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ABSTRAKT

Tato bakalafskd prace se zabyva zivotem s détmi s poruchou autistického spektra
z perspektivy nejblizsi rodiny. Cilem je prostfednictvim pfib&éht péti rodin zmapovat zivot
s détmi s PAS z pohledu rodinnych ptislu$niki. Prace se zamétuje na pojmenovani tézkosti,
zkuSenosti a soucasn¢ hleda pozitivni aspekty a pifinos rodin s détmi s autismem pro

spolecnost.

Prace je rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. V teoretické ¢asti autorka vymezuje
pojem poruchy autistického spektra, vénuje se etiologii, klasifikaci, diagnostice, péci,
podpoie a vzdélavani osob s poruchou autistického spektra. Déale se zaméfuje na rodinu,

specificky pak rodinu s ditétem s postizenim a s PAS.

Vyzkumna ¢ast vymezuje cil prace a vyzkumné otazky: S jakymi tiskalimi se potykaji rodiny
se ¢leny s poruchou autistického spektra? Jaké kladné stranky a piinosy vnimaji rodinni
prislusnici v souvislosti s zivotem s osobou s PAS? Jaké sluzby a podpiirné systémy rodindm

se Clenem s PAS pomahaji? Co rodindm s détmi ¢i osobami s PAS nejvice chybi?

Vyzkumné Setfeni je provadéno kvalitativné, a to vyuzitim semi-strukturovanych rozhovort.
Na otazky odpovidd celkem Sest respondentii z péti rodin. Vysledky vyzkumu cerpaji
z obsahlych svédectvi rodici déti s autismem. Prace dochdzi k zavérim, ze tim
nejpodstatnéjsim je pro rodiny porozuméni a piijeti spole¢nosti. Hlavnim pifinosem rodin
déti s autismem pro spolecnost a specidlni pedagogiku je pak schopnost vytvaiet prostor pro

osobni 1 systémovou zménu a pro svobodné Ziti v bezprosttedni pfitomnosti.

KLICOVA SLOVA

poruchy autistického spektra, autismus, zivot s détmi s PAS, rodina, souziti



ABSTRACT

The bachelor thesis examines life with children with autism spectrum disorder through the
lens of the immediate family. It aims to map the lives of children with ASD through the
stories of five families and from the perspective of family members. The thesis places the
focus on naming difficulties, experiences and, at the same time, searches for positive aspects

and contributions of these families to society.

The work is divided into theoretical and research part. In the theoretical part, the author
defines ASD, discusses etiology, classification, diagnostics, care, support and education of
people with autism. It also focuses on a family, specifically family with a child with a

disability and autism.

The research part defines the aim of the work and research questions: What are the
difficulties faced by families with members ASD? What positive aspects and contributions
are perceived by family members in connection with the life with a person with autism?
What services and support systems help families with a member with autism? What do

families living with a person with autism miss the most?

The research is carried out qualitatively by conduction of semi-structured interviews. A total
of six respondents from five families are interviewed. The results of the research draw on
extensive testimonies of parents of children with autism. The work concludes that, for the
families, understanding and acceptance of the society is of the most importance. The main
contribution of these families to society and special pedagogy lies in the ability to create
space for personal and systemic change and for freedom in life, and to do so while living in

the now.
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autism spectrum disorders, autism, life with children with ASD, family, coexistence
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Uvod

,Ano, s autismem je spojena jista tragédie: ne proto, ¢im jsme, ale kviili vecem, které se nam
stavaji. Budte z toho smutni, pokud chcete byt z néceho smutni. Avsak lepsi, nez byt z toho

smutny, je nastvat se kvili tomu — a pak s tim néco udelat.
Jim Sinclair (1993, s. 3)

Poruchy autistického spektra zcela prostupuji zivotem autorky této kvalifikacni prace.
S détmi s autismem a také s jejich rodi¢i dnes jiz pracuje v ramci své profese ucitelky
v matetské Skole specidlni. Byl to vSak jeji syn, ktery autismus jako pojem i prozitek vnesl
do kazdodenniho déni jeji reality pied osmi lety. Z potieby orientovat se v problematice se
stal velmi vyhranény zajem a zcela ptirozené to pak ovlivnilo volbu tématiky bakalaiské
prace. Nejen tedy jako autor préce, ale také jako rodi¢ dvou zcela odlisnych déti na spektru!
se autorka zaméfuje na zivot rodiny se ¢lenem s poruchou autistického spektra z pohledu
rodinnych pfislusniktl, pficemz ve své praci nezapomina na vlastni zaujatost vyzkumnika a
tazatele a respekt vici samotnym lidem s autismem, jejichz bezprostfedni zkuSenost Casto

byva upozadéna a jejich hlas nevyslySen.

V soucasnosti se problematice autismu a rodin s détmi s PAS vénuje hned nékolik
organizaci, prevazn¢ z neziskového sektoru a spolki, které jsou iniciovany mnohdy prave
rodi¢i déti s poruchou autistického spektra. 1 tak informovanost spolecnosti tihne ke
stereotypiim a piedsudkiim, odbornd podpora a péce jsou tézko dostupné, rodiny s détmi
s autismem jsou propastné oddéleny od vétSinové spolecnosti, obzvlasté pokud jejich déti
manifestuji chovani naroéné na pééi a podporu. Rada myti, jako napf. to, Ze je autismus
zpusoben citové chladnou vychovou, byla jiz davno vyvracena, piesto lze autismus stéle
nahliZet jako socialni diagnézu. Ne z pohledu etiologie, ale v kontextu s tim, jaky vliv ma
na rodinu a jeji vztahy s okolim (Capova, Neumann, 2001). Pfes socialni izolaci a naro¢nost
vSak tyto rodiny zazivaji zcela obycejné $tésti a v tolik odliSném fungovani, které je pro
okolni svét mnohdy nepostihnutelné, 1ze najit jistou svobodu, prostor pro byti sebou samym

a moznost této existence v daném okamziku.

! Z anglického on spectrum, jiz uzivano i u nas, napf. v novém informaénim portalu NAUTIS dostupného z

www.autismport.cz



Teoreticka ¢ast zahrnuje néstin vyvoje pojeti autismu od historie pro soucasnost a vymezeni
zékladnich pojmi spojenych s poruchou autistického spektra (dale také PAS) dle
Mezinarodni klasifikace nemoci a Diagnostického a statistického manudlu mentalnich
poruch. Podrobnéji se text zaméfuje na diagnozy, které byly zaznamenany v rodinach
respondentll, dale na etiologii, rostouci incidenci, diagnostiku a dal$i oblasti jako podplrny
systém v Ceské republice, vzdélavani a uplatnéni osob s PAS. Zavér této &asti patii tématu

rodiny a vychovy s diirazem na specifika rodin s détmi s postizenim.

V empirické Casti jsou pak vymezeny cile, metody, popis motivace vybéru rodin a
respondentll samotné. Patfi mezi né angaZovani rodiCe, autofi, obchodnici, pracovnici
v socidlnich sluzbach ¢i ve Skolstvi, jejich zivotni piib&hy jsou vSak odlisné stejné¢ jako
symptomatika jejich déti. Spojuje je diagndza jejich potomkl pod hlavickou PAS, snaha
umoznit svym détem kvalitni a Stastny zivot a moznost nahlizet svét alespon
zprostfedkované optikou neurodivergence. V ramci kvalitativniho vyzkumu byla zvolena
metoda polostrukturovanych rozhovorti. Vysledky Setfeni byly po formaélni analyze
srovnany s poznatky z Casti teoretické a také s vlastnimi zkuSenostmi autorky jako rodice a

pedagoga.



1 Poruchy autistického spektra

., Béhem dnui, které byly frustrujici, mizerné a plné bezmoci, jsem si zacal predstavovat, jaké
by to bylo, kdyby byli vsichni autisté. Kdyby byl autismus vniman prosté jako typ osobnosti,

bylo by to pro nas mnohem jednodussi a stastnéjsi nez nyni.
Naoki Higashida (2014, s. 16)

Kazdy cloveék s autismem je jedineény - ve svych projevech, v tizi daného postizeni, ve
vnimani svého hendikepu. Nékteti lidé s autismem mayji zadvazné projevy zasadné ovliviiujici
jejich fungovani ve spolecnosti, u jinych Ize hovofit o mirné symptomatice, jsou schopni
samostatného Zivota bez vétsi nutnosti specialni podpory a péce, jini, at’ uz zamérné ¢i ne,
diagnostickym procesem neprojdou. Hovofime o velmi heterogenni skupin€é. Termin
autismus lze uzit jako pojmenovani konkrétni diagnézy (détsky autismus, Aspergeriv
syndrom aj.), nebo vnimat jako SirSi pojeti v ramci autistického spektra, ale také jako

identitu.

Sporclova (2018, s. 10-11) hovoii o neshodé v pojmenovani osob sPAS. Piiklani se
k ndzoru, ze by ,,lidé s postizenim nemeéli byt odbornou ani laickou verejnosti oznacovani
vyrazem vychazejicim z ndzvu jejich diagnozy.* Tento pohled se vSak zcela neslucuje
s nazory vSech lidi s autismem, ktefi, pokud maji moznost se vyslovit, mnohdy preferuji

vlastni volbu toho, jak budou oznacovani.?

Bogdashina (2017, s. 12) ve své praci zcela umysIné voli oznaceni ,,autisté* a s oporou slov
¢lanku Don’t mourn for us Jima Sinclaira® dodava: ,, Autismus totiz neni néco, co by bylo
k ¢loveku jen tak pripojeno a dalo se to bez vetsich potizi odstranit. Ti, o nichz pisu, by bez

autismu nebyli takovi, jaci jsou, nebot pravé autismus je zdklad jejich jinakosti.

2 Uzivani tzv. person-first (napt. ¢lovék s autsimem) nebo identity-first language (napt. autista, autisticky

Clovek) popsano v sekci Autismus a vhodna terminologie dostupné z https://autismport.cz/o-autistickem-

spektru. Pohled lidi s autismem napt. zde https://autismport.cz/o-autistickem-spektru/detail/autista-vs-clovek-

s-autismem a v dalSich ¢lancich sekce Selfadvokacie na AutismPort (2021)

3V roce 1992 Jim Sinclair spoleéné s Donnou Williams zaloZili organizaci sdruzujici autisty Autism Network
International (Bogdashina, 2017). Don’t mourn for us (Netruchlete pro nas) je pivodnim nastinem projevu
Sinclaira na Mezinarodni konferenci o autismu v Torontu v roce 1993. Jako ¢lanek byl vydan ve stejném roce

ve zpravodaji organize ANI — One voice. Sinclairova slova jsou adresovana primarné rodi¢im autistu.
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1.1 Historicky kontext

Je vice nez pravdépodobné, ze lidé s autismem se vyskytovali v celém priabehu evoluce,
piestoze autismus jako samostatnd klinicka diagnostickd jednotka existuje pres pul stoleti.
Pro své odliSujici se, atypické a velmi ndpadné chovani byli Casto zvéciiovani v literatute a
dodnes se hovoii a spekuluje o autismu u mnoha védcii a umélcii, mezi které se radi napf.
Isaac Newton, Albert Einstein (James, 2003). Nékteré kultury osoby, jejichZ chovani by dnes
bylo oznaceno jako autistické, povazovaly za svaté, jiné naopak za uhranuté ¢i posedlé
d’ablem. Odbornici se domnivaji, Ze i mnohé tzv. vI¢i déti, déti nalezené, jejichz zivotni
pribéhy byly zmapovany a které¢ byly povazovany za tézce deprivované, byly v prvé fadé

autistické.

Psychiatr Martin W. Barr vroce 1898 popsal piipad pfipominajici autistické chovani
uvadény pod nazvem ,,zvlastni piipad echolalie** v ¢asopisu Journal of Nervous and Mental
Disease. Dany stav oznaéil za transkortikdlni motorickou afazii’, poruchu, pii které jsou
postizeny ¢asti mozku podilejici se na vzniku, vyvoji a porozuméni feci (Barr, 1989,
Thorova, 2012). Za zajimavé je povazovano to, ze hypotéza stard sto let je az zasadné
podobnd soucasnym teoriim. Jako prvni pouzil termin ,,autismus® S§vycarsky psychiatr
Eugen Bleuler pii pojmenovani pozorovaného symptomu u osob se schizofrenii. Bleuler tak
popsal chovani projevujici se odtazenim se od reality do svéta vnitiniho, fantazijniho, coz
bylo povazovano za pasivni, neproduktivni. Pozdéji se v odborného terminologii zacal
pouzivat termin dereistické mysleni. Termin autismus se vSak u dil¢tho symptomu psychozy

pouziva dodnes (Bleuler, 1911, cit. podle Thorova, 2012).

Jako prvni z poruch autistického spektra byla popsana Hellerova psychéza (Hellerova
demence nebo Helleriv syndrom), a to vroce 1908 rakouskym specidlnim pedagogem
Theodorem Hellerem. Ve své dobé ji nazval dementia infantilis, v soucasnosti se fadi do

pervazivnich vyvojovych poruch jako dezintegrac¢ni porucha (Thorova, 2012).

4 Pivodni nazev ¢lanku Some notes on echolalia, with the report of an extraordinary case

5 Transkortikalni motoricka afézie - nizka spontaneita pti verbalni komunikaci, fe¢ je chuda, odpovédi na

otazky struéné, maloslovné, rozuméni feéi je mnohdy zachovano
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Na chovéni odpovidajici dneSnim diagnostickym kritériim autismu tedy upozoriiovali
odbornici jesté pred tim, nez se autismus stal samostatnou nozologickou jednotkou. Mezi né
se tadil také odbornik na détskou psychologii, autor Gesselovych vyvojovych skal Alfred
Gessel. Jiz na pocatku 40. let minulého stoleti zcela nadCasove varoval pied atribu¢ni
chybou, kdy odbornici ptisuzovali vznik poruchy vnéjSim podnétim a vlivim. Gessel
s takovou interpretaci nesouhlasil a obaval se toho, ze by se pak rodice mohli domnivat, ze
dit€ ,, najde samo sebe v case . Poruchu vid¢l jako neménny rozumovy deficit, tedy urcity

druh mentalni retardace (Thorova, 2012).

Prailomovym byl pro autismus rok 1943, kdy v ¢asopise Nervous Child vySel ¢lanek Autistic
Distrubances of Affective Contact (Autistickd porucha afektivniho kontaktu) amerického
psychiatra rakouského piivodu Lea Kannera. V ¢lanku byly publikovany vysledky pétiletého
pozorovani 11 déti. Jejich chovani vykazovala mnoZstvi spoleénych znakt, ale nebylo
mozné je zaradit pod dosud znamou diagnozu. Déti mély piiznaky podobné schizofrenii,
lisily se vSak zacatkem nastupu, kdy neslo o schizofrenni stazeni se z jiz diive utvofenych
socidlnich vazeb. Kanner popisoval déti jako vyrazné samotarské, stahujici se do svého
vlastniho svéta, neschopné navazovat vztahy, divat se do obliceje a do oci, vykazujici
stereotypni pohyby a vyrazné ulpivajici na dodrZovani ritudld. Poruchu nazval Early
Infantile Autism a pozd&ji byla pojmenovana KannerGv Casny détsky autismus (srov.
Adamus et. al, 2017, Thorova, 2012). Thorova (2012) déle uvadi, ze Kanner se pii
pojmenovani poruchy inspiroval pivodem feckého slova ,,autos* — ,,sam®. Takto se snazil
zdiraznit myslenku, Ze déti s autismem jsou osamélé, polapené ve vlastnim svéte,

nezajimajici se o déni kolem sebe.

Ve 40. letech 20. stoleti to pak byl videnisky pediatr Hans Asperger, ktery si zacal v§imat
obdobného chovani u nékolika svych klientt. Pro tuto malou skupinu déti v§ak nemohl najit
odpovidajici diagnostickou kategorii, a tak prostfednictvim stejnojmenného ¢lanku navrhnul
termin Autistische Psychopathen in Kindesalter — autisti¢ti psychopati v détstvi®. Asperger
pozoroval, Ze socidlni zralost a chapani bylo opozdéné a urcité aspekty jejich socidlnich

dovednosti byly pomérné nestandardni v kterékoli fazi vyvoje. Ostatni déti si je Casto

6 Pojem psychopatie v souc¢asné terminologii znamena porucha osobnosti (Attwood, 2015)
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dobiraly. Objevovala se u nich naruSeni verbalni i neverbalni komunikace, a to ptedev§im
v konverzac¢ni slozce. Uzivaly pedanticky jazyk, nékteré neobvykly téon, vySku a rytmus
hlasového vyjadieni. NaruSeni vidél nejen v komunikaci, ale také ve zvladani emoci.
Empatie u déti nebyla vyvinuta adekvatné vici jejich intelektovym schopnostem. M¢ly
egocentrické zaujeti pro specifické téma nebo zajem. Ty pak vyrazné ovladaly jejich
myslenky a Cas. Nékteré déti mély problém s udrzenim pozornosti a mély specifické
problémy v uceni. V§iml si také toho, ze tyto déti Casto potiebovaly vEétsi miru dopomoci
v sebeobsluznych ¢innostech, demonstrovaly ndpadnou neohrabanost pii chiizi a koordinaci
pohybil. Zaregistroval také to, Ze nékteré déti byly mimotadné citlivé na urcité zvuky, ving,
povrchy ¢i doteky. Koncipoval tuto poruchu jako celozivotni a stabilni typ osobnosti a
zameioval se také na to, ze fada téchto déti méla urcity talent, ktery mohl vést k tspésné
zamestnanosti ¢i dlouhodobym vztahtim (Attwood, 2015). Thorova (2012) déale poukazuje
na to, ze Asperger pouzil v dobé druhé svétové valky pojem autismus nezavisle na praci
Kannera. Pozdéji bylo spojeni autistickd psychopatie nahrazeno oznacenim Aspergeriv
syndrom. V roce 1981 tento termin poprvé uzila Lorna Wingova. Tato britska I¢karka se
zasadné podilela na prohloubeni poznatkii o poruchach autistického spektra a jeji odborny

zajem navic znasobil fakt, Ze se v padesatych letech stala rodi¢em ditéte s autismem.

1.2 Etiologie
., Znalost méni pristupy, coz na oplatku muze zménit schopnosti a pomery. “

Tony Attwood (2015, s. 22)

Nézory na autismus prochézely a stale prochazeji fadou zmén. V poloviné minulého stoleti
to byl pravé Kanner, pivodné zastance teorie vrozené poruchy, ktery se pod vlivem
psychoanalyzy zamétil na zkoumani vlivu vychovy a charakteristik rodict. Teorie této
etiologie vysvétlovala autismus jako vysledek citového ochlazovani déti rodici, konkrétné
tedy matkou. Byl také autorem spojeni ,,matka lednicka*. Obdobnou psychoanalytickou
teorii prosazovala také Margaret Mahlerova, kterd zatadila autismus mezi vyvojové
psychézy a vinu za autismus ditéte piisuzovala matce. DalSi zastdncem této teorie byl
americky pedopsychiatr Bruno Bettelheim, ktery sice pfipoustél organické faktory, ale az
piistup rodicli oznacil pfi¢inou vzniku autismu. Navic radikalné prosazoval myslenku, aby

takové deti byly rodi¢lim odebrany. Je ziejmé, Ze tyto piistupy mély zasadni vliv na
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formovani nahledu na poruchy autistického spektra at’ uz odbornou ¢i laickou spole¢nosti a
jejich reziduem jsou dnes$ni pohledy spole¢nosti, které nahlizeji na rodi¢e déti s autismem
jako neschopné fadné¢ vychovy. Vystupem psychoanalytickych teorii byly rozvracené
rodiny, déti umisténé v ustavni péci, terapeutické procesy chybné zaméefené na rodice misto
intervenci potiebnych k rozvoji ditéte (Adamus, 2017; Thorova, 2012). Thorova (2012, s.
40) toto obdobi, kdy byli rodice obviiiovani z postizeni svého ditéte, oznacuje ,, nejcernéjsim

obdobim v déjinach psychologie a psychiatrie .

Tyto teorie byly postupné vyvraceny. Prilomovou byla kniha amerického psychologa
Bernarda Rimlanda Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory
of Behaviour (1964). Rimland jako rodi¢ ditéte s autismem nekompromisné odmitl teorii o
rodicovské vin€. Ve své knize popsal autismus jako neurobiologickou poruchu organického
ptivodu a svou definici podlozil vyzkumem (Thorova, 2012). Rimlandovo oznaceni je v
souladu s dneSnim pojetim. V soucasnosti je autismus oznacovan jako vrozend
neurovyvojova porucha na neurobiologickém podklad¢ organického ptivodu. Vyzkumy se
dnes zaméfuji na genetické a environmentalni faktory, rizikové faktory v t€hotenstvi,
metabolické potize, alergie a jiné. Stale vSak neni znam konkrétni vyvoléavajici prvek ani
mechanismus vzniku. Pfedpokladané pficiny jsou oznaCovany za multifaktoridlni a
pozornost je vénovana také genetickym dispozicim. Piesnd etiologie autismu tedy

v soucasnosti stale neni jasna (Adamus et. al, 2017).

1.3 Charakteristika poruch autistického spektra

,Jako by byla vrzena do byti se snizenou moznosti korekce. Bez ochrannych filtru,
adaptacnich strategii a ziejmé i bez dovednosti mentalnich unikii do minulosti a
budoucnosti, kterymi se z pritomného okamziku vymanujeme a zaplétame do pavuciny
vzpominek nebo planii. Vrzenda primo do prudkého desté, bezbranna a vystavend vsSem
predstavitelnym moznostem byti. Silné prozivajici to, co k ni prave doléha. Neni pro ni uniku,
coz miize byt stejné tak deésuplné jako osvobozujici.

Tresnak, TreSnakova (2020, s. 56)
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Poruchy autistického spektra, jinymi slovy pervazivni vyvojové poruchy, se dle MKN-10’
déli na dil¢i diagnozy, mezi které se tadi také détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergerim syndrom, Rettiv syndrom?®, jina dezintegraéni porucha v détstvi. Tyto diagndzy
patii také mezi nejznam¢jsi, nicméné at’ uz je konkrétni nazev jakykoli, jedna se o poruchy,
jejichZ projevy se méni v pribéhu vyvoje ¢lovéka a jsou pervazivni, tedy vSe pronikajici —
ovliviiujici celkové fungovani jedince do hloubky a v mnoha smérech (Cadilové, Jun,

Thorova et. al, 2007).
Thorova vhodné cituje Jima Sinclaira, ktery fika:

., Autismus neni néco, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve které je osobnost uveznena.
Autismus je zpiisob byti. Autismus je vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym
vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autismus je soucasti existence. Osobnost se od

3

autismu oddélit neda.
(Sinclair, 1993, cit. podle Thorova, 2012, s. 33)

Symptomatika a projevy se u jedincti s PAS znac¢né odliSuji a zpisobuji vyrazné obtize
v kognitivnim, psychosocidlnim a emociondlnim vyvoji. Lisi se frekvence symptomt a také
zédvaznost poruchy. Vyvoj déti s PAS je naruSen hlavné v oblasti komunikace,
piedstavivosti, socialni interakce’ a v oblasti vnimani. U osob s PAS se setkdvame s fadou
komorbidnich poruch — vyvojova dysfazie, ADHD, specifické poruchy uceni, poruchy
chovani nebo jiz zminéné mentalni postizeni. Koexistence je spole¢nym znakem vyvojovych

poruch (Neubauer et. al, 2018).

Osoby s PAS se tedy vyznacuji velmi heterogenni symptomatikou, coz znamena riznou
feCovou vybavenost (verbdlni i neverbalni lidé, lidé s dysfazii — percepce, produkce;
nadprimémn¢ jazykoveé nadani), odliSnym intelektem (od tézké mentalni retardace po

nadprimérnou inteligenci), riznym zdjmem o socidlni kontakty, rGznou mirou

7 Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémi (MKN) v aktudlné

prelozené verzi 10.

8 Vétsina odbornikil nepovazuje Rettitv syndrom za PAS a to hlavné z toho ditvodu, Ze se socialni interakce u
starSich divek lisi (Thorova, 2012)

? tridda postizenych oblasti vyvoje u PAS (Thorova, 2012)
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stereotypniho, rigidniho chovéni, s odliSnou vyhranénosti z4jmi apod. Toto se odrazi
v komplikovanosti diagnostického procesu samotného a nasledné pak v hledani vhodné
intervence. Neexistuji dva totozni autisté se stejnou kvalitou a kvantitou symptomdi, a proto

je zéasadni orientace na individudlni projevy, a hlavné pak potteby jedince.

18. Cervna 2018 byla vydéana 11. revize MKN, jejiz oficidlni Cesky pieklad by mél byt
finalizovan v roce 2022. MKN-11 zésadnim zplsobem méni klasifikaci PAS. Zcela je
vypustén termin pervazivni vyvojové poruchy. Hovofime jiz jen o poruchach autistického
spektra. Méni se také nazvy jednotlivych diagnéz a nékteré jsou premistény do odlisSnych
kategorii. PAS jsou zafazeny pod dusevni, behaviordlni nebo neurovyvojové poruchy',
konkrétné¢ pak pod neurovyvojové poruchy. Tyto zmény tak nepiimo navazuji na
transformaci DSM (Diagnosticky a statistickd manual mentalnich poruch) Americké
psychiatrické asociace, kterda v kvétnu 2013 vydala jeho 5. revizi. I zde doslo k vypusténi
spojeni pervazivni vyvojové poruchy a dalSich zndmych nazvt diagn6z. VSechny PVP byly
zafazeny pod jednu kategorii — poruchy autistického spektra. Attwood (2015, s. 9)
vysvétluje, ze ,, PAS lze pojmout spise jako dimenzionadlni nez kategoricky koncept a jediny
zastresujici termin PAS se specifickymi informacemi na urovni exprese je presnéjsi a
konzistentnéjsi s vyzkumnou literaturou a klinickymi zkusenostmi. DSM-5 tedy slucuje riizné
podtypy PVP do jedné kategorie PAS za predpokladu, Ze nelze spolehlivé odlisit jednu od

druhé a kritéria nejsou diisledné uplatiiovana na riznych klinikach a v lécebnych centrech. *

1.3.1 Détsky autismus

Détsky autismus nebo také casny détsky autismus ¢1 Kannertiv infantilni autismus je mozné
povazovat za ustfedni poruchu autistického spektra. Patfi mezi nejlépe zmapovanou,
neurobiologickém zakladu a vyrazné jej ovliviiuji genetické dispozice. Projevuje se jiz pred
3. rokem ditéte. Nejcastéji je manifestovan mezi 12. — 18. mésicem.

V ptipadé détského autismu se komorbidita s mentalni retardaci rizného stupné vyskytuje

az v 75 %. 30 % autistickych déti pak trpi epilepsii. Podstatna je mira symptomatiky, ktera

rozliSuje tizi postizeni a zamétuje se na Cetnost vyskytu specifickych symptomi. Zavaznost

10 Mental, behavioural or neurodevelopmental disorders
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détského autismu je tedy rtiznd, od mirné poruchy s omezenou ¢etnosti mirnych symptomu
po te€zké postizeni s vysokou Cetnosti zavaznych symptomu. Mira je méfitelnd napt. Skalou
CARS, ktera také detekuje détsky autismus (srov. Adamus et. al, 2017; Thorova, 2012;
Capova, Neumann, 2001).

Kromé¢ symptomi diagnostické triddy se détsky autismus projevuje fadou dalSich
nespecifickych rtznorodych ryst. Lidé s détskym autismem jsou casto hyper— ¢i
hyposensitivni v reakcich na zvuky, pachy, chuté a dotek. Objevuji se u nich poruchy
spanku, poruchy pfijmu potravy, vznétlivé neadekvatni reakce na bézné podnéty, agresivni
&i autoagresivni chovani. Casté jsou riiznorodé autoregulaéni pohyby, neschopnost iniciovat
¢i udrzet o¢ni kontakt, fascinace svétly, zvuky, pohyby, atypickd chlize (napt. chlize po
Spickach) (Adamus et. al, 2017; Thorova, 2012). Tyto rysy vSak nejsou vyhradné spojeny
s détskym autismem a v urcité mite se projevuji i u jinych diagnoz spadajicich dle MKN-10

pod pervazivni vyvojové poruchy (Thorova, 2012).

1.3.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je heterogenni diagnostickou jednotkou, kterd vznikla proto, aby bylo
mozné diagnostikovat osoby, které zcela nenapliuji kritéria pro détsky autismus ve vSech
oblastech triady. V této Casti autistického spektra je tedy mozna ptitomnost symptomu pouze
ve dvou oblastech triddy, v jedné z oblasti nenapliiuje kritéria. Pfipadné se diagnostikuje
tehdy, kdyZ zptsob, zdvaznost a Cetnost symptomil neplni diagnostickd hlediska, prestoze
jsou zastoupeny vSechny tii oblasti. Symptomy se také u atypického autismu manifestuji se
zpozdénim, a to po tietim roce zivota (Adamus et. al, 2017). Thorova (2012, s. 183) navic
poukazuje na to, Ze ,, kategorie atypicky autismus nemd stanoveny hranice a ani klinicky
obraz nebyl jeste presne definovan. Diagnoza je tak zaloZena na co nejlepsim odhadu a

ponékud subjektivnim mineni diagnostika. “

K diagnostice atypického autismu dochazi také v ptipadé, kdy je autistické chovani spojeno
s t¢zkym ¢i hlubokym mentalnim postizenim a sledujeme jednoznacné typické autistické
symptomy. Uroveti kognitivnich schopnosti je oviem nizka, zpravidla hovoiime o mentalni
urovni pod 15 mésict a nelze rozlisit komunikacéni a socialni deficit spojeny s PAS a projevy

bézné pro tuto miru mentalniho postizeni. Z pohledu naro¢nosti podpory a péce, potieby
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casné a kontinualni intervence, coZ je podstatné pravé pro tuto praci, se vSak atypicky

autismus od détského autismu nelisi (Thorova, 2012).

1.3.3 Aspergeruv syndrom

Podle Attwooda (2015) jiz Hans Asperger povazoval autistickou poruchu osobnosti, jak byl
ptivodné syndrom oznacen, za soucast prirozené¢ho kontinua schopnosti, které piechazeji do
normy. Jedna se o velmi variabilni syndrom. Jes§t¢ v nedavné dobé se objevovaly spory o to,
zdali je Aspergertiv syndrom samostatnou nozologickou jednotkou. Tyto spory vsak ziejmé
definitivné rozsoudila revize DMS-5 a spolecné s Ceskym piekladem MKN-11 by jiz
v diagnostice a jejim kodovani nemél byt nazev Aspergeriv syndrom uzivan. Jak zdlraziiuje
Thorova (2012, s. 185), tvrzeni, ze Aspergeriv syndrom je mirnéjsi formou autismu je
zjednodusujici pristup, nebot’,, md sva specifika i problémy, které mohou byt stejné zavazné,
i kdyz kvalitativne odlisné od ostatnich poruch autistického spektra.* Vzhledem k velmi
riznorodé symptomatice a pro ucely této prace pro prehled symptomt postaci jiz pavodni
nastin projevii popsany Aspergerem v oddilu 1.1. Podstatné je zminit, Ze kognitivni
schopnosti lidi s Aspergerovym syndromem se pohybuji obvykle v pAsmu normy, nikoli nad
nim (Thorova, 2007). V kontextu zapojeni se osob s Aspergerovym syndromem do bézného
zivota pak ma velky podil jejich adaptabilita, podpora, péce a vedeni v détstvi, tedy rana
diagnostika a intervence. Lidé s Aspergerovym syndromem jsou schopni vést samostatny
zivot, fada z nich se vSak potyka s potizemi diky své naivité, rigidnimu mysleni, néktefi

v praktickém zivoté zcela selhdvaji (Thorova, 2012).

1.4 Diagnostika poruch autistického spektra

Soucasné poznatky zatim neumoznuji diagnostiku PAS na zéklad¢ zkousky biologického
charakteru. Diagnosticky proces se tedy zamétuje na zaznamenavani a posuzovani chovani,
pricemz je zasadni klinickd zkuSenost, kterou lze ziskat na pracovistich, ktera se bézné
diagnostikou PAS zabyvaji. K depistazi co nejvetsiho poctu déti je potiebné rozsifeni
kompetenci odbornikli na urovni pediatrie, neurologie, logopedie, ale i ve Skolskych
poradenskych zafizenich, aby bylo mozné alespon vyslovit podezieni na PAS na zakladé

screeningu (Thorova, 2012).
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Vramci brzkého zachytu déti s neobvyklym vyvojem se v Ceské republice zadaly
uplathovat screeningové metody AQ-test, CAST, ASAS, CARS a CARS-2, M-DACH aj."!
Tyto metody rozsifuji a zpiesiiuji diagnosticky proces a napomahaji identifikovat autistické
chovani ve vSech fazich vyvoje jedince. Nékteré z téchto metod jsou vazény na administraci
odbornikem, jiné jsou volné dostupné online (Zupova, online, cit. 2021-03-10)'2. Thorova
(online, cit. 2021-03-10) upozoriiuje na to, ze pozitivni ¢i negativni vysledek screeningu
jesté neznamena piesné urceni diagnozy a nemusi odrazet realitu, mize také poukazat na
jinou neurovyvojovou poruchu. Potvrzeni vysledku screeningu miize az , podrobné

diagnostické vysSetreni, které se ridi na ditkazech zaloZenymi doporucenymi postupy. 3

I pii vysloveni podezieni na PAS na zakladé screeningu mohou rodice pozadat o vySetieni
ve $kolském poradenském zafizeni (SPZ), konkrétné tedy specialné pedagogickém centru
(SPC) zaméfeném na pervazivni vyvojové poruchy (v Praze napi. SPC Chotounska, SPC
Vertikala, SPC NAUTIS). V SPC probiha specidln¢ pedagogickd, psychologickd, nebo
komplexni diagnostika zamétujici se na pozndni urovné dil¢ich schopnosti ditéte. Na zakladé
této diagnostiky je vypracovano doporuéeni SPZ, které obsahuje nastaveni podptirnych

opatieni.

V oblasti zdravotnictvi diagndzu spadajici pod pervazivni vyvojové poruchy dle MKN-10
stanovuje v prostiedi Ceské republiky pedopsychiatr nebo klinicky psycholog, piicem? je
dulezita specializace odbornikil a jiz zmiflovana zkuSenost. Podstatna je také diferencialni
diagnostika a interdisciplinarni spoluprace fady odbornikli (zminény détsky psychiatr a
klinicky psycholog, neurolog, otolaryngolog, foniatr, oftalmolog, speciilni pedagog,

zrakovy terapeut aj.).

11 AQ-test — kvocient autistického spektra, CAST - Childhood Asperger Syndrome Test, ASAS - The
Australian Scale for Asperger’s Syndrome, CARS - Childhood Autism Rating Scale, M-DACH - Détské

autistické chovani

12 Prehledné o screeningovych metodach na portdlu AutismPort dostupné z https://autismport.cz/o-

autistickem-spektru/detail/screeningove-metody

13 Screening poruch autistického spektra  dostupné z  https://autismport.cz/o-autistickem-
spektru/detail/screening-poruch-autistickeho-spektra
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Spravna a brzka diagnostika je pro lidi s PAS velmi dulezitd. Neznamené pouhé udélovani
nalepek, ale objevuje také silné stranky jedince a pomaha tak urcit smér, kterym je tieba se
ubirat vrozvoji (Cadilovd, Jin, Thorova et. al, 2007). V Ceské republice je stale
nedostate¢nd odbornost a schopnost autismus spravné, a hlavné vcas diagnostikovat
(Thorova, 2016). Informacni zaostalost o PAS neni pouze fenoménem veiejného diskurzu,
ale také odborné spolecnosti. Odpovidajici diagnostika se tak stava jen tézce dosazitelnou a
trpi tim nejen déti, ale také adolescenti a dosp€li autisté, ktefi nikdy nemé€li moznost projit
diferencidlni diagnostikou nebo diagnostickym sitem zcela propadli. Tony Attwood (2015,
s. 22) oznacuje tyto dospé€lé jako ,,generaci, kterou zcela minula moznost identifikace a
pochopeni. “ Soucasn€ upozornuje na to, Ze jsou to prave tito lidé, kteti budou v soucasnosti
ve velké mife vyhledavat diagnosticky proces. Mnohem zasadnéji pak je mozné
implementovat tuto tezi na prostiedi Ceské republiky, ktera vétsinu druhé poloviny 20.
stoleti prozila v dobé totalitniho rezimu, bez moznosti ziskdni adekvatni diagnostiky,

intervence a péce o vSechny zdravotné postizené.

Bez diagnostiky naro¢né na odbornost a klinickou zkuSenost lidé s autismem prochazeji
zivotem v neznalosti sebe sama, jejich neurodivergence jim znesnadiiuje fungovani ve
spolecnosti a ovliviluje zasadné také jejich rodiny, které se marné¢ doméhaji pomoci nebo
alespoit pochopeni'®. Pii stfetu s né&kterymi odborniky jsou pak jejich starosti
bagatelizovany, zpochybiniovany ¢i dokonce zesmésnovany. Neni vyjimkou, ze diagndza
jako takova je zpochybnovana i pedagogy, pediatry, ¢i samotnymi rodi¢i déti (srov. Thorova,

2016, Sporclova, 2018).

1.5 Incidence

Ve spojeni s velkym nartistem autismu se v poslednich letech hovofi o tzv. epidemii autismu
a spolecné s nartstem poctu déti s PAS se zvySuji také obavy, co za naristem stoji.
Pervazivni vyvojové poruchy jsou 4-5x vice diagnostikovany u chlapct nez u divek. Ve
svém srovnani Adamus et. al (2017) uvadi odhadovy vyskyt 1/42 u chlapcii a 1/189 u divek.

Predpoklada se, ze tento nepomér muze mit pricinu v nepresné diagnostice u divek, které

4 Ptib¢hy lidi sPAS stouto tématikou dostupné zde https://autismport.cz/o-autistickem-
spektru/selfadvokacie/
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své potize maskuji. Tento jev je popisovan jako tzv. divéi kamuflaz!® (Sporclova, 2018;

Pearson, Rose, 2021).

Dosud bylo realizovano vice nez sto epidemiologickych studii, jejichz vysledky se v urcitych
obdobich lisi. To je odborniky zdiivodiiovano nejednotnosti diagnostickych kritérii. Uvadi
se také, Ze k nejvétSimu nartstu doslo v ndvaznosti na novou $irsi diagnostickou kategorii
PAS. Posledni dvé dekady predstavovaly nariist o 600 %. Lze vSak piedpokladat, ze
zvyseny vyskyt je zptisoben nejen rozsifenim diagnostické kategorie, ale také kvalitnéjSimi

diagnostickymi nastroji (Adamus et. al, 2017; Thorova, 2012).

Karen Weintraub ve svém clanku Autism Counts (Nature, 2011) uvadi, ze zvySeny vyskyt
autismu lze v 54 % spojit s faktory vysvétlitelnymi na zéklad¢ piirozenych zmén a jevi.
Mezi tyto faktory fadi diagnosticky narist ptipadl, které by diive byly oznaceny pouze jako
mentélni retardace (25 %), lep$i informovanost rodict a pediatra (15 %), zvyseny vek rodicit
(10 %) a mistni shlukovéani rodin s détmi s postizenim a odbornikti (4 %). Pfestoze v jejim
vyctu stale zbyva vysvétleni 46 % nardstu, nemusi to znamenat, Ze je zpiisoben novymi
faktory. Ve své analyze pak také apeluje na posun v zaméteni z oblasti riistu vyskytu na

konkrétni pfi¢iny vzniku autismu.

Thorova (2016, s. 229) tvrdi, Ze se ,,nezvysuji pocty deéti s autismem, ale jen pocty deti
s diagnostikovanym (identifikovanym) autismem. “ Soucasn¢ dodéava, ze teorie o skodlivych

vlivech zivotniho prostfedi je popirana nékolika vyzkumy.
1.6 Podpora a vzdélavani

Rana péce
Z hlediska podpory rodiny a péce o déti s PAS je vyznamna rand péce poskytovana
nejmladsim, a to i predb&zné diagnostikovanym détem!'. Rand péce je zaméfena na celou

rodinu ditéte s postizenim a poskytuje specialné pedagogickou péci a poradenstvi v oblasti

15V gir§im pojeti oznadovano jako autistic masking, nebo také camouflaging, compensation, adaptive

morphing (Pearson, Rose, 2021)

16 V pifipad¢ podezieni je mozné u détského 1ékate absolvovat screening jiz v 15 mésicich (M-CHAT-
RTM, M-CHAT-R/FTM) jiz v 15 mésicich, tedy jesté diive, nez prob&hne celoplo$ny screening pfti pediatrické
prohlidce v 18 mésicich (AutismPort, online, cit. 2021-03-10)
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prava, pristupu k ditéti, socidlnich sluzeb, socidlnich davek, ale také zapajcuje pomucky
vhodné pro rozvoj ditéte, asistuje pii vyfizovani davek a zprostiredkovava fadu informaci.
Poradkyné rané péce pravidelné navstévuje rodinu s ditétem s PAS v domacim prostiedi

(Thorova, 2016).

Vzdélavani

Pravo na vzdé¢lani je jednim ze zakladnich lidskych prav a jako takové se vztahuje také na
osoby se zdravotnim postizenim, tedy i osoby s PAS. Je zakotveno nejen v Ustavé CR, ale
také v mnoha mezinarodnich lidskopravnich dokumentech, mezi které patfi VSeobecna
deklarace lidskych prav, Umluva o pravech ditéte nebo Umluva o pravech osob se
zdravotnim postizenim'”. V Umluvé o pravech osob se zdravotnim postiZenim je pravo na
vzdélani ukotveno v ¢lanku 24, ktery mimo jiné uvadi, ze staty, které ratifikovaly tuto
Umluvu, musi zajistit, aby ,, 0soby se zdravotnim postizenim mély na rovnopravném zdkladé
s ostatnimi pristup k inkluzivnimu, kvalitnimu a bezplatnému zakladnimu a strednimu
vzdélavani v misté, kde ziji.“ V Ceské republice jsou v tomto kontextu dal$imi vyznamnymi
strategickymi dokumenty Ndarodni plan podpory rovnych pfilezitosti pro osoby se
zdravotnim postizenim a v oblasti vzdélavani zaki pak Strategie vzdélavaci politiky CR do

roku 2030+.

Vzdélavani déti s PAS se v soucasnosti realizuje na zakladé platného Skolského zakona €.
561/2004 Sb. ve znéni u€inném od 25. srpna 2020, pticemz vzdélavani déti, zaki a studenth
se specialnimi vzdélavacimi potfebami je oSetfeno v § 16 daného zakona a konkretizovano
vyhlagkou ¢&. 27/20016 ve znéni u¢inném od 1. ledna 2021. V Ceské republice jsou Zaci
s PAS vzdélavani integraci do matetské, zakladni ¢i stfedni Skoly, nebo mohou byt zatazeni
do specializovanych tfid pro zadky s PAS (skupinové integrace), nebo vzdélavani ve

specidlnich Skolach zfizenych pro zéky s jinym druhem zdravotniho postizeni. Dalsi

17 Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim (CRPD) patii mezi vyznamné lidskopravni
dokumenty OSN, byla piijata Valnym shromdzdénim OSN 13. prosince 2006. O tii roky pozdé¢ji byla
ratifikovana v Ceské republice, kde vstoupila v platnosti dne 28. fijna 2009. K ratifikaci Opéniho protokolu

zatim nedoslo.
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moznosti je vzdélavani individudlni (tzv. domadci), nebo kombinace zatazeni do kolektivu

hlavniho proudu a individualni prace s ué¢itelem mimo t¥idu (Sporclova, 2018).

Tak jako u déti s jinym typem postiZzeni, 1 détem, zaktim a studentim s PAS (dale jen zéci
s PAS) je garantovano vzdélavani od predskolniho po vysokoskolské s ptihlédnutim k jejich
aktualnim moZnostem a potiebam. Ve vzdélavani zakia s PAS jsou realizovana tzv. podplirna
opatfeni, kterd umoznuji upravu vzdélavani tak, aby co nejlépe vyrovnavala funk¢éni dopady
postizeni konkrétniho zaka. Podpiirna opatieni jsou rozdélena do péti stupnit podpory. Pokud
jsou pro integraci zaka a kompenzaci jeho potizi potiebnd podplrna opatieni v 1. stupni
podpory, jsou tato opatfeni formulovana Skolou. O 2. — 5. stupni podpory a konkrétnich
podptirnych opatienich, ktera jsou poskytnuta, rozhoduji SPZ na zakladé vySetieni. Tato
podpiirna opatieni jsou nasledné realizovana kolou podle pisemného doporuéeni SPZ

(Sporclové, 2018, Jarolimova, online, cit. 2021-03-10).

Pfi integraci zakli s PAS do bézné skoly je vyznamnym podplirnym opatienim asistent
pedagoga ve tfidé nebo ve Skolni druziné. Asistent pedagoga spolupracuje s ucitelem tfidy a
pomahéd zakovi pii komunikaci se spoluzaky a uciteli. Jeho pfitomnost mize velmi
zefektivnit vzdélavani zéka s PAS, ale samoziejmé piinasi také mnoha uskali. Podstatné je,
aby si zak se svym asistentem vyhovovali. Ve vztahu dité¢ — asistent musi fungovat vzajemna
divéra, védomi, ze mohu pozadat o pomoc, ale také schopnost nabidnout pomoc ditéti.

(Sporclova, 2018).

Z4ci s PAS, kterym byl umoznén odklad $kolni dochazky, maji moznost vyuzit piipravné
t¥idy zakladni $koly, ve které je opét mozné poskytovani podpiirnych opatfeni. Zaci se
zavaznéjsi formou autismu a pfidruzenym mentélnim postizenim jsou vzdélavani v MS a ZS
specialnich, a to na zadost zdkonného zastupce a doporuéeni SPZ. Zaci s kombinaci PAS a
sttedné tézkého nebo tézkého mentalniho postizeni mohou byt od Skolniho roku, ve kterém
dosahnout péti let, zafazeni do ptipravného stupné zakladni $koly specialni. ZS specialni
maji deset rocnikl. Ve zvlasStnich pfipadech mutize feditel skoly povolit Zdkovi vzdélavani az
do konce skolniho roku, ve kterému dosadhne 20 let, ziizovatel pak v piipadech tézkych

postizeni az do konce Skolniho roku, kdy dosahne 26 let (Jarolimova, online, cit. 2021-03-

10).
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Pti vybéru Skolského zatfizeni rodi¢e mnohdy stoji pfed rozhodnutim, zda dité zaradit do
Skoly hlavniho vzdélavaciho proudu, nebo do skoly specialni. Vybér bézné skoly usnadiuje
tzv. spadovost, coz znamena, ze dit¢ dle svého mista bydlisté¢ ma urcenu skolu, nebo Skoly
(MS), kam ma byt pfednostné pfijato. Rodi¢e se viak mohou rozhodnout i pro jinou $kolu
mimo misto bydli§té, kde viak pfijeti neni zaru¢eno. Casto se rodiée orientuji dle doporuéeni
ostatnich rodicu, pripadné také organizace rané péce, nebo nabidky Skolského poradenského
zafizeni. Stinnou strankou volby bézné Skoly je vétSinou nedostateCnd informovanost,
odbornost a také neochota jak pedagogii, tak vedeni Skol. Chybi specialn¢ pedagogickeé
vzdélani ucitele, které vSak samo o sob¢€ nezajisti vhodny piistup pedagoga. Muze dochazet
k netplnému dodrZzovani podptrnych opatfeni, ve velkych tfidach je obtizné zajistit pottebné
individudlni pfistupy. Déti jsou také Casto tercem posméchu, Sikany, a to nejen kviili svému
napadnému chovani, ale také kvtili potizim v komunikaci a naivité, které predstavuji formu
socialni dyslexie. Pfestoze zatazeni do Skol hlavniho proudu mé pro Zéka zasadni pfinosy
v ramci socializace s intaktnimi vrstevniky, nékdy tyto pokusy o inkluzi kon¢i naprostym
vycerpanim zéka s PAS, ktery vynalozi veskeré tsili na ptizptisobeni se Skolnimu prosttedi.
Nedostavuji se pokroky, zak naopak stagnuje, nebo dokonce regreduje. U zakli se mohou
objevit deprese, afekty, psychosomatické potiZe a stupniovat jiz tak znamé pocity jinakosti a
izolovanosti (srov. Thorova, 2007; Thorova, 2016; gporclové, 2018; Zupové, online, cit.

2021-03-10).

Specialni Skoly a tfidy pro zdky s PAS naopak nabizeji moznost zaclenéni do mensiho
kolektivu a umoznuji individualizovanou vyuku zaméfenou na specifické potieby zakl. Ve
tfidich vyuduji az t¥i pedagogiéti pracovnici. Casto je piitomen asistent pedagoga,
v n¢kterych ptipadech mohou ve tfidé poskytovat podporu i dva asistenti pedagoga, nebo
asistent pedagoga a osobni asistent. Zaci s PAS jsou v ramci ZS specialnich zafazeni do
specializovanych tfid pro zaky s autismem, nebo jsou vzdélavani ve tfidach s détmi
s riznymi druhy postizeni. Ttidy maji zpravidla 4-6 zak a jsou zde bézn¢ zaci z dvou a vice
roéniki. Upravena je nejen vyuka, ale také téida jako takova. Zaci maji k dispozici vlastni
pracovni misto, prostor na relaxaci a odpocinek. Jsou uplatiovany hlavni zasady prace
s 74ky s PAS — strukturovanost, predvidatelnost a vizualizace. Rada §kol z vlastni iniciativy
a za podpory soukromych déarct zatazuje také napt. Snoezelen mistnosti a umoziuje vyuziti

terapii jako jsou ergoterapie, individudlni logopedie, canisterapie, muzikoterapie a jiné. Za
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nevyhodu specialnich kol je mozné povazovat stigmatizaci a v ptipadé zakladnich Skol také
vyuku podle Rdmcového vzdelavaciho programu pro zékladni Skoly specialni, ve kterém je
rozsah uciva znac¢né zredukovan. Specialnimu skolstvi je pak vytykano, ze v dostatecné mire
nepiipravuje zaky na bézny zivot a nejedna se o vzdélavani na zédkladé rovnych ptilezitosti.
Ve skutecnosti specidlni $koly zamétuji vyuku vice na praktické dovednosti (srov. Adamus

et. al, 2017; Sporclova, 2018; Zupova, online, cit. 2021-03-10).

Vysokoskolské vzdélani zpravidla voli lidé s vysoce funkéni formou autismu. I ti vSak
mohou selhavat v situacich vyzadujicich konformitu se socialnimi zvyklostmi a v situacich
praktickych. Skoly pak n&ktefi nedokonéi, nebo prostidaji (Thorova, 2016). V ramci
vysokoskolského studia je lidem s PAS poskytnuta podpora v koordina¢nich centrech pro
studenty se specialnimi vzdélavacimi potfebami, kterd jsou zfizovana pii studijnich

oddélenich jednotlivych vysokych $kol (Sporclova, 2018).

Celozivotni podpora a péce o osoby s PAS

Dosp¢lé osoby s autismem se dozivaji bézného primérného veéku a jsou mnohdy odkazani
celozivotné na pomoc svého okoli. Mira potfebné podpory v pribéhu Zivota se 1i8i a zatim
co ne¢kteti lidé s PAS potiebuji intenzivni péci, je zde také fada téch, kteti mohou vyuzivat
podporované bydleni nebo asistencni péci po urcitou dobu dne v misté svého bydliste. Podle
Thorové (2016) v Ceské republice stale Zije vétiina dospélych lidi s autismem v kombinaci
s mentalnim postizenim v Ustavech socidlni péce. To ptinasi celou fadu obtizi, at’ uz se jedna
o linii probléma pro rodi¢e ¢i pribuzné, ktefi Casto nenajdou vhodné zafizeni v misté
bydlisté, nebo o celou fadu nedostatkl v Gistavni péci samotné. Jen malo zafizeni disponuje
odbornosti pro poskytovani péce osobam s PAS. Vznikaji vSak také zatfizeni nova, ktera se
rodi spolecné¢ se snahou o zaméfeni se na individualni potfeby kazdého jedince se

zdravotnim postizenim.

Umisténi ditéte do tydenniho ¢i celoro¢niho zafizeni neni lehkym rozhodnutim, a to ani
v pfipadé, kdy jde o dosp€lého cloveka. Idedlnim modelem je zivot Clovéka s PAS
v rodinném prostiedi do dospé€losti. V obdobi détstvi a dospivani by mélo byt dité
vzdélavano, chodit do druziny, zapojovat se do volnoCasovych aktivit. Rodina vyuziva
asistencni sluzby pro dité s PAS, odlehcovaci sluzby a pobyty, jako napt. vikendové pobyty,

prazdninové tabory, pfiméstské tdbory. Dalsim krokem by mélo byt postupné zvykani si na
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zivot mimo domov v dospélosti. Nasledné by se novym domovem mélo stat pobytové

zafizeni, ze kterého se potomek k rodiné vraci na navstévy (Thorova, 2016).

Tento model ma vSak opét fadu tskali. Jednim z nich mtize byt napt. nezdrava fixace na dité
s hendikepem a pfesvédcenti, ze je tieba mu ob&tovat svij zivot. Rodice Casto umisténi ditéte,
byt jen do tydennich pobytovych sluzeb, vnimaji jako vlastni neschopnost se o dité postarat,
pritom je péce o dité s PAS vzdy velmi narocna. DalSimi jsou nedostatecné a nefungujici
socialni sluzby, nedostate¢na finan¢ni podpora statu, problémy se ziskdnim ptispévku na
péci, s piijetim ditéte do Skolniho zafizeni, pobytového zatizeni ¢i odlehCovacich sluzeb.
V poslednich letech se diky sdruzeni rodi¢t Nadéje pro déti uplitku zacalo ve vefejném
diskurzu hovoftit o skupiné déti s PAS, které¢ vyzaduji extrémni miru podpory a péce
piedev§im v souvislosti s problémovymi projevy v chovani. Rodiny Casto takovou zatéz
nezvladaji, zatizeni jsou sourozenci, rodice se psychicky i fyzicky hrouti, sami nasledn¢
potiebuiji psychiatrickou a terapeutickou pééi. Casto takova situace konéi rozpadem vztahu,

odchodem jednoho z rodi¢t a v ojedinélych ptipadech i tragédii.

Thorova (2016) ve svém vyctu jmenuje fadu dalSich tskali v oblasti péce o déti a dospélé
s PAS v Ceské republice. Zmifiuje jiz primarni problém v diagnostice, bagatelizaci potiZi
déti a rodict odborniky, uzivani starych diagnostickych kritérii. Mnoho déti s ,,mirn¢jSimi
projevy* autismu je diagnostikovano pozdé¢, a tak prichdzeji o moznost rané intervence, ktera
je pro nastartovani vyvoje zdsadni. Diagnostikovanym pak neni poskytnuta adekvatni
terapeuticka podpora. Intenzivni behavioralni terapie, kterych je nedostatek a jsou plné
hrazené pecujicim, jsou mnoha détem zcela nedostupné. Déti s PAS jsou Casto odmitany
Skolskymi zafizenimi, mnohdy pouze proto, jakou maji diagnézu. Inkluze neni dostatecné
financovana, vzdélavani na bazi rovnych piilezitosti je zatim pouze pozadavkem
mezindrodnich amluv. Neni dostatek asistentii, asistenti pedagoga a pedagogl znalych
problematiky autismu. Pokud jiz dité€ asistenta ma, sdili ho s n€kolika dal§imi détmi. Rodice
déti s PAS se domdhaji finan¢ni podpory statu a prochazeji dlouhym dehonestujicim
procesem pii snaze o ziskani pfispévku na péci ¢i mobilitu, resp. prikazu Osoby se
zdravotnim postizenim, a ptrispévkll na potiebné pomitcky. To vSe predstavuje naprosto
zdrcujici zatéz, psychickou, ale také socialni. Rada rodin se potyka nejen s fyzickym,

psychickym a materidlnim vycCerpanim, ale také se socidlni izolaci.
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2 Rodina a Zivot s ditétem s poruchou autistického spektra

,, Nikdo nechce mit postizené dite, to je zakladni prani vSech nastavajicich maminek a tatinkiu
v ocekavani potomka, prani, které v poslednim pulstoleti eliminovalo narozeni vétsiny deti s
diagnozami, jez genetika dokaze odhalit v rané fazi tehotenstvi. A take zdakladni paradigma
nechténého stinu, jenz vytvari tu méné prijemnou podobu spolecenského nastaveni vici

3

postizenym lidem.
Tresnak, Tresnakova (2020, s. 44)

Diivé¢jsi paradigma vychovy déti s PAS v Gstavni péci a v ramci psychiatrickych klinik se
postupné v prib¢hu desitek let ménilo k pristupu zaloZenému na plnopravném pfiijeti ditéte
s postizenim (Thorova, 2016). Dnes by jiz mélo byt akceptovano, ze jsou lidé s postizenim
plné zaclenéni v domacim prostiedi, ve Skole, v praci a v zivoté v pfirozeném prostiedi
spolecnosti. Tento inkluzivni ptistup by mél zajistit odklon od problémové péce mimo
doméci prostiedi, oddélené od komunity. Pobytova zafizeni, ktera se v Ceské republice
z ustavl transformovala v domovy, stale pro své klienty znamenaji izolaci, vyc¢lenéni ze
spoleCenského zivota, nedostacujici sluzby. Predstavuji také veétsi financni narocnost, nez
podpora v domdcim prostiedi nebo napf. komunitni bydleni. Hlavné pak ale nepiimo
podporuji vnimani postizeni jako né¢eho nechténého, nevitaného v nasi spolecnosti (Brown,

Brown, 2003).

2.1 Rodina

Rodina je pfedmétem vyzkumi mnoha védeckych obort jako jsou sociologie, psychologie
¢1 antropologie. Piedstavuje nejpodstatnéj$i spoleCenskou skupinu, zakladni clanek
spolecnosti, ale i ekonomickou entitu (Petrusek et. al, 1996). V prabéhu historie lidské
spolecnosti existovala fada modeli rodin, od spojeni dvou lidi, dvou dospélych, dospélého
a ditéte, po mnohoclenné rodiny. SloZeni, velikosti rodiny a role jednotlivych ¢lenti se vzdy
lisily v zavislosti na dobovych pomérech a kulturnich zvyklostech v dané ¢asti svéta a stejné
tak jako cile rodiny jsou pfedmétem neustalého vyvoje spolecnosti. Bez ohledu na typ tohoto
uspofadani, rodinou je takova skupina osob, které¢ se za rodinu povazuji, at’ uz jsou spojeny
poutem snatku, krve, adopce, ¢i ne. I v pfipad¢ studia a vyzkumu v oblasti zdravotniho

postizeni ma rodina své zasadni misto. Rodina je zdkladnim pilifem v zivoté kazdého
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¢lovéka. V kontextu této prace pak vychozim hlediskem kvality zivota déti a dospélych

s postizenim (Brown, Brown, 2003).

2.2 Rodina ditéte s autismem

., ...kdyz rodice rikaji,

preji si, aby mé dité nemelo autismus,

co ve skutecnosti rikaji je,

preji si, aby toto mé autisticke dité neexistovalo a abych misto néj mél jiné (neautistické)
dite.”

Sinclair (1993, s. 1)

S narozenim ditéte je spojeno ocekavani, a to nejen ve smyslu ¢ekani na ptichod nového
¢lena rodina, ale také ve spojeni s predstavami o budoucnosti, s plany, které rodi¢e maji. At
se jednd o plany a ptedstavy o jejich vlastni rodi¢ovske identité, nebo konkrétni Zivotni plany
pro jejich potomka. Veskeré predstavy o budoucnosti jejich ditéte se s ozndmenim diagnozy
poruchy autistického spektra hrouti, stejn¢ tak 1ze hovofit o nabourdni nebo také krizi
rodicovské identity. Dit€ neodpovida normalité, bez ohledu na to, v jakém véku a jakym
procesem k diagnoze predstavujici celozivotni postizeni dojde. Neslucuje se s predstavou,
kterou si 0 ném rodice vytvofili dlouho pted tim, nez se narodilo, a tento fakt ma jednoznacny

dopad na prozivani jejich rodicovské role (Matéjcek, 1992; Thorova, 2016).

Thorova (2016) rozd¢€luje proces akceptace diagnozy ditéte s PAS do péti obdobi. Prvnim
z nich je obdobi sdéleni diagndzy, které pro rodiCe predstavuje Sok a je spojeno s velkymi
emocemi. RodiCe si kladou fadu otdzek a nejsou zcela schopni pfijimat velky objem

informaci. Zasadni je v tomto obdobi zpiisob, jakym se o této skute¢nosti rodice dozvi'®.

Druhé obdobi se vyznacuje zapojenim obrannych mechanisma vyvolanych Sokem. Muze

dojit k naprostému popieni diagndzy, utekim ze situace, kdy rodice odkladaji nutna

18 Pro mnohé rodice, kteii se aktivné snazi zjistit pii¢inu potizi svého ditéte, je cesta k diagndze velmi narona
a slozita. Neni vyjimkou, Ze projdou fadou vySetfeni jejichz zavéry se 1isi, jsou vystaveni zpochybiiovani svych
obav a mnohdy osoCovani z nedbalé ¢i chybné vychovy. Situaci zhorSuje také fakt, Ze zafizeni se specializaci
na PAS je stale pomérné malo a ¢ekaci doba na terminy je dlouhd. Pro nékteré rodice, kteii dojdou k diagnoze
svého ditéte v pozdé€jsim veéku, to miize znamenat vysvobozeni a vyraznou tlevu. Proces, kterym museli projit,

viak zcela piirozend vede k velké stresové zatézi, riistu nejistoty a nedivéry (Sporclova, 2018).
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vysetfeni a piestanou o dané tématice zcela mluvit. Casto se rodie upinaji na kazdy posun
ditéte k lepSimu a racionalizuji si tak poptfeni diagnézy. Pokud jsou tyto tendence
podporovany Sirsi rodinou a okolim, pak se dané obdobi prodluzuje. Tomu nenapomaha ani
nepiehledna situace v odborné sféfe v Ceské republice. Rodi¢e v ramci obranné reakce
mohou také vytésiiovat ¢i bagatelizovat jiz zjisténé informace. Thorova (2016) v této fazi
dale popisuje fenomén kompenzace virou v zazrak, kdy rodiCe ptfijimaji diagndzu, ale
nesmifuji se s jejimi dopady. Osocuji konzervativni odborniky z neschopnosti a vyhledavaji
alternativni pfistupy a metody. Nejcastéji zkouseji rtizné doplnky stravy, diety bez lepku a
kaseinu, terapie slibujici uzdraveni. Tresnak (2020, s. 157) tuto fazi snahy pomoci diteti
vSemi moznymi zpusoby popisuje také z perspektivy rodice. Jednostranny pohled odbornika
stavéjiciho pouze na védeckych metodach podle n&j ,lidskou bytost v extréemné narocné
Zivotni situaci redukuje.“ To, co je v situaci, které¢ rodice Celi, opravdu prospesné, vidi

mnohem komplexnéji.

Za poptavkou po alternativnich postupech stoji mimo jiné také frustrace rodici, kteti Celi
informacim o nejasnych pficinadch, nulové oficidlni 1é¢be. Misto nabidky konkrétnich
postupt se dozvidaji o nakladné a témét nedostupné terapii. Interakce s Iékafi vnimaji
negativné, vyvoj je nepredvidatelny a je mozné ocekavat regresy, a to vse je zavrSeno zatézi,

kterou ptindsi kazdodenni péce (Tresnak, Tresiiakova, 2020).

Tteti fazi podle Thorové (2016) piedstavuje obdobi depresivni, ve kterém je piijimana
diagnoza. Objevuji se negativni emoce spojené s akceptaci diagnozy ditéte jako vztek na
okoli, ale i na sebe a na dit¢ samotné. Rodice zaplavuje smutek, vycitky, dostavuji se
tizkostné stavy a deprese. Casto se v tomto obdobi hled4 vinik. Na toto depresivni obdobi
navazuje faze kompenzace, kdy deprese odezniva. RodiCe pfijimaji situaci a snazi se
postupovat racionalné. Zlepsuje se aktivni péCe a podpora ditéte a upravuji se také ocekavani
rodict.

Patou fazi je obdobi Zivotni rovnovéhy, kdy dochazi k pfebudovani hodnot rodi¢ti. Trauma,
které¢ bylo do Zivota rodiny vneseno s vyi¢enim diagndzy, je zpracovano. Dité je rodici
piijato a rodina vyhleddva adekvatni postupy. S pfijetim ditéte s PAS a zivota v jisté
jinakosti se méni také hodnotova orientace vSech ¢lenid rodiny. Celkovou adaptaci na nove

vzniklou situaci pak mohou dlouhodob¢ narusovat urcité ptistupy rodict, jako je nadmérné
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soustiedéni se na dit¢ s PAS, nebo naopak jeho odmitani (zpravidla jednim z rodicl),

konzistentni vztek, pokracujici zpochybnovani diagnozy a miry hendikepu (Thorova, 2016).

Rodic¢e se v bézné interakci na vefejnosti Casto setkavaji s fadou vyrokli na adresu svych
déti. Lidé Casto z nevédomosti interpretuji chovani déti s PAS jako nevychovanost a ani
vysvétleni, ze je dit¢ postizené jim nebrani komentovat chovani ditéte velmi zranujicim
zpusobem. Thorova (2016) doporucuje se na tyto komentare psychicky pfipravit a naucit se
obh4jit své dit¢ na vefejnosti. Zdlraznuje také moznosti, které se v dnesni dobé nabizeji.
Jednou z nich je bezpochyby moZnost zapojeni se do podpiirného ¢i terapeutického procesu.
Rodice se mohou v potiebnych oblastech vzdélavat a aktivné se podilet na zlepSovani kvality

a dostupnosti sluzeb pro déti s PAS.
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3 Vyzkum v rodinach osob s PAS

Vyzkumy tykajici se rodin osob se zdravotnim postiZzenim s sebou pfindseji znacnou
multidisciplinaritu a obtiznost ve vybéru zdroji, které specializovany vyzkum
v humanitnich védach nabizi. Volba interpreta¢ni metody kvalitativniho vyzkumu umoziuje
badatelim shromazdit a analyzovat data a promitnout je do sdilené¢ho piibéhu rodin

(Ferguson et. al, 2000).

Podle Strnadové (2008), kterd zkoumd rodinu ditéte s mentalnim postizenim, je hlavnim
zdrojem informaci o rodin¢ matka jako primarni pecovatelka a také osoba, ktera je v nejvétsi
mife v kontaktu s poskytovateli sluzeb spjatych s péci a podporou déti s postizenim. Otcove,
sourozenci, ale v $ir§Sim kontextu také dalsi rodinni pfislusnici ptfinaseji mnohdy zcela
odlisné pohledy na souziti. V pfipadé muzského elementu v rodin€ muize byt odliSnost
svédectvi zplsobena genderovymi rozdily. Vybrani respondenti tedy mohou ovlivnit
vysledky vyzkumu a nabizi se otdzka, jak tomuto ovliviiovani pfedchazet (Strnadova, 2008).
V rdmci rozsahu vyzkumu této bakalaiské prace nebylo mozné ziskat vyrovnany pocet

respondentll — matek a otcti a zahrnout také napt. sourozence déti s autismem.

3.1 Cil vyzkumu

Tento vyzkum si kladl za cil prostiednictvim zkuSenosti a prozitka rodi¢t déti s poruchou
autistického spektra zkoumat jednotlivé oblasti jejich zivota - od bé&zného souziti,
kazdodennich starosti pies obtize a ndro¢nost péce a vychovy po momenty uspéchil, posund.
V neposledni fadé se zkoumani zamétovalo na kvalitu a hodnotu Zivota s osobami s PAS a
na silné stranky samotnych autistickych déti v mnoha piipadech odrazejici pravé jejich
odliSnost, unikatni vniméni svéta a netradicni pfistup k okoli - atributy, které se mohou
manifestovat jak bolestivymi, traumatizujicimi prozitky, tak uddlostmi plnymi znasobené
radosti, porozuméni a sblizeni. Mapovanim Zzivota vybranych rodin autorka zamyslela

nachazet pozitivni aspekty souziti a prokazat ptinosy rodiny se ¢lenem s PAS pro spole¢nost.
Vyzkumné otazky zastiesuji ¢tyii hlavni oblasti vyzkumu byly formulovany nasledovné:
1. S jakymi uskalimi se potykaji rodiny se ¢leny s poruchou autistického spektra?

2. Jaké sluzby a podpiirné systémy rodindm se clenem s PAS poméhaji?
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3. Co rodindm s osobami s PAS nejvice chybi?

4. Jake kladné stranky a piinosy vnimaji rodinni pfislusnici v souvislosti s Zivotem s osobou

s PAS?

3.2 Metodologie vyzkumu

Pii planovani tématiky a cile na pocatku roku 2020 byla pro danou praci zvolena
metodologie kvalitativniho vyzkumu s ptihlédnutim k pruznosti a interaktivité¢ vyzkumného
procesu, ktery 1épe vyhovuje zamérim daného badani. Metoda polostrukturovaného
rozhovoru se pak stala vhodnym prostfedkem pro zkoumani oblasti vymezenych
vyzkumnymi otazkami. V prib&hu sbéru dat se vhodnost vybéru metody potvrdila také
proto, Ze umoznila pruzné reagovat na odliSnosti respondentti, jejich rodin a déti s PAS, a na
dalsi faktory, které vyzadovaly zmény v rozsahu rozhovoru a také ve znéni samotnych
otazek. Jednotlivé tazatelské otdzky rozhovoru byly sestaveny v okruzich zékladnich

vyzkumnych otdzek ve Ctyfech blocich tak, aby byla dosazena kontinuita a navaznost.

Realizovano bylo pét rozhovort s Sesti respondenty, Ctyfi z téchto rozhovorti byly nahrany
a prepsany, jeden ma formu pisemnou. Pivodnim tmyslem bylo tyto rozhovory vést
s obéma rodici, piipadné pecujicimi, a to Gstni formou pii osobnim setkani. Vzhledem
k pribeéhu pandemie Covid-19 béhem roku 2020 a v ndvaznosti na zmény spojené
s opatienimi vlady, byly pifi osobnim setkdni provedeny pouze tii rozhovory. Jeden
z rozhovort byl veden s matkou i otcem ditéte s autismem. Jeden z rozhovort byl realizovan

pisemnou formou a jeden rozhovor probehl prostfednictvim online platformy tstné.

V pivodnim skriptu polostrukturovaného rozhovoru bylo zatazeno 22 otdzek zahrnujicich
také demografické otdzky. Seznam otdzek je ptilohou €. 1 této prace. Ve vétsiné piipadi
viak tyto otazky nebyly vyuZity vzhledem k autoréiné znalosti vétSiny rodin. Ustni
rozhovory byly vedeny agiln¢ s ptihlédnutim k aktudlnimu stavu respondenti a jejich
moznostem. Doslo ke zméné mnozstvi, ale také pofadi otazek. Casto byly otazky z diivodu
irelevantnosti v dané rodin€ vynechany a byly flexibiln€¢ polozeny otazky jiné. Ve vétSing
piipadil byly kladeny dopliujici otazky a celkovy pocet otazek vzrostl oproti ptivodnimu
zameru. I délka nahravanych rozhovorti se u jednotlivych respondenti liSila a pohybovala

se v rozpéti od 25 po 90 minut, a to predevsim v zavislosti na délce vypovédi respondentd.
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Ptepis nahrdvek byl uskutecnén na zékladé selektivniho protokolu (Hendl, 2005), pfi¢emz
doslo k vybéru obsahu vyznamného pro vyzkumné otazky a cil vyzkumu. Vzorovy piepis
rozhovoru je v ptiloze €. 2 této prace. Pii pfepisu rozhovoru doslo nejen k redukei textu, ale
také k prvni analyze vypovédi. Obsah vypovédi respondentii byl v ramci ptepisu kompletné
anonymizovan. Kfestni jména déti s PAS byla zménéna a u ostatnich jmen ¢i nazva
organizaci byly zvoleny inicidly kfestnich jmen a pfijmeni, zkratky a obecné ndzvy
organizaci (napt. sdruzeni). Kazdy ptepis byl doplnén poznamkami k rozhovoru a byl vzdy
koncipovan v souladu s obecnymi pozadavky na analyzu vyzkumnych dat, ptfi které by

poznamky mély byt primarné srozumitelné pro vyzkumnika (Svaticek, Sed'ova, 2007).

V ramci vyzkumu byla déle provedena obsahova analyza rozhovord. Pro lepsi vizualizaci
dat byly ptepisy rozhovorii vytisknuty a opatfeny komentari. Kédovani v ramcei zpracovani
nebylo nutné. Obsahy analyzovanych celk v textu logicky vyplyvaly ztémat danych
otazkami. Jednotlivé kategorie byly vytvoteny na zékladé pfedem stanovenych vyzkumnych

otazek.

3.3 Vyzkumny vzorek

Vzhledem ke zaméteni této prace, hlavnim kritériem respondent bylo jejich souziti a
bezprostfedni zkuSenost s péci o dit¢ s PAS. Priméarné se autorka zaméfila na rodice deti
s PAS a mezi respondenty jsou tak 4 matky, 1 otec a 1 péstounka (pro ucely této prace
v ramci anonymizace dat nazvana matkou). Vybér byl realizovan na zaklad¢ jiz nabytych
znalosti z prostfedi rodin s détmi s autismem. Konkrétni diagnoza ditéte nebyla podstatnym
faktorem pfi vybéru. Zaméteni se orientovalo na rizny veék, tedy i délku souziti. Ackoli
autorka oslovila vét§i mnozstvi rodin se zdjmem o rozhovory s obéma rodici a o rozsifeni

zabéru vyzkumu, doslo k realizaci 5 rozhovorti.

_ Fiktivni jméno _
Respondent Vztah k ditéti Vék Diagnoza
ditéte
atypicky autismus,
1 Matka Eva 14 yPIERy
tézké MP
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détsky autismus,
3 Otec
stredn¢ tézké MP

Aspergertv syndrom,

ADHD, lehké MP

4 Matka Petr 18

atypicky autismus,
stiedné tézké MP,
5 Matka Pavel 18 '
dysfazie, porucha

pozornosti a aktivity

atypicky autismus,

ADHD, lehké MP

6 Matka Karel 16

3.4 Analyticky ramec a diskuze

Predmétem zkoumani nasledujicich ¢asti prace jsou kategorie vytvoiené na zaklad¢ Ctyr
vyzkumnych otdzek. Tyto kategorie zastieSuji Ctyfi tematicky vyCerpavajici oblasti zivota
rodiny se ¢lenem s PAS. Prvni z nich zkouma tskali a ptekazky, se kterymi se tyto rodiny
setkdvaji a zaméfuje se jiz na oblast pfijeti diagnozy ditéte, oblast vzdélavani, péce,
celozivotni podpory, ale také pfijeti vétSinovou spolecnosti. Druhd kategorie se pokousi
mapovat sluzby a podplirné systémy, které rodiny vyuZzivaji a co jim pomahd nejen
v ptfekonavani ptekéazek, ale také v rlstu. V tieti kategorii je zjiStovéano, co rodindm se
&lenem s PAS chybi a kde je tedy mozné hledat prostor pro zlep3eni. Ctvrta kategorie se pak

zaméfuje na pozitivni stranky a pfinosy zivota v souvislosti se souzitim s osobou s PAS.

3.4.1 Uskali v souZiti s ditétem s poruchou autistického spektra

,, Vitejte v zemi nechtenych. Prave vas vysadili z letadla a sebrali vam cestovni pas. Vsichni
vas budou nejprve litovat a casem i obdivovat, jak , to zvladate . Budou dodavat, zZe oni
sami by to nikdy nezvladli (prelozeno: zvladli, ale jsou moc vdeécni, Ze to zvladat nemuseji).
Ale taky se vas budou nekde hluboko uvnitr trochu Stitit. Jste pripominkou toho, Ze Zivot se

miuize oSklivé zvrtnout. *

Tresnak, TreSnakova (2020, s. 47)
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V této ¢asti prace autorka analyzuje a interpretuje vypovédi rodici o naro¢nosti a vyzvach,
které pfindsi Zivot s ditétem s PAS. V ¢em rodice vidi nejvétsi obtize v rodinném zivoté? S

¢im se v kazdodennim byti se svymi détmi potykaji?

Diagnoza

Narocnost souziti s dit¢tem PAS zacCind jiz pfi prvnim seznamovani se s jeho diagnozou,
pficemz ne vzdy jde o urcity moment vyic¢eni diagndzy, ale spiSe proces, kterym rodice
prochdzeji. Ten zacina jiz vyslovenim podezieni, at’ uz v rdmci screeningu, nebo na zaklade
vlastniho uvédomovani si odliSnosti ve vyvoji ditéte. V této oblasti respondenti vyzkumného
vzorku popisuji zaté¢z, kterou ssebou diagndza piinasi. Jednotlivé reakce na ni se

v nékterych ptipadech shoduji.

Matka Karla, ktery byl diagnostikovan v 10 letech, popisuje vnimani diagnézy jako
vysvétleni potizi syna: ,, Pro nds to nebylo Zadné zdéseni, Ze je to neZitelna diagnoza. Ta

I3

prvotni reakce byla uleva toho, Ze si vysvetlim, proc se to dité tak chova.

Ptes plvodni ulevu vSak prichdzely dalsi otdzky: , Soucasné k tomu zase pribyla ta
nadstavba, co s tim? Jak to odstranovat a jak ho naucit néjakou strategii chovani? Coz
nebylo viastné lehky, protoze kdo s tim pomiize? A ted’ ho zaradit v systéemu vzdélavani. Jeste
na tom prvnim stupni bych rekla, Ze se to odpousti, ale kdyz se dité preklopi na ten druhy
stupen, kde uz vsichni cekaji, Ze to dité je vychovany, bude v néjakych mantinelech. To bylo

‘

az trochu schizofrenni. *

Totozny pohled nachazime i1 ve vypovédi matky Pavla, ktery obdrzel diagn6zu PAS po
regresu v 5 letech a Sesti mésicich: ,, V prvni chvili to byla uleva, vysvétleni jeho problémi.

Hned potom nastoupilo zoufalstvi a snaha opozdeni dohnat. *

Matka Evicky, k jejiz diagndze rodice dospéli piiblizné ve 4 letech, popisuje svou prvotni
vnitini reakci jako strach a poukazuje také na emocionalni a psychickou zatéz situace:
»wZaplavovalo mé to uzkosti, protoze se ménila pred ocima, nebylo ji dobre. To bylo obdobi,
kdy jsem reagovala velkym zoufalstvim, bezmoci, strachem, asi mé to obsadilo. Viechna

3

moje pozornost byla uprena k ni. *

Zcela odlisné pak na podezieni na PAS u dcery reagoval otec Marie: ,, Ze zacdtku jsem mél

postoj nesouhlasny, odmitavy. Nerikam, Ze bych to uplnée nechtél videt, ale asi nechtél.
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I ptes tento nesouhlasny postoj vSak respondent uvedl, Ze byl nakonec ochoten o diagnoze
dcery hovofit a svou energii zamétil na jeji vylouceni, ke kterému ovSem nedoslo.
Z vypovédi vSech respondentii vyplyva, ze diagndza byla nakonec vzdy stimulem pro to,

aby pro dité zacali délat néco, ¢im mu pomohou.

.. Jad jsem ji chtéla hodné pomoci. Uplné obycejné. Udélat viechno pro to, aby byla zdrava a

v poradku. “ (matka Evicky)

Péce a podpora

Jednou z nejobsahlejSich oblasti v kontextu souziti je péfe a podpora ditéte s PAS.
Respondenti vyzkumného vzorku popisuji obtize a narocnost v péci o clovéka s PAS
znatelné odlisSnym zpiisobem. Viditelna je proménlivost v ¢ase. Matka Evicky hovoii o své
zkuSenosti nasledovné: ,,Ono se to hrozné meni, protoze to bylo asi jinak narocné, kdyz byla
strasné si ublizovala, ale bylo videt, Ze ze zoufalstvi. Tluc¢u hlavou do zdi, protoze... mozna
meéla nejaké bolesti, my jsme na to neprisli. Urcite byla velmi, a je, precitlivéla - treba prave
na zvuky. Délam v§echno pro to, aby se to znovu nerozjelo, nestalo. Je priserné to videt, kdyz
vase dité tohle déla. Je to nesmirnée bolestivé a traumatizujici a tam jsem opravdu citila, Ze
mi muzZe preskocit, protoze je to k nevydrzeni, kdyz to trva mnoho hodin, nebo tydnii. To je

néco, co uz bych nechtéla zazit.

Strach ze sebeposkozovani ditéte v tomto piipad¢ funguje jako hnaci motor pro nachazeni
vhodnych strategii a opory, 1ze vSak predpokladat, ze je také soustavnym stresorem. Druhou
oblast naro¢nosti jiz matka Evicky stavi do roviny bézného fungovani, kdy popisuje péci o
dceru jako velmi rutinni proces, ve kterém dochazi k jisté deprivaci pecujiciho: ,,Kdyz je s ni
clovek delsi dobu porad jenom sam, coz se stava doted, jsou takové faze a kdyz byla mala,
tak to bylo porad, tak je to opravdu velka deprivace, protoze ona néco nevraci. Néco neumi
vratit v tom kontaktu. Ja jsem Sla do takové deprivace, kdy jsem potiebovala taky uplné
obycejné ja néco. To je tedy druhd véc a to vidim, Ze je u Evicky téma pro vsechny lidi, kteri

¢

o ni pecuji. Vlastne to nikdo nevydrzi moc dlouho.

Zaroven respondentka uvadi, Ze potieba délit se o péci nevychazi z negativniho vztahu
k dcefi, ale ze specifi¢nosti takového souziti. PéCe o dceru je s pribyvajicim vékem narocna

nejen psychicky, ale také fyzicky: ,, Podepisuje se to na zdravi, na mém téle, tak to je taky
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tezke. Evka je nespavec a kdyz ji chytnou noci, kdy se nevyspite, tak prosté nevyspani, fyzické
pretizeni a deprivace néjakého typu kontaktu a ta nutnost porad tu pozornost mit na ni, to se

neda vydrzet porad.

U Pavla povazuje jeho matka za podstatné to, Ze mél hlavné vzdélavaci problémy. V této
oblasti se tedy projevila naroc¢nost, kdy bylo nutné plnit pozadavky vzdélavaciho systému:
., Narocné bylo splnit naroky skoly, nacvik logopedie, zaradit ho do kolektivu. Ma problém
veci dokoncit, neustale néco ztraci, rozebira. Problémové chovani se objevuje pri pretiZeni,

nemoci a nevyspant.

Podle vypovédi 1ze pfedpokléadat, ze problémové chovani syna vyzaduje nejen specidlni péci,
ale také dlouhodobou strategii pfedchdzeni takovym situacim. I vtomto piipade
respondentka zminuje, ze pro ni, jako jedinou pecujici, znamena znacnou zatéz nedostatek

prostoru pro sebe. Pokud potfebuje odpocivat, travit Cas s prateli, jit za kulturou, je nezbytné

vvvvvv

Matka Marie popisuje téZkosti v souziti jako omezené moznosti aktivit, které¢ s Marii miize
dé€lat v rdmci rodiny, a i s jeji mladsi sestrou: ,, Zkousela jsem s ni pred mésicem jit do Kino
v klidu. Nemohli jsme tam jit cela rodina, 5la jsem tam jen ja a Marie. Kdyby to sestricku
bavilo, nemohla bych tam byt s nimi sama. Clovék ji nevysvétli, ze ted’ tady prosté ziistaneme.
Té mladsi se neda vysvetlit, ze Marie je jina. Ukocirovat je obé dvé v situacich, kdy jedné se
to libi a druhé nelibi, je prosté tezké. Co mnée chybi, je ta spontaneita toho, Ze si rekneme,
tak, pojedeme dneska do Narodniho muzea podivat se na velrybu. Nepojedeme, protoze ji to
nebude zajimat a po tom muzeu mi tam bude béhat jak splasend a ja se tam nebudu s nikym
dohadovat, jestli sahd nebo nesahd na vitriny. Kdyz je nemocnad, tak se ji neda rict, pojd’ si
tady lehnout do postele, ja ti prectu knizku. To jsou veci, kde by clovek chtél, aby to fungovalo

3

Jjinak, ale prosté to tak neni.*

Zde jiz respondentka narazi na celou fadu uskali, nejedné se jen o to, Ze s dcerou nemiize
délat fadu véci. Je pro ni obtizné skloubit rodicovstvi obou déti a také zde jiz zazniva obava
z reakcei vnéjSiho svéta na jinakost Marie. Rodina se snazi dcery rozdélovat, aby kazda z nich
méla plnou péci jednoho z rodict, presto ma vSak matka vycitky: ,, 1 kdyz se clovek snazi
venovat tu péci jedné nebo druhé, vidycky ma pocit, ze to neni na 100 % a, jen tak

mimochodem, ten dospély clovek pak nema jakykoli sviij Zivot. *
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Ptestoze matka Marie stavi zminku o neexistenci prostoru pro sebe az na konec své vypoveédi
a odosobnéng, zda se, ze prave toto bude spolecnym faktorem v péci o dité s PAS, a to nejen
v ptipad¢, kdy pecuje samostatné jeden rodic, ale i v ptipad€, kdy jsou v domacnosti
pritomni oba rodi¢e. Otec Marie v tomto kontextu vidi posun v Case k lepSimu: ,,Jesté ze
zacatku to bylo tak, Ze zabrala veskery volny cas. Ted uz se naucila byt sama se sebou, i se
treba nudit, ale i tak, ze uz neni byt na vymeénu. V ramci souziti bych rekl, Ze jsme si zvykli,

naucili jsme se s tim pracovat. “

V¢étsi problém vnima v pochopeni Mariina chovani, které ¢asto vypada iracionalné: ,, Pro mé
je to narocné asi nejvic v pochopeni, jaké pochody a jaka spojeni si vytvari, abych byl ja
schopen to sam pochopit, vstiebat a najet na tu vinu. Jinak mé ty véci dokazi rozcilovat.
Koukala na néjaka videa, kdy delali amatérskou vybusninu s mentos bonbony a kolou, a tak
Jjsem pritahnul Sprite a ona ho vylila do drezu. Uz jsem védél proc, byt to o rok zpét, tak
nevim. Stejné mé to Stve. Marie nechape smysl hodnoty, nemyslim ani tak financni, prosté

kdyz to piti koupim, tak je skoda ho vylévat.

Petrova matka ve své vypovédi nejprve uvadi, ze péce o syna neni tolik naro¢na diky jeho
sobéstacnosti v sebeobsluznych ¢innostech: ,, Sam si namaze chleba, uvari si ¢aj, nanda si
omacku s knedlikem. On se obslouzi. On si vyridil i ISIC kartu. Sice si to rekne svyma

slovama, ale udéla si to sam. “

To je vSak spojeno také s vékem Petra a jeho nabytymi schopnostmi, coz potvrzuji i obavy
matky o zatazeni Petra do spoleCnosti, které se zamétuji hlavné na budoucnost: ,, Duvéruje
moc lidem. Takze spis se bojime, aby nékde nenaletél nékomu. A prace, samostatné to ne,
spis, Ze nékdo na néj dohlidne. Ze by samostatné néco vymyslel? To spis mu Feknes, tohle

udeélej a on jde a udéla to.
Stejné obtize vidi respondentka také pii kontaktu s dévcaty a dalsi se odkryvaji opét
v podobé obav z budoucnosti po polozeni dopliujicich otazek. Hlavni problém zde tkvi

v nutnosti neustalého dohledu na syna: ,, Nedokdzu si predstavit, Ze by bydlel nekde sam.

Bud'to bude Zit se mnou, nebo s manzelem. Nebude moci nikdy samostatné bydlet.

To je samoziejmé spiSe volbou respondentky, kterd miize byt vice motivovana strachem o

syna a jeho budoucnost, nez odrazovana nedostatkem moznosti samostatné¢ho bydleni pro
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osoby s PAS. Zajimavé je, Ze respondentka se pfi li¢eni tézkosti v souziti jen sporadicky
vraci k détstvi Petra, nakonec vSak zminluje piizplsobeni vlastniho zivota a vybéru
zaméstnani svym détem: ,, Jd jsem sviyj Zivot podiidila détem. Sla jsem pracovat do kuchyné,
delala jsem uklizecku po vecerech, jen abych se jemu mohla venovat po skole. Obéma, nejen
Petrikovi. Nemohla jsem chodit domii v pét, Sest hodin, kdyz uz se s tim klukem potrebuji ve

dvé hodiny ucit.

Z toho je mozné vyvodit, ze velmi naro¢né bylo pfipravovat Petra na povinnou Skolni

dochazku, kterou absolvoval v hlavnim vzdélavacim proudu a také se skvélymi vysledky.

Matka Karla vidi nejvétsi narocnost ve vytvareni predvidatelnych situaci a také ve vyvazeni
pozornosti, kterou jako rodi¢ vénuje svym dvéma détem: ,, Nejhorsi hriiza jde vzdycky z toho,
jak to zvladneme na verejnosti, kdyz ty okolnosti nejsme schopni ovlivnit. Pojede vcas
tramvaj? Veme nas doktor véas? Budou mit na néj nervy?... Musi mit obrovskou
predvidatelnost, coz je vtom bézném béhu velmi ndrocné na kreativitu. Clovek musi
vymyslet. Pro mé bylo vidycky narocné zvladani téch situaci na verejnosti, a jesté
dohromady s tim zdravym sourozencem. Kde jsme mnohdy resili, kdyz byli mali, to, aby
neméla pocit, Ze davam tomu autistickému vic, kdyz se mu to podrizuje, protoze vidycky to
¢lovek musi upravit podle toho autistického, aby nebyl néjaky afekt. Je to tedy narocné v tom,

abych byla matka stejnou meérou. *

Nejveétsi vyzvou je tedy problémové chovani, které nastava v raznych situacich. Obavy vSak
respondentka vyslovuje také z budoucnosti v souvislosti s postupnym zjistovanim, ze syn
nebude jednoduse zapojitelny. Piesto vSak tvrdi, Ze souziti a péCe o syna neni zase tak
narocna, coz vSak odrazi spiSe odolnost dané rodiny, jeji nastaveni a pfistup ,,to se musi

zvladnout*

Je patrné, Ze naro¢nost péce o dit¢ s PAS reflektuje nejen jeho vék, ale také zivotni etapy,
zmeény, osobni resilienci rodic¢i, ale také odolnost rodiny jako celku. Jinym uskalim v péci o
dit¢ s PAS rodice Celi v predskolnim véku, pfi povinné Skolni dochazce, v dospélosti a pii
osamostatiiovani ditéte. Je zcela pochopitelné, Ze jejich vypovedi odrazeji prevazné aktualné
feSené situace a do minulosti se s postupem ¢asu nevraceji. Nékteti maji sklon ji vytésiovat.

Naroc¢nost péce vSak nelze jednoznaéné spojit s ndzvem diagnozy, a to pravé proto, ze se
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odviji od fady faktord, mezi které patii riznorod4d symptomatika, pfidruzena postizeni, a

oblasti potiZzi a potieb jednotlivych déti, ve kterych se jejich deficity manifestuji.

,,Je to spise narocné pro komunikaci s vnéjsim svetem, tim, Ze to miize vypadat ruzné. Dite,
které je verbalni a zaroveri ta podoba toho autismu tam deéla néjaké zmeny, tak urcité ta zatez
pro okoli v péci o takové dité je jina, miize byt nesmirné ndarocnd stejnym zpiisobem v obecné
mire, jestli se to da viitbec mérit. Coz si myslim, Ze se neda mérit, ani pomeérovat. Mam respekt

r

k tomu, Ze to pokazdé miize byt hodné narocné. ““ (matka Evicky)

Vztahy a prijeti ditéte spole¢nosti

Souziti s ditétem s PAS, které pfindsi rodin¢ neofekdvané a mnohdy nepiedvidatelné
situace, se odrazi také v mezilidskych vztazich. Rodi¢e vypovidali o vlivu postizeni ditéte
nejen na vztahy partnerské, ale také vztahy v §irsi roding a celkovy piistup okoli k jejich
ditéti s PAS. V oblasti partnerskych vztahli se oproti o¢ekavani ve vétsin¢ ptipadi projevilo
silné sepéti partnerti. Rodice vSak unisono piiznavaji, Ze diagnoza, a hlavné jinakost ditéte
do vztahti zasahuji zdsadnim zpGsobem. Matka Evicky vypovédéla: ,,To postizeni je
pervazivni, jak se Fikd - vSe pronikajici, zasahlo to viastné vsechny oblasti Zivota a vztahy
hodné. Mam tam i hodné zklamani z blizkych vztahit a mam tam taky hodné hezkych potkani.
Co bylo tezké v tom partnerskem vtahu, bylo to, Ze jsme Sli kazdy jinak rychle v tom
uvedomovani si té situace. Ja jsem si byla védoma toho, ze je néco spatné mnohem drive,
nez to byl schopen vidéet miij muz, protoze zkratka uz jsem s tim néjakou zkusenost méla a
prosté jsem Zenska a mama, tak jsem to asi vidéla driv. Nekdy mi prislo, ze mi muz rika véci
o rok pozdeji, nez jsem je rikala ja a vidycky to pro mé bylo v nécem ulevné, Ze jsem vidéla,
Ze si prochazi tim samym. Nam to nerozbilo ten vztah, Ze bychom si prestali rozumeét. V tom
asi mam Stesti. Umim si predstavit, Ze je to hodné velka zatéz pro ty vztahy a Ze je to viastné

necim vzacné. Ne kazdého to spoji. Umi to nejak rozdélovat lidi.

Obdobnou linii 1ze najit také u rodicit Marie, ktefi oba vidi nejvétsi obtize v nalézani shody,
ale také feseni dohody. Otec Marie zatéz popisuje nasledovne: ,,Kazdy na to ma tieba i jiny
nazor a nez se s tim clovék smiri, Ze to musi zkouset jinak... Jsme chlap a Zenska, kazdy ctime
jiné metody, byli jsme vychovani jinak. V jistem obdobi to s nami hodné zamavalo. Ze
zacatku jsme si rekli, Ze kdyz jeden néco rekne, tak ten druhy to bude ctit, a to jako uplné
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nejde.
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Respondent zde povazuje za obtizné najit shodu, nicméné je mozné uvazovat, zdali potize
v nalezeni shody nevyplyvaji zjistého nesouladu ve vlastnim smifovani se s odliSnosti
Marie, které otci trvalo déle nez matce. V ramci své reakce vSak pfiznava 1 jisté silnéjsi

spojeni partnerl: ,,/ to ten vztah posiluje. Zase se s tim perem proti vSem. *

Matka Karla taktéz poukazuje na spojujici vliv postizeni syna: ,, Nds to spis stmelilo. Jsme
proste lidi, kteri..., at maji néjaky problém, nebo si v nécem nerozumi, tak je proste ted’ tady

ta situace a musi se zvladnout. “

Respondentka se opét vraci ke schopnosti rodiny celit vyzvam zivota, ale naznacuje také
puvodni kvalitu vztahu, kterd mize v souziti hrat vyznamnou roli. Stejnou pospolitost a
podporu vnimala také matka Petra: ,, Manzel byl hodné se mnou, hodné jsme si pomahali.

Kdyz jsem nastoupila do prace, on chodil k lékarim. Ja jsem se s klukem ucila.

O rozpadu vztahu vypovida matka Pavla, nespojuje vSak udalost se synem: ,, V' Pavilovo 15
letech se mi manzelstvi rozpadlo, po 32 letech. Ditvodem rozpadu ale nebyla narocnost péce
o Pavla, byvaly manzel se nikdy nestaral. Rekla bych spis, Ze nebyt jeho, rozvedla jsem se
drive. Pro péci o neho, dalsi deti v rodine, praci, starost o domdcnost a rodice jsem uz

neméla kapacitu resit svoje nefunkcni manzelstvi.

Respondentka zde nevnima syna a souziti s nim jako katalyzator rozchodu, nicméné
pfiznava, ze starosti a péce o déti a dalsi ¢leny rodiny ji zatizila a z toho divodu nefesila

vztah, ktery zfejmé jiz nenapliioval jeji predstavy o partnerském souziti.

Ve vztazich v §irsi rodin€ a s prateli se rodice déti s PAS setkavaji opakované s nepfijetim
nebo nezdjmem. Chovani déti s PAS si ptibuzni vykladaji velmi ¢asto jako nevychovanost.
To popisuje naptiklad matka Pavla: , Prarodice ze strany byvalého manzela nikdy
nepochopili, proc¢ se Pavel chova zvlastné. Brali ho celé jeho détstvi jako rozmazleného a

nevychovaného. “

O nepochopeni, nebo nezajmu o pochopeni podstaty postizeni ditéte s PAS hovoii 1 ostatni
rodice ve vyzkumném vzorku. V mnohem vétsi mife je vSak pro né tizivy postoj spolecnosti,
okoli, které jejich déti ve skutecnosti mnohdy ani nezna. V této oblasti zaznivaji také nejvetsi
obavy rodi¢u, které siln¢ rezonuji také s vlastnimi zkuSenostmi autorky jako rodice déti s

PAS.
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., Vypada pro cizi lidi jako nevychovany spratek, a jesté je na diete, nesmi od nikoho dostat
kus dortu... Autismus na ni vidét neni na prvni pohled. Mé zastavi sousedi o dva vchody dal
a reknou mi, no ale ta vase starsi holcicka moc neposloucha. H. sedi v hospodé a rekne mu
tam pani, to jste vy, co 7ve na svoje déti. Marie se nékdy treba nezastavi, pokud se na ni
nezarve. Lidi nepremysleji, Ze diteé, které vypada na to, Ze by mohlo chodit do prvni tridy a
ma v ruce dudlika, Ze treba eventualné se nerozviji standardnim zpusobem, jako deéti

v okoli. “ (matka Marie)

Oba rodic¢e Marie se ve svych reakcich k tématu nékolikrat vraci a popisuji dalsi situace, kdy
se k chovani dcery vyjadiuji sousedi, znami, ale 1 zcela cizi lidé. Takové reakce na chovani
déti s PAS nejsou vyjimkou. Ve vypovédich ostatnich rodi¢ii se jiz popis stieti s okolim
neobjevuje v takové mife. Piesto na tyto konflikty nepiimo poukazuji. Matka Karla, pfi
popisu pietrvavajiciho strachu z neptedvidatelnosti situaci, nahlizi spiSe do minulosti: ,, 4
ted’ nekomu porad vysvétlovat, Ze to je takhle. To byla az takova bezmoc to vysvétlovani.

Clovék by nejradsi utek a ten problém neresil.

Je tedy mozné, Ze si postupné rodice buduji sami strategie, jak situacim predchézet a také se
uci ptipadnym srazkam se spolecnosti Celit. Matka Evicky se k problematice piijeti a souziti
dcery s vétSinovou spolecnosti také vraci do minulosti, nicméné ptiznava, ze obavy o dité
s PAS ptetrvavaji: ,, Ukdzalo to tu odvracenou stranu lidi, Ze je ceho se bat, Ze je hodné lid,
kteri jsou necitlivi, pristupuji mechanicky k takovym lidem, odsuzuji je, stiti se jich. To je
néeco, co ve mnée nebudi klid, v tom misté se o ni obcas bojim. Bojim se, jak se ji bude darit,
nebo jak se ji daii. Uc¢im se z toho strachu nezbldznit, nepodléhat tomu, byt rozumnd. Clovék

se asi nikdy uplnée nezbavi obavy o to dite.

Souziti s ditétem PAS v kontextu mezilidskych vztahti pfinadsi do Zivota rodict fadu
komplikovanych situaci. Vnimat mizeme vétsi zatéz na partnerské vztahy, na vztahy v Sirsi
roding, i faktory, které rodinu oddéluji od vétSinové spolecnosti. Chovani ditéte s PAS, které
neodpovidd vétSinovym predstavam o normalité, je nepopiratelné jednim z nich. Jak jiz
autorka zminuje v teoretické casti této prace, atypické chovani a neustile konflikty
s majoritou jsou pfi¢inou socidlni izolace rodin, které¢ se ve snaze eliminovat neptijemné
situace stahuji do sebe. Chovani déti s PAS vSak neni faktorem zcela jednoduse

eliminovatelnym a vétSinovou spolecnosti je asto vysvetlovano chybné. Nabizeji se tedy
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dalsi otdzky zkoumani, které se nevylucuji a které¢ zlstavaji otevieny: Do jaké miry lze

zménit chovani autistii? A neni to praveé veétSinova spolecnost, ktera potiebuje vychovat?

Dil¢i zavéry

Rozhovory s rodi¢i dokladuji, ze souziti s ditétem PAS ptedstavuje znacnou zatéz. Jiz od
prvniho podezieni na diagnozu ditéte rodice Celi vyraznym obavam a tlaku. Pro nékteré
z nich mlize okamzik ziskani diagn6zy znamenat ulevu. Ta je vSak doCasna a nésleduje po
ni frustrujici bloudéni a snaha ditéti pomoci v té ¢i oné oblasti, ve které se projevuji jeho
potize. PéCe o dit¢ s PAS pak pro rodice opét piedstavuje tizivou oblast, kterou respondenti
popisuji raznym zpusobem. Ve vypovédi rodict vSak lze nachazet spojeni, a to hlavné
v obavach o budoucnost svych déti, ale také v semknuti rodiny a starostech o sourozence
déti s PAS. Podle rodict tedy uskali souziti s ditétem s PAS nespocivaji pouze v naro¢nosti
péCe samotné, ale v neustalé konfrontaci jejich neurodivergentniho ditéte se svétem

normality zastoupenym ve vSech sférach spolecnosti a jejiho uspoiradani.

3.4.2 Corodinam s ditétem s PAS pomaha a co jim chybi

,, Uz behem navstevy ma skeptictéjsi cast tise protestovala. Predstavovala si, jak celou scénu
pozoruje miij kolega védecky novindr od nas z redakce a ja nadobro ztracim kredit. Pojem
,vareny dech”, ktery autopat nékolikrat smrtelné vazné vyslovil, na mé pisobil jako
zarucena vstupenka do sveta pomatencii, kteri prijimaji energii od psychotronikii z
televizniho vysilani. Vitej, zoufalce, volala na mé autopaticka lahvicka v hodnoté Sesti set

‘

korun.
Tresnak, Tiesnakova (2020, s. 160)

Nasledujici ¢ast pfinaSi analyzu a interpretaci vypovédi o podpirnych prostfedcich a
sluzbach, které rodindm s ditétem s PAS pomahaji. Zaroven se snazi nachdzet odpovedi na
to, co témto rodindm chybi. Kde nachézeji rodiny s PAS podporu a ulehéeni? Co jim

pomaha? A co jim naopak chybi?

Touha pomoci
Vypovédi respondentli vyzkumného vzorku potvrzuji, ze jsou rodice déti s PAS schopni a
ochotni vynalozit velké usili, aby svym détem pomohli, aby je ,,uzdravili®, ¢i jim prosté

uleh¢ili od jejich trapeni. Matka Evicky hovoii o stiidajicich se obdobich aktivity a ulevy:
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,,Nic nepomahalo a vsechno selhdvalo. Nejakym cvicenim jsem ji rozchodila, to byla uleva.
To, co pomahalo potom, to obdobi se stridalo, Ze kdyz jsem prestala byt Silené aktivni a
snazit se ji zachranit, tak to viastné nécim bylo lepsi, protoze jsme si to obycejné uzivaly, Ze
jsme spolu. Ona se zklidnila, vyladila na mé, ja na ni... Vtom prijemné vyladéni na ni,

‘

neverbalnim, jsem opravdu rozuméla, co to dité potrebuje. *

Zaroven vsak respondentka vnima, ze takové obdobi, kdy se dité neposouva vpied, je pro
rodi¢e dlouhodob¢ neunosné. M¢la v ném vSak moznost dceru poznavat a v tom ji pomohla
také pracovnice rané péce: ,, Tenkrat ke mné chodil prvni clovek, ktery mi byl oporou. Byla
to pani z rané péce. Byla prvni clovek, ktery byl ochoten se se mnou zamyslet nad ni, aniz by
Jji jenom diagnostikovala. Vsimaly jsme si obycejnych véci, kdy je stastna, kdy ma kapacitu
pojmout toho vic, reagovat, byt vic v kontaktu. To mi hodné pomahalo. Byla empaticka ke

mné i k Evicce. tam jsem poprvé nasla smer, jak s ni zachazet. “

O pivodni pomoci rané péce vypovida také matka Pavla, kterd za podplirné povazuje také
spojeni s ostatnimi rodic¢i déti s PAS: ,, Na zacatku mi pomohla rana péce. Zapojila jsem se
do diskusi rodicii deti s PAS, na socidlnich sitich, a pozdéji dala dohromady pecujici rodice
z okoli. Zalozili jsme sdruzeni, které funguje dodnes. Sdileni radosti, starosti, rad s lidmi
v podobné situaci povazuji za velmi uzitecne. Pomohlo mi i sebevzdelavani, riizné kurzy,

semindre, cteni odbornych knih. *

Ve své reakci jiz respondentka popisuje proces, ktery neni u rodict déti s PAS ojedinély.
Touha pomoci ditéti se projevi ve snaze porozumét problematice a ziskat potfebné
informace, které systém podpory v Ceské republice v komplexni podobé spiSe nenabizi.
Kromé vlastniho vzdélavani tedy rodice navazuji kontakty s ostatnimi rodici stejné ¢i jinak
hendikepovanych déti. Piinosnost této aktivity zminuje také matka Petra: ,, My jsme méli
jeste znamé, hodné okolo mame. A jedni maji taky chlapce, ten ma taky néjakou poruchu a
ta druha rodina, ti maji zase slepého chlapecka, a jesté je do toho autista. Takze s nima jsme
dohromady vidycky néco probrali. Reknes jim néco, oni ti zase Feknou néco svého a je to

takovy, ze aspon to mas komu rici, kdo ti rozumi, kdo to chape. “

Moznost vzajemného sdileni s rodi¢i postizenych déti piinasi nejen poznatky ze zkuSenosti
ostatnich, ale prostor, kde se déti mohou projevovat ptirozené a jsou ptijimany. To zmifnuje

naptiklad matka Karla: ,, My treba se stykame i s lidma, kteri maji déti riizné postizené, tieba
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Prader-Williho syndrom. Prosté se respektuji, a jsou takovi. A uméj se k nim i ti dospéli

I3

chovat. Treba Ze jim nedélaji to, co nemaji radi, nebo se jim nevysmivaji. ‘

Podpiirnym je vzajemné propojeni s podobné zasazenymi a z toho divodu ziejmé také
obdobné smyslejicimi rodinami, které se mnohdy transformuje v aktivni zapojeni rodict ve

skupinach a organizacich.

Rodice déti s PAS hovoti také o zcela bézné lidské pomoci v ramci vzdélavani. Matka Petra
se zmifnuje o velmi zasadni roli tfidni ucitelky syna na zakladni Skole: ,, Hodné zalezi na té
tridni ucitelce, jak to tém détem poda a jak se k tomu ona stavi, protoze kdyz ona si udéla
ten poradek ve tride, tak ty decka jsou uplné v pohode a viibec tem détem neublizujou. A je
to hodné znat, protoze my jsme narazili na uzasnou ucitelku v té prvni tride a ty decka ho
braly az do 9. tridy. A pomahaly mu hlavné, ne zZe by mu ublizovaly, ale pomahaly mu. A je

3

to pak hodné znat a Petrik do paté tridy mél vyznamendani. *

A préaveé podporu ze strany pedagoga a pfijeti syna détmi vnima respondentka jako zasadni
faktor ve Skolni GspéSnosti Petra. Z celé jeji vypovédi je patrné nejen to, Ze je Stastna za
dosazen¢ dovednosti svého syna. Lze zde vnimat primérni zajem rodict ditéte s postizenim

— aby jim nikdo neublizoval.

Obdobnou zkuSenost vyjadiuje matka Karla, ktery absolvoval zikladni Skolu hlavniho
vzdélavaciho proudu a od Sesté tfidy mél asistentku pedagoga: ,, Byla tam snaha, tam prosté
to chteli zvladnout. I ta asistentka byla opravdu vstiicnda. Ona spis byla takova matka, i
takova s tim nadhledem a vzdycky to chtéla vyresit a nikdy nepiisobila tak, Ze by si stézovala.
Vzdycky jsme to resili, proste pojdme hledat to reseni a ja jsem jim néco navrhla a ona

‘

Fikala, jo, to je dobry, to udélame.

I matka Evicky vyjadiuje vdécnost za piistup Skoly a také empaticky vnima, kde muize tato
spoluprace selhavat: ,,Jd jsem té skole vdécna, protoze nas podrzela. Kdyz mi komunikujeme
dobre, tak oni jsou také ochotni a kdyz tu komunikaci néco narusilo, kdyz jsem citila, Ze se
to nejak vyostiuje, tak vzdycky za tim byla unava ndas vsech. Vidim, ze jich je madlo, ta prdace

je strasné tézka, nase kapacity také maji nejake limity.
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Dalo by se ocekavat, ze se rodice déti s PAS ve své snaze pomoci zaméii na vSechny
dostupné terapie. V tomto sméru vSak respondenti vypovidaji velmi rozdiln¢ a mnohdy

sporadicky.

., Chodili jsme na logopedii jenom, normalné na logopedii, do ty Jecny ulice, k pani S., nikam

Jjinam jsme nechodili. “ (matka Petra)

V néekterych piipadech byl tento jev zpisoben omezenou nabidkou a dosazitelnosti téchto
sluzeb, jak vypovida matka Pavla: ,, V okoli takova nabidka nebyla. Jezdili jsme do Prahy do

I3

C.T.A., ale byl unaveny a postradalo to smysl. Roky jsme dochdzeli na logopedii.

Celkova dostupnost terapii pro déti s PAS v dobé, kterou reflektuji rodice dnesSnich
adolescentll a mladych dospélych, je znat také z dalSich vypovéedi. Karlova matka je jedinou
respondentkou, kterd zmifuje terapeutické sluzby NAUTIS': |, Chodili jsme na KBT terapie
a chodili jsme na individualni terapie, Ze si popovidal, a nacvik socidlnich dovednosti, to

3

Jjsme teda vyuzivali NAUTIS. Predtim jsme chodili na logopedii.

Ptinosnou zkusenost zde respondentka vidi v individualni terapii, kde byl syn ochoten fesit
své potize: ,,Ja jsem treba zavolala, co mél za problém, protoze on toho s nama moc, kdyz

uz byl vetsi, resit nechtél, ale tam to resil.

Matka Evicky méla se svou dcerou moznost tézit z ABA terapie v pocatcich tohoto sméru
v Ceské republice: ,, Jesté nebylo moc lidi, co déld ABu, dneska ta situace je jind, nez kdyz
Evicka byla mala. Najit nékoho, kdo dela ABA terapii, bylo téemér nemozné. Prvniho, koho
jsem potkala, byla L.V. Méla Cerstvé certifikat, byla takova nabusend. A ta sem prijela,
zacala s Evou pracovat. Néjak jsme si padly do oka a ona se tak zakousla, Ze tu Evu posune.
A to mi pomohlo, protoze jak méla ten entuziasmus a chut s ni pracovat, tak mé to taky
nabijelo. L. nam opravdu pomohla naucit Evu na zachod. Délali jsme postupy, méla
knizecku, davali jsme smajliky a odmeény. Bezvadné pro mé bylo, ze i kdyz se to nedarilo

3

hned snadno, tak tu Evu to bavilo. Byla to zabava.

Zasluhy tomuto terapeutickému sméru pfipisuje respondentka také pii nacviku chiize:
,, Druhy klicovy moment byl, Ze jsem ji naucila chodit. Ona nedosla par metrii bez zachvatu.

Jit zamérené nékam vyvolavalo strasné zachvaty. Predstava, Ze budu s ditétem jezdit porad

19 Narodni Gstav pro autismus, z.U. - https://nautis.cz/cz/o-nas
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v kocare, ji bylo 5, 6, 7 a porad byla v kocare. Ja jsem tvrdohlava, tak jsem byla tvrdohlava
i s tim zachodem, a i s tim chozenim. Treba jsem si vzala batoh plny plen a odmen, néjakych
dobrot a tahla jsem ji néjakyma skalama, méla zachvat kazdych par metri, vzdycky jsme se
néjak utesily, uklidnily. Rozchodila jsem ji a dneska je také chodec a chodi a ma z toho

‘

poteseni. L. mi v tom pomdhala, méla ten drajv.

Podpora terapeutky byla pro matku Evi¢ky nepochybné kli¢ovou, nicméné¢ zde mizeme
sledovat, ze jednim z pilifG UspeSnosti jakékoli terapie je vlastni nasazeni rodice. To je
zietelné také ve vyctu a kreativité dalSich podplrnych a terapeutickych aktivit, které Eva
absolvuje: ,,Z té ABA terapie jsme se spisSe presunuli k télu, protoze ona na to reagovala
lépe. Byla to takova ergoterapie s ABA prvky. Jednu dobu jsme s ni jezdili na koné. Maji
tady poniky na konci ulice, tak to trosku jezdila. Canisterapii maji ve Skole. Jedné asistentky
babicka s ni chodila plavat. My také, ale tolik to nezvladdame. To ji docela hodne pomdhalo,
voda. Ted’ uz je velika, tak na to ma sveho trenéra. Je to kamardad, ktery je byvaly vrcholovy
sportovec a md takovy cit. Platime ho z grantu. On ji namasiruje, chodi s ni do bazénu, ale
pracuje s ni i v terénu. Nechd ji chodit bosou, rovnd ji u toho zada. Dneska se zrovna vratili
a on ji da do téla, takze fakt ctyri hodiny sportovni vykon. Ona ho ma neskutecné rada a
vzdycky, kdyz se vrati, je mnohem kontaktnéjsi, vesela, lépe komunikuje. To je ted ta aktualni
nejvetsi pomoc. My jsme toho hodné zkouseli, pres logopedii, drzeli jsme dietu, takovou tu
bezlepkovou a jesté dalsi, to bylo bezvadny, Ze netloustla, ale bylo to peklo pro mé, ale ono

to neudelalo zadnou zmeénu. *“ (matka Evicky)

Respondentka zde vykresluje, jak postupné rodice zkouseli rizné pfistupy a terapie. Lze
zaznamenat, ze pomoc ditéti s PAS je v tomto sméru hledanim toho, co konkrétnimu ditéti

vyhovuje, co mu dé€la dobte, co ma vysledky, a ne vzdy jsou to véci bézné €1 beézné dostupné.

Pomérné odmitavy postoj k terapii ABA vyjadiila matka Marie, naopak vSak povazuje za
pfinosnou prave Gpravu stravovani: ,,Jd jsem odmitla se zabyvat ABA terapii. Nechce se mi
do toho, jesté jsem ten ndzor nezmeénila. Ve své podstate Marie nechodi nikam, jen do skolky.

Hodné pomohla ta dieta. Ja bych byla rada, kdyby treba zacala délat néjake véci pravidelne,
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bud’ chodit plavat, nebo treba jezdit na koni, coz zatim neni uplné redlné. Do ceho by se mi

‘

chtélo, by byla Son-rise terapie®’, ale ta prosté v Cechdch neni. "

Odmitavy postoj viici behavioralni terapii respondentka zdivodiiuje negativnimi postoji
samotnych lidi s autismem, ktefi se proti ABA terapii vymezuji. Na druhou stranu pfistup,
ktery by pro dceru akceptovala, by znamenal velké finan¢ni ndklady a také presun do
zahranicCi, ktery pro rodinu neni mozny. Ve vypovédi mizeme pozorovat také urcité hledani
toho, co bude pro Marii vhodné. Podptirna a ptinosnd se pro rodinu stala bezlepkova a
bezkaseinova dieta, o které hovoii otec Marie: ,, Kromé toho, Ze se ji spravilo zazivani, tak
kdyz probehne dieteticka chyba, nebo ji nékdo nacpe, my to vidy neuhlidame, tak mame
zavreny oci, usi. Ja tam tu spojitost zrovna u Marie, vim, Ze to neni vSude, ja ji tam zrovna
vidim, a vim, Ze to neni prani otcem myslenky. Neni to nase néjaké prani, aby to takhle bylo,

ale vypada to tak, Ze to fakt néjaky viiv ma.

Pro rodi¢e Marie je vliv upravy stravovani jejich dcery podstatny a vnimaji ho jako pfinosny
v mnoha smérech. Respondent je také schopen nahlizet vliv diety individudlné a

nezobeciiuje jeji pfinos na vSechny osoby s PAS.

Matka Marie povazuje za podplrné také pokroky, které obé¢ jeji dcery udélaji: ,, Velka uleva
byla, kdyz E. zacala mluvit, protoze hrozné dlouho nemluvila. Mluvit zacala az pred rokem.
Marie udélala za ty posledni ctyri mésice obrovsky posun. Zacala zvatlat tak, jak nezvatlala

I3

ctyri roky. Jsou to pozitivni zablesky, a to se promita i do toho vztahu. Ubira to stres. *

Piivodné respondentka spojuje posun obou dcer s vlivem na kvalitu partnerského vztahu.
Pokroky mladsi dcery povazuje matka za pfinosné nejen pro vztah, ale také pro Marii, ktera
tak méa pozitivni vzor pro rozvoj fe¢i. Zminuje vSak také miru stresu a jisté odlehceni, coz
rezonuje s vypoveédi matky Karla. Ta hovoti také o narusené rodi¢ovské identit€¢ a moznosti
urcité jeji rehabilitace: ,, Myslim, Ze tam hraje i roli to, Ze ten druhy sourozenec je zdravy a

tam se clovek miize realizovat, protoze vzdycky jsme si délali z toho tu rodicovskou identitu.

20y Ceské republice zastupovala Son-rise program do roku 2018 jedna ze dvou certifikovanych détskych
facilitdtorek v EU Linda Cecavova. 5denni Startaup kurz programu v zahranici stoji pfiblizné 2000 USD
(Cecavova, online, cit. 2021-04-17). Nékteré rodiny, které mohly z takového programu tézit, svédci o jeho
prinosnosti, v odborné sfére je povazovan za metodu, ktera je pfilis nakladna, jeji efektivita je neprokazana,
a navic vyuziva praktik neetického marketingu (Thorov4, 2016).
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Co delame blbe, ze ma tak probléemové chovani? No ale vzdyt to druhy dité vychovavame

I3

stejné, a to je dobry, takze tam asi nebude uplné problém v tom pristupu.

Z vypovédi respondentky miizeme vnimat nejen to, jak hluboce miize byt zasazena identita
rodice. Patrny je také boj s pocitem viny, kterd neprameni z pfimé zodpovédnosti rodict za
jinakost ¢i problémovost postizeného ditcte. Je spiSe vysledkem tlaku okoli, které rodicim

déti s PAS déava najevo, ze nékde museli udélat chybu.

Vyznamnou pomoci se pro rodiny déti s PAS mohou stat odlehCovaci a asisten¢ni sluzby.
Ne vSichni vSak takovych sluzeb vyuzivaji. Otec Marie zmiiiuje, Ze pro danou rodinu je
odleh¢enim matefska $kola a také hlidani obou dcer: ,, Skolka, ta je pro nds odlehéovaci...
Meli jsme jednu kamaradku, ktera byla bezvadna. Zvladala krom dvou deéti i dva psy, byla i
ochotna jit s nimi ven a zvladla je vSechny. Pak jsme dostali doporuceni jesté na jednu holku,
to byl prisvih. Podle mé ji Marie rozebrala behem jednoho odpoledne na prvocinitele. A ted’
S., ma s tim tu zkuSenost, a u ni je navic, coz je podle mé tedy dilezité, ze tomu jde naproti,
i kdyz to je nejaka ataka, do toho umi jit s tim klidem, Ze si na to pocka. To vypada taky

3

slibné. To je jediné, kdy my jsme si odlehcili. Po ctyrech letech jsme si ted zasli na veceri. *

Ptesto, Ze rodina potfebuje v tomto sméru vétsi miru podpory, snazi se hledat moznosti, aby
byly zapojeny ob¢ dcery a v kombinaci s naro¢nosti péce o Marii je to nelehky ukol. Situaci
tedy fesi stfidanim Casu, ktery travi s dcerami. V tomto obtizném nastaveni se snazi rodice
najit prostor pro sebe: ,,Ja se snazim, aby H. jezdil na vikendy, co nejvic, aby si odpocinul.

Nesportuju uz nékolik let, mam pocit, zZe jen porad chodim z prace domii. “ (matka Marie)

,,Ja musim sportovat, ja bych asi puknul. Chodim na nohejbal, basket. Omezili jsme vyslapy,
E. se tam cpe, Marie zatim nevime. Jezdim na zahradu, kopu do hliny, aby si clovek procistil
hlavu. Snazim se P. donutit, i kdyz to vypada nemozné, aby si utrhla zvanec toho casu také
pro sebe. Kdyz clovék jede na doraz, tak se to pak nékde musi projevit. Je to pak citit v tom
vztahu - mezi nami, i k détem, neni kde nabrat. To se my musime naucit, prosté nabrat tu

stlu. “ (otec Marie)

Odlehcovacich sluzeb nevyuzivaly ani dal$i rodiny. Naptiklad Karlova matka vypovédéla:
., Z tech odlehcovacich sluzeb ne. Nevim ani, jak on by to prijmul, ale spis je to mozna nase

chyba, toho nasazeni to zvladnout vsechno sami. Nebyl tam zas néjaky problém, ze bychom
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se hroutili. My Zijeme v té malé obci u Kolina, tak zase jak to vsechno logisticky udelat?
dobry, kdyz by si clovek odpocinul. Ja na to mozna ani nejsem zvykla, zZe jsme tak nauceny,

to zvladat sami, v tom kruhu.

Dtivodem tedy nebyla primarné nedostupnost sluzeb, ale spiSe nizka potieba. Je mozné se
vSak zamyslet také nad tim, do jaké miry v tomto ovlivituje rozhodnuti rodic¢t jejich vlastni
schopnost situace zvladat a do jaké miry to, ze citi, Zze je musi zvladat sami, jinak by jako

rodice selhali.

Vyuzivani béznych socidlnich sluzeb jiz popisuje matka Pavla: ,, Dochazi pravidelné do
stacionare, ktery vedu. Diky tomu mohu ja, jako jediny pecujici, pracovat. Vyuzivame
nabidky naseho sdruzeni a jinych spratelenych organizaci pro pobyty, prednasky, vylety a

3

volnocasové asistence.

Respondentka dale dodava, Ze diky témto sluzbam mize chodit do prace a zminuje také dalsi

3

ptinos: ,, Pavel je mezi vrstevniky, a to zdravymi i s hendikepem.

V potitebné mife vyuziva socialnich sluzeb také matka Evicky, pro dceru se vSak rodin¢ dafi
budovat také vyznamnou podptirnou sit’ lidi: ,, Do NAUTISu jezdime pravidelné. Jednou
meésicné na respitni sluzbu, na vikend. To jezdime uz dlouho. V lété na tabory, to je vidycky
boj, ty tabory, aby se tam clovek prihlasil véas. Ted jsme byli v tom Dobromyslu. To bylo
prima, myslim, Ze se to Evicce libilo. Vyuzivame odlehcovaci pobyty v ramci skoly. Ted’
pojede v Fijnu na Skolu v prirode. Ona dlouho nemohla jezdit, jak jesté byla v tom neklidu,
kdyz byla mala, a pak kdyz ji zacali brat, tak to je takovy hezky pocit, protoze vim, Ze ona je
hodné zna, Ze je s nimi v pohodé. Vedle toho mame asistentku, ona dnes ma vilastni miminko.
Evicku si bere jeji maminka, ktera ji s tim od zacatku pomdhala. Ona tam jede, jsou tam
spolecné. Evicce to hodné pomdaha. Zména prostiedi, které zna a ma tam ty sve lidi a oni s ni
umi zachazet, je oziveni. To, Ze jezdi tam, je pro nas s muzem pro oba hodné dulezite, abych
nemluvila jenom za sebe. Myslim, Ze on je taky hodné Stastny, kdyz je tam. Pak tedy ten
kamarad, kmotr Evicky, ten nas zazil v tom nejhorsim obdobi a byl to jeden z téch lidi vedle
Y., kteri delali sbirky na nas, kdyz jsem nepracovala a byla jsem sni a potiebovali jsme
sehnat na asistenty penize a treba jsme jesté neméli prispévek na péci. Ten si ji bere jednou

za ctrnact dni na odpoledne. Zacali se nam hlasit riizni kamarddi, z kterych vznikly dva
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takoveé pary, které nam obcas pomahaji. Mame v tom néjakou pravidelnost. Ten jeden par
se rozhodl, zZe si Evicku zkusi vzit pres noc a uz tam byla tak ctyrikrat. Jsou velka rodina a

vSichni se o ni staraji v té rodiné.

Oficidlni podptrné sluzby tedy nejsou pro rodinu jedinou moznosti. Postupem casu se rodiné
podafilo kolem dcery shromazdit lidi, ktefi ji nejen pomdhaji, nejen odlehcuji rodiné, ale
vytvareji si s Evickou vztahy, které jsou pro déti s PAS nesmirné dulezité. Je zfejmé, ze to

rodinu stalo nemalé usili a jisté také prispela kvalitni pouta pratelstvi, mozna také jisté Stésti.

Kreativitu rodic¢ti v pomoci v§ak nemusime nutné vztahovat pouze do vnéjSich podptirnych
sluzeb. Matka Karla popisuje vlastni pfistup rodiny a nachazeni zajimavych kompenzacnich
technik pro zvladani obtiznych projevii chovani u syna: ,,Kdyz si bude surfovat na internetu
a hledat informace a nepiijde treba internet, tak uz bude afekt... Tam je pak zase reseni toho
prevadet to na nejakou jinou aktivitu. Velmi nam funguje psani dopisii, piseme vSem tem
operatorum, aby to spustili a pak jako v uvozovkdach odesilame. A ted to mame tieba s téma
rouskama, to zas psal dopis Vojtéchovi, ale ono to pomaha. To jsme prave bojovali s tim, ze
v téch skolach to nechapou... Tak ho dejte za dvere, on tam napise ten dopis tomu, kdo ho
nastval, néekdy to nefungovalo, ale jde to. On se za chvili oklepe, to uz nevi. Ma i dost téch
aktivit, to ho zaméstnavame fyzicky. Ma ukoly, Ze chodi pro sodu, tridi odpad, a to fakt on si
pojede tak presne, tak jak to ma, a vétsinou vecer my bud mame néejaké sportovni aktivity,
bud’ nékde jdeme na volejbal nebo na ping-pong, coz on jde s nami, ale nehraje. Nebo si

Jjezdi sam na kole.

Nalézani strategii pro bézné fungovani v rdmci rodiny popisuje také matka Evicky: ,, Evicka
Jje muzikadlni a ta hudba mi pomahala a Evicce hodné pomdhala. Déla ji hodné dobre. Pres
tu hudbu se s ni da komunikovat. Jedind véc, o kterou si opravdu rekne spontanné je kolem

I3

hudby, Ze chce treba zménit pisnicku, nebo pustit hudbu. Tam je nejkontaktnéjsi.

V hudbé tedy respondentka nalézd jeden ze stéZejnich zdjmi dcery, ktery navic plsobi
terapeuticky a proto, ze je rodina muzikalni, tento prvek vyuziva pii vecernim rodinném
ritudlu: ,, Po veceri casto zpivame a hrajeme, protozZe ji to uklidnuje, déla ji to dobre a vyladi
Jji to na noc. Nebo ji poustime pohadky, ale ja jsem rada, kdyz ma i jiné viemy nez jenom ty

pohadky.
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Touha pomoci vlastnimu ditéti je podstatnym hnacim motorem pro veskeré aktivity rodict
déti s PAS aje také klicovym faktorem pii vybéru sluzeb, aktivit a moznosti. Je nutné zminit,
ze vetsina podptrnych terapeutickych sluzeb pro déti s PAS je pIlné hrazena pecujicim a
jejich dostupnost je tak snizena. Nemaly vliv na vyuzivani sluzeb ma také to, ze je jich

nedostatek a mnohé jsou v Ceské republice zcela nedostupné.

., Zkouseli jsme jesté jednu dobu Floortime, jenZe ta terapeutka neni tady v Cechdch. Mné
bylo moc lito, ze jsem to nepoznala drive. Dneska, kdybych néjaké mamince néco doporucila,
kdyz ma dité maly, tak je to Floortime tak, jak jsem ho poznala ja. Jde vic pres ten kontakt
s tim ditétem, takové propojeni s nim a mam pocit, Ze to by bylo pro mé prirozenéjsi nez

ABA. “ (matka Evicky)

Co chybi

Pokud zkoumame, co rodindm déti s PAS pomaha a kde nalézaji ulevu, miizeme piimo také
nachazet odpovédi na to, co témto rodindm chybi, kde je stale poptavka po rozsiteni sluzeb,
vétsi odborné, ale 1 finanéni pomoci statu, a kde je prosté jen prostor pro zcela obycejnou

solidaritu rodiny, ptatel, ale i $ir§iho okoli.

K roding, potieb¢ vEétsi pomoci, pochopeni, ale i lepsiho a klidnéjSiho Zivota se upinaji také

vypovédi rodict vyzkumného vzorku.

., Uvitala bych mozna tu pomoc rodiny, coz u nds nebylo mozné, protoze ty lidi tam nebyli,
aby si ho nékdo na to jedno odpoledne vzal a vzal si ho se vsim vsudy, i s tim problémem, ne
aby mi pak hlasil, Ze tohle, tohle udélal a s tim byl problem. To uz pristé mi nepomiize. To
znamend, aby si ho nékdo vzal na to odpoledne a mohla bych mit c¢as pro sebe anebo v klidu
si vzit to zdravy dité, coz my vidycky musime delit jenom manzel, ja. Teda bud pomoc rodiny,
my jsme teda nikdy nevyuzivali néjaky neziskovky, to je pravda, ale zase jsme v tom regionu,
kde je to velmi sloZity, jesté jakoby na vesnici, néco jiného je treba ta Praha. Spis si myslim,

v o ¢

Ze treba i néjaky odborny poradenstvi, vstricnost od tech lékari. “ (matka Karla)

Respondentka zde nezmiiuje nejen chybéjici podporu Sirsi rodiny, ale i pfistup, ktery by
k takové pomoci byl potfebny. Dale pak navazuje nedostatky v kompetenci odbornikli a
celkové v poradenskych sluzbach. Karlova matka toto téma rozviji: , Prosté to prijeti,

pomohlo by to, Ze jdete s ditetem, které ma autismus, aby s nim alespon nékdo umél pracovat,
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aby ta sestra, nebo ten doktor docilili toho, na¢ ho potiebuji vySetrit. Nez jsme si nasli
nejakého vhodného zubare, tak nam to viastne chvili trvalo. Spis je to traumatizujici, kdyz s

tim ditétem s autismem mdte nékam jit, do toho bézného procesu lékarii.

V této oblasti respondentka popisuje nedostatek odbornik 1ékaiskych profesi, kteti
dostatecné chéapou specifika komunikace a prace s lidmi s PAS a na péci o né nejsou
pripraveni. Chybi tedy znalost autismu a toho, co s sebou piinasi, lepsi komunikace s rodici

a snaha kazdému ditéti s PAS porozume¢t.

Klidn¢;jsi rodinny zivot a vice prostoru pro své dalsi dvé déti vyjadiuje matka Evicky:
,, Chtéla bych mit vic casu a prostoru pro delani obycejnych veci v klidu. Nic neni normalni
u ndas. To bych chtéla nékdy - aby bylo normalni. Treba, ze mi miize moje dcera kdykoli
zavolat, coz mi miize zavolat, ale ja na ni nebudu mit cas. To je tFeba néco, co bych chtéla
zmenit. Po tom se mi styska, Ze by holky mohly prijit a dat si se mnou jen tak kafe a kecat,
nebo bych s nimi mohla jit jen tak nakoupit, co potrebuji. Ony uz jsou velké, ony uz si to dnes
zvladnou obstarat samy, ale vilastné si vzdajemné rikame, Ze nam to hrozné chybi, Ze jsme to
nemohly délat, kdyz to potrebovaly. Uzivame si, kdyz tu chvili mame a mé chybi takovy ten
obycejny, klidny Zivot. Evicka je hodné tékava, béha, pobiha. Vidim, zZe to nema kazdé dité s
autismem. Ona, kdyz je pritomnd, tak casto musite byt tou pozornosti opravdu nastrazeni.
Jako to drzet, neumim to popsat lip, ale porad vas néco rusi. Néco v tom jejim neklidu je

I3

hodné rusive. Chtéla bych jeste hodné v zivoté zazit, ze miizu byt v klidu. *

Ptestoze rodina vyuziva odlehCovacich sluzeb, terapii a asistence, je jeji situace stale napjata,
a navic je spojena s nutnou potfebou finanéniho zabezpeceni. Penize jsou pro rodiny s PAS

pro zajisténi sluzeb klicové, stejné€ jako jejich vlastni nasazeni tyto sluzby viibec ziskat.

,,Ja jsem to vzdycky vysvetlovala lidem tak, Ze — predstavte si, Ze kazdou minutu svého casu,

si musite zaplatit. “ (matka Evicky)

Rodi¢e vyzkumného vzorku vSak nedostatek prostfedkii ve svych vypovédich nezminuji.
Vypovidaji spiSe o nedostatku energie, Casu na sebe a na celou rodinu. Matka Pavla sice
zminuje starosti s vyfizovanim prispévku na péci, nejmarkantnéji vSak vnima malo Casu:
,, Pecuji jeste o maminku, mam také uz dva vauky... citim nedostatek v case pro sebe. Chvili

¢

pro sebe mam az pozde vecer.
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Ptame-li se: Co rodiny déti s PAS postradaji? Nenalézame pouze jednoznacné odpovédi.
Vypovédi rodict déti s PAS ukazuji, Ze mnohdy chybi prave ty zcela bézné véci, které nelze
jednoduse zakoupit a vétSina z nich je pak spojena s usilim ostatnich, s jejich ochotou a

opravdovym zdjmem jak o rodinu, tak o dité¢ s autismem.

,Mozna ted’ jeste vice, nez za komunismu - dneska si hraji lidé vice na vlastnim pisecku a
tim padem jsou i méné otevieni treba specialné tomuto probléemu. *“ (otec Marie)

Dil¢i zavéry

Konzervativni medicina a statni sektor nenabizeji rodi¢tim déti s PAS ptili§ moznosti, jak
podpoftit vyvoj jejich ditéte a jak se potykat s celkovym zdravotnim stavem téchto déti.
Rodi¢lim neni v dostate¢né mife poskytnuto ani psychosocidlni provazeni rodiny, které by
mohlo plsobit nejen podpurné, ale také preventivné. Piesto mobilizuji veskeré své sily a
poustéji se do strastiplné cesty hledani a nachdzeni feSeni ve formé tradi¢nich terapii,
alternativnich pfistupd, ale i zcela béznych aktivit, které vSak pro déti s PAS znamenaji
neobycejnou vyzvu. Vypovedi rodict vyzkumného vzorku svédéi o takové snaze, at’ uz
v bézném vzdelavani, kde bojuji za moznost zaclenéni svych déti a piichazeji sami
s kreativnimi pfistupy, nebo v oblasti podptrnych sluzeb, kde nalézaji nové moznosti
zapojenim SirSi komunity, ptatel, lidi, ktefi jsou ochotni pomahat nebo jen s jejich détmi
travit as. Nedostatek v riznych forméch vSak v rodinach déti s PAS pretrvava.

.....

sluzby pro pecujici stale nejsou uplné dostupné. Bylo by skvelé, kdyby aspon zakladni sluzby
fungovaly pro vsechny potiebné — rand péce, logopedie, asistence, staciondare, odlehcovact
sluzby, pobyty pro pecujici rodiny, chranéené bydleni, chranénd prdce, riizné typy domovi

3

pro hendikepované.

3.4.3 Kladné stranky a prinosy

Zdalo by se, ze nic nemtZe pteklenout tu propast, kterou formuji vSechna tskali a obtize, se
kterymi se rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra potykaji a které je oddéluje od
vétsinové spoleCnosti. Je opravdu zivot téchto rodin natolik bezuté$ny? Jaké prozivaji

radostné chvile a kde hledaji a nachazeji §té€sti? Jednim z vyzkumnych cili této prace je
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zmapovat pozitiva a pfinosy zcela bézného souziti s détmi s PAS. Autorka zamyslela hledat

tyto momenty a kvality nejen v souziti, ale hlavné v samotnych lidech s autismem.

V ¢em déti s autismem vynikaji a ¢eho si na nich rodice vazi

Na otazku, jaké kladné stranky maji jejich autistické déti, rodi¢e vzdy reagovali s nadSenim,
zaujetim pro dané téma. Matka Petra hovoii o védomostech svého syna: ,, Ma tieba hrozné
velke vedomosti. I kdyz ja si nekdy rikam, on nic neumi nebo tak, ale Petiik naopak, kdyz byl
malej, hodné koukal na Riskuj a podobné porady. Védomostni soutéze. Hodné vedel, vidycky
dokazal odpovédet. A pritom si Fikas, kdyz se na néj podivas, on sotva umi do péti pocitat.
Ma velky prehled. Hrozné ho bavi doprava tady v Praze. Vi, kdy, jakd tramvaj pojede, v kolik

¢

hodin pomalu, kde je néjaka vyluka a kudy je nejlepsi jet. To on mi vSechno zmapuje. ‘

Respondentka popisuje nejen bohaté znalosti syna a jeho vyhranéné zdjmy, oblasti, ve
kterych vynikd. Dava je také do kontrastu s ndhledem, ktery urcuje spiSe intaktni vétSina a
ktery vyobrazuje osoby s autismem jako méné¢ schopné a nesnazi se hledat jejich silné
stranky. Kromé& matematiky, ve které je Petr velmi zdatny, orientace v dopravé a Sirokého
zébéru védomosti vsak zminuje také dalsi silné stranky: ,,Je Sikovnej, hlavné je hodné

3

Sikovnej, Ze pomdaha ostatnim... a je uprimnej, Ze ti rekne, jak to je.*

Ve své vypoveédi zde matka Petra postupné naléza véci, kterych si na synovi vazi. A kromé
upfimnosti, jisté piimocarosti, je to také schopnost davat najevo city, to, Ze ma maminku rad

a dokaze ji obejmout.

Silné stranky de¢ti v oblasti emocionality a sounalezitosti vnimaji také dalsi rodice deéti
s autismem. Matka Pavla zminwuje: ,, Nyni md dobry vztah s moji maminkou (75 let), babicce
pravidelné vola a nahrazuje ji socialni kontakty... Od malicka rad pomaha. Ma rad lidi

kolem sebe. Umi rict blizkym lidem, Ze je ma rad. *

Ptes piivodni nepochopeni vnukova hendikepu v rodiné si Pavel vytvofil pouto se svou
babickou. Opét se ve svédectvi respondentky objevuje zdjem déti s PAS o lidi kolem sebe a
touha jim pomahat. Dalo by se fici, ze prave tyto zkuSenosti rodict déti s PAS vyvraci hned
nékolik myth o lidech s autismem. O schopnosti vnimat to, co je dobré a co je Spatné, hovofi
matka Karla: ,,On zlo ani nepdcha, jde o strategii obrany, cilené by nikoho nemydlil.

Potrebuje vybit zlost. Opravdu muze, kdyz bude vytocenej, tou botou hodit a nekoho zasahne
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jenom omylem, ale Vi, Ze je to Spatny. Obcas se stalo, kdyz byli mensi, se sestrickou, Ze néco

mrsknul a ono ji to trefilo. Jde okamZzité konejsit a omlouvat se a pak buli jeste on. “

Respondentka synovu citlivost a schopnost chapat nevhodnost své reakce vnima. Vidi vSak
Karlovy dalsi silné stranky, které je mozné prakticky vyuzit: ,,Je systematicky, je poradny,
to on poradek v tom ma. Musi se dodrzovat pravidla, ktery se reknou. Kdyz bude stat na tom
prechodé a je naucenej, Ze se chodi na zelenou, tak on fakt tém lidem, kteri piujdou na
Cervenou rekne, Ze jsou kreténi, Ze to nedodrzujou. Je az diisledny... Rekla bych, Ze je
spolehlivy, ze kdyz si s nim clovék néco domluvi, tak on to dodrzi. Pres to viak nejede.
Samozrejmé to bude s afektem, kdyz mu to nékdo prerusi, ale spolehlivost bych rekla, Ze tam
je. Je schopen i nékoho donutit, aby néco vykonal, takze kdyz mu rekne, Ze ma néco vykonat,
tak je schopen nad nim vést kontrolu. Je i kreativni. On si vytvari kulisy, hraje si svoje
divadla, ma ten sviij svet a naprosto sleduje tu informovanost. Vi vsechny véci, ktery se déjou
a je schopen to i prodat. Je schopen si nékde stoupnout a néco vykladat. Nebude tedy drzet

ocni kontakt s téema lidma, to neumi, ale je schopen se v tom i prezentovat.

Matka Karla zminuje celou fadu kladnych vlastnosti a dovednosti, soucasn¢ vsak i potize,
které tyto velmi vyrazné stranky osobnosti syna piinaseji. Hovofi také o Karlové slovni
agresi, ktera neprameni ze zajmu n€koho ranit. Je pouze strategii, kterou se rodina snazi
ménit a uplatiovat kompenzacni mechanismy. Dalsi silnou strankou Karla je jeho
pracovitost: ,,Kdyz se s nim rano dohodneme, Ze bude prohazovat hlinu, tak on to udéla.
Pokud se s nim tedy dohodnu, a jeste mu to zvizualizuju, ze mu to napisu. Uklizi, md na
starosti mycku. Nekdy pro néj tu praci nemdam, ze mu nemam co dat delat. Kdyz se mu to
prerusi, tak ta prace s problémem, tam on potiebuje pomoct s tim to nastinit, uchopit a dat
mu néjaky reseni, prekonat to. Obcas se mu to zadari, zZe treba prijde sam s navrhem - to

nevadi, tak udelam takhle. “ (matka Karla)

Prestoze nachdzet moznosti, jak syna vhodné zaméstnat v bézném kazdodennim Zivoté, je
nékdy tézké, rodiné se to dafi a nachdzeji tak nejen moznosti, jak nakladat s pfedvidatelnosti

a snizenou schopnosti akceptovat zmeny, nachézeji tak prave také to, v ¢em je Karel dobry.

Rodi¢e Marie také zmifiuji mnozstvi silnych stranek své dcery. Matka Marie uvadi: ,, Marie

si dokdze jit za tim, co chce. Kdyz néco chce, tak se to dokaze naucit. Neudela to na povel.
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Pokud je néco tamhle nahore, tak se tam dokaze naucit vylézt. Je vcelku technicky zdatna,

I3

ale to deti v této generaci asi byt musi.

Stejné kvality vidi také otec Marie: ,, Neustupnost, v tom, ze umi sdélit, i kdyz neverbalné,
Jjde tolik za tim, Ze nds k tomu dokope, i kdyz netusime, co se po nds chce. Prednost je to, Ze
nemusime uz tak tapat. Mné i jako silna stranka prijde to, ze ukazuje mym pratelum, jak
kratkozraci jsou. Ukazuje, jak si tu spolecnost postavili na hlavu. Dnes je to i prekonavani
problémii i tech netradicnich a nestandardnich situaci, tak to prosté dava. At uz to byl ted’
ten primeéstsky tabor, den zvykani, druhej den uz je dobry a treti den, jak to zname, pred P.

trisk, kdyz jsem s ni odchazel, pred tetou M., trisk.

Respondenti se shoduji, Ze dcera je svéhlava, v jeji tvrdohlavosti vSak vidi silu, kterd ji
umoziuje se ucit, zlepSovat se a stejné tak jak muze pisobit potize v bézném fungovani
rodiny, usnadiiuje Marii souziti ve spolecnosti a je také slibnou vybavou pro zranitelného
¢lovéka, ktery ma v soucasnosti omezené moznosti komunikovat s okolnim svétem. Otec
Marie jiz navic poukazuje na dalsi schopnost své dcery, o které sved¢i i ostatni rodice déti s
PAS — nastavovat lidem zrcadlo. Za mnohem lepsi dnes jiz otec povazuje také schopnost
Marie zvladat nova prostiedi a situace. Zminuje se o piiméestském tabote, ktery Marie v 1été
absolvovala. Rodi¢e méli zprvu obavy, jak bude Marie na zcela novou zkuSenost reagovat.
Ta se vSak adaptovala velmi rychle, coz otec vykresluje typickym chovanim Marie pfi

louceni s ostatnimi — zavira za nimi (resp. pred nimi) s diirazem dvete.

K pozitivnim vlastnostem matka Marie dodava: ,, Marie je nebojacna. Marie vzdycky vi, kde

6

je.
V nebojacnosti Marie se ovSem skryva také ochota zkouset a objevovat, které ji v kombinaci
s ostatnimi silnym strankami umoziuji rust. A stejné tak jako z velmi dobrého orienta¢niho
smyslu na jiz poznanych mistech, umi z nich tézit. Jeji pokroky a objevovani pak rodicim

pfinaseji znasobenou radost.

., Pravé diky tomu, Ze je to nonverbalni, tak kdyz s ni sdilim radost u nejaké véci, Ze na néco
prijde, treba na chaté se naucila pouzivat televizi, ktera ma asi Sest vstupii, na pocitac,

USBécko. Ona mezi tim preskakuje, umi to vSechno ovladat a opravdu si to pousti cilené ty
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veci. Kdyz jsem videl to, Ze na to prisla a ona prisla na to, Ze na to prisla, tak ta radost z toho

Jje prosté vétsi, ta je neuveritelné krasna. Je to strasné hezky pocit. “ (otec Marie)

Rodice déti vyzkumného vzorku se shoduji na tom, Ze jejich déti s PAS se vyznacuji ryzosti
svého jednani a tuto kvalitu vnimaji jako obecnou vlastnost lidi s autismem. Matka Evicky
vypovedéla: ,, Evicka prosté nelze, je strasné prava. Ja mam pocit, Ze vSechny ty déti - s detmi
i s dospélymi jsem se setkala, ale s temi détmi vic - nemaji Zadné falesné ja, zZadny false.
Zadné takové obrany. Oni prosté jsou pravi, a to je hrozné krdsny, mné to prijde krdsny.
Zatim jsem to zahlédla u vSech téch deti, které jsem videla. Reaguji primo, ted’ a tady. To je
tedy opravdu kvalita, kterou jsme ztratili, my beézni lidi. Myslim si, Ze je zoufalstvi, Ze jsme
to ztratili a nevime o tom. Myslim si, Ze ty déti nas na to néjakym zpiisobem upozoriuji.
Nechci, aby to znélo néjak spiritualné, to si myslim, Ze je uplné prosté a obycejné. Oni dal
zuistavaji fyziologicky a dusevné pritomni. To je opravdu bohatsi. Nécim je to krasné, protoze
tam se nelze. Ten kamarad, ktery si ji bere do té velké rodiny, tak ten nedavno mi ji privezl
vecer a rika, ja nechci, aby to znélo néjak trapné nebo aby té to néjak neurazilo, ale ja jsem
zjistil, Ze Evicka je nejblizsi clovek na svete miij. Ja si s ni tak rozumim beze slov. To neni
iluze. Ona reaguje, velmi dobre reaguje a neni autisticka v tomhle slova smyslu. Ona je
autisticka v tom nasem, kognitivnim, takovéem komunikacnim kanalu, ale ne v tom byti. Umi

‘

byt protivna a mit nalady, ale to je normalni. *

Pokud pomineme subjektivni pohled respondentky na svou dceru, dostava se nam zde také
sveédectvi lidi, kteti se s détmi s PAS stykaji mimo rodinu a ktefi nalézaji v jejich pfitomnosti
to, co jim bézny svét plny socidlnich konstruktli a neurotypickych interakci zalozenych na
tom, co vétSinova spolenost povazuje za normalitu, nenabizi. Matka Evic¢ky spolecné
s lidmi, ktefi se na péci o dceru podileji, vnima, Ze svét jeji dcery se déli o svou Cistotu
projevu, své jednani v ptitomnosti, v daném okamziku s ostatnimi — s témi, ktefi jsou tomu
otevieni. Zaroven zde zazniva dalsi dulezitda myslenka, a to, ze déti s PAS se pfes své
postizeni v mnoha smérech projevuji zcela béznym zpisobem. Matka Pavla mySlenku
rozvadi: ,, Cim je Pavel starsi, tim vice si uvédomuji, Ze pies sviij hendikep se vyviji jako jeho
zdravi vrstevnici. Ma svoje zdajmy, potieby, potiebuje travit volny cas mimo rodinu, chce mit

kamarady.
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Za dalsi vyrazné& pozitivni oblast povazuji respondenti v nejednom piipadé také humor svych
déti. O dalsich silnych strankach véetné smyslu pro humor hovoti napiiklad matka Evicky:
,Je nézna. Ona je tak brutalné nézna nékdy. Je s ni legrace. Ma humor, neuvéritelny. Ten
humor mé nékdy upozornuje na to, ze inteligence je néco velmi zahadného, protoze ten
humor je inteligentni. To neni humor hloupé holcicky, kdyz to Feknu takto nekorektne. Ma
vtip, ktery vyzaduje néjaké pochopeni, néjaky vhled do té situace, Ze si udéla srandu z nas,
ale v miste, kde si to opravdu zaslouzime. To mam na ni rada. Tu muzikalnost, tu taky. Ma
dobry vkus hudebni. Obé mé starsi dcery maji rady muziku, ale ta prostredni je takova
hudebnice vylozené. Hraje na housle a zpiva. Docela si to uzivaji, kdyz se potkaji, se ségrou

si pousteji hudbu a Evka vi, co se ji libi. “

Neni to tedy pouze humor, schopnost se smat a radovat, ale také schopnosti v mysleni, které
dcera dokaze promitnout v takovych situacich. Vynalézavost a koncepce jsou pak néco, co
respondentku dokéze pfiméet uvazovat nad tim, co to vlastné je inteligence a Ze se u ditcte

s PAS s té¢zkym mentalnim postizenim projevuji schopnosti, které bézné neocekdvame.

,, ITeba na vas nastrazi past, aby vam néco ukradla a jde velmi chytie pres to, na co vi, zZe
my budeme reagovat. Treba si sedne, nevsima si me, nereaguje jen tak a pak ke mné prijde
a zacne mé objimat a pusinkovat a nenapadné, kdyz ja se celd rozneznim, tak mi néco vezme,
co Vi, zZe ji nechci dat. Pak se silené chechta. Ona mi to pak vrati. Ona mé prosté oblafne a
hrozne se sméje, ze jsem se nechala. Takova socialni hra viastné, Ze upoutda moji pozornost
a neco mi vezme. Tohle deéla hodné casto, kdyz jsme tieba v nepohode, Ze nam zacne brat
veci, jako by nds vracela do té pritomnosti tou pozornosti, ze si dela legraci z té nasi

nepozornosti, z té nasi roztekanosti. Tak to mi prijde vtipné. “ (matka Evicky)

V chovéani dcery vidi respondentka nejen vtip, vhled a schopnost planovat a vyvozovat, ale
také hlubsi smysl, ktery ma za cil ostatni upozornit na vlastni prozivani situaci. Urcita
socialni hra, kterou popisuje, miize byt nahlizena také jako forma komunikace s okolnim

svétem, ktera je sice neverbalni, nicméné velmi komplexni.

Skryty humor a nadhled, ktery nabizi souziti s détmi PAS reflektuje matka Petra: ,,Ale kdyz
budu o dve hodiny doma driv, a délal mi to, ted uz to nedelda, mami, co tady délas, ted’ tady
nemds bejt, ikala jsi, Ze prijdes za dvé hodiny. Rikam, ale ja jsem chtéla byt tady ditv doma.

Ne, mami, ted tady nemas bejt, az za dveé hodiny tady mas bejt.
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Jist¢ lze takové situace vnimat nejen jako zatézové, vyzadujici kompenzacni strategie, ale
také s humorem. I zde nalézdme obdobnou vypovéd’ v reakci matky Pavla: ,, Je neporadny
a nerad uklizi. Jednou jsem ho pochvalila za skvéle uklizeny pokoj. On ale vSechen
neporadek prestehoval do pokoje babicky, coz jsem zjistila az druhy den. Tahle prihoda je
pro ného typicka, nic neni takoveé, jak se na prvni pohled zda. Musim ho porad kontrolovat,

3

predchazet jeho ndapadum a casto se stane, Ze mé nécim dobéhne.

Rodi¢e mohou v takovych situacich casto podléhat frustraci, vypoveédi respondentt
vyzkumného vzorku vSak dokladaji, ze je to v kone¢ném vysledku pravé humor a nadhled,

ke kterému je jejich déti dovedly.

Jak se rodice déti s autismem zménili

V kontextu zmén v osobni roviné rodi¢e déti s PAS uvadéji nejcastéji prehodnoceni
zivotnich priorit. Matka Pavla popisuje nejen zménu ndhledu na to, co je podstatné: ,, Hlavni
prinos naseho spolecného Zivota vidim v tom, Ze mam srovnané zivotni hodnoty. Nebaziruji
na malickostech. Naucila jsem se radovat z malickosti, obklopila se podobné ,, souznéjicimi
lidmi. Pavlovo hendikep mi zmeénil pracovni zaméreni. Jeho vzdélavaci problémy mé

nasmerovaly k vyrobe vyukovych pomucek a jeho potreba socializace k praci ve stacionari. *

Synova diagno6za ji nasmérovala na velmi odliSnou cestu, a to nejen co se tyce kazdodenniho
rodinného zivota. Jeji ptibeh ukazuje, ze starost o dit¢ s PAS dokaze rodi¢e nejen nicit, ale

také vyburcovat k aktivit¢, a dokonce transformovat v profesnim Zivoté.

., Pro mé je dulezité, Ze péce o neho ma smysl. Vidim, kde je ted, jaky byl pred lety, vidim

posun. ““ (matka Pavla)

Zménu pohledu na osoby s PAS a smysl v péci o syna, ale také v péci obecné, nalézdme ve
vypovedi matky Petra: ,, Urcite k temto lidem pristupuji jinak. Snazim se pomdhat. Dalo mi
to hodnée.

I vptipadé¢ Petrovy maminky méla synova neurodivergence vliv na vybér profesniho
zaméfeni. Neslo vSak jen o pouhé ptizplisobeni se synovym potfebam. Matka Petra dnes

pracuje jako nepedagogicky pracovnik ve Skolstvi a také jako pecovatelka: ,,Ja mdam v planu,

ze bychom spolu pak podnikali, protoze ja jsem si udélala kurz... Dala jsem ho na obor
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pecovatele, protoze tam se nauci vSechno, prevlikat postele, nakrmit klienta, prebalit klienta,

vSechno okolo, zZehlit se ucej, sit se ucej. Dneska treba vari nekde. *

Ve své praci pak respondentka vidi prostor pro uplatnéni syna a systematicky se snazi
nachazet cestu, jak mu pomoci se naucit praktickym dovednostem a umoznit mu v budoucnu

uplatnéni na trhu prace.

Rodice déti s PAS siln¢ vnimaji zmény ve vlastnich dovednostech a schopnostech. Matka
Marie vypovédéla: ,, Marie ke mné prisla proto, abych se naucila trpélivosti, porozumeni a

asi nejakéemu klidu. Jako mlada jsem byla dost cholericka, ted uz prosté nejsem.

I otec Marie vnima souziti jako proces uceni se: ,,Je to moje prvorozena dcera. Otec na tom
musi makat, nez se priblizi. Kdyz uz jsme se zacali priblizovat, tak jsme zjistili, zZe se vlastné
jeste na chvili vzdalime, nez zase najdeme tuhle cestu. Jakési toleranci mé to asi naucilo. To
je asi to hlavni. I praveé to, Ze se pak clovek rozhlizi kousek dal. Asi to clovéku otevie oci

‘

ohledné jinych problémui, i toleranci vici jinym tabu. Mné to od mnoha oprostilo. *

Rodice Marie se shoduji ve vyvoji vlastniho smysleni k toleranci, akceptaci véci, které diive
takto nevnimali. Otec Marie se opakované vraci ke schopnosti dcery reflektovat nastaveni
spolecnosti a vlastni touze po zméng: ,,Jd jsem se vez zZivotem tak hala-bala. Kdyz mé to
trisklo doleva, tak jsem byl na chvili vlevo a pak zase vpravo. Tak mam chut nékteré véci
prosteé delat a menit. Mozna proto, Ze to chci délat pro své déti, ale mozna také proto, Ze

vidim, Ze pro autisty je to pochopeni malé.

Do kontrastu se svym piivodnim nauc¢enym vnimanim klade své osobni zmény matka Karla:
., Dty clovek resil hlouposti, i treba néjakym zpiisobem rozpitvavanim néjakych drobnosti a
tohle meé naucilo mit obrovsky nadhled a vesit jenom ty diilezité véci. Neni v Zivoté dulezZity
to, jestli ma néjaky dobry znamky, ale spis jde o tu spokojenost a zvladnuti toho Zivota. A Ze
tam je jiny rozmeér, nez ja jsem tieba v zZivoté byla naucena, ac si nemyslim, ze by mné to
moji rodic¢e vaucovali - dosahnout néjakého kariérniho rustu, mit zajmy, vysledky. Ted' je to
klid, pohoda, uzivej si a nékteré ty veci jdou stranou a vyloZené to neni o moralnich, etickych
vécech, ale spise o tom ty situace zvladat, oprostit se od Ipéni na nécem. Tak proste mam

sice néjake zameéstnani a kdyz to s tim zaméstnanim nepujde, tak pujdu délat néco jiného,
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aby se tohle zvladlo. Opustit i ty nalajnovany véci. DrzZet se néjakého rigidniho zajmu? To

ne, to mé naucilo, Ze to muze byt vsechno i jinak.

Respondentka je ptivodni profesi pedagozka, a i v jejim piipad¢ se syniv hendikep stal
kompasem, ktery urcil smér dal§iho ristu. Ve své praci se zaCala orientovat na déti se
specidlnimi vzdélavacimi potieby, vystudovala specialni pedagogiku a zacala se vénovat
détem s PAS i1 ve svém volném case jako lektorka. AC o svych mnoha aktivitach ve
vyzkumném rozhovoru piimo nehovofti, vyplyvaji z osobnich znalosti autorky této prace a
jsou velmi podstatné. Opakované se zde setkavame s tim, Ze rodi¢ méni nejen sebe, své
zivotni postoje, ale také sviij kariérni zivot, a mnohdy jsou to pravé nedostatky systému
vétsinové spole¢nosti, které ho vramci bézného poznavani vlastniho ditéte, ale také
aktivniho boje za n¢j, jeho prava a potieby, dovedou ke smysleni a ¢iniim, které¢ daleko

presahuji jeho pivodni ambice rodice.

Do mist aktivismu, autorstvi a boje o Stastny Zivot mnoha dalSich déti s autismem
doputovala také matka Evicky. Pivodni profesi je terapeutka, méla tedy k tématu lidi
s postizenim blizko. I jeji Zivotni nastaveni se vSak zménilo: ,,Jad si myslim, a tam to ma ty
benefity, ze jsem silnéjsi, nez jsem byla, vnitiné, na mnoha urovnich. Ja jsem pomald. Moje
prirozenost je spise lezérni. Je ze mé ted takovy manager. Jsem vykonna a neni to moje
prirozenost. Vidim, ze clovek ma opravdu obrovské kapacity a netusi je. Ucim se. Jsem o
hodné silnéjsi a stabilnéjsi. Jako by se vyostiovaly poly, v nécem jsem stabilnéjsi, schopnéjsi,
vwkonnéjsi a v nécem jsem precitlivéld, mnohem vice, nez jsem byla drive. To se hodné

projevuje ve vztazich.

Respondentka zminuje také zménu vlastniho pfistupu ke vztahlim a zménu své emocionality
spojuje s napojenim na Evicku a jeji precitlivélost. Zamysli se také nad tim, jak souZiti
ovlivnilo jeji dvé starSi dcery: ,, Vidim, Ze jsou takové empatictéjsi a v nécem mozna
samostatnéjsi. V nécem, mam pocit, Ze jim to v jednu dobu i urychlilo zrani. Néco jim to

‘

dalo, néco jim to vzalo.

Dil¢i zavéry
Souziti s détmi s autismem piedstavuje dle vypoveédi rodici vyzkumného vzorku velké
zmény ve fungovani rodiny. Postizeni ditéte zasahuje do vSech oblasti Zivota. Zda se vsak,

Ze tyto zmény a zasahy nejsou vyhradnd negativni, pIné bolesti a stradani. Setfeni postupné
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odkryva, Ze ptinosy souziti 1ze hledat uz ve vyjimecnosti déti s PAS a ve vlivu na rast

jednotlivych ¢lent, ale také rodiny jako celku.

,,Nas to obohatilo i jako celou rodinu. Zviadame to i s tim nadhledem, i s humorem. V téch

situacich, které zazivame, a jsou tedy tragikomicke, se tomu i zasméjeme. “ (matka Karla)

3.5 Zavér vyzkumu

Vyzkumné Setteni si kladlo Ctyfi zakladni otazky. Prvni z nich mapovala, jakym tskalim
rodiny se ¢lenem s PAS celi a v ¢em spocivaji obtize jejich souziti. Rodi¢e vyzkumného
vzorku zde vypovidali o n¢kolika zatézovych oblastech. Z jejich svédectvi je patrné, ze
prvotnim tuskalim je pro rodinu akceptace diagnézy a zmén, které s sebou piindsi tento
proces. A neni také vyjimkou, Ze zaCina mnohem dfive, nez je diagnoza ditéte vyicena, a to

s nestandardnimi projevy ditcte.

., Hodné plakal, malo spal, Nechtel se oblékat, to byly dalsi véci kolem roku, to byly vidycky
hrozné boje s oblékanim, chodit ven. Kdyz se jelo jinou ulici v kocare, tak neskutecné rval.
Re¢ nepotieboval, minimalné vokalizoval a viastné ta rec¢ do tietiho roku nebyla. Nevoli
daval najevo mezi rokem a dvéma vlastné tim, Ze bouchal hlavou o podlahu, ale nikdy nas
nenapadlo, nebo nikoho z toho okoli, Ze by to mohlo byt néco, co by naznacovalo néjakou

diagnozu. “ (matka Karla)

Rodice déti s PAS zazivaji pocity nejistoty, strachu, tapou, hledaji odpovedi na projevy
svych déti a Casto se setkavaji s neporozumeénim. Kdyz nésledné dochazeji k diagnéze, miize
byt doCasné jistym vysvobozenim z jejich bloudéni. Soucasné pak ptichazi dalsi obtize ve
formé nepfipravenosti systému a spole¢nosti.

Ze svédectvi rodici vyplyva, Ze nejveétsi zatéz vnimaji v péci o dit€ s PAS. Intenzivni dopady
na rodinu jsou silnéjsi v rané fazi po zjisténi, co vlastné s ditétem je. Je to vSak zplisobeno
spise nepfipravenosti rodiny, ktera nastroje, jak pracovat s ditétem a jak hajit jeho zajmy ve
spolecnosti, hledd postupné. TiZe a narocnost péce s pfibyvajicim vékem nemizi, naopak
neni jenom péce v oblastech sebeobsluhy. Je potieba mnohem vétsi fyzicke a psychické sily,
kterou naopak rodice s postupem Casu ztraceji. Vzhledem k tomu, ze nemaji kde Cerpat, kde

nabirat silu, stdva se mnohdy jejich situace nezvladatelnou. S pfibyvajicim v€kem déti rostou
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také naroky na jejich samostatnost. V bézném vyvoji ditéte se potieba neustalého dohledu
postupné vytraci. U déti s PAS je vSak tento vyvoj k samostatnosti minimalné¢ zpomalen, ne-
li zcela nemozny, a tak jsou zavislé na pomoci ostatnich celozivotné. Pro rodinu je toto
nelehkym ukolem, ktery do zivota pfinasi fadu piekdzek. S kazdym obdobim jsou to nové
nastrahy a faktory, které je nutné prekonéavat, kompenzovat a fesit. I tyto aspekty oddéluji
rodi¢e déti s PAS od intaktni vétSiny. Je ziejmé tézko predstavitelné, jakou zatéz rodiny
nesou, obzvlasté v souvislosti s tim, Ze své dité nemohou v zadné jeho zivotni fazi nechat
bez dohledu. Jist¢ je mozné namitnout, ze se mira zatéze lisi u riznych forem autismu.
Narativ rodi¢ti vSak ukazuje, ze péce o dité¢ s PAS je vzdy ndro¢na, at uz v pripadech
postizeni s nizsi urovni funkcnosti, kdy nevykond samostatné celou fadu dil¢ich ¢innosti —
od umyti rukou a ¢isténi zubd, po piechod silnice, nebo v ptipad¢ postizeni s vyssi trovni
funkc¢nosti, kdy rodiny bojuji s mnoha odliSnymi potizemi v projevech chovani. Z vypovédi
rodicu, ale také z vlastnich zkuSenosti autorky této prace, vyplyva, Ze neschopnost vnimat
specifika takové péce je skutecnost, kterd vede ke zlehcovani tiskali a také strachu rodicii o
jejich déti s autismem. A nejedna se o strach rodice o dité, ktery zaziva kazdy, je to strach
znasobeny, traumatizujici a promitajici se bolestivé také v kazdé myslence na budoucnost
ditéte s autismem. Rodice na jejich cesté provazi otdzka, na kterou jen tézko hledaji
odpovéd: Co s mym ditétem bude, az tady nebudu ja? K bagatelizaci problému rodin déti
s PAS pak vede také poméfovani naro¢nosti mezi jednotlivymi diagndézami a zobeciiovani
naro¢nosti péce o dit¢ na vSechny, tedy i intaktni déti, coz zastiiiuje pottebu vyrazné podpory

rodin déti s PAS.

Stres spojeny s pé¢i a nutnym neustalym zamefenim na dit€ s PAS se promita také do vztahi
v rodin€. Nékteii rodice vyzkumného vzorku vSak v tomto sméru hovofili také o spojujici
tendenci, kterou piinasi spolecné Gsili Celit vyzvam, nutnost Zivotni situace zvladat, umoznit
ditéti rhst a zapojit se do bézného zivota a spolecnosti. Dopad na vztahy je vSak zfetelny
z vypoveédi vSech respondenti. Vice nez v uzsi roding se s neporozuménim ¢i odmitnutim
setkdavaji mezi Cleny $irSi rodiny, znamymi a ve spoleCnosti obecné. A prave stiety
s vétSinovou spolecnosti rodinam ptinaseji tézkosti, at’ uz ve form¢ praktickych omezeni,
kdy se nesetkavaji s dostate¢nou podporou a pomoci, nebo ve formé¢ osobnich zrafiujicich

zazitkl, kdy jsou rodiCe Casto vystavovani necitlivym reakcim, a to 1 ve vlastni rodiné€ a mezi
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ptateli. Stejné tak jako autismus jejich déti dokazal rozdélovat, dokazal vSak také sblizovat

a objevovat nové moznosti.

,,Jsou nékteri, kteri se odrizli tim, Ze oni to nepochopi. My tam nemiizeme jet, protoze vime,
Ze by to byl prisvih. Chytla by ataku, nebo by jim prisla, Ze je nevychovana, protoze v téch
situacich, kdy neni v tom svém prostiedi, v tom zazitém stereotypu, kde se citi klidna, ale
vyleze do té dzungle Zivota, svéta, ona miize mit amok, ale kolikrat ma Silenou zvedavost, ale
neresi zadné pravidlo a je tézke pro ty lidi pochopit, Ze to tak nékdo muze mit... Vytribilo se
to podle toho, jaky postoj k tomu zaujmou, jak jsou tolerantni, otevieni tomu, Ze to miize byt
i takhle, pro né trochu nepochopitelné. Ti, co to vzali jako fakt, nahlizej na to a chtéj, protoze

se mame radi, tak jsou ochotni jit i tam, kam si nemysleli, Ze piijdou. ““ (otec Marie)

Dalsi dvé vyzkumné otazky si kladly za cil zjistit, kde nachdzeji rodiny déti s PAS podporu
a pomoc a co jim naopak nejvice chybi. Vypovédi respondentli nabizeji fadu rtznych
piistupt, pfinosnych aktivit, vhledi do procesu svého vlastniho poznavani potieb ditéte
s PAS. Co vSak z jejich svédectvi vyzniva nejvyrazngji je, ze hlavnim, zcela stéZejnim
hybatelem je jejich vlastni nasazeni, ochota piekonavat prekdzky, hledat, ménit, vzdorovat

a jistym zpusobem také nechavat byt - nechavat plynout a zrat pfirozenym zpusobem.

,,Ono to mozna muze byt trosku jinak, ale nemusi to tak byt, Ze nebude skola, ze nebude
partner, Ze nebude néjaky standardni Zivot. To jesté nevime. Ja mam tieba na druhou stranu
velkou ditvéeru v to, ze mozna nebude az tak ultra standardni ten jeji Zivot, ale zZe néjaké
milniky v tom Zivoté projde, Ze bude chodit do skoly, Ze se nauci mluvit, Ze si nékoho najde
a ze bude zit néjaky partnersky Zivot. Anebo nebude. Jsou i lidé, kteri nemaji poruchu

autistického spektra a stejné jsou cely zZivot sami. Ja doufam, Ze bude v Zivoté spokojend.

(matka Marie)

Respondenti zminuji celou fadu pfinosnych terapii, postupii a nachdzeji také vlastni
inovativni systémy, které rozvijeji a ve kterych vidi budoucnost i pro ostatni déti s PAS.
Utelem mapovani této oblasti nebylo nabidnout uceleny pohled na vhodné podptirné
systémy, sluzby, konkrétni terapie, ¢i dokonce postupy pii praci s détmi PAS. Autorka prace
si ptala zjistit, do jaké miry rodiny sluzby vyuzivaji a kde nachézeji podporu. Postupné vSak

byly nalezeny diikazy o tom, ze zadsadnim pfedpokladem $t’astného a plnohodnotného zZivota
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ditéte s autismem je odhodlanost, neustupnost, laska a podpora jeho rodict. Muzékova
(2016, s. 167-168) ve své knize vénované rodinam déti s mentalnim postizenim tuto
myslenku rozviji takto: ,,...vic nez u ostatnich stredobodem, nutnou podminkou Zivota
cloveka s mentalnim postizenim zustava laska, skutecny kazdodenni lidsky vztah blizkého

clovéka, a jeho nejveétsim nestéstim je lhostejnost. *
Kli¢ovy vyznam vztahii ve vyzkumu popisuje napiiklad matka Evicky:

, Vyhledavala jsem lidi postupné, kteri Evé pomahali. Tak trochu mé k tomu donutila
prakticka situace. Zasahovalo to do vseho fungovani Zivota, ve vSech oblastech a ja jsem
nemohla si dovolit 24/7 byt jenom s Evou. Musela jsem to néjak resit. Snazila jsem se kolem
ni soustredit lidi, kteri ji budou mit radi a budou ji prave vnimat. To pro mé bylo diileZite,
aby k ni méli hezky vztah, aby ji vanimali, méli kapacitu na to byt s ni tam, kde ona dokadze
byt. Coz nebylo jednoduché, protozZe téch nastroju neméla moc, jak se dorozumeét a
zkontaktovat se svétem. Ty lidi jsem hledala, podporovala, ocenovala je hodné. Takovi lidé
se zacali objevovat, nebylo jich mnoho. To mi pomdahalo se s tim srovnat a dodnes mi to
pomaha, kdyz maji lidi hezky vztah k Evicce a ona se s nimi citi dobre. Ja mam pocit, Ze je
to tak néjak zdravé, normalni, Ze je sice jind, ale kazdy jsme trochu jiny. Tam proZivam ulevu.
Tim, Ze se to kosati a za ty roky kolem sebe ma Eva spoustu lidi, se kterymi ma hezky vztah
a oni s ni, tak to se mi hodné ulevuje. A ted vidime pres to, co délame, Ze je spousta lidi, kteri
maji k tomu své diivody, proc zacnou vnimat duleZitost takovychto kontaktii. To mé napliuje

3

optimismem.

Vypovédi rodict o tom, jak velkou pomoci pro n¢€ bylo osobni nasazeni konkrétnich lidi, se
odrazely také v oblasti, ve které rodiny mnohdy stradaji. Zajem, pochopeni, ochota jit za
hranice poznaného jsou ve skuteCnosti mnohem vice nedostatkové nez materidlni
prostiedky. Dalo by se fici, ze do jisté miry jsou praveé vstupnim ptredpokladem pro to, aby
se rodindm déti s autismem dostatecné odborné a materialni podpory dostalo. Vznikaji nové
organizace, sluzby, mnohdy pravé iniciativou rodict déti s autismem. Skute¢ny zajem o svét
autistického ditéte chybi. V kontextu béznych vztaht a ptistupu spolecnosti rodice postradaji
otevienost okoli k pfijimani a pozndvani odliSného a ,,co potiebuji vsichni je notnd davka
tolerance a akceptace jinakosti. “ (Thorova, 2016, s. 444). Pretrvava také predstava, Ze slova

ocenéni, jak rodice situaci dobie zvladaji, ¢i charitativni po¢iny ve formé dard jsou tim
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hlavnim, co rodiny déti s PAS potiebuji. Pfitom mnohem vice nez penize je pro n¢ podstatny
zdjem o jejich déti, schopnost okoli je pfijimat 1 sjejich hendikepem a utvafet s nimi

pozitivni vazby.

Funkéni podpora a péce o rodinu s ditétem s PAS vsak ptesto chybi. Situaci rodin navic
neusnadnuji ani socidlni sluzby a proces ziskavani piispévkli. Systém postrada
organizovanost, jednotnost, interdisciplinaritu. VSe je v nedostatku - od zakladnich
podptirnych sluzeb ve formé rané péce, odborného poradenstvi pres terapeutické intervence
a asisten¢ni a odlehCovaci sluzby po moznosti samostatného bydleni a zapojeni se na trhu
prace (Thorova, 2016). Rodiny jsou mnohdy zanechany napospas informacim na internetu a
tdpou. V lepSim piipadé se dostavaji k finanéni podpote ve formé davek pro zdravotné
postizené. I zde vSak narazeji na zkostnatély systém, jehoz primarnim z4jmem je hodnotit

neschopnosti déti*!, ne jejich skuteéné potieby.

,, Celé roky byly starosti s vyrizovanim prispévku na péci a parkovaci karty, nyni to ma jiz

trvale. “ (matka Pavla)

Ctvrta vyzkumna otazka zkoumala, jaké kladné stranky vnimaji rodi¢e v souziti s ditétem
s PAS. Z vypovédi rodict je patrny velky zdjem o kvality a dovednosti svych déti, ale také
schopnost z téchto pozitivnich stranek tézit a stavét na nich. Rodice jsou nekonecnym
zdrojem podstatnych informaci o svych détech, které se pravé pro své postizeni stavaji
sttedobodem jejich Zivota. Jejich soustfedéni se na dité s autismem jim vSak postupné
umoziuje objevovat nejen jeho silné stranky a moznosti. Jako by se tato moznost pienesla 1

rrrrr

nalézat také sebe a své misto v zivoté.

21 Podle Zakona o socidlnich sluzbach &. 108/2006 Sb. se stupné zavislosti osoby s postizenim hodnoti podle
schopnosti zvladat zakladni zivotni potfeby. V praxi se vSak jednd o to, aby rodi€ pti socialnim Setieni uradu
prace deklaroval, jak dalece tyto Zivotni potieby dit¢ nezvlada. Jakakoli zminka o tom, Ze dit¢ cokoli
samostatné zvladne, slouzi ¢asto posudkovym lékaiim jako zaminka oblast posoudit jako zvladnutou, coz je
v rozporu se zakonem a vyhlaskou, kterou se provadéji nekterd ustanoveni zakona o socidlnich sluzbach ¢.
505/2006 Sb. Aktualn¢ téma TeSi organizace Nad&je pro déti uplnku, dostupné z
https://www.detiuplnku.cz/cs/napiste-nam-zkusenosti-s-posuzovanim-prispevku-na-peci/
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., Ve chvili, kdy se mi rozpadlo manzelstvi, jsem méla tendenci se litovat. Ze nic a nikam
nemohu, ze jsem na vsechno sama. Velmi rychle se to preklopilo v uvédomeni, zZe to takhle
chci, Ze je to moje volba. Co se tyka Pavla, péce o ného a Zivota s nim, rozhodla bych se zase
znovu stejné... Kdyz pozoruji nespokojené lidi kolem sebe, nejdiilezitéjsi je byt spokojeny. A

to se mi u Pavla povedlo. * (matka Pavla)

Svédectvi rodict ukazuji, ze zivot s ditétem s PAS jim umoznil nahliZet na véci odlisné, rust,
sebevzdélavat se, nachdzet nové Zivotni cesty, nova pratelstvi, vztahy. Jsou ochotni ménit
nejen sebe, ale také vyvijet aktivitu a ménit systém, ktery nebyl konstruovan pro déti
s autismem. Své déti nevyobrazuji jako pfitéz, jako problém, naopak v nich nachazeji dobro,

vnitini Cistotu, lasku, radost - v celé své jednoduchosti a krase.

,,Jsou cisté dusSe, nejsou zakerni. Marie nedéla nic s néjakou postranni myslenkou zlou...
Ona se dokaze radovat z totalnich malickosti. Ty reakce, pozitivni a negativni, jsou prosté

Jjasné, tam neni nic vzadu o t7i bloky. * (matka Marie)

Prozivani a chovani svych déti rodi¢e vnimaji jako néco zcela odliSného, co Casto bofi
spolecenské konvence a predsudky a nalézaji v jejich odliSnosti skrytou krasu a hodnotu.
Jsou vtazeni do jejich ptitomného, zndsobeného vnimani svéta, aby mohli sami zit — ted’ a
tady. Z vypovédi rodict vnimame, Ze své déti s autismem povazuji za své ucitele. Vidi jejich
schopnost zrcadlit v§e kolem, at’ uz jde o osobni nastaveni jednotliveii nebo celé spolecnosti.
At uz v neverbalit¢ ¢i s omezenou schopnosti komunikovat, jejich déti jim nejednim
zpusobem davaji najevo, co potiebuji, v SirSim smyslu vSak svymi komunika¢nimi
prostiedky ukazuji, ze v§e mlze byt jinak, Ze neexistuje Zadna jistota, pouze jistota daného

okamziku.

,,Je to takovy skolitel, Ze reaguje tou nepohodou, nebo temi narocnymi vécmi opravdu na to,
kdyz my jsme v nepohode. Nekdy je to tézke, protoze pak se clovek nemiize ani zdrave
pohadat, ani zdrave sprdnout dcery, kdyz byly mladsi. Evicka to okamzité rezonuje. Kdyz
Jjsem v nepohode, tak to jesté zhorsi, kdyz jsem v pohode, tak zlepsi. Ona zesiluje ty signaly.
To nevim, jestli tak ma kazdé dite s autismem, ale ma to nase dcera. Vzhledem k tomu, Ze to
dnes potvrzuji i ti jini lide, kteri s ni jsou a délaji si z toho legraci a maji to na ni radi, Ze vas
donuti naucit se zachazet se sebou tak, abyste nepodléhala svym néjakym emocnim vyleviim.

Jste v nepohode s prirozenych véci, nedavate to najevo, drzite to v sobé a ona to citi. Jak je
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neverbalni, tak ta neverbalita je kanal, ktery ma hodné otevieny, a to ji neoblafnete rohlikem.
Ta jeji pravost je nécim i hodné narocnd. Zaroven to cloveka nuti hledat lepsi coping

mechanismy na sobé sama. ““ (matka Evicky)

Zivot rodin s détmi s PAS nelze romantizovat a vyobrazovat pouze ve svétle §tésti, stejnd
tak jako ho nelze prezentovat pouze jako zivot v utrpeni. Rodice déti s PAS jsou mnohdy
k prezentaci svych utrap donuceni pravé piistupem spoleCnosti, ktera Casto za hodného
pomoci povazuje pouze toho, kdo zije v soustavné, neskonalé bolesti a jehoz zdravotni
hendikep je pro ni navic velmi dobie viditelny a uchopitelny. Jako by v tragédii postizeni
spocivala potiebnost. ZkuSenosti rodic¢t vSak ukazuji, ze pro né jejich déti nejsou tragédii.
Soucasné ale plati, Ze je rodina s dit€étem s PAS hodna takové podpory a pomoci, kterd ji

umozni kvalitni a smysluplny zivot.

Kvality déti s PAS, které rodi¢e popisuji, jsou mnohé, neorientuji se vSak na vykony a
vysledky v tradi¢nim smyslu. V§imaji si drobnosti, zminuji zcela zdkladni vlastnosti, které
jsou vSak v souCasné spolecnosti v naprostém nedostatku. Schopnost byt pfitomny, Zzit
v daném okamziku, prozivat intenzivné, projevovat city, radovat se z malickosti, touha
pomahat ostatnim a byt soucasti komunity, touha navazovat smysluplné vztahy, byt
nevSednim zplsobem; duslednost, pracovitost, spolehlivost, smysl pro humor, laska
k hudbé¢, ptirod€, smysl pro detail, nebojacnost, opravdovost. Pokud patrame po tom, co
dokaze rodina s ditétem s PAS spolecnosti dat ¢i jaky je jeji pfinos, nalézdme odpovédi prave
ve vyc¢tu kladnych vlastnosti déti a pozitivnich aspektl Zivota jejich rodi¢i. Utrpeni téchto
rodin je mnohdy skryté a jist€ nepopiratelné, jejich bolest stejné¢ znasobend, jako jejich
radost. Pfesto je mozné uvazovat, ze ziji v mnohem vétsi svobod¢. Nelpi na danych
konstruktech spolecnosti, neplni konvencni plany budoucnosti a jejich zivot neni iprkem
vpred. Vytvaieji vlastni svét hodnot, oddanosti, lasky a sounalezitosti, ve kterém se vice nez

kariérni rlst a prestizni vzdélani hodnoti pravost, zvidavost a obycejné radosti vSedniho dne.

,,Jsme nauceni, zZe je néco standardni, je to néjaké vnimani a oni davaji jiné..., je tam jiny
uhel pohledu. Je to i jisté zpomaleni toho Zivota a vic prozivani Zivota. Tim, jak se obcas
divaji z ruznych uhlu na veci. Je obohacujici si to uvédomit. Maji i tu sémantiku jinou.
Pamatuji si, Ze se ho jednou ptala pani ucitelka na to, co jsou to lusténiny, on rekl, Ze to, co

se lusti. Clovek se nad tim zamysli, aha, jak vzniklo slovo lusténiny? A proc se Fikaji
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prislovce? On se vidycky takto ptal a ja jsem nebyla schopnad to vysvétlit. Clovek se pidil,
hledal a pak si Fikal, no jo, on ma viastné pravdu, proc to takto vlastné je? Nebo proc nékdo
chodi na cervenou, kdyz se nema chodit na cervenou? Je to takové pozastaveni. Je to narocné
na zarazeni do sveta, ktery je, protoze ten svet jinakost prilis neprijimd. Kdyz to dite se bude
valet tamhle na zemi, tak svét to neprijima a nikoho nezajima proc. Malokdy nékdo prijde a
zeptd se, nechcete pomoc?... Je to mozna i hledani toho svéta jiného, nez bychom méli bez

nej. “ (matka Karla)

Ti, ktefi jsou ochotni se tomuto mikrokosmu rodiny s ditétem s PAS otevfit, vstoupit do n¢j
a poznavat déti s autismem, maji moznost nejen skute¢né pomoci, ale také z néj Cerpat a tézit
a spolecné nachazet novy, svobodnéjsi svét nez ten, ktery bychom méli bez jinakosti a bez

lidi s autismem.
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Zavér

Cilem této bakalarské prace bylo zmapovat zivot s Clovékem s poruchou autistického spektra
z pohledu ¢lent nejblizsi rodiny. Prace prostfednictvim narativu péti rodin pfiblizuje souziti
s détmi s autismem oc¢ima jejich rodict, pojmenovava uskali, popisuje tizi péce, soucasné
vSak hleda kladné stranky, kvality a piinosy rodiny s dité¢tem s poruchou autistického spektra

pro spolecnost.

Teoreticka ¢ast uvadi do problematiky poruch autistického spektra, ptiblizuje historicky
vyvoj, dotykd se tématu etiologie, epidemiologie, vénuje se klasifikaci a diagnostice.
Komplexn¢ se zamétuje na podporu a péci osob s autismem a rodinu, konkrétné pak rodinu

s ditétem s postizenim a PAS.

Ve vyzkumné ¢asti je predstaven cil prace, hlavni vyzkumné otazky, metodika vyzkumu a
vyzkumny vzorek rodicii déti s PAS. Vysledky Setieni prezentuji vypovédi rodict na zakladé
jejich zkuSenosti v kazdodennim souziti s détmi PAS. Svédectvi ziskana v rdmci této prace
zodpovidaji hlavni otazky vyzkumu - odkryvaji bolestivé dopady souziti, ale 1 radostna
poznani a nadéji, a nabizeji fadu dalSich otazek ke zkoumani. Hlavni vyznam vysledki prace
autorka vidi v upozornéni na ptetrvavajici nedostatky v podpofe rodin déti s PAS a ve
zprostiedkovani vhledu do bézného fungovani téchto rodin. Nejvice cenné jsou zjisténi a
dikazy o tom, Ze 1 pfes svou nezpochybnitelnou nadrocnost umozinuje souziti s détmi s PAS
zivot $tastny a smysluplny, ve kterém je prostor pro rast, uplatnéni, kvalitu a vzajemny

respekt.

Specialni pedagogové, ale i1 celd spolecnost, mohou v rodinach déti s PAS cCerpat nova
poznani a nachazet cestu ke vzajemnému dialogu, k vétsi otevienosti, pochopeni a snaze
nejen vzdélavat déti s PAS, ale provazet je i jejich rodiny v jednotlivych etapach zivota.
Pfinosnd je vtomto sméru psychosocidlni podpora rodiny, ktera vyzaduje trpélivé,
dlouhodobé a kontinudlni vedeni a kterd musi byt nutné zaloZena na znalosti vSech
zasazenych oblasti rodiny ditéte s PAS, a hlavné na znalosti ditéte samotného. V neposledni
fad¢ vysledky prace upozoriuji na to, ze nejcennéjsSi pomoci rodindm déti s autismem je ve
skutecnosti zdjem o jejich déti, vira v jejich potencidl a inherentni hodnotu; porozumeéni a
podpora vté nejzdkladngjsi formé — vytvafenim vztahl sjejich détmi s autismem

postavenych na skute¢ném zajmu o dité, o jeho kompetence, potifeby a budoucnost.
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Pfiloha ¢. 1

Vyzkumné otazky — rozdéleni tazatelskych otazek:
S jakymi uskalimi se potykaji rodiny se ¢leny s poruchou autistického spektra?
10, 11, 12, 16, 17

Jaké kladné stranky a pfinosy vnimaji rodinni pfislusnici v souvislosti s Zzivotem s

osobou/ditétem s PAS?

8,9, 20,22

Jaké sluzby a podpirné systémy rodindm se ¢lenem s PAS pomahaji?
15, 16, 18, 19

Co rodindm s détmi/osobami s PAS nejvice chybi?

10

Polosrukturovany rozhovor — ptivodni verze otazek:

1. Kolik je *jméno* let?

2. Ma néjaké sourozence? Pokud ano, ma néktery z nich také specialni vzdélavaci
potieby?

3. Ve kterém regionu Zijete?

4. Jak a kdy jste poznali, ze s *jméno™ neni néco v poradku?

5. Jaka byla vaSe prvni reakce na diagnézu?

6. Je mozné se s takovou situaci vyrovnat? (nebo se na ni ptipravit?)

7. Co vam v té dob¢ nejvice pomohlo? (nebo kdo)

8. Udélalo toto zjisténi néco s partnerskym vztahem / se vztahy v nejuzsi roding?

9. Zm¢énily se vaSe vztahy s §irsi rodinou, prateli? Pokud ano, tak jak?



10.

11.

V ¢em byste fekli, ze je péce o dité/Clovéka s autismem ndrocna?

Kromé¢ vSeho, co jiz bylo zminéno, vnimate ve svém zivoté

zmény/nedostatky/véci, které byste radi méli jinak?

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Jak vypada bézny den vasi rodiny?

Podnikate vylety, jezdite na dovolené?

Chodi *jméno* do skoly?

Jak probihal vybér skoly/zatizeni?

Navstévuje nekteré terapie zamétené na osoby s PAS?

Jak zvladate finan¢ni naro¢nost vSech sluzeb/terapii?

Vyuzivate nékteré ze sluzeb, které mohou péci uleh¢it? Pokud ano, které?
Pomahaji tyto sluzby/terapie a jak?

Zmeénil vés zivot s *jméno™* na osobni roviné? Ptipadné jak?

Jak pecujete o sebe, o své zdravi?

dalsi

Pokud pomineme vSechny slozitosti, dalo by se na zZivoté s ditétem/Clovékem s PAS

najit néco specificky pozitivniho?



Pfiloha ¢&. 2

Vzorovy piepis rozhovoru

Rodi¢: matka
Fiktivni jméno ditéte: Karel

Vék: 16 let

Datum uskute¢néni rozhovoru: 21. 8. 2020

Stopaz: 54 minut

Forma piepisu: selektivni protokol

Karel ma jednoho sourozence, sestru. Divka je zdravé, neurotypickd. Rodina bydli ve
sttedoCeském kraji. Oba rodice jsou polovanim ucitelé. Matka Karla ma mnohaletou praxi.
Pteorientovala se na spec. ped. Vénuje se vyrob¢ pomtcek, pracuje s détmi s PAS ve volném

¢ase v ramci taboru atp.

T: Kdy jste vlastné poznali, Ze se synem neni néco v poradku?

R: To by se dalo prakticky fict, ze uz néjak kolem toho ptil roku, protoze se choval vice méné
nestandardn¢. Hodné¢ plakal, malo spal, Nechtél se oblékat, to byly dalsi véci kolem roku, to
byly vzdycky hrozné boje s oblékédnim, chodit ven. Kdyz se jelo jinou ulici v kocate, tak
neskuteéné fval. Re¢ nepotieboval, minimalné vokalizoval a vlastné ta fe¢ do tietiho roku
nebyla. Nevoli ddval najevo mezi rokem a dvéma vlastné tim, ze bouchal hlavou o podlahu,
ale nikdy nas nenapadlo, nebo nikoho z toho okoli, Ze by to mohlo byt néco, co by
naznacovalo n¢jakou diagnozu. Vystrkoval tieba lidi 1 z domu, nechtél, aby tam ptichazeli,
chtél mit svlj klid. Rovnal si hracky do fady, ale nikdy to nebylo tak, Ze by to n¢koho

napadlo. Je to vSechno tak zpétné, asi je to o osveéte, ze jsme tim nebyli v t€ dobé zasazeni,



nebo jsme si mozna neptipustili, Ze by vibec ¢lovék mohl mit dité s néjakym postizenim,
protoze to nebylo zase tak zavazny. O véci, které potieboval, si fekl, on vlastné tu fec
nepotieboval pro to, aby komunikoval, protoze si ukazal takovym tim mru¢enim jako mmm!,
tam byly ty posunky. AZ po tfetim roce zacal mluvit ve vétach a fe¢ nastoupila, ale prosté

ten autismus tam byl diagnostikovan.

T: Jaka byla ta reakce? Jak to popisujete, je to takové pozvolné. Kdyz tedy byla uz diagnoza,

aha - autismus, jaka byla reakce?

R: Spi§ pro nas to byla tleva z toho popsani téch problému, protoze jsme nechapali proc,
pro¢ se tak chova, na co je to ta reakce. Vzdycky fesite to, jestli to dit€ to déla védomé,
nevédomé, jestli za to miize, nemuze, jestli jste schopny to né¢jakym zptisobem vychovnym
ovlivnit. TakZe pro nés to byla tleva. Prvotn¢ jsme zacinali to ADHD, coz byla taky uleva,
ale potad to nevysvétlovalo ty prudké reakce. Pro nés byly bez diivodu. Poiad se nevédélo
proc. Jak zacaly jisté ritudly, protoZe on si tieba jedno 1éto poradd myl ruce, myl si je tieba
kdyz jsme byli na cestach v kaluzi, pak zase sbiral kaminky. Prost¢ tam bylo néco, co bylo
ritudlniho a muselo néco nasledovat po né¢em. Tak jsme zasli na tu diagnézu a v necelych
10 letech dostal atypicky autismus a pro nas to bylo vysvétleni, pro¢ on reaguje tak prudce
na néco, co prosté porusime. Vezmeme mu néco, séhne mu nékdo na néco a v té dob& jsme
si uz mysleli, ze by mél zvladat, Ze mu n€kdo rozbofii fadu. Soucasné k tomu zase ptibyla ta
nadstavba, co s tim? Jak to odstrafiovat a jak ho naucit n¢jakou strategii chovani? Coz nebylo
vlastné lehky, protoze kdo s tim pomtze? A ted ho zafadit v systému vzdélavani. Jesté na
tom prvnim stupni bych fekla, Ze se to odpousti, ale kdyz se dité pieklopi na ten druhy stupen,
kde uz vSichni ¢ekaji, Ze to dit¢ je vychovany, bude v n&jakych mantinelech. To bylo az
trochu schizofrenni. Sice vime, ze to tak je, ale ted’ se naucit s tim zit a pak tam nabiha
obrovska starost toho, jak ho zapojit do toho zivota s timhle tim. Jak vlastné teda ho naucit
Zit?

T: Ta budoucnost.

R: To, co si asi myslim fesi kazdy z téch rodic.

T: Ano.



R: Jak ho tam jako narvat, no, ale... Pro nas to nebylo zadné zdé&Seni, Ze je to nezitelna

diagnoza. Ta prvotni reakce byla uleva toho, Ze si vysvétlim, pro€ se to dité tak chova.
T: Takze miZzeme, nebo muzeme, nebo nemizeme mluvit o tom, ze je t€zké se s tim srovnat?

R: U nas je to ovlivnéno tim, Ze tam neni t€zké postizeni intelektu. Zalezi asi na mife toho,
protoZe on relativné jinak je funk¢ni, ale nastavaji ty situace toho problémového chovani,
coZ u nas je blby v tom, ze mtize jit az do agrese, coz je nebezpetny. Zjistujeme, Ze nebude
tak lehce zapojitelny, takze to uz je ted’ zase jina otdzka kolem toho véku dospélosti, ale
jinak pro né&jaké souziti, opeCovavani to neni zase tak naro¢ny. A je to mozna i dano tim, ze
mame néjaké zivotni nastaveni. V tom zivoté se musi zvladnout vSechno, protoze se s tim
neda nic délat. Pro nés to tedy nebylo néjaké negativni vnimani toho, Ze ma autismus, je to
hriiza. To zas ne, ale myslim si, Ze to asi souvisi s tim intelektem. Myslim si, ze kdybychom
to dit€¢ méli s t€zkym mentalnim postizenim, plus autismus, tak si asi myslim, Ze bychom to

brali negativné, Ze bychom se mozna tieba hroutili.
T: Rozumim.

R: A bude se ten problém fesit, az nastane. nema cenu si tady ted’ délat hlavu s tim, co s nim
bude. Spis mame ty kratkodobé cile, Ze fesSime ty véci, jak piijdou. Tak bude ten problém ve

Skole, budeme ho fesit, az zase nastane, budeme ho zase fesit.

Myslim, Ze tam hraje i roli to, Ze ten druhy sourozenec je zdravy a tam se ¢loveék miize
realizovat, protoze vzdycky jsme si dé€lali z toho tu rodi¢ovskou identitu. Co déladme blbé,
ze ma tak problémové chovéani? No ale vzdyt to druhy dit¢ vychovadvame stejné, a to je

dobry, takze tam asi nebude Uplné problém v tom piistupu.

T: Udé&lalo to néco se vztahy? jak uZ s tim partnerskym, tak jako s rodinnymi, v té uzsi

roding, feknéme.

R: Nas to spi$ stmelilo. Jsme prosté lidi, ktefi..., at’ maji néjaky problém, nebo si v nécem
nerozumi, tak je prost¢ ted’ tady ta situace a musi se zvladnout. Nemyslim si, Ze by tam viibec
nastavalo to, Ze by se fesilo néco jako ¢i je to jako vina, jestli néjaké geny pochazeji z jedné
strany nebo z druhé, to vitbec ne. U nds je to tak, ze se to musi fesit. Je pravdou, ze manzel
neni ten typ, ktery by o téch vécech mluvil, ale pfijima rovnou ta feseni analytickd. To

znamena, ze my se prost¢ domluvime, co vlastné mame za moznosti a zvolime to, co je tieba.



Udélame ted’ tohle a uvidime potom, ale nemluvi o tom tolik. Je to spi§ asi véc, kterd mu

v

zustava vevnitt, nebo to prameni z toho, Ze je ryba. On je takovy mlCenlivéjsi, ale zase ty
Z mé strany ta rodina neni, protoze maminka byla postizend a ze strany manzelovych rodicu,
to si vyreste sami, my do toho nepudeme a nebudem se do toho michat, protoze to my
nezname, to je takova neznama, to jako diiv prosté nebylo, se s tim nesetkavali, takze oni
jako nepomahali, ale zase nic nekazili. Ale ze by to néjak nabouralo néjaky vztahy? Bylo to
takové, prosté je to tady, vy si s tim n¢jak porad’te, my vdm do toho nebudeme zasahovat. Je
pravdou, Ze my ty véci mame tak, Ze kdyz si je jsme schopni vytesit vlastnimi silami, tak ty
lidi neobtéZzujeme. Z hlediska prakti¢nosti, néjakého hlidani, to moc nebylo, protoze piece

jenom n¢jaké ty problémy tam vzdycky byly, tak abysme je nezatézovali.
T: A tieba s prateli?

R: S ptateli to madme tak nastaveny, Ze prosté tam je, kazdy ho tak né&jak respektuje a snazi
se ho zapojit. My tieba se stykdme i s lidma, ktefi maji déti rizné postizené, tfeba Prader-
Williho syndrom. Prosté se respektuji, a jsou takovi. A uméj se k nim 1 ti dosp€li chovat.
Tieba ze jim nedélaji to, co nemaji radi, nebo se jim nevysmivaji. A ty, ktefi by nam
nevyhovovali, ty jsme jako odsunuli... najit si ten svlij okruh. Samoziejmé vzdycky byli lidi,
kteti méli radost z toho, Ze to dité neni takovy, jaky ma byt, kor jesté u toho, ze my jsme oba

ucitelé, takze to je takovy tézce snesitelny, tak s t€émi jsme prerusili vztahy.

T: V ¢em byste fekla, Ze je péce o dité, nebo o Clovéka s autismem narocna? A muze to byt

cokoliv, prosté co vam ptipadéd narocné.

R: Pfijde mi to naro¢ny po ty strance psychicky. Musi mit obrovskou piedvidatelnost, coz je
v tom b&zném béhu velmi naroéné na kreativitu. Clovék musi vymyslet. Pro mé bylo
vzdycky naro¢né zvladani téch situaci na vefejnosti, a jesté dohromady s tim zdravym
sourozencem. Kde jsme mnohdy fesili, kdyz byli mali, to, aby neméla pocit, Ze davam tomu
autistickému vic, kdyz se mu to podtizuje, protoze vzdycky to ¢lovék musi upravit podle
toho autistického, aby nebyl n¢jaky afekt. Je to tedy narocné v tom, abych byla matka stejnou
mérou, abych ho neprotézovala, a zvladala to i psychicky i po strance ztraty identity
rodi¢ovské, Ze opravdu abych to zvladala pro oba stejné. Ze by to bylo n&jak extrémng

naro¢ny na ten c¢as, to bych asi nefekla, spis, kdyz je na to ¢lovek sam, tak by uvital néjaké



zastoupeni z té rodiny, ze by uvital, Ze by si mohl dat ten ¢as pro sebe. Nejhorsi hriza jde
vzdycky z toho, jak to zvladneme na veiejnosti, kdyZ ty okolnosti nejsme schopni ovlivnit.
Pojede v€as tramvaj? Veme nas doktor v€as? Budou mit na néj nervy? A ted’ nékomu porad
vysvétlovat, Ze to je takhle. To byla az takova bezmoc to vysvétlovani. Clovék by nejradsi

utek a ten problém netesil.

T: Kromé toho, co uz jste teda fikala, vnimate ve svém zivot¢, v souvislosti se synem a s tim,

co to pro tu rodinu znamena, néco, co byste tfeba chtéla jinak? Co byste rada zménila?

R: V tom zivoté rodinném? Uvitala bych mozna tu pomoc rodiny, coz u nas nebylo mozné,
protoze ty lidi tam nebyli, aby si ho n¢kdo na to jedno odpoledne vzal a vzal si ho se v§im
vSudy, i s tim problémem, ne aby mi pak hlasil, Ze tohle, tohle udélal a s tim byl problém.
To uz pfisté mi nepomuize. To znamena, aby si ho nékdo vzal na to odpoledne a mohla bych
mit Cas pro sebe anebo v klidu si vzit to zdravy dité, coz my vzdycky musime d¢lit jenom
manzel, j&. Teda bud’ pomoc rodiny, my jsme teda nikdy nevyuzivali néjaky neziskovky, to
je pravda, ale zase jsme v tom regionu, kde je to velmi slozity, jesté jakoby na vesnici, néco
jiného je tieba ta Praha. Spis si myslim, ze tieba i n¢jaky odborny poradenstvi, vstiicnost od

téch 1€kati. Ale chtéla jste tu rodinu.

T: Ja si myslim, Ze se to toho tyka, nejen vnitiniho v rodinég, ale i vnéjsiho, co by mohlo byt
jinak.

R: Prosté to piijeti, pomohlo by to, ze jdete s ditétem, které ma autismus, aby s nim alespon
nekdo umeél pracovat, aby ta sestra, nebo ten doktor docilili toho, na¢ ho pottebuji vysetfit.
Nez jsme si nasli néjakého vhodného zubare, tak ndm to vlastné chvili trvalo. Spis je to
traumatizujici, kdyz s tim ditétem s autismem mate n¢kam jit, do toho bézného procesu

1ékait.
T: Rozumim. Jak vypada bézny den rodiny? Nebo idedlni bézny den...

R: Idedlni bézny den rodiny? My to méame tak, ze rdno vstavame, nejdiiv vstavam ja,
ptipravime véci, pak je odchod do $koly, a s tim Karlik nemé problém, to on se vypravi sam,
pak odbyde néjakou tu dochazku, pak se zase vSichni sejdeme. Tim, ze jsme zacinali na té
ADHD diagnoze, tak jsme mu davali, co on dokdy musi mit udélany, takze to on uz ma

docela ted’ zméaknuty. Tak se mu jenom piSe, co si udéla. Jenze pak jsou véci, Ze piijde, ma



pak néjakou chvili pro sebe, n¢jakou hodinku, hodinku a ptl, a nastava to, ze kdyz si bude
surfovat na internetu a hledat informace a neptijde tfeba internet, tak uz bude afekt. Nejdiiv
to za¢ne nadavanim, pak uz miize obc¢as néco letét, takze diru ve dvetich taky uz jsme méli.
Tam je pak zase feSeni toho pievadét to na néjakou jinou aktivitu. Velmi ndm funguje psani
dopist, piSeme vSem tém operatorim, aby to spustili a pak jako v uvozovkach odesilame. A
ted’ to mame tieba s téma rousSkama, to zas psal dopis Vojtéchovi, ale ono to poméaha. To
jsme praveé bojovali s tim, ze v téch Skolach to nechapou. Oni vzdycky ptijdou, on je ale
hrozné sprostej, jak to doma mluvite, oni to fakt nechapou, ze je to ventilace, ze to vSechno
kolem nas je v téch médiich, kdyz n€kdo kouka na Polreicha, v§echno to tam je, a jim to
prosté nevysvétlite tém kantoriim. Tak ho dejte za dvete, on tam napiSe ten dopis tomu, kdo
ho nastval, nékdy to nefungovalo, ale jde to. On se za chvili oklepe, to uz nevi. Ma 1 dost
téch aktivit, to ho zaméstnavame fyzicky. Ma ukoly, zZe chodi pro sodu, tfidi odpad, a to fakt
on si pojede tak presné, tak jak to md, a vétSinou vecer my bud’ madme néjaké sportovni
aktivity, bud’ n¢kde jdeme na volejbal nebo na ping-pong, coz on jde s nami, ale nehraje.
Nebo si jezdi sdm na kole. A vecer uz se vykoukava na tu televizi. Spanek on ma docela
dobrej. Ale ty situace jsou u nas, ktery nastavaji doma vétSinou, jsou problémovy v tom,
kdyz mu to n€kdo pierusi ten jeho sled, ktery on si vlastn¢ vysnil. To znamena, Ze kdyz se
opravdu bude divat na ten internet a pfijde uz tam podruhé sourozenec a zepté se ho na néco,
tak uz vypéni a fekne vypadni, sem mi furt nelezte vSichni, m¢ otravujete a je to. Pfipadné
kdybychom ho pterusili, ze budeme po ném chtit néjakou praci, kterou jsme mu neiekli na
zacCatku, nenaplanovali, tak to chvili trvd, to mu fekneme - dobfe, tak tieba za ¢tvrt hodiny
piijd’, on tfeba za ctvrt hodiny pfijde a pljde to vykonat, u néj je jesté jedna takova véc, ze
se musi neustale ujistovat. On se musi ujiStovat, jestli to tak bude. Ta pravidla, co se feknou,
ze tieba musiS pomahat, aby byly, tak si to furt opakuje. Nékdy tam ten afekt nastoupi a
nékdy je i z hlediska téch lidi dost nebezpecnej, ze by tieba, kdyby letélo néco, tak by letélo,

to je pravda, ale 1ze tomu v pohod¢ predchazet.
T: Jezdite nékam na vylety, dovolené? Jak travite volny ¢as?

R: My méame dovolené, bézn¢, to znamena vétSinou ten tyden jezdime spolecné, cozZ je
bezva. My jsme chodici, tak to on jako vydrzi, a travime i vecery spole¢né¢, n€kde sedime,

poviddme, nebo jdeme hrat n&jaké sporty, tfeba jenom micem hazet. Pak ja jesté jezdim



vétSinou jen s détmi, takze jedeme, ze to mam takovy pohodovéjsi, protoze bez téch chlapii
je to takovy trosku klidnéjsi. Netesi se tolik téch véci. Pak 1 tfeba jezdim ja jenom s Karlikem
anebo 1 manzel, ale ted’ bych tekla, ze se dostali, jak uz je starsi, ted’ uz je tam takovy boj,
ze Karlik se mu stavi, tim, jak je chlap, a troSku bych fekla, ze manzel by ho chtél mit dal
mentalng, ale on prosté¢ dal uz nemtze. Uz by z né&j chtél mit takovyho partnera, a ono to
nejde, tam uz to moc nefunguje. Letos uz takhle nejeli, protoZze by to bylo asi
kontraproduktivni. Na vylety jezdime, jezdime na vodu, na lyZe. Karlik nerad lyzuje, ale my
jsme vzdycky dvé druzstva. Kacka s manzelem jsou lyzatrské a my jsme pési. Obcas si to
prohodime, ale j& moc ty lyZe uz nemusim. Jezdime i s témi kamarady, Ze teda jako jsou
dohromady i s tim M., ktery ma Prader-Williho. Zapojovani je jenom v ramci lidi, které on
zna, protoze on ty novy nepotiebuje moc poznavat a ma vzdycky rad, a to je vidét, tieba 1
doma, kdyZ je dopoledne v té Skole nebo nékde, tak je rad, Ze je pak dvé hodiny sam v tom
svém pokoji. To svoje kralovani. To samé je i tfeba na dovolené. VétSinou ted’ jsme to uz
trochu zkracovali, protoze téch sedm dni bylo na n€j moc, tak jsme dali tfeba jenom pét, pak
je tieba vidét, ze uz si zaleze a uz si néco d€ld jenom, Ze uz je presycenej téma lidma, 1 kdyz
je zna. Casem se to tfeba dostane na to, 7e uz to ani nebude chtit, protoze uz to bude moc,

jesté ted’ se tam mozna perou ty hormony, kolem ty Sestnactky.
T: Kam ted’ chodi do skoly?

R: To jsme méli prave ted’ problém, Ze on dokoncil devitku a protoze — kam ho dat, ze? To
je prosté otdzka. Takze jsme zkusili na Jarové to odborné ucilisté, Eckovej obor, na
zahradnika, protoze to jediné, si myslim, by byl schopen dat. Piesto, Ze to je E€kovej obor a
pfestoze garantovali, Ze s tim umi pracovat a pfesto, Ze tam byl asistent, tak se to prosté
nezadafilo. Takze jsme ho museli v lednu dat pry¢, protoze i ta poradenska pracovnice, ktera

pro nas d¢la z PPP, tikala, at’ ho dame pry¢, Ze to tak hrotéj, Ze by to skoncilo Spatné.
T: Pro néj, no jasné.

R: I na téch jednanich byli fakt nevstiicni. TakZe ted’ jsme zvolili v Komotanech, je tam ten
samy obor zahradnicky, ale pracuji tam opravdu velmi individualné a maji to opravdu
v ramci toho specialniho skolstvi. Maji tam ve tfidé osm déti, zkusime tam. Bude otazka, si
kladu, jestli je viibec schopen, a¢ nema vyrazné postizeni toho intelektu, ale piece jenom tu

predvidatelnost a n&jakou tu individualni préci je tam potieba, jestli bude schopen to dat.



T: Je to tedy naro¢né na to souziti?

R: Na to souziti a na tu ptipravenost, aby véd¢l... Pak jsem si to zpétné uvédomovala. Ono,
kdyz se na ten Jarov pfijede, tak je to prosté kolos, je tam hafo obort, lidi a ani vlastné ta
péce, ten pfistup, at’ toho poradenského pracovisté... To bylo stylem, tak co od nas jako
chcete, asistentku?... Clovék, jak je pokornej, nevi, vi, ze téch lidi je malo kolem toho, ze

nejsou ty obory...

T: Leccos snese.

R: Ano, nemtize prudit. To si nemizeme dovolit.
T: Stale mé takovy pfistup piekvapuje.

R: Ale kdybyste vidéla tu psycholozku tam, to byl ¢lovek neskutecné nevstiicny, odtazity.
To, ze raCkovala, to jako vem Cert, ze ma logopedickou vadu. Prosté jsem si fikala, tak pro¢
to dé€laji? Tam Slo jenom o to, ze on tomu uciteli fekl do prdele. Oni udélovali jenom ta
vychovna opatfeni. To nemiZzeme, nic to nefesi, vy tady mate posudek.. to prosté nemélo
zadnou platformu. J4 jsem si aspoil vydupala, Ze zavolala té nasi specidlni pedagozce, ktera
ho vySettuje, coz je tedy krajska koordinatorka pro PAS pro stfedocesky kraj, t¢ V. a V. mi
pak volé a tika, dej ho pryc.

T: Zékladni Skolu vychodil kde?

R: Zakladni $kolu vychodil v Ceském Brodé. Do paté tfidy asistenta nemél, aZ od pétky.
Jednak zacali asistenti, do té doby to nebylo tak bézné, a hlavné se to vic ziroCovalo. Taky
tam trochu museli pracovat s tou tfidou, protoze voni ho zlobili, kdyz mu fekli tfikrat vétu
néjakou, kterd ho zlobila, tak uz na n¢ startoval, ale tam to zvladali. Mentalné on to zvladal.

Rekla bych, ze v tom Ceském Brods to chtéli zvladnout, tu inkluzi, snazili se zvladnout.
T: Musela tam byt takové ta individualni snaha nékoho.

R: Byla tam snaha, tam prost¢ to chtéli zvladnout. I ta asistentka byla opravdu vstiicna. Ona
spi§ byla takovd matka, 1 takova s tim nadhledem a vzdycky to chtéla vytesit a nikdy
nepusobila tak, Ze by si sté¢zovala. Vzdycky jsme to fesili, prosté pojd'me hledat to feseni a
ja jsem jim néco navrhla a ona fikala, jo, to je dobry, to udélame. Tam jsme tieba méli 1

udélany, ze nechodil na ta odpolka, protoze uz to na n¢j bylo dlouhé¢, tak prosté¢ néjaka



vytvarna vychova - nechodil na vytvarku a pak myslim, Ze v patek nechodil jesté na néco,

na tu Sestou hodinu, Ze byl prosté unaveny.
T: Vyuzivate n¢jaké terapie?

R: Chodili jsme na KBT terapie a chodili jsme na individualni terapie, Ze si popovidal, a
nacvik socidlnich dovednosti, to jsme teda vyuzivali NAUTIS. Pfedtim jsme chodili na
logopedii. Tak to je bézné. Takze KBT terapie, nacvik socialnich dovednosti a individuélni
terapii, Ze ja jsem tieba zavolala, co m¢l za problém, protoze on toho s nama moc, kdyz uz

byl vétsi, fesit nechtél, ale tam to fesil.
T: Z téch odlehcovacich sluzeb jste nevyuzivali nic?

R: Z téch odlehcovacich sluzeb ne. Nevim ani, jak on by to pfijmul, ale spis je to mozné nase
chyba, toho nasazeni to zvladnout vSechno sami. Nebyl tam zas néjaky problém, ze bychom
se hroutili. My Zijeme v té malé obci u Kolina, tak zase jak to vSechno logisticky ud¢lat?
Mozna by to bylo slozitéjsi, kdybychom toho vyuzivali, ale samoziejmé si myslim, Ze je to
dobry, kdyz by si ¢lovék odpocinul. J4 na to mozna ani nejsem zvykla, Ze jsme tak nauceny,

to zvladat sami, v tom kruhu.
T: Zménilo vas to, mit takového syna, v osobni rovine?

R: Diiv ¢lovék fesil hlouposti, i tieba néjakym zpiisobem rozpitvavanim néjakych drobnosti
a tohle mé naucilo mit obrovsky nadhled a fesit jenom ty dtilezité véci. Neni v Zivoté dulezity
to, jestli ma néjaky dobry znamky, ale spis jde o tu spokojenost a zvladnuti toho Zivota. A
Ze tam je jiny rozm¢ér, nez ja jsem tieba v zivoté byla naucend, a¢ si nemyslim, Ze by mn¢ to
moji rodice vnucovali - dosahnout né€jakého kariérniho riistu, mit z4jmy, vysledky. Ted je
to klid, pohoda, uzivej si a nékteré ty veci jdou stranou a vylozené to neni o mordalnich,
etickych vécech, ale spiSe o tom ty situace zvladat, oprostit se od Ipéni na nécem. Tak prosté
mam sice néjaké zaméstnani a kdyz to s tim zaméstndnim neptijde, tak ptijdu délat néco
jiné¢ho, aby se tohle zvladlo. Opustit i ty nalajnovany véci. DrZet se n¢jakého rigidniho
zajmu? To ne, to m& naucilo, Ze to mize byt vSechno i jinak. Nas to obohatilo i jako celou
rodinu. Zvladame to 1 s tim nadhledem, i s humorem. V téch situacich, které zazivame, a

jsou tedy tragikomické, se tomu i zasméjeme.

T: Bavily jsme se o té osobni roving, i o tom jste zacala hovofit, Ze i tu rodinu to zménilo...



R: Zménilo v tom, Ze se ti lidi neberou tak vaznég, ten humor, ty pfibéhy tam jsou. Dokonce
K. nase pouziva do slohovych praci piibé¢hy. Manzel to pfidava k dobru ve sborovné a
podobné. Neni to ani plactivy, je to spiS to vidéni toho svéta. On ho ma prosté Karlik jinde.
Kdyz jsme §li jednou po turistickych zna¢kach a pak jsme $li zpatky. Rikam, ptjdes zpatky
po téch turistickejch znackach a pockej ve Svatym Janu u toho kostela. A on tam nebyl, tak
kam Sel, Sel napted? neSel? On uz byl prozietelné¢ vybavenej tim mobilem. Ja tady jsem
nékde v n&jakejch lesich. Rikam, tak pojd’ zpatky, kde jsi byl? Tak jsme se domluvili. A

vysvétleni bylo — von ty znacky nékdo pfemaloval mezitim, on zahnul nékde jinde.

T: Zpétné se tomu ¢lovek zasméje. My to mame také tak s dcerou, Ze mame takovy humor
mezi nama. Nékdy je to az Cerny humor o tom autismu a je to opravdu vtipné. Jaké jsou silné

stranky Karlika?

R: Je systematicky, je pofadny, to on poraddek v tom ma. Musi se dodrzovat pravidla, ktery
se feknou. Kdyz bude stat na tom pfechod¢ a je naucene;j, ze se chodi na zelenou, tak on fakt
tém lidem, ktefi pijdou na Cervenou fekne, Ze jsou kreténi, ze to nedodrzujou. Je az
disledny... Rekla bych, Ze je spolehlivy, Ze kdyz si s nim ¢lovék néco domluvi, tak on to
dodrzi. Ptes to vlak nejede. Samoziejmé to bude s afektem, kdyz mu to nékdo prerusi, ale
spolehlivost bych fekla, Zze tam je. Je schopen i nékoho donutit, aby néco vykonal, takze
kdyz mu fekne, Ze mé néco vykonat, tak je schopen nad nim vést kontrolu. Je i kreativni. On
si vytvafi kulisy, hraje si svoje divadla, ma ten sviij svét a naprosto sleduje tu informovanost.
Vi vSechny véci, ktery se déjou a je schopen to i prodat. Je schopen si nékde stoupnout a
néco vykladat. Nebude tedy drzet o¢ni kontakt s téma lidma, to neumi, ale je schopen se v

tom i prezentovat.
T: Cim vam udélal v posledni dobé radost?

R: Je pracovitej. KdyZ se s nim rano dohodneme, ze bude prohazovat hlinu, tak on to ud¢la.
Pokud se s nim tedy dohodnu, a je$t€¢ mu to zvizualizuju, Zze mu to napiSu. Uklizi, ma na
starosti mycku. Nekdy pro néj tu praci nemam, Ze mu nemam co dat délat. Kdyz se mu to
prerusi, tak ta prace s problémem, tam on potiebuje pomoct s tim to nastinit, uchopit a dat
mu n&jaky feseni, pfekonat to. Obcas se mu to zadafi, Ze tfeba ptijde sam s nadvrhem - to

nevadi, tak udélam takhle. Neni to Casto, i piesto, Zze uz mu je 16, ale asi uz ten mentalni
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vyvoj uz je ukoncena, nékdy mam pocit, ze se to obCas vraci zpatky, ze je to takové

regresivni

T: Jeden z ceskych psychiatri pronesl v rozhovoru pro média v minulém roce, Ze autisté

nerozeznaji dobro a zlo. Rozezné Karlik dobro a zlo?

R: To beze sporu, tohle on tam ma. On zlo ani nepach4, jde o strategii obrany, cilené by
nikoho nemydlil. Potfebuje vybit zlost. Opravdu muze, kdyz bude vytocenej, tou botou hodit
a n¢koho zasdhne jenom omylem, ale vi, Ze je to Spatny. Obcas se stalo, kdyz byli mensi, se
sestiickou, ze néco mrsknul a ono ji to trefilo. Jde okamzité konejSit a omlouvat se a pak
buli jest¢ on. On vi, co je Spatny, a to ze by fekl ve slovni agresi, ze nékoho zaskrti, je to jen

slovni agrese, nema to Zadnou uskutecnitelnost.
T: Co myslite, Ze muze rodina s autistou svétu dat?

R: Jiny rozmér, pohled na véci. Jsme nauceni, ze je néco standardni, je to né¢jaké vnimani a
oni ddvaji jiné..., je tam jiny thel pohledu. Je to i jisté zpomaleni toho Zivota a vic prozivani
zivota. Tim, jak se obCas divaji z riznych Uhli na véci. Je obohacujici si to uvédomit. Maji
1 tu sémantiku jinou. Pamatuji si, ze se ho jednou ptala pani ucitelka na to, co jsou to
luSténiny, on tekl, Ze to, co se lusti. Clovék se nad tim zamysli, aha, jak vzniklo slovo
lusténiny? A proc se fikaji ptislovce? On se vzdycky takto ptal a ja jsem nebyla schopna to
vysvétlit. Clovék se pidil, hledal a pak si fikal, no jo, on ma vlastné pravdu, pro¢ to takto
vlastné je? Nebo pro¢ nékdo chodi na ¢ervenou, kdyz se nema chodit na ¢ervenou? Je to
takové pozastaveni. Je to narocné na zatrazeni do svéta, ktery je, protoze ten svét jinakost
ptiliS nepfijima. Kdyz to dité se bude vélet tdmhle na zemi, tak svét to nepfijima a nikoho
nezajima pro¢. Malokdy n¢kdo pfijde a zepta se, nechcete pomoc? Myslim si, Ze to je potfad,
v tomto si myslim, Ze se to neposouva. Tohle uz mame myslim za sebou, to uz nas neceka.
Mozna je to také o tom, ze se cClovék naucil predvidat, tém vécem predchazet.
Nevyhledavame véci, které jsou pro nds stresové. je to jisty klid prozivéani, nedereme se do
toho, co pro nés bylo stresové, hledame si cesty. Je to mozna i hledani toho svéta jiného, nez
bychom méli bez n¢j. Myslim si, Ze je ten zivot obohacujici, Zze se dostavame do situaci,
které¢ bychom nezazivali, kdybychom ho nem¢éli. Je obohacujici, Ze se dostdvame mezi lidi,
kteti maji také tyto déti postizené. Nevim, jak pro manzela, za toho nemohu mluvit. Ale

myslim si, Ze je obohacujici se dostat mezi lidi, ktefi maji stejné problémy a dokézeme si to
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uzit, i tam, nejen mezi normalnimi, neurotypickymi. Je to tak, musime to ptfijmout, snazime
se to co nejlépe zvladnout rtiznymi terapiemi, coz mnohdy nejde, nebo to nefunguje, ale
nebereme to tolik jako zatéz. Spis ted’ feSime jeho uplatnéni, protoze téch sluzeb tolik neni,
to, co fesi vSichni s postizenymi détmi, az tady nebudeme, aby byl spokojeny.

T: Dokazete si predstavit, ze by byl?

R: Ja si myslim, Ze on je schopen byt v n¢jakém bytecCku, v né¢jakém domecku s dohledem
obc¢asnym. To si myslim, Ze je schopen. Je schopen fizeni a rady pfijimat. Ale ted’ najit ten
systém. Je schopen se 1 zapojit do pracovnich véci, kdyz mu feknou, Ze tady bude ocCesavat

téch deset stromu s jabkama, tak to je schopen udélat. Ale musi to byt jasné, toto budes délat

do dvou, az skoncis, ptjdes domd.
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