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Abstrakt

Bakalaiska prace ,,Diagnostika déti s PAS — psychologické aspekty stanoveni
diagnozy na zakladé rozhovort srodi¢i“ pojednava o problematice poruch
autistického spektra. Teoretickd cast obsahuje informace o PAS, jeho druzich a tzv.
autistické triadé. Ctenaf zde najde také informace o procesu smifovani se
s diagndzou, o partnerstvi a rodiCovstvi a v neposledni fadé o problémech, které
pfijeti diagnozy provazeji. Empiricka ¢ast si klade za cil popsat a zmapovat proces
diagnostiky PAS, a to od zpozorovani prvnich odlisnosti ditéte, pfes pribeh
jednotlivych vySetfeni az po konecné potvrzeni této diagnozy. Zjist'uje i to, jakym
zpusobem byla rodi¢im diagndza PAS sdélena. Dale se zaméfuje na zmény ve
fungovani rodiny, které se od této diagnézy odviji. Diraz je kladen predevsim na jeji
psychické aspekty, tedy na prozitky matek, které se musely s takto zavaZnou
diagnézou u svych déti vyrovnat a na to, jak se jejich Zivot pod vlivem téchto
udalosti zménil. Zohlednény jsou i takové aspekty problematiky jako je
nezaméstnanost, socialni izolace matek ¢i zména jejich uvazovani po narozeni takto
postizen¢ho ditéte, které by se na prvni pohled mohly zdat vzdalené. Pro ziskani
informaci o proZitich matek v empirické ¢asti prace byly vyuzity semistrukturované

rozhovory.



Abstract

The bachelor thesis about the diagnosis of children with PAS — psychological
aspects of the diagnosis making based on interviews with parents, deals with the
problems of autism. The theoretical part contains information about PAS, its types
and the so called autistic triad. The reader will be informed about the process of
accepting the diagnose, about partnership or parentship and last but not least, about
the problems one has to face after accepting his diagnose. The empirical part is
focused on describing the process of diagnosis of PAS starting with the observation
of the child’s different behaviour and the necessary examinations, up to making the
diagnosis. The thesis examines the skills of the doctors who take part in the diagnosis
process and the way the they let the parents know about it. Furthermore, it deals with
the changes that occur in a family, a member of which is diagnosed with PAS. It
focuses mainly on the mental aspects of mothers dealing with such a severe diagnose
of their children and changing their lives drastically. Problems like the
unemployment, or social isolation of such mothers after the birth of their stricken
children are taken into consideration too. In order to get the information about the

experience of such mothers, semistructured interviews were used.
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UVOD

S détmi s mentalnim postizenim se setkdvam jiz nékolik let pii svych
volnocasovych a dobrovolnickych aktivitich. Mal¢ déti s autismem mé vsak jiz od
pocatku fascinovaly. Zustavaly stranou a neruSen¢ se vénovaly svym stereotypnim
aktivitam. Chtél jsem proniknout do jejich svéta. Veédét, co je k tomuto podivnému
chovani vede. Teoretické informace o poruchach autistického spektra lze najit
V knihach. Co mé vS8ak zajimalo vice, byly pocity rodi¢i téchto déti. Chtél jsem
veédét, jaké to je vychovavat dité s tak zdvaznym postizenim. Zajimalo mé také, jak

se specifickymi projevy autismu postupné vyrovnali.

V teoretické Casti bakalaiské prace Ctenar nalezne informace o poruchéach
autistického spektra a o jednotlivych typech autismu. Detailné¢ jsou rozebrany
specifické projevy jedinci sPAS — tzv. tridda. Vyznamnou ¢&ast pak tvori
problematika rodicovstvi, partnerstvi a procesu vyrovnavani se s diagn6zou PAS. Na
konci teoretické Casti je zafazena kratkd kapitola o okolnostech, které pfijeti

diagndzy stézuji.

Empirickd ¢ast se zabyva procesem diagnostiky, sdélenim diagndzy 1
procesem smifovani se s ni. Ukazuje, jak a zda ovliviluje takto zdvazna diagnoza
partnerstvi rodicii, rodinné fungovani a upozoriiuje na zmény, které Zivot rodict
ditéte s PAS nutn€ obnasi. Dotyka se také aspektil, jez by se mohly zdat problematice
autismu pomérné vzdalené — nelehka ekonomicka situace rodin ¢i pocity socialni
izolace matek. K ziskani informaci byla vyuzita kombinace anamnestickych

dotaznikil a semistrukturovanych rozhovort.



TEORETICKA CAST



1. PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY, PORUCHY
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Pojmem pervazivni vyvojové poruchy rozumime poruchy, které zasahuji
osobnost Clovéka v celé jeji sifi. Jejich projevy lze pozorovat jiz v raném détstvi.
Manifestace typickych projevi je vSak ptisné individualni zalezitost. ,, Pervazivni
vyvojové poruchy se projevi vidy jiz v prvnich letech Zivota, typické vékové rozmezi
zalezi na konkrétnim typu poruchy.” (Thorova, 2006, s. 58). Narusena je zde
predev§im kognitivni slozka osobnosti. Ostatni slozky (napf. fe¢, emoce, viile,
motorika apod.) jsou vSak v mensi ¢i vétSi mife postizeny taktéz. Postizeni se tudiz
neprojevuje jen pii konfrontaci lidi s autismem s okolim, nybrz se promita i do jejich
prozivani. Nerozumi tomu, co po nich okoli z4d4 a tak nereaguji bud’ viibec, nebo

velmi zvlastnimi, povétsinou neptilis akceptovatelnymi zplsoby.

K diagnostice jsou Vv soucasné dobé vyuzivany dva systémy: Mezinarodni
klasifikace nemoci, 10. revize (dale jen MKN — 10) a Diagnostic and Statistic
Manual of Mental Disorders IV. (dale jen DSM IV). Vzhledem k tomu, ze v Evropé
je vyuzivan systém MKN — 10, vychazi z n¢j 1 popis jednotlivych poruch v teoretické

Casti této bakalaiska prace.

Dle MKN — 10 (2013) patii mezi pervazivni vyvojové poruchy nasledujici

diagnozy:
Détsky autismus
Atypicky autismus
Retttv syndrom
Jind détské dezintegracni porucha
Hyperaktivni porucha sdruzenda s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
Aspergertiv syndrom

Jiné pervazivni vyvojové poruchy



Pervazivni vyvojova porucha NS
Jednotlivé diagn6zy budou podrobnéji popsany v nasledujicich kapitolach.

Dle Thorové (2006, s. 60) termin poruchy autistického spektra zhruba
odpovida terminu pervazivni vyvojové poruchy s tim rozdilem, ze prvni z uvedenych
sdruzuje vétsi mnozstvi poruch s riznym poctem symptomd, které se ale projevuji
vzdy v razné mife. Jedna se ve své podstaté o pojmy soufadné. V praxi se vsak

setkame spiSe s pojmem poruchy autistického spektra.

V drtivé vétSing piipadi se poruchy autistického spektra poji s mentalni
retardaci, jejiz hloubka je siln€ variabilni. Hloubka mentalni retardace je ovsem spolu
s individudlnimi zvlastnostmi jedince klicova pro planovani vychovné vzdélavaciho
pusobeni, a tedy jeho dal$i vyvoj. Prognéza je do jisté miry podminéna inteligenci,
nicméné zavisi také na tfad¢é dalSich faktorti, napt. na dobé, kdy byla stanovena
diagnoza ¢i na tom, zda byly dodrZzovany specialni pfistupy vyvinuté pro rozvoj
jedinct s PAS. Obecné vsak byva Spatna. Jedinci, u nichZ se autismus poji s mentalni

retardaci, navic vyzaduji celozivotni péci. (Bazalova, 2011)

V posledni dobé vSak byly na poli détské psychiatrie popsany ptiklady
jakéhosi ,,vyléceni® z autismu. Déti, které vykazovaly symptomy PAS, se postupné
udajné stali intaktnimi (Fein et al. 2012). Slovo vylé€eni by v§ak mé&lo byt pouZivano
velmi opatrn€. Ackoli internet a vefejnost slovo vyléCeni hojné uzivaji, uznavani
védci se tomuto slovu ve spojitosti s PAS zamérné vyhybaji. Maji obavy, Ze by diky
tomu byli povaZovani za naivni a idealistické. Nebezpeci tohoto vyrazu spociva také
Vtom, ze v rodic¢ich budi dojem, Ze vyléceni je jediny uspéSny zplsob. Jakékoli

dalsi, byt’ malé¢ zmény ¢i pokroky, jsou potom automaticky povazovany za neuspéch.

Geneticky podminény je ze vSech poruch autistického spektra pouze Rettiv
syndrom. Ostatni se diagnostikuji pomoci metod zkoumajicich typické projevy
chovani. Jejich odhaleni je tedy velmi zavislé na volbé diagnostickych metod a
zkusenostech diagnostika. Autismus se vyskytuje u chlapci prumérné Ctyfikrat

Castéji nez u divek.



2. POPIS JEDNOTLIVYCH PORUCH

2.1. Détsky autismus

Pojem détsky autismus poprvé pouzil americky psychiatr Leo Kanner.
Diagnéza détského autismu je samostatna nozologickd jednotka, kterd se muze
sdruzovat s dal§imi jednotkami. Udaje o jeho vyskytu se v jednotlivych pramenech
ruzni. Vagnerova (2004, s. 317) uvadi, ze vyskyt détského autismu se pohybuje
v rozmezi 2 — 20 % na 10 000 v zavislosti na piisnosti pouzitého kritéria. Za stiizlivé
udaje pokladaji Hort, Hrdli¢ka, Kocourkova a kol. (2000, s. 133) rozmezi 5-10/10
000 déti.  Gillberg a Peeters (2003, s. 49) uvadi, Ze autismem ve své ,klasické*
podobé trpi asi jen 0,1 % populace. Diagndza musi byt stanovena nejpozdéji do tii let
véku ditéte. ,, V literature se uvddi, Ze rodice byvaji casto znepokojeni s vyvojem
nezajmu ditéte o kontakt. “ (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 36). Stanovuje se na zakladé
typickych projevii chovani a za pouziti standardizovanych testovych metod.
Jmenujme napf. sou¢asné nejpouzivangjsi skalu uzivanou v Ceské republice CARS.
K naplnéni diagnostickych kritérii je nutné, aby byla v rizné mife narusena kazda
z ¢asti tzv. triddy (komunikace, imaginace, socialni interakce), jejiz prvky budou

podrobné&ji popsany v nasledujicich kapitolach.

Ptedpoklada se, ze urcitou roli pfi vzniku poruchy hraje dédiCnost, kterad
ovlivitluje postnatdlni vyvoj nervového systému. Pfi¢ina vSak dosud nebyla
objasnéna. Porucha urcitych mozkovych funkci zpisobi, Zze dit¢ nedokaZe spravnym

zpusobem vyhodnocovat informace (Thorova, 2007a).
2.2. Atypicky autismus

Atypicky autismus vystihuje ty déti, u kterych nenalézame vSechna
diagnostickd kritéria détského autismu. Nalezend kritéria nam vSak zaroven
nedovoluji tvrdit, Zze se jednd o jinou pervazivni vyvojovou poruchu. Proces
diagnostiky se tak stivd velmi obtiznym. Roéné se v  Ceské

republice narodi zhruba 100 - 150 déti s atypickym autismem. (Thorova, 2007b)



Thorova (2006, s. 183) uvadi ptipady, ve kterych atypicky autismus obvykle
diagnostikujeme:

Prvni symptomy autismu byly zaznamenany az po tietim roce zivota. Tato

situace je vzacna, ale mozna.

Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech tfech oblastech diagnostické triady,
nicméné¢ zpusob vyjadieni, tize a frekvence symptomi nenaplnuje diagnosticka

kritéria.
Jedna z oblasti diagnostické triady neni primarn¢ a vyrazné narusena.

Autistické chovani se pfidruzuje Kk hluboké mentalni retardaci. MuZeme
pozorovat nékteré symptomy typické pro autismus, nicméné mentéalni v€k je natolik
nizky, ze mira komunika¢niho nebo socialniho deficitu nemuze byt v ostrém

kontrastu s mentalni Grovni jedince.

Je Casto vysledkem rediagnostiky jedincd, kterym v minulosti byla stanovena

diagndza autistické prvky ¢i autistické rysy.

2.3. Retttiv syndrom

Jedna se o syndrom zptisobeny genetickou anomalii na raménku chromozomu
X. Mutace genu vSak maji mnoho variant a proto jsou projevy Rettova syndromu
velmi heterogenni. Vyskytuje se pouze u zen. Casto se kombinuje s epilepsii.
Thorova (2007¢) uvadi, ze ro¢né se v Ceské republice narodi 5 — 6 divek s timto

postizenim.

2.4. Jina détska dezintegra¢ni porucha

O détské dezintegracni poruSe hovoifime v pripadé, kdy zhruba dvouleté
obdobi normalniho vyvoje ditéte stiidd vyvojovy regres. Dité, které bylo celou dobu
ofima rodi¢li vnimano jako zcela zdravé, za¢ind najednou vykazovat symptomy
mentalni retardace a autistické chovani. ,, Po tomto obdobi miize, ale také nemusi

nastat opétovné zlepsovani dovednosti. Normy neni jiz nikdy dosazeno. (Thorova,



2006, s. 194) Dle MKN 10 se jina détska dezintegracni porucha projevuje
nasledujicimi symptomy: ztrata zajmu o okoli, stereotypni motorické manyrovani a
porusena socialni interakce a komunikace. Gillberg a Peeters (2003, s. 43)
pfipominaji, Ze se tato porucha n¢kdy oznacuje jako ,,pozdni zacatek autismu®.
Végnerova (2004, s. 330) uvadi vyskyt asi 0,005% v populaci. Diky takto nizkému
¢islu neexistuje mnoho zkusenych odbornikd a diagnostika se tak stava velmi

obtiznou.

2.5. Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a

stereotypnimi pohyby

Dle MKN — 10 (2013) se jedna o skupinu déti s tézkou mentalni retardaci,
jejichz hlavni problém tkvi v hyperaktivité, poruchach pozornosti a stereotypnim

chovani.

2.6. Aspergeruv syndrom

Jedinci s Aspergerovym syndromem jsou v mnoha ohledech podobni
jedincim s autismem. Ve vétSin€ pripadd se vSak jejich IQ pohybuje v rdmci
praméru, ne — li spise v oblasti nadpriméru ¢i geniality. Vyvoj fe¢i neni na rozdil od
autismu narusen. Thorova (2006, s. 186) uvadi, ze v péti letech uz vétSina déti
s Aspergerovym syndromem mluvi plynule. Pragmaticka rovina uziti jazyka je vSak
vyrazné naruSena. Jejich jazyk plsobi mechanicky — jako by nebyli schopni se

naladit na svého komunika¢niho partnera.

Jakysi socidlni cit ¢i socialni inteligence je pro n€ velkou neznamou. Nestoji
0 kontakt s vrstevniky. Byvaji popisovani jako egocentricti. Maji také velmi bizarni
z4jmy, napt. vodovodni potrubi ¢i memorovani textii. Jsou motoricky neobratni. Ve
Skolnim prostiedi déti s Aspergerovym syndromem opakované selhavaji pii hodinach
télocviku. Vagnerova (2004, s. 330) uvadi, ze se toto postizeni objevuje asi u 0,4 %

détské populace.



2.7. Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Do kategorie jinych pervazivnich vyvojovych poruch spadaji jedinci, ktefi
vykazuji urcitou autistickou symptomatiku. Ta vSak neni plné¢ rozvinuta (v
testovacich skalach vétSinou skoruji na hranicich jednotlivych polozek, a proto jeji
mira nedovoluje pridélit diagnézu détské autismu, atypického autismu ani

Aspergerova syndromu). Gillberg a Peetrs (2003, s. 44) upozoriiuji, ze se z hlediska

o 24

2.8. Pervazivni vyvojova porucha NS

Jedna se o naruseni vyvoje nervového systému s rozli¢nou etiologii.

3. TRIADA POSTIZENI

U jedincti s poruchami autistického spektra hovofime o tzv. diagnostické
triade, coz jsou hlavni oblasti fungovani jedince, v nichz se porucha projevuje. Mira
naruseni je zavisla na konkrétnim typu postizeni a potvrzuje, Ze jedinci s PAS jsou
velmi heterogenni skupinou vyZadujici vysoce individudlni pfistup. Mira naruseni
jednotlivych slozek (socidlni interakce, komunikace, imaginace a hra) je velmi
zavisla na hloubce konkrétniho postizeni. Srovname-li jedince s Aspergerovym
syndromem ¢1 vysokofunkénim autismem a jedince, u né¢hoZ se autismus kombinuje
jesté s riznym stupném mentalni retardace, dosp&jeme ke dvéma, prfedevsim funkcéné

zcela odliSnym, kazuistikam.
3.1. Socialni interakce

,,Socialni zivot je tezky, protozZe nefunguje podle dané predlohy. Kdyz uz si
myslim, Ze zacinam urcitou myslenku chapat, zméni se okolnosti, dokonce miniaturni,

[T

a na tom opét vidim, Ze predloha nezustava stejnd, ale stale se meni.* (Mermeulen,

2006, str. 42)



Clovék je tvor spoletensky. D&ti se s pfirozenou potiebou socialniho
kontaktu jiz narodi a aktivné ho vyhledavaji. Vstupovani do interakci je pfirozenou
potiebou kazdého intaktniho ¢loveéka. Jedinci s PAS jsou vSak v tomto ohledu spise
pasivni, samotaisti a o socialni interakce z4jem nejevi. Pfi¢ina tkvi v tom, Ze okolni
svét se vSemi jeho ,,obyvateli“ je pro né nesrozumitelny. Nedovedou cist signaly,
které k nim ostatni vysilaji a misto uspokojeni a naplnéni socidlnich potieb jim pak
veskeré mezilidské interakce zptisobuji spise stres a tizkost. ,, Zivot je pro né chaos

bez pravidel, a tak si sami vytvareji pravidla, kterym rozumi jen oni sami.’

(Opattilova in Pipekova, 2006, str. 310)

V protikladu k tomuto tvrzeni Thorova (2006, s. 63) upozoriiuje, ze se v praxi
z hlediska navazovani kontakti s druhymi lidmi setkavame s jakymisi dvéma
extrémnimi pdly. Na jedné strané biehu lezi autisté, ktefi se kontaktu vyhybaji. Maji-
li s nékym komunikovat, radé€ji si rukama zakryji o¢i, schovaji se pod sttil anebo se
vénuji manipulaci s né¢jakym pfedmétem. Na opacné strané bichu naopak lezi autisté,
ktefi se snazi socialni kontakt navazat vSude a klidn€ i s Gplné cizimi lidmi. Necti
socialni normu a lidem klidné vypravi véci, které je tfeba vlibec nezajimaji nebo

dokonce obtézuyji.

Schopnost zrakového sdileni pozornosti, ktera se u déti vyvojove objevuje ke
konci prvniho roku, se u autistickych déti objevuje aZ nékdy kolem tietiho roku
zivota nebo pozdéji (srov. Langmeier, Krej¢itova, 2006, s. 69; Thorova 2006, s. 85).
Odtud prameni tvrzeni matek déti s autismem, Ze maji pocit, jako by o né jejich

potomci nejevili sebemensi zdjem, a Ze asi délaji néco Spatné.

Tvrdit, Ze dité, které je netecné, pasivni a nekomunikuje, je automaticky
autistické, je zcela nevhodnym zevSeobecnénim, se kterym se dnes bohuzel i
navzdory novym vyzkumim a poznatkim soudobé védy, setkdvame nejen
v ordinacich pediatrit a v pedagogicko-psychologickych poradnach. Mira socialni

interakce je u jedincti s PAS opét velmi zavisla na hloubce postizeni



3.2. Komunikace

U jedinct s PAS se setkavame s opozdénym ¢i omezenym vyvojem feci.
Vagnerova (2004, s. 320) poznamenava, ze je mozné, ze fe¢ se nevyviji proto, Ze ji
autistické dit¢ k ni¢emu nepotiebuje. V praxi se Casto setkavame napft. s tim, Ze nez
by dité s PAS aktivné iniciovalo komunikaci a pozadalo o néjaky predmét, rad¢ji se

samo obslouzi a vezme si ho.

Naruseni se tyka verbalni, paraverbalni i1 neverbalni komunikace. ,, Asi
polovina lidi s autismem nemluvi nebo uziva slova, ale neznd jejich vyznam.*
(Gillberg, Peeters, 2003, s. 96). V ruzné mife je postiZzena jak produkce, tak percepce
feci. Vyjimku tvofi Aspergeriv syndrom. Zde nebyva vyvoj feci zpravidla narusen.

Rec se s vyjimkou pragmatické roviny, vyviji normalné.

Typickym projevem jedinct s PAS je neschopnost navazani o¢niho kontaktu,
ktery je nezbytnou podminkou ¢teni signall, které si komunikacni partnefi bézné
vyménuji v promluvach. Vyhybaji se o¢nimu kontaktu, a také proto je mimika a
ostatni verbalni ¢i paraverbalni projevy pro n¢ velkou nezndmou. Setkavame se u

nich s hypomimii.

Verbalni projevy jedinci s PAS pak obsahuji nékteré typické anomalie.
Opakuji promluvy, které zaslechli ve svém okoli. Mlze se jednat o reklamni slogany,
hlaseni z prostiedi nadrazi a dopravnich prostredk, ale klidné i nahrazeni odpovédi
zopakovanim otazky komunika¢niho partnera (echolalie). Nadmérné uzivaji vulgérni
nebo nevhodné vyrazy (koprolalie). Casto také odpovidaji na fe¢nické otazky, na
které ¢lenové intaktni populace bézné viibec neodpovidaji, protoze je to povazovano
za nevhodné. Vytvafi si své nové vyrazy — nékterym lze snadno porozumét, jiné
nevznikaji na zadném smysluplném podklade¢. ,, Nékteré deti (hlavné s Aspergerovym
syndromem) si vytvareji i celé slovniky neologismii, mohou aktivné pouzivat nékolik
desitek az stovek slov*. (Thorova, 2006, str. 113). Nejsou schopni se vcitit do
druhého ¢lovéka, a proto neberou jeho hledisko viibec v potaz. Pfi komunikaci byvaji
egocentri¢ti — mluvi napf. jen o svych oblibenych tématech a nejsou schopni mluvit
piiméfené ke kontextu. Opakované se ptaji na otdzky, na které uz piedem znaji

odpovéd’. Tyto otazky pro né¢ maji ochrannou funkci — ukazuji jim, ze 1idé a jejich
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odpovédi maji uréity fad. Jsou upiimni a spontanni. Casto velmi konkrétni otazky
kladou klidné zcela cizim lidem, anebo Kk nim maji nevhodné poznamky tykajici se

napft. jejich vzhledu.

Metakomunice, tedy schopnost Cist a chépat komunikacni obsahy, které
nejsou vyjadieny pomoci slov, u autistickych jedinct chybi. Hrdlicka a Komarek
(2004, s. 37) upozornuji, ze neverbalni slozka, kterd by u neautistickych déti

dokazala kompenzovat fecovy handicap, je u autistickych taktéz narusena.

Identické véty, které byly vyiceny s pomoci zcela odlisnych paraverbalnich
projevi, vnimaji jako opakovani jedné a té samé. Percepce ani exprese prozodickych
prvki komunikace u nich taktéz neni mozna. V piipadé, ze si osvoji prvky aktivni
komunikace, rozhodn¢ si neosvoji jeji pragmatickou rovinu. Nevédi, co a komu je
vhodné fici a uz vibec ne za jakych podminek ¢i v jaké situaci. Nedovedou

vvvvvv

diferencovat a socialni normy aplikovat v kontextu. ,, Nejdiilezitéjsim rozlisovacim
mechanismem je pro né rozdil mezi obvyklym a novym, dosud neznamym.
(Vagnerova, 2004, s. 320). Re¢ pusobi mechanicky a promluvy jsou &asto

ptirovnavany k promluvam stroju ¢i robota.

Jako stroje ¢i roboty vnimaji lidé s PAS ostatné i své okoli. Maji radi
pfedvidatelné reakce analogicky ke zminénym strojiim — zmacknu tlacitko, zacne
hrat radio. Reakci lidi vSak zdkonit¢ nemohou byt pokazdé stejné — lidé piece jen
nejsou stroje. Jednou ze zakladnich podminek komunikace je totiZ zpétna vazba.
Zalezi na momentalni nalad¢, na okolnostech, situaci apod. Vagnerova (2004, s. 320)
vSak upozoriuje, ze lidé s PAS nejsou schopni empatie, neumi odhadnout pocity a

ladéni lidi ve svém okoli.

Typické anomalie se u jedincti s PAS projevuji také v neverbalni slozce
komunikace. Jak jiz bylo zminéno vySe, byva naruSen o¢ni kontakt, ktery je pro
upfenym pohledem, neschopnosti o¢ni kontakt udrzet nebo jinym nevhodnym
navazanim o¢niho kontaktu. Frekvence uzivani gest v komunikaci je velmi nizka,
Casto naprosto komunikacné nepfiméfend. Velmi ¢asto uzivaji ruku komunika¢niho

partnera jako néstroj k pfildkani pozornosti k urcitému objektu, popt. s ¢lovékem
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pfimo fyzicky manipuluji (strkaji do né€ho, posouvaji ho apod.) namisto verbalniho

instruovani.

Thorova (2006, s. 99) uvadi, ze si sice vytvaii vlastni posunky anebo se nauci
¢ast znakll z vizualné motorickych systémt. Komplexnimu nauceni znakového

jazyka vSak brani jeho piilisna symboli¢nost.

Deficity v socialni inteligenci jim neumoziuji komunikovat v dostate¢né miie
a dle platnych socidlnich norem. Diky specifickému kognitivnimu stylu, ktery
zahrnuje mimo jiné doslovné chédpani vylucujici ironii, vtipy a podobné bézné
uzivané¢ komunika¢ni fenomény, jsou jejich reakce pro okoli nepfirozené,

nepfiléhavé a Casto 1 nezadouci.

3.3. Predstavivost a hra

Nedostatek spontanni imaginace u jedincli s PAS zpiisobuje, ze se ulpivavé
zabyvaji omezenym okruhem zajmid. Rigidita, ktera se projevuje mimo jiné
vyskytem motorickych stereotypii, se promitd i do vybéru z4jmu. Dité upfednostiiuje
predvidatelnost pfed novosti a neobvyklosti, ktera mu zplsobuje stres a napéti.
Neobvyklymi zajmy mohou byt napf. dopravni prostiedky, fotografovani, kanaly,
predpovédi pocasi apod. Okruhy zajmi se s vékem méni. Vykonavani neobvyklych
¢innosti jsou ochotni vénovat veSkery svij volny ¢as. Tato vasen vSak omezuje
v détském ¢1 dospélém veéku nejen je samotné, ale také jejich blizké okoli.
., Preruseni aktivity ¢i vyZadovani vétsi pestrosti cinnosti obvykle prindsi vyssi miru
problémového chovani (agresivita, krik, sebezranujici tendence) nebo pasivni
negativismus (dite viitbec nespolupracuje, ani na urovni, na které je schopno).

(Thorova, 2006, s. 120)

Hra jako jedna z hlavnich ¢innosti raného véku a jakozto prediktor dalsiho
vyvoje se vyviji odliSnym zpisobem, nez je tomu u intaktnich déti. Malé déti s
autismem hracky pouzivaji neobvyklym zptisobem. Zaméiuji se na rizné detaily,
které u hracek neplni zZadné funkce, a uzivaji je tim padem velmi bizarnim zptisobem.
Uroveti hry je i zde velmi zavisld na hloubce postiZeni konkrétniho jedince a také na

tom, zda a sjakym typem mentalni retardace se PAS kombinuje. Nékteré déti se
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vénuji repetitivnim aktivitdm jako je napf. toCeni v kruhu nebo sledovani obrazu

v zrcadle, jiné (,,Sikovné&jsi®) napt. srovnavaji véci do fad ¢i skupin.

jako jsou napfi. puzzle. V extrémnich piipadech hovoiime o tzv. savantismu, Savant
syndromu ¢i ostravkovitych schopnostech, kdy jedinec podavda mimoiadné vykony
v urcité specifické oblasti, pficemz jeho intelekt je vice ¢i méné pod hranici priméru.
Jednd se napf. o mimofadné vyvinutou pamét, kdy je jedinec schopen zpétné
nakreslit detailni mapu sit¢ MHD vcetné tras jednotlivych linek. Jinym ptikladem je
feSeni slozitych matematickych operaci, které si musi piislusnici bézné, intaktni
populace psat na papir, zpaméti. ,, Autistickych géniu je vSak daleko vice v literature

nez ve skutecném zivote. “ (Jelinkova, 2008, s. 15)

4. PARTNERSTVI A RODICOVSTVI

Jelikoz tématem této bakalaiské prace je vyrovnavani se rodict s diagnézou
PAS, radi bychom se v nasledujici kapitole zaméfili na problematiku partnerstvi a
rodicovstvi. Jedna se o fenomény, jejichz vyznam je v procesu vyrovnavani se s takto
zavaznou diagndézou nezpochybnitelny. Ob& jsou pfitom vlivem narozeni ditéte

s PAS negativné ovlivnény.

Kazdé obdobi vyvoje jedince a jeho psychiky sebou piinasi specifické
problémy a specifické vyvojové tkoly, které¢ by mél v tomto obdobi naplnit. Jinak
tomu neni ani ve fazi tzv. stiedni dospé€losti, ktera obvykle nastupuje kolem tticatého
roku Zivota. Lidé uzZ se nechtéji vénovat pouze sami sobé&, kariéfe nebo partnerovi.
Chtéji zalozit vlastni rodinu, zplodit potomka a téSit se zpéfe o ngj. Prvky
rodi¢ovstvi nalézame také v terminologii E. H. Eriksona, ktery nazyva stadium
korespondujici s obdobim stfedni dospélosti jako generavita X stagnace. Lidé by
Vv tomto obdobi tedy méli v souladu s jeho teorii svou generaci rozsifovat. V jistém
slova smyslu je tedy jeho periodizace vyvoje nad¢asova. ,,Stagnujicich® lidi, tedy

takovych, ktefi potomky nemaji nebo je neplanuji, v populaci totiz ptibyva.
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Lidské mladé je, na rozdil od ostatnich mlad’at savcl, na svych rodicich
Vv pocatcich svého Zivota pIn¢ zavislé. Langmeier a Krej¢itova (2006, s. 180- 181)
uvadi, ze rodicovstvi umoziuje lidem naplnit dilezitou zivotni potiebu, totiz pecovat
o n¢koho, kdo je na nich absolutné zavisly. S narozenim prvniho potomka ptichéazi
ovSem také velké zmény. Denni rezim obou rodici se méni a jejich Zivot dostava
najednou novy rozmér. Je potieba oprostit se od vlastnich z4jmu, pfeorganizovat
zab&hnuty rezim a podridit své aktivity spiSe ditéti. Rizna vyvojova obdobi ditéte
vyzaduji riznou miru péce rodicu. ,, Kazde dalsi vyvojové obdobi ditéte pak klade na
rodice nové specifické pozadavky, dité se stile méni a neni mozné setrvavat na
jednou ustalené rutine, ale je nutnd stala flexibilita a pruzné prizpiisobeni novym
potiebam déti* (Langmeier, Krej¢ifova 2006, s. 182). Je tedy nutné, aby se rodice,
predevsim pak matka, naucili s ditétem komunikovat a vyznali se v jeho aktualnich
potfebach. Rizné matky jsou v této oblasti vybaveny rliznymi kompetencemi.
Néktera cte signaly ditéte Iépe, jind hiife. Narodi-li se matce dité postizené, pak je jeji

schopnost Cist a reagovat na signaly ditéte jiz od pocatku zakonité snizena a péce o

vewr

Narozeni potomka neptinasi, jak jiz bylo zminéno vySe, jen radosti, ale také
starosti. Langmeier a Krej¢ifova (2006, s. 183) zminuji, ze po narozeni ditéte
manzelskd spojenost vétsinou sice docasné, ale za to prudce klesd. Narozeni ditéte
totiZ patii mezi jednu z nejvice stresujicich udalosti. Zivot manzeli dostava najednou
novy rozmér. Péce o narozené dité je spojuje. Emocni podpora, kterou si manzelé
navzajem poskytuji je nezbytna zvlast¢ v téch ptipadech, kdy se jim narodi dité
S postizenim. ,,Zvladnuti nestandardniho rodicovstvi je zkouSkou partnerské

soudrznosti a spoluprdce. “ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 194).

Vyzkumy ukazuji, Ze situace, kdy muz z manzelstvi, do kterého se narodilo
postizené dit€, odchazi, neni nijak vyjimecna. Pfesto vSak jeho narozeni nebyva
jedinym diivodem pro rozvod. V zavéru vSak mira rozvodovosti rodin s postizenym
ditétem neni vyrazné vyssi, nez je tomu u intaktnich rodin. Zde sehrava velkou roli 1
fakt, Ze matky se Casto boji od partnera odejit, protoze védi, Zze by se dostaly do jesté
svizelng&j$i situace a nového partnera by hledaly jen velmi obtizn€. Sobotkova (2001,

s. 130) vsak uvadi, ze i v ptipad¢, kdy jeden partner z rodiny odesel, mize byt snaha
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druhého rodice pozménénou rodinnou identitu udrzet a pomoci tak détem se s touto
situaci vyrovnat uspésna. Velkou roli zde ovSem sehrava piipadny handicap ditéte a
osobnost rodi¢e. Rodin, které z hlediska funkénosti aspiruji na rozvod, je tedy

pomérné hodn¢, avsak realné k nému vétSinou nedojde.

Napor, ktery péce o dit¢ s PAS na rodice klade, kazdy z manzeli zpracovava
po svém. Obecné vsak plati, ze Zeny tuto situaci zvladaji 1épe nez muzi. Ti vSak
V porovndni se svymi partnerkami postizeni ditéte casto popiraji, popt. bagatelizuji.
Tendence Kk bagatelizaci jsou v§ak dvojse¢né a do urcité miry je otcim nelze vytykat.
Dtivodem muze byt i to, ze otcové piebiraji roli zivitele rodiny a netravi s ditétem
tolik casu. Po ptichodu z prace uz vidi jen vyCerpanou matku a dité, které musela
napft. cely den uklidiovat anebo délat ty samé véci na jeho ptani potad dokola (jako
to byva Casto prave Vv pripade déti s PAS). Dité proto vypada klidné, spokojené a otec

ho také takto vnima.

Vychova ditéte s PAS klade ve vétsing ptipadu odlisné naroky na matky a
otce. Je vSak zalezitosti obou. Matky vétSinou zlstavaji s ditétem doma, protoze péce
o ngj jim neumoznuje pracovat. Jejich socialni kontakty jsou tak omezeny. Podle
Schoplera a Mesibova (1997, s. 183) se dokonce matky autistickych déti povazuji za
depresivnéj$i neZz matky déti s mentalni retardaci. Situace otcli je ponckud lepsi.
Nelezi na nich celodenni péce o dité. Maji vétsi moznost socialniho kontaktu nejen
V zaméstnani. Materialni zajisténi rodiny vSak vétSinou lezi na jejich bedrech.

Neziidka je nutné také podpoftit péci o dit€ vyCerpanou manzelku.

Matefstvi jakoZto Zivotni dél se vSak vaze k Zenam, od kterych se ocekava,
Ze budou své dité milovat a peCovat o néj, bez ohledu na piipadné postiZzeni. Tento
fakt je pro mnohé matky zdrojem silného stresu. Nékteré z nich se na péci o
postiZzené dité neciti dostateCné pfipravené. Za vyuziti socidlnich a respitnich sluzeb
se na druhou stranu Casto stydi. Berou to jako osobni selhdni, nenaplnéni matetskeé
role, a tak rad¢ji vSechny své potieby podiidi ditéti. Vagnerova, Strnadova a
Krejéova (2009, s. 194) upozoriuji, ze postaveni rodic¢ti postizen¢ho ditéte a jejich
napli je od rodict intaktnich déti Casto odliSna. Nékdy je rodi¢i tento rozdil

pocitovan jen po urcitou dobu, ¢asto je vSak provazi po cely jejich zivot. Dusledkem
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mohou byt rizné¢ formy kompenzaci. Rodi¢e postizenych déti se Casto stavaji

workoholiky, coz Ize chapat jako jistou formu tniku ze vzniklé situace.

4.1. Krize rodicovské identity

Vagnerova (2004, s. 165) oznacuje obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se
skutecnosti, ze je jejich dité postizené jako krizi rodi€ovské identity. Rodice v této
dobé prozivaji nelehké obdobi bilancovani a uvah. Pocituji subjektivni pocit, Ze
zklamali ve své rodicovske roli proto, ze nebyli schopni zplodit zdravé, intaktni dité.
Tento pocit v nich navic ne ztidkakdy prohlubuje i jejich okoli. V dobé¢, kdy je
diagnoza PAS definitivng potvrzena, nastava pro oba rodi¢e nelehké obdobi. Casto
nasleduje hledani vinika, ktery v§ak fakticky neexistuje. Onym vinikem je pak castéji
zena, ktera v t€hotenstvi Spatn¢ jedla, byla neopatrna apod. Dal§im Castym projevem
je patrani po genetické zatézi rodiny jednoho z partnert. Jak se S témito obtizemi
rodice vyrovnaji, zalezi na jejich osobnostnich charakteristikdch, resilienci apod.
Casté je uchylovani rodi¢t k nevhodnym vychovnym styliim. Jeden pél piedstavuje
vychova hyperprotektivni, kdy o dité pecuji nadmérné a ono tak nema Sanci se
spontann¢ vyvijet. Druhy pol predstavuje vychova zavrhujici, ktera dava ditéti
najevo, ze rodi¢e jeho postizeni nepiijali, a ma na jeho dalsi vyvoj velmi negativni

vliv.

Jednd se o zménu postoji rodi¢l v dobé, kdy se dozvi, Ze jejich dité neni
zcela zdravé. Zména postoji je tim markantngjsi, ¢im dfive se diagnézu dovédi.
Vzhledem k tomu, ze autismus se diagnostikuje nejdiive ve tfech letech zivota ditéte,
neni krize rodicovské identity u rodici déti s PAS tolik intenzivni, jako je tomu napf.
u rodi¢l déti s vrozenymi vyvojovymi vadami. Prvni zindicii, kterda rodice
znepokojuje, byva psychomotoricka retardace ¢i chybéjici oéni kontakt. Pro zdarny

budouci vyvoj ditéte je zadouci, aby rodice tuto krizi prekonali.

4.2. Prijeti diagnozy rodici

Rodice déti s PAS nejsou vystaveni Soku sdéleni diagnozy ihned po narozeni

ditéte. Na rozdil od vrozenych vyvojovych vad ¢i télesného postizeni neni autismus
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viditelny a diagnostikuje se az v pozd¢jSim veéku. O to vétsi rana prichazi
v okamziku, kdy se najednou po sériich vySetfeni stane z normalné prospivajiciho,
zdravého ditéte dit¢ s podezienim nebo diagnoézou autismu, se kterym maji mnozi
rodi¢e zkuSenosti maximalné z internetovych ¢lanka a diskuzi, popt. z filmu Rain

Man.

Vagnerova (2004, s. 165 - 168) uvadi, ze chovani a prozivani rodi¢d se

Vv pritbéhu ¢asu méni. Prochazi vsak postupné urcitymi fazemi:
1. Faze Soku a popieni

Je bezprostiedni reakci na sdélenou diagnézu. Rodice vyroky lékait
popiraji a velmi Casto si stézuji na nevhodny zpisob sdéleni diagnozy.
Racionalné velmi dobie védi, ze 1€kat jim fika pravdu. Pod natlakem smésice
emoci ji vSak nejsou schopni pfijmout. Rodi¢e nachéazejici se v této fazi
nechtéji slySet nic o moznostech péce, vychovy, vzdélavani ani specialnich
programt na podporu déti s postizenim, jehoz nositelem je i to jejich. Jejich

dité je totiz ,,aplné v potadku*.

2. Faze bezmocnosti
V této fazi jsou rodice citlivi na reakce svého okoli. Podobny problém
zatim nikdy nemuseli feSit a nevédi, jak by k nému méli pfistupovat. Trpi

pocitem viny, ze zklamali sebe i své okoli. Tizi je, Ze nejsou schopni zplodit

zdravého potomka. Pocity odmitnuti a zavrZeni stfida touha po pomoci okoli.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

V této fazi se rodiCe snazi ,,problému* pfijit na kloub. Zajima je, jak
postizeni jejich ditéte vznika, jak a kdy se projevuje, jaké jsou piipadné
moznosti intervence. Shani si kniZky, procitaji internetové diskuze nebo se
zajimaji o Clenstvi ve svépomocnych organizacich. Internetové diskuze vSak
maji jednoznaéné dvojseny vyznam. Jednoho rodi¢e povzbudi, jiného spise
rozesmutni. Zalezi, zda je na tom, vzhledem k popisovanému piipadu na
internetu, jejich dité 1épe anebo hiife. Pocity smutku, strachu ¢i zlosti mohou

V tomto obdobi jeste pfetrvavat.
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Rodice zacinaji ke zpracovani problému vyuzivat rozli¢né copingové
strategie’. Do jejich vybéru se promita i resilience. Pojem, ktery je nové
zafazovan do teorii stresu. Lze ho chapat jako odolnost rodiny vici zatézi,
kterd je na ni dlouhodobé kladena. Hajkova (2008, s. 73) pak uvadi, ze
rodinna resilience neni jen pouhym ptezitim udalosti, nybrz jejim piekonanim
S potencidlnim profitem.

Obranné reakce jsou zaméteny predevsim na pficinu postizeni a lze je
rozdélit na aktivni a anikové. Aktivni se projevuji mobilizaci sil, tendenci
bojovat se situaci, kterd nastala. Jednd se napiiklad o hledani 1ékart
specializujicich se na konkrétni postizeni, popf. vyuZzivajicich alternativni
1é¢ebné postupy (Kraniosakralni terapie, homeopatie, diety apod.). Unikové
naopak souvisi s Utékem z nepfijemné situaci, kterou nelze uspokojivé tesit.
Krajnim feSenim je naptiklad jiz zmitiovany odchod jednoho z partnert ¢i

bagatelizace zavaznosti postizeni.

4. Faze smlouvani
V tomto obdobi jiz rodice diagndzu uréitym zpiisobem pfijali, ale maji
tendence utéSovat sami sebe nadéji, kterd je ve vétsiné piipadi nerealisticka.
Psychicka zatéz ziskava nyni odlisny charakter. Jiz se nejedna o trauma, ale
dlouhodoby stres, ktery rodicim ubira sily a je spojen sunavou a
vy€erpanim, coz muze vést k pocitim zoufalstvi a bezmoci, a tedy K urcité

pfechodné aktualizaci druhé faze.

5. Faze realistického postoje
Zde jiz dochazi k akceptaci ditéte takového, jaké je i sjeho
postizenim. Plany rodi¢t jsou v tomto obdobi konzistentni s moznostmi ditéte

a jejich snaha uz se neopira o plané nad¢je, ale o stiizlivy a realisticky postoj.

Je dillezité poznamenat, ze vSichni rodice neprojdou vSemi fazemi, nedodrzi
jejich poradi, ptipadné se k nékterym fazim vraci. Ve se déje v zavislosti na tom, jak

se vyviji stav jejich ditéte.

1 . x . r s
Strategie zaméfené na zvladani stresu
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Zejména do posledni faze se zdaleka nedostanou vSichni rodice postizenych
déti a o rodi¢ich déti s PAS to dle mych zkuSenosti plati dvojnasob. Posledni faze
procesu piijeti diagnozy je pii tom pro kvalitu dalSiho Zivota rodict 1 ditéte
samotné¢ho klicova. Nepiijeti diagnézy negativné ovliviiuje partnerstvi rodicuh.
Partnerska nespokojenost se nasledné zékonit¢ promitd do funkcénosti rodiny a
ovlivituje dalsi vyvoj jejich ditéte. Vagnerova (2004, s. 165) dokonce upozoriuje, ze
zvlastnosti ve vyvoji postizen¢ho ditéte byvaji casto ovlivnény vice postoji rodici,
nez vadou samotnou. Mnohdy totiZ nejsou schopni odhadnout realné moznosti svého
autistického ditéte. Nasledné¢ dochazi k tomu, ze ho pfetézuji anebo naopak
podceniuji. Uchyluji se knevhodnym (hyperprotektivnim, zavrhujicim aj.)
vychovnym stylim, a dochazi tak k dalSimu zpomaleni, uz tak naruSeného a

zpomaleného, vyvoje ditéte.

4.3. Faktory komplikujici prijeti diagnézy PAS

Ptijeti diagnézy jakéhokoli postizeni jejich ditéte je bezpochyby mimotfadné
narocné pro vSechny rodiCe, které podobny osud potkal. V piipadé¢ PAS vSak
muzeme pozorovat jesté jisté dal§i aspekty, jez jsou dany specifi¢nosti tohoto

pervazivniho postizeni.

Rodiny ditéte s autismem jsou vystaveny specifickému stresu, ktery je svou
povahou dlouhodoby. Kazdé ze tii narusenych oblasti triady se projevuje jiz od
ranych fazi zivota ditéte. Nejbolestivejsi je vSak pro matky oblast komunikace. Dité
s autismem péci matky, na rozdil od jinak postizenych déti, zkratka neoplaci. Vyhyba
se o¢nimu kontaktu, chybi mu socidlni usmév, a co vic nesetkdvame se u n¢ho se
separacni Uzkosti — spiSe neZz lidé, ho totiz zajimaji véci. Matefskd laska neni
opétovana, coz ma na psychicky stav matek vraném veéku ditéte, které se
s diagnézou teprve vyrovnavaji, velmi $patny vliv. Autistické dité také dlouhou dobu
nemluvi a v mnohych pfipadech mluvit ani neza¢ne. V¢fit neerudovanym
odbornikdm a ¢ekat, Ze se rozmluvi, se mize stat fatalni chybou, ktera mnohdy brzdi
jeho rozvoj. Vyuziti alternativnich zptisobi komunikace neni mezi rodi¢i déti s PAS

pfilis roz§iteno.
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Nézory lidi ovliviiuji ve velké mife média. Obraz autismu, ktery verejnosti
predkladaji, ma vSak do redlného obrazu velmi daleko. ReportaZze a potady
pojednavaji vétSinou o jedincich se schopnosti savantismu, ktery byl zminén jiz vyse.
Takovych lidi s autismem (tzv. lidé s diagndézou vysokofunkéniho autismu) je vSak
jen zlomek. K PAS se totiz mentalni retardace ptidruzuje az v 80 %. Disledkem
tohoto je situace, kdy matky namisto toho, aby zacaly dit€ rozvijet ptiméfené k jeho
moznostem a inteligenci, ¢ekaji na zazrak a projevy savantismu u svého potomka,

které se vSak ve vétSing ptipadl nekonaji.

Jak jiz bylo zminéno vySe, projevy autismu jsou v porovnani s jinymi
mentalnimi postizenimi, mén¢ typické a diky tomu spolecnosti hlfe piijimané.
Rodice velmi tézce nesou ptipominky k vychovnému vedeni ditéte, které by
nezadouci projevy stejn¢ nikdy zcela odstranit nedokazalo. Nejen rodice, ale i
vetejnost je pod vlivem médii. I ona tedy ¢ekd, Ze autista je jakdsi ,,nadpozemska*
bytost s nadprimérnymi schopnostmi. Jedinci SPAS vSak jejich ocekavani
nenapliiuyji. Okoli navic klamou ,normalnim“ vzhledem doprovazenym

,,nenormalnim‘ chovanim.

4.4. Autismus a jeho vliv na ostatni ¢leny rodiny

UrCujicim faktorem je zde ptfedevSim typ autismu. Naroky ditéte
s Aspergerovym syndromem ¢i vysokofunkénim autismem jisté nebudou tak vysoké
jako je tomu u autismu nizkofunkéniho. Mezi rodinou a ditétem s autismem probiha
neustdld interakce — to znamend, ze rodina ovliviiuje vyvoj ditéte a naopak dité
ovlivituje fungovani rodiny. Spatnd rodinna atmosféra miZe vést k vyvojovému
regresu, stejné jako dit€ s PAS, které je napf. zrovna v puberté, nepfispiva ke zrovna
klidné rodinné atmosféfe. Puberta byva u autistll totiz mnohem bouftlivéjsi nez u déti
intaktnich. Thorova (2006, s. 250) uvadi jako nejcast&jsi projevy déti s autismem
Vv obdobi puberty poruchy aktivity, problémové chovani a zhorSeni socialniho
kontaktu. Rodi¢e autistickych déti si také Casto st€Zujici na agresivni projevy, které

se zaCaly manifestovat praveé v obdobi puberty.
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Vlivy sourozence s autismem na sourozence intaktni se rtzni. Vztah mezi
sourozenci je nékdy posilen, jindy mize piejit aZ v uréitou podobu hostility. Clen
rodiny s PAS piedstavuje zatéZ nejen pro rodice, ale také pro sourozence. ,, Zdravy
sourozenec miize nest stigma rodiny jako své vlastni, zejména v situacich, kdy je
verejné minéni néjak zdurazinuje”. (Vagnerova, 2004, s. 169) Takto je tomu
pfedevSim v pfipadech, kdy se pozornost rodict upind pfedevSim na sourozence
S PAS nebo neni-li sourozenci intaktnimu vénovano kvili naro¢né péci dostatek
Casu. Je jasné, Ze sourozenec trpici autismem vyzaduje vice Casu a péce, nez jeho
intaktni sourozenec. Pro intaktni sourozence je vSak tato situace zejména v Utlém
véku velmi matouci. Mohou se citit nedocenéni a znevyhodnéni. Rodie se mezi
potomkem s autismem a jeho zdravym sourozencem snazi utvofit jakysi pocit
rovnosti, kterého vSak v plné mife dosahnout nelze. (Richman, 2006, s. 98) Reakce a
nazory na souziti se sourozencem s PAS jsou velmi variabilni. Kazdy jedinec tento
fakt zpracovava zcela odliSnym zplsobem. ,, Nékteré déti hodnotili vztah se svym
postizenym sourozencem velmi pozitivné, jiné naopak velmi negativne.* (Schopler,

Mesibov, 1997, s. 184). Jisté vsak je, Ze zkusSenost souziti se ¢lenem rodiny s PAS

nebo jakymkoli jinym postiZzenim podporuje toleranci k jinakosti.

5. PATRANI PO PRICINACH PAS

Soudobé medicina se rychle vyviji. Dokaze vysvétlit témét vSechny nemoci a
u nékterych znich 1 jejich pficiny. 1 pfes veskerou snahu vSak nékteré z diagnoz

zUstavaji stale neobjasnény. Pravé autismus je jednou z nich.

Rodice procitaji internetové diskuze, navsStévuji alternativné zameétfené
seminafe, vyhledavaji pomoc léciteli, Samant 1 jinych ,,odbornik(*. Debatuji také
srodi¢i se stejnym ¢i podobnym osudem pii spolecnych setkanich riznych
obc¢anskych sdruzeni a svépomocnych skupin. VSe s cilem najit pfi¢inu a pokud
mozno své dit¢ vylécit (ackoli soudobé poznatky fikaji, ze v pfipad¢ autismu toto

ucinit nelze). Oni tomu vSak v&fi a nevahaji tomu obé¢tovat sviij ¢as 1 penize.
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Hrdlicka (2009) shrnuje nejéastéjsi alternativni pfi¢iny do tfech oblasti:
problematika diet, problematika ockovani a problematika imunologicka.
Problematika diet povazuje autiSmus za metabolickou chorobu, a proto byvaji
navrhovany rozliéné diety. Problematika ockovani dava do souvislosti s PAS
ockovani trojkombinaci vakciny MMR (spalni¢ky, zardénky, pfiuSnice). Dle
Strunecké (2009, s. 55, 169) vsak problém nespociva v konkrétni vakcing, ale v tom,
ze novorozenci jsou jiz od pocatku piehnan¢ imunologicky stimulovani.
Problematika imunologicka pak dava do souvislosti s autismem zvySenou hladinu
nékterych protilatek v krvi. I pfesto, ze zadna z hypotéz nebyla na zakladé vyzkumi
¢i studii zcela potvrzena, nalezneme na internetu stranky a diskuze rodi¢t o tom, ze
autisté netravi lepek ¢i kasein anebo ze ockovéani déti, které udajné zplsobuje
autismus lze urcitymi zplsoby obejit. Nebyla vSak prokazana piima souvislost mezi

ur¢itou vakcinaéni latkou a autismem.
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EMPIRICKA CAST
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V teoretické casti bakaldiské prace byly vymezeny pojmy pervazivni
vyvojové poruchy, poruchy autistického spektra a popsany jejich jednotlivé typy
podle MKN — 10. Detailné byla rozebrana tzv. naruSena triada u autismu, ze které
vyplyvaji specifika péce o déti s PAS. Velky duraz byl kladen zejména na rodicCe
ditéte s PAS, sourozence a proces akceptace diagndzy autismu. Kratce byl zminén

také jeden ze spornych aspekti problematiky PAS, a to laické patrani po jeho

wrwe

1. CILE VYZKUMU, VYZKUMNE OTAZKY

Cilem vyzkumu bylo zmapovat a popsat pocity matek, kterym se
narodilo dit¢ sdiagnézou PAS. Primarn€ se zaméfuje na pocity spojené
S iniciovanim a stanovenim diagnézy a také s procesem jeji akceptace v pribéhu
casu. Déle jsou zkoumany dopady diagnézy na fungovani rodiny: manzelstvi,
rodicovstvi, vztahy se sourozenci a $ir§i rodinou. Opomenuty nezistavaji ani
zdanlivé vzdalené aspekty jako je nezaméstnanost a sociilni izolace matek,
neprofesionalni vystupovani odbornikl ¢i nepiijemné a bolestné reakce vetejnosti na

mnohdy ne zcela standardni chovani a reakce jejich autistickych déti.
Na zakladé cile vyzkumu, jsme si poloZily tyto vyzkumné otazky:

e Byli rodi¢e prvni, kdo si v8§iml odli§nych projevli v chovani ditéte?
e Co prozivaly matky bezprosttedné po sdéleni diagnozy?

e Jak probihal proces piijeti diagndzy rodici?

e Jak ovlivnilo postizeni ditéte manzelstvi rodict?

e Jak ovlivnilo postizeni ditéte Zivot rodiny?
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2. METODOLOGIE

Matky byly kontaktovany prostfednictvim ucitelti matefské a zakladni $koly
specialni, ktefi jejich déti vyucuji. Ti jim piedali kratky dopis vysvétlujici povahu
vyzkumu. Ty, které souhlasily, byly kontaktovany jesté telefonicky za ucelem
sjednani konkrétniho terminu schizky. Tento zplisob vSak nepiinesl dostatek
respondentek. Proto byla pro ziskani dalSich respondentek dale zvolena technika
vybéru pomoci snéhové koule, kterd patii v kvalitativnim vyzkumu k metoddm

vubec nejcastéjSim. (napt. Miovsky, 2006)

Ke zpracovani empirické ¢asti prace byl zvolen kvalitativni vyzkum. Nejdiive
jsem s matkami vyplnil kratky anamnesticky dotaznik, ktery naleznete v pfiloze
prace. Poté jsem s nimi provedl rozhovor. Protoze jsem tusil, ze kazda z matek bude
chtit zdtraznit jiné aspekty diagnézy a kazda bude sdilna do rizné miry, zvolil jsem
rozhovor semistrukturovany. Na zakladé prostudovani odborné literatury jsem
sestavil okruhy otazek, kterych jsem se drzel. Pokazdé jsem nevycerpal vSechny a

nékteré jsou naopak respondentkami vice rozvinuty.

Zéakladni okruhu otazek, které byly vyuzity v semistrukturovaném rozhovoru,
jsou uvedeny zde:

e Kdy rodice zacali u svého ditéte pozorovat odliSnosti?

e Jaké ptiznaky vedly rodice ke znepokojeni?

e Jak rychlé bylo iniciovani diagnozy?

e Zajak dlouho od iniciovani se dostali s ditétem na diagnostiku?
e Jak byli spokojeni s pribéhem a vysledkem diagnostiky?
e Jakym zpiisobem jim byla diagn6za sdélena?

e (o prozivali pted sd€lenim a po sdé€leni diagnozy?

e Jak reaguje vefejnost na autismus?

e (o obnasi péce o dite s diagnozou PAS?

e Jak matky snasi svoji nezameéstnanost a socialni izolaci?
e Opvlivnila diagn6za PAS jejich rodinu a partnerstvi?

e Jak rodice hodnoti systém péce o jedince s PAS a jejich rodice?
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S vedenim vyzkumného rozhovoru jsem nemél doposud zadné zkusenosti.
Navic se jednalo o velmi citlivé téma. Proto jsem se rozhodl nejdiive prostudovat
odbornou literaturu tykajici se vedeni rozhovoru a poté provést pilotazni rozhovor
s matkou postizen¢ho ditéte, konkrétné chlapce s lehkou mentéalni retardaci. Po
provedeni pilotaZze jsem si uvédomil, Ze naladit se na respondentku a ziskat jeji
davéru nebude vibec snadné. Dalsi komplikace spocivala v tom, Ze respondentka
méla tendenci mluvit spiSe o svém ditéti, jeho vykonech a pokrocich nez o svych
pocitech, tykajicich se diagnostiky a péfe o n€j. Otazky jsem proto byl nucen
revidovat a rozhovor jsem vzdy zacal kratkym poviddnim o ditéti, které jsem
nezaznamendval. Tento postup se osvédCil. Matky, plné informaci o jejich ditéti,
byly poté, co je sdé€lily, ochotnéj$i mluvit i samy o sob& a svych pocitech. Piepisy

vSech Ctyt rozhovoril naleznete taktéz v ptiloze prace.

3. VYZKUMNY VZOREK

Vyzkumny vzorek tvoii tfi Zeny — matky déti s diagnézou PAS. Pivodné
jsem aspiroval na to, ze rozhovory budou provedeny také s otci. O takto citlivém
tématu vSak odmitly hovofit i mnohé oslovené matky. Z deseti oslovenych matek
s rozhovorem nakonec souhlasily jen tfi. Vzorek neni natolik Siroky, aby se daly
zavéry vyzkumu zobecnit, a neni to ani jeho cilem. Nabizi spiSe tfi ruizné pohledy tii
matek, jejichz konfrontaci s diagnézou autismu provazely odlisné okolnosti, a proto
k problematice PAS kazda pfistupuje osobitym zpidsobem. Zminéné odlisné

okolnosti popisi v nésledujicich odstavcich.

Respondentka ¢. 1 je matkou dvou déti, které se ji vzhledem ke
gynekologickym obtizim narodily az v pozd&$sim veéku. Syn s diagnoézou détsky
autismus a tézkou mentalni retardaci se ji narodil jako prvni dité. Postizeni vzniklo
podle matky pravdépodobné v disledku zanedbani péfe gynekologa. Nyni je mu
Sestnact let. Ani vytouZena dcera se vSak nenarodila zcela zdrava. Vyskytuji se u ni
SPU a intelekt na hranici podpriméru a lehké mentélni retardace. Procesem

akceptace postizeni svého ditéte si tedy prosla hned dvakrat. V rodiné€ neni geneticka
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z4téz. Zije na malomésté a v Giplné roding. Oba manzelé absolvovali stfedoskolské

vzdélani.

Respondentka €. 2 je matkou tii déti, dvou dcer a jednoho syna. Prvni dcera
se narodila zcela zdrava. Druhd dcera byla postizena zavaznymi kardiologickymi
vadami, které provazely operace, kdy divka nejednou doslova bojovala o Zivot.
Té&hotenstvi, kdy ¢ekala syna, bylo vzhledem k v€ku poceti, povazovano za rizikove.
Velikost hlavicky byla po celou dobu gravidity podprimérnd. Na svét pfisel
cisafskym fezem a posléze mu byla stanovena diagnoza détsky autismus a lehka
mentalni retardace. Chlapci je nyni osm let. Matka, rodina ani pedagogi¢ti pracovnici
vSak nejsou o spravnosti diagnozy piesvédceni. Je mozné, ze vhodné&jsi diagnoézou by
byl atypicky autismus ¢i jind détska dezintegracni porucha. V rodin€ se vyskytuje
geneticka zat¢z — nejde vSak o mentdlni postizeni, nybrz o kardiologické
onemocnéni. Rodina je uplna a Zije na venkové. Oba manzelé jsou stiedoskolsky

vzdélani.

Respondentka €. 3 je matkou dvou déti. Jeji prvni dité byl syn s diagn6zou
détsky autismus a lehkou mentalni retardaci, ktera se dle slov matky velmi rychle
prohlubuje. Nyni jsou mu ¢&tyfi roky. Druhorozend je dcera, ktera je zcela zdrava.
Tchotenstvi ani porod neprovazely zddné komplikace a matka byla natolik
informovana a vS§imava, ze diagndzu rozpoznala sama a rozhodla se jit proti ndzoru
détské 1€karky, ktery povazovala za Spatny, protoze synovy obtiZze bagatelizovala.
Vrodiné se vyskytuje genetickd zatéz v podob& mentalniho postizeni. Zije ve
velkomésté a v uplné roding. Otec je stiedoSkolsky vzdélany, matka je absolventkou

VOS.

4. PREZENTACE A INTERPRETACE VYSLEDKU
VYZKUMU

Informace ziskané pomoci semistrukturovanych rozhovorti budou kvuli

prehlednosti rozdéleny do né¢kolika kategorii, kdy vzdy kazdd znich nabidne
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vzhledem Kk diverzité respondentek tii rizné pohledy na tutéz oblast problematiky
PAS.

4.1. Pozorovani odliSnosti ditéte, informovanost o autismu

Respondentka €. 1

Srovnavala syna se svou intaktni netefi a kratce po porodu zaznamenala
motorickou retardaci. O autismu neméla v té dobé zadné informace a ani po zadnych
nepatrala. Nyni se informace dovida spiSe nahodné prostfednictvim televize. ,, Abych

se priznala, tak ja nerada ctu. Kdybych to Cetla, tak bych stejné zase brecela. *
Respondentka ¢. 2.

Byla nejzkuSenéj$i matkou ze vSech - vyvoj syna srovndvala se dvéma
star§imi dcerami. Jeji syn se zhruba do dvou let vyvijel normalné. Zlom nastal podle
jejich slov az kolem dvou let véku ditéte. ,, Do dvou nebo dvou a puil roku vsechno
fungovalo dobre. Pak jsme byli na néjakém ockovani (na jakém uz si bohuzel
nepamatuju) a Smitec.” Pozorovala regres ve vyvoji feCovych dovednosti,
prohlubujici dyslalie. ,,Néjaké slovicka mu ziistaly. Potom nam ta re¢ nesla, nebo
jako 5la, ale nebylo mu rozumet. “ OdliSnosti zaznamenala 1 pti hte. ,, S détmi si hral
taky, ale zase to bylo trochu netypické — chvilku s tim, chvilku s tim. Nevydrzel
skladat komin.* O autismu nemé¢la v té dobé Zadné informace a aktivné ani zZadné

nevyhledavala.
Respondentka ¢. 3

Byla ze vSech matek nejmlads$i, nicméné nejvSimavéjsi. Vyvoj syna
srovnavala s intaktnimi synovci. ,, Svagrova rikala, co jeji synové délali v tomto veku,
a ja jsem si rikala, Ze my jako viibec. Ani kdybych chtéla. “ Vypozorovana motoricka
retardace ji vedla k vyhledavani informaci na internetu. ,, Ty priznaky, a kdyz ¢lovék
brouzda na internetu po diskuzich, tak ty informace najde. Po ptidéleni diagndzy
zacala studovat i odbornou literaturu. Sama vsak pfiznava, ze informace z knih pro ni
nejsou nezlomna dogmata. ,, Piectu, porovinam. Clovék srovndvd. Srovndvd to s tim

«

svym pripadem, ditétem. *
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SHRNUTI:

Néktera matka si odliSnosti svého ditéte v§ima dfive, jind pozdéji. Schopnost
odhalit anomalie ve vyvoji je, pomineme-li individudlni schopnosti, bezpochyby
podminéna poradim ditéte a samoziejmé také mnozstvim informaci, které matka o
PAS ma. Primarni strategii je srovnavani déti se zdravymi vrstevniky z matcina

okoli.

4.2. Iniciovani diagnostiky a sdéleni diagnézy

Respondetnka ¢. 1

Ilhned po zpozorovani motorického opozdéni se rozhodla, ze se se synem
objedna rovnou na neurologii. Zde ji lékat odeslal na specializované diagnostické
pracovisté do Brna. Jejimu synovi byl tehdy asi jeden rok. Navzdory tomu, ze termin
dostala ve srovnani s dal§imi dvéma respondentkami velmi rychle, do étrnacti dni,
nebyly pro ni chvile ¢ekani jednoduché. ,, Citila jsem takovy zviastni zmatek. Porad
jsem se ale vnitrné ujistovala, Ze to néjak dozeneme.“ Rychlosti celého procesu si
zpétné velmi ceni. ,, Tehdy mi ta jejich rychlost dodala zivotni elan.” Konecnou
diagnozou byl détsky autismus kombinovany s té¢zkou mentalni retardaci. Nejhtie
tehdy snasela to, Ze dit€ nemluvi a neposkytuje ji tak zpétnou vazbu. ,,(...) Ze pokud

‘

nebude mluvit do Sesti let, tak uz nebude mluvit viibec. Coz je teda celkem rana.*

Spéci lékarti a pribéhem diagnostiky je spokojend. ,, Mam samé dobré

zkuSenosti. Jsou ochotni a snazi se vysvetlit.
Respondentka ¢. 2

Po zpozorovani odlisnosti u svého syna se v jeho dvou letech vydala nejdtive
k détské 1ékarce, ktera jako odbornik, podle jejiho nazoru, selhala. Nepodnikla zadné
kroky a matce dala jen faleSnou nadéji. ,,Od toho tii a pul roku vidycky détska
byla ptesvédcena o odbornosti 1ékatky a véfila ji, na strané druhé ji v§ak neopoustéla
nejistota. Détska lékarka vSak v jejich ocCich byla ta, ktera méla dat prvni impulz,

bylo-li néco v nepotadku. ,, Verila jsem té détské doktorce. Za to bych si dneska
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nafackovala. “ Je vSak pfesvédcena o tom, Ze pro svého syna v té dobé ud¢lala vse,
co bylo v jejich silach. ,, Ale zase abych obhdjila sama sebe, ja jsem s tim prosté

nemeéla zkusenost. Ani Zadna znama nebo v rodiné, nikdy jsem autistu nevidela.*

Ani nastup do matetské Skoly nebyl bezproblémovy. Chlapec do matetské
Skoly chodit nechtél, pti odchodech brec¢ival a separaci od matky snasel velmi Spatné.
., Ve skolce mi pak rikali, Ze se pocurava, ze neji a ze ho musi dokrmovat. © Matka
vSak doma zadné podobné projevy nepozorovala. V matetské Skole ji navic ¢ekal
dalsi Sok v podob¢ ptistupu pracovnice SPC, ktera zde toho ¢asu provadéla depistaz.
Jeji vyrok matku naprosto odzbrojil: ,, Pani *** vy mate tak krasného chlapecka jako
andeélicka. Snad byste nechtéla, aby byl retardovany “. Dal viak matce neporadila,
nedala ji kontakt na zadné odborné pracovisté, a tak nebyl divod k obavam o
chlapctv dalsi vyvoj. Citila smutek, zlost, zahanbeni. ,,Jak si vithec mohla dovolit to
tak rict? Ktera matka chce mit retardované dité? A kdyz uz mné neprimo rekla, Ze je

retardovany, tak mné méla dat néjaké, ja nevim, papiry, rady. Rict, co mam délat.

V Sesti letech véku ditéte se piest¢hovala na venkov a matefskou Skolu
zmenila. Zde se konecné dockala vstiicného pfistupu a od feditelky dostala kontakt
na SPC do Brna. lhned se s chlapcem objednala. S ptistupem mistnich pracovniki
vSak opét spokojend nebyla. Nevédéla, co vySetfeni obnasi, ani jak bude probihat ,,
Oni si ho vzali, Feknéme, na piil hodiny, a ja nevim, co tam délali . Sd&leni diagndzy
bylo velmi strohé. ,, Oni Fekli jenom, Ze syn je autista a je jako by pozadu o dva a pul
roku a zZe nas poslou na jiné SPC do Brna.“ Zpréava z vySetteni plna latinskych nazvi
ji ptisla postou. ,, O to vic jsem si pripadala hloupa. Ja nemiizu za to, Ze ty znalosti
nemdm. Oni by mé snad méli informovat a Fict mi to srozumitelné a cesky.* Matka
pocitovala neuvéfitelny zmatek. Védé€la, Ze jeji syn neni v pofadku. Nemohla se vSak
dopatrat toho, co vSechno je v nepotadku. Jak sama dodava: ,, Vérte, Ze ten zmatek a

nejistota je mnohem, mnohem horsi nez tieba smutek. To Vas uplné uzird.”

Z vySe uvedenych vypovédi vyplyva, Ze s péci 1€kait, prubéhem diagnostiky
a sdélenim diagndzy neni spokojend a celkoveé ho pocituje jako velmi nestandardni a
traumaticky. ,, Spokojend jsem nebyla viibec. Ja si myslim, Ze oni néjaké sdéleni
neresi. Prectou papir a hotovo.“ Diagndézu nebere jako koneCnou a uvazuje o

rediagnostice na nékterém ze specializovanych pracovist. Neni si jistd, zda udélala
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chybu ona nebo odbornici. Mysli si, Ze proces diagnostiky je zbyte¢né protahovany a
odbornici, ktefi se na ni podileji, nejsou dostateéné propojeni. ,, Ale porad si vycitam,
kolik jsem tou zdlouhavou diagnostikou ztratila casu, ktery jsem mu mohla vénovat.

Jestli je to moje chyba nebo odborniku? “
Respondentka ¢. 3

Motorickou retardaci zpozorovala asi v deviti mésicich véku svého syna. Jeji
kroky vedly k détské 1ékaice, ktera méla podobné bagatelizujici piistup jako
v predchozim ptipadé. ,, Zacala jsem tlacit na deétskou doktorku, jestli je opravdu
v§echno v poradku. A ona porad, Ze je to dobry. Ze je to kluk a Ze kluci piece
potrebuji cas a tak. A clovek se tim nechd tak néjak uchlacholit.“ Ve véku jednoho
roku ditéte se nakonec piece jen objednala na neurologii, kde zjistili motorickou
retardaci. Vzhledem kvéku vSak chlapec jest¢ nedostal Zadnou konkrétnéjsi
diagnozu. Matka zacala hledat informace na internetu. ,, Nardzela jsem pri tom na
takové ty diagnozy jako autismus, vyvojova dysfazie,... Ty priznaky tomu prosté
nasvédcovaly.” Po prostudovani vSech informaci se sama objednala na
psychologické vysetieni ke klinickému psychologovi, ktery se na autismus zaméfuje.
Udinila tak sjedinym cilem, potvrdit ¢i vyvratit autismus u svého syna. Jeji
podezieni se ukdzalo byt spravné. ,,No, a samoziejmé se to potvrdilo. Nebyla to
diagnoza jako takovad. Bylo to podezrieni, protoze on mél teprve néjakych dvacet dva

mésicu.

Psychologické vySetfeni vSak bylo pomérné komplikované. 1 piesto, Ze
chlapec ma, jak matka uvadi, sttedné t€Zkou symptomatiku, nebylo odhalit autismus
az tak snadné. Psycholog vahal a matky se zmocnila nejistota. ,, Ten psycholog mné
taky neveril. To uz jsem si pripadala jako bldzen. Ale jak jsme spolu vic a vic mluvili.
Videl to dite, vysetroval ho a dal mi vlastné za pravdu.“ Svoje tehdejsi pocity po

vySetieni neni schopna popsat.

Péci 1€kart, predevsim pak pediatrti hodnoti jako Spatnou. Ma pocit, Ze sama
meéla v dobé iniciovani diagnozy vice informaci, nez samotna lékatrka. Mysli si, Ze:
., (-..) Nekteri lékari zkratka zaspali dobu podle mé. Dal se neposouvaji, nevzdelavaji

nebo nedovzdélavaji . Ptikladem totalniho profesniho selhani lékatrky je také jeji
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reakce na to, Ze matka zacala s chlapcem z vlastni iniciativy navstévovat logopeda,

vvvvv

3

vitbec nemluvi.

Obdobi iniciovani diagndézy a c¢ekani na proces diagnostiky hodnoti ve

N4

SHRNUTI:

Détsky autismus je jednou z diagndz, které se détskd psychiatrie v soucasné
dobé vénuje vibec nejvice (Hrdlicka, 2009). Vzhledem k mnoZstvi existujicich
informaci o pervazivnich vyvojovych poruchach by se mohlo zdat, Ze bude proces
diagnostiky rychly a hladky. Opak je bohuzel mnohdy pravdou. Mnozi pediatii, od
kterych by mél vzejit prvni impuls, stale nejsou schopni rozpoznat ptiznaky autismu.
Dle mého nazoru by bylo vhodné do jejich pregradudlniho studia zatadit alespon
kratky kurz vénujici se pervazivnim vyvojovym poruchdm a jinym vyvojovym
odchylkam. Nejvétsi nedostatek spatiuji matky v tom, ze odbornici podilejici se na
diagnostice autismu nejsou vzajemné provazani. Cely proces se tak zbyte¢né vlece,
hladina stresu rodi¢li vlivem nejistoty prudce stoupa a ditéti Casto neni vcas
vénovana specialni péce, ktera je, vzhledem k jeho diagndze, nutna pro jeho rozvoj.
Proces diagnostiky patfi mezi nejvice zatéZova obdobi takeé z toho diivodu, Ze rodice
nemaji diagnézu potvrzenou, a tak zatim nevi, jak k ditéti pfistupovat a jak s nim

pracovat.

4.3. SmifFovani se s diagn6zou

Respondentka ¢. 1

JiZ proces diagnostiky a sdélovani diagndzy proZzivala velmi emotivné. Tvrdi,
Ze s diagndzou syna je smifena ona i jeji manzel. Nic jiného jim zkratka nezbylo a
maji ho radi. Zaroven vSak pfizndva, Ze u ni dochézi k jakémusi pravidelnému
ozivovani faze bezmocnosti (Vagnerova, 2004). Jak sama dodava: ,, Nekdy prijde
takové plactivé obdobi . Dodnes syna srovnava se zdravymi vrstevniky a ptepadaji ji

pocity hotkosti nad svym osudem. , Kluk by mohl tireba tancovat polonézu, jak
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tancuji ty zdraveé décka, a ja mu vyrizuju zbaveni zpiisobilosti. Nemyslete si, to neni
dobry pocit. “ Na druhou stranu mé pro ni srovnavani i pozitivni efekt. Ocenuje, ze
jeji syn je ve srovnani s ostatnimi klienty staciondie, ktery navstévuje, mobilni a
odpadaji ji tak starosti s vozikem, ploSinou a podobné¢. ,, Kdyz vidim ostatni déti ze
stacionare, jak jsou télesné postizeni. Maminky se tahaji s tezkymi voziky. (...) Proti

‘

nim se mame opravdu dobre.*

S 4

stupné mentalni retardace ani neni schopen se naucit komunikovat alternativnimi
zpusoby. K chlapcovym moznostem ma vSak realisticky postoj. ,,I kdyZ bych z ného
nékdy rada dostala par souvislych vét o tom, co bylo ve skole. Ale to si muzu nechat
zdat. Ale tak s tim uz jsem se smirila.“ O to vice si ceni dcery, ktera ale také vykazuje
urcité problémy. Jeji intelekt je na hranici podpriméru a lehké mentalni retardace.
Nastup do prvniho roéniku bézné zékladni Skoly proto musi byt o rok odlozen. Smifit
se s témito, pro ni zanedbatelnymi, problémy je pro ni 0 mnoho snazsi. Dcera ji totiz
nahrazuje tolik chybéjici interakci mezi matkou a ditétem, kterou se svym
autistickym synem logicky nemohla zazit. ,, Dcera mluvi, odpovida mi. Je to o té
komunikaci. “ Dikazem smifeni s diagn6zami obou déti je bezesporu jeji vyrok: ,,Jd

je mdam rada oba. Jsou moji proboha!

Ma-li ve spojitosti se svym synem vyslovit slovo autista, slzy do o¢i se ji vliji

jeste béhem rozhovoru.
Respondentka ¢. 2

O spravnosti diagnézy neni piesvédCena ona, ani odbornici, kteti ptisli
s chlapcem do styku. Jak z matéinych vypovédi vyplyva, sama nevi, zda je vlastné
s ¢im se smifovat. Soucasn¢ si vSak plné¢ uvédomuje nutnost rediagnostiky. Na
otazku, zda je s diagnézou autismu smifend, odpovida takto: ,,Ja si porad rikam, Ze
on neni autista. Jak postupné poznavam maminky a jejich déti, které jsou fakt autisti.
Opravdu o tom pochybuju, takze asi nedokdzu uplne odpovédet. Ale nerikam, Ze neni.

Ale ani nerikam, Ze je. Jsem porad zmatena a nejista, jak uz jsem rikala .

I kdyZ neni o spravnosti diagndzy zcela piesvédéena, vyrovnala se s ni rychle.

Jak tvrdi, pla¢ ji opustil hned druhy den a zaujala konstruktivni postoj s chuti
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bojovat. Ma vsak tendenci ji zpochybnit a mizeme zde vidét prvky racionalizace. ,,A
ja si treba myslim, ze to bylo ovlivnéné i tou dlouhou cestou. Jako prvni z pficin
uvadi ockovani. Druhou moznou pfi¢inou je podle ni psychickd zatéz v podobé
onkologického onemocnéni sestry, kterou prozivala v dob¢ t€hotenstvi. ,, Vyrovnala
jsem se s tim rychle. Holky mi hodne pomohly. Pak jsem si to odiivodnila tim, Ze

¢

umirala ta sestra.’

Chlapcovo postizeni dle jejitho ndzoru postupné akceptoval i jeji manzel.
Zpocatku ho srovnaval se stejn¢ starymi intaktnimi détmi a mrzelo ho, Ze jeho syn

neni stejny. Dnes uz se s nim ale plné vyrovnal.

Mnohem vét§i ranou by pro ni ale bylo narozeni ditéte s viditelnym
postizenim. ,,Vite hlavné ze ma ruky, nohy, a ze je télesné v poradku. I maminka mi

to Fika. Viditelné postizeni by mné vadilo vic. *
Respondentka ¢. 3

Autismus u svého syna rozpoznala diive nez détskd lékarka, a proto se
na diagnézu mohla pfipravit jesté pied tim, nez byla definitivn¢ potvrzena. ,,Ja jsem
sama sebe presvédcila o tom, Ze je to ziejmé ono a prosté jsem se na to pripravila. Ja
jsem si jen dosla pro tu diagnozu.” V ptipad€ jejiho manzela vSak byl proces
akceptace diagnézy podstatné dlouhodobé&isi. ,, Rikal, Ze kluk je v poradku. Ze z ného
delam idiota a nechtél se o tom vitbec bavit. Smifeny s tim, Ze jejich syn je autista,
v§ak neni ani jeden z chlapcovych rodiét. ,, Clovék se s tim naucil néjakym zpiisobem
zit. Ale smirend s tim urcité nejsem. Pordad nejsem schopnd mluvit s manzelem nebo

‘

to nejak elaborovat, rozebirat. Je to hrozné citlivé.*

| vtomto piipadé se matce pii vysloveni slova autista v souvislosti s jejim

synem vliji slzy do o¢i.
SHRNUTI:

Smifit se s tak zdvaznou diagnozou jako je autismus neni snadné. Dlkazem
toho je fakt, ze matky ani jejich partnefi se s diagndézou zatim zcela neszili.
Pozitivnim aspektem autismu je pro dvé z nich to, Ze neni na prvni pohled viditelny.

., U autistického ditéte je zarazejici kontrast jeho normalni fyziognomie s patogennim
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chovanim.* (Vocilka, 1996, s. 14). Matky jsou si tak pln¢ védomy, Ze vysvétlovat
podivné chovani svych ,normalné* vypadajicich déti je jejich nelehky celozivotni
udél. Vsechny respondentky uvadi, ze se s diagnoézou smiftily. Toto tvrzeni dokladaji
tim, Ze se s ni naucili zit. To vSak neni totéz. Naucit se zit s diagnézou svého ditéte
jesté neznamena ji piijmout. Z vySe uvedeného vyplyva, Ze smifit se zcela s tak
zdvaznym pervazivnim postizenim, jakym autismus bezpochyby je, je v podstaté
nemozné. Matky citi, Ze musi zmobilizovat sv¢ sily a naucit se s ni Zit, protoze jinak
by nebyly schopné se postarat o své déti s autismem, které jejich péci sice neopétuji,
ale potiebuji. Pokora a smifeni se je pro matky, jak se zda, zptsob, jak si zachovat

vnitini integritu.

4.4, ManzZelstvi a partnerstvi

Respondentka ¢. 1

Pevny partnersky vztah povazuje v procesu smifovani se s diagnézou autismu
u svého syna za nejdilezitéjsi podptirny aspekt. Vztah manzelll se po narozeni syna
nijak vyrazné nezménil. Ziji tak, jako Ziji rodiny, jejichZ déti jsou intaktni. Nemysli
si, ze diky synové diagndze by byli né¢im zvlastni, ackoli objektivné je jejich

socialni identita samoziejmé pozména.

Jeji postoj je realisticky. Okolnosti ji naudily, ze Zivot neni prochazka
rizovou zahradou, a tak se ho tak snazi brat. Jak sama dodava: ,, Hadky jsou vsude.
Slunce nesviti kazdy den. To mi nikdo nevymluvi“. SlySela o ptipadech, kdy manzel
manzelku po narozeni postizeného ditéte opustil. Pravidelné podobné osudy vida ve
svém oblibeném televiznim pofadu, diky némuz méa moZnost srovnani a na ten sviij
se tak diva pomérné optimisticky. ,, VZdycky si uvédomim, jakého mam uzZasného

manzela.
Respondentka €. 2

I presto, ze manzelé spolu kvili zaméstnani chlapcova otce travi relativné
malo ¢asu, nema to na kvalitu jejich vztahu zadny vliv. Diagndza syna ho pry viibec

nezmeénila — je stale stejn€ pevny.
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I pro tuto matku je pevny partnersky vztah obrovskou oporou v nelehkych
chvilich naro¢né péce o syna. V dobé manzelovy nepiitomnosti ho plné zastoupi dvé
star$i dcery. I diky takto fungujici rodin€ se chlapec velmi rychle rozviji. Na otazku,
zda se jeji vztah s manzelem néjak zménil, odpovida takto: ,,Ne, absolutné! A to je

podle mé hrozné diilezité. To Vam tak psychicky prida!“
Respondentka ¢. 3

Zda se vztah manzelii po narozeni syna zménil ¢i nezménil, si neni posledni
matka jista. Priklani se ale spiSe k nazoru, ze nikoli. Pfiznava vsak, ze jednu
partnerskou krizi jejich vztah v dobé, kdy manzel nebyl ochoten akceptovat synovu
diagnézu, uspesné preckal. ,,Ja jsem védela a méla potvrzené, ze tam ten problém je,

a on to nechtel akceptovat. To bylo velmi tézké obdobi.

Jako jedina z matek mluvi o tom, Ze vychova autistického ditéte nema na
partnersky vztah dobry vliv. PéCe o néj zabira mnoho ¢asu a na ostatni povinnosti
nezbyva Cas ani energie. Dokaze se vzit také do manzelova pohledu na celou
problematiku a vi, Ze narocnost péce se Casto odrazi i na ni samotné. Sama o sob¢
iika, ze: , Clovék piece jen béha a lita porad kolem ditéte a pak je ztoho taky

psycho.(...) Snad ze mé manzel nezesili.

Partnersky vztah maji manzelé moZznost udrZzovat. Nejvétsi podporou je
v tomto ohledu rozhodné jiz zminéna manzelova sestra, ktera si ho jako jedina z jeho

okoli troufne hlidat i pfes noc a manzel¢ tak maji jednou za Cas vecer sami pro sebe.

SHRNUTI:

vvvvv

podptrny aspekt, ktery jim pomohl pickonat nelehké obdobi smifovani se
s diagnozou. Jeho vyznam v celém Zivoté Zeny, kterd musi o potomka s PAS
pecovat, je nezpochybnitelny. Ani jedné z matek se po tom, co jejich ditéti byla
pfidélena diagndéza PAS, nerozpadlo manzZelstvi. Mira rozvodovosti u manzeli
vychovavajicich dité se zdravotnim postizenim je pomérné vysoka. Zde se tedy nas
vyzkum s pfedeslymi vyzkumy podstatné rozchazi. O piipadech, kdy muzi své

partnerky z tohoto divodu opustili, se matky dozvédély v knihach nebo je znaji jen
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z televize. Jsou velmi vdécné za to, Ze oni tuto situaci feSit nemusi. Vé&di, ze zivot
matky samozivitelky vychovavajici postizené dité, neni snadny. Vzhledem k tomu,
7e dvé ze tii respondentek zatim vychovavaji dité s PAS pomérné kratce, mohlo by
Kk rozpadu jejich manzelstvi vlivem pusobeni chronického stresu, jehoZz zdrojem je
narocna péce o dit¢ s autismem, jest¢ dojit. Na svych partnerech ocenuji zejména
trpélivost, s jakou snasi nalady jich i jejich déti a v neposledni fad¢ to, Ze je ani
autismus jejich ditéte nerozdé€lil. Ackoli literatura hovoii o pomérné casté
rozvodovosti a reflektuje problémy, které vychova ditéti s postizenim do vztahu
pfinasi, oslovené respondentky si svlij partnersky vztah udrzely a problémy piili§
nereflektuji. Ukdzalo se vSak, ze ¢im mladsi dit¢ s PAS matka vychovava, tim vice
problémi ve vychové spatiuje. Respondentka ¢. 1 a respondentka ¢. 2, které
vychovavaji syny ve véku osm a Sestnact let uz piili§ mnoho problémil nespatiuji.
Respondentka ¢. 3 je matkou teprve Ctyfletého syna a muZeme pozorovat, ze se
s uréitymi aspekty zatim nesmifila. Pro udrzeni partnerského vztahu je bezpochyby
dualezité i to, Ze maji ¢as také sami pro sebe, kdy si mohou od narocné péce o jejich
dit¢ odpocinout. Otcové tento Cas sice travi vétSinou v praci a matky péci o
domacnost. I pfesto je tento ,,jejich® Cas pro udrzeni psychické rovnovahy obou
nesmirné dilezity. Neméné dulezity je i Cas, ktery oba manzelé travi jen spolu. To
vSak vyzaduje zajisténi hlidani jejich autistického ditéte, piipadné i jeho zdravych
sourozencl. V8echny tfi oslovené respondentky maji ve svém okoli osobu, ktera je
schopna ji vtomto piipad€ zastoupit. NejCastéji se jednd o rodinné piislusniky,

jejichz dulezitost taktéz opakovang zdiraziuji.

4.5. Reakce verejnosti na autismus

Respondentka ¢. 1

S nepfijemnymi a nevhodnymi reakcemi okoli se setkdvd jen obcas.
V ptipadé, Ze je s nimi konfrontovana, ma pocity litosti ¢i studu. Pocity studu ma
v piipadé, kdy chlapec v souladu s typickymi autistickymi projevy chodi za cizimi
lidmi, popf. se na né upfené¢ diva. Pocity litosti jsou u ni vSak mnohem casté&jsi.

Nejbolestivejsim zazitkem pro ni jako pro matku byla situace, kdy cestou z denniho

stacionafe, ktery chlapec navs$tévuje, na ne¢ho zéaci zékladni Skoly bezdivodné
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pokiikovali, ze je dement. ,,Abych byla uprimnad, doma jsem si i poplakala.*
Nepiijemné situace na verejnosti zvlada postupem casu lip. Diive nereagovala na
reakce okoli vibec. Dnes uz vi, ze véta: ,, MuzZe se to stat i Vam.", donuti okoli

k zamysSleni a pokofe, a proto ji s ispéchem pouziva.

Vzhledem k tomu, Ze chlapec nesnasi velké mnozstvi lidi, shledava cestovani
vetejnymi dopravnimi prostfedky jako traumatické pro ni i pro syna. Kwvili
nestandardnim projeviim syna se doc¢ka vzdy nékolika nepiijemnych pohledii lidi,
vlak minimaln¢€ proto, ze jeji syn Spatné reaguje na to, kdyz jakykoli dopravni
prostiedek zastavi. Jako nejméné problematickou pak hodnoti jizdu autem. ,, 4 mné je
neprijemné, kdyz se lidé otaci. V autobusu to vaima cely autobus a ve vilaku jen kupé.
A autobus stavi u kazdé vrby. Vlak ten nema zdaleka tolik zastavek. (...) Autem by jel

na kraj sveta. *
Respondentka ¢. 2

Nemad s reakcemi okoli az tak negativni zkuSenosti jako ptfedesla matka.
V prostiedi rodiny zazila v dobé, kdy jeSté nebyla ptidélena kone¢nd diagndza
autismu, v souvislosti s nestandardnimi reakcemi syna jediny konflikt tykajici se jeho

vychovy, a to se svym otcem.

I ona jako nejproblematictéjsi aspekt vnima cestovani vefejnymi dopravnimi
prostiedky. Dfive, kdyZz jesté¢ pracovala, musela ji s péci o syna pomdhat jedna
Z dcer. Zhostila se nelehkého tkolu denniho dojizdéni do Skolky autobusem, ve
kterém reakce okoli nebyly vzdy ukazkou lidské tolerance k jinakosti. ,, Dcera rikala,
Ze Fidic Fikal, at’ ho okamzité uklidni nebo je z toho autobusu vyhodi. “ V ptipadé, Ze
nastane néjaky problém se synovymi projevy na vefejnosti, osvédcCilo se ji nic

nevysvétlovat. Diive ji to Cinilo potiZe, dnes jiZ automaticky odvéti, Ze syn je autista.
Respondentka ¢. 3.

Ze vSech matek md sreakcemi vefejnosti na autismus nejpozitivné)si
zkuSenosti. Do pfimého sporu se kvilli nestandardnim projeviim chovéni svého syna

zatim na vetejnosti S nikym nedostala. ,, Nemdm zkusenost s tim, Ze by za mnou nékdo
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prisel a kricel na mé nebo rikal, Ze syn je takovy nebo makovy — to ne*. Pokud jeji
syn ni¢i hracky v matefské Skole nebo Stipe na hfisti cizi déti, ma pocity studu a
unavuje ji porad vysvétlovat, ze syn to neudélal schvalné, ale ze to ud¢lal proto, ze je
autista. Je, jak sama ftika, obecné hluény. Z pohledu kolemjdoucich si vSak nic
nedéla. I jeji syn vykazuje typicky autistické projevy — chodi za cizimi lidmi, hladi
je, mackd a podobné. Verejnost vSak reaguje vzhledem k nizkému véku chlapce
pozitivné. Jak sama dodava: ,, Az bude vétsi, tak to bude horsi ©*. Matka samotna
bere tyto jeho projevy s humorem a nadsazkou. ,, Jd samozrejmé sleduju, kdo se
kolem ného pohybuje. Ale jsou to vétsinou lidi, co tu chodi pravidelné — mistni
obyvatelé. On je vSechny znd a ja je taky znam. A on si vybird porad ty stejné typy
dokola ©".

wev

| vtomto ptipadé je nejproblematictéjsim aspektem cestovani vefejnou
dopravou. Respondentka ¢. 3 Zije ve velkém mésté, a proto je nucena ¢asto cestovat
MHD. Syna se snazi usmériiovat, cesty jsou pro ni vSak i pfesto velmi naro¢né.
Zaroven vsak ocenuje toleranci spolucestujicich. Svoje cesty se synem hodnoti takto:
., Ty jsou hrozné. Jsou ¢im dal tim horsi, bych Fekla. Cim je starsi, tim je to horsi —

vic se projevuje, ale lidé zatim nic nerikaji.
SHRNUTI:

Dvé ze tii oslovenych matek se né€kdy setkaly Snevhodnymi verbalnimi
reakcemi okoli na projevy svych autistickych déti. Zlym pohledim se vSak
nevyhnula ani jedind znich. Jednohlasné se shoduji, Ze nejproblémovéjsi a
nejnaro¢néjsi zalezitosti viibec je cestovani vefejnou dopravou, kde musi ony i jejich
déti stravit predepsany ¢as v omezeném prostoru, aby se dostaly tam, kam potiebuji.
Z vyse uvedenych vypovédi se zda, Ze tolerance okoli na nestandardni projevy
autistickych déti se zvySuje s velikosti mésta, ve kterém rodina zije. Velka mésta jsou
samoziejmé anonymnéj$i, nicméné problémy nastavaji 1 na malych méstech a
vesnicich. Zde se lidé dobfe znaji a maji o sobé piehled. Autistické dit€ a jeho
nestandardni projevy se pak mohou vzhledem Kk fidSimu vyskytu tohoto postizeni
lehce stat ustfednim tématem debat mistnich obyvatel, coz neni pro jeho rodinu

rozhodné ptijemné.
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4.6. Nezaméstnanost a socialni izolace matek

Respondentka ¢. 1

Ztratu zaméstnani vlivem péce o svého syna nese tézce. Prace podle ni nema
zdaleka jen ekonomicky vyznam. U dospé€lého ¢lovéka je také mistem, kde navazuje
socialni kontakty. ,,S holkama v praci jsme si driv vzdycky pokecaly. Ale tady Zadny
socialni kontakt nemam.* Pé&Ci o syna bere jako svlj zivotni 0dé€l a mysli si, ze
klasickou osmihodinovou pracovni dobu s péc¢i o n¢j zkratka skloubit nejde. ,.Jad se
musim obétovat chlapci (...) Prosté to nejde, abych chodila na osm hodin do prace*.
(...) Praci na dopoledne sice hledam, ale stdle ji nemam. Aby se, jak sama dodava,
uplné nezblaznila, zacala péct doma dorty. Ru¢ni prace ma pozitivni vliv na jeji

psychicky stav.

Ptiznava, Ze jeji pfijem v rodinném rozpoc¢tu chybi. Je rdda, Ze nemusi
S chlapcem do stacionafe dojizdét a to ze dvou divodd. Prvnim divodem je, Ze
n¢kolikaleté dojizdéni, které ji stdlo z dGvodu neptiznivych okolnosti mnoho sil, ma
za sebou a je rada, Ze dnes je pro ni tato Zivotni etapa jen vzpominkou. ,, Skola byla
Ctyri hodiny denné a mné se zkratka nevyplatilo jezdit domii. Tak jsem cekavala na
nadrazi, sedavala v parku. To bylo strasné obdobi.* Zivotni energii ji tehdy dodavala
jakasi povinnost, Ze musi naplnit roli matky. Druhym divodem jsou finance. Jak
sama dodava: ,,Jd jsem si uz uzila dost. Navic prispévek na PHM se snizZil. Co si

«

budeme povidat. Dojizdeni je nakladné.

Ackoli manZel pracuje na plny tvazek, vyjit s penézi neni lehké. Musela
potlacit svoje potieby a ob&tovat se chlapci. Poznamenava, Ze penize, které jsou ji
vyplaceny na socidlnich davkach, jsou ureny nejen na péci o syna, ale také na jeji
potifeby a vydaje. Obé vsak logicky nelze zjednoho ,,pfijmu® pokryt. O tomto
stinném aspektu systému socialnich davek v CR se viak na vefejnosti nemluvi. Proto
smutn¢ dodava: ,, Logicky: clovék dostane dvandact tisic na chlapce. Je to sice na
néeho, ale je to i mij prijem (...) Stacionar stoji pet tisic pét set + obédy. Pleny musim
dokupovat, protoZe nestaci. A kde jsou moje potreby? (...) Kdyby premysleli a

uvedomili si, Ze je to i prijem matek.
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Respondentka ¢. 2

Ztratu zaméstnani a nemoznost pracovat proziva V porovnani s piedchozi
matkou Iépe. Pracovala v tifisménném provozu a no¢ni smény nezvladala. Pracovat
prestala tedy jednak ze zdravotnich diavodu: ,, Ty nocni smény mné nedélaly dobre.
Odnesla jsem to zanétem zaludku.“, jednak proto, Ze se chce synovi plnohodnotné
vénovat a skloubit oboje podle ni neni mozné. ,, Ted’ jsem doma a je to pro nas oba

lepsi*.

Tézkosti pti hospodateni s penézi vSak pfiznava i ona. Nejvice ji mrzi, Ze ji
nikdo neinformoval o socialnich davkéach, na které ma narok. Co by matka
postizeného ditéte mohla pobirat rodicovsky piispévek do sedmi let véku syna.
Namisto toho ho v8ak pobirala jen do jeho tfi let a pak nastoupila pracovni kolotoc,
béhem kterého musela zvladat jesté¢ péci o svého autistického syna. S pokorou

‘

priznava, ze: ,, Uz je to tak, jak to je.*
Respondentka ¢. 3

Pracovat by chtéla viibec nejvice ze vSech matek. Do prace by nechtéla
chodit, jak by se mohlo na prvni pohled zdat, jen kvili penézim — na ty si
Vv rozhovoru vitbec nestéZovala. To, co vydéla manzel, zkratka postacuje na potieby

vSech ¢lenti domacnosti.

Jejim nejvétsim pfanim by byl poloviéni Gvazek na administrativni pozici,
ktery vSak zatim i pies svou usilovnou snahu nenasla. Chtéla by vystoupit ze
stereotypu a socidlni izolace. Chtéla by na chvili opustit svét autismu. ,, Citim se
osameéla. (...) Délat néco jiného, byt mezi lidmi, popovidat si o béznych vécech a ne

porad resit autismus, narusenou triadu a podobné.
SHRNUTI:

Prace k Zivotu dospélého cloveéka, jak to vyjadrila jedna z matek, skute¢né
patii. Nezaméstnanost v kombinaci S naro¢nou péci o dité nepfiznivé ovliviiuje
psychicky stav viech matek. Maji pocit ménécennosti. Citi, Ze neZiji b&zny zivot. Ze
je ochuzen o néco, co kK nému pfirozené patii, totiz o ¢as strdveny v zaméstnani.

Jednou stranou mince je rodinny rozpocet — jeden plat v ném zkratka chybi. Druhou,
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matka pecujici o autistické dité¢ nevyhne. Jednim z moznych feSeni socialni izolace
jsou navstévy piibuznych a znamych. Je vSak nutné si uvédomit, Ze ty se vzhledem k

nestandardnim projevam jejich déti stavaji komplikovanymi.

4.7. Podpora rodiny, pomoc s péci

Respondentka ¢. 1

PIn¢ si uvédomuje, ze péCe o syna je vzhledem k jeho diagndze narocna.
Nékterym jeho projeviim je potieba postupné ptivyknout. ,, Chlapec pisti, na ruzné
situace reaguje pistenim, skakanim (...) . Nastésti na néj neni Gpln¢ sama. Nejvice ji
pomahd maminka a manzel. Manzel pracuje, aby uzivil rodinu, a tak si ze vSeho
nejvice ceni pravé pomoci prarodicd, se kterymi diive bydleli vjednom byté,
zejména pak své matky. ,, Kdybych tu oporu v rodic¢ich neméla, tak nevim, jak bych to
zvladala. Opravdu nevim.* Zohledhuje naro¢nost péce a S ohledem na stafi jeho
prarodicu si ji skute¢né velmi ceni. Védomi toho, ze v tom neni Uplné sama, ma
pozitivni vliv na prozivani vlastniho Zivota, ktery se diky pomoci s péc¢i toci sice
pfevazné, ale ne stale a Gplné, jen okolo péce o vlastni dit&. ,, Panbithzaplat za zdravé
maminky, babicky,... Ja bych opravdu hrozné rdada zdiiraznila tu pomoc babicek —

«

teda alespon v tom nasem pripade. Mné to hrozné psychicky pomdha.

Zduaraziuje, ze péce o autisticke dité je péci dvacetictyrhodinovou a vyvraci
tak mozné spekulace o tom, Ze kdyz chlapec navstévuje denni stacionaf, kde je
zaroven vzdélavan, neni pée o ného zase tak narocnd a umoziuje tak matkdm
vénovat se 1 jinym ¢innostem neZ jen péci o postizené dité. ,, Staciondr je jen jedna
tretina péce. Dvé tretiny péce zabezpecuji matky. Den ma dvacet ctyri hodin, ale

staciondr funguje Sest. “

Se synem netravi veSkery svlij €as. Navstévuje, jak jiz bylo zminéno vyse,

denni stacionar.
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Respondentka ¢. 2

Taktéz ptiznava, ze péce 0 autistické dité je velmi narocna. I ji, stejné jako
v pfedchozim pfipad¢, pomdhaji ostatni clenové rodiny. Jen manzel, bohuzel,
nemuze pomahat tolik. Pracuje ve stavebnictvi, a tak je ¢asto nucen na dlouhou dobu
odcestovat za praci. Jeho vztah se synem je vSak i pfesto velmi viely a chlapec
nejvice posloucha praveé jeho. Manzelovu roli v dob¢ jeho nepfitomnosti nahrazuji
dv¢ star$i dcery. Dulezitost podpory a pomoci s péci si je plné védoma. Nejvice
pomaha starsi, dospela dcera, ktera je schopna matku plné zastoupit v okamzicich,
kdy uz ji jeji sily zkratka nestaci. ,, Nejlip to ale umi starsi dcera. Hned po mné teda.

¢

Nevim, co bych bez ni délala. Ta opora je diilezZitd, hrozné moc. *

Prarodie vzhledem k jejich v€ku vypomahaji jen obfas — neciti se na
dlouhodobou péci dostateéné kompetentni a chlapec je stale velmi zavisly na matce.
., Kdybych potiebovala odjet, tak by ho pohlidali. Jé jim to ale nemdm za z1é. Clovék

se to s nim musi nejdriv naucit.

Se synem netravi veskery svilj ¢as. Navstévuje specidlni Skolu praktickou,

kde je Zakem prvniho ro¢niku.

Respondentka ¢. 3

~r v

Ze vSech tii déti je jeji syn tim nejmladSim. Nejveétsi ¢ast péce zaopattuje ona
a bere to zaroven jako samoziejmost — i zde se uplatiuje jeji realisticky a
konstruktivni postoj k celé problematice. Vi, Ze nejvétsi ¢ast péce 0 syna Si nese a
ponese na svych bedrech cely Zivot. Krom¢ toho se ale spoléhd piedevSim na
manzela a jeho sestru. ,, Nejvic je to na mné. To je jasné. Ale pak manzel, babicka,
Svagrova*“. Ze vsech matek ma o PAS nejvice informaci, takze i ona dobie vi, jak je
péce o syna naro¢na. Proto vzhledem k véku manzelovy matky, zada synovu babi¢ku
o hlidani jen obcas. ,, Babicce rikam co nejméné to jde. Uz ma sviij vek a péce je

narocnd — fyzicky i psychicky “.

Se synem netravi veskery sviij €as. Je integrovan v bézné matetské skole.
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SHRNUTI:

Vsechny matky zlstaly kvili naro¢nosti péce o své potomky v domacnosti.
Z4dna z Zen se nenachazi Vroli vyluéné pedovatelky. S ohledem na psychickou
narocnost péCe o své autistické dité si pomoci okoli velmi ceni a védi, ze diky ni
mohou sviij zivot prozit kvalitnéji. Kazdé z déti navstévuje na kratsi ¢i delsi cas ve
vsedni dny néjaké vzdélavaci zafizeni. Vnitini energii jim tak ptida i fakt, ze existuje

Cas, ktery patii pouze jim.

4.8. Svépomocné skupiny, sdileni problémiu

Respondentka ¢. 1

Sdileni problému tykajici se zivota se svym synem stavi, co do dtlezitosti, na
tieti misto hned po pevném partnerském vztahu a pomadhajici rodiné. Jak sama
pomahajici rodine. “ Setkava se s rodi¢i z denniho stacionare, kam dochézi chlapec.
O problémech s dcerou zase debatuje s rodi¢i v SPC. Tato setkani vSak nejsou cilena

ani pravidelna.
Respondentka ¢. 2

Nepovazuje sdileni problému a diskuze s ostatnimi matkami za ptili§ dtlezité.
Neni to tak, ze by se od nich izolovala, ale rozhodné je nevyhledava. Dulezité podle
ni je, jak ¢lovek k celé péci o dité pristupuje. ,, Pro mé ta péce o syna nepredstavuje

¢

néjaky problém. Nepotiebuju o tom néjak dalekosdhle debatovat, vite. *
Respondentka ¢. 3

Jako jedind navstévuje pravidelné organizaci, pfedmétem jejiz Cinnosti je
pomoc lidem s autismem, konkrétn€ APLU. Nejvice na casu straveném v APLE
ocenuje to, ze si tam ¢lovék nemusi na nic hrat. Odlozi masku a miize si konecn¢ S
ostatnimi otevien¢ popovidat o tom, co ho trapi. Setkani hodnoti jako piinosna.

Primarnim zdrojem informaci o autismu pro ni zistadvaji knihy a internet. ,Ja si
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myslim, Ze nejvic véci se clovek dozvi na internetu. (...) Ale v té APLE se taky dozvi

‘

hodné — rozhodné vic, nez od lékaru.
SHRNUTI:

Potfeba sdilet problémy a diskutovat o zalezitostech, které provazeji Zivot
matky starajici se o dit¢ s PAS, se rizni. Organizace zabyvajici se autismem, které
potadaji pro své Cleny rizna setkani, kde se matky se stejnym osudem pravidelné
setkavaji, maji své pobocky zatim jen ve vétSich méstech. Velikost mésta, ve kterém
konkrétni matka Zije, je tak vzhledem k moznosti podobnou organizaci navstévovat
velmi limitujici. V mensich méstech a vesnicich se na druhou stranu 1idé 1épe znaji, a
tak se matky o svych détech bavi také napf. s lidmi na ulici. To ve vétSich méstech ve

vetsing pripadl neptipada v avahu.

4.9. Zmény, které doprovazi narozeni ditéte s diagnézou PAS

Respondentka €. 1

Za nejveétsi zmeénu ve svém zivoté po narozeni svého syna povazuje to, Ze

byla nucena opustit zamé&stnani a zlstat s dité¢tem doma.

Po narozeni syna za€ala uvaZovat jinak. I narozeni zdravého ditéte doprovazi
ptirozené spoustu zmén, nicméné v piipadé ditéte postizeného jsou zmény mnohem
vyrazn&j$i. V prubéhu Casu se s nimi ovSem UspéSné vyrovnala. S odstupem muze
srovnat pééi 0 syna s pééi o jeho mladsi sestru. ,, Clovéku to da zabrat. I zdravé dité

da zabrat, ale kdyz dité nemluvi, ma plenky, tak je to urcité ztizenéjsi.
Respondentka ¢. 2

Po narozeni syna Zzadné velké zmény nespatiuje. Zmény nevnima zc¢asti také

proto, Ze neni piesvédcena o tom, zda je synova diagn6za spravna.

Za nejveétsi hodnotu ale diky srdecni vadé dcery a nasledné narozeni chlapce
S, cheete-li, neurcitou psychiatrickou diagnézou, povazuje zdravi. Jak sama dodava:

., Nikdo totiz nevi, komu se to stane“.
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Respondentka ¢. 3

Ve svém zivoté po narozeni syna spatiuje mnoho zmén. ,,Méla jsem upine
jind ocekavani, nez jaka skutecné jsou. Myslela si, ze si syna jako své druhé dité
jako zkuSend matka mnohem vice uzije pravé diky tomu, Ze zuzitkuje vSe, co se
nauéila pfi pédi o dceru. Udalosti ale nabraly plné jiny spad. ,, Clovek se dozvi tu

diagnozu a vSechno se uplné prekope. (...) Musi se té situaci hned prizpusobit.

Za nejvetsi zmeénu vibec povazuje socialni izolaci svoji osoby. Péce o syna
v takto utlém veéku vyzaduje, aby s nim byla v neustalém kontaktu. ,, Vsechno nebo
hodné veci by bylo uplné jinak. Vztah se setrou by byl jiny. Ja bych byla vice mezi
lidma.* Ve srovnani s ostatnimi matkami hovofi také o vztahu sourozenct. Mrzi ji,
Ze sourozenci mezi sebou nemaji vztah, ktery je pro bratra a sestru typicky. Dcera je
zatim ve véku, kdy nechape, pro¢ se jeji bratr chova tak zvlastné a pro¢ mu maminka
vénuje mnohem vice péce a Casu nez ji. Jejich aktudlni vztah hodnoti jako zadny.
., Oni jsou kazdy nékde 1iplné jinde. (...) Ona sama pocituje, Ze je tak bokem. Resit
konflikty zdravé dcery a autistického syna je pro ni jako pro matku velmi néro¢né.
Dcera ma totiz zcela samoziejme piisnéj$i hranice a vétsi omezeni nez syn. ,, Ona se
samozirejmé tvari, Ze tomu rozumi, ale prijdou situace, kdy sama nevim z které do

ro6c

ktere.
SHRNUTI:

Zivot Zeny, které se narodi dité s diagnézou PAS, dostava jiny rozmér.
Takovéto dité vyzaduje celodenni péci, a proto je ve vétsiné ptipadii nemozné chodit
do zaméstnani. Zkracené uvazky v Ceské republice navic chybi, o toleranci
zameéstnavatell a zafizenich, kam by mohly matky své déti na dobu, kterou by travily
V zamé&stnani umistit, nemluvé. Ne ndhodou byla ztrata zaméstndni matkami

vyzdvihovéna jako zména pro né€ viibec nejvetsi.

Jinou rovinou zmén je jakasi rovina duchovni, kdy matky vlivem postiZeni
sveého ditéti prehodnoti uvazovani a zebticek svych Zivotnich hodnot, kdy na vrchol

se dostava zdravi, které jejich déti, diky postizeni PAS, nemaji.
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DISKUZE

Cast informaci vytéZenych ze semistrukturovanych rozhovort se shoduje se
zavery, které lze nalézt v literarnich pramenech. Rozhovory vSak odhalily i mnohé
skutecnosti, které odborna literatura bud’ zatim nereflektuje, anebo dosla na zaklad¢

vyzkumt k odlisSnym vysledkiim.

Uvadi se, ze prvni odliSnosti rodi¢e zpozoruji asi ve dvanacti az osmndcti
mesicich véku ditéte. (Hrdlicka, Komarek 2004, s. 36) Respondentka ¢. 3 vsak
zpozorovala odliSnosti jeSté pfed dovrSenim jednoho roku. Respondentka €. 2 se
naopak zacala znepokojovat aZ mnohem pozdé&ji, asi ve dvou letech. Schopnost
zpozorovat odliSnosti neni, jak na§ vyzkum ukézal, zavisla na poradi ditéte, jako

spise na individualnich schopnostech, zkusenostech a citlivosti matky.

I ptesto, ze autismus je jednou z nejzkoumanéjSich diagnéz soucasné détské
psychiatrie, setkavame se stale s pediatry, ktefi nemaji s rozpoznanim zakladnich
symptomi PAS Zadné zkuSenosti. S erudovanym pediatrem se setkala pouze
respondentka ¢. 1. Ona je také jako jedina spokojena s celym procesem diagnostiky i
sdé¢lenim diagnozy. Uvadi se, Zze PAS se poji s mentalni retardaci v 80% ptipadu.
V nasem vyzkumném vzorku mély mentalni retardaci pfidruzenou vSechny déti. Jak
uvadi literatura, erudovanost pediatrii neni ani nyni, ve 21. stoleti, dostate¢na. To
bohuzel potvrdil i na§ vyzkum. Zatazeni této problematiky do studia pediatrie se tak
zda byt nutnosti. U PAS totiz plati, ze ¢im dfive je diagndza stanovena a za¢nou se
uplatnovat specidlni pfistupy, tim lépe jak pro dite, tak pro rodice. V ptipadé, ze by
relevantni informace o PAS byl schopen rodi¢im poskytnout jiZ pediatr, nebyli by

Vv kapitole Patrani po pfi¢inach PAS.

Informovanost o autismu je mezi matkami dle naseho vyzkumu nizka.
S autismem se az do doby, kdy se jim dit¢€ s timto pervazivnim postizenim narodilo,
nesetkaly. Respondentka ¢. 3 o ném, vzhledem k tomu, Ze je nejmladsi matkou,
néjaké informace méla. Zbytek si v literatufe dohledala sama, a pravé diky této

skute¢nosti byla bystiejsi, nez détska 1¢karka.
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Literatura uvadi, ze ve vétsin€ ptipadl, se rodice s tak zavaznym postiZzenim,
jako je autismus u jejich ditéte nesmiii a jejich vztah se rozpada. Nas vyzkum vSak
ukazal pravy opak. Manzelstvi vSech tii respondentek krizi rodiCovské identity
preckalo. Celé rodinné fungovani, vztahy sourozencu ¢i vztahy nuklearni rodiny
s rodinou vzdalengjsi tato skute¢nost bezpochyby negativné ovlivni. Tento fakt vSak
dvé ze tii respondentek neguji. VSechny tii respondentky tvrdi, Ze jsou S diagnézou
autismu svych déti ,,vlastné“ smifené. Toto vSak jejich vypovédi nepotvrdily. U
respondentky ¢. 1 je zvypovédi ziejmé, Ze s diagnézou se nesmifila dodnes.
Respondentka ¢. 2 stale nepiijala diagndzu jako kone¢nou. Vi vSak, Ze mnohem huife
by nesla viditelné (napf. télesné) postizeni svého ditéte. Pouze respondentka ¢. 3
explicitné pfiznava, ze jeji manzel prozatim smifeny neni a uvédomuje si, Ze jejich
vztah je synovou diagndzou negativné ovlivnén. Nutno podotknout, ze jeji syn je ve
vyzkumném vzorku tim nejmladsim. Ukézalo se, ze toleranci k problémtm, které
vychova autistického ditéte obnasi, si matky vytvaii az postupné v pribéhu casu.
Smifeni se s diagnézou matky dokladaji slovy, Ze se s ni naucily zit. Naucit se Zit a
smifit se vSak neni totéz. Ukazalo se také, ze pfiznat fakt, Ze se s diagnézou autismu
u svych déti smifit nelze, berou jako selhdni v mateiské roli, a tak ho radéji
neptiznaji. Ackoli kazdd matka se s diagnézou vyrovnala po svém, spatiujeme
V procesu vyrovnani se s diagnézou u vSech tii matek obdobny postup. Opustily
zaméstnani, zacaly se vénovat vyhradné ditéti a v navaznosti na to byly nuceny
omezit své socialni kontakty, ¢ehoZ dodnes lituji. Musely se pfizplsobit situaci, ktera
nastala. Nemély Cas o ni pfemyslet, protoZze vSechen ¢as byl vénovan péci o dité,
ktera byla pfedevSim v pocatcich velmi néarocna. VSechny matky ditéti zcela
pfizpusobily svilj zivot a Zivot rodiny. Pomoc s péci vyhledavat nemusely. Nabidka

pfisla sama z fad rodinnych ptislusniki.

Matky autistickych déti jsou casto ter¢em utoku vefejnosti z ditvodu
nevhodnych a netradi¢nich projevt svych déti. Této situaci bezesporu nahrava i fakt,
7e autismus neni na prvni pohled viditelny. Castou reakci vefejnosti byvaji ustépacné
poznamky na adresu vychovu autistického ditéte. S podobnou reakcei se vSak v naSem

vyzkumu setkala jen respondentka ¢. 2 a to pouze jednou od narozeni svého syna.
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Obrovskym problémem matek, které vychovavaji dit€ s PAS je nemoznost
najit si zaméstndni. Pod vlivem soucasné ekonomické recese se zdd byt hledani
mozné, v dopolednich hodinach umistovany do vzdélavacich zatizeni. Najit praci na
poloviéni tvazek je viak v Ceské republice témé&f nemozné. Prace k Zivotu dospé&lého
¢lovéka v produktivnim veku patii. Je pro n¢ho totiz mistem, kde navazuje vétSinu
socialnich kontaktti. Nezamé&stnanost povazuji vSechny tii matky za nejvétsi zivotni
zménu, ktera nastala po narozeni ditéte s diagndézou PAS. Spatnou ekonomickou
situaci rodin literatura reflektuje. O pocitu socialni izolace, ktery v naSem vyzkumu

vSechny tfi matky pomérné¢ diirazné¢ zminily, vSak jiz nehovofi.

Sdileni problémt, které vSechny rodiny vychovavajici dité s PAS spojuji, se
ukazuje byt dobrym podplirnym mechanismem. Z naseho vyzkumu vsak vyplynulo,
Ze moznost navstévovat neziskové a jiné organizace, kde maji rodi¢e moznost se
pravidelné schazet a vyméiovat si zkuSenosti, je znacné limitovdna velikosti mésta.
Podobné organizace ptisobi jen ve vétsich méstech, v mensich naopak chybi. Diky
globalizaci a internetu je dnes vSak mozné diskutovat s kymkoli cokoli. Matky
autistickych déti vytvari blogy, internetové diskuze apod. K témto internetovym

diskuzim zasedly minimalné jednou vSechny tii oslovené matky.

Osobou, kterd si jako prvni vSimla odliSnosti ve vyvoji svého ditéte, byla
Vv nasem vyzkumu vZdy matka. K zamysleni matku vzdy vedla moZnost srovnani
s intaktnimi vrstevniky v jejim okoli. V tomto aspektu se vSechny tfi matky zcela

shodly.

Bezprostiedné po sdéleni diagnézy ovladal vSechny matky pocit zmatku.
Nevedély, co diagnéza autismu znamend ani co obnasi. Lékafi je nenasmérovali
k odborniktim, kteti by jim pomohli a ud¢lili rady. Toto obdobi bylo v§emi matkami
hodnoceno jako viibec nejnaro¢néjsi v jejich dosavadnim zivoté. V rozhovorech
opakované upozorfiuji na nutnost spoluprace vSech odborniki podilejicich se na
diagnostickém procesu. V mife smifeni se jednotlivé respondentky rozchazi.

Respondentka ¢. 1 dodnes prechodné zaziva obdobi smutku. Respondentka ¢. 2 si

stale nepfipousti, Ze by s jejim synem bylo néco v nepoiadku. Respondentka ¢. 3
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naopak podle své vypovédi pieskocila vSechny Vagnerovou vyse popisované faze a

s diagndzou se smifila diiv, nez byla viibec odborné potvrzena.

Narozeni ditéte s PAS piindsi celou fadu zivotnich zmén. Nejvice byly
Vv nasem vyzkumu akcentovany tyto oblasti: Ztrata zaméestnani a socialni izolace,
naruseni partnerského vztahu, naruSeni sourozeneckych vztahii a piehodnoceni

dosavadniho Zebticku hodnot, kdy si matky zacaly vice vazit rodiny a zdravi.
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ZAVER

Ptijeti postizeného ditcte jist¢ neni pro rodi¢e lehky ukol. Ackoli se snazi
sebevic, k uplné akceptaci pravdépodobné nikdy nedojde. Tato bakalafskéa prace se
zam¢iuje na poruchy autistického spektra. Prijeti diagnézy autismu je totiz
V porovnani s jinym mentalnim postizenim, minimalné diky bizarnim projevim déti
diagnostiky v Ceské republice, zda existuje dostatek erudovanych odbornikd, jak

dlouho se na vysetieni ¢eka a co vSechno zivot s autistickym jedincem obnasi.

Druhym velkym cilem bylo zmapovat a popsat pocity matek, které dité
s diagnézou PAS vychovavaji. Zjistovala, co prozivaly Vv procesu akceptace
diagndzy a zda je uplna akceptace takto zavazné diagndzy viibec mozna. Co povazuji
ovlivnilo jejich partnersky vztah i cely jejich Zivot? Na tyto a mnohé dalsi otdzky zde

¢tenaf najde odpovéd'.

Prace byla rozdélena na dv¢ hlavni ¢asti. Teoreticka ¢ast obsahuje informace
o PAS, jeho druzich, autistické triad¢, rodiCovstvi, procesu piijeti diagnozy i
aspektech, které toto piijeti komplikuji. StéZejni Casti je Cast empiricka, kterd se snazi
zachytit pfedevsim psychologické aspekty diagndzy PAS, tedy pocity, které matky
provazely po jejim potvrzeni, a které je provazeji dodnes pii péci o jejich déti.
Problémové oblasti byly rozdéleny kvtli piehlednosti do nékolika kategorii. V kazdé

Z nich ¢tendf nalezne tii rizné pohledy na tutéz problémovou oblast a shrnuti.

Rozhovory odhalily mnoho aspekti, o kterych se literatura zatim nezminuje.
Jako napf. problematiku socidlni izolace a nezaméstnanosti matek ¢i dalezitost
svépomocnych skupin a sdileni problémt. V tomto ohledu je jisté pfinosny. Zavéry,
které vyplynuly z vypovédi matek, vSak nelze v zadném ptipad¢ zevseobecnit a to ze
dvou divodu. O takto citlivém tématu nakonec byly ochotny hovofit jen tii matky.
Vyzkumny vzorek je tedy pfili§ maly. Druhym divodem je velkd variabilita a

individualita jedinct s PAS, kterou zdiraznovaly i samy matky. K tomu, aby bylo
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mozné zaveéry zevSeobecnit, by bylo nutné provést podobny vyzkum, ale pouzit

mnohonasobné vétsi vzorek.
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PRILOHY

RESPONDETKA C. 1

A: Jak jste priSla na to, Ze VaSe dité je odliSné od ostatnich déti?

B: P1isli jsme na to tak, ze jsme ho porovnavali s netefi, ktera je o sedm dni starsi.
Ona uz davno chodila, davno lozila, sed€la. Chlapec nic, tak jsme se o to zacali
zajimat. Bylo to asi kolem roku. Chodit zacal asi kolem roku a ptil, prosté pozdéji.

A: Kdyz jste to zjistila, jak jste postupovala dal? Jak jste se citila?

B: Okamzité k neurologovi, ktery nés poslal na rehabilitace a hned po prvni navstéve
nas poslal do Brna. Kde zjistili, Ze mad TMR a Ze se to prosté nevyviji. Bylo to tim, Ze
m¢él to odlouceni placenty. Krev neobihala tak, jak méla v tom jeho télicku. Citila
jsem takovy zvlastni zmatek. Potad jsem se ale vnitin€ ujistovala, Ze to vSechno
néjak dozeneme.

A: Jak se kK Vam chovali 1ékaii v Brné? Byla jste s profesnim piistupem
spokojena?

B: Ja osobn¢ nemuzu fict, Ze by se k ndm nékdy v jakékoli nemocnici chovali Spatné.
Mam samé dobré zkuSenosti. Jsou ochotni a snazi se vSe vysvétlit. S nemocnicni péci
jsem relativné spokojena.

A: S pristupem pedagogii, socidlnich pracovniki a jinych odbornikii jste taky
spokojena? Kdyz to vztahneme napr. na denni stacionafr, ktery chlapec
navStévuje?

B: Jasné (usméje se®©). Délaji, co miizou. Je jasné, ze z ditéte, které nemluvi,
neudélaji génia. Ty déti jsou hodné naladové. Pokud nechtéji, nehnete s nimi. A
hlavné jsem rada, Ze viibec néco takoveho je. Byt s nim doma cely den, to bych se
zblaznila a on détsky kolektiv pro svilij vyvoj potiebuje. Do stacionafe se navic t&si.
Vite, a ja se na to taky t&§im — na chvili Vam odpadne starost. Ale pak se zase t&éSim,
az se vrati domi — takovy smiseny pocit.

A: KdyzZ s chlapcem jdete nékam mezi lidi — do obchodu, na prochazku,
k 1ékari, stava se vam, Ze na ného ostatni lidé reaguji negativné? Rikaji, Ze si ho
mate vychovat apod.?

B: No, jit s nim do obchodu, to je viibec katastrofa. On nesnasi velké mnozstvi lidi a
obchod uz viibec ne. Na prochazku jde a rad, ale jit do potravin je pro n€ho
traumatizujici, vite. Vystat frontu nebo klasické situace, ze venku n€koho potkate
(jak jde tieba z prace) a chcete se s nim zastavit na kus fe¢i. To on nema rad. Dokud
se chodi, tak je to dobré. Ja jsem z toho pak nervozni, tak uz se radsi ani nezastavuju.
Ale ten socidlni kontakt mi chybi. Citim se trochu izolovéna.

A: Takze Fikate: ,,Dokud je v pohybu, je to dobré.«
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B: Ano, kdyz se zastavite, je to né¢kdy problém.
A: Od okoli se vim dostava spiSe pozitivnich nebo negativnich reakei?

B: Clovék se snaZi to nevnimat. Chlapec tieba jde, upiend se zadivé na ¢lovéka,
chytne ho za ramena a snazi se mu néco fict tou jeho ,,hatlatilkou®. Na to ja vzdycky
fikam, ze nemluvi, Ze je postizeny. Ale stalo a stava se mi, ze lidi nahodi vyraz typu
,»Co po mné chces?* To se pak citim hrozné trapné. Ale ja vim, Ze on za to nemuze.

A: Respondentka z piedeslého rozhovoru mi iikala, Ze starsi generace prijima
postiZené jedince hiie a mladsi naopak lépe. S tim byste souhlasila?

B: Ta mladsi lip? J4 bych fekla, Ze ta mladsi to bere htif. Cim mladsi, tim horsi, bych
fekla. Ted’ se mné zrovna stala takova situace. Pfed ¢trnacti dny jsme Sli ze
stacionare a $li zrovna i déti tady ze zvlastni Skoly. Mohlo jim byt tak 11 rokt. Volali
na chlapce: ,,Ahoj demente.” A j4 na to: ,,Prosim?* Takové osloveni mné
samoziejmé vadi. Ten druhy mu vysvétloval, Ze je nemocny. Tak ja jsem je doplnila,
ze je nemocny a ze nemluvi. Tak to se mn¢ libilo. Tak ja jsem §la dal, pokracovala
jsem domt a najednou se ozvalo: ,,A Stejné je to dement!“. Tak jsem se otocila a
fikam: ,, Ty, davej si bacha, abych se neotocila a nedala Ti par facek.” Pak jsem si ve
Skole samoziejmé stéZovala. A abych byla upfimna, doma jsem si i poplakala.

A: Prece jen jsou to vychovné vzdélavaci zarizeni, tak by méli taky
vychovavat...

B: Presné tak. J& tedy nevim, jak ostatnim rodi¢iim, ale mné takové véci vadi. On za
to nemuze, ze je takovy. Hodné¢ mné to vadi.

A: Podobné situace se Vam tedy stavaji spiSe ¢asto anebo ob¢as? Mate pocit, Ze

postupem ¢asu je snasite lip?

B: Obcas. Nekdy se stane, Ze jdeme do obchodu a cestou je takovy podchod.
Potkame Zaky z uciliste, takovi ti pubertaci, uz vétsi. A on jak se snaZi fict takové to
svoje (napodobi chlapciv ,,jazyk®). Tak oni to opakuji. J& vzdycky tikam: ,,Muze se
stat, Ze se to stane 1 vam.* Snédsim to lip. Pfipravila jsem si tady tu vétu, a ta kazdého
odzbroji. Ale nemyslete si, taky mi to trvalo dlouho.

A: VaSim dceram, synim, pfibuznym.

B: Presné tak, stane se jim né&jakéa autonehoda, ochrnou jim néjaké ty svaly a taky
mohou pfestat mluvit.

A: Po tom, co jste §la k neurologovi, za jak dlouho Vas odeslal na specializované
vySetieni do Brna?

B: Rychle, béhem 14 dnd.
A: Byli rychli a akéni?

B: Ano, rychli a akéni (usméje se ©). Poslali nas taky hned na cvi¢eni Vojtovy
metody. Ale to mu stejné nepomohlo. Ale tehdy mi ta jejich rychlost dodala Zivotni
elan.
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A: Cvicili jste o0 106, ale nepomohlo?

B: Ano, nepomohlo. Asi v 5 letech nam oznamili, ze TMR je kombinovana
s autismem a ze pokud nebude mluvit do 6 let, tak uz nebude mluvit viibec. Coz je
teda celkem rana.

A: To se neni ¢emu divit. MiiZete bliZe specifikovat svoje tehdej$i pocity?

B: No, brecela jsem. Potad jsem brecela. NesnasSela jsem to dobte. Ona asi ani
neexistuje matka, kterd by toto snasela dobfe.

A: Vy s nim aktualné mate vytvoreny néjaky takovy Vas ,,komunikaéni k6d“?

B: On si ukaze. Kdyz chce napit, piinese si poharek. Ukaze na ledni¢ku, vytahne si
desku. Ale samoziejme jsou véci, kterym ani my nerozumime. Nékdy mu ukazete
deset véci a on chce nakonec to prvni, co jste mu ukazali.

A: Domluva je tézka, ale da se to.

B: Ano, ano. Nam bylo feceno, ze on prosté nema bunky na to, aby se naucil
posunkovou fe¢. Ze mentalni rovei takova neni. Ale chapete, pro mé plny zazrak,
ze se s nim viibec n¢jak domluvim. I kdyz bych z né¢ho nékdy rada dostala par
souvislych vét o tom, co bylo ve §kole. Ale to si mizu nechat zdat. Ale tak s tim uz
jsem se smifila.

A: Mate pocit, Ze uz jste se S tim vyrovnala?

B: Museli jsme. Ale jsou situace, tieba tady ta s tim dementem, kdy to ¢lovéka fakt
uplné odrovnd. Nékdy prijde takové plactivé obdobi.

A: Rikate si: ,,UZ jsem piekonala sdéleni diagnézy. Nauéila jsem se s nim
komunikovat a tak dale. Pak jdu ven a oni na mé takhle pok¥ikuji.*

B: Ano, samoziejmé. Kterd matka by toto chtéla slySet, ze?
A: ZAdna...

A: Co se tyCe péce o chlapce. Vy jste na ného sama, pomaha vam manZel nebo i
§irsi rodina?

B: ManZel, a hodné¢ ndm pomahéa moje maminka. Moje maminka je chodici,
manzelova maminka ma problémy s nohama.

A: TakZe neni to tak, Ze by se od Vas odvratili. Pomahaji Vam?

B: My mame v rodi¢ich hodné velkou oporu. 9 let jsme bydleli ve tfipokojovém byté
S nimi a on na n¢ byl dost fixovany. Kdyby méli (pozn. méli mysleno chlapec a jeho
sestra) jit ke druhé babicce, tak to by byl asi problém. Kdybych tu oporu v rodicich
nem¢la, tak nevim, jak bych to zvladla. Opravdu nevim.

A: Nejsou zvykli?
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B: Nejsou zvykli. Chlapec pisti. Na riizné situace reaguje pisténim, skakénim a ji to
nedéla dobre.

A: Prece uz neni nejmladsi. A zirejmé chce klid. Nebo mate ji to z1€?

B. No, jasné. Za chvili bude mit 80. Takze manzelova maminka je rada, Ze je rada.
Ta pomaha navic sestfe, ktera bydli s ni. Nemam, ale zase, kdyby byl zdravy, tak
bych ho tam tfeba na dvé hodinky odlozit mohla.

A: Myslite si, Ze i ostatnim maminkam tifeba ze stacionare pomaha rodina a

Yw_ 7

Sirsi okoli nebo Ze to neni béZné? Jste rada pravé za takovou rodinu?

B: Co ja zndam maminky nejen ze staciondfe, tak je to tak piil na ptl. Jedna maminka

bydli s rodici. Ma tfi déti, z toho jedno postizené a pomaha ji. Druhd maminka nema

nic, je sama a zavidi nam rodice, ktefi nam pomizou. Nebo maji rodi¢e daleko. Nebo
jedna fikala, Ze mamince nastupuje Alzheimer, takze to viibec.

A: Treba by ho nékde nechala a uz by se pro néj nevritila.

B: No, presn¢. Panbiihzaplat’ za zdravé maminky, babicky,... Ja bych opravdu
hrozné rada zdtraznila tu pomoc babicek — teda alespon v tom naSem piipade. Mné
to hrozné psychicky pomaha. Kdyz uz ma teda ta Vase bakalarka byt psychologicka.
(Usméje se ©)

A: KdyzZ se ohlédnete. Ted’ a tehdy. Nez se chlapec narodil a po tom, co se
narodil. Zkuste vypichnout néjakou obrovskou zménu.

B: Je to velkd zména, protoze kdyz chodite do prace, je to veliké plus. J& bych
straSn¢ rada $la do prace, ale kdo vas zaméstna od 9 do, feknéme, 13.

A: Ocenila byste polovi¢ni uvazek?

B: Ocenila. Jenomze tklidové prace jsou vétSinou odpoledne.

A: Pracovat byste chtéla pro¢? Abyste se dostala z domu, navazala socialni
kontakty?

B: Ano, jasné. Clovék si snazi najit n&jakou praci alespoi takto doma, no. Ale tady
zadny socialni kontakt nemam. S holkama v praci jsme si diiv vzdycky pokecaly.
Préace k Zivotu patii. Ale ja se musim obé&tovat chlapci, nebo obétovat... Prosté to
nejde, abych chodila klasicky na osm hodin do prace. Zacala jsem doma péct dorty,
abych se uplné nezblaznila.

A: Ano, slySel jsem, Ze pecete vyborné. Takze jste za¢ala na zakazku péct dorty?
B: No, spi$ tak po kamaradech a pak uz se to rozsitilo.
A: Zménil se Vam od chlapcova narozeni néjak zebri¢ek hodnot?

B: PostiZeni dit¢ vam vZdycky zméni uvaZzovani. Téch starosti uz a povinnosti je vic.
Clovéku to da vic zabrat. I zdravé dit¢ da zabrat, ale kdyZ dit€ nemluvi, mé plenky,

59



tak je to urCité ztizengjsi. Je to té€zké. Ale ja si nerada stézuju, takze je to prosté tak,
jak to je.

A: Rikate si ¢asto: ,,Kdyby byl zdravy, bylo by to jednodus$i.“ Jedna maminka
mi Fikala, Ze si to Fika pomérné casto.

B: To si ¢lovek fika kazdy den. Sam se ani neoblece, ¢lovek musi od prvniho po
posledni, 24hodinova péce. Kolikrat se v 8 hodin t&€$im, ze uz jdu do postele. Nekdy
je to narocné, zvlast’ kdyz je n¢jaka Spatna nalada. Nechci byt néjaka neomalena, ale
to vy si viibec nedovedete predstavit.

A: Odyviji se to hodné od chlapcovych nalad?

B: Ur¢ité. Minuly tyden jsme byli na krev. U doktorky se nechtél nechat ani
poslechnout a krev to uz byl uplny nadstandard. Nasilim jsme ho posazovali. Pak
reaguje tak, Ze s nami odmita sedét viibec u jednoho stolu u jidla. On se boji.
Domluvila jsem se s nim az odpoledne. Jednou to délal 3 mésice. To jsem si fikala,
Ze to uz je opravdu na hlavu. Ten den jsem byla s Zivotni energii Gplné€ na nule. Ale
vyspala jsem se z toho. Rano $el chlapec do stacionafe a ja jsem dikybohu méla
néjaké zakazky na dorty. Ta rucni prace me uklidiuje.

A: KdyZ se zamyslite tehdy a ted’. UZ jste s tim smifena?

B: Musim. Jeho stav uz nezménim. Navic momentalné je v puberté. To znamena, ze
nalady jsou trochu horsi. Ale to je u zdravého pubertaka. Ale chlapec to da jinak
najevo. Co ¢loveék muze. Ted zrovna vyfizuje zbaveni zptsobilosti k pravnim
ukonlim. Uvidime, co bude dal. Ale je to straSné. Kluk by mohl tfeba tancovat
polonézu, jak tancuji ty zdravé décka, ale j4 mu vyfizuju zbaveni svépravnosti.
Nemyslete si, to neni dobry pocit.

A: To urcité neni. PFfemyslite takto casto?
B: To zase ne. Jen ta polonéza mé mrzi, vite.
A: A co se ty¢e manZela? Ten si myslite, Ze je také smifen?

B: Musi. On mé chlapce rad a i on za nim jde vic, jako za chlapem. KdyZ jdeme
nc¢kam celd rodina, tak on za nim jde vic, i za ruku. KdyZ s nim jdu j4, tak jde za ruku
se mnou, ale kdyz jdeme vSichni, tak jedin€ s manzelem. Ale my jsme s tim smifeni
oba.

A: MoZn4, Ze s vami je ¢astéji a manzel je tim padem vzacnéjsi.

B: Ano, ano, urcité. Ted tieba s manzelem pijde schovat auto, tak to bude udélost.
Kdyz jedeme v auté, tak to on ma rad. Ale co bytostné nesnasi, je couvani.

A: TakZe jenom dopiedu?

B: Ano, a kdyz stojime dlouho na svételné kiizovatce, tak to uz je pak taky nervozni.
On prost€ potiebuje pohyb. Autem on by jel na kraj svéta. Proste autista (usméje se

©)
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A: 'V auté je tedy klid.

B: Ano, ale i v autobusu je klid. Tam sedi v klidu, ob¢as zamava. Abych byla ale
upfimna, rad¢ji jezdim vlakem.

A: Jak se citite, kdyZ musite vyslovit slovo autista?

B: Hehe (usmgje se ©), po deseti letech, co ho mam, uz normalné. Ale taky to bylo
tézké. Mate tict néjaké znamé nebo v roding: ,,Vite, on je autista.” a chce se Vam
brecet...

A: Rozumim. To, Ze jste to pirekonala, je dikazem Vasi sily. Pro¢ radéji jezdite
vlakem? ProtoZe je tam vétSi moZnost pohybu?

B: Ne, to nefesim. On sedi. Ale samoziejmée se taky projevuje. A mné je nepiijemné,
kdyz se lidé otaci. V autobusu to vnima cely autobus a ve vlaku jen kupé. A autobus
stavi u kazdé vrby. Vlak, ten nemé zdaleka tolik zastavek. Na ném neni vizualné
poznat, ze je postizeny. Je to poznat, kdyz se projevi.

vvvvvv

me osobné vyCerpava.

A: Mate pocit, Ze po chlapcové narozeni Vas vztah s manZelem dostal jiny
rozmér, Ze se néco zmeénilo?

B: Ja si myslim, Ze ne. Ono to rodinu spi$ stmeli. Hadky jsou vSude. Slunce nesviti
kazdy den. To mi nikdo nevymluvi. Jak uzZ jsem fikala... Clovék se s tim smifit musi.
Takovy je zivot. Nékomu nad¢li lepSi podminky a nékomu nadéli horsi podminky.

vvvvvv

My jsme opravdu v pohodé! Ten vztah je dost dulezity, vlastné nejdilezité;si.

A: Zalezi, jak se s tim kdo vyrovna. Je prece jen spousta pripadi, kdy se
manZzelstvi rozpadaji. Vas manzel je skvély, Ze to takhle ustal.

B: Jo, ja vim. J4 teda Zadnou takovou maminku neznam, ale vim, Ze se to d¢je.
Sleduju rada potad MODRE Z NEBE a osudy druhych mi nejsou lhostejné. To pak
tady sedim s kapesnikem v ruce. Vzdycky si uvédomim, jakého méam tizasné¢ho
manzela.

A: Ctete knizky o autismu, mentalni retardaci, kombinovaném postiZeni?

B: Ne. Abych se pfiznala, tak ja nerada ¢tu. Podivam se obcas na stranky Ligy

rrrrr

Ze néco budou déavat. Ted’ budou déavat néco o téch nesmyslnych socialnich kartach,
tak to se budu divat. Kdybych to Cetla, tak bych stejné zase brecela.

A: Jasné, takze to se divate.

B: Ano, ale to spi§ roz¢iluje, nez ze se divam (usméje ©).
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A: Je pro vas prinosné setkavat se s ostatnimi maminkami a vyménovat si
zkuSenosti s péci o déti nebo nemate to rada?

B: Ano, bavime se. Ja teda jezdim na SPC i s dcerou a tam jsou hodné, vlastné
prevazné maminky s détmi s autismem. NasSe mala je taky trochu opozdéna, vite.
Jezdime tam tfetim rokem. Abych odpovédéla, mam rada, kdyz si ¢lovék vyméni

vztahu a poméahajici roding.

A: Cinnost SPC, denniho stacionaie a dalSich za¥izeni a jejich vyznam pro vas?
Jste spokojena, nespokojena? Slysel jsem uz dva nazory, kdy ty maminky
nebyly.

B: Ono je to ruzné. Pro m¢ je pfinosné, Ze viibec néco takového jako stacionaf je.
Cinnost pani uéitelky ze stacionafe je na jedni¢ku. Dvakrét do roka si sedneme a ona
mn¢ ukdze, jak s nim pracuje, jaké déla pokroky. Taky fiké, co by bylo dobré nebo
co bych s nim méla pak délat doma. To by taky kazda ucitelka ned¢lala. VSichni
jsme lidi a ja taky nemam vzdycky dobrou naladu.

A: A co se tyce SPC?

B: Jo, tam jo. Tam mi pomuzou, poradi, nakopiruji ukoly. Ale dcera bude mit
odklad. Nezvlada to bohuzel tak, jak by méla. Neni samostatna tak, jak by méla. Ale
pani v SPC m¢ vzdy nakopne a doma se snazime.

A: Dcera je tedy vase druhé dité, které taky neni zcela zdravé, intaktni. Je pro
Vas nyni snazsi se S tim smiFit?

B: Pro mé je. Protoze dcera mluvi, odpovida mi. Je to o té komunikaci. V 8 hodin
vecer uz si kolikrat fikdm: ,,Uz ticho.“ Chlapec toho teda nazvatla taky dost, ale jemu
nerozumim. To je to. S nim spi§ komunikuju domnéle. Tady je fotka prababicky, na
tu ¢asto ukazuje, protoze ji mél v oblib&. Tak mu vzdycky fikam: ,,Ano, to je
babicka.“ Se dcerou je to prosté jiné. Ja je mam rada oba. Jsou moji proboha!

A: DEkuji. To je z moji strany uZ vSechno. Co vy byste chtéla dodat, co byste
chtéla Fict, co mate pocit, Ze mélo zaznit a nezaznélo?

B: Asi vSechno, ale... VSechno, o ¢em jsme se bavili, je opravdu o individudlnosti
kazdého ditéte. Kazdé je jiné, chova se jinak a ja vzdycky fikam, Ze miZu byt rada,
ze chodi. Kdyz vidim ostatni déti ze staciondfe, jak jsou télesné postizeni. Maminky

se tahaji s tézkymi voziky. Jedna je cela pokroucend, Ze to tak musim fict, druha
vydava jen takové skieky (pozn. Respondentka dévcata oznacuje jmény.)

A: Kdyz to porovnate s nimi, tak s chlapcem je to vlastné jesté vyhra.

B: Ano, proti nim se mame jest¢ dobte. Proti nim se mame opravdu dobfe... Kdyz se
tak zamyslim, tak jsem za to nakonec hrozn¢ rada.

A: Kdyby byl imobilni, musela byste obihat urady, shanét ploSinu atd.

B: My jsme se do tohoto bytu od rodict st€éhovali hlavné kviili stacionéfi. (pozn.
Stacionar se nachazi asi pil minuty pési chiize od bytu rodiny). Chlapce jsem sem
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vozila uz diiv do specialni matetské skoly. Chodil do skoly pro déti

s kombinovanymi vadami. Skolka byla 4 hodiny denné a mné se zkratka nevyplatilo
jezdit domii. Tak jsem ¢ekavala na nadrazi, sedavala v parku. To bylo strasné obdobi.
Ale citila jsem, ze musim naplnit matetskou roli, Ze se musim obétovat pro jeho
blaho. A pak uz sedavala i tady pred Skolkou a zjistila jsem, ze je tady volny byt.
Ale volali mi teda i z méstského Gradu, protoze jsem tam méla zadost. Ptali se me,
jaké ma postizeni, protoZe byt je ve tietim patie. Rikala jsem, Ze chodi a dala jsem
jim i posudek od détské psychiatricky a psycholozky. Byli jsme hrozné radi. Tehdy
jsem myslela, ze se samou radosti zblaznim. Mame to opravdu blizko. Jsem rada, ze
nedojizdime. Ja uz jsem si uzila dost. Navic pfispévek na PHM se snizil. Co si
budeme povidat. Dojizdéni je nakladné. Prispévek na péci je sice 12 000 K¢, ale
stacionaf neni zrovna levna zélezitost a kde mate oblecenti, jidlo, pleny. A co jsem
zjistila pfi rozhovorech s maminkami dospélych klienti stacionaie, které maji déti
vytizeny diichod... Stat je obesila dopisy a chce vidét jednou za rok jejich
hospodateni s penézi. J& opravdu nevim, jak oni si to pfedstavuji. Logicky: ¢lovék
dostane 12 000 K¢ na chlapce, je to sice na n€ho, ale to je i muj ptijem. J4 jiny
pfijem nemam. Praci na dopoledne sice hledam, ale stale ji nemam. Stacionaf stoji
5500 + obédy. Pleny musim dokupovat, protoze pridélené nestaci. A kde jsou moje
potieby? Oni chtéji dokladat, co se s penézi déje, jestli se spofi. To mi pfijde takové
postavené na hlavu. Kdyby pfemysleli a uvédomili si, Ze to je i ptijem matek. Navic
staciondf je jen jedna tfetina péce. Dvé tietiny péce zabezpecuji matky. Den ma 24
hodin, ale stacionai funguje 6. Toto nezaznélo a toto mné¢ §tve. Ti pani, co jsou
nahote se tém postizenym snazi bohuzel spis ubirat. To, jak snizili ptispévek na
PHM, to je katastrofa. Sluzba, ktera klienty dovazi, si bere 10k¢é/km. To vam pak
taky pekné naskoci. To mate skoro jak taxisluzbu.

A: Vas relax je tedy peceni. Mate to rada. Zapomenete u toho na chvili na
realitu?

B: Ano, to je pro mé relax. Pfijdu do kontaktu s lidma a taky je relax, kdyZ jsem
¢ekala dcerku, tak jsem chodila do Centra pro rodinu. Tam jsem si povykladala

s maminkama. Vymeénili jsme si ndzory. To je opravdu bezvadna véc. Kdyz se ted’
tak bavime. Byla tam maminka, kterd véd¢la, ze ceka ,,Downa®. Nechala si ho.
Kouzelna hol¢ic¢ka. Hyperaktivni hol¢icka, ale pro mé kouzelna.

A: Kouzelna, chapu...
B: Nechapete. A nezlobte se, ale to pochopi jenom matka postizen¢ho ditéte.
A: Byla pani vérici. Myslite si, Ze to hodné ovliviiuje rozhodovani?

B: Byla. Ano, fekla bych, Ze hodné. Bylo to jejich tieti, prvni postizené. Ja jsem si
tteba fekla, a to chodim do kostela a jsem véfici, Ze jedno postizené a dost. J& bych si
to nechala vzit. At m¢ kazdy odsuzuje, jak chce. Ja bych si to sama sob& odivodnila.
I tam nahote bych si to odtivodnila. Postizené dit¢€ je takova zatéz, ze zvladnout to je
Silené. Ale jsou takovi lidé. A ja je hrozné obdivuju. Ted’ jsem se divala zrovna na
MODRE Z NEBE, kde byla maminka, ktera méla i déti. Jedno zdravé, druhé

s roz§tépem rtu a tfeti s roz§tépem rtu 1 patra. Doktofi ji tak zpackali operace, Ze to
byl opravdu hnus, Ze to tak musim fict. Osudy druhych mi nejsou lhostejné. Navic
kdyz to zavini doktofi. J4 osobné teda taky davam vinu doktorovi. Problémy jsem
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méla, bolesti bficha opravdu velké. On fikal, ze se zvétSuje déloha a ze to prosté boli.
Vykladala jsem mu to dva mésice. A az po dvou mésicich mé poslal do nemocnice.
To je teda moje jedind Spatna zkusenost s doktorem. Tam mn¢ ud€lali ultrazvuk a
zjistili odlouceni placenty od délohy a 13mm krevni srazeninu v déloze. Kdyby mi
pan doktor ud¢lal ultrazvuk, tak by to bylo lepsi. Na doktora jsem nastvana dodnes.

A: Myslite, Ze dneska uz by to bylo lepsi?

B: No, to ur¢ité. Mné zména doktora pomohla k tomu, abych s dcerkou viibec
otéhotnéla. Ten m¢l jiny pfistup. Nasadil mi uc¢innou 1é€bu a mame zdravou hol¢icku
(usméje se ©), relativné zdravou, no. Imunitni systém ma teda taky v haji.

A: Berete narozeni hol¢icky po narozeni chlapce jako urcitou satisfakci?
B: To jste piesné vystihl! Mam pocit, Ze to jako umime i lip (usméje se ©)

A: KdyzZ jdete k 1ékafi s chlapcem. Vi, jak k nému pristupovat? Myslite, Ze vi,
jak na to?

B: Pediatr bez problémt, ten ma postizenych déti vic. Neurolozka a psychiatricka
taky super. Pripravu maji. Ale kdyZ chce chlapec tfeba sahat na klavesnici na
pocitac, tak kii¢im ja i pani doktorka. Ani jedna z nas nechce, aby zpravu, ktera se
psala piil hodinu, chlapec smazal jednim kliknutim. Jinak on ma 6. Smysl na
elektroniku. To ty postizené déti maji, néjaky 6. Smysl. On ndm zprovoznil nové
autoradio. A miluje hudebni hracky. VSechno co hraje a d¢€la randal. Nedivte se pak,
Ze ja chei, aby uz byl vecer klid. Détska pianka zrovna potichu nehraji. Ale je mdj,
takze na Vanoce bude dalii, nové elektrické pianko. To musi byt. Clovék to musi
vydrZet. Jemu oblegeni nic nefekne. Jemu staéi i radio na baterky za 100 korun. Cim
vétsi randal, tim to ma radsi. Jednou jsem s nim byla na navstéve a kamaradka méla
pét ovladacli a on zapnul pét véci. On na to prosté piijde vzdycky. To jsem na né¢ho
tehdy byla dokonce pysna. Byla jsem pysna, Ze pfisel na to, jak zapnout pét véci. To
taky normalni matka nemuize pochopit. Ten pocit se t€Zko popisuje.

A: A co kli¢ky od auta? To také maminky autistickych déti ¢asto hledaji.

B: Chlapec uz se dvakrat sbalil, sednul do auta a nastartoval. Jesté ze tam byl neutral.
Jinak by asi pokitil auto pfed nami. To uz jsem ale tolik py$na nebyla. Opravu auta
pfed nami bych platit nechtéla (usméje se ©). Ale zaplatila bych ji. JA ho mam
opravdu rada, vite...
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DOTAZNIK — rodinni + osobni anamnéza (respondentka 1)

RA

Typ rodiny:

Sourozenci:

Vzdélani rodicu:

Geneticka zatéz:

UPLNA NEUPLNA

Sestra, 6 let, 2. dité

, ,
STREDOSKOLSKE

%

VYSOKOSKOLSKE

POSTIZENI SE V RODINE NEVYSKYTNULO

w 4 v

POSTHHZENISE V- RODINEMVYSKYTNUEO

(OR]

Pohlavi: MUZ ZENA

Veék: 17 let

Poradi ditéte: 1.

Komplikace v téhotenstvi: Odlouceni placenty od délohy
Komplikace béhem porodu: NE

V¢Ek matky v dobé otéhotnéni : 28 let
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REPONDETKA C.2
A: Kdy a jak jste si v§imla, Ze je VaSe dité odliSné od ostatnich?

B: Asi kolem dvou let. On mluvil stejné jako ostatni déti. Zacinal délat takové to
,brm, brm, brm* a tak. To bylo v§echno v potadku. Ale netikal mama. Prvni slovo
bylo tata. Ale pak teda fikal tdta, mama, bababa, deda, auto. Do dvou nebo do dvou a
pul roku vSechno fungovalo dobfe. Pak jsme byli na né¢jakém ockovani (na jakém uz
si bohuZzel pfesné¢ nepamatuju) a Smitec. N&jaké slovicka mu ziistaly. Potom ném ta
fe¢ nesla, nebo jako sla, ale nebylo mu rozumét. S détmi si hral taky, ale zase to bylo
trochu netypické — chvilku s tim, chvilku s tim. Nevydrzel si skladat komin. Snazil se
néco tieba postavit. Kdyz Sel do skolky, to mohl mit tak tfi a pal roku. To jsem ho
vozila na kocarku, protoze jsem si chodila ptivydélavat, takze vSechno honem rychle.
A on mi tika: ,,Nana nene tam, nédna don.* Tak to jsem pochopila, ze do t¢é skolky jit
nechce. Ve skolce mné pak tikali, ze se poclrava, ze neji a Ze ho musi dokrmovat. A
j& na to: “Pani ucitelko, nezlobte se na m¢, ale doma on dé€la uplné vSechno. Mné se
nelibi, kdyz mi porad tikate jen to, co neumi. Pfijd’te se k nam klidné nékdy
odpoledne podivat.“ On Sel sam se vyctrat na no¢nik, sam ji — ale ma svoje tempo.
Neni to tak, Ze bych pied n€ho dala talif a hned by to snédl. Je prosté takovy
pomalejsi. A od toho tfi a piil roku vzdycky détska doktorka tikala, ze se rozmluvi.
shodou okolnosti vedle nas, tak uz se opravdu pfisla po praci podivat. A byla dost
ptekvapend. Nakonec se vyjadrila, ze je zavisly na me a ze beze mé prosté nemiize
byt a fungovat. Potom byla u syna ve skole néjaké takové... jak tam chodi ti
psychologové nebo specialni pedagogové a divaji se na ty déti. (Pozn. Ztejmé
depistaz). A ta jedna mné fika: ,,Pani *** vy mate tak krasného chlapecka jak
andélicka. Snad byste nechtéla, aby byl retardovany.“ To bylo vSechno. Ptala se teda
na téhotenstvi na déti atd. Ale nikdo nés nikam neposlal. Nikdo neporadil, nepomohl,
nenasméroval.

A: To jsou pomérné nestandardni okolnosti? Jak jste to tehdy snasela?

B: Pro matku zdravych déti hodné nestandardni. Vite, co... Ja ani nevim. KdyzZ se

V tom vyvoji zastavil, tak jsem se potad upinala na to, ze se opravdu rozmluvi. Vétila
jsem té détské doktorce. Za to bych si dneska nafackovala. Méla jsem to zacit fesit
diiv. Ale zase abych obhgjila sama sebe, ja jsem s tim prosté neméla zkusenost. Ani
z4dna znama nebo v roding, nikde jsem autistu nevid¢la.

A: A ona pouzila presné formulaci: ,,Snad nechcete, aby byl retardovany.*“ Co
jste v ten okamZik prozivala?

B: Ano, pfesné. Ale kdyby mné tekla: ,,Podivejte se. Tady mate adresu. Zajed’te si
tam nebo tam. Smutek, zlost, zahanbeni. Ja nevim. Jak si viibec mohla dovolit to tak
fict? Ktera matka chce mit retardované dit€? Snad zadna, ne?

A: Ani détska doktorka, ani tady ta pani, co provadéla tu kontrolu, Vam nic
neporadila?
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B: Ne. Ta se mnou jednala, jako kdybych byla tpln¢ blba. Pak jsme se st¢hovali na
venkov a skolku jsem ménila. A do té chodit nechtél. Brec¢ival. To taky nebylo lehké
obdobi...

A: To byla béZna Skolka nebo specialni?

B: Specialni. A on jesté ze nemluvi, tak Sel do logopedické. Tu navstévoval. Ale ze
by ndm dali n¢jaké materialy nebo fekli, co se mdme ucit, co rozvijet, tak to vilbec. A
kdyz mn¢ teda nepiimo fekla, Ze je retardovany, tak mi méla dat, ja nevim, n¢jaké
papiry, rady. Rict, co mam délat. Prosté absolutné nic. V $esti letech pak nastoupil do
Skolky na vesnici, protoze se uvolnilo misto. Tam kdyZ jsem fekla feditelce, ze mam
takovy a takovy problém. Ze syn nemluvi, nebo spi§ Ze nefekne viechny pismenka,
slova a ze je mu malo rozumét. J& mu teda rozumim, ale nevédéla jsem, jestli oni by
se s nim domluvili. Ona tikala, ze spolupracuji s SPC v Brné¢. Dala mn¢ kontakt, tak
jsme se objednali. Ptijeli jsme a zase. Oni si ho vzali, feknéme, na ptl hodiny a ja
nevim, co tam délali.

A: Vas k tomu tedy neprizvali...

B: Ne. My jsme sedé¢li v cekdrné€. Dostala jsem teda papiry, kde se ptali, jestli umi
postavit kostky, komin. Jestli umi dat kolecko tam, kam patii kolecko a tak dal. Oni
ho prozkouseli a pak mné poslali papir. Ale vite, ja t€ém cizim ndzvim nerozumim. O
to vic jsem si pfipadala hloupa. J4 nemtizu za to, Ze ty znalosti nemam. Oni by m¢é
snad méli informovat a fict mi to srozumitelné a ¢esky. Oni fekli jenom, Ze syn je
autista a je jako by pozadu o dva a pil roku a Ze nas poslou na jiné SPC do Brna.
Tam je to pry specializované pro tady ty autisty. CoZz jsem nechépala pro¢, protoze
kamaradka ma taky autistu a jezdi s nim do Kyjova. Tak jsem si fekla, Zze to mame
asi n&jak moc. Ze jsme proti nim asi n&jaky horsi piipad.

A: Jak byste popsala svoje tehdejsi pocity?

B: Nebyla jsem ani naStvana, ani smutna, ani plactiva. Byla jsem ze vSeho prosté tak
neskute¢né zmatena. VéEite, Ze ten zmatek a nejistota je mnohem, mnohem horsi nez
tteba smutek. To Vas Gplné uzira.

A: Vite, v Brné je FN, ktera se na diagnostiku specializuje jako jedno z mala
pracovist’ v CR.

B: No, dobfte. To ja beru. Ale tam to bylo Upln€ stejné. Zase jsem sedéla v cekarné.
Zase jsem cekala a vysledky mi doslo poStou, po mésici. Ten jsem dala détského
doktorce, a hlavné do Skolky, aby védéli, jaké je diagnoza, jak s nim pracovat atd.
V Brné to teda bylo jeste tak, Ze nejdiiv se zeptala mné€, co umi, a pak si to beze mé
vyzkousela. A ja si tieba myslim, Ze to bylo ovlivnéné i tou dlouhou cestou. Museli
jsme brzo vstavat. Dité je unavené, protivné. On s nimi nechtél spolupracovat.

A: TakZe myslite, Ze tim byl ten posudek jako by zhorSeny?

B: No, urcité. V papirech bylo, Ze je vztekly a Ze nespolupracuje. Ale ja ho tam
uklidnila a pak spolupracoval. Ptivezla jsem s sebou knizky. Vite, on miluje knizky a
pocitac. Ovlada i youtube a tak. J4 jsem se jim to snazila vysvétlit, Ze to ma taky svij
vliv. Nikdo mé& neposlouchal. Neuvéfitelny pocit bezmoci. To bych nikomu nepiéla.
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A: Aha, ale rad to déla sam, Ze?

B: Ano, sdm. Ale zase ma rad spolecnost, kdyz byl maly tak pies skype zavolal
bratrovi do Ameriky. A ja slySim jenom: ,,Mami, tyc, tyc.” Tak pak uz jsem to
pochopila. Takze pocitac, mobily, elektronika. Ale abych se tedy vratila. Moje
znama ma syna, jinak postizeného, ale postizené¢ho. A ona jezdila do SPC kazdy
mésic a dostavala tkoly. Tak jsem si fikala, Ze mi taky dostane tkoly, které¢ udélame
a pak se tfeba taky pfijedeme ukazat. Ale to ne. Mn¢ nikdo nic netekl. Co d¢lat, jak
délat, jak se mu mam vénovat. Vzdycky piisel dopis, kde stalo, at’ se objednam za
rok. Dojeli jsme za rok, a tak to bylo tfikrat. Kdyz jsem se objednala tady na malém
mésté na logopedii, tak Uplné jiny piistup. Pani pfiznala, Ze neni logopedka pro
autisty a ze pracuje spi$ ze zdravymi détmi, ale ze to zkusi. Syn zpocatku
samoziejme nechtél, ale ona vyuzila manasky a tak si ho ziskala. To ja ocefiuju. A
ma takovou trpélivost. To bysté nevéfil. Diky ni jsme s fe¢i pokrocili. Ale potad si
vy¢itam, kolik jsem tou zdlouhavou diagnostikou ztratila ¢asu, ktery jsem mu mohla
vénovat. Jestli je to chyba moje nebo odbornika?

A: Je pomérné paradoxni, Ze v krajském mésté s vami nikdo nic neudélal a
logopedka na malém mésté ma tak vyborné vysledky.

B: Je, fakt je. Tam prosté nikdo nic. Navic pani feditelka ze Skoly mné¢ ted’ fekla,
jestli bych nechtéla z Brna odejit, Ze oni s tim nemaji dobré zkuSenosti a jit tam, kde
je ta kamaradka. Tak jsem souhlasila. Kone¢né¢ mné nékdo normalné, lidsky poradil.
Byla jsem vdécna. Navic je to bliz. Takze ja chvalim vesnickou Skolku a ted’ chvalim
Skolu, jinak nikoho. My se s nim doma samoziejmé hrajeme, u¢ime se s nim
pismena, ¢teme knizky. Ale zase ja ho nutim, aby mné poméhal i na zahradé.
Pomaha, ale nevydrzi. Nebavi ho to. Nebo ja opravdu nevim. Jinak mluvi po
slabikédch. A my ho u¢ime po slabikéch. Ale je chytry, uci se podle mé 1 pfi tom, jak
sleduje ty pohadky. Byla u nas kamaradka, co ma autistu. Radila mn¢, Ze mu mam
dat Cist knizku. Ale ja na to nemam ¢as a mam pocit, ze jeho to nebavi. A hlavng,
kazdé dité je jiné. Ono se tika, Ze autistd je sedm druhtli. Ona fikala, Ze kniZky musi
mit jeji syn nalevo, Ze neexistuje napravo. Ale naSemu synovi je to Upln¢ jedno. Pak
se fikd, Ze autista neumi dat najevo city, ale maly mé porad hladi, fikd, Ze mé ma rad
a tak dale. On to podle mé dokéaze. On vi, co to znamend. Kdyz udé€la néco dobre, tak
mu tleskdm a on se usmiva a chape to. Anebo ve Skolce fikala, Ze n¢ktefi autisté jsou
zIi, ublizuji détem, biji je, maji zachvaty vzteku. Ale to ja nezndm. Ucitelky tikali, ze
jestli bych necht&la novou diagnostiku. Ze ty papiry se jim nezdaji.

A: TakZe jste zacala sama premyslet. Nejistota se objevila znova?

B: No, ano. J4 kdyZ jsem byla t€hotnd, tak mné¢ akorat porad tikali, Ze hlavicka je
malicka. Ale to nic neznamend. Nebo tieba spolecnost a velké mnozstvi lidi mu
nevadi. Ale mam ho rada. Ted’ chtél, abych udé€lala détem z ulice opékani, tak jsem
udé¢lala. Je mij, chapete. A nejistota a zmatenost mé neopustila od doby, co se
narodil. Bohuzel...

A: Kdyz jdete se synem nékde venku, otaci se lidé nebo rikaji néco? Ma on
néjaké projevy, které lidem pripadaji divné? Jak se pri tom citite?
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B: No, tieba becival, kdyz jezdil s dcerou autobusem do Skolky. A dcera tikala, ze
fidic ji fikal, at’ ho okamzité uklidni nebo je z toho autobusu prosté vyhodi. A ja jsem
jiradila, co ma fict. Aby fekla, ze je autista a ze je postizeny nebo néco podobného.
Ale byla jesté mala. Jinak jsem se s ni¢im nesetkala. Ale na détském hfisti jsem
slysela, jak lidi fikaji, Ze je velky a ze nemluvi. Ze uz by mél. Zpocatku se mi to
vysvétlovalo tézko, ale ted’ uz v pohodé¢. Prosté feknu: ,,Vite, on nemluvi. On je
autista.” Tatinek mi diiv fikal, at’ si ho vychovam. Ale to bylo jesté pied posudky od
odbornikt. Ted uz nic. Dfiv jsem Spatné¢ snasela, ze mi utekl, tieba k rodi¢tim.
Jezdila jsem na kole po vesnici se slzami v o¢ich. Dneska uz obvolam rodiée a
znamé a vzdycky ho nékde najdu. Chodila jsem na no¢ni smény, protoze penize
nevychazely. Ale ted’ jsem doma a je to pro nas oba lepsi. Koupili jsme si na radu
sestfenice, kterd pracuje V nemocnici, psa. Vite, ono je vSechno na m¢ a na holkach.
Manzel jezdi po stavbach a zivi rodinu. A ja sama vim, ze chlapy ty déti poslouchaji
vic. Co teknou, je svaté. I syn ho poslouché vic nez mé. I u doktora, kdyz se vzteka,
tak manzela poslechne a piestane. Takze uz to snasim dobfe. Mnohem lépe nez
predtim.

A: Aha. A doktori se k tomuto nékdy ,,neobvyklému“ chovani stavi jak?

B: Vite co? Ja uz nic nevysvétluju. Upozornim predem, Ze syn je autista. Mam pocit,
ze vi, jak s nimi pracovat.

A: KdyZ se ohlédnete zpét a porovnate to s tady a ted’. Mate pocit, Ze uz jste
smiiena s tim, Ze se vam narodil chlapecek s autismem?

B: Ja si potad fikdm, Ze on neni autista. Jak postupné pozndvam maminky a jejich
déti, které jsou fakt autisti. Opravdu o tom pochybuju, takze asi nedokézu uplné
odpovédét. Ale nefikdm, Ze neni. Ale ani netfikam, Ze je. Jsem pofad zmatend a
nejista, jak uz jsem tikala.

A: Chapu. Jak jste byla spokojena se zpiisobem sdéleni diagnozy?

B: Oni fekli jen, Ze je autista a Ze se mam objednat do dalSiho SPC. TakZe asi nebyla.
Ale v SPC jsem potkala maminku, ktera fikala, ze kdyZ uz maly mluvi, tak jsme za
vodou. Tak to jsem byla zase hrozn¢ rada. Nebyla jsem v tom sama. Spokojend jsem
nebyla viibec. Ja si myslim, ze oni n&jaké sdéleni netesi. PfeCtou papir a hotovo.

A: Jste na péci o syna sama?

B: Ne, dcery mi pomahaji, opravdu hrozn€ moc. Ale pomahaji vSichni. Nejlip to ale
umi star$i dcera. Hned po mné teda. Nevim, co bych bez ni délala. Ta opora je
dulezita, hrozn¢€ moc.

A: TakZe Kk rodi¢iim na hlidani Zadny problém?

B: Ano. Maminka fikala, Ze by ho klidné i pohlidala nebo nachystala do skoly. Ale ji
je tteba lito ho rano budit, a kdyby nechtél vstavat, tak ona ho necha. Tatinek by si
ho vzal vSude. Ale fikal, Ze se musi naucit mu vic rozumét. Kdyby umél mluvit jako
beézné dité, tak tatinek by si ho vzal pry i na tyden. A ja to chapu. Mé ho hrozné rad,
to ano. Navic on je pofad dost zavisly na mé&, vSechno maminka. Potfad se na meé pta,
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chapete. Kdybych potiebovala odjet, tak by ho pohlidali. J& jim to ale nemam za zI¢.
Clovék se to s nim musi nejdiiv naucit.

A: ManZel taky pomiiZe? Vi, jak na ného?

B: Ano. Ale déla po stavbach, takze ten jejich kontakt je vlastné takovy jako
prerusovany. Kdyz ho vidi Castéji, je to lepsi, samoziejmé. Kdyz ho vidi jen dvakrat
za mesic, vztah ochladne. Kdyz je manzel doma, tak je ale pofad s nim. Ale hlavné
nejstarsi dcera, ta to s détma umi. Na mladsi dceru si dovoli. Kolikrat ji klidné
zmydli. Ona nevi moc, jak na ného. To ta starSi uz je zkusena, vite.

A: ManZel je se synovym postiZzenim, myslite, smifeny?

B: Hm, mozna zezacatku ho to mrzelo. Kazdy chce, aby se mu narodilo zdravé dité.
Sousedi tfeba maji stejné staré¢ho kluka, ktery je zdravy. Urcité by chtél, aby i ten nas
byl stejny. Ale nefekne to a nikdy by mné to netfekl. Tak to je takova mala
komplikace toho vztahu. Ale to je jasné, Ze to srovnava.

A: Od chlapcova narozeni se Vas vztah s manZelem néjak zménil? Ovlivnilo ho
to néjak?

B: Ne, absolutné! A to je podle m¢ hrozné¢ dilezité. To Vam tak psychicky ptida.
A: PremysSlite od synova narozeni jinak? Zménil se Vam Zebiicek hodnot?

B: To ano. Hlavné zdravi. Nikdo totiz nevi, komu se to stane. Ted’ u nas byla pani ze
socialky, a kdyZ odchazela tak fikala: ,,Nezavidim Vam to.“ Tak to jsem se citila tak
zvlastne.

A: Zv1astné?
B: Ano, j4 neméam rada, kdyz mé¢ lidi lituji. Pfipaddm si pak bezmocna.
A: Nemate pocit, Ze by se za syna holky nebo manzel tieba stydéli?

B: V Zadném ptipadé€. Berou ho vSude. Dcera ho bere ¢asto do cukrarny na pohar.
Zadné litovani a ochrafiovani. J4 to nemam rada. A holky nas samy piemlouvaly,
abychom si ho pofidili. Berou ho takového, jaky je. Vite, hlavné ze ma ruky, nohy a
ze je télesné v potfaddku. I maminka mi to tak fika. Viditelné postiZzeni by mné& vadilo
vic. Nekdo fekne, Ze je jiny. Ale to mné taky vadi. On neni jiny, on je prosté...

A: Zkuste to dokoncit. Mate pocit, Ze jeho projevy jsou jiné neZ ostatnich
autisti?

B: Mam, fakt mam... Zajimalo by mé¢, jak to urcili. Ale fikali, Ze se to mozn4 jesté
vyvrati. Tteba je tam jenom to mentalni opozdéni. Mné¢ pii téhotenstvi umirala sestra
na rakovinu, vite. TakZe ten plod se prosté nevyzivoval a takto to dopadlo. Ale jestli
to dopadlo tak, Ze je autista? Nejsem si jista...

A: To muselo byt nesmirné tézké. A vidite, ustala jste to!

B: Dékuju (usméje se ©). Ja jsem to dité opravdu chtéla. I sestru bych tady mezi
nami chtéla. Ale toho uz se nedockam. Ale o tom bych se nerada bavila.
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A: Rozumim a respektuji. Kdybyste méla vypichnout néjaké zmény, které se
udaly po chlapcové narozeni, jaké by to byly?

B: Nevim. Péce o postizené dite je trochu jind. Akorat jsem teda musela skoncit

Vv praci. Ty no¢ni smény mné nedélaly dobie, odnesla jsem to zanétem zaludku. Ale
mrzi m¢, ze mi nikdo nefekl, Ze si mam vyfidit matetskou do 7 let. To j& jsem
nevédéla. Uz je to tak, jak to je.

A: Mate pocit, Ze je dileZité se bavit s ostatnimi maminkami o autismu, o péc¢i o
postizené déti a podobné? Mate to rada?

B: Abych se pfiznala, tak si obCas popovidam s maminkami, kdyz vyzvedavam déti
ze Skoly. Pro mé ta péce o syna nepiedstavuje néjaky problém. Nepotiebuju o tom
néjak dalekosahle debatovat, vite.

A: Mate pocit, Ze se k Vam okoli od synova narozeni stavi jinak?

B: Nene, viibec. Spis se ptaji na jeho pokroky. Ale co bych rada vypichla, tak jsou
staré ucitelky, které nemaji vzdélani. To jsem si zazila ve $kolce, ale to uz bych
nechtéla. Do Skolky nebo do Skoly, kde uci staré ucitelky, bych ho uz prosté nedala.
To neni nic proti nim, ale oni prosté ty informace nemaji. Poznaji né¢jaké zékladni
vady feci, maximalng.

A:V odbornicich vidite velké rozdily?

B: Ano, n¢kteii jsou a byli vyborni, jini strasni. Ted’ musim pochvalit pani feditelku i
pani ucitelku. Z toho jsem fakt nadSend. A j4 se snazim za vSechno pod¢€kovat a tieba
na Vanoce se snazim koupit n¢jaké malé darky a tak.

A: Jak dlouho jste méla, Vami na za¢atku rozhovoru zminénou, plaétivou
naladu?

B: Asi den. Vyrovnala jsem se s tim rychle. Holky mi hodné pomohly. Pak jsem si to
oduvodnila tim, Ze umirala ta sestra. J& uZ jsem tu energii pro ten plod bohuzel
neméla. Ale nakonec to jesté¢ dopadlo docela dobie. Syn je v podstaté v pohod¢.
Kdyz se teda zamyslim, jaké byly okolnosti. Ale jedna dcera je v potfaddku, druha
méla velké problémy se srdcem a syn je takovy, jaky je. Dalsi problém uz bych ale
nezvladla. To vim... Tu energii bych v sob& uz nenasla. Nebo mozna bych musela,
ale uz ted’ si pfipaddm velmi vyCerpana. Ale jedu dal! Kviili synovi musim jet dal.
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DOTAZNIK — rodinni + osobni anamnéza (respondentka 2)

RA
Typ rodiny:

Sourozenci:

Vzdélani rodicu:

Geneticka zatéz:

UPLNA NEUPLNA

2 sestry

, ,
STREDOSKOLSKE

%

VYSOKOSKOLSKE

POSTIZENI SE V RODINE VYSKYTNULO
(Kardiologicka vada)

oS

Pohlavi: MUZ ZENA

Vek: 8 let

Potadi ditéte: 3.

Komplikace v téhotenstvi: Pii  sonografickém  vySetieni

opakované¢ upozoriiovana na
maly obvod hlavy plodu

Komplikace béhem porodu: Porod cisafskym fezem

Vek matky v dobé otéhotnéni : 36 let
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RESPONDETKA C. 3
A: Kdy a jak jste si vS§imla, Ze chlapecek je odliSny od ostatnich, intaktnich déti?

B: Tak toho prvniho pulroku se vyvijel, si myslim, tplné normalné. Ve tii ¢tvrté roku
jsem si uz pak ale viimla, Ze zaostava v uréitych vécech. Svagrova fikala, co jeji
synové délali v tomto véku, a ja jsem si fikala, Ze my jako viibec. Ani kdybych
chtéla. Zaostavala hrub4 motorika. Zacala jsem tlacit na détskou doktorku, jestli je
opravdu v§echno v poiadku. A ona poiad, Ze je to dobry. Ze je to kluk a Ze kluci
piece potiebuji Cas a tak. A ¢lovek se tim necha tak néjak uchlacholit.

A: Musim smutné priznat, Ze tento scénar neslySim poprvé.

B: Ano, je to pomérné Casté. Ve v€ku jednoho roku uz mi to nedalo, takze jsme se
objednali na rehabilitaci a pak rovnou k neurologovi, kde se zaméfili na tu hrubou
motoriku. Ale nezjistili nic takového blizsiho, protoze ani nemluvil. Zjistili, ze vazne
hruba motorika. Byl jesté malinky. TéZko se dalo fict, jestli tam néco bude nebo
nebude. Ale ja uz zacala tak néjak brouzdat na tom internetu, zjist'ovat si rizné
informace. Narédzela jsem pii tom na takové ty diagndzy jako autismus, vyvojova
dysfazie,... Ty ptiznaky a vSechno tomu prosté nasvédc¢ovaly. Pak jsme byli
doporuceni, nebo vlastné ne mn¢ nikdo nic nedoporucil. Objednali jsme se sami

Kk psychologovi. Ja jsem ten autismus chtéla bud’ potvrdit, nebo vyvratit. Taky proto
jsem se objednala ke specialistovi, ktery se na to zamé&fuje.

A: Ano, ano. V Brné, se iika, Ze je jeden z nejlepSich.

B: Ano, ano. Tak jsme se objednali k nému. A ona ta ¢ekaci doba je hrozné dlouha,
vite. Clovék tak jako ¢eka, pozoruje dité, zjistuje si informace. A opravdu tomu
vSechno nasvédCovalo. Kdyz jsme k tomu psychologovi §li, tak ja uz jsem to
podezieni prosté méla. Ze tam minimalné néco je.

A: TakZe jste to poznala de facto sama. Vlastni neodborné posouzeni nebo
podezieni.

B: Ano, pfesné. No a samoziejmé se to potvrdilo. Nebyl to diagndza jako takova.
Bylo to podezieni, protoZze on mél teprve néjakych dvacet dva mésict.

A: Rozumim. Nebyla napInéna vékova hranice tri let.

B: Piesné tak. Ale bylo ndm doporuceno, abychom s nim zacali pracovat jako

s autistou. Tak jsem ho tak prosté zacala brat. Musim ale fict, Ze manzel tomu nevéfil
a nevéii. On tomu nevéfil, ani kdyz jsme tu diagnozu dostali na tom papite. Rikal, Ze
Kluk je v pofadku. Ze z ného délam idiota a nechtél se o tom viibec bavit. Nevetil
tomu, opravdu ne.

A: To jisté nebylo lehké...
B: No, to nebylo. To bylo velmi drsné.

A: Ale zvladla jste to! KdyzZ jste dostala do ruky tu zpravu (ten papir), ekl Vam
nékdo co je to autismus, co délat, kam se obratit?
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B: Ne, dostali jsme papir. A fekl jak s nim pracovat a na co zamé¢fit. Co to je,
nevysvétloval.

A: Kdybychom se zamérili na zpisob, jakym Vam byla diagnéza podana. Byl
korektni, profesionalni?

B: No,... Ja jsem si nejdiiv ptipadala jako blbec, ktery si tu diagndézu vymyslel. Ten
psycholog mné¢ to taky nevétil. To uz jsem si teda pfipadala jako blazen. Ale jak jsme
spolu vic a vic mluvili. Vidél to dité, vySetfoval ho a taky tam zacal ty znaky
nachazet. A pak postupné to vlastné diagnostikoval a dal mi vlastné za pravdu. Bylo
to vlastn¢ takové... nevim. Ja bych Vam to rada popsala, ale nevim jak. Ja jsem
neméla néjakéd ocekavani. Byla jsem na to v podstaté pfipravena.

A: Jste neobycejné vnimava. Udélala jste si tedy podezieni a ¢ekala jsem na
odborné potvrzeni?

B: Ano, takto. Coz se mi potvrdilo, ale manZzela to opét nepiesvédcilo.

A: Jak jste se citila v den diagndzy, kdy jste prisla domi? DokaZete to néjak
popsat?

B: Normadlné, citila jsem se normaln¢.
A: To bude ovlivnéno i tim, Ze jste se na to pripravila.

B: Ano, ano. Neda se fict, ze bych jako citila né¢jakou ulevu nebo ze by ze mé spadl
néjaky tézky kdmen nebo jak bych to popsala. J& jsem sama sebe ptesvédcila o tom,
Ze je to zfejmé ono a prosté jsem se na to pripravila. Ja jsem si jen dosla pro tu
diagnozu.

A: Aha. Zajimavé. Opravdu neobycejné konstruktivni postoj. Obdivuji Vas.

B: Myslite? Ty pfiznaky, a kdyZ ¢loveék brouzda na internetu po diskuzich, tak ty
informace najde. Navic vzhledem k tomu, ze syn ma tézkou az stfedné t¢zkou
symptomatiku, tak téch symptomt bylo opravdu hodné.

A: Myslite, Ze nebylo aZ tak obtiZné to poznat i bez odbornych znalosti?
B: No, urcit€.

A: Rad bych preSel na téma iniciovani diagndézy. Da se Fict, Ze jste si ji iniciovala
sama? Poslala vas détska doktorka?

B: Ano. Ne, détska doktorka nas neposlala nikam. Ja jsem se sama objednala ke
specialistovi na autismus. Ta by na mé koukala jako na blazna. Tim jsem si byla
jista.

A: S pediatry tedy nemate dobré zkuSenosti?
B: V tomto ohledu nemam.

A: Mohla byste to upiesnit? Nejsou erudovani? Nevi?
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B: Ne, absolutné¢. Ja jsem ji fikala, Ze za¢iname chodit na logopedii a ona mi fika:

vvvvv

zaspali dobu podle mé. Dal se neposouvaji, nevzdélavaji nebo nedovzdélavaji.

A: Vy jste si tedy rekla, Ze tam urcité prvky autismu vidite. Objednala jste se
tedy ke specialistovi, na jehoZ navstévu jste ¢ekala zhruba jak dlouho?

B: Asi Ctyfi mésice.

A: Pomérné dlouha ¢ekaci doba. Mezitim jste, jak jste Fikala, ¢etla riazné
diskuze apod. Mate pocit, Ze je to pro matky piinosné?

B: Ur¢ité ano. Nebo takhle: M4 to dvé stranky. Na jednu stranu Vas mohou
neuvéiitelné vyplasit. Myslite si, ze Vase dit¢€ je... ze miize mit, co ja vim, co
vSechno. Na tu druhou stranu ale, Vam to pomiiZe se v tom v§em zorientovat.
Najednou vite, Ze mate opravdu zacit néco fesit. Necekat, Ze se to néjak vyresi
nezaujmout pristup, ze to n¢jak bude. Okamzit¢ jit za t€émi odborniky. Odbyt si
kolecko vysetfeni a ¢lovek je moudiejsi co dal. Diskuze piinosné tedy jsou i nejsou.

A: Takze pediatr trochu ,,mimo misu* © ?
B: No, pediatr ne. To nedoporucuju.
A: CoZ je tedy ale, kdyZ se €lovék zamysli, smutné.

B: No samoziejmé, ze je. Od ného ma vzejit ten prvni impuls a on Vas v podstaté
utéSuje a nechava Vas v tom. Rika pofad, jak to bude dobry. Ale vy vite jako matka,
ze to dobry nebude. Obzvlaste teda kdyz mate druhé dité, Ze jo. N&jaké ty materské
zkuSenosti mam a poznala jsem to. Méla jsem v podstaté odbornéjsi oko nez 1¢kar.
To taky neni Gpln¢ dobry pocit.

A: TakZe uz jste to poznala.

B: Ano, protoZe dcera byla zase straSné Sikovna.
A: Tak jste vidéla ten kontrast.

B: Ano, pfesn¢.

A: Proved’me si, prosim, srovnani. Den, kdy jste se dozvédéla diagnézu a
aktualni okamzik, kdy tady spolu sedime a délame rozhovor, co se ty¢e smifeni
S ni.

B: Upiimné&? Clovek se s tim nauéil ngjakym zptisobem Zit. Ale smifena s tim uréitd
nejsem. Pofad nejsem o urcitych vécech schopna mluvit s manzelem nebo to néjak
elaborovat, rozebirat. Je to hrozné citlivé. Clovek se s tim Zit ale nau¢il. Musite brat
ten den tak, jak jde. Nepfemyslet poiad co bude. Clovék to neovlivni a hlavné nevi a
nemize védét, co bude. Zijeme tady a ted’. Nemyslime na to, co bude za rok, dva, tii
nebo Ctyfi.

A: Jestli to bude lepsi anebo naopak horsi... Rikate tedy, Ze manZel s tim teda
ma stale problém.
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B: Manzel to jako uz pfijal. Vi, ze ta diagndza tam je, ale neni schopny o tom jesté
tak otevien¢ mluvit. Tieba tak, jak tady s Vami ted’ mluvim ja. Dokonce ani mi dva o
tom zatim zcela otevien¢ nemluvime. Samoziejmé obcas tam jsou naznaky, kdy
za¢neme diskutovat na toto téma, ale pak to rychle zameteme...

A: Nékam pryc¢ a bavite se na neutralni téma?
B: Ano, tak, pfesn¢.

A: Oprostéme se od primych diskuzi na téma autismus. Myslite si, Ze manZelstvi
je poznamenano tim, Ze se narodil chlapec — autista?

B: Nevim. Myslim si ale, ze ne. SpiS nas to podle mé drzi pohromadg.

A: KdyzZ jste s chlapcem nékde na verejnosti (na h¥isti, v MHD) a on se chova
zpusobem, ktery neni zcela béZny nebo je béZny ale pro autisty. Jak se pri tom
citite. Popr. Mohla byste, prosim, uvést néjaky konkrétni priklad?

B: Na konkrétni ptiklad si ted’ bohuzel nevzpomenu. Ale musim fict, Ze j4 nemam
vylozené néjaké negativni zkuSenosti. On je prosté hlu¢ny. Vykiikuje a lidi se
samoziejmé ohlizi. Ale nikdy si mi nikdo netroufl fict nic do o¢i. Jako abych si
vychovala dité€ a tak. To jsem nezazila. Trapné se citim, kdyz jdeme do $kolky a on
tam tfeba néco rozbije. Tak to ano, to se citim trapné. Vysvétlovat to je pro mé velmi
Stipne. A ted’ vysvétlovat, Ze to neudélal schvalné ale proto, Ze je autista. Kdyz na
htisti mezi détma zlobi uz hodné, tak si feknu: ,,Jo, tak ted’ uz toho mam ale fakt plné
zuby.“ A jdu pry¢. Ale nemam zkuSenost s tim, Ze by za mnou nékdo pftisel a kiicel
na mé nebo fikal, Ze miij syn je takovy nebo makovy — to ne.

A: S ohledem na uplynulé rozhovory bych se rad zeptal: Nemate pocit, Ze starsi
generace by to brala huife nez mladsi?

B: Nene, to nemam. To jsou takové ty poznamky, Ze je veme Cert a podobné — prosté
jako na bézné déti. Ale ja osobné nemam zkuSenost, kterd by mi potvrdila tento
nazor.

A: KdyZ mate vyslovit slovo AUTISTA nebo Fict vétu: ,,Syn je autista. Jak se
pFi tom citite?

B: Doted’ se mi vliji slzy do oci.
A: Rozumim. Ackoli znate diagnézu, je to stale velmi Cerstvé.

B: Ano, pofad. Nékdy je to lepsi, jindy horsi. ZaleZi taky na mém citovém
rozpolozeni.

A: Rikate si ¢asto, Ze by to bylo jednodussi, kdyby se chlapetek narodil zdravy?

B: Rozhodné. To si fikate porad. My to hlavné pocitujeme v takovych téch
omezenich. Tfeba chceme jet s dcerkou na vylet, ale nemtizeme se jen tak sbalit a jet
do nového prostiedi — nevim, jak dlouho tam vydrzi. Ve v§em musime brat ohled na
n¢ho. Jsme prosté omezeni.

76



A: Citite se omezena. Mate tieba obavy, Ze na dceru nezbude dost ¢asu,
energie,...?

B: Ano, mam a hlavn¢ ona to sama pocit'uje, ze je tak bokem. Ona jesté nechape, ze
ten syn vyzaduje v¢Etsi starostlivost. My teba fikdme, Ze je postizeny nebo Ze ma
problémy. Ona se samoziejmé tvafi, Ze tomu rozumi, ale pfijdou situace, kdy sama
nevim, z které do které. Citi se dotCena.

A: To musi byt nesmirné naro¢né. Ackoli existuje objektivni divod, proc¢ ji
nepotiebuje tolik jako chlapec.

B: Pravé, presné.

A: KdyzZ jdete nékam do SPC nebo do $kolky, kde setkate s ostatnimi
maminkami. Je pro Vas prinosné se bavit s nékym, kdo ma stejné postiZené dité
nebo Vam to naopak nedéla dobre?

B: Urcité, je to pfinosné. Chodime do skupiny v APLE a je to super, Ze ¢lovek si
muze popovidat otevien¢.

A: Aha. Mite pocit, Ze v APLE (, ktera je v CR tedy nejznam&jsi a nejvétsi) se
¢lovék dozvi vic, nez od vSech pediatri, neurologii, psychologii a psychiatri?

B: J4 si myslim, ze nejvic véci se ¢loveék dozvi na internetu. To je moje zkusSenost.
Ale v té APLE se taky dozvi hodn¢ — rozhodné vic nez od 1ékaiti. JA mam velice
Spatné zkuSenosti s I€kati. Oni o autismu skoro viibec nic nevi. Nékolikrat jsem byla
Sokovana.

A: Smutna realita, ekl bych. Pomifime lékaie, ktefi se néjak vztahuji k autismu
— pediatry, neurology, psychiatry. KdyZ mate bézny zdravotni problém, kdy
chlapce tfeba boli usi, a vy musite na ORL. Vi léka¥i jak pracovat

S postiZenymi?

B: Ne, nevi, viibec.

A: Mate chut’, silu nebo myslite, Ze ma cenu jim to vysvétlovat?

B: To vite, Ze nemad. J4 se ho snazim sama né&jak usmernit.

A: Tzn., néjak ho uklidnit, abyste dostala néjaky vysledek vySetieni...

B: Pfesné. Ja ho né&jak uklidnim, abychom to mohli néjakym zptisobem absolvovat.
A: Chybi jim empatie?

B: Nene, to ne. Oni se spi§ tvari rozpacite. Jestli ud€lat to anebo ono, aby zase néco
neudélali §patné.

A: Stavi se k Vam okoli, co se chlapec narodil jinak, napf. litostivé?
B: Litostivéji, fekla bych.

A: A to Vam vadi?
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B. Ani ne, nevadi.
A: Uz jste si na to zvykla.

B: Zvykla a fikam si, Ze je lepsi nez kdyby to bagatelizovali. Ze to nic neni a tak
dale. To se d€lo na zacatku a to mi teda hrozné vadilo.

A: Co se ty&e péte. Rikate, Ze je naroéna...

B: Ano je, ale zatim to zvladam.

A: Tak to jste dobra! Kdo v§echno Vam pomaha?

B: Nejvic je to na mné. To je jasné. Ale pak manzel, babicka, Svagrova.

A: TakZe mate fajn a starostlivou rodinu. Kdy?z si potiebujete odbéhnout a néco
vyridit sama. MuZete ho ,,0odloZit“ nap¥. u babi¢ky. Vydrzi?

B: Hm, jak kdy. Myslim, Ze na babicku je toho taky celkem dost. Kdyz néco
potfebuju zaridit opravdu sama, tak fikdm spi§ manzelovi. Babi¢ce fikdm co nejméné
to jde. Uz ma sviij veék a péce je naro¢na — fyzicky i psychicky. Navic on trpi
separa¢ni uzkosti — Mama, mama je na prvnim misté. A ostatni jsou az tam nékde

v dali.

A: To musi byt velmi naro¢né. Byt stale ve stiehu, byt chlapci stale k dispozici.
KdyzZ bychom se zamérili na vztah sourozenci, je jejich vztah dobry nebo spiSe
Spatny.

B: Zadny.
A: Zadny. Myslite, Ze je pro ni niaro¢né to v tak utlém véku pochopit?

B: Jednak je obtiZné to pro ni pochopit. A hlavné ona je strasné temperamentni a on
je zase opak. On potiebuje sviij klid a rezim. Oni jsou kazdy n¢kde Uplné€ jinde. On
nema rad, kdyz ona furt n€kde poletuje a poskakuje. Ona zase nema rada, Ze on je
takovy, Ze... ji obCas kousne, Stipne. Takze ten vztah tam bohuZzel je aktualné
opravdu nijaky.

A: Svagrova mi Fikala, Ze priSel v praci za mym tatinkem a jako jednoho z mala
ho vzal za ruku. DéEl4 to i na verejnosti?

B: Chodji, chodi za cizimi lidmi. Za¢ne je hladit, mackat.
A: Rozumim. Jaké pak prichazi reakce?

B: Spis lepsi nez horsi. Piece jen je jesté maly, a tak to tak néjak akceptuji. Az bude
vétsi, tak to bude horsi ©

A: Tyto jeho projevy Vam nevadi? Necitite se pak néjak Spatné?

B: Nevadi mi to. Kdyz je to nékde na htisti, kde je to bezpecné a kde mam ptehled o
tom, za kym jde, tak pak mi to nevadi. Ja samoziejmé sleduju, kdo se kolem n¢ho
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pohybuje. Ale jsou vétSinou lidi, co tu chodi pravidelné — mistni obyvatelé. On je
vSechny zna a ja je taky znam. A on si vybira potad ty stejné typy dokola ©

A: Kdybyste se zaméFila na sviij Zivot od doby, co se chlapec narodil. Je uplné
jiny nebo jen trochu jiny?

B: Méla jsem uplné jiné ocekavani, nez jaka skute¢né jsou.
A: MySleno po sdéleni diagnézy?

B: Ano. Kdyz ma ¢lovek druhé dité, tak ocekéava, ze to bude hracka. A pak je
vSechno uplné jinak. Clovék se dozvi tu diagnozu a vSechno se uplné piekope.

wewvr

mnohem. Unavné&jsi a tak dale.
A: Nez kdyby byl zdravy.

B: Ano, rozhodné. VSechno nebo hodné véci by bylo upln¢ jinak. Vztah se setrou by
byl jiny. J& bych byla vic mezi lidma. Takto jsem takova uzaviena, protoze jsem
pofad se synem.

A: Je na Vas prece jen hodné fixovany, jak Fikate.

B: Ano, ano. Citim se osam¢la.

A: Vidim, Ze tady mate kniZky. Ctete kniZKy o autismu?
B: Ctu.

A: Berete to, co je napsano jako svaté? Nebo spiS prectete, porovnate, kriticky
zhodnotite?

B: Pfectu, porovnam. Je to takova inspirace. Ony ty knizky vétSinou piece jen
popisuji takové ty lepsi ptipady, tak ¢lovék si fekne, ze méli prosté §tésti. Ze to jejich
dité je na tom lip. Jindy je na tom ale taky htit. Clovék srovnava. Srovnava to s tim
svym piipadem, ditétem.

A: Problematika poruch autistického spektra je prece jen pomérné Siroka.
B: Ano, tak.

A: Zménil se Vam po synové narozeno Zebri¢ek hodnot?

B: Ne, rodina byla i pfedtim na prvnim misté. A vzdycky zustane.

A: Rodina drzi stale pii sobé a to je hlavni!

B: Hm, ano. Prozatim, uvidime, co pfinese budoucnost.

A: Chtéla byste néco dodat? Néco co je problematické a moje pripravené otazky
to tieba opomiji?

B: Ne, otazky mate ptipravené dobie. VSechno, co je citlivé nebo problematické

Y vvr

79



manzel s tim nebyl srovnany. To jsme méli takové riizné konflikty. To bylo nesmirné
narocné. Ja jsem védela a méla potvrzené, Ze tam ten problém je a on to nechtél
akceptovat. To bylo velmi tézké obdobi.

A: Muzi to nesou obecné bohuzel hire.

B: Ano, on to stale Spatné nese, jak jsem fikala. Samoziejme uz je trosku smiteny,
ale tézke je to porad. Nedokdzeme se o tom oteviené bavit.

A: Na druhou stranu je super, Ze jste s manZelem zistali spolu. Néktei'i muZzi
voli jako variantu rozvod.

B: Ano, bohuzel. Snad ze mé manzel nezesili ©.
A: Urcité ne...

B: No, ¢lovek piece jen béha a lita potad kolem toho ditéte a pak je z toho taky
psycho.

A: Ocenila byste nebo vyuZzivate néjaké respitni sluzby?

B: Ur¢ité. Ted’ jeste pockame, ale pfisti rok bychom chtéli asistenci, ale uvidime. On
je takovy tézsi. Uvidime, jak obstojime a jestli bude n&jaké asistenta akceptovat a jak
dlouho si na n¢ho bude zvykat a jestli si na ného viibec zvykne.

A: Bavili jsme se spolu o0 pomoci s pé¢i o chlapce. Uvedla byste néjaké konkrétni
priklady?

B: Ano. Tak nejvice pomaha manzel. Ten kdyz to jde, tak se uvolni z prace a odveze
nas tfeba na néjaké vySetteni autem. I ze Skolky nés vyzvedne. Vecer nebo pies noc
zase hlida Svagrova. To je velky pfinos — miizeme jit taky nékam sami s manzelem.
Babicka tolik nehlida, ale uvafi a pomize s domacnosti. To je pro me velka pomoc.

A: Nemate rada cesty MHD? Jaké jsou pro Vas cesty MHD?

B: Ty jsou hrozné. Jsou ¢im dal tim horsi, bych fekla. Cim je starsi, tim je to horsi —
vic se projevuje, ale lidé zatim nic neftikaji.

A: Prece jen bydlite v docela velkém mésté.

B: To taky a ja se snazim opravdu usmériiovat. Ale stalo se mné¢, ze jsme jeli MHD a
on d¢lal strasny ramus a j4 se citila strasné a fikala jsem si, ze snad kazdou minutu
vystoupim. Ze to prost& nezvladnu. Jsou situace, kde bych nejradsi vystoupila,
nechala ho vyvétrat a jela dal.

A: Clovék nevi, co si kdo mysli a tfeba by chtél a tém co si mysli néco §patného,
to zase néjak vysvétlit.

B: To taky, ale nékdy se ¢lovék stahne do takové bubliny, kdy se snazi ty pohledy
nevnimat. Zaméfim se na dité a ignoruju okoli.

A: Dovoluje Vam péce o chlapce chodit do prace na polovi¢ni uvazek?
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B: Dovoluje, momentalné dovoluje. Ale zatim jsem ho nikde nenasla.

A: V Cesku je jich piece jen pomérné malo. Pravé tento socialni kontakt VAm
asi chybi...

B: Urcite, presné. ..

A: Jit nékam na ¢tyfi hodiny vyplnit néjaké tabulky v Excelu a popovidat si
s dalSimi dvéma holkami, co by je vypliovali taky...

B: Jo, to bych byla tplné nejst’astnéjsi. Vypadnout tady z toho stereotypu. Délat néco
jiného, byt mezi lidmi, popovidat si o béznych vécech a ne porad fesit autismus,
narusenou triadu a podobng. ..
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DOTAZNIK — rodinni + osobni anamnéza (respondentka &. 3)

RA
Typ rodiny:

Sourozenci:

Vzdélani rodicu:

Geneticka zatéz:

UPLNA NEUPLNA

sestra, 6 let

, ,
STREDOSKOLSKE
VYSOKOSKOLSKE

~ 4 v

POSTIZEN] SE VV RODINE NEVYSKYTNULO
POSTIZENI SE V RODINE VYSKYTNULO

(ON)

Pohlavi: MUZ ZENA
Vek: 4 roky

Portadi ditéte: 2.

Komplikace v té€hotenstvi: NE

Komplikace béhem porodu: NE

V¢Ek matky v dobé otéhotnéni : 25 let
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