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Anotace

Prace se zabyva problematikou zivotni situace rodin, v nichz zije autistické dit¢ a
zménami, které v rodindch po narozeni ditéte s autismem nastaly.

Soucasti prace jsou rozhovory s péti Zenami, maminkami autistickych déti, které
vypraveji o svém smifovani s diagndzou u deti, o svych manzelich, rodinéach a ptatelich,
0 svoji praci a perspektiveé navratu k ni.

Prace sleduje dalsi osudy téchto Zen, které se profesné uplatnily v socialnich sluzbach

prave diky své Zivotni zkuSenosti.

Klicova slova

autismus, rodina, socidlni vylouceni, socialni sluzby

Annotation

The thesis describes difficulties of families with autistic child and changes caused by
nativity of such child. Five mothers are interviewed how they made place with this

diagnosis, about their families, friends and possible return to their jobs.

Keywords

autism, family, social exclusion, social services



1 Uvod

1.1 Okolnosti vzniku prace

V roce 2007 jsem dostala nabidku, abych spolu s nékolika dal$imi maminkami
autistickych déti zacala pracovat jako lektorka ve Vzdélavacim projektu pro
poskytovatele socialnich sluzeb v oblasti terénnich socidlnich sluzeb pro osoby

s autismem. Béhem realizace projektu jsem poznala n¢kolik zen, které spojovala nejen
okolnost autistického postizeni jejich ditéte, ale zejména zptisob, jak se k této okolnosti
postavily. Mym zamérem je ukazat na piikladé téchto zen, jakym zplisobem se za
urcitych okolnosti daji zdvazné Zivotni okolnosti (celoZivotni postiZeni autismem u
jejich déti) proménit v potencidl, ktery je pro rodice vyuzitelny v profesni kariéfe i jako
zdroj sebedliivéry potiebné pro pirekonédvani dalsich problémi, se kterymi se v zivoté

potykaji.

1.2 Obsah prace

Hlavnimi postavami a zdroven tématem této prace jsou rodice, respektive maminky déti
trpicich autismem. Zivot s takto postizenym ditétem klade na rodiGe i ostatni ¢leny
rodiny velké naroky a zarovei je v mnoha ohledech omezuje. Zajimalo mne, jak rodice
prozivali zivotni zmény, které jim narozeni autistického ditéte pfineslo, zejména zda
néjak pocitovali socialni vylouceni a jak nesli zmény ve své profesni kariéte.

Na tyto otazky jsem hledala odpoveéd’ prostiednictvim rozhovort se zenami, které maji
autistické dité a zaroven se profesné angazuji jako lektorky v socialnich sluzbach, svou
zivotni roli spojily s roli profesni a svoje zkuSenosti pfedavaji prosttednictvim

vzdélavacich programi pracovnikiim v socialnich sluzbéch.

Mym cilem nebyl prizkum, ktery by kvantitativné sledoval popisované jevy. Chtéla
jsem svou pozornost obratit ke konkrétnim osudiim konkrétnich péti Zen, protoze jsem
byla bezprostfedné pfitomna u jejich pfemény z pouceného rodice na profesiondla, ktery
dokaze svou odbornost a zkusenosti predavat s cilem zlepsit kvalitu socialnich sluzeb
poskytovanych klientim s autismem. Zajimalo mne, jaké pohnutky vedly tyto maminky
ke zmén¢ profese a k tcasti na vzdélavacim programu a jaky vyznam pro n¢ ucast na

programu m¢l.



1.3 Struktura prace

Obsahem prvnich kapitol je popis postizeni autistického spektra a zaroven dopady, které
ma toto postizeni u ditéte na rodinu a rodinny Zivot. Cilem téchto kapitol je ukézat, jak
zasadni zmény piinédsi narozeni autistického ditéte vS§em rodinnym piisluSnikiim a s
jakou skalou problémii se rodice postizeného ditéte museji vyrovnat.

V druhé ¢asti prace vénuji pozornost jednomu ze zptisobt, jak rodi¢e hledaji vychodiska
z t€zké zivotni situace. Angazovanost v obcanském sektoru je pro mnohé z nich rovinou
osobni seberealizace, zejména pokud jim tu profesni znemoziuje narocna péce o jejich
dité. Proto se zminuji o neziskové organizaci, kde rodi¢e nachazeji konkrétni pomoc a
podporu a kam také investuji svoji energii a usili.

Dulezitou okolnosti této prace je realizace vzdélavaciho projektu, do kterého se
zminované maminky zapojily jako lektorky, a kterému jsou vénovany dalsi kapitoly.
Soucasti prace jsou rozhovory s jednotlivymi maminkami, které jsem se rozhodla
uveiejnit celé pro jejich autenticitu, otevienost a vypoveédni hodnotu. Rozhovory jsou
rozdéleny do dvou ¢asti: prvni ¢ast rozhovoru, kterd zachycuje postoje a prozitky

v souvislosti postiZeni jejich déti, je uvedena v &asti Zivot jako boj, druhou &ast
rozhovoru s jednotlivymi Zenami, ve které popisuji svou kariérni proménu, uvadim

v ¢asti Zivot jako vyzva.

1.4 Otazky, které si prace poklada

Touto praci se snazim odpovédét na otazku, jak prozivaly maminky zmény, které

v jejich Zivotech nastaly po narozeni déti trpicich autismem.

Dale se snazim na jejich konkrétnich ptibézich poukazat na rizika socialniho vylouceni,
ktera rodinam v podobnych situacich hrozi a také pojmenovat zptisob, jak mohou rodice
své rozsahlé zkusenosti s pé¢i a podporou autistického ditéte vyuzit, a jaky to ma pfinos
pro n€¢ samotne.

Také hledam odpovéd’ na otdzku, co vedlo maminky autistickych déti k pfijeti tcasti na
vzdélavacim projektu, ve kterém odhalily mnohé ze svého soukromi a detailné
popisovaly problémy, které jim Zivot s postizenym ditétem pfinasi.

Vsechny tyto otazky jsou formulovany na zakladé konkrétni zkuSenosti v konkrétni
situaci, a odpovédi na n¢ si nekladou ambici obecné platnosti. Piesto nalezeni téchto
odpovédi povazuji za vyuzitelné pro dalsi rodi¢e a poméhajici organizace, které se

problematikou Zivota s postizenim zabyvaji.



1.5 Cil prace
Cilem préce je ukazat prostfednictvim osobnich vypovédi, ze vazny handicap ditéte sice

vyznamn¢ ovlivni Zivot rodicl, zarovei je vSak vyuzitelnym potencidlem, ktery mohou

rodic¢e zhodnotit osobné i1 profesn¢.



2 Cast prvni - Zivot jako boj

V této kapitole nejdiive strucné uvedu teoretické poznatky o autismu, abych poté
popsala praktické dopady tohoto celozivotniho postizeni na zivot celé rodiny, ve které
¢lovek s autismem zije.

Naésleduji rozhovory na toto téma maminkami autistickych déti a shrnuti postiehti

obsazenych v odpovédich.
2.1 Postizeni autistického spektra

2.1.1 Charakteristika PAS

Autismus je jednou z nejzavaznéjsich poruch détského mentalniho vyvoje. Jedna se o
vrozenou poruchu neékterych mozkovych funkci. Porucha vznika na neurobiologickém
podklad¢ a jejim disledkem je, Ze dité dobfe nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva.
Autismus neni jednotlivou poruchou ve smyslu postizeni jediné funkce. Spise hovotime
o syndromu slozeném z mnoha symptom1, které vyjadiuji mozkovou dysfunkci
nezfetelné etiologie'. Dusevni vyvoj ditéte je kvilli tomuto handicapu narugen hlavnd

v oblasti komunikace, socialni interakce a piedstavivosti’. Autismus doprovézi
specifické vzorce chovani. >

Znaky autistického chovani jsou velmi rozmanité a individudlni, podle hloubky
postizeni. Spektrum sahd od klientl s hlubokou mentalni retardaci, kteti nepouzivaji
expresivni fec, jejich komunikaéni moznosti jsou velmi omezené a prevlada u nich
vyrazné stereotypni a repetitivni chovani®, pak hovofime o nizkofunk&nim autismu.
Naproti tomu klienti s jen lehce podprimérnym nebo normalnim intelektem, ktefi maji
rozvinutou fe¢ a komunikuji, jsou ozna¢ovani jako osoby s vysocefunkénim autismem.

Jejich postiZeni je leh¢i, piesto se vSak 1 u nich projevuje pervazivni charakter autismu —

! Gillberg, Peeters: Autismus — zdravotni a vychovné aspekty, Portal 2003, str. 35
? hovofime o tzv. autistické triadé

3 Schopler, Mesibov: Autistické chovani, Portal 1997, str. 13

4 Hrdlicka, Komarek: Détsky autismus, Portal 2004, str. 40



tedy prostoupenost celé osobnosti touto poruchou a jeji vliv na v§echny slozky zivota
postizeného jedince.

Na opa¢ném kraji autistického spektra stoji Aspergertiv syndrom. Také klienti postizeni
timto syndromem vykazuji v chovani odchylky podobné autistickym projevim, avSak

v daleko mensi mife a jen v urcitych oblastech. Jejich IQ byva normalni, neziidka velmi
nadprimémé, vykazuji ¢asto fadu mimotadnych schopnosti a nadani. Ptesto je jejich
socialni interakce omezend, mivaji problémy hlavné v neverbalni komunikaci a jsou

napadni socidlni naivitou.

2.1.2 Pri€iny autismu
Autismus je neurologicka dysfunkce, jejiz jednoznacnou piicinu zatim nelze urcit.
Predpoklada se, ze urcitou roli zde hraji genetické faktory, riizna infek¢éni onemocnéni
matky v prenatalnim obdobi, komplikace perinatalni a postnatalni a chemické procesy
v mozku. Moderni teorie tvrdi, Ze autismus vznika az pii kombinaci nékolika téchto
faktord. Nékteti autoti davaji do souvislosti autistické projevy s poruchou metabolismu,
konkrétn€ piisobenim peptidit vzniklych travenim bilkovin. Tyto peptidy mohou mit
opioidni G¢inek a vyznamné ovlivnit vyvoj mozku a chovani ditéte’. Tato teorie bude
muset jesté projit empirickym vyzkumem.

Autismus je v podstaté syndrom, ktery se diagnostikuje na zéklad€ projevii chovani.
Projevuje se bud’ od détstvi, nebo v raném véku (do 36 mésict). Porucha urcitych
mozkovych funkci zpisobi, ze dit¢ nedokaze spravnym zptisobem vyhodnocovat
informace (senzorické, jazykové). Lidé s autismem pak mivaji vyrazné potize ve vyvoji
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feci, ve vztazich s lidmi a obtizné zvladaji bézné socialni dovednosti.

2.1.3 Projevy PAS
Skala projevii PAS je pomé&mé Sirok4 a jejich vyskyt se lisi v souvislosti s hloubkou
postizeni ditéte. Piesto Ize vyjmenovat nékolik nejzakladnéjsich spole¢nych ryst

v chovani postizenych déti. V oblasti komunikace pozorujeme:

> Vitkova et al.: Integrativni specialni pedagogika, Paido, Brno 2004, str. 348
® Richman: Vychova déti s autismem, Portal 2006, str. 15



opozdény vyvoj jazyka

echolalii

monotdnni fe€ bez intonace

nedostatky v napodobovani, variovani a spontannosti
problémy s pochopenim a uZitim abstraktnich pojmil
chybné uzivani z4jmen

nefunk¢éni komunikaci

Naruseni v oblasti socidlni interakce se projevuje:

slabym nebo chybéjicim o¢nim kontaktem

problémy s porozuménim neverbalni komunikace, feci téla, mimice a gestim
nezajmem o druhé lidi

minimalni iniciativou, miniméalnimi nebo chyb¢jicimi hernimi dovednostmi
akceptaci pouze vlastniho namétu hovoru

Spatnym rozliSovanim na ,,vlastni* a ,,cizi“ osoby

absenci socialniho usmévu

Chovani a predstavivost vykazuje tyto zmény:

stereotypni a repetitivni vzorce chovani — tleskani, tiepani, otaceni téla nebo
pfedméti kolem osy

abnormalni zaméfeni na jednu ¢innost a Ipéni na neménnosti

neobvyklé zachazeni s hraCkami

neschopnost spontanni hry

abnormalni smyslové reakce — vyhledavani nebo odmitani urcitych podnéti
vazanych na smyslové vjemy — o€ichavani, ochutnavéni, hlazeni, nebo
naopak odmitani taktilnich podnétt

sebeposkozovani

Autismus Casto byva provazen jesté dalSimi poruchami ¢i handicapy psychického i

fyzického razu (mentélni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, geneticky podminéné

vady atd.). Casto se pfidruzuje problematické chovani rozdilné intenzity. Nékteii lidé

s autismem maji pouze mirné problémy (napf. nemaji radi zmeény), u jinych pozorujeme



agresivni nebo sebezranujici chovani. Autistické déti byvaji hyperaktivni, nebo naopak

pasivni, ¢asto maji také poruchu soustfed&ni.’
2.2 Historie a klasifikace

2.2.1 Kanneruv autismus

Autismus neni dusevni choroba, ptestoze byl prave takto 1éta zkouman a chapan. V roce
1943 americky psychiatr Leo Kanner popsal u déti novou klinickou jednotku, kterou na-
zval Casny infantilni autismus. Pojem autismus vSak pouzil uz o tii desetileti diive
Eugen Bleuler pii popisu psychopatologie schizofrenie. Zatimco Bleuer definuje
autismus jako stazeni se z realného svéta do svéta nemoci — schizofrenie, Kanner ve své
praci Autistické poruchy afektivniho kontaktu mél na mysli autismus nikoliv jako projev
schizofrenie, ale jako konstatovani vlastniho izolovaného svéta svych pacientll. Poruchu
charakterizoval jako uzavienost jedince do sebe a do svého imagindrniho svéta s
neschopnosti navazat kontakt a vztah s jinymi lidmi, kdy je narusena fe¢ a vyskytuji se
nepiimétrené reakce na nékteré bézné podnéty. Bohuzel doslo k vyznamovému posunu a
pojmy autismus a schizofrenie byly po mnoho let ddvany do souvislosti, a az vyzkumy
poslednich let dokazaly, Ze ob&€ nemoci maji zcela jiny charakter, etiologii a prib¢h a
ob& diagndzy byly v mezinarodni klasifikaci nemoci odd&leny®.

Dalsim historickym omylem bylo pfisuzovani vzniku autismu vychovné atmosfére,

v niz déti vyrtstaly. V prib&hu padesatych a Sedesatych let se na autismus hledélo jako
na disledek chladného vztahu rodic¢i a emocniho stradani déti. Mnoho rodin tak muselo
byt nutné stigmatizovano pocitem viny za hluboké postizeni déti. Teorie ,,chladnych
matek udajné pramenila z jediné Kannerovy poznamky o odtazitych, intelektualné
zalozenych rodi¢ich’. Poté se rozvinula do psychologické hypotézy a prosla i etapou,
kdy byl autismus pfedmétem psychoanalyzy. Tyto inklinace s prohloubenim poznatkli o

povaze autismu jako pervazivniho vyvojového postizeni odeznély.

7 Gillberg, Peeters: Autismus — zdravotni a vychovné aspekty, str. 36
¥ Hrdli¢ka, Komarek: Détsky autismus, str. 13
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2.2.2 Aspergeriv syndrom

Videinisky pediatr Hans Asperger, aniz by védél o Kannerové praci, publikoval v roce
1944 zpravu o podobné skupiné déti, jejichz poruchu nazval ,,autisticka psychopatie"'”.
Aspergerovy déti se rovnéz vyznacovaly tézkou poruchou socialni komunikace a
neschopnosti vztahtli, m¢ly ale dobfe vyvinutou fe¢ a norméalni ¢i vysokou inteligenci.
Chybeéla jim také pohybova obratnost. Dnesni klienty s AS psychiatii nékdy nazyvaji
malymi profesory. Jsou totiz podivinsti, pedantsti, uzavieni, preferuji neobvyklé zajmy i
zaliby a nemaji pratele. Jako déti rusi pfi vyu€ovani, jsou neukéznéni a Spatné
zvladnutelni. Pfesto mnozi z nich vystuduji vysokou Skolu a jsou schopni své potize
nejen vnimat, ale o nich i mluvit. Védi o svém celozivotnim problému a mivaji kvuli

tomu deprese. Casto ani netusi, Ze Aspergerovym syndromem trpi, protoZe nebyli nikdy

diagnostikovani.

2.2.3 Dalsi poruchy autistického spektra

Kromé klasického détského autismu a Aspergerova syndromu spadaji do autistického
spektra jeSté dalsi vyvojova postiZeni. Jednim z nich je dezintegracni porucha, ktera se
od autismu lisi pribeéhem v Case. Déti s touto diagndzou se zhruba do dvou let vyvijeji
normalné, potom u nich béhem nékolika mésicti dojde k vyrazné vyvojové regresi a
zlstavaji téZce mentalné postizené.

Poruchou, ktera je geneticky vazana pouze na divky, je Rettuv syndrom. V prib&hu
druhé poloviny prvniho roku zZivota dochéazi po ptfedchozim normalnim vyvoji ke ztraté
ziskanych dovednosti, zpomaleni rastu hlavy, které vede k mikrocefalii, ztraté
komunikac¢nich dovednosti, a pietrvavaji pohybové stereotypie (myti rukou). Pozdéji se
u divek rozvine rigidni spasticita, postihujici vice dolni koncetiny.

Atypicky autismus je porucha, ktera ma téméf totozna diagnosticka kritéria, jako détsky
autismus, ale piiznaky neshledavame u vsech tfi okruhia diagnostickych kritérii

5 ) . ot 11
(predstavivost, komunikace, socialni interakce).

' Richman: Vychova déti s autismem, str. 11

" Hrdlicka, Komarek: Détsky autismus, str. 53



2.2.4 Epidemiologie

Epidemiologické studie uvadéji 15-25 ptipadii autismu na 10 000 narozenych déti
(podle $itky diagnostickych kritérif). Potencionalné tedy Zije v Ceské republice 15-20
000 osob s autismem. To znamena, Ze kazdy rok se narodi v Ceské republice okolo 200

v, 7 . e . ;. .12
déti s autismem a pervazivnimi vyvojovymi poruchami.

2.3 Diagnostika

Obecné plati, ze pro kazdé vékové obdobi existuje urcité kvantum dovednosti, které by
zdravé dité mélo zvladat. Détsky vyvoj v raném véku byva ale velmi riznorody; proto
je zapotiebi velmi systematické vySetieni vSech oblasti détského vyvoje, které nalezi
specialistovi. Psychologické vysetfeni (vedené vétSinou formou hry) je plné€ indikované
jiz pred tietim rokem ditéte. Nedostate¢na informovanost odbornikli a problematicka
mezioborova spoluprace casto vedou k tomu, ze nejsou zachyceny abnormity ve vyvoji,
rodice ditéte jsou ujist'ovani, ze dite ,,z toho vyroste®, Ze je pouze ,,1in€j$i* a Ze je tieba
pockat. U chlapct se poukazuje na jejich fyziologicky ,,pomalej$i® vyvoj. Matky jsou
poucovany o piecitlivélosti a nabadany, aby tolik nepozorovaly své dité. Casto tak dité
ztrati ¢ekdnim rok az dva. Rodice navstévuji nejriznéjsi odborniky — foniatrii,
neurologii, détské psychology. Nékdy si vyslechnou celou fadu i velmi protichiidnych

diagnéz a doporuceni. Pti vysloveni podezieni na poruchu autistického spektra je proto

dobré vzdy se obratit na pracovisté, které ma s diagnostikou praktické zkusenosti.

2.3.1 Diagnéza

Autismus je behaviordlni postizeni a byva proto diagnostikovéno na zéklad¢ projevii
chovani. Ke zhodnoceni téchto projevi se pouziva diagnosticka Skala CARS
(Childhood Autism Rating Scale), s rodi¢i mize tento dotaznik vyplnit specidlni
pedagog v SPC, psycholog nebo psychiatr.'*Tato posuzovaci §kala hodnoti 15 polozek,

které se orientuji na projevy typické pro PAS. Tato Skala neni uréena pro stanoveni

12 www.autismus.cz

" Richman: Vychova déti s autismem, str. 10
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1ékaiské diagnozy, k tomu jsou urcena diagnosticka kritéria Mezinarodni klasifikace
nemoci, ale pomaha pfti rychlé orientaci pii podezieni na vyskyt PAS u ditéte a
orienta&né hodnoti hloubku postizeni.'

Stale se snizuje vékova hranice, kdy je u déti autismus diagnostikovan, coz je jediné€ ku
prospéchu, protoze lze diive zah4jit intervenci a nastartovat procesy vedouci

k socializaci ditéte. Uz v priab&hu druhého roku lze vypozorovat odchylky ve vyvoji,
které¢ mohou nasmérovat pozornost k poruse autistického spektra a uspisit opatieni

1 c AT vhor 13
specialné-pedagogického razu.

2.3.2 Terapie

Poruchy autistického spektra jsou pojimany jako velmi riznorody syndrom. Za
efektivni formu pomoci jsou povazovany rizné specialni pedagogické programy

s podporou behaviordlnich a interakénich technik (aplikované behavioralni analyza,
strukturované uceni), které umoziuji ditéti vyuzit schopnosti a dovednosti v maximalni
mozné mife, kterou jim jejich handicap dovoluje. Soucasti ucinné intervence jsou
nacviky pracovnich a socialnich dovednosti a rozvoj funkéni komunikace (metodika
VOKS — Vyménny obrazkovy komunikacni systém, alternativni formy komunikace).
Existuje fada dopliujicich terapeutickych postupii (pt. hipoterapie, canisterapie,
aromaterapie, biofeedback...), jejichz G€innost neni specificka pro autismus, nékterym
détem mohou pomoci k rozvoji a dusevni pohodé stejné jako rizné krouzky a terapie
zdravym détem. Reakce déti s PAS na tyto terapie byvaji velmi individualni, ne kazda
terapie se hodi pro kazdé dité.

Terapie, které nejsou schopny prokézat svou tc€innost, slibuji zazraky a uplné vyléceni,

jsou na védeckém poli ostfe odsuzovany.

14 Hrdlicka, Komarek: Détsky autismus, str. 93
15 Hrdli¢ka, Komarek: Détsky autismus, str. 40
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2.4 Dopady postizeni na jednotlivé ¢leny rodiny

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro rodinu vyznamny piedél v dosavadnim
zivoté, ackoliv prakticky to nékdy vypada tak, ze jednotlivé symptomy a odchylky ve
vyvoji se projevuji postupné a v rodi¢ich a nejblizsich lidech postupné vyrtsta
podezieni, ze ,,néco neni v poradku®. Piijeti skute¢nosti, ze dité trpi néjakym
postizenim, je potom logickym vyusténim tohoto procesu. Piesto i po potvrzeni ¢i
stanoveni diagndzy je dulezité respektovat situaci v rodiné a v prvni fazi nabidnout
rodi¢lim spiSe podporu a doprovazeni v obtizném smifovani s realitou, a teprve pozdé&ji
pfijimat metodick4 a praktickd opatieni ve vychové a vzdélavani ditéte s autismem.'®

Jednotlivi ¢lenové rodiny jsou zivotem s autistickym clenem ovlivnéni riznym

zptisobem.

2.4.1 Rodice

Rodice se musi s autismem svého ditéte seznamovat (patrat po informacich), pochopit
jej, a naucit se s nim zachdazet, coz neni snadny tkol ani za asistence odbornikti (kurzt a
konzultaci), protoze kazdy ¢loveék s autismem a projevy jeho postizeni jsou naprosto
jedine¢né. Rodice se musi svému ditéti vénovat mnohem intenzivnéji, nez je tomu u
zdravych déti, patrat po vhodnych a Gi¢innych specialnich metodach jeho vyuky a
vychovy, a mnohem aktivnégji je ucit zvladat zédkladni praktické a i ty nejjednodussi
socialni dovednosti. Vyrazné zmény zasahuji také do celého rodinného rezimu. Na
spolupraci rodiny v této obtizné zivotni situaci se museji podilet vSichni jeji ¢lenové.
Dité€ s autismem navic nebyva v dospélosti schopno samostatného zivota, takze se jeho
rodice pripravuji také na to, zZe se o n¢j budou starat déle nez prvnich osmnéact nebo
dvacet let jeho zivota. Rodice jsou navic zasazeni v roviné vychovnych ambici, protoze
pres veskerou jejich snahu se postizené dité nevyviji tak, jak doufali. Ekonomicka
aktivita jednoho z rodi¢ii obvykle ustupuje celodenni ndrocné péci, coz pfinasi
nezadouci dasledky pro Zivotni urovei celé rodiny, kterd musi hospodafit jen s jednim
prijmem. Profesni aktivitou ale nerozumime pouhé vydélavani penéz, profese je i

prostorem pro seberealizaci a dosazeni osobnich cilti kazdého ¢lovéka. Pokud jeden

'® Matousek, O.: Rodina jako instituce a vztahova sit. Sociologické nakladatelstvi. Praha 1997, str. 109
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z rodicl svou profesi opusti, musi najit jinou napln pro smetovani svého zivota, stane-li
se touto naplni péce o dité s postizenim, je to spojeno s nebezpecim vyhoieni nebo piilis
intenzivni a v dusledku zatézujici péce, ktera brani ditcti v rozvoji samostatnosti.
Pokud maji rodice vice déti, dochazi k naplnéni jejich rodicovskych ambici
prostfednictvim zdravych potomkd, ale prakticky zivot je o to slozitéjsi. Rozlozeni sil
mezi povinnosti spojené s péci a vychovou déti, traveni volného Casu s ditétem

s autismem, problémy spojené s béznym zivotem, s cestovanim, se spolecnym travenim
¢asu a obvyklymi spole¢enskymi aktivitami, to v§echno jsou ukoly vyzadujici
maximalni nasazeni obou rodi¢i, piipadné dalSich dospélych ¢lent rodiny. Na vlastni
relaxaci, obnovu sil, pé¢i o vlastni zdravi nezbyva rodi¢tim ¢as viibec. B€hem prvnich
let to mozna nebude znat, ale pozd¢ji se stane dlouhodoba tinava a piehlizeni signalil
vlastniho téla ¢astou pticinou vaznéjsSich zdravotnich komplikaci, které vyznamné ztizi
moznosti rodi¢i v péci o dité s postizenim.

Mimotadna situace nastava v ptipadé, ze dité s autismem zije v rodin¢ s rodi¢em —
samozivitelem. PeCovat o dité s autismem je naro¢né i v Uplné rodin€, rodi€ -
samozivitel stoji tim spiSe pfed nelehkym ukolem, jak zajistit svému ditéti komplexni
péci, a zaroven neuplnou rodinu ekonomicky zabezpecit.

V mnoha rodinéach jsou rodice okolnostmi postaveni pied rozhodnuti svéfit dité do
ustavni péce. Toto rozhodnuti je vzdy slozité. Je tkolem profesionald, aby i v této
situaci nabidli rodiné podporu a doprovézeni a je ikkolem spolecnosti, aby se pobytova
zatizeni svym zplisobem Zzivota blizila urovni zivota v rodin¢.

Rodice také Casto pocit'uji napéti ve své zodpoveédnosti za sourozence postizenych déti,
kterym by casto radi doptali vice pozornosti. SniZeni Zivotni rovné rodiny vnimaji

rodi¢e tkorné zejména vzhledem k potfebam zdravych déti.

2.4.2 Sourozenci

Zdravi sourozenci vyrustaji s pocitem spole¢né zodpovédnosti za postizeného bratra ¢i
sestru, coz muze vést k pfedc¢asnému dozravani a obtizim v osobnostnim rozvoji.
Zdravé déti se museji vyrovnat s pocity studu, vlastni netrpélivosti, ostychu pied
vrstevniky, zaroven jsou pretézovani rodi€ovskym ocekdvanim a piesto, ze mohou byt
mladsi, nez jejich sourozenec s postizenim, jsou v roli star§iho. Citi se spoluodpovédni
za spokojené klima v rodin¢ a mohu i vytésitovat ¢i popirat své vlastni potieby, aby

nezvysSovaly zatéz rodict. Jinou reakci na naroky spojené s Zivotem s postizenym
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sourozencem mize byt vzdor, negativismus ¢i odmitani. VSechny zazitky formujici
osobnost rostouciho ditéte mohou jeho rozvoj obohatit, zdroven sebou nesou riziko

mnoha nenaplnénych potieb a tuzeb, a dité€ se s nimi nemusi nikdy tpln€ vyrovnat.

2.5 Jak autismus ovlivnuje vsedni zivot rodiny

Postizeni autistického spektra ovliviiuje nejen vSechny slozky zivota ¢loveka, ktery jim
trpi (proto oznacujeme tuto vyvojovou poruchu jako pervazivni, tj. vS§eprostupujici), ale
také vSechny slozky zivota rodiny, ve které ¢lovek s autismem zije. Projdéme spole¢né

nékteré z nich:

2.5.1 Komunikace

Komunikace v rodin€ byva ovlivnéna podle toho, do jaké miry je rozvinuta fe¢ u
postizeného ¢lena. Formy komunikace se riizni a upravuji podle toho, jaké vychovné -
edukaéni metoda je pro praci s dité¢tem (¢i dospélym ¢lenem rodiny) s autismem
zvolena. Dulezité je, aby vSichni ¢lenové rodiny pfijali metodu za svou a pouzivali ji
podle svych moznosti (které se pochopitelné 1i8i podle toho, jestli mluvi ¢i jedna

s autistickym ditétem babicka, nebo mladsi sourozenec).

V rodin¢ také vzniké na zaklad¢ individualnich potieb postizeného ¢lena komunikacni
uzus, ktery ovlivituje napt. hlasitost hovoru, vynechavani slov, na které autisticky ¢len
reaguje nezddoucim zptsobem (rodi¢e mluvi o tzv. kli¢ovych slovech, ktera zptisobuji
bud’ intenzivni oekavani, napt. plavani, vylet, jidlo, nebo negativni reakci, napft. lékar,
vychazka, cviceni). Kazda rodina také hleda vyladéni pro situaci, kdy se mluvi o
postizeném ditéti v jeho pfitomnosti. To u néj mize byt spoustécem problémového
chovani, nehled€ na otdzku etiky ¢i taktu.

Do svizelnych situaci se rodic¢e dostavaji, pokud komunikuji se svym ditétem na
vetejnosti. Jejich projev ¢i kontakt s ditétem mize byt pro okoli nesrozumitelny nebo

zavadgjici, mohou se stat teréem posméchu, soucitu, nebo dobfe minénych rad.

2.5.2 Dennirezim

Denni rezim rodina upravuje predevsim na zéklad€ potieb ditéte s autismem, zajmy
ostatnich Cleni jsou tim do znacné miry ovlivnény. Kazd4 zména Zivotniho rytmu,
zména ve zvyklostech, nemoc nékterého ¢lena rodiny, nebo dokonce do¢asny pobyt
mimo domov byva pro dité s autismem velmi narocny a mize se negativné projevit ve

frekvenci jeho problémového chovani nebo vyladéni. Ve svém diisledku to znamena, ze
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se ¢lenové rodiny snazi vSemozné€ t€émto zménam zabranit, aby zabranili negativnim
dopadiim, a jsou tak pon¢kud v zajeti denniho rytmu svého autistického rodinného
ptislusnika. Rodina proto ¢asto omezuje obvyklé rodinné aktivity, navstévy, vylety,
spolecné dovolené, coz mize vést ke vzniku socialni izolace nebo nedostatecnému
naplnéni potteby spolecné travit ¢as. Vytvoreni vhodného denniho rezimu pro dité

s autismem mohou napomoci metodicka opatieni vychazejici ze strukturovaného ucenti,

kterd ponckud zpftistupni ditéti pfijeti nevyhnutelnych zmén.

2.5.3 Jidlo a spole¢né stolovani

Jidlo a spole¢né stolovani je ptirozenou formou spolecného traveni Casu, u spolecného
stolu se obvykle rodina schazi nejen proto, aby se vSichni nasytili, ale aby také naplnili
svou potiebu sdilet se s ostatnimi, popovidat si, alesponi jednou denné spolu beze spéchu
pobyt. V roding s autistickym ¢lenem je ale ¢asto spolecné stolovani vylouceno, a
rodina je proto nucena nalézt ndhradni zplsoby, jak tyto potfeby naplnit. Mozna se to
zda banalni, ale podobné vylouceni z riznych spolecenskych udalosti, oslav, nedélnich
obédi a navstév u babicek je spojeno nejen se socialni izolaci celé rodiny, ale mtize vést
k naruseni vztahti v SirSi rodin€ a také ma vliv na détskou zkusenost s tim, jaké to bylo
»kdyZ jsem byl maly*“. Pro sourozence déti s autismem je podobné vylouceni ze §irSiho
spole€enstvi rodiny ¢i komunity bolestnou zkusSenosti.

Jidlo s sebou ptinasi pro ¢loveka s autismem a jeho okoli mnoho dalSich
nepiedvidanych problému spojenych s uptednostinovanim nékterych potravin,
odmitanim jinych kvili barvé, chuti nebo konzistenci, obtiznému ndcviku sebeobsluhy

u jidla.

2.5.4 Spanek a relaxace

r~r

Spankovy rezim je u déti s autismem nékdy zdrojem velkych obtizi. Poruchy spanku,
kterymi nékteré trpi, se odrazeji v zivoté rodictu a celé rodiny. Rodi¢e se mohou pfti
bdéni s postizenym ditétem sttidat, aby jednostrannd zatéz nevycerpala jednoho z nich
az ke kolapsu, 1 tak ovS§em muze byt n€kolikalety spankovy deficit pfi¢inou zdravotnich
1 psychickych problému.. Unaveni rodi¢e potom obtiznéji ¢eli dal$im Zivotnim starostem
a soustfed’uji se na holé pteziti. Zaroven je spani a ritudly s nim spojené casto
provazeno mnozstvim navyki, které se 1i8i 1 u zdravych déti, a déti s autismem je

bezpodmineéné vyzaduji. To komplikuje situaci v ptipad€, Ze by rodice chtéli svétit své
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autistické dité do péce nékoho, kdo tyto ndvyky nezna (Skola v ptirod¢, letni tdbor) nebo

v pripadg, ze je tato situace neodvratna (hospitalizace pecujiciho rodice).

2.5.5 Sebeobsluha

Sebeobsluha se u zdravého rostouciho ditéte pfirozené vyviji a dité se postupné stava
nezavislym na péci dospé€lého. Krmit ¢i prevlékat malické dité neni nic neobvyklého a
nevzbuzuje to pozornost okoli. U lidi s autismem se mira sebeobsluhy zna¢né 1isi, a jeji
nacvik vyzaduje mimotadnou daslednost a trpélivost. Pro rodice je nékdy velmi unavné
podporovat autistické dité v sebeobsluznych ¢innostech, které mu trvaji tfikrat déle, nez
kdyby to za ng&j udélali sami. Podle toho, jak je dité schopno se o sebe postarat, rostou i
moznosti traveni casu mimo rodinu. Sebeobsluzné dovednosti maji i sviij spolecensky
rozmér, protoze umoziuji nebo naopak vylucuji ¢loveéka s autismem z riiznych béznych

situaci, jako je nakupovéni, navstéva restaurace, pouziti toalety jinde nez doma.

2.5.6 Volny cas

Traveni volného Casu ditéte s autismem je zakladnim problémem, ktery museji rodice
vytesit. Zatimco zdravé déti si po splnéni Skolnich a domécich povinnosti hraji a
odpocivaji, dité s autismem pfi absenci strukturovanych podnétii upadé do stereotypnich
vzorcu chovani, a rodice se tedy snazi zajistit mu smysluplnou népli volného casu.
Pokud jsou na to sami, je to nesnadny tkol. Neustaly dohled a nekonéici péce o
handicapovaného potomka mohou vést k vycerpani fyzickych 1 psychickych sil, ale
zejména znesnadnuji rodi¢im, aby sami vyuzili volny ¢as k relaxaci, obnové sil,

obvyklym spolecenskym aktivitam.

2.6 Rozhovory

V ptedchozich kapitolach je formulovan nastin konkrétnich dopadi Zivota s autismem,
jak se dotyka jednotlivych Clenil rodiny a jednotlivych oblasti rodinného Zivota. V této
kapitole sestavim seznam otdzek, kterymi se pokusim zmapovat konkrétni dopady
postizeni autismem u ditéte na zivot maminek, s nimiz rozhovory uskute¢nim. Okruhy

mého zajmu jsou:

e situace pfed narozenim ditéte, aby vynikly zmény spojené s obdobim po jeho

narozeni
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e zmény v rodiné zpisobené narozenim ditéte s autismem z pohledu jejich
maminek

e zmény ve vztazich v rodin€ a v §irsi roding

e potieby rodicl vyplyvajici z této obtizné Zivotni situace

e vliv narozeni postizeného ditéte na partnersky vztah rodici

Jednotlivé okruhy spole¢né vytvaii plasticky obraz dopadu narozeni postizeného ditcte
na jeho rodinu a nejvice se dotykaji rodicti. Odpovédi jednotlivych maminek na otazky
plynouci z téchto okruh mohou podat vystiznou vypoveéd’ o tom, jak kazda z nich

prozivala obtiZznou Zivotni situaci a jak se s ni vyrovnavala.

Okruhy dotazovani Formulované otazky

Vychozi situace pred narozenim postizeného | Jaky byl Tvj zivot pied narozenim ditéte
ditéte s autismem?

Zmeény v roding zpiisobené narozenim Zmeénila se situace ve tvé rodiné po narozeni
postizeného ditéte ditéte s autismem? Jakym zpiisobem?
Situace v rodin€ a §irsi rodiné Jaka byla reakce okoli, $irsi rodiny?
Potieby vyplyvajici ze situace Co ti v té dob€ nejvic schazelo?

Vliv narozeni postizené¢ho ditéte na kvalitu Odrazilo se narozeni ditéte s PAS na vasem
partnerského vztahu vztahu s partnerem?

Reflexe zmén zpisobenych zivotem Jak cela tato zkuSenost zménila tebe?

s postizenym ditétem

2.6.1 Jitka, 38 let, maminka dvanactiletého Adama

Jaky byl Tviij Zivot pred narozenim Adama?
Jako na prvni miminko jsme se na n&j hodné¢ té&sili. Chystali jsme se na rodicovstvi

nékolik let a byli jsme opravdu pfipraveni, jak materialng, tak vékem. TéSila jsem se,
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jak se o n¢ budu starat, jak budeme jezdit vlakem do TiSnova k babicce, jak ho budu
nosit v krosnic¢ce na vylety, jak budeme jezdit na kole a zazivat vselijaké véci. Jak nam
bude vSem spolu veselo. Kdyz se Addmek narodil, tak to skute¢né vypadalo, Ze se bude
vSechno tak p&kné odvijet, protoze byl zdravé miminko, a prvni tfi mésice se odvijely
vecelku hladce, ale po prvnim ockovani zacaly problémy. Nejdiive to byla série riznych
nemoci, to jsme ale povazovali jenom za epizodu a ¢ekali jsme, Ze az zacne jaro, tak se
vSechno spravi. Nemoci se ale stale vracely a Adamek se nevyvijel tak, jak m¢l. Byli
jsme bezradni, protoze to bylo nase prvni dité a neméli jsme zkuSenost, jak ma vyvoj
zdravého ditéte vypadat. Nicméné v knihach se psalo a u déti nasich vrstevnikti jsme
vidéli néco jiného, nez u Adamka. Hledali jsme odpovéd’ u 1ékarid, ale ti ndm odpoveédeét
nedokézali. Postupné se ukazovalo, Ze Adam nebude v potadku, ale nevédéli jsme, co
mu je a hlavné€ co s nim méme délat. Zacal mit strach z cizich lidi, nesnaSel zmény
prostiedi, takze pomalu ale jisté jsme se postupné izolovali, nikam jsme nechodili,
nikdo nechodil k ndm a ztistdval ndm jenom okruh téch nejblizsich v rodin€. Ale ani

v nich jsme neméli oporu, protoze ndm neuméli poradit nebo nas nasmerovat na
odbornou pomoc. To jsme v té dob¢ potiebovali nejvic.

Kdyz mi bylo tézko, utikala jsem k mamince do TiSnova, dokud to jeste slo, protoze
pozdéji prestal Adam snaset jizdu vlakem a auto jsem neméli, vzdycky jsem na par dni
sbalila sebe 1 jeho a moje maminka byl jediny ¢lovek, ktery se dokazal na par hodin o
Adamka postarat. Nechala jsem ho u ni, prosla jsem se méstem, potkala par znamych,
popovidal jsem si. Vlastné to byl unik do doby ptedtim. Hledala jsem v tom néjakou
jistotu, a Cerpala jsem z toho silu, z toho navratu domi. V Brné jsem pies den byla sama
a 1 kdyz mij muz mi byl velikou oporou, byli jsme na to potad sami.

Kdyz bylo Addmkovi rok a ptil, navstivili jsme specialistu, ktery prvni vyjadtil
podezieni na autismus. Dodnes si pamatuju cestu zpatky od toho I¢kate. Béhem ni jsem
si uvédomila, ze je néco Spatné a viibec jsem nevédéla, co si s tim mam pocit. Od toho
modelu, ktery jsem si tak pé¢kné¢ vymyslela a vysnila, se realita upln¢ vzdalovala a viibec

jsem nem¢éla perspektivu, jak bude nas zivot dal vypadat.

Jaka byla reakce vaSich pratel a blizkych?
Nejvic mé rozéilovalo, kdyz mi nékdo tikal ,,To bude dobry ...* protoze jsem védéla, ze
to nebude dobry a tohle uklidiiovani mé hrozné rozcilovalo. Tahle véta mé dohanéla

jesté k vétsimu zoufalstvi.
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Nasi pratelé taky nevédéli, co s tim, a ztistalo ndm jich jen par. Jedna moje kamaradka
ale zareagovala tak, jak jsem v té chvili potfebovala. Rekla mi: ,,Viibec nevim, co ti na
to mam fict. Netusim, jaké mas pocity a jak bych ti mohla pomoct, ale asponi se u m¢
vypovidej.©“ A to pro mé znamenalo moc.

Nemyslim, ze by nas pratelé néjak cilen¢ odmitli, ale spis se postupné vytracela témata
spole¢nych rozhovori a prilezitosti, jak spolu travit ¢as. Kdyz k nam vecer pfisli, tak se
zeptali, jak se ndm dafi, ale j& jsem vid¢la, Ze nemd smysl jim vypravét o tom, jaké
mame s Adamem problémy, protoze by to nemohli pochopit a jenom by se snazili fict
néco obecné utésujiciho. Taky jim bylo trapné zavadét fe¢ na dovolenou, studium déti
nebo kariéru, protoze vidé€li, Ze se nas tyhle otazky opravdu netykaji.

Myslim si, Ze nasi blizci taky trpéli , Ze nés v tom nechtéli nechat samotné, ale stejné
jako my nevedéli, co si s tim pocit. Vlastné neveédéli, jak se k tomu maji postavit a co
my od nich o¢ekavame. A nevédéli, jak by ndm mohli pomoct. Takze jsme sice byli na

jedné lodi, ale kazdy se s tim musel néjak saim vyporadat.

Co ti v té dobé nejvic chybélo?

V té dob€ mi chybél n¢kdo, kdo by mé nasmeroval, pomohl mi zorientovat se v t€ nové
situaci. Hlavné jsem potiebovala nebyt ne¢innd, potiebovala jsem néco délat, ale
nevédela jsem co, a odpoveéd’ jsem nikde nedostala. Nepomohli nam 1€kati, asi by nam
tehdy pomohla rané péce, ale to v té dobé byla neexistujici sluzba, neuméla mi v tom

pomoct ani rodina.

Odrazila se tato situace néjak na vasem partnerském vztahu?
Pozitivné, hodné nés to spojovalo, necitila jsem zadny rozpor. Miij muz to celé nesl se

mnou a byli jsme v tom partnefi.

A jak cela tato zkuSenost zménila tebe?

Hodng, ale abych fekla pravdu, ani nevim ptesné, jak. Mozna takhle: musela jsem se
vnitin€ uklidnit a pfibrzdit a hodn¢ zacit premyslet, co citi ten druhy, protoze od
Adamka jsem nedostavala zadnou odezvu. Bylo velmi t¢zké mu porozumét a musela
jsem se hodné sousttedit na to, abych vnimala i drobné nuance jeho chovani a abych

z toho pochopila, pro¢ tak jedna a co citi. Ale ani dneska se v tom necitim tplné jista. Je

to porad tézka prace.
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2.6.2 Mila, 43 let, maminka patnactileté Lucky

Jaky byl tviij Zivot pFed narozenim Lucky?

Pted narozenim Lucinky jsme uz méli dvé dcery, bylo jim devét a deset let. Planovali
jsme tieti dité a t&sili jsme se. Pracovala jsem v té dob¢ v jedné stavebni firmé jako
ucetni a ekonom, pfisla jsem tam asi pil roku pted tim, nez se Lucka narodila. Bylo to
docela stresové obdobi, mozna to ptispélo k tomu, jak nakonec v§echno dopadlo.

V druhé poloving té¢hotenstvi jsem méla velké zdravotni problémy, na které jsem nebyla
z predchozich téhotenstvi pfipravend, potom mé hospitalizovali a vyvrcholilo to tim, ze
se Lucka narodila v sedmém mésici, pfedcasn¢ a vlastné ji i me¢ 1ékati bojovali o zivot.
Tahle situace hodn¢ rodinu zasahla, Lucinka byl malinky drobek, ziistala v nemocnici
az do fadného terminu, kdy s ptivodné méla narodit, ale vypadalo to uz od zacatku, Ze je
to bojovnik a dravec a Ze je odhodlana tu svou bitvu vyhrat. Zdalo se, ze to vSechno
rychle doZene, hodné jedla, zajimalo ji v§echno kolem. Samoziejmé jsme pocitali s tim,
ze u ni bude né&jaké zpozdéni ve vyvoji,vzhledem k tomu, jaky méla start do Zivota, ale
vypadalo to, Ze vSechno doZene. ProtoZe byla pfed€asné narozena, neméla dostatecné
vyvinutou imunitu a pfi jednom ockovani najednou u ni nastala zména ve vyvoji, jakby
hodila zpatecku. Zpétné jsem si uvédomila, Ze to asi byl ten okamzik, ktery nastartoval
rozvoj autismu u Lucky. Zacala se z ni stavat uzaviena bytistka, kterd se moc

hodné;jsi a hodné;jsi dité. No a to zménilo zivot v nasi rodin€ zdsadnim zpisobem. Lucce

bylo v té dobé dva a pul roku.

Jak to zménilo chod ve vasi rodiné?

My jsme védéli, Ze je néco jinak, nez u naSich prvnich dvou déti, ale neuméli jsme si
vysvétlit, ¢im to je a co to znamend. Znamenalo to patrani a metodu pokus - omyl.
Nakonec nés détska 1ékarka poslala na psychologické vysetieni a kdyz ptiSel domi ten
papir, tak jsem mésic byla vytazena z provozu. Prosla jsem riznymi fazemi reakce,
popienim, Ze to neni ono, pfitom jsem ale védéla, ze to moje dité potiebuje spoustu
lasky a péce a Gplné jiny ptistup, nez jsem méla predtim ke dvéma star§Sim zdravym
dceram. Od zacatku jsem ji odmitala tlumit praskama, patrné taky proto, jakym
zpusobem mi sd¢lili, co Lucince je. Pani doktorka se pfimo pii vySeteni nechala slySet,
ze by se takovym ditétem vlibec nezabyvala, nastinila, Ze s nim bude hodné problémii,

ze bude prakticky nevychovatelné. A ja jsem se s tim odmitala smifit. Nakonec jsem se
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z toho Soku docela rychle oklepala a nastala faze hledani pomoci. Zjistovala jsem, co

muzu pro Lucku udélat, abychom z toho vyktesali co nejvic.

Jak reagovali vasi nejbliZsi?

V nejblizsi roding jsme vzdycky Luccino postizeni nesli spolecné, nikdy jsem na to
nebyla sama, za coz jsem byla strasné vdécna, protoze kdybychom nedrzeli pohromadé
a kdybych nemeéla takovou oporu v manzelovi, tak to si viibec neumim piedstavit.
Strasné obdivuju maminky, které jsou na to samy a tfeba maji jesté dalsi zdravé déti.
Trochu jinak to vypadalo v $ir§i roding, protoZe manzel pochazi z péti sourozenct a
vsichni bydli docela daleko od nés. Ackoliv se vytrvale snazime délat tam osvétu, tak
vSichni vSechno chapou presné do okamziku, kdy dojde na véc a maji s Luckou
spole¢né sdilet ¢as. Lucka s nimi neni Casto, hodné se na né€ tési a vzdycky je v tom
hrozné moc emoci a ze strany piibuznych zase ocekavani, ze uz to bude konecné dobry
a ze uz spoustu véci urcité nedéla. Ale protoze tam Lucka jezdi malo, tak si vzdycky
vybavi ta pfedchozi setkani a sklouzne do téch aktivit, které nejsou ostatnimi ptijaty

s pochopenim. Je to vé¢ny boj, krok dopiedu a dva kroky zpatky.

Resime to tim, Ze star$i dcery délaji Lucce zachranou sit’. Ted’ piibyly do rodiny
malinké déti, a to je prostor pro mnoho nemilych stfetti, Lucka s nimi chce navézat
kontakt, ale dfiv nebo pozd¢ji se stane n¢jaka nepiijemnost, ze tteba do toho ditéte stréi
nebo ho shodi. No a ti dospéli to vnimaji jako schvalnost. To jsou zkuSenosti, které by ji
do budoucna mohly vytadit ze spolecenstvi $irsi rodiny, a to bych v zddném ptipadé

nechtéla pfipustit.

Co vasi pratelé?

Trochu jsme se uzavreli pfed svétem, ale o ty skalni pratele jsme nepfisli, to jsem moc
rada, a mezi novymi prateli ndm ptibyvaji lidé, kteti maji vlastni zkuSenost s autismem.
Vlastné se da fict, Ze nam zkuSenost s Luc¢inym postizenim pomohla ve vybéru pratel,
protoze nemame cCas se stykat s nékym, s kym by to neklapalo. Tak Lucka je takovy filtr
nejen pro nds, ale i pro vztahy starsich dcer. Ty musely hodné rychle dospét, ale zase je
zivot s Luckou zfejmé odvedl od takovych nebezpeci, kterym nekteti rodice museji
celit, jako tfeba drogy. I kdyz ¢lovek nikdy nevi, co se stane... Ale ti pratelé, ktefi holky
obklopuji, jsou ochotni brat Lucku takovou, jaka je, cehoz si hodné cenim. I profesné se
dévcata orientovala na obory, které souvisi s LucCinym postizenim, i kdyz jsme je

k tomu nikdy nenabadali. MiZou hodné Cerpat se svoji osobni zkuSenosti, coz je velky

piinos.
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Co ti v té dobé nejvic chybélo?

Mg nejvic schézelo, Ze jsem o autismu viibec nic nevédéla a informace viibec nebyly
dostupné a hlavné jsem potiebovala se s nékym poradit, jakym zptisobem to dité vést uz
odmalicka. Co jsme kde nasli,a co tieba v nasem okoli fungovalo, to jsme se snazili
vyuzit a zjistit, jestli to je ta spravna cesta a jestli to mize Lucce pomoct. Tak jsem ji
tteba uz odmalicka vodila mezi zdravé déti, a az pozd¢ji jsem se dozvédela, ze ona je
ten typ autisty, ktery kontakt s okolim neustale vyhleddva, ale neumi ho spravné
navazat. ProtoZe byla o hodn¢ mladsi, nez jeji sestry, nemohla se od nich fadu véci
naucit napodobou, proto jsem hodné stala o jeji umisténi do bézné Skolky mezi zdravé

déti. Pozdéji se mi toto rozhodnuti potvrdilo jako spravné.

Jak té€ zménila zkuSenost Zivota s Luckou?

Zasadné se mi piesypaly vSechny hodnoty, vSechny situace, které pro mé byly diiv
stresujici, mé ted’ nechavaji ledove klidnou. Jsem moc rada, ze si Lucinka vybrala
pravé nas, protoze nas hodné posunula do mist a poloh, které bychom jinak asi

nepoznali. Jsme ted’ radi za to, jak to je.

2.6.3 Milena, 40 let, maminka devatenactileté Markéty a triletého

Benjamina

Jaky byl tviij Zivot, neZ se ti narodila Markétka?

Kdyz jsme s manzelem planovali prvni dité, pracovala jsem na onkologii jako zdravotni
sestra, moc m¢ to bavilo a chtéla jsem si ud¢€lat atestaci a vénovat se tomu oboru dal.
Tésila jsem se na déti, chtéli jsme mit Ctyii. Pak se narodila Markétka a byla hodné
narocné miminko. Potéad plakala, bylo s ni hodné€ problémii, nezdéala se nam v potadku.
Postupem casu mi bylo jasné, Ze se do zdravotnictvi hned tak nevratim.

Kdyz byly Markétce tfi mésice, zjistili 1€kati, ze nevidi. UZ v raném obdobi jsme na ni
pozorovali neklid a plactivost a brzy jsme zacali tusit, ze to neni zpisobeno jenom

postiZzenim zraku, ale Ze trpi jesté n€jakym jinym postizenim, ale nevédé€li jsme, jakym.

Jaka byla reakce vaseho okoli?

To bylo riizné. Ptibuzni stali hodné pii nas, ale n€kteti lidé se néas zacali trochu stranit,
nejspis proto, ze neveédéli, jak se k ndm maji chovat. Asi méli taky strach z toho, jak to
poneseme my. Jak Markétka rostla, zacali jsme proZivat takovou vytazenost ze
spole¢nosti, protoZze Markétka méla rizné neobvyklé projevy, a my jsme s ni nezvladali

to, co rodice déti ve stejném veéku. Nemohli jsme s ni do ciziho prosttedi, nékam, kde
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bylo vic lidi, takze jsme ji vzdycky spiS§ museli vytvaret podminky, aby s nami né¢kam
mohla a na fadu mist a akci jsme se viibec nedostali. Postupné jsme ji seznamovali
s nasimi ptateli a hodné zaleZelo na tom, jak si k ni rtizni lidé dokézali najit cestu. Kdyz

to nedokazali, tak ani Markéta se v jejich pritomnosti necitila dobfe.

Co jsi v té dobé nejvic chybélo?

Nejvic mi chybély informace, pomoc a rada v tom, jak k ni pfistupovat a jak s ni
zachézet, abychom ji co nejvic podpofili ve vyvoji, jak s ni komunikovat a jak ji
zprostiedkovat informace o svété. V t€ dob& uz jsme védéli, Ze trpi autismem, ale jeste

neméla diagndzu.

Pomohl ti v té dobé nékdo?

Moje nejvétsi opora byl manzel, potom moje maminka a mladsi sestra. Nas vztah

s manzelem to utuZzilo, ale po narozeni Markétky prosel ten vztah vyvojem, kdyZ jsme
se kazdy sam za sebe museli vyrovnat se skutecnosti, ze je postizena. Kazdy z nas
bojoval sam se sebou, bylo to takové krizové obdobi, ale potom byl nas vztah pevnéjsi.
Trvalo to asi pul roku.

Rok po Markétce pfisla na svét jeji mladsi sestra a to pro nds byl svym zpisobem 1€k na
bolest, kterou jsme prozili. Na druhou stranu to bylo dost naro¢né obdobi, protoze byly
vlastné jako dvojc¢ata, Markétka zacala chodit pozd¢;ji a tak jsem se o né o ob¢ starala.
Natélka se vyvijela upln€ normalné, to byla velka radost, a brzy Markétku v mentalnim
vyvoji pfedbéhla. Myslim, Ze 1 Markétce pfitomnost mladsi sestiicky pomohla. Po
dal$ich péti letech se narodil syn Dominik a to znamenalo pro Markétu dalsi vyznamny

posun. Ale trvalo ji hodné dlouho, nez bratra pfijala a nez se s tim srovnala.

Co se ve vaSem Zivoté délo dal?

Kdyz bylo Markété patnact, planovali jsme ctvrté dité. Hodné€ jsme to zvazovali,
nechtéli jsme nic riskovat, ale 1ékafi na genetice nds ujistovali, Ze MarkétCino postizeni
neni zptisobeno genetickou zatézi. Nechali jsme se kviili tomu znovu vysettit. Pak se
narodil Benjamin a m¢l to stejné postizeni.

Musim fict, Ze bylo jesté t€z§i vyrovnat se s Benikovym postizenim, nez tenkrat u
Markéty. Kdyz jsem si pfedstavila, jak jdu sama se dvéma nevidomymi détmi po ulici,
byla jsem Upln¢ zoufald. Dneska je to pro mé vSedni zalezitost, a viibec pfitom nejsem
zoufald, jsem na svoje déti hrda.

Na Benikovo postiZeni jsme pfisli pomérné brzy, protoZe uz jsme védéli, co mame

pozorovat a uz pii ptichodu z porodnice, kdyZz jsem ho brala do naruce, fikala jsem si,
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ze jesté nejsem presvédcend o tom, ze vidi. Asi v jednom meésici jsem uz byla
presvédcend, Ze neni v poradku, 1 kdyz l1ékati mé ujist'ovali, ze mu nic nechybi. To bylo
stejné jako u Markéty, Ze jsme my rodi¢e museli pfesvédcovat I¢kate, ze nase dité neni
v potadku. Teprve kdyz jsme spolu s Benjaminem ptivedli 1ékaiim 1 Markétku,
posoudili znovu diagnoézu, vysetfili ho v narkoze a konstatovali, Ze trpi stejnym
postizenim. To mu bylo pul roku.

Bylo to pro nés velmi tézké obdobi a trvalo jesté déle nez u Markétky, protoZe tentokrat
se to tykalo 1 zdravych sourozenct a pro nés bylo velmi tézké vidét, jak jsou z toho déti

Spatné.

Jakym zpiisobem té ovlivnila nebo zménila zkuSenost Zivota s postiZenymi détmi?
Ptestala jsem v zivoté véci planovat. Pfedtim jsem byla spokojend, kdyz bylo vSechno
naplanované a Slapalo to jako hodinky, ale ted’ beru Zivot s tim, co pfinese. Vlbec se
neupinam na svoje predstavy. Na druhou stranu pro svoje autistické déti musim
planovat kazdy den na hodinu piesné, musim jim strukturovat ¢as, aby byly v pohodé.
Takze u¢im sama sebe neupinat se na to, co ma pfijit a pokousim se to ucit 1 déti.
Zrovna véera méla Markétka spat u babicky, ale babicce se stal tiraz, tak jsme ji museli

odvézt do nemocnice a Markétce tu zménu vysvétlit. A zvladla to.

2.6.4 Dana, 41let, maminka osmiletého Vitka

Jaky byl tviij Zivot pied narozenim Vitka?

Vystudovala jsem stavebni fakultu a pracovala jsem jako statik. To je docela nadro¢na
prace a n¢kdy je trochu slozité skloubit ji s rodinou. Ale myslim, Ze se zdravymi détmi
by to §lo. Stavéli jsme diim, méla jsem malou dcerku a kdyz uz jsem méla dobie
vymyslené, jak si vybuduji kariéru, tak jsem si potidila jeste chlapecka, na kterého jsme
se moc tésili. A ejhle, ono to najednou nevypadalo, Ze si jenom odskocim z préce.
Myslela jsem si, ze kluk bude odolny a nebudu se s nim néjak piplat, Ze budu d¢€lat hned
dal, ale po dvou letech jsem jesté nemohla zacit, po tfech taky ne a v jeho ¢tyiech letech
jsem se dozvédeli, Ze nas ¢ekd asi hodné dalSich problémil. Takovému ditéti, jako je nés
Vitek, se ¢lovék musi hodn€ vénovat a nemuze se soustiedit na profesi, pii které se

hodné véci nosi v hlavé, a chcee to soustfedéni, aby na lidi ty bardky nepadaly.

Jaké zmény nastaly v rodiné?
Vitek straSné€ Spatné spal, tak jsme se stfidali, ja jsem s nim byla do péti do rana, pak

jsem si $la lehnout a manzel vstaval v pét, hlidal ho a pak Sel do prace. Od zacatku jsme
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si fikali, Ze asi bude mit vS§echny poruchy uceni, ale ze to bude tak vazné, to jsme
netusili. Pro starSi dceru to znamenalo, Ze se o sebe musela zacit starat sama, protoze
malej byl tak narocné miminko, Ze jsme museli vénovat vétSinu ¢asu tomu, aby spal,
aby jedl a abychom alespon trochu fungovali. Tak sestficka musela vSechno sama, ale
myslim, ze se s tim vyrovnala. Dodnes m¢ ale mrzi, ze kdyz ji bylo tfeba patnact, tak
fesila uplné jiné véci, nez jeji vrstevnice, protoze si myslim, ze ty trdlovsky leta si ma
clovek prozit bez starosti, jenom se starat o sebe. My jsme ji v té¢ dob¢é museli
vysvétlovat, Ze nékteré poruchy se nedaji vylécit, ze jsou na cely Zivot a asi pro ni bylo

narocné to spravné pochopit.

Jak reagovala Sir$i rodina?

V §ir$i rodin€ to bylo slozité, protoze bylo tézké pro né pfijmout a pochopit, Ze to
postiZeni je dané a nedéd se na ném moc zmenit. Taky se vyskytly nézory, Ze za to
muzou rodice, ze je dit€¢ jenom nevychované, to je ¢asty nazor o lidech s autismem, u
kterych neni na prvni pohled nic znat, nejsou na vozicku, nemaji bilou hil. Takze jsem
stokrat vyslechli od rodici, Ze ho nevychovdvame dobfe, Ze by stacilo dat mu parkrat na
zadek a bylo by to dobré. S prateli to bylo rlizné. NemiiZe§ od vSech chtit, aby to
pochopili, kdo v tom nezije, nema predstavu, jak je to tézké. Ale zjistila jsem, ze kdyz
nékdo tesi ve své rodiné néjaky podobny problém, tfeba babicku, o kterou se musi
postarat, tak ndm daleko 1épe rozumi. Sice jsme se s nikym nerozesli ve zlém, ale
udrzovat vztahy s ptateli, ktefi maji Gipln€ jiny Zivotni styl, to ani nejde. My se
nemuzeme sebrat a tfeba na par dni odletét k mofi, coz je u nich bézné, to my musime
jeden nebo druhy zabezpecit dité. A stejn¢ bych nebyla v pohodé, kdybych s n¢kde

valela, protoze bych myslela na to, co se déje doma.

Co ti nejvic chybélo, kdyZ byl Vitek maly?

Nejvic mi chybél nékdo, kdo by Vitka pohlidal, protoZe nemame k dispozici Zadné
babicky a vyspat se, dojit si k doktorovi nebo k zubafi, to byl nefesitelny problém Zkus
vyfizovat néco na urade¢, kdyz vis, ze tam tvoje dit€ bude celou dobu fvat, protoze je

v cizim prostiedi, ted’ tam s nim bude§ ¢ekat s nemas komu fict, aby ti s tim pomohl.

Dneska uZ je to lep$i, uz jsme si to zorganizovali a vyuzivadme asistenty.

Jakym zpiisobem se odrazilo na vaSem vztahu?
Zijeme ve velkém vypéti, vSechno musi Slapat a neni zadna uleva. Kdyz néco chci
zafidit, musime se u Vitka vystiidat, potom si ten, kdo hlid4, musi odpocinout a jedeme

pofad dokolecka. Ale zase mame znamé, co uz maji odristajici déti, a ti se zabyvaji
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svyma bolistkami, ke kterému doktorovi maji jit, jestli maji jist vlocky, aby méli
zdravou Zivotospravu ... nebo kterou znacku auta, nebo co do domu, aby vypadal
stylové ...My tyhle véci viibec nefeSime a zdaji se nam srandovni. Jsem rada, Ze nas

podobn¢ starosti minuly.

Jak té zménil Zivot s Vitkem?

Naucilo mé to trpélivosti, kterou cloveék se zdravym ditétem nepotiebuje, protoze i kdyz
nckdy zlobi, tak s tim postizenim se to neda srovnat. A taky hodnoty mam tplné¢ jiné.
jsou asi dulezité pro jiné lidi, ale to nesnese srovnani s tim, jak je dilezité, jaky ma tvoje

dité zivot.
2.6.5 Jana, 39 let, maminka patnactileté Katefriny

Jaky byl tviij Zivot pied narozenim Kacenky?

Pted narozenim Kacenky jsme méli uz starsi dceru, dneska je ji devatenact, ktera
chodila do skolky, byla moc Sikovna a spolecné jsem se t¢Sili na narozeni druhého
ditéte. Ja jsem chodila na vysokou, méla jsem pfed statnicemi, a téSila jsem se moc na
miminko, jak si ho uziju. To prvni matefstvi jsem zpocatku méla slozité, protoze jsem
studovala, pracovala na ¢astecny uvazek, manzel mél kratce po vysoké a fesili jsme
penize, abychom méli kde bydlet. Nicméné jsme byli §tastna rodina. Pak pfisla Katefina
a ukazalo se, Ze nemuzu hned nastoupit do zaméstnani, Ze nemuizu odjet na stdz do
zahranici, ale mné& to nevadilo, myslela jsem si, Ze to jenom o dva roky odsunu. Kdyz
jsme zvladli s Martinkou studovat a pracovat, tak tohle zvladneme taky. Babicky se taky
moc t&Sily, zvlast¢ manzelova maminka. Prosté jsme necekali zaddné komplikace viibec
nas nenapadlo, Ze bychom zrovna my méli mit n¢jaké problémy.

Kéta se narodila n&jak ptekotné, byla zdravé, velké miminko, méla se Cile k svétu a
probihalo to jako u prvniho ditéte. Kdyz ji bylo ptl roku, zacala byt hodn¢€ nemocna a
zacal koloto¢ po nemocnicich, protoze neprospivala. Tam nas dlouho uklidiovali, Ze ji
nic neni a ze zbytecné€ plaSime, ale pak ji vySetfila neurolozka a fekla ndm, Ze jdeme
pozd¢, Ze ma tézkou epilepsii a pro¢ jsme nepftisli diiv. Nasledovala hospitalizace a pro
mé nejasna prognoza, nevédela jsem, jestli tieba do rana neumie. Méla Sedesat zachvatt
denn¢ a n¢kolikrat upadla do bezvédomi. Potom nam neurolog tekl, ze epileptické
zachvaty poskodily nevratné mozek, ale Ze nikdo nemuze fici, jak bude postiZeni

vypadat. Nasadili Kacence 1écbu a ndm se ulevilo, Ze neumfe. Taky jsme kone¢né méli
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néjakou perspektivu, Ze uz konci to désivé obdobi, kdy jsme neveédéli, co bude zitra a ze

ted’ uz to bude jenom lepsi. Celé to probihalo do Kacencinych dvou let.

Jak to zménilo situaci ve vasi rodiné?

Po informacich l1ékatti jsme méli predstavu, Ze Kacenka bude prosté opozdénd, min
chytra, min Sikovna, ale to ndm nepfislo nijak hrozné. Ve tiech Ctyfech letech ale uz
bylo jasné, ze nejde jenom o opozdéni ve vyvoji. Byla plactiva, v podstaté nespala, pies
den po ptilhodinkach a v noci nanejvys dvé hodiny v kuse a potom dvé hodiny byla
vzhiru, potrad plakala, kiicela, nechtéla si hrat, nechtéla se mazlit.

Moje veskera pozornost byla naprosto upnuta na ni, 24 hodin pottebovala nékoho pro
sebe. Hodn¢ lidi nam radilo, at’ ji dame do tstavu, ze tohle neni Zivot, ale my jsme se

s manzelem rozhodli, Ze zlistane s ndmi, protoze je naSe.

Tézké to bylo pro Martinku, ktera nemohla vozit ko¢arek, nemohla jit se sesttickou
mezi ostatni déti, nemohli jsme na navstévy, protoze Kacenka v ptitomnosti jinych lidi

zvracela a kiicela. Nas spolecensky zivot se omezil na minimum.

Jak na to reagovalo vaSe okoli?

Hodné¢ ndm pomohla $iroké rodina, moje sestfenky a teticky, které Martinku neustale
zvaly na vSechny oslavy narozenin, vylety, chodily s ni do divadla a braly si ji na
vikendy. Jsem za to rada, ale n¢kolik let jsem tim padem Martinku vlastné nevidéla
vyrustat.

Manzel z toho vSeho byl hodn€ unaveny a snazil se nas uzivit, hodn¢ cestoval, kdyZz se
tieba chystal jet na schiizku dvé sté kilometrt a celou noc vedle v pokoji kiicela
Katefina, tak jsem se bala, aby se vratil zivy.

Moji rodice se odsté¢hovali mimo Brno a tak jsem na to byla vlastné sama. Ani jsem
neméla komu zavolat.

Jednou, kdyZ k ndm moje maminka pfijela na vikend, a vid¢€la, jak jsme vycerpani a
zuboZeni, tak ndm nabidla, Ze se bude o Kacenku starat, abych mohla jit do prace. Byla
jsem psychicky uplné€ na dné, a tohle bylo vysvobozeni. Pozadali jsme o ptispévek na
péci o osobu blizkou. Utednik nam fekl, Ze je sice obvyklé, Ze se vnucka stara o babicku
a ne babicka o vnucku, ale Ze nam to povoli. Kacenka od té doby travila dopoledne

s babickou. Cestovani a vyzvedavani Katefiny ale bylo hodné nepraktické, takze
nakonec byla Kacenka u babicky ptes tyden a na vikend jsme si ji brali domti. Prace mi

neuveétitelné prospéla a taky jsem méla ¢as byt s Martinkou a zacali jsme fungovat jako
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rodina. Martinka si najednou mohla zvat domt kamaradky, my jsme navazali nova
pratelstvi a manzel taky uz nebyl tak unaveny.

Manzelovi rodice se s postizenim Katefiny hrozné téZce vyrovnavali. Pfesvédcovali nés,
at’ ji ddme do Ustavu, na ulici se k ndm nehlasili, stydéli se za nas. To pro mé bylo asi

nejhorsi, protoze jsem od rodiny ¢ekala podporu, kdyz uz se na druhé vnouce tak t&sili.

Co ti v té dobé nejvic chybélo?

Kdyz byly Kacence asi ¢tyii, bylo nam jasné, Ze se chova zvlastné a Ze to neni jenom
mentélni retardaci. A neurolog tehdy fekl: Jen aby to nebyl autismus, to bych vam
nepial. Dodnes si to pamatujeme. My jsme netusili, co je autismus, a asi pil roku jsme
shanéli veskeré dostupné informace, protoze autismus byl jesté tehdy nezndmy pojem.
Potom uz ndm bylo jasné, ze se jedna o détsky autismus. Nechali jsme Kacenku vySettit
u psycholozky, ale ta nas uvitala slovy: StraSné to fve, beZte s tim ven! Tak jsme odesli.
Pti dalsim pokusu ne¢kde jinde jsme vyjadfili obavu, Ze se jedné o autismus a 1ékar se
nas zeptal: A to je jako co? Po n¢kolika kontaktech s takovymi odborniky uz jsme
nikam nechodili, ze strachu, co se zase dozvime. Ale nevédéli jsme si s Kétou rady,
neveédéli jsme, jak se k ni chovat, abychom ji prospéli. A v té dob¢ jsem objevili jediné
zatizeni, kde se o autistické déti starali. Nejdiiv jsme tam byli na diagnostickém pobytu,
kde Kacenka dostala diagnézu détsky autismus, a pak jsme ji zacali do denniho
stacionare vozit. Lidé ve stacionari, ktefi meli zkusSenosti s autismem, fikali, ze takhle
ttidy, vysvétlili nam strukturované uceni a i kdyz Kacenka prvni dva roky neustale
plakala, po Case se projevily prvni vysledky systematického ptisobeni. Zklidnila se,
naucila se sed¢t u stolu, zacala délat véci, které jsme nikdy nedoufali, Ze se nauci, tieba
dat si do pusy sousto, vzit hrnek a napit se. UZ to nebylo jenom valeni a kiik a béhani a
kiik, uz si hazela s mi¢em a taky se zacala tulit.

Kdyz mate dité, které potad jenom kii¢i a kiic¢i, at’ délate co dé€late, je t€zké ho nezacit
nenavidét. A v tom stacionafi ndm pomohli zacit trochu rozumét tomu, pro¢ je Kacenka

takova, Ze to nedéla schvalné, a co méme delat proto, aby byla spokojenéjsi.

Jak se Zivot s autistickym ditétem projevil na vaSem vztahu s manzelem?

Byli jsme spolu uz sedm let, a manzel byl vyborny tatinek. Vénoval se stars§i Martince a
naudil ji vSechno, co sam délal, jezdili na kole, chodili do lesa, vénovali se muzice.
Kdyz se narodila Kéta, tak pfirozen¢ ja jsem se hodné vénovala ji, ale ¢ekali jsme, Ze to

bude jen par mésict a zase budeme mit ¢as taky na sebe. To se nestalo a manZzel se
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zpocatku rozhodoval, jestli by pro nds opravdu nebylo lepsi dat Kacenku do ustavu.
Ptichazelo to v riiznych vinach, jednou pfisel s tim, ze se ji zbavime, jednou s tim, Ze to
v zadném piipadé nemlizeme ud¢lat. Nebylo to dramatické, ale bylo to napéti. A pak
né&jak prisla etapa, kdy uz jsme souznéli v tom, zZe Kat'a u nas zlstane, a budeme hledét
zit nejlip, jak to pujde. Tak jsme si rozdé€lili role, ja jsem se starala o Katefinu a on se
vénoval Martince. Nebyli jsme tim padem moc spolu a to jsem nesla té€Zce. Ale manzel
se tak moc snazil, pracoval ve dvou zaméstnénich, abychom se mohli ptesté¢hovat,
prost€ se o nds tak postaral, Ze jsem si zakézala se litovat.

Jenom jsme za téch patnact let uplné odvykli travit ¢as spolu, a ted’, kdyz se ta moznost
zacina vice nabizet diky asisten¢ni sluzbé, tak se musime ucit, jak spolu jen tak byt.
Kdyz mame volné odpoledne, tak do nich nevméstname téch patnact let ¢asu, kdy jsme

spolu byt nemohli.

Jak té zménil Zivot s KateFinou?

Nikdy jsem si nemyslela, Ze jsem bojovnik, vzdycky jsem byla poslusna a vzorna.
Clovék dokaze netusené véci, kdyz haji rodinu, obhajuje dité a snazi se ze situace
vytézit maximum.

Kdyz jsem byla v Motole na vysetieni s Katou, kterd v t¢ dob¢ skoro nespala a méla
jeden zachvat za druhym, tak kdyz jednou rano usnula, vzapéti vrazila do pokoje
stokilova sestra a se slovy Mate tady smrad! oteviela okno. A ja jsem ji dokézala
vyhodit, okno zavfit a po stopadesaté utisit Katetinu. KdyZz se za sestrou zaviely dvefte,
tak jsem se teprve slozila a uvédomila jsem si, Ze diiv bych nikdy do opozice nesla, ze

by mi to sice vadilo, ale nezasahla bych.

2.7 Shrnuti

Z vypovédi maminek, které dostaly prostor k vypraveéni na tomto misté, nelze uc€init
obecné zaveéry, protoze se nejedna o kvalitativni vyzkum. SpiSe je v téchto vypravénich
mozno nalézt nazorné ilustrace dopadt autismu na celou rodinu, tak jak jsou uvedeny

v kapitole 2. 6.

Nesmime také zapominat na skutecnost, Ze déti zminénych maminek jsou uz ve skolnim
veku, to znamena, Ze situace jejich rodin se pravdépodobné v urcitych rysech 1isi od
situace soucasnych rodicu, kteti maji déti s PAS. Dnesni forma podpory a také
viceoborova spoluprace a informovanost je na podstatné vyssi irovni, nez tomu bylo

pted deseti lety.
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Na druhou stranu Ize v jednotlivych vypravénich nalézt spole¢né rysy a shodné

prozitky, podivejme se na ty nejvyznamnéjsi z nich:

2.7.1 Socialni izolace’

Z uvedenych vypovédi je dostatecné patrné, Ze narozeni autistického ditéte zcela zméni
zivotni styl jeho rodicl. Bez ohledu na vék a dosazené vzd¢€lani, bez ohledu na to, jaké
byly dosavadni profesni zkuSenosti rodicti, stane se tato zavazna zivotni okolnost
vyznamnym ptedélem a orientuje rodice téméf vyhradné na dité. Vzhledem v potizim
ve vyvoji, manifestovanymi zejména neobvyklym chovéanim, plactivosti a poruchami
spanku, jsou rodice zpocatku zcela pohlceni péc¢i o dité€ a zacinaji omezovat ostatni
aktivity. Uz tady zacinaji prvni projevy postupné socialni izolace, kdy se rodi¢e museji
spolehnout sami na sebe, postupné jim ubyva spole¢enskych kontaktli, nenachazeji
dostate¢nou odbornou pomoc, ale zejména jim schazi kontakt s nékym, kdo by je
vyslechl a poskytnul jim podporu v procesu piijeti skutenosti postizeni ditéte. Na
socialni izolaci se podili také nejednoznacéné ptijeti ditéte Sirsi rodinou, jejiz ¢lenové
neproniknou vzdycky do problému postizeni autismem, soudi projevy chovani ditéte
ptikie a jeho rodic¢tm vytykaji vychovna selhani (Jana). Zv1asté pokud se rodina styka
s ptibuznymi sporadicky, je tézké vysvétlovat celou obsahlou problematiku autistickych
poruch vzdycky znova a pti kazdém dal§im setkani. (Mila, Dana)

Na druhou stranu to vypada, ze rodina diky nové situaci nachazi i nové pratele, ze se
orientuje na novy okruh lidi, ktefi pro ni maji porozumeéni a nabizeji novou socialni

perspektivu. (Dana. Milena)

2.7.2 Prijeti diagnozy
Literatura zabyvajici se autismem nebo obecné problematikou handicapovanych lidi
¢asto zminuje nelehky proces sdélovani diagnozy ditéte rodi¢tim, stejné jako bolestnou

s s x sy ~ ~ ’ :r18
cestu, kterou museji rodice projit, nez se s touto skute¢nosti vyrovnaji .
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I v nasich ptibézich se setkdvame s neosobnim odbornikem (Mila), ktery nerespektuje
zékladni etické principy svoji profese, stejné jako jsme svédky bouilivého prozivani
snahy se s postizenim u ditéte vyrovnat. (Jitka, Milena)

Ptijeti skutecnosti takové, jaka je, je véc nadmiru osobni a zkuSenost do jisté miry
nepienosna. Kazdy si ji musi projit sam, kazdy ji proziva trochu odlisn¢ vzhledem ke
svoji povaze a dosavadnimu zivotu. Pesto je zfejmé z uvedenych vypovédi, ze i béhem
tohoto procesu by rodice uvitali pomoc, ¢i spiSe sdileni, naslouchéani a uc¢ast. Od
odbornik ji v t¢ dobé nedostali (Jana). VEfme, ze dnes uz je situace lepsi, a ze i
odbornici dokazou komunikovat s rodicem postizeného ditéte profesionalné, lidsky,

s respektem a zplisobem, ktery je adekvatni zdvaznosti sdélovaného.

Dnes maji rodi¢e také mozZnost zapojit se do rodi¢ovskych skupin, kde potkaji ty, kdo
uz podobnou situaci prosli a mohou nabidnout svou ucast a pochopeni. Presto, ze rodice
dnes maji vic moznosti, kam se obratit, zistava prubéh vyrovnavani se s realitou jednou

z nejobtiznéjsich etap rodicovského osudu.

2.7.3 Vztahy v nejuzsi rodiné

Vztahy mezi rodici jako partnery jsou narozenim autistického ditéte vystaveny tézké
zkouSce. Nemuzeme délat zddné obecné zavéry z toho, Ze partnerské vztahy Zen, které
k ndm promluvily, samy autorky charakterizuji jako posilené. Na druhou stranu vidime,
ze naroky spojené s zivotem s autismem v rodin¢ zvladly za podpory svych manzela
(Jitka, Mila) a ze tyto naroky patrné vedly k prohloubeni vztahu posilené spole¢nou
snahou o co nejlepsi adaptaci.

Nemuzeme piehlédnout rodicovskou snahu o co nejlepsi zivotni podminky pro zdravé
déti, které jsou autistickym sourozencem také ovlivnény. Pfestoze rodice nejsou
odpovédni za postizeni svého ditéte, citi se odpovedni za to, jakym zplisobem toto

ovlivni zivot zdravych déti. (Dana, Milena, Jana) Na druhou stranu jsme svédky

17 52 s _ . . i e X1

Zakon 108/2006 Sb. o socidlnim zabezpeceni rozumi pod pojmem ,,socialni vylou€eni“ vyclenéni
¢loveéka mimo bézny zivot spolecnosti v duisledku nepfiznivé socialni situace, ktera je zptsobena ztratou
nebo omezenim schopnosti vzniklou situaci fesit. (par. 3)

'8 Thorova: Poruchy autistického spektra, str. 407
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prinost, které mize pro zdravé sourozence mit souziti s autistickym ditétem, zejména

v rovin¢ hodnotové orientace (Mila)

2.7.4 Potreba informaci

Vsechny maminky vyjadfily v rozhovorech vyznamnou absenci informaci, které by jim
v prvni i v dalSich etapach usnadnily péci o handicapované dité a pomohly jim
porozumét problematice postizeni, kterym jejich dité trpi. Neslo pfitom jen o informace
odborného razu, které chybély pred ne€kolika lety i odbornikiim samotnym (détsky
autismus byl zafazen do Mezinarodni klasifikace nemoci v roce 1992, to znamena

v dobg, kdy se nékteré déti tohoto piibéhu narodily), Slo o komplexni podporu
zahrnujici i kultivovany pfistup k rodin¢ a psychologicky servis pro rodice, stejné jako
mezioborovou spolupraci vsech profesionald, ktefi s postizenym klientem a jeho

rodinou pracuji.

2.7.5 Zmeény, které na sobé vnimaji rodice

Co se stane v nitru rodic¢i, kterym se narodi dité s tézkym postizenim? Jaké zmény se
odehraji uvnitt, aby clov€k mohl sadm pted sebou obstat v ndrocné realité?

Ve dvou odpovédich dotazovanych maminek zaznélo, ze se jim zménil systém hodnot
(Dana, Mila). Ostatn¢ celymi rozhovory prolinal pocit, Ze méa smysl fesit jen véci
opravdu dulezité, smysluplné. Je na nich poznat jisty nadhled, ktery maminky béhem let
prozitych s autistickym ditétem ziskaly (Jana).

Zmény v osobnosti ¢i sebepojeti nasvédcuji tomu, ze maminky samy sebe piizptsobily
svym postizenym détem daleko vice, nez to bézn¢ byva u déti zdravych (Jitka -zacala
Jjsem hodné premyslet, co citi ten druhy, Milena - prestala jsem planovat, neupindm se

na svoje predstavy).

2.8 Zavér prvni casti

Autismus je postizeni zdvazné nejen svymi symptomy, které zamezuji postizenému
clovéku v bézném zivote a bézném sociadlnim kontaktu, ale také svym dopadem na Zivot
rodiny, ve které postizeny ¢lovek Zije.

Rodina proziva obtiznou etapu, kdyz se vyrovnava s realitou postizeni, zaziva socidlni
izolaci a je konfrontovana s reakci svého okoli na postizeni svého ¢lena. V Zivotnim

stylu rodiny dochéazi ke zménam, které zohlediiuji pfedevsim potieby autistického ¢lena.
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Rodice hledaji strategie, jak se témto zménam prizplsobit a shledavaji, Ze i oni sami se
zménili v reakci na obtiznou zivotni situaci. Oporu nachazeji ve svych partnerech a
soustfed’uji se na ziskévani informaci, jak svému autistickému ditéti co nejlépe

zprostiedkovat porozuméni svétu, ktery je obklopuje.
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3 Cast druha - Zivot jako vyzva

V prvni ¢asti prace jsme se seznamili s ndroky, které klade Zivot na rodice, jimz se
narodi dit€ s autismem. Prostfednictvim rozhovori se ¢tyfmi maminkami jsme nahlédli
do Zivota rodin, které hledaji zpisob, jak z obtizné zivotni situace ziskat hodnoty
dalezité pro rodice i jejich déti. Byli jsme svédky vzniku socialni izolace a vychodisek,
které rodiny ze své situace nasly.

Ukézalo se, Ze pro rodice jsou dulezitym tématem informace, které jim chybély, a které
by ptispély ke zlepseni jejich rodi¢ovského pocitu - vime, co mame udélat, vime, kam

se obratit, vime, kde nas vyslechnou.

Ve druhé ¢asti prace se zamétim na jeden ze zplsobi, jak rodie vazné postizenych déti
¢eli pocitlim socialni izolace a jak se angazuji v ob¢anském sdruzeni proto, aby mohli
spole¢né¢ sdilet informace, poznatky, svéfovat se se svymi pocity a spole¢né vytvaret
strategie k podpote déti s podobnym postizenim. Také se budu vénovat genezi a
realizaci konkrétniho vzdélavaciho projektu, ktery obcanské sdruzeni realizovalo.
Nasleduji dalsi ¢asti rozhovorti s maminkami, které jsme poznali uz v ¢asti prvni.
Tentokrat budou vypravét o tom, jak ptijaly nabidku v tomto vzdélavacim projektu

pracovat.

3.1 Mezi lidmi

Zivot s autistickym ditétem s sebou piinasi fadu zmén v Zivoté jeho rodié, o kterych
jsme mluvili v pfedchozi ¢asti prace. Kazda rodina pouziva své vlastni obranné
mechanismy a formy, jak se naro¢né Zivotni situace ptizptsobit. Jednim ze zptsob, jak
rodice hledaji vychodiska pro feSeni problému spojenych s handicapem jejich ditéte, je
setkavani a sdileni s jinymi rodi¢i. Dnes uz je obvyklé, Ze 1idé, které spojuje stejny
zéajem, vytvareji zajmova uskupeni. Také rodi¢e déti s autismem se spolecn¢ setkavaji
na pud€ Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA — Jizni Morava), které spole¢né
zalozili. Aktivnimi ¢lenkami sdruzeni, pracujicimi na riznych urovnich organizace, jsou
1 maminky, o nichZ vypravi tato prace.

Kazdy z rodic¢i, ktery do obéanského sdruzeni vstupuje, ma trochu jind o¢ekavani a
trochu jiné predstavy o svém zapojeni v aktivitach organizace. Nékdo zejména patra po
informacich, n¢kdo se pottebuje sdilet, nechat se vyslechnou t a svéfit se s tézkostmi,

které zivot s autistickymi détmi pfind$i. Nékdo naopak hledé zpisob, jak velké
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mnozstvi vlastnich zkuSenosti dat k dispozici ostatnim, zatim hledajicim rodi¢iim, a tak
jim uSetfit néktera zbytecnd zklamani a marné hledani. Pro rodice, kteti se kvili ndro¢né
péci o svoje autistické déti museji vzdat své profese, je angazovanost a prace

v obCanském sektoru také jednou z moznosti k seberealizaci vlastnich cila a potieb.
Pouhé setrvani za uzavienymi zdmi domova piispiva k prohlubovani socidlniho
vylouceni a ohrozuje pecujiciho rodi¢e ztratou zivotni perspektivy a frustraci

z nedostatku spolecenskych vazeb. Aktivitou v obéanském sdruzeni miize realizovat
svoje schopnosti a zarovei se dostat do kontaktu s mnoha novymi lidmi. Takto
vytvofrena komunita plni nejen funkei vlivovou, kdyz prosazuje zajmy své cilové
skupiny, ale také spolecenskou, kdyz nabizi svym ¢leniim kontakt, prostor, vztahy

s jinymi lidmi a porozuméni jejich specifické Zivotni situaci. Obé tyto funkce piisobi
proti vzniku socidlni izolace a umoznuji rodi¢tim (a jejich prostfednictvim i postizenym

détem) Sirsi zapojeni do zivota spole¢nosti.

3.1.1 Asociace pomahajici lidem s autismem

Obcanské sdruzeni zamétené na podporu lidi s poruchami autistického spektra APLA -
JM vzniklo v roce 2003 jako regionalni organizace, sdruzujici rodiny, odborniky a
sympatizanty 1 klienty samotné. Smyslem zaloZeni ob¢anského sdruZeni bylo
podporovat rodiny s détmi s autismem 1 dospélé klienty a prostfednictvim podptrnych
aktivit zvysit kvalitu jejich Zivota. Povédomi o autismu vefejnosti i instituci, které maji
tuto podporu v popisu prace, se zvysuje pomalu teprve v poslednim desetileti, a lidé

s autismem celili v neddvné dobé mnohym problémim prave proto, ze problematice
jejich postizeni nikdo moc nerozumél a neznal jeji specifika. Chybéla jakakoliv
systematicka péce, postizeni autismem byli zahrnovani do kategorie lidi s mentalni
retardaci, ackoliv se od nich 1i$i nejen diagnosticky, ale i symptomatikou a hlavné
metodami intervence. Mista ve Skolkach a skolach pro déti s autismem byla vytvarena
bez vhodného odborného zazemi, neexistovala rana péce, velké povédomi o autismu
nem¢li ani détsti 1¢kari, ani specialisté, za kterymi se rodice vydavali v nadéji, Ze jim
vnesou svétlo do pochopeni stavu,ve kterém se nachazi jejich dité (i o tom se zminily
maminky v rozhovorech v pfedchozi ¢asti). ObCanské sdruZeni si vytklo za cil tento
stav zménit prostfednictvim riiznych akci a podpiirnych programii a za vydatné
spoluprace se vSemi institucemi, které k feSeni této situace byly kompetentni.

Dalsi funkci, kterou zacalo obcanské sdruzeni bezprosttedné po svém vzniku plnit, bylo

vytvoreni prostoru pro setkdvani rodici postizenych déti. Rodice nasli spojence, ktefi
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jim rozuméli, zacali si vymeénovat zkuSenosti, svéfovat se vzajemné se svymi obavami
a nalézat pochopeni a podporu u ostatnich rodica.

Dnes je APLA - JM registrovanym poskytovatelem socialnich sluzeb, kter¢ plni
odlehcovaci funkci pro rodiny klientli s autismem - volno€asovych aktivit, letnich
tabort, sluzby osobni asistence.

Rodice spolupracuji na ptidé APLY s odborniky na problematiku autismu i se statnimi
ufedniky, aby spole¢né formulovali vychodiska pro vytvoieni komplexu sluzeb a

komplexni systémové podpory pro klienty a jejich rodiny.

3.1.2 Osobni asistence jako prioritni aktivita APLA-JM

Kromé systémovych feseni, na kterych zacali pracovat rodice z APLY spolu

rodiny byla pravidelng dostupna. Zivot s Elovékem, ktery autismem trpi, je pro jeho
okoli velmi naro¢ny, protoze vzhledem k hloubce svého postiZzeni obvykle potiebuje
celodenni nepfetrzitou péci. Zaroven je chovani lidi trpicich autismem do zna¢né miry
neobvyklé a vyzaduje velkou davku odpovédnosti, trpélivosti a diislednosti ze strany
pecujiciho. Presveédcily nas o tom 1 vypovédi v predchozich rozhovorech. Mnozi rodice
jsou po Case témito naroky znacn¢ udoléni, a nezbyva jim potom cCas ani energie na
napliiovani svych vlastnich potieb a bézné spolecenské aktivity.

V této situaci je ziejmé, Ze skuteCnou pomoci by v péci o dité s autismem byla
pritomnost dal$iho ¢lovéka, ktery by s nim umél pracovat a travit volny ¢as
kvalifikovang, tak, aby zastoupil rodic¢e. Tady se zrodila myslenka osobni asistence. U
zrodu prvnich projektt, které umoznily financovani osobni asistence v APLE, staly opét
ti rodice, jejichz osudy tato prace popisuje. Jejich aktivita byla hnacim motorem vyvoje
obcanského sdruzeni a poskytovanych sluzeb do podoby, ve které jsou ted’.

Hlavnim cilem osobni asistence je zmirnit socidlni vylouceni klienta a druhotné i jeho
rodiny. Sociélni sluzba osobni asistence nabizi klientovi komplexni podporu, pfispiva
k rozvoji jeho samostatnosti, a pro rodinu klienta je vyznamnym zdrojem odleh¢eni.

M. . , , . . . v v 7 1 ’ .7
Cinnosti, které osobni asistence zahrnuje, jsou presné vymezeny zdkonem'® a pokryvaji

19 par. 39 zakona 108/2006 Sb.

36



v podstaté vSechny vSedni zalezitosti bézného dne - od oblékani, osobni hygieny a
stolovani, ptes piipravu jidla a zajisténi chodu domacnosti az po tzv. aktivizacni
¢innosti, které vedou k rozvijeni a upeviiovani novych dovednosti klienta (hra,
komunikace, nacvik socidlnich situaci). Dobfe ptipraveny asistent dokaze vytvofit
svému klientovi bezpecné zazemi, a v sou¢innosti s rodinou naplnit klientiiv volny ¢as
smysluplnou ¢innosti, kterd je zdrojem potéSeni a radosti z Gspéchu. Rodina tak ziskava
ptilezitost vyuzit svlij €as a energii jinym zpisobem, navazat nové kontakty, naplnit
potieby jednotlivych rodinnych piislugnika.*’

Také rodiny maminek, které poskytly pro tuto praci rozhovory, vyuzivaji sluzbu osobni
asistence uz n¢kolik let. Byly jednémi z prvnich rodicu, kteti vstoupili na tenky led

ovéfovani nove zavadéné sluzby v praxi.

3.2 Historie a smysl vzdélavaciho projektu

Kdyz pted né€kolika lety APLA zahajovala svou ¢innost v jihomoravském regionu,
nem¢la zddného zaméstnance a o vSechny nalezitosti chodu organizace se starali aktivni
rodi¢e ve svém volném Case. Zahy projevili n¢ktefi rodi¢e odhodlani vytvotit zazemi
pro poskytovani osobni asistence jako nejucinnéjsiho néstroje odlehéeni pro rodiny déti
s PAS a ziskali na financovani sluzby prostfedky z rozpo¢tu mésta a kraje. Podatilo se
jim vytvofit také pracovni misto pro koordinatora osobni asistence a po proskoleni
asistentl zacalo nekolik prvnich rodin sluzbu vyuzivat.

Ptestoze osobni asistence znamena pro zatéz rodiny vyznamnou tlevu, u mnoha rodi¢t
panovala poc¢atecni nediivéra zejména proto, Ze asistent piichdzejici do rodiny narusuje
nutné soukromi a vnitini atmosféru rodiny. Brzy se ale ukéazalo, Ze ptinos této socialni
sluzby vysoko pievysuje obtize spojené s jeji realizaci a klientd zacalo pfibyvat.
Zaroven doslo k rozvoji volno€asovych aktivit, které APLA poskytuje détem s PAS a
v mnoha rodinach se diky vyuzivani téchto sluzeb situace zménila k lepSimu.

Praxe samoziejmé ukazala i na fadu rizik, které z charakteru sluzby osobni asistence

vyplyvaji: na jedné stran¢ nékteré rodiny ocekavaly od asistentli vic, nez bylo v jejich

20 v « ’ . r . , o ’ r v ¥ r
presné to, co schazelo jedné z maminek v uvedenych rozhovorech - dojit na urad, k 1ékafi, pfenést na

chvili zatéz péce na jinou osobu
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naplni prace, a zatéZovaly asistenty i dal§imi ukoly, nez které vyplyvaly z podstaty
jejich sluzby, zatimco ze strany asistentll zase dochazelo k selhani, protoze byli
nespolehlivi nebo nezodpoveédni. VSechna tato rizika byla postupné metodicky
zpracovana, aby se napiisté poskytovatel i rodiny vyhnuli o¢ekavani, které druha strana
nedokéze naplnit.

Pti obc¢asnych kontaktech s rodici z jinych regiont se ukazalo, ze forma a zptisob
poskytovani osobni asistence na Jizni Moravé je velmi neobvykly a Ze ve vétSing
ostatnich regionti podobna sluzba tipln€ chybi. Diky internetu a spolecnym akcim,
konferencim i beneficnim projektiim se kontakty rodict autistickych déti velmi
rozhojnily a ze vSech stran zaznivaly hlasy, zZe takovou sluzbu by bylo dobré rozsifit i
do jinych mist a regionii. APLA — JM nema kapacitni ani personalni moZnosti rozsifit
svou pusobnost do jinych mést, Casem se ale feSeni naslo: jeden z rodict vytvofil a
obha4jil vzdélavaci projekt, jehoz cilem bylo nabidnout dostatek ucelenych informaci o
autismu i o osobni asistenci poskytovatelim socidlnich sluzeb z riznych regiond, tak,
aby sami mohli najit a proskolit osobni asistenty a nabidnout osobni asistenci rodinam

v okruhu své ptisobnosti.

3.2.1 Vzdélavaci program pro poskytovatele socialnich sluzeb

v oblasti terénni sluzby pro osoby s autismem

Projekt s timto ndzvem, jehoz autorkou je jedna z maminek, o kterych pojednava toto
vypraveéni, a ktery je financovan z Evropského socidlniho fondu a ze statniho rozpoctu,
mél za kol rozsifit nabidku terénnich socidlnich sluzeb pro osoby s autismem na uzemi
celé CR. Cilem programu bylo nabidnout poskytovateltim socialnich sluzeb i
organizacim, které poskytovani teprve planuji, soubor informaci, které by jim usnadnily
planovani a piipravu socidlnich sluzeb pro osoby s autismem. Mimoiadnou okolnosti
tohoto projektu byla skute¢nost, Ze se na ném méli podilet aktivné rodice autistickych
déti. Osobni angazovanost rodic¢u, jejich konkrétni zkusenosti a porozuméni
problematice postizeni nejen v obecné roving, ale zejména v roviné praktického
kazdodenniho Zivota, méla byt dulezitou investici do irovné vzdélavaciho projektu.

V zahranici je obvyklé, Ze rodicovské skupiny se velmi aktivné podileji na
spoleCenském déni v riznych trovnich. Zapojeni do vzdélavaciho projektu mélo byt
prvnim takovym vystupem rodicovské aktivity v podminkach rozvoje obCanské

spole¢nosti v CR.
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Projekt byl naplanovan do osmi na sebe navazujicich vzdélavacich bloka, kazdy blok
byl zaméten na jinou oblast souvisejici se zavadénim sluzby pro klienty s autismem.
Cely program byl nakonec realizovan v osmi méstech, skupiny piihlaSenych

posluchaci mély od 10 do 20 ¢lenti.

Ve skupin¢ lektorti byly maminky autistickych déti, psycholozka, ktera pracuje ve
Specialné — pedagogickém centru a dvé osobni asistentky. Ukolem psycholozky bylo
fundovang piiblizit posluchactim zakladni problematiku autismu, jeho symptomatiky,
diagnostiky a terapeutickych smérti. Osobni asistentky zpracovaly do jednoho z blokl
své zkusenosti s konkrétnimi klienty a zabyvaly se vykladem témat, ktera s vykonem
jejich praxe bezprostfedné souvisela — osobni cile a individualni plan klienta. Rodice
zpracovali ostatni témata, kterd zahrnovala ptib¢h jejich vlastnich déti a rodin, konkrétni
projevy autismu u jejich déti, problematiku Zivota rodiny s postizenym ditétem,
fungovani nestatni neziskové organizace jako poskytovatele socialni sluzby a zkuSenosti

se zavadénim sluzby pro klienty s autismem.

3.3 Priprava vzdélavaciho programu

Prvni faze projektu, kterd probihala od podzimu roku 2006 do jara roku 2007,
zahrnovala odbornou a profesni ptipravu lektorti — rodict. Jednotlivé lektorky mély
puvodné velmi rozmanité profese, které opustily kviili mnohaleté péci o své postizené
déti, a tak prostfednictvim kurst a Skoleni zacaly ziskavat nové vzdélani a dovednosti,
které je mély vybavit pro praci lektorek. Tato etapa kladla na u€astnice velké naroky,
protoze se musely v kratké dob¢ zorientovat ve velkém mnozstvi témat tak, aby je
umély zasadit do kontextu poskytovani socialnich sluzeb. Pro dospélé zeny, které uz
davno opustily Skolni lavice, byly dvoudenni semindie vyCerpavajici nejen kvili
obséhlosti jednotlivych témat, ale protoZe musel jit ostych stranou a pod kritikou svych
kolegyn ze sebe kazda lektorka musela vydat maximum.

Rozsah probiranych témat a zejména ¢asova naroc¢nost jednotlivych skoleni znamenal
velkou z4téz také pro rodiny zucastnénych lektorek, které musely zajistit péci o své
autistické déti a 1 o zbytek rodiny v dobé, kterou travily na seminafich. VSechny
lektorky ale absolvovaly vétSinu semindit s velkym nasazenim a bylo vidét, ze povazuji
investici svého Casu a usili za velmi podstatnou pro uspéch projektu, ale i pro sebe
osobné. Po mnoha letech se nékterym z nich naskytla moznost vénovat se sobé&, svému

vzdélani, myslet na sebe, premyslet o sob¢. Pro nékteré maminky bylo dilezité zjisténi,
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ze dokazou zajistit fungovani rodiny i béhem své dlouhé a casté nepiitomnosti
(dvoudenni seminare), a ze by mohly zacit uvazovat po skon¢eni projektu o dalsim
profesnim uplatnéni tfeba na kratsi Givazek, protoze jejich pfitomnost doma cely den uz

neni nezbytné nutna.

3.4 Realizaéni ¢ast projektu

Pted zahajenim realizace bylo tfeba vytvotit konkrétni podobu vzdélavaciho programu.
Obsah byl vymezen projektovym zamérem, ale jakym zplsobem témata zpracovat a jak
je zpfistupnit posluchactim, to musely lektorky zvazit samy. Pracovaly v tymu, spole¢né
vytvéarely prezentace, pomucky, tiskové materidly a planovaly aktivity pro ucastniky,
kterymi rozvolni ndro¢nou atmosféru jednotlivych osmihodinovych skolicich dni.
Prestoze i tato ¢ast realizace projektu byla velmi vycerpavajici (pfipravné schizky
dlouho do noci, n¢kolik spolecnych vikendli naplnénych praci a opét s nutnosti zajistit
nejdiive blaho vlastnich rodin), znovu to byla moZznost délat néco jiného, nez zenu

v domécnosti, znovu se ukazal rozmanity potencial maminek, které osvédcily velkou
skalu riznych talentli a nevahaly je dat k dispozici proto, aby kvalita spolecné prace
byla co nejvyssi. Pul roku ptiprav a vytvatreni napln€ Vzdélavaciho programu
vyvrcholilo v zati 2007 prvnimi vyjezdy do jednotlivych skolicich mist, kde lektorky
absolvovaly spolu se svymi posluchaci prvni bloky vyuky. Vlozena investice v podobé
desitek hodin ptiprav se vyplatila, protoze vyuka probihala bez jakychkoliv problému a

reakce Ucastnikll na obsah a formu kursu byly témét jednoznaéné nadsené.

3.5 Rozhovory

Opét se ostavaji ke slovu maminky déti s autismem. V této kapitole opé€t sestavim

z vyty¢enych okruhli dotazovani seznam otazek, aby co nejlépe vystihly téma moznosti
seberealizace maminek, které travi dlouhé roky péci o svoje handicapované dité, a
zaroven abych zjistila co nejvic o motivaci, ktera je vedla k pfijeti nabidky prace na
Vzdélavacim programu. Kazda z nich ma jiné vzdé€lani a ptiprava projektu, ktera
zahrnovala velkou $kalu dovednosti a informaci, které¢ musely budouci lektorky
obsdhnout, znamenala pomérné€ velké vypéti. Zajimalo mne, pro€ i ptesto oslovené
maminky nabidku této prace ptijaly. Dale mé zajimal prub¢h realizace vlastniho
projektu z pohledu mych respondentek, tedy z hlediska jejich vlastniho prozivani. Na

zaveér bych se rada dozveédéla, jestli povazuji své zapojeni v projektu za ojedinélou,
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uzavienou zalezitost, nebo jestli pfed nimi otevird n&jakou dalsi perspektivu. Maminky
Jany, kterd je autorkou a manazerkou realizovaného projektu, polozim otazky v trochu

jiné podobg, kterd bude 1épe reflektovat jeji postaveni a vychodiska realizace projektu.

Okruhy dotazovani tedy jsou:

e moznosti seberealizace v pribchu Zivota s postizenym ditétem

e perspektiva navratu k ptivodni profesi

e duvody prijeti nabidky pracovat v projektu

e vlastni prozivani prace v projektu

e kontinuita dalsi prace v oboru

Okruhy dotazovani

Formulované otazky

Moznosti seberealizace v dob¢ péce o
postizené dit¢, formou navratu k ptivodni

profesi nebi jinou formou

Mg¢la jsi néjakou moznost seberealizace?

Planovala jsi navrat k ptivodni profesi?

Duvody, které vedly k ptijeti nabidky

pracovat v projektu

Pro¢ jsi ptijala nabidku pracovat

v projektu?

Reflexe vlastni prace v projektu Jak jsi jednotlivé etapy realizace prozivala,

jaké to pro tebe bylo?

Kontinuita dalsi prace v oboru Povazovala jsi pro sebe projekt za

uzavienou epizodu?

3.5.1 Milena

V ¢em jsi nachazela seberealizaci béhem obdobi, kdyZ jsi byla s détmi doma?
Kdyz se narodil Dominik, tak jsme vstoupili do katolické komunity, kde jsem se zacali
aktivné zapojovat do evangeliza¢nich aktivit, do pfipravy snoubeneckych parti a to mi
délalo velkou radost.

Kdyz bylo Markété tfinact, konecné dostala diagnoézu. Piedtim, kdyZ jsem ve Skole
upozornovala na jeji projevy chovani a rizné zvlastnosti, tak mi potad tikali, Ze to
souvisi s tim, Ze je nevidoma. Pozd¢ji se mi dostala do rukou knizka od Thea Peeterse
(Autismus, od teorie k vychovné vzdé€lavaci intervenci) a kdyz jsem si ji precetla,
pochopila jsem, Ze popisuje Markétin problém. Pak uz jsem védéla, koho méam
kontaktovat. Spojila jsem se se specidlni pedagozkou, kterd mé seznamila s ostatnimi

rodici déti s autismem. Sesli jsme se v kavarné a jednali jsme o zalozeni Aply. V této
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dobé jsem dostala velky ptisun informaci o autismu, které jsem potiebovala, i kdyz
Markété uz bylo tfinact. Bylo to pro nas kli¢ové obdobi. Dozvédéla jsem se, jak s ni
pracovat, i kdyz to jesté komplikovala skutecnost, ze je nevidoma. Hledala jsem
odborniky po celé republice, ale i na specializovanych pracovistich jsem vidéla, ze
ned¢laji s podobné postizenymi détmi o mnoho vic, nez ja doma s Markétou, a ze

nemaji o mnoho vic informaci, nez ja.

Jak se zménily tvoje plany ohledné profese?

J& jsem zmeénila uplné orientaci, prestoZze mé onkologie dodneska hodné zajima a n¢kdy
si i ¢tu ve skriptech. Po narozeni déti mé ale zejména zajimal svét zrakovée postizenych,
hodné¢ jsem cetla knizky o nevidomych lidech, o prostorové orientaci, protoze jsem to
pottebovala, abych porozuméla svym détem. Taky jsem se hodné vénovala autismu,

opét proto, abych dokazala 1épe uchopit problémy svych déti.

Pro¢ jsi prijala nabidku pracovat v projektu?

Zaujalo mé¢, ze bych mohla uplatnit své praktické zkusenosti a taky jsem dostala
ptilezitost realizovat se v oboru, ktery je mi vlastni.

Hodn¢ mi zalezi na tom, aby se lidé vice dozvédéli o autismu, aby si dokézali
predstavit, co vlastn¢ autismus znamena, aby nem¢li o autismu jenom teoretické
znalosti z knizek. Prostfednictvim projektu jsme dostali mimotadnou ptilezitost propojit

teorii s praxi, mohli jsme ukézat, jak vypadé zivot s autismem.

Jak jsi ty sama prozivala realizaci projektu?

Nemiizu fict, ze by to bylo lehké, ale ptineslo mi to velké uspokojeni, ze jsme lidem
ptinesli takové pojeti problematiky autismu, které pro n¢ bylo uzitecné a mohli je
vyuzit v praxi. Taky jsem prozila velké uspokojeni z toho, jak jsem to zvladla, protoze
po dlouh¢ dobé doma jsem i ja prozivala pocit nedocenéni své narocné prace doma

s détmi. Prace v projektu mi pfinesla pocit Gspéchu a uspokojeni.

I kdyz na jedné strané byla ta piipravna ¢ast hrozné tézka, protoze jsem se musela
hodné novych véci naucit, ale na druhé strané mi to bylo nesmirné uzite¢né. Rozhodné
jsem rada, Ze jsem tim prosla.

Kdyz jsem potom méla vystoupit pied lidmi a mluvit o svych zkuSenostech, tak jsem
s tim neméla problémy, spis jsem byla nejista pii téch tématech, kterd byla vic

teoretickd, nebo kde jsme museli hodné véci samy vytvaret.
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Chtéla bys v praci lektorky pokracovat?
Rada budu pokracovat v tomto druhu prace, kde se setkava teorie s praxi, navic si

myslim, ze by byla §koda tu spoustu pfipraveného materidlu nevyuzit dal.

3.5.2 Mila

Meéla jsi néjakou moZnost seberealizace?

V podstaté jsem si tu moznost nasla diky Lucce, kdyz uz jsme méli pocitac a pozdéji i
internet, tak to pro me byla prvotni studnice hledani a poznani, ano a kdyz uz néjakou
informaci najdu, tak chci, aby pomohla co nejvétsimu mnozstvi lidi, kteti se se stejnym
problémem potykaji. Kdyz jsem se dozvédéla o Aple, byla to pro mé velka tleva, kdyz
jsem zjistila, ze existuji podobné rodiny, jako jsme my, a zaroven jsem méla mozZnost
pod¢lit se o ty informace, které jsem z riiznych zdrojl nacerpala. Taky jsem tam sbirala
zkuSenosti u rodi¢t déti, které uz byly starsi, inspiraci a navody, co vSechno by se dalo
vyzkousSet. Sama jsem taky chtéla pod¢lit se s ostatnimi o svoje zkuSenosti, povazuji to
za hodn¢ dilezité. Kdyby to pomohlo jenom jednomu ¢lovéku, tak je to hodné, a proc
maji jini rodi€e prochdzet né€im, co uz jinde vyiesili? TakZze naplni mého Casu je praveé
prace v neziskovce. Za zasadni vyznam Aply povazuji vytvateni prostoru pro sdileni

prozitkl a informaci, které rodindm pomohou v zivoté s autistickym ¢lenem.

Uvazovala jsi o navratu do puvodni profese?

To uz ne, protoze jsem obor opustila prakticky ze dne na den a pozdé&ji jsem uz neméla
silu, chut’ ani €as se zabyvat zménami, které se v mém oboru od t¢ doby objevily.
Predstavuje to spoustu novinek v zakonech, piedpisech, i¢etnich soustavach, vracet se

k oboru zpatky by pro mé byla ztrata casu.

Pro¢ jsi prijala nabidku v projektu?

Na tvorbé toho projektu jsem se dost Gcastnila, takze jsem véd¢€la piesné, o co pijde, a
byla tam fada témat, ve kterych jsem se mohla se svymi zkusenostmi podé¢lit, takze to
pro mé byla i Sance vykrocit dal po profesni strance. Hodné mi to zvedlo sebevédomi a
byla to pro mé taky pitileZitost dokéazat i roding, Ze jesté za néco stojim a ze néco mizu
dokazat a prekrocit sviij stin. Ale n€kdy to znamenalo bojovat sama se sebou, protoze
jsem bytostny introvert, i kdyz mé Lucka zménila v tom, ze jsem hodné komplexi a
komplexickl hodila v zivoté za hlavu,

Ve skole jsem vzdycky méla problémy prodat to, co vim, a trochu to mam zd4 se doted’.

Ale za svoje dité ¢lovék musi bojovat a to ho svym zptisobem posili a posune. A
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v projektu jsem se zase dozvédéla o spousté moznosti, které bych v budoucnu chtéla

rozvinout nejen pro svoje dité, ale tfeba i1 profesionalné.

Jak jsi prozivala pripravnou ¢ast projektu?
To pro mé byla euforicka doba, vratila jsem se do studentskych let, strasn¢€ se mi to
libilo a hodné mé to obohatilo. Byla to pro mé¢ svym zptsobem i relaxace, nejenom

uceni, chilapala jsem vSechny nové poznatky jako pejsek.

Jak jsi prozivala realiza¢ni ¢ast?

To pro mé znamenalo velky stres, 1 kdyZ s pokracujicimi zkuSenostmi jsem ziskévala
jistotu a kdyZ uz jsem si byla jista sama sebou, byla jsem jako ryba ve vodé. Byla to
neocenitelnd zkusenost. Moc mi pomohlo, kdyZz jsem proti sob¢ vidé€la ty posluchace a
slySela jejich skvélou odezvu na cely kurs a nadSeni profesiondli i rodict. Nékdy
mivam pochybnosti, jestli to, co déldm, ma viibec cenu, ale béhem tohoto kursu jsem
nabyla presvédceni, ze je to ta spravna cesta a spravny zpiisob, aby rodice spolu s
profesionaly formovali prakticka vychodiska prace s lidmi s autismem. Nakonec je to
ptinos i pro Lucku a pro moji rodinu, protoze diky projektu se zase vic lidi dozvi o

autismu a bude vétsi Sance, ze Lucce porozumi.

PovaZovala jsi projekt za uzavirenou kapitolu, po které se budes vénovat nécemu
jinému?

Nebyla bych rada, kdyby byl projekt uzavienou kapitolou, protoze jsme do n¢j
investovali velké mnozstvi energie a z ohlasti uc¢astniki je patrné, jak tady chybi
propojeni odborného s rodi¢ovskym thlem pohledu. Vysledky se dostavi, ale je tfeba
priblizit svét handicapovanych zbytku svéta a to pravé mohou nejlépe udélat rodice,
ktefi se neostychaji o svych zkuSenostech mluvit tfeba praveé na takovych kursech.
Odbornych Skoleni je hodné, ale ti¢astnici naSeho kursu si nejvic cenili praktickych
zkusenosti s praci s konkrétnim ditétem. V fad¢ piipadi hned nachéazeli podobnost

s nékterym ze svych klientii a pfineslo jim to lepsi porozuméni projevim jeho chovani.
Navic je o podobné kursy mezi pomahajicimi zajem, to uz vime ted’, tak bych v tom

rada pokracovala.
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3.5.3 Jitka

Meéla jsi néjakou moZnost seberealizace?

Zpocatku mi nechybéla seberealizace, ale prosty kontakt s lidmi. Pfipadala jsem si
hodné¢ izolovana od lidi. Chybé¢lo mi, ze jsme nemohli délat to, co dfiv, vylety, jezdéni
na kole, vyjet nékam na dovolenou, se zndmymi.

Pozdéji jsem zalozila ob¢anské sdruzeni na podporu Skoly, do které Adam chodi, ale to
nebylo z potieby se né&jak realizovat, ale prosté proto, Ze to bylo potteba udélat a nikdo

jiny se do toho necht¢l pustit.

Plianovala jsi navrat k ptivodni profesi?

Ditiv jsem pracovala v kanceléti obklopena mnoha lidmi, hodné mé to bavilo, ale
protoze jsem se na matefstvi hodné tésila a pfipravovala, tak me zpocatku prace vibec
nechybéla. Neméla jsem zadné profesni ambice, ale méla jsem predstavu, ze kdyz se
Adamovi budeme nékolik let intenzivné vénovat, tak se jeho stav zlepsi do takové miry,
ze se vratim zpatky ke svému profesnimu i osobnimu Zivotu. Ale tahle moje pfedstava

se naplnila az po jedenacti letech.

Pro¢ jsi prijala nabidku podilet se na vzdélavacim projektu?

Protoze jsem si vzpomnéla na svoje nocni miry o tom, co bude za par let. Védéla jsem,
ze tady neni odpovidajici nabidka socialnich sluzeb pro lidi, jako je Adam a ze se s tim
musi néco d¢lat, a ze ja sama s tim musim néco délat. Tteba predat zkuSenosti, které
jsme téZce nabyli, a které by mohly byt jinym rodi¢im k uZzitku. DalS$im dilezitym
impulsem byla skutecnost, Ze dnes uz umim formulovat, co potiebujeme jako rodina, i
co pottebuje Adam. Taky m¢ k i¢asti na projektu vedlo to, ze nasi posluchaci budou
pracovnici ptimé péce, protoze si strasné vazim lidi, ktefi se rozhodli pracovat s détmi
s autismem a cenim si téch, ktefi to d€laji radi a dobie. T¢Silo mé, Ze se mohu Gcastnit

programu spolu s nimi.

Jak jsi prozivala pripravnou ¢ast projektu, kdyZ bylo tFeba naucit se hodné novych
véci?

To byla bolestnd etapa, protoze jsem musela ptimét bolavou hlavu, aby pfemyslela.
Hlavou mi projizd€ly snézné pluhy a prohrnovaly ty davno zavaté cesty. Ale byla jsem
ohromn¢ $t'astnd, Ze mizu premyslet o jinych vécech, nez co budu vatit dneska a zitra,

kdy budu prat, kam ptjdu s détmi na prochazku. Najednou jsem zase byla sama sebou,
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utekla jsem na cely den z domu, musela jsem se se sebou poprat a méla jsem velkou

radost i1 z téch nejdrobnéjsich uspéch.

Jak jsi prozivala realiza¢ni ¢ast, kdyZ uZ jsi sama prednasela?

Taky bolestné, protoze jsem bojovala s trémou, a ackoliv jsem se vZzdycky snazila
maximalné se pfipravit, stejné jsem pak vystupovala s tim, Ze by se jesté dalo néco
zlepsit. Hnalo mé to potad dal a vidéla jsem spoustu véci, na kterych bych jesté méla

pracovat a ziskat je$té fadu dalSich informaci. Citila jsem, Ze mi chybi vzdélani.

PovazZujes svoji ucast v projektu za uzavirenou kapitolu, nebo chces v praci
lektorky pokracovat?

Pivodné jsem povazovala praci na projektu jenom za epizodu, taky jsem pocitala

s daleko mensim rozsahem préce, ale protoZze se nam moc dobfte pracovalo v tymu, tak
mi nevadilo ani rostouci tempo, ani zvysujici se naroky na nasi praci.

Nasla jsem v ni zalibeni a nasmérovala m¢, ukazala mi, kam bych se mohla ubirat, co
bych chtéla délat, kde by mohlo byt moje misto, na kterém bych vyuzila v§echny svoje
dosavadni zkuSenosti. Taky ve mné uzrdlo rozhodnuti znovu zacit studovat, abych méla
pro svou dalsi praci lektorky dostate¢ny piehled a vzdélani.

A za naprosto zasadni pfinos pro sebe povazuji pratelstvi a pracovni vztahy, které jsem
béhem realizace projektu mohla navazat. Ty mi zlistanou i v ptipadé€, Zze budeme

pracovat kazda jinde a na néem jiném.

3.5.4 Dana

Meéla jsi néjakou moZnost seberealizace?

Mam pocit, ze se mi vytraci to, co jsem si ve Skole vtloukla do hlavy a i kdyz se snazim
udrzovat v obraze, moc mi to nejde. Ale kazdy rok dal planuji, Ze se k profesi vratim.
Taky citim, Ze potfebuju zménit prostiedi, ze kdyz jsem s lidma, kteti o problémech

s postizenym ditétem nic netusi, tak jsem teprve nad véci.

Kdyz to §lo, délala jsem angli¢tinu a pofad jsem se snazila hledat a ¢ist odborné ¢lanky
o autismu kviili Vitkovi, tak mé to udrzuje v kondici. Ale Zadnou dalsi seberealizaci
vubec nestiham. Vitek mi zabere veskery Cas a zase si fikam, Ze mu musim dat
maximum ted’, protoze pozd¢ji uz to nedozeneme. Aby mé v budoucnu nemrzelo, ze

jsem ho radsi nenaucila namazat si chleba, a délala si svoje véci. Porad si myslim, ze to

vvvvvv
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Sice jsme jeli do Anglie nechat se vyskolit v terapii, ale to bylo vSechno pro Vitka.
Délala jsem to proto, abych ho dostala do co nejlepsi kondice, aby mél néco ze zivota a
jé si potom mohla v klidu fict, tak ted’ budu délat néco jiného a uz to nebude na tkor

jeho Zivota.

Pro¢ jsi prijala nabidku na praci v projektu?

Protoze si myslim, Ze je strasn¢ dulezité rozsifit nabidku socialnich sluzeb a zkvalitnit
je, aby byly vhodné pro nase déti. Trochu se mi zd4, Ze to byl takovy sebezadchovny
pocin nds maminek, protoze nam ty sluzby chybi a potfebujeme je a budeme je
potiebovat v budoucnu vic a vic, jak nase déti porostou. Taky je tady mizerné povédomi
0 autismu u vefejnosti a tolerance vic¢i postizenym lidem. Nejsme rozvojova zeme, tak

by tady méla byt situace pro nase déti lepsi, ale musime se o to asi postarat samy.

Jak se ti v projektu pracovalo?

Ta pripravna ¢ast, kdyz jsme se Skolily, to bylo dobré¢, vzdycky jsem se dostala od
rodiny do Upln¢ jiného prostiedi a v podstaté jsem odpocivala.

Ani pii realizaci jsem neméla Zadné problémy. Stat pied lidmi a mluvit o sobé mi vitbec
nedélalo potize. Pouzivame jiny typ terapie, nez vétSina ostatnich rodici, takze jsem
byla rada, ze se mizu se svymi zkusenostmi svéfit. Pro mé byla hodné pfinosna nektera
Skoleni, kterymi jsme prosli. Taky jsem byla docela piekvapena, protoze jsem nikdy
nechtéla nikoho nic ucit, nakonec jsem to délala a nebylo to Spatné. Byla jsem

piekvapena.

Chtéla bys v praci lektora pokracovat i po skonceni projektu?
Kdybych vid€la, ze je tieba se v tomto ohledu jesté n¢jak angazovat, §la bych do toho
znova, ale myslim si, Ze ted’ uz to vzali do rukou jini, Ze je tam dobra parta plijde to i

beze m¢. Tak snad se budu moci vratit ke svoji praci.

3.5.5 Jana

Proc¢ ses zapojila do prace v obéanském sektoru, kdyzZ jsi méla svoje zaméstnani?
Kdyz jsem vidéla, Ze pro svoji dceru potiebuji osobni asistenci, tak dlouho jsem chodila
a shromazd’ovala informace, az se podafilo spolu s ostatnimi maminkami napsat prvni
projekt - a ten vysel. Sehnali jsme ¢lovéka, ktery to bude tidit a dal jsme pracovaly ve
svych profesich. Ale uz jsme byly vtazené do oblasti socialnich sluzeb a podilely jsme
se na chodu neziskovky, kterd osobni asistenci poskytovala, protoze uz nam bylo jasné

co chceme a jak to chceme. KdyZ se oteviela moznost Cerpat z evropskych fonda,
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premyslely jsme, jak evropské penize vyuzit pro nase déti a doSlo nam, ze dobie
pecovat o dit¢ s autismem miiZze jenom ¢lovek, ktery vi, jak to mé délat. Od pocatku

vidim nerozlu¢nou souvislost mezi socialnimi sluzbami a vzdélavanim.

Co té vedlo ke zméné oboru, kdyZ ses z ucitelky anglictiny stala manaZerkou
projektu za nékolik milionu?

V prvnich dvou letech jsem absolvovala stovky hodin kursti a seminatii o projektové
praci a evropskych fondech, a zjistila jsem, Ze na ptimou péci Zadné penize
nedostaneme. Po dvou letech vysla vyzva na téma vzdélavani pracovnikll v socidlnich
sluzbach a mé bylo jasné, Ze to je ono. Dali jsme dohromady tym rodici, sehnali jsme
odborniky, kteti nam poskytli odbornou garanci.

Kdyz byl projekt podan, nedavalo ndm okoli mnoho Sanci, protoZe pry existuje spousta
jinych vzdélavacich instituci a pro¢ bychom zrovna my méli nékoho Skolit. Jednou

v srpnu jsem jela navecer z prace domu a zazvonil mi mobil, volali z ministerstva, ze
mam Cekat kazdym dnem vyrozuméni a ze nas projekt vysSel. Nevédéla jsem, jak dojedu
domu, chtélo se mi smat a fvat a fict to vSem lidem kolem.

Ted’ projekt kon¢i, a byly to izasné dva roky, skvéld, smysluplnd prace mezi vybornymi
lidmi. Sice jsem kvuli tomu opustila svou ptivodni profesi a asi se k ni uz nebudu moci
uplné vratit, ale tahle prace mé napliuje dvojnasob: délam to co, umim, a navic tak
muzu piispét k feSeni svoji situace. Kdybych neméla handicapované dité, asi bych ted’
v klidu ucila nékde na gymnaziu a od unora vyhlizela prazdniny. Zatimco takhle je ze

m¢ manazer projektu.

Proc¢ jsi v projektu angaZovala rodice?

Nejen j4, ale 1 ostatni rodi€e zapojeni v projektu ucelné spojili zkusenost péce a zivota

s postizenym ditétem a svoje dalsi profesni predpoklady, to, co uméli nejlip. Jsem
pfesvédcend, Ze v socialnich sluzbach se maji angazovat rodice, protoze za urCitych
predpokladil jsou to ti nejlepsi profesionalové. Mimo jiné proto, Ze na né doma ¢ekaji
jejich autistické déti, a feseni jejich zivotni perspektivy, toho, jestli budou zit St'astné a
v dlstojném prostiedi, to je praveé z velké ¢asti na bedrech rodict. Kdyz se ndm rodicim
podafi vytesit zivotni cestu nasich postizenych déti, vyfeSime tim i svou vlastni, a

budeme zit posileni védomim, ze naSe déti jsou $tastné a ze jsme k tomu piispéli.
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PovazujeS$ projekt za uzavienou kapitolu, nebo se chystas v socialnich sluzbach
pracovat i dal?

Chtéla bych v budoucnu propojit svoji ptivodni profesi, protoZe v novych vyzvach uz se
pocitéd s vicejazy¢nymi projekty a s moznosti piihranicni spoluprace. Taky miizu
nabidnout znalosti projektového fizeni a problematiky socialnich sluzeb a libilo by se
mi, kdybychom mohli resorty skolstvi, zdravotnictvi a socidlnich sluzeb propojit a

v zahrani¢i se nechali inspirovat néjakou dobrou praxi, aby péce o autistické klienty

byla ucelend a komplexni v kazdém jejich véku. Budu to pro Katefinu potiebovat.

3.6 Shrnuti

3.6.1 Seberealizace?'

Kazdy ¢lovék ma potiebu n¢jaké smysluplné ¢innosti pfimétené jeho dovednostem a
schopnostem. VétSina dospélych lidi napliiuje tuto svou potiebu prosttednictvim
zaméstnani nebo podnikani, pfipadné jinymi spolecenskymi aktivitami v rdmci
komunity, obce nebo né¢jakého spolecenstvi.

Je jasné, Ze narozenim ditéte s postiZenim tato potfeba u rodi¢ii nemizi. V prvnich
letech péce o dit€ ji naplituje praveé narocnost vzniklé situace, kdy se rodice museji na
dit¢ maximaln¢ sousttredit. Také u zdravych déti maminky na nékolik let svou kariéru
prerusuji a v dob¢ rodi¢ovské dovolené se mu pln€ vénuji. Po n€kolika letech se ale
prace v domdacnosti a péce o dité, byt’ postizené, nutné stava rutinou a k naplnéni
potieby seberealizace piestava stadit. Zivotni rytmus rodiét autistickych déti je ale silné
ovlivnén potifebami ditéte, a proto i rozhodnuti, jakym zptisobem a kdy délat jesté néco
jiného podléha tomu, jestli by nové aktivity §ly spojit s chodem rodiny a zabezpecenim
ditcte.

Vsechny maminky v uvedenych rozhovorech néjak potvrdily svou potiebu

seberealizace a také popsaly formy, které pro jeji uspokojeni nasly. VSechny tim daly

! pedagogicky slovnik definuje seberealizaci jako nachazeni sebe sama ves smysluplné &innosti, plné
uplatnéni a rozvinuti schopnosti i dovednosti ¢lovéka (Pricha, Walterova, Mares: Pedagogicky slovnik,

str. 218)
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najevo, ze 1 kdyz ma péce o postizené dit¢ naprostou prioritu pred ostatnimi aktivitami,
smyslem zivota se jim nestala.

Ackoliv je planovand profesni aktivita u citovanych maminek pfevazné spjata

s problematikou postizeni autismem (Milena), ptipadné socialnich sluzeb (Mila , Jitka),
nejedna se piimou péci, ale spis§ snahu vyuzit dosavadnich zkuSenosti v koncepcni praci
a tim vyuzit potencial, ktery v sobé maminky vybudovaly pravé diky nelehké etapé
rodiCovstvi s autistickym ditétem.

Jedna z maminek (Dana) stale vyhlizi moZznost navratu k ptivodni profesi. Svéd¢i to o
tom, ze obor, ktery si pfi studiu vybrala, je pro ni opravdu zdrojem seberealizace a

vhodného profesniho uplatnéni.

3.6.2 Motivace

Dilezitou motivaci pro zapojeni rodi¢li do projektu byla potieba sdilet informace a
zkuSenosti, zuzitkovat n&jak praktické poznatky, které¢ ziskali béhem Zivota se svym
postizenym ditétem. Zaroven se snazi o co nejvétsi informovanost verejnosti o
problematice autismu. Maminky jsou motivovany zejména snahou co nejvic podporit
jiné rodice, ty, kteti maji nelehky boj jesté pred sebou (Jitka). Za usilim investovanym
do vzdéelavaciho projektu je také vidét snaha o zkvalitnéni socialnich sluzeb, tak, aby
déti téchto maminek (a pochopiteln€ nejen ony) v budoucnu mély moznost dostatecné
podpory a zZivota v distojnych podminkéch (Jana, Dana)

Prace v projektu méla nesporny vliv na socialni izolaci, kterou maminky predtim
prozivaly. Moznost pracovat mimo domov, spolupracovat s mnoha dal§imi lidmi, jezdit
piednaset po celé zemi a setkavat se s fadou profesionalii ptinesla lektorkam bezesporu
nové pocity, nové impulsy, nové spole¢enské postaveni. Pocit uspokojeni z prace
zvySovalo i védomi, Ze ackoliv maji za sebou letitou ,,domaci‘ kariéru, pfesto se
dokazaly stat profesionadlkami v novém oboru, dostaly v§em naroklim nové prace a

z ohlasti posluchacti i kolegli poznaly, Ze se jim podafilo dosdhnout cile, ktery pied né

projekt postavil.

3.6.3 Dalsi uplatnéni

Vétsina maminek, zapojenych do projektu, predpoklada dalsi svoje profesni uplatnéni
jako logické vyusténi udalosti, které je posledni dva roky ovliviiovaly (vzdélani, které
diky projektu ziskaly, a samotné prace v projektu). I kdyz piivodné predpokladaly, ze

s ukon¢enim projektu skonc¢i i jejich prace v socidlnich sluzbach, prib¢eh realizace je
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presvédcil, ze mohou v této profesi vyuzit mnoho ze svych piivodnich profesi, ale také
nové kompetence, které ziskaly v disledku naro¢ného zivota s autistickym ditétem. Tak
se ukazalo, Ze tento vzdélavaci projekt pro né znamenal zacatek procesu hledani nové
profesni identity, kterd uz by odrazela i jejich Zivotni zkuSenosti, a kterou si nevybraly
samy, ale ktera si tak trochu vybrala je.

Stejné jako béhem projektu, i pro dalsi profesni uplatnéni maminek déti s postizenim je
dialezité, aby situace v jejich rodinach byla stabilizovand, aby pro jejich déti s autismem
byla dostate¢na nabidka socialnich sluzeb a aby zaméstnani nekladlo na rodice naroky,
které by byly ve stietu s péci o autistické dité - zejména casové. Podminkou pro
uspésnou profesni realizaci je zapojeni vice lidi do péce o dite s autismem - a prave to
bylo smyslem vzdélavaciho projektu: rozsifit socialni sluzby, které odlehci roding

v celodenni péci o dité s postizenim. Maminky tak vlastné pracovaly na tom, umoznit

dal$im rodi¢im pracovat.

3.7 Zavér druhé casti

Ptibéh Vzdélavaciho projektu pro poskytovatele terénnich socialnich sluzeb pro osoby
s autismem kon¢i v cervnu 2008. Pibeh péti Zen, které se diky tomuto projetu sesly pti
spole¢né praci, pokracuje dal. Dal budou vychovavat své tézce postizené déti, dal se
budou radovat z jejich pokroki, dal je povedou k dospélosti a budou vytvaret podminky
pro jejich distojny Zivot. UZ to ale nejsou jenom maminky. Jsou to profesionélky, které
dokazou zprostifedkovat svét autistickych déti okolnimu svétu.

Nevybraly si roli matek postizenych déti, ale zhostily se ji s vervou a odhodlanosti,
ktera jim pomohla pfekonat mnoho tskali, a nakonec ziskaly v Zivoté novou
perspektivu a novou jistotu. Nevidi to ale jako vitézstvi jenom pro sebe. Jsou pevné
odhodlany pracovat ve prospéch dalSich rodin a dalSich autistickych déti, aby 1 jejich
zivot byl vlidny a ddstojny.
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