skole, nebo byly integrované

do bézné ttidy. Pficemz Ctyfti autistické déti informantek (Tomasek, Terezka, Tomas a Erik)

byly vramci integrace v bézné tfidé. Jedind pani Pavlina ma negativni zkuSenost

s matetskou Skolou, pro svého syna Erika totiz musela sama vybojovat a najit asistentku

pedagoga.

Véra: ,Jak jsem rikala o té Skolce, tak tam nas navedli na uplné idealni osobu a misto. Tam byl vlastné
Tom integrovany mezi normalnimi détmi. Byl ve tride, kde bylo asi ctrndct deti jenom a byli tam dva
autisti, myslim. A pani reditelka byla i velice napomocna pri hledani asistenta do ty tridy. Prosté
opravdu byla ochotna travit cas papirovanim, ktery teda asi bylo hodné narocny. Takze to jsme fakt

‘

méli Stesti na dobryho ¢loveka a dobrou instituci.

Pavlina: ,, ...a pak ja jsem hrozné dlouho bojovala, dva roky za tu asistentku ve skolce.” ,,Ja byla
prvni, po dvou letech jako boje s uradama, abych tam vybojovala tu asistentku i pro ostatni déti. Aby

to tam zavedli, udélali jinou tridu a jako bojovala jsem s nima. Az posledni rok ji dostal.

Vsechny informantky uvedly, Ze jejich déti chodi na zdkladni Skolu. A to do zékladni

Skoly bézného typu v piipad¢ Erika nebo specialni zdkladni Skoly v ptipadech ostatnich

autistickych déti. Vyjimkou je pani Petra, ktera ma Barunku v domacim vzdélavani. Zadna

z informantek neuvedla problémy, které by byly spojené se zékladni Skolou. Ve vétSing

ptipadll informovaly o spokojenosti se sluzbami, které skola jejich détem poskytuje.

Martina: ,, Nikolka chodi do Skoly do Horovic. Letos piijde do paty tiidy a ma asistentku. Svoji osobni

asistentku, ktera se tam s ni uci, tak néjak pres jejich piktogramy. A chodi do specialni skoly.

Petra: ,,A Barca je teda tady pod praktickou Skolou v Berouné, ale je v domdcim vzdélavani, tedko

druhym rokem a chodi do paté tridy.

Alena: ,,Chodi do Zdkladni Skoly v Zebrdku. Vyborna skola, doporucuju velice. Je tam velice
spokojenej, chodi tam s nima na rizny vychazky, cviceni, maji tam rehabilitace, krouzky i keramickou

dilnu.
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Pavlina: ,,Jde do druhy tridy, tady chodi na prvni zakladku na novou... Ma asistentku, ma prosté jako

individualni plan ve skole a vsichni s nim jako pracujou tak, jak maji.

Jak jsem jiz uvedla v pfedchozi analyze dat, sluzby poskytované dennimi stacionafi
v soucasné dob¢ vyuzivaji pouze dvé maminky autistickych déti, a to predevSim z toho
divodu, aby na stacionat byly déti do budoucna zvyklé a v pripad¢€ potteby je mely kam dat.
Vsechny maminky az na pani Pavlinu uvad¢ly, Ze uvazuji o tom, ze své dé€ti, az prestanou
chodit do skoly, budou déavat na par dni v tydnu do denniho stacionare.

Véra: ,, A proto jsem mu zatim vybrala to Klubicko s tim, Ze tam teda jednou tydné je asi na néjaké tii

hodiny dopoledne, aby tam byl zvyklej. Ale zatim na zkousku tam prespal jenom jednou. Takze ho tam

prespavat nenechavame. Ale ja zatim pocitam, Ze az nebude ta zakladka, tak Ze by tam byl asi tak

trikrat tydnée.

Alena: ,,Jd jsem si myslela pravé tu Nikolku do budoucna, Ze bysme misto ty zdakladni skoly, nasli néco

treba na tri dny. Nemusela by tam spat, ale jde mi hlavné o to, aby se nekam tésila. Abychom ji treba

rano odvezli a vecer si zase pro ni jeli a takhle treba tii dny za sebou, anebo obden. Néco jako denni

staciondr...

Petra: ,, Ten stacionar se jmenuje Dobromysl, ale teda obcas mame trochu problémy. Potkavame

se tam uz s dospelou slecnou, kterd je neverbalni, hodné krici a to Bare teda vadilo.

Co se tyCe poptavky po sluzbach, informantky, aZ na jeden piipad, reflektovaly,
ze predevsim shanéji nékoho ke svému autistickému ditéti, at’ uz by se jednalo
o dobrovolnika nebo osobniho asistenta. Zaroven ve dvou piipadech uvedly, ze shani
pro své déti také logopeda.

‘

Martina: ,, Asi bych si musela najit néjakou osobni asistentku, kterou bych si teda platila ja.

Véra: ,, ...tak jsem zacala hledat néjaky dobrovolniky. Nebo takhle, ja jsem byla ochotnd za to i platit,

‘

za tu peci. Zacala jsem hledat néjaky mlady kluky, ktery by mu jakoby délali kamarada.

Petra: ,, A poohlizime se spis po néjakém dobrovolnikovi pro Barcu, jako spis néjaky dospély kamarad,
aby s ni néjaky dalsi dospély fungoval, zZe jo. |, Jinak asistenci my vlastné nevyuzivame, my jsme totiz
nesehnali nikoho ani viastné placenou asistentku nebo tak, ale shanime. Shanime jak toho

dobrovolnika, tak bysme brali i placenou asistentku. *

Pavlina: ,,Ale treba ted’ shanim logopedicku jako néjakou a to je nadlidskej vykon sehnat. Jako
k timhle détem s tima poruchama to prosté neni.* ,,Jd nikoho nemam. Ja teda jsem zrovna fikala,
Ze nekomu jako reknu. Asi néjaky studentce, jestli pak bude chtit hlidat, az budu v prdaci.

Alena: ,, Chtéla jsem jeste logopeda, ten je az na Dobrisi... Chtéla bych néco bliz. Myslim, Ze jeden je

v Rokycanech, ale musim se pozeptat. Tam jde o to, aby umél s autistama pracovat. *
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Z vypoveédi informantek také vyplyva, ze i bézné 1ékarské oSetieni autistickych déti
ma sva specifika a nema vzdy hladky pribéh. Z toho divodu si i za takové bézné sluzby
musi rodice autistickych déti pfiplatit nebo vyhledat specializované oddéleni. O tom
naptiklad informovala pani Véra, pani Alena nebo pani Martina.

Véra: ,, Tak tam je to prosté jiny, ze treba jsme museli hledat zarizeni, kde by provedli synovi osetreni

zubii v celkovy anestezii a takhle. To se nese s tim. A taky jsme nasli. Takze to jsou zase jako jiny

problemy, ze v tomhle oSetreni je to tézky. * ,, Treba néjaky odbér krve, tak to je hrozny. Musi ho drzZet

spousta lidi, aby to vitbec bylo mozny udélat. Kdyz to probihalo naposledy, je to asi mozna tri roky

zpatky, tak jsem si rekla, Ze uz jako nikdy.

Alena: ,, Ale tak jako k lékari je to obcas svizel. Kdyz potiebujeme k zubari, tak chodime do Motola

na uspani. Nebo byli jsme tam s Kubikem jednou, pak jsme navstivili jednou zdravotnicky stredisko.
Uspani jednoho ditéte mé vyslo na Sest a piil tisice.
Martina: ,, Vim, kam k zubari, kdyz je néjakej problém. Takze nebo si spis zavolam tém maminkam,

kde byli a tak.

6.4.2 Sluzby pro rodice autistickych déti

Informantky uvadély, ze nejéastéji vyuzivaji sluzeb psychologi, ktetfi jim pomahaji
zvladnout pro né specifickou a po psychické strance naro¢nou zivotni situaci. Pani Alena
a pani Martina se také zminily o uZivani antidepresiv.

Martina: ,, Hromada manzelstvi, a to uz nam rekla i psycholozka, Ze abychom si na to davali pozor.

,Jako tabletky zatim nepouzivam, ale bylo mi Feceno, Ze moznd to brzy prijde. Protoze hromada

maminek bere na tohlencto léky.

Petra: ,, ...jezdime na relaxacni pobyty, kde je vilastné psycholog i pro nds. A i jako pro to partnerstvi

a tak, ze tohle nam vzdycky hodne pomdaha. *

Alena: ,, Protoze jsem rekla, Ze tohle ne. Bere antidepresiva, takze ma takovyhle brisko. Protoze on by
to jinak nedal psychicky. Ja jsem je brala asi pul roku a pak jsem si Fekla, Ze zase to neni tak nutny.

,,Zacala jsem chodit k pani psycholozce...

Pavlina: ,, Mné to teda vysvétlovala psycholozka, Ze kazdej ma spatnej den. Ale jako ja nevim...*
6.5 Verejnost

Vsechny maminky informovaly o negativnich zkuSenostech ze strany vetejnosti.
Néktere informantky uvedly, Ze se setkavaji prevazné s negativnim piistupem. Ale naptiklad
pani Petra a pani Véra informovaly o tom, Ze se s takovou zkuseni nepotykaji tak ¢asto. Pani
Vera zaroven reflektovala, ze si je védoma faktu, Ze ostatni rodiCe autistickych déti
se s negativnimi reakcemi a piistupem setkavaji bézné.
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Alena: ,, Setkdavam se spis s hodné negativnim pristupem. *

Pavlina: ,, No, ja sem se setkala spis s negativnima pripadama. Protoze stary lidi na zadny diagnozy

¢

neveri. Takze vam reknou, Ze neumite vychovat dité a zZe jste strasna matka.

Martina: ,, Nejlepsi je kdyz jdete nakoupit treba do takovyho Lidlu a takovej autista jako nase Nikolka,

‘

vam tam zacne... Ted se na vas otoci cela ta kasa, lidi stoji a koukaji.*

Petra: ,, Takze jako taky jsme se potkali s negativnima reakcema, ale néjak nevim, jestli na ty lidi
pusobime néjak dobre, nebo jestli to treba nevnimam, to nevim, ale zase tak moc jich neni v tom
dennim zivote. Treba jsme jednou byly v Praze jesté s kamaradkou taky autistickou a s jeji
maminkou... A jesté jsme byli samozrejmé s Maxikem. Servala nas tam jedna pani, ktera nam rekla,

Ze asistencni psi jsou chuddci, a Ze tyhle nase deti s nima Spatné zachazeji a tak. *

Véra: ,,Kdyz jsme jim vysvétlili, ze se jednd o autistu, ze syn neni schopen jako vnimat a chdapat
spolecensky pravidla, spolecensky chovani, tak okamzité byli lidi chapavy a napomocni. Takze ja se
ani nesetkala s tim, Ze by nékdo nas néjak soudil negativné. Coz teda vim, Ze se znamym a i nezndamym

rodicium déje a stava. Ale my jsme se s tim fakt nesetkali.

Co se tyCe pozitivni zkusenosti ze strany spolecnosti, vétSina maminek uvadéla spise
negativni reakce. Az na pani Martinu a Pavlinu, informantky také uvedly pozitivni

zkuSenost, se kterou se setkaly.

Martina: ,,Ja jako ani ne vylozené s pozitivnim. Vetsinou jako ten negativni. Lidi prosté koukaji.

Nikolka taky kolikrat do nékoho vrazi...*

Véra: , Takze opravdu jsme se s ni¢im nesetkali. Nebo si i vybavuju, kdyz jsme tFeba byli v nemocnici.
Dcera mela uraz, to ji bylo asi osm a museli jsme ji odvézt do chirurgicky ambulance. Do toho Tomase
nebylo kam dat, takze jsem ho musela vzit s sebou a tam jsem nahlasila, ze mame s sebou mladsiho
autistického sourozence a dceru vzali okamzité na oSetieni, abychom tam nemuseli cekat nékolik
hodin. Takze opravdu to vzdycky bylo v pohodé. No, nevzpominam si, ze bysme méli nekde néjakej

problém. Nevim, jestli mame Stésti, ale tak to je. Vzdycky byli lidi chapavy spis.

Alena: ,, Treba prijdeme, to se mi libila jedna takova hezka véc. Prisli jsme k panu O. na statek
do restaurace. Moje déti dostaly jidlo, v klidu se najedly, sedly si tam na okno a mlady pan O. tam
cely dve hodiny dokdzal mavat. Moje ti déti tam vydrzely taky dve hodiny. Pak tam byla néjaka pani
Natalie, tak na nas mavla, at se jdeme podivat. Tak nas svezli na ponikovi... “ ,, A tajhle viastné naproti
cizi clovek a vezme si moje dité a jde se se psem koupat. Viibec nevédél, o co se jedna, prosté kluk
ho capnul za ruku, psa chytnul za voditko a Sli. Obcas prekvapi no. Tak jako fakt zalezi na lidech a je

to o lidech. Ale to negativni tam previada.

Petra: ,, Barca se snazi byt samostatna, my mame u nds takovou malou samoobsluhu, klasicky je tam
Vietnamec, ktery nds uz zna a jeho pani taky. Takze na nas vzdycky mrkaji, Ze Bara jde nakoupit sama,
ja stojim venku u vchodu s Maxikem.” ,,A jako takhle, pokud potkdte clovéka, ktery jako chce

naslouchat a chce pochopit, tak je to v pohode, ale horsi je, kdyz nechce.
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Predev§im maminky, které reflektovaly pfevazujici negativni zkuSenosti, také
informovaly o pocitech, které v danou chvili prozivaly. Jednalo se pfevazné o negativni

emoce, které pramenily z reakce jejich socialniho okoli.

Pavlina: ,, Takze to mi vzdycky bylo lito, prisia jsem, brecela jsem, nalila jsem si vino, protoze prosté.

Nez jsem se naucila proste ty lidi nevnimat.

Alena: ,, Takze to jsem doma obrecela, to jsem opravdu nedala. A pak jsme to o mésic pozdéji zazili

‘

znovu.

Martina: ,, Dfiv mé to hrozné mrzelo, nez jsme se s tim vyporadali. Ja jsem teda nechodila moc mezi

lidi. Ne, ze bych se za ni stydéla, ale lidi koukali. Je jina prosté. Ty lidi se prosté otaci a tak.

Vsechny informantky reflektovaly skutecnost, Ze je mala informovanost o poruchach
autistického spektra. A pravé v disledku toho se vétSinou setkavaji s nepochopenim
ze strany spoleCnosti. Nékteré maminky totiz uvedly, Zze si lidé mysli, Ze maji ,,jen
nevychované dite¢“. A ve findle za jeho projevy mohou rodice, aniz by lidé védéli, Ze ma dite
autismus. Dvé maminky, které ptisobi ve sdruzeni Medvidek, usiluji o jakousi osvétu tykajici

se autismu.

Véra: ,,... a snazime se aspon jednou rocné kolem dne autismu, tak jako délame trosku néjakou

osveétu. “ ,, Na den autismu Sirime letacky, do ordinaci posilame informace. *

Petra: ,, No, my ji tak jako vzidycky prskneme do vsech situaci s tim, at si poradi. Protoze si myslim,
Ze tohle je ta cesta pro tu osvétu. Ne se uzavrit doma, ale aby ji ty lidi taky vidéli.”* ,, No, to je proste
to, Ze je ta osvéta hodné potieba. Ale tim, Ze je to autisticky spektrum hrozné Siroky, tak si myslim,
Ze je to beh na hrozné dlouhou trat. Protoze jinak se bude chovat dité, které je neverbalni, ma tezkou
retardaci a podobné a jinak dite, které je treba inteligentni, ale pritom ma Aspergeriv syndrom.
A jinak se samozirejmé bude chovat dite, které je néco mezi tim, to je treba nase Barca. Takze tem
lidem prosteé vysvétlit, ano tohle je autista, ale nechova se prosté jako Rain man, nechova se jako dité

z dokumentu Déti uplitku a tak, ale presto mad ten autismus, tak je to prosté strasné tézky.

Alena: ,,Ja jsem se teda snazila to vysvétlit. Kdyz nekomu reknete, ze mate dité s cukrovkou, tak to lidi

‘

pochopi. Ale kdyz rikate autismus, tak oni vithec nemaj ponéti...

Pavlina: ,, Ale v takovejch pripadech nemiizete vysvétlovat, Ze ma néjakou poruchu. Oni vam reknou,
Ze zadnou nemd, ze by si zaslouzil na prdel klackem. A samoziejmé oponujou tim, Ze za nich
to nebylo. ,, Ale ty, co se v tom jako nepohybujou, tak tomu nevéreji. No a oni to nemaji videét, ze jo.

‘

A ono to prosté neni vidét ani za hodinu. To je jako bych rekla nejhorsi.

Martina: ,, Koukaji prosté na ni jako na spratka. Oni prosté celkové nechapou.* , Jako néjaky
promiiite nebo celkové, to nerekne. To rikam vzdycky ja. Hlavne, kdyz se pani podiva vzdycky opravdu

Jjako zle a zdésené. Tak vétsinou reknu, Ze je autista
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Diskuse

Hlavnim cilem této bakalarské prace je predevsim zmapovat, jaky vliv maji poruchy
autistického spektra na zivot rodici autistickych déti a také, jak rodice tuto problematiku
vnimaji. Déle jsem se zaméfila na dil¢i aspekty, které by mohly mit vliv na situaci rodict
autistickych déti. Mezi n€ napiiklad patii socialni vztahy rodici, vztahy se §irsi rodinou,
vztah a piistup k ditéti s poruchou autistického spektra, volnocasové aktivity, pracovni
uplatnéni, zvladani kazdodennich aktivit, dostupnost socialnich, zdravotnich a jinych sluzeb

nebo otazka tykajici se budoucnosti.

Prvni vyzkumna otdzka, se tyka toho, jaké dopady maji poruchy autistického spektra
na zivot rodicu autistickych déti. V kazdém piipad¢ z rozhovord s maminkami autistickych
déti vyplyva skute€nost, Ze dité s poruchou autistického spektra ovlivituje Zivot svych rodicii
a ma své urcité dopady. O tom napt. informuje E. Cappe (2011), kterd uvadi, Ze zivot rodiny
je naruSen ve vSech rovinach, nicméné mira naruseni jednotlivych rovin zalezi na mnoha
aspektech. Dtlezitou roli v§ak v tomto ptipad¢ hraje fakt, jaky pfistup k Zivotu a celé situaci
rodi¢e voli. Pokud totiZ pfistupuji k ndrocné situaci a obecné k Zivotu pozitivné, jako tomu
bylo u vétSiny z informantek, z jejich vypovédi vyplyva, Ze nevnimaji postizeni svého ditéte
jako omezujici. Samoziejmé neékteré dopady postizené ditéte na jejich zivot ma, avSak tyto
dopady se staly soucasti jejich kazdodenniho Zivota. Naproti tomu pani Pavlina pfistupovala
ke své Zivotni situaci velice negativné a v dusledku této skutecnosti postizeni svého syna
Erika vnimala jako silné omezujici. O podobném stanovisku informuje ve své publikaci
1 Matéjcek (1992), ktery uvadi, Ze by se rodi€e méli snazit Zit co nejvice normalni Zivot,
a 1 pres naro¢né situace, které Zivot s ditétem s postiZenim obnasi, se umét radovat a nevidét

jen sama negativa.

Jak jiz bylo uvedeno vyse, rodi¢e déti s poruchou autistického spektra zazivaji vyssi
miru stresu (Sladeckova & Sobotkova, 2014). I informantky béhem rozhovoru reflektovaly
ditétem. Vzapéti vSak také obvykle dodaly, ze je dllezité se takovymi situacemi umét
vyrovnat a vypotadat. Proto je diilezité, jaké copingové strategie si zvoli a to se potom odrazi
1 na pfistupu k jejich nelehké zivotni situaci. Pficemz rodi¢e mohou zvolit rizné copingové
strategie. O né¢kterych, viz vySe, informovali napf. E. Cappe nebo J. Twoy, P. Connolly

a J. Novak. Z rozhovort vyplynulo, ze informantky nejcastéji vyuzivaly tyto copingové
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strategie — vyuziti odborné pomoci, dostate¢na informovanost v dané¢ problematice, socialni

opora ze strany partnera anebo strategii srovnavani.

Z vypovédi informantek vyplyva, ze maji relativné dobte fungujici a uplné rodiny.
Az tedy na pani Pavlinu, ktera je rozvedena, avSak v soucasné dobé ma pfitele, se kterym
sdili spole¢nou domadcnost. Protoze, jak jiz bylo uvedeno, dit€¢ s poruchou autistického
spektra v rodin€ mize mit neptiznivy vliv na cely rodinny zivot. Pfedev§im miize ovliviiovat
partnersky vztah. U rodi¢t autistickych déti totiz existuje velka mira rozvodovosti
(Sladeckova & Sobotkova, 2014). Informantky béhem rozhovoru reflektovaly, ze jsou si
tohoto faktu védomy. Na zakladé vypovédi jednotlivych informantek se ukazalo, Ze partner
pro n¢ predstavuje diilezitou socialni oporu a maminky ho do péce o své autistické dité
zapojuji.

S vyjimkou partnera se obvykle setkdvaji jen s malou mirou socidlni opory a pomoci
ze strany jejich blizkého okoli. Informantky maji jen velmi omezené mnozstvi pomoci
a se svymi détmi travi nejvice Casu ony samy, jak vyplynulo z rozhovort. Ukazalo se,
ze se $irsi rodinou maji ve vétSin€ ptipadi, az na pani Petru, naruSené vztahy a na své zndmé
vétSinou nemaji moc Casu. Jak uvedl Matéjcek (1992), rodice by neméli zapominat sami
na sebe a na své potreby. Dulezitou roli zde hraje moznost vyuziti pomoci, v piipadé
informantek vétSinou ze strany partnera nebo diky vzdélavacim institucim, kdy maji matky
autistickych déti trochu volného Casu. V té dobé se na zakladé€ jednotlivych vypovédi mohou
vénovat sami sobg, 1 kdyz samoziejmé v omezené mife. Jak uvedly v rozhovorech, tuto dobu
vyuzivaji obvykle pro doméci prace, volno€asové aktivity a zajmy, zafizeni veSkerych véci
a podobné. Obecné vSak informatiky uvad€ly, Zze svym zdjmim se mohou vénovat jen
v omezené mite. I z hlediska jejich psychiky je velice dulezité, aby si dokazaly najit Cas

samy na sebe, jak tfi z informantek uvedly, ,,abychom se nezblaznily*.

Autistické dit€¢ ma také vliv na pracovni uplatnéni matek. Informantky uvadély,
ze jejich hlavni naplni je starat se o své déti s poruchou autistického spektra. Z toho vypliva,
ze pracovni uplatnéni je pro né az na druhém misté. Dve z informantek uvedly, Ze pracuji
na Castecny Uvazek, aby se zaroven mohly postarat o své déti. VSechny matky, které jsou
v soucasné dob€ doma, se nebrani tomu v budoucnu do prace nastoupit. Reflektovaly pfitom
skutecnost, ze kvtli absenci prace jsou ochuzeni o kontakt s ostatnimi lidmi. Jak uvadi Gray

(2002) tento aspekt, mize mit vliv na to, Ze matky autistickych déti prozivaji daleko vice
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stresu nez otcové a to z toho diivodu, ze matky se svymi détmi travi daleko vice Casu a také

proto, ze obvykle zlistavaji doma s ditétem a jsou bez zaméstnani.

Z rozhovort tedy vyplyvaji piedev§im tyto dopady na Zivot informantek v disledku
postizeni jejich déti: sniZzeny socidlni kontakt, obvykle ve vétsi ¢i mensi mife naruSené
vztahy se $ir$i rodinou a zndmymi, nemoznost nebo ¢astecné omezeni pracovniho uplatnéni,

vy$§i mira stresu, omezené konicky, zajmy i rekreace.

Druhé vyzkumna otazka se vénuje tomu, jak rodice zvladaji péci o autistické dité
a jak moc je pro n¢ tato péce narocna. Jsou to tedy praveé informantky, které jsou se svymi
détmi doma jako pecujici osoby a travi s nimi nejvice Casu. PéCe o autistické dité
je predevsim psychicky, ale i ¢asové narocna. Rodic¢e déti s autismem zazivaji vys$$i miru
stresu, navic prozivaji i fadu negativnich emoci, které jsou s jejich zivotni situaci spojené.
Pticemz rodiCovsky stres mize pramenit z charakteru poruch autistického spektra nebo
z pristupu spole¢nosti (Sladeckova & Sobotkova, 2014). Negativni pocity se u rodic¢t déti
s poruchou autistického spektra objevuji bézné, o ¢emz informovala ve svém c¢lanku také
Brazierova (2016). Mezi nejcastéjsi pocity, které rodice popisuji, patii frustrace, pocit viny,
uzkosti, vztek nebo smutek. I nékteré zinformantek se o takovych emocich béhem
rozhovoru zminily. Casova naroénost je spojena se skute¢nosti, ze péce o autistické déti, jak
uvadély informantky, je jen na nich a vétSinou jim chybi pomoc, kterd by jim situaci ulehcila.
Odrazi to také fakt, Ze autistick¢ déti potiebuji neustaly dohled a dozor. Tento aspekt,
spojeny s péci o autistické deti, maminky v rozhovorech cetné zminovaly. V nékterych

ptipadech ho dokonce oznacily za nejvétsi tiskali a narocnost celé péce.

Z rozhovora vyplyva, Ze dal§im obtiZznym aspektem péce o autistické déti je financni
naro¢nost. Vzhledem k tomu, Ze matka zGstava obvykle s ditétem doma, otec se stava vedle
pfispévkl na péci jedinym zdrojem pifijmli a ekonomické zajisténi rodiny miize byt
problematické. Navic, jak informantky uvadé€ly, péce o autistické dité je pomérné nakladna
zalezitost. RodiCe pro své deti musi hradit nejriznéjsi sluzby, protoze podpora od statu
v tomto ptipad¢ neni dostacujici. Jako vyjimky informantky uvadély ranou péci, ktera
je do sedmi let v&ku ditéte zadarmo a vzdélavaci instituce. O podobnych zaverech informuje,

viz vyse Sladeckova a Sobotkova (2014).

Péce je také naro¢na z hlediska zvoleni vhodného pfistupu k autistickému ditéti.
Jak jiz bylo uvedeno, nenalezneme dva stejné jedince s poruchou autistického spektra, a
tudiz neexistuje jednotny manudl, jak k takovym détem pfistupovat (Sladeckovd &
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Sobotkova, 2014). Informantky reflektovaly rGzné ptistupy ke svym autistickym détem,
pficemz vzdy vychazely zindividudlnich a specifickych potieb daného ditéte. Shodné
uvadély, Ze v zacatcich jim hodné pomohla rané péce, kterd k nim do sedmi let véku jezdila

a poskytovala jim rtizné rady a informace, jak s autistickym ditétem pracovat a rozvijet ho.

Obecné z rozhovort vyplyva, ze v soucasné dobé matky péci o své autistické déti,
1 pres urcité problematické aspekty, zvladaji. Musely se vSak na celou situaci adaptovat,
zvolit vhodny pfistup k ditéti a vychéazet ptitom z individualnich a specifickych potieb ditéte

s poruchou autistického spektra.

Treti vyzkumna otadzka se tykad toho, jakym zplsobem podporuje ¢i komplikuje
situaci rodi¢i déti s poruchou autistického spektra pristup spole¢nosti. Jiz bylo uvedeno, ze
jednim z mnoha faktorti, ktery se podili na stresu, jez rodie zazivaji je vefejnost
(Sladeckova & Sobotkova, 2014). 1 z vypovédi informantek vyplyva, Ze spolecnost spise
situaci rodi¢l, az na nékteré vyjimky, komplikuje, nez aby je podporovala. Odrazi
to 1 skutecnost, kterou jsem zminovala vySe, podpora stitem je pro jedince s poruchou

autistického spektra a jejich rodiny nedostacujici.

Informantky vétSinou reflektovaly zkuSenost s negativnim pfistupem ze strany
spolecnosti. Obvykle se dle svych vypovédi setkavaji s pfevazujicimi negativnimi reakcemi
a postoji. Vyjimkou byla pani Véra a pani Petra, jeZ se sice obCas setkaji s negativnim
pristupem, ovSem jen v malé mife. Pani Véra pfitom pfipustila, Ze si je védoma toho,
ze rodiCe autistickych déti ve vétSin€ piipadli maji se spolecnosti negativni zkuSenost.
Samoziejmé, az na dva ptipady, informantky také zminily i1 pozitivni zkuSenosti. Mezi lidmi

se tedy najdou 1 vyjimky, které je neodsuzuji.

Na zakladé€ rozhovorl se zda, Ze dilleZitou roli v pfevazujicim negativnim pfistupu
ze strany spole¢nosti mize hrat nedostatecna informovanost. Maminky casto reflektovaly
fakt, Ze kdyz se lidem pokousely vysvétlit, Ze jejich dit€ ma poruchu autistického spektra,
lidé Casto ani nevédéli, co to znamena. Zaroven vSak informovaly také o tom, Ze v poslednich
letech se tato situace trochu zlepsSila. Obvykle se lidé také domnivaji, Ze déti informantek
jsou nevychované a za jejich projevy mize Spatn€ zvoleny vychovny styl. O tom naptiklad
informuje ve svém c¢lanku i Brazierova (2016) nebo Sladeckova a Sobotkova (2014).
V tomto sméru se aktivné angazuji pani Petra a pani Véra, které se vramci sdruzeni

Medvidek pokouseji o osvétu, tykajici se poruch autistického spektra.
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Z uskute¢nénych rozhovort obecné vyplyva, ze péce o dité s poruchou autistického
spektra je pro jeho rodice pomémé naro¢na a ma sva diléi specifika. Zivot s autistickym
ditétem vsak nema jen vliv na Zivot rodicu, ale také na chod celé rodiny. O tomto aspektu
informuji, viz vyse, napt. Cappe (2011) nebo Sladeckova a Sobotkova (2014). Pricemz dil¢i
dopady na zivot rodict ditéte s poruchou autistického spektra, jsou razné. Jak uvadi
Matéjcek a Dytrych (1997) velice zélezi na povaze postizen¢ho ditéte, ale také na obecném
pristupu k zivotu a v neposledni fad¢ také na copingovych strategiich, jez si rodice zvoli
napt. vySe SladecCkova s Sobotkova (2014) nebo Cappe (2011). Coz odrazi skutecnost,
ze informantky béhem rozhovort reflektovaly rozdilné zkusenosti, protoze jejich situace
jsou velice individualni a specifické a zavisi na povaze autistického ditéte. Z rozhovort je
ziejmé, Ze vzhledem k charakteru poruch autistického spektra je kazdy autisticky jedinec
jedine¢ny, také viz napt. Adamus, Vancova a Lofflerova, a od toho se odviji i situace celé
rodiny. Za nejvice naro¢ny a omezujici aspekt péce o autistické déti informantky shodné
povazovaly neustaly dohled a absenci pomoci. Jako dalsi ¢asto informovaly o finan¢ni
narocnosti a také o tom, zZe se setkavaji z nepochopenim ze strany spolecnosti. Tyto aspekty

uvadi napt. i Sladeckova a Sobotkova (2014) nebo Brazierova (2016).
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Zavér

Z rozhovora s informantkami vyplynulo, Ze zivot a vychova ditéte s poruchou
autistického spektra neni vzdy jednoduchy ukol. Pokusila jsem se v této bakalaiské praci
ptiblizit, jaké naro¢né a nelehké situace rodice autistickych déti zakouseji a museji zvladat.
Pficemz tyto situace obvykle prameni z postizeni jejich déti. Rozhodné zivot s ditétem
s poruchou autistického spektra neni snadny. Ano, autistické dité ovliviluje zivot svych
rodici, ale do jaké miry, to vSak zalezi na samotnych rodi¢ich. Protoze to oni si voli,
zda sviij zivotni ude€l, i1 ptes jeho naro¢né aspekty, ptijmou jako vyzvu a budou mit pozitivni
ptistup k Zivotu, nebo se nechaji svou nelehkou a obtiznou zivotni situaci semlit a zaujmou
negativni postoj. Dllezité tedy je, jak se rodice s ndro¢nou Zivotni situaci dokazou popasovat
a vypotadat. Musi se na celou situaci adaptovat, pfijmout skutecnost, ze maji dité
s autismem. Je zasadni, aby ke svému ditéti ptistupovali individualné a dle jeho specifickych
potieb, protoze kazdy jedinec s poruchou autistického spektra je svym zptisobem jedinecny.
Vsechny déti s poruchou autistického spektra poji pouze shodné oznaceni téchto poruch, ale
jejich projevy jsou velice specifické a u kazdého jedince jiné. Na tento aspekt bychom nikdy
neméli zapominat. A proto se 1 situace, se kterymi se rodice setkdvaji a jeZ prameni
z postizeni ditéte, mohou liSit a mit rizné dopady. Coz také vyplyva z rozhovort, které byly

v ramci této bakalarské prace uskutenény.

Pocet déti s diagnozou poruch autistického spektra piibyva a v disledku toho nartsta
1 pocet rodicli, jez se nachéazeji v podobné situaci jako informantky, se kterymi jsem délala
rozhovor. Domnivam se tedy, ze se jedna o pomérné aktudlni téma a je tieba se mu vice
vénovat. Je zde velky prostor pro zlepSeni podpory a to nejen rodicl autistickych déti,
ale i celé jejich rodiny (pocinaje autistickym ditétem, konce intaktnim sourozencem),
at’ uZ ze strany statu, nebo také ze strany vefejnosti. Dle mého ndzoru je zapotiebi zlepsit
dostupnost sluzeb pro autistické jedince, ale i pro jejich rodiny a také zajistit veétsi

informovanost spole¢nosti o poruchach autistického spektra.

Na zavér bych radda uvedla uryvek z knihy Jakou barvu ma pondéli: jak autismus
zménil jednu rodinu k lepSimu, kdy autorka knihy maminka autistického chlapce Jacka
Carrie piSe dopis sama sob¢: ,, Prave ted’ si myslis, Ze ho miiZes uzdravit a Ze z toho vyroste.
Ale nemiizes ho uzdravit a on z toho nevyroste. Misto toho se s tim ty i on naucite koexistovat
a postupem casu zjistis, jak jsi vdécna za to, Ze jsi svedkem zdzraku, jez predstavuje jeho

mysl. Potupné se budes divat na Jacka jako na to, ¢im je, a nikoli jako na to, ¢im neni...
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A mezi tim... Nebudu ti lhat. Mas pred sebou také velmi dlouhé dny — dny plné frustrace,
intenzivnich zachvatii, knourani. Dny, kdy az pujdes vecer spat, se budes nenavidet, protoze
budes mit pocit, ze jsi neudelal dost nebo Zes néco neudélal spravné. Ale rano se pokazdé
probudis s novou rozhodnosti a odhodlanosti, protoze v jadru vis, Ze potrebuje, abys byla
silna... A prestoze zacnes chapat, ze Jacka nemiizes zachranit, nikdy, nikdy nad timto
neuveritelnym chlapcem nezlomis hil. Jednoho dne prijde krasny okamzik, kdy se chlapec a

autismus spoji a ty je budes z celého srdce milovat oba. “ (Cariello, 2018, s. 8 —10)
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Priloha ¢. 1 — Navod k rozhovoru

TEMATA

PODTEMATA

DEMQGRAFICKE
UDAJE

informace o ditéti

W

vek

instituce

diagnéza

projevy PAS

informace o rodiné

pocet Clentl

zameéstnani rodi¢a

partnersky vztah

sourozenci

KVALITA ZIVOTA

$irsi rodinné zazemi
(socialni vztahy)

prarodiCe

Jini ptibuzni

ptatelstvi a jiné socialni vztahy
(socialni vztahy)

ptatelé a znami

komunita
(socialni vztahy)

rodice déti s PAS

vztah a piistup k ditéti

(socialni vztahy)

vztah

obecny pfistup

specifika piistupu

vniman¢ subjektivni dopady na
Zivot
(psychické zdravi a nezavislost)

dopady, omezeni

psychické problémy

prace
(nezavislost a prostiedi)

praceschopnost

pracovni uspokojeni

finan¢ni zabezpeceni
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aktivity kazdodenniho Zivota
(nezavislost)

domaci prace

bezné aktivity

zdravotni, socidlni a jiné sluzby
(prostiedi)

rodice, déti sourozenci

rana pece

vzdélavaci instituce

volnoc¢asové aktivity
(prostiedi)

konicky, zajmy

rekreace

naro¢nost péce
(fyzickeé, psychické zdravi, prostiedi)

fyzicka narocnost

prizpiisobeni prostiedi

odpocinek, tinava

pocity a emoce

ptistup spolecnosti
(prostiedi)

ptistup

zkuSenost

reakce

83




Priloha €. 2 — Rozhovor s pani Alenou

Datum: 23.7. 2019

Délka: 55 min

Ucastnici:

VV = Veronika Vesel4, autorka bakalaiské prace

AC = pani Alena, maminka Jakuba, Tomaska a Terezky

VV: Mohla bych Vas poprosit o zdkladni informace o vaSich détech? Jména, vék,

kam chodi do $koly, s ¢im maji problémy a podobné?

AC: Asi zaéneme s Jakubem. Takze Jakub — je mu tfinact, je v puberté, takze je
to husty. Chodi do Zakladni $koly v Zebraku. Vyborna $kola, doporuduju velice. Je tam
velice spokojenej, chodi tam s nima na rizny vychazky, cvieni, maji tam rehabilitace,
krouzky i keramickou dilnu. Musime vystavovat (pozn. maminka ukéaze na stolek s televizi,
kde jsou vystaveny Jakubovy vytvory z keramické dilny). Nahote jsou jesté tfi krabice
(pozn. smich). TakZe to je ohromné bavi, takze jsou tam 1 hodné tviir¢i. A pani ucitelky jsou
s nima, valeji to s nima Uplné. ProtoZze Kuba ma jednostranny stravovani, ji rejzi, téstoviny,
bez omacek a ve Skole sni 1 fizek. TakZe jako u nas bez masa, ale ve Skole 1 maso, takze jako
Ivca (asistentka) to s nim vali docela dobfe. No zékladni typy autistickyho spektra poruchy
jsou, nekouka se do o¢i, nekyve, neukazuje, neslysi na jméno a ten patej vzdycky zapomenu.
Tak to uz jsme méli ve tfinacti mésicich, ale pani doktorka détsky pediatr to nepoznala
a tekli nam to, az kdyz bylo Kubovi ¢tyfi a pil roku. Coz je hodné pozdé€ a ja uz jsem
v ty dobé méela osmimé&sicni dvojcata, ktera do toho spadla taky. A moje verze je po ockovani
Hexavakcinou, coz jako jsme u dvoj¢at vypozorovali, ze pfesn¢ po ockovani to $lo z kopce.
TakZe jako jestli, nevim no. Prosté po o¢kovani touhlectou vakcinou, ktera obsahuje olovo
artut’. Tak zfeymée jako j& mam alergii na jakékoliv ockovani, tak asi to tam probéhlo trosku,
prosté fikame, ze to byl kli¢ ke tfindcté komnaté, kterd méla bejt zamcend. TakZe u nas
to zptisobilo tohlencto ockovani. ProtoZe prosté jako v roce a pul pfestal mluvit, prestal
vSechno a tyhlety pfiznaky zacaly a pani doktorka to nepoznala. Nechtéla to vidét. Takze
nam to urcili v Praze, pani doktorka Krej¢itova Praha Kr¢. Je to specializovany stfedisko.
Jsou v Cechach snad myslim, Ze jenom dvé tyhlety vétsi stfediska. Pani doktorka je opravdu
kapacita a ja si ji nemtzu vynachvalit. Je ochotna, mizu vam fict, Ze v nedé€li ji napiSu maila,
Ze potiebuju zpravu a v utery ji mam navecer nebo odpoledne v kasliku. Takze je to sice
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star§i dama, asi sedmdesat, ale opravdu je uzasna. Takze ta nam jakoby hodné pomaha.
A pak nam hodn¢€ pomohla organizace APLA, ted’ se to jmenuje NAUTIS. Ted uz bych je
moc nedoporucila, pfedtim byli lepsi. Konkrétné pani Straussova, ktera nam délala
poradkyni. S détma mi teda nehordzné¢ pomohla, opravdu to bylo, pfiSla v pravou chvili.
Takze ta nam jako hodn€ pomohla. Jezdili jsme tam hodné na nacviky, ale fajn bylo to,
ze jezdila k ndam domu. Kazdy mésic mi fekla, co mam d¢lat, ¢eho se mame drzet a jako
co to. Takze postupem casu prosté Kuba se naucil to, co se naucil. Takze jako ta ndm hodné
pomohla. A pak byla bohuzel nucena odejit, tak jsme ptesli k pani Valakové. A tu by taky
m¢éli naklonovat, ta je taky izasna. S tou se stykame teda nastésti doted’. Tady je spis ofisek,
ze tydlety organizace vSechny fungujou jenom do sedmi let véku, a pak uz nic nemas.
My bysme potiebovali ted’ radu od sedmi let tieba do téch patnacti, kdy prochazime pubertou
a kdy tady neni zadny odbornik na takovouhle pomoc. TakZe jenom, jak to mam fict, z dobré
vile nasi byvaly poradkyné, kterd mi teda kazdy mésic vzdycky posle maila, co mam
a nemam. Tak jako na tomhle zdkladé¢ my mizeme jakoby fungovat dal, protoze $kola taky
vSechno nevyfesi. No pfeci jenom jako néco jinyho je to doma a néco jinyho je to ve Skole.
TakZe tyhlecty dvé organizace, a jinak Skola funguje perfektné a déti zvladaji to, co zvladaji.
Hlavné voloviny (pozn. smich). Nastésti jsou funkéni, kdyZ to tak feknu. Hygienu zvladame.
Nastésti v tomhletom sméru do dvou let pleny jsme méli, pak jako normalni dité. Az vlastné
na to, ze Kuba jakoby nemluvi, nemédme to porozuméni. Nam ta vakcina ud¢lala zmatek
v tom, Ze nas zabrzdila ve vyvoji. Je ndm deset, ale vyvojoveé jsme tieba na péti letech.
Jo a ohledné feci a pochopeni jsme tieba na tfech letech, a¢ je nam tich deset. Ale jinak
plavou, brusli, coz mé prekvapilo, jezdi na kole Uplné perfektné. Tomasek, kdyz chce, tak
1 sekd travu s manzelem. Terezka mi poméha vafit, myje nadobi, vynasi odpad’ak, luxujou.
Jako zapojuju je jako normalni déti, protoZe jak to mam fict, kdyZ ja jsem byla mala, déti
se zaviely do ustavu a nikde jsme je nevidé€li. Ted’ jsou vSude vidét. Takze ja se k nim
chovam jako moje babi¢ka k nam. Tady mas sekyrku, nasekej tfisky, takze netfeknu,
ze je po ocku nesleduju, protoze maji deset prstikti. Ale jako Kuba tieba vymeénuje s tatinkem
1 pneumatiky. Mam i video, mizu vam ho klidn€ ukéazat. Takze jako kluci zvladaji i tuto,
kdyz to tak jako vemu. Nakupy jsou troSku horsi. Ale jako pfijit s Terezkou do restaurace,
dostanou kolu. Tak trosku, jak to mam fict, fihaji. My fikdme stary namoinici. Ale pak
je sranda, kdyz si sedneme vSichni ke stolu a Terezka si ufizne takovejhle kus ftizku,
na to si d4 kopec kaSe a vedle nas sedi zednici a feknou: ,,Hele ona to tam stréi cely.”

A Terezka celej ten fizek nacpe do ty pusy, takze vypada jako kiecek. Ale jako zvladame to.
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Ono totiz, nez zacnou litat a d€lat ty jejich uvoliovaci ty, tak fungujem jako normalni rodina.
Takze jako. Nastésti si muzu drzet palce, Ze v tomhletom sméru jsme relativné funkéni
rodina. To mizu fakt fict, Ze na tu smuilu, co mam, tak tohleto docela funguje. Povidejte

co dal.
VV: Mohla byste mi fict jesté néco k Terezce a Tomaskovi?

AC: Terezka s Tomaskem, ty to chytli v téch osmi mésicich a je jim deset let. A tam
to bylo pfesn¢ po ty Hexavakciné v tich osmi mésicich, tam se to rozjizdélo. TakZe pani
Straussova, jak sem prave jezdila, tak nas hlidala. A tam jsme najeli na néjakej grantovej
program, ze jsme ty déti, co ja jsem ucila Kubika, zacala ucit i je. Tim padem oni se rozjeli.
Vlastné barvy a vSechno tohle. Pak jsme jezdili i do ty nadace a tam jsme se vlastné ucili,
tam nds ucili rizny tvary a todleto. Ja jsem je tam vZdycky nechala a sedéla jsem venku.
Jedno dité se pal hodinky ucilo, protoze vic to nedalo. Pak se zase vyménily a mizu fict,
7e téch deset lekci, kazdej tejden jim hrozné prospélo. Ze jako opravdu miizu fict, Ze to bylo
fajn. Chod¢ji do skoly. Tomasek je trochu zabrzdénéjsi, tam jako to pochopeni je trosku to.
Ale to, co Tomas neumi, umi Terezka. A to, co neumi Terezka, zase umi Tomas. Je fakt,
ze Terezka s Kubou tfeba zvladaji i Ctyfi svétové jazyky. TakZe angliCtina. Terezko chces
rohlik? Da, da, takze umime 1 rustinu. Z pohadek zvladdme Tu ce moi (tusemoa), coz
je francouzsky pojd’ se mnou, takze jako Terezka to na mé obcas takhle vybali. Kuba obcas
zaperli, Ze jde tajhle ze schodu a tekne: ,,Zlato, jak jsi se vyspala, dneska ti to slusi.
A ja povidam: ,,Kubo, co budes chtit? “ A on na to: ,,Mami asi ten pocitac.” (pozn. smich)
Ale hodné mi pomohly pohadky, takovy ty Jak vycvicit draka, Auta 1, 2, 3. Ale tieba
autistickymu ditéti nevysvétlite, co je to horky, Ze ohen pali. Ale tfteba v tom Jak vycvicit
draka byl ten drak Bezzubka a on prsknul ten oheni. Ja povidam: ,,Kubo pali, koukej a on
se to naucil.“ Je mokrej, koupe se. Ten pojem mokry nevysvétlite ditéti a jako oni
to z tihletich pohadek hrozné chytaj. A hrozn€ jako u nés behaji takovy ty priipovidky, tfeba
co nohy, zamotany. My prosté pouzivame tydlety forky a Kuba to umi perfektné zaradit
do Zivota. Jsou to pripovidky z filma, ale tak to davaji vSichni tfi. V tom perlime. Pocita¢
velice dobfe ovladame. Terezka zalohuje notebook o sto Sest, ale asi nevédomky, bych
to tak tipla. Ale jinak jako jsme funkéni v tomhle sméru no. Opét pomahaji v domdacnosti,
vSechno. Nemtizu je pustit ven, jako poslat je tajdle po ulici, jako jste Sla vy, to by je zajeli
v§ichni sousedi, co by jeli. To jako nejde, ale chodi do Zebraka do $koly. No a ja bych fekla,

ze jako v pohodé.
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VV: Rekla byste mi ted’ zékladni informace o vasi roding?

AC: Pocet clenl: pét. J& nejsem v zaméstnani. Manzel ma dvé zaméstnani,
ale z psychickych diivodl to jedno musel opustit. Protoze jsem fekla, ze tohle ne. Bere
antidepresiva, takze ma takovyhle biisko. (pozn. ukaze) Protoze on by to jinak nedal
psychicky. Ja jsem je brala asi pul roku, a pak jsem si fekla, ze zase to neni tak nutny.
Ale no jsem doma, protoze jako, jé vy mate tfi déti a vy nemate babi¢ku na hlidani? Takze
jako ja jsem to vzdala, prost¢ to nedavam v tomhle sméru. Chtéla bych, protoze je mi to tady
dlouhy, jsem zvykla cely Zivot dé€lat, ale ted’ to prosté neddm. Zaprvy zamé&stnavatel, kterej
vam da volno na vSechny prazdniny. A co si budeme povidat, ve stfedu jsou prazdniny, déti
maji dvé feditelsky volna, a to vam nedaji. Tatinka si vazime, Ze je s nami doma, protoze
ne kazdej chlap by to rozdejchal. Spi§ jako viibec nechapu, jak se nam tohle jakoby mohlo
povést. A spi§ mé Stve, ze kdyz jsme béhali po tich doktorech, tak nam nikdo netekl, pockejte
si s druhym ditétem. To mé jako Stve, protoze diagnoézu jsme vlastn¢ dostali az ve Ctyfech
a pal letech. Takze jako ja bych byla dvojcata viilbec neméla. A jelikoz mi to nikdo netekl,
a to jsme potkali dvandct 1€katti. Takze to takhle dopadlo. Pfitom v rodin€ to nikdo neméame,
jako ze bysme méli n¢jaké dispozice. Ja jsem kalamita od té doby, co jsem se narodila. Moje

doména je, usmivej se, bude hiif. Takze jako ja to docela davam, ale nevim.
VV: Kdyz bychom se podivali na §ir§$i rodinné zazemi, zndmé, néjakou komunitu?

AC: Rodi¢e nam viibec nepomahaji. Manzelovo rodice, jelikoZ jsou ze zdravotnictvi,
tak ty to chapou, rozumi tomu. Ale moje rodina mé totaln¢ zazdila. TakZe jako se$ debil,
patfi$§ do ustavu. Jak to mam fict, pomahaji z tich nadaci, rizny kamaradi, ale ne ptibuzni.
Ale jako Svagrova z manzelovo strany, ty jsou perfektni. S nima muzeme jezdit
1 na dovolenou, coz je uplné¢ tzasny. Takze jako my jsme se uz 1 vloni nastésti dostali
na dovolenou. Tak jestli se to zadafi, tak v pondéli odjedeme znova, coz je fajn aspoi na tich
pét dni, Ze miZeme fungovat aspoil takhle. Ale jinak jako cizi lidi mi pomahaji hodné.

Rodina ne, rodina viibec, ty jako neto-.
VV: Jak byste popsala vas piistup k détem?

AC: Jako k normalnim détem no. Jako je fakt, Ze tfeba Tomasek, jak nemluvi,
je na urovni patnactimési¢niho ditéte. Ale my jsme tfeba pfisli na to, Ze jak jsme ho ve Skole
pretadili z jedné tfidy do jing, tak tam piisla o rok mladsi hol¢icka a zacala znakovat. Tomas

se ji chytil. Jo Kuba tfeba, my béhame vSude na karticky. Piktogramy mame, tak Terezka
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s Kubou na to najeli, ale Tomas ne. Takze ja se u¢im znakovou fe¢, vSude mam nalepeny
listecky, abych védéla, co a jak. Takze kazdej najel néjak jinak. Kuba zacal v péti letech,
zacal vlastné mluvit. Terezka asi az ve Ctyfech a Tomasek teprve predloni. Ale jako umi
to perfektné, ja chci maso, chleba s maslem (pozn. maminka to ukazuje znakovou feci).
Takze jako ja se furt kazdej den ucim. Takze jako domluvime se, kdyz to tak jako feknu.
A diky tém kartickam, co vlastné mi poradili zty APLY, tak vlastn¢ fungujeme docela
dobie. Takze jako ja mam opravdu vSude nalepeny karticky (pozn. maminka se zvedne a jde
do skiiniky pro knizku, aby mi ukazala, kde karticky mé). Tajhlenc mam celou bednicku,
ale jako bud’ to vystithavame nebo dneska uz na internetu najdeme. To jste asi ve Skolce
(pozn. chodila jsem do MS v Hofovicich na praxi, kdyZ tam byli Terezka a Tomasek) uréité
vidéla. TakZe jako my jedeme takhle (pozn. maminka mi ukazuje knizku a karticky). Ted’
je fajn, Ze se to tieba ve Skole necha vytisknout. Ja tiskdrnu nemédm, ale musi to byt hezky
popsany, aby oni védéli. Autisti Zijou v obrazech a oni si to lip zapamatujou. Jo, Ze potom
kdyz Terka néco komoli, tak tfeba, nez jsme se naucili ndklad’ak, tak to bylo trochu dlouhy
no. TakZe jako my jedeme v tihlech obrazkach. Hodn& ndm to poméha a lip se jim to jakoby
zapamatuje a uci, takZe jako takhle. Najdete to na téch tabletech, ale zase, neZ to nabéhne

ta stranka a tak. Ja uz mam tohle najity, takZe mi to pfijde jako rychlejsi.
VV: Kdyz jste mluvila o t¢ komunikaci, navazuji déti s vami sami kontakt?

AC: Jako jo, kdyZ maji hlad, Ze ho mame permanentné, tak to jako piijdou a feknou:
»~Maminko, ja4 mam hlad, maminko, ja chci pocitac.” To je oblibend véta. TakZe jako jo,
komunikujeme mezi sebou, ale jsou hodné samostatny. Obc¢as mé& to mrzi, nebo jak to mam
fict. Resili jsme to sjednou maminkou. Poviddm: ,,SaSo, jak to doma feSite?* A ona
povidala, Ze to obredela. Ze je s nima cely den doma, pak piijde manzel, veme pefinu a fekne:
»Pada. Vyhodi pefinu do vzduchu a déti jsou z toho cely odvéazany. Ja tyhlety pitomosti
teda taky neumim. A tak jsme si v tom stra$né jako zanotovaly, protoZe milj muz piijde domil
a d¢€la to s nima taky s takovou jednoduchosti, s takovou jako leZérnosti a mné to furt nejde
(pozn. smich). Nejhorsi je to teda, kdyZ pfijde tchyné, kterou ja teda bytostné¢ nemusim.
Nesedly jsme si a viibec. Moje déti ji teda berou ptl na ptil, protoZe jak maji ty svoje radary,
tak to vyciti, Ze to tam neklape. A ona tieba Terezku naucila jezdit na kole, Ze jo. Taze jako
ja vzdycky sedim doma a zase si povidam, ze jsem neschopna matka. Ona mi to jako potom
umi jako, no prosté¢ jsem lepsi. Takze babicka je nejlepsi na svété. Kdyz tady nejsou

a nevidime se celej mésic, tak je to pravé pohoda. Pak pfijede na jeden den, tak se to neché
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né&jak prezit, ale nesmi se to moc piehanét. Takze jako je to takovy, oni jsou trosku takovy.
Ona je to zdravotni sestfiCka, takze musi§ brat I€ky a ona to slovo ,,musi$* strasn¢ rada

pouziva. A ja na tohle nerada jedu. Takze jako to je Spatny.

VV: Vidate se Casto i s jinymi maminkami, co maji déti s poruchou autistického

spektra nebo s jinym postizenim?

AC: Jezdime do toho Berouna, mame tam asi Sest lidi, letos jich tam ptibylo asi osm.
Ale jelikoz ja tam piijedu se tiema détma, tam je jeden chlapecek, kterej jako mu to vadi,
kdyz je tam moc déti najednou. Takze jako my jsme tam, uz jsme to trochu omezili. Zaprvy
uz je to nebavi, uz jsou ty déti velky a v nedéli, kdyz je takhle hezky, tak nebudu zaviena
zase n¢kde uvniti. Ale mam kamaradku, ktera bydli tajhle v ZajeCové, tak s tou se vidame
(pozn. jedna se o pani Martinu, maminku Nikolky, se kterou také dé€lam rozhovor). Pani K.
ta ma zase Nelu, ta m&d Downliv syndrom, ta chodi taky do toho a tu byste taky mozna znala
ze Skolky, ale nejsem si jista. Jako takhle ve Skole s tima maminkama si ob¢as popovidame.
Mam zkusenost z Hotovic ze $kolky, ze ty rodice jako neradi. Jestli si nevzpominate, chodila
tam hol¢icka, ted’ nevim, jestli Lucka. Maminka je pravnicka pani C. a bydli v Kafeze. Ona
je pravnicka a ona mi prosté jako fekla, ze se na tohle téma bavit nebude. Ono je vic téch
rodici. Takze jako tfeba s pani Martinou se vidame. Jsem rada, Ze se vidame. Tam je to jako
fajn, Ze tam ja odjedu na htiste, ona veme holky a oni jako nevadi si, mijej se mezi sebou.
Obcas jako na sebe reagujou, ale neubliZzujou si, coz je fajn. Protoze, jak to mam fict, mam
tteba kamaradku v Kateze, kterd je teda Sedesatiletd, ale ptijedou ji vnoucata a ptijde malej
Martinek a povida: ,,Teto Kubik a TomaSek se mnou nemluvi.“ Ted’ to vysvétlete pétiletymu
klukovi. A ja povidam: ,,Hale on ma ockovani a ono mu to udélalo paseku v hlavé.“
A on na to: ,,Hmm, to m¢ naockovali a taky mé& bolel zadek.* (pozn. smich) A za pét minut
prosté vidite, jak uz se honéji po ty klouzacce, jak uz tam vSichni spolu komunikujou. TakzZe,
kdyz je to normalni dité v uvozovkach komunikativni, tak ono se zapoji. Coz jako je hezky,
ze jako aspont to daji. Tyhlencty déti nds znaji uz tfetim rokem a jako malej to teda
okomentuje, protoze to nechéape, ale pak uz jim to nevadi. Pak uz se tak zapoji, zZe mam
je rada, ty déti. Jsou uZasny. ProtoZe kdyzZ to tfeba vezmu, tady Svagrova ma Sest a Ctyfi roky
déti a ty to jako vibec nedavaji. Ty jako jsou zly, takZe tam nechodime. TakZe vyhledavam
lidi, ktery to daji s ndmi. Je hezky, kdyZ nam zavolaji kamaradi, hale vemte hlavné déti
a piijed’te k nam. Takze to je Upln¢€ uzasny. Jinak malo nés takhle lidi berou. Jsou lidi,

co to nedaji a jsou lidi, co to daji, takze je to fajn.
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VV: Vnimate néjaké subjektivni dopady na vas zivot?

AC: Uz je to tfinact let, co je mam doma a deset let, takze ja funguju v roding, ktera
je pul na ptl. Jako uz jsem si zvykla, a jak to mam fict, feknéte sn¢huldkovi, Ze je na Sahate
63 stupnt, tak mu to pfijde divny, protoze u nich je minus 60. Takze jako ja nevim,
Ze se maji tieba déti takhle a takhle chovat. Ale kdyz to jako vemu z pozice, kdyz pfijedeme
vSichni na oslavu a moje déti si normaln¢ hrajou a tam pfijdou normalni déti a vSichni maji
tablet. Tak si fikam, Ze jsme na tom o néco lip teda. Ze jako mame vic, jak to mam fict,
autisticky dit¢ musite naucit hie. Ta fantazie tam chybi. To vam pak ukazu, co dokéze Kuba
postavit z lega. Takze tieba ve $kole jsem nadhodila, ze Kuba kon¢i ve Skole a jde do firmy
Lego pracovat (pozn. smich). Pani ucitelka se smala. A takze jako ja mam pocit, Ze nebudu
nikdy babickou, ale zase na druhou stranu, kdyz potom vidim ty déti. Tfeba piijdeme,
to se mi libila jedna takova hezka véc. Pfisli jsme k panu O. na statek do restaurace. Moje
déti dostaly jidlo, v klidu se najedly, sedly si tam na okno a mlady pan O. tam cely dvé
hodiny dokézal mavat. Moje tfi déti tam vydrzely taky dvé hodiny. Pak tam byla n¢jaka pani
Natélie, tak na nds mavla, at’ se jdeme podivat. Tak nés svezli na ponikovi, kterej byl takhle
vysokej (pozn. maminka ukazovala). Povidam, to jsou hiibata? Ne to je dospély. Fakt takhle
malinky, vétsi nebyli. TakZe byli upln€ uZasny, pak jsme potkali toho pana O., tak jsem mu
tekla, ze mu teda jako dekuju. A on povida: ,,JJo my jsme to pochopili po deseti minutach,
Ze tam je néco Spatné, ale nas to bavilo.* Takze byli naprosto uzasny. A tydlety dvé naprosto
normalni déti cely ty dv€ hodiny, co jsme tam byli, tak mydlily ten pocitac. Takze jsem
si tak fekla, jakoze bylo to hezky, vidéli jsme koné, vidéli ty miniponiky, vSechny jsme
je nakrmili mrkvi, protoze jsem ji vzala s sebou asi dvé kila. TakZe déti m&ly ohromne;j
zazitek a tydlety tam celou dobu sedély. A tak jsem si fikala: ,,A ted’, co je hor§i?* Tak jako
mi to pfislo, Ze jsme prozili hezké odpoledne. Tak jako jo, jsou momenty. Nejdu s nima
nakoupit, protoze s détma se prosté nakupovat nechodi. To jako j& to nedélam, radsi jdu
sama. Ale tak jako k lékafi je to obCas svizel. Kdyz potiebujeme k zubafi, tak chodime
do Motola na uspani. Nebo byli jsme tam s Kubikem jednou, pak jsme navstivili jednou
zdravotnicky stfedisko. Uspani jednoho ditéte me vyslo na Sest a piil tisice. Ale jak to mam
fict, dva tisice stala narkdza, Ctyfi tisice stalo to, Ze jim vycistili zuby, vytrhali zuby, spravili,
kdeco bylo potieba. Lezeli tam dvé a pll hodiny a jeli jsme domt. Do Motola musite mit
predoperacni vySetfeni, piijedete tam v patek a v nedéli odpoledne jedete domti. Coz bych

tekla, ze je vic stresujici. Jo a oni to hodné vnimaji. Neni to levny, manzel hubuje, ze jako
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je to dost to, ale co s nima muzu délat. Ono jako, uz jsem si zvykla. Uz jako jsem zjistila,
7¢ tieba tém normalnim détem nerozumim. Ze si spi§ poradim stéma svejma.
Ze je to takovy, ale jako jinak Zadnej velkej rozdil. Nemam srovnani, kdyZ to tak jako feknu.
Kamaradky dcera krade, druhej kluk od jiny kamaradky je zavienej, protoze vaii pervitin.
Tak si tak feknete: ,,A kdo je na tom hir?* Jo musite to brat pozitivn€. Protoze tieba kolegyné
z prace ma dva kluky, jeden je teplous. Manzel to nerozdejchal, tak ho vyhodili z baraku.
Je ve Spanélsku, idi tam &tyfi hotely a majitel si ho nemiiZze vynachvalit. Jako j& na tom
nevidim nic Spatnyho. Prosté kazdej mame ten sviij osud, kazdej mame néco. Musite to brat
hlavné pozitivné. Protoze jako ja, kdyby tfeba nebylo pani Straussovy, tak bysem davno
tamhle nékde skocila pod most, z mostu pod vlak, ale musite to prosté¢ brat tak, jak to je.
Pozitivni ptistup mé naucil Kuba, protoze kdyZ jsme se to dozvédéli, byli jsme s manzelem
totaln¢ pll roku v ... Opravdu jsme byli totadln€¢ na hadry. Ale Kuba nés naucil, Ze kdyz
ho to budeme ucit a on se ucit chtél, tak je to furt lepsi, nez sed¢t a fikat, zase jsem to mliko
rozlila, musim ho utfit. Je to lepsi prosté, a kdyz jemu trvalo tieba ¢trnact dni, nez se néco
naucil. A pak z toho mél radost a vy jste méla radost, Ze se vdm to povedlo, a tak v tomhle
jajedu. Jo, Ze furt je hezky, nékam je posouvat. KdyZ umi jezdit na kole, coZ je tipln€ uZasny.
Terezka tfeba rada brusli, coz je uplné tzasny. TakZe, jako zvladame takovydle, takovy
tydlety pitomosti mali¢ky a ty vas hodné nadchnou, a to vas hodné nakopéva. TakZe jako,
jak to mam fict, neZ mit doma dité, ktery lezi, mam takovyhle kamaradky taky, tak furt
si mizu gratulovat. A kdyZ vidim, Ze je miZu furt néco ucit a je to bavi, 1 kdyz ted’ka jsou
A je hezky, ze maminko. Rekl mi maminko, coz je krasny. Takze kdyz piijdou, maminko
ja chei kralika. Takze uZ jenom to, Ze vas oslovi, Ze vi, Ze pattite do jejich Zivota, je kradsna

v

vec.

VV: Mate opravdu hodné déti, jsou bézné¢ takhle samostatné? (pozn. reakce na to,
ze déti byly v jejich pokojicku a koukaly po celou dobu rozhovoru na pohadku nebo si hraly

na tabletu)

AC: Mlzu vam fict, kdyZ jsem byla mald, tak k ndm vzdycky pftisla ndvstéva, tak
jsme nikdy nesméli otravovat. A oni to védi. Kamaradky tfeba vypravéji, Ze maji po celym
obyvaku hracky. U néas maji hernu nahofe a pokojiky. Tady prost¢ hracky nejsou.
Jo, ze holky tieba vypravéji, ze ji v kuchyni, v obyvaku. My tady mame jidelnu. Je hezky,

kdyz pak fekne pani ucitelka, pfijedeme na skolu v piirod€ a po ptl hodin€ zjistime, Ze H.
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déti jsou vycepovany (pozn. smich). Boty si uklidi, prosté jsou nauceny. Ptijedeme ze Skoly,
uklidéji si tasku, pomiizou mi s ndkupem a prosté pomahaji. Pomahaji. Fakt jako beru je jako
moje babicka nas, kdyz jsme byli maly, Ze prosté jsme se v§Sim museli poméhat. A tak jako
bych tekla, Ze je to docela i1 jako bavi, nebo je to takovy, jak to mam fict, musi védeét,
ze je svét venku a svét doma. A Ze jsou néjaky povinnosti. Coz chapou, takze jako
je to hezky. Snazim se je v tomhle duchu jakoby vést, ze neni jenom hra. Treba Tomasek
ma furt hlad, takze vzdycky oteviu mycku a povidam: ,,Uklidi§ mi mycku a teprve pak
dostanes rohlik.“ Jo a nékdy ho potom ani nechce, zZe je to jenom takovy. Musim vzdycky

néco vymyslet.
VV: Mate ¢as na né¢jaké konicky, zajmy, volnocasové aktivity?

AC: J¢je, hromadu. Délam furt néjaky ptakoviny. Mam ¢as, mam. Hlavné rano, jak
to mam fict, déti rdno jdou do Skoly a pak vlastné ve dvé hodiny je vyzvedavam, takze jako
to dopoledne mam volny na to, abych zvladla to, co zvladla. Ale jako jo, ddm s nima
hromadu véci. Muizu si v klidu plést, mizu nahote si §it. Mam rotoped. Kdyz jsou v klidu,
tak umyju nadobi, vytfu si. Zvladam to s nima. Jako jsou samostatny, opravdu hodné,

Ze je to jako to.

VV: A kdy7 se ted’ zaméfime na kvalitu a dosazeni zdravotni péc€e, socialni podpory

a jinych sluzeb.

AC: No, jak to mam fict, v ptedlofiskym roce to nabidli v Hofovicich, ze budou
investovat do néjakych tedletéch sluzeb. Takze ohlas byl velikej, pfisli jsme tam tfi. TakZe,
ale od ty doby se to docela hezky zménilo. Ze tieba mi bylo nabidnuto, Ze pani Stranska,
je to teda Nadace pro pfedCasné narozené déti, ale zapadli jsme tam diky zase jinejm. My
teda jsme narozeny v terminu. Ale mohla jsem tfeba vyuzit moznost hlidani, coz teda nevim,
jestli by moje déti daly, takze j& jsem spiS vyuzila moznost fyzioterapie. Takze k ndm chodi
kazdej den, dneska piijde zrovna pan Mikola$ a s détma mi cvi¢i. Protoze déti jsou kiivy,
rostou Spatné, tak jedno cviceni maji ve Skole a druhy mam doma. Takze tfeba to ja jsem
vyuzila. Jo, Ze nastésti je s nim hezka domluva, s tim klu¢inou, Ze cvi¢i s détma, a kdyZ mam
potiz i ja, tak jako pomuize i mné. Tak zase to vykompenzuju s jinou maminkou, ktera
potiebuje vic hlidani, tak pani Stranska to vzdycky napiSe tak, Ze tfeba hlidala u nas,
ale pfitom byla tam a ja zase mam tieba o jedno cviceni navic. Jo, vZdycky to n&jak vyteSime
takhle timhletim zptsobem. Chtéla jsem jeste logopeda, ten je az na Dobfisi, coz je pro nas
docela daleko. Chtéla bych néco bliz. Myslim, Ze jeden je v Rokycanech, ale musim
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se pozeptat. Tam jde o to, aby umél s autistama pracovat. Ze piece jenom ty Rokycany
mi pfijdou po délnici rychlejsi nez na tu Dobfis. TakZe jako todlecto se mi libi a nehled¢
na to, ze teda Hotovice chtéji zalozit denni stacionar, néco jako Skola, ale u nés je to aktualni
az tak za deset let. Pieci jen Kuba jesté chodi do Skoly. A chceme chranéné bydleni. Tak
jsme tam tfi maminky, mame pét déti, tak snad by to mohlo klapnout. Ted’ hledaji prostory.
Takze jako bych fekla, ze v Hofovicich se to ted’ka jako trosku zmohlo. Ze jako docela
se zajimaji. Protoze tam je vlastn¢ hromadu déti, coz jako bych fekla, ze asi néco s tim budou
chtit d¢€lat, protoze je nas tady docela hodné. Ale teda nevim, kolik je ted’ko déti ve Skolce,
slySela jsem, ze malo, asi osm (pozn. maminka mluvi o $kolce v Hotovicich, kterd ma
specialni tfidu pro handicapované déti). Ale teda nevim, kolik je ted’ko. Vim, ze naposledy
jich tam bylo tfinact, kdyZ jsme jesté chodili s détma. Pfed téma tfema roky a od té doby
nemam prehled. Takze jako bych fekla, ze v tomhle sméru dobry, ale musite se zajimat.
Kdyz se nezajimate, tak mate smulu. Jo, ze dévcata vlastné na tom uradé byly docela jako
rychly, tak mi pravé pani Stranskou domluvily. A libilo se mi, ze tady byla asi hned do dvou
nebo do tii dnl. CoZ bylo uplné GZasny. A od ty doby se ni uz se nevidam, asi jednou nebo
dvakrat za tich ptl roku. I psycholoZku ndm nabidla a tohle, tak jsme toho jako vyuZzili. Musi
se Clovek jakoby zajimat, kdyZ se nebudete zajimat, tak mate smtilu. Jakoze to zalezi opravdu
na mn¢. Protoze ja, kdyz to tak feknu, tak jsem to tieba, ted’ budu troSku oskliva, nabidla
pani Martiné M. a ta to odmitla a ted’ by to chtéla. Povidam: ,,Mas smilu, protoZe uz maji
zase plno.*“ TakZe jako prve jsem ji to nabidla s tim, ze jsem véd¢la, ze ji to pomiize. Ona mi
fekla, at’ nikomu ¢islo neddvam, Ze to nechce a ted’ko hrabe prstickem, ze by to chtéla
a ja zas ted’ nevim, jestli to miizu fict nebo nemtzu. Protoze mi to bylo samotny nabidnuto.
Takze jsem se naucila, ze kdyz vam hodi lano, musite ho chytit. Jo, Ze ono to v tomhle neni
vubec jednoduchy. Zjistila jsem, Ze tady na vesnici je téch déti povicero. Asi Ctyfi plus ty
nase tfi (pozn. pani Alena bydli na opravdu malé vesnici). Jedna hol¢ina tady vozi jednoho
chlapecka na vozejku, pak je tady jeden vétsi klucina, pak jedna pani. Myslim, Ze Ctyfi,
ze je nas tady jako povicero. Ale jako musite to fakt jako chytit hned na zacatku, protoze
kdyZ uZ potom si to nechate utéct, tak uz to potom Spatné¢ dohledavate. Libi se mi, Ze s tim
aspon néco délaj, a Ze oni potom, kdyZ vidi, Ze se o to zajimate, tak vdm ledacos dohodi.
Je fakt, Ze v Beroun¢ maji vétsi nabidku, tam v tom Medvidku, Dobromyslu a Slunec¢nici.
Je to v Beroung a je to v byvalych kasarnach, tak tam. Jo, ze tam jsou 1 odlehCovaci tyhlety
denni stacionate. Pak vim, Ze je jesté néco na Ptibrami, ale to si ted’ko nevybavim a pak vim,

Ze je jeste jedna takovahle organizace v Rokycanech, ale ty jsou teda totalné plny. Takze
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jako tady na Hotovicku prosté funguje tohlecto a je to fajn. Zatim to jeSté jakoby tolik
nepotitebuju. AZ potom budou déti starsi, tak to asi jo. Ale je hezky, Ze se o to zajimaji,
ze jakoby sbiraji informace a jak to mam fict, smérujou to tim danym smérem, kterym je to

potieba. Povidejte dal, co by vas jesté zajimalo.
VV: A co se ty¢e narocnosti péce o vase deti.

AC: Tak co se tyka toho, normaln¢ fezou nozem, rozkroji si rohlik a namazou si ho.
Kdyz se fiznou, tak se fiznou. Jo koukam, pomtizu jim, naviguju je. Jako uméji si uz tii nebo
Ctyfi roky sami prokrojit rohlik. Tomések dostane nliz, rozkraji mi celou cibuli, viibec
mu nevadi, ze ta cibule pali, ale on ji prosté celou rozkraji a pak ji celou smazi a pilku ji
zbasti. Takze jako Tomas velice rad vafi. A Terezka, jak to mam fict, tfeba Stouchany
brambory. Ud¢la si z toho takovy opecanky a ona je cely zvladne. S tim, Ze je upatla jako
to tésto, udela si z toho ty bochanky, a i je usmazi. Netvrdim, ze vedle nemyju nadobi
a nekoukam po ni po ocku, kdyby se chtéla spalit. Obcas jako zasahnu, ale jinak ji dam
tu daveéru. Usmazi si sama vajicka, vynda si je z lednicky, tukne si je do panve. Panev ji teda
zapnu, to jako pod dohledem. Ale jinak si to cely udéla sama. TakZe jako zvladaji jako todle.
Neuzptsobovali jsme nikdy nic, ale mam zamceny vratka. To jako vypustit je ven, aby je
srazilo auto. Neum¢ji si, jak to mam fict, auto je kamarad, pteci je vozi, a kdyz jede auto
proti oni neustoupi a zlistanou. Takze mastnej flek na silnici nebudu seSkrabavat. TakZe jako

tohle neto.
VV: Co tieba odpocinek, tnava, je to hodn¢ naro¢né?

AC: No do loniskyho roku bych fekla, Ze to docela §lo. Ale letos, jak ta puberta s nima
mlati, tak je to docela vesely (pozn. smich). Ale ne, tam jde o to, Ze oni jdou rano do ty Skoly,
tak ja jakoby to dopoledne mam sama pro sebe, ze si obé¢ham kadetnika, doktory, co ja
pottebuju. Eventudlné jdu s kazdym ditétem zvlast' k 1ékati, kdyz vim, ze to nezvladnu tieba
jako Tomasek k zubafi, kterej jako zdrha, takZe jdeme s manzelem oba. ProtoZe cesta
na Prahu, do Prahy Kr¢ pfes Barand’ak, ja a fidi¢. Takze jako pro mé tfeba cesta na dalnici
znamenala Sest balicki kapesnikii. Rozhodila jsem si je po auté€ a takhle mi tekly slzy, takze
po dalnici je to pro mé Uplna katastrofa, ale uz jsem to dala. Po tfinacti letech nacviku
spolujezdce, jsem pak jela prvné, tak ted’ uz to taky relativn€ jako dam, ale nerada jezdim.
Takze vim, ze jako takhle ty lékate, kdyz je to potom takhle dal, tak jezdi manzel. Jako
nastésti déla v praci, kterd mu to relativné i umozni, takze jako nehubujou. Ale tieba letos
spiS to zabavit je, mi d€la potize. Jo, Ze oni zvladali tieba na hfisti bejt i dvé hodiny. Ale
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letos se zhoupnou deset minut a pak chceme domii. Jo, Ze tfeba bych ocenila psa, ale mit tii,
to bysme nedali. A jeden by to asi nerozdejchal. Mame dva kraliky a ty toho maji chudaci
plny zuby. Ale Kuba by tieba lip spolupracoval. TakZe ja bych tfeba brala, kdyby byl nékdo,
kdo by sem tieba pfisel s pejskem a tekl: ,,Jdu na prochazku, pojd’te se mnou.“ A Kuba
by na tu prochazku tfeba Sel. Mam problém s tim, ze je nedokazeme dostat na vylet. Ale
ptijede babicka s dédou a s nima jdou. Tak to je pro mé depresivni. To jako jo. Protoze
piijedeme na navstévu, déti vystoupéj, Kuba zlistane v auté sedét. Takze ja tieba jdu a feknu:
,Hale, Honziku, jdi pro Jakuba, jenom otevfi dvete, nastav ruku a fekni mu: ,,Kubo, pojd’.*
A Kuba vystoupi. Ja bych ho rvala z auta, GipIn€ bych byla zapiena nohama, rukama a rvala
bych ho. A on jenom otevie dverte, takhle navstéva a Kuba jde. Tak to jsou takovy momenty,
ta puberta, ale ja si nestéZuju jako. Vzdycky to n¢jak uplacame. Venku je bazén malej. Sice
furt zalepenej, ale je (pozn. smich). Oni se vykoupaj a to, ale jak to mam fict, ale obcas,
kdyz je horko a ¢lovék sam je uvarenej, vzdycky je to nebavi. Radi blbnou na tom pocitaci,
coz nerada vidim. Obc¢as se mi povede je zabavit. Chtélo by to obc¢as néjakou hracku nebo
takhle, ale tfeba me jako udivi, Ze kdyZ potom takhle né¢kam pfijedeme na navstévu, tak: ,,J¢,
a co ja dam détem?* Povidam: ,,Pfineste stary hracky* a oni to tam vyklopé&ji a dokdzou
si hrat dvé hodiny. A ja si v klidu vypiju kafe. Mn¢, kdyz se to stalo prvné, tak jsem z toho
byla Uplné€ v Soku. A od ty doby vim, Ze mizu s détma na navstévu a bez tabletu. Vim,
ze, kdyz tam jsou hra¢ky, anebo jiny déti, tak si jako nepiekazi, nekonkurujou. Tim staci, Ze
vidi jenom novy hracky a vydrzeji. TakZe jako je to fajn. Tieba jak jsem mluvila o tom
pejskovi, canisterapii méli ve Skole. Ale pani ulitelka by si musela rozsifit vzdélani,
tak to prestali délat. A on ten pejsek musi mit kazdej rok néjaky zkousky. Ale kdyz to
vypravéla, tak jsem byla vzdycky strasné vysmatd. Kuba dostal takovej ten uzel, Terezka
zakficela: ,,Pejsku béz*, Kuba to hodil, Tomas to tam sebral a takhle spolupracovali vSichni
tfi. Pejsek byl urvanej za tich dvacet minut uplné. Takze pak kdyz ptiSlo dalsi dite, tak pes
lehnul a lezel (pozn. smich). Ale tak jako, tajhle mé pan vedle pejska, je mu asi Sest let a je
straSn€ temperamentni. A je to pro ty vodici lidi, ten labrador. Takze jako nd§ TomaSek
ho tak utahal, ze pes, kdyz ho vidé¢l, si lehnul a délal, ze neni. A on mu pfinesl ten uzel,
oteviel mu tlamu a hodil mu ho do ty tlamicky (pozn. smich). Ten byl tak unavene;j, ten pes.
Pfitom ma opravdu silu, to nejde udrzet. A my jsme tam pak byli n¢jak na navstéve
a povidam: ,Nepusti ho Terezka zty klece? Pry ho nepusti, to hubuje i manzelka,

Ze to nejde oteviit. A ja tak na n¢j koukam, jestli je si tim jistej. Povidam mu: ,,Az pak ud¢late
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krok dozadu, tak toho psa nezaslapnéte, nase Terka ho oteviela.” Takze jako jo pejsky, kdyz
takhe nékde maji. Terezka nemd rada zvuky, kdyz pes $téka, tak si zacpava usi, ale potom
ho pohladi, takze jako to da. Ale jako doma ho nechci. Byl tady bratranec s pejskem a ja
jsem potom Ctrnact dni vysavala chlupy. Protoze Tomasek je zase alergicky na pefi a roztoce.
Muzu vam fict, u kamaradky hladil morce a za pét minut mél takovéhle oko. Kralika snese,

ale morce ne, takze ja ho musim hodné hlidat. Povidejte dal, co by vas jesté zajimalo?
VV: S jakym pfistupem spolecnosti jste se setkala?

AC: No to je katastrofa a hodn¢ velka. Je to hodné velky, byli jsme asi tak osm let
zpatky v Berouné v Albertu. Kuba nechtél zkusit boty, takze dostal hystericky zachvat.
N¢jaka pani ptisla a povida: ,,Musite takhle a musite ho doma zbit a musite ho naucit, ze...*
A ja, kdyz uz pfisla potieti, tak jsem to nerozdychala. Rekla jsem, at’ si jde koupit gel na
myti, a at’ nas nechd na pokoji, protoze ta pani fakt hrozné zapéchala, no pottebovala koupel.
Takze to jsem doma obrecela, to jsem opravdu nedala. A pak jsme to o méesic pozd¢ji zazili
znovu. Ja jsem se teda snazila to vysvétlit. Kdyz nékomu feknete, ze mate dité s cukrovkou,
tak to lidi pochopi. Ale kdyz fikate autismus, tak oni viibec nemaj ponéti, ale je to osm let
zpatky, ted’ je to tfeba jiny. A pani mi povida: ,,Co vam na to fekl 1¢kai?** To vas tak odzbroji,
ze vlastné na to nemam odpovéd. Ale byli jsme tieba u détského 1ékare, Kuba tam troSku
stavkoval a pani tam m¢éla asi patnactimésicniho chlapecka a povida: Ten vas syn je autista
co? M to tak zarazilo a fikam: ,,No je.“ Ona mi pak fekla, at’ jdeme dfiv, Ze ho maji doma
taky, a Ze Svagrova ho ma taky, takZe vi, o co se jedna. Tak to vas tfeba docela potési. Ale
naucila jsem se, Ze tfeba po reakci moji spoluzacky, kdyZ jsem ji fekla, Ze mam teda tfi déti
s autismem, tak vytfestila oci a ja si pfipadala, jako kdyz mam lepru. TakZze od té doby fikam,
ano mam déti, ano jsou doma, ano rostou, ano chodi do Skoly, ano maji pubertu a u toho
kon¢im. Protoze jakmile feknete, ze maji n&jakej takovejhle problém, tak oni vzdycky nevi,
a jeste vSichni tfi. Jsou lidi, nebydleli jsme vZzdycky v tomhle domecku. Bydleli jsme vlastné
v Tocniku a tam to bylo. Oni si pofid&ji tf1 déti, aby méli ptispévek. My jsme to nevédéli,
my jsme do toho spadli tplné. A ja vzdycky fikdm, ze bych dala v§echny penize za to, abych
mohla mit zdravy déti. J& jsem se to teda naucila takhle, manzel mi tvrdi, Ze se s tim smifil.
No ja si spi§ myslim, Ze se s tim prosté¢ musite naucit zit. Jo, ze kdyZ vam useknou nohu
nebo s prominutim pfijdete o nohu, tak se s tim taky musite naucit zit. Takze jako mné
to smifeni nejde, manzelovi jo a nevim, jak to déla teda. Ale naucila jsem se s tim prost¢ Zit,

protoze to nezménite. Ta noha, kdyz vam ji ufiznou, tak vam taky nenaroste, nejste mlok
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(pozn. smich). Ale no, musite se stim prosté naucit zit. Takze fungujeme tak, jako
fungujeme. Setkavam se spi$ s hodné negativnim ptistupem. Prekvapi m¢, kdyz mé takhle
nekdo mile to, tak je to hezky. Ale vétSinou jako jsem se naucila tomu, jak to mam fict,
nefikat vSechno. Ono nékdy je pul pravdy lepsi nez celd. A kort, kdyz to lidi vi, tak to vi,
a kdyz to lidi nevi, jako malokdy to n¢kdo takhle pochopi. Takze tohle ja vzdycky nefeSim.
Tomas, kdyz vzdycky nékde lita, tak ja jen vztdhnu ruce a poviddm: ,,Tome, nemas
na to povoleni.” Takze ja to vzdycky néjak takhle zakamoflazuju, protoze mné osobné
to vadi na vefejnosti. Manzel ten to nefesi, ten je dokdze vSechny tfi vzit na ndkup. To je pak
takovy hezky divadlo v Bille. Kuba se Sprajcnul, Ze chee lego asi za tfinact stovek. Povidam:
,Jako to ne. Takze fev ohromnej a néjakej pan tam stal a povida: ,,To bylo husty.* Ja jsem
tam tak stala a povidam: ,,Vysvétlujte chlapovi, ze s détma se nakupovat nechodi.” (pozn.
smich) Takze ja jako od ty doby s détma nakupovat nechodim. A nehled€ na to, Ze jsem
se naucila nebo odkoukala, ze kdyz jdete nakoupit a je tam maminka s malym ditétem,
a to dit¢ zacne plakat, tak vidite ty reakce téch ostatnich lidi. To uz jsem parkrat
vypozorovala a je to upln¢ Gzasny. Jak ty lidi jindy by prosli a ted’ se za¢nou otéacet, ted’
vSichni ty pohledy, Ze by stim maminka méla zaCit néco délat, Ze to pteci nebudou
poslouchat. A ted’ jen takovy to, rychle to vemou a mizej k pokladné. Kdyz se teda to dité
nevztekne a nevali se tam po zemi. Takze j&4 s détma nakupovat nechodim. Zvladaji to,
netvrdimm Ze ne, zvladame jit nakoupit. Ale prosté, jako jelikoz tam chodim dnes a denn¢,
tak jako to bych asi nedala. TakZe jako ja, kdyZ uz tak s jednim. ProtoZe naSe Terezka méla
obdobi, Ze jsme Sly a na posté bylo pét lidi, vSichni tatinkové, takovy jako vazby. Ahoj,
nazdar, Cau (pozn. smich). VétSinou sami tatinkove, takze jako jsem se naucila, ze musim
bejt upravend, namalovana, teda kdyz uz. Ted’ teda Terezka chodi a stydi se, jak je v ty
puberté, takze ted’ uz je to lepsi (pozn. smich). Ale méla rok obdobi, ze prosté fakt jsem
se seznamila s takovejma tatinkama, Ze jako to mnozstvi bylo docela husty. KdyZ jsem méla
naladu, tak jsem ji vzala, a kdyz ne fikam: ,,Dneska se seznamovat nechci, tak dneska

X ¢

ne, prosté.”“ Co se tyCe pozitivniho pfistupu, tak jako je fajn, Ze holky ve Skole vi,
o co se jedna. Ale jako jinak, jak to mam fict, vétSinou se s tim nesetkdm. SpiS tady fakt
zaviu vratka a jako je to lepsi no. Protoze ono nékdy ty lidi fakt to neddvaji. A z mé strany
rodiny, o kterych ja tvrdim, Ze je to banda ignorantii. Tak my prost¢ fakt patfime mezi debily.
A ja, kdyZ vim, Ze je mam tfi doma, tak mi to ptijde jako hroznd urédzka. Tak jako tady tieba
chodi pani, ktera opravdu vypada jak, no je postizena prosté. Je to na ni totaln¢ vidét. To,

co na jeji adresu fekne moje rodina, ale jako dobfe, ta pani je jind. Ale na druhou stranu,
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tatinek nabidnul v hospodé¢, Ze kdo si ji veme, tak dostane k tomu barék. To je takovy docela
nehezky piistup. Ale ja jsem se naucila tyhlety lidi nepodcenovat. Ta pani je strasné Sikovna.
Ona vypada jinak, ale ja jsem se naucila, Ze ty jednoduchy lidi jsou hrozn¢, jako oni maji
pod Cepici. Vemte si, ze ona zvladne obejit celou vesnici, roznese postu, to je celkem dulezita
véc. Roznese letdky a normalné dojde nakoupit. Ma dvé déti. Ale jako jsou takovy a jsou
takovy. Ale dyt jako n€kdy je ten chlap normalni a zavrazdi pét lidi a tajhle je postizenej
Clovek, kterej se snazi pracovat. Tak jako bych fekla negativni lidi ve vokoli. Pokud
to nemate doma, tak nevite, o co se jedna. Lidi jsou zli a déti, co si budeme povidat. Ve Skole
jsem zazila, ze déti se mi pofad smaly. Takze jako vim, Ze déti jsou zly. A oni potom
i ty dospélaci. Tak mé to obcCas zarazi, ze tfeba tajhleten soused zezhora pfisel. Dole mame
nadrz na vodu. Rekl mu a on Tomas Sel. Ja povidam: ,,Kde je Tomas, tady tiiétvrté hodiny
neni.“ On si ho vzal soused a §li koupat psa. (smich) Tak si fikdm, moje vlastni matka mée
s nima posle, ze je mam dat do ustavu. A tajhle vlastné naproti cizi ¢loveék a vezme si moje
dit¢ a jde se se psem koupat. Viibec nevédél, o co se jednd, prosté kluk ho ¢apnul za ruku,
psa chytnul za voditko a §li. Obcas piekvapi no. Tak jako fakt zaleZi na lidech a je to o lidech.
Ale to negativni tam ptevlada. Takze ja jsem ty lidi, co to jakoby nedavaji a co jako to, tak
jsem je odbourala. Rekla jsem si, Ze mi za to nestoji. Tyhlety lidi, co to jakoby chapou a to,
jaje s tim nezatézuju. Ale jako vSimla jsem si, Ze kdyz to rozdejchali a dali to, tak se vSichni
vraceji, coz je hrozné hezky. A ja si toho vazim. Prosté se to snaZzime vzit tak, jak to je
a hlavné pozitivné. ProtoZe je to teda, jak to mam fict. My jsme byli na jednom takovym
pobytu, Ze nds tam bylo osm rodin. Z ty APLY nam takhle ud¢lali pobyt. A tam byla jedna
pani, ja se to nemtzu naudit, v praci planuju pétiletky a doma na pét mésict. A je fakt,
ze jako dal to nemtzete planovat. Musite se to naucit maximaln¢ tfi, ¢tyfi mesice dopiedu.
Jinak byste se zblaznila. Tak jako ja uZ jsem poloviéni blazen. Uz jsem se naucila, Ze si doma
povidam sama pro sebe, protoZe s détma si moc nepokecam. Manzel pfijde domt, ten tady
sebou flakne, protoZze je unavenej a ten si se mnou taky nepovida. Takze obcas ta spolenost
mi chybi. Minule jsem si tady tak povidala, co feknu pani doktorce, az k ni pijdeme
na alergologii. Manzel pfiSel a povida: ,,Ty tady n€koho mas?* (smich) TakZe jako obcas
se musim hlidat, ale jako pfiSla jsem na hromadu véci. Vzdycky, kdyZ jedu autem, tak
si spoustu veci vysvétlim. Zacala jsem chodit k pani psycholoZce a tam jsem zjistila, ze jako
tam uz chodit nebudu, ze mi to jako nic nepiinasi. Takze jako ¢lovek si to musi vysvétlit
po svém. Netvrdim, Ze me to obc¢as neskoli, nebo Ze to neni tézky. Kort, kdyz mluvim o nasi

roding. Ale tak jako vite co, co s nima mtzu délat. Utopit to nemiiZete, reklamovat taky ne,
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a ze by vam je n¢kde opravili, to asi té¢zko (smich). Spi§ mé §tve jako to, ze ty lidi to jako
nechapou. Kdybych mohla zménit budoucnost, tak mam dva psy a dva koné, obcas
se v tomhletom rouhdm jo. Ale musite to brat prosté tak, jak to je. Kuba nas prosté naucil,
ze kdyz se s nim budeme ucit, tak Ze jeho to bude bavit a v tomhletom duchu se snazite jet.
Netvrdim, Ze je to jednoduchy. Jako taky mate obcas krize a taky obcas rozddvam vejplaty
a prémie obcas k tomu (smich). Ale ne vzdycky to taky date. Taky mi nékdy ujedou nervy.
Ale jako davame to no. Netvrdim, Ze ten pocitac neni n¢kdy takova ta, ze n¢kdy je to prosté
fajn. Ze si u n&j odpoéinou, ja si taky odpodinu. Ale spi§ bych jako potiebovala né&jaky
Skoleni ohledné toho, jak je fakt zabavit. Jo, Ze ne vzdycky ty hrac¢ky nebo jo, Ze jsou jako

takhle hodné Sikovny. Jinak si nestézuju.
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Priloha ¢. 3 — Rozhovor s pani Pavlinou
Datum: 26.7. 2019

Délka: 1h 25min

Ucastnici:

VV = Veronika Vesel4, autorka bakalaiské prace
PCH = pani Pavlina, maminka Erika

VV: Mohla byste mi fict néco o vaSem synovi? Kolik mu je, do jaké Skoly chodi,

jakou ma diagndzu, néjaké rysy a obtize, zajmy a tak?

PCH: No tak, ted’ mu je osm let. V dubnu mu bylo. Jde do druhy tfidy, tady chodi
na prvni zakladku na novou (pozn. mysleno 1. ZS Hotovice). A prvni mu byl diagnostikovan
Asperger, pted rokem néjaké rysy ADHD. A ted’ prosté¢ zase mame novou psycholozku,
takze jako fikala, ze je ADHD a autisticky rysy. Takze jako ja vam asi pfesné neteknu,
protoze mé to nebavilo uz patrat. Ja jsem byla u ¢tyfech psychologi, psychiatrii a vSude
mozné. TakZe ono se na tom nic neméni. M4 asistentku, ma prosté jako individualni plan
ve Skole a vSichni s nim jako pracujou tak, jak maji. A pfistupujou praveé s tim citlivym
pristupem. TakZe to je dulezity pro tyhle déti. Obtize, u néj obtize? No my uz to moc
nevnimame, protoZe on udélal hroznej jako pokrok za ty Etyfi roky. Ale jako ja jsem s nim
byla vSude mozn¢. Hrozné s nim jako pracuju. Ale asi v komunikaci bude mit s téma détma,
ze jo. Ty vztahy si moc neudrZi podle m¢, Ze ma par tich kamaradi. A jinak jako on dost
zlobi. Oni jsou prosté zlobivy, ty déti. Takze to jako je hodné, to chovani. To je podle
m¢é nejcastéjsi problém ve Skole a vSude mozné&. Jinak ja to s nim jako umim, takZe ja si to

zvladam sama no.
VV: Rikala jste, Ze ma nebo mél diagnostikovan Aspergertiv syndrom.

PCH: No on pravé nemé zadny z4djem. On jako u ni¢eho dlouho nevydrzi, on ma spis
hodn¢ hyperaktivitu. No ja nevim, pravé ze oni maji jeden zajem, Ze jo, a to prosté o tom
mluvéj furt. CoZ von nema jo. ProtoZe ja ty Aspergery néjaky i znam a ty mluvéji jenom
dinosaufi a opravdu vam to hustéji do hlavy. Ale on pravé nema. On mé chvili znacky, chvili
auta, chvili kolo. Jako, ze u ni¢eho nevydrzi, ale extra Zadnej zdjem, Ze by mél, to nema. To

prave jako on neto.
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VV: Jestli vas ted’ miizu poprosit o zékladni informace o roding, kolik vas je, kde

pracujete a tak?

PCH: No ja jsem se s manzelem rozvedla ptfed dvéma lety. Ted’ jsme teda Ctyfi, mam
dceru Ctrnactiletou a ptitele. Pracuju tady v cestovce. Piitel je hasi¢ profesionalni. A manzel
byvaly ten déld mistra ve Wiegelu, tady v Zebrace. Dcera je teda zdrava, na to se mé teda

hodné¢ ptaji. Ta ma samy jednicky a jako zddny problémy s ni nejsou.
VV: A co se tyce Sir§iho rodinného zazemi? Pomahaji vam vasi rodice?

PCH: Ne. Ty mi nepomdhaji, protoze maji néjaky svoje starosti. Mama je po vazny
nemoci, a to uz jsou zase spis osobni problémy. Kdyz jsem se rozvedla, tak oni se mnou moc
nemluvi. Vztah k Erikovi maji jako hezkej. Oni ted’ sem opravdu moc nejezdi, protoze
uz jsou docela stary. Ale jako on ma rad babicku a dédu, to jako jo. On ma rad vSechny lidi
s kym se seznami. Ale musi, jako hrozné€ dlouho mu trvé, nez se seznami a pak uz je ma rad.

A viibec mu prave nedé€la problémy jako s nima chodit ven nebo takhle. To jo.
VV: A co néjact jini ptibuzni, nebo zndmi?

PCH: Ne, mné¢ nikdo nepoméaha. Mn¢& nikdy nikdo nepomdhal s détma. Ja jsem
si pomahala sama a ted’, Ze jsem se teda rozvedla, a Ze on si je bere manzel, teda byvaly,
na patek, sobota do ned¢€le. Takze to je jediny, Ze to jsme ho teda taky zvykali po hoding
a to. Pritom ted’ uz je dost velikej, takZe se prosté zabali a jede. Ze uz s nim nejsou né&jaky
extra problémy. Ale asi mu tam taky zlobi, a teda nevim, jak to tam probiha. Furt na n¢j
tlacim, aby ten reZim jako mél vétSinou stejnej. Ale on tam ma bratrance dva a tim je sedm
a pét. A on je ma hrozn¢ rad, takze oni si tam hrajou, takZe jsou tam na zahrad¢. Je to pro
n¢j dobry budovat ty vztahy takhle. Jinak on moc nikam jako nechodi, on by i chodil,
ale nemé s kym tady. Jsme tady novy. A zase pfitele maminka, ta je taky nemocnd, takze
moc ho nehlidat ani nemze. Protoze on je zase jako venku divokej, nebo furt se musi
okfikovat, nebo hlidat. TakZe nevim, starej cloveék by si ho asi nevzal na triko. Anebo
to s nim musi umét a bejt jako pfisnej. S pritelem si jako rozuméji, jako docela. Ale on neni
moc doma prave. Ale zase ted’ leden, tinor, bfezen jsem byla v praci jako do vecera, takze
on ho vyzvedaval. Ono jako neni na tom nic té¢Zkyho, kdyZ oni pfijdou, tak on prosté¢ ma ten
svilj rezim. On se pfevlikne tady na gauci, on si teda vzdycky tady s nécim pocinkédva,
protoze to je jeho uklidnujici. Takze hodinu on se tady uklidni, pak si d¢€la tfeba tkoly.

No a pak na dvé hodiny jdou ven podle pocasi. TakZe na tom nic neni. A pak ma pohadky.
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Jo, takze mn¢ piijde, Ze na tom nic jako extra neni. Protoze je to furt stejny a vlastné délate
furt stejny véci. Tak, kdyZ on vi, ze pijde domu takhle, tak on ptjde jakoby s kymkoliv,
koho zna. Ale jako vztah bych fekla, ze maji hezkej. Na to, ze on déti nema. Jinak, co se tyce
znamych, Erik ma néjaky kamarady ve tfidé, ale ja tady opravdu nikoho neznam. Ja nejsem
jako typ, kterej by jako chodil za jinejma maminkama, to zase ne. TakZe to, co ma ve skole,
to ma a tady jako ja nikam nemam cas chodit. Ja chodim vecer z prace. Takze ja jako nemam
¢as na navstévy. Ale mam pak kamaradku, ta ma Matyska. Tak s tim se obcas vida. A ted’
se seznamil s n¢jakou Nadénkou, tak ta k ndm tieba chodila. Ale on prost¢ kazdej den, kdyz
k ndm chodi n€kdo, tak on uz jich ma pak dost. To bych fekla, Ze je to jako u normalniho
ditéte, ze jsou pak jako pretizeny. A jesté ma od ségry, jako ta ma syna, takze s tim se vidaji
jesté nekdy. No, ale jako ja prosté ani nechci, protoze oni hrozné spolu zlobégj, ty déti
vzdycky. A to ten bardk je vzdycky celej pfevracenej a on ¢loveék taky nemize. Takze to on

ma takhle.
VV: A co vas vztah a pfistup k synovi, je v né¢em specificky?

PCH: No, on ted’ jako hodn¢ zacal brat Rorendo. To jsou prasky jako na ty tizkosti,
asi od ctyf let. A ty mu jako teda pomohly, Ze ho vSechno nerozciluje. On tieba hrozné Ipél
na tom mit stejné pusténou vodu ve vané. Ten proud a to jako opravdu je ta porucha. Protoze
on byl uplné€ bésnej, Ze to nejde nafidit stejné kazdej den. TakzZe to jako bylo hrozny. Tak to
jsme vzdycky jako vydrZeli, néjak to jako sefidit, ale on vylozené prosté. A pak zacal n¢jak
brat ty prasky a n&jak jsme to fesili. A to mu moc 1 nevadi a ted’ uZ se naucil prosté vSechno.
Ja ho vedu k samostatnosti, aby si to nareguloval prosté saim, kdyZ mu to vadi a todle. Jediny,
co m¢ omezuje, ja rano musim vstat. My jsme dohodli, Ze mé& necha tfeba o prazdninach
do osmi. No, ale v tich osm jako musim vstat. To je prosté pro n¢j ten €as, kdyZ jsme tekli
v osm, tak musim jako. TakZe on si na tom Ipi. A pak udélam kakao a uz si m¢ zase nevsima,
uz je spokojenej. Jenom jde o tu jistotu prosté toho ¢loveéka. Ale kazdy rdno musim prosté
vstat presné v osm. Nebo ne presné, kdyz vstanu diiv, tak to mu nevadi, ale jakmile vstanu
pozdégjc, tak to teda ne. A kakao musim d¢€lat. TakZe to je jeho velkej ritudl, kterej on musi
mit. Jinak pfes den mu to nevadi. To si déld, co chce, jak chce. Ale je lepsi, protoze obé
ty diagndzy, kdyZ oni maji ten rezim a védéji to predem. To je pro néj lepsi, co se bude dit.
Takze to tak délam a jako planujeme ty vylety a todle. J& si ten fad dodrzuju.
Ja ho dodrzovala i s Lindou, kdyZz byla mald. Ale on m¢l i ty piktogramy a tohle,

ale to na néj moc neplati. Tfeba madme spoustu obrazkl a ja jsem myslela, Ze to nechape.
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Ale to on zase ty emoce docela chape. Takze ja uz to mam prost¢, dodrzuju tad, prosté ocad’
pocad’. Ale vidim, Ze uz je ptetizenej, kdyz jsme tieba v kin€ nebo takhle. A jsme dvé hodiny
v king, pak je hodinu v koutku, tak jedu pak tfeba ve tii domu. Protoze uz vidim, ze toho ma
dost. Ale ja to mam taky teda, ze uz jsem z tich lidi, prost¢ me to vadi. Takze on si je pak
tady prosté na tom gauci a kouka na pohadky nebo si béha venku. Ale ze bych s nim vyjela
rano od osmi do vecera do osmi, jako s normalnim ditétem a nefesila. To je protivnej, fve,

prosté vSechno Spatné¢, takze to ned¢lam ani.

VV: Navstévujete tfeba néjakou komunitu, kde jsou rodic¢e s détmi s podobnym

problémem?

No my jsme chodili na ty socidlni nacviky do Plzn&. Pro m¢ to bylo teda hrozné
daleko na to, tam jezdit kazdej tejden. TakZe my jsme tam byli asi desetkrat. A ono je
to hlavné vsechno hrozné drahy. Ze bych se setkavala s téma maminkama cileng, to ne.
Protoze mé ty déti jako hrozné psychicky vycerpéavaji. A ja mam jedno doma a nepotiebuju
se vycCerpavat s dal§ima péti. Protoze to je hrozny, to je jako Aspergera mit uplné jako
se v8im, to je néco hroznyho jo. Asi to zvlada ta matka, co ho mé4 doma. Ale jako par jsem
jich tam vidéla, nebo tich nizkofunk¢nich autistickych déti a ja to teda nevyhleddvam
popravdé. J4 mam svoje kamaradky jako ze Skoly s détma. Ty ho berou, jak ho berou. Ale
Ze bych se s nima stykala, to ne. Ja ani nikoho takhle neznam. Tohle byli lidi z ty Plzné.
Takze jsme si tam sedli, povidali, protoZe jsme je tam strcili na tu hodinu. Ale zrovna to byl
Asperger, se kterym nemohla jit ani nakoupit, jenom mluvil o tich autech svych, on umél
teda od dvou let ¢ist, Ze jo. No, ale to jeho chovani, to bylo néco. Prosté to viibec nemohla
zvladnout. TakZe to ja jsem si vzdycky fikala, kdyZ jedu domi, Ze jako dobry. Ze ja ho

motivuju, takZe néjak trochu funguje.
VV: Vnimate n&jaké subjektivni dopady na vas zivot?

PCH: No, omezuje vas to furt. Celej zivot, jako co se narodil. Furt se mu musite
prizpisobovat, musite vSechno podle n¢j. Celej zivot podle né¢j. Rano podle n¢j a ja jedu
jenom cely dny podle néj. I chodim spat brzo, abych ten druhej den zvladla. Prosté podle
néj. Nebo ja jsem se to ted’ naucila, za posledni dva roky jenom jet podle négj. I praci jsem
si nasla, aby prosté¢ jsem ho dala do Skoly, aby todle, todle, todle. TakZe omezuje vas
to stra$né. A nejhorsi vék, bych fekla, Ze je tii, Styfi, pét let. Sest jestd, kdyz jako nevite ani
tu diagnozu a oni furt fvou, ze jo. Oni furt fvou, nebo jsou vztekly, nebo se jim néco nelibi.
Anebo kdyZ jsou nemocny, no to je néco hroznyho. To ten ¢loveék nevi, co mu je, protoze
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oni si poradné nefeknou. Takze ja nevim, mné to ptide, ze je to prace na 24 hodin denn¢.
A jesté to mam dobry, Ze Erik docela hodné spi jo. Jsou déti, ktery tieba viibec jako nespi
nebo spé&ji pét hodin. Ze on je naudenej, ze fakt v devét lehne a do osmi spi. Ale taky mél
hrozné dlouho pleny, hrozn¢ dlouho nemluvil. J4 nevim, co m¢l jesté. Furt se budil, ten
vydrzel stat u postele hodinu, kdyz néco chtél, dokud jsem mu to nedala. Prosté¢ néco
ho odnaucit hroznd prace. Ale ted’ uz je jako velikej. A j4, jak jsem od tich Ctyt let s nim jako
pracovala, tak jsem ho jako hodné zménila. Hodné jsem mu dala ty mantinely a ty hranice,
to co jako ne a co jako jo. Tak se to trochu jako da. Ted’ uz jako mtzu fict, Ze oproti tomu
mam hroznou pohodu. Ale ze bych ho dala na tabor, ja s nim musim bejt doma, Ze jo. Takze
to ne jako. To vibec, to by jako nezvlad. Takze kvalita Zivota? Ja nevim. Nékdo ma déti

a Zije pro né, to je asi o tom matetskym typu. Jakej kdo je.
VV: A zminovala jste se o praci.

PCH: J4 délam na dohodu. A jé jsem cely prazdniny doma, takze urcité to ptizptsobit
jde. J& jsem si nasla jinou préci, ja jsem byla dlouho bez prace. A ja délam prave jenom Sest
hodin, ale leden, unor, bfezen délam teda devét hodin. Ale kdyby ho ten pfitel nehlidal,
protoze oni ho v druzin€ moc nechtéj, protoze zlobi prej taky. Ja jsem s nim nikdy tyhle
problémy ve Skolce neméla. Ale to asi bude tady tim kolektivem, protoze ja tu novou Skolu
moc neznam. Takze to budeme fesit az letos v zafi. Ale on tu druzinu podle mé nezvlada.
Takze j4 musim v pil jedny, musi ho jako nékdo vyzvednout a musi ho pohlidat. CoZ jako
malokdo je. Takze ja se snaZzim ten leden, unor, biezen stfidat s tim pfitelem. Jinak
si ho vyzvedavam a hlidam ja. A donutit ho k n¢jakym povinnostem a todle, ty déti by radsi
nedélaly nic. Tak to je taky hrozny (pozn. smich). To je Sileny, motivace to uz nezabira.
Smajliky, sladkosti néco takovyho, nezabira. To bylo, kdyz byl mensi, ted’ uz jenom néjaky

penize nebo néco. Zatim teda. Tak uvidime, co dal.

VV: KdyZ bysme se podivaly na aktivity kazdodenniho Zivota, naptiklad domaci

prace a takhle. Zvladate to vSechno sama?

PCH: Ja domadci prace s nim zvladdm v pohod¢. Ale on mi nechce moc pomahat.
Jako to bych mu musela zase fict, ze mu ddm néjaky penize nebo deset korun.
A to mé& nebavi, j& jsem teda jako hrozn¢ unavena, kdyz ho potad premlouvam. Takze ja
tydle véci nefeSim u n¢j, ze jako musi. Ja jsem ho tieba Sest let ucila kakat, to bylo hrozny.
Takze u mé& jsou dulezity jiny véci. Ja to mam nastaveny, Ze vypije to kakao. V deset ted’
tieba délame ukoly a cteme, aby to nezapomnél, a pak si mize dé€lat, co chce. A vecer prosté
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jesté musi Cist a jit na ten zachod, vycistit si zuby a jit spat. Nebo se prevlikat saim a todle.
TakZe ja po ném moc domacich praci nechci, ale musi si tieba uklizet, on furt hazi ty papirky.
Jako ostatni déti normaln¢ musi uklizet. Boty a prosté tydle zakladni véci, ty po ném chci.
Ale prave ze furt ho napominat, furt mu to pfipominat a tohle. Ale ze by jako domaci prace
délal, no to teda. No, kdyz ma naladu, tak i vytie celej bardk sdm od sebe, anebo vynda
1 mycku, to jako jo. Ale malokdy se to stane. Jestli jednou za mésic. Zase neni tak velikej,

abych po ném néco chtéla.
VV: A co se tyc€e kvality a dosahovani n&jakych sluzeb?

PCH: To bych tekla, Ze je to taky hrozny. Protoze najit psychologa détskyho nebo
psychiatra. Jako my jezdime jednou za ¢tvrt roku. Ale ze zacatku, kdyz jsem potiebovala
ty 1éky nebo jako néjakou tu diagnézu. Tak jsem cekala pll roku, rok, ¢ekate vSude. Pak
najit nékoho, kdo tomu, tim poruchdm autistickyho spektra rozumi, je dost tézky. A pak
chtéji, tteba v NAUTISU jsme ¢ekali rok a ptl, ale tam chtéji sedm tisic. A to neni jenom
todle. To potiebujete, chodi na logopedii, neurologii. Chodil tieba na ty socialni nacviky,
chodil na krouzek na grafomotoriku. Takze jsem s nim jezdila ¢tytikrat v tejdnu a do toho
jsem méla dvé prace. TakZe to se furt neda. Ale jako nic moc. Hlavn€ mi pfijde, Ze ted’
se jako o tom hodn€ mluvi. Velmi az ted’ tady udélali tu tfidu ptipravnou, protoze tich déti
je spoustu. Prosté furt se obejvujou. Takze bych fekla, Ze je to lepsi. Ale psychologové nebo
psychiatii nejsou. A kdyZ jsou, oni se s vama moc nezabejvaj. Jako, ze by to néjak fesili,
nebo né&jaky ty terapie pro ty déti, to neni. Nic extra neni. Nevim, jak je to potom s téma
dospé€lejma, nebo jaky jsou sluzby. J4 nevim. J4 mam ty svoje takhle ty doktory a k tim
jezdim. Ale tieba ted’ shanim logopedicku jako néjakou a to je nadlidskej vykon sehnat. Jako
k timhle détem stima poruchama to prost¢ neni. J4 jsem cetla ted v Casopise,
ze je na Dobfisi. A fikala jsem, Ze si to vystfihnu, Ze ji zkusim zavolat. Ale mné ta Dobfi§
pfijde odsud trochu z ruky. Tak uvidime. J4 jsem se objednala tady do nemocnice k nékomu
zatim a uvidime. Malej moc nemluvil, on az ted se vlastné zlepsil. Ale jesté netfika t, takze
pani ucitelka nas tam poslala vSechny ze tiidy. Ale ja jsem tam chodila uz jako od ¢tyft let,
na takovy terapie k pani Cermakovy do Berouna. Ale ona pravé skonéila. TakZe ted’ hledam
prave jinou. Ona mu dévala takovy strukturovany ukoly, aby se naucil, on mél i tu kratkou
uzdi¢ku na jazyku. To jsem nevédéla viibec, Ze to je. Ze si toho détska doktorka nevsimla.
Takze tim to asi je, Ze on jako blb¢€, jen neumi to T, jak by asi mél umét. Ale uvidime. Oni ty

kluci obecné jsou takovy trosku zpomaleny.
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VV: A vztah spolu méte normalni, komunikujete spolu a tak?

PCH: No, normaln¢ komunikujeme, my spolu mluvime furt. On mluvi docela hodné
teda. Nevim, musite mu tfeba né¢kdy fict slovo, ale to mi pfitel vycita, ze ja feknu zastav
u kopce, a ze on nechape u kteryho. Ale ze on mi vysvétluje, Ze on to taky nechape, jestli
za rohem, nebo vlevo, nebo vpravo. Ja fikam, tak oni ty chlapi jako mysleji jinak. A ja to asi
jako nevidim. TakZe to mi nerozumi. Nebo on teda ty dvojsmysly. J& jsem minule fikala
zrovna, Ze padaji ne trakate, ale néco jinyho jsem fikala. A to on vibec teda jako moc
nechdpal. To je takovy tézky. Ale myslim si, ze tohleto chapat nebude. Ty dvojsmysly.
No a jinak jako, ze by fek dlouhy souvéti, to ne. Ale jinak j& s nim mluvim normalné,
aby se naucil. Ale na cizi on mluvit nebude. On prost¢, z ného slova nedostanete. A on, kdyz
je znd, tak mluvi normalnég, nestydi se, ale na cizi on prosté nepromluvi. I kdyby jsem mu
fekla, seznam se, on by na vas nepromluvil. Za boha, a ted’ se tfeba nékdo ptal n¢kde, jo to
jsme byli na bruslich. A tam pani, pojd mi to precist, na n¢j. A ja, on na vas prosté
nepromluvi. Ja jako fikam, Ze tyhle déti, ja to nikomu nevysvétluju. Ale za boha z n¢ho nikdo
nedostane ani slovo. Nebo on se jim do o¢i koukat nebude. On se do o€i mné tieba kouka,
anebo ostatnim, jako nam. Ale asi cizim ne. Nevim, jestli cizim, to jsem jako né&jak
nepozorovala. Jako Ze by nevydrZel ten o¢ni kontakt, to on nemd, anebo se to naucil,
si myslim, jako vékem. Ono spoustu véci se umi naucit. Trva to tieba pul roku, rok, ale nauci

se.
VV: TakZe jste s nim asi musela hodn¢ pracovat.

PCH: Furt. Hrozné, ja nevim od kolika let. A ono se to hodné zlepSilo, kdyZ on dostal
ty 1éky. Ze se trosku uklidnil, a pak ja jsem hrozn& dlouho bojovala, dva roky za tu asistentku
ve Skolce. A on, jak mél tu jistotu, Ze tam nékoho ma, tak to mu taky pomohlo. Ale jako
fikdm, ja jsem ho Sest let ucila kakat. Az ted’ jde, ale musim mu fict, at’ vecer jde. Jinak
prosté nevim, jestli ho to nenapadne, ale pro n¢j je to jako zbytecna véc, chodit na zachod.
Jeho to zdrzuje, kdyz se mu nechce, tak to radsi délat nebude. A pro néj je to prosté jako
zbytecny. Takze to je jako, anebo jestli se to bojeji vydat, fikali taky nékde. Nékdy mél prosté
néjaky trauma, a to jako bylo stra§ny, ho to naucit. To jako, to jsem obé&tovala, ja nevim kolik
dni nebo i let. Ze tieba kazdou hodinu, kdyz si ukakl nebo pokakal, jsem teda byla doma
s nim ¢trnact dni. Furt jenom doma a kazdou ptil hodinu, hodinu jsem ho kontrolovala
a prosté na zachod, odmény, fotky a furt jsem to délala. Ctrnact dni jsem to vydrzela v kuse,

kazdej den a furt doma a furt jsem ho takhle to. Az se to teda naucil, aby si to odblokoval.

106



Ale kdykoliv mél prosté néjakej psychickej problém v sob¢, tak to vzdycky zadrzoval. Ale
ted’ uz teda vékem, diky bohu, Ze uz se to naucil no. Ale to jako bylo taky todleto. Ten nacvik

jako strasny. Je to strasny.
VV: A co vas volny ¢as, mate ¢as na n¢jaké konicky a zajmy?

PCH: Cas, ja nevim (pozn. povzdych). Ja Zadnej ¢as od ty doby, co mam déti, nemam.
Ale ted’ mam cas. Zaprvy, to sem ted nepatfi, ale ja jsem se dva roky rozvadéla. A zistala
jsem s téma détma na ulici. TakZe ja jsem dost nefeSila Erika, ja jsem feSila to bydleni, nebo
ten ndjem jsem fesila. On to ani pfitel nemél tady dostavény. Mezitim jsem ho néjak potkala.
Ted” jsem chlapa nechtéla a ted’ jsem jako musela fesit tuhle situaci, Ze jo. A jak to vezme
Erik a jest¢ dcera v puberté. TakZe jsem jako posledni dva roky feSila jenom tohle. A jesté
jsem prosté musela hrozné bejt furt u soudu. Takze jsem fesila todle. A ted’ prosté, co tu
bydlime ten rok, tak musim fict, Ze ¢as mam. NasSla jsem si novou praci, takze jsem se musela
zaCit rizny véci ucit. No a musela jsem, vénuju se mu furt Erikovi, protoze byl v prvni tfidé.
Takze jsem se s nim kazdej den hodinu az dvé ucila. No a ¢as mam, chodim dvakrat tejdné
nebo tfikrat cvicit. Ale ja jinak $iju. Siju si na sebe riizny véci a jsem krejéova pro zékaznice.
Tak dfiv jsem to stihla a zvladala po nocich. Ted uZ jako ne. Ted’ uz jako jsem vycerpana.
No a co mam za zajem? Ja jsem méla hrozn¢ zdjmi. Pletu z pedigu, ale jako ted’ nic
nestiham. Protoze mam toho novyho chlapa a zase se musim vénovat jemu, coZ mi piijde
jako strasny a uz jsem na tohle stard. Ale neda se jako nic dé¢lat. TakZze ted” moc zajmy
nemam. Ted’ mém zdjem vareni. Ja jako vafim dvakrat denn€ a pecu obden. Takze to d€lam
jako priibézné pro n&. No a na dovoleny jsme byli v ¢ervnu ted’ v Italii, takze to jsme jeli
vSichni. TakZe ja nevim. Ja bych ani bez déti nejela. M€ to prosté nebavi, takze ja jako vSude
mam déti. Takze jako mné tika pftitel, od ty doby co ma ClovEék déti, tak nemé zadnej volne;j
Cas. Ja to tak beru. Ja s nima vstavam. J& jsem se s nima doneddvna je$té koupala, protoZe
jedna hraje na flétnu, druhej tam s né¢im mlati a prosté furt se vénujete jenom détem.
No a dcera, uz ji je ¢trnéct, takze mé moc nepotiebuje, ja na ni nedohlizim, takze se vénuju
Erikovi. Tteba se bal, on se tieba pét let bal vody. Ted’ teda zacal plavat a potapét se. Takze
j& s nim chodim na koupali$té, aby si zvyk a tak jako. TakZe j& se vénuju jenom jemu. Nebo
sednout na kolo, to bylo taky jako, nez on se rozjezdil. Takze to bylo taky hrozny. Ted

uz zase jezdi rad, takze s nim musim jako vSude hnat na kole (pozn. smich). Tak takhle.

VV: A kdyzZ byste méla popsat, jak moc je ta péCe o vaSeho syna naro¢na? Museli

jste doma né&jak ptizpusobit prostiedi?
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PCH: No, pro m¢ velmi, ale ted’ uz je to jako srovnatelny trosku. Ale ja nevim.
J& prosté fikam, ono to nevypada. Oni jako lidi feknou, ze sedim jako u kafe nebo jsem furt
doma. Ale tak to jako nejde, ja nevim, kdo by mohl, anebo mu daval pravidelné prasky, kdo
by na néj dohlizel. On k sob¢ toho ¢lovéka néjakyho potiebuje. Takze vlastné ja musim
na n¢j dohlizet furt. Takze mé pfide, ze je to péCe celodenni. Co se tyce piizptisobeni
domova, tak tady jsme nic nepfizptisobovali, on uz je velikej. To asi v tich Praskolesich,
ze on jako vSechno vzal a tohle. To bych fekla, ze bylo 1 vékem. Ale ted’ uz je velikej. Ted’
jsme nic neptizpusobovali, spi§ jsme na n¢j prisny. Takze on jasné vi, Ze je to novy. Taky
ted’ vyhazel barvicky z balkonu a tohle. No, takze dostane vynaddno nebo mu dam normalné
na prdel. Jinak on vi, Ze se to jako nedéld. Anebo ma prosté trest, takze vi, ze se to nedéla.
Jako nic, Ze by délal, to ned¢la. Protoze nemlzZe. My jsme na n¢j opravdu jako pfisny.
Protoze pak jsme mu povolili, a to bylo hrozny. A oni s ndma hrozn¢ manipulujou. Takze
oni jsou schopny jako fict, todle dones, todle udélej. Oni jsou ty déti tak chytry, tydlety
Aspergefi, ze oni uz vidéji dozadu. Takze si vymysleji véc, ktera bude pro jejich dobro
a feknou to tak, Ze aby vy jste to udé€lala. A nez vam to dojde, tak vidite, zZe on to. To délal
1 pani ucitelce, dones mi to, podej mi to takhle. TakZe oni jako to znaji a véd¢ji ty diagndzy,
tak to prosté u nich neni. Nebo on si furt myslel, Ze mu budu nalejvat piti a donesu pyZzamo
a takhle. Furt dirigujou. Furt néco chtéji. TakZe to viibec jako. A kdyz mu jako chci ud¢lat
radost, ze byl hodnej, tak ho obliknu do pyZzamka a to ma hrozné radost. A tekne: ,,Jé, tys
mé oblikla.”“ A ja fikam: ,,No, dneska jo.” A to ho jako hrozné poté&si takovyhle maly véci.
Ale jinak oni jsou takovy dost manipulativni. To jako fakt museji mit ty hranice. A nejlip to

jde, kdyZ jsou maly. Jsou piipady, Ze se to i neda viibec.
VV: A co se tyka odpoc€inku, inavy, pozitivnich a negativnich emoci a podobn¢&?

PCH: Byly hrozny chvilky, kdy jsem byla opravdu nest’astna. Ja ted’ nevim. J& jsem
do ted’ nékdy nestastnd. J4 uz, jsem se ted teda s tim naucila hodné zit, Ze ja si umim
odpocinout a néjak to nebrat. Nebo furt néco nefesit. J& bych furt jako néco vymejslela
a todle. Ale jako ja nevim. J& jsem negativni furt. Jako byla jsem hrozné vycerpand, jako
hrozné. Ale ja nevim, jestli to mam pfisuzovat ty diagndze nebo rozvodu. Zistat se dvéma
détma a do toho vlastni déda nés jako vyhodil, tchan, déda déti. TakZe ja to pfisuzovala
1 tomu. Ale ja, kdyZ uZ se jako nastvu nebo brefim, tak on uz jako vi, takZe je hodne;.
Jo, za¢ne bejt hodnej, to on vi, ze uz jako jde do tuhyho, nebo mu uz pak prosté feknu vzteky,

at’ neotravuje. No a pak je klid, to zase on jo. On uz pravé jak vyrost, tak pravé je to fakt
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o dost lepsi. Ja kdyz jsem byla fakt unavena, tak mu vzdycky teknu, zZe si jdu do dvou, do tii
lehnout, pfijd’ mé vzbudit za hodinu. No, takZe to jako on m¢ nechd. Anebo mu normalné¢,
jako kazdymu ditéti pustim tady pohadku a dam mu brambiuirky, abych méla teda klid, kdyz
uz jako. Ale ted’ jako nemuzu fict, Ze jako ja ten klid mam s nim, jak jsme doma a nemame
tu Skolu. A ja jsem doma, Ze jo. Nemusim do préce, tak se to da. Ale bejt s nim jako tfi tejdny
v kuse, kdyz mam ten vyhled, tak to je prosté¢ hrozny. Takhle vim, Ze si ho veme ten tatinek
na dva dny a je to lepsi. Jinak vas to omezuje furt, bych fekla. VSechny rodice, neumim
si vliibec predstavit, jak museji fungovat ty, co maji horsi ptipady, a jak to zvladaji. To jako
vzdycky koukdm na toho Ttesndka, jestli ho znate. Jak oni maji tu dceru. Ja nevim, jak oni
muzou fungovat. Protoze ty déti nemluvéji nebo to. Musi to bejt hrozny. Kzdej den jako.
A jako hlavné to dité asi nikomu nesvéfite, Ze jo. Takze ja si pfipadam taky tak. Protoze
j& nevim, komu bych ho dala. J& nikoho nemam. Ja teda jsem zrovna fikala, Ze n€komu jako
feknu. Asi n¢jaky studentce, jestli pak bude chtit hlidat, az budu v praci. Ale jako tady jde
spi§ o rodinu, Ze ja nikoho nemam. Nevim, jestli starej clovék by ho chtél hlidat. Protoze

on by Sel tieba na htiSté a tam prosté potiebuje dohled. No a nikdo s nim nepude. Tak takhle.
VV: S jakym piistupem ze strany spolecnosti jste se setkala?

PCH: No, ja sem se setkala spiS§ s negativnima pifipadama. ProtoZe stary lidi na zadny
diagnézy nevéii. Takze vam feknou, Ze neumite vychovat dit&, a Ze jste straind matka. Reknu
vam zrovna piiklad, kdyz byl malej. Byly mu asi Ctyfi, tak jsme §li do Billy a on si tam vzal
bagetu, zlomil ji a kousl do ni. No a ja méla u toho druhy dité a viibec jsem si toho nevsimla.
Pan hrozné vyvadél, zacal mu nadavat, ze jo. Ale v takovejch pfipadech nemiiZete
vysvétlovat, Ze ma néjakou poruchu. Oni vam feknou, Ze Zddnou nema, Ze by si zaslouzil
na prdel klackem. A samoziejm¢é oponujou tim, Ze za nich to nebylo. Takze to mi vzdycky
bylo lito, pfisla jsem, brecela jsem, nalila jsem si vino, protoze prosté. Nez jsem se naucila
prosté ty lidi nevnimat. J& jsem ho teda naucila v tom kramu, ze se chové slusn¢. On se drzi
kosiku, vynda nakup, podekuje a ned€la to. Opravdu taky jako stra$né sil to stoji, to takhle
to dit¢€ naucit, moje nastésti za ty roky jde naucit. Ale setkdvam se taky né€kdy s tim, Ze zlobi
nebo lita nebo se vytahuje, jako jak kdy. Ale jako ted’ jsem taky vidéla chlapecka, ten tam
kousal do koblihy a nikdo si toho nev§ima. Ale ja jsem vidét. Ja nevim, mé si ty lidi prosté
vS§imaji. TakZe ja vzdycky dostanu vynadano a vzdycky jsem Spatna matka. Takze zadny
pozitivni ohlasy jsem teda nikde nevid€la. Hrozny. Nikde a prosté i feditelka Skolky, kam

jsme diiv chodili, nevéftila, ze néjaky diagnézy jsou. J& byla prvni, po dvou letech jako boje
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s ifadama, abych tam vybojovala tu asistentku i pro ostatni déti. Aby to tam zavedli, udélali
jinou tfidu a jako bojovala jsem s nima. AZ posledni rok ji dostal. Ted’ to tam teda funguje
normalné. Ale ta to jako viibec neuznavala, ta ty déti bud’ vyhodila, vytadila, anebo prosté
jako vibec neuznavala diagnozy. Protoze byla pfed dichodem a nic o tom nevédéla.
Jo, takovejch lidi je jako spousta. Furt, mozna ty moderni nebo co. My mame zndmou
a ta ma teda postizenyho sourozence a ta se taky tomu vénuje néjak. Ale ty, co se v tom jako
nepohybujou, tak tomu nevéteji. No a oni to nemaji vidét, Ze jo. A ono to prosté neni vidét
ani za hodinu. To je jako bych fekla nejhorsi. Prosté mozna u néj to nepoznate, ani kdyz jste
nékde na navstéve chvili. Takze to je prosté, nevim. Ja uz se tich lidi nev§imam. Mn¢ je to
jedno, a kdyz néco feknou, tak jim odpovim. Jednou za rok se i s nékym pohadam. Ale jako
j4 je neteSim. To byste se asi musela zblaznit tplné. No hlavné jako dneska v ty Skole ty déti
jsou, takze j& uz se tomu nepodivuju. Jsou horsi jako ptfipady. V ty tfid€ jsou asi i, takze ja

to nefesim.
VV: A jaky vztah maji spolu vase dcera a syn?

PCH: No, moc se radi nemaj. Oni jsou prave o Sest let, o hodné. A ona ma pln¢ jiny
zajmy. A ona ted’ jako neni viibec doma. J4 teda jsem na ni neméla moc cas, takze
4 se vzdycky snazim jeden den si v tejdnu nechavat uz pro ni. Abych taky nezapomnéla,
ze mam druhy dité. Ona uz, ji je prosté ¢trnact, ze neni doma, jezdi na koni. Nékdy s nim jde
ven na hodinu. Kdyz hodné potiebuju, tak jdou na htisté. No ale on ji furt diriguje. Ona
se taky hned nastve, protoze nema k nému piistup, jak by asi méla. Ze mu nebude furt jako
takhle to. Ona fekne, Ze ja ho rozmazluju, no takZe. No, Ze by se méli hrozné v lasce, to ne.
Ale ze Skoly, kdyz musi, tak ho vyzvedne nebo pocka. Ale on vétsinou jako zlobi, kdyZz jsem
ja4 doma. Kdyz je pak n¢kdo jinej, tak poslechne, protoZe vi, Ze neni jind moznost. No, ale

ze by méli néjakej super vztah, to teda ne, protoZe jsou o hodné¢.
VV: V kolika letech mu byl vlastné diagnostikovany Aspergertv syndrom?

PCH: My jsme zacali. My jsme S§li poprvy a ja si myslim, ja bych se nékam podivala,
ale, myslim, ze ve tfech a ptil roku, on prosté byl takovej hodné vzteklej. A on jako vSechno
umél a od dvou let byl takovej uz trochu pomalejsi. Tak my jsme §li do Motola a ona nam
tekla, ze by to mohla bejt porucha autistickyho spektra, ale Ze je furt v normé. Jako on praveé
jak byl na ty hranici, tak to viibec neslo to. Ze mu vyplnili i ty tabulky a todle, ale furt
v né¢jaky normée. No, ale ta psychiatricka, teda pani Koléfova, nam asi za rok na to v péti,
jako fekla toho Aspergera mirné symptomy. Ale zase to pak jsme chodili na ty nacviky
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dohodili a ted’ jsme byli ptfed rokem tady u pani psycholozky v Hofovicich. A ta mu
diagnostikovala ADHD a rysy autistického spektra. A ja uz jsem dal nesla. J4 nevim, ja mam
teda dvé diagndzy a stejn¢ jako nikdo nevi, co piesn€. A to je hrozné¢ tézky. Ono tam jste
dvé hodiny a ono taky zalezi, on ted’ ud¢lal testy, Ze je né¢jakej nadprimérné chytrej a pak je
déla jindy a dopadne blbé. Ona ta psycholozka Skolni fikala, Ze je to podle nalady. Ja fikam,
ze to asi bude. Protoze n¢kdy on chce, tak to ma dobie a nékdy nechce. Nevim, jak se to
soudi podle déti, jak se to zkouma. To by musel bejt asi nékde zavienej na tejden. Dat ho na
né&jakej pobyt, ale na jakej. Ja jsem se jako divala, kde oni jsou, jako kam se da dat. To jako
m¢ taky zajimalo. Mam jeden takovej jako v tomhle rezimu, ale jestli pak tfeba v deseti nebo
az bude vétsi. Uvidime no, zatim nevim. Ale mé to jako hrozné ubiji, furt 1ézt po tich
diagnozach. My kdyZ mame dvé a k ni¢emu mi to moc neni. Ted’ jsem zase nasla ve Slanym,
no ta za to taky chtéla pét tisic. No a dvé hodiny se vas bude ptat. Ja jsem vypsala deset
dotaznikl a je to to samy. Takze nevim. Nevim k ¢emu to je tém lidem. Jakoze furt nékde
chodite. TakZe jako ja uZ ji mam prosté¢ danou, takze uz nikde nechodime. Oni prej jsou
hrozné spolecny ty znaky s tim ADHD. J4 ale o ADHD nic nevim. Jakoby moc extra nevim,

jak se to projevuje. Ja vid€la jenom ty Aspergery nebo ty atypicky autisty.
VV: Vy jste povidala o NAUTISU, vyuzivala jste takové sluzby?

PCH: Ja jsem vyuzivala tu ranou péc¢i. Oni ke mné jezdili. Ono je to teda jenom
do sedmi let. TakZe to jezdili vzdycky jednou za, no ja nevim. Oni maji jezdit kazdej mésic,
ale jezdili asi jednou za ¢tvrt roku, myslim. Nebo pfi néjakym problému. Takze vzdycky
takovy rady, ale pak jako. Oni se chodili podivat do ty Skolky, kdyz jsem chtéla, tak se tam
Shi dvakrat podivat. To jako fekli, ze s tou asistentkou fungujou dobte, Ze dobry. No, spis je
to jako takova psychické podpora pro ty rodice. Protoze ted’ jsme méli naposled asistentku
Zuzanu, ta Ze ma Aspergera asi desetiletyho. A ona o ném moc nefikala, tak jsem se zeptala
jako rtizné€ na rady. A my jsme furt fesili to kakani, takZe to ona jako mi urcila na ty hodiny.
On jako neposlechl, vzdycky na to kakani. A na néj plati zapnout ten budik na Cas a to jak
zazvoni, tak on vi, Ze se ma vykakat a skonci to. A to na n¢j platilo teda. To ona vymyslela
anato bych asi nepfisla jako, Ze takhle na ten ¢as. A naucila mé rizny figle. TakZe takovyhle
rady, ale mockrat u nas nebyli. Jinak jsem to nevyuzivala. Ono je to hrozné placeny. Asi je
to dobry jako pro rodice v Praze. Musela jsem tam jit na prednasku. To jsem tam byla u nich.

Ze oni vam o tom jako néco feknou. Ono uz je to hrozné let, ja uz jsem to prosté zapomnéla

111



za tich pét let nebo Ctyfi roky. Jinak jsem nic jinyho nevyuzivala, ja nic jinyho neznam. Ale
nevim, co bych méla vyuzivat od nich. Asi jsou jako né&jaky, tieba Praha, Brno, Plzen, ale
mn¢ to neni nic platny, kdyz tam musim jezdit, Ze jo. No a mn¢ tohle nepomaha, protoze
k ¢emu vam to je, kdyz tam cCtytikrat jdete a musite fungovat v normalnim zivoté. Jako todle
bylo dobry, ze byl skolkovej, takze ja jsem tieba jeden den v tejdnu zlstala doma z prace.
A jako povidala jsem si tam s ni. Ale k ni¢emu mi to nebylo, ja potfebovala vydélavat penize,
ze jo. Jakoby né¢jakou radu asi jo, a ze mi dala néjakou zpravu pro tu socialku na ten
prispevek na péci. Ale oni vam nepomtizou. Ono, kdyz si prosté¢ musite stejn¢ vSechno najit
sama. Tyhle sluzby jsou dobry pro lidi, ktery maji ty déti problémovy, aby jim odlehdily ty
sluzby. Nebo jako na vikendy si je brali, ale vSechno je placeny. Jsou tam jako nacviky,
vSechno. I hezky asi krouzky v ty Praze, ale vSechno je dost drahy. Tak nevim, jestli vam to

néco dalo.
VV: Urcité dalo, mné jde hlavné o kvalitu vaseho zivota, a jak to vidite.

PCH: No, ja to vidim negativné, to mi fikaji vSichni. Jo, Ze j& jsem hrozn¢ negativni
jako. Hlavné ted’ko, co ho mam. Ale jako méla bych vidét ty pozitivni véci. Ale prosté
kazdopadné si myslim, Zze to ty lidi straSn€¢ omezuje ve vSem. Furt se jako musite
pfizptisobovat jim. A ty co maji tieba stitedné funkéni, tak to vam feknu. Ted jsem byla u ty
psychiatricky. A tam byl autista a ten, kdyZ nedostal do ruky toho dinosaura, on furt mluvil
o tich dinosaurech, tak zacal tou hlavou mlatit do zdi. Protoze jeho to samoziejmé jako
rozhodilo. No jo, ale jako j4 sama nevédé€la, co mam teda délat. A to mi taky pfijde jako
tézky, Ze ta maminka vylitla, Ze jo, a hned mu ho dala. Ja jsem nevé&déla, Ze ho maji v kapse,
ale tohle je prosté jako hrozné rozc€iluje. No, anebo maji ty rizny afekty, coz teda Erik
nadtésti moc nema. Ze by byl jako agresivni nebo tak, tak to moc neni. Ale taky riizny véci
ho prost¢ rozcileji. Je lepsi se tieba zeptat, kdyZz mu nékdo kouse do jidla,
kdyZ to ma nachystany, tak jestli se miize ochutnat, tak se ptdme. Ale jsou to takovy
malickosti, bych fekla. A on je pak nastvanej, on nic jako neud¢ld, ale je naStvanej a uz to
jist tfeba nebude. Tak to jsou takovy véci, co jim vadi furt. Jako hodné véci. Takovyhle denni
véci. Ale my uz jsme se jako naucili, ja uz jsem se s tim teda naucila Zit. Jinak to nejde,
j& nevim, co se déla. Musi se n&jak ¢lovek naucit Zit a n&jak jim dat hranice, ze takhle ne.
Ale jinak to nejde. Musite alespoil s t¢éma détma pracovat, jinak je to jesté horsi. A bud
se trochu zlepsi a nauci se to nebo nevim. Nevim, jak to d¢€laji ty rodice, co se jim tfeba

takhle narodi a nevénujou se jim. To by m¢ taky jako docela zajimalo, s t¢éma poruchama,
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ze jo. Spis je jako takhle dobry mit nékoho na to hlidani. Ja bych tfeba ocenila, kdyby s nim
ta hlidacka ud¢lala tieba tkoly. J4 si totiz myslim, Ze by s nékym cizim udélal ty tikoly snaz
a v klidu. On, jak m¢ zna, tak mi odmlouva a neposlechne. Bylo by fajn, kdyby si na nékoho
1 zvyk. Ale zatim to nechdvam, tak uvidime. J4 uz jsem ho i naucila, aby dosel sam k ty
1ékéarné z ty Skoly, aby ¢lovek pro néj nemusel furt chodit. Tak doufam, Ze docilim aspon
toho, aby dosel aspon tady k Vietnamcim, aby prosté dosel sam. No to je taky vzdycky
nadlidskej vykon. On, jak si na néco zvykne, tak to nechce moc ménit. On jako je zvyklej
takhle, Ze ho vyzvedneme, tak pak je nastvanej, Zze tam necekdm. Ale ucim ho to, ze uz ne,
takze ted’ uz jako se snazime. Jest¢ bych dodala, Ze on se teda v ty Skole chova jakoby
normalnd. A vétdinou az doma mu zaéne tohleto chovani. To autisticky. Ze on se jakoby
vydrzi pfetvatovat, ale pak doma teda to se nékdy vybije, nebo zacne prosté zlobit. Jak je ve
Skole schopnej sedét v lavici a poslouchat, tak to je teda pak doma néco. Ale lepsi doma nez
v ty Skole. J& se v ném nevyzndm doted’ka. On se prosté¢ n¢kdy chova dobie, relativné
normalné, a nékdy je Gplné na zabiti jako. A to mé pokazdy. S nim nevite kazdej den, jakej
je. Ja jsem s nim zrovna ted’ byla minulej tejden v zoologicky a ja si fikala, Ze to snad neni
ani moje dité. Byl hodnej, vSechny zvitata ho zajimaly, kazdy zvite si vyfotil a snad poprvé
jsme v ty ZOO vydrzeli pét hodin. No, ale n¢kdy taky jedeme a né€kdy prosté ne, nic. Prosté
jako Spatnej den. Mn¢ to teda vysvétlovala psycholozka, Ze kazdej ma Spatnej den. Ale jako
ja nevim, vzdycky fekne: ,,A vy nemadte Spatnej den?* Tak mél Spatnej den, no. Pfijde mi,
zZe to nadlehcujou a feknou vam, Ze vy si date preci taky kafe a chcete mit klid. Tak pro¢ on
by si taky prej nemohl zacinkat a mit klid. Takhle oni vés to jako vSichni psychologoveé
a viechny psycholozky, jako uéej. Ze proc ne. A ja fikam, Ze jsem tohle s dcerou neznala.
Ta vstala a méla dobrou ndladu kazdej den. A kdyz tam prosté n¢kdo byl, tak tam byl.
Anebo kdyz jsme ji vzbudili, tak jsme ji vzbudili. Ale nedovedu si piedstavit, Ze bysme ho
vzbudili, nebo tam nékdo byl a nefekli jsme mu to. To by byl nastvanej celej den. Ze jako to
neveédél. A prosté to si myslim, Ze to vSechno patii k tomu, k ty poruse. No ale my, jak v tom
Zijeme, tak uz vadm taky potom trochu hrabne. Jakoby z toho. TakZe uZ spoustu véci
nevnimate, Ze jo. A my, jak nemame jakoby moc tich znamych s tima détma malyma, tak
nemate ani to srovnani. Takze j& mam tfeba kamaradku a ta ma syna prej ADHD. No,
ale jako to mi pfijde Uplné hrozny, co on tieba d¢la. Takze ja tam tfeba taky vydrzim hodinu
a ten je upln¢€ nezvladatelnej, jak ona to netesi. TakZe ja tam vydrzim u nich hodinu a fikam:
»lak jedeme domi.* ProtoZze j4 mam tady zlatej klid. TakZe proto ja se s tima lidma moc

nestykam. Ale dala jsem se do skupinky s Aspergerem a slibili jsme si, ze se sejdeme n¢kde
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na dece. Je to teda uprostied Plzné. Ale ted’ jak jsou ty dovoleny, tak jsme se jesté nesesly,
ty matky. Takze uvidime. J4 mam teda jako s téma poruchama autistickyho spektra nacteno
hrozné knih. Mam 1 nahote néjaky knihy, to problémovy chovani. Ja jsem to diiv hodné
feSila a zrala. Tti roky jsem to furt studovala a Cetla. Protoze ja jsem viibec nevédéla, ze to
je. Vibec! Ale dokavad’ jsem ty déti nevid€la, jako ta zndma, co jsme chodili na ty nacviky,
tak ta s nim nemohla jit ani nakoupit. Protoze oni museli mit asistentku doma, on nebyl
schopnej. Protoze on hned utek a nic. J& jsem si tak fikala, ze tomu bych nevéfila, kdybych
to na vlastni o€i nevidéla. Krasnej kluk. On vylitnul z ty tramvaje a honila ho hodinu, nez
ho na ten nacvik dostala. A on neposlech. Oni neposlechnou, ale 1 kdybyste fvala, na hlavu
se stavéla. Ten neSel ani namotivovat. No a fikala, Ze si vezme svicku, oni je zajimaji hodné
ty viin€. Zacne ji ocuchavat, to on teda Erik taky jeden ¢as mél, ze hrozné€ vSechno o¢uchéval.
A nehnete s nima. Takze j4 jsem s ni jako soucitila. Ona teda taky fikala, Ze on se jako dost
véci naucil, jako Erik, ale stejné. Zhubla o 30kilo, Ze je bez chlapa. Tak jsem ji uklidnila,
7e to nezvladaji. Oni to vét§inou nezvladaji, ty chlapi. TakZe §ileny no. Skoda, Ze se s ni uz
nevidam, to byste vidéla t&z3i p¥ipad, jak to mize vypadat. Rekla bych, Ze on mél &istyho
toho aspergera. On komunikoval Gpln€ na urovni, umél ty slova, a jak Cetl. Ten tfeba Cetl
od dvou let. My jsme teda ¢etli normalnég, v tomhle mame normélni vyvoj. Ale on byl prosté
uplné. Ja jsem se ho na néco zeptala a on neodpoveédél, on rovnou zacal vypravét o tich
autech. Viibec jsem nevédéla, jak na néj reagovat. To ja jako tohleto nemam. Nebo zatim, ja
nevim, jestli tohleto mize jesté pfijit. My s nim jako hodné pracujeme. Ale ono tim détem,
kdyZ jsou maly a nejsou Upln€ zaryty. V nécem jsou sice zaryty, ale Ze jim to mlzete trosku
prehodit v ty hlavé. Jako jo, at’ si takhle smysli. Ale je dobry, ze jeho jednu véc naucite a on
Ji bere tak, ze uz je tak dand. To je zase. On je proste naucenej, jak s tim koSikem v obchodg,
Ze mé vyndavat ten nakup. To je prosté dand véc. TakZe oni vSichni, jezi§, takovy dité bysme
doma chtéli. J¢, ten je Sikovny, jak to tam takhle vyndava a ¢ekd. No, ale uz nikdo nevi,
Ze je to autista, a Ze je to pro n¢j prosté dana véc. On nevi, Ze je néco jinyho. Ted’ teda chodi
spat v pul devaty. A pritel furt, Ze je velkej, at’ je klidn€ vzhiru. Ale on tieba prosté neveédél,
ze se chodi dyl a Sel v sedm. Bral to jako jasnou véc. Ale kdyz chce v sedm, at’ jde v sedm,
j4 mam svatej klid. A nevédél, Ze jde néco vic, nez jsme mu to povolili. A uz umlouva,
umlouva. A pro mé je to Spatné€, protoze ja si pak neodpocCinu. Ale zase tyhle véci, kdyz je
to dany, tfeba on nikdy nepojede nepfipoutanej. On uz to ma dany jako, zaryty a nepojede.
To jsou takovy jako zajimavy véci. Nebo on si zase, ted’ je vedro. A on ma v 1ét&, ze jsou

kratasy, tricko, ponozky a on si ty ponozky prosté nesundd. On si je nesunda, i kdybychom
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zkolabovali. Tak on si je prosté nesundd, protoze to tak ma dany. On ten fad a ritual
pottebuje. Ja ho nenutim. Ale vzdycky ze zac¢atku, kdyz byl malej. Tieba piejit z puncochacii
na teplaky nebo na krat'asy. Tak to jsme vymysleli, ze jsem mu je chystala k televizi, aby
vedel a postupné si zvykal. VZzdycky jsem mu to takhle vystavila, nez si zvykne, a 1 kdyz to
mél novy. A ted’ sdm jako pozoruje a vzdycky ftika, ze uz si zvyk. Tak ho pochvalim, jak je
Sikovnej a vemu si to jo. Ale taky to neni normalni jako tohle s téma hadrama. To on prosté,
to je néco hroznyho. Jako kupovat a ménit ty véci na podzim nebo na 1éto. A ted” jsme ho
ucili v zimé lyzovat. Jako to jsou vzdycky véci, abychom ho jako néjak to. Ten ocistec.
On se to tfeba jako nauci dobfe, on je tak Sikovnej. Ale jenom ho donutit a namotivovat.
To je prosté prace na celej den. Ale jako da se to, da. Tak nevim, jestli z toho vyroste. Ale
ja Cetla, Ze jsou 1 ty ptipady, Ze se to naucej a oni s tim néjak Zijou. J& jsem taky jako par
ptipadi vidéla a myslim si, ze néjakou poruchu maji. Ale jako u néj je ditlezity, aby mél spis§
né&jakou tu Skolu. A aby to néjak zvladal, kdyz bude mit jednou néjaky kamarady nebo néco.
J& jsem méla kamaradek a vSeho. A co jsem se rozvedla, tak se stejné na mé vSichni vyprdli
(pozn. ironicky smich). Ale pak poznate, jaky jsou ty kamaradky nebo ty kamaradi. Jestli za
to stojeji nebo ne. Na to si pak ¢lovék musi pfijit sam. A vy teda délate rozhovory

s maminkama rtiznejch déti?

VV: Pfesné¢ tak, mam pét rozhovord s maminkami déti s rGznymi poruchami

autistického spektra.

PCH: TakZe mate rozvedeny i nerozvedeny ty maminky? A jak to sndsi? Tieba ten
nas tatinek, kdyZ jsme s nim byli. Ten jako prosté fikal furt, Ze Zaddnou poruchu nema. Ten
si to neumi ptiznat jako do ted’ka. Az pak jsme byli u toho soudu. A az u soudu prosté,
Ze ma asistentku ve Skole a todle. A jako nevim, jestli ty chlapi si to nedokaZou pfipustit
nebo co. Jako hlavnim divodem rozvodu nebylo to dité, to jako ne. To on jim jako ovlivnénej
nebyl. U néj byl jako alkoholismus, ale mozna byl Erik jednou z pficin. Zase na druhou
stranu pfitel je bezdétnej a zase s nim velkej problém nema. Byvaly manZel mél 1 psychicky
problémy, jakoze deprese, ale ja jsem to nevédé€la, on mi to tajil. A ja nevédela, ze to jako
takhle miZe bejt, a ze to dit€¢ mize takhle spustit. M€ to ani ve snu nenapadlo. J& méla zdravy
dité jedno, a pak jsem to neteSila. J& se zrovna vdavala, kdyz jsem porodila. A jako do dvou
let j4 jsem s nim Zadny problémy velky neméla. Pravé jsem fikala, ze byl dit¢ za odménu.
On furt spal, normaln¢ si hral. A nic s nim jako nebylo. Az potom jako rtizny takovy ty,

7e byl vic vzteklej. Ze prosté ta voda, tu vodu si pamatuju. Prosté to ho rozhodilo a on furt
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fval. To prosté d€lal, Ze to nejde nafidit a on furt fval. A on tenkrat neumél ani mluvit.
A to jako opravdu, to je ritual. To byl jak to. Tak to uz jsem fikala, ze uz néco to. A mné to
vlastné fikala moje kamaradka, pani ucitelka. A ona fikala, at’ n€kam zajdu s nim. Tak jsem
zasla no. Ale taky, kdyby se tady n¢kdo ptal na poradnu, tak at’ sem s t€émahle détma prosté
nechodi. ProtoZe to jako nikam nedojde. Ja jsem si taky musela najit néjaky SPC jako
v Unhosti az. Je sice soukromy, ale fungujou skvéle. Kdyz chce nékdo tu asistentku, tak aby
ji mél uz do Skolky. ProtoZe ono ji ¢asem uz nepotiebuje. Ale jak se to zacne az od paty
ttidy. Treba kamaradka ji ted’ dostala az od osmy tfidy. Tak mi to piide jako hrozné pozde.
Jako ty déti fungujou, ale v tom svété se hrozné ztraceji. Pravé ze zndm spoustu pripadi,
ze to ty matky nechtéji fesit. No ale podle mé tomu neuniknou, anebo je to jesté horsi. Mam
tteba kamaradku ve Zdicich, ta uklizi a taky ma takovejhle problém, Ze ji hrozné breci a je
agresivni. Ale ta maminka jako o tom asi nechce slySet. Ono hodné je prej hrozné tézky
si to pfiznat. J& teda nevim, ja jsem ten pocit teda jako neméla. J& jsem to spis chtéla fesit.
Abych mu pomohla, mné ho bylo jako lito. A ja jsem furt fikala, on je tam v ty Skolce furt
néstastnej. Anebo ja nevim, méla jsem pocit, jako taky jsem si nechtéla ptiznat diagnozu,
ale zacala jsem to feSit od prvniho dne. A nemiiZzu ted’ fict, ja jsem 1 zménila Skolu, protoze
v Praskolesich to byl hroznej ptistup. A ud¢€lala jsem nejlip, co jsem teda mohla. Protoze
tahle ucitelka je jako super k tim détem. I ta tfida je tam jako celkové prosté pomalejsi.
A ja jsem tam spokojena. Ale tyhle matky, to ja nepochopim. Ale v¢era jsem jedny davala
ti' tasky obleceni, tak oni kdyZ jsou min socidlni, tak oni ty déti moc netesej. Ta jeji hol¢icka
je taky hodné€ opozdénd, moc nemluvi a to. A Ze ji dali zpravu a hrozné se roz¢ilovala. Tak
jsem ji fikala, Ze by s tim asi méla néco d¢€lat. Oni to jako moc nechtéji fesit. Ono je to tézky,
kdyz nechtéji. Tieba ja chci, ja uz jsem tak naucena. Tak mné se to zatim vzdycky vyplatilo.
Jak s téma pokrokama a ted’ uz jdeme do druhy. Doufam, Ze bude chtit i néjakej krouzek.
Chodil vSude. Vzdycky jsem, znate pani Trefnou? TakZe tam k ni chodil na predskolaka.
Takze ona taky o ném véd¢la i1 se snazila. Takze vzdycky tika: ,,Zlatej Erik, to kdybyste
vidé€la, co tam mam ted’.* Ono fakt téch déti je spousta ted’ko. Ja nevim, mné ptijde, ze kazdy
druhy. Nevim, jestli maji zrovna autismus nebo to ADHD, ale opravdu jako to. Nevim,
co budou d¢lat za rok. Jako v tich Skoldch, na to jsem teda dost zvédava. Zndma ma dve déti
s ADHD, ted’ ¢eka treti, tak at’ mi nékdo nefika, Ze to neni na genetickym zédkladu. Ted’ je
samoziejmé otazka, ja jsem po tom hrozné patrala, kde se to teda zjisti. Jestli se to necha
zjistit uz v tom t€hotenstvi, protoze potom uz je to prd platny. J& jsem tieba s Erikem byla

v Genetu. J& jsem si dala délat testy, protoze my jsme uz davno méli tu cystickou fibrézu
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v roding, abych teda to dit¢ s ni neméla. Tak mi udélali takovej ten kmen. Ale mé¢ by teda
zajimalo, kdyz ty pfedky ani neznate, jak na ten autismus muzou piijit. Oni vam teda
odeberou plodovou vodu, ale asi to teda nejde zjistit. Jde o to, az tfeba bude mit jednou déti
dcera, jestli uz to mame nékde z manzelovo strany nebo z moji strany. Jestli se toho da
vyvarovat. Nebo ty matky, kdyby védély. Ze se snazi mit i tieti dité, aby aspofi to bylo
zdravy. A stejn€ nemaji. Takze ja nevim, jak tohle viibec funguje. A celkové ta péce. Treba
tu asistentku do Skolky ma hledat ta Skolka. A ja si ji asi rok hledala sama. Chodila jsem
s tima holkama na kafe. Platila jsem jim to, chodila jsem na kafe, a kdyz jsem ji pak nasla,
tak méla bouracku na dalnici. Takze, kdyz uz méla nastoupit, musela jsem piesvédcit tu
Skolku. A jenom jsem jela ten rezim hledat asistentku. Ted’ jsem $la s nima na kafe, fekla
jsem jim, co a jak. A pak bud’ nenastoupili, nebo tak. Takhle jsem byla tiikrat. A pak se mi
sousedka, nevim co maji za diagndzu, ale taky ma hol¢icku asi mi pfislo, Ze s autismem.
A pak délala teda posledni rok tu asistentku Erikovi. A to se dohodla ve Skolce s vedenim
a se vSim, tak to klaplo. Ale dva roky jsem sama iniciativné takhle to. A kdyz jsem pfisla
sem, tak jsem byla piekvapend, jak to tady funguje. Oni maji svoje a vSechno si zafidili.
J& jsem nemusela pravé viibec nic fesit. A Uplné€ to fungovalo. TakZe j4 jsem si tady za ten
rok uplné jako odpocinula. Jenom kdyZ s nim byly néjaky problémy nebo néjaky stiZnosti,
co se mame ucit. Ale jinak jako super. Ale jinak jako ta Skolka, a co ja si s nima uzila,
to bylo néco hroznyho. Ten Zivot je celkové o zvyku. M¢ ptijde, jak tady vSichni spolecné
Zijeme 1 ten pfitel, tak uz nevime, co je a neni normalni. TakZe my ho prosté bereme takhle
normalné. On teda Erik, co déla. To mé ted’ napadlo. Ono se mu furt libi jeho ruka, tak on
ho furt chce kousat do ruky, jak ji ma hrozné chlupatou. J4 nevim pro¢, ale on ho mé hrozné
rad, furt ho chce kousat do ruky a on furt dél4, at’ ho nekouse. A mné teda dava bud’ pusu na
pusu, anebo na ruku. Takhle on dé&la, Ze mé ma rad, ale tohle je divny. Ze on ho kouse do ty
ruky. Ne jako hodné, ale ze ho ma rad. Tak fikame, Ze se chova trochu jako zvitatko, ale uz
nam to pfijde normalni. Zijeme v tom a uz jsme si na to zvykli. Kdyby byl zdravej, tak asi
ani nevime, co s nim mame délat (pozn. smich). No jo no, kazdej ma svij osud. Tak takhle,
mate jesté néjaky otazky?

VV: Nene, to bude v§echno. Dékuji moc za rozhovor.
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Priloha ¢. 4 — Rozhovor s pani Martinou
Datum: 29.7. 2019
Délka: 57 min
Ucastnici:
VV = Veronika Vesel4, autorka bakalaiské prace
MM: pani Martina, maminka Nikolky
VV: Mohla byste mi, prosim, fict n¢jaké zakladni informace o Nikolce?

MM: Takze Nikolka. Nikolka se narodila jako prvni dité¢. M¢la jsem ji klestovym
porodem a ona se vlastné vyvijela Gpln€ normaln¢. Jako normalni déti. Akorat ve dvou a pul
letech prosté piiSlo néco zvlastniho. Byli jsme na zahrad¢ a na volani prosté nereagovala.
Vibec se neotacela. Jenom, kdyz se zaSustilo pytlickem od bonbonkt, tak teda jako
reagovala velice pékné. Tak jsme ji vzali k usnimu. Usni potvrdil, Ze je vSechno v poradku.
Tak jsme se nakonec dostali pfes nasi pani doktorku na Motolskou nemocnici, kde nam
udélali celkovou magnetickou rezonanci, prosté vSechny tyhlety vySetfeni. No, a pak jsme
dostali n¢jakou pani psycholozku a ta ndm potvrdila, ze teda Nikolka trpi autismem. Kde
jsme teda potom byli odporuc¢eni na APLU. Tam nam udé¢lali dal$i vySetfeni. Nikolka je
vlastné nizkofunkéni autista. Takze nemluvi a okolni svét je pro ni uplné prosté tabu.
Nikolka chodi do Skoly do Hotovic. Letos piijde do paty tfidy a ma asistentku. Svoji osobni
asistentku, kterd se tam s ni uci, tak néjak ptes jejich piktogramy. A chodi do speciélni Skoly.
Je ji vlastn¢ jedenact let. Nikolka, ona se teda 1i$i tim, Ze nemluvi. Kazdy tfi mésice se u ni
objevuji jakoby, ted’ko na m¢ huldka ,,mamama*. Pfisti tfi mésice si zase sedne na zadek

a bude se tocit dokolec¢ka. A zase to bude trvat tfi mésice. Takze asi takhle.

VV: Jestli bychom ted’ mohly pfejit na zékladni informace o vasi rodiné. Kolik vas

je, jestli pracujete a tak.

MM: Ne. Nebo takhle, manzel pracuje. Jsme Ctyfi. Malinkd je teda zdrava. Musim
zatukat. Manzel chodi do prace na smény a ja vlastné jsem pecujici matka. Dostavam
ptispévek na péci. Jelikoz Nikolka ndm uz vlastné navstévuje Skolu. Ted’ ji to uz navysili.
Chodila na ¢tyfi hodiny denné. Ted’ko uz nam to zvedli, Ze jeden den v tydnu mé dokonce
do tfi do odpoledne. Takze ja ani nemam, kam bych tu Nikolku jakoby jinam dala. Aby

ji né€kdo vyzvedaval, abych mohla byt v praci. O tohle ja jsem vlastné ochuzend, jit mezi
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lidi. Takze se moc takhle nedostanu. Ani na dovolenou prosté. S Nikolkou je to problém.
Protoze Nikolku vemete nékam na dovolenou, do ciziho prostfedi a ono vam to projde, aniz
by ji néco zajimalo. Zoologicka, hrady to je prosté pro ni tabu. Ona ma rada svij klid a svijj
takovej ten rezim. No a taky jsme vlastné€ po operaci zaludku. Jedla ndm vlasy, tak to bylo
tim. Ale to jedla asi uz ve skolce. Protoze to jsme néjak postupné poznamenavali, Ze jedla ty
vlasy. Ona jakoby normalné¢ jedla, ale potom najednou prestala. Tak pfed tfema rokama nam
zacala jakoby zvracet a ubirat na vaze. Takze jsme §li do Hofovicky nemocnice, kde ndm
teda ud¢lali vySetfeni. A poslali nds domt, ze teda jako je vSechno v potadku. Nikolka,
ale hubla dale a dale, az jsme spadli na dvaadvacet kilo. Tak jsme se dostali do Motolsky
nemocnice, kde nam udélali sono bficha a trubicku do krku. A vlastné ji operovali. Méla tam
teda bezoar (pozn. ukazuje jak velky). A od ty doby teda pravidelné¢ jezdime
na gastroenterologii. ProtoZe on se ji po ty operaci déla zanét. Zanét zaludku, tak ja nevim.
Takhle my si uzivame. Takze my ani nemame, jako n¢jaka dovolend, to je u nas, to vibec
nepiipada v uvahu. To bysme museli. J4 jsem zrovna fikala, Ze je Skoda, Ze tady neni jako
néco, kam by se jakoby ty déti tfeba daly. Ono tady néco je. Tteba Alenka, (pozn. maminka
Kubika, Tomaska a Terezky) ta je dava na tyden nebo Ctrnact dni na tabor. Jenze ja nemam
to srdce ji dat s cizima lidma na ten tabor. Jinak jsme s manzelem ve spokojenym manzelstvi.
Hromada manzelstvi, a to uZ ndm fekla 1 psycholozka, ze abychom si na to déavali pozor,
Ze potom ti manzelé, ty tatinkové vétSinou utikaji, nevydrzi to psychicky. A to ja teda mizu
fict, Ze jako my jsme se s tim jakoby v uvozovkach vyrovnali. J4 uZ jsem tak oplacana tim
Zivotem, Ze jako to. KdyZ ja nékam tfeba chci jit, pohlidd manzel. Kdyz manzel chce nékam
Jit, tak zase j4, Ze jo. Ale kdyZ chceme jit nékam spolecné, tak uz si tteba musime domluvit

hlidani u babi¢ky v Hofovicich. Ze nam téeba na ty tfi nebo étyfi hodiny holky pohlidaji.
VV: A co se tyce toho Sir§iho rodinného zdzemi?

MM: Tak ty ndm nepomahaji. J4 rodi¢e nemadm. Mné¢ vlastné rodice zemfeli, kdyz
jsem byla mald. Maminka mi zemfela, kdyZ mi byly asi n&jaky tfi roky a tatinek, kdyZ mi
bylo néjakejch deset let. Maminka manZzela, tak ta ma roztrousenou sklerozu. Ted’ko jsou
v diichodu. Ale jako, kdyz ja si feknu o pohlidani, oni pohlidaji. Ale sami od sebe jako ne.
Asi bych si musela najit néjakou osobni asistentku, kterou bych si teda platila ja. Jo, abych
tfeba na tejden nebo na ¢trnact dni, abychom tfeba mohli jet nékam na tu dovolenou, to bych

si fakt musela nékoho zaplatit. Ale nevim ani, kde se takovyhle asistentky jakoby hledaji.
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Hlavné bych chtéla nékoho, koho bych jakoby znala aspon trosku. K ty maly zase nemtizu

vzit jen tak n¢koho.
VV: A mate n¢jaké znamé, se kterymi se vidate a setkavate?

MM: Ne. Chodime vlastné k moji teté, co nas vychovavala. Pak teda jesté chodime
do bazénu. Tak to se takhle stykdme. Stykdm se hodné s tou Alenkou a s téma détickama.
Nebo na Dobfisi mam taky kamaradku s autistickym ditétem. Jako vétSinou se stykame
s takovejhlema lidma. Co vlastné maji tyhlety détiCky postizeny. Ale nevidame se moc Casto.

Tak jednou do mésice. Vic ne.

VV: A co se tyCe vylozené néjaké komunity, navstévujete néjakou? Nebo vyuzivate
néjaké jejich sluzby?

MM: No, my jsme jezdivavali do sdruzeni Beroun Medvidek. Tam se vlastné stykalo
vic maminek z Berounska, Rokycanska. Byla tam takova hernicka, kde si ty déticky hraly.
Ale tam jsme jezdili jakoby ze zacatku. Protoze j& jsem vibec nevédéla, co vlastné ten
autismus je. Moje prvni véc, co jsem se zeptala, jak se to vyléci. Takze jsem pak védéla,
Ze se to nevyléci, ale musi se s tim ditétem né&jak pracovat. My jsme potom byli odkazany
do toho Berouna, kde uZ jsem vlastné vidéla vice rodin a téch déticek. A kazdy to dit¢ ma
vlastn€ jinej problém, co se tykd toho autismu no. Ale tam uz ted’ko jakoby nejezdime.
ProtoZe ja uz jakoby vim, vim kam k zubafi, kdyZz je néjakej problém. Takze nebo si spis

zavolam tém maminkam, kde byly a tak.
VV: A jak byste popsala vztah k vasi dcefi? VyZaduje n&jaka specifika?

MM: Je to hodné rozdilny. Nikolka je, ona je zlata, ona je hodna. Kdyz jsme zjistili,
Ze ma ten autismus, ona byla, my jsme ji tahali ze zahrady za ruku. Tady nam fldkala hlavou
o zem. A moje prvni reakce, co jsem tenkrat fekla, byla: ,,Ze jsem viibec kdy méla ditd? Ze
bych si rad&ji pofidila psa. Dneska bych fekla, ze bych ji nedala za nic na svété. Co se tyka
pfistupu, tak toho moc nevyZaduje. Ona se vlastné obslouzi sama. Aniz bych ja od ni néco
vyzadovala. Kdyz ji poSlu pro karticku, ona mi ji pfinese, ale zaroven ona jakoby se obslouzi
a v§echno si udéla sama. Kromé samoziejmé myti, kdyz jde na velkou, tak to ji musim utirat
ja. Jina¢ jako ona nemda vylozené néjaky problémy. Jako aby byla né&jakd hodné
problematicka. Je samostatna, klidnd. Samoziejmé, Ze se taky umi vytoc€it, kdyZ neni
po jejim. A na slovicko ne, kdyz ji feknu. Ona néco chce a ja ji feknu, Ze ne, tak se mi tady

tteba pul hodiny nebo dvacet minut bude prosté vztekat. Ale tak hodn¢ vztekat, ze ji teCou
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teda slzy a dupe mi tady. Ale po dvaceti minutach, kdyz se ji nebudete v§imat, zaviete za ni

dvere, tak ona se vyvzteka a uz se zase potom bude smat.

VV: KdyzZ byste méla popsat subjektivni vnimani na vas zivot. V ¢em se to hodné

zménilo? Mate tfeba néjaké psychické problémy?

MM: Mam psychické problémy. Nékdy jsem takova jako vykolejend a mimo. Jako
tabletky zatim nepouzivam, ale bylo mi feceno, Ze mozna to brzy pfijde. Protoze hromada
maminek bere na tohlencto 1éky. U nés spis tohleto ,,mamama®, kdyz ona vam to vlastn¢
tika celej den. Tak ono uz vam to potom zacne trosku 1ézt na ten mozek. Ale jina¢ jako
to zvladam. Jinak jsem dfiv pracovavala. Ale to jsme tady jesté zili s babi¢kou a dédou.
Takze vlastné Nikolka rano vstala, byla tady babicka, manzel pfisel z nocni a j& jsem $la
na ranni. Ale tam jsem chodila jenom na ¢tyfi hodiny. A pak vlastné Nikolka nastoupila
do Skolky do Hotovic, takze ta Skolka mi to vlastné umoznila. My jsme jeli rdno autobusem
do Hoftovic, tam jsem ji vyhodila na Vétrny (pozn. nazev skolky v Hotfovicich), jela jsem
si do Buzuluku do prace, odd¢€lala jsem si ¢tyfi hodiny a zase jsem pro ni autobusem jela
zpatky. Ale ted’ko uz to zase nejde. Mozna, Ze az mala bude chodit do Skoly. Ted’ je tfeba
taky do dvanacti ve Skolce. TakZe to mame takovy docela litdni sem, tam, tu a tu a tu.
Ale az tfeba bude taky chodit do Skoly, tak si myslim, Ze by se to dalo tfeba n¢jak spojit s tou
praci. Jde o to, ze by Clove€k taky ptiSel mezi lidi. Ono to chce. Mezi lidi se totiz moc
nedostanu. Takhle po sousedech jako jo. Samoziejmé nemam jenom tady, Ze bysme byli furt
vevnitf. Jdeme na zahradu. KdyZ né¢kam jdeme tfeba k doktorovi, nebo takhle n€kam.
Tak mam karti¢ky, ukaZzu Nikolce, Ze n€kam jdeme. Aby ona vé&déla, co bude. Taky
Ji to samoziejmé nékdy staci fict: ,,Nikolko, pojedeme do nemocnice.” Tak ona uz vidi,

Ze ji balim taSku a uz vi, Ze se né€co bude dit. To ona je zase na tohle hodn€ vnimava.

VV: A co se tyka aktivit kazdodenniho Zivota — domadcich praci, béznych aktivit.

Zvladate to dobie?

MM: Uplné bez problému. Takhle ona tam bude celej den (pozn. mysleno tak,
ze Nikolka je ve svém pokoji). Takhle jak jsme tady, tak ona tam bude celej den. Kdyz
ji feknu: ,,Nikolko ptijdu vytirat. Ona si v pokojicku bude leZet na posteli. Takze jako
j& s ni délam takhle vSechno. Horsi je to ted’ s tou malou. Jinak Nikolka mi nepomaha.
Zapojuje se akorat ve Skole. Daji ji kosté, Nikolka zamete. Ale tady kdyz ji feknu: ,,Nikolko,
zkus si vzit koSt a zamést,* a to jako kdepak. Opfe se o to kosté€, rucicky jdou dozadu. Jinac
ma rada navlikani koralkd, je jako vidét, Ze ma trpelivost. Néjaky ¢arani uz zvlada tuzkou.
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Taky byly Casy, ze neudrzela vibec tuzku. Kdyz ji namalujete jednic¢ku a musi to mit
vycarkovany, dvojku, A, B, C, tak ona vam to hezky obtdhne. Samoziejmé nevim, jestli vi,

co pise. To asi ne.

VV: Kdyz byste méla popsat kvalitu a dosahovani zdravotnich, socidlnich a jinych

sluzeb.

MM: No my jsme s ni jakoby moc extra nikam nechodili nebo nejezdili. Jinak ted’ko
mi sem ma pfijit fyzioterapeut. Toho mam pies Alenku. Ale je dobfe, Ze s ni za¢ne aspon
trochu cvicit, Nikolka je totiz dost takova leniva. Neudéld rychlejsi pohyb. TakZe asponl
né&jakyho toho fyzioterapeuta jsem teda sehnala pies tu kamaradku. Ale jinak my nic takhle
nenavstévujeme. Ale prvné jsme byli, to jsme vyménili pani doktorku, psycholozku jsme
vymeénili v Motole za pani doktorku Moulisovou, za kterou jsme byli ted’ko. Tenkrat ji prvné
diagnostikovali ve tfech a ptl letech v Motole. A diagnostikovala ji prave tahle pani doktorka
Moulisova. Ted jsme se k ni praveé opét vratili. Ta nam prave tekla, ze je Nikolka na rovni
n&jakyho ti1 az étyfletyho ditéte. Ale Ze uz to dal neposuneme. Ze Nikolka se jakoby bude
hejbat furt v tom celku, kde ted’ jsme. Ale uz nés to nikam nepotédhne, aby se n¢jak rozvijela
vic. A jeSté¢ mi dala teda kontakt na n&jakou psychoterapeutickou to nékam do Prahy.
Ale je to vSecko daleko. A teda vSecky tyhle sluzby jsou placeny. Pravé je to tam vSechno
vypsany, prave ty ceny. Takze je to 1 hodné finanéné€ naro¢ny. Ja teda na Nikolku mam ctvrtej
stupeni, to je teda to nejveétsi postizeni. I kdyz si myslim, ze nam to zméni, protoze ji budou
ted’ko v bfeznu znova posuzovat. TakZe si asi myslim, Ze spadneme. ProtoZze si fikam,
ze nektery déti jsou na tom hif neZ ta nase Nikolka. Ale nevim. Kazdopadné¢ si myslim,

ze urCité spadneme aspoii na tu trojku. Jinak je to vSecko hrozné drahy, tyhlety sluzby.
VV: A co tieba n¢jaké neziskové organizace, nebo tfeba rand péce?

MM: Neziskovky ne. Ale rand péce knam jezdila do Sesti nebo sedmi let.
Kdy to vlastné nehradite, potom uZ si to musite hradit sama. A my, kdyz jsme byli tenkrat
se nechat diagnostikovat, tenkrat jsme byli diagnostikovany v Motole. Tak mné tady
socialka v Hotovicich ty papiry nevzala. 1 kdyZ tam méla diagnézu autismus,
tak pro socidlku to bylo mélo. Tak jsme si jesté zab&hli do APLY, dneska je to NAUTIS. A
tenkrat si pamatuju, ze za zpravu asi deset az patnact papiril, kde teda bylo psany vSechno
mozny o Nikolce, tak za to tenkrat chtéli asi pét a ptil tisice. Takze to je dost. A kdyz jsme
jezdili k psychiatrovi do Prahy, tak tam to bylo placeny taky. Prosté jak chcete velkou
zpravu, tak od toho se odvijely ty penize. Mala se dava pét set, vétsi zprava asi tisic korun.
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Ted’ko teda jezdime k panu doktorovi HartoSovi do Hofovic. On je teda z Velké Britanie
a tady je jednou za tfi mésice. Je ted’ko v Hofovicich v nemocnici a méme to teda zase
zadarmo. A ted’ko s tou pani psycholozkou, co jsme byli v tom Motole, tam jsem teda byla
taky velice spokojena. Dali ji teda né&jaky ty ukoly, kolik slozi téch pucli a tyhlencty tkoly.
Tak docela dobry.

VV: Mate ¢as na n¢jaké konicky, zajmové aktivity, rekreaci?

MM: Myslite mé? Ja nemam nic. Nebo takhle. Manzel chodi do posilovny. Ten tam
chodi uz od néjakych patnacti nebo Sestnacti let. Takze jeho konickem je posilovna. My,
kdyz dame déticky do skoly a Skolky, tak chodim s manzelem takhle do posilovny. Hlavné
si protahnout zada, protoze mé docela boli kréni patef. Takze chodime takhle spolu cvicit.
Jina¢ jako nemdm nic. Jinak mym konickem je zahrada. Jdeme vZzdycky s holkama
na zahradu, hrabu se v zahon¢ a takovy ty prace okolo bardku. Asi takhle bych to shrnula.
Na tohle j4 mam c¢as bez vétSich problémt. Ja si je vypustim ven. Nikolka ta si skace
na trampolin€, samoziejme furt po ni musite koukat. Odbihat k nim a takhle. Ale udélam
si tu préaci. A co se tieba tyce kadetnika, to musi bejt doma manzel. Domluvim si termin,
kamaradka je kadetnice. Pak jest¢ chodim na nehty, takZe taky kamarddka. Ale musim
to mit v§echno, kdyZ ma manzel volno. KdyZ neni v praci, tak ja si udélam ty terminy,
zavolam si tam a domluvim to. Manzel ted’ko bude doma z prace, ud€las mi nehty, udelas

mi hlavu? Tak si to v§echno takhle obejdu.
VV: Jak byste popsala narocnost péce o Nikolku?

MM: No naro¢nost péce. Ta péce je takova, Ze ona vas celej den nebude potiebovat.
Ale vy ji musite jakoby furt hlidat. Ted’ko se teda bojime, jak jedla ty vlasy. Takze tam
to bylo trosku zanedbany, si myslim. S téma vlasama jsme nevédéli, jestli to projde,
neprojde. Nakonec to dopadlo, jak to dopadlo. Takze jako musime to ted’ko hlidat. Ted’
ta mald, ta si chce hrat s téma hrackama, kde jsou ty vlasy, a tim pddem musim byt u toho.
Je to takovy, Ze musite jakoby furt pozorovat. Koupani. Kdyz se jde Nikolka koupat,
ona se vam posadi do ty vany. Ale jakoby umejt hlavu nebo cistit zuby, to musim vSechno
ja. Nebo tieba utirat, kdyz se jde vykadit. Ted’ko vlastné uz menstruujeme, uZz asi treti mésic.
Dostala brzy menstruaci, takZze vymeéna téch vloZzek. Oblefeni, musim ji oblikat.
Ona se jakoby oblece, ale vSechno ji musim pfipravit ja. Jind¢ jako to. Ona tam takhle
je (pozn. mysleno v pokoji), dokavad’ tieba neodbéhne tfeba na ten zachod. Ja ji prosté
musim pofad sledovat. Jinak Nikolka méla jeden Cas takovy obdobi, ze si vSechno stavéla
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do tfady. VSechno si teda vyskladala do tady, a kdyz jsem ji do toho omylem dupla,
tak se mi zacala hrozné vztekat. Jinak hromada autistl tfeba nema rada zmény, tfeba kdybych
ji prestéhovala pokoj nebo takhle. Tak to ji nevadi. Ale vadi ji, kdyZ ma tfeba n¢kde konika
nebo néjakou hracku a ja ji ho pfendam né¢kam jinam. Tak ona automaticky jde, nevzteka se,

ale jde a prenda si ho na to samy misto, kde to bylo.
VV: Pocitujete tfeba zvySenou inavu nebo néjaké jiné dopady?

MM: Jako unavend jsem spiS psychicky. Ne fyzicky, ale opravdu psychicky.
Je to takova psychicka zatéz. Nékdy je clov€k tak psychicky unavenej. A pak, kdyz
se do toho pridaji jesté dalsi problémy, tak je to opravdu naro¢ny. Tteba tedko mame
babicku, osmdesatiletou. Takze ono potom jdete znemocnice do nemocnice. Ono
se to potom na mé vzdycky tak né&jak skouli, ze ¢loveék asponi potom potiebuje, kdyz je
manzel doma, tak na chvili potfebuju vypnout. Jdu se fakt natdhnout a pustim si tfeba néco
hezkyho v televizi. Obcas prosté potifebuju tu chvilku jen sama pro sebe. A to hlavné z toho

davodu, aby se ¢loveék nezblaznil.
VV: A co se tyka negativnich a pozitivnich emoci?

MM: Pamatuji si, Ze kdyz jsme vlastné dostali tu diagnézu toho autismu, tak jsme
se chvilicku s manZelem ne héadali, ale my jsme se s tim tak n&jak vyrovnali. Tak néjak jsem
to furt ptikladala tomu, Ze maminka manZela ma roztrousenou skler6zu. To taky vlastné
zacind u toho mozecku a tak. Takze tam byli mezi ndma, ne Ze bysme se hadali. Ale kdyZz
to na mé padlo, tak vZdycky jsem fekla, Ze je to z jeho strany a rodiny. Dneska uZ se o tom
nebavime. Uz je to takovy souziti s tim ditétem. Uz se Clovek nauci za ty 1éta, co si k ni mize
dovolit a co ne. Jina¢ jsem se nikdy necitila, Ze bych byla néjak to. Nikdy jsem tfeba nezazila

situaci, kdy bych nevédéla co dal. To je jako v pohodé. Rikam si, Ze my to dame vechno.
VV: A ted hodné¢ oSemetné téma, jaké mate zkusenosti s pristupem spolecnosti?

MM: Tak to bude zajimavy. Nejlepsi je kdyz jdete nakoupit tfeba do takovyho Lidlu
a takovej autista jako nase Nikolka, vam tam za¢ne. VétSinou, kdyz ji néco nekoupite nebo
kdyz ji zrovna feknu, Ze to nema brat. Tak ona tam vétSinou zacne hejkat. Ted’ se na vas
otoci celd ta kasa, lidi stoji a koukaji. Dfiv mé to hrozn¢ mrzelo, nez jsme se s tim vypotadali.
J4 jsem teda nechodila moc mezi lidi. Ne, Ze bych se za ni styd¢la, ale lidi koukali. Je jina
prosté. Ty lidi se prosté otaci a tak. Takze my, kdyZ jsme byli v Lidlu, dneska uz je to bez

problému, protoze uz vim jak na ni. Ale od tich ti let do tich deviti jsme s tim teda bojovali.
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ProtoZe ona je takova, Ze jako miizeme s ni do Lidlu, ale nemiizeme s ni do Billy a jinych
supermarketd. Ona uz je zvykld na ten jeden krdm a ty ostatni jsme s ni vlastn€ nikdy
nenavstévovali. Anebo to pro ni bylo cizi, neznamy prostfedi. TakZe ona tam nechtéla jit,
zacala se mi tam vztekat. Ted’ko kdyZz jdeme do Lidlu, tak je klid. Dfiv by tam zacala hejkat,
lidi by se otaceli. Dneska uz jsem v takovym stadiu, ze feknu: ,,To jste nikdy nevidéli
autistu?* Uz to normalné feknu. Nektery lidi se me zeptaji na to, co to je. Hlavn¢ teda starsi
generace. Protoze nekteti lidé prosté nevi. Nektery déti, lidi koukaji. A hlavné déti a déti
star§iho véku se 1 tteba posmivaji. Toho uz jsem taky byla svédkem. A hlavné ty lidi koukaji.
Koukaji prosté¢ na ni jako na spratka. Oni prosté celkové nechéapou. Ted’ko se nam zrovna
stalo. V Motole jsme $li a Nikolka nevi, ze se néco kupuje za penize nebo tak. A je tam
stanek s hrackafstvim. V chaosu jsme ptechéazeli z jedné chodby do druhé a nikdo jsme
si nevSimli, ze Nikolka zasla do krdmu a vzala micek. Za ndma vybé&hla pani, zacala na nés
kficet, jestli vime o tom, Ze nase dcera vzala miGek. J4 jsem na ni ziistala koukat. Rekla jsem
Nikolce, jestli teda néco ma a ona mi ukézala ten micek. Tak jsem se omluvila, vysvétlovala
jsem, zZe je dcera autista. Tak jsem tam vzépéti Sla asi po pul hodin€, kdyz uz jsme byli
ubytovany v Motole. Sla jsem Nikolce koupit ten mi¢ek, aby ho méla uz jako u sebe. Tady
lidi, ktery nas znaji, jak fikam, uz o tom dneska mluvim normalné, takze védi, Ze mam doma
autistu. Dfiv jsem to nemohla ani vyslovit, viibec to vypustit z pusy. My, jak jsme jakoby
na vesnici, tedko vam feknou diagnoézu autismus, to dit€ je neposlusny, neumi se chovat.
My jsme ze zacatku vibec nevédé€li jak na ni, neZ k ndm zacala jezdit z té rané péce.
Nez jsme vlastné nasadili ty karticky, pak to uz §lo normalné. Ale nez jsme méli ty karticky.
Lidi se po ni ota&eli. Pro¢ nechodi sem do koly, celkové velka hromada otdzek a to. Clovek
byl takovej, jako ani ne, ze bych se stydé€la za svoji dceru, ale nevédéla jsem, jak ji mam
jakoby zkorigovat. Az teda potom ta APLA ndm pomohla s téma kartiCkama. To jsme
se vlastn¢ takhle naucili. A postupem Casu, jak to dité roste, ten autista, tak je furt jinej
a jinej. Tieba Alenka, jak ma ty tfi déticky, tak ty byly vzdycky takovy jako klidnéjsi.
Nikolka ta s tim bojovala. Jak fikam, od tich tii let do tich Sesti, sedmi byla nezvladatelny
dité. Pak se to najednou uklidnilo. Je tady vidét n€jaké zlepSeni. Mné kdyz teda tenkrat fekli,
abychom doufali v to, aby to nebylo horsi nez lepsi. A ja jsem si tenkrat fikala, kdyZ jsem ji
vidé€la, Ze se mi vali na zemi a ja jsem ji kolikrat tdhla od sousedt. I to dopadlo tak, to jsme
vlastné jesté nevédeli, ze ma ten autismus, tak jsem ji dala pod studenou vodu. Protoze

ja& jsem nevédéla viibec co s ni. To byl takovej zachvat a amok. A bylo to takovy tézky,
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ty zacatky. Ale ted’ko teda, musim zat'ukat, je to jakoby lepsi. Lepsi v tom chovani a celkové

se zklidnila.
VV: A udite se s Nikolkou, nebo mate néjaké specialni aktivity?

MM: Mame. Mame ze Skoly, to nam davaji riizny ukoly. A Nikolka vlastn¢ pocita,
ma teda karticky. Po¢itdme zatim do péti. Ona vlastné vam vystavi karticky, jedna plus jedna
rovna se dvé. Mame taky ¢teni, kde vlastné doplituje. M4 slabikar, ve kterém je tfeba — mama
ma misu. A my jako normalni lidi si to piecteme. Ona tam na suchy zip doklada ty jednotlivy
pismena a slova. Télocvik ma normalné. A teda taky vateni, ona vafi. I ji dokonce piijc¢ime
nuz. Takze si i ukroji. Ona jakoby nepfijde mi pomoct. Ja ji tieba feknu, Ze spolu namazeme

chleba s maslem, tak to si teda namaze ten chleba.

VV: A jesté, kdyz se vratime zpatky k té spolecnosti, setkala jste se nékdy s n&jakym

pozitivnim pfistupem?

MM: Ja jako ani ne vylozen¢ s pozitivnim. VéEtSinou jako ten negativni. Lidi prosté
koukaji. Nikolka taky kolikrat do n€koho vrazi, a to tieba jede n¢jaka stard pani s koSikem.
Nikolka si vezme koSicek, jede s koSikem a ona hrozn¢ tdhne ten kosik, takZe vrazi do toho
¢lovéka. Jako néjaky promirte nebo celkové, to nefekne. To fikam vZdycky ja. Hlavng, kdyz
se pani podiva vzdycky opravdu jako zle a zdéSené. Tak vétSinou feknu: ,,Pardon, ona je

autista a nevi.*
VV: A vnimate konkrétni dopady na vas zivot?

MM: No, feknu vam to takhle. Kdyby Nikolka byla zdravy dité, jako je tdmhlencta
(pozn. ukéaze na mladsi dceru), tak je to opravdu velikej rozdil. KdyZz to ted’ko srovnam. Diky
tomu, Ze mam to srovnani, tak je to velikanskej rozdil. Asi by byl teda zivot jinaci. Byl
by ten zivot jinej. Bylo by to v tom, ze je mal4 vlastné ochuzena o vylety. My bysme tak
treba na Karl$tejn, tfeba na dovolenou bysme s ni jeli a tak. Ale kdyz mate autisticky dite,
nejde to. Pokavad’ neméte rodinu, kterd by se vam o ni postarala. Nebo nékoho blizkyho,
kdo by se opravdu postaral o to dité, tak je to v haji. Rikam, ja to srovnani mam. Byli jsme
teda taky na genetice tady stou men$i Nelinkou. A fekli nam, Ze je tam velka
pravdépodobnost, Ze to druhy dit¢ bude taky autisticky. ProtoZe vlastn¢ Nikolka je prvni
autista a s nejvetsi pravdépodobnosti ty druhy déti taky byvaji autisti. Takze tam vlastné
bylo, jesté kdyz jsem byla ve druhym mésici t€¢hotenstvi, tak to bylo takovy, jestli si to dité

nechame nebo nenechdme. A tak jsme teda do toho S§li s velkym riskem. A musim teda
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zat'ukat, Ze jsme do toho viibec §li. Rikam tfeba Alenka to §t&sti neméli, oni maji viechny tii
ty autisty. My teda mame po osmi letech. Ja teda jsem se docetla, Ze aby se maminky nebaly,
ze 1 kdyz to prvni dité je autista, tak ty druhy déti mazou bejt normalné zdravy. Takze
my jsme do toho $li po osmi letech. To jsem se teda docetla na internetu, Ze se snad méni
néjak ta krev nebo co. Takze jsme to zkusili, a zaplat’ panbth, to vyslo. Jind¢ Nikolka,
kdyz se teda narodila, tak byla hodné plactiva. Byla plactiva, nekojila jsem ji, protoze
nechtéla. Nechtéla se viibec ptisat. Hejkala teda uz, kdyZ se narodila, ale jak fikam, ja jsem
se nikdy sautismem jakoby nesetkala. Nikdy jsem nevéd€la, co to je. Nikdy
m¢e to nezajimalo a nemyslela jsem si nikdy, ze by nas tohle potkalo. Byla jsem na kurzu,
to bylo vlastné, kdyz jsme jezdili uz s Nikolkou. Jezdilo se do Prahy a bylo to od APLY.
Ta APLA vlastné nabizi rizny kurzy a tohle. Jenze jak tikdm, je to vSechno v ty Praze.
A ono, kdyz tam potom nemate s kym ject, tak ono to. Anebo jesté¢ v Berouné v tom
Medvidku, vétsinou tam mluvi takovy ty lidicky, ktery se tim zabyvaji. Zabyvaji se tim
autismem, riizné fesi ty poruchy. Ale fikam, ja jsem spis takovej samouk. Ja prost¢ si to tak
néjak vSechno vyfeSim jakoby po svym. Jinak ja tady mam vSechny mozny testy, kde jsme
vSude chodili. Dokonce mam tady i tu zpravu zty APLY (pozn. pani Martina jde pro
1ékatske zpravy a zacne je prochazet). Tady méame tu zpravu z ty operace, co jsme byli. Jinak
to uz jsem fikala, Ze chodime na psychiatrii do Hotovic. Nikolka bere teda 1¢ky, hlavné
na zklidnéni a na spani. My mame troSku problém s tim spanim vecer. ProtoZe ona je no¢ni
ptak. Ja nevim, jestli za to nem@zu j4, ale ona si prosté vecer koukd na ten svlij Youtube,
no a pak jde pozdé¢ spat. Pak mi tfeba dokaze spat tfeba i do dvandcti hodin. A pak zase
mame vecer problémy usnout. Ted’, kdyz jsem to nakousla, tak ona ma tablet. Ma vlastné
tablet pfimo pro autisty a je to od Applu. My tam teda nemame jesté stazenou tu aplikaci.
Da se tam teda stahnout aplikace pfimo pro autisty. My tam teda mame rizny hry a blbinky.
Nikolka teda hodné jede Youtube. Ale kdyz si tam zadate, Nikolka, jak vlastné pracuje pies
ty piktogramy, tak vétSinou by ty déti mély piinést vétnej prouzek s fotkou, kde je tieba
Nikolky fotka. My jsme to zkousSeli, ale ona mi na to nereaguje. Ona mi jakoby bude nosit
karticky, tieba Ze chce banan, Ze chce salam a tak. Ona mi to pfinese, ale uz by méla pfinést
1 takovou tu listicku, kde je jeji fotka s rukou nastavenou. Jako ja chci a méla by vam tam
dat tfeba obrazek Sunky. Kdezto tady v tom uz to nepotiebujete. A kdyz si tam date, jmenuje
se to Klabosil, tak ono to tam je a hezky to i samo ¥ika. Ze ona by si to vlastné mohla nat'ukat
na tomhle. JenomzZe ono ji to na tomhle nezajima. Kdyz ji tohle date, ona si tam najde ten

Youtube, to ji jako zajima, ty pisnicky a tak. Takze to si jede. Ja teda nevim, jak to presné
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funguje. To by védéla asi Alenka, jeji manzel hodné pracuje s t€éma tabletama. Ale vim,
ze se tam zakupujou ty aplikace tady pro ty déti. Jinak ona ma vlastn¢ takovyhle desky
(pozn. Pani Martina mi je ukazuje). S téma hodné¢ pracujou ve Skole. Maji nasténku,
kde to maji vlastné povéseny. Ona to ma teda ted’ko prehdzeny paty pres devaty, ale mélo
by to byt srovnany. Tady tfeba mame tu Skolu. Nebo tady to, co ona ma rada, tieba jist
a takovy zaklady prosté (pozn. desky maji suchy zip a jsou plné obrazkovych karti¢ek, skrze
které Nikolka komunikuje). Tady by vlastné méla mit tu svoji fotku a tu ruku - jako ja chci
a tady tfeba mame jist (pozn. pani Martina mi ukazuje, jak to funguje a sestavuje karticky).
Ona by to potom m¢la strhnout a pfinést vam to. A jest¢ by to méla pojmenovat jako —
ja chei jist. Na tohle my jsme jako nikdy nebyli. Ale Alenka, ty to jakoby pouzivaji hodné¢.
Ona tvrdi, ze ty déti diky tady tomu rozmluvila. J4 jsem to s Nikolkou zkousSela hodné
dlouho, ale prosté ne. My to prosté neddvame a nedava to s ni ani pani ulitelka. Jenze tady
jde o to, ze to, co funguje u jednoho, nemusi fungovat u druhyho. Takhle ona ma rada salat
(pozn. Nikolka prochazi okolo, §la si vzit do lednice kousek salatu). Ona hodné dlouho byla
na Prednisonu, protoZe méla ten zaludek Spatnej a tak byla hodné€ obtloustla. Ale teda fakt
hodné. Asi jsme nabrali dvacet pét kilo. Ted’ko to teda nastésti zase sundala. A jesté k t€m
zpravam. Tady mam tu APLU n¢kde. To je zprav, to je hriiza (pozn. ptehrabuje se zpravami).
A to mam jesté zpravu ze Skolky z Hotovic. To byla zprava o ditéti z matei'ské skoly, to jsme
pak museli davat pani doktorce. Ja jsem vam chtéla ukazat tu APLU, tady je. Tak tohle nés
stalo pét a pul tisice (podava mi ji do ruky). Napted tam jdete prvné. Jdete tam bez ditéte,
to si nas tam tenkrat pani psycholozka pozvala. Ptala se nas na rlizny otazky a tak. A dalsi
navstéva byla uz s Nikolkou. Aby ji udélala to vySetfeni. Ta pani psycholozka ji vlastné
d¢lala vySetfeni, zrovna to samy jsme ted” absolvovali v Motole. Jako ja vétfim, ze ta APLA,
oni vi, jak na ty autisty a ledacos poradi. Jako do sedmi let parada, ale jako jak uZz si to potom
vSechno musite platit, tak to je nic moc. Ale my uZ tu zpravu jsme si museli tenkrat platit.
A jenom proto, ze tady vzadu mate udélanou tu hranici (nalistuje). Tady ten graf, o tom
to je. Kdezto tady mame od psychiatra taky rtizny zpravy a za to prosté neplatite viibec nic.
Jezdili jsme taky jeSté s Nikolkou, to bylo taky placeny, a to bylo dokonce za CD s hrama.
To bylo taky od APLY, to jsme jezdili dvakrat a potfeti uz jsem tam teda neSla.
Tam se poustéli, tam bylo hromadu autistii a d€laly se rizny hry. Ale nasi Nikolce se tam
teda vlibec nelibilo, ta byla Uplné zoufala. Takze po druhy schiizce jsem to uz ukoncila.
A vim, ze tenkrat za jednu tu hru snad chtéli osm set. Za jeden den, coz bylo docela dost.

Tak taky pfemyslime, co jednou dal. Protoze skola u nas v Hofovicich je do devaty tiidy.
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Takze jsme se teda domluvili, aspoii to tak teda délaji tady ve Skole, Ze by se Nikolka nechala
dvakrat propadnout, aby tam prosté vydrzela co nejdyl. A uz jako maminky, my s Alenou
a jeste s jednou maminou jsme se bavily, jako co jednou dal. Protoze Nikolku si nedovedu
predstavit, ze bude nékam dal chodit do skoly. Jako bylo by to fajn, kdyby bylo jesté néco
takovydleho pro takovy déti. Ne jenom ta zdkladni Skola, ale i potom dal. J& vim, Ze néco je,
ale Nikolka je nizkofunk¢ni, nebo co tam maé napsano (pozn. pani Martina za¢ne listovat
v 1€karské zprave). Autismus stiedné funkeni a t€zka az stiedné tézka symptomatika (pozn.
&te). Takze s Nikolkou je t&7ky pofizeni. Jako takhle ji nékam to. Rikam ona je takova hodné

pecliva, ze tieba ty koralky, ale jinak jako nic.
VV: A co se tyka té budoucnosti, mate uz tteba trochu jasno v tom, co dal?

MM: No, my jsme se bavili malinko. Ja to vidim tak do budoucna, Ze j4 ji rozhodné
n¢kam déavat nebudu. Jako dokavad’ budu moct, tak ja ji nikam nedam. Ale chtéla bysem
teda najit néco, vim, ze je néco ve Vrazi u Berouna. Ale n¢kdo si to chvali a nékdo to zase
hani. Tady v ZajeCové je teda holcicka, kterd je hodné postizend, ta je i mentalne
a je na vozi¢ku. A mluvila jsem s tatinkem a ten teda fikal, Ze hodn¢ zaleZi na tom, na jakou
natrefite asistentku. Ze nékdy se tam tomu ditéti 1ibi a nékdy, Ze jsou na né asistenti hrubi
a hol¢icka je jesté navic 1 na plenkéach. A pry ptijde domt i klidn€ opruzena. Takze to n€kdy
vypada, ze je tam ta péce 1 zanedband. Zase pani Vérka, ktera je z Berouna, a ta ma prave
tu asociaci Medvidka. Tak ta jakoby tam davé syna jednou nebo dvakrat v tydnu. A je jako
spokojend. J4 jsem si myslela pravé tu Nikolku do budoucna, zZe bysme misto ty zakladni
Skoly, naSli néco tfeba na tfi dny. Nemusela by tam spat, ale jde mi hlavné o to, aby se nékam
tésila. Abychom ji tieba rano odvezli a vecer si zase pro ni jeli a takhle tieba tf1 dny za sebou,
anebo obden. Néco jako denni stacionaf, ale nemusela by tam jako spat. Jako nechci
se ji zbavit nebo tak, ale aby méla néco, kam se prosté€ bude t&sit, a kde by se ji libilo a nebyla
pofad jenom doma. Jinak do budoucnosti je to vSechno takovy oSemetny. Ona ¢im vic roste
pied oCima, tak uz si fikame, Ze jesté parkrat do Skoly a ono to leti jako voda. A co pak?
Ona ted’ko hodn¢ vytahla, i1 prsa ji narostly i menstruaci, ale vSechno zvladame. My jsme
se toho teda hodné bali, protoZe nam fikali, ze kdyz pfijde ta puberta, tak ty déti byvaji bud’
agresivni, anebo se to pry taky dokdze zhorSit. A my tim tak né&jak jako proplouvame,
mi zatim pfijde. A jeSté tieba vztah mezi holkama. Nelinka, jelikoZ v tom teda Zije
od malicka, takze se m¢ nikdy neptala. Tteba: ,,Mami, pro¢ Nikolka nemluvi?*‘ nebo takhle,

tak to se mé& nikdy neptala. Ale cizim détickam to klidné fekne, ze ndm Nikolka nemluvi
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a taky, Ze s ni jezdime po nemocnici a tak, to zase vyklada. Ale jina¢ oni jako. J& bych tekla,
Ze ta mala na ni ma velkej vliv v tom, ze ja kdyz Nikolce néco ptikazu, tak ona na mé spusti
to svoje mamama a n¢kdy to ptejde az v to, Ze se zacne vztekat a takovydle. Nelinka si na ni
dovoli hodng, ale ta holka ji posloucha. Ze tieba ja uz jsem kolikrat v takovym stadiu,
ze teknu: ,,Nelinko jdi ji fict, at’ toho nechd.” Tak ona potom pfestane. Jinak jako tam neni
nic, co by jako to. Taky nam fikali lidi i psychologové, Ze ten autista mtize napadat to dité
a takovy dost negativni véci. Ale teda tohle se prosté u nds zatim nikdy nestalo. Nikolka
si hodn¢ zacpava usi, nema rada hluk a kraval. Kdyz jdeme n¢kam ven a d¢€laji to hodné,
ty autisti, ze jede auto, anebo kdyz nékdo mluvi hodné hlasité, tak si zacpava usi. Ale nevime
potad jakoby tu pri¢inu. Nikdo jako nevi proc. Jestli ji jako vadi ten hluk anebo hlas. Pfitom

ma rada pisnicky a ma rada hudbu. Mate jesté néco konkrétniho na me?

VV: To bude vSechno, dékuji moc za rozhovor.
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Priloha ¢. 5 — Rozhovor s pani Vérou
Datum: 12.12. 2019

Délka: 59 min

Ucastnici:

VV = Veronika Vesel4, autorka bakalaiské prace
VH = pani Véra, maminka Tomase

VV: Mohla bych vés poprosit o zakladni informace o vasem synovi? Kolik mu je let,

jakou mé diagnézu, s ¢im ma problémy, jakou instituci navstévuje a podobné?

VH: Tak syn se jmenuje TomaS. Je mu patnict let a mad détsky autismus.
A momentalné jesté¢ pordd chodi do zékladni Skoly, kde maji specidlni tfidu a je tady
v Berouné. Nejvétsi problémy mu ¢ini hlavné komunikace. On prakticky nemluvi. Prodélal
takovy ten regres. Diky tomu autistickymu regresu postupné prakticky ztratil slova, ktery
uzumél. A asi dva roky nemluvil viibec. A pak teda zase zacal, ale uz je vidét, ze to nevnima
jako matefstinu. TakZe se u¢i hrozné obtizné ty slova. Umi v podstaté jen jedno slovo.
A kdyz tekne celou vétu, tak je to vlastné to, co jsme ho naucili, jako naSprtali. A to je potom
véta tieba o Ctyfech slovech a tak. A je vidét, ze mu to Cini velky potiZze, ze mluvi nerad.
Takze hlavné to mluveni a komunikace. A jeSté ma vlastné mentalni retardaci, takze to ¢ini
jesté jinou situaci. Prvni, co bylo u néj napadny, bylo to, Ze zacal zapominat slovicka, ktery
uz mél nauceny. Vlastné je pfestaval pouzivat. A to bylo jesté pred druhym rokem. TakZe
jsem to fesila s logopedkou, ke ktery tenkrat chodila moje dcera. My mame jesté o tii roky
starSi dceru. Ale 1 kdyZ jsem to fekla détsky doktorce, tak se to néjakym zplisobem zahralo
do autu. Ze o nic nejde. On taky postupné& ztracel oéni kontakt, takovy ten zajem o okoli
a bylo to tak stra§né plizivy ta zména, Ze nam to trvalo nékolik mésicti, neZ ndm docvaklo,
7e to neni v potadku. Ze tieba nereaguje na zavolani a takhle. Ze si tieba hodné hraje nékde
o samoté, a Ze ma takovy jako troSi¢ku, zacal mit prosté postupné takovy stereotypni zajmy.
Ze ho tieba zajimaly draty, takZe viude mél §iitiry od televize nebo od né¢eho. Takze s téma
si hodné¢ vyhral, Ze ho to hodné¢ zajimalo. Takze to podezieni vznikalo postupné a jednoho
dne mé najednou prosté napadlo, ze ma autismus a myslela jsem to spiS§ naptil Zertem.
A ftekla jsem to uz manzelovi a on hnedka sedl k pocitaci a zacal hledat ptiznaky autismu.
A naSel je teda. Tenkrat to byla stranka tehdej$i APLY a bylo jasny, Ze jako mame diagnézu
v podstaté hotovou. Protoze on spliioval skoro v§echny ty pfiznaky. Potom jsme teda piimo
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kontaktovali APLU. A diagndza padla néjak kratce pied tfetim rokem. Tenkrat jsme jeste
nemuseli tak dlouho &ekat. Cekali jsme asi tfi mésice, to dneska je to hrozny, ¢ekate daleko

delsi tu dobu.
VV: Povite mi ted’ néjaké zakladni informace o vasi roding?

VH: Takze jsme ctyfi. Dcefi je osmnact, studuje stfedni Skolu - zemédélku
v Rakovniku. A se synem maji vztah hezky. To jako vzdycky se méli radi. Dobie spolu
vychézeji. Takze tak a zadnej problém vlastné neni. Ted” ho tfeba hlida, coz ho byla schopna
hlidat docela brzo, uz tieba ve dvanacti letech ho dokonce i dokézala ulozit do postele,
abysme tfeba mohli s manzelem odejit do mistni restaurace. Jinak j& jsem pavodnim
vzdélanim 1ékarka. Ale pracovala jsem vlastné jenom tfi roky, nez se mi narodila dcera.
A potom po dceti, kdyz pftiSel syn, tak jesté nez skoncila ta rodi€ovskd, uz bylo jasny,
ze vlastné do prace uz zpatky nenastoupim. A ted’ko v podstaté¢ zddné¢ zaméstnani nemam.
Pracuji na dohodu pro Rodinné centrum Slune¢nice tady v Berouné. A ta prace spociva
v tom, ze jsem v tom sdruzeni jenom jako dobrovolnicka. A manzel ten je elektrotechnik,

pracuje v manazersky pozici v jedny velky bance v IT odd¢leni.

VV: Mohla bych vas poprosit o informace o Sir§im rodinném zdzemi — prarodice

a ptibuzni?

VH: U prarodict je problém v tom, Ze oni bydli hodné daleko. Moji rodice bydli asi
stotficet kilometrti od nas a manzelovo asi sto kilometra, takze jsme je vzdycky navstévovali
jenom na kratkou dobu a jenom nékolikrat do roka. A vlastné asi az do ctyf let véku dcery
nedoslo nikdy k Zadnému hlidani z jejich strany. Teprve v tich ctyfech letech stravila,
ja& nevim, asi tak vikend u babicky nebo takhle. No a syna vlastné nehlidali nikdy.
Ja se pfiznam, ze jsem si ani netroufala, je o to pozadat. Spi$ jsem tak jako cekala, jestli
nahodou mi to nabidnou sami, coz neudélali. Takze to hlidani od prarodicii jsme neméli. Ale
obcas tfeba na vikend hlidala moje sestra. Ale opravdu tfeba jen jednou do roka, anebo
manzelova sestra. TakZe ono téch volnejch chvilek moc nebylo. A hlidani jakoby od ciziho
¢lovéka, s tim jsem vZdycky méla problém. J4 nevim, jestli to tak maji vSechny maminky.
Obzvlast’ u postizenych déti, je tam takovy ten pocit, ze nikdo se o to dité nepostara tak, jako
ja. Takze jsem se 1 bala trochu n€koho vyhledévat ciziho. Takze jsme takhle hliddni nemé¢li.
Vyjimecéné néjaky kamarddi nam jednou hlidali ptes vikend, to jsme jeli na néjakou svatbu.
Ale to byli jako lidi, ktery jsme dobfe znali. Jinak manZelovo rodice to aspoii na venek néjak
nekomentovali. A moje maminka to tfeba docela tézko piijimala. Mij tatinek ten to vlastné
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taky v podstaté nekomentoval. A néjak vic jsme se o tom nebavili. Je pravda, Ze my nemame
néjaky hodné uzky kontakt s téma prarodi¢ema. Je to 1 z diivodu ty vzdalenosti a v moji
rodin€¢ to navic neni ani zvykem se néjak hodné navstévovat. Takze jsme o tom bliz

nemluvili.
VV: A setkavate se v rdmci komunity s néjakymi jinymi rodici?

VH: No, my jsme se vlastn¢ poprvé setkali s nékym takhle asi v rdmci Skolky. Tady
v Berouné je Skolka Pod Homolkou, kde teda nevim, jestli je stale stejnd pani feditelka,
ale ona byla strasné ochotnd vyjit vsttic t€ém rodi¢im s postizenyma détma. TakZe piijala
toho naseho syna, 1 kdyz ta Skolka neni vylozené spadova. My jsme z Nizboru a tenkrat
to tam probéhlo hlavné diky komunikaci s pani Peckovou, feditelkou Klubic¢ka. Klubicko
to je organizace, kterd pecuje o handicapované vSeho druhu. Pavodné sidlilo tady
v komunitnim centru v Berouné a potom teda piesidlili do Vraze. Maji tam stacionaf a ja
tam ted’ko vozim Tomase jednou tydné na par hodin, aby byl na to misto zvyklej. A kdyz je
nutnost, tak prosté¢ vim, Ze ho tam mizu dat na cely den. I kdyz to d¢lam nerada takhle
na dlouho. Je to vlastné ne jenom staciondf, oni dé€laji i praktické aktivity pro
ty handicapovany. Tak to je o Klubi¢ku, o tom asi nemusim mluvit. TakZe to je Klubi¢ko
a jak jsem se k tomu dostala? Jo, pfes pani Peckovou jsem vlastné dostala kontakt na tu
Skolku Pod Homolkou, Ze ona tam taky kdysi méla svoje postizeny déti. Takze ta pani
teditelka byla ochotna pfijmout Tomase a pfijala teda i vic téch déti, ne jenom autistickych,
ale 1 jinak postizenych. A tam jsme se vlastné¢ seznamili. Takova ta prvni skupinka rodict,
se kteryma jsme zakladali Medvidka. TakZe my jsme zalozili toho Medvidka a s téma
puvodné zakladajicima rodi¢ema se uz vlastné v podstaté¢ nevidame, prestali jsme
se kontaktovat. Ale zase se nabalili n¢jaky dalsi lidi. Nebo nabalili, ono nas tam jako moc
neni téch aktivnich rodict. Ale setkdvame se jednou meési¢né praveé v tich prostorach
Slunecnice. Je tam aktualné tak pét aktivnich rodin mozna. TakZe v takovyhle maly skupince
se viddme a snazime se asponl jednou ro¢né¢ kolem dne autismu, tak jako délame trosku
n¢jakou osvétu. A taky obcas zorganizujeme néjakou prednasku nebo néjaky kurz nebo néco
na podobny zpusob.

VV: Co se ty€e vztahu a pfistupu k synovi, ma to n¢jaka zvlastni specifika?

VH: No a jaky mame vztah? Mam ho rada, snaZim se mu co nejvic pomahat.
Je pravda, ze takova ta terapeuticka ¢ast péce, tak ta je ted’ jenom na mné. Nebo takhle, byla,

ona se situace dost zménila, ale k tomu se asi dostaneme az pozd¢ji. My jsme v ramci toho,
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ze jsme dostali diagnézu od psychiatricky spolupracujici s APLOU, tak jsme dostali
1 kontakt na jejich ranou péci. Zacala k ndm dochézet poradkyné rané péce. A mé tenkrat
naucila néjakej piistup, kterej se tam tenkrat praktikoval. Takze ja jsem s Tomaskem délala
n¢jaky tkoly kazdy den a snazila jsem se ho néjak ucit. A pak jsem se taky postupem let
seznamila s metodou Son-Rise, kterd mé teda hodné oslovila, i kdyz jsme ji jakoby nezacali
provadét z riznejch divodi. Ted nevim, jestli to znate. Je to jakoby zptisob domaciho nebo
spis takovej domaci pfistup k uceni a k vychové toho autistickyho ditéte. Je to uréeno pro
rodice, da se piimo absolvovat kurz Son-Rise, ale teda jenom v Americe nebo v Londyné
teda v Anglii. Ale v Cechach mame jednu &eskou terapeutku vyskolenou v tyhle metodg,
ktera vlastné déla takovy vikendovy jako kurzy. Ten kurz jsem u ni absolvovala, takze
s timhle ptistupem jsem se snazila toho syna vychovavat. No, j4 jsem se hlavné snazila n¢jak
nastavit tu komunikaci novou. A vé&fim, Ze to vlastné bylo diky ty tymovy snaze, Ze zacal
znova, ze pochopil, k ¢emu je komunikace dobra a zacal zase znova pouzivat slova. Jinak
specifika. Na§ Tomas tfeba ve srovnani s jinyma détma, o kterych vim tfeba hlavné diky
Facebooku, tam jsou ty rodi¢ovsky skupiny na Facebooku autisticky. Takze tam se ty
maminky dost Casto sdruzujou a svéfujou se, jaky jsou s t€éma détma prosté problémy nebo
tak. TakZe ve srovnani s tim je nas syn dost klidny dité. A vZzdycky byl i takovej vyloZené
jako spokojenej a veselej. On byl 1 hodné kontaktni, hodn¢€ jsme se spolu mazlili a podobné.
Ale potom, kdyzZ nastoupila puberta, tak ono tohle zac¢alo postupné odchéazet. Ted’ko jsme
teda ve fazi, kdy zejména s maminkou nechce nic mit spolecnyho (pozn. smich). VyloZené
me jako posila pry¢ z mistnosti a takhle. On asi potfebuje hodné klidu. Protoze travi ted’ko
vetSinu Casu v obyvaku, kterej je jakoby takovej nejklidnéj$i mistnosti bytu. A jako jo, necha
se ode m¢ obstarat, necha si pomoct s hygienou, necha se odvést do §koly, necha si pfipravit
jidlo a tak. Ale uz jako tam nejde to hrani a takhle. Uceni uz ted’ko moc ne, protozZe je toho
dost ve Skole. A samoziejmé protoze me to trochu trapi, ze vlastné uz nemam tu moznost
ho dal ucit, tak jsem zacala hledat n¢jaky dobrovolniky. Nebo takhle, j4 jsem byla ochotna
za to 1 platit, za tu péci. Zacala jsem hledat néjaky mlady kluky, ktery by mu jakoby délali
kamarada. A po docela dlouhém hledani se nakonec pfihlasili dva, ktery teda ne moc ¢asto,
ale alespon jednou tydné k nam domt piijdou. A s tim TomaSem jakoby travi chvili asu.
A syn vlastné i s tatinkem je pofad v pohod¢ i se sestrou vlastné a s t¢éma klukama, dost
dobie se mu s nima jakoby dafi. Ze si s nima zase hraje, tfeba skladaji puzzle nebo n&jakou

stavebnici nebo néco. Takze tak to je zatim ted’.
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VV: Vniméte subjektivné néjaké dopady na vas zivot?

VH: No. Tak ja jsem se samoziejm¢ uz naucila. Ale zasadni zména byla, ze jsem
se pak uz klasicky nevratila do prace. Ale pravda je taky takova, Ze ja jsem s tou medicinou
uplné szita nebyla. TakZe jsem i1 uvazovala o tom, Ze bych vlastné zménila obor, ale teda
stalo se to, Ze uz jsem se viibec nevratila do prace. Takze to je vlastn¢€ zdsadni zména. Potom
to, ze mé to piivedlo do toho rodinného centra. Ze mé to piivedlo k tomu, Ze jsem vytvofila
nebo zalozila ten spolek. To by m¢ asi taky nikdy nenapadlo, jako pracovat v tom
neziskovém sektoru. Nebo moznd napadlo, ale takhle to bylo skoro automaticky. No, a jestli
jakoby myslite dopad na mtij spolecensky zivot, tak taky. Ale vlastn¢ my jsme si s manzelem
pomahali, takze kdyz se n¢kdo chtél prosté néjak spolecensky vyzit, tak holt jsme chodili
kazdej sdm a jenom teda vyjimecné spolu. Je fakt, Ze kdyz potom vyrostla dcera,
tak uz potom bylo mozny, ze jsme §li i spolu nékam vecer si aspoil prosté vyrazit nebo takhle.
Co je vlastn¢ takovy na tom autismu, je tézky najit tieba néjakou ¢innost, kterd by bavila
celou tu rodinu véetné toho autistickyho ditéte. Takze my jsme vlastné museli ty aktivity
spoleény néjak hodné oklestit. My v podstaté¢ tieba hodné chodime po vyletech
a na dovolenou jezdime jenom k mofi do Chorvatska a nikam jinam. A vlastné ty vylety
vybirdme tak, aby to. No, ja si stejné¢ myslim, Ze to syna ani nezajima, nebo nas prosté
nasleduje, ale ze bysme s nim §li si tteba prohlidnout néjakej hrad nebo zamek, tak to ne. To
prosté nedélame, protoze jeho by to tam nebavilo a jako malej dovedl byt 1 docela hlu¢ne;.
A tedko zase uz umi takovy to. Byval docela ochotny nds nasledovat, ale ted’ praveé
s ndstupem ty puberty se stava, Ze se jako Sprajcne a nic s nim nehne. Tak potom je to o to
t&éz81 naplanovat n&jakou aktivitu rodinnou. Takze v tomhle je to takovy nic moc. Ted’ko mi
zni v hlavé, Ze jsem vidéla néjaky dokument a tam ten tatinek fikal pfesné to, co mé ted’ taky
napadlo. Ze to vlastn& rozstépi tu rodinu. Casto jsme se rozdélili, Ze prosté jeden z nas byl
se synem a druhy s dcerou, Ze to v tomhle smyslu tu rodinu rozstépuje. Ty spole¢ny aktivity
se nam hledaji docela t€zko. Takze to je asi takovy zasadni dopad, Ze bysme tfeba néjak
ptisli o pratele, to tpln€ snad ani ne. My jsme typ lidi, oba dva s manzelem, ktery nemame
néjak veliky mnoZzstvi pratel, ale mame mensi skupinu a to uz tieba od Skolnich let.

A ta zlistala stejna vlastné. TakZe tak. UZ m¢ k tomu nenapada nic dalsiho.
VV: Zazila jste nékdy okamzik, ze jste nevédéla, co dal?

VH: Ze bych byla vylozené né&jaka depresivni nebo smutna? Tak to pfijde

samoziejme. Protoze i dcera méla takovy urc€ity zdravotni problémy. Tak, kdyZ si potom
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¢lovék uvédomil, co vSechno se nahrnulo najednou, tak to byly tézky chvile. Ale Ze bych
z toho byla vylozen¢ Gplné€ na dné, tak to si nevybavuji. Ja jsem moznd zalozenim takova,
ze vetim, Ze véci se nedéji nahodou. Takze jsem to brala tak, ze prosté je to situace, ze ktery
se néco ucim a mozna, ze jsem si ji dokonce i pfedem naplanovala. Takze asi i proto jsme
se mozna nezhroutili. Manzel to ma hodn€ podobné. A hlavné vlastn€ ono to vzdycky bylo,
jak jsem uz ftikala, ve srovndni s ostatnima rodinama nebo s nékteryma rodinama
s autistickyma détma, tak vlastné s naSim Tomikem to bylo jesté relativné snadny vzdycky.
Jo, ze nemival néjaky hrozny zachvaty, ze by na sebe poutal pozornost na vefejnosti, nebo
ze by bylo vidét, ze fyzicky trpi, nebo Ze by nas tieba nenechal vyspat. Coz jsou véci, které
se dgji dost Gasto, tak to se moc u nas jako nedgje. Ze v podstaté na to, Ze je to autista, tak je
to s nim jesté relativné dobry. Kdyz mate to srovnani, tak si to potom muzete uvédomit.
Jinak to samoziejm¢ samo o sob¢ lehky neni. Ale ve srovnani s ostatnima, si myslim,
Ze na tom nejsme jesté tak zle. Tfeba mame ve sdruzeni maminku, kterd ma ty autisticky déti
tfi. Takze vime, Ze to neni tak zIy s nama. Clovék se v tom nesmi moc jako §fourat.
To by potom kazdej na svéte nasel v zivoté néco, kviili cemu by byl smutnej nebo tak. Musite

to mit dobfe postaveny.

VV: A vy jste fikala, Ze jste absolvovala kurz. Absolvovala jste tfeba i néjaké dalsi

kurzy, kde jste tieba ziskavala informace a tak?

VH: Tak mné ten Son-Rise program docela vyhovoval. Pifimo jiny kurz jsem asi
neabsolvovala. Mn¢ takové to strukturované ucent, které nas ucila ta poradkyné rané péce,
tak to jsem né&jak nasala asi z n€kolika mala kniZek a ptimo od ni. A potom jsem se opravdu
zhlidla v tom Son-Rise. Tahle metoda je opravdu hodné takova laskyplna, a nenasilna vici
tomu ditéti. Ze se spi§ nechavate vést tim ditétem, neZ Ze byste mu vnucovala néco,
co povazujete za dilezity ho naucit. Takze jsme to spi§ d¢lali takhle. A ty kurzy, ja jsem
o tom hodné to, nebo od autorti ty metody, coz jsou néjaci Kaufmanovi, tak jsem od nich
prelozila i jednu knizku, kterd teda nevysla. Ono je to zase na pravech ptekladu, ale jako
ze jsem se tomu opravdu vénovala. Jinak co se tyce tfeba ty APLY, tak jsme tady
organizovali spi§ néjaky seminaf. To byl Nacvik hry. Tak se to jmenovalo. Ale to vlastné
nebylo pfimo s APLOU, to bylo s Centrem Terapie Autismu. ProtoZe ona ta poradkyné,
co k ndm dochazela, tak ona potom odeSla z APLY a zaloZila Centrum Terapie Autismu.
Romana Straussova, nevim, jestli ji znate. A my jsme vlastné dochazeli né¢jakou chvili

na terapii k nim. Ale fakt jenom parkrat, netrvalo to dlouho. Tak to je asi vSecko.

136



VV: Dobfe. A co se tyka aktivit vaseho kazdodenniho Zivota — doméci prace, bézné

aktivity a podobné. Citite tfeba néjaké omezeni?

VH: No, syn vylozen¢ nema o nic zajem. TakZe spis s tatinkem néco d¢€la, ze tieba
mame malou zahradu, tak kdyz je tfeba odvézt néjaky ten odpad nebo listi ze zahrady,
tak on sebou bere syna. Takze to s tim koleckem tieba jede a takhle. Jinak kazdy den taky
spolu seslapavaji lahve plastovy. My hodné¢ nakupujeme vodu v lahvich, protoze nemame
pitnou vodu ve studni. Tak nakupujeme v plastovych lahvich a mame jich hodné, takze
se musi denn¢ sesSlapavat. TakZe to délaji s tatinkem taky. Ale jinak ostatni aktivity, mné
prijde, ze nechépe, k ¢emu jsou dobry. A kdyz nechape, k cemu je ta aktivita dobra, tak nema
motivaci ji d€lat. ProtoZe jsem vypozorovala, ze véci, ktery mu smysl davaly, tak se naucil
docela snadno. On neni tfeba manualné neSikovnej, ani Zadny fyzicky omezeni vlastné n&jak
moc nema. Trosku hypotonii, ale moc se to na ném neprojevuje. Kdyz jsem na ném vidéla,
ze nerad chodi s rozepnutou bundou, tak se prosté velice rychle naucil zapinat si zip,
coz on byl tenkrat docela malej. Tieba spousta téch autistickych déti to ned¢€la, uci se to
prosté v ramci kazdodenniho tréninku. TakZe takovy véci jsem zjistila, Ze se nauci snadno.
Jako Ze mu to prosté pfinasi néjakou vyhodu. Ale kdyby mél luxovat nebo takhle, tak to mu
asi zadnou vyhodu neptinasi, coz chéapu, tak to prosté nikdy neudé€ld. Ale to taky souvisi
s tou mentalni retardaci. A jak ma ten autismus, tak ten svét vnima uplné& jinak, néjak prosté
neuspotfadané a navic k tomu ta mentalni retardace, takZe si myslim, Ze moc nechape,
co se kolem n¢j déje. Jinak co se tyka mé, tak asi jako nejvétsi zat€z vnimame to, Ze na syna
musi n€kdo neustale dohlizet. Ne Ze by jako néco vyvadél, utikal nebo tak, to jako ne,
ale nemiize byt sam. TakZe vzdycky nékdo z nas musi byt doma nebo teda s nim, nékam ho
doprovazet a takhle. TakZe je to takovy, no je to hodné naro¢ny. A taky to stoji penize.
Prosté, kdyZ uz celd rodina nékam potiebuje jit, tak musime teda si to hlidani pro syna
zaplatit a takhle. Ale jinak jestli m¢ n&jak omezuje to, ze mam dit¢ s autismem? Ja si to
musim néjak uspotadat v ty hlaveé. Asi kdyz byl malej. Ted’ko jako uz vlastné nestoji o moji
pozornost, tak ted’ vlastné paradoxné mam jakoby vic Casu na to, dé€lat si véci v domé a pro
sebe. A kdyz byl malej, tak samoziejmé jsem mu vénovala hodné Casu, takze potom na tu

domaécnost a ostatni véci si najit ¢as, bylo takovy t&ézsi. TakZe asi tak.

VV: A co se tyCe kvality a dosahovani zdravotni, socialni péce a néjakych jinych

sluzeb?
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VH: Tady musim fict, Ze my jsme nikdy neméli zadny problém. Musim to teda
zaklepat, ani s ufady, ani se Skolama nebo takhle. Jak jsem fikala o té Skolce, tak tam nas
navedli na Gpln¢ idealni osobu a misto. Tam byl vlastné Tom integrovany mezi normalnimi
détmi. Byl ve tfid¢€, kde bylo asi ¢trnéct déti jenom a byli tam dva autisti, myslim. A pani
feditelka byla i1 velice ndpomocna pti hledani asistenta do ty tfidy. Prost¢ opravdu byla
ochotna travit as papirovanim, ktery teda asi bylo hodné naro¢ny. Takze to jsme fakt méli
Stésti na dobryho ¢lovéka a dobrou instituci. A potom i se vstupem do Skoly se zase objevila
asistentka pedagoga v ty prvni tfidé, ktera byla prosté hrozn¢ schopna a se synem dokazala
skoro zazraky. Takze s t€éma Skolskejma institucema jsme zadny vétsi problém neméli. A jak
jsem fikala, jesté jsme ani tenkrat nemuseli ¢ekat dlouho na diagnézu. Ale ono uz je to
dvanact let zpatky. Tenkrat, ja ani nevim, jak je to mozny, jestli téch déti bylo opravdu miil
a ted’ko ptibyly, nebo jestli to ti psychiatii ptestali délat. Dokonce jsme za tu diagndzu
neplatili, kdezto dneska kdyz si vezmu NAUTIS, tak tam to stoji nékolik tisic. Tenkrat méli,
ne ze by to bylo zadarmo, Ze by to ten psychiatr délal zdarma, ale méli tenkrat na to néjakou
dotaci. A my jsme se do toho tenkrat vesli, takze dokonce 1 tohle prob&hlo uplné hladce.
ME¢li jsme 1 vybornou ranou péci, kterd taky pfisla asi béhem dvou mésict, uz jako byla
volna pro nas. Takze tenkrat takovej problém nebyl, si teda myslim, tak jako je to ted'.
A jinak je to teda tézky v tom, Ze kdyZ to dit¢ tfeba nespolupracuje tieba u zubatre nebo
u Iékare. Ale to je otdzka uz jina, neni to problém ty instituce, ale ty péce o to dité. Tak tam
je to prosté jiny, Ze tfeba jsme museli hledat zatizeni, kde by provedli synovi oSetfeni zubli
v celkovy anestezii a takhle. To se nese s tim. A taky jsme nasli. TakZe to jsou zase jako jiny

problémy, Ze v tomhle oSetieni je to tézky.
VV: Mate néjaké konicky, z4jmy, volnoCasové aktivity?

VH: Tak ¢as si na to ur€ité najdu. Taky syn vlastné chodi do $koly kazdy dopoledne,
takZe ja se v ty dobé€ snazim vzdycky vSechno. N¢jak to v§echno natlacit do toho dopoledne,
vcetné péce o domacnost nebo podobné. A bavi mé ucit se jazyky, takze se uc¢im anglictinu.
A vénovala jsem se docela tanci, ted’ko jsem to vymeénila zase za jogu. TakZe to taky rada
délam. Vyrabim jako dratény dekorace a jesté je vyuzivam tak, Ze vlastn€ abychom vydé¢lali
néjaky penize pro to naSe sdruzeni nebo spolek. Tak vzdycky na n&jakém vanocnim
jarmarku se ty moje vyrobky prodavaji jeSté teda spolu s dalSima. Takze tim jako
1 vydélavam, néco na tom vydélam. A jesté¢ premyslim, Ccemu se vénuji. A jesté vlastné

chodim na vytvarny kurz uz asi tietim rokem. A taky to je dopoledne. TakZze, kdyzZ je n¢jaka
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aktivita dopoledne, tak je to dobry a opravdu snazsi. S ptateli se taky setkdvame,
ale jak fikam, tak tam je to jakoby jenom mensi skupinka lidi a neviddme se zase az tak
Casto. S jednou kamaradkou se vidam jednou za dva tydny, ale to je jenom ona. A s t€éma

ostatnima je to jenom takovy sporadicky.
VV: A co se tykd naro¢nosti péce o vaseho syna, vnimate néjaké dopady?

VH: Nas§ syn nebyl nikdy agresivni, takze s tim nikdy problém nebyl a jako malej,
to jsem uz fikala, Ze byl jako dost poddajnej. Takze ta péCe o né¢j byla pomérné jako
jednoduché. Spis §lo o to ho tfeba naucit, ne Ze by neumél se fyzicky umyt, ale neud¢la to
bez dohledu. Je prosté potfeba mu pfipominat, co si ma umyt a tak. Takze neni mozny mu
fict, aby se Sel umyt a spolehnout se, ze to udéla. A to jsem tfeba zjistila, Ze to neni jen
problém u mého syna, ktery ma mentéalni retardaci. Ted teda trochu odbocim. Moje
kamaradka, ktera ma syna s Aspergerem, takze to dit€ je dokonce nadprimérné inteligentni,
tak taky zjistila, ze kdyz vylozené nevyvésila seznam téch Cinnosti, jak po sobé jdou v ty
koupelné, Ze si ma napustit vanu, ze si ma sundat obleceni a podobné, a jak ktery ¢asti téla
si ma myt, nebo v jakém potadi. Tak zjistila, Ze kdyZz to jednou nevyvésila, protoze klukovi
je uz dvandact a predpokladala, ze uz to umi, tak zjistila, Ze to ptestal d€lat a on si vlastné
myslel, Ze to musi d¢€lat jen, kdyZ tam ten papirek je povéSeny. Takze takhle jsou schopny
ty déti uvazovat, 1 kdyZ jsou nadprimérné inteligentni. Takze proto, ono asi nejde jen
o naSeho syna. Je potieba na né&j dohlizet vlastné potrad, dokonce 1 na zachodé¢. Ale jinak,
Ze bysme tfeba néjak ptizplisobovali to prostfedi. To jsem si ted’ vzpomnéla, ze nas pekné
omezuje na dovoleny tfeba to, ze on, kdyZ v noci spi, tak si sviti, takze neni tfeba mozné,
aby spal s nékym v mistnosti. Ten ¢loveék by se nevyspal. A taky se docela Casto poti, nebo
usne, nebo naopak brzy k rdnu se vzbudi. A ne, Ze by byl hlucnej, ale kdo by s nim spal
v tom pokoji, tak se vyspi Spatné. Takze v tomhle smyslu jsme se mu museli vzdycky
pfizpisobit tak, aby on mohl mit pokoj sdm pro sebe. A jinak ani nemél nikdy jako tendenci
utikat nebo takhle. Ale stejn€ ho musim mit pofad pod dozorem. Tteba se stalo, ze byl chvili
sam na zahradg¢, ja na chvili odb&hla domd, to byl jesté malej a za chvili jsem zjistila, ze stoji
na stfeSe sousedovic pfisténku. Vibec nechapu, jak mohl vylézt na tu zed a pak ho vidim,
jak se tam prochazi po stfeSe. TakZe na to se muselo davat hodné pozor. Dneska jako tou
pubertou hodné zpasivnél, ted’ uz by tam asi nelezl (pozn. smich). Ale stejné se ho snazime
potad proste hlidat. Jestli jesté néco dalSiho? To oSetieni u toho doktora, to je problém. Tieba

néjaky odbér krve, tak to je hrozny. Musi ho drZet spousta lidi, aby to viibec bylo mozny
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udélat. Kdyz to probihalo naposledy, je to asi mozna tii roky zpatky, tak jsem si fekla,
ze uz jako nikdy. To by muselo jit opravdu o Zivot, abych ho k tomuhle donutila. TakZe tohle
je jako tézky. U zubarte taky nespolupracuje, takze je to hodné o tom, ze se ¢lovek musi néjak
prizpusobit.

VV: A co se tyka odpocinku a unavy?

VH: Od ty doby, co jsem se odstéhovala od syna z pokoje, kdyz byl malej, tak jsem
s nim v pokoji spala vlastng ja, tak uZ je to lepsi (pozn. smich). Ze se vyspim. Pokud teda
nespim, tak je to z mych osobnich diivodi a ne, Ze by mé nékdo rusil. Takze tam to asi snad
néjak jde. Asi opravdu nejveétsi zat€z vnimam to, Ze neustale musime mit tu kontrolu nad
nim. Bud’to pfimo ja musim mit tu kontrolu, anebo védét, ze na n¢j n¢kdo jinej dohlizi.
Ze to je jakoby néco, &eho se asi nikdy nezbavim. Je pravda, kdyz mu bylo deset, Ze jsme ho
poprvé nechali jet na tabor. To bylo s tim Centrem Terapie Autismu, ty vlastné takhle
organizuji tabory. A tak ten tyden, to bylo hodn¢ ptijemny. Ale asi po Ctyfech letech nam
fekli, ze teda uz se jim tam bohuzel nevejde, takze ted’ko uz zase na tabory nejezdi. Jak
fikam, je tady pofad ten pocit, Ze se nékdo musi postarat o Tomase, kdyz ne ja tak n¢kdo.

Ale prosté pofad na to Clovék musi pofdd myslet. Tak to je asi to, co vnimadm jako

wevr

VV: Kdybyste méla popsat néjaké negativni 1 pozitivni emoce s tim spojené?

VH: No, tak kdybych to m¢la popsat, tak to uz je takova docela intimni véc. Je to
takovej ten pocit, jestli jsem néco neprosvihla. Tak to citim ja, myslim tim v ty péci o n¢j.
Ze tfeba jsem s nim mobhla lip pracovat, Ze toho tfeba mohl umét vic dneska. Nebo je na tom
ten by asi musel mluvit sdm za sebe, ale osobné si myslim, Ze to jakoby nedava najevo,
ale mozna si taky klade n&jakou vinu za to, Ze ta rodina neni jakoby normélni. Ze je to taky
takovy tézky soudit. Dcera, ta si asi prosté zvykla. Byla malinka, kdyZ se braska narodil.
A vypada vyrovnané. My se snaZime, jako tu péci o n¢j na ni klast ipln€ minimalné a pouze
vyjimecné. A ani jako nechceme pocitat s tim, Ze by se ona o n¢j musela v budoucnosti jako

-----

snad néjakou velkou zatéz snad nevnima.

VV: A uz jste piremyslela o budoucnosti?
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VH: No, tfeba chranény bydleni to pro syna neni, protoze to by musel byt jako vic
schopny. Musel by se umét jako sam o sebe postarat. Ale on vyloZené potiebuje dohled
a vedeni v podstaté ke kazdy ¢innosti. On by sdm od sebe nesel se projit nebo zacvicit
si nebo néco. Mozna by se prosté ani neSel najist. To si jako moc nejsem jista, jestli on ma
skutecné néjaky pocit hladu nebo Zizn¢. On prosté sni a vypije to, co pied néj polozite.
J& jsem vlastné jesté nezminila, Ze je u n¢j problém s tim jidlem. On ma docela omezené
spektrum potravin, které ji. Takze tam je taky t€zky ho krmit. I s cestovanim to potom déla
potiz. Jinak do budoucna uvazujeme pravé o néjakém stacionaii. Jako v nejblizsi
budoucnosti, az prestane chodit do Skoly. Coz on je ted’ko, myslim, ze v sedmé tfidé. Mné
se to Spatn¢ pocita, protoze Sel o rok pozdéji a jednou jsme ho iimysIné nechali propadnout,
aby na ty Skole byl dyl. Ale teda myslim, ze je ted’ v sedmy tfid€ a ze ho Cekaji jesté dva
roky. A potom uz prost¢ budeme muset hledat n¢jaké jiné misto. A proto jsem mu zatim
vybrala to Klubicko s tim, ze tam teda jednou tydné je asi na n¢jaké tfi hodiny dopoledne,
aby tam byl zvyklej. Ale zatim na zkousku tam pfespal jenom jednou. Takze ho tam
pfespavat nenechdvame. Ale j& zatim pocitdm, Ze az nebude ta zakladka, tak Ze by tam byl
asi tak tiikrat tydn€. Nevim, jestli na odpoledne nebo dopoledne, to prosté potfeSime,
az potom, az to prijde. Ale jo, tak zatim uvazujeme takhle a do ty jako hodné vzdaleny
budoucnosti, tak to jsme tolik nefesili. Jediné, o ¢em jsme s manzelem mluvili a shodli jsme
se na tom, Ze se o n¢& chceme starat tak dlouho, jak to pijde. Oba dva mame pocit,
ze kdybychom ho dali do n&jakého zatfizeni prosté na celej tyden, tak bychom méli pocit,
ze jsme se ho zbavili. Takze to nechceme udélat zatim. AZ to tfeba pro nas bude neunosny.
Zatim je to tak, Ze manzel nés uzivi. TakZe neni néjak zasadni, abych ja pracovala, a tim
padem muizu syna obstarat. Auto fidim, takze ho v podstaté vozim z mista na misto. Na rizny
terapie, teda hlavné na terapii do Kladna, do toho Klubicka ho vozim, do Skoly a ze Skoly

ho vozim, po doktorech a podobné.
VV: A s jakym piistupem ze strany spolecnosti jste se setkala — pozitivni 1 negativni?

VH: To taky se musim vrétit k tomu, Ze my jsme nikdy neméli vyloZené& negativni
zkuSenost s okolim. Jinak mné se ani néjak nechce mluvit o spole¢nosti pfedevsim o té Ceské.
Nemyslim to tak, Ze bych néco odsuzovala. Ja nevim, ja si netroufam tvrdit, jak takhle
spolecnost pristupuje. Ja si myslim, ze se v podstaté lidi snazi. Pokud se se nékdy, nékdo
tteba ohradil vici synovi, vici jeho chovani, tak jsme vzdycky okamzité reagovali. Kdyz

jsme jim vysvétlili, Ze se jednd o autistu, Ze syn neni schopen jako vnimat a chapat
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spoleCensky pravidla, spolecensky chovani, tak okamzité¢ byli lidi chapavy a napomocni.
Takze ja se ani nesetkala s tim, ze by nékdo nas né&jak soudil negativné. Coz teda vim,
Ze se znamym a i neznamym rodi¢im dé&je a stava. Ale my jsme se s tim fakt nesetkali.
Ale zase jak fikam, syn nikdy ned¢lal néjaky ty vytrznosti nebo nikdy nedélal scény
na vefejnosti. Jako malej byl opravdu hodné usmévavy, vesely, spokojeny a klidny dité.
Takze naopak on byl spis jako roztomilej, navic je jako opravdu hezkej, takze spis jako lidi
byli nadSeny, jak je roztomilej. TakZe opravdu jsme se s ni¢im nesetkali. Nebo si i vybavuju,
kdyz jsme tfeba byli v nemocnici. Dcera méla uraz, to ji bylo asi osm a museli jsme ji odvézt
do chirurgicky ambulance. Do toho TomaSe nebylo kam dat, takze jsem ho musela vzit
s sebou a tam jsem nahlasila, Ze mame s sebou mladsiho autistického sourozence a dceru
vzali okamzité na oSetfeni, abychom tam nemuseli ¢ekat n¢kolik hodin. Takze opravdu
to vzdycky bylo v pohodé€. No, nevzpominam si, ze bysme méli né¢kde néjakej problém.
Nevim, jestli mame S$tésti, ale tak to je. VZdycky byli lidi chapavy spis. Nevim no, tieba
budim né&jaky respekt (pozn. smich). Ja jsem vyS$si nez vétSina lidi, ze oni si na mé tieba

netroufnou.
VV: Mohla byste mi ted fict n¢jaké informace o Medvidkovi?

VH: Jak uz jsem vam ftikala na zacatku. My jsme se vlastn¢ sesli s t¢éma rodi¢ema
ve $kolce a nékoho k nam jesté navedla ta poradkyné rané péce. Ze se nas vlastné sesla
takova néjaka skupinka. To sdruzeni jsme zalozili, to bylo vlastné 1 tak trochu na popud
té pani Peckové, feditelky toho Klubicka, které uz tenkrat existovalo. My jsme si tenkrat
od nich do té Skolky brali asistenty. Sice jen n&jakou chvili, ono to moc nedélalo dobrotu.
Ale diky tomu jsme byli v kontaktu s tou pani Peckovou a ona tikala, Ze by bylo dobry n¢jak
dat o sob& védét jakoby vetejné. Takze by bylo fajn zalozit néjakou organizaci. No, takze
jsme to udélali, a jak to fict, ja jsem nikdy neméla ambice tieba organizovat néjaky odbory,
nebo néjaky terapie, nebo néco takovyho. Ono se ¢lovéku moc nechce vénovat tomu tolik
Casu, kdyz mate to dit¢ vlastn¢ doma, tak se taky chcete vénovat sama sob¢. Takze tomu
prosté vénuju tolik ¢asu, kolik jsem ochotna tomu vénovat. Abych pak zase neméla pocit,
Ze mi to vSechno pad4 na hlavu. J& mam teda sama pocit, Ze to troSi¢ku skomira ted’ko
to sdruzeni. Ono jsme ho zalozili v roce 2008, takZe uZ je to jedendct let. A ta Cinnost je
takova, ze se hlavné sejdeme, ale vlastné si tak riizn€ jako povidame. Ziejme spousta rodict
ma pak pocit, Ze je to zbyteCny. Takze proto je nds tam asi tak malo. A ti ostatni jsou spis

takovy pasivni ¢lenové. Ono téch rodin je asi ¢trnéct, co jsou piimo ¢leny Medvidka. J4 jim
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vSem rozesilam informace o néjakych chystanych prednaskach. To délame tak jednou
az dvakrat do roka, n¢jakou takovou prednasku nebo setkani s néjakou zajimavou osobnosti,
ktera s tim autismem souvisi. Je to tedy vzdycky s riiznym Gspéchem a to pak tfeba ptijdou
1 ty pasivni Clenové. Ale pokud poraddme prednasku, tak chodi i lidi ipln€ mimo to naSe
sdruzeni. Dokonce tfeba i1 z Prahy pfijedou a takhle. Takze tak. Mam teda malinko pocit,
ze by ten Medvidek asi potieboval néjakou cerstvou krev nebo co, ktera by tam rozproudila
n¢jaky 1 novy aktivity tfeba. Jinak vlastné na co se soustiedime, tak to je ta osvéta. Na den
autismu Sifime letacky, do ordinaci posilame informace. Ty jsou teda spiS pro rodice nez pro
1€kate, i kdyz z mého pohledu je to trochu skryt¢ i pro né. Protoze nevim jak ted’, ted’ by m¢l
byt néjaky ten povinny test v roce a pul na autismus, ja detailn¢ teda nevim, jak to vypada.
Takze predpokladam, ze ti détsti 1ékatfi by méli mit néjaky zakladni prehled o tom, jak ty
ptfiznaky autismu vypadaji. Ale doneddvna to nevédéli, takze jsem doufala, Ze si ty letacky,
kde je takovy ten zakladni ptehled piiznakl u malych déti, Ze si to prectou i ti I€kati. Protoze
tteba ta nase 1ékarka to nerozpoznala. My jsme si to museli tenkrat zjistit sami. Myslim si,
ze by to tak nemelo byt. Otazka je potom to, Ze vlastné ¢im diiv se zah4ji n¢jaka intervence,
tak je o to vEtsi Sance, Ze se to dité alesponi o troSi¢ku vrati zpatky do toho normalniho vyvoje.
Otéazka druha je, jak moc jsou dostupné terapie, kterou zvolit a tak. Ale to je takovy, jak
tikdm, to uz je néco jinyho. Jinak ted’ jsem zase trochu odbocila, byla bych rada, kdyby
se k nam pfipojil n€kdo, ani ne profesiondl, ale kdo by mél zajem pracovat s t€éma rodi¢ema
a stou vefejnosti. Urcité je dilezité informovat o tomto problému tu vefejnost. Libilo
by se mi tieba poradat néjaké pfiméstské tabory pro ty déti. Oni celkové ty tabory pro
autisticky déti dost chybi. Ono je totiz potifeba mit v podstaté pro jedno dité jednoho asistenta

a téch taky neni dost. Takze urcite by bylo, co organizovat. Jinak uz mé nic nenapada.

VV: Dobie, dékuji moc za rozhovor.
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Priloha €. 6 — Rozhovor s pani Petrou
Datum: 13.12. 2019

Délka: 55 min

Ucastnici:

VV = Veronika Vesel4, autorka bakalaiské prace
PJ = pani Petra, maminka Barunky

VV: Mohla bych vas poprosit o zakladni informace o Barunce? Kolik ji je let, do jaké

instituce chodi, jakou ma diagnozu, specifické rysy a podobné?

PJ: Tak je ji jedenact let. Jinak si myslim, ze specificky rysy tady vidite (pozn.
Barunka s nami chvilkama sed¢la u stolu béhem rozhovoru). M4 teda poruchu autistického
spektra. Mame to teda specidlni. A Barca je teda tady pod praktickou Skolou v Beroung,
ale je v domacim vzdélavani ted’ko druhym rokem a chodi do paté tfidy. A s tou diagnézou
to mame takovy specificky, protoze vlastné od psychiatricky mam danou diagnozu détsky
autismus, lehkd az stfedné téZka mentalni retardace a ADHD. Ale od jiny klinicky
psycholozky mé vlastné neoficialné uplné jinou diagnézu a to je pragmaticko-sémanticka
porucha bez retardace a obsedantné-kompulsivni porucha. To mame takhle dvé diagndzy.
Takze my se tak jako pohybujeme mezi t€éma diagn6zama, ale potad je to to naSe originalni
dité a prosté néjaka diagnoza je pro nas na vedlejSim misté. A v podstaté pro nas znamena
jen to, co potfebujeme tfeba kviili piispévku na péci, kvili tomu co ve Skole a tak dal. Tteba

kviili tomu nasemu domacimu vyucovani a tak.
VV: Povite mi ted’ néjaké zakladni informace o vasi roding?

PJ: Tak kdyz budeme pocitat jenom lidi, tak jsme tfi. Jinak mame doma jesté zviratka.
Mame teda asisten¢niho pejska Maxika, pak mame jeSt¢ kocoura, kralika a sumecka
v akvarku. Ty zvifatka jsou pro nés takovy hodné diilezity. No a jinak vlastné fungujeme
jako b&Zna rodina. Nebo mozna tim, Ze to mame specificky, tak az jako neb&zna. Ze jako
nem¢li jsme nikdy néjaky problém s tim, Ze by néas to néjak rozdélilo, ale spi§ naopak.
Ale myslim si, ze je to i diky tomu, Ze jezdime na relaxacni pobyty, kde je vlastné psycholog
1 pro nas. A 1 jako pro to partnerstvi a tak, Ze tohle nam vZdycky hodné poméha. No, tak ja
jsem ted’ko vlastné s Bar€ou doma, mame ptispévek na péci, ale jinak mam vystudovanou

obchodni akademii a délala jsem vlastné celej Zivot takovou tu kancelafskou mysku.
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Coz jsem ale zjistila, Ze nebylo Upln¢ moje, takovy to co by mé bavilo. A fikala jsem,
ze pocitam s tim, ze kdybych se ¢asem do n¢jakyho zaméstnani zase vratila, tak by to byla
spi$ prace pro n¢jakou neziskovku a tak. Protoze jak se v tom ted’ka pohybuju s ohledem
na Baru 1 zase z jiny strany, s ohledem na toho naseho tatinka, tak tam se ¢lovek néjaky
ty zkuSenosti pokusi zaro€it (pozn. maminka Barusky se aktudlné navic stard o svého

nemocného otce). A manzel d€la ve stavebnictvi. Takze tak.

VV: A co vase $irsi rodinné zazemi? Jak reagovali na diagndzu, jestli vam néjak

pomahaji a podobné?

PJ: Jo, my mame S$tésti v tom, ze mame rodinu skvéle fungujici, ale vim, ze to tak
nebyva. Ze prosté jsme v tomhle trochu vyjimka. Ze jako v ramci moznosti tam ta pomoc
vzdycky néjaka byla, i kdyz ted’ uz je to v podstaté mii, protoze se starame o toho tatinka.
A co si budeme povidat, babicky Upln¢ nemladnou, uz jim je taky k sedmdesatce. Takze
to hlidani prosté neni, nebo takhle, neni tolik, jak bylo diiv. A poohlizime se spi$ po n¢jakém
dobrovolnikovi pro Barcu, jako spi$ néjaky dospély kamarad, aby s ni néjaky dalsi dospély
fungoval, Ze jo. A tak. A snazime se néjak ji pfeorientovat na to, aby byla zvykla bejt taky
s jinyma dospélyma nebo se starSima kamarddama. Ale jinak, co se tyCe toho pfijeti,
ty diagnézy, tak v ty rodin€ u nas to zafungovalo UpIné krasné. S tim, Ze ta diagnéza tam
nehraje viibec zadnou roli. VSichni berou Barc¢u jako nasi originalni Barcu (pozn. smich).
I tteba jako synovec a netete, prosté vSichni i ta vzdalené;si rodina. Oni uz maji taky vSichni
svoje déti, vétSinou teda malicky. A Barca se teda diiv bala déti, ale naucila se vlastné diky
terapiim v sobé& ten strach jakoby blokovat. Zase dal$i vé&c, dojizdime do prazskyho AUT-
Centra na terapie, ktery jsou teda placeny, tohle vSechno musime hradit my.
M3 to neskutecny smysl, ale to jsem odbocila. Jinak asi si nevzpomenu na néjakého
pfibuzného, co by zareagoval Spatn€, mozna jestli néjaky opravdu hodné vzdaleny.
My to mame proste tak, ze jak to ty lidi berou, tak se s nima stykame. A ty, co si to nenechaji

vysvétlit, tak maji holt smilu.
VV: A mate tieba néjaké kamarady a zndmé?

PJ: Vim, Ze se tfeba jako stava, ze ti lidé opusti kamarady a tak. Ale zase mam pocit,
Ze ndm se to prosté nestalo. Sice ano, jsou nebo byly n&jaky situace, kdy jsme nemohli s téma
kamaradama nékam jet, tfeba s ohledem na to, ze Barca méla ten strach z déti, Ze tieba
nezvladala restaurace a takovy. Ale nebylo to tim, Ze by to ti kamaradi nedavali. Nebo aspon
nevim o tom, ze by jako né&jak nefungovali. Ale myslim si, ze je to i takovou tou nasi
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otevienosti, ze s tim fakt nemame problém. Barc¢a od malicka vi, Ze je autista a ona se nas
na to i ptala. Protoze chodime do stacionaie a tam potkavame tieba vozickare a tak. Takze
jsme to postavili prosté tak, ze vSichni jsme néjaky. Akorat tteba nékdo jezdi na vozicku,
nékdo ma jiny zptasob mysleni a tak. Ten stacionar se jmenuje Dobromysl, ale teda obcas
mame trochu problémy. Potkdvame se tam uz s dospélou sle¢nou, kterd je neverbalni, hodné

ktici a to Bare teda vadilo.
VV: A jesté, kdyz se vratime k té diagnoze, kdy jste na to vlastné prisla?

PJ: No, ja se ptizndm. KdyZ jsem si to vlastné zpétné promitala, tak ja jsem to védéla
vlastné uz, kdyz se Bara narodila. Prosté to byl takovej ten matei'skej pocit, ze néco je jinak.
Mozn4 ani ne Spatné, ale jinak. Ale kdyz jsme si toho uz opravdu zacali v§imat, tak to bylo
asi vroce a pul. Vty dobé byla takovd hudebni Skolicka pro tyhle malinkaty déti.
A tam se prosté schdzely malicky déti s maminkama, byl tam né&jaky plySak, ktery
to vzdycky provazel, a poustély se pisnicky, a i teda zpivaly ty maminky. Coz teda zpétné
vim, Ze bylo pfiSerny. A na co mi tam ta Béra vlastn¢ reagovala, ona totiz nesnasi vysoky
zvuky, takZe 1 pisnicky, nesndsela v ty dobé plySaky a ma hudebni sluch, takZe ona reagovala
na to, jak tam ty maminky zpivaly, Ze jo (pozn. smich). TakZe tam se jako zacala opravdu
projevovat, jako ze kiik, ale bylo to takovy, ze ani ne pl4¢ a ani ne vztek, ale jenom takovy
ten zoufaly kiik toho ditéte. A ted’ vy prosté nevite co. To dité nebylo k utiSeni, protoze
nesnasela dotyky, takze obejmout nesla. A v ty dobé jsme zacali tusit, Ze néco bude teda
jinak. Zacali jsme to feSit s nasi détskou doktorkou, u ktery teda nasté€sti mame zase kliku,
7e je prosté bezvadna. Ze neshodi tu mamu, ktera fekne, Ze se néco d&je. A nefekne takovy
to, Ze jste Uzkostna matka a tohle, to ona jako te$i. Takze jsme se ve trech letech dostali
k tomu, ze dostala tu diagnézu. Ale je to teda tak, ze kdyz chcete dobryho diagnostika,
tak cekate tfeba rok, Ze jo. TakZe my jsme to sice zacali fesit takhle brzo, ale vlastné pfiznam
se, ze k ty diagnoze jsme se museli dostat diky zndmosti. ProtoZe prosté nebyt proteket,
tak to takhle neslo. Nebo jako $lo by to, ale ¢ekali bysme dlouho, feknéme vlastné do Ctyt
let. A ten rok je straSn¢ dlouhd doba. A ¢im diiv se zacne, tak tim lip, ze jo. I kdyZ
by se ta diagnoza pak nepotvrdila, tak kdyz za¢nete pracovat po autisticku s ditétem, kterému

se ta diagnoza potom nepotvrdi, tak mu tim neublizite.
VV: A co se tykd komunity, setkdvate se 1 s jinymi rodici?

PJ: Jo, jo, jo. Jak jsem fikala, my jsme opravdu takovy hodné otevieny. Takze
si myslim, ze uzavfit se do toho svého svéta by byla cesta do pekel. Takze setkavame. Mame
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tady pfimo spolek na Berounsku a mame kazdy mésic setkani. Néco jako takovy klub autistd,
pak jest¢ de€lame rGzny jako jarmarky, hlavné kvili osvété, ani ne kvali vydéelku,
1 kdyz néjaky nase sbirky taky pofadame. Barca tam na ty jarmarky pece cukrovi, protoze
ma rada peceni. Vloni se mnou stéla piil dne v prosinci ve stanku. No, my ji tak jako vzdycky
prskneme do vSech situaci s tim, at’ si poradi. Protoze si myslim, ze tohle je ta cesta pro
tu osvétu. Ne se uzaviit doma, ale aby ji ty lidi taky vidéli. Ona si pak taky navic dokaze to,
7e to prosté dokéaze. Ze tieba piejde n&jaky svoje strachy a tak. A my jesté jak jsme v tom
domécim vzdélavani, tak my na to mame &as, Ze jo. Ze prosté matematiku my délame tak,
Ze ona pocitd penize, ktery mame vratit lidem na jarmarku a podobné. Myslim si,
ze je to kreativni docela. A pak jesté jsou to takovy specifika. Jako se boji riznych véci,
ktery €lovéku zni jako nelogicky a hlavné teda necekané situace. Ale uci se je Barca
zpracovavat. Treba kdyZz za ni ne¢ekané zezadu pfijde dit€ a za¢ne na ni mluvit, tak se obcas
lekne. No, takze takhle. Mame tady vlastné svoji komunitu a plus teda hodné na socialnich
sitich. To si teda myslim, Ze je vyhoda dnesni doby. Ze vlastné i na t&ch socialnich sitich
se potkavame s lidma, ktery jsou uz dneska dospéli a jsou to autisti. Oni tfeba maji problém
potkat se osobné, ale na ty socidlni siti vlastné tim, ze ty véci nejsou okolo, tfeba ty pachy,
na ktery jsou citlivy, svétla, zvuky a takovyhle, tak oni se vam na ty socidlni siti oteviou
daleko vic, nez kdyz se potkate prosté face to face. Takze ty déti, madm 1 vlastné spoustu
poznatkd, jak oni vnimaji n¢jaky véci. To k ¢emu ja bych si musela dojit dlouhou cestou,

tak to ja vim vlastné od nich. Takze ta prace s tou Barcou je vlastné takhle zjednodusena.
VV: Jak byste popsala vztah a piistup ke své dcefi?

PJ: Ja teda doufam, Ze spolu mame dobry vztah (pozn. smich). I kdyZ teda, jak jsme
spolu potad, tak ma obcas Barca ponorku. To jako je jeden z diivodi, pro¢ shanime néjakou
asistentku. My jsme jako na sebe hodné navdzany, a i s manZelem, s celou rodinou jsme
prosté v kontaktu. A hodné jako jdeme takovou tou cestou jako pfirozenosti. A samoziejme,
jak jsou riizny ABA terapie, teach terapie a vSechny tyhlety systémy. Vlastné v tom nam
vyhovuje to AUT-centrum, protoZe oni kombinujou ty riizny ptistupy a délaji to na miru
tomu ditéti a cely ty roding. Je to fakt jako hrozné pfirozeny, Ze nic nejde jako vyloZené
na silu. Tak se tak jako snazime 1 za pomoci tich dospélych autistli. ProtoZe ty jejich poznatky
jsou pro mé& jako hrozné¢ vzacny. Treba mi nedavno vysvétlil jeden, proC tfeba ty malicky
déti maji hru, které my fikadme nefunkc¢ni, ze si tieba hraji se dvéma klacikama a tak.

Ale vysvétlil mi, Ze si tieba hrél s listeckama, ale v mysli se mu ptitom odvijely pohadky,
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7e ten jeden listedek je princezna a druhej princ a tak. Ze vlastné tam zapojil tu obrovskou
fantazii. Ze ta hra se zda nefunkéni jenom jako nam z naseho pohledu, protoZe prosté my tu
fantazii mame Uplné nékde jinde. Ale vlastné€ oni to maji jako jinak. Tohle mé tfeba jako
vubec nenapadlo. Nase Bara to méla vlastné taky tak, ze si vzala dvé sedmikrasky a dotykala
se s nima, ale pak mi teda fikala, Ze si davaji pusinky (pozn. smich). Takze to jsou véci, ktery
ja si zpétné uvédomuyji, Ze vlastné jsem se jima viibec nemusela nechat vynervovat, kdybych
tyhlety véci uz jako védéla v ty dob¢. Treba trhani papiru na kousky, obrovsky hromady
papirki doma, ale to byla vlastn¢€ jenom hra, ze jo. Urcité je uziteCny n¢jakej ten systém,
jakoze vizualizace, obrazky a tak, aby prosté ty déti, ktery jako moc nechépou slova. Protoze
Barca sice jako klame télem, ale tu mluvenou konverzaci nebo mluvena slova ma problém
chépat. Neni to jako kdyby, je to pro ni vlastné cizi jazyk, Ze jo. Ona se hodné chyté takovych
znamych témat. Takze se s ni jede 1 hodné tou formou vizualizace, aby prosté ta vizualni
opora tam byla, protoZe je to pro ni jednodussi. Ale zase dneska s tim, ze uz ji je tich
jedendct, a ze uz si jako néco prosla, tak néktery véci uz ma jakoby spojeny s téma slovama.
Takze uz ji to tfeba staci jen slovné vysvétlit, ale pofad to neni slovni chapani jako u béznyho
ditéte. Takze se tak néjak doma snazime navodit systém, ktery by fungoval. Ono se to
v prubéhu ¢asu teda méni, Ze jo. My uz jsme teda v tom systému tak zajety, ze se vzdycky
pfizptisobime té dané situaci. Ale potom, kdyZ to vlastné vidim ve srovndni s béZnou
rodinou, tak vim, Ze je to jiny, Ze jo. Ale my to néjak nevnimame néjak hodné negativné
nebo prosté tak. ProtoZe ono kdyby ¢lovék byl taky hodné negativni, tak to dité to straSné
vyciti, a pak je to hrozné¢ poznat. TakZe nam vlastné nezbyva nic jiného, nez se tomu
prizptsobit. My se snazime v situacich, kde nastane néjaky komunika¢ni problém, vyuzivat
zase zpatky ty obrdzky. Dam piiklad. Mame tieba otviraci balkon zaskleny, ale otviraci.
A Barca prosté¢ méla obdobi, kdy z toho balkonu vyhazovala véci a tak. Neslo ji prosté
vysvétlit, Ze se to nedéla. TakZe jsme nakreslili obrazek, tu situaci, ze je Spatné, Ze prosté
nekdo néco vyhazoval, pak to pfeskrtnout Cervenym kiizkem a dat k tomu mraciciho
smajlika. A vedle jsme pak namalovali situaci, jak je spravné, jakoze okno je zavieny, nic
se nevyhazuje, dole zelend fajfka a smajlik. A na zéklad¢ toho to ona pochopi. Jo, takze
s kazdou situaci, se kterou my mame jako vétsi problém, tak prosté pak se vratime k tomuhle,
ze to jako takhle nakreslime. TakZe my mame doma takhle vyvéSeny obrazky. Na zadchodé
tteba mame, ze se tam Clra. U postele zase mame, ze se na matraci necura (smich). To jsou
takovy hodné specificky situace. Ona to vid¢la nékde na Youtube, Ze jsou videa, Ze nékdo

z legrace prosté udélal tohle a ona, jak si to vizualizovala, tak nepochopila, Ze je to Spatné.
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Takze to jsou véci, kdy by mél ¢lovek jako tendenci se zlobit. Samoziejmé nékdy se to taky
stane, protoze jsme taky jenom lidi, Ze jo. Ale pak si jako zpétné uvédomite, Ze to musim

fesit néjak jinak, vysvétlit jinak. Tak prosté vezmu tuzku, papir a namaluju ji to.
VV: A co se tieba tyka subjektivniho dopadu na vas zivot. Pocit'ujete to néjak?

PJ: Tak samoziejmé, jako dopad tam je. Samoziejmé, ze jsou situace, ze Clovek vi,
ze v bézném provozu by to bylo jednodussi. Treba Ze ja bych chodila do prace, protoze
on je to docela velky dopad na finance a tak. Tak to zase neni v§echno jenom slunickovy.
To je jasny, je to realita. No a samoziejm¢ i ten vybér toho zamé&stnani je pak t&ézsi, protoze
preci jenom ¢asove a tak dale, jako tieba n€jaky dojizdéni nebo tohleto, to jako ne. Fungovala
jsem v praci na ¢astecny uvazek. Jezdila jsem na ¢astecny uvazek pracovat, ale to bylo
v dobé, kdy Bara chodila do specidlni skolky. Ale pak uz to prosté neslo. A zrovna v ty dobé
shodou okolnosti se to celé reorganizovalo v té préci, takze moje pracovni misto zrusili.
Takze jsem na tom tenkrat byla docela dobfte, Ze jo, dostala jsem i odstupny a tak. Takze
to se tenkrat seSlo hezky, ale pak jsem prost¢ zjistila, ze opravdu pottebuju byt s Barou par
let doma a jako zabrat s ni na téch terapiich a tak. A i1 ta doméci Skola ndm davé prostor
k tomu, abysme méli Cas na ty terapie a tak. My tieba tfikrat tydné¢ jezdime prosté€ pry¢. Ona
ma teda jeSté svalovou hypotonii, takZze ma snizené svalové napéti. Hodné cvicime, hodné
jezdime do lazni, takze tak. Ale pochopitelné¢ ten dopad je takovej, ze kdyz sedite
v restauraci, tak to neni jako s b&znym ditétem. Ze se jako normalné najite a normalné jdete.
Ale feSime tfeba to, Ze se jdeme podivat na svitidlo na zachod a tak. Musime zjiStovat, jak
se jmenujou déti a podobné. Akorat my uz to tolik nevnimame. A to je tifeba dalsi véc, ona
hodné¢ chce zkouset véci sama, jak se dostdva do samostatnosti, ale j& ji prosté¢ samotnou
pustit nemtizu. Protoze ona viilbec nevnima nebezpeci. Prosté by ji tfeba najednou napadlo,
ze vylitne druhym vychodem a tak. TakZe je to ted’ takovy, Ze nechce dé€lat véci se mnou,
ale sama. Ale prosté to nejde. Jinak Baruska ma ted’ko hrozné rada jména, takZze se vSech
pta, jak se jmenuji, jaké jméno se jim libi a tak. Takze to ji vzdycky musim zastavovat,
protoze by byla schopné vymyslet spoustu jmen. Tohle je Bar¢i velky specifikum, ze ona tu
pusu od malicka snad jesté nezaviela. Ale fakt ani na vtefinu, Ze ji opravdu musim fict, aby
na chvilku pfestala a bylo tfeba deset minut ticho. ProtoZe to mé pak ¢lovek hlavu jako

patraci balon (pozn. smich).

VV: Zazila jste nékdy okamzik, ze jste nevédéla, co dal?
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PJ: Jo, to se mi stava. Ale naStésti pravé mame to AUT-centrum, kde nam fakt jako
pomuzou najit tu spravnou cestu. Staci opravdu jenom kontaktovat terapeutku a spole¢né
najdeme zpusob, jak si s ¢im poradit a oni se z nas stali 1 vlastné¢ kamaradi. No, takze
my mame fakt velky Stésti v tom, ze jsme naSli ty lidi v AUT-centru, ze se tam s nima
opravdu mtizete kdykoliv spojit. Rict jim o radu, kdyZ si nevite rady s né&jakou situaci,
tak aby vam poradili, nebo jak postupovat dal a tak. Lucka, to je pani, ktera to AUT-centrum
vlastné zalozila. Studovala hodné v zahranici, studovala v Americe. Pivodné to chtéla mit
jenom jako ABA terapii, ale pak zjistila, ze je lepsi to vystavét na miru t€ém détem a tém
rodinam. A je to opravdu takova hodné piijemnd komunita, kde jako opravdu nemate
absolutn¢ problém se zeptat na cokoliv. Dokonce si tahle pani Barcu brala i tfeba na noc
o vikendu nebo na vylet a tak. A uz jsme na takovy kamaradsky bazi, ze kdyz jsem ji za to
chtéla zaplatit, tak mi fekla, Zze jsem se zbldznila. Takze ona vnima Béru spis jako bonus. Ma
takhle vlastng tfi déti z toho AUT-centra, ktery si takhle bere i domi i tfeba spolecné. Takze

oni se potom uc¢i navazovat ty kamaradsky vztahy a tak.
VV: A méla jste tieba nékdy n&jaké psychické problémy?

PJ: Jo, urcité pfichazeji situace samoziejmé, kdy to fakt jako cloveék nedava. Protoze
vite, Ze je to prosté jinak a chtéla byste, aby to tak nebylo. Ono i tim, jak se opakuji ty otazky
a mluvi se pofad dokola o stejnych tématech, tak uz ji i1 kolikrat fikam, Ze uz teba o tich
koloto¢ich mluvit nechci a tak. Ale prost¢ pak se vzdycky najde néjaka cesta. Jako
samoziejmé je to i tim, Ze funguje i ten manzel. Ze jako opravdu si tu Baréu vezme, jedou
na vylet, tieba spole¢né né€kde néco podnikneme. A on s ni fakt nema problémy. TakZe Béra
se hold chové jinak nez ostatni déti, ona je dost takova origindlni, takze bych se nebadla fict,
ze jsme vSichni takovy trosku praStény (smich). Ale tak pochopitelné ty tézké situace
pfichazeji. Ona si tfeba nepamatuje obli¢eje a nema vibec odhad. Takze kdyZ vas nékde
potka a nepozna vas, tak je to tim, Ze si ty obli¢eje nepamatuje. A to je taky véc, ktera nas
obcas dostava do uzkych a do n¢jakych tézkych po psychické strance situaci. Ale vzdycky
nas potom zachrani bud’ to AUT-centrum nebo ty relaxacni pobyty, ktery jsou jednou za piil
roku. Jezdi na n€ vZzdycky vyborny psycholog, podle me¢ je to ¢lovék, ktery by se mél nechat
naklonovat, ale on furt nechce (pozn. smich). Je to pan magistr Mikolas a je z Havifova.
To je teda jedina nevyhoda u néj, ze je pro nds pomérn¢ daleko. Ale jinak je fakt skvéle;j,
pracuje jak s détma autistickyma, pracoval diiv v SPC, tak déla pro né€ volnocasovy aktivity.

Tteba dramaticky krouzek nebo propojuje autisticky déti s klukama z diagnostického tstavu.
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Vymysli Gpln€ originalni program a navic déla i pro rodi¢e vylozené skupiny a jesté
ma specialni skupinu pro tatinky. ProtoZe oni ty tatinci jsou takovy specificky, jinak to davaji
nez ty maminky, ze jo. A ja si teda myslim, Ze Casto je to chyba i téch manzelek, ja bych ty
chlapy jako viibec nezatracovala. Kolikrat 1 vidim, ze ta maminka si fekne, Ze ten tata
by to nezvladnul, tak mu to dité rad¢ji ani neptij¢i. A proc ten tata by se potom snazil, zZe jo.
Zatimco ja udélam prosté to, hale tady mate recept na rajskou a ja jedu do Prahy. A oni to

zvladnou a zvladnou takhle spolu i uvaftit.
VV: Absolvovala jste n¢jaké kurzy?

PJ: J4 jsem se k tomu jesté nedostala. Nebo takhle, my jak mame ten spolek, tak
potadame razné prednasky. Vzdycky se teda snazime zvat ty lidi, ktefi v republice v tom
autismu néco znamenaji. TakZze jsme posledné méli tfeba pani, ktera je vlastné tady ptes
Son-Rise program, nebo jsme méli tieba ohledné vlivu ockovani, nebo pani, kterd je zase
aiveéci, které tfeba my neprovozujeme a tak. Nebo jsme tady tfeba méli psychiatri¢ku, ktera
zase mluvila o lécich. My tfeba tou cestou 1¢ékii uplné nejdeme, ale taky je Barca méla
néjakou dobu, kdyZ méla takovy to nejhorsi obdobi. Tak my ty pfednasky takhle poradame
a ja se teda vzdycky zacastnim, protoze jsem mistopfedsedkyné toho sdruzeni. Takze teda
n¢jaky besedy, pfednasky, i1 vlastn€ toho psychologa pana MikolaSe jsme tady méli dokonce
dvakrat, tak to jako jo. Ale vyloZenég, Ze bych §la na kurz ABA terapie nebo tak, tak to ne.

A to je k tomu asi v§echno.

VV: A co se tyka aktivit kazdodenniho Zivota, mate tu domaci Skolu, tak jak to

zvladate?

PJ: No, Barca tim, jak uz je velka a tim, Ze rada tfeba pece a pfipoji se k vafeni, tak
uz se jako zapojuje. Kdyz byla malinka, tak se to holt muselo zvladnout néjak jako pii ni.
TakZe se 1 pfiznam, Ze jsem ji tfeba posadila k iPadu a ona si poustéla rizny videa tfeba,
protoze jsem védéla, ze to je jako Cinnost, u ktery se nic nestane, Ze mi tfeba nevyskoci
z okna nebo tak néco. A zaroven ona tam ma vyukové aplikace, takze jsem védéla, Ze to jsou
véci, které ji i néco daji. Dala jsem ji tam vlastné rodicovsky zamek, aby nemohla z tich
aplikaci vyb&hnout tfeba na Youtube. Takze jsme to vzdycky néjak prosté splacali, jak to
Slo. Ale jako byly doby, kdy musely urcité véci ustoupit do pozadi. Nemame tieba takovou
tu naklizenou domacnost, to rozhodné ne, to jsme nikdy nem¢li jako z katalogu, to urcité ne.
A byly 1 doby, kdy Bar¢a doma pozadovala mit véci, tieba nafukovaci balony na zemi
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a nesmély se prosté vyfouknout. Takze jsme skakali v obyvaku ptes balonky. Naklizenou
domécnost u nas rozhodné necekejte (pozn. smich). Ale myslim si, Ze v né¢jakych rodinéch,
kde je autisticky dité, tam to vydrzi naklizeny tak pét minut. Oni navic potiebuji mit
ve vécech sviij poradek, takze tam to prost¢ musi byt v né¢jakém systému a holt je ten systém
jinej nez nas. My jsme tfeba jeden ¢as méli vyndany globusy. Barca jeden cas méla obdobi
globust, takze doma mame Ctyfi nebo pét globust. Méla obdobi takovych téch détskych
kolotoct, co jsou pro miminka a zavési se jim nad postylku. Takze méla pokojicek plny téch
kolotoct. Ty jsme vlastn¢€ nedavno sundavali, protoZe zase ptiSlo obdobi, kdy uz je nechtéla.
Teda zaplat’ panbu, protoze ono to zabere hroznyho mista, Ze jo. Takze jsme je posilali dal.
Je to zase to, Ze kdyz se to autisticky dit¢ néjakého tématu chytne, tak se ho chytne hodné,
ze jo. TakZe my jsme méli svitidla, takze jsme potad kupovali lampicky. Byli jsme vzdycky
radi, kdyZ jsme to usmlouvali na takovy ty malinky do zasuvky, aby to nezabralo moc mista
a taky neukrojilo moc financi. Takze jiné déti chodily do hrackarstvi a my jsme chodili do
OBI, do oddéleni svitidel (pozn. smich). A to je pfesn¢ to, co musite brat s humorem.
Nesmite brecet nad tim, Ze nejdete do hrackarstvi. Pak jsem na to zase vzpominala, kdyz
uz teda chtéla do toho hrackafstvi a samoziejmeé chtéla ty nejdrazsi hracky, Ze jo. Zlaty OBI
(pozn. smich). Takze tak. Tam uz nas vSude dobte znali. Ted’, jak chodime a mame toho
asistencniho pejska, tak kdyZz pfijdeme bez n¢j, prodavacka je vydéSend, Ze nemame pejska,
a jestli se mu néco nestalo. A to je dal§i véc, ktera stra§né pomah4, jako neskute¢né. Ze ten
pes, to je tak extrémni pomoc, Ze to se nedd ani slovy vyjadfit. Pomaha nam tfeba
1 v oblastech, ve kterych jsme to ani ne¢ekali, na ktery tfeba nebyl ani cvicenej, tfeba v tom
obchodé. Bar€a se snazi byt samostatna, my mame u nas takovou malou samoobsluhu,
klasicky je tam Vietnamec, ktery nas uZ zné a jeho pani taky. Takze na nas vzdycky mrkaji,
ze Bara jde nakoupit sama, j& stojim venku u vchodu s Maxikem. No a ted’ tieba pfisla
situace, kdy Béra tam u néceho stéla, a pfisSlo néco, co pro ni bylo necekany. Do toho
obchodu pfisel pan, ktery mél v nositku schovaného malého pejska a ona ty malinky pejsky
nema moc rada, jak hodné Sté€kaji a tak. Vyvola to necekanou situaci a lekne se jich, vyvede
jito z miry a navic jeste je tam to pravidlo, Ze pes do béZznych obchodu nesmi. A ona vidéla,
ze vlastné pan tohle pravidlo porusil, takze zacala prosté trochu kticet. Ale jesté nez zacala
kticet, tak Maxik uz jako véd¢l, Ze se néco déje a uz do me strkal cumakem, at’ jdeme za ni.
Takze on tu situaci prosté rozbourd. Ale ona si teda nakonec Béra poradila, protoze tomu
panovi fekla: ,,Odstraiite ode mé toho psa.“ A on byl teda v pohod¢, takze jenom poodesel.

Ona celkové ty malé pejsky nema rada. PouZziva pro né slovo sviné, teda pfiznam se, Ze je to
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moje slovo. Protoze jsme jednou §li po tmé tady okolo Lidlu, a jak ten pejsek nebyl vidét,
tak jsem nestacila v€as zareagovat. On byl jesté navic v cerném oblecku, takze fakt v ty tmé
nebyl vidét a ted’ to byl takovy ten maly jorksir, ale fakt ten uplné malinkej. A zacal hrozné
fvat, oni prosté hrozné fvou a povésil se nam na Maxe. Normaln¢ vyb¢hl, pani ho méla
na povoleném voditku a nezvladla ho viibec k sob¢ ptitdhnout. A on ho pak chtél jako
kousnout, ted’ ta pani byla vyvedend z miry, a tak jsem si tim slovem ulevila. No a Barca
to od ty doby potad opakuje a pouziva to slovo pro maly pejsky (pozn. smich). I kdyz teda
Barc¢a nechapala, co se déje a uz po tom pejskovi chtéla jit. Takze to jsou ty situace, ktery
vzdycky ¢lovéka dostanou, ale vzdycky prosté musite néjak zareagovat. Byt v tu chvili
kreativni a Capnout to dité, aby nevystartovalo. Protoze ona, jak bude v afektu, tak je schopna
tteba do néj kopnout, coZ ja samoziejme zase nechci. Asi za to nemize, je to prosté reakce
dost mozna ani nefizena, ale zase vysvétlujte to t€ém lidem, Ze jo. A to je i tieba v dopravnich
prostiedcich, kdyz si Maxika chtéji lidi pohladit, lidi nectou, Ze je tam nehladit. A mame tu
zase dalsi porusené pravidlo, na které si Bara dost potrpi. Ale ono to ma sviij diivod, mate
psa, ktery vam pracuje a soustfedi se na tu Barcu. KdyZ jdeme v autobuse tou ulickou, tak

tieba vystr¢i nékdo ruku a pohladi ho. TakZe to je vzdycky super. Povidejte, co dal?

VV: Co se tyka kvality a dosahovani zdravotni, socialni péce nebo néjakych jinych

sluzeb?

PJ: No, to je bolistka cely republiky. To si myslim, Ze je tady hodné Spatny, protoze
1 kdyz tfeba mate n&jaky stacionaf nebo néco, tak tam nejsou orientovany na déti s autismem.
Oni jsou totiz dost specificky. Tak je to vzdycky v tom, Ze tam tfeba budete mit dité, ktery
nesnasi Zlutou barvu, ale zase druhy dité, ktery potiebuje Zlutou barvu. A kdyz to svoje
nemaji, tak vadm jdou do afektu a pak uZz prosté¢ musite mit 1 persondlni obsazeni nejlépe
jeden na jednoho a tak. Tady je tieba stacionat, ktery se hodné snazi, a i ty asistenti si ted’ko
délaji néjaké kurzy a tak. Vymeénilo se tam vlastn¢ vedeni, vyménili se tam vSichni, proste
fakt se snazi. Ale je to prost¢ o tom, ze zaprvé jsou ojedin€ly a zadruhé to je vSecko
na strasné dlouhou dobu, i co se tyce té pravy téch prostor a tak. Oni tam maji tteba ted’ko
devadesat devét procent klienti autisti. TakZze oni fakt museli zacit délat néco pro to,
aby to s nima jako zvladali, a aby ty déti tam byly v pohodg, Ze jo. Jsou tam tfeba terapie
typu muzikoterapie, masaz, jezdi s nima na koné na hipoterapii, arteterapie a tak. Jsou tam
fakt jako GiZasny véci a lidsky jsou ty asistentky a ty terapeutky Gplné skvély. Ze i kdyz tam
néjaky ty kurzy nemaji, tak vidite, ze jako po ty lidsky strance jsou hodn¢ na ty déti
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Protoze n¢kdo ma sice to vzdélani, ale prosté to tam nezafunguje. A v tom je tfeba ta jejich
kreativita. My jsme feSili, ze Bar¢a mi fakt jako hodné reagovala na to, ze ta dospéla
Dominika tam hodn¢ ktic¢i a fakt jsem ji tam nemohla dostat. Tak oni vlastné sli po stopach
toho, na co ta Dominika reaguje a pro¢ kii¢i. A dokonce tenkrat pfijeli i za nami, pfijela
feditelka toho denniho stacionare. Ptijeli teda za ndmi na hfisté, aby byla Bara co nejvic
v pohodé, protoze ona miluje hiisté. Takze jsme §li na histé a tam jsme vedli jednani. To mi
fakt ptijde od nich upln¢ Gizasny. A vlastné jsme dosli k tomu, ze Dominika reaguje na to,
ze kdyz nékdo zazvoni na jejich zvonek, tak ona si mysli, ze je to jeji maminka. A proto bézi
a kiici. Takze proto oni vymysleli to, Ze nebudeme zvonit, ale budeme volat na telefon.
A to prosté funguje, Ze jo. Béara tam pak i k ty Dominice jde, protoze Dominika nekfici,
a to jsou presné ty specifika téch autistickych déti. Dominika je pravé taky autista a jesté
s téZkou mentalni retardaci, takze ji nic nevysvétlite jakoby slovné. Bara z ni teda méla
hodné¢ velky strach, takze se to opravdu muselo fesit. A bylo tam téch déti vic, ktery se baly,
ale zase ty rodice to jako moc nefesili. A kdyz jsem se s nima chtéla spojit, tak jako néktery
fekli, Ze to neni tak strasny. Tak jsem si tak v duchu fikala, jestli jim jako nepfijde strasny,
ze musi ti1 déti zavirat, kdyZ Dominika k¥i¢i. Mné to teda ptijde docela blby. A je to hodné
1 o tich rodicich, Ze si neumé;i fict. Pfitom kdyz jim feknete prosté, co potiebujete, tak ten
stacionar funguje uplné bezvadné. Viibec neni to, Ze by se tieba urazili nebo tak, to jako
neexistuje. Ale jako obecné ta situace s téma stacionafema, anebo jako viibec sluZzbama pro
autisticky déti je nanic. A 1 tieba s terapiema nebo i s diagnostikou ta situace je prosté Silena
tady u nas. TakZe my jsme sice nasli to AUT-centrum, ale tam je to tak, ze spousta rodict
si to nemlzZe finanéné dovolit. My jsme na to taky shanéli nebo potrad shanime vzdycky
prib&zné penize pies rizné nadace, protoZze je to prosté drahy. Samoziejmé zdravotni
pojistovny na to nepfispivaji nic, protoze to vlastné neni uzdkonéné, no zkratka to nemaji
v tabulkéach. TakZe od nich ¢loveék nevidi nic. Nam tieba ta terapie na hodinu a ptl stoji
osmnact set. Idedlni by bylo, kdyby se na tu terapii jezdilo alesponn dvakrat tydné€, coz
samoziejmé nejde ani za pomoci téch nadaci. TakZze my tam jezdime tfeba jednou za dva
tydny. Ted’ teda ne, protoZze my tady mame toho dédecka, takze to ted’ jak Casové a ani
finan¢né ten ¢loveék nedava. Navic babicka jesté nema vytizeny ten piispévek na péci, takze
je to takovy fakt jako hekticky ted’ko. Ale tohle si myslim, Ze by se mélo zlepsit. Jako jsou
néjaké snahy. Vim, Ze ted’ je v jednani néjaky zékon, ktery by mél vlastné podporovat studia,

a ted’ nevim, jak oni to pfesné nazvali, ale bylo to néco ve smyslu terapeuta neurovyvojovych
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poruch. Aby to bylo tak néjak jako vSeobecnéjsi, nez je tiecba ABA terapie. Protoze vim,
ze snad ti ABA terapeuti uz nékde snad podporovany jsou. Ale ze by zkratka ty spolecnosti,
které nabizeji ty sluzby, tfeba jako je AUT-centrum, tak by mohly mit Sanci byt proplaceny
tteba z vetfejného pojisténi. I kdyz zase na druhou stranu feditelka AUT-centra se vyjadrila
jako v tom smyslu, Ze zase je tam nebezpeci, ze budou kontrolovany néjakym uiednikem,
ktery tomu absolutné nerozumi, coz je Spatné, ze jo. A navic ona by bud’ musela ptibrat nové
lidi, ktetfi by vyfizovali tu administrativu, anebo ze bude muset ukrojit tu praci, kterou
ma s téma détma. Takze prosté ta administrativa potom zabere hrozného Casu. Takze
ta podpora tady v tom je jesté hodné v plenkach. Jako rana péce byla vyborna, to jako jo.
Ale nevyhoda je, Ze je jenom do sedmi let. To je pravé to, Skoda, Ze neni podobna péce
terénni, kterd by byla potom i dal, to by bylo jako super. Rané péce s tou my jsme méli
zkuSenosti vyborny, pofad jsme v kontaktu jesté s tou asistentkou. Jezdila nebo jesté jezdi
na ty naSe prednédsky. Takze to jo, to je sluzba, kterd funguje vyborné i na takovy to
nastartovani téch rodict, nebo tieba véci, ktery se tykaji prispévki na péci, protoze tam maji
1 socialni pracovnici. TakZe pokud se na to pfijde brzo a ditéti je do tich sedmi let a vlastné
dostanete se do rané péce, tak to je jako velkd pohoda. Byla tam vlastné v rdmci toho
1 spoluprace se Skolkou. Jinak asistenci my vlastné nevyuzivame, my jsme totizZ nesehnali
nikoho ani vlastn€ placenou asistentku nebo tak, ale shanime. Shdnime jak toho
dobrovolnika, tak bysme brali 1 placenou asistentku. Jako viceméné, my se snaZime najit
cestu, kterd pro nas v tuhle chvili bude jako nejpfirozengjsi. A myslim si, Ze tfeba 1 n€jakému
studentovi by Bar¢a mohla hodn¢ dat, Ze ona je fakt takova hodn€ origindlni (pozn. smich).
Proto jsme se zapojili 1 do toho, Ze nabizime 1 tu dobrovolnickou pftilezitost. Ale tak zatim

se to n¢jak moc nepovedlo.

VV: A co se tykd vaSeho volného Casu, mate Cas na konicky, zdjmy, rekreaci

a podobné?

PJ: Jo, tak ono pro nas jako pro celou rodinu jsou velkym konickem ty zvifata,
co mame doma. Jinak samozfejmé& je tam ten Cas omezeny, nejde jako néjak naplno
se vénovat néjakym konickiim, to asi tipln¢€ ne. Ale zase ten ¢lovek si pro sebe ten cas musi
najit, protoze jinak je to cesta do pekel. A uzavftit se jenom v tom, Ze j& jsem jenom pecujici
osoba a pfestanu byt jako ja, tak to je Spatn€. A v tomhle nas pravé hezky navedl ten
psycholog. Takze jako obcas si teda na sebe ten Cas udélam, ale jinak se po vétSinu Casu

staram o Barcu, takze asi tak.
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VV: Jak moc je pro vas ta péce o Barcu naro¢na?

PJ: No, tak jako psychicky ta péce naroc¢na urcité je. Protoze ¢lovék musi neustale
hledat néjaké cesty, jak tomu ditéti vysvétlit véci, které tfeba slovné nepochopi a tak. Takze
¢loveék musi porad takhle reagovat, pofad musime vysvétlovat, a jesté kdyz se do toho zapoji
n¢kdo z vetejnosti. Treba kdyz jsme nékde v autobuse nebo tak, prosté nekdo z okoli.
Tak jako najit tu hranici, kdy vysvétlovat ditéti, a kdy uz zase vysvétlovat t€ém lidem okolo.
My jsme se teda naucili moc nevysvétlovat, ono to jako nejde v tu chvili. Protoze
jé potiebuju uklidnit to dité a byt tady pro to dité a prosté okoli snad vidi napis asisten¢ni
pes. V tomhle by bylo moc fajn, kdyby jako zafungovala ta osvéta, aby ty lidi prosté trosku
néco vedéli a nemysleli si, ze to neni jen nevychovany dité, ale Ze ma néjaky jiny problém.

Ze jako neni standardni.
VV: A co tieba fyzicka bezpecnost nebo pfizpiisobovani prostiedi.

PJ: No, to je taky specificky. Protoze jsme tfeba vzhledem k tomu, ze Bara nevnima
nebezpeci, tak jsme museli pofidit zamykaci okna a tak. Ona jak nevnimé tu hloubku,
my jsme sice v pfizemi, takZe u nds by jako zase az takovy problém nebyl, ale tak jako uplné
nechcete, aby vam to dité vyskocilo z okna, Ze jo. TakZe mame vSude zamykaci kliky prave,
aby nikam neodb¢hla, protoze ona to nebezpeci fakt nevnima, ona vam klidn¢ mize skocit
pod auto. Proto taky mame asistencniho psa, on ji umi zastavit. Ona ten prostor vnima jinak.
Takze kdyz jde, klidné do n¢koho str¢i omylem, tak ona to viibec nevnima, to ze to t€lo tam
je, nebo kam ma tfeba uhnout, kdyZ lidi né€co nesou a tak. To jsou takovy jako véci, ktery
my uZ mame nacviCeny, ale je to vlastn€ jinak neZ jinde. No a opravdu je ten pohyb
u ni specificky, ona je fakt schopna pod to auto vletét. A dfiv ona chodila s tim asisten¢nim
psem pripnuta na druhém voditku. Ten pes je vlastné cviceny na to, Ze kdyz jdeme k silnici,
tak on se zastavi a pokud nedostane povel, tak nejde dal a tim, Ze ona byla na tom voditku
pfipnuta, tak se vlastné do ty silnice nedostala. A i kdyby se dostala, tak on je vycviceny
na to, ze vahou vlastniho téla ji vtahne zpatky, coz ji takhle n€kolikrat zachranil zivot.
Protoze je nékdy situace, Ze to dit¢ nesnasi dotyky, nesnasi prosté drzet za ruku, to prosté
nejde, takze se vam vysmekne a leti a to je potom vtefina, Ze jo. TakZe ten pejsek presné
tu vtetinu vykreje. A dneska ji teda zastavi spis tak, Ze se zastavi on a vizudln¢ Barca vidi,
ze proste pes stoji, tak ona stoji taky. Ona uz totiz na tom voditku chodit nechce (pozn.

smich).

VV: A co teba vaSe negativni a pozitivni emoce?
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PJ: Tak jasné€, nékdy je prosté ¢lovek tieba nastvanej, fekla bych to 1 jinak (pozn.
smich). A n¢kdy i to, kdyz si feknete n¢jaky to slovo, tak ono vam to taky trosku pomtze,
ze jo. N¢kdy jsem sprostd, umim 1 kiicet. Takze nékdy tam ty negativni emoce samoziejme

jsou, prosté to ptijde na ¢lovéka, to jako jo. Ale jinak se snazim mit hlavné pozitivni piistup.
VV: S jakym piistupem spolecnosti jste se setkala?

PJ: No, to je prosté to, ze je ta osvéta hodné potieba. Ale tim, ze je to autisticky
spektrum hrozné Siroky, tak si myslim, ze je to béh na hrozné dlouhou trat. Protoze jinak
se bude chovat dité, které je neverbalni, ma tézkou retardaci a podobné¢ a jinak dité, které je
tteba inteligentni, ale pfitom ma Aspergertiv syndrom. A jinak se samoziejmé bude chovat
dité, které je néco mezi tim, to je tfeba naSe Barca. Takze tém lidem prosté vysvétlit, ano
tohle je autista, ale nechové se prosté¢ jako Rain man, nechova se jako dité z dokumentu Déti
uplitku a tak, ale pfesto mé ten autismus, tak je to prosté strasné tézky. A jako takhle, pokud
potkate cloveka, ktery jako chce naslouchat a chee pochopit, tak je to v pohodé, ale horsi je,
kdyz nechce. Tak my se jako snazime tu osvétu néjak $ifit alespont né¢jakym pfirozenym
zpisobem, byt otevieny a tak. Takze jako taky jsme se potkali s negativnima reakcema,
ale néjak nevim, jestli na ty lidi plisobime né&jak dobfe nebo jestli to tfeba nevnimam,
to nevim, ale zase tak moc jich neni v tom dennim zivoté. Tieba jsme jednou byly v Praze
jeste s kamarddkou taky autistickou a s jeji maminkou. Shodou okolnosti se taky jmenuje
Bara, ji je teda sedmnact. A jesté jsme byli samoziejmé s Maxikem. Setfvala nas tam jedna
pani, kterd nam fekla, Ze asistencni psi jsou chudéci, a Ze tyhle naSe déti s nima Spatné
zachdazeji a tak. No a dopadlo to tak, Ze vlastné tim, Ze obé dv¢ ty holky jsou autisticky, maji
jako nizkou frustra¢ni toleranci, tak moje Bar¢a zacala kticet, druhd zacala brecet a ve finéle
jsme z toho setkani nic neméli. ProtoZe holky si to vztahly na sebe, coz je taky jeden z tich
autistickych znaka. Stahly si na sebe to, jak ta pani fekla, Ze tyhle vaSe déti s nima zachéazeji
$patng, tak jim neslo vysvétlit, Ze to neni pravda, Ze jo. Ze nékdo mozna tieba, ale to nevime,
ale Ze naSe d¢ti teda rozhodné ne. A navic ten pejsek je stavénej 1 na to, aby zastavil afekty
a takovyhle véci, takze on jako, 1 kdyz ten afekt piijde, tak on to zvladne. Tak to je takovy
jeden ptiklad za vSechny. Samoziejm¢ kdyZ ty negativni ohlasy jsou, tak jako zaboli, to jako

jo. TakZe asi tak. Povidejte, mate jesté néjaké otazky?

VV: To bude asi vSechno, dékuji moc za rozhovor.
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