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ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zabyva problematikou ditéte s autismem v rodiné. Teoreticka ¢ast se
zaméfuje na pervazivni vyvojové poruchy, pficemz velkd pozornost je vénovana projevim
téchto poruch v jednotlivych oblastech triady. Duraz je kladen i na rodinu ditéte
s poruchou autistického spektra. Prakticka ¢ast je podlozena kvalitativnim vyzkumem ori-
entovanym na rodinu ditéte, pfedevSim na vliv této poruchy na Zivot rodiny. Vyzkum byl

realizovan metodou rozhovoru s matkami déti s autismem.

Kli¢ova slova: autismus, pervazivni vyvojové poruchy, poruchy autistického spektra, tridda

postizeni, etiologie, diagnostika, rodina, Détsky kli¢ o.p.s.

ABSTRACT

Bachelor work describes issues of an autistic child in family. Theoretic part is focused on
pervasive developmental disorders emphasizing their signs in every single area of the triad
of impairments. Family with an autistic spectrum disordered child is also stressed. Practical
part is based on qualitative research oriented on child's family, highlighting the influence
of this disorder on the family life. Research was realized by interviewing the mothers of
autistic children.

Keywords: Autism, Pervasive Developmental Disorders, Autistic Spectrum Disorder, Tri-

ad of Impairments, Etiology, Diagnostics, Family, Détsky kli¢ o.p.s.
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UvVOD

Znalost pojmu autismus se v poslednich né€kolika letech rozsifila do povédomi vetejnosti.
Duvodem se zda byt zvySujici se poc¢et déti, kterym byla diagnostikovana néktera z poruch
autistického spektra. Jedna se tedy o aktualni téma. Subjektivnim divodem pro vybrani
daného tématu ke zpracovani bakalarské prace je osobni zkuSenost, S t€mito détmi pro-
stiednictvim organizace Détsky kli¢ o.p.s. Sumperk, kterd mi étvrtym rokem umozZituje
kontakt s détmi s poruchami autistického spektra jako osobni asistentka. Diky vhledu do
problematiky rodin déti s autismem, mi ptfipadalo velmi uzitecné zabyvat se pravé vlivem

postizeného ditéte na rodinu.

Cilem této prace je objasnit poruchy autistického spektra a poukazat na vliv poruchy na

chod a fungovani rodiny ditéte s diagndzou autismus.

P4

Teoreticka ¢ast je rozdélena do tii kapitol. Prvni kapitola je vénovana pojmu autismus a
jeho vymezeni i v ramci historického vyvoje. Dale jsou uvedeny a charakterizovany jed-
notlivé pervazivni vyvojové poruchy. V posledni ¢asti prvni kapitoly je pak popisovana

etiologie vzniku poruch autistického spektra a metody zjistovani diagndzy.

Triadé problémovych oblasti je vénovana druha kapitola, ve které jsou problémové ob-
lasti popsany a doplnény o zkuSenosti z praxe. Teoretickou ¢ast uzavira kapitola s ndzvem
Rodina a dité s autismem, ktera se zabyva vlivem ditéte s autismem na rodinu a neziskovou

organizaci, kterd pomaha v Zivot¢ rodin, jeZ jsou vyzkumnym vzorkem praktické ¢asti.

Praktickd ¢ast se zabyva vlastnim vyzkumem. Pro sviij vyzkumny zamér jsem si zvolila
kvalitativni vyzkum. Jako metodu sbéru dat jsem zvolila polostrukturované interview a pro
analyzu dat oteviené kodovani. Svym vyzkumem jsem se snaZzila objasnit otazku, jakym
zpusobem ovliviiuje dité s autismem chod a fungovani rodiny. Zajimalo mé, v jakych ob-
lastech se rodiny setkavaji s problémy, jak rodi¢e sami vnimaji péci o dité s autismem,

vV ¢em spatiuji nedostatky vnéjsi pomoci a z ¢eho maji strach do budoucna.
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1 AUTISMUS

,, Roboti jsou v mnoha ohledech dobrou metaforou autismu. *“ Uta Frith

V prvni kapitole se budeme zabyvat teoretickym vymezenim pojmu autismus, ktery
je pro tuto praci stézejni, seznamime se s historickym vyvojem této problematiky,
jednotlivym rozd€lenim pervazivnich vyvojovych poruch a moznymi pfi¢inami vzniku
téchto poruch. Uvodni kapitolu, kterd ma za tkol struéné seznamit s danou problematikou,

uzavieme diagnostikou a s ni spojenymi metodami.

1.1 Co je to Autismus?

., Vyvojovd porucha projevujici se neschopnosti komunikovat a navazovat kontakty
s okolim. Postizeny obtizné vyjadiuje sva prani a potieby, nechape, pro¢ mu ostatni
nerozuméji. Uzavira se do svého viastniho svéta a projevuje se jako extrémné osaméld

bytost. ** (Pruicha, Mares$, Walterova, 2003, s. 21)

Autismus, jakoZto onemocnéni spada do kategorie poruch autistického spektra. Tento
termin se zaCal pouzivat kvili obtiznému zatazovani jedinci do diagnostickych kritérii,
coz znamenalo potiebu vzniku nazvu, ktery by obsahoval co nejsirsi skalu a také riznou
intenzitu ptiznakd. Nazev byl navrzen roku 1979 Lornou Wing a Judith Gould. V dnesni
dobé jsou poruchy autistického spektra oznaCovany v klasifikacnich systémech také
jako pervazivni vyvojové poruchy. Jedna se o vSe pronikajici postizeni, kdy je vyvoj ditéte
naruSen do hloubky a to hned v nékolika smérech. Tato vrozena porucha znemoziuje
ditéti, aby porozumélo tomu, co vidi, slySi a proziva. Dité tak, z divodu naruSeni
mozkovych funkei, jez fidi komunikaci, socidlni interakci, fantazii a kreativitu, neni s to
zpracovavat a vyhodnocovat pfijimané informace, tak, jako jeho vrstevnik stejné mentalni

urovné. (Thorova, 2006)

Poruchy autistického spektra tedy zpisobuji to, ze dité vnima a proziva véci a udalosti
kolem néj jinak neZ ostatni, a z toho divodu jsou odlisné i jeho projevy v chovani.
U jednotlivych syndromt se setkavdme s velkou rlznorodosti piiznakl. Je témér
vyloucené, ze by existovali dva lidé s touto poruchou, kteii by méli shodné vzorce chovani.
Jednotlivé symptomy se rovnéz lisi v Cetnosti a intenzité projevu, nékteré se nemusi viibec
vyskytnout. (Cadilova, Jan, Thorova, 2007) V nékterych vyvojovych fazich ditéte jsou
projevy autistického chovani markantnéjsi, vétSinou s pfibyvajicim v€kem clovéka dochazi

K Gstupu a minimalizaci ¢i zméné charakteristické symptomatiky. Tento jev je vSak
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determinovan podnétnym rodinnym zdzemim, §ir§im socialnim prostiedim, ve které se dité
pohybuje a také vychovné-vzd€lavacim programem. Dal§i vyznamnou roli na utvareni
osobnosti a na vyvoji ditéte maji jeho rozumové schopnosti, charakterové rysy, ale také

pridruzena onemocnéni.

1.2 Historicky vyvoj

Pojem ,autismus®“ byl poprvé pouzit Svycarskym psychiatrem Eugenem Bleulerem
vroce 1911. Timto terminem bylo pojmenovano tzv. ,, Schizofrenni stazeni se Z redlného
sveta a ponoreni se do vlastniho, nesrozumitelného sveta nemoci.” (Bleuler, 1911

In Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 12)

Prvni préci, ktera neni pfili§ zndmd, ale dotykala se problematiky pervazivnich
vyvojovych poruch napsal videisky pedagog Theodor Heller. V roce 1908 vyli¢il u déti
tzv. ,infantilni demenci“. Jedna se o velmi vzacnou a zifidkakdy diagnostikovanou
poruchu, kterd je v soucasnosti v platné 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci vedena

jako ,, Jina desintegra¢ni porucha v détstvi.* (Hrdli¢ka, Komarek, 2004)

Nejznaméjsi praci, kde je definovan autismus, je dilo Lea Kannera ,Autistic
Disturbances of Affective Contact z ctyficatych let 20. stoleti. Kannera inspiroval
K tomuto pojmenovani fecky pivod slova ,autos”, které znamena ,sam®. Chtél tim
vyjadfit, ze osamélost, pohrouzeni do svého vnitiniho svéta, nezdjem o sebe i okolni svét
jsou typickymi znaky déti s autismem. (Thorova, 2006) Tento americky détsky psychiatr
puvodem z Rakouska zaznamenal rozdil mezi autismem a schizofrenii a popsal autismus
jako novou klinickou jednotku, kterou specificky nazval ,,Casny infantilni autismus®.
Charakteristické prvky této poruchy vidél v nedostate¢né schopnosti navazovat a vytvaret
vztahy s lidmi, naruSenou feci, bizardni reakci na obycejné podnéty z okoli a nutkavou
potiebou rigidity. Na druhou stranu schopnosti jako napiiklad mechanicka pamét’ nadale
setrvavaly na velmi dobré urovni. , Kanner predpoklidal psychogenni etiologicky
mechanismus - poruchu povazoval za disledek chybné, citové chladné vychovy v raném
detstvi. “(Hort et al., 2000, s. 133) Tato koncepce jiz neni platna, coz je ulevou pro rodice,
kterymi tato teorie otfasla. V soucCasnosti se autismus povazuje za celozivotni ontogenetic-

kou poruchu s neurobiologickou podstatou, ktera vyvstava na povrch do 36. mésice Zivota.

Dalsi velmi vyznamnou studii je doktorska prace Hanse Aspergera, ktery pod pojem

»autisticka psychopatie® popsal podobné projevy u &ty pacientd. Dnes je syndrom
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pojmenovan po tomto videnském pediatrovi. Poprvé tento termin pouzila Lorna Wing roku
1981. Od Casného infantilniho autismu se odli§uje pozd&j§i manifestaci, lehé¢imi problémy
Vv oblastech socidlni interakce a komunikace i pi1 bohaté rozvinuté feci, vysokou miru

inteligence, neobratnost v oblasti motoriky a omezeny okruh zajmu. (Richman, 2006)

Nestastnym obdobim pro definici autismu byl konec 40. let 20. stoleti, kdy byl v teorii
Lauretty Benderové o kontinuité¢ psychotickych stavii v détstvi se schizofrenii chybné
fazen 1 détsky autismus. Urcitou roli zde sehralo jist¢ i nevhodné pouziti slova autismus
E. Bleulerem, které spojovalo autismus se schizofrennim procesem. ,, To vedlo k mylnému

klasifikacnimu zarazeni détského autismu do skupiny schizofrennich psychoz v détstvi- jak

v MKN, tak DSM-1 a DSM-/1. “ (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 12)

Béhem sedmdesatych let 20. stoleti se teprve zrodilo par dél, kterd doloZzila rozdily mezi
autismem a schizofrenii, a to na poli klinickych symptomd, prib¢hu i v rodinnych
anamnézach. Roku 1977 byla zvetejnéna prvni definice autismu Americkou autistickou
spoleCnosti a vroce 1980 byla zaclenéna do amerického diagnostického manudlu
Americkou psychiatrickou asociaci. V tomto manudlu se také poprvé ukdzala kategorie
nemoci pojmenovand ,Pervazivni vyvojové poruchy*. Charakteristika téchto poruch
pak byla popsana ,,naruseni vyvoje mnohocetnych zakladnich psychologickych funkci*
(Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 13), ktera je platna i dnes. Soucasti Mezinarodni klasifikace

nemoci je tento koncept od roku 1993.

1.3 Pervazivni vyvojové poruchy

,Slovo ,, pervazivni *“ znamena vse pronikajici a vyjadiuje fakt, Ze vyvoj ditéte je narusen

do hloubky v mnoha smérech. “ (Cadilova, Jan, Thorova, 2007, s. 12)

Pervasive Developmental Disorders nebo také pod zkratkou ,,PDDs* je anglicky termin,
ktery prekladame jako pervazivni vyvojové poruchy. Do pervazivnich vyvojovych poruch
fadime tézka vyvojova postiZeni, ktera se za€inaji projevovat jiz od narozeni nebo béhem
batoleciho a pfedSkolniho véku. NaruSeni vyvoje t€émito poruchami se promitd predev§im
ve schopnosti komunikovat a v navazovani socialnich kontakti. Tyto obtize jsou vsak
tak vyznamné, ze maji dopad na cely zivot jedince.

Psychiatricky klasifika¢ni systém v minulosti tyto poruchy tadil do skupiny psychoz
vzhledem Kkvelmi podobnym projevim bizardniho chovani, které je pro okoli

nepochopitelné. ,, Opusténi pojmu psychoza je dnes diisledkem snahy odlisit tuto skupinu
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poruch od psychoz dospélych, u ditéte jde predevsim o vyvojovou poruchu.* (Svoboda,
Krejcitova, Vagnerova, 2001, s. 513)

Pervazivni vyvojové poruchy nebo i poruchy autistického spektra lze diagnostikovat
na zakladé¢ celkového vzorce chovani v danych oblastech, nikdy nestaci jen zpozorovat
nékteré¢ z projevii. Pozn. Tedy s vyjimkou Rettova syndromu, u kterého je zndm gen,

ktery je zodpovédny za vznik tohoto syndromu. (Cadilova, Jin, Thorova, 2007)

U poruch autistického spektra zmintujeme tzv. triddu postizeni. Tento pojem poprvé
zavedla a vymezila vsedmdesatych letech britska psychiatricka Lorna Wing.
Do této triady spadd omezeni schopnosti v oblasti socialni interakce, imaginace
a komunikace. Projevy v postizeni triady jsou u kazdého ¢lovéka velmi rozdilné, frekvence
symptomil a sila poruchy se Casto velmi lisi. [ kdyz je tridda ptiznakl pro vSechny poruchy
autistického spektra stejna, zpiisob jejiho projevu je rozdilny, podle typu dané pervazivni

vyvojové poruchy. (Hrdlicka, Komarek, 2004)

Desata revize Mezinarodni klasifikace nemoci z roku 1996 v Evropé uvadi rozdéleni
pervazivnich vyvojovych poruch. VSechny poruchy této kategorie jsou oznaceny kodem
F84. Kazda ztéchto poruch se symptomatikou li§i. Pro srovnani jsou zde uvedena
1 diagnosticka kritéria, kterd se zdaji byt srozumitelnéjsi a Iépe vyuzitelna v praxi, vydana

Americkou psychiatrickou asociaci — DMS-IV ve Spojenych statech americkych.

MKN-10 DSM-1V
(Svétova zdravotnicka organizace, 1992) | (Americka psychiatricka asociace, 1994)

Détsky autismus (F84.0) Autisticka porucha (Autistic Disorder)
Rettiv syndrom (F84.2) Rettiv syndrom (Rett’s Syndrome)

Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi Détska dezintegra¢ni porucha (Childhood
(F84.3) Disintegrative Disorder)

Aspergeruv syndrom (F84.5) Aspergerova porucha (Asperger Disorder)
Atypicky autismus (F84.1) Pervazivni vyvojova porucha dale

., ., nespecifikovana
Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)  * (paryasive Developmental Disorder Not

Pervazivni vyvojova porucha nespecifiko- Otherwise Specified - PDD-NOS)

vané (F84.9)

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni ~ Neni ekvivalent
retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Tab. 1 Srovnani klasifikacnich systémii
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1.3.1 Détsky autismus (F84.0)

vevr

kombinaci klinické zavaznosti s relativné vysokou prevalenci v porovnani s ostatnimi

pervazivnimi poruchami. “ (Hrdlicka In Hort et al., 2000, s. 133)

Détsky autismus, nékdy také oznadovan jako Casny infantilni autismus, Kanneriv
syndrom, Klasicky autismus ¢i Autisticka porucha neni zcela jednotnou poruchou. Je nutné
toto onemocnéni chapat spiSe jako rozsahlé detailni vymezeni, stejné jako tomu je napii-
klad u mentalni retardace. Predstavuje spiSe vysledny posudek symptomatiky mozkové
dysfunkce, ktera mtze byt vyvolana riznymi divody. Nynéjsi respektované diagnostické
systémy se shoduji v tom, Ze aby byla naplnéna diagndza autismus, je nezbytna pfitomnost
postiZzeni ve tfech sférach. Porucha tedy zasahuje do oblasti socidlni interakce, verbalni
1 neverbalni komunikace a také imaginace, coz zasahuje i do projevil chovani, kdy jedinec
disponuje zna¢né¢ omezenym repertoarem. Objevuji-li se tyto tfi kategorie spole¢n¢€, ozna-
Cujeme je jako tzv. ,triadu”, kterou se budeme zabyvat v dalsi kapitole. (Gillberg, Peeters,
2003) Hrdlicka (2004) uvadi, ze hlavnim voditkem pro stanoveni diagndzy Détsky autis-
mus je projev nékterého ze symptomu jiz pfed dosazenim 36. mésice veéku ditéte. Tento
druh pervazivni vyvojové poruchy pak mizeme délit do tiech samostatnych terminti, které
¢lenime podle pfitomnosti mentalni retardace. Prvnim a nejpouzivanéjSim terminem je
vysoce funkéni autismus, kdy se mentalni retardace nevyskytuje a jedinec ma tedy 1Q ale-
spont 70. Mén¢ znamym je termin stfedné funkcni autismus, ktery v sobé obsahuje lehkou
¢i stfedné tézkou mentalni retardaci a posledni nizkofunkéni autismus, u kterého pievlada

tézka az hluboka mentalni retardace.

1.3.2 Atypicky autismus (F84.1)

Tato porucha autistického spektra neni zcela pfesn€ vymezena, neexistuje jednotny
klinicky obraz a stejné tak nejsou piesné stanoveny hranice, do kterych by Atypicky autis-
mus bezpochyby spadal. Jediny rozdil, ktery mize poukazat na to, ze se nejedna o Détsky
autismus, je fakt, ze symptomy nastupuji opozdéné, vétsinou se dostavuji az po tfetim roce
zivota. Nasledujicim pomocnym ukazatelem, ktery vymezuje Atypicky autismus, je nespl-
néni vSech kritérii pro klasicky autismus, ve vétsin€ piipada se vyskytuji problémy ve dvou

ze tf1 diagnostickych okruhti a jeden z nich byvé zachovan.

Nejasnost tohoto onemocnéni a problémy v oblasti diagnostiky podporuje 1 skutecnost,

ze ,,podle MKN smi byt diagnoza pouzita i u deti se séemanticko-pragmatickymi poruchami
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reCi a razeny sem jsou i nekteré deti vysoce fungujici s neuplne vyjadienym autistickym
syndromem a lepsi prognozou. ““ (Svoboda, Krej¢itova, Vagnerova, 2001, s. 526) V. Ame-
rickém diagnostickém systému DSM-IV pak neni termin Atypicky autismus zahrnut,
v klasifikaci se uvadi nazev Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana, ktera vSak za-

stfeSuje i jiné pojmy. (Www.dsmiv.net, [online])

1.3.3 Rettiiv syndrom (F84.2)

Dr. Andreas Rett : ,, ... ocima nam rikaji, Ze rozumi daleko vic, nez si vitbec dokazeme

predstavit.“ ( Thorova, 2006, s. 211)

Tento syndrom je doprovazen tézkym neurologickym postizenim, jez ma pervazivni do-
pad na psychické, motorické i somatické funkce ditéte. Je pojmenovan podle rakouského
détského neurologa Dr. Andrease Retta, ktery jej poprvé popsal v roce 1966. (Hort et al.,
2000, uvadi rok 1965) Mezi pervazivnimi vyvojovymi poruchami v MKN se toto onemoc-
néni objevilo v roce 1992, , jeho razeni k porucham autistického spektra je vsak sporné
predevsim proto, Ze vyvoj a kvalita socidlni interakce zejména u starsich divek se od au-
tismu lisi.“ (Cadilova, Jan, Thorova, 2007, s. 39) Vznik Rettova syndromu je podminén
geneticky mutaci genu MECP2, ktery je umistén na distadlnim dlouhém raménku chromo-
zomu X. (Hrdlicka, Komarek, 2004) To je také diivod, pro¢ Rettovym syndromem trpi jen

ey e

porodu nepiezivaji.

1.3.4 Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi (F84.3)

Tuto poruchu poprvé popsal T. Heller jako ,,infantilni demenci. Pozd¢ji se objevovaly
nazvy jako Helleriv syndrom, Hellerova demence nebo dezintegracni psychoza. Soucasna
diagnosticka kritéria nejsou pfili§ odlisna od prvotniho popsani této poruchy. (Hort et al.,
2000) Vzacné onemocnéni (Hrdlicka, 2004 uvadi, ze od roku 1999 bylo popsano jen 126
pfipadll) se projevuje normalnim vyvojem, po kterém nasleduje velmi prudky regres
ve vSech, do té doby ziskanych, dovednostech. Progndza tohoto typu pervazivnich vyvojo-
vych poruch byva ¢asto velmi neptizniva, velké procento pacientti byva, po atace poruchy,

téZce mentalné retardovano.
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1.3.5 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

(F84.4)

Porucha, ktera slucuje hyperaktivni syndrom a mentalni retardaci se stereotypnimi pohy-
by. 1Q byva vzdy niz$i nez 50 a stereotypni pohyby se mohou pojit se sebeposkozovanim.
U této poruchy neni pfimo pfitomné postizeni autistického typu. Tuto poruchu americky
diagnosticky manual DMS-IV neakceptuje. (Thorova, 2006) Tyto déti jsou velmi neklidné,
potad pobihaji, nevydrzi chvili sedét, objevuji se u nich manyrismy rukou ¢i celého téla

a neustalé pokusy o sebezranovani.

1.3.6 Aspergeriiv syndrom (F84.5)

, Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélcem, musite mit alespon néjaké
znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto sveta.* (Asperger
In Thorova, 2006, s. 185)

Existuji nazory, ze Aspergertiv syndrom je vysoko funkéni formou Détského autismu.
Tento syndrom se sice diagnostikuje na zéklad¢ stejnych kritérii jako Détsky autismus,
avSak je zde vynata kategorie tykajici se zvlastnosti v oblasti komunikace. Déti
S Aspergerovym syndromem mivaji IQ v normé ¢i vyssi nebo miniméln¢ hrani¢ni, coz je
IQ 70. (Gillberg, Peeters, 2003) Muzeme tyto jedince rozeznat napiiklad podle velmi stro-
jené teci, ktera mize pripominat mluvu dospélého Cloveka, stereotypnich vzorci chovani
a rituall, neschopnosti chapat humor a ironii, které si vykladaji doslovné. Velmi obvyklé¢ je
také, ze tyto déti maji problémy v oblasti interakce s vrstevniky, nerozumi pravidlim spo-
lecenského chovani, uplné u nich absentuje empatie, coZ i zplisobuje to, ze na lidi z okoli
pusobi velmi egocentricky. Velmi zavaznou oblasti je pak problémové chovani a sebevra-

zedné sklony.

V MKN-10 pod kdédem F84.5 se setkavame 1 s terminem schizoidni porucha v détstvi,
coz ma byt podle této klasifikace pouze odlisSny nazev té samé poruchy. V praxi se vSak
setkdvame S odliSnym chapanim téchto poruch. V piipadé schizoidni poruchy byva za-
kladnim projevem ditéte snizeny zdjem o socidlni podnéty, kterym ale rozumi a ma nor-
malni schopnost socialni interakce. Celkovée Ize fici, Ze tato porucha mé lepsi progndzu nez
Asperger. Lidé se schizoidni poruchou mohou byt v dospélém véku nezavisli na pomoci,
mohou mit zaméstnani a obc¢as vstupuji i do manzelského svazku. Naopak podobnost téch-
to dvou poruch mizeme spatiovat v samotarstvi, ve zvlastnich zadjmech nebo bizardnim

vyjadfovacim stylu.
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1.3.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

1.3.8 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)

1.4 Etiologie

Ptesto, Ze existuje mnoho teorii, které se snazi vysvétlit ptivod a pfi¢iny vzniku autismu,
doposud zadna z nich nelze vyuzit souhrnné na vSechny typy této poruchy. Je totiz velmi
komplikované popsat zobecnujici teorii, ve které by byly zohlednény riizna mira, ¢etnost
a intenzita projevi, které jsou pro autismus tak typické. Dnes vime, ze autismus je vroze-
nou neurologickou poruchou nékteré z mozkovych funkci a ptekonali jsme teorii o ,,chlad-
nych matkach®, kter¢é mély svou chybnou vychovou a odtazitymi projevy chovani vaci
ditéti, zpusobit to, ze se dité stahlo a uzavielo do vlastniho svéta. V souvislosti s etiologii
autismu se setkdvame s pojmem multifaktoridlni pfic¢ina. Toto souslovi poukazuje na to,
ze autismus mize vznikat na zdkladé nékolika Ciniteld, které dohromady vytvari ornou
pudu pro vznik této poruchy. Nejcastéji jsou uvadény dédicné predispozice, problémy
a komplikace béhem prenatalniho a perinatalniho vyvoje a samoziejmé také potize
v obdobi postnatalnim. Gillberg potvrzuje vliv téchto faktorii na vznik autismu vyzkumy
,Studie dvojcat presvedcivé dokdzaly, Ze vyskyt autismu je vySSi u jednovajecnych
nez u dvojvajecnych dvojcat.” (2003, s. 54) dale pak ,, Vice deti s autismem nez u bézné
populace utrpélo behem téhotenstvi, porodu ci tésné po porodu poskozeni mozku.
(tamtéZ) Potize béhem prenatalniho obdobi ¢i béhem porodu neznamenaji bezprostredni
vznik poruchy, spiSe jde o vytvoreni ptiznivéjSiho prostfedi pro vznik tohoto onemocnéni.
Infekéni onemocnéni, prodélané béhem téhotenstvi matky, mize mit za nasledek poskoze-
ni mozku, jedna se o oblast spankového a Celniho laloku. Dalsi zmény byly zaznamenany

v mozecku a na mozkovém kmeni. (Gillberg, Peeters, 2003)

V devadesatych letech se v ramci této problematiky fesila tzv. stfevni teorie, ktera vyjad-
fovala nazor, ze existuje kontinuita mezi o¢kovanim proti zardénkam, spalnickam a piius-
nicim a autismem. Toto tvrzeni na zékladé vysledkti svého vyzkumu ptedlozil gastroente-
rolog Wakefield roku 1998. Zadné ovéfovaci studie vSak tuto domnénku neprokazaly

a tato studie byla obvinéna z nevédeckého piistupu. (Thorova, 2006)

Na zavér této podkapitoly je tieba uvést, ze védci se v tomto oboru stale snazi najit tu

skutecnou podstatu vzniku autismu a neustéale pracuji na nékolika vyzkumech.
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1.5 Diagnostika

Zakladnim nastrojem pro diagnostikovani pervazivnich vyvojovych poruch
je bezpochyby kvalitni screening zalozeny na dobrych védomostech o projevech téchto
poruch v dil¢ich vyvojovych etapach. Ten muize vykonavat pouze ¢loveék s vynikajicim
odbornym a teoretickym vybavenim, mél by znat veskeré informace o daném typu poruch
a jeho vyvojovych etapach. Neméné dulezita je klinickd zkuSenost ziskana dlouholetou
praxi. VSechny zjisténé nedostatky se vkladaji do kasuistik, které zahrnuji vSechny ziskané
informace o ditéti. Do této kasuistiky spadaji tedy vSechny anamnézy, 1ékarska vySetieni,

Skolni dokumentace atp. (Krej¢itova, 2003)

Vyznamnym problémem v oblasti diagnostiky pervazivnich vyvojovych poruch byla
bezpochyby v minulosti nedostateéna znalost této poruchy odborniky. Osobn¢ si autorka
této prace mysli, ze se tato situace zlepSuje a znalost pojmu autismus se rozsifila i mezi
nekvalifikovanou verejnost. To je jist¢ zapfi¢inéno veétsSim poctem diagnostikovanych déti
Vv poslednich letech a nartstem odborné literatury tohoto smeru. PhDr. Katetina Thorova,
PhD. je jednim z nejpovolangjSich odbornikli v ramci poruch autistického spektra a jako
jedna z mala v Ceské republice, tyto poruchy pfimo i diagnostikuje a vytvaii vyvojové
profily téchto déti. Podle ni by mél existovat idedlni diagnosticky model, ktery nasledné

popiSeme.

15.1 Idealni diagnosticky model (Thorova, 2006, s. 263)
1. Faze podezieni

Rodi¢e zacne znepokojovat vyvoj ditéte, ve vétSin¢ piipadli se jdou prvné poradit
s pediatrem. V piipadé, ze ma pediatr podezieni na pfitomnost poruchy autistického
spektra, vyuzije letak organizace APLA (Asociace pro lidi s autismem) s jednoduse
popsanou symptomatikou. Jestli podezieni pietrvava, posle pediatr dit€é na vySetifeni
do specializovaného pracovisté. Rodice by si méli zkusit vyplnit dotaznik na zjiSténi pfi-

tomnosti autistického chovani u svého ditéte.
2. Faze diagnosticka

Diferencialni diagnostika poruchy autistického spektra byva velmi obtizna. Zad4 si vice
nez dostatecnou znalost ontogenetické psychologie, psychopatologie a jiz zmifovanou
zkuSenost s témito poruchami v praxi. Diagndzu vétSinou stanovuje détsky psycholog

¢1 psychiatr, nejpresnéjsi vSak byva diagnéza na zdklade tymové prace i1 se specidlnimi
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pedagogy. Poté nasleduji dalsi doporucena vysetieni napt. genetika, neurologie, vysetfeni

sluchu, zraku.
3. Faze postdiagnosticka

Rodi¢e se smifi s diagnézou ditéte, zaCinaji se v problematice autismu orientovat,
zajimaji se o doporucenou literaturu, kontaktuji rodice ditéte se stejnou diagndzou, at’ uz ve
svépomocnych skupindch nebo na internetu. Hledaji dals$i moznosti nasledné péce a poma-

hajici organizace.

152 Screeningové a diagnostické nastroje

v

Velmi uziteénymi, pro spolehlivéjsi standardni posouzeni ditéte, se zdaji byt riizna platna
posuzovaci schémata, strukturované rozhovory a dotazniky, které umoziuji odbornikovi
1épe se zaméfit na podstatné projevy pacienta, a tim usnadni pribéh diagnostického proce-
su. (Krej¢itova, 2003) Pro spravné zhodnoceni bylo vytvoreno nékolik posuzovacich skal.
Hort (et al., 2000) uvadi, Ze v soucasné dob¢ se v nasi zemi vyuzivaji nejcastéji skaly uve-

dené na nasledujici strance.

CARS (Childhood Autism Rating Scale, Schopler et al., 1980). ,,Jeji administrace trva piil
hodiny az hodinu a piil a poskytuje spolehlivé rozliseni, zda se jedna o autistického pacien-

ta, ¢i nikoli. Orientacné urcuje rovnéz zavaznost poruchy.

CHAT (Checklist for Autism in Toddlers, Baron-Cohen et al., 1992) tato screeningova
metoda se pouziva pii 18. mési¢ni preventivni prohlidce u pediatra. Je roz¢lenéna na dvé
¢asti, kdy v prvni z nich rodice odpovidaji na otdzky o svém ditéti a druhd ¢ast je postave-
na na pfimém pozorovani ditéte. UZiteCnost této metody je naprosto ziejma, avSak ma
ti, které byly pozdeji diagnostikovany atypickym autismem nebo Aspergerovym syndro-
mem, test v /8 mésicich véku zvladly. “(Filipek In Thorova, 2006, s. 270)

DACH (Détské autistické chovani, Thorova, 2003) je metoda jednoduchého dotazniku pro

rodice, ktera neslouzi k diagnostice, ale slouZzi pro orientaci praveé rodi¢im.

ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised, Lord et al., 1994) je velmi rozsahlé polo-
strukturované interview odbornika s rodi¢i ditéte, u kterého je podezfeni na piitomnost
nékteré z pervazivnich vyvojovych poruch. Vyhodou je, Ze je tato metoda pouzitelna pro

diagnostiku uz 1 18. mési¢niho ditéte.
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ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule, Lord at al., 1989) je souborem struktu-
rovanych a polostrukturovanych podnétl pro interakci. ,, Celd interakce examindtora
s ditétem je natdacena na videozaznam, kodovano je pak jednak specifické vyvolané chova-
ni, jednak jsou projevy ditete v prubéhu celéeho vysetieni posouzeny na nékolika globalnich

Skalach. * (Krej¢irova, 2003, s. 14)

Dal3imi diagnostickymi metodami, kterych se v Ceské republice vyuzivé jen sporadicky,

jsou naptiklad TPBA, ABC, DISCO, PDDST ¢i GARS.

1.5.3 Diferencialni diagnostika

Je potfeba zminit, Ze pervazivni vyvojové poruchy se mohou a Casto se také poji s jakou-
koli dalsi poruchou ¢i onemocnénim. Velmi ¢asto se setkavame s tim, ze v minulosti dosta-
li lidé s autismem chybnou diagnézu. Tento zavazny omyl pak mohl jedince s touto poru-
chou poslat i do tstavni péce, kde tito lidé byli véznéni v klecovych lazkach, kvili svému
problémovému chovani, které by se pfi spravné diagndze a v€asné intervenci viibec nemu-
selo u tohoto ¢lovéka vyskytnout. Nejen z tohoto divodu je tedy velmi dulezité, aby se

jednotlivé poruchy nezaménovaly.

Kazda z pervazivnich vyvojovych poruch byva zaménovéna za jiné, ¢i tyto poruchy by-
vaji nejcasteji nepiesné diagnostikovany jako schizofrenie v détstvi, mentalni retardace
s poruchami chovani, jiné vyvojové poruchy feci, nékteré typy postizeni v oblasti sluchu

¢i psychosocialni deprivace. (Hort et al., 2000)

,, Priznaky jsou natolik Sirokospektré, mnohovrstevnaté a prolinajici se, Ze jejich vzdjemné
hranice, a tudiz presnou definici je obtizné vymezit. Logickym disledkem je komorbidita

priznakii nebo jejich skupin u vice syndromii. “ (Thorova, 2006, s. 283)
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2 TRIADA PROBLEMOVYCH OBLASTI

Ve druhé kapitole se budeme podrobnéji zabyvat oblastmi, ve kterych maji lidé
s autismem potize. Tento pohled naim umozni 1épe pochopit, jak t€zké pervazivni vyvojové

poruchy jsou a na co vS§echno maji dopad.

Diagnozu u poruch autistického spektra stanovujeme vzdy podle souhrnného vzorce
chovani v charakteristickych oblastech. Britskd psychiatricka Lorna Wing definovala v 70.
letech 20. stoleti tii zasadni problematické okruhy, které jsou pro uréeni diagnédzy stézejni.
Ty pak komplexn¢ nazvala ,triddou naruSeni“. Jedna se o napadnosti autistickych projevi
Vv oblastech komunikace, socialni interakce a socialniho chovani a posledni oblasti je pied-
stavivost, zdjem, hra. Aby byla naplnéna diagndéza nékteré z téchto poruch, je dulezita

kombinace projevl ve vSech oblastech triady.

Socialni interakce
socialni dovednosti
uplatfiované vidi blizkym

i cizim lidem a vrstevnikdm i
Komunikace

potiie v oblasti fedi,
omezena gesta a mimika
Predstavivost
hra, volny cas
a pouZivani pfedmétd,
schopnost pruZné reagovat

| |

Obr. 1 Tridda postizenych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra
(Cadilova, Jin, Thorova, 2007, s. 13)

2.1 Socialni interakce a socialni chovani

Projevy deficitu v oblasti socialni interakce a chovani se 1isi u kazdého jedince
s poruchou autistického spektra. Jednoduse feceno tedy, hloubka problémové oblasti, ktera

se vyskytuje u jednoho ditéte, se u druhého se stejnou poruchou miize projevit v mensi
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mife ¢i se viibec nemusi objevovat. Nejvyznamnéjsi problémy v socidlni interakci u déti
s poruchou autistického spektra miizeme spatfovat na poli socialnich kontakt a nepocho-
peni socidlnich pravidel. Celkove lze poznamenat, ze ,, klienti s autismem postradaji vroze-
nou schopnost socialni reciprocity, chybi jim pocit vzajemnosti a soundleZitosti. “ (Jelinko-

vé, 2004, s. 5)

U déti s autismem se nesetkavame od narozeni s projevy socialniho chovani, tak jako
u jejich zdravych vrstevniku. Je vSeobecné znamo, ze nevyhledavaji o¢ni kontakt a vétsi-
nou jej jen velmi tézce udrzi. Jiz od narozeni je vidét vétsi zaujeti o predmeéty nez lidské
tvare. V dalSich letech Zivota ditéte mohou mit rodi¢e podezieni, ze ma dité sluchové po-
stizeni, protoze nereaguje na lidské hlasy. Velmi napadny také muize byt vztah k matce,
kdy se neobjevuje strach z odlouceni od matky tzv. separa¢ni uzkost, nebo jiného blizkého
¢lena rodiny, ani strach z blizkosti cizich lidi. Muze se vSak objevit vyvoj vztahu
k nuklearni rodin€ se zpozdénim, piesto vsak tento vztah neodpovida standardu. (Hrdlicka,

Komarek 2004)

U lidi s autismem se Casto setkdvame s neschopnosti socidlniho porozuméni. Socialni
chovani se dit¢ miize do jisté miry naucit diky napodobé chovani z okoli, avSak pravé kvili
socialnimu neporozumeéni a absenci fantazie byva toto chovani rigidni a interpretované
doslovng. Jelinkova (2004) déli doslovnou interpretaci do dvou forem, a to hypergenerali-
zaci, kdy dité naucené socialni pravidlo plni i v nevhodnych situacich a hyperselektivitu,
kdy je pravidlo uplatiované pouze v piipadé, Ze se jednd o naprosto stejny scéndf,

jak v modelovém ptipadu.

Lorna Wing popsala Ctyfi typy socidlni interakce u lidi s poruchami autistického spektra.
S timto délenim se mizeme setkat i dnes naptiklad ve Skolni praxi. Typy podle socialni
interakce délime na osamély, pasivni, aktivné-zvlastni a formalni, které nize charakterizu-

jeme.

211  Typ osamély

Toto dité ptisobi velmi odtazité, uzaviené a samotarsky. Objevuje se u néj naprosty neza-
jem o fyzicky kontakt, vyhyba se o¢nimu kontaktu, vyhleddva samotu, nema z4jem o vrs-
tevniky a kolektivni hry. Co se tyce rodiny, v raném véku se neprojevuje separacni uzkost,
s piibyvajicim vékem se situace muze zlepSit a dit€¢ vaci blizkym osobam mitize projevit

radost ze shledani nebo se u néj objevi socialni tsmev.
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2.1.2 Typ pasivni

Dité pasobi netecné. Socialnimu kontaktu se vylozené nebrani, ale ani se o néj nehlési,
naopak fyzicky kontakt jako mazleni ma dit¢ rddo. Velmi maélo se projevuje empatie
¢i schopnost poskytnout utéchu, pozadat o pomoc i schopnost prozivat radost s ostatnimi.

Komunikace probiha prevazn¢ kviili zakladnim potiebam, které chce dité uspokojit.

2.1.3 Typ aktivni-zvlastni

Tento typ se projevuje aktivnim navazovanim kontaktu, ktery je vSak velmi nepiiméieny,
Casto nebere ohled na okoli. Typické pak je nedodrzovani intimni zony, bizardni gestikula-
ce i mimika. Casté byva i velmi vtiravé dotazovéni, v nékterych piipadech spoledensky
nevhodné. Chovani mnohdy piekracuje socialni normy vzhledem k tomu, Ze chybi pocho-

peni spolecenskych pravidel.

2.1.4 Typ formalni, afektovany

Je priznacny pro déti s vyssim IQ. Projevuje se vybornymi komunika¢nimi schopnostmi,
fe¢ byva az prili§ formalni a ptisobi velmi nepfirozené. Jedinec psobi chladng, Ipi na pe-
dantickém dodrZovani pravidel, pifi jejich poruSeni vznikd afekt. Objevuji se potize
S chapanim nadsazky a humoru. Patrna je zna¢na naivita, pravdomluvnost a neschopnost

empatie.

Na zakladé osobnich zkuSenosti pfidava PhDr. Katefina Thorova, PhD. (2006, s. 76),
do této typologie také:

2.1.5 Typ smiSeny-zvlastni

Socialni chovani tohoto typu je velmi riznorodé a projevy daného chovani se vyskytuji
Vv zavislosti na prostiedi, typu situace a samoziejmé na osobé&, se kterou je dité v kontaktu.

Zahrnuje v sobé vsechny piedesié typy.

Jako shrnuti této podkapitoly je potfeba zminit, Ze kazdy ¢lovék ma potiebu nékam pat-
fit, literatura uvadi, ze lidem s autismem chybi vrozend socidlni reciprocita, a proto tuto
potifebu nemaji. Osobni nazor autorky této prace je, ze i tito lidé socialni kontakty potiebuji
a nebude jim ,lépe”, kdyz je nechdme vénovat se jen ritudlim a stereotypnim zajmim.
Béhem svych dosavadnich zkuSenosti s touto problematikou, sama autorka prace zpozoro-

vala, Ze 1 pfes prvotni nezdjem ze strany ditéte s autismem, mohou jeho vrstevnici poskyt-
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nout rizné podnéty pro vznik nového z&jmu ¢i projevu zadouciho chovani a tim i pispét

dalsimu rozvoji ditéte.

2.2 Komunikace

., Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikace. Opozdeény vyvoj
Feci byva velmi casto prvni pric¢inou znepokojeni uddavanou rodici.“ (Gillberg, 1990 In

Thorova, 2006, s. 98)

Problémy v oblasti komunikace se u jedincti s autismem projevuji na vSech frontach.
Narusenim je poznamenana jak expresivni, tak i receptivni slozka komunikace. Kromé
potizi s verbalnim dorozumivanim, maji tito lidé problém pochopit komunikaci neverbalni,
ktera pro né€ postrada komunika¢ni vyznam a ani podle jejich vyrazu tvare nelze odhad-
nout, zda jimi chtéji néco fict. Stejné jako u naruSeni socidlni interakce plati, Ze problémy

jsou velmi individualni a obtize se objevuji u kazdého z projevt v jiné mifte.

Pro priblizeni uvedeme typické nedostatky této oblasti triady:

2.2.1 Verbalni komunikace

Témef u Ctyficeti procent déti s poruchou autistického spektra se fe¢ nerozvine, chybi
i potieba tento handicap nahradit né¢jakym alternativnim zpisobem dorozumivani. Jedinci,
ktetfi se mluvit nauéi, ji vSak nedokazou pouzivat v bézném rozhovoru. (Richman, 2006)
Typicka je také jednoduchost vétné skladby, déti vétSinou komunikuji jen jednoslovné
a v infinitivech, a to jen v piipadech, kdy svou potiebu nemohou uspokojit sami a potiebuji
k tomu pomoc né€koho jiného. Napiiklad ma-li dité zizen a samo si piti nezvladne udélat,
prijde k ¢loveéku, stoupne si piimo pied oblicej a fekne ,,pit*. Déti, které nemluvi, si stoup-
nou ke kuchynské lince a ¢ekaji, az si jich nékdo v§imne a zepta se jich, aby mohli jen pia-
ni potvrdit kyvnutim hlavy. Dalsi ndpadnosti pak je sila hlasu, n€které déti spise kiici, nez
mluvi, jiné zase mluvi velmi potichu, ani v jednom piipad¢ dité tuto intenzitu neumi

ovladat.
Mezi zvlastnosti v expresivni sloZzce komunikace patii:

»olovni salat* - fazeni slov bez jakéhokoliv kontextu, miize se jednat o rtizné slogany

reklam, Gryvky z pohadek, které si dité opakuje pro sebe.

»Echolalie“ - slova z rozhovori, ktera ditéti utkvéla v paméti a pouziva je jako odpovéd'.

Tyto echoldlie mohou byt bezprostiedni ¢i opozdéna. NE€kdy maji komunikacni vyznam,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

jindy ho zase postradaji. Pf. Zeptate-li se ditéte, jestli chce jit ven, odpovi: ,, Chces jit
ven.”, tato odpovéd’ mize mit komunikac¢ni vyznam a znamena ,,Ano, chci.“, ale také mu-
ze vyznam postradat a ve chvili, kdy se zaCnete chystat na prochazku, se dité¢ zacne

vztekat, protoze ven jit nechce.

»Koprolalie* — je pouzivani a vykiikovani vulgarit, toto chovani ma nutkavy charakter

a zda se byt neovladatelné.

»Neologismy“ — mohou byt logické ¢i nelogické nédhrazky, které dité vyuzivd misto
normalnich slov, u nelogickych dochazi ke komoleni slov ptvodnich. Pi. , TaCipi“

znamena ,,Ja chci pit®.

»verbalni ritualy* — jsou slova nebo véty opakované pii dané Cinnosti. Pi. Dité, které
jezdi do skoly s mamou kazdy den autobusem, si pied kazdou zastdvkou nahlas zopakuje

jeji nazev.
2.2.2 Neverbalni komunikace

., Lidé s autismem maji vetsi problém s tim, co neni receno. To, co neni vyjadreno, zistad-

va neviditelné, v konkrétnim smyslu nepozorovatelné. * (Vermeulen, 2006, s. 74)

Neautistické déti, které také maji problémy s verbalni komunikaci, vyuzivaji jako kom-
penzaci neverbalni slozku komunikace. U lidi s autismem je tento augmentativni zptisob
komunikace také na velmi Spatné Grovni. Gestikulace bud’ zcela chybi, nebo je potlacena.
Dité¢ miize plisobit chladné, jeho mimika byva velmi m¢lka, bez reakce na déni v okoli
a bez vyjadieni potieb. ,,S nadsdzkou tento mimicky vyraz byval kdysi popisovain jako vy-

raz mléenlivé moudrosti. “(Nesnidalova, 1995 In Hrdli¢ka, Komarek, 2004, s. 37)

V receptivni slozce byva pro dité s poruchou autistického spektra velky problém urcit,
co znamenaji dané vyrazy ve tvafi lidi. VéEtsinou jsou schopni rozeznat projevy zakladnich
emoci, jako je smich, pla¢ a nastvani, jiné vyrazy obli¢eje jsou pro n€ pak necitelné. Obcas
byva problém i se spravnym pouzitim téchto emocnich vyrazii. Nejvyuzivanéj$im nastro-
jem neverbalni komunikace se autorce zda byt manipulace s jinou osobou. Déti, které ne-
mluvi, ¢asto pouzivaji ruku napt. osobniho asistenta, aby pomoci ni ukézaly, co chtéji nebo
potiebuji. Ve chvilich, kdy cht&ji nékam jit, pouzivaji postrkovani, ¢imz dospélou osobu

vedou, kam potiebuji.

V souvislosti s komunikaci se mluvi o problémovém chovani téchto lidi. To vznika na

zékladé¢ nemoznosti dorozumét se, uspokojit své potieby jinym pfijatelnym zpiisobem.
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Proto je dulezit¢ konstatovat, Ze musime ditéti pomoci najit zptisob, jakym by s nami
komunikovalo. Jako G¢innym prostiedkem se v této oblasti jevi piktogramy, rizné komu-

nika¢ni knihy, at’ uz obrazkové nebo s fotografiemi.

2.3 Predstavivost, zajmy, hra

Posledni problematickou oblasti v rdmci triddy je naruseni predstavivosti, zajml a hry.
Déti jsou odkéazany na vytvaieni stabilnich piedstav toho, co dokézou vnimat. Velkou potiz

jim ¢ini piedstavit si to, co nevidély a neslySely. (Beyer, Gammeltoft, 2006)

Jak jsme jiz zminili, lidé s autismem maji sklon chapat vSe doslovné. Kdyz ditéti s autis-
mem feknete, ze se nékdo topi v penézich, nepochopi, ze tim myslite, Ze je bohaty,
ale mysli si, Ze ten ¢lovék zemfe na utonuti. Stejné tak piejima do detailu vSe, co vidi
a nedokaze posoudit, ze se muze jednat 0 ironii ¢i nadsazku. ,,PostiZeni v této oblasti vede
k rigidite v mysleni i chovani, coz se manifestuje stereotypy, ritudly, repetitivnim chovanim

a nechuti ke zmeénam.,, (Jelinkova, 2004, s. 6)

U déti s autismem se objevuji z4jmy o nevSedni témata a véci, piiliSné zaujeti mize byt
napiiklad o hodiny, sekacky, pily, telefonni pfedvolby nebo vytahy. ,, Obvykle jde o aktivi-
ty, které maji néjaky iad. (Cadilova, Jan, Thorova, 2007, s. 16) Tato témata upoutavaji
pozornost az do té miry, Ze dit¢ nemd zajem o jiné aktivity. Naprosto typicka je pro déti
s autismem stereotypni manipulace s pfedméty. Piikladem takové manipulace miZe byt
hazeni mic¢ku o sténu, sukovani a rozvazovani provazkii nebo opakované otevirani a zavi-
rani dveri. Stereotypni byvaji i rizné ¢innosti, jako je skdkani na balonu, odrazeni se od
opéradla sedacky ¢i presypavani kuli¢ek z misky do misky. Obvykla je i zavislost na urci-
tém predmétu, ktery dite stale nosi u sebe. MiiZe jit o béZznou hracku jako je plySové zviie
nebo auto, ale 1 pro dité¢ abnormalni pfedmét, coz mize byt naptiklad rizenec nebo ponoz-

ka nékterého z ¢lent rodiny.

Hra se u ditéte s autismem objevuje, av§ak muze mit ponékud odlisny charakter od typu
her u vrstevnikli. Velmi oblibené €innosti jsou skladani puzzle, kostek, hra na détské
hudebni nastroje, prohlizeni knih, encyklopedii, pexeso. Pro nékteré déti je hrou pouze
kresleni nebo modelovani. U technickych typt se setkdvdme Casto se zajmem o pocitacové
hry nebo playstation. Velmi oblibenou sportovni aktivitou byva skakani na trampoliné,

diky stereotypnim pohyblim, kterymi se autisté uklidiuji.
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3 RODINA A DITE S AUTISMEM

Posledni kapitola se vénuje rodin¢ déti s autismem. Pojednava o vlivu poruchy na rodinu,
na partnerské a sourozenecké vztahy. Dulezita je i strategie zvladani a podkapitola spolu-
prace s Détskym klicem o.p.s. pfes kterou se volné¢ dostdvame do praktické casti

bakalaiské prace.

Priicha, Mares, Walterova definuji rodinu jako ,, Nejstarsi spolecenska instituce. Plni
socializacni, ekonomicke, sexualné regulacni, reprodukcni a dalsi funkce. Vytvari urcité
emocionalni klima, formuje interpersondlni vztahy, hodnoty, postoje, zdklady etiky

a zivotniho stylu. “* (2003, s. 202)

Kazdy rodi¢ se velmi netrpélivé a s velkym ocekdvanim t&$i na to, az na svét ptivede
svého potomka. Mnoho rodi¢l si predem planuje, jak své dit€¢ vychova a ¢emu se bude
v dospélém véku vénovat. Proto sdé€leni, ze jejich dit¢ ma néjaky handicap, musi byt velmi
bolestné a traumatizujici. Zpusob, jakym se s touto skutecnosti rodina vyrovna, zavisi
na mnoha okolnostech. Dulezité je, aby rodina vici ditéti zaujala pozitivni postoj, protoze
praveé reakce a stanovisko, které¢ vici tomuto faktu rodina zaujme, mé pievazujici vliv

na dalsi vyvoj ditéte. (Hrdlicka, Komarek, 2004)
Vagnerova (2004) popisuje pet charakteristickych fazi, kdy rodi¢e postupné akceptuji
postiZeni jejich ditéte:
1. Faze Soku a popreni

Je prvni reakci na bolestivou skutecnost, ze dité neni zdravé. Rodice ditéte jsou zaskoce-
ni a nechtéji uvérit realité. Faze Soku je typicka zaplavou emoci a neschopnosti vstiebavat
odborné informace. Vnitini popfeni této informace je obrannym mechanismem jejich psy-
chické rovnovahy. Projevuje se utékem ze situace, rodice ve vétsing€ pripadu oddaluji dalsi
doporucena vySetieni a doma se o tomto tématu vitbec nebavi. Postupem c¢asu rodice zaci-

naji tuto informaci piijimat a vstiebavat.
2. Faze bezmocnosti

Rodice se s timto problémem nikdy nesetkali, a proto nevi, jak jej maji fesit. V tomto
obdobi proZivaji pocity viny, mysli si, Ze za postizeni ditéte mohou oni. Objevuje se 1 stud
a strach ze zavrZzeni a reakce okolnich lidi. Z tohoto divodu jsou velmi ptecitlivéli
a vztahovacni k chovani jinych lidi. Zaroven se v této fazi dozaduji pomoci, i kdyz kon-

krétné nevi, o jakou pomoc by se mélo jednat.
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3. Faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem

Rodice zac¢inaji premyslet racionaln¢. Postupné se smifuji s diagnézou a hledaji zptisoby
feSeni. Sbiraji a studuji informace tykajici se postizeni jejich ditéte. Zajimaji se o piiciny
vzniku poruchy, jaka je jeji podstata, jakym zpusobem by se o dit¢ m¢li starat, jaka je

prognoza.
4. Faze smlouvani

Tuto fazi mizeme nazvat prechodnym obdobim. RodiCe uz sice pfijali skuteCnost, ze
jejich dité trpi poruchou, ale zaroven stale doufaji ve zlepSeni. Potiebuji nadéji, ze je
mozny posun k lepSimu, alesponl v n¢jaké oblasti. Trauma ustupuje, ale nahrazuje jej trvaly
stres spojeny s Unavou a vycerpanim z naro¢né péce. Tento stav muze podpofit pocit

bezvychodnosti.
5. Faze realistického postoje

Rodice piijimaji postizeni ditéte a snazi se najit zplsob, jak i s timto omezenim mohou

fungovat jako normalni rodina.

3.1 Vliv ditéte s autismem na rodinu

Pfitomnost ditéte s nékterou z poruch autistického spektra ma vliv na fungovani celé
rodiny. ,, O tom, jak ovlivni dité s autismem rodinny zivot, bylo napsdno mnoho odbornych
studii. I kdyz se uhel pohledu odbornikii riizni, v jednom se naprosto shoduji. Autismus
vnese do rodiny stres, ktery je chronicky. “ (Jelinkova, 2008, s. 3, [online]) Tento stres mi-
ze vznikat na zéklad¢ vnitinich a vnéjsich faktorti. Vnitini pficiny jsou spojené se vztahem
k ditéti
a jeho problémovymi oblastmi, kdy Uzkost rodict zvySuje napiiklad to, Ze dité¢ netouzi

po fyzickém kontaktu, nemluvi a projevuje se u n¢j problémové chovani.

Vngjsi pticinou pak mize byt reakce okoli. Snad kazdy rodi¢ ditéte s autismem se setkal
S nazorem, ze své dit¢€ Spatné vychovava, protoze je rozmazlené. K témto vyrokiim ptispiva
1 fakt, Ze poruchy autistického spektra nejsou pfili§ viditelné. VétSinou se jednd o velmi
krasné déti, které jsou ndpadné pouze svym chovanim. Stresujici se zdd byt i obava
Z budoucnosti, jaky bude nasledny vyvoj ditéte, jak budou rodi¢e vychovu zvladat,
ale i strach z daleké budoucnosti, ktera se promita v otazce, co bude s ditétem, az se o n¢j

nebudou rodi¢e moci starat, atp. Dal§im velkym problémem je ekonomicka situace rodiny.
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Péce o dité s autismem je nakladnd i finan¢né. Finan¢ni podpora statu se nejevi dostacujici,

takze rodiny mnohdy fesi i existencni starosti. (Jelinkova In Hrdlicka, Komarek, 2004)

Chod rodiny také ovliviiuji vztahy. Zpravidla to jsou matky, kdo postizenému ditéti
vénuje nejvice Casu. Péce o dit¢ s autismem byva nepfetrzita, proto vétSinou praveé matky
zustavaji s détmi doma a vzdévaji se tak moznosti pracovat, vidat se s prateli, vénovat se
svym konickiim a volnému ¢asu. Zabezpeceni rodiny po ekonomické strance byva tedy ve
vetsing pripada na otci. To, Ze takova situace v rodiné nastane, muze vést ke dvéma zave-
ram. Bud’ se rodinné, prevazné tedy partnerské, vztahy jesté vice upevni, nebo narocnost
situace rodinu rozlozi. Je tedy naprosto nezbytné, aby si ¢lenové rodiny vzajemné pomaha-
li a umoznili jeden druhému prostor pro oddych a na¢erpani novych sil. (Cadilova, Zampa-

chova, 2008, s. 162)

3.1.1 Sourozenecké vztahy

Dité s autismem predstavuje zatéz nejen pro rodice, ale 1 pro zdravé sourozence téchto
déti. Sourozenecké vztahy zavisi na nékolika proménnych. Zalezi na tom, jestli sourozenec
s autismem je mladsi nebo starsi a jak velky vékovy rozdil mezi sourozenci je. ,, Narozenim
mladsiho sourozence se muze probudit zloba, zklamani ve vztahu k matce, Zarlivost.
V okamzZiku narozeni druhého sourozence to miize byt to, Ze uz neni jedinym predmétem
lasky. “ (Pipekova, 2006, s. 42) Dulezita je predev§im komunikace se zdravym ditétem,
patfiéné mu musime vysvétlit, o jakou poruchu se jedna a v ¢em sourozence ovliviuje.
Je pfinosné najit si ¢as na kazdodenni rozmluvu s ditétem, kde pravé ono je stfedem nasi
pozornosti a kde se fesi jeho problémy a trapeni. Vyznamnym problémem je pro zdravé
déti reakce jejich vrstevnika a jinych lidi z okoli. Méli bychom dité naucit se takovému

druhu posméchu branit. Richman (2006, s. 97) radi, jak dit¢ na takové situace piipravit.

Zdravé dité musi védét, Ze neni samo, kdo ma sourozence s handicapem.
Vysvétlit, Ze lidé se Casto posmivaji a délaji si srandu z toho, ¢emu nerozumi.
Pomoct ditéti uvédomit si, ze to, co si nékteti lidé mysli, nemusi byt viibec dulezité.

Spole¢né vymyslime zptsob, jakym na posméch reagovat.

o b~ w0 D

Nabidneme ditéti pozitivni pohled na situaci.

Postupem casu si dité vybuduje své strategie zvladani sourozeneckého vztahu, mnohdy
se z n&j stdva ochrance postizeného sourozence. Aby vSak vztah mezi détmi byl kladny,
je na ném potieba od zacatku pracovat. Zdravé dit€ musi citit, Ze rodi¢e maji radi ob¢ déti

stejné. Pocit rovnosti, dostatek Casu na zdravé dité a spole¢né zajmy a Cinnosti obou déti
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jsou spravnou cestou, jak mezi détmi prohloubit pozitivni vztah. (Jelinkova In Hrdlicka,

Komarek, 2004, s. 178)

3.2 Strategie zvladani

Je ptirozené, ze obdobi, kdy se snazi rodi¢e vyrovnat s diagnoézou, je doprovazeno
mnoha riznymi pocity. MysSlenky, které se rodi¢im vynofuji, mohou mit za nasledek
prohloubeni uzkosti a dalsi sebeobvifiovani. Tyto pocity jsou naprosto pfirozené a jsou
vnitini reakci na danou skute¢nost, ze dité trpi néjakou poruchou. Postupem ¢asu vsak toto

dlouhodobé plisobeni mize mit negativni dopad na piijeti reality. Thorova (2006, s. 412)

popisuje, jakych strategii mé clovek, v pripade vyskytu nékterého z pocitt, vyuzit.

Pocit Vyjadfeni pocitu Diisledek dlouhodobé- | Doporucena strategie
ho pusobeni

Hnév

,,Pro¢ zrovna ja musim
mit takové dité? Jsem na
vSe sam/a, nikdo mi ne-
pomuze. Ostatni jsou
neschopni. . .stat, man-
zel/ka, ucitelé, doktori
atd. Kdybychom na to
prisli diiv... Nebyt pro-
blematického porodu,
mohlo byt vSe jinak.*

,Zivot je kruty, mam
vSeho plné zuby. Nejra-
d¢ji bych se na vSechno
vykaslal/a. Nic nezvla-
dam. Nevim, co si mam
pocit.

»Stydim se, ze mame
takové dité€, v nasi Siroké
rodiné nikdy zadné pro-
blémy nebyly. Nerad/a
chodim na vetejnost. Je
mi jasné, co si feknou
ostatni. Co je to za matku
(otce), ze nedokaze
zvladnout ani vlastni
dité? Je to ostuda celé
rodiny.*

Casté vyvolavani kon-
flikta
Socialni izolovanost

Osobnost vééného sté-
Zovatele

Patova situace

Zablokovani, neschop-
nost najit uspokojiveé
feSeni

Zivotni nespokojenost
Neschopnost nachazet
feseni

Unavné osobnost — nic
nikdy nejde

Psychosomatické nemo-

Cl

Ztrata sebedivery

Ztrata sebediveéry
Zivotni nespokojenost

Socialni izolovanost

ZlepSeni komunikace

Zformovani potencialu
rodiny

Uvédoméni si vlastnich
pocitl

Oteviené postoje v rodiné

Jasna formulace svych po-
zadavkl a cilt

Posilovani sebedtveéry

Rodicovské svépomocné
skupiny

Ziskévani novych informa-
ci

Odborné poradenstvi

Rodicovské svépomocné
skupiny

Otevienad komunikace

Néacvik vetejné advokacie
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2lorferla ,,Co mam délat, abych
néco nepokazil? Dité ma
autismus, ale ptece ho
nemohu nechat d€lat, co
si zamane. Mozna je
tvrdohlavé a vzteklé po
mné, také jsem takova/y
byval/a. Jak se mam
zachovat, kdyz je agre-
sivni. Mam dit¢ nutit ke
spolupraci?“

nejistota

,,Kazdy den pfemyslim o
tom, jak dlouho to jeste
mohu vydrzet. A cesta
nikam nevede. Reseni
neni, manzel ma naroc¢-
nou praci, zivi rodinu.
Prarodice se boji hlidat.
Skolni druzina dité nebe-

(13

Ie...

,» Takove dité je jen pro
zlost. Nikdy z né&j nic
nevyroste. Jakékoli moje
usili nema cenu.*

,»Me¢li jsme informace
hledat diiv. Moje tchyné
vychovala Sest déti a ja
nedokézu zvladnout ani
jedno. Nic nevydrzim.
Nemam dobré vlastnosti
rodice: nejsem trpelivy/a,
vSechno mi hned leze na

(13

nervy.

Rodinné konflikty
Ztrata sebeduvery

Zivotni nespokojenost

Psychické zhrouceni
Psychiatricka 1écba

Pocit zivotniho selhani
Rozklad rodiny
Ustavni péce
Neschopnost najit uspo-
kojivé feseni

Ztrata sebedivéry
Vycerpani

Informovanost

Rodicovské svépomocné
skupiny

Odborné poradenstvi

Posilovani sebedtivéry

Uméni relaxace a odpocin-
ku

Rozdéleni péce o domac-
nost a o dité

Oteviend komunikace
V rodiné

Asistenéni sluzba
Respitni péce
Informovanost

Rodinna terapie

Informovanost
Rodicovské skupiny
Konzultace u psychologa

Tab. 2 Pocity rodicii a doporucené strategie

3.3 Spoluprace s Détskym kli¢em o.p.s.

V praktické ¢asti se budeme zabyvat vlivem ditéte s autismem na rodinu. Vyzkumny

vzorek tvofi matky, jejichz déti navstévuji Détsky klic€ o.p.s. Tato spolecnost hraje v zivoté

téchto rodin velmi vyznamnou roli, a proto stoji za zminku, co vlastné¢ Détsky kli¢ 0.p.s.

je a jaké poskytuje sluzby.

Détsky kli¢ o.p.s. je neziskovou organizaci, kterd poskytuje socidlni sluzby détem

s poruchami autistického spektra a jejich rodinam. Hlavni néplni je poskytovani odlehco-
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vaci sluzby a osobni asistence, snaha o rozsifeni socialnich sluzeb pro déti s autismem

v okrese Sumperk, pfedevsim usili o vybudovéni chranéného bydleni pro tyto osoby.

3.3.1 Osobni asistence

D¢ti s autismem, v doprovodu osobnich asistentli, navstévuji krouzky, které Détsky kli¢
0.p.s. nabizi. Mezi tyto volnocCasové aktivity patii télovychovny krouzek, kde se détem
pfipravuji rizné opic¢i drahy, maji k dispozici trampolinu, basketbalovy koS, jezky a nekte-
ré jednoduché posilovaci stroje. DalSim nabizenym krouzkem je krouzek nacviku
socidlnich dovednosti, do kterého spada ptiprava riznych jednoduchych pokrmul a nacvik
nakupovani. Soubézné s timto krouzkem probihd i volnocasova aktivita Autirytmy, kde
déti pracuji s rytmem, pohybem a nacvicuji alternativni zptisob komunikace. V tomto
krouzku maji déti k dispozici rizné domorodé hudebni nastroje, jako jsou naptiklad caba-
sa, deStné hole nebo bubinky. V letnich mésicich za pfiznivého pocasi jezdi déti

s asistentkami do nedaleké zeméd¢lské usedlosti, ktera détem umoznuje jizdu na konich.

3.3.2 Odlehcovaci sluzby

Tato sluzba byva poskytovédna terénné¢ i ambulantné rodindm, které pecuji o dité s poru-
chou autistického spektra. Cilem této sluzby je umoznit t€émto rodindm odpocinek od na-
ro¢né péce, potiebny ¢as pro regeneraci sil, vyfidit si dilezité zalezitosti a v neposledni
radé dat rodiné ptileZitost Gi€astnit se spoleCenského Zivota. V rdmci této sluzby pak Détsky
kli¢ o.p.s. nabizi klubovnu, ktera umoziuje ditéti travit volny ¢as mimo domov i Skolni
zatizeni. V 1ét¢ Détsky kli€¢ o.p.s. pravidelné potadd Letni prazdninovy pobyt, ktery je
na miru pfizptsoben individudlnim potfebam a zajmim klientd. Dal$imi odleh¢ovacimi
sluzbami pak jsou vikendové pobyty a individualni poznéavaci vylety, které¢ se odviji
od poZadavkl rodin. Nové od roku 2010 je vramci odlehCovaci sluzby poskytovan
klientim tréninkovy byt. Tento byt slouZi jako pfiprava na budoucnost, kdy se dité bude

ptesouvat do chranéného bydleni, o jehoz vybudovani Détsky kli¢ o.p.s. usiluje.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 VYZKUM

Z teoretické Casti této prace vyplyva, jak tézké jsou dopady poruch autistického spektra
na zivot postizen¢ho ditéte a jeho rodinu. To, Ze pfitomnost ditéte s autismem znesnadiuje
zivot celé rodin€, je obecné znamo. Nékteré z kazdodennich problémt, se kterymi se

tyto rodiny setkavaji, si vSak vétSina Z nas mnohdy neuvédomuje.

Cilem nasledujici kapitoly je predstavit vyzkumny projekt, v jehoz ramci autorka této
prace zkouma zivot rodin ditéte s autismem. Seznamime se s pifedem stanovenym
vyzkumnym cilem, vyzkumnym problémem, vyzkumnymi otazkami. Dale uvedeme
pouzitou metodologii a predstavime vyzkumny vzorek. Dilezitou podkapitolou pak bude
vyhodnoceni vyzkumu, kde budou prezentovany a popsany vysledky, ke kterym se vztahu-
ji zavére¢né navrhy na zlepSeni. Diky tomuto postupu pak muzeme do dané problematiky

nahlédnout a pfedstavit si, jakym obtiznym situacim musi tyto rodiny celit.

4.1 Cil vyzkumu

Vyzkumnad sonda se tykd problematiky rodin déti s autismem. Cilem vyzkumu je,
pomoci analyzy ziskanych rozhovort, zjistit a popsat problematické oblasti v rodinach déti
s poruchami autistick¢ho spektra a dalsi zivotni situace, které se 1iSi od bézného Zivota

rodin s détmi bez diagnozy, a sestavit navrh moznych feSeni danych problému.

4.2 Vyzkumny problém

Pro tento vyzkum byl vybran hlavni vyzkumny problém deskriptivni, ktery byl formu-

lovan otazkou: ,, Jaky Vliv ma dité s autismem na chod a fungovani rodiny? **

4.2.1 Dil¢i vyzkumné problémy

e Jaké jsou oblasti, ve kterych se rodina ditéte s autismem setkdva s problémy?
o Jak rodice vnimaji péci o dité s autismem?
e Jaky je pohled rodicu na budoucnost?

eV cem rodice spatruji nedostatky?

4.3 Druh vyzkumu

Vzhledem k charakteru stanoveného cile vyzkumu, ktery sméfuje k prohloubeni proble-
matiky rodiny ditéte s autismem, a podstaté vyzkumného problému byl pro tento vyzkum

zvolen kvalitativni pfistup. Strauss a Corbinova definuji kvalitativni vyzkum nasledovné
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., Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje
pomoct statistickych procedur nebo jinych zpiisobii kvantifikace. Miize to byt vyzkum
tkajici se zivota lidi, pribehii, chovani, ale také chodu organizaci, spolecenskych hnuti

o (¢

nebo vzdajemnych vztahii. “ (1999, s. 10)
4.4 Zvolené metody

44,1 Metoda sbéru dat

V souladu s vyzkumnym zamérem byl, jako metoda sbéru dat, zvolen polostrukturovany
rozhovor. Tento druh rozhovoru byl vybran diky moznosti pokladani dopliujicich otazek,

coz se zdalo byt pro danou problematiku nejvhodnéjsim feSenim.

Podle Miovského (2006) je polostrukturované interview nejcetnéjsi podobou rozhovort,
jelikoZ se u né&j nesetkavame S tolika nevyhodami, jako u nestrukturovaného a plné struktu-
rovaného interview. Vyzkumnik si pouze urcuje strukturu otazek, které maji byt zodpove-
zeny, avSak jejich poradi nechava na situaci. ,, U polostrukturovaného interview tedy mame
definované tzv. jadro interview, tj. minimum témat a otazek, které md tazatel za povinnost

probrat.* (Miovsky, 2006, s. 160)

Rozhovory slouzici pro tento vyzkum byly realizovany béhem mésice brezna 2011.
Primérn4d doba rozhovoru byla kolem 30 minut. Mistem realizace byla kavarna
v Sumperku, kde byl piipraveny maly salének, aby se respondentky vzhledem k pomérné

citlivému a intimnimu tématu citily co mozna nejlépe a uvolnéng¢.

4.4.2 Metody zpracovani a analyzy kvalitativnich dat

Pofizené rozhovory byly zafixovany prostfednictvim auditivni techniky a to pfimo
prostfednictvim diktafonu s externim mikrofonem. Tato kvalitativni data byla nasledné
pfevedena do textové podoby metodou doslovné transkripce. Poté byla zménéna jména
matek, déti i ostatnich osob, které v rozhovoru figurovaly, na trojmistné kody, které usnad-

nily orientaci v jednotlivych rozhovorech.

Jako metoda analyzy kvalitativnich dat byla vyuzita prvni ¢ast zakotvené teorie
., .. je to teorie induktivné odvozenad ze zkoumaného jevu, ktery reprezentuje.” (Strauss,
Corbinova, 1999, s. 14) Prvni ¢asti je mySleno oteviené kddovani, které se zdalo byt,
vzhledem ke zkoumané problematice, jednoznatné nejvyuzitelnéjsi. Zakladni jednotky

oteviené¢ho kodovani tvoii pojmy, které pojmenovavaji rizné jevy, udalosti, pocity atd.
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Seskupovanim pojmi provadime kategorizaci. Podle Miovského ,, kategorie je trida
pojmii, ktera vznika tim, Ze vzdjemné porovnavame a tridime vyznamové jednotky a v nich
obsazené pojmy a snazime se zjistit, zda nalezi jinéemu podobnému jevu (vyznamové jednot-
Ky se zrizné casti prekryvaji), nebo jinému jevu nendlezi, a tvori tedy samostatny

odlisitelny celek. ** (2006, s. 228-229)

Kategorie 4 Kategorie 5

Kategorie 2 Kategorie 3

Kategorie 1

Obr 2. Diagram otevieného kodovani

4.5 Vyzkumny vzorek

Vyzkumnym vzorkem bylo 5 rodicd, ktefi maji dit¢ s diagnézou nékteré poruchy
autistického spektra. VSech pét rozhovorti bylo uskutecnéno s matkami téchto déti, které
vénuji pééi o dité podstatnou Cast svého osobniho ¢asu a tak mohly poskytnout mnoho
informaci. Respondentky byly vybrany na zdkladé metody zamérného vybéru, , kdy
za zameérny (nékdy také ucelovy) vybér vyzkumného vzorku oznacujeme takovy postup, kdy
cilené vyhleddavame ucastniky podle jejich urcitych viastnosti“. (Miovsky, 2006, s. 135)
Kritériem vybéru byla pravé diagndza nékteré poruchy autistického spektra a 4. stupen

postizeni podle zakona 108/2006 Sb. § 8 0 socialnich sluzbach.

Pro kontaktovani vhodnych respondentti bylo vyuzito neziskové organizace Détsky klic
0.p.s., ve kterém autorka této prace pracovala 3 roky jako osobni asistentka
ve volnocasovych aktivitach pro déti s autismem. Tato organizace informovala matky déti
splitujicich pfedem stanovena kritéria o moZznosti poskytnuti rozhovoru. Na matky, které
s rozhovorem souhlasily, bylo sdéleno telefonni ¢islo. Nasledné byly matky telefonicky
kontaktovany a domluven termin schiizky a konani rozhovoru. Pfed samotnym uskute¢né-
nim rozhovoru, pak byly matky informovany o zaznamenavani rozhovoru na diktafon

a pozadany o podpis informovaného souhlasu.
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45.1 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vékové rozmezi respondentek je 35 az 43 let. VEk jejich déti s poruchami autistického
spektra se pohybuje mezi 7 az 19 roky. Jednd se o Ctyii chlapce a jednu divku, jejichz
diagnozy jsou Détsky autismus, Atypicky autismus a Rettliv syndrom. Co se ty¢e rodinné-
ho stavu, jedna matka je svobodnd, jedna rozvedena a tii matky jsou vdané. Ohledné
dalsich sourozenci ditéte s autismem dvé matky uvedly, Ze je to jejich jediné dité, dalsi tii

uvedly, Zze maji i jednoho zdravého potomka, z toho jsou dva synové a jedna dcera.

Dité
Rozhovor | Rodi¢ vék | s diagnézou Diagnoéza

Sourczzenec Stav matky
vék

vék

Matka 38  Chlapec 10  Détsky autismus Bratr 14 Vdana

Détsky autismus,

Matka 43  Chlapec 19 MUtismUS Jedinacek Vdana
Matka 43 Divka 10 Retttiv syndrom Jedinacek Svobodna
Matka 35 Chlapec 7 Atypicky autismus Bratr 9 Vdana
Matka 42  Chlapec 16 ~ Détsky autismus Sestra 2 Rozvedena

Tab. 3 Udaje o respondentkdch a jejich détech

4.6 Vyhodnoceny vyzkum

V nasledujici podkapitole se budeme zabyvat vysledky vyzkumu a jejich popisem.
Na zacatek uvedeme zjisténé pojmy a z nich vytvorené kategorie, které posléze podrobné

popiSeme.

e OkKkolnosti provazejici zjiSténi diagnézy
Uprava, zjisténi, uleva, diagnoza ukézala smér, piizpisobeni situaci, sbliZeni
partnerq, tlak okoli, otec postizeni nepfiijal, Spatny vztah otce a ditéte, bezmoc,
nezajem otce, neznalost doktorti, zddna zmeéna, problémy od narozeni, tézké
obdobi pro manzela, vztah se nezménil, zdanlivy projev Spatné vychovy, touha

mit zdravé dité.

e Interakce v rodiné ditéte s autismem
Potifeba rodinného (znamého) prostiedi, postizené dité sttedem rodiny, manzel se

castecné podili na péci, zivitel rodiny, zdravé dité na druhém miste, tolerance
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sourozence, zdravé dit€¢ zada pozornost, Sirsi rodina nepomaha, nedostatek casu
na partnera, malo soukromi, diagnéza sblizeni partnerd, dilezitd komunikace
partnerti, stmeleni rodiny, pomoc prarodicii, otec postizeni nepiijal, Spatny vztah
otce s ditétem, hezky sourozenecky vztah, nezdjem otce, partner by pirekazel,
ustupky ditéti, manzel vytizeny v préci, pevny vztah s partnerem, dit¢ vztah
nezménilo, o pomoc si musi fict, manzelovi chybi empatie, rozvod byla vyhra,

rivalita mezi sourozenci.

e ZatéZujici a naro¢né faktory souvisejici s péci o dité s autismem
Ptizplsobeni situaci, piktogramy pfipravuji na zménu, denni stereotyp a ritudly,
fixace na matku, déleni péCe partnerti, aktivizace k Cinnosti, postizené dité
sttedem rodiny, naro¢na péce, manzel se podili castecné¢ na péci, SirSi rodina
nepomahd, fixace na dité, zodpovédnost viici ditéti, péce je ukolem matky,
neustalé vénovani pozornosti, neustala péce, neschopnost sebeobsluhy, psychicka
vyCerpanost, fyzicka vycerpanost, problémy od narozeni, piktogramy-zptisob
komunikace, ob&tovani se pro dite, ditéti se vSe prizpuisobuje, nezatézovat okoli,
Spatné psychické stavy ditéte, dit¢ stidle s matkou, den podle psychického stavu
ditéte, neschopnost vyjadrit bolest, Gstupky ditéti, vy€erpanost matky, dité¢ potie-
buje nové podnéty, psychicka naro¢nost, nahla zména-stres ditéte, narocné Sesti-

nedéli, o pomoc si musi fict, snaha o zlepSeni Zivota ditéte, péce na tikor matky.

e VIiv péce o autistické dité na zaméstnanost matky jako hlavni pecujici
NemoZnost pracovat, prace na zkraceny uvazek, matka zaméstnand v socialni
sféte, prace jako odpocinek, manzel vytiZzeny v praci, moZnost pracovat, Détsky

kli¢ — moZnost pracovat.

o Casova naro¢nost péce o dité s autismem
Zdravé dité si zada pozornost, Détsky klic — moznost vytidit potfebné, dostatek
volného casu, Détsky kli¢ — Cas na zdravé dité, nedostatek Casu na partnera,
Détsky kli¢ - moznost oddechu, zptsob traveni volného ¢asu, prace jako odpoci-
nek, volny cas ve prospéch zdravého ditéte, absence volného ¢asu, Odpocinek
Vv ptirod¢, psychicka vycerpanost, myslet na néco jiného, ob&tovani se pro dit¢,

ditéti se vSe prizpusobuje, nezatézovat okoli, dité stale s matkou, den podle psy-
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chického stavu ditéte, nedostatek volného Casu, vyCerpanost matky, chybi vidina

odpocinku, volného ¢asu by chtéla vic, péce na ukor matky.

e Détsky Kkli¢ o.p.s. jako opora rodin ditéte s autismem
Détsky kli¢ — samoziejmost, vyuziti krouzkt Détského klice, Détsky kli¢ finang-
n¢ narocné, Détsky kli¢ moznost vyfidit potfebné, Détsky klic - cas na zdravé
dité, Détsky kli¢, byt - ¢as na partnera, Détsky kli¢ - vytizenost bytu, Détsky kli¢
moznost oddechu, Détsky kli¢ dité se zlepSuje, Détsky kli¢ mi zménil zivot,
Détsky kli¢ moznost pracovat, Détsky kli¢ je neskutecnd pomoc, Détsky kli¢ byt
zména prostiedi pro dit€¢, pomoc rozsifeni odlehcovacich sluzeb, odlehCovaci

sluzba - zkvalitnéni Zivota, Détsky kli¢ zvySuje uroven zivota ditéte.

e Naklady spojené s péci o autistické dité
Prispévky statu, mald finanéni podpora statu, nedostatek financi, dluhy,
ekonomicky néro¢nd doba, materidlni naro¢nost, skromnost, zajiSténi ditéte

do budoucna, Détsky kli¢ — finan¢n€ ndro¢né.

e Problémy v oblasti l1ékarské péce
Nedostatek odbornych 1ékaitt v Sumperku, dojizdéni za odborniky, 1ékafi v Sum-
perku, neznalost doktorti, dlouha ¢ekaci doba u doktorti, dojizdéni k 1ékafi je ca-

soveé naro¢né, dilezitd anestezie, neschopnost vyjadfit bolest.

e Stresové faktory spojené s péci o dité s autismem
Potieba socialnich kontaktt, stres — budoucnost ditéte, potieba vzniku chranéného
bydleni, strach z vlastni nemohoucnosti, strach z budoucnosti, potifeba vypovidat
se, strach o dit¢, tzkostna matka, strach z nové reformy, chybi vidina odpocinku,
potfeba vzniku stacionafe, stres z vyhoteni ditéte, strach z nejisté budoucnosti,
zadna seberealizace, dobii pratelé, zadna seberealizace, stres — naruseni ritudld,

strach ze selhani.

e Vnéjsi moznosti pomoci a spoluprace
Ptispévky statu, mald finan¢ni podpora statu, vzdélavani o problematice, nedosta-

tek financi, znalost problematiky, nestatni pfispévky, pomoc organizaci, dité
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potfebuje nové podnéty, uprava Skolniho rezimu podle ditéte, prizpisobeni skoly
zajmim ditéte, pomoc rozsiteni odlehCovacich sluzeb, stat velmi pomaha, potieba

osobniho asistenta.

4.6.1 OKkolnosti provazejici zjisténi diagnozy

Matky uvadély, ze s détmi byly problémy uz od narozeni, at’ jiz kvtli zdravotnim potizim

nebo zvlastnimu chovani. To dokazuji i nasledujici vyroky:
,, ...protoze s tim PEK byly starosti od jeho narozeni...” (VAK 2, 03/11)

., ...kolem tech dvou let, dvou mésicit az do dvou a piil roku, bylo to jeho chovani nejhorsi,

protoze se sam, sam sobé aji nerozumél a zacal se ménit viastné i pro nds i sam pro se-

be... “ (JAS 3, 03/11)

Zjisténi samotné diagnézy bylo témét pro vSechny matky ulevou, protoze se setkdvaly
S nazory okoli, Ze neumi vychovavat dité, a proto je rozmazlené a neposlouchd. Tento na-

zor si matky zacaly pfebirat za vlastni a chovani ditéte si davaly za vinu.

., ...byla to takova uleva, Ze jsme védéli, Ze to jakoby neni nici vina, Ze to neni moje Spatna
vychova, coz jsem hodné poslouchala v rodiné, zZe ho neumim vychovat, zZe je takovej

rozmazlenej, takze byla to uleva.“ ( LEC 3, 03/11)

., ... to okoli mé tlacilo do toho, ze mam rozmazleny dité ...mé se jako kdyby prvotné

ulehcilo v tom, Ze to neni jako v té mé Spatné vychové...“ (VAK 2, 03/11)

Jedna matka vSak popisovala své pocity, jako pocity bezmoci ,, To pordd doufas, ze to
neni to, co to ma byt. Proc¢ zrovna ja? A jesté kdyz jsem zjistila, Ze to je vlastné nezavisly

na rodicich, vikam, ty jo, tak kde k tomu clovek prijde... < (LEN 3,4, 03/11)

Jako dalsi diivod, pro¢ se matkam ulevilo pfi zjisténi diagnozy, byl fakt, ze uz konecné
prisly na zptisob, jak s ditétem pracovat, aby se vyvijelo, a Ze vlibec ta moznost posunu

existuje. Mohly se této vzniklé situaci ptizpUsobit a zafidit se.

,, ...kdyz ta diagnoza byla stanovena, tak jsme vlastné védéli teda, jak se prizpusobit, jo
...ze se s nim zacalo pracovat a aspon maximalné, co to slo odborné ...uleva v tom, Ze ne-

Jjakym zpiisobem se s nim da pracovat, jako, jo.* (VEN 3, 4, 30, 03/11)

., No, to uz pak zacal chodit ke KRI do toho, do té skolky a tam jsme zacali jet podle toho
kartickovyho rezimu, no, takze tak.* (VAK 1, 03/11)
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Jedna rodina se dokonce kvili diagndze ditéte musela piestéhovat. ,, ...tak se nam jakoby
ulevilo no a ja jsem zjistila, Ze tady v Sumperku je piimo specidlni Skola a béhem tydne

Jjsme byli prestehovani. * (JAS 3, 03/11)

Jednim z problém, které obdobi diagnézy doprovazel, byla neznalost této problematiky
doktort, kvili které ke spravnému stanoveni pfitomnosti poruchy autistického spektra do-

Slo mnohem pozdéji.

., ...jak reagoval, tak bylo videt, Ze to jako neni prosté, proste détska mozkova obrna
...od zacatku nam treba primarka tam jedna Fikala, Ze teda to bude kvadruparéza... "

(VEN 2, 03/11)
. ...jsme jezdili rok po riznych Spitalech a po vsech tech...“ (LEN 2, 03/11)

,, ...do péti let mél diagnozu LMD nebo AD/HD ...lékar na to reagoval tak, Ze prosté

nemd, ze to neni autista, protoze se mazli... ,, (VAK 1, 03/11)

V nékterych rodinach méla diagnéza vliv i na rodinné vztahy, které podrobnéji rozebe-

reme v nasledujici kategorii.

4.6.2 Interakce v rodiné ditéte s autismem

Jak jsme jiz nastinili v pfedchazejici kategorii, nékteré matky ptiznaly, Ze diagn6za méla
vliv i na partnersky vztah. Manzel, jedné z dotazovanych, postizeni ditéte nepfijal

a pravdépodobné z tohoto duvodu si k nému dité vytvofilo Spatny vztah.

. ...jako jsem vdand, ale manzel od nds odesel v lété, ale on se nikdy nepodilel na jeho
vychove, nikdy, on to neprijal prosté jakej je a uplné to jakozZe odsunul tady ten problém
...on to vzal jako vitézstvi nas LUS, Ze ten tatinek odesel ...kdyz prisel do té loznice,
tak jako koukl a vika: ,, Tady je ted misto, zZe?“ A byl rozhodnutej, Ze to misto zabira on.*

(LEC 7, 8, 9, 03/11)

Dalsi matka, kterd je svobodna uvedla, ze jeji byvaly partner o dité viibec nejevi zajem.

Diky této zkuSenosti se matka rozhodla ziistat sama a partnera uz do budoucna nechce.
,, Tatinek MAJ? Vidame se akorat u soudu, kdyZz potrebujem zvysit alimenty, sam o sobé
jako néejak zajem nejevi ...ja si myslim, ze by mi prekazel ...neveérim tomu, Ze by ten chlap

byl schopnej prosteé snyst postizeny dité, moje narky...“ (LEN 33,35, 03/11)
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Tti matky uvedly, Ze skuteCnost, ze dité trpi néjakou poruchou, jejich partnersky vztah
neovlivnila. Jedna z nich uvedla, Ze diagn6za je mozna spise sblizila. Z rozhovoru jasné

vyplyva, Ze pro udrzeni rodiny je mezi partnery duleZity pevny vztah a komunikace.

., ...bylo to samoziejmée pro ného tezky ...musim teda zaklepat, zZe jsme méli pomérné, bych
rekla, kvalitni vztah i predtim i jako potom a myslim si, Ze ten vztah néjak radikalné

se nezmenil... “ (VEN 31, 03/11)

,,No, myslim si, Ze urcite ti lidi maji k sobé bliz pres to dité, protoZe pokud ti partneri se
maji radi, tak spolu ziistanou, budou si vychdzet vstric,jo, nenechd to jeden na druhym

...Je tam vic téch situaci, kdy musime vic debatovat o téch problémech...* (JAS 29, 03/11)

Nejvétsim problémem v oblasti partnerskych vztahl je vzéjemny nedostatek Casu, ktery
vyplyva z faktu, ze manzel je vytizeny v préci, protoze je zivitelem rodiny a matka travi
Cas péci o dite.

., ...ten manzel je vlastné na to uziveni té rodiny de facto sam. Takze jako v tomhle, je
na nem jakoby vétsi zatez. Zase teda je fakt, zZe ta zatéz té pece o DAD je hlavné, hlavné je

na mé, jo.“ (VEN 31, 03/11)
v ev. troSicku min toho soukromi mame urcité, téch vecerii a takhle. “ (JAS 29, 03/11)

Dal§im vyznamnym segmentem rodiny jsou sourozenecké vztahy. Vzhledem k tomu,
ze dit¢ s autismem je ve vSech rodinach hlavnim stfedem pozornosti a denni program
se fidi podle né&j, jsou zdravé déti v pozadi.

¥ o6«

,, ...prosté to dité je neustdle vychovavany v tom, Ze vzdycky bude na druhym misté. " (LEC

12, 03/11)

Rodice vsak uvadéji, ze ptres vSechny okolnosti jsou vztahy déti hezké nebo stejné bézné
jako v jinych rodinach, kde postizené dité neni.
. Moc pekné jako, hm, jasné no ...Dalo by se Fict v uvozovkach, zZe se ji (mladsi sestie,
pozn. autorky) i vénuje, jako jo, Ze opakuje po ni, co rika nebo mu reknu, at’ ji uci néjaky
novy slovo a on ji néco opakuje, podda ji néco i se s ni rozdeluje jako o ty veci, jo, takze fakt
Jjako pékneé, jo, no.* (VAK 11, 03/11)

. ...maji spolu ten bézny sourozenecky vztah véetné hadani.“ (LEC 14, 03/11)

Zdravy sourozenec chape, Ze druhé dité potiebuje vice pozornosti a péce. Proto se k sou-

rozenci chova velmi tolerantné.
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., ...nikdy nenastala situace, ze by tieba ten MAR to dal néjak najevo, ze by byl néjakej
psychicky vykolejenej nebo zZe by mé to nékdy vycital. “ (JAS 11, 03/11)

V zévéru této kategorie si priblizime 1 vztahy Sir$i rodiny. Zde jsme se setkali se tfemi
druhy problémul. Prvnim problémem pro rodinu je fakt, ze prarodi¢e by radi pomahali
S péci o dité, ale to k nim nechce chodit. Druhym problémem pak je nezdjem prarodicl
o dité a tfeti variantou je, ze prarodice by chtéli pomoci, ale kviili svym vlastnim zdravot-

nim problémim nemohou.

., ...jedna by rada hlidala, ale ten RAK nema ten vztah takovej vybudovanej, dobrej, takze
nechce tam byt.* (JAS 23, 03/11)

. ...moji rodice, ti se viitbec nezapojuji, ti nehlidaji ani vlastné postizenyho LUS ani zdra-

vyho syna.* (LEC 11, 03/11)

., Bydlim se svoji mamou, ona je taky postizend, ma svalovou dystrofii, takze chodi doma
o dvou francouzskych, takze na chvilku je vzdycky mizu nechat jako spolu, ale musi byt

za tou mrizi nebo na zemi ...takze bohuzel. ** (LEN 12, 03/11)

V jinych piipadech se pak $ir§i rodina snazi zapojit a pomahat s péc¢i, kterd je velmi

narocna, jak ukéze dalsi kategorie.

4.6.3 ZatéZujici a naro¢né faktory souvisejici s péci o dité s autismem

Rodina se od raného véku ditéte prizpisobuje v mnoha smérech. Aby bylo dité
v psychické pohod¢, musi byt dodrzen urcity stereotyp dne, ve kterém nesmi chybét zazité
ritualy. ProtoZze u déti s autismem muze jakakoli zména vyvolat stres, vyuzivaji rodice
piktogramd. Tento druh struktury pak déti ujistuje, pfipravuje na zménu a pro déti,

které nemluvi je to také zptisob komunikace.

., Pokud se tyka néjakych velkych zmén nebo dopredu planovani, tak pomoci pikto, vysvet-
lim slovné, dam piktogramy, nestrukturuju mu to dopredu, aby védel... “ (JAS 5, 03/11)

., ...jeli jsme za doktorkou a hned jsme mu to, to byl taky z toho rozhozenej, Ze jdeme
na krev, ale jesté to néjak vzal.“ (VEN 6, 03/11)

Diilezita prevence vzniku Spatného psychického stavu spociva v aktivizaci. Tyto déti

se sami totiZ pfili§ do aktivit nehrnou.

. ...je potreba ho prosté do téch aktivit trochu tlacit, protoze jinak by furt chodil, povidal

si ty svoje povidani, to opakovani a kdyz nema dobrej den, tak praveé z toho pak vznikaji
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takovy ty uzkostny stavy jeho, jo, takovy to, Ze se zacne trapit prosté a zacnou se mu
V hlavé honit ruzny veci, i kdyz on tomu rikd, Ze mu tam naskoci takova cara... " (VAK 4,

03/11)

Déleni péce mezi partnery byva ponékud nevyvazené, matky se shodly v nazoru, ze péce
o dité je spiSe jejich ukolem, ony se pro své déti, da se fict, obétuji, protoze mu vénuji neu-

stalou péci i pozornost.

., No uplné jako pro mé teda osobné to znamena, ze vlastné ja v podstateé fakt neziju svij
zivot a ziju vlastné DAD Zivot, Ze jo ...treba s oblikanim mu musim pomahat, musim mu
pomdhat s jidlem ...takZze v podstate denni rezim je prizpiisobenej zcela DAD.*“ (VEN 5,
03/11)

., Tak PEK prosté potiebuje fakt pomoc uplné pri vsem... “ (VAK 3, 03/11)

,, ...ten handicap v té sebeobluze, tak jako je strasné velikej, on se neumi oblict, on se ne-

umi ucesat,... " (LEC 18, 03/11)

Vzhledem k faktu, ze dité je stale s matkou i z toho divodu, ze matka péci o dité nechce

rrrrr

védnost a tim tzkostnéji se o dité stara.

,,INo tak jako jde to, o to, jako mam ten pocit, ze si ho mizu klidne zaridit vic, jo, ale zas to

nechci tak preddvat na ty druhy lidi, jo.” (VAK 20, 03/11)

,, ...protoze LUS jak je zvyklej sedm let jenom na mé, tak samozrrejmé nikoho jiného k sobé

pustit nechce a neustale vsechno musi délat maminka, Ze jo, maminka nesmi odejit na dva

metry od ného...“ (LEC 7, 03/11)

Takto naro¢nd péce vede k vyCerpanosti matky a to jak po strdnce psychické,

tak 1 po strance fyzické.

., Prosté, Ze uz to nezvladnu, hlavnée psychicky teda jako, fyzicky to by jeste slo, ale psychic-
Ky to uz moc dlouho asi nepiijde. “ (LEN 30, 03/11)

., ...jsem pak kveceru treba unavend, Ze uz jakoby nic nezvladnu, Ze. TakZe je to fakt

takovy naslapany.“ (VEN 25, 03/11)
Péce o déti s autismem, jak jsme si mohli diky této kategorii pfedstavit, je pro matky
velmi naro¢nd. Jakym zptsobem ovliviiuje péce moznost prace matek, nam objasni dalsi

kategorie.
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4.6.4 Vliv péce o autistické dité na zaméstnanost matky jako hlavni pecujici

Kwvili ndro¢nosti péce se setkavame s tim, ze matky bud’ nepracuji, nebo pracuji na zkra-
ceny uvazek. Vzhledem k tomu, ze v misté bydlisté matek je nedostatek pracovnich pozic,

musi Si matky hledat alespon né&jakou brigadu.

., Pracovala jsem, ale vzdycky to bylo na dohodu o provedeni prace. Takze treba 2x za rok

jdu na 2-3 mésice na néjakou spis jako brigdadu nebo na tu dohodu.“ (JAS 7, 03/11)

., Pracovat jsem zkousela, hledala jsem praci hlavné na to dopoledne ...ale prace bohuzel
neni, vSecko treba od Sesti od sedmi od rana, jenze bohuzel, skolu mi otviraji v osm..."

(LEN 14, 03/11)

Matky, které vykonavaji praci na zkraceny uvazek, uvedly, ze pracuji v socialnich sluz-
bach. VétSinou prave tato prace umoziuje flexibilni pracovni dobu, kterd lze ptizplsobit

1 dennimu rezimu ditéte.

,Ja jsem vlastné zacala vykondvat na teda uvazek 0,25 a mam vilastné a mam vlastné

poprvé mzdu z Klice, jako reditelka nebo viastné jako metodicka tedka. Vic bych asi teda

nedala. (VEN 13, 14, 03/11)

,, Chodim do prace tedka. Délam socidlni pracovnici v obcanské poradné, na Sest hodin

denne. “ (LEC 9, 10, 03/11)

Jedna z respondentek uvedla, ze pfed tim nez Sla na matefskou se zdravym ditétem,
pracovala normalné na plny Givazek a zvladala to, ale jen diky rodiné, kterd ji s péci o syna

pomahala.

,,Hm, pracovala jsem no. Ale jako diky té babicce mé to neomezovalo, jo, Ze mi s nim
babicka pomadhala ...prosté ale musela jsem si vytvorit reZim, prosté zajistit si tu péci

vevr

ty mista, kde se dobit, jak ja Fikam, ale jako da se to zviadnout, jo. (VAK 8, 9, 03/11)

O unavé hovoti 1 dalsi matka. VSechny respondentky se svéfily, Ze prace je pro né také
forma odpocinku, kdy si vyCisti hlavu, protoze mohou opustit to stereotypni prostiedi

a myslet na néco uplné jiného.

,No, ja se tim jakoby odreaguju v té praci, premyslim uplné nad jinyma vécma, resim

problémy jinych lidi, a tak mé to jako tak docela vyhovuje. “ (LEC 23, 03/11)
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,Ja bych si odpocinula v praci, nejvic, tam clovéek i dobije baterky. Nemusi se na nic

premyslet, nemusis nic, soustredis se prosté cisté jenom na tu praci.“ (LEN 24, 03/11)
., ...mé to hrozné pomohlo, ta prdace, v té dobé jako psychicky...“ (VEN 15,03/11)

Strucné si tuto kategorii shrneme, Vv oblasti zaméstnani matek jsou dva nejvétsi problé-
my. Matka bud’ chodi do prace a je velmi fyzicky vycerpand z celodenniho zéptahu,
nebo praci nevykonava a je stale ve stejném prostiedi, coz zase zpusobuje psychickou
vycerpanost. Jak je to s volnym ¢asem, ktery tyto matky bezpochyby potiebuji, zjistime

popsanim nasledujici kategorie.

4.6.5 Casova naro¢nost péce o dité s autismem

Z ptedchazejicich kategorii je patrné, ze v roding se vSe toci kolem ditéte s autismem, vse
se mu prizpusobuje a dny se fidi tim, v jaké fyzické ¢i psychické kondici dit€¢ momentalné
je. VSechny matky popisovaly, jak vypadd bézny den v jejich Zivoté. Na zéklad€ tohoto

vyctu ¢innosti, které s ditétem musi provadeét, je znatelné kolik ¢asu s ditétem travi.

. ..vyzveddavam ho ze Skoly ja, a kdyz prijdeme domii, povida mi o tom, co délal ve skole
... takZe tim stravime asi tak dvé hodiny, celym tady tim, pak si chce délat néjaké ukoly,
takze piseme, pocitame, cteme, no a budto jdem nékam, tFeba na prochdzku, ale vétsinou
se mu nechce, takze si hrajeme, hrajeme si doma a travim s nim takhle do deviti do vecera

...0 vikendech jsme porad spolu a celé prazdniny. “ (LEC 3, 03/11)

V rodinach, kde maji i druhé dité se pak ve chvilich volna, kdy dité s autismem je u pra-

rodi¢l nebo v krouzku, vénuji jemu, aby mu vynahradili nedostatek pozornosti.

,, ...urcité vyuzijeme toho casu, pujdeme s MAR nékam, protoze ono to vychadzi zrovna

na MAR narozeniny, takze se budeme snazit zase néjak... * (JAS 22, 03/11)
., ...protoze stejné tedka ten cas vyplnim s BET...“ (VAK 14, 03/11)"

Stejné jako narocnost péfe se i Casova vytizenost podepisuje na vycerpanosti matky
po psychické i fyzické strance. O volném ¢ase mluvily matky s mirnym pousmanim, pro-
toze u dvou z nich ¢as sama na sebe témét absentuje. Lze dokonce fici, ze jim chybi i vidi-

na toho odpocinku, protoze déti s autismem budou zavislé na rodin€ potad stejné.

., Takze, kdyz mam néjaky volny cas, tak ho venuji svému zdravému synovi. Proste kdyz
uz se mi podari nejakym zpiisobem toho LUS prosté nekam jakoby zapichnout, tak vzdycky

musim prosté uprednostnit pred sebou to druhy dite, ktery na to ceka jako na smilovani
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az bude maminka jenom jeho, Ze. No, to se viibec neresi (ze matka nema zadny ¢as, pozn.

autorky). “ (LEC 21,22, 03/11)

,Sama na sebe? Tak to mivam akorat néco dopoledne, jenze taky néco spolkne mama
(péce o postizenou matku, pozn. autorky) ...jd litam hlavné kolem téch dvou. Volnej cas,
tak zajdem na kafe, vétsinou s téma maminama, co maj taky postizeny deti.” (LEN 22,

03/11)
Dalsi dvé matky uvadi, ze volny ¢as maji, ale je ho velmi malo a potiebovaly by ho vice.

,,No, hrozné malo. Hrozne malo jako, protoze prakticky, kdyz jako néjak vyrazim, tak jako
ale je to strasné od, do jo, to je jako, je to désny, je to prosté od do, takze hrozné mdlo,

Jjako uplné, prave, ze me docela chybi takovyto, Ze jsem uplné sama, jako uplné sama, jo."

(VEN 23, 03/11)

., No, tak ne, tak chtéla bych ho urcité vic ...Ale otazka znéla kolikrat. Tak to je ruzny,
Ze, nekdy si ho dopreju jednou do meésice, nékdy trikrat, Ze si zajdu na kosmetiku,

ke kadernici, jo, ale jako tak to jo.” (VAK 20, 03/11)

Pouze jedna matka si mysli, Ze ma na sebe dostatek ¢asu a vzhledem k tomu, Ze jeji

partner se na péci o dité vyrazné podili, ma moznost 1 odjet na noc.

., ...takze ja mam vlastné celé dopoledne viastné pro sebe volné, tak. TakzZe ja odpocivam
tak, Ze ja mam moznost, urcité jednou do mésice, mam moznost odjet k téem mym rodiciim

...Jo, takze my se takhle stridame, my si vychdzime vstric.* (JAS 21, 27, 03/11)

Jako zpuisob odpocinku a odreagovani se rodic¢e vyjmenovavali nejéastéji aktivni odpodi-
nek v ptirodg, sport, ale také dobré ptatele, se kterymi mohou probrat své problémy a vyjit
nékam do spole€nosti. Na druhou stranu jedna z matek tekla, Ze 1 to samotné dité€ ji svym

zpusobem dobiji a dalsi dvé uvedly, Ze odpocinkem je i prace.

., Tak ja odpocivam rada aktivne, tak jedu s détma na chatu a tam vybéhnem do lesa...*

(LEC 24, 03/11)

., Tak ja dobijim energii treba i tim, Ze jdu s BET na tu prochazku, ale kdyz usina jo, ne zZe
se ji musim vénovat jako uplné na plno, jo, tak to jako fakt jdu tady do téch lesu a cucim
na ty stromy, tak tam dobijim energii, pak samoziejmé pohovorem s kamarddkou a tam ji

vybleju vsechny ty starosti.“ (VAK 21, 03/11)

., ...8 téma kamaradkama nékam zajdu, jo, vzpominame na stary casy, zajdem si na vinko

a takhle, takze ja mam takovy ten relax...* (JAS 27, 03/11)
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., Kultura, prosté hudba, sport, no a i ten DAD samotnej na druhou stranu, jo, protoze zas

Jje dobry obdobi treba, jo a tedka zase vidite tu radost jeho jo... " (VEN 26, 03/11)

,Hm, ja bych si odpocinula v praci. Jizdou autem. Rano dam dite do Skoly, zajedem treba

na kafe ...a pak sednu do auta a jedu si treba kousek. “ (LEN 25, 03/11)

Nedostatek volného casu je velmi dilezitym faktorem v rodiné ditéte s autismem.
V Sumperku v$ak existuje organizace, kterd se po viech strankach snazi témto rodinam
pomoci. Timto svétlym mistem Vv osudech rodi¢t déti s autismem je Détsky kli¢ o.p.s.,

jehoz zasluhu na lepSim zivoté téchto rodin nyni popiSeme.

4.6.6 Détsky Kkli¢ o.p.s. jako opora rodin ditéte s autismem

Z rozhovord vyplynulo, Ze neziskova organizace Détsky kli¢ o.p.s. je pro rodiny nesku-

te€nou pomoci a nedokéazaly by si bez této pomoci Zivot predstavit.
., ...myslim si teda, Ze mé ten Détsky klic opravdu totdlné zmenil zivot. “ (VEN 13, 03/11)

Rodice vyuzivaji krouzky nabizené touto organizaci i odlehCovaci sluzby ve velké mifte,

protoze jim usnadni bézny zivot v mnoha smérech.
., Vyuzivame témer kazdodenné Détsky klic. © (JAS 13, 03/11)

, Tak ja bych rekla, Ze asi vyuzZivam vsechno, co ten Détsky kli¢ nabizi, jo.” (VAK 14,
03/11)

., Urcité, existuje tady v Sumperku sdruzeni Détsky klic, které se vénuje détem s autismem,

a vyuzivam sluzeb asistentek na odlehcovaci...” (LEN 16, 03/11)

Svymi sluzbami tato organizace pfispiva napiiklad k volnému casu matek, ktery mohou

vénovat svym dal$im détem, ale také partnerovi ¢i sobg.

. ale pravé tim, zZe je ten byt (tréninkovy byt — odlehCovaci sluzba, pozn. autorky) tak to
treba tady tohle umoznuje ...Ze si naplanujeme néjakou cestu, zZe to néjak stravime nékde
jinde treba. Tak jako manzel ma vétsinou praci fakt teda dlouho, tak ja teda mdam volno
treba, v podstaté jenom tehdy, kdyz mam ten byt, jo, opravdu po téch letech, tak mam teda
taky volno. “ (VEN 23, 03/11)

., ...kdyz ho chceme dat do toho bytecku, tak se snazime, tieba zrovna, aby byl z toho patka
na sobotu, kdy je vétsi moznost, ze se treba dostaneme i vic mezi lidi...pristi tyden tam
pujde zase a urcité toho vyuzijeme, toho casu, pujdeme s MAR nékam...” (JAS 25, 22,
03/11)
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Diky vyuzivani sluzeb jako jsou krouzky, osobni asistence nebo byt, maji rodice cas
na vyfizeni Si potfebnych véci. Stejn¢ tak maji matky véEtsi Sanci pracovat, protoze vi,

7e se ma o jejich déti kdo postarat a nemusi péci zatézovat nékoho z rodiny.

., Kdyz je krouzek, tak mam cas dyl, takze jsem schopna si uklidit, nakoupit, zaridit si urady

a takhle vsechno.* (JAS 21, 03/11)
., ...ten byt, treba az zacnu chodit do prdce, budu chtit vyuzivat vic, jo.* (VAK 15, 03/11)
., ...takZe jako de facto mi to umozZnuje i vykondvat tady tu praci, jo.“ (VEN 13, 03/11)

Organizace Détsky kli¢ zkvalitiiuje zivot nejen rodicim, ale i samotnym détem. Diky
individudlnim vyletim se déti mohou podivat tam, kam chtéji, mohou d¢lat, co je bavi

a také se mohou néco naucit.
,, Asistentky si obcas MAJ berou i domii. Pro MAJ je to supr.* (LEN 17, 03/11)

., ...je tam ndcvik socidlnich dovednosti kam LUS teda nechodi, ale nechodi tam z toho
ditvodu, ze to je ve stiedu a on opravdu od malinka ve stredu chodi k té babicce a k tomu
dédovi, ale asi o tom zacnu tireba uvazovat od pristiho roku, protoze LUS, jak je strasné
chytrej, tak tady ten handicap v té sebeobluze, tak je jako strasné velikej...” (LEC 18,
03/11)

., Ze takhle viastné byli jenom doma a takovy strasné omezeny, jo, jako jenom s maminkou,
tam a nazpatek, jo. A tedka prosté jede na koné, jo, to se mnou by nejezdil...“ (VAK 26,
03/11)

Détsky kli€ je bezesporu velmi potiebny pro tyto rodiny. Jedind nevyhoda této pomoci je,
ze stoji rodi¢e celkem hodné penéz. Mésicn€ za sluzby Détského klice zaplati rodiny
v rozmezi od 1500,- do 4000,-. Détsky klic se vSak snazi neustale shanét sponzory,
aby i v tomto sméru matkam pomohl. Dikazem je i sniZzeni nakladi pravé na tréninkovy

byt, ktery rodice vysel plivodné na 600,- za noc a dnes plati pouze polovinu.

Jak to funguje v rodin€ po finan¢ni strance a jaké jsou dalsi potfebné naklady na vychovu
ditéte s autismem, rozebereme v nasledujici kategorii.
4.6.7 Naklady spojené s péci o autistické dité

Dvé respondentky se shodly v nazoru, Ze pro rodiny s postizenym ditétem je Zivot

V dnesni dob¢ velmi ekonomicky ndro¢ny. O to hif, je-li matka samozivitelkou.
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»Jako hodné, hodné slozita je ta doba ekonomicky jako, zZe a ten DAD vlastné ktomu,
Ze on je tak strasné pasivni, tak se mu musi kupovat spousta riiznych véci, nebo chceme,
snazime se, Ze je to, je to takhle ndrocny, ten zivot, i jakoby financné bych rekla.* (VEN

33, 03/11)

Détem se stale musi kupovat nové podnétné hracky, aby se zapojily do néjaké ¢innosti.
Stejné tak je potieba u téchto rodin stile myslet na to, jakym zpisobem se o dité postaraji

do budoucna a finan¢n¢ se na to ptipravovat.

., Nikdo Vam uver na, nikdo mi jako uver treba na rekonstrukci bytu neda, protoze clovek
neni vydelecné cinnej. Takze vlastné i z toho prispévku na peci se musi odkladat, protoze
se potrebuje zrekonstruovat byt, koupelna. MAJ uz bude vétsi, mama taky uz moc nemiize,
takZze budem potrebovat zrekonstruovat koupelnu. TakzZe vSecky penize, co takhle jdou,

tak se snazime néjak odkladat, aby se to mohlo spravit.“ (LEN 21, 03/11)

., ...Clovéek jakoby se snazi néco vybudovat treba nebo néco i nasetrit treba, aby mél ten
DAD vV podstaté do budoucna jo ...snazZime se, néjakym zpiisobem ho zabezpecit tak,

aby jednou tieba, mohl se z néceho platit asistent, ktery by byl jakoby k néemu ...* (VEN
34, 03/11)

U vsech rodin se objevuje skromnost. Musi se pfizpUsobit, vyjit s malem, aby zvladaly
vSe zaplatit a ditéti mohly dopiat co nejvice. Jedna z matek na otazku, jak to sama

bez partnera financné€ zvlada, odpovédela:

,,Jd nevim, ja jsem se tak jako, néjak jsme to, naucili jsme se to tak néjak, jakoze si platim

hypotéku na byt, Ze mi to tak néjak ziistalo... “ (LEC 26, 03/11)

., ...vydeélame si, tak si za to uzijem, jo, to si proste jako nemiizeme dovolit a musime porad
myslet na to, co jednou s nim jakoby s nim bude, Ze a jak aspon castecné zabezpecit to,
aby meél pro sebe clovéka, kterej, jako aby nebyl nékde zavienej s tim, Ze se dostane ven

Z té mistnosti jednou za tyden, jo, to by byla tragédie.” (VEN 34, 03/11)

Co se tyce prispévku na péci, vSem detem téchto rodin byl pfiznan ¢tvrty stupen postize-
ni, takze od statu pfichazi podpora ve vysi 12000,-. Vzhledem k tomu, Ze ve vétsiné téchto
rodin mad zaméstnani pouze jeden Clen, se jevi tento piispévek jako nedostatecny.

Pro rodiny je finan¢né narocna i Iékaiska péce, a to ve smyslu dojizdéni za odbornymi

1ékati do vétSich mést a upravou diagnozy. VSem détem délala diagnostické vySetfeni
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a upravu vyvojového profilu PhDr. Katefina Thorov4, PhD. Orienta¢ni cena upravy

vyvojového profilu je kolem 2500,-.

. ...ta dojizdi kazdé dva roky sem na néjakou upravu té diagnozy nebo ten vyvojovy profil

upravit a zalezi na nds, jestli toho vyuzijeme... “ (JAS 28, 03/11)

V oblasti 1ékaiské péce se rodiny setkavaji i s jinymi problémy, které jsou popsané

v dalsi kategorii.

4.6.8 Problémy v oblasti Iékarské péce

To, ze velkym problémem v oblasti 1ékaiské péCe je neznalost problematiky autismu
doktorii a z toho diivodu byla spravna diagndza urcena az o par let pozdéji, jsme zjistili

Jiz v prvni kategorii. S timto problémem se vSak matky setkavaji i dnes.

., ...ti doktori jako tady v Sumperku tieba o tom moc nevi. Kdyz nékomu reknete Rettitv

syndrom, co to je???* (LEN 37, 03/11)

Z tohoto diivodu rodiny, které si mohou dovolit dojizdét, shani odborniky ve vétSich
meéstech, kde informovanost doktorti o riznych poruchéch je podstatné vétsi. Tito odborni-
ci pak veédi, jakym zplsobem se k ditéti chovat, protoze pro vé&tSinu déti s autismem

znamena bily plast’ stres.

,, Prosté my jsme si je mohli zvolit nékde bliz, jo ale prosté jsme si je zvolili nékde jinde jo,

no.* (VAK 22, 03/11)

., ...takze jakejkoli odbornej lékar, to skoro k Zddnymu odbornikovi nechodime do Sumper-
ka, protoze jako, aby clovek dokdzal oSetrit v té svoji odbornosti jako viastné jeste takhle
komplikovanyho clovéka, tak musi byt fakt dobrej, jo a to jako takovych lidi je tady strasnée
mdlo...“ (VEN 7, 03/11)

Vétsina odbornikl je tedy bud’ z Prahy, Brna, Olomouce nebo Pardubic, co se tyka mista
bydliste, zde mivaji déti své détské obvodni 1ékate. Rodiny, ve kterych déti nemaji néjaké

wev

zavazngj$i zdravotni problémy, maji v Sumperku odborniki vice, ale uvadi, Ze:

., Pak vlastné potiebujeme neurologa, toho mdame teda taky v Sumperku, ale to mdme

hlavné kviili lékiim jenom, protoze ten nam moc nepomiize. “ (LEN 37, 03/11)

Velkym problémem je také cekaci doba u odbornikd.
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,,Jo a potom viastné zubar, jo, ten v podstaté Fakulta Olomouc ...tam maji den na osetieni

I3

mentalne postizenych no ...tak to je teda brutdlné precpany ...tam cekate pul roku..."

(VEN 8, 03/11)

Pro rodi¢e samotné pak muze velky problém spocivat v tom, Ze jejich dit€¢ neni schopné

pojmenovat bolest a je pouze na jejich pozorovani, aby odhalili n¢jaké zdravotni potize.

., -..ho tak to je uz uplné komplikovany, protoze DAD nedokaze vyjadrit, vlastné komuniku-
jeme piktogramama nebo gestama, ale opravdu jsme se pokouseli, naucit ho vyjadiovat
pocit nebo bolest jo a on to prosté nevyjadri. On to nedokaze.“ (VEN 5, 03/11)

Jak mizeme vidét, pro rodiCe je lékaiska péce jejich déti velmi narocnd, jak Casove,
tak 1 finan¢n€. Patrny je i stres spojeny praveé se starosti o dité. Jaké jsou jiné stresujici

situace a predstavy rodict ohledné ditéte, ndm ukaze niZe uvedend kategorie.

4.6.9 Stresové faktory spojené s péci o dité s autismem

Stres a strach provazi rodiny, ptedevsim tedy matky, autistickych déti cely zivot. Kvuli

poruse ditéte je strach o dit¢ mnohem vétsi a matky jsou vice uzkostné.

., ...S tim prevracenym néjakym varletem, Ze to je taky jako nebezpecny a to, tak jsem ho
tahla na urologii a fakt jsem z toho byla hotova, a pak jsme vlastné zjistili jednak teda,

Ze mu byly neprijemny novy slipy... “ (VEN 6, 03/11)

Nejvice stresujici se pro matky zd4 byt budoucnost. Nejvice se ve vypovédich objevoval

strach z vlastni nemohoucnosti se o dité starat.

Ze prosté nezvladnu obé dve Zensky, jak mamu, tak MAJ. No a MAJ, bud'to budu moct mit
Jjednu nebo druhou. Prosté, Ze uz to nezvladnu. “ (LEN 29,30, 03/11)

,, Tak nejveétsi strach mam samoziejmé z toho, Ze se mi ze dne na den néco stane jako, jo
a nebudu prosté jako moct jo. A ten PEK samoziejmé jako jak by to s nim bylo, nebo neby-
lo, Ze prosté kde by byl ...to si prosté nedokazu vibec predstavit, takie z toho mam

asi nejvetsi strach, prosté z té viastni nemohoucnosti...“ (VAK 23, 03/11)

Dalsim stresujicim faktorem je celkové strach z budoucnosti, ktera je podle slov

nckterych respondentek velmi nejista.
., ...prosté ta budoucnost je fakt, fakt je jako blba i treba prave, co se tyka té prdce, ze jo,
tedka téch vsech reforem a toho, jo tedka vsechno je tak nejisty, nejisty jsou prispévky, jo,

nejisty je vlastné, V podstate uplné vSechno je nejisty, jo, takze.“ (VEN 36, 03/11)
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Rodice si také kladou velmi diilezitou otdzku, jakym zplGsobem maji své dité zabezpecit
a co je potieba udélat pro to, aby se jejich dit¢ mélo do budoucna dobie. Tyto vtiravé
myslenky fesi rodice témét kazdy den.

,,A ten odpocinek v nedohlednu, no. Jako clovek si hledd cesty, zZe jo, nevydrzite jako byt
V takovym, jako v permanentnim napeti, jako a porad kazdodenni mysleni, i kdyz samo-

zirejmé, uz do toho kolikrat spadnu a ani se tomu nedokdzu teda ubranit...” (VEN 35,

03/11)

Obranou proti takovému neustalému stresu jsou dobii pratelé, moznost popovidat si
o svych problémech a také zména myslenek. Respondentky se shodly, Ze existuje moznost

jak tento stres odstranit. Tim feSenim je rozsifeni péce o lidi s autismem v Sumperku.

., ...vysvobozenim uplné pro vSechny rodice tady, kdyby védéli, ze az budou deti veliky,
Ze budou mit kam jit, Ze v podstaté Zit s tim, Ze si svoje dité v osmdesati, sedesatileté dite
potahnu na zadech, protoze ho nebudu mit kam umistit je prosté hrozné stresujici, hrozné
vyCerpavajici. Ta predstava, ze se mnou bude tak dlouho je primo devastujici. Kdybych
vedeéla, ze v osmndcti tady bude stat krasnej diim, kam on bude moci bydlet, kde bude mit

asistentka, ktery mu s nécim pomiize, tak se bude proplouvat tim Zivotem mnohem lépe!*

(LEC 27, 03/11)

., ...co by mi pomohlo, tak by mé pomohlo v podstaté staciondr denni, nebo denni centrum
a rozsireni té odlehcovaci sluzby, to by mi teda pomohlo ...TakZe denni centrum je jedna

véc, no a samoziejmé dalsi véc je to chranény bydleni, no..." (VEN 30, 03/11)

Matky uvedly zpisoby pomoci do budoucna, které by je zbavily stresu. Jaké jsou jiné

mozZnosti pomoci, témto rodinam, popisuje posledni zjisténa kategorie.

4.6.10 Vnéjsi moznosti podpory a spoluprace

Na to, jakym zplsobem rizné instituce pomahaji t€émto rodindm, se nazory matek liSily.
Dvé respondentky uvedly, ze podpora stitu a dalSich organizaci se jim zd4 dostatecna.

Jedna z nich na otazku, jestli ma pocit, Ze stat tyto rodiny podporuje, odpovédéla:

,,Jo mam. Ja sama za sebe ten pocit mam, jo, nesetkala jsem se ani S Zadnyma probléma-
ma. Takze tyhle ty véci od toho statu, myslim si, Ze to jako, jako hodné dobry jako.* (VAK
18, 03/11)

., ..ted je to dobry, protoze MAJ dostala 0d, prispévek od sdruzeni Kure, dostala

prispévek viastné na asistenty ...Kocarek, a to mame nastésti pres pojistovnu, hrazeny
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Vseobecnou zdravotni a riizny takovy pomiicky ...tak to taky mame od pojistovny nastésti. *

(LEN 19, 21, 03/11)

Jind matka uvedla, ze podle ni je podpora stitu velmi Spatnid a obava se i nového

systemu.

., No, no, tedka tim, ze mel 18 let, tak vlastné nam padly vyhody, veskery, i danové ulevy,
jo, takze nemdame ani zZadny ...mame akorat, vlastné, ze mame teda prikazku ZTP/P
...tedka se teda maji ty pritkazky dokonce teda rusit uplné. No, uplné veskery ty vyhody
nejak se maji rusit, ma to byt udélany néjak uplné jinak a ja se toho teda sama désim.

(VEN 20, 21, 03/11)

Dalsi oblast, ve které¢ by byla mozna pomoc, je Skolstvi. Jak jsme jiz zminili v ptedcho-
zich kategoriich, déti s autismem potiebuji stdle nové podnéty, proto by rodiné pomohlo,
kdyby skola alespon trochu détem umoznila Gpravu Skolniho rezimu, ktery by se ptizptso-
bil individudlnim potifebam ditéte. S timto tématem také souvisi potieba osobniho asistenta

pro dité, a tim padem i rozsifeni odlehcovacich sluzeb, které by rodinam taktéz pomohlo.

., ...aby tam viitbec vydrzel v néjaké psychické kondici, tak by potreboval spoustu novych
podnétii jo, takzZe bych, uvitala bych néjakou prosté zménu reZimu ve skole, osobni asistent
ve Skole, aby mohl DAD navstévovat, aby se mohl vic ten program v té skole prizpiisobit

viastné jeho zajmum... “ (VEN 29, 03/11)

,, tak je teda 1 ta péce o dospély, 1 kdyz samoziejmé to neni péce o autisty, potieboval by
tam k sob¢ asistenta... (VAK 24, 03/11)

V ramci poslednich dvou kategorii jsme se presvédcili, Ze existuji zpisoby, jak témto
rodindm pomoci. Na zdklad¢ téchto zjisténi je nasledujici podkapitola vénovéana ndvrhim,

jejichz realizace by rodindm téchto déti umoznila zivot bez stresu.

4.7 Navrhy na zlepSeni

Nékteré navrhy, jak zlepsit zivot rodinam déti s poruchami autistického spektra, vyslovi-

ly samy matky. Obecné 1ze shrnout tyto navrhy do tfech kategorii.
Prvni z nich je névrh statu, aby se pfislusné organy zacaly vice zajimat o potieby rodin
s postizenym ditétem. Nejlépe, aby byl realizovan néjaky rozsahly vyzkum, na jehoz za-

klad¢ by byly definovany oblasti, ve kterych se rodice shoduji, Ze podpora statu je nedosta-
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teCna. V téchto oblastech by pak stat mél upravit ptislusné zdkony tak, aby v co nejveétsi

mozné mife vyhovovaly potfebam rodin.

Dalsi navrh smétuje ke skole, kam déti s autismem dochdzi. Tato instituce by se méla
vice oteviit inovativnim zplsobiim vyuky. Vzhledem k tomu, Ze tfida pro autisty
je v Sumperku pouze jedna a dit& v ni travi fadu let, mél by se rezim pfizpasobovat pravé
potiecbam a individudlnim zajmim ditéte. Stejné tak by se vtomto prostiedi mély
objevovat stale nové podnéty, které by dité motivovaly k ¢innosti. Bez zmény zajetého
rezimu muze hrozit u ditéte vyhoteni a tim i Spatnd psychicka kondice. Doporuc¢enim také
je, aby skola zacala spolupracovat napiiklad s Détskym kli¢em o.p.s. a dovolila rodi¢tm

déti s autismem, aby jejich déti mohly béhem vyucovani vyuzivat osobni asistence.

Posledni navrhy na zlepSeni se vztahuji k neziskové organizaci Détsky kli¢ o.p.s.
Tato organizace by méla v prvni fadé usilovat o rozsifeni svych sluzeb. Pfinosna by jisté
byla osobni asistence pro Skolni aktivity. Dal§i vyznamnou pomoci rodinam déti
s autismem by bylo vybudovéani jiz zminovaného chranéného bydleni s nepfetrzitou
asistenci ¢i denniho stacionafte. Realizace téchto projektt je finanéné velmi naro¢na. Moz-
nym feSenim je spoluprace s jinou socialni organizaci, ktera tyto sluzby bude nabizet

svym klienttim.

4.8 Shrnuti

Na zacatku vyzkumu jsme si stanovili cil zjistit a popsat problematické oblasti v rodinach
déti s autismem. Analyza informaci, které byly ziskany z rozhovort, poskytla mnoho po-
znatkd, jez zaroven odpoveédé€ly i na jednotlivé vyzkumné otdzky, které byly zaméteny
na vnimani péce rodici, budoucnost, oblasti problémil a také na nedostatky pomoci t€émto

rodinam.

Vysledky vyzkumu se v mnoha vécech shodovaly s teoretickou Casti, coz doklada 1 jeji
pravdivost. Matky déti s autismem se v ur¢itych nazorech shodly, v nékterych zase byly
jejich nazory a pohledy rtuzné. Z rozhovort bylo vSak patrné, ze kazdé dit€ s autismem, i
kdyz ma stejnou diagnozu, se od ostatnich déti ve svych projevech odlisuje. Vypovédi ma-
tek se protnuly v problémovych oblastech. Respondentky uvadély jako velké problémy
§irsi rodinné vztahy, vliv péce na zaméstnanost matky, finan¢ni a ¢asovou naro¢nost péce a
také lékarskou péci. Ohledn¢ pohledu matek na péci o dité€ s autismem vSechny vypovédi

smétovaly k ndro¢nosti péce, ktera ma dopad jak na psychickou, tak i fyzickou stranku
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¢loveéka. O budoucnosti se respondentky vyjadiovaly vecelku negativné, vSechny se shodly,
ze je budoucnost stresuje a maji z ni strach, protoze nevi, jaké bude. Posledni vyzkumna
otazka se zamétovala na nedostatky, o kterych si matky mysli, Ze jim znemoziuji klidné
fungovani rodiny. Na zéklad¢ vSech zjisténych nedostatkt byly v zavéru této kapitoly do-
poruceny navrhy na zlepSeni, které by rodinam déti s autismem pomohly.

V samém zavéru této kapitoly je mozné poukazat na dalsi vyzkumnou ¢innost, kterd by

se k této problematice vztahovala a pfispéla by tak dalSim krickem je zlepSeni Zivota rodin

S poruchami autistického spektra.
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ZAVER

Autismus je velmi slozitou poruchou a ovliviiuje cely prabéh zivota nejen déti
s diagndzou, ale také jejich rodin. Zivot s autistickym ditétem je v mnoha smérech velmi
slozity. Nikdy neni jisté, jakym smérem bude nésledujici vyvoj ditéte probihat a v jaké
oblasti se prohloubi deficit. Je proto pochopitelné, ze pro rodinu je péce o dité s poruchou

autistického spektra velmi narocna.

V uvodu svého vyzkumu jsem si vymezila cil zjistit a popsat problematické oblasti
v rodindch déti s poruchami autistického spektra. Prostfednictvim polostrukturovaného
interview, které jsem s respondentkami vedla, jsem se pokousela ptedevsim zjistit, jak ro-
di¢e vnimaji péci o dit€¢ s autismem, jaké jsou oblasti, ve kterych se rodina setkava
S problémy, jak rodina vidi budoucnost. Myslim si, Ze stanoveny cil se podafilo naplnit a
vysledky vyzkumu mohou jistou mérou obohatit pravé problematiku péce o déti

S autismem.

Ze zjisténych vysledkt a na zakladé jednotlivych vypovédi respondentek jsem v zavéru
praktické casti stanovila né€kolik ndvrhl na zlepSeni, které by rodindm mohly pomoci a
zbavily by je pocitu, Ze na tihu vSech problémi, jez péce o dité s autismem skyta, jsou tpl-

né sami.

Véfim v to, Ze ma prace bude v oblasti pomoci rodindam vychovavajicim autistické dité

alespon nepatrnym piinosem.
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PRILOHAPI:

INFORMOVANY SOUHLAS

Informovany souhlas tykajici se bakalarské prace na téma: ,Autistické dité v rodiné“.

Zadam Vas o souhlas s poskytovanim vyzkumného materialu pro vyzkumny projekt ve formé audio

nahravky rozhovoru.

Vzhledem k citlivosti zkoumané problematiky je nalezita pozornost vénovana etickym otazkam a

ochrané osobnich Udaji respondentl. Duraz je kladen na:

1. Anonymitu respondentt — v prepisech rozhovort budou odstranény identifikujici Gdaje.

2. Micenlivost tazatelky ve vztahu k osobnim tdajim o tcastnicich vyzkumu (s vyzkumnym
materialem bude pracovat pouze tazatelka).

3. Po prepsani rozhovort dojde k autorizaci textu — respondent/ka bude mit moznost vyjadrit
se k uvedenym udajum a upravit je.

4. Respondent/ka ma pravo kdykoli odstoupit od vyzkumné aktivity.

Dékuji za pozornost vénovanou témto informacim a zadam Vas timto o poskytnuti souhlasu s Vasi

ucasti ve vyzkumu.

Leona Kienkova Podpis: .....cocoviiiiiiii

Podle zakona 101/2000Sb. O ochrané osobnich Udaji ve znéni pozdéjSich pfedpisU udéluji sou-

hlas s u€asti v uvedeném vyzkumném projektu a s poskytnutim vyzkumného materialu.



PRILOHAPII:

ROZHOVORY S RESPONDENTY

ROZHOVOR €. 1 (JAS)

RED 1A:

JAS 1.

Tak ja bych méla prvni otazku, jestli mi mize$ kratce fict néco o tom, jakou dia-

gnoézu ma tvé dité?

Hmm...takZe prvni diagn6za byla, atypicky détsky autismus, potom vilastné asi po
roce, kdyz jsme nastoupili tady do Skoly, tak pani doktorka Thorova pfehodnotila
na jenom na détsky autismus, s tim, Ze je tam zachovany ty emoce, tady ty, Ze ne-
ni tak asocialni, prosté, no a ta diagn6za byla stanovena v jeho tfech letech, tady

toto, takze ve zkratce.

RED 2A: No a jak se ti zménil zivot, kdyz se zjistila ta diagn6za?

JAS 2: Hm...no, protozZe vlastn&, hm... zaCal se nebo nevim, fekla bych to takhle

RED 3A: Muze$ trosku vic nahlas, ja nevim, jestli to...

JAS 3:

Pfisli jsme na to jeho zvlastni chovani, kdyz mél asi dva roky, a fekla bych, ze
kolem téch dvou let, dvou mésicl az do dvou a pul roku, bylo to jeho chovani nej-
horsi, protoze se sam, sam sobé aji nerozumél a zacal se ménit vlastné i pro nas i
sam pro sebe, takze to bych fekla, Ze to bylo takovy nejhorsi obdobi a tim, ze se
stanovila ta diagn6za tak se nam jakoby i ulevilo, protoZe jsme koneéné védéli, ze
néjaké vysvétlovani nebo néjaké vyhrizky na ného neplati, ze to nedéla schvaing,
Ze, tak se nam jakoby ulevilo no a ja jsem zjistila, Ze tady v Sumperku je pfimo

specialni Skola a béhem tydne jsme byli pfestéhovani, jo, takze...

RED 4A: TakZe vy nejste ptivodem ze Sumperka?

JAS 4.

Nee, my jsme z Bruntélu... Jsme z Bruntalu a tak jsme laborovali mezi Ostravou
Porubou, tam je veliky centrum, tam bylo i chranény bydleni, jo, ale pfipadlo mi to
takovy mifi rodinny, tady je mifi déti a tim, Ze vlastné manzel je z Bludova a ja jsem
pfed narozeni, i MAR od svych 22 do 26 tady délala na zemé&délce, tak jsem ten
Sumperk znala, tak mi to pFislo takovy lepsi, Ze budeme aspori tfeba pro nas zna-
mé prostfedi, no a décka si budou muset zvyknout, no a dopadlo to dobfe, no, zvy-

kl si hned, pfisel, vzal to.

RED 5A: Super, co vSechno zahrnuje takova ta denni pé¢e o RAK?

JAS 5:

TakZe, hm. Pokud se tyka néjakych velkych zmén nebo dopfedu planovani, tak
pomoci pikto, vysvétlim slovné, dam piktogramy, nastrukturuju mu to dopfedu, aby
védél, tfeba Ze kdyZ je pondéli, Ze v patek bude to a to, aby se t&Sil, bude na to

pfipravenej, tak mu tam dam do rozvrhu, no a rano vstane, ma svuj zajety, nechci



RED 6A:

JAS 6:

RED 7A:

JAS 7:

RED 8A:

fict pfimo ritualek, ale zajde se vyclrat, zapne si televizi popf. pocita¢, pocka az se
vzbudime, nevyzaduje Zzadnou pozornost takhle, prosté ten den projde viastné bez
néjakych vétSich probléma, bez piktogramu, ten bézny den, jo, Ze na ného mluvim
v téch jednoduchych vétach, ony ty dny se az tak nelisi, ze, protozZe se jde rano do

té Skoly v urcity ¢as...

Tohle mé pravé jako spi$ zajima, jako Ze vy vstanete, jdete do Skoly, co se déje

potom?

Tak, vstanem, jde se do Skoly, on si hlida svoje hodiny, takze on vi, Ze o pul osmé
se jdeme obouvat, jdeme do Skoly, pfevleCe se, rozloudi se vlastng&, pfedame pani
ucCitelce, okamzité zkontroluje rozvrh, co ho za ten den &eka, pfipadné nahlasi
zmeény, kdyz vi, Ze tfeba krouzek nebude, nebo takhle, vétSinou je teda krouzek, to
ho vyzvedava manzel a je to tak udélany aby, protoze ja jsem ho vodila i vyzveda-
vala, od téch tfech let a pak byl jakoby jenom mama, mama, tak jsme to udélali,
aby se zapojil i ten manzel, aby z toho nebyl venku, protoze nikdy nevis co se sta-
ne, ze, pak nebude tfeba chtit, ale on neni zas az takovej, ze by byl fixovanej na
jednoho, no a vyzvedne se z krouzku, udéla se mala prochazka pfes mésto kdyz
dovoli poc¢asi a ¢as, pfijdeme domu, potom tfeba kdyZ neni prochazka, do té doby,
tak se jde na chvilicku ven potom, kdyz pocasi nedovoli jsme doma, zase pfijJdeme
domd, prevle€e se s pomoci, ja mu nachystam véci, s pomoci se oblece jako a ve
Ctyfi hodiny svacinka, mezitim si zaCne hrat, bud' pocita¢ nebo televize nebo knizky
nebo tfeba Clovéde, nezlob se, néco takovyho, prosté aby se zabavil, sam si na-
vrhne, co chce délat, no, ten denni rezim potom, ja bych fekla, Ze ho ma takovej,
takovej jako volnost, jo, protoze jako on je bez problému doma, tichej vétSinou,
takze ja reaguju, kdyz on pfijde — mami ja chci to, ja chci to, to, to, jinak ja po ném
az tak moc nevyZaduju, pokud neni problém a on je zabavenej, tak jenom to, co
vlastné je nutny, Ze je svac€ina, jde si hrét, pak Ze je vecefe, jde se koupat, tak to
ho vZdycky oslovim, Ze, jde se tam, jde se tam, no a kolem té devaté hodiny chodi

spat vilastné.

TakZe prakticky od té doby, co ho vyzvednete z krouZku, jste s nim az do veCera.
DalSi otazka je, jestli pracuje$ nebo jestli ses nékdy snazila pracovat, jako b&éhem

toho co, uz vite RAK ma autismus.

Pracovala, ale vzdycky to bylo na dohodu o provedeni prace. TakZe tfeba 2x rok
jdu na 2-3 mésice na né&jakou spis jako brigadu nebo na tu dohodu. Neméla jsem

nikdy Stésti chodit jako dyl do prace. Spis takhle, no.

Hm. DalSi otazka, jak se teda délite s manzelem nebo celkové s celou rodinou
v prabéhu tydne o tu péci. Mate teda to rozdélené, jeden den ty, jeden den manzel

nebo...



JAS 8: Ne, hm... RAK to nefesi, co s tim bude délat, prosté kdyz ma nékdo Cas, chut,
naladu, pocasi dovoli, RAK dovoli, jo, tak bud s nim jdu ja ven, nebo manzel jde
ven, nebo si fekne, s kym chce jit nebo jdeme vsichni, viibec jako nemame to rozli-

Sené, kdo by co konkrétné s nim délal.
RED 9A: Takze ti manzel jako pomaha v té péci o RAK?

JAS 9: Tak, tak, ja ho nezatézuju zbyteéné, protoze ma svoji praci jako doma, ale kdyz je

hodné prace nebo chce, aby tfeba ho ten tatinek vykoupal, tak ten manzel jde.
RED 10A: Hm, no a ma teda néjakého sourozence?
JAS 10: Ma sourozence, starSiho tfinactiletého bratra.

RED 11A: A mysliS si, Ze tfeba ten starSi bratr se citi néjak omezovany, Ze jako tfeba RAK

vénujete vic péce?

JAS 11: Ne, vtomto sméru urCité ne, s tim nebyly nikdy problémy, pfiznam se, Ze jako
kazda matka, méla jsem strach, Ze ta péce byla o RAK ur¢ité narocnéjsi, ze i to
Ctyfleté dité, kdyz se narodil vlastné, tak mél ¢tyfi MAR, tak si fikam, vSimne si to-
ho, uvédomi si to, ale nikdy nenastala situace, ze by tfeba ten MAR to dal né&jak
najevo, ze by byl néjakej psychicky vykolejenej nebo ze by mé to nékdy vycital. My
jsme se pravé na tohle jako s manzelem domluvili, Ze se budem soustredit hlavné
na to, aby ten MAR nemél tjmu. Ze kdyz ja budu s RAK, tak ten druhej se bude
100% vénovat tomu MAR a kdyz ten MAR bude chtit konkrétné mné, tak prosté se
to prohodi. Takze ten RAK je zvyklej, Zze vlastné od malinka na oba dva, Ze neni

jenom ta maminka pro ného a nema s tim MAR problém.
RED 12A: A jaky maji vztah mezi sebou?
JAS 12: No, ja myslim, Ze vyborny.
RED 13A: Jo, to je super. No, vyuZivate teda néjaké ty odleh&ovaci sluzby?
JAS 13: Vyuzivame, témér kazdodenng, Détsky Klic.
RED 14A: Takze vSechny krouzky vyuzivate?
JAS 14: VSechny krouzky, od téch tfech let, da se fict, se snazime, vzali ho tam, takze...
RED 15A: Kolik t& stoji ten Détsky kli¢ na mésic?

JAS 15: No, kdyZ neni nemocny, kdyZ tam chodi, ja bych fekla od téch, nevim pfesné Cast-

ku kazdy mésic, ale pohybuje se to od téch 2500,- do 3000,-K¢, no, tak né&jak...
RED 16A: A muZzu se zeptat, jaky mate pfispévek na péci?
JAS 16: Mame 4. stupen, takZe dvanact tisic, ten nejvyssi.

RED 17A: A jak dale vam stat tfeba pomaha nebo pfispiva?



JAS 17: Tak my mame néjaké, néjaké socialni davky, mame prispévky na déti a na bydleni.

RED 18A: Méli jste tfeba né&jaky pfispévek, na auto nebo...?

JAS 18:

Tento rok jsme si, nebo minuly rok, v prosinci, ano pfed Vanocema, jsme si zadali

poprvé a tento nebo pFisti tyden si uz pojedeme pro auto.

RED 19A: Hm, takze budete mit nové auto, jo?

JAS 19: Staré-nové, no.

RED 20A:

JAS 20:

RED 21A:

JAS 21:

RED 22A:

JAS 22:

RED 23A:

JAS 23:

Hm, tak to je super. No a, mmm, RAK ma teda karticku ZTP/P, takze i v tomhle

muzete Cerpat néjaké vyhody?

Urcité, tak ja si myslim, Ze se to vyuziva spiS v té dopravé, jako na autobusem,
vlakem a pak, Zze m(ze$ stat na téch invalidech je vyhoda, Ze, kdyZ ho mas teda

v auté s sebou,ale jinak jsme ji moc nevyuzili zatim, zatim ne, no.

No, ted troSku zjiného soudku, kolikrat mésicné mas volny ¢as jenom sama

na sebe?

No, takze tim Ze tedka, je to uz delSi dobu, co jsem neméla, nemam moznost néja-
ké brigady, zadna dohoda, chtéla jsem, ale nevyslo, hm, hm, takze ja mam vlastné
celé dopoledne vlastné pro sebe volné, tak. Ja ho zavedu na téch osm hodin a pak
prakticky do, kdyz by nebyl krouzek, tak do té pal jedné prakticky mam kazdy den
Cas. Kdyz je krouzek, tak mam Cas dyl, takZe ja jsem schopna si uklidit, nakoupit,

zaridit si Ufady a takhle vSechno.

Vyuziva tfeba RAK ten byt, spava v tom byté, jako Ze tfeba mate s manzelem Cas

sami na sebe?

Jo, jo, posledni dobou, za posledni 3 mésice tam byl asi 3x, pfisti tyden tam pujde
zase a urcité toho vyuzijeme, toho ¢asu, pujdeme s MAR nékam, protoze ono to

vychazi zrovna na MAR narozeniny, takze se budeme snazit zase néjak...

No a ten Cas jako kdy jste s manzelem sami dva spolu, byva néjakej, tfeba aspon

jeden vikend do mésice, Ze tfeba kluci jsou u babicky, nebo...?

No, s tim je spi$ problém, Zze MAR uz zvladne byt sam on nechce k babi¢ce, RAK
neni zvykly od malinka chodit k babi¢ce, ja bych Fekla, Ze my, takhle, protoZe ten
manzel ma jakoby volnou pracovni dobu, takhle a ja tedka nechodim do té prace
nebo vétSinou nejsu v té praci, takze my ten volny ¢as, jako kdyz néco potfebuje-
me nebo chceme stravit, tak jsou ty dopoledne, jo. Potom ty vikendy jsou spi$ jako
rodinné, ze jsme vSichni dohromady, protoze babicka, jedna, druha, jedna by rada
hlidala, ale ten RAK nema ten vztah takovej vybudovanej, dobrej, takZze nechce
tam byt a druha babicka je zase v Bruntale, tam to nejde vlbec, ma svoje zdravotni
problémy, takze viceméné, kdyz tfebas co se tyka volnych vecer, tfeba z patka na

sobotu, tak to je, kdyZ je v tom bytecku, jinak ne.



RED 24A: Takze tfeba, co by jako bylo, co by pomohlo k tomu, abyste toho ¢asu vy dva na
sebe méli vic, tfeba ja nevim, tedka mé napada tfeba, kdybyste méli vétsi ty pfi-

spévky a mohli ho do toho bytu davat ¢astéji, tfeba to by vam pomohlo?
JAS 24: No ja si myslim, Zze s pfispévkem asi nehneme, ale...
RED 25A: Nebo néjaké jiné finanéni jako, jina finan¢ni podpora, tfeba od statu?

JAS 25: Ja...jako takhle, nefekla bych, nemizem si stéZovat, jo, ze by jsme néjak trpéli tim,
Ze mame na sebe jako malo ¢asu, nam ten RAK v tom nevadi, my jsme radi jako
tfeba, Ze mGZzeme byt nékde dohromady a jsme radi, Ze on to zvladne, veskeré ty
situace a ja si myslim, Ze tam je spi$ otazka toho, Ze je nas docela dost na ten by-
te€ek, téch zajemcl a Ze vSichni tam nemuzou byt z toho patka na sobotu, coz by
vétSina chtéla, potfebovala, ale kdyz tfeba ho chceme dat do toho bytecku, tak se
snazime, tfeba zrovna, aby byl z toho patka na tu sobotu, kdy je vétSi moznost, ze
se tfeba dostaneme i vic mezi lidi, kdy je takova vétsi volnost, potom se vyspi do té
nedéle a nemyslim si, Ze je to aZ tak o t&ch prostfedcich. Ze ur¢ité jednou, dvakrat
do mésice, protoze tedka jsou ty naklady nizSi na ten bytecek, Ze se plati tedka
300,- snad by to mélo byt maximalné néjakych 350,- nebo 400,- takze si myslim,
Zze se do toho porad vlezeme, jo, ale je to mozna tim, Ze ani nechceme jako byt

bez ného, Zze v momenté kdy on je pry€, tak on nam zase chybi, na druhou stranu.
RED 26A: Takze jste vlastné fixovani i vy na ném.
JAS 26: Tak, tak.
RED 27A: No, ja jsem se chtéla zeptat, jakym zpisobem ty odpocivas, ¢im dobiji§ energii?

JAS 27: TakZe ja odpocivam tak, Ze ja mam moznost, urCité jednou do mésice, madm moz-
nost odjet do toho Bruntalu, k ttm mym rodi¢im, kde muzu jako pfebyvat, pfespa-
vat, madm tam vlastné z minulosti kamaradky, mdm tam znamé, mam tam jesté
vazby na ten Bruntal, takZe Ze j4, j& osobné tfeba i mam tu potfebu tfeba odjet ja
nevim, z patka na sobotu, vratim se tfeba v sobotu vecer, s tim, Ze si tam s téma
zndmyma, s téma kamaradkama nékam zajdu, jo, vzpominame na stary €asy, za-
jdem si na vinko a takhle, takze ja mam takovy ten relax, takovou tu psychohygie-
nu, co se tyCe tady toho, abych si odpocinula, jako tfeba byla jeden, dva dny bez
tady téchhle starosti, tak ja mam moznost, stejné tak i manzel, ten ma zase svoji
iniciativu, on hraje airsoft, takze on ma partu néjakych o x let mladSich kluku a
zrovna tfeba ten dalSi vikend jedou na patek, sobota, nedéle pry&. Jo, takZze my se

takhle stfidame, my si vychazime vstfic.

RED 28A: Takze oba mate volny €as, ale mate i ten Cas, kdy jste spolu jako rodina. Co se

tyCe lékarl, pediatrli, psychologll, psychiatrd, citi§, jako Ze vdm pomahaji, Zze tam



JAS 28:

RED 29A:

JAS 29:

je néjaka podpora od nich nebo jak je to s doktorama, musite za nima nékam do-

jizdét nebo musite za nima nékam dojizdét nebo jsou vichni v Sumperku?

Pani doktorka Thorova, psycholozka, ktera je vlastng&, bych fekla, jakoby hlavni
takovy ten doktor, bez kterého bychom se asi od poCatku neobesli, ktera viastné
nam fFekla, kudy cesta vede a co mu vlastné je, tak ta je v Praze za ni nemusime
jezdit, ta dojizdi kazdé dva roky sem na néjakou Upravu té diagnézy nebo ten vyvo-
jovy profil upravit a zalezi na nés, jestli toho vyuzijeme nebo nevyuZijeme, nema
RAK zadné vétsi problémy, takze opravdu nam sta¢i maximalné jednou za ty dva
roky jo, tedka jsme toho ani nevyuzili, pani zubarku détskou mame v Sumperku, a
jinak, co jsme jezdili na ortopedii, tak to byla Olomouc jednou za rok, takze to neni
jako problém, v§ecko ustane, dopfedu se mu fekne, kdyz nenastane problém, jako
tam nékde, Ze se tfeba musi extrémné dlouho ¢ekat nez pfijdeme na fadu, tak neni

problém.

No a posledni otazka, jak si mysli§, Ze ta RAK diagndza ovlivnila vas partnersky
vztah? Mas pocit, Zze vam to spi$ ublizilo nebo vas to naopak, spi$ jako stmelilo,

dalo dohromady nebo to zustalo tak, jak to bylo?

No, myslim si, ze urcité ti lidi maji k sobé bliz pres to dité, protoze pokud ti partnefi
se maji radi tak spolu zUstanou, budou si vychazet vstfic, jo, nenecha to jeden na
druhym, tu starost, urcité ne a ja si myslim, Zze u nas to takhle funguje, Ze mame tu
povinnost k RAK oba dva jakoby stejnou, Ze nezustalo to vic na mé, nebo vic na
manzelovi, Zze neni to na ukor zadného z nas, myslim zZe ten zajem o ného je, jak
z mé strany, tak z manzelovy UpIné stejny. A neublizilo, spi$ je to tak, jak jsme se
S nama vic nez to zdravé dité, jako mas ho vic na starost, na dohled ho musi$ mit
a citi§ i tu vétsi zodpovédnost nad nim a chce$ se mu vénovat, vic se mu vénovat
v tom smyslu, Ze v momenté, kdy on vyZaduje néjakou pozornost, tak ja se mu
shazim odpovidat, byt mu na blizku a dfiv se vystfihat takovych téch negativnich
reakci, které se pak rozjedou, téch problémovych situaci, takZe to by jako, troSi¢ku
min toho soukromi mame urcité, téch vecerq, a takhle, myslim si, ze nas to urcité
nerozdeélilo nebo Zze mame vic problému, je tam vic téch situaci, kdy musime vic
debatovat o téch problémech, je tam vic téch situaci které jsme dfiv neznali, s tim
zdravym ditétem, Ze vecler se bavime o tom, jestli jsme pro ného udélali za ten den
dost nebo jestli jsme tu situaci vyFesili, jak jsme nejlip mohli, kdyZz se néco stalo
tfeba pres den, ale ur€ité si nemyslim, Ze by nas to néjak...spis$, kdyz vidim, kdyz
tfeba ma ten RAK problém nebo kdyZ i ten MAR ma v né€em problém, tak jako
tim, Ze jsme takhle zvykli se zamyslet nad tim RAK a pfemyslet za ného a byt mu
jako by k dispozici, tak si myslim, Zze mame k sobé bliz vSichni, i ten MAR, tomu
RAK, Ze vlastné vidi od malinka, jak se k nému chovame, Ze jsme jako by mu

vzdycky nablizku a snazime se co nejvic vysvétlovat, tak i ten MAR vlastné ma



RED 30A:

JAS 30:

RED 31A:

JAS 31:

v nas ten vzor a je to trpélivost a ma takovou i povahu, trpélivou a mirnou, takze si

myslim, Ze jsme spi$ i k okoli takovi soucitnéjsi, myslim si, Ze to je dobré.

Tak asi u vas to bude spis tak, ze jakoby, jste tou situaci nuceni feSit véci opravdu

dllezité a nemit takové ty hadky jako prakticky o ni¢em.

No urgité, Ze ta priorita, Ze se ti to posune UpIné& nékam jinam, ty hranice a myslim
si, ze bychom s tim neméli problém, ani i kdyby byl RAK zdravy. Tak si myslim, Zze
jsme takovi lidé, ktefi jako, nemaji s tim problém. Takhle jako...

Super, to tak ma asi malo lidi. Dobry JAS, ja ti dékuju a pfeju hodné sil, no.

Ja taky dékuju.



ROZHOVOR &. 2 (VEN)

RED 1B:

VEN 1:

Tak ja mam prvni otazku, jestli mi mizete fict néco kratce o diagndze Vaseho dité-

te?

Tak DAD byla stanovena diagn6za pomérné pozdé, ja tedka teda nemam u sebe
ty papiry, ale Fekla bych kolem patyho roku, vlastné nas diagnostikovala doktorka
Thorova a DAD ma diagn6zu Détsky autismus, mutismus a téZzka mentalni retar-

dace.

RED 2B: A jak se Vam zménil zivot, kdyz se zjistila ta diagnéza?

VEN 2:

No kdyZz se zjistila ta diagndza, tak se nam tfeba osobné v nasi rodiné nezménilo
v podstaté nic, protoze s DAD byly problémy uz vlastné od narozeni. Stim, ze
vlastné mél nizkou porodni vahu, takze jsme byli v kojeneckym ustavu a vlastné
ten jeho vyvoj uplné od zagatku uz neprobihal, neprobihal jako u zdravyho ditéte.
Jo, Ze vlastné uz motoricky vyvoj ze zacatku vlastné zpusoboval, jakoby zpozdény
motoricky vyvoj, protoze vlastné u toho Uplné malyho mimina se neda zjistit ta
mentalni retardace, Ze jo, tam se nejdfiv zjiStuje ten vyvoj motoricky, takze se ja-
koby nedélal ty, ty pokroky jako normalni dit&, takovyto obraceni se, jo a tak, ani
ten ocni kontakt nenavazoval jo, takze vlastné to néjak tak viceménég, hnedka
Z toho kojenaku nas poslali cvicit Vojtovu metodu a to jsme cvicili, vlastné rehabili-
tovali jsme teda hodné, pétkrat denng, takze to jsme v podstaté cvicili celej den jo,
mezitim on spal, to bylo fakt hrozné naroény a ja jsem to délala fakt poctivé kazdej
den, protoze si mysleli, Ze bude jako kvadruparetik, jo, ze vlastné se Spatné tohle,
ale méli jsme teda Stésti opravdu na vybornou rehabilitacni sestru a ona byla
opravdu vyborna a do dneSka mam z ni dojem, Ze ta str¢i do kapsy teda lecjakyho
neurologa. A ona, ona vlastné ji se to od zacatku nezdalo jo, protoze ona ho zkou-
Sela v téch rdznych polohach, ona méla tam vlastné, ona ma stanoveny néjaky po-
lohy, jak to dit& nakloni a to dité néjakym zplsobem reaguje. A uz podle toho, jak
toho DAD davala a jak reagoval, tak bylo vidét, Ze to jako neni prosté, prosté dét-
ska mozkova obrna, jo, Ze to jako nene... On, on prosté nedélal Zadnej pokrok, on
natahl ruku po hracce, on to neudélal jo, ale prosté v t&ch polohach reagoval jinak,
jo, takze ona prosté od zaCatku nam tfeba primarka tam jedna Ffikala, ze teda to
bude kvadruparéza, ale ona od zacatku Fikala, Zze ne, zZe si mysli, Zze to nebude a
zaridila nam vysetfeni teda v Ustavu Dr. Vojty v Praze a tam se to teda potvrdilo,
mezitim teda DAD zacal délat pokrok, pak uz teda néjak se postavil, ale to bylo ja-
ko hodné pozdé vSecko, no a vlastné tam teda opravdu teda potvrdili tu domnénku,
Ze to neni ten motorickej vyvoj, ale Ze to je mentalni prosté to, Ze on vlastné men-

télné, jakoby ho nic nemotivovalo k tomu se po té hrace natahnout.

RED 3B: Jasné.



VEN 3:

Ze, takZe, takZe, ale stejné to neodpovidalo ani jako mentalné t&Zce postizenymu
décku, protoze ten DAD byl hrozné hezky décko a mél takovej jako bystrej pohled
jo, to zase jako mé fikali jako jiny tfeba lidi, ja jsem chodila do détskyho domova
rehabilitovat, Ze to neni décko s téZkou mentalni retardaci, Zze jako takhle nevypa-
da takovy décko jo, takze to si vSecko tak jako protifecilo, protoze on fakt nevypa-
dal, on byl hrozné hezky dité, no takze, coz je typicky pro décka s autismem, Ze jo.
A tak jsme, potom uz bylo, jako tak néjaky podezieni na to, Zze by to mohl byt au-
tismus, ale nikdo tu diagn6zu vlastné nepotvrdil. A to jsme s nim jezdili na diagnos-
ticky pobyty, v Olomouci jsme byli teda na psychiatrii, pak jsme byli jes$té u n&jaky-
ho pana doktora a to uz si ani nepamatuju, nikdo to nepotvrdil, az jsme vlastné pfi-
§li do Skolky tenkrat mél DAD, mé ho vlastné hlidala pani na hlidani, ktera zkola-
bovala se zadama, tak pak jsme ho zacali davat do Skolky, vlastné ja jsem nastou-
pila do prace, kdyz mél DAD dva roky. A pak ona mi ho hlidala, ale zkolabovala se
zadama, protoze ta manipulace s nim byla docela tézka, protoze on se nékde za-
stavil, stal tam, ze, tedka nemohl, jo, prosté takovy tézky, takze ta pani mé zkola-
bovala a zacali jsme ho, zkusili jsme ho davat do Skolky na T¥ebizskyho, kde jsem
méla znamou jednu pani ucitelku, uz tenkrat, takze mé Fikala, at' to zkusim, takze
jsme ho tam zacali davat, v podstaté bez diagndzy a tak mé jina pani ucitelka KR,
vlastné se tenkrat setkala na néjakym seminafi s doktorkou Thorovou a ona tam
mluvila o autismu, a to byly fakt uplné zacatky jo, to mél DAD, to mohl byt tak rok
96 nebo 97 maximalné, tak v tom roce tak néjak, prosté fikala, Zze se s fiou tak né-
jak domluvila a Zze bysme za ni zajeli. Tak ona tenkrat jela s nama do té Prahy a
tam vlastné teda jako doktorka, DAD tam UpIné odpadl, lezel na zemi, ale, ale jako
podle toho naseho, jak my jsme odpovidali na ty otazky, takze tu diagnézu, tu ska-
lu prosté, kterou ona tam meéla v téch dotazech, tak tu naplnil, Ze takZe stanovila
diagnoézu, no a vlastné teda, jak jste se mé ptala k éemu ta diagnéza, jako vedla,
tak jako vlastné vedla k ni¢emu, jo. Jako ne, ne Ze by nas omezila, ale pravé nao-
pak, jo, kdyZ ta diagnéza byla stanovena, tak jsme vlastné védéli teda, jak se pfi-
zpusobit, jo. My jsme, Ze jsme, snazili jsme se v podstaté jako pani ucitelka ve Sko-
le pravé Mgr. KRI, ktera je vynikajici, jako do dneska teda nejlepSi uditelka s jakou
jsme s e v zivoté setkali, fakt to jsme méli Stésti, Ze jsme se s ni takhle setkali,
takhle brzo, protoze vlastné tenkrat to bylo Uplné v zacatcich a vlastné nebylo v té
Skole vubec nic ani ve Skolce, jako zadna struktura, nic takovyho. No a to je vlastné
svym zplUsobem, to mél DAD tézky, protoZze nenastoupil do né€eho uz zabéhlyho,
Ze uz by se mu hnedka zacal nékdo vénovat néjak systematicky. Ale ono se to
s tim DAD vytvarelo vSecko, ale zase mél tu KRI jenom pro sebe, a ona byla hroz-
né, ona, oni si hrozné sedli, protoze on potfebuje takovyho empatickyho jemnyho
Clovéka, ktery mu bude davat hodné podnétli a hodné s nim bude mluvit a vykladat
a tak. Do dneska rdznyma naznakama na ni vzpomina. A takze ona tenkrat jako

pochopila, co se mu bude libit a na jeho oblibeny véci mu nakreslila obrazky, tako-



vy prvni piktogramy, na to, co mél rad v té dobé, Ze a o tom si ona s nim pohréla, s
nim povidala a tak. Nosila to pofad sebou. Tenkrat se ucil chodit na zachod, tak
ona po parku nosila no¢nik, kdyz §li na prochazku, tak méla v tasce no¢nik, jak na
DAD pfislo ¢arani, tak ho hnedka vysadila a fakt na ten nocnik, to jsme délali leta,
jesté leta po tomhle, nez on se to naucil, no ale ona fakt chodila po parku
s no¢nikem, to nevim, jestli by to byl dneska nékdo ochotnej délat a ani by na to

nemél prostor v té Skole.

RED 4B: To ne no.

VEN 4:

RED 5B:

VEN 5:

Jo, takze, jako vlastné, nam to zménilo Zivot v tom, Ze se s nim za€alo pracovat a
aspon maximalng, co to Slo odborné, i kdyz to nebylo do né€eho zabéhlyho a vy-

tvarelo se to.

MuUzete mi Fict, co zahrnuje teda vSechno ta péce o DAD? At uz nevim, zdravotni,

dojizdéni k doktortim, ve Skole, pro Vas, co to znamena v dennim rezimu?

No uplIné jako pro mé teda osobné to znamena, Ze vlastné ja v podstaté fakt neziju
vibec svUj Zivot a Ziju vlastné DAD Zivot, Ze jo. Ziju vlastn& za né&ho, protoZe, nebo
ne za ného, ale jako musim ten Zivot pfizpUsobit, kdyZ ne ja, tak by to musel udélat
nékdo prosté jinej, jo, pfizpusobit vSecko tomu DAD, ale fakt vSecko, jo. Protoze
kdyz Vam, kdyz chodi do 3koly, tak je tam, nakonec jsme tam o téch tfictvrté na
deset, ve Skole konci vyu€ovani v jednu, no a potom nastupujou krouzky. Takze
kdyz je ve Skole a je zdravej, tak de facto mam néjakou dobu, teda kdy mGzu vy-
konavat néjaky jiny aktivity, bez toho aniz bych zatéZovala nékoho dalSiho
s hlidanim a podobné. Ale byva hodné nemocnej DAD, miva teda i ty deprese, ale
byva nemocnej i jako takhle nachlazeni a podobné, takze ho mivam hodné doma a
tim padem teda, je slozZity jakoby upIn& v8echno Ze jo. Upiné vlastné& jakakoliv &in-
nost se musi délat s nim, v podstaté taky zalezZi na tom, jaky ma obdobi, kdyZ ma
jako dobry obdobi, tak stali vlastné i nékdy i slovni tfeba pokyn a on udéla, jako
samoziejmé jednoduchy, tfeba s oblikanim mu musim pomahat, musim mu poma-
hat s jidlem, kdyZ si chce néco vzit, i tfeba jako suSenky nebo tak, tak vétsinou vi
teda, kde jsou, takze kdyz ma takovy dobry obdobi, tak si pro né zajde, kdyz Spat-
ny, tak mé ukaze néjakym gestem, teda, Ze je chce a ja mu je podam. Jo, takze
v podstaté denni rezim je pfizplsobenej zcela DAD, musi s nim pofad nékdo byt, a
co se tyka takové té péce, jakoby jesté dalSich komplikaci, ktery z toho plynou, tfe-
ba navstévy doktort, no tak to je uz upIiné komplikovany, protoze DAD nedokaze
vyjadrit, vlastné komunikujeme piktogramama nebo gestama, ale opravdu jsme se
pokouseli, naudit ho vyjadfovat pocit nebo bolest jo a on to prosté nevyjadfi. On to
nedokaze. On, prosté mu v tom, on ma ten limit, t&¢ mentalni retardace a on to ne-
prekrogi, aby vlastné tu bolest nebo ten pocit, néco takovyho abstraktniho, aby vy-
jadril. On se naucil tfeba pouzivat, mame piktogramy, kde je tfeba zalepenej prst

jako, fikame bebinko, Ze jako kdyz se nékdo fizne, Zze nebo ja tfeba mam, nebo on



se odfe jo, tak fikam DAD ma bebinko, Zze tam je krev, Ze a tak. No a jednu dobu,
ted’ uz to teda nedéla, protoze jsme to jako od ného néjak nevzali, ale on tfeba né-
co nechtél jo, ale ja jsem dfiv na ného byla daleko pfisn&jsi nez ted jo, ja jsem dfiv,
kdyz jsme si dali tu strukturu a vlastné jsme tam dali néjakej plan, kdyz on zacinal,
ja nevim teda, asi to bude hrozné preskakovany jo, ale to jako abych Vam to pfibli-
zila jo, jak tfeba jsem ho chtéla jako naudit tu bolest, tak jsem mu dala jakoby be-
binko, Ze boli na prstu a on si to né&jak zapamatoval, Zze prosté ukazuje bebinko
takhle (pozn. Chyti se za ukazovacek), kdyz si ukaze na prst, tak je to bebinko a to
jsem Vam tifeba ani nefikala, jakoby bézné& on to tedka nepouziva. A on potom,
kdyby tady chtél tfeba sundat byt (pozn. Piktogram na tydennim planu) jo, tak ja
mu fikam ne DAD, dneska bych to teda nefekla, ale dfiv, ja jsem Fekla ne jako
v pondéli je prosté byt, jo, a on pfijde a ukaze mi bebinko. Ja fikam, jo DAD ma

bebinko, kdyz tam bude ten byt. Ze to zkous$el jako, Ze méa bebinko.

RED 6B: TakZze on to vlastné pochopil, Zze by to mohl vyuzivat...

VEN 6:

Jo, jo, ale pfitom kdyz ho néco boli jo, tfeba, tfeba tedka se mi jednou stalo, jsem
ho vedla do skoly, rano dobry, vSecko, najedl se, je to tak dva mésice, tfi mésice
mozna zpatky, najed| se, dobry, pak si skakal na balénu, nékde si hral a pak pfiSel
a Sel tak, jo, prosté. A ted ja, a ted vypadal, Zze mu je blbé&, no a ted ja, tak co to je,
zada, ledviny, bficho, jo, co to jako je, Ze a ja jsem z toho byla fakt hotova, ja jsem
myslim ten den, ten den jsme ho hnali a odebrali jsme mu krev, protozZe ja jsem by-
la na slepaku, kdysi, a vlastné jsem, jsem, tohle jsem, vim jaky to je s tim slepa-
kem, a ze to je fakt, Ze ta operace musi byt hned, kdyz je to akutni, Ze nez kdyz to
praskne, tak to je hotovo. Takze jsem ho to tahla, vzali jsme manzela a jeli jsme za
doktorkou a hned jsme mu to, to byl taky z toho rozhozenej, Zze jdeme na krev, ale
jesté to néjak vzal. Jako jestli to neni néjakej zanét Silenej a tak, protoze fakt nevite
jo. A nebo tieba on se chyta za tfislo a j& jsem taky nevédéla, jestli se chyta tfeba
za Sulinka, jestli nema néco, jako jak fikala HAV (pani ugitelka) ve Skole, s tim pfe-
vracenym néjakym varletem, Ze to je taky jako nebezpecny a to, tak jsem ho téhla
na urologii a fakt jsem z toho byla hotova, a pak jsme vlastné Zjistili jednak teda, ze
mu byly nepfijemny novy slipy, takZze jsem mu koupila novy slipy a normalné to
prestal délat a asi byla zima taky a on asi uklouzl a natahnul si prosté jako tfislo jo,
absolutné se ¢lovék nedobere, co to je, vlibec, on prosté se nékde chytne a ted vy
nevite vlbec a to tfeba se tvafi, vidite na ném, Ze mu néco je a ani se nikde tfeba
nechytne. A kdyZ mu ukazuju, DAD boli t& néco? Mas bebinko? Ne, fekne ne, on

to pouzival v UplIné jinym jako...

RED 7B: Jako spi$ psychickou bolest... Jasné.

VEN 7:

Jo, tak. Jo, no, takZe doktofi jsou poZiti, protoZe vlastné ne, nedokaze nic vyjadrit,
takze vlastné je to na tom jenom, co my odezirame, za druhé taky ¢ekani u doktort

jo, Ze ti doktofi tady vlastné nejsou na to, nejsou na to, aby vlastné, zafizeni nemaji



ani tu kapacitu na to, jo, takZe jakejkoli odbornej |ékaf, to skoro k Zadnymu odbor-
nikovi nechodime do Sumperka, protoZe jako, aby &lovék dokazal oSeffit v t& svoji
odbornosti jako vlastné jesté takhle komplikovanyho ¢lovéka, tak musi byt fakt dob-
rej, jo, a to jako takovych lidi je tady strasné malo, takze ted jsme teda, mame do-
spélou doktorku, jako prakti¢ku, protoze DAD ma vlastné 19, a ta teda velice solid-
ni a velice takovy ma pfistup jako, zatim, zatim vypada velice empaticky a snazi se
nam vyjit maximalné vstfic. Jo, byli jsme tam teda jednou s tim kaSlem, ale uz
podle toho, Ze nas objednala, fakt hned nas vzala, fakt jsme to necekali, pfesné to

sedlo, snazi se stradné, to jako je vyborny.

RED 8B: A ta je teda ze Sumperka a ostatni odbornici teda, kam chodite?

VEN 8:

RED 9B:

Ta je ze Sumperka, ty mame tfeba ORL ve Sternberku, ORL to mame dulezity,
protoZe to ma teda problémy s usima, jo, takZe tam jezdime do Sternberka oprav-
du k pani docentce, ktera je vyhlaSena, je vyborna. Potom mame psychiatricku
vlastné v Pardubicich jo, to tady absolutné neni mozny, nemozny jako do Sumper-
ka a pro nas teda, mozna tam asi nékdo chodi, néjaky pacienty asi maji no a psy-
cholog taky tady nemoznej, to mame vlastné doktorku Thorovou v Praze, ze. Tak-
ze to jsou vlastné takovy pravidelny opravdu, ktery objizdime, Iékafi. Jo a potom
vlastné zubaf, jo, ten v podstaté Fakultka Olomouc, s tim, Ze to tak vlastné probi-
ha, tam maji den na oSetfeni mentalné postizenych no, sice kdyz jsme byli vlastné
décko, jesté do 18-ti, tak to teda je brutalné nacpany, ale je vidét, Ze jako hodné
rodi€l asi v téch 18-ti dava ty dospély viastné déti uz do ustavu nebo do zafizeni,
protoze najednou tam v téch 18-ti je volno jo, to, to Vas objednaji tfeba za ¢trnact
dni, tam Cekate tfeba pul roku, jo, ona fikala, ze tam u téch dospélych, Ze tam,
kdyz uz je potom v tom Ustavu, tak uz jako, to musijou si tfeba ty rodice si, aby Sel
si k tomu zubafi, nebo pak nechaji ty zuby vSechny vyrvat, Ze. TakZe byli jsme tam
tedka sami, nebo byli jsme tam poprvé, hrozné pfijemnej mladej doktor, jako dobry,
dali jsme to, zvladli jsme to, takZze jsme se domluvili, Ze jednou za dva roky tam
budeme jezdit. | vlastné ten anesteziolog vybornej, jsme narazili na vybornyho
anesteziologa, taky z Fakultky, takze uz jsme se taky, protoze to jedno oSetfeni
nebylo az tak dobry, my jsme tam byli tfikrat celkové, vlastné dvakrat v détstvi a
tedka poprvé v té dospélosti a uvazovali jsme, ze to zménime pravé za Hradec,
tam jsme se domlouvali pravé s psychiatrickou, Zze by nam to tam néjak zafidila,
ale nakonec, tedka jsme se zménili a pfipada mi ten doktor dobrej i ten anestezio-
takze tam je to hrozné dulezity, s tim jakou ma medikaci a jak, je to prosté hrozné

velkej zasah, jako ta narkdza pro ného, takze to délame v Olmiku no.

No tak, kdybychom se vratili k tomu, tak DAD teda rano do Skoly, na tfi hodinky
teda, potom do klubovny a potom ho vyzvednete a jste spolu vlastné az do vece-

ra...?



VEN 9: Jo, jo, vétSinou jo, nékdy se stfidam s manzelem, nékdy s babi¢kou.

RED 10B:

VEN 10:

Na to jsem se chtéla zeptat, vy manzela mate, jak se délite tfeba v pribéhu toho

tydne o tu péci s DAD?

No, tak manzel je teda vytizenej v praci Silené, ma naro¢ny povolani, takze toho
DAD, bych fekla maximalné, jako samoziejmé tady doma, jako manzel pracuje
v misté tady, takZze se vidime kazdej den, jo, takZze s DAD je v kontaktu kazdej den,
i rano i vecer, i pfes den i odpoledne, ale Ze by s nim byl sam, tak to bych fekla, ze

se stava, tak tfikrat tydn&, maximalné.

RED 11B: Na jak dlouho?

VEN 11: Tak, jako vzdycky, tak po dvou hodinach.

RED 12B: A nékdo jiny Vam z rodiny teda poméaha?

VEN 12: Babi¢ka, moje maminka, no.

RED 13B: A vyuzivate teda né&jaky odlehCovaci sluzby?

VEN 13:

Ano, vyuzivame maximalné odlehovaci sluzby Kli€e, jako myslim si teda,
v podstaté jako, Ze mé ten Détsky kli¢ opravdu totalné zménil zivot, jako ja se ne-
chci takhle jako chvalit jo. Ale jako opravdu jo, protoze, protoze jako ten DAD fakt
je tam nejstarsi, ze, takze on uz jako byl vyCerpanej ze vSeho, pak byl vyCerpanej i
ze mé, protoze ty prochazky vécny a tak ze, takze to, no a, takze my v Klici vyuzi-
vame vSechno, co se da, jako jo a vyuzivame toho hlavné i v dobé, kdy je takovej
rekonvalescent, jo v dobé toho, viastnég, ja jsem vlastné zacala vykonavat na teda
uvazek 0,25 a mam vlastné poprvé teda mzdu z Kli€e, jako feditelka teda, nebo
vlastné jako metodicka tedka, jako metodicka, takze jako de facto mi to umozniuje i

vykonavat tady tu praci, jo. V podstaté siju ...

RED 14B: Na ¢tvrtinovy Uvazek?

VEN 14: Jo. Vic bych asi teda nedala. Jako jo, stane se, zZe ...

RED 15B: ZkouSela jste to, jo?

VEN 15:

No, no ja jsem nastoupila do prace vlastng, kdyz byl ipiné malej, kdyz jsme neméli
tu diagnézu a kdyz jsme méli tu pani na hlidani, kterd mi potom ov3em jako zkola-
bovala a chodila jsem na Sest hodin, pani na hlidani zkolabovala, tak jsem to mu-
sela prosté jako ukongit, rozvazali jsme pracovni pomér dohodou, ale ja jsem cho-
dila na Sest hodin a bylo to teda od osmi do dvou a bylo to na Ufadé, na Okresnim
Ufadé tenkrat a ja jsem se vlastné vratila na misto, kde jsem byla pfed matefskou,
ale, ale bylo to hrozné néarocny, jako se vypravit na ten ¢as, jo. Ja jsem musela
vstavat v pét hodin rédno, abych se do osmi vypravila, jo, to bylo fakt brutélni, ale ja
jsem byla jesté mlada jo, takZe to jsem, to mi ani tak nepfislo, jo, fakt jsem takhle

jela. Ale jako potom kdyZ vlastné jsem toho DAD jakoby musela jsem si nechat



doma zase zpatky, mé to hrozné& pomohlo ta prace v té dobé jako psychicky a kdyz
jsem se potom vratila z té prace a zlstala jsem s nim znova doma a zacali jsme
chodit do té Skoly a ten DAD, a najednou se to zklidnilo jo, tak jsem na tom DAD
vidéla, jak straSné mu to pomohlo, jo, takze, takze urcité je dobry, jak tedka jsem to
tfeba udélala v té Skole, jako Ze jsem ubrala, kdyz jsem vidéla, Ze to je potfeba, ze
ho fakt ho nestresuju na téch osm, ale vodim ho tam na tu pul desatou jo, a je teda
uzivam toho Klice, i v tom, Zze uz v té Skole je vyhofelej, protoze uz tam chodi pfes
deset let do stejné budovy, takze vlastnég, vlastné asi bych to chtéla vic prostfida-
vat, ze bych ho do té Skoly tfeba nedavala kazdej den, ale to nevim teda jestli by
bylo dobry, abyste tam tfeba uvadéla, zase protoze je tam nahlasenej v té Skole,
jo, takZe to nevim, asi uvist fakt ty tfi hodiny primérné v té Skole byva, pak vyuzi-
vame sluzby Kli¢e, ktery nam teda fakt pom(ze hodné, hodné pomuze i v tom, ze
DAD sice nenavstévuje moc novych mist, nez ty, co navstévuje se mnou, ale je to
pro ného néco jinyho, kdyz je navstivi s nékym jinym nez se mnou, protoze ten
Clovék se tam chova samoziejmé trochu jinak nez ja, zase do toho vnese néco
svojeho , takze pro toho DAD je to pfinos, jo. Tfeba ta knihovna, do té knihovny
chodi s osobni asistentkou daleko radSi nez se mnou, jo, takze urcité. A samo-
zfejmé taky teda tedka ten byt vlastné, coz je novinka, tak o vlastn&, no novinka
vlastné v kvétnu to bude rok, co jsme to vlastné, zacali jsme zkuSebni provoz, tak-
ze vlastné ten byt vyuzivame a je to teda super. Jako, jo, DAD si myslim, Ze je
spokojenej, ze si myslim, Zze mu to nevadi a podle toho, co jako mam teda zpravy,
jak se tam chova nebo tak, tak si myslim, Ze je to, je to dobry hlavné pro ného, i ze
vypadne z domu, jo, protoze si myslim, ze uz mu to tady taky musi lizt na nervy,
kdyZ je tady, vlastné uz ma tolik let, ma devatenact a vlastné poznal jiny prostfedi.
Treba jiny rodiny jsou na tom jesté hiF, jo, Ze nemaj ty babicky, nedavaj takovy hli-
dani a takhle, necestujou tak s nim. Ale, ale pfece jenom tohle je néco jinyho, pra-
videlné kazZdej tyden jedna noc nékde jinde, to si myslim jako, Ze to je rozhodné

velkej pfinos.

RED 16B: To mu pomi{ze, no. No ja jsem se chtéla, zeptat kolik Vas stoji mésicné, ty sluzby

Détského klice?
VEN 16: Hodné&, hodné. Mé to stoji tak mezi, urcité kolem &tyfech tisic.
RED 17B: Hm. A to teda vyuzivate vSechny krouzky a upIné vSechno?
VEN 17: VSechno, vyuzivam uplné vSechno.
RED 18B: Jo a mlzu se zeptat, jaky mate pfispévek na péci?
VEN 18: Dvanact tisic.

RED 19B: Dvanact tisic? A dava stat jesté néjaké jiné prispévky?



VEN 19: Ne, ne.

RED 20B: Vubec nic, nebo zadné vyhody v legislativé pro Vas?

VEN 20:

No, no, tedka tim, ze mél 18 let, tak vlastné nam padly vyhody, veskery, i danové
ulevy, jo, takze nemame ani zadny, jako, v podstaté DAD je plnolety, jo, takze, tak-
Ze v podstaté je, co se tyka jako téch dani, jakoby dospélej Clovék, takze méli jsme
tam néjaky ulevy darovy, tim, Ze je handicapovany dité, ted uz je nemame. Jo, ted
uz je nemame, takzZe to byla dalSi uleva, ktera nam odpadla a potom vlastné teda
DADma invalidni dichod DAD od osmnacti let, jo, ten mu byt stanovenej, ten, pro-
ni dichod, k té tfeti skupiné, jako nejvysSi. A jiny pfispévky nebo vyhody mame
akorat, vlastné, Ze mame teda prikazku ZTP/P zdravotné téZce postizeny
s prlvodcem, ta prikazka nam byla tedka udélena, coz je zcela nepochopitelny, na

dva roky, jo a to maji asi zfejmé vSichni a ted ...

RED 21B: Jakoze s vidinou, Ze tfeba za ty dva roky se zleps$i?

VEN 21:

No tak asi jsou k tomu prosté tlaceni, ty Ufednice, protoze samy jako fikaji, ze to je
jako, posudkafi jim to takhle navrhli a ti jsou asi k tomu taky néjak tlaceni. Tedka se
teda maji ty prikazky dokonce teda rusit Uplné. No, Uplné veskery ty vyhody néjak
se maji ruSit, ma to byt udélany néjak uplné jinak a ja se toho teda sama désim,
nevim,jo, ale zatim je to teda takhle, Ze mame prikazku, z které nam teda plynou
ur€ity vyhody, to znamena, Ze tfeba chodim s DAD docela dost na koncerty, jo ur-
Cité jednou za mésic, nékdy i dvakrat, kdyZ ma obdobi koncertll, tak jdeme. No, to
znamena, ze ja, kdyz jdu s nim na koncert, tak jeden listek mame zdarma, vétsi-
nou, on to ma kazdej kulturak jinak, to neni stanoveny néjak centralné, ale vétsinou
kazdej néjakou tu slevu pro ty handicapovany ma. Takze kdyz, na bazén teda ted
nechodime, ale kdyZ jsme chodili na bazén, tak byla sleva na bazénu, na téch kon-
certech je to pro nas znatelné&jsi, protozZe ten listek stoji tfeba dvé aZz tfi stovky, jo
takZe tam jako ta sleva docela jako, dat tfi stovky nebo Sest stovek, to je rozdil, Ze.
No a potom vlastné mame oznaceni auta, jako voziCkare, to znamena, ze mizem
parkovat na téch mistech pro vozickare a mizem vlastné jezdit na dalnici, pokud to
mame oznaceny to auto, pokud tam ta cedulka je, tak mizeme jet po dalnici a ne-

musime mit dalniéni znamku.

RED 22B: TakzZe vy taky neméate Zadny pfispévek tfeba na auto nebo na néco takového?

VEN 22:

No prispévek na, no takhle, pfispévek na auto jsme dostali, na zakoupeni motoro-
vého vozidla, ten jsme dostali v podstaté v Zivoté dvakrat, to jsme si zazadali, kdyz
byl duplné malej a pak jesté jednou a vZzdycky jsme dostali sto tisic na zakoupeni
auta, no a to auto mame do dneska, ale ten pfispévek na benzin, na ten bysme

méli, mohli mit narok, ale ten neuplatfiujeme, ale ten narok tam jako je.



RED 23B:

VEN 23:

Jo. No ja tedka sko¢im upIné nékam jinam. Ja jsem se chtéla zeptat jak, nebo koli-

krat do mésice na sebe mate &as, sama pro sebe? Ze si mizete jit ...

No, hrozné malo. Hrozné malo, jako, protoze prakticky, kdyz jako nékam vyrazim,
tak, jako ale je to strasné od, do jo, to je jako je to désny, je to prosté od, do, takze,
takZze hrozné malo, jako uplné, pravé, Zze mé docela teda chybi, takovyto, Zze jsem
Uplné sama, jako UpIné sama, jo. Tfeba jako kdybych zlstala bez manzela, jo, Ze
to je fakt jako, jako je to, je to teda naroény, no, ale pravé tim, Ze je ten byt, tak to
tfeba tady tohle umozniuje, ze tfeba kdyz teda nékam nejedeme, Ze si naplanujeme
néjakou cestu, Ze to n&jak stravime nékde jinde tfeba, tak jako manzel ma vétsinou
praci fakt teda dlouho, tak ja teda mam volno tfeba, v podstaté jenom tehdy, kdyz

mam ten byt, jo, opravdu po téch letech, tak mam teda taky volno.

RED 24B: Coz jste fikala jednou za tyden...

VEN 24: Jednou za tyden, my to vyuzivame fakt jednou tydné, no.

RED 25B: No a jak teda vyuzivate ten ¢as, kdyz jste sama?

VEN 25:

No, tak samoziejmé €ast toho Casu vyuzivam pro praci, zase pro KIi¢, jo, to prosté
musim jo, to prosté se neda, jo, Zze ma, spojujou se mi dva dny a pokud nejedeme
pry¢ a jsme doma, tak jako prosté pracuju, ale je to pro mé jakoby takovy volngjsi
jo, Ze nemam takovej shon, Ze si to fakt mizu néjak rozplanovat, jo, s tou vidinou,
ze DAD muzu odvést, ja ho teda vodim v ty pondélky, vétSinou ja ho vodim az na
deset a vlastné do ve€era mam volno, jo, takze, takze né&jak si to tak rozplanuju, ze
si tam muzu tfeba, kdyz nikam nejedu, hodit néco i na odpoledne, jo, Zze si to muzu.
Mam prosté ten den, jakoby volnej a neni to, Ze jdu ve tfi pro ného, pro DAD, jo,
protoze kdyz ono se to tfeba fekne takhle, ale myslim si, Ze hodné lidi si to takhle i
jako Fika, jako co by chtéla jako, vzdyt ma prispévek a vlastné décko ma ve Skole,
v krouzku, ma do tfech vlastné volno, jo, jenomzZe ono to je, ono se to, toho je
hrozn& moc, co €lovék, co teda ja musim do té&ch tfech zvladnout a pak vlastné,
kdyz toho DAD si vlastné pfevezmu, tak jako ¢lovék muze néco, ale uz je to zase
stradné, jo a ja uzZ jsem pak k veceru tfeba unavena, Ze uz jakoby nic nezvladnu,
ze. Takze je to fakt takovy naSlapany. Takze v podstaté volno pro sebe, fakt ¢lovék
ma, jenom budto, kdyz je ten letni jako pobyt, kdyZ je ten tabor anebo teda tedka,
kdyz zaCaly ty byty, tak to je teda Uplnej zvrat, jako opravdu ty krouzky a ty klubov-
ny a to vSechno, to je dobry, jo, bez toho si to neumim pfedstavit a ve své dobé,
kdy to vzniklo, to bylo tfeba pfed téma Sesti rokama, tak mé to taky hrozné pomoh-
lo, protoZe vlastné jsem si do té doby DAD vyzvedavala tfeba ve dvanact a najed-
nou jsem si ho mohla vyzvednout tfeba prosté ve tfi, Zze. TakZe to jako tfi hodiny
mit a nemit, to je jako taky hodné. No a od té doby samozifejmé, &lovék je unave-

jako je to néco uplné jinyho, jo, to ze on tam zlstane vlastné pfes noc a ze se s tim



da takhle, Ze ¢lovék miiZze odjet jeden den rano, kdyz to tak vezmu a vratit se dru-
hej den a nemuset do toho nikoho jinyho, néjakym zplsobem organizacné zataho-
vat, babi¢ky a takhle jo. Takze je to jako, prosté to je fakt, jako je to, i kdyz se to
zda, jakoby prkotina, nebo hodné lidi to nevyuZziva anebo to az tak nedoceni, ale

pro mé to je hrozna pomoc teda, fakt.

RED 26B: No a tak, co Vam dobiji ten motor, jako tu energii, abyste takhle fungovala dal?

VEN 26:

RED 27B:

VEN 27:

RED 28B:

No energie, u mé zasadne je to teda sport, jako jo, sport, rozhodné celej zivot jako
jo sport, sice se ty formy toho a ta intenzita se méni, jo, ale urcité je to sport, je to
teda i kultura, protoze hodné teda poslouchdam hudbu, hodné, méla jsem kinar,
takze se snazim furt chodit do kina, kdyZ to jde teda, no furt, ted tfeba jsem nebyla,
posledni mésic jsme byli jednou jo, ale jako prosté tohle jo, kultura, prosté hudba,
sport no a i ten DAD samotnej zas na druhou stranu, jo, protoZe zas je dobry ob-
dobi tfeba, jo a tedka zase vidite tu radost jeho jo, tak tfeba on normalné jak
dneska, kdyz vidim, jakej tfeba, maji tfeba znami nebo takhle kolikrat vztah se
svyma déckama v tom véku, jo, jak prudijou, jako doma ty décka, tak prosté ty lidi
jsou z toho tak otraveni jo, jako Ze vlastné oni jsou z toho de facto, oni nejsou
z toho tak hrozné unaveni jak ja jo, ale jsou z toho totalné znechuceni, jo a tedka
to trva strasné dlouho takovyto znechuceni a otraveni, s ttma malyma détma je ta-
kova radost, ale pak ta puberta a dal jo, to je teda dosti krize. TakzZe si fikam, ze
zase potom ten DAD, sice je zrovna jeden z takovych, jak fikaji holky, Kklientd, u
kteryho ta zpétna vazba neni, jo, Zze oni ho jako, ale zase mé uz to staci, ja uz jsem

zvykla na to.

Ale tak zase na druhou stranu, kdyZ jako pohladi po nose, tak pro mé to teda zpét-

na vazba je. (Gesto, které DAD déla, kdyz projevuje radost a naklonnost.)

Ze, no. No anebo, kdyZ se tfeba usmé&je nebo takhle, vidite, Ze ma radost prosté
Ze je to dobry, no. Ale jako je fakt, Ze to prosté nékdy neni dobry a neni to vasim
zavinénim a neni to zavinénim prosté nikoho a prosté je to a je to depresivni. To
jako je, jako prosté hrozné vratky. TakZe mé teda dobiji asi sport a na druhé strané

ta kultura, na druhym misté.

A myslite si, Ze by se dalo néco zménit tfeba, nebo Ze kdyby Kli¢ zaal poskytovat
jesté néjaké sluzby nebo, Ze by se dalo najit néco, co by Vam pomohlo, abyste ten

¢as méla jako vic pro sebe?

VEN 28: No, tak ten ¢as, vic, ur€ité by se dalo jako zménit, jo.

RED 29B: Jako jestli tam je ta vidina jako do budoucna, jo.

VEN 29:

No, prave, ze tak. Jako jednim z nejhorSich vibec faktor(, ktery tohle s sebou ne-
se, je prave to, Ze tam ta vidina neni, jako jo, to je na tom pravé to, to je opravdu,

na tom to nejhorsi, jo. Jinak prosté ¢lovék uz se s tim néjak vyrovna a néjak prosté



jako Zijete, jo, to se s tou kazdodennosti se néjak vyrovna, kazdej samozfejmé se
s tim vyrovnava jinak, jo, nékdo, kazdej ma taky danou jinou energii, jo a jinak se
dobiji, nékdo prosté fakt tfeba nesportuje, to pak teda nechapu fakt, jak ty lidi vU-
bec Zijou, jo a jak to dokazou, ale prosté, takze kazdej ma néco jinyho, ale opravdu
tady je ta, ta budoucnost, to je hrozny, jako to, Ze vlastné nevite, co bude, az tady
nebudete a takhle, anebo i ta vidina toho, Ze tfeba ten DAD, by mél ve Skole skon-
Cit za, de facto za, kdyz to dobfe dopadne, jo, tak ve dvacetiSesti, do dvacetiSesti
let by tam mohl byt. To je, nebo neni to idedlni, ale je to maximaini hranice, do kte-
ré by tam mohl byt, no. S tim, Ze si myslim, Zze do té doby, aby tam vibec vydrzel
v néjaké psychické kondici, tak by potfeboval spoustu novych podnétd, jo, takze
bych, uvitala bych néjakou prosté zménu rezimu ve Skole, osobni asistent ve Skole,
aby mohl DAD navstévovat, aby se mohl vic ten program v té Skole pfizpUsobit
vlastné jeho zajmum, aby ne, protoze uz je vlastné dospélej, aby si mohl vic zvolit,
co chce, co ho bavi, jo a kdyz nebude chtit délat nic, aby tam prosté nemusel délat
nic. Samozfejme, je pro ného dllezity hrozné, aby nebyl doma a aby z toho domu
vlastné jakoby odesel, jo, protozZe, je to teda dulezity i pro mé, je to vibec pro mé,
aby byl néjakej rezim zachovanej, jo, protoze kdybyste, kdybych zase k tomu pfi-
stoupila, tak, Ze nechce délat nic, tak ja ho necham lezet, tak to je konec, to je de-
strukce totalni a to bysme se z toho fakt nevyhrabali, takze jako, myslim si, Ze je
opravdu v poradku, Ze se z domova vypravime, ne samoziejmé né&jak stresovat na
osm hodin na rano, ale aby nejpozdéji, tak kolem té devaté, desaté, prosté z toho
domu odeSel a nastoupil néjakej program, nékde jinde, kde by teda to bylo maxi-
malné, aspon v maximalni mozné né&jaké mife pfizplsobeny mu, aby si mohl fict,
co chce, aby si mohl zvolit jo, aby nebyl v takové mife omezovanej, v jaké musi
byt, pfi tom poctu zaku, kterej tam je. No a idealni by bylo, kdyby samozifejmé, co
nejdfiv, tady zacal fungovat denni stacionaf nebo denni centrum, ktery, v podstaté

uz na tom i v Kli&i pracuju, jo, Ze vyhledavam...

RED 30B: Hlavné Pomnénka ne, to otevira...

VEN 30:

No Pomnénka to otvira, tam jsem i s pani feditelkou mluvila, s pani vlastné mana-
Zerkou Vykydalovou a, jenze pro jinou cilovou skupinu, jo, oni to maji plny a méli
tam, budou tam mit i bydleni a maji tam jedno misto volny, kde teda si snad daji
pfihlasku HoSkovi (rodina s ditétem, se syndromem fraginalniho chromozomu X),
jo, ale viibec nevime, jak to bude, kdy to bude, co bude, bylo mi fe€eny, ze to je
pro jinou cilovou skupinu, nicméné pani Vykydalova mi fikala, Ze nam s tim, Ze by
nas v tom maximalné podpofili, v tom stacionafi, jako organizacné, Ze by to byl ta-
kovej spole¢nej projekt, jo, takZze to mé jako tak povzbudilo a ted se mi podaifilo,
nechci o tom jako mluvit pfedasné, ale snad se rysuje néjakej hodné dobrej
prostor na ten denni stacionar, takze uvidime, jak to bude. To by teda hrozné po-

mohlo, jo, hlavné by odpadl takovej ten stres, jo, ze DAD tedka ve Skole se vycer-



RED 31B:

VEN 31:

pa a co bude vlastné, az tam tfeba mé jednou fekne, Ze tam nepujde jo, nebo
z toho dostane depresi jo, a takhle, takZze by bylo denni centrum, mohla bych ho
tam tfeba néjakej den davat a takhle, jo. TakZe denni centrum je jedna véc, no a
samoziejmé dalSi véc je to chranéné bydleni, no vyuzivat. Mé by tak, mé by
prosté, na moje potfeby, ja nevim, jestli bych asi méla tu odvahu ho tam dat na ce-
lej tyden, to bych neméla, to Fikdm na rovinu, Ze bych ho tam prosté nedala, jo. M&
by asi vyhovovala spi$ ta odleh&ovaci sluzby, Zze bych prosté DAD dala opravdu
tfeba na tfi noci v tydnu,jo. Noc by byl tfeba tady nebo tfi, ze by byl tfi noci nékde,
jo, muselo by se to vychytat i s tim, jestli by to vyhovovalo tfi noci po sobé& nebo ob
den, jak by to snasel lip, ale nechala bych, to by mi tak vyhovovalo, Ze by to bylo
tak pdl na pll, jo. To si myslim, Ze by mi pomohlo teda nejvic k té regeneraci téch
sil, jo. Nedokazala bych ho asi dat, do néjakyho celoroéniho zafizeni, v kterych,
kdyz se divam na internet, je fakt podminka, Ze ten klient tam musi byt celej rok a
vyjma mésice tfeba, jenom ten mésic, Ze mlize byt mimo to zafizeni, pokud neni
tfeba hospitalizovanej, jo, a tak to je drsny, to fakt bych, na to bych fakt nepfistoupi-
la. Ja jsem si fikala, ze bych to riskla nékde, néco bych vyzkou$ela, ale s tim, ze
bych ho tam fakt davala na tfi noci v tydnu, Ze, jenze oni maji problémy i asi zapla-
tit asi ten personal nebo néjaky ty pravidla tam jsou nastaveny, Ze oni nemuzou ji-
nak, jo a ta odlehCovaci sluzba je nejdrazsi. Je to v3ude tak, Ze to nikdo nezaplati,
takzZe spi$ se rysuje jako do budoucna teda, jako budoucnost ¢erna, protoze jak to
bude s téma pfispévkama i po té reformé blbé teda bude, takze fakt nevim, nevim,
jako, jakym zplGsobem to bude dal, ale jako dotaz byl, co by mi pomohlo, tak by mé
pomohlo v podstaté stacionar denni, nebo denni centrum a rozsifeni té odleh¢ova-

ci sluzby, to by mi teda pomohlo.

Jo, no a ja mam posledni oblast, na kterou se chci zeptat a to je Vas vztah
s manzelem, mate pocit, Ze se vic stmelil, od té doby, co mate DAD a nebo, Ze tam

funguji néjaké problémy a je to téZce zvladatelné pro oba?

No tak my jsme s manzelem uz stradné, strasné dlouho jo, my mame letos 26 let
jako spolu, takze opravdu jako ten vztah si proSel snad fakt vSema fazemi, ktery
vlbec existujou, takze bych jako, jako manzel, jako je inteligentni ¢lovék, takze tak
néjak, bylo to samozifejmé pro ného tézky, kdyz se dozvédél, ne tu diagnozu, ale
kdyz vlastné ten DAD se narodil a uz bylo od zacatku zfejmy, ze to nebude jako
v pofadku, Ze. To jsme se dozvédéli dfiv, nez jsme se vlastné dozvédéli to, Ze je
autista.

De facto, to Ze je autista, pro nas byla i jako néjaka uUleva v tom, Ze néjakym zpu-
sobem se s nim da pracovat, jako, jo. TakZe takhle, takZe to byl takovej jako 3ok,
no a jako, ze by nas to néjak, jakoby vyloZzené tenhle fakt, jo, Ze by nas néjak jako,
musim teda Fict, ze, musim teda zaklepat, ze jsme méli pomérné, bych fekla, kva-

litni vztah i pfed tim i jako potom a myslim si, Ze ten vztah néjak radikalné se ne-



chodit tfeba do prace a nemam jakoby ten vydélek, tak je veSkera ta zatéz, jako
toho vlastné Ziveni
té rodiny, abychom mohli zajet k mofi, abychom mohli bydlet v baraku a nemuseli
bydlet, jo a takhle, protoze s tim DAD v panelaku, to byly furt konflikty se souse-
dama a tak. Takze, aby byl zajisténej né&jakej urCitej Zivotni standard, kterej,
s kterym, aspon aby se Zilo dustojné s tim DAD, tak ten manzel je vlastné na to
uziveni té rodiny
de facto sam, Ze. Takze jako v tomhle, je na ném, jakoby vétsi zatéz. Zase teda je
fakt, Zze ta zatéz té péce o DAD je hlavné, hlavné je na mé, jo. Takze samoziejmé,
Ze jsou razny obdobi, jsou dobry obdobi a jsou jakoby Spatny obdobi i v tom vzta-
hu, jo, ale to taky bylo i pfed DAD, Ze a jako je to prosté pofad a jako méni se to
samoziejmeé, pfedtim jsme byli jini, ted jsme zase jini, ty dlivody jsou jiny, ten vztah
je jinej, protoze uz je to za tolik let a tak, ale jako, jako myslim si, Ze u nas, jo ten
vztah, jakoby ten DAD, ten vztah ani extrémné nestmelil ani nerozklizil. Jako, ze

jsme to néjak ustali prosté, jakoze tfeba nékdo fekne, jakoze to ....

RED 32B: Jakoze Vas to nijak nepoznamenalo.

VEN 32:

Jo, jakoze tfeba nékdo fekne, jakoze to tfeba méli néjak upiné na houby a ted se
jim stala ta tragédie a stmelilo je to, jo, tak to nam se to, takhle to nebylo. A nebylo
to ani tak, ze prosté, to bylo néjaky docela dobry a tedka se nam narodil prosté
DAD a to by nas néjak rozklizilo, Zze to bylo néjaky, néjaka hluboka krize nebo tak.
Jako samozfejmé krize byly, ale nemyslim si, Ze by to bylo, ten DAD, jo, to spis,
jakoze by to vyustilo v ten nas konflikt, to si myslim, ze ne, Ze jsme tak néjak si tim,
tak néjak jakoby prosli. Fakt si myslim, Ze ne, ani tak, ani tak. Mozna by na to mél

manzel jinej nazor, to by mé zajimalo, co by tfeba fekl.

RED 33B: Muzeme jesté udélat rozhovor s nim.

VEN 33:

No ten by se, ten by se, ten by to nefekl, ne ten by to nefekl asi a uz jakoby takhle,
téZko by se svéfil, ten by se asi nesvéfil, ale zajimalo by mé tfeba, jestli to vidi taky
tak, jo. Ale myslim si asi, ze jo. Jo, myslim si, ze jo. Jako hodnég, hodné slozita
vlastné slozita je ta doba ekonomicky jako, Ze a ten DAD vlastné k tomu, Ze on je
tak strasné pasivni, tak se mu musi kupovat spousta riznych véci, nebo chceme,
shazime se, ze je to, je to takhle narocny, ten zivot, i jakoby finanéné bych fekla.

RED 34B: Takze vy si myslite, Zze UpIné nejtézsi ta oblast je ta financni?

VEN 34:

Ano. Je ta finanéni, protoze i to, ze €lovék jakoby se snazi néco vybudovat tfeba
nebo néco i nadetfit tfeba, aby mél ten DAD v podstaté do budoucna, jo, protoze
vlastné, kdyZz mate zdravy décko, tak pokud ty rodi¢e mlzou, jo, tak ho podporujou
ve vzdélani a daji néjaky stavebni spofeni, Zze a tedka vlastné ten DAD jako, to

bydleni je vlastné jedna véc, ale kdyz si vezmete, jak ty Ustavy dneska fungujou, ze



tam vlastné, samoziejmé pofad je tady ten idedlni stav, Ze by se podafilo vybudo-
vat to chranény bydleni, ale s tou situaci, jaka fakt v tom staté je, je to strasny, jako
vlibec to nevypada dobfe. Takze jako, pofad myslime na to, Ze bysme toho DAD
jednou museli dat do néjakyho zafizeni, kde by se opravdu dostal do zafizeni, kde
je na jednoho asistenta tfeba sedm lidi, coz je pramérné, jo, takze jako snazime
se, néjakym zpusobem ho zabezpedit tak, aby jednou tfeba mohlo se, mohl se
z néceho platit asistent, ktery by byl jakoby k nému a mél ho jakoby po dobu Zivota
néjak zafizeno, takze nemuzete Zit tak, jako byste Zila se zdravym ditétem, dala
mu tu Skolu, tady stavebko a tedka si jedeme sami na sebe a jedem si do Ameriky
a jedem si takhle, Ze nebo jedem si néco, vydélame si, tak si za to uzijem, jo to si
prosté jako nemuzeme dovolit a musime pofad myslet na to, co jednou s nim jako-
by s nim bude, Ze a jak aspori ¢astecné zabezpedit to, aby mél pro sebe &lovéka,
kterej, jako aby nebyl nékde zavienej s tim, Ze se dostane ven z té mistnosti jed-
nou za tyden, jo, to by byla tragédie, ze. Takze jako, psychicka véc je jedna, ale
myslim si, ze Clovék se, ze se s tim ¢lovék dokaze néjak srovnat jo, ale takovy ja-
koby, ale to materialno a to, zZe ta péce o ty décka je tak straSné finanéné naro¢na
a aby méli to, co vlastné by méli mit, aby byli aspon trosku spokojeni, jo, tak to si
myslim, Ze je velkej problém, fakt. Tak ja nechci samozifejmé, aby to tady ted vy-
znélo, Ze si stéZuju, na to, Ze se nam tfeba Spatné Zije, ja si jakoby nestézuju, jako
vidite, DAD tady ma hracky vSecko jo, v3ecko, ale je zatim vlastné straSné moc

usili a straSné moc stresu, jako, no, to jako je prosté pravda.

RED 35B: A ten odpoc€inek v nedohlednu...

VEN 35:

A ten odpocinek v nedohlednu, no. Jako €lovék si hleda cesty, Ze jo, nevydrzZite
jako byt v takovym, jako v permanentnim napéti, jako a pofad kazdodenni mysieni,
i kdyZ samoziejmé&, uz do toho kolikrat spadnu a ani se tomu nedokézu teda ubra-
nit, ale jinak, to nedokazete se kazdej den stresovat s tou budoucnosti, jako co bu-
de a tak, takZe jako musite si najit néjakou cestu nebo néjaky vychodisko i jako
psychicky pro sebe, jako, se na to divat troSku optimisticky, jo, Ze né&jak to prosté
zatim jde, zatim se nam néco podafilo a vzdycky si feknu, divejte se, kdyz se DAD
narodil, tak vlastné nebylo tady nic, nebyla tady zadna Skola, nic vlastné. My jsme
vlibec nevédéli, kam ho dame, jo, jako opravdu tady, my jsme vibec, Skolka neby-
la, jo, jako vlastn&, prvné zafizena, nebyla tady Skola, my jsme si fikali, kam ho
dame, kam se budeme muset pfestéhovat, fakt jsme zvaZovali nékolikrat to stého-
vani, jo ted vlastné, jenZze tady jsme méli vlastné rodiCe oba dva jo, tak jsme zas
nechtéli, uz jsme tady méli to zazemi, Ze, takZe jako €lovék zvaZoval vSechno
mozny a jako s tim, Ze vlastné postupujeme porad dél a jako je teda blby to, Ze
jsme jakoby nejstarsi, takze pfed nama vlastné tady v tom malym mésté nebyl ni-
kdo, kdo by to néjak budoval pfed nama, Ze to jde jakoby s nama, ze. Takze za

nama uz potom néco je, ale tu cestu viastné délame my.



RED 36B: ProSlapavate, jasné.

VEN 36:

Jo, no, takze, takZe o to je to takovy t&€Z3i no a samozfejmé& psychicky jako je to
taky tézky no, ale ja, ja si teda myslim, Ze nejtézsi pro mé je fakt ta budoucnost,
s téma kazdodennima takovyma vécma se €lovék néjak jako srovna, s tim se néjak
srovnate, jo, je prosté huF a pak je zas lip, to uz tak néjak se jako naucite brat, ale
nejhorsi ze v8eho je ta budoucnost, prosté i toho, Ze tfeba skonéi ta Skola, nevyjde
stacionaf, co bude, jo. Vrati se doma, bude tady celej den, Ze nebo takhle, jo, Ze
prosté ta budoucnost je fakt, fakt jako blba i tfeba pravé, co se tyka té prace, Ze jo,
tedka téch vSech reforem a toho, jo tedka vSechno je tak nejisty, nejisty jsou pFi-
spévky, jo, nejisty je vlastné v podstaté uplné v8echno je nejisty, jo, takze. Ta krize,
to je samoziejmé, to je taky kapitola sama pro sebe, jo, ale jako, to s tim souvisi,
ze jo s tim DAD, tim vyvstavaj napovrch tady ty problémy. TakzZe ja zase, je to téz-
ky psychicky a je to tézky i materialng, protoze tam je prosté tézka ta budoucnost,
to tam né&jak, takhle bych to n&jak asi prosté uzavfela. Ze nedokazu prosté néjak
jako, jakoby jasné nedokaze nad tim nikdo jakoby mavnout rukou, ze, jako vim, ze
jsou na tom lidi daleko hlF, nebo tak, ale porad jako myslim na to, jako a co jsem
se teda bavila s nékterymi jako dal$imi rodici, jako nebylo jich moc, byli dva, ale tak
jako samoziejmé vSichni mysli na to, jako co bude dal a snazi se budto tfeba
aspon udrzovat ten barak v néjakym stavu, kterej by se tfeba jednou mohl prodat,
jo a mohlo by se z toho zabezpedit de facto to décko, ze bysme se odstéhovali a
zabezpecili ho, nékde, jo. Takhle, jako takovymto smérem si myslim, Ze nejsme
sami, kdo takhle uvazuje, jo, protoZe jako, nemUzete Zit, Zit na doraz a pak nemit
nic a pak jako skongit a ho dat nékam za mfize a timto haslo, jo. Do klecovyho I0z-
ka, to tak fakt jako je, ze. Takze a tim to jako hasnout, no takze to s sebou nese
kromé té, jakoby kazdodenni péce, ono jako €asto tam lidi oponujou, tfeba, co maji
zdravy décka nebo tak, tak kazdej ma jako svoje problémy a ona je to fakt pravda,
jo. Ona je to pravda, ze kazdej ten €lovék si nese ten svuj kfiz, ale kdyz ho ma né-
kdo prosté v podstaté opravdu bych fekla, problém, kterej neni z daleka tak jako
zavaznej, tak ale ty lidi si to z toho udélaji, jo, udélaji si to z toho tak zavazny, ze se
s tim trapijou stejné, jak kdyby se trapili s né¢im daleko tézsim, jo, takze to uz za-
lezi potom, jakej ten Clovék konkrétné je, jestli je pesimista nebo optimista nebo jak
se s tim vyrovnava a vabec jo. Ale, ale jako myslim si asi urcit&, ty problémy maji
vSichni, jo, jako ti dospéli taky nevi, jak skonéi, teda ti dospéli, ti jakoby ty zdravy
rodiny, Ze to vidim, protoZze hodné& mych, jako naSe vyhoda taky je dalSi a to jsem
tam jesté nezminila, Ze mame hodné&, no hodné ne, ale mame pratele, docela mu-
sim zaklepat, docela dobry pratele a to si myslim, Ze spousta jako rodicu,
s kteryma se potkavam kazdej den, tak je nema. Nema ty svoje pratele, jo takze
oni maji zase jinej ten kontakt zase s téma rodi¢ema v té Skole, coz si myslim, ze
je hrozné tézky, hrozné tézky, protoze jako stejné se ten hovor stoci na ty décka jo

a ja kdyz mam prosté pratele, ktery navic teda jesté znaji DAD a DAD je ma rad,



jo, jsou to vlastné i jeho pratelé a de facto, on nema kamarady mezi svyma zna-
myma, ale nasi kamaradi jsou jeho kamaradi, takzZe to je takovy jako docela dobry,
takZe se nemusime jako, sice nemluvim s néma o DAD né&jak Casto, ale kdyZ né-
kam jedeme, tak mizeme tfeba cela parta a vezmem DAD. Je tam dvacet lidi a

DAD jo, takze to jde.
RED 37B: DAD...(DAD pfichazi do kuchyné, diva se na RED a hleda susenky.)

VEN 37: Je z toho jakejsi otravenej... A takze, takZze si myslim, Ze jak jsem uvadéla to, co

meé vlastné dodava ten elan, tak to jsou i pfatelé.

RED 38B: Tak to je takova hezka te€ka na zavér, tak ja Vam dékuju za rozhovor a pfeju preju

hodné sil no, do dalSich let.

VEN 38: No, dékuju, dékuju, doufam, ze nebudete muset pouzit ten zaznam.



ROZHOVOR &. 3 (LEN)

RED 1C: Tak prvni otazka je, jestli mi m{ze$ fict néco o diagn6ze, co MAJ ma?

LEN 1:

Takze, Rettlv syndrom, tzv., je to geneticka vada, kterd neni zavisla na rodicich,
na genech rodicu, ale je to uplné nahodna, nahodné se jeden gen prosté zkazi.
Hhh... je to, kdyzZ to diagnostikovali MAJ pfed zhruba osmi lety, tak byla padesata
v republice s touto diagnézou i co se tyCe Slovenska, takze nevim pfesné z kolika
déti, vlastné, maji to jenom holky a je to jeden konkrétni gen, ktery mize mit 246
moznejch mutaci, tahle vada, teda mdze mit...no a co jesté, déti se narodi uplné
normalni, zdravi vypadaji, od uréitého véku, zhruba kolem toho roku az do tfi let se
zacnou opozdovat a ten gen prosté zacne délat blbiny, vdecko zaéne jit zpatky, dé-
ti co se jsou schopny se néco naucit, tfeba i chodit, tak tuto schopnost ztraci i mlu-
vit ztraci schopnost, az to spadne na néjakou Uroven tfeba pulroéniho ditéte, po-
kud tfeba se to dité nauci chodit a trénuje se s nim ta chlze, tak jesté je schopny
chodit tfeba v choditku, nebo za ruce, ale dité tfeba u kterého se tato nemoc proje-
vi tfeba brzo, do toho roku, tak se prosté samo chodit nikdy nenaudi, nenaudi se

samo jist, samo si fict na zachod...

RED 2C: A MAJ se to teda zjistilo v kolika letech?

LEN 2:

MAJ, byl ji rok a pul, kdyzZ jsme byli v Brné na vSech testech, riznych, prosté co ji
vubec je, jsme jezdili rok po riznejch Spitalech a po v8ech téch, no a byl tam jeden
pan doktor, ktery vyslovil podezieni na tuhletu diagnézu, protoze to je tak vzacny,
ze jako se to geneticky netestuje, u déti uz vibec ne jako u malejch, ani kdyz se

maji narodit, nic. To jsou tak drahy testy, pry Ze se to ani nevyplati...

RED 3C: No a jak se ti zménil Zivot, kdyZ Zjistili diagn6ézu?

LEN 3:

Hm... To pofad doufas, ze teda jako to neni to, co to ma byt. Pfectes si to na inter-
netu, kamoska mi to vyjela na internetu, protoZe jsem internet tenkrat je$té neméla,
takovou hrubou jenom, co to viibec obnasi, jak se ty déti chovaji, prognoézy pfipad-
né a...JenZe tuhle nemoc, tenhle gen nasli teprve v roce 1999 a v Cesku se tohle
diagnostikuje teprv od roku 2001. Takze zadny moc velky zkuSenosti s tim nemaiji,
takze spi$ vSecko z internetu, v Praze existuje sdruzeni rodiCu a pratel, jako toho-
hle, téchhle déti a ty rodi¢e stahujou z internetu, z Ameriky prosté z Anglie, ze
vSech statd, kde na néco nového pfisli nebo kde se vyskytl novy pfipad, vSecko to
prekladaji a davaji to vlastné na internet a tam se €lovék akorat dozvi, co ho ¢eka.
TakZe nic neni stoprocentni, protoze to €erpaji z chovani téch déti a od téch rodi-

¢a, vlastné...

RED 4C: Muzes fict néjaky pocity, ktery jsi jako citila, kdyz ti to fekli?



LEN 4: Pro€ zrovna ja? A jesté kdyz jsem Zjistila potom, Ze to je vlastné nezavisly na rodi-

Cich, fikam, ty jo, tak kde k tomu ¢lovék pfijde, akorat jako...
RED 5C: Co v8echno zahrnuje pé€e o MAJ, takova jako denni struktura?

LEN 5: Denni struktura zadina vstavanim, pfipomenutim prosté, je rano, takze dité si sed-
ne, protoze ty jednoduchy jako, kazdy rano prosté vitame, je rano, takze to zname-
na, si sedne, jo a kdyz ji to Clovék nefekne, tak se jesté vali v posteli. Takze na-
chystat veskery, snidani, piti, posadit na noénik, dat najist, oblict kompletnég, vy-

pravit do Skoly...Pak je trochu klid, néco vyfidit, pak ji vyzvednout ze Skoly zase...
RED 6C: Do Skoly ji davas v kolik?
LEN 6: Do Skoly ji ddvame na 8 hodin, jezdime na Pomnénku
RED 7C: A vyzvedavas ji?

LEN 7: A vyzvedavat... O pul jedné, ale to ji vyzvedavaji jako holky z Klice, asistentky,

takZe nékolik dni v tydnu jako, dva, tfi dny nékdy i cely tyden jako si ji berou.
RED 8C: No a takze potom, co ji vyzvedne§, tak délate co?

LEN 8: Vyrazime dom(, musime udélat no¢nik, a najdeme néjaky hracky a néjaky, néja-
kou praci, trénujeme vlastné motoriku, jemnou i hrubou, jako, protoze tyhle déti
vcelku nemaji potfebu se samy vzdélavat. Samy vlastné néco hledat, néco
s rukama mackat nebo cokoliv, takze to se musi dusledné, tohle délej a ted bude-
me mackat, tfeba a kolikrat vzit jeji ruku a za ni mackat, aby vlastné ty svaly na ty
ruce, aby si uvédomila, Ze tfeba to muze stisknout, protoze tyhle déti viibec nemaji
takovej jako pocit, Ze by si néco mély vzit, nebo Ze by si néco mohly hrat, Ze by si
néco mohly koulet, prosté ¢ekaji, co jim kdo da. Oni jako chtéji néco délat, ale ten
mozek jim to prosté neumozni tu zvidavost, neumozni jim prosté néco si jako samy
hrat, viceméné, tfeba zvukovy hracky, to jo, nebo kdyz je néco zvukovy, zjisti, ze
se, kdyZz se néco zmackne nebo néco, tak to vyda zvuk, pisni¢ku, basni¢ku nebo to
zamedi, tak to jo, to si tfeba jako... Vi, Ze kdyZz to udéla, tak to vyda zvuk a zvukovy
hracky jako ona miluje, takZe to je jediny, takhle jako co ona si sama, jako ze své
vlastni vile hraje. Takze musime udélat tu praci, pak dame néjakou tu svacinu,
protoZe ona hrozné malo ji, takze dame tfeba dvé svalinky maly odpoledne a pak

ji viastné taky musim nechat, at’ si sama jako néco...
RED 9C: V kolik chodite spat?

LEN 9: No, po Sesté hodiné dostane veclefi, pak musi na no€nik, mezitim, tim jako odpo-
ledne jesté néjakej noCnik, aby nedélala jenom do plin a pak jde na no¢nik, v sedm
hodin dostane Iéky na epilepsii, vlastng&, ktera k tomuhle postizeni z 99% patfi, a
dostane pyZamo a tak o ¢tvrt na osm, tak né&jak, uz je v posteli v pyZamu a pak se
jesté mlze, pak si jesté vyklada ty svoje blaboly, no... a pak usind, protoze ty léky

na tu epilepsii ten mozek trosSku ztlumi a ona uz potom usina.



RED 10C:

LEN 11:

No, ja jsem se chtéla zeptat, ty nemas manzela ani pfitele, pomaha ti nékdo

z rodiny, co se tyCe o péci s MAJ?

Péci s MAJ, kdyz potfebuju tfeba na pll hodinky, nebo jenom néco nakoupit, tak ji
dam do postele, ma specialni postel s mfizema, ktery jdou jako vytahnout nahoru,
kdyz potfebuju néco udélat, tak aby nevypadla, tak chvilku si s ni jako hraje nebo

podava ji néjaky hracky nebo takhle, tak mama.

RED 12C: Takze bydli$ se svoji maminkou?

LEN 12:

Bydlim se svoji mamou, ona je taky postizena, ma svalovou distrofii, takze chodi
doma o dvou francouzkych, takze na chvilku je vzdycky mizu nechat jako spolu,
ale musi byt za tou mfizi anebo na zemi, protoze kdyz by nahodou, ona rada po-
skakuje po zadku, takze kdyz by nahodou vyskocila, tak je, ona nevi ze nem(ze,

aby pfepadla z ty postele dolu, takze, bohuzel.

RED 13C: Co tatinek MAJ?

LEN 13:

Tatinek MAJ? Vidame se akorat u soudu, kdyz potfebujem zvysit alimenty, sam o
sobé jako néjak zajem nejevi. Kdyz se MAJ narodila, tak jsem mu fikala, jak chces,
nékdy se stav, ale dej védét, protoze nevim jak budem venku, protoze jeSté mam
na starosti tu mamu, tak vzdycky akorat ten den rano tfeba zavolal, fikam, ty vole,
to vola$ brzo, protozZe jako odpoledne uz musime jet tfeba k doktorovi nebo néco.

Pak se zase ozval tfeba za rok, a pak uz vlbec jako...

RED 14C: ZkouSelas nékdy pracovat, béhem toho, co se staras o MAJ?

LEN 14:

Pracovat jsem zkouS$ela, hledala jsem praci hlavné na to dopoledne, kdy tfeba o
mamu by mohla pe€ovat néjaka pelovatelka z Charity, ji néco tam pomoct, ale
prace bohuzel neni, vSecko tfeba od Sesti od sedmi od rana, jenze bohuzel, Skolu
mi otviraji v osm a druzinu na Pomnénce sice maji, ale bohuZel jenom pro déti, kte-
ré se o sebe troSku postaraji, to je pro ty méné postiZzeny, protoZze neni personal,
musela by MAJ mit svého asistenta a to, bohuZel, bych asi nezaplatila. Na kratkou
dobu jako neni, akorat se mi povedlo sehnat na rok, takovou brigadu spi$§, vypo-
moc pfi vydavani ob&dd nebo v kuchyni na Sumperské Provozni Vodohospodét-

ské, ale to taky nebylo, to bylo ob¢as, ze, tak toho moc nebylo.

RED 15C: No, takZe ty jsi vlastné odkazana na pfispévek na péci?

LEN 15: VyloZzené na socialni davky.

RED 16C: Vyuzivas néjaké odlehovaci sluzby?

LEN 16:

Urgité, existuje tady v Sumperku sdruzeni, Détsky Klig, které se vénuje détem
s autismem, a vyuzivam sluZeb asistentek na odleh€ovaci, uz jsme byli i na byte&-

ku, ktery mé KIi&, to znamena, Ze dité dam rano do Skoly, asistentky ho odpoledne



vyzvednou, je v krouzku, pak jdou na bytec€ek, a ja si dité vyzvednu az dalSi den ze

Skoly.
RED 17C: A kolik téch krouzku za ten tyden tak vyuzivas?

LEN 17: Za ten tyden vyuzivam, vlastné, krouzek télocvik, v [été koné&, co jesté tam je. Dva
nebo tfi krouzky vzdycky za tyden, jinak asistence odlehovaci sluzby. VyloZzené
jenom klubovnu nebo... Asistentky si i obéas MAJ berou i domud. Pro MAJ je to
supr, protoze nema rada stereotyp, jako porad stejny prostfedi a miluje zmény, na
rozdil teda od téch autistl. A jakmile je pofad na stejnym misté, tak je protivna a

nelibi se ji to.
RED 18C: A nedalo by se to zafidit tfeba tak, Ze bys téch sluzeb vyuzivala vic?

LEN 18: Jako, kdybych mohla chodit do prace, jo, kdyby byla néjaka prace stabilngjsi, tak
pro¢ ne, jenze kdyz ja dam MAJ prosté za krouzky, za ty odlehCovacky odpoledni,

nebo takhle, tak uz... Uz by to potom nevyslo, no. Ted splacime auto, vSecko.
RED 19C: Kolik té tak stoji mési¢né teda ty odlehcovaci sluzby?

LEN 19: No, mési¢né, ted je to dobry, protoze MAJ dostala od, pfispévek od sdruzeni Kure,
dostala pfispévek vlastné na asistenty, takze ted mé to stoji tak do dvou tisic, se

tedka vlezu. No mame to Ctyfikrat, myslim, v tydnu, no ted.

RED 20C: Kolik ty mas pfispévek na péci teda na MAJ, kolik to tak zhruba je?

LEN 20: MAJ ma cCtvrtej stuperi postizeni, to znamena dvanact.

RED 20C: Dvanact tisic mésicné. Vyuzivas jesté néjakeé jiné prispévky od statu?

LEN 21: Mmm. Potom pfidavky na déti a potom socialni pfiplatek jesté. Jenze to je pravé
to, ze bydlime s mamou, byt je starej a potfebuje zrekonstruovat. Nikdo Vam uveér
na, nikdo mi jako uvér tfeba na rekonstrukci bytu neda, protoze ¢lovék neni vydé-
le¢né& &innej. | kdyZ vlastné ty penize tfeba jsou, jo. Clovék by mohl splacet, jo i pét,
Sest tisic vlastné n&jakou hypotéku nebo prosté néjakej ten uvér, jo. JenZze Vam ho
nikdo neda, takze se musi v8ecko nejdfiv naSetfit a potom teprve néco spravit.
Takze vlastné i z toho pfispévku na péci se ¢ast musi odkladat, protoze se potfe-
buje zrekonstruovat byt, koupelna. MAJ uz bude vétsi, mama uz taky moc nemuze,

takze budem potfebovat zrekonstruovat koupelnu. Takze vSecky penize, co takhle

jdou, tak se snazime néjak odkladat, aby se to mohlo spravit.
RED 21C: Néjaky pfispévek na auto nebo na ko¢ar nebo na néco takového?

LEN 21: PFispévek na auto jsme dostali loni, jak jsme méli zazadany, protoZze mama uz na
néjaky del8i cesty, doma jesté pochodi o francouzskych, ale kdyZ jdeme
k doktorovi, do marketu, nebo potfebuje néco nakoupit, tak uz potfebuje vozik, tak-
Ze jsme potfebovali vétsi auto s vétSim kufrem, takZe jsem musela starou Felicii

vymeénit za vétsi, takze proto jsme pozadali o pfispévek na auto, a jelikoz starSi viiz



RED 22C:

LEN 22:

RED 23C:

jsme nenasli, museli jsme koupit novy, takZe veSkery penize a vSecko, co bylo do-
ma, tak padlo na auto, jelikoz jsme prFispévek dostali 150000,- dohromady
s mamou, a jelikoz Zijeme ve spole¢ny domacnosti, mohli jsme to dat na jedno au-
to, jenze auto stalo néjakejch tfistatficet bez dané, takZe jsme holt museli vSecky
penize vrazit do auta a jesté splacime. To jsme dostali. Ko¢arek, a to mame na-
Stésti pfes pojistovnu, hrazeny VSeobecnou zdravotni a rizny takovy pomucky, co
potfebujeme, i zvlastni postylku polohovaci, abysme mohli, aby lip spala a vSecko,
tak jsme zkou$eli polohovat, troSku zvednout, aby méla hlavu vej$ nebo niz, tak to
mame taky od pojistovny nastésti. A jinak, jinak akorat, dosti penéz spolknou zvu-

kovy hracky, hlavné teda pes, mluvici, zpivaci, toho ma nejradsi.

Tedka néco o Tvym volnym Case. Kolik mas volnyho ¢asu za mésic sama na se-

be?

Sama na sebe? Tak to mivam akorat néco dopoledne, jenze taky néco spolkne
mama, to taky jako se musi nachystat snidané a obéd a vSecko. A kdyz jsem Fika-
la, aby tfeba na tyden si zasla, tfeba bych ji vozila i, do néjakyho zafizeni, denni
stacionar nebo néco, tak to nechce, tak holt je doma a ja litdm hlavné kolem téch
dvou. Volnej Cas, tak zajdem na kafe, vétSinou s ttma maminkama, co maj taky

postizeny déti. Pfes odpoledne...

Takze prakticky volny €as zadny... Co si mysli§, Zze by pomohlo tomu, abys méla

pravé na sebe vic ¢asu nebo aby sis mohla odpocinout?

LEN 23: Hm, ja bych si odpoc€inula v praci.

RED 24C: TakZze ta prace...

LEN 24:

RED 25C:

LEN 25:

J& jsem byla celej Zivot zvykla, tak néjak délat. Pofad byla prace néjaka, tak zas
chvilu nebyla, ale byla zas néjaka brigada, takze pofad byl ¢lovék zvyklej chodit do
prace. Prosté néco délat. JenZe ted, ted je taky prace, ale je to vlastné pofad doma
a porad kolem téch dvou Zenskejch a neni to ono prosté. Ja bych si odpoc€inula
v praci, nejvic, tam €lovék i dobije baterky. Nemusi se na nic pfemyslet, nemusis
nic, soustfedi$ se prosté Cisté jenom na tu praci. TakZe vylezes z prace, Cista hlava

a mizes pokracovat.

Hm. No a &im tedka teda dobiji§ energii? Nebo co ti dava ten motor, abys fungova-

la?

Jizdou autem. Rano dam dité do Skoly a zajedem tfeba na kafe s t€ma maminama
a pak si sednu do auta a jedu si tfeba kousek. Ujedu tfeba tficet, Ctyficet kilometr(

a vratim se zpatky.

RED 26C: Aha. Mé JAS fekla, a to uz mi fekla mimo rozhovor, z kopete néjakou jamu...



LEN 26: Jo, ano.
RED 27C: Muze$ mi o tom néco fict?

LEN 27: To kopeme. To jsme se tak jako s ttma mamkami nasima bavily, kdyZ ten nas stat
jde tak do kytek a tak hezky se dokaze postarat o ty postizeny, Ze vykopeme v lese
jamu, dame tam ty svy déti, tam nahazeme, zahrneme a bude. To byl takovej Cer-

nej humor.
RED 28C: Ale chodite do lesa a kopete néjakou tu jamu, nebo to si délala srandu?

LEN 28: Ne, to byl takovy obrazny ten, ze kdyz uz ¢lovék nemlze opravdu, Ze by tu mamu
nejradSi vykopl a to dité tam prosté vysypal, hotovo. JenZe za tyden, nebo druhe;j

den by ho shanél zas, to je praveé to.
RED 29C: Jak pfemysli§ do budoucnosti, z Eeho mas nejvétsi obavu?

LEN 29: Hmm. Z &eho mam nejvétsi obavu? To ja ti ani nevim. Ze prosté nezvladnu obé
dvé Zensky, jak mamu, tak MAJ. ProtoZze mama jednou ma progndzu, ze prestane
chodit, to znamena na vozik, nezvladnu. No a MAJ, budto budu moct mit jednu
nebo druhou. Bracha ten Zije v Praze, ten ma svoji firmu, takze ten se bude muset

asi postarat potom no, az uz...
RED 30C: No a jak pfemysli$ tfeba do budoucna, az MAJ tfeba dvacet let?

LEN 30: Az bude Maje dvacet? Nevim uvazovala jsem o tom, Zze prosté se jednou budeme
muset prestéhovat nékam do vétsiho mésta, kde téch sluzeb a vSeho bude vic. |
prilezitost k praci, protoze jako, muze se stat taky, Zze jednoho dne se prosté sbalim
a vypadnu nékam pry€ a vratim se tfeba za tejden, jo. Prosté, Ze uz to nezvladnu,
hlavné psychicky teda jako, fyzicky to by jesté Slo, ale psychicky to uz moc dlouho
asi nepude. Jednoho ¢lovéka jesté jo, ale obé, to uz nepude. Tieba jesté néjakej
rok jo, ale nevim. Co bude tfeba za deset let? Budeme muset vyménit byt, protoze
bydlime v prvnim patfe za néjakej bezbariérovej v pfizemi nebo nékde, téch tady
v Sumperku taky moc neni. Nevim, co bude. N&jak to neplanuju, protoZe, nevim.

VZdycky Fikam, aZ to pfijde, tak to pfijde.

RED 31C: A tak citi$ aspon tu podporu, ja nevim, nékoho z okoli, ma$ nékoho, kdo ti mlze

pomoct aspon v tom, aby ses vypovidala?

LEN 31: Hm. Tfeba ted. Ale jo, s ttma mamkama, tfeba jak sedime na tom kafi, tak si
prosté kazda ulevime a ... Jenze to je takovy malo, Clovék se akorat jako vypovida,
dobfe, ale potfebuje se soustfedit jeSté na néco jinyho, no. Jenze kdyz se Clovék
celé jen soustiedi prosté, je jenom doma, nakoupit, jo, tohle, nevim, mé to ani ne-
laka néjaka dovolena u mofe nebo néco, bych se tam nudila. Kdyby byla prace, jo,
muzu jet na dovolenou pracovat. Jsou dobry, ted jsou takovy ty statky, kde se na

dovolenou jezdi pracovat, to bych potiebovala asi.



RED 32C: Tak néco takovyho sezenem. Nepfemyslela jsi tfeba nad tim, Zze si zacne$ hledat

partnera?
LEN 32: Hmm, ne, to uz bych asi, nevim.
RED 33C: No tak pravé mozna to, by pro tebe bylo...

LEN 33: Clovék je, né ja jsem zvykla prosté uZ si vechno délat sama, uz v celku, jesté
nebyla ani MAJ nebo takhle, ale Clovék mél svou hlavu a chtél to mit v celku po
svym a hmm nevim, ja si myslim, Ze by mi pfekazel, ale zase takovyho chlapa, kte-
rej by ve v8em ustupoval nebo néco a Ze by to muselo byt vSecko po mym, toho

zase nemam, to nechci. Ale jako...
RED 34C: Takze si dokazes$ predstavit... Uz nechces...

LEN 34: Nee, nedokazu si to prosté predstavit, jo, ze by jednou, najednou v mym zivoté byl
nékdo. Nevim, tfeba by to pomohlo, ale asi, nevim, v éem by mi mohl pomoct jako,

jo, tfeba v praci s MAJ nebo takhle to jo, ale jako, nedokazu si to prosté pfedstavit.

RED 35C: Mozna bys méla pravé nékoho, na koho bys mohla troSku pfesunout ty svoje sta-

rosti a nemit je sama na sobé.

LEN 35: Jako nevim, spi$ asi, nevéfim tomu, Ze by to bylo, tfeba ja nevim, Ze by ten chlap
byl schopnej prosté snyst postizeny dit€, moje narky prosté a jesté tfeba chodi do
prace, nebo tohle jo. To nee. A ja chci si prosté vSecko udélat sama, ja jsem tako-

vej...
RED 36C: Beran.
LEN 36: Je to blby, jsem Vodnéarf teda ale, v tomhle tom...

RED 37C: No ja mam posledni otazku a to je, co se tyCe doktor(, jak to mate s doktory? Mate

je v Sumperku, nebo musite za néma dojizdét?

LEN 37: Détskou obvodni doktorku, tu mame tady v Sumperku, schopna doktorka. Pak
vlastné potifebujeme neurologa, toho mame teda taky v Sumperku, ale to mame
hlavné kv(li Iékim jenom, protoZze ten nam moc nepomuze. Pak jezdime vlastné
do Prahy na kliniku specializovanou na tyhlety vzacnéjsi postiZzeni na metabolicky
a podobny ty geneticky vady, tam jezdime jednou za rok v celku na kontrolu k panu
docentovi, profesorovi se ¢tyfma titulama, abychom hlavné védéli, jestli treba po-
kroCila v nééem nebo jestli vSechno délame spravné, vyzivu a to vSechno, nebo
jestli spravné vazime, protoze pan docent se specializuje na takovy déti, rizné
vzacné postizeny a tam spi§ hledame, co déldme Spatné nebo jestli, nevim. Proto-
Ze prosté ta diagndza je jednou dana a Zadny velky vyhlidky na zlepSeni jako tam
moc nejsou, takzZe, ti doktofi jako tady v Sumperku tfeba o tom moc nevi. Kdyz né-

komu feknete Rettiv syndrom, co to je??? A ta neurolozky taky nam vlastné moc



nepomuze, takze spi$ z toho internetu, o vSecko jako ¢erpa Clovék, co ma délat a
jak to ma zkousSet. Protoze to dité vlastné potiebuje pofad jako opakovat, vSecko
opakovat, aby si tfeba jednou néco malyho zapamatovalo. Stejné zase opakovat,
uz tfeba minkrat, ale opakovat, aby to nezapomnéla. TakzZe jako doktofi, ted akorat
do Brna na ortopedii jezdime, protozZe loni sekali, teda operovali Slachy na noZzi¢ce,
protoze méla spastickou nozi€ku na pravou stranu ma détskou mozkovou obrnu,
slabsi, takze ji tu nozi¢ku se snazili narovnat, Slachy nepomohly, takze ted poje-
deme do Brna na operaci, budou ji sekat kosti, aby nozicku méla rovné&, abysme
mohli trénovat chdlzi, ¢im dal vic. Ona rada chodi a musi se za ruce a obcas se za-
stavi a zapomene, co vlbec chce, takze se musi zase ¢ekat a zase rada chodi. A

miluje vodu, je to vodni Zivel, takZe po doktorech toho jako moc nechcem.
RED 38C: No moje otazky jsou vSechny, napada tebe jesté néco, co bys tfeba chtéla Fict?
LEN 38: Co bych chtéla fict? Ja nevim. Ja ani nevim ty jo, co jesteé fict.

RED 39C: Leni ja ti hrozné moc dékuju za rozhovor, ja vim, Ze to pro tebe vibec nebylo jed-
noduchy takhle mluvit a doufam, Ze to zvladne$ a poperes se s tim, a Zze najdem

néjaky zpusob, aby to bylo dobry.

LEN 39: T¥eba jo.



ROZHOVOR &. 4 (LEC)

RED 1D: Prvni otazka je, jestli mi mlzete fict néco kratce o diagnéze, kterou ma LUS, jestli

mUzu poprosit trosku nahlas, aby...

LEC 1: Ma atypicky autismus, diagnostikovany ve tfech letech, ma od péti let k tomu hy-

peraktivitu, to je asi vSechno.
RED 2D: No, a jak vam se zménil zivot, kdyz jste zjistili tu diagnézu?

LEC 2: No tak, v podstaté se nam ulevilo, protoze to bylo takové to nesnesitelné, Silené
dité, zralé na hod voknem, takZe jako byla to takova uleva, ze jsme védéli, Ze to ja-
koby neni ni¢i vina, Ze to neni moje Spatna vychova, coz jsem hodné poslouchala

v roding, Ze ho neumim vychovat, zZe je takovej rozmazlenej, takZe byla to uleva.
RED 3D: Co vSe zahrnuje péc¢e o vase dité, jak vypada tfeba vas bézny den?

LEC 3: Tak, kdyz za¢nu tim kdy LUS vstava, tak LUS se budi pravidelné mezi 4 — 5 h
ranni, jednou za meésic tak v jednu nebo ve tfi a uz teda neusina, uz vyzaduje,
abych se mu ja vénovala, nikoho jiného, vénuju se mu ja, jde za mnou, vzbudi
mné&, chce si hrat nebo &ist knizky, vypravét co déla ve skole, takze tak fungujeme
do sedmi do rana, a pak jede, odvazim ho do Skoly, kde je LUS vlastné do téch 12
hod., pak je LUS budto ve Skolni druzing, coz je asi tak 2x za tyden a jinak
v pondéli, v pondéli byva v druzing, v utery jde s asistentkou, jde do klubovny vét-
Sinou, ve stfedu travi cely odpoledne se svymi prarodici, ve ¢tvrtek chodi na télo-
cvik nebo jezdi, kdyZ se jezdi na koniky pfes léto, tak jezdi na koni, nebo chodi do
keramiky, a v patek byva taky v druziné nebo jde do klubovny ob¢as, kdyz se mu
chce, vyzvedavam ho ze Skoly ja a kdyz pfijedeme domU povida mi o tom, co délal
ve Skole, pfehraje mi vSecky, vSecky svoje spoluzaky, co délali jeho spoluzaci, po-
vida mi co, co délala pani ucitelka, takZe tim stravime asi tak dvé hodiny, celym ta-
dy tim, pak si chce délat né&jaké ukoly, takze, takze piSeme, poCitdme, &teme no a
budto jdeme nékam, tfeba jdeme na prochazku ale vétSinou tedka nechce, takZe si
hrajeme, hrajeme si doma a travim s nim takhle do deviti do vecera, kdy teda je

naucen, ze musi odchazet do svého pokoje, kde uz teda zlistava potom sam.

RED 4D: TakZe vy ho vétdinou vyzvedavate po téch krouZcich jako v kolik hodin, jak dlouho

jste spolu denné?
LEC 4: Vyzvedavam ho kolem té pl treti.

RED 5D: V pul tfeti, takze do téch deviti, Sest a pul hodiny zhruba kazdy den a o vikendu

byvate porad spolu?

LEC 5: O vikendech jsme porad spolu a celé prazdniny.



RED 6D: A m(zu se zeptat, mate manzela nebo jste na vychovu sama?

LEC 6:

RED 7D:

LEC 7:

Hm... No, to je tam ted takové zamotané, jako jsem vdana, ale manzel od nas
odeSel v l1été, ale on se nikdy nepodilel na jeho vychové, nikdy, on to nepfijal
prosté jakej je, a upIné to jakoZe odsunul tady ten problém, a ted by se chtél man-
zel jako k nam vratit s tim, Ze se jako Ze bude lépe snazit, jako aby do té rodiny

zapadl.

Takze si myslite, Ze uz to jako vstfebal nebo Ze se s tim smifil a pochopil, Zze se

musi, nebo Ze vam musi poméhat, aby to bylo lepsi?

No, asi jo, ale jako je to tézky, protoze LUS jak je zvyklej sedm let jenom na mné,
tak samoziejmé nikoho jiného k sobé pustit nechce a neustale vSechno musi délat
maminka, Ze jo, maminka nesmi odejit dva metry od ného, nebo kdyz si tatinek
vedle mé sedne, tak uz béz, béz, ho vyhani, Ze protoze, to je jako by on, on to vzal

jako vitézstvi nas LUS, Ze ten tatinek odesel...

RED 8D: No, ze jste jeho.

LEC 8:

No ano, on jako kdyz pfiSel do té loznice, tak jako koukl a fika: ,Tady je ted misto,

ze?* a byl jako rozhodnutej, Ze to misto zabira on.

RED 9D: Haha, jejda. A pracujete nebo jste se pokousela pracovat?

LEC 9: Chodim do prace tedka

RED 10D: Chodite do prace a mlzu se zeptat, co délate, nebo kolik hodin denné?

LEC 10: Délam socialni pracovnici v ob&anské poradné, na Sest hodin denné.

RED 11D:

LEC 11:

RED 12D:

LEC 12:

Hm, takze to je néjaky zkraceny Uvazek. A jak se délite s rodinou o péci o LUS, je
to Cisté teda na vas, nebo prarodi¢e vam pomahaiji, kdyz potfebujete volno nebo

tak?

No, prarodi€e si ho berou vZdycky ve stfedu ze Skoly a pak ho vraci vétSinou kolem
Sesté, pul sedmé domud k nam nebo vlastné na nadrazi dojedou, ja ho tam teda vy-
zvedavam, to je vlastné muj tchan s moji tchyni, moji rodice ti se viibec nezapojuiji,

ti nehlidaji ani vlastné postizenyho LUS ani zdravyho syna.

Hm... Takze, jestli jsem pochopila spravné, tak LUS ma sourozence a myslite si,
ze ten zdravy, starSi sourozenec se citi néjak jako omezovany tim, Zze vénujete

hlavné tu péci tomu LUS?

No tak samoziejmé, to je, to je neustaly boj, FIP je teprve 9 let, mezi néma vlastné
nejsou ani celé dva roky a je to neustaly boj, neustalé ustupky, vysvétlovani, chci
do kina, nemlzeme, mame LUS, chci tam, nejdeme, co bysme délali s LUS, takze
to neustale, prosté to dité je vychovavany v tom, Ze vZzdycky bude na druhym mis-

té.



RED 13D: Hm.

LEC 13:

RED 14D: Hm.

LEC 14:

.. Nebojite se, Ze vam to tfeba jednou za¢ne néjakym zpUsobem oplacet?

Nee, to si nemyslim, ale straSné mé jakoby vydira tim, Zze chce zdravého souro-
zence, no ze chce jesté dalSi jakoby dité do té rodiny, on by v Zivoté nevyménil
LUS, on ani nechce, aby se nam LUS uzdravil, on ho ma rad takového, jaky je, ta-
kovej prosté umazlenej, takovy furt miminko, takovy jako je to s nim s tim LUS ve-
sely ta domacnost, ¢lovék se s nim vlbec nenudi, ale FIP strasné chce, aby mél

jesté zdravyho sourozence.
.. Takze mezi sebou maji jaky vztah, jako dobry, hrajou si spolu?

Jo, tedka si LUS tim, jak jakoby je tedka na tom dobfe, tak jako se naucili spolu i
hrat a maji spolu ten bézny sourozenecky vztah v€etné nadavani: ,Ty ses blbej* na
ného fve LUS, a FIP se brani, nejsem, maminko, Ze nejsem, takze si myslim, Ze

maji uplné normalni vztah, perou se o hracky.

RED 15D: U toho LUS je velky posun, Ze od vlastné... té doby...

LEC 15:

RED 16D:

LEC 16:

RED 17D:

LUS ve tfech letech mél vlastné tézkou mentalni retardaci a tézkou symptomatiku
autismu a dneska ma vlastné pasmo, vlastné normaini inteligence, v nékterych
smeérech ma od détského psychiatra vlastné fenomenalni pamét a autismus vlast-

né ma jenom lehkou symptomatiku, takze tam jako ten skok je obrovsky u ného...

A ¢im to je uzpusobené, myslite si, Ze to tim programem, na ktery jste najeli nebo

tim vlastné co délate doma, nebo Ze se to tak néjak samo vystfibFilo?

No, ja si myslim, ze tim, Ze to je kazdopadné prosté tim, kolik Casu se mu vénuje,
myslim si, Ze jako samozfejmé to dité to musi mit v sobé&, pokud to v sobé nema,
tak jako se rodi¢e mizou postavit na hlavu a stejné to nepujde, zZe. Ale Ze ja mam
vlastné pedagogicky vzdélani, takze jsem aji védéla, co s nim mam délat uz od za-
Céatku, a neustéle s nim jezdim na vSechny ty kurzy, co pofada Apla, jo, mam doma
takovydle Stos certifikatd a naucila jsem se prosté i metodu globalniho ¢teni, abych
ho zacala ucit Cist, jesté nez pUjde do Skoly, takze i v té Skole jako to je, vSechno,
ho vSechno hrozné& bavi, on je takové to nad3ené dit&, které vyhroZuje svému
zdravému sourozenci, kdyz nebudes poslouchat, nebude$§ moci psat domaci ukoly,

anebo nebudes chodit do Skoly...

Ha, ha, tak to je hezky trest. No, vy teda vyuzivate sluzby Détského kli¢e a kolik

jich teda tak zhruba, ja vim, Ze uz jsme to fikali, ale tfeba tfi do tydne?

LEC 17: LUS chodi, no, dvé, tfi do tydne urcité.

RED 18D:

Hm... A nepfemyslite nad tim, Ze by jich tfeba zacal vyuzivat vic, nebo ze byste ho

tfeba do toho bytu davala ¢astéji, aby si zvykal, Ze nebude pofad s vami...



LEC 18:

No, tak zatim to prosté néjak jako nefeSim, tfeba vim, Ze je tam nacvik socialnich
dovednosti kam LUS teda nechodi, ale tam nechodi z toho dlvodu, zZe to je ve
stfedu a on opravdu od malinka ve stfedu chodi k té babi¢ce a k tomu dédovi, ale
asi 0 tom zacénu tfeba uvazovat od pfistiho roku, protoze LUS, jak je strasné chyt-
rej, tak tady ten handicap v té sebeobsluze, tak jako je straSné velikej, on se neumi
oblict, on se neumi uc€esat, on v podstaté v tomdletom sméru, ja fikam, on kdyby
byl zdravé dité, tak on by se musel Zivit hlavou. Takhle po té praktické ¢innosti toho

moc nezvladne.

RED 19D: A mUZzu se zeptat, kolik vas teda tak mési¢né muzou stat ty sluzby Détského klice?

LEC 19: Tak ja myslim, ze kolem patnacti stovek.

RED 20D:

Patnact stovek, hm a vy teda asi dostavate néjaky pfispévek na péci od statu a

v jaké kategorii je teda LUS?

LEC 20: LUS je od sedmi let, tedka od listopadu ma 4. stupen.

RED 21D:

LEC 21:

Ctvrty stupen, takze dvanact tisic dostavate od statu, hm. No, a kdyz to je teda tak,
ze vlastné jako vy vétSinu Casu travite s tim LUS, jak to je s vaSim volnym ¢asem,

kolik mate volného ¢asu treba za mésic?

Takze, kdyz mam néjaky volny ¢as, tak ho vénuji zdravému synovi. Prosté, kdyz uz
se mi podafi néjakym zplsobem toho LUS prosté nékam jakoby zapichnout, tak
vzdycky musim prosté upfednostnit pfed sebou to druhy dité, ktery na to eka jako

na smilovani az bude maminka jenom jeho, Ze.

RED 22D: TakZe u vas vlastné uplné absentuje né&jaky ¢as sama pro sebe.

LEC 22: No, to se vlbec neresi.

RED 23D: Hm... No a jak, jako vam to vibec nevadi, jako vam nechybi ten volny ¢as?

LEC 23:

RED 24D:

No, tak vic mi to vadilo, kdyz jsem nechodila do prace, protoze jsem si, to bylo
takovy jako, takovy furt vdecko stejny, Ze, Clovék jako by teda mél volny Cas, ktery
vétSinou stravil, Ze b&ha nékde na ufady, néco vyfizovat, nékam prost&, nékam
jezdit. Ted, kdyZ chodim do prace, tak mi to nevadi. No, ja se tim jakoby tak odre-
aguju v té praci, pfemejslym upIné nad jinyma vécma, feSim problémy jinych lidi, a
tak mé to jako tak docela vyhovuje.

Hm, jasné. TakZe Fikate, Ze vam vlastn& jako by pomaha ta prace, jesté jsem se

chtéla zeptat, ¢im tfeba dobijite energii, jak odpocivate?



LEC 24:

RED 25D:

LEC 25:

RED 26D:

LEC 26:

RED 27D:

LEC 27:

RED 28D:

LEC 28:

Tak ja odpolivam rada aktivné, ja tfeba jedu s détma, mame chatu, tak jedu
s détma na chatu a tam vybéhneme do lesa, nebo vymyslime rizny jakoby, vétsi-

nou nékam jedeme, nebo pres Iéto chodime tady po okoli.

Hm... Takze vylety a sport tfeba, hm, hm. No, dalSi otazka je, jsem se chtéla ze-
ptat, co Iékafi, pediatfi, psychiatfi, jak to mate s tou lékafskou péci, mate je vSech-

ny tady v Sumperku nebo musite nékam dojizdét?

Tak détského pediatra mame tady v Sumperku, na to jsme méli $tésti, mame pana
doktora Rozehnala, kterej je takovy hodné& mily, hodné vstficny, jinak ma LUS dét-
skyho psychiatra, to méa doktorku Capovou tu mame v Pardubicich, a pak délame
vlastné vyvojovy profily pfes Katku Thorovou a feSime to, kdyz pfijede sem, a jinak
vlastné zadny jiny lékarsky, zubafe jsme si na$li, tak to mame taky tady

v Sumperku mladou pani zubarku, ktera byla ochotna ho vzit.

Hm, jak to zvladate finanéné teda, kdyz jste tedka sama, sice mate tu praci, ale

prece jenom ty vydaje jsou vétsi.

Ja nevim, ja jsem se tak jako néjak, jsme to, naucili jsme to tak néjak, jakozZe si
platim hypotéku na byt, Ze mi to tak jako néjak zUstalo. Ja jsem uz tim, Ze se mi
narodil LUS, tak jsem se tak néjak jakoby zadla starat o vSechno stejné ja, takze

mé to néjak nepostihlo.

No, ja mam otazky vyCerpany, vas napada néco, co byste mi je$té mohla fict, tfeba
co by vam tfeba, ja nevim, co by vdm mohlo pomoct celkové, tieba, jestli vite o né-
¢em, co by mohlo tak néjak prevratit ten vas Zivot pravé i v tom, abyste byla jako
by i finanéné, lip financné zajisténa, abyste na sebe méla vic toho volného €asu,

napada vas néco takového?

Tak ja myslim, Ze co by bylo vysvobozenim uplné pro vSechny rodi¢e tady, kdyby
védéli, Zze az budou déti veliky, Ze budou mit kam jit, Ze v podstaté Zit s tim, Ze si
svoje dité v osmdeséti, Sedesétileté dité potdahnu na zadech, protoZe ho nebudu
mit kam umistit je prosté hrozné stresujici, hrozné vy&erpavajici. Ta pfedstava, Ze
se mnou bude tak dlouho je pfimo devastujici. Kdybych védéla, Ze v osmnacti tady
bude stat néjakej krasnej dim, kam on bude moci bydlet, kde bude mit asistenta,

ktery mu s né¢im pomaze, tak se bude proplouvat tim Zzivotem mnohem Iépe.

To je jasné a tak ony se rozjizdi ne né&jaké projekty pro to, aby néjaké chranéné

bydleni se tady vybudovalo...

No jako snazi se o to pani VEN hlavné, Ze ale zatim se to viibec nedafi a neni
nikdo ochoten vlastné zafinancovat provoz takovyho domu. ProtoZe, kdyZ se ne-
chaly udélat jako by, vyc€isleni nakladu na jednoho toho klienta, které tfeba v téch

Lib&icich v Praze vyjde na 40 — 50 tisic na jednoho, kdyz chce nékdo nadstandard



tak az 70 tisic, tak jako nikdo se nehrne do toho, aby vam to financoval, Ze a to ty

déti ze svych jako penéz nikdy nepokrytou a rodi¢e taky ne, ze.

RED 29D: No, ode mé je to v8echno, dékuji za rozhovor a hodné sil teda.



ROZHOVOR &. 5 (VAK)

RED 1E:

VAK 1:

Tak ja bych se chtéla zeptat na prvni otdzku, co mi m{iZete Fict kratce o diagnéze

Vaseho syna?

Tak PEK mél do péti let diagnézu LMD nebo AD/HD prosté hyperaktivni dit&, upl-
né poprvni zminka o autismu padla, kdyz jsem s nim byla v laznich ve Velkych Lo-
sinach, ale jako s dechovyma potizemi, tak on zacal projevovat, hlavné po presté-
hovani, takze tady tak zaCal motat rukama a pofad si tak mluvil néco pro sebe, a
tam vlastné ta lékarka psala né&jakou vstupni zpravu a fekla mi Ze, a do té zpravy,
aniz jako kdyby se otocila na mé, prosté jenom nadiktovala, v poslednim pul roce
projevy autismu a néjak to nerozebirala se mnou a samoziejmé pro mé to byl tako-
vej Sok, ale ten PEK prosté furt nékde lital Ze, takze ja jsem litala za nim, takze ne-
byl ani prostor, abych se ptala né&jak dal, jo, v téch laznich jsem vlastné byla sama
s nim, ze. A pfijeli jsme normalné k détskymu lékafi po téch laznich s tou propous-
téci zpravou, toho jsem se zeptala a ten IékaF na to reagoval tak, Ze prosté nema,
ze to neni autista, protoze se mazli a nepotfebuje matku, takova ta klasika prosté
téch strasné starejch jako let, Zze. No a tak jsem uslySela néco, co jsem slySet chté-
la, Ze jo, ze neni zadnej autista, takze se to odsunulo zase dal. No ale tak, protoze
s nim ty problémy byly, ale on je i téZzce nedonoSenej, takze jsem s nim tak chodila
tak vSude mozné rGzné, jo, tak jsem uvidéla v Pomnénce na néjaké kranio-sakralni
terapii letak Autistiku a tam bylo namalovany dit€, pfesné tak, jak PEK stoji se
$nudrou jako, jak on jednu dobu tak staval a prosté mota a povida, jako kdyby ty &is-
la a takovy, no a tak jsem si tam zavolala a pak jsme jeli do Olomouce, tam dostal
nejdfiv diagnézu prosté autistické rysy, zadny autismus jesté jo, jenom autistické
rysy, no, ale pak v roce 2000 dostal od pani Thorové prosté diagnézu Détsky au-
tismus, prosté lehéi az stfedné tézky v nékterych téch triadach rdznych, jak to je.
TakZe takhle se ta diagnéza zjistila vlastné v péti letech. No, to uz pak zacal chodit
ke KRI do toho, do té 8kolky a tam jsme zacali jet podle toho kartickovyho reZzimu,

no, takze tak.

RED 2E:Hm. No a jak Vam se zménil Zivot, kdyZ se zjistila ta diagndza, co jste citila?

VAK 2:

No, prvotné se mi ulehgilo, protoZe jako kdyby, to okoli mé tlagilo do toho, Ze mam
rozmazleny dité jo a jako fakt jsem jako i tfeba na néj byla prosté zla do téch, né-
kdy do téch péti let, protoze se choval tak, jakoze neposloucha, ze. Takze mé se
jako kdyby prvotné ulehdilo v tom, Ze to neni jako v té mé Spatné vychové, jo takze
to pro mé&, pro mé to nebyl Sok, tak jako ja jsem to méla taky asi jiny nezZ prosté ro-
die téch jinejch décek, jo, protoZe s tim PEK byly starosti od jeho narozeni prosté,
jo, protoZze on se narodil tady v 28. tydnu a v podstaté byl stradné dlouho
v inkubatoru, to, to bylo téZky prosté jo. A my jsme si vzdycky pfali, aby chodil, vi-
dél, slySel, mluvil, to se nam spinilo, takze to byla takova tecka prosté jenom, ze to

neni uplné stoprocentni, no, takze tak no.



RED 3E:Jo. A co vSe tak zahrnuje tu péci o PEK nebo jaka je tfeba Vase denni struktura?

VAK 3:

RED 4E:

VAK 4:

RED 5E:

VAK 5:

No tak ta péce je fakt jak s malym, s malym ditétem prost&, nebo fekla bych nékdy
i hors$i, kdyz to tak pozoruju, Zze. Tak PEK prosté potfebuje fakt pomoc UpIné pfi
v§em jo, to neni, Ze by, néco samozfejmé zvladne, zvladne si byt sam v pokoji, ale
takovy ty véci, Ze se 0 néj musite postarat, pomoct mu s oble€enim, ze to PEK ne-
zvlada, jo. Byt se tfeba naudil Cist, psat, pocitat aji tfeba do statisicu, tak tady tyhle
ty jednodussi véci, protoZze on tam ma i to postizeni té motoriky, jo, tak takovy jako
kdyby fakt lehka ta néjaka ta détska obrna Uplné takovyho lehkyho razu tam jako
pfidruzena je, protoze se s nim taky dlouho cvi€ilo jo a tohle. TakZe nezvlada to ob-
le€eni, takze oblikani, ¢isténi zubd, zvladne teda sam zachod jo, tak to je fajn, ze
tam teda tu obsluhu nepotfebuje, tam ma takovy, tu svou intimitu, soukromi na tom

zachodé, ale chystani, doprava...

Ja jsem spis myslela, Zze ja nevim, tfeba takovy ten denni rezim, rano vstanete v 8

hodin, pak ho teda vy vezete do skoly?

No je to trochu, ono je to razny jo, protoze tedka chodi do té skoly, ktera ma svoz,
takzZe ja prosté nevstanu v osm, Ze vstat, snidani v sedm, musim ho pfipravit nékdy
na tfictvrté na osm, tady tu BET obstarat. Kdybych uvazovala, ze vstavam jenom
s PEK

a nemam to dalSi dité, tak vstanu tak v pul sedmé, jo, za té &tvrt hodiny, dvacet mi-
nut vzbudim PEK, no a musim ho prosté vypravit do ty Skoly, Ze pomoct mu se ob-
lict prosté, ale vytahnout ho z té postele, tak to neni, ze vytahnout ho na zachod,
honit ho z toho zachodu, aby se prosté stihl ten €as, jo. Nasnida se, to ma svoji,
tady doma snida Cistou polévku, jinde snida i néco jiného, jo, no a vypravim ho
prosté do Skoly. Pak je ve Skole, pak ho asistentka Détského klice pfevede do
krouzku, pondéli, utery, stfeda je v krouzku. KdyZ je v krouzku, tak pro né&j jedu bud
ja nebo m{j pfitel nebo jeho tata a ¢tvrtek, patek jezdi domd svozem. No a pak od-
poledne mame prosté né&jaky aktivity, jo, bud se nékam jde na prochazku nebo se
nakoupit nebo si udéla ten kartiCkovej reZzim a zahraje si né&jaky hry na poéitadi, jo,
ale je potfeba ho prosté do téch aktivit trochu tlacit, protoze jinak by si furt chodil,
povidal si ty svoje povidani, to opakovani a kdyz nema dobrej den, tak se pravé
z toho vznikaji takovy ty uzkostny stavy jeho, jo, takovy to, Zze se zacCne trapit
prosté a zacnou se mu v hlavé honit rizny véci, i kdyz on tomu fika, Zze mu tam na-
skodi takova Cara nebo tady mu to néco déla na bfichu, kdyz se ho na to ptam, co

to je, jo, tak takovej. A vecer jde spat no, nékdy snadnéji nékdy hdr.

Takze ta pécCe vlastné vyzaduje jakoby hodné Casu, prosté, Ze jste s nim od, od
doby co je doma, tak jste s nim pofad?
Kdyz ja s nim nejsu, jsem s nim pofad, anebo musim zajistit, aby s nim nékdo byl.

Ale je dneska, uz je to takovy trosku lepsi, tim, Ze je ta babicka dole, jo, tak tfeba ja



s tou BET jedu k doktorce a on si je tady sam nahofe, jo, to jako jo, ale s tim, Ze ta
babitka je tady prosté po ruce, jo, kdyz ho, kdyz si za¢ne slySet, Zze tady se néco
boucha, no tak se jde divat, co se tady déje, jo. Sama bych si ho troufla, uz jsem si
ho troufla nechat tak dvacet minut, tficet minut v domé, kdyz jsme s tou babickou
tfeba odjeli, on to védél, ale zamkla jsem ho teda doma, jo. Nebylo to prosté o tom,

Ze by jako tady zlstal s otevienyma dvefma, to bych se i bala jako.
RED 6E:No, ja jsem teda pochopila, ze mate pfitele a to je PEK tatinek?

VAK 6: Ne, ne, ne, ne, ne ja jsem rozvedena, jo, ja jsem rozvedena a vlastné PEK tatinek
ma taky novou rodinu, takze taky ma, ma vlastné jesté dalsi sestficku jo a ja mam
pfitele prosté nékoho upiné jinyho, no ne jeho otce jo. Jako otce té BET, té jeho

sestry.
RED 7E:A myslite si, Ze divod rozvodu byl praveé jako, byla PEK diagn6za?
VAK 7: Nemyslim si to, myslim si, Ze to byl zajem o druhé pohlavi ve velké mife.

RED 8E: Jo takhle. A kdyz tedka jste teda na matefské, ale nez jste Sla na matefskou, pra-

covala jste nebo zkouS$ela jste pracovat?
VAK 8: Hm, pracovala jsem no.
RED 9E:Neomezovalo Vas to néjak, tfeba?

VAK 9: Ale jako diky té babic¢ce mé to neomezovalo, jo, Zze babiCka mi s nim pomahala, ze
vlastné, jako nékdo tady byl, kdyz pfijel dom(, jo. A ten byvalej manzel tfeba tam
taky pro néj zajel, ze, takZe jsem nemusela kazdej den ja, prosté ale musela jsem
si vytvofit ten reZim, prosté zajistit si tu péci, aby ho, o néj nékdo jinej pecoval, jo a
jako svym zplsobem jestli neomezovalo, tak to bych asi fekla, tak jako kazdou
zenskou, ktera ma i zdravy décko, prosté musite nékam dojit na ¢as, vyzvednout
ho z té Skolky, to bych nefekla, ze néjak vyrazné, jo, ze v dneSni dobé ta péce o
tyhlety déti prosté s tim postiZzenim je na docela vysoké urovni, jo, Ze prosté se to
mista, kde se dobit, jak ja fikam, ale jako d& se to zvladnout, jo.

RED 10E: No a PEK ma teda ségru a BET je kolik teda?

VAK 10: Ano, tedka ji budou dva roky, tedka ma 21 mésicu.

RED 11E:Jak vnimate ten vztah mezi nimi nebo jak to probihalo cely vliastné?

VAK 11: Moc pékné jako, hmm, jasné no. Tak zaCatek byl krudnej, nejdfiv jako, Ze se teda,
mam to miminko v bfiSku, tak se teda pfipravoval od toho bfezna asi, ona se naro-
dila v &ervnu jo a ono, ja jsem méla naplanovanyho cisafe a Ze teda bude 29.
¢ervna ten cisaf, ale prosté BET se zacala hlasit na svét, zaplat panbdh sama
aspofl o den dfiv jako jo, toho 28., ale PEK, jako kdyby mél, Ze se narodi 29. a

tedka toho 28. teda z toho bylo hald, Ze teda musim odjet uz rano, Ze, ale jako se



RED 12E:

VAK 12:

to tak po té&ch telefonech kocirovalo. Pak pfijel do porodnice, sam jak mi to on po-
pisoval, protoZe se tak o tom, tak bavime, Ze. A Ze jako se ji jeS$té nebal a pak my
jsme S§li vyhodit tu jeji plinku na zachod a on se ji za¢al bat, mi takhle fika, jo. No a
pak to teda doma bylo takovy, Ze fakt plakal, Zze tady nechce bydlet, Ze se ji boji, jo,
tak vzdycky jako, Ze nékam chce odjet, takze jako nékam jeli s tim pfitelem, prosté
tady jezdili vSude mozné a pak vzdycky, kdyz se mél vratit doma, tak zacal byt
problém, jo, vzdycky pak byl, pak tfeba jel k tatinkovi na dva az tfi dny, tak se to ja-
ko stfidalo. Snazili jsme se to tak néjak to, ale vzdycky se vratil domu, byla hrozna
scéna, pak byl néjakou dobu doma a zacinalo to byt lepsi, ale zase uz byl napla-
novanej odjezd, takze se to zase zvrtlo, no a pak jsem se prosté rozhodla, ze zad-
ny odjezdy nebudou, Ze nikam jezdit nebude, Ze prosté tyden vydrzime doma, at
se déje, co se déje jako a v té dobé se to prosté zlomilo, jo. Mél fakt jako strasny ty
zachvaty, fakt to Uzkostné prozival. Mame takovou historku, kterou licime v§em, ze
U Gronycha, kdyz ho tam vzal ten pfitel, na limonadu a jeho oblibeny hranolky, tak
tam prosté ztropil strasnou scénu, roztfiskal tam prosté skleni¢ky, malem pokousal
servirku, kdyZ mu cosi davala na stll, fakt to urcité prozival stradné tézce, tedka se
tomu mazem smat, jo, ale bylo to fakt jako, bylo to fakt husty. On mi vzdycky fikal,
ja tady s vama nechcu byt, tedka ja to Sestinedéli, ja jsem vzdycky odeSla z toho
pokoje tady se vybrecet, jako, Ze a zase jsem musela nastoupit prosté tam. A fakt
ten, to Sestinedéli bylo naro¢ny, prosté jsem béhala mezi téma dvéma loZnicemi,
ten becel, ten becel, jo jako jo, ale tak jak to u PEK byva, on ma takovy zvlastni to,
ze mu se to tak jako kdyby v jednom okamziku pfeklapne a ma na to UpIné jinej
pohled, takze se to fakt jako zménilo a dobry. Vybira si samoziejmé, kdyz muze jit
nékam sam, bez BET, tak voli tu variantu bez BET jo, protoze ma tu pozornost pro
sebe, Ze. Ale jako planujeme i to, Ze jdeme i s BET a pak to probiha v pohodé, jo
jako. Dalo by se Fict v uvozovkach, Ze se ji i vénuje, jako jo, Ze opakuje po ni, co
fika nebo mu feknu, at' ji u¢i néjaky novy slovo a on ji néco opakuje, poda ji néco i

se s ni rozdéluje jako o ty véci, jo, takZe fakt jako pé&kné, jo, no.

Jesté bych se chtéla vratit k byvalému manzelovi. Pomaha Vam s péci nebo po-

maha vice pfitel?

Pomaha no. Ne ten jako, s pé¢i o PEK mi uréité vic pomaha manzel, ale taky pro-
toZe ja to prosté po ném vyzaduju a vyzaduju to teda dost jako jo, ale ten pfitel mi
taky pomaha, jako, to jde o to, o co si feknu, prosté feknu to tak. Od téch chlapt

mam to, o co si feknu.

RED 13E:Takze nemate jakoby pocit, Ze jste na to vSechno sama?

VAK 13:

Nemam ten pocit, nékdy mé ten pocit samozifejmé prepadne, ale jako, urcité ta
realita takova neni. Jo neni ta realita takova, jo to prosté neni. Kdyz prosté feknu,

tak pfijdou a pom{zou my jo, no.



RED 14E:

VAK 14:

A tedka no trosku z jiného soudku, vy vyuzivate teda néjaké odlehCovaci sluzby a

kolik jich teda vyuzivate, jak ¢asto a jaké?

Tak ja bych Fekla, Ze asi vyuzivam v8echno, co ten Détsky kli¢ nabizi, jo. Vyuzi-
vame, jak ty krouzky, tak tu klubovnu vlastné, Ze a tedka je to asi troSku jinak, ty
odleh&ovaci sluzby, ten byt vyuzivame jo a vyuzivam i tfeba obCas o vikendu, ted-
ka, Ze realizujou s nim ty vylety, Ze on tak jako rad dojizdi na ty mista, takze prosté
to je taky v podstaté odleh¢ovaci sluzba. Mé to tak jako pomuze, jako kdyby nabrat
téch sil, i kdyz tedka je to jinak, protoze stejné ten €as vyplnim s BET, ale tfeba
v dobé, kdy jsem Bétusku neméla, tak jako to bylo fakt pro mé, vlastné moznost
toho oddychu nebo travit ten €as jako jinak, jo, nez s détma, vénovat se sama sobé

prostg, jo.

RED 15E:Kolik ty sluzby Vas tak jako mésicné stoji?

VAK 15:

Je to rlizny, Ze jo. Pohybuje se to od tisice do tfi tisic korun zatim, jo. Ale pfedpo-
kladam, ze se mi to bude jako pohybovat ve vétSich ¢astkach, protoze ten byt, tfe-
ba az za¢nu chodit do prace, budu chtit vyuzivat vic, jo. Tedka tady v téhle té zi-
votni fazi od tisice do tfi tisic korun prosté, no.

RED 16E:A m(zu se zeptat, jaky mate pfispévek na péci?

VAK 16: Jasné, téch 12 000 mame, ten plnej.

RED 17E:

VAK 17:

12 000, ¢tvrty stupeni, hm, hm. A pomaha Vam stat jeSté néjak jinak, mate tfeba

néjaké pfispévky na auto nebo...?

Jasné, jasné no. Prispévek na auto mame a mame i pfispévek na benzin, na pro-
voz toho auta, tedka je ten nejvyssi, asi téch 7 000 nebo kolik, ja nevim prfesné. A
tedka zrovna vyfizujeme nakup auta a dostali jsme pfispévek 90 000 na nakup to-
ho auta a vlastné ten stat pomuze jesté tak, ze si mGzeme odecist DPH, jo, Zze my
neplatime to auto s DPH, takZe to taky je obrovska, takZze to vlastné udéla, kdyz
vezmu auto, tady jsme si tfeba nechali nacenit né&jaky auto kolem 400 000, tak
prosté to jako dostanete 90 tisic, 60 tisic vam odectou DPH a dokonce Vam ti pro-
dejci daji jesté dalSi slevu na tu prikazku jo, takze jako ten nakup toho vozidla je
naprosto neuvéfitelna zalezitost, jako. A jako fekla bych, Ze to je urcité super pro ty
lidi, ktery maji malej pfijem, jo jako, takze si tfeba mizou dovolit, nebudou si tfeba
kupovat néjaky drahy auto, jo, ale budou si fakt, je fakt, Ze si mazou dovolit a urcité
to straSné umozni zmobilizovat ty sluzby a to s téma détma. Takze tyhle ty véci od

toho statu, myslim si, Ze to jako, jako hodné dobry jako.

RED 18E:Takze vy mate pocit, Ze ten stat jakoby podporuje...

VAK 18:

Jo, mam. Ja sama za sebe ten pocit mam, jo, nesetkala jsem se ani s zadnyma
problémama, ale fekla bych, Ze jsem takovej jako nedobrej vzorek, protoze mé ty

lidi znaj, kde pracuju, v jaké funkci pracuju, ja se s nima setkavam i na jiné urovni,



takZze mé, jak kdyby vychazeji vstfic hodné jo. Jo, Ze nejsem takovej ten klasickej
vzorek, takovyho toho uplné, upiné té normalni maminy, ktera je prosté doma. Jo,
takZe tak asi. Nemam, neméla jsem nikdy zadnej pocit, naopak, vZzdycky mi vycha-

zeli vSichni vstfic.

RED 19E:Kolikrat mési¢né mate na sebe volny ¢as sama pro sebe?

VAK 19:

RED 20E:

VAK 20:

Tedka to mam brat jak jako? Kdyby brala jako, Ze mam jenom PEK, nebo jak to

mam vzit.

No, Zze muzete tfeba dat déti k babicce nebo malou k babi¢ce, PEK do bytu, jako

mate ho dostatek podle Vas?

No, tak ne, tak chtéla bych ho urcité vic, ale tak to bysme chtéli vzdycky, i kdyby-
chom méli mozna tfikrat tydné. No, tak jako, jde to o to, jako mam ten pocit, Ze si
ho muzu klidné zafidit vic jo, ale zas to nechci tak pfedavat na ty druhy lidi, jo.
Myslim si, Zze kdybych ho jako, kdyz ho j6 potfebuju, tak si ho prosté zafidim ten
¢as jo. Ale ta otazka znéla kolikrat. Tak to je rdzny, ze, nékdy si ho dopfeju jednou
do mésice, nékdy tfikrat do mésice, zZe si zajdu na kosmetiku, ke kadefnici, jo, ale
jako tak to jo. Tak pfiméfené bych fekla, ale jinak bych fekla, asi fakt jako kazda
baba, ktera ma prosté dvé décka, jo taky kdyz mam pétilety décko doma, kdyz to
tak vezmu, dvé pétilety décka, kdybych méla doma dvoj€ata, tak se musim posta-

rat uplné stejné.

RED 21E:A jakym zpusobem dobijite energii nebo jak odpocivate?

VAK 21:

RED 22E:

VAK 22:

Hm. Tak dobijim energii tfeba i tim, Zze jdu s BET na tu prochazku, ale kdyz usina
jo, ne Ze se ji musim vénovat jako UpIné naplno, jo, tak to jako fakt jdu tady do téch
lest a €u¢im na ty stromy jo, tak tam dobijim energii, pak samoziejmé pohovorem
s kamaradkami, Ze, ze prosté zajedu za néjakou kamaradkou a tam ji vybleju
vSechny ty starosti. Dfiv jsem dobijela prosté energii v takové skupiné lidi, kde
prosté jsme se zabyvali takovyma vécma, jako jsou tfeba rodinny konstelace a ta-
kovy jako kdyby psychologicky véci, tak to mé& hodné& pomahalo jo i néjaky takovy
meditace, tak mé pomahalo to, Ze se to délalo v té skupiné, téch lidi, ta pfitomnost

téch lidi, ktefi byli jako dobfe naladéni, tak to mé taky déla dobre, jo, no.

Chtéla jsem se zeptat na |ékafe, vy mate vSechny Iékafe nékde pobliZ nebo musite

dojizdét nékam daleko, jak to je tfeba...?

Prosté my jsme si je mohli zvolit pobliZ, jo ale prosté jsme si zvolili je jako nékde
jinde jo, no. Tak ono se to odvijelo i pravé od toho PEK, s tim, on vlastné ho tam
museli z Olomouce pfeloZit do Brna, takZze my jsme jako kdyby u téch odbornych
Iékafu, co ma jako tfeba pres ty plice a ty o€i, co ma, tak to jsme zustali v tom Br-
né, jo. Pokud jde o psychiatra hlavné, tak do toho jsme, do té péce jsme vstoupili

nékdy az v roce 2005 jo a to jsme nejdfiv jezdili az do Prahy do Motola, protoze ten



RED 23E:

VAK 23:

RED 24E:

VAK 24:

pan doktor Kulisek byl z Prahy z Motola, ale on se tedka prestéhoval do Brna, tak-
Ze to mame fajn, Ze vlastné je v Brné a je to pfijemny, takze mame Brno, tam ma-
me i zubare, ale tedka mame i zubafe v Olomouci, protoze jesté hledame i jiny
cesty, jo. No a pak mame klasickyho détskyho Iékafe, ma tady v Zabfehu. Jo, tak-
ze tak. Ty odborniky mame dneska v podstaté v3echny bud v Brné, nebo

v Olomouci, jo.

Jo. No a méla bych posledni otazku, z Eeho mate nejvic strach do budoucna, jako

v jaké oblasti?

Tak nejvétsi strach mam samoziejmé z toho, Ze se mi ze dne na den néco stane
jako, jo a nebudu prosté jako moct jo. A ten PEK samoziejmé jako jak by to s nim
bylo, nebo nebylo, Ze prosté kde by byl, jako je tady ten tata, ale prosté ten tatka je
takovej, Ze se postara, fesili jsme i problémy, ze prosté k nému ten PEK nechtél
jezdit, on je takovej prosté malo empatickej na mé, jo prosté vici té, dneska uz je
to o0 100% lepSi, protoze tam probéhla takova epizoda, ze prosté ten PEK k nému
nechtél jezdit a pak jsme to feSili pfes psychology a prosté tomu exmanzelovi fekli,
ze to takhle nejde, aby se k nému choval, takze jako se to diametralné zménilo a
dneska se mu fakt snazi vychazet vstfic, taky bych fekla, ze diky tomu, ze ma to
dalsi dité, tak si prestal ty svoje ambice honit na tom PEK, jo a jako sméfuje to i
nékam jinam, jo. Takze asi ta varianta, tady toho, asi je, ze by asi byl u toho ex-
manzela, jo nebo by byl tady prosté s tim pfitelem, to nevim, jestli by to ten pfitel
zvladl i s tou malou, to prosté si nedokazu viibec predstavit, takze z toho mam asi
nejvétsi strach, prosté z té vlastni nemohoucnosti, to Ze mi tady jednou bude 80 a
tomu PEK tady bude tfeba né&jakejch, ja nevim, Sedesat nebo pétasedesat nebo
kolik, tak to prosté, to je prosté otazka toho, Ze uz si vezmu, Ze ten kus toho Zivota
ma i on za sebou, Ze on od toho ne€eka takova doba prosté té&Zkyho tfeba jo. Pro-
toZe urcité to t&Zky bude, jo. | kdyZ tedka se mé teda ptal, kde budu v roce 2069,
tak jsem mu Fikala, Ze se na n&j budu uz koukat nékde z nebicka, tak jako to tak
bere, protoZe on nesnasi samoziejmé jakykoliv Feci o tom, Ze by nékdo umfel, to
jsou hrozny scény u nas, takze my tady prosté jdeme na tu buddhistickou teorii
mnoha zivotd. | pesana mame toho samyho, Ze si jenom §la Dorinka odpocinout

tamhle do lesa a tak on to prosté pfijima, jako jo.

No, mé jde spi$ tfeba o to, jestli pfemyslite jako nad n&jakym chranénym bydlenim

do budoucna?

Tak zatim, protoze tady nic takovyho pobliz neni, tak zatim nepfemyslim nad tim
néjak vylozené. Mam takovou vizi, Ze do devatenacti let mize byt v Pomnénce, jo,
to tak jako mame poreseny, tam je to teprv. Tedka on bude opakovat devatou t¥i-
du, pak ma prvni, druhej ro¢nik praktické skoly no a pak mame prosté, tak je teda i
péce o dospély, i kdyz samoziejmé to neni péCe o autisty, potfeboval by tam

k sobé asistenta, ale ja mam takovou, Ze prosté by byl tfeba dva dny tam



v Pomnénce, v tom centru pro ty dospély, tady v Zabfeze je taky ta Oaza, tak tieba
tam by byl jeden den, no a pak bych mu chtéla spinit jeho velky sen, Ze prosté, on
chtél byt vzdycky elektrikafem, ho vzdycky ty kabely prosté braly a ja nevim, co
v§echno. Mam kamaradku, jejiz otec ma prosté elektrikarskou firmu, a Ze by se i
néjakymu elektrikarovi zaplatilo, Ze tam tfeba dvé tfi hodiny s nim denné, nékdo u
ného jenom stal. Jo, tam jde prosté jenom o ten jeho pocit, Ze nékde je. Takze
prosté tak by travil den, takovymhle néjakym zplsobem, jo. Zase za pomoci téch
socialnich sluzeb jako bych to. Kdyby tady pak nékde tady néco pfijemnyho bylo,
vim, Ze i v té Olomouci, to odsud neni daleko, jako jo. Vim, Ze jedni ty lidi z Ol3an
tam toho chlapce maji na ty tydenni pobyty. Zatim, zatim je ta moje vize takova, ze
asi do téch pétadvaceti bych to chtéla zvladat takhle néjak, jo, pak co bude potom,
to zas az tak moc nefeSim, protoze to tady zatim neni. Ale urcité bych chtéla a ur-
¢ité takovou vizi mam, ze tfeba pak bude PEK pres tyden pry¢ jo a vrati se domu
na vikend, pak tfeba jenom jednou na vikend k tatovi, jednou na vikend ke mné, jo,
bych fekla. Ale urcité nechci, aby to bylo o tom, Ze tady prosté bude skute¢né celej
zivot jenom, jenom s tou maminkou to ne, tak na to je uz pfipravovanej si myslim
dostate¢né, Ze uz i ted. On se teda pta, co bude, jo, on se jako pta, co bude, co
bude po Pomnénce, Zze a pak co bude, az bude i po té praci, takze uz bude
v dichodu jo, jak babicka, jo. Ale kdyz se ho zeptam, kde by chtél bydlet nebo tfe-
ba, Ze dfiv se o néj tam zajimala tak ta Ani¢ka, taky jako takova mentalné postize-
na holCina, se kterou chodil do prvni tfidy, taky je tedka v t¢ Pomnénce jo, jestli by
chtél bydlet s Anickou, tak to ne, to chce bydlet s maminkou. Jo tak prosté, to se i
uvidi, jak se to vSecko vyvine, jo, no. Ono svym zplsobem, pro mé&, ten rozvod byl
vyhra v tom, Ze se o tu pé¢i mam s kym délit, takhle jako kdyZ s tim chlapem Zijete
v té domécnosti, tak ta péce je v pfevazné mife na vas. Prosté na to se tak jako
bere a basta, jo. TakZe jako, nékdy mam v hlavé i takovou vizi, Ze by mohl byt ten
tyden u taty, tyden u mé&, kdyZz se tady nic bliZzSiho nerozjede, abychom si prosté,

jo.

RED 25E:Navzajem pomohli a odpocinuli.

VAK 25:

No, takZe tak asi. On ma partnerku a ta partnerka taky s nim vychazi dobfe s tim
PEK, jo, coz je jako hrozné fajn. Jako i ty SirSi rodiny, téch novejch partner( toho
PEK pfijali, takZe to je jako obrovsky plus prosté no. No a tak jako, i do toho bu-
doucna prosté, zas partner ma taky, Ze jo, déti, ta jeho dcera taky tady studuje né-
jakou tu socidlni praci, takZe s tim PEK taky vychazi, takZe prosté bude mit. Tako-
va ta moje vize, Ze i kdyby nékde Zil, tak prosté na ty Vanoce tfeba nékde bude jo,
nebude prosté nékde v Ustavu, kdyz ja, nebo nemyslim ani v Ustavu, ale nékde
prosté sam, tak jako tady s tou SirSi rodinou si myslim, Ze se to tak néjak bude dat

ten jeho Zzivot néjak jako ustat, pékné i pro néj jako. Takze to asi, jako vylozené



strach z né€eho nemam, jak fikdm, nejvic ta vlastni nemohoucnost. Ale tak to bych
méla, i kdybych méla maly dité, Ze, jako kdyby, ale to doroste, Ze a postara se sa-

mo o sebe, jo.
RED 26E:No to je vSechno, nebo napada Vas jesté néco, co byste mohla Fict?

VAK 26: Hm, asi tedka, tedka momentalné ne, Jenom jediny, co mé napada, prosté fict, ze
je to super prosté, Ze se to tak rozjizdi ta péce, takova ta odlehCovaci péce, jo, ze
fakt si myslim, Ze nejen, Ze to zkvalitni Zivot tém rodinam, ale podle mé to zkvalit-
fiuje Zivot i t8m postiZzenejm, jo. Ze takhle vlastné& byli jenom doma a takovy strasné
omezeny, jo, jako jenom s maminkou, tam a nazpatek, jo. A tedka prosté jede na
koné, jo, to se mnou by nejezdil, protoZze koné jsou sice pro mé krasny, ale ja se
jich bojim jako trochu jo. Prosté super, Ze jako, ma ty lidi kolem sebe, ma se tak, ze
prosté s dvéma krasnyma blondynkami si chodi do restaurace jo, to se mé i doktor
ptal, ten jeho oSetfujici, to musim byt, jako nedonos, abych mohl mét takovej do-
provod, jo? Ne fakt jako, je to Uzasny, Ze ta doba je takova, jo, protoze ty lidi, kteFi
prosté Zili v pfedchozi dobé, za komunistl s téma postizenyma détma a nechali si
je u sebe, tak pfed téma ja teda smekam az jako uplné na zem. Jo, protoze to. To
my se fakt mame strasné dobre, i pfesto teda, ze ty déti jsou takovy, jaky jsou, ta
spole€nost je tomu dneska daleko vic oteviena, no. TakzZe to je pro mé& obrovsky

plus, tak asi tak no.
RED 27E:Tak dékuju.

VAK 27: Jo, neni zac, jesté vam dam holky stradl.



