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ABSTRAKT

Diplomova prace se zabyva matetskymi postoji a vztahem matky k ditéti s poruchou autis-
tického spektra. Teoreticka ¢ast pojednava o zakladni triadé a jednotlivych poruchach au-
tistického spektra, o rodin¢ s postizenym ditétem a jedna Cast prace blizeji konkretizuje
rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra, pfi¢emz je kladen diraz na vztah mezi
matkou a ditétem a na postoj matky k ditéti. Prakticka ¢ast obsahuje vyzkum realizovany
formou rozhovort s matkami déti s poruchou autistického spektra. Rozhovory jsou doplné-
ny o Skalu, kterou matky po rozhovoru vyplnily. Cilem praktické ¢asti prace je zjistit, jak

se projevuje vztah a postoj matky k ditéti s poruchou autistického spektra.

Kli¢ové slova: autismus, poruchy autistického spektra, rodina, matefské postoje, vztah

matky a ditcte

ABSTRACT

This work deals with maternal attitudes and a relationship between a mother and her child
with Autistic spectrum disorder. The theoretical part discusses the basic triad and particular
disorders of Autistic spectrum, a family with its handicapped child. One part of the work
aims at the family with a child with autistic spectrum disorder, the stress is put on the rela-
tionship between a mother and her child and mother's attitude to her child. The practical
part contains a research carried out by interviews with mothers, who have children with
autistic spectrum disorder. There is added a scale to the interviews, which was full filled by
these mothers during the interview. The aim of the practical part is to realize, what the rela-
tionship between a mother and her child with autistic spectrum disorder and her attitude to
her child is.

Keywords: autism, autistic spectrum disorders, family, maternal attitudes, relationship be-

tween a mother and her child



Za vstiicné vedeni prace, cenné rady a pfipominky dékuji timto vedouci prace PhDr. Mgr.
Ivané¢ Maraskové. Za odborné konzultace, praktické pfipominky pii psani praktické ¢asti
prace a zprostiedkovani kontaktu s respondentkami dékuji Mgr. Iloné Dohnalové, koordi-
natorce autismu kraje Vysoc¢ina. V neposledni fadé¢ dé€kuji vSem respondentkam za jejich

drahocenny cas.
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UvVOD

Kazda budouci matka si pfeje zdravé dité a nepfipousti si, ze by tomu mohlo byt i jinak.
Kdyz se vSak narodi dité postizené, matka ze dne na den ztraci pravo na zdravé dité a nikdo
se ji neptd, zda chce nebo ne, prosté¢ musi. Prochazi fazi zoufalstvi, touzi vse vzdat a pieje
si, aby vSechno skoncilo. To se vSak nestane. Musi se vyrovnat s nezvratitelnosti situace a
pfijmout ,,své* dit¢ takové, jaké je. K tomu vSak vede dlouhd cesta. | v dnesni dobé moder-
nich informacnich technologii se totiz Casto stava, Ze matky vyicenou a potvrzenou dia-
gnoézu svého ditéte nikdy neslySely a tudiz ani nevi, co obnasi. Nevi, jak své dit€¢ vychova-
vat, jak se k nému chovat a za¢inaji pfemyslet, co bude, az tu ony nebudou. To vse plati,

vice nez pro kterékoli jiné postizeni, pravé pro autismus.

Autismus- jedna velka neznama. Porucha, ktera nema jasn¢ definovanou pficinu, jeji dia-
gnostikovani je dodnes velkym problémem pro nékteré odborniky a zadnému z nich se

dosud nepodafilo nalézt na ni I1ék.

V rohu mistnosti sedi u stolu osamocené chlapec- klient détské psychiatrické léCebny.
Ostatni déti si hraji spolecné na koberci. Ptichazim blize, abych zjistila, co s takovym zau-
jetim kresli. Jako by si ani nevS§imnul, Ze pfichazim. Kdyz nakouknu pfes rameno, vidim
podrobny popis elektrickych obvodl rodinného domu. Nesta¢im se divit. Thned dostdvam
velmi odbornou piednasku o anténach, diodach a zativkach. Tak tohle je svét autisti...

Mnou diive nepoznany, motivujici k pfemysleni a hledani souvislosti, pro¢ tomu tak je...
Cela diplomova prace je vénovana matkam déti s poruchou autistického spektra.

Jak se asi musi citit rodina, pfedev§im matka, kterd s ditétem travi 24 hodin denné a které¢
je sdélena nicnefikajici diagnoza poruchy autistického spektra? Jaké nasledky a omezeni
matka diky této diagnoze zaziva? Zménil se n¢jakym zplisobem jeji postoj a vztah k ditéti?

Na to jsem se snazila ve své praci odpovedet.

V prvni kapitole jsem se zaméfila na samotny pojem autismus, jak vznikal a jaké postaveni
V soustavé vSech poruch ma dnes. S autismem jde vzdy ruku v ruce tridda oblasti, ve kte-
rych autismus ukazuje svou pravou tvar. Tato tvaf md mnoho podob- celé spektrum autis-

tickych poruch.

Druha kapitola se vénuje samotné rodin€ s postizenym ditétem, ktera prochazi vzdy stej-

nymi fazemi vyrovnavani se s postizenim ditéte. Zalezi na tom, jaké copingové (zvladaci)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 11

strategie rodina zvoli k pfekonani nastalé situace, na kterou se nelze pfipravit. Nejen co-
pingové strategie, ale mnoho faktorG ovliviiuje to, jakym zplsobem se rodina vyrovna
s tim, Ze je jeji novy Clen postizeny. Posledni ¢ast kapitoly se vénuje tomu, jak vySe zmi-
nované probiha u rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra.

Posledni ¢ast teoretické ¢asti pojednava o vztahu mezi matkou a postizenym ditétem a ma-
tefském postoji k nému. V zavéru kapitoly je opét konkretizovana situace matky a ditéte s
poruchou autistického spektra.

Cilem praktické ¢asti prace bylo zjistit, jaky vztah maji matky a jaké postoje zaujimaji ke

svym détem s poruchami autistického spektra.
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|. TEORETICKA CAST
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1 AUTISTICKE DITE

1.1 Historie autismu

Samotny pojem autismus se poprvé objevuje v roce 1911 pouzity Eugenem Bleulerem ve
vyznamu schizofrenniho stazeni (z feckého autos- sam). V roce 1943 pouzil Leo Kanner
pojem autismus V jiném smyslu. Ve smyslu poruchy afektivniho kontaktu, ¢imz oprostil
autismus od schizofrenie. Autismus se podle n¢j vyznacoval dvéma klicovymi prvky, které
popsal jako ,,artistickou uzavienost™ a ,,touhu po neménnosti®. O rok pozdéji, v roce 1944
pak Hans Aperger pouziva nazev autisti¢ti psychopati v détstvi. Ve 40. letech tedy prevla-
dalo spojeni autismu se schizofrenii. V 50. a 60. letech pak ptevladal nézor, Ze je autismus
dasledkem chladné vychovy ditéte. Tento ndzor v roce 1960 zastaval Bruno Bettelheim,
ktery vyjadfuje nazor, ze autismus je zpusoben odmitdnim ditéte rodi¢i. DoSel
k pfesvédceni, ze chladna vychova ze strany rodi¢t zahani dité do jeho autistického svéta.
Posun nastal v 70. letech, kdy byl jiz autismus vymezen pomoci klinickych ptiznaka, pri-
béhu i rodinné anamnézy a jiz se vychazelo z organického poskozeni mozku (Hrdlicka,

2004; Gillberg, Peeters, 2003; Richman, 2006).

Jesté v 80. letech si lidé mysleli, Ze mit autismus znamena byt v tstavu (Dubin, 2009). Pted
rokem 1989 byla v oblasti poruch autistického spektra velmi nizka informovanost o této
problematice. V této dobé se v této oblasti angazovala pouze psychiatricka Riizena Nesni-

dalova.

Po roce 1989 zacala postupné vznikat sdruzeni zabyvajici se touto problematikou, napf.
Vv roce 1990 vzniklo sdruzeni Autistik, o coZ se pfevazné zaslouzily Miroslava Jelinkové a
Véra Novotna. Ve Skolnim roce 1993/1994 byla pak oficialn€ oteviena prvni tfida pro zaky
s autismem. Véstnikem MSMT &. 8/2003 pod &j. 15987/2003- 24 byl schvélen projekt
s nazvem Poradenské sluzby pro klienty s autismem a poruchami autistického spektra, ve
kterém bylo stanoveno 14 krajskych koordinatorti autismu. V roce 2000 vznikla Asociace
pomahajici lidem s autismem (APLA). Zakladateli se stali Katefina Thorova, Zuzana Zam-
pachova a Martin Polensky. Koncem 90. 1. 20. stol. vznikla na jedné strané sit’ poraden-
skych pracovist’ v jednotlivych krajich, na stran¢ druhé pak obc¢anska sdruzeni a nestéatni

neziskové organizace (Cadilova, Zampachova, 2008).
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Az dosud neexistuje jediny diikkaz vyléCeni autismu. To, Ze je dit€ schopno navstévovat

béznou skolu se zdravymi vrstevniky jesté neznamenad, ze je dit¢ vylécené (Howlin, 2005).

Autismus je dnes v MKN- 10 oznacovan jako ¢asna neurovyvojova porucha
s neurobiologickym zakladem a fadi se mezi tzv. pervazivni vyvojové poruchy. Pervazivni
vyvojové poruchy jsou zavaznymi poruchami détského mentalniho vyvoje, pficemz je
hloubkové narusen vyvoj a 0sobnost ditéte v mnoha smérech. Dulcan a Popper (In Pece-
nak, 2003) uvadi, ze u pervazivnich vyvojovych poruch je typicka trvalost projevi, posti-
zeni vétSiho poctu psychickych funkci a symptomy, které jsou kvalitativn€ odlisné od nor-
malniho vyvoje. Dité neni schopno v disledku vrozeného postizeni mozkovych funkei vy-
hodnotit informace stejnym zptisobem jako zdravé dité stejné mentalni Garovné. Pervazivni
vyvojové poruchy se vzdy projevi u ditéte v prvnich letech Zivota (Peeters, 1998; Cadilova,

Jun, Thorova, 2007; Hrdlicka, 2004).

Dnes se autismus stava modernim tématem doby. Objevuje se ve filmech, knihach, ¢asopi-
sech, ¢lancich v tisku. Zdalo by se tedy, ze vefejnost je dostatecné informovana o této pro-
blematice. AvSak skutec¢nost je bohuZzel jind. Medidlni informace jsou velmi zkreslené a
téch objektivnich a pravdivych je velmi mélo. Pro rodice je pak t&zké se v téchto informa-
cich zorientovat a vybrat si pouze ty, které jsou objektivni a zaroven pro n¢ uZzitecné. I kdyz
se pristup k informacim stale vice zlepSuje, problémem stdle ziistava orientace v téchto
informacich a jejich objektivita. Velmi Casto se jesté dnes stava to, Ze v prvotni fazi, kdyz

je podezieni, ze néco neni v poradku, selhavaji détsti 1ékaii (Cadilova, Zampachova, 2008).

1.2 Triada naruSeni

Protoze se vyskytuje velmi zna¢na variabilita symptomt, zastfeSujicim pojmem, ktery se ve
svété rozsifil, jsou tzv. poruchy autistického spektra. Spolecnym jmenovatelem téchto po-
ruch je pak zdkladni tridda naruSeni, kterou v 70. letech poprvé popsala Lorna Wingova

(Cadilové, Jan, Thorova, 2007; Thorova, 2006).
Lidé s autismem maji primarné nejveétsi problém v oblastech, kde je nutné domyslet vy-

znam slov, to je pfedev§im v oblasti komunikace, socialniho chovani, ve hie a pii aktivi-

tach volného casu (Gillberg, Peeters, 2003).
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1.2.1 NaruSeni komunikacni schopnosti

Naruseni komunikacni schopnosti se projevuje jak v oblasti verbalni (expresivni slozka
fe¢i), kdy ma dité potize s vyjadiovanim, tak i v oblasti neverbalni (receptivni slozka feci),
kdy ma dité potize s porozuménim. Vyvoj feci je opozdény a Casto se nevyvine vibec. Je

potla¢ena ¢i uplné vymizela gestikulace (Hrdlicka, 2004; Thorova, 2006; Pecenak, 2003).

Po Sestém roku véku je jen velmi mala pravdépodobnost, Ze se u ditéte vytvori smysluplna
fe¢, pokud se do této doby nevytvofila. U 30% lidi s autismem se nevytvoii smysluplna fe¢
nikdy. I kdyz se fe¢ miize jevit, jako by byla na velmi vysoké urovni, velké problémy na-
stavaji v oblasti porozuméni feci, obzvlasté jedna- li se o socialni kontext. Jakékoli sdéleni
je chapano doslovné a vlastni projev mechanicky. Typicky je jednotvarny a monotdnni
hlas. Pouzivana slova a zpisob, jakym jsou pouzita neodpovidd véku ditéte. Nespravné
uzivaji zédjmena, zejména misto prvni osoby uzivaji osobu druhou a tieti. Charakteristic-
kym znakem fe€i déti s autismem je echolalie, idiosynkraticky (vyjadiovani zpusobem,
ktery se dit€ nemohlo naucit prostfednictvim zkuSenosti) a repetitivni jazyk (opakovani
slov, vét). Pi echoldlii velice Casto zlistdva zachovéna i intonace, s jakou byla véta fecena

(Pecenak, 2003; Howlin, 2005).

Echolélie se miZe vyskytovat ve formé& opozdéné echolélie nefunk¢ni, kdy dité opakuje po
uplynuti urcité doby piesné to, co slySelo, aniZ by se to v dané situaci hodilo. Opozdéna
echolalie mize byt i funkéni, kdy dité pienese slySenou vétu do situace, do které se hodi.
Existuje 1 bezprosttedni echolélie, kdy dit¢ opakuje okamzité to, co n€kdo tfekl. Bezpro-
sttedni echoldlie reaguje na projev nc¢koho jiného, ale echoldlie opozdéna vychazi

Z iniciativy ditéte samotného (Gillberg, Peeters, 2003; Richman, 2006).

Typicka jsou 1 vymyslend slova. Problematickymi jsou pro déti s autismem abstraktni po-
jmy, neptesné odpovedi, hypotetické myslenky a ironie v hlase. Uspokojivéjsi je pak pro
déti s autismem vizualni informace nez verbalni sdéleni (Howlin, 2005).

V obdobi Skolnich let si dité s autismem jiz vytvoii urcitou formu komunikace rizné kvali-

ty a rizného stupné. Tato fec je vSak formalni, doslovna, monotonni a s nezvyklou kvalitou

hlasu, jeho vyskou i hlasitosti (Gillberg, Peeters, 2003).

Mezi formy nahrazujici fe€ u déti s autismem patii alternativni (nahrazuji fe¢, napt. znako-

va fe¢, obrazky) a augmentativni komunikace, tzv. dodate¢na, podptrna, rozsitujici (posi-
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luje komunikaéni dovednosti ditéte, napf. vizualni signaly) (Bondy, Frost, 2007; Peeters,
1998).

1.2.2 Socialni interakce

Socialni svét déti s autismem funguje na jejich logickém zdivodnéni: pticina- nasledek.
Plati- li A, musi platit i B. Kdyz A je spravné, B musi byt taky spravné (Beyer, Gammel-
toft, 2006; Dubin, 2009).

Déti s autismem neumi spravné reagovat na emoce, objevuje se u nich naruseni socialniho,
emocniho a komunika¢niho chovani. Nejsou schopny se zapojit do socidlnich her, maji

problémy pochopit vyznam piatelstvi a nejsou schopny sdilet emoce a zazitky.

Dité s autismem neni schopno navazat kontakt ptiméteny jeho véku, zapojit se do skupino-

vych her, pochopit pravidla hry a st¥idat role (Pec¢enak, 2003).

Déti s autismem téméf nejsou schopny volit riizné zplsoby a techniky komunikace podle
socialniho prostiedi. NaruSeny byvaji gesta, ocni kontakt, vyraz obliceje a ismev. Nemivaji
zajem o lidské tvare a hlasy. Osvojeni ur¢itého pravidla znamena u déti s autismem jeho
pozdéjsi aplikovani bez ohledu na socialni situaci. Nékdy jsou nazyvani lidi s autismem
jako ,,socialné slepi®, protoze nedokazi porozumét mysli ostatnich lidi (Howlin, 2005; Hr-

dlicka, 2004).

Pro jedince s autismem neni socialni chovani spojeno s kontextem, proto dochazi k tzv.
hypergeneralizaci (aplikace pravidla pfili§ ¢asto a dlouho v situacich, ve kterych se neho-
di). Aplikace pravidel ziidka a selektivné se nazyva hyperselektivita. Jedinec s autismem
nevidi podobnost situaci, protoze se soustfedi na detail, ne na podobnost situaci (Vermeu-

len, 2006).

V roce 1979 popsala Lorna Wingova tfi zékladni typy socidlni interakce u lidi s PAS. Jedna
se o typ osamély, pasivni, aktivni- zvlastni a v roce 1996 byl ptidan jesteé typ Ctvrty, for-
malni. U déti s atypickym autismem a Aspergerovym syndromem se vyskytuje jesté paty
typ, smiseny- zvlastni (Thorova, 2006).
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1.2.3 Chovani a piedstavivost

Stereotypni Cinnosti, obsedantni Ipéni na ritudlech, nepfimétené reakce na bézné zvuky,
pachy ¢i chuté, zvySena odolnost viici bolesti, motorické manyrismy a zuzené specifické

zajmy, to jsou hlavni projevy naruSeni této oblasti (Hrdlicka, 2004).

Zvlastnosti v chovani mizeme pozorovat u vSech déti s autismem uz v prvnich letech je-
jich zZivota. Motorické stereotypy (placani rukama, kolébani télem, otaceni, tfepetani prsty
apod.) se vytvoii jiz pifed prvnim rokem Zivota ditéte. K dal$im typickym stereotypnim
projevim patii stereotypni ztuhnuti celého téla nebo jeho ¢asti a chozeni po Spickach. N¢-
které stereotypy mohou Casem piertst v sebezranujici aktivity (rany do obliceje, bouchani
hlavou, kousani zapésti apod.) Mimo motorické stereotypy se mohou objevit rizné vokalni

¢i verbalni stereotypy (Gillberg, Peeters, 2003).

U déti s autismem se projevuje tizkostné- obsedantni touha po stalosti prostiedi. Vykonava-
ji ¢innosti trpélivé, dlouho a stereotypné, tzv. echo- chovani (Pecenak, 2003; Beyer, Gam-
meltoft, 2006). Jedinci s autismem jsou mnohem méné¢ flexibilni. Pokud se nauc¢i néjakou
¢innost, vykonavaji ji doslovné a stejné se vSemi kroky a detaily pfesné v tom potadi,

Vv jakém se je naucili (Vermeulen, 2006).

Nerozumi podstaté situace, protoZe se nesoustfedi na vyznam situace, ale na podrobné sle-
dovani detailii. Rizeni detaily ma za nasledek rigiditu v jejich chovéani. To znamena, Ze pfi
stejné nebo velmi podobné situaci neni pouZito jiz diive naucené chovani nebo ¢innost
(nedostatek generalizace). Pokud se jedinec zaméfuje na jeden konkrétni detail a na tento
detail reaguje, 1 kdyz je situace upln¢ jina, jedna se o nadbytek generalizace (Vermeulen,

2006).

Narusena schopnost imitace symbolického mysleni ma za nasledek, ze se u ditéte nerozviji
hra (Thorova, 2006). Patrna je porucha piedevs§im ve fantazijni a spolecenské napodobujici
hte. Dité se soustfedi pouze na detail nebo nefunkénost hracky. Pti hie je narusena funkc-
nost na ukor detailt (Pecenak, 2003; Hrdlicka, 2004). Zachazeni s hrackami byva nestan-
dardni a nefunkcni. Na nejniz$i urovni se objevuje roztaceni, houpani, mavani, hazeni,
bouchani, ptesypani. O Groven vys pak téidéni, fazeni a seskupovani (Hrdlicka, 2004). Vy-
voj a kvalita hry se pak odviji od predstavivosti ditéte, jeho urovné motoriky a mysleni a
socidlnich dovednosti. Predstavivost a hra je tedy u kazdého ditéte s PAS narusena do jiné

miry a jinym zptsobem (Thorova, 2006).
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Vocilka (In Novotna, Kremli¢kova, 1997) uvadi tyto znaky autistického chovani:
1. Neschopnost navazovani kontaktu s jinymi lidmi
2. Lhostejnost k projeviim ostatnich lidi
3. Odmitani spoluprace pfi vyuce
4. Neschopnost uvédomit si readlné nebezpeci
5. Odmitani zmény v navyklé rutiné a tizkost ze zmény
6. Potize ve verbdlni i neverbalni komunikaci
7. Odmitani télesného kontaktu, objimani a mazleni
8. Smich nebo zachvaty zufivosti bez jakéhokoli divodu
9. T¢lesny neklid spojeny s bizarnimi pohyby (kyvani, toceni)
10. Neschopnost improvizace a piedstavivosti
11. Vyhybani se ocnimu kontaktu

12. Uzavienost a samotarstvi.

1.3 Poruchy autistického spektra

Dle MKN- 10 jsou uvadény tyto poruchy autistického spektra: détsky autismus (F 84.0),
atypicky autismus (F 84.1), Rettiv syndrom (F 84.2), jina dezintegracni porucha v détstvi
(F 84.3), hyperaktivni porucha s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4),
Aspergeriv syndrom (F 84.5), jiné pervazivni vyvojové poruchy (F 84.8) a pervazivni vy-
vojova porucha nespecifikovand (F 84.9). VySe zminované poruchy jsem nize rozdélila na
zakladni a ostatni typy PAS. Za zakladni povaZzuji ty, které jsou v naSich podminkach nej-

roz§irenéjsi.
1.3.1 Zakladni poruchy autistického spektra

1. Détsky autismus

Détsky autismus je nejznaméjsi z diagnostického souboru, ktery se nazyva poruchy autis-
tického spektra. Dle MKN- 10 a WHO se jedna o pervazivni vyvojové poruchy pod ¢islem
F 84 (Vilaskova, 2006).
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Détsky autismus je predevs§im z historického pohledu povazovan za jadro vSech poruch

autistického spektra (Thorova, 2006).

Autismus se zacina projevovat pied dosazenim tfetiho roku véku a zakladni nedostatky
zaCinaji byt zfejmé ve schopnostech a dovednostech, které si zdravé déti osvoji v dobé
osmnact az dvacet Ctyfi mésict (Beyer, Gammeltoft, 2006). Pro diagnézu autismu je nutné
postizeni ve tfech oblastech, které tvofi zakladni triddu naruSeni: omezeni recipro¢nich
socidlnich interakci, omezeni recipro¢ni komunikace (verbalni i neverbalni) a omezeni
imaginace, které se projevi omezenym repertoarem chovani. Aby mohla byt diagndza dét-

ského autismu stanovena, musi byt vyvojové abnormality stanoveny do tii let véku.

Existuje cela fada dalSich symptomu jako hyperaktivita (zvlasté v raném détstvi), hypoak-
tivita (zvlasté v adolescenci), sluchové hyper nebo hyposenzitivita, rizné reakce na zvuky a
hluk, ptecitlivélost na dotek, neobvyklé stravovaci navyky, sebezranovani, snizena citlivost

na bolest, vybuchy agrese a vykyvy nalad (Gillberg, Peeters, 2003).
Dle stupné zavaznosti 1ze détsky autismus délit na:

e Vysocefunkéni détsky autismus je typicky tim, Ze se u n¢j neobjevuje mentalni re-

tardace, 1Q je minimaln¢ 70 a vyskytuje se komunikativni fe¢

e Stfednéfunkcni autismus byva spojen s lehkou nebo stiedné téZkou mentalni retar-

daci, naruSenim v oblasti komunikativni feci a pfibyvajicimi stereotypiemi

e Nizkofunkéni autismus byva spojen s té¢Zkou az hlubokou mentélni retardaci, neni
rozvinuta pouZitelna fe¢ a ve vetsi mife se jiz vyskytuji stereotypni pfiznaky (Hr-

dlicka, 2004).
2. Rettiv syndrom

Poprvé byl tento syndrom popsan v roce 1966 Andreasem Rettem, ale do povédomi vetej-
nosti se dostal az v roce 1983. V roce 1992 byl pak zatazen do MKN mezi pervazivni vy-
vojové poruchy. Vyskyt je patrny pouze u zenského pohlavi, u muzského pohlavi plod ne-
bo novorozenec napadeny mutaci genu, ktera zapficinuje vznik Rettova syndromu, neptezi-
je. Vyvoj divky probihd v normélu az do patého mésice a poté dochazi ke ztraté feci, ma-
nualnich dovednosti a zpomaleni rastu hlavy. Zacinaji se objevovat kroutivé, sviravé a

tleskavé pohyby rukou, apraxie, mize se vyskytnout i nepravidelnost v dychani a pozdé&ji je

velmi Casta skolidza nebo kyfoskolidza. Pokud projevy presné spliuji diagnosticka kritéria,
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jedna se o klasicky Rettiv syndrom, v ostatnich ptipadech je diagnostikovan atypicky
Rettiiv syndrom. Kaplan a Sadock uvadi, ze az v 75% ptipadu se spole¢né s Rettovym syn-

dromem vyskytuje i epilepsie (Hrdli¢ka, Komarek, 2004; Thorova, 2006).
3. Aspergeriv syndrom

V roce 1981 prosadila tento termin Lorna Wingova a nahradila jim pojem autisticka psy-
chopatie, jak jej ptivodné nazval Hans Asperger. Mezi zékladni klinické ptiznaky dle Lorny
Wingové patfily: nedostatek empatie; jednoducha, nepfiléhava a jednostranna interakce;
omezena, ptipadné neexistujici schopnost navazat a udrzet si pratelstvi; pedantsky presna,
jednotvarna fe¢; nedostate¢na neverbalni komunikace; hluboky zajem o specificky jev ¢i

predméty a nemotornost a nepfirozené pozice (Attwood, 2005).

Tato diagnoza se leckdy podoba vysocefunkénimu autismu. Hales a Yudofsky (In Hrdlicka,
2004) srovnavaji Aspergeruv syndrom s détskym autismem ohrani¢enym jen na pravou

hemisféru.

V diagndze Aspergerova syndromu jsou uvadény pfiznaky jako pecliva fec, izolovanost,
vyhranénost zajmt, doslovné chapéani, nerovnomérnost rozlozeni schopnosti, vynikajici
dlouhodoba pamét’ a intenzivni soustfedéni, ale jen v souvislosti se zajmy (Attwood,

2005).

Déti s Aspergerovym syndromem maji opozdény vyvoj feci, ale bohatou slovni zasobu, i
kdyz vybér slov je velmi neobvykly. Jsou dusledni v projevu, proto dlouho vahaji
s odpovédi, Ipi na maliCkostech, vyjadiuji se formalnim jazykem, mluvi o sobé ve treti
osobé, doslovné chapou vse, co slySi a pfemysleji nahlas. Vyvoj zvukové i gramatické
stranky feCi naruSen neni, ale objevuji se odchylky v pragmatické (vyuziti jazyka
Vv socidlnich souvislostech), vyznamové (mnohoznacnost) a prozodické (neobvykly ton ¢i
rytmus). Dité pouziva slova typicka pro dospélé a tvoii slova nova. Muze se vyskytovat i

samomluva, kterd je cilend a slouZzi jako ukliditujici prostiedek.

Z telesnych projevil je patrny opozdény zacatek samostatné chlize, pozdé€ji se objevuji ky-
vavé pohyby, tiky, Skubani na tvafi, Gsklebky a zvySena citlivost na zvuky (nahlé a neceka-
né, vysoké tony s delSim trvanim a kombinované, matouci), doteky (na intenzitu, na speci-
fické casti téla) a chuté (Attwood, 2005). Postizeni Aspergerovym syndromem jsou casto
motoricky neobrani. Obvykle byva vice postizena hruba motorika nez jemna (Gillberg,

Peeters, 2003).
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Vice nez u kterékoli jiné poruchy autistického spektra je zde patrnéd vyhranénost zajma,
které maji vzdy urcité téma (doprava, dinosaufi, elektronika, véda, uméni, pocitace apod.).
Z4jmy se dé¢li na primarni (neodklonitelné, rigidni) a sekundarni (s moznosti tvotivého roz-
voje). Nadiazenym pojmem pro tato témata jsou vzdy encyklopedické znalosti. Zajem pak

ur¢uje volny Cas ditéte a i jeho komunikaci (Attwood, 2005; Thorova, 2006).

1.3.2 Ostatni typy poruch autistického spektra
1. Atypicky autismus

Tato porucha autistického spektra je velmi podobna diagndze détského autismu, ale bud’
nejsou naplnény vSechny tfi oblasti naruseni nebo porucha nastupuje az po tfetim roce véku

ditéte (Hrdlicka, 2004).

Atypicky autismus je dle DSM- IV nazyvan jako pervazivni vyvojova porucha nespecifi-
kovana. Nemd pevné stanoveny hranice ani klinicky obraz, proto je povazovan za hetero-

genni diagnostickou jednotku (Thorova, 2006).

2. Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

vvvvvv

syndrom, Hellerova psychéza ¢i demence a dezintegracni psychoza. Poprvé byla popsana
v roce 1908 Theodorem Hellerem. Je charakterizovana pocatecnim vyvojem do dvou let
v normalu a zacCinajici regresi vlivem autistickych projevii (tzv. autisticky regres) kolem
trettho aZ Ctvrtého roku Zivota. Prvnim pfiznakem je ztrata ziskanych dovednosti, piede-
v§im fei. ZhorSeni stavu mize byt nahlé, ale muze trvat i mésice, po kterych nastava ob-
dobi stagnace. Déti s dezintegracni poruchou maji problémy s adaptabilitou, mivaji tézsi
typ mentalni retardace a jsou socidln¢ odtazité. Nekdy byva tato porucha oznacovana jako

pozdni zacatek autismu (Hrdlicka, 2004; Gillberg, Peeters, 2003; Thorové, 2006).
3. Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Tato porucha v sobé zahrnuje hyperaktivni syndrom, mentalni retardaci, pticemz IQ je niz-
§i nez 50 a stereotypni pohyby a/nebo sebepoSkozovani. Porucha je uvedena pouze

v MKN- 10, v DSM- 1V zastoupend neni (Hrdlicka, 2004).
4. Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Diagnézu jiné pervazivni vyvojové poruchy obdrzi déti:



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 22

1. jejichz kvalita komunikace, socialni interakce i hry je narusena, ale ne do té miry, aby
odpovidala diagnoze détského autismu nebo atypického autismu. U téchto déti se ¢asto
vyskytuje porucha pozornosti a aktivity, vyvojova dysfazie a nerovhomérné rozvinuté
kognitivni schopnosti.

2. s vyrazné naruSenou oblasti piedstavivosti. Déti téméf nerozeznavaji rozdil mezi fanta-
zii a realitou a maji vyhranény zajem o urcité téma, kterému se intenzivné vénuji. Lze

sem zafadit 1 déti se schizoidnimi rysy (Thorova, 2006).
5. Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

V raném a piedSkolnim ve€ku ditéte neni jesté zcela znam Klinicky obraz poruchy, protoze
se vékem méni. K diagnostikovani 1ze proto pouzit diagndzu této poruchy. Jedna o diagno-
zu ptechodnou do té doby, nez dité obdrzi trvalou diagnézu nékteré poruchy autistického

spektra (Thorova, 2006).
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2 RODINA S POSTIZENYM DITETEM

Co je vSem postizenim spole¢né? Psychicky dopad na ty, ktefi jsou ucastni osudu ditéte

(Mat&jeek, Dytrych, 1997).

2.1 Prijeti diagnozy

Rodic¢e se nikdy nesmifi s postizenim svého ditéte, 1 kdyz jej ptijmou (Jelinkova, 2004).
Podezieni, ze s ditétem neni néco v poradku, mize trvat dlouho. Stava se to v ptipad¢, ze si
rodi¢e najdou pfijatelné vysvétleni pro opozdény vyvoj ditéte (Maté&jcek, Dytrych, 1997).
Situace spojena s narozenim postizeného ditéte zasahuje vSechny oblasti zivota. Narozeni
postizen¢ho ditéte s sebou vzdy piinasi zatéz, tedy distres. Ve vzacnych piipadech muize
byt narozeni postizeného ditéte chapano jako eustres (Vagnerova, Strnadova, Krejéova,

2009).
Obranné mechanismy, které si rodice vytvari:
1. popteni (odmitnuti skutecnosti)
2. hledani viny
3. vztaZeni viny na sebe (Matéjcek, Dytrych, 1997).

Rodiny s ditétem s postizenim jsou oznacovany jako ,,elita naroda“. Zalezi na rodin¢ a oko-
li, jak se vyrovna s tim, ze je jeji novy €len postiZzeny. Kazdy je jiny a kazdy rodi¢ reaguje
na nastalou situaci jinak. Na pocatku se kazdy pt4, pro¢ zrovna ja. Pozd¢ji tuto situaci
vezme n¢kdo jako vyzvu, jiny se ji vyhne. Je to zkouska osobnich vlastnosti a sil. PostiZzeni
nové kontakty a pratelstvi apod. Rodi¢, ktery se o postizeni svého ditéte dozvida, je zasko-
¢eny, zoufaly a bezradny hlavné proto, Ze mu chybi informace (Chvéatalova, 2001; Jelinko-
va, 2004). Na nastalou zat¢Zz tedy nema Sanci se pfedem pfipravit. Z této zatéze pak plyne
trauma. S. E. Green toto trauma nazyva ,,dvojitym traumatem* jednak z hlediska ztraty
vysnénych piedstav o zdravém ditéti a jednak z hlediska vynucené a nedobrovolné zmény
jejich zivota. Tedeschi a Calhoun, Duvdevany a Vudinsky (In Vagnerova, Strnadova, Krej-
cova, 2009) toto trauma déli na dvé etapy. Jednu, ktera byla pfedtim a druhou, ktera zacala

poté. Velkym handicapem rodict je také jejich nejistota. Sd€leni diagnozy je na jedné stra-
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n¢ negativni udalosti, ale zaroven rodicim piinasi jistotu a tim i1 zaklad pro budouci jednani

(Vagnerova, 2001).

Potieby rodin s postizenym ditétem se zacinaji odliSovat od potieb rodin se zdravym dit¢-
tem. Jsou velmi variabilni a rozdilné podle véku a postizeni ditéte. VSechny rodiny maji
potiebu, aby se postizené ditéte vyvijelo pozitivnim smérem, potiebu pomoci pfi zvladani

stresovych situaci a potiebu socialni podpory (Jelinkova, 2004).
Specifické potieby rodiny s postizenim:
e socialni pomoc a podpora
e prilezitost k ucasti na bézném spolecCenském zivoté
e kontakt s rodinami, které se nachazi ve stejné nebo podobné situaci
e reakce blizkého okoli
e prostiedi mistni komunity (Slowik, 2007).

I vychova postizeného ditéte je odlisnd od vychovy zdravého ditéte. Rodi¢e maji snahu
deficit ditéte za kazdou cenu dohnat. Pak se mlze stat, ze své dité pietézuji nebo naopak
ponizuji. Nektefi rodice stavi pouze na nedostatcich ditéte a rezignuji (Jelinkova, 2004).
Neékdy mize dojit k neadekvatni varianté, kdy na jedné strané stoji rodice hyperprotektivni
s nadmé&rnymi ochranitelskymi postoji a dité tim jen omezuji a na stran¢ druhé rodi¢e am-
biciézni s nepiiméfenymi postoji k ditéti, které nerespektuji omezeni ditéte (Vagnerova,

2001).
Styly rodinné vychovy ditéte s postizenim:
e protekcionistickd vychova (dité je protéZovano, ma nadmérnou péci)

e perfekcionisticka vychova (rodina klade na dit¢ pfehnané naroky, nadmérné jej

podnécuje k prekonani postiZeni)

e realistickd vychova (dité je podporovéano k dosazeni maximalni mozné hranice své-
ho rozvoje, ale zaroven jsou respektovana omezeni, ktera prekonat nelze) (Slowik,

2007).

Vztah mezi rodici a ditétem vyznamné ovliviiuje ptisobeni na dité. Rodi¢e mohou tedy byt i

pricinou 1 zdrojem problémi ditcte.
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Pusobeni rodi¢t muze byt nedostate¢né z hlediska:
e kvantitativniho (déti maji malo podnétti = psychicka deprivace)

e kvalitativniho (rodi¢e nevhodné zvoli podnéty, které negativné ovliviiuji vyvoj di-

téte) (Hadj- Moussova, 2001).

2.2 Copingové strategie rodiny

Komplexem podpurnych faktord (hardiness, pevnost, tvrdost, nezdolnost) se oznacuje do-
statek fyzickych a psychickych sil a dostatek socialnich dovednosti vyrovnat se s nastalou
situaci. Je charakterizovan snadnosti zvladat zatéz, schopnosti rychle se zotavit a znovu se
stabilizovat do rovnovahy. Takovyto soubor podptrnych faktorii maji i rodiny s postizenym
ditétem. Coping rodiny byva definovan jako skupinové zvladnuti stresujici udalosti.
S nastalou situaci se musi vyrovnat vsichni ¢lenové rodiny. Zvladani situace je dlouhodo-
bym procesem, ktery muize trvat i cely zivot. Oba rodice nejsou zatizeni péci o postizené
dité stejné, protoze vétsinou dité vychovava matka a z toho pak plynou rodi¢ovské role. Po
narozeni postizeného ditéte se rodiné zméni hodnotova hierarchie. Kazda rodina ma jinou
miru odolnosti a druhy copingovych strategii (zaméfeny na feSeni samotného problému a
zlepsSeni psychického stavu). Z toho vyplyva, ze n¢které rodiny situaci zvladnou dobfe, ale
jiné ne.

Aktivni pristup rodiny byva efektivnéjsi nez pasivni piijimani pomoci od ostatnich. Pasivni
zpiisob nebyva dlouhodobé G¢inny, dochazi k ulpivani na minulosti, zaobirani se negativ-
nimi dasledky situace a rodi¢e ztraci kontrolu nad svym Zivotem. Volba zpusobu zvladani

situace nebyva nahodna. Moznosti, které se jiz diive osveédcily, jsou pouzity znovu.

Tedeschi a Calhoun (In Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) zpracovali model post-
traumatického ristu. Chapou rist jako pozitivni zménu v kognitivni i emociondlni oblasti.
Tento rist je vysledkem usili zvladnout nadmérnou zatéz. Rodi¢e dochazi k zavéru, ze zi-
k Zivotu, vztah k lidem a jejich sebepojeti. Dochazi u nich k vytvofeni nové identity. Rodi-
¢e jsou trpélivéjsi, silngjsi, tolerantngjsi a 1épe chapou problémy druhych. Rodice vyrovna-
ni s postizenim ditéte kladou vétsi diiraz na jeho prednosti (Vagnerova, Strnadova, Krejco-

vé, 2009).
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2.3 Faze vyrovnavani se S postiZzenim

Rodina prochazi krizi, fesi mnoho otazek, ¢eka ji mnoho rozhodnuti a musi se adaptovat

na nové¢ vzniklou situaci (In Slowik, 2007).

Doba a zpisob zjisténi postizeni jsou u kazdé rodiny rozdilné. Pokud dojde ke stanoveni
diagnozy nahle a ne¢ekané, pfinasi to rodi¢im trauma a reaguji Sokem. Diagnozu ditéte
nejsou schopni ptijmout hned a dochazi u nich Kk popirani skute¢nosti. Po obdobi $oku za-
¢inaji ptijimat fakt, ze je jejich dité postizené. Na stanoveni diagnozy reaguji jednak emo-
cionalng, ale i kognitivné. Velmi dulezity je i zpusob, jakym se rodice o diagndze svého
ditéte dozvi. Rodice se snazi najit pficinu postizeni ditéte a hledaji vinika. Hodné rodict
trpi pocity hanby, citi se ménécenni a trpi pocitem selhdni. Obdobi, kdy se rodi¢e dozvi
diagnézu ditéte, se nazyva krize rodi¢ovské identity. Postizeni, které se projevi az pozdéji,
zpuisobuje rodicim jiny druh stresu. Dochazi ke konfliktu mezi dvéma potfebami: potfebou
jistoty skute¢ného stavu ditéte a potfebou zachovat si iluzi nadéje. Postupem casu se rodice
na situaci adaptuji a vyrovnavaji se s problémem v tomto obdobi se snazi ziskat co nejvice
formaci o postizeni ditéte. Zacinaji zpracovavat problém a hledaji, jak ho fesit. Oba rodice
si ¢asem vypracuji tzv. kognitivni zpracovani traumatické zkuSenosti. Faze vyrovnavani je
spojena s riznymi pocity (napf. matka postizené¢ho ditéte mize zavidét matce zdravého
ditéte a ma tendenci své dité srovnavat se stejné postizenymi vrstevniky) (Vagnerova, Str-

nadova, Krejcova, 2009).

Végnerova, se kterou se shoduje 1 Slowik, uvadi tyto fdze vyrovnavani se s postizenim dité-

te, kterymi rodina prochazi:
1. faze Soku a popreni

Vocilka nazyvéa obdobi po obdrzeni diagnézy jako ,,pfechod pousti“ (Vocilka, 1995). Re-
akce rodi¢t na postizeni ditéte jsou ptipodobiiovany K reakcim na zavazné onemocnéni.
Predstavitelé psychoanalyzy srovnavaji narozeni postizené¢ho ditéte se zohyzd'ujicim tra-
zem. Situace po téchto udalostech jsou taktéZ srovnatelné. Sok je prvni reakci rodi¢t na
nepfiijatelnou traumatizujici situaci, Ze je dit€ postizené. Popfeni nastava vlivem nepfijeti a
obrany pfed naruSenim psychické rovnovahy. Stres se objevuje v dusledku toho, Ze rodi-

¢im chybi seberealizace v rodi¢ovské roli (Vagnerova, 2001).
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Podle Blazka a Olmrové (In Novotna, Kremli¢kova, 1997) jsou typickymi projevy rodi¢t
Vv této fazi citova nerovnovaha, rozruseni, tlek, ochromené jednani, neochota uvéfit a iraci-

onalni pfistup K nastalé situaci.

Stanoveni diagndzy velmi Casto odpovida krizi rodicovské identity. Po potvrzeni diagndzy

hledaji rodi¢e ditéte odpovédi tykajici se:
¢ identity rodiny, ditéte
e existencidlniho smyslu vzniku situace
e dalSiho sméfovani (rodinného a osobniho) (Véagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).
2. postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem

Rodice zacinaji ziskavat informace, snazi se pochopit vSechny aspekty postizeni ditéte a
moznosti jeho dalSiho rozvoje. Hnév, zoufalstvi a deprese jim vSak brani k raciondlnimu

vyreseni situace (Vagnerova, 2001).

Blazek a Olmrova (In Novotna, Kremlickova, 1997) uvadi v této fazi tyto typické reakce:
bolest, Zal, zklamani, izkost, odmitnuti skutenosti, sebeobviiovani, télesné selhani, agre-
sivita, ale i racionalni vyrovnanost a touha po informacich, aby mohli rodi¢e dale situaci
resit.

Vznikaji riizné formy psychické obrany, kterymi mé byt udrzena psychickd rovnovaha.

Mezi tyto formy patfi:

e utok (snaha bojovat s nepiijatelnou situaci, ¢asto se projevuje utok pienosem, kdy

se hleda nahradni vinik)

e pasivni varianta obrany (Unik ze situace, popfeni situace)

e racionalizace (unik z reality, diky kterému povazuji rodiCe traumatizujici situace za
pfijatelné)

e Unik do fantazie (rodi¢e maji nerealné piedstavy)

e substituce (rodi¢e nahradi zdroj uspokojeni dostupnéjsim)

e rezignace (rodice unikaji ze situace, vzdavaji se svych cil a ztraci o cokoli zajem)

e Obrana regresi (rodice uniknou na niz$i Groven a hledaji autoritu, kterd by misto

nich prevzala zodpovédnost)
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e 1nik do izolace (rodice se izoluji od vnéjsiho svéta) (Vagnerova, 2001).

Mrwe

Postizeni, které se objevi az pozdé&ji, neznehodnocuje rodi¢ovskou roli natolik, jako posti-
zeni, které ma dit€¢ od narozeni. Rodice si staci osvojit pocit rodi¢ovské role srovnatelny
S pocitem u zdravého ditéte. Zmény rodiCovskych postoji a zakladnich psychickych potieb

se d&ji v zavislosti na postizeni ditéte.

V této fazi se dale objevuje prechodné stadium, které se nazyva obdobim smlouvani (Vag-
nerova, 2001). Rodice slevi ze svych narokl a snazi se alespon o malé zlepSeni postizeni
ditéte. Typickym rysem této faze je kompromis a nadéje (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,

2009).
3. realisticky postoj

V této fazi rodice akceptuji dit¢ takové, jaké je a snazi se o jeho dalsi rozvoj v jeho mezich
(Vagnerova, 2001). Faze kon¢i vyrovnanim se s krizi, tzn. rodina zméni Zivotni rytmus a
své cile. Smyslem péce rodiny je naplnit potteby ditéte s postizenim. Rodina se musi vy-
rovnat s reakcemi a chovanim SirSiho okoli a pfijmout dité takové, jaké je a pfijmout roli
vychovatele, ktery se stard o postizené dit¢ (Novotna, Kremlickova, 1997; Matéjcek,
Dytrych, 1997).

Blazek a Olmrova (In Novotna, Kremlickova, 1997) ptidavaji jesté fazi reorientace (rodice
jednaji, hledaji mozné formy pomoci, navzajem se podporuji). Rodice si musi vytvofit no-
vou piedstavu o svém ditéti, o sob&é samych, o celé rodin€. Musi se pokusit najit smysl této

situace a hledat v ni néco pozitivniho (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

Obecné se povazuji prvni tfi roky jako tzv. adaptani doba na narozeni postizené¢ho ditéte,
avSak délka jednotlivych stadii je u riznych rodin odlisna (Vagnerova, Strnadova, Krejco-

va, 2009; Jelinkova, 2004).

2.4 Cinitelé ovlivitujici vyrovnani se s postiZenim

Matéjéek a Dytrych uvadi tyto faktory, které ovliviuji to, jak rodi¢e pfijmou postizeni dité-

te:

e vyvojova doba, kdy k postizeni doSlo (vrozena x ziskana porucha)
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e rozsah defektu (mistni- tyka se jednotlivych ¢asti téla, funkcni- jak moc je porusena

nebo omezena urcita funkce, socialni, Casova- trvala x do¢asna porucha)
e zavaznost postizeni v souvislosti s ohroZenim zivota ditéte
e osobnost postizeného ditéte (Matéjéek, Dytrych, 1997).
Reakce rodicili na postizeni ditéte zavisi na mnoha okolnostech:
e na dobg, kdy se o postizeni dozvi

e na charakteru postizeni

Mrwe v

e na pfic¢in€ vzniku postizeni
e nanazorech a postojich spole¢nosti (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

Mezi faktory, které ovliviiuji zvladani stresu rodict, ktery je zptisobeny narozenim postize-
ného ditéte patii faktory somatické, psychické a socidlni. Dale osobnostni vlastnosti rodic,
jejich drivéjsi zkuSenosti, hodnoty, postoje, jejich zdravotni stav, vék, pohlavi rodi¢e, kva-
lita partnerského vztahu, pocet déti, druh a pfi¢ina postizeni, reakce Sir§i rodiny a okoli.
Vnéjsi socialni faktory ovliviiuje jednak neformalni socialni sit’ (piibuzni, pratelé), dostup-
nost pomoci a socialni opory (poskytnuti informaci, finan¢ni, prakticka, emoc¢ni podpora) a
formalni socialni sit’ (zdravotni, socialni, vzdélavaci instituce). Co se ty¢e ekonomickych

faktorii, dochazi ke zhorSeni financni situace rodiny.

Situace se pak zhorSuje vlivem pfibyvani zdravotnich problémi. Pfitomnost postizeného
ditéte v rodin€ zpusobuje efekt sn¢hové koule, kterd na sebe nabaluje vice a vice problému

a komplikaci (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

2.5 Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra

Rysy autismu vnimavy rodi¢ odhali velmi brzy. Matefska intuice v této oblasti je velmi
prekvapiva a velmi objektivni. Neznalost rodiny o diagnéze ditéte mize rodicim zplsobo-
vat uzkost a pasivitu, proto je nutné diagnostikovani ditéte co nejdiive. ZkuSenost rodici
déti s autismem ukazuje, ze nad€je na zlepSeni celkového stavu téchto déti jsou tim vétsi,
¢im dfive se jim dostane vSestranné péce (Vagnerova, 2004). Na v€asnou diagndzu by méla
navazovat v€asna odborna péce. Pfi tom je nezbytné nutna spoluprace s celou rodinou (Je-

linkova, 2004). Velmi dulezita je také kvalita kontaktu s rodi¢i ze strany odbornikt (Jelin-
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kovéa, 2004). Rodice si preji takové odborniky, kteti maji znalosti o autismu jesté piedtim,
neZ s ditétem vkro¢i do ordinace (Vagnerova, 2004). Casto se totiz stava, Ze je autismus
diagnostikovan opozdéné. Sdéleni diagnézy by meélo probihat lidsky, odstupiiované a
s nad¢ji na budouci vyvoj. Odbornici by se méli vyhnout pesimistickym piedpovédim, zba-

vit rodiCe viny a pomahat zvladat rodi¢tim jejich tézkosti (Jelinkova, 2004).

Autismus sam o sob¢ zatézuje rodice (Vagnerova, 2004). Pokud rodice zjisti prvni piizna-
ky autismu, je nutné se zaméfit na mozné podnéty. Rodice by méli ocenit vSe, co je pozi-
tivni a odstranit negativni postoj. Sir$i rodina by méla posilovat sebedtivéru rodi¢t ditéte
s autismem a neméla by ponechat rodi¢e v tak naro¢né situaci samotné (Vocilka, 1995).
Nejhtie se rodi¢e vyrovnavaji s nezdjmem ditéte, odmitanim kontaktu, s tim, Ze se jejich
dit¢ nechce mazlit a z toho, Ze se mezi nimi nevytvoii citovy vztah. U déti s détskym au-
tismem se nerozvine obvykla pozitivni emoc¢ni reakce, ktera prispiva k utuzovani vztahu
mezi rodici a ditétem. Pro rodice je pak velmi tézké pfijmout dité, které se chova jako cizi,
je agresivni a nezvladatelné. Rodice pak nenachazi ve svém ditéti zdroj uspokojeni a napl-
néni potieb. Za¢nou svalovat vinu na sebe, pfipadaji si ménécenni a bezmocni. SnaZi se
proto délat vSe, aby se situace zlepSila a jsou z toho vy€erpani. Maji obavy, z toho, aby své
dit¢ dobte vychovali. Téméf vSichni rodice ditéte s autismem maji obavy a strach, jak se
bude vyvijet budoucnost jejich ditéte (Jelinkova, 2004). Tylova (In Vagnerova, 2004) ve
svém vyzkumu uvadi, Ze 47% rodici si nedokazZe piedstavit budoucnost svého ditéte. Ro-
dice by se méli naucit porozumét svému ditéti, vidét celou situaci realné, aby jejich naroky

na dit¢ odpovidaly adekvatné tomu, co je dit¢ schopno zvladnout (Vagnerova, 2004).

Nékteré rodi¢e napada, jaké by to bylo, kdyby dité s autismem neméli. Disledkem muze
byt pak situace, ze se rodina Upln¢ izoluje (Vagnerova, 2004).
Postoj rodi¢t vici jejich okoli miize ovliviiovat postoj tohoto okoli vi¢i nim. Existuji dva
pristupy k rodin¢ a spole¢nosti:

1. reflexe, kterou mohou mit autistické rodiny vii¢i svému okoli (vysvétlovani, preru-

Seni izolace, pfekonani uzkosti, pozitivni orientace)
2. rodicovské asociace (jejich vyznam by mél narGstat, protoze se zde spojuji zajmy
rodin se zajmy dalSich instituci) (Vocilka, 1995).
Rodice casto zazivaji, Ze chovani jejich ditéte byvd komentovano okolim a dostdvaji od

kolemjdoucich rady. Typické reakce rodict byvaji ostré a tito¢né, objevuje se 1 dlouhé vy-
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svétlovani, lhani ¢i plac. Reakce by neméla posilovat napéti, ale méla by snizovat nervozitu
a podporovat to, aby se rodi¢ s nastalou situaci klidn¢ vyrovnal a usmérnil nevhodné cho-
vani (Richman, 2006). Obecné se laicka vefejnost K ditéti s autismem stavi podobné jako
k ditéti s mentalni retardaci. Rodicim ditéte s autismem byva Casto pfisuzovana vina za
postizeni ditéte a za jeho chovani. Rodic¢e ditéte S autismem pak vnimaji vSechny reakce

okoli jako neptatelské (Vagnerova, 2004).
Aby bylo dité s autismem co nejs$t’astnéjsi z pohledu rodict, mélo by:
e mitv zivoté predvidatelnost
e Mmit moznost se vyjadfit, tzn. mit systém komunikace
e Mmit moznost se sdim o sebe co nejvice postarat
e Dbyt schopno travit den uzite¢né
e byt schopno zabavit se ve volném Case
e naucit se zit v kolektivu (Vagnerova, 2004; Vilaskova, 2006).

Vsechny vyzkumy se shoduji na tom, ze dit¢ s autismem piinasi do rodiny stres, ktery vel-
mi Casto prechazi do chronického stadia (Jelinkova, 2004). Pfi¢iny stresu mohou byt ob-
vyklé, které kladou na rodinu zvySené naroky a Gsili a dalsi ptic¢iny stresu jsou pak spojeny
s charakterem autistického postizeni (Jelinkova, 2004). Stres rodiny ditéte s autismem se
méni podle cyklu rodinného Zivota a zavisi na rozsahu postiZzeni ditéte. Dopad stresu je

také rozdilny podle roli ¢lend rodiny (Harrisova, 1997).
Existuji tii zékladni prvky, které pomohou roding s ditétem s autismem proti stresu bojo-
vat:

1. pozitivni vyvoj ditéte

2. odborna pomoc pfi zvladani stresu

3. socialni podpora a spoleCenské uznani (Jelinkova, 2004)

V roce 1949 vytvofil Hill tzv. ABCX model fungovéni rodiny. Jedna se o model, jak miize
rodina Celit stresu. Jako A je oznaCovan zdroj stresu (charakter a hloubka postizeni), jako B
ptedpoklady rodiny pro piekonani krize (jeji zdroje), jako C zplisob vnimani stresujici uda-
losti rodinou (subjektivni vnimani rodiny). Vysledkem je pak X (Kkrize, tj. nasledky posti-

zeni). Cely model je postaven na tom, ze A reaguje s B as C a vyvola X. B a C jsou dulezi-
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tymi faktory, které urCuji to, jak se rodina vyrovna se specidlnimi potiebami ditéte
s autismem. A tvoii fada uddlosti, napf. stanoveni diagnozy, mira symptomatiky, zacatek
Skolni dochazky apod. B jsou charakteristiky jednotlivych ¢leni rodiny (jejich psychicka
odolnost, zdravi) a napf. finan¢ni situace, kvalita vztahti v roding, reakce okoli a $ir$i rodi-
ny. C urcuyje, jak rodina vnima obtiznou situaci a jaky vyznam pfipisuje stresujicim fakto-
ram. Souhrn ABC udava, zda stresujici faktory (A) vyvolaji krizi rodiny (X) a jak se s ni
rodina vyporada. Dle odborniki je velmi vyznamnym faktorem pro piekonani krize rodin-
na soudrznost, dale podpora spolecnosti, zvladnuti strategii a psychicka odolnost. Vnima-
vost rodiny ovliviluje celkovou situaci rodiny. Faktory (B, C) jsou urcujici, protoze C
ovlivituje kvalitu vSech vztahli v rodin€. V rodin¢ s autistickym ditétem jsou pfi stejnych
situacich kladeny na jednotlivé ¢leny mnohondsobné vyssi naroky nez na jednotlivé Cleny
rodiny se zdravym ditétem. Kazda vyjimecna situace v rodin¢ s sebou nese 1 zvysené riziko
krize rodiny. Zda ke krizi opravdu dojde a jakou intenzitu bude mit, zalezi na faktorech B a
C (Harrisova, 1997).

Ptijeti diagndzy rodi¢i je velmi podstatnym okamzikem, protoze kvalita tohoto okamziku
pak urcuje budoucnost ditéte s autismem (Vocilka, 1995). Nékterym rodinam se ulevi, pro-
toZze uz vi, jaky ma dité problém. Jiné rodiny se s diagndzou ditéte musi nejdiiv vyrovnat a
situaci zpracovat. Sdélenim diagnézy zaéina proces piijeti (Cadilova, Zampachova, 2008).
Nepftipravenost rodic¢il na tento okamzik miZe vyvolat reakce jako popfeni diagnozy, hle-
dani jinych diagn6z az k uzavieni se do sebe nebo naopak k afektim, k piani opustit dit¢,
Kk rozpadu rodiny ¢i odmitnuti moznosti mit dalsi dité (Vocilka, 1995). To, ze se rodice
dozvi, ze diagndza autismu je véc nevratna a Ze ji bude jejich dit€ mit cely zivot, bud’ jesté
vice rodinu upevni nebo rodina nastalou situaci neunese a rozpadne se (Cadilova, Zampa-
chova, 2008). Z vyzkumt vyplyva, zZe socialni sit’, soudrznost rodiny, emocionalni podpora
a kognitivné afektivni filtr, ptes ktery rodi¢e nahlizi na své dité, ovliviiuji adaptaci rodiny

na nastalou situaci (Harrisova, 1997).
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3 MATKA ADITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Quine a Pahl, Saloviita et al., Emerson et al. (In Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

tvrdi, ze od matek rodina i spole¢nost ocekava vice nez jim dava.

3.1 Matka a postizené dité

Motivace k rodi¢ovstvi je u budoucich rodi¢u, zejména u Zen, velmi vysoka (Vagnerova,
2001). Matetskost je chovani, které ma instinktivni biologicky zaklad. Existuji matky, pro
néZ je matefstvi naplni Zivota a matky, kterym je matetstvi lhostejné. Od krajni matetskosti
ke krajni nematetskosti vede mnoho mezistupnd, které jsou zastoupeny v jednotlivé mite
dle Gaussovy kiivky (Mat&jéek, Dytrych, 1997; Véagnerova, 2001). Zena je od piirody vy-
bavena dovednostmi, které jsou tieba k péci o dité. Jednou z podminek, ktera spousti ma-
tefské chovani, je interakce partnera k ditéti. Projevy matetského chovani jsou kombinaci
instinktivnich, osobnostnich a socidlnich faktort. Matefské chovani je ve své podstaté vro-

zené (Novak, Dvorackova, 2008).

Kazda matka si pfeje narozeni zdravého ditéte. Pokud se narodi dité postizené, zvladani
zatéZe spojené s narozenim postizen¢ho ditéte ovliviiuje kvalita manZelstvi a podpora
Z partnerovy strany. Muzi a Zeny maji rozdilny zpiisob vyrovnavani se s touto zatézi. Pro
matku je dulezité vSe, co souvisi s dit€tem, pro otce ohrozeni jeho sebeticty nebo zména
vztahu s matkou ditéte. Muzi nedokazi o svych pocitech oteviené mluvit a pro zeny je da-
lezité, aby partner dokazal vnimat jejich pocity. Muzi a Zeny se také li§i pouZivanim raz-
nych copingovych strategii. Postaveni rodi¢u a jejich role se lisi. Matetstvi ptinasi zasad-
néjsi zmeénu osobnosti, nez otcovstvi. Od otce se vSeobecné ocekdva mnohem méné nez od

matky a jsou na n¢&j kladeny niz$i pozadavky. Méni se i partnersky vztah rodic¢t postizené-

ho ditéte (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Milgram a Atzil (In Harrisova, 1997) tvrdi, Ze uspokojeni matek roste, kdyZ otec pievezme
alespoi ¢ast péce o dité, protoze podil otct pfi péci o dit€ byva vétSinou jen ¢astecny. Po-
kud Zena nema podporu manzela/partnera, je osam¢ld, vyCerpand a ¢asto neni schopna sa-
ma zvladnout péci o dit€. Stara se o dité¢ a domacnost a otec zajistuje rodinu po strance
ekonomické. Navenek to muze pusobit, jako by otcové situaci zvladali 1épe, ale maji oba-
vy, Ze nastalou situaci nezvladnou a starosti jak o dité, tak i o matku a méné Casto davaji

své pocity najevo (Jelinkova, 2004). Ptesto je nejvice zatiZzena, a tim padem i ohrozena
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matka. Zivotni spokojenost matky méa vyznamny vliv na vyrovnanost celé rodiny. Dalezity
je celkovy nézor na postizené dité v rodin€ a zda je tento nazor spole¢né sdilen vSemi ¢leny
rodiny. Predev§im matky potfebuji vyjadfit svlij zarmutek, pottebuji, aby jim nékdo na-
slouchal a sdilel s nimi jejich pocity. V dasledku toho jsou pak matky vice vyrovnané, pro-
toze pro matku znamena narozeni postizen¢ho ditéte vEtsi stres nez pro otce. Matky, které
jsou schopné vidét své dité pozitivné, nepodléhaji tolik stresu. Pesimistické matky Ziji

v obavach, nerealnych iluzich a nefeSitelnosti situace.

Matka je ve vétSin€ pripadi hlavni pecovatelkou o dité¢ a ma téméf plnou zodpovédnost za
vyvoj ditéte. Musi postizenému ditéti pfizplsobit svlj zivot a vzdat se svych zajmi a pro-
fese a ztotoznit se s roli matky v domécnosti. Musi se vyrovnat s tim, zZe je jeji zivot ome-
zeny a bude i v budoucnosti. Nejcastéji se citi omezena zatézi z celodenni péce a nemoz-
nosti se o tuto povinnost s nékym podélit (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009). Casto
se pak stava, ze je pretizena, vycerpana a socialné izolovana, bez kontaktu s okolim. Z toho
vyplyva vétsi strach z kontaktu s ostatnimi lidmi, protoze se obava jejich reakci, a proto se
radéji izoluje. Cast&ji pak podléha depresim. Stava se sebekritickou, mysli si, Ze situaci
nezvlada a dochazi k naruSeni jejiho sebehodnoceni az vyhoteni. Miize dojit az degradaci
osobnosti matky. Samy matky obcas pocituji, ze ztratily vlastni zivot (Vagnerova, Strna-

dova, Krejcova, 2009; Jelinkova, 2004).

vvvvvv v

PostiZeni ditéte miZe pfinést 1 pozitivni aspekty. Matky mohou byt naptiklad GspéSnéjsi pt
feSeni riznych problému. Nékterym matkdm se i podafi skloubit péci o dité, zaméstnani a
volny ¢as. Navrat do zamé&stnani mize mit pro matku pozitivni kompenzaéni vliv, ale po-

stoj k navratu do zaméstnani byva ambivalentni.
Postoj k profesi matky:
e matky, které ani pfed narozenim ditéte nemély profesni cile
e matky, které chodily do zamé&stnani, ale smifily se s nutnosti zistat z ditétem
e Mmatky, které nejsou se svou roli celodenni péce spokojené
e matky, které rezignovali a neuvazuji o navratu do zaméstnani

e matky, které se do zamé&stnani vratily (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
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3.2 Postoj matky k postiZenému ditéti

Postoj je nazor, ktery je citové, emocionaln¢ zabarven. Je dan vztahem k objektu a psycho-
logickym prozivanim jeho vyznamu (Kfivohlavy, 1973; Vyrost, Slaménik, 2008). Tesser
(In Vyrost, Slaménik, 2008) tvrdi, Ze ¢ast postoje je vrozend, ale dle Brendla a Higginse (In

Vyrost, Slaménik, 2008) vétsinu ziskavame zkusenosti s objekty nebo socialnim uéenim.
Postoj ma svou vnitini stavbu a dé€li se na slozku:
a) Kognitivni (vnimani, verbalni vyjadieni, minéni) 2 smysleni
To, co subjekt o objektu vi, poznatky.

b) emotivni (reakce sympatického nervového systému, verbalni vyjadieni emoci) =

sentiment

Emoce, které objekt v subjektu vyvolava. Tato slozka pak urcuje silu postoje, tzn.

jeho intenzitu.
c) konativni (pozorovatelné jednani, verbalni vyjadieni vztahujici se k jednani)
Sklon chovat se k objektu uréitym zptisobem (Nakonecny, 2009).

Od poloviny 20. stoleti je zfejmé, ze vyvijeci se plod je v kontaktu s matkou nejen
Z hlediska telesného, ale i psychického. Rodicovské postoje se vytvaii davno diive nez k
te¢hotenstvi dojde. Na to, jak se k ditéti rodi¢e chovaji a jak jej vychovavaji, maji vliv rodi-
Covske postoje. Predstavy a idealy, izkosti a obavy, védomosti a zkusenosti, ocekavani, jak
dit¢ bude vypadat, jak se bude vyvijet, ceho by mélo v Zivote dosdhnout a cemu by se mélo
vyhnout. To vSe tvofi rodicovské postoje. Rodicovské postoje se vyviji béhem vztahu
s ditétem nebo uz i1 v posledni fazi téhotenstvi, kdy se rodic¢e na dité t&si a pfipravuji. Za-
klady téchto postoji si nesou jiz z diivej$i doby. Rodicovské postoje byvaji jiz zformovany
a maji dlouhy vyvoj. Zacatek je ve vlastni rodin€ a ve zkuSenosti ditéte s vlastnimi rodici

(Matgjeek, 2007).

Samotné postizeni ditéte ovlivni postoj matky k nému jako takovému. Pro matku je dilezi-
té, jak se dit¢ chova v béznych situacich a hlavné k ni. Postoj matky k postizenému ditéti
byva extrémnéjsi at’ uz v jakémkoliv sméru oproti postoji ke zdravému ditéti. Kazda matka
telsky a hyperprotektivni postoj, ale na druhé strané i postoj s nepfiméfenymi naroky, které

dité nezvladne. Postoj, ktery si matka k ditéti vytvofi, se promitd do jejiho chovéni a oce-
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kavani. Postoj matky je dale ovlivnén problémy, které jako matka postizené¢ho ditéte musi

fesit (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Matky zméni v prubéhu vyvoje ditéte postoj k jeho postizeni a tim se pak méni i jejich hie-
rarchie hodnot. Posttraumaticky rist vede k vytvofeni postoje, ktery se nazyva ,,fundamen-
talni zivotni pragmatismus‘. Rodi¢, ktery utrpél urcité trauma, pfijima to, ze v zivoté neni
nic jisté a nikdy nevi, co ho mlze potkat. Smifuje se s tim, Ze jeho moznosti k ovladani
svého zivota jsou omezené. V dusledku toho se méni i jeho vztahy k lidem. Vice si vazi
vztahll v rodin€é a dobrych a spolehlivych vztahii s okolim. Rodice, ktefi prozili takové
trauma, byvaji tolerantn&jsi, smitlivéjsi a empati¢téjsi. Dochazi jim, Ze se zménil jejich
Zivot a i oni sami. Matky, které se s touto zatézi vyrovnaly, ji povazuji za vyzvu a vidi pak
postiZeni ditéte pozitivne. V této dobé uz berou dité takové, jaké je. Tato zména nazort a
postoji rodic¢i postizenych déti je vSak izoluje od vefejnosti v okoli, které v ditéti

S postiZzenim nevidi nic pozitivniho (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

3.3 Vztah matky k postiZzenému ditéti

Zakladni vztah matka- dité€ je pfedpokladem pro vyvoj osobnosti. Zakladni struktura tohoto
vztahu se tvofi jiz v prvnim obdobi a pokud v tomto obdobi dojde k néjakym odchylkam,
dalsi vyvoj vztahu uz je jen korigovan. Pti prvnich kontaktech se vytvaii mezi matkou a
ditétem zékladni pocit jistoty ditéte. Pokud empatie, kterou by méla matka odrazet ve vzta-
hu k ditéti, neni vytvofena, dité¢ chape matku jako cizi osobu. Po narozeni je prvnim social-
nim kontaktem kontakt s matkou, kterd uspokojuje potieby ditéte. V prvnim roce Zivota je
matka pro dité centrdlnim objektem. Ve druhé poloviné roku jiz miZe byt matka nahrazena
jinou osobou. Dité ve vztahu ke své matce identifikuje sebe samo jako objekt i subjekt so-
cidlniho vztahu. Vazba mezi ditétem a matkou byva nazyvéana jako double- blind (dvojna
vazba). Jedna se o intenzivni vazbu jedince na druhou osobu. R. Debray (In Hadj- Mousso-
va, 2001) tvrdi, Ze se mezi matkou a ditétem vytvari stav rovnovahy, ktera kdyz je ze strany
matky narusena, dit¢ reaguje bouflivé. Vazba matka- dit¢ je velmi té€sna, dité je mimotadné
citlivé na oblic¢ej matky, na jeji gesta, ton hlasu i izkost matky. Na druhou stranu i matka
musi reagovat na jemné signaly ditéte. Musi je zachytit, rozumét jim a adekvatné ditéti
odpovedét. Dité je pak spokojené a to se odrazi na spokojenosti matky. Toto plati pro dité

zdravé. Pokud je vSak dité postizené, je nevyrovnané a reaguje nepiiméiené na podnéty
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zvenci a pro matku nesrozumitelné, kterd ma pak problémy s interakci s ditétem (Matg¢jcek,

1989).

Citovy vztah k ditéti je zaloZen na jeho ochrané a podpofe jeho rozvoje. Zejména matky
maji tendenci zdiraziiovat, ze maji rady dité¢ takové, jaké je a nic by na ném neménily.
Matky postizenych déti hodnoti pozitivné€ vse, co dité¢ piiblizuje jeho zdravym vrstevni-
kiim. Zpusob, jakym vychovavaji matky své postizené déti neni vzdycky stejny. Osobnost
matky ma vliv na sebehodnoceni emocniho a vychovného pfistupu k ditéti (Vagnerova,

Strnadova, Krej¢ova, 2009).

3.4 Vztah matky a ditéte s poruchou autistického spektra

Vztah mezi matkou a ditétem s autismem je vztahem, ktery urcuje jeho vychovu (Jelinko-
va, 2004). U ditéte s autismem se nevytvaii bézna citova vazba k matce a k ostatnim ¢le-
nam rodiny. Shapiro, Frosch, Arnold (In Watson, 1998) uvadi, ze neschopnost reagovat na
dité¢ s autismem by mohlo mit negativni G¢inek na matef'ské schopnosti navazat synchronni
podminéné interakce s ditétem. Matky dé€ti s autismem si Casto zpétn€ vzpomenou po sta-
noveni diagnozy na zvlastnosti ve vyvoji ditéte. Neni nic neobvyklého, kdyz matka, u jeji-
hoz ditéte se pozd¢ji diagnostikuje autismus, piijde k 1€ékafi s dotazem, zda je jeji dite
v poradku. Dotazy téchto matek musi byt brany velmi vazné, i kdyz se stava, Ze se diagno-
za neprokaze. V minulosti byly tyto matky odmitany a Casto se pak stavalo, Ze jiz dale od-
bornikim nedavétrovaly (Vagnerova, 2004). Jelinkova uvadi, ze typické projevy déti
s autismem (odmitani fyzického kontaktu, $patny o¢ni kontakt, komunikaéni potize apod.)
zvlasté u matek vyvolavaji pocity nejistoty, selhani a zhorsuji celkovou emoc¢ni situaci ma-
tek (Jelinkova, 2004; Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Shapiro et al. (In Watson,
1998) jesté dodava dopad na nékteré aspekty rodiCovské zodpoveédnosti. Dawson, Hill,
Spencer, Galpert a Watson (In Watson, 1998) zjistili, Ze matky déti s autismem projevuji
mnohem mén¢ usmévil béhem interakce se svymi détmi nez matky zdravych déti. Konstan-
tareas, Zajdeman, Homatidis, McCabe (In Watson, 1998) tvrdi, Ze rozdily ve vhodnych
reakcich matek odrazeji ptislusné schopnosti jejich déti. Nekteré déti reaguji na odlouceni
od matky jen proto, ze se brani zméné (Krejcifova, 2003).

Je mozné, ze vztah mezi matkou a ditétem s autismem je narusSen jiz v té¢hotenstvi nebo pfi

porodu, protoze vice déti s autismem oproti zdravym détem utrpélo béhem téhotenstvi ne-

bo porodu ¢i té€sné po porodu poSkozeni mozku. Matky mély mensi potize v t€hotenstvi a
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abnormalni stavy, které zptsobily nevhodné prostfedi pro rozvoj mozku (Vagnerova,

2004).

Bristol, Gallagher, Schopler, Wolf, Noh, Fisman a Speechley (In Harrisova, 1997) uvadi,
ze matky jsou vice unavené z vychovy ditéte s autismem nez otcové a ze jim diagnoza je-
jich ditéte zptisobuje vEtsi bolest. Otcové déti s autismem v bézné strukturované roding se
stresu z vychovy ditéte s autismem vyhnou, protoze vétSinu Casu travi v praci, kterd jim
pfinasi uspokojeni a svobodu. Toto uspokojeni a svobodu vSak matky déti s autismem za-
zivaji jen vyjimecné (Harrisova, 1997).

Matky maji Casto potize s tim, Ze neodhadnou moZznosti svého ditéte. Velké potize maji
matky autistickych déti s hledanim vhodného Skolniho zafizeni (Véagnerové, Strnadova,
Krejcova, 2009). Z divodu omezené kapacity piedskolnich a Skolnich zatizeni musi mnoho
matek zustat s ditétem s autismem doma a celodenné se o dité starat. Otec, ktery se snazi
1épe finanéné ohodnocend. Nékdy se stane, Ze jeden z rodici (ve vEétSin€ piipadil otec) situ-
aci neunese a rodinu opusti. Veskera péce je pak v rukou matky (Jelinkova, 2004). Matka
ma velmi omezeny svilj volny ¢as a tim mize velmi stradat a miZe mit diky tomu sniZené
sebeocenéni, protoze citi, Ze selhala ve své rodi¢ovské roli. Dle DeMyera, Holroyda, Wolfa
a kol. (In Harrisova, 1997) se Casto u téchto matek vyskytuji deprese, vztek, inava a napéti.
Ze studii Gilla vyplyva, Ze samy matky se pak povazuji za stfedné depresivni, stejné tak 1

uzkostné a co se tyce somatickych potizi a emocionalniho vy€erpani (Harrisova, 1997).

Pro matku autistického ditéte mize byt stresujici, Ze diagnostikovani ditéte neni tak jedno-
duché a rychlé jako u jinych postizeni. Pro tyto matky je stresujici nejistota, cekéani na vy-
sledky vysetfeni a hledani 1¢kare, ktery je schopen dit¢ diagnostikovat. Mnoho matek se
setkava s tim, ze ditéti je diagnostikovan pouze opozdény vyvoj. Po potvrzeni diagndzy se
rodi¢tim ulevi, protoze vi, na ¢em jsou, i kdyz velmi ¢asto chybi matkam informace o po-

ruchéch autistického spektra (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Snad kazda matka ditéte s autismem se setkala s tim, ze ji nékdo z okoli o jejim ditéti fekl,
ze je rozmazlené. Zvlaste¢ matky zranuji poznamky nezasvécenych lidi z okoli (Jelinkova,
2004). Matky trapi nepiijemné a nechapajici reakce okoli. Autistické déti se Castéji nez
ostatni dé€ti s jinym mentalnim postizenim projevuji ndpadnéji (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 VYZKUM

Vzhledem ke zvolenému tématu mé diplomové prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum.
Zam¢tuji se na postoje a vztah matky k ditéti s PAS, ktery je subjektivné vniman kazdou

matkou jinak.

4.1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Pro sviij vyzkum jsem si stanovila tento vyzkumny problém: Jak se projevuje vztah a po-

stoj matky k ditéti s poruchou autistického spektra?

Cilem mého vyzkumu je zjistit, jaky vztah maji matky a jaké postoje zaujimaji ke svym

détem s poruchami autistického spektra.
Dil¢i cile:
e 7zjistit, jaky vztah maji matky a jaky postoj zaujimaji pted a po diagnostikovani dité-
te

e zjistit, jak je matka ovlivnéna ostatnimi ¢leny rodiny ve vztahu a postoji k ditéti

s poruchou autistického spektra
e Zjistit, jak se matka v roli matky ditéte s postizenim hodnoti
Specifické vyzkumné otazky:
Jaky dopad mélo diagnostikovani ditéte na Zivot matky?
Jak se matky vyrovnavaji s roli matky postizeného ditéte?

Jaké rozdily vnimaji matky mezi vztahem a postojem k ditéti s poruchou autistického spek-

tra a vztahem a postojem ke zdravému ditéti?

Jak se projevuje vzajemny emocni vztah mezi matkou a ditétem?

4.2 Metody vyzkumu

Pro vyzkum byl zvolen pfistup kvalitativni. Jde o pfistup, pomoci kterého se popisuji, ana-
lyzuji a interpretuji nekvantifikované ¢i nekvantifikovatelné vlastnosti zkoumanych objek-

tt nasi reality za vyuziti kvalitativnich metod (Miovsky, 2006).
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Jako vyzkumna metoda byl pouzit polostrukturovany rozhovor (otazky viz Ptiloha P II),
ktery dle Miovského fesi nevyhody jak nestrukturovaného, tak i plné strukturovaného roz-
hovoru. VZdy je pfedem dané schéma (témata, okruhy otazek), které je nutno dodrzet, tzn.
je definovéno jadro rozhovoru. Miize se vsak lisit potfadi jednotlivych otdzek a drobné nu-
ance pii pokladani otazek. Zakladni schéma mize byt rozsifeno i o dopliujici otazky (Mi-
ovsky, 2006). Vsechny otazky polostrukturovaného rozhovoru byly roz¢lenény na tyto ob-

lasti:
1. sociodemografické udaje rodiny

Otazky byly zamétené na zjisténi véku jednotlivych ¢lent rodiny, vzdélani a zameéstna-
ni rodi¢u ditéte, zda Zije rodina ve mésté nebo na vesnici apod. U ditéte s poruchou au-
tistického spektra m¢ zajimala pfesnd diagnoza ditéte a jeho vék. Pokud mélo dité 1

sourozence, tak jejich pohlavi, vék a popt. i diagnéza.
2. obdobi pred diagnostikovanim

StéZejnimi informacemi v této oblasti, které jsem se snaZila zjistit, byly sméfovany
k t€hotenstvi matky a naslednému porodu, k rozpoznani prvnich pfiznakd poruchy au-
tistického spektra u ditéte a k informovanosti matek o oblasti autismu pted diagnosti-

kovanim ditéte.
3. obdobi po diagnostikovani

Jednou z nejvyznamnéjsich udalosti v zivoté rodiny s postizenym ditétem je pravé dia-
gnostikovani ditéte a nasledné obdobi po diagnostikovani. Konkrétné jsem se zaméftila
ditéte ovlivnilo jeji zptisob zivota a jak se v nastalé situaci zachoval manzel.

4. matka a dité s PAS

Samotna tato oblast se jiz konkrétnéji dotyka vztahu mezi matkou a ditétem. Jak vibec
matka svého syna vnima, zda nékdy pfemyslela o tom, Ze by vychovu svého ditéte trva-
leji vlozila do rukou odborniki, zda existuji n¢jaké situace, kdy se citi bezradné a bez-
mocna a zda ji postizeni jejiho ditéte n¢jakym zpisobem omezuje jeji zivot nebo nao-

pak, co ji pfinasi.
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5. rodina a dité s PAS

Ne malou roli hraje v zivoté rodiny s ditétem s PAS také §irsi rodina a okoli, které ro-
dinu obklopuje. Otazky v této oblasti byly zamétené pravé na reakci téchto blizkych li-

di a na to, jak vypada kazdodenni chod domacnosti takové rodiny.
6. sebehodnoceni matky

Zaveérecna Cast rozhovoru patiila uz jen matce, ktera se méla jako matka zhodnotit a

zamyslet se nad tim, co by ve svém Zivoté zménila nebo co by si pfala.

Doplnujici vyzkumnou metodou je jednostranna numericka posuzovaci Skala, ktera
zvysuje validitu ziskanych dat. Je sestavena z krajnich bodu (vZdy, nikdy) a celkové ma 5
stupnd. Lichy pocet jsem volila proto, aby mély respondentky moznost zvolit i neutralni
odpovéd’ (n€kdy) a nebyly limitovany a nuceny se rozhodnout k jednomu ¢i druhému pélu

Skaly. Pouzivani skal s lichym poctem stupni je dle Chrasky castéjsi (Chraska, 2007).

Kvalitativni vyzkum byl tedy doplnén o uplatnéni metody kontroly a zvySovani validity,
technikou triangulace metod ziskavani dat. Dle Miovského muzZzeme touto technikou mini-
malizovat riizna zkresleni, ktera vznikaji pfi procesu ziskavani kvalitativnich Gdaju. Cilem
je pak zjistit, zda zkresleni nevyplyva z nedostate¢né¢ho zvladnuti zvolené¢ metody ziskava-
ni dat, popf. zda se jinou metodou nedaji ziskat kvalitn¢j$i data a nasledné se porovnaji

udaje ziskané riznymi metodami (Miovsky, 2006).

4.3 Vyzkumny vzorek

Ke svému vyzkumu jsem si zvolila zdmérny (acelovy) vybér vyzkumného vzorku pies in-

stituce.

Zamérny (ucelovy) vybér je definovan jako zamérné vyhledavani €astnikli vyzkumu podle
jejich urcitych vlastnosti, pfi¢emz kritériem vybéru je vybrand (uréend) vlastnost. Pfi zvo-
leni zdmérného (Gcelového) vybeéru pies instituce je vyuzivano sluzeb urcité instituce urce-

né pro cilovou skupinu, ktera nas vyzkumné zajima (Miovsky, 2006).
Kritéria vybéru:
e 7ena: matka

e dité: chlapec s PAS mladsiho nebo stiedniho Skolniho véku
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rodina: vyuzivajici sluzeb krajské koordinatorky autismu kraje Vysoc¢ina

vychova ditéte: v domacim prostredi

Vyzkumny vzorek tvoii pét matek chlapci mladsiho a stfedniho $kolniho véku® s PAS,

které vyuzivaji sluzeb krajské koordinatorky autismu kraje Vysocina, jejiz ¢innost podléha

SPC Jihlava. Do vyzkumného vzorku byly vybrany jen ty matky chlapct, které své dité

vychovavaji doma a naopak vylouceny ty matky, které maji své dit€¢ umisténé celoro¢né ve

specializovaném zaiizeni.

Za dulezité povazuji uvést zakladni informace o jednotlivych ¢lenech rodiny respondentek,

protoze se také velmi vyznamnou mérou podileji na utvafeni vztahu a postoje matky

K ditéti.

Rodina ¢. 1 je rodinou tplnou. Matce je 37 let, vyucila se v oboru zahradnice,
v soucasné dobé nepracuje, ale peCuje o dite¢ s PAS. Otci je 43 let, vyucil se jako
obrab&¢ kovi a pracuje jako délnik- betonaf. Délka trvani manzelstvi je 15 let. Jako
prvni se narodil v manzelstvi dnes ¢trnactilety syn, ktery je zdravy. O dva roky poz-
déji se narodil druhy syn, kterému je dnes dvanact let a byl mu diagnostikovan niz-
kofunk¢ni autismus a stfedné tézka az t€Zka mentalni retardace. Celé rodina Zije ve
meésté.

Rodina €. 2 je rodinou uplnou. Matce je 37 let, vystudovala stfedni pedagogickou
Skolu, nyni pracuje jako feditelka matetské Skoly. Otci je taktéz 37 let, vystudoval
policejni akademii a pracuje jako policista. V manzelstvi, které trva jiz 17 let se na-
rodila nejdiive dcera, které je dnes dvanact let a je zdrava. Jako druhy se narodil
syn, dnes osmilety, jemuz byl diagnostikovan stfedné tézky vysocefunkcni autis-

mus. Rodina Zije na vesnici.

! Dle Vagnerové je mladsi (rany) 8kolni v&k vymezen nastupem do §koly, tzn. mezi $estym a sedmym rokem

do osmi az deviti let. Stfedni Skolni vek trva od osmi az deviti let do jedenacti az dvanacti let, tj. do doby, kdy

dit¢ pfechdzi na 2. stupenl zdkladni Skoly a zaCina dospivat (Vagnerova, 2000).
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Rodina €. 3 je rodinou tplnou. Matce je 35 let, vystudovala vysokou Skolu pedago-
gickou a nyni pracuje jako ucitelka zakladni Skoly. Otci je 35 let, vystudoval stiedni
odbornou skolu a nyni pracuje jako dé€lnik. Manzelstvi mezi nimi trva 11 let. Jako
prvni dité se narodila dcera, které je v soucasné dobé devét let a mé lehkou dysorto-
grafii. Druhym ditétem byl syn, dnes sedmilety, ktery ma diagnostikovany hranicni
détsky autismus. K diagnostikovani ditéte rodina vyuziva dvou psycholozek. Jed-
nou psycholozkou byla navic potvrzena diagnéza lehké mentalni retardace, druhou
vSak vylou¢ena. Poslednim ditétem této rodiny je Ctyiletd dcera, ktera je zdrava.

Rodina Zije na vesnici.

Rodina €. 4 je rodinou uplnou. Matce je 42 let, vystudovala vysokou Skolu a pracuje
jako lékarka. Otci je 45 let, vystudoval vysokou Skolu a taktéZ pracuje jako 1ékafr.
Manzelstvi trva 12,5 roku. Jako prvni dité se narodil syn, kterému je 11,5 roku a ma
diagnostikovany Aspergeritv syndrom, dyskalkulii a od tfi let véku i epilepsii. Ma

mladsiho bratra, kterému je 8,5 roku a je zdravy. Rodina Zije ve mést¢.

Rodina €. 5 je rodinou uplnou. Matce je 40 let, vystudovala stfedni Skolu ekono-
mickou a pecuje o dit¢ s PAS. Matka sama méa diagnostikovanou psychotickou po-
ruchu. Otci je 43 let, vystudoval stfedni primyslovou Skolu strojni a pracuje jako
sefizova¢ NC stroji. Manzelstvi trva jiz 20 let. Osmilety chlapec s détskym autis-
mem a lehkou mentalni retardaci se narodil jako posledni ¢tvrté dité. VSichni tfi
sourozenci jsou zdravi. Dvacetilety chlapec, devatenactiletd divka i Sestnactilety

chlapec. Rodina zije ve méste.

Pro piehlednost jest¢ uvadim v tabulce vybér udaja, které se tykaji pouze matky a ditéte a

které povazuji za nejdilezité;si.
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Tab. 1. Informace o matce a ditéti

vék diagnoza
matka | 37
1.
dité 12 nizkofunkéni autismus a stiedné té€zka az tézka mentalni retardace
matka | 37
2.
dité 8 stitedné tézky vysocefunkeni autismus
matka | 35
3.
dité 7 hrani¢ni autismus (a lehka mentalni retardace)
matka | 42
4.
dité 11,5 Aspergeruv syndrom, dyskalkulie a epilepsie
matka | 40 psychoticka porucha
5.
dité 8 détsky autismus a lehka mentalni retardace

4.4 Organizace a prubéh vyzkumu

Jelikoz jsem si zvolila vybér vyzkumného vzorku pfes instituce, nejdiive jsem se zkontak-
tovala s krajskou koordinatorkou autismu kraje Vysocina, pani Dohnalovou, ktera ptisobi
pod zastitou Specidlné pedagogického centra Jihlava. S realizaci vyzkumu souhlasila a
vyjadiila i svij pracovni zajem, protoze ji zajimalo, jak budou matky odpovidat, protoze
podobny vyzkum s jejimi klientkami jesté realizovan nebyl. S ni jsem zkonzultovala zvo-
leny vyzkumny vzorek a jejim prostiednictvim byl vyhovujicim maminkam adresovan mij
dopis s zadosti o spolupraci (viz Priloha PI) a datum, do kterého maji mozZnost se mi ozvat.
Pvodni vyzkumny soubor byl omezen pouze na diagnézou détského autismu. Protoze se
pozdéji jevil tento vyzkumny soubor jako velmi uzky, byl rozsifen na vyzkumny soubor

Sirsi, konkrétné kritérium diagnozy détského autismu bylo rozsifeno na jakoukoli diagnozu

z poruch autistického spektra.
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4.4.1 Prvnifaze sbéru dat

Po prvnim kontaktovani se z uzsiho vyzkumného souboru ozvaly tfi matky. Matka ¢. 1 mi
hned prvni den po pfijeti mého dopisu e- mailem telefonovala. Spole¢né jsme se domluvi-
ly, Ze se ji ozvu, kde a kdy by bylo nejlepsi rozhovor uskutecnit. Matka ¢. 2 mi napsala e-
mail, Ze ma z4jem se mnou spolupracovat a pfipojila jako kontakt své telefonni ¢islo, pro-
stiednictvim kterého jsme se pak pozd¢ji domluvily na konkrétni realizaci rozhovoru. Méla
jsem moznost si prohlédnout webové stranky o synovi této maminky, protoze do e- mailu
vlozila i odkaz. Misto matky ¢. 3 se nejprve e- mailem ozval jeji manzel z divodu intelek-
tového handicapu této maminky. Ptipojil taktéz své telefonni Cislo a zprostfedkoval miyj
pozdgjsi kontakt s manzelkou. Rozhovory s témito matkami byly provedeny v mésici pro-
sinci 2010 a lednu 2011.

4.4.2 Druha faze sbéru dat

Po rozsiteni vyzkumného souboru byly kontaktovany dal$i vyhovujici matky. Ozvaly se
dalsi dvé. Matka ¢. 4, kterd se ozvala prostfednictvim e- mailu, prostfednictvim kterého
jsme komunikovaly i nadale a matka ¢. 5, se kterou byl kontakt obdobny. Rozhovory

S témito matkami se uskute¢nily v mésici tunoru 2011 a bieznu 2011.

4.4.3 Vlastni realizace

Rozhovory se vzdy uskutecnily na pfedem dohodnutém misté a case. U jedné matky to
bylo v misté bydlisté, u vSech ostatnich matek na neutralnim misté (kavarna, restaurace
apod.). Kazdy rozhovor trval v praiméru asi 1 hodinu a vSechny matky reagovaly z mého
pohledu vstficné a na vSechny otazky se snazily odpovédét. Po rozhovoru mi jesté kazda
matka vyplnila $kalu. Jména matek, popf. jednotlivych ¢lend rodiny v rozhovoru jsou

z diivodu zachovani osobnich udajti a anonymity smyslena.

4.4.4 Zpracovani dat

Pro analyzu dat byla zvolena technika otevieného kédovani v ramci zakotvené teorie. Za-
kotvena teorie predstavuje sadu postupu, které postupné vytvaii novou teorii. Technika
otevieného kédovani produkuje zvolené nalepky pro riizné useky rozhovoru. Kédovani je
odvozeno od modelu ,,koncept- indikator model. Indikator je to, co je v datech obsazeno.

Konkrétné jde o uryvky vypovédi respondentli. Za koncepty jsou povazovany kody nebo
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nazvy k nim pfifazené. Piifazeni indikatoru ke konceptu je procesem interpretace. Vystu-
pem je suma identifikovanych subjektl, které jsou poté kategorizovany (slu¢ovany na za-
klad¢ urcitého kritéria). Konstruovani teorie pak spociva v tom, ze se hledaji vztahy mezi

proménnymi (kategoriemi) (Svafiek, Sed’ova, 2007).

Rozhovory byly zaznamendny na diktafon a tyto nahravky transkripci prevedeny do pisem-
né podoby. Po doslovném piepisu vSech rozhovora byla provedena redukce prvniho fadu,
tzn. byly vynechany ty ¢asti rozhovoru, které nesd€luji Zadnou relevantni informaci. Na-
sledné jiz bylo pfistoupeno k technice otevieného kédovani, kdy byly po opakovaném cteni
plnych transkriptt identifikovany kody. Takto vznikajici kody byly seskupeny do jim nad-

fazenych kategorii. Nasledn¢ byly vyhledany vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi.

Jednotliva tvrzeni numerické posuzovaci skaly byla vyhodnocena jednotlivé a pro kazdou

matku zvlast’ ptfehledné v tabulce, ale i podrobnéjsim slovnim vyjadienim.

4.5 Vysledky vyzkumu

45.1 Analyza rozhovoru

Vysledky analyzy rozhovoru budou interpretovany formou kategorii a jim podfizenych
kodi, které pod né spadaji. Cislice za jednotlivymi vyroky uréuji pofadové &islo rodiny,
resp. matky. ProtoZe transkripce jednotlivych rozhovord jsou velmi obsahlé, uvadim

Vv pfiloze pouze piepis jednoho rozhovoru.

Z kodu, které byly dany do souvislosti, vzniklo nasledujicich osm kategorii: Dg: Autismus,
Odborna pomoc a opora, Tiha Zivota, Nucend zména, Vzajemnost, Udé&l sourozenct, Po-

hled do zrcadla a Budoucnost.

Nize uvadim nazvy vzniklych kategorii a u kazdé kategorie vycet jednotlivych kodu, ze

kterych se sklada.

Dg: Autismus je kategorie tvoiena témito kody: nejistota, nedostatek informaci, Vvinik,

popieni, uleva, vlastni iniciativa.

Matky se béhem rozhovoru vyjadfovaly o nejistoté po stanoveni diagndzy. Jedna z matek

uvadi: ,,...C0 S nim, jako jak mame s nim tohle jo.* (1) a dodava: ,,...my jsme nevedeli, co a
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jak...” (1). Dalsi matky pochybuji: ,,Jestli to zviddnem...” (2) a ,,...jak to zvladnem, co

bude dal...” (5). Knemoznosti se na diagnoézu pripravit se vyjadiuje dal$i matka:
., Nejhorsi byla ta predstava, protoze jsme nevédeli, co nas cekd*“, ,,...nebyla jsem na to

pripravend...  (3).

Nejistota matek dle jejich vypovédi velmi Casto souvisela s nedostatkem informaci 0 dia-

gnoéze ditéte. ,, My jsme jako nevédeli, co to je...* (1). ,,...dochdzi vam, Ze o tom nevite vii-
bec nic. ...a netusite, co si s tim mdte pocit.* (2). Nedostatek informaci u vétsiny matek
zpusobil jejich aktivaci, tzn. matky se snazily zjistit co nejvice informaci o diagnoze ditéte.
,,Porad jsem zjistovala, kam dal, co stim dadl.“, ,,... jsem zacala jezdit...na autis-

«

mus...celozivotni vzdélavani...”, ,,...chybi mé informovanost...“ (2). ,,Ja jsem si pucila

knizky, ted jsme to nastudovali...” (3). ,,...ucebnicové mlhavé véci ze zkouSky

I3

Z psychiatrie...”, ,,...dost jsem o tom Cetla.” (4). ,,...kdyz jsme se zacli pidit po tom, pro¢
Jjakoby je jiny... " (5).

Jednim z projevu chovani pii vyrovnavani se s diagnozou ditéte je hledani vinika. | matky,

se kterymi jsem realizovala rozhovor, si potfebovaly pfitomnost postiZeni ditéte n&jakym
ptijatelnym zptisobem vysvétlit. U kazdé matky byl tento zpisob jiny. Jedna matka vidi
vinika v genetice: ,,...néjak se to neovlivni...to neni nama...genetickou néjakou vadou... "
(1). Jina matka se zacala sebeobvinovat: ,,...clovék se obvinoval a ted’ jsem hledala...co ja
jsem délala Spatne? Jak se tomu dalo predejit? Pro¢ pravé my? “ (2). Na dalsi matku svalu-

je vinu manzel. Matka uvadi: ,,...je vétsina obtizi piivodu mé spatné vychovy. “ (4).

Popfeni diagnézy se vyznamnéjsi mérou vyskytuje u manzeld (otctt) déti s PAS. Jedna z

matek tika: ,,...manzel v ném nikdy nevideél postizeny dité, ale malého génia...* , ,,...porad
moznd, moznd, mozna.* (2). Jind matka ma podobnou zkuSenost: ,,...manzel, ac je lékar,
tak diagnozu silné zpochybnuje...” (4). Jedna matka uvadi sama: ,,...nevérila jsem tomu,
Ze by zrovna mél autismus. * (3). V jedné rodiné dokonce popirali pfiznaky ditéte oba rodi-
ce: ,,...porad mi prisilo, Ze to neni upné to ono..." , ,,...neuvédomili, Ze je to az tak atypic-

ké...” (5).

Jedna z matek diagnozu svého ditéte ¢ekala a objevila se u ni jedna z dalSich typickych

reakci na stanoveni diagnozy, a to uleva. ,, ...jsem to cekala, tak se mi spise ulevilo. (4).
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Jedna z matek jiz uvazovala o tom, ze vezme situaci do vlastnich rukou, aby podpoftila roz-

voj podminek pro déti s PAS: ,,#y lidi nemaji moc velky Sance...ze bysme to rozjeli sami

néjak...“ (2)

Odborna pomoc a opora zahrnuje tyto kody: 1ékaiska péce, vychova a vzdélavani, man-

zel, blizci, zpiisoby pomoci.

Piedevs§im pred stanovenim diagnozy se matky velmi opiraly o pomoc v oblasti 1ékarské
péce. Hledani vhodného odbornika bylo/je vzdy spojeno s obétovanim ¢asu, financi a psy-
chickych i fyzickych sil, protoze odborné lékarskd péce je casto velmi problematicky do-
stupna. O tom hovoti jedna z matek: ,,...jezdili jsme do Trebice k pani doktorce Kozdiko-
w...“, ,,..neurolozka v Trebici, néjaka Hasikova...", ,,...jezdime furt k neurolozce...",
. ...jezdime jeste do Trebice k psychiatricce... " (1). | v dnes$ni dobg, kdy se diagnostikovani
autismu dostalo jiz na velmi vysokou uroven, se stava, ze byva autismus ditéte diagnosti-

kovéan opozdéné a dit€¢ musi vysttidat mnoho odborniki. O tom hovoti dal§i matky: ,,...nds

odeslali na neurologii do Brna...pani doktorka nezjistila, co nam je.“, ,,...dala kon-
takt...coz je détska psycholozka...zavolala pani docentku Makovskou. “, ,,...nasli jsme sou-
kromou kliniku v Prostéjove Medihof... “ (2). ,,Jezdili jsme teda k neurologovi...*, ,,...jsme

I3

potom Sli k psycholozce s nim..."~, ,,...psycholozka, ale na détsky neurologii a specializuje
se na autismus... “, ,,Mame jako dobrou konzultantku, co o néj pecuje... (3). ,,...jsem pak
sama vyhledala opét psychologa v APLE a cilené jsem to chtéla potvrdit ¢i vyvrdtit... * (4).
,,...V peci psychiatra jsem pordd... ", ,,...pres psychology v bézné pedagogicko psycholo-

gické poradneé...  (5).

Po stanoveni diagndzy se opiraji rodi¢e predev§im na odborniky z oblasti vychovy a vzdeé-

lavani, protoze zacinaji fesit, jakym zptsobem maji dité vychovavat a hledaji pro néj vhod-
nou vzdélavaci instituci. Velkou oporou z této oblasti se jevi asistent. ,,...Ze si vezmeme tu
asistentku, co jsme meli tu prvni..." (1). ,,...Martinek je celej den s asistentem...* (2).
,,...ve Skole...ho zkontaktuju nebo pani asistentku...* (3). ,,...ma od treti tridy pedagogic-
kou asistentku... “ (4). ,,...presla jeho pani asistentka ze Skolky...i dal do skoly...*, ,,...pani
asistentka rekne, co se... ve Skole délo...“ (5). Jedna z matek vzpomina na to, kdyz byl jeji
syn umistén ve staciondii: ,, Tak jsme jezdivali do stacionare... “ (1). Dalsi instituce, se kte-

rou rodina spolupracuje je specidln¢ pedagogické centrum: ,,...v tu chvili neni nikde krajs-
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kej koordinator pres autismus... ", ,,Do espécécka...my jsme tam byli... “ (2). Matky se dale
vice vyjadfovaly o Skolni druzing, kterd je mistem aktivniho naplnéni volného ¢asu ditéte.
., .pani druzindrka...mu slibila néco, co nemohla dodrzet... (2). ,,...nebo jde do druzi-

ny. " (3).,,...casto nechce jit z druziny... “ (4).

Protoze vSechny matky, se kterymi jsem realizovala rozhovor maji uplnou rodinu, velmi
¢asto hovotily o roli manzela, predevsim v dobé po diagnostikovani ditéte. Prvni matka se
vyjadfuje o manzelovi, ktery nastalou situaci velmi tézce nesl: ,,...manzel...reagoval spat-
né, bylo mu mizerné, Ze ma dité postizeny...* (1). Dalsim matkam byl, a je stale, manzel
nejvetsi oporou: ,,...za mnou prisel, vzal mé do naruce..., ,Ale on to ustdl...a udrzel to. ",
,,...10 je ¢lovek...ta striska naseho domecku...zastresuje, uklidnuje a dava do rovnovahy...
(2). ,,...manzel to vzal mnohem lip nez ja...*, ,,...jsme se domluvili v klidu...snazili jako
spolu to prekonat.”, ,,...manzel se mnou asi nékdy zazival docela... " (3). ,,...manzel to asi
on pojal lip nebo prijal...informaci opravdu redalnou...“, ,,...mi pomoh to obdobi preko-

%3

nat...“, ,,...manzel opravdu mé hodné v tom pomaha... ", ,, Asi nejvétsi prednosti je man-
Zel. “ (5). Manzel posledni matky se s diagnézou syna nikdy nesmifil: ,, ...manzelové odpo-

ru, nikdy necetl zadné zpravy z vysetreni... * (4).

Matky hovotily nejen o manzelovi, ale také o dalSich blizkych lidech z jejich okoli, ktefi
Jim pomohli se s nastalou situaci vyrovnat. U vSech matek se objevuje jeden clovék
z okruhu blizkych osob vyznamnéji, a to babicka. ,,...u manzelovych rodicii to bra-
li...jinak", ,,Oni to chapali, Ze mame...postizeného... ", ,,...mi rodice to berou jako Spat-
né...", ,,..nds, jako chcou ndas, ale jako Filipka ne...* (1). ,,...v babicce byla vidycky ob-
rovska opora...“, ,,Druhd babicka...ho ma rada, ale ona nedokaze ho hlidat, ona dostdava
zachvaty...” (2). ,,...od jedendci do jedné je u babicky...", ,,...jsme méli podporu rodiny,
jako babicky nam pomdhaly...” (3). ,,...jedna babicka, kterda ho bezmezné miluje... " (4).
.o kdyz  nemiizu...tak  jde s babickou...”, , Vyborné vychdzime...s maminkou
S manzelovou...ji mdme jako tu oporu, ktera nam pomiize... “ (5). Nékteré matky se vyjad-
fily i o podpofe a reakcich ptibuznych $irsi rodiny: ,,...od manzela sestry...taky to cha-
pou...“ (1). ,,...bratranky to ovlivnilo...Ze to neni nic Spatnyho...” (2). ,,...sestru...byla

“«“

S Martinkem dennodenné v kontaktu...ve Skolce...” (2). ,,...pravé strejda, teta.”, ,,...ho

berou uplné normalné... “ (3).

Jedna z matek si dokonce vzpomnéla i na reakce sousedl: ,,4 tedka uz to chapali i tady

sousedi... “ (1). Z vypovédi dvou matek je patrny naznak svépomocnych skupin: ,,...nékdo
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mi dal kontakt...To je maminka dvacetiletého autisty... " (2). ,,...mi jedna kamaradka, co
md doma autistu, povidala o Aspergerech...“, ,,Objevila jsem a pochopila pratele podobné

obdarené takovymi détmi a oni mé.* (4).

Ve spojitosti s osobami, které se podilely na podpoie a pomoci v§e zvladnout, matky hovo-
fily také o zpusobu, jakym svoji pomoc a podporu tito lidé vyjadfovali. Odbornici jsou
uvadéni predevsim ve spojitosti s radami a vysvétlovanim. ,,...celej den nam venovaly. “,
,,...reditelka...prosté s nim mluvila, mluvila, mluvila, poridila dotykovou obrazovku...",
,, ... reditelka je fantastickej c¢lovek...Mam to z prvni ruky a hodné na mé da...  (2). ,,...pani
psycholozka...*, ,,...se nas jako snazila povzbudit nebo nam to vysvetlit...“, ,,...poradila
néektery veci... * (3). ,,...pani psycholozka ndam hned...vysvétlila... “ (5). Vyznamnéji se opét
objevuje babicka, kterd je spojena s fyzickym odpocinkem rodici, protoZe se o dité postara.
. ...ze by si vzala nase dvé deéti na hlidani... " (2). ,,...prarodice ho trikrat za tyden vyzve-
davaji ze Skoly...” (3). Jedna z matek ve své vypovédi uvedla jako vyznamnou toleranci

ptatel: ,,...znamé, kteri leccos toleruji... “ (4).

Tiha Zivota obsahuje tyto kody: smifeni, lepsi zittky, boj, bezmocnost, naro¢nost, zkuse-

nost, skepse.

Velice podrobné matky mluvily o smifeni se se situaci: ,,...Ze prosté z toho nevyroste, tak
tohle prijmout... ", ,, Priznat si to... ", ,,A pripustit si to, zZe to tak je...” (2). Dalsi matky
hovofi o slozitosti se s diagndzou ditéte vyrovnat. ,,...i kdyZ jsem se s tim nemohla vyrovnat
dlouho... ", ,,..mé to teda dyl trvalo, nez jsem se s tim smirila...” (3). ,,...pFijmout to,

I3

Ze...dité neni klasicky opozdené...je tam jiny problem... ", ,,...to vyrovnani...je i problema-

tické*“, ,,...mozna, Ze je nakonec dobre, Ze ma autismus, Ze neni tak téZce mentalné postize-
ny...“ (5).

Dvé z matek projevily pii rozhovoru nadéji a doufani v lepsi zitiky: ,,...vZdycky jsme se se

v§im poprali. *, ,,...tak to nejhorsi je uz snad za nama... “ (2). ,,Jinak vlastnosti...nadeje...
(4).

Nékteré matky vzpominaly pfi rozhovoru na to, jak musely svadét boj s neptizni situace,

kterou musely pickonat: ,,...jsme se z toho museli néjak vzpamatovat...” (1). ,,...Tohle pri-

113

Slo, tak se s tim poperem... ", ,,...ale pereme se, pereme se s tim... " (2). ,,...jsme se snazi-
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li...to prekonat. (3). ,,Prozité strasti ¢lovéka zoceli nebo zlomi, je to na hrané, jak kdy.

(4). ,,...jsme schopni to vidycky prekonat... (5).

S prijetim diagndzy také souvisi bezmocnost matek situaci ovlivnit: ,,...jaky décka jsou,
Jjaky se narodijou...to neovlivnite... , ,,A Nic se S tim neda délat... “ (1). U nékterych matek
se objevovaly pocity spojené s rezignaci: ,,...¢lovék fakt propadne totdlni beznadéji... * (2).
,.Bezmoc, Ze to nezmizi...”, ,,Bezradnost...“, ,,...zoufalstvi... “, , Ze je Zivot tézky, ale to

neplati jen pro rodice autistii. “ (4). ,,...o takovy ty beznadéji... “ (5).

Nékteré matky vzpominaji s odstupem ¢asu na pocatecni obdobi, kterd byla velmi naroc¢na:
,»...t0 bylo hodné narocné obdobi...to bylo hodné narocné...* (5). ,,To jsme padali na us-
ta...” (2). Naro¢nost souvisela pfedevs§im s tnavou a vycerpanim. ,,...unava, hodné Spat-

nych vlastnosti...z vycerpani. * (4).

Jedna z matek vidi v piekonani situace zkuSenost: ,,...uz vime, co a jak, co mame s nim

délat... “ (1)

Jedna z matek byla skepticka k moznosti zlepseni: ,,...jd jsem tomu teda neveérila...ze by se

mohl az tak zlepsit. “ (3).

Nucena zména se odrazi v téchto kddech: skalni jedinci, omezeni, pfizplisobeni.

Zmeéna zpusobu zivota matek, resp. i celych rodin se projevila jednak v omezeni kontaktt
s n€kterymi znamymi ,, ...takovy to nepochopeni toho okoli... “, ,, ...pratelé se vyselektova-

li...” (2), pticemz zustali jen ,Skalni jedinci®, kteti rodinu chapou. ,,...zistali...skalni je-

dinci...” (2). ,,...mohli jsme treba dal chodit na navstevy...* (3). ,,Nemiizu bez obav s nim
kamkoliv jit...jen mezi znamé...” (4). ,,..mdme jakoby dlouhodobé...maly krouzek

‘

tech...nejblizsich lidi. “, ,,...ke komu miizeme jit na navstevu a ke komu jit nemuzeme... "
(5).

Diagnostikovani ditéte ma za nasledek omezeni matky v riznych ohledech. Jedna matka
hovorila o ztraté naroku na volny ¢as: ,,...moje jakékoliv aktivity taky ne.*, ,,Nikdo ho ne-

¢

chce hlidat o prazdninach... ", ,,Mam porad doma zavisle dite. ", ,, Popreni iluze, Ze clovek
ma pravo na zdravé dite. “ (4). Dvé matky shodné uvedly to, Ze je diagnoza jejich ditéte
omezovala pii vybéru dovolené: ,,...dlouho jsme jezdili treba na dovolenou jenom v ramci

Cesky republiky...“ (2). ,, ...jestli si miizem dovolit jet na dovolenou..." (5).
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Matky hovotily o tom, Ze vSe se v rodiné piizpusobilo tak, aby bylo dité v co nejvétsi po-
hodé¢. Jedna matka konkrétné popisovala, jak se snazili pfedchazet problémovym situacim:
,,...davali jsme si pozor...co ho rozciluje.”, ,,...jsme se snazili k nému pristupovat...s tim,
aby...mél prostiedi, co ho nerozciluje nebo aby ty podnéty pro nej byly co nejmin rusivy.
(3). Dalsi matka hovofi o tom, jak se musely piizpusobit jeji pocity k synovi a i jeji nazory
na vse: ,,Narok na lasku bez podminek. Narok na lasku bez zjevného opétovani®, ,,Moje
ndzory se na vSe zménily silné od narozeni syna... “ (4). U jedné rodiny se dokonce zménil

cely chod domacnosti: ,,...ten bézny chod ty rodiny viastné uz uzpusobili... “ (5).

Vzajemnost vyjadiuji tyto kody: fyzicky kontakt, laska, verbalni vyjadieni, sty¢ny dustoj-
nik, mimika, zajem, opétovani, soucit, nahraditelnost.
Z vypovedi matek vyplynulo, Ze nejvice jsou projevovany pocity mezi ni a ditétem pro-

stfednictvim fyzického kontaktu. Hojné matky vyuzivaji k vyjadieni pozitivnich pocitd

I3

pohlazeni ditéte: ,,...Sdhnu mu na hlavu. *“ (1). ,,...kdyz Sel okolo, tak jsem ho pohladila... ",
., taky mé hladil. “* (3). 1 kdyZ to neni u autistickych déti az tak obvyklé, matky se vyjadfova-
ly 1 o mazleni s ditétem: ,,...on se rad mazli...Ze prijde a obejme me*“, ,,...ke mné chodi spis

o6

jako se pomazlit... “, ,,...takze jsme se s nim mazlili hodné.* (3). ,,Chce se mazlit, vecer.*

(4). ,,...tak se prijde pritulit. “, ,,...Ze si zalezu s nim do postele... ", ,,...s tim mazlenim mu-

‘“

sime byt opatrni...“, ,,...se zeptam: ,,Chces se pomaczlit? “...“, ,,...jakoby stoji o ten fyzicky

kontakt. “* (5).

Pozitivni pocity matky vyjadiovaly také tim, Ze své dit¢ maji rady. Tuto kategorii jsem pro-

to nazvala laska: ,,...Ze bych radsi méla Pepika nez dité, co je zIy...“, ,,...jsem jako radsi,
Ze mam postizeny dité, ale hodny.*, ,,...ze ho vliastné mame radi... * (3). ,,...clovek ma, toho
malého rad i s témi obtizemi, které on md.*, ,,Asi to, Ze ho mame rddi... “ (5). Matky vni-
maji své dité jako jedinecné, doslovné jako ,,své dit€“: ,,...svoje uzasny dité...ten uzasnej

dar...”, ,Je to original. Muj syn. Nikoho jiného.” (4)., ,,...pordd ho vnimdame jako svoje

dité. “ (5).

U déti, které chapaly vyznam, matky vyjadiovaly své pocity i verbalné: ,,...tak ho pochva-
lim..." ()., Jednak teda, mam té rada, slovné... " (2). Déti, u kterych se rozvinula komu-

nikativni fe¢, davaly najevo své pocity piedevsim slovné. ,, TakzZe dava to najevo i jako slo-
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vem..." (3). ,,Negativni snadno, place, krici, vztekd se, zuri, vyhrozuje. ", ,,...to se vztek-

ne...krici... " ().

V matce dité spatfuje zazemi a jistotu a chape ji jako tzv. ,.sty¢ného dustojnika®: ,,...jsem

Jjeho stycnej dustojnik. *“ (2). ,,...ke mné chodi...vybrecet nebo kdyz ho néco trapi. * (3).

Jedna matka dokonce vyjadiuje své pocity mimikou: ,,...nastésti vaimd mimiku oblice-
Jje...kdyz udelam takhle* (2). Dvé matky uvedly, Ze jejich déti pouzivaji k opétovani pocitil

neverbalnich signald. ,,...i vesely, umi se i smat.* (4). ,,...je usmévavy...  (5).

U jedné matky se v souvislosti s kladnymi pocity objevil jesté zajem o dit€, coz vysvétluje

matka tim, Ze se ditéti vic vénovala. ,, Ddvdam mu najevo spis ten zdjem... “ (3).
Jedno z déti pouziva k projeveni pociti dokonce SOUCIt: ,,...umi projevovat i soucit. “* (3).

Dv¢ z matek jsou si védomy své nahraditelnosti ve vztahu s ditétem: ,,...protoze on je
strasné na tatinka...vazanej.* (1). ,,...zuistane s détma...doma nebo s manzelem, tak je to

uplné bez problémii. “ (5).

Udél sourozenci je kategorie vytvorena z téchto koda: vedlejii kolej, nespravedlnost, riva-

lita, zarlivost, samostatna jednotka, vazba.

Velmi diskutovanym tématem byla rozdilna vychova zdravého ditéte a ditéte s autismem.
Matky si byly védomy, Ze zdravy sourozenec je ,,tim druhym®, tim, kdo je odstaven na
vedlejsi kolej. ,,...nejen v tomto bodeé odstaven na vedlejsi kolej. “ (4). ,,...ona se neustdle
citi jakoby ten outsider... ", ,,...ona je v jeho ustrani.”, ,,...Evca ta tam tak néjak vyplou-
va...tam nekde néco my jsme zanedbali...” (2). Matky hovorily o nadmérné péci ditéte a
autismem a nemoznosti vénovat se stejnou merou i zdravému ditéti. ,, ... Marcelovi omezu-

je...”“ (1). ,,...omezuje mladsiho syna, protoze na néj uz nezbyde cas.* (4). Jedna z matek

zduraziiuje sviij ochranitelsky postoj: ,,...pravé jsem mu mozna se vénovala vic. “, ,,...jsem
se o néj vic bala a vic jsem se o néj starala.”, ,,...jsem mu davala jesté vic jak ty starsi dce-

i v ty vychové. “ (3).

I kdyZ se matky vyjadrily, Ze se snazi ke vS§em svym détem pfistupovat stejn€, neni to moz-

né. NespravedInost pak citi nejen matky, ale i zdravi sourozenci. ,,...ten starsi...on nepO-
chopi...”, ,,...on nechdpe, ze to dité je postizeny.” (1). U nekterych matek se zacinaji

Vv tomto ohledu projevovat vycitky: ,,...jediny selhdani u nas shledavam v tom, ze my jsme
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do pozice rodice postavili tu Evu...* (2). ,,...mam trochu vycitky, Ze jsem se jim nevénovala
stejné... “, ,,Mozna jsem si méla udélat vic ¢asu na tu starsi...  (3). ,,Snazim se byt k détem

spravedliva, ale to nejde.* (4).

Vztah mezi jednotlivymi sourozenci je charakterizovan kodem rivalita. Rivalita je
VvV mnohém propojena s koédem nespravedlnosti, na kterou mohou zdravi sourozenci reago-
vat pravé rivalitou. ,,...on ho nema rdad...“ (1). ,,...kdyz byl maly...ho...sourozenci viibec
nebrali. “ (5). ,,...ten zkrat, mezi nima to jiskri...“ (2). ,,...normdlni sourozenecka rivalita. **

(3). Zdravy sourozenec si vynucuje pozornost: ,Soutézivy ze strany ,,zdravého... “ (4).

Ptehnana péce o dit¢ s autismem muze mit za nasledek zarlivost zdravého sourozence, kte-

rému se rodi¢e nevénuji v takové mifte: ,, ...ta starsi reagovala trochu zarlivé... “ (3).

Jedna maminka hovofila o velkém veékovém rozdilu mezi sourozenci. Autistické dité pak

nazyva samostatnou jednotkou: ,,...ten maly je prosté samostatnd jednotka... * (5).

I ptesto, Ze se vztah mezi jednotlivymi détmi nese v duchu rivality, Zarlivosti a nespravedl-
nosti, dvé matky hovoii o zvlastni vazbé mezi sourozenci: ,,...jako kdyz vidi, zZe je bratr

6

doma, tak je Stastnej jako blecha...” (1). ,,...se stala...stycnym dustojnikem... “ (2).

Pohled do zrcadla je slozen z téchto kodu: viisklo, netrpélivost, nerozhodnost, uzkost.

Sama jedna matka se oznacila za viisklo ve smyslu castého rozcilovani: ,,...takova
vrisklo...se...roz¢iluju. “ (1). Podobnou vlastnost u sebe shledavaji i dals$i matky: ,,...moje

zdporna vlastnost je vzteklost. “ (2). ,,...obcas jsem nervak.” (5).

Dvé matky o sobé hovoii jako o netrpélivych: ,,...jsem trochu zbrkla...” (1).
., Netrpélivost...prchlivost. ** (4).

Jedna matka o sobé tvrdi, Ze je v urcitych situacich nerozhodna a pochybuje: ,,Pak mozna

nerozhodnost.  (2).

Jedna z matek vypovida o tom, jak se o dité bala a vyjadiovala se o uzkosti: ,,...ja jsem

byla hodné uzkostliva... (3).
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Budoucnost provazeji obavy, spokojenost, vzdélani.

AC¢ nebyla na tuto kategorii sméfovana zadna z otazek, vSechny matky vyjadrily obavy z
budoucnosti. Jedna matka se pfi rozhovoru zamyslela nad tim, co by se mohlo v budoucnu
stat. ,,...kdyby treba umreli bysme my...musel...vzit prarodice...nebo by ho museli dat do
ustavu. ““ (1). Dal$i matka se boji, Ze by uz na vychovu syna nestacili: ,,...co bude ddl... “,
,,...by mohla nastat situace, zZe to nebudeme zviadat...” (2). Tieti matka ma strach
z budouciho vyvoje ditéte: ,,...mam obavy...z budoucnosti jak z pritomnosti., ,,...jako co
bude, jak se to bude...vyvijet.” (3). Jedna z matek konkretizuje své obavy v podobé:
,,...obavy z budoucnosti, ze zapojeni do Zivota, prdce, partnerskych vztahii, obavy ze Spat-
nych kamaradi.” (4). Posledni matka se obecné zamysSli nad budoucnosti:

v ...Clovek...premysli o tom, co bude...* (5).

Matky uvadi, ze by si ptaly, aby jejich dité bylo v budoucnu spokojené. Jedna matka jiz
premyslela o zajisténi ditéte do budoucna: ,,...premejslime o chranénejch bytech...” (2).
Dalsi matka vyslovuje piani, aby jeji dit¢ dosahlo samostatnosti a adaptovalo se ve spolec-

¢

nosti: ,,...aby se postavil na vlastni nohy...aby ho ta spolecnost prijala... ", ,,...aby...byl

spokojenej i on. “ (3).

Dvé matky kladly diraz na to, Ze by si pialy, aby dité zvladlo vzdélani: ,,...aby teda zvladl

Skolu.* (3). ,,...jestli se zviadne i néjaké uciliste... “ (5).

Vysledna nova teorie by pak mohla byt vyjadiena niZze uvedenym schématem, ve kterém se

odrazi jednotlivé kategorie a vztahy mezi nimi.

Obr. 1. Nova teorie

Odboma pomoc a Budoucnost
opora

Vzajemnost ) Pohled do zrcadla
Dg: autismus

Udél sourozenci Nucena zména Tiha zivota
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Centralni kategorii se jevi diagndza autismu, kterou dité obdrzelo. VSechny ostatni katego-
rie z této Ustredni kategorie vychazi. Rodina ditéte s diagnostikovanou poruchou autistic-
kého spektra nutné potiebuje pomoc odborniki a oporu $irsi rodiny a okoli. Po diagnosti-
kovani ditéte matka méni sviij vztah a postoj k nému, coz je vyjadieno kategorii vzajem-
nost. Diagnostikovani ditéte s sebou nese 1 obavy matek nad budoucnosti ditéte. U matek
dochazi vlivem diagnostikovani ditéte poruchou autistického spektra k postupné zméné
jejich sebévédomi. Nejen matky jsou diagnostikovanim ditéte ovlivnény. Velkou zménu
zaznamenavaji 1 zdravi sourozenci téchto déti. Nesou si cely zivot sviij dél sourozence.
Nejen sourozenci, ale i cela rodina je pak nucena zménit svilj zpisob Zivota a chod domac-
nosti. Diagnostikovanim ditéte a vlivem zmén se pak jevi zivot rodiny jako t€zsi, musi se

vyrovnavat s mnoha piekézkami a smifit se s tim, Ze danou situaci nezmeéni.

45.2 Vyhodnoceni §kaly

Tti z péti matek pfipousti, ze se k nim né€kdy syn chova jinak nez K jejich manzelovi. Jedna
Z matek uvadi, Ze Casto a jedna z matek ziidka. Dv€ matky se citi ¢asto bezradné, dvé se
citi bezradné jen nékdy a jedna matka zfidka. U tvrzeni, ze si matka najde jen ¢as pro sebe
se matky jiz vice liSily. Jedna z matek uvedla, Ze si na sebe najde Cas vZdy, jedna casto,
jedna nékdy a dvé matky ziidka. Dvé matky viibec nepocituji, Ze by je diagnoza jejich syna
n¢jak omezovala. Jedna matka se citi omezovana ziidka, jedna n€kdy a jedna casto. Odpo-
véd’ na toto tvrzeni pfedev§im hodné souvisi na tom, jak je dit€ samostatné. Tii matky se
shoduji na tom, Ze maji vzdy radost, kdyZ se jejich synovi néco povede, dv€é matky uvadi,
ze maji radost ¢asto. Co se tyce rozdild mezi zdravym ditétem a ditétem s autismem, tak se
objevuje shoda i s vypovéd'mi v rozhovorech. Dvé matky uvedly, Ze Casto dé€laji rozdily
mezi svymi détmi a tfi matky délaji tyto rozdily nékdy. Shoda s odpovéd'mi v rozhovorech
je patrna také v tom, Ze dvé matky n€kdy pfremysli nad budoucnosti svého ditéte, dalsi dvé
matky Casto a jedna vzdy. Tti matky potfebuji pomoc odbornikii nékdy a dvé matky Casto.
Vsechny matky si v uritych situacich plné uvédomuji diagnoézu svého ditéte. Konkrétné
dvé matky Casto, dvé matky n€kdy a jedna matka ziidka. Sebehodnoceni matky se odrazi
V tvrzeni, zda je matka na sebe jako na matku hrda. Jedna matka je na sebe hrda vzdy, jed-

na matka ¢asto, dv€ matky n¢kdy a jedna matka ziidka.

V nize uvedené tabulce je u kazdého tvrzeni vepsan pocet odpovédi jednotlivych matek na

jeden z péti stupni.
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Tab. 2. Vyhodnoceni $kaly

vzdy (Casto | nekdy | ziidka | nikdy
Syn se ke mn¢ chova jinak nez ke svému otci. 1 3 1
Stava se mi, ze se citim bezradna. 2 2 1
Najdu si ¢as jen pro sebe. 1 1 1 2
Citim, ze m¢& diagnéza mého Syna omezuje. 1 1 1 2
Mam radost z Gspéchti svého syna. 3 2
D¢lam rozdily mezi svymi détmi. 2 3
Ptemyslim nad budoucnosti svého ditéte. 1 2 2
Potiebuji pti vychove svého ditéte pomoc odborni- 2 3
k.
Vznikaji situace, pii kterych si pln¢ uvédomuji 2 2 1
diagnoézu svého ditéte.
Jsem na sebe jako na matku hrda. 1 1 2 1

Rozdilné odpoveédi matek na jednotliva tvrzeni pfipisuji tomu, Ze kazdé dité ma diagnosti-
kovanou jinou miru symptomatiky poruchy autistického spektra. Vyznamnou roli také hra-

lo to, v jaké fazi vyrovnavani se s postizenim ditéte se matka pravé nachazela.

4.6 Zavéry vyzkumu

Z rozhovort vyplyva, ze samy matky se v dobé diagnostikovani ditéte povazuji v psychicky
horsi kondici nez manzel, ktery v danou chvili byl spi§ matkam oporou. Co se vSak tyce

soucasnosti, jsou to pievazné prave manzelé, ktefi popiraji a odmitaji diagnozu ditéte.

Matky uvadi, ze po diagnostikovani ditéte u nich doslo k nucené zméné jejich Zivota. Na-
sledky se projevily jednak v omezeni kontaktd se znamymi, kdy s rodinou zustaly
Vv kontaktu pouze, jak uvadi jedna z matek, ,,skalni jedinci®. Samy matky pocit'uji absenci

volného ¢asu a nutné ptizpisobeni chodu domdacnosti a celkové celého Zivota.
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Matky se shoduji na tom, Ze pro n¢ bylo velmi tézké vyrovnat se s tim, ze maji postizené
dité, pfijmout to, Ze situace je nevratnd a nejhorsi pro n¢ byla bezmocnost jakkoli situaci
zmeénit. | pies toto vSechno matky uvadély, ze se snazily tuto situaci piekonat a ,,bojovat*

S ni.

Matky si uvédomuji, ze by nemély dé€lat rozdily mezi svymi détmi, ale pfiznédvaji, ze to
neni mozné. Vi, Ze zdravi sourozenci jsou ¢asto témi ,,outsidery*, ktefi stoji ve stinu svého
autistického sourozence a jsou odsunuti na druhou kolej. Piedev§im z divodu nadmérné
péce ze strany matky k autistickému ditéti a nemoznosti vénovat se zdravému ditéti stejnou

meérou. Na zdravého sourozence jsou navic kladeny vétsi naroky nez na dité s PAS.

Vztah mezi matkou a ditétem se projevuje jednak po strance fyzické, konkrétné¢ mazlenim
a pohlazenim ditéte. A¢ je to u autistickych déti neobvyklé, matky vypovédé€ly, ze v tomto
ohledu dochazi ze strany ditéte k opétovani. Pokud dité chape vyznam slov, matky své po-
city vyjadiuji 1 verbdlné. Napt. jedna matka konkrétné uvadi: ,,Mam t& rada“. Matky se
shoduji na tom, ze jsou pro dité sty¢nym dustojnikem, ktery jim poskytuje jistotu, ktera je
pro né tak dileZzita a ktery je zde pro né&, kdyZ je nejhai. Nékteré matky si vSak uvédomuji
svou nahraditelnost, kdy dit¢ neni vylucné vazano na matku, ale i napf. na manzela nebo

sourozence.

4.7 Doporuceni

O vztahu matky a jejim postoji k détem s poruchami autistického spektra existuji v Ceské
literatufe doposud jen dil¢i poznatky. Informace dostupné k tomuto tématu je v tuto chvili
nutné vzdy vyhledat jednotlivé jednak z hlediska informaci o poruchach autistického spek-
tra a jednak téch, které se tykaji matky ditéte s postizenim, ale jiZ nikde neni konkrétni po-
doba informaci o matce a ditéti s poruchou autistického spektra. Informace jsou pouze

utrzkovité, nejedna se nikdy o uceleny text.

Jednotlivé rozhovory, analyza téchto rozhovort a vysledky vyzkumu budou ptedany koor-
dinatorce autismu kraje Vysocina, které poslouzi pro jeji Gcely jako zpétna vazba a jako
podnét pro jeji dalsi praci s klientkami a jejich rodinami. Dle jeji vypovédi nebyl podobny

vyzkum s jejimi klientkami doposud realizovan.
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ZAVER

Kdyz presné pred sto lety Eric Bleur poprvé uzil pojem autismus, netusil, Ze dnes bude
soucasti pervazivnich vyvojovych poruch. Naruseni ve téech zakladnich oblastech- komu-
nikaci, socialni interakci a chovani a predstavivosti se vSak u lidi s autismem vyskytuji
stale. Diagnostika uz pokrocila tak daleko, Ze dnes jsme schopni rozlisit osm poruch autis-
tick¢ho spektra, z nichZz nejznaméjsi je détsky autismus, Rettdv syndrom a Aspergeriv

syndrom.

Po narozeni postizené¢ho ditéte, tedy i ditéte s poruchou autistického spektra, rodina pro-
chéazi fazemi, ve kterych se vyrovnava s postizenim ditéte. Prvni reakci rodiny byva Sok a
popieni diagnozy ditéte, pies fazi, kdy se rodina postupné vyrovnava s diagnézou ditéte az
po akceptovani ditéte takového, jaky je. Cela situace je ovliviilovana faktory, které maji vliv
na to, jak rodina pfijme postizeni ditéte. Protoze se u déti s poruchou autistického spektra
nerozvine obvykla pozitivni emocni reakce, ktera ptispiva k utuzovani vztahu mezi rodici a
ditétem, je pro rodice pak velmi tézké ptijmout dité, které se chova jako cizi, je agresivni a
nezvladatelné. Ve vétsing ptipadu se vEétsi mérou o dité stara matka, na kterou ma diagnoza
ditéte nejvetsi vliv. Jejich postoj k ditéti je po vSech strankach extrémnéjsi a typické proje-
vy déti s autismem u matek pak vyvolavaji pocity nejistoty, selhani a zhorSuji celkovou

emocni situaci matek. Nékteré matky dokonce pocit'uji, ze ztratily vlastni Zivot.

V praktické Casti prace jsem se zaméfila na vztah matky a jeji postoj k ditéti s poruchou
autistického spektra. Zvolila jsem pojeti vyzkumu kvalitativni, protoze se dotykam oblasti
velmi subjektivné vnimanych kazdou matkou jinak. Jako vyzkumna metoda byl pouzit
polostrukturovany rozhovor a jako dopliiujici metoda byla zvolena jednostranna numericka
posuzovaci Skala, ktera zvySuje validitu ziskanych dat. Jednotlivé rozhovory byly analyzo-
vany pomoci techniky zakotvené teorie- otevieného kodovani. Vysledky analyzy spocivaji
Vv osmi kategoriich, které jsou vzdjemné propojeny a tim byla vytvofena nova teorie.

Cela diplomova prace, predev§im jednotlivé rozhovory a jejich analyza, bude slouzit jako
zpétna vazba a podnét pro dalsi spolupraci koordinatorky autismu kraje Vysoc€ina s jejimi

klientkami a jejich rodinami.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
APLA Asociace pomahajici lidem s autismem.

MKN  Mezinarodni klasifikace nemoci.

PAS  Porucha autistického spektra.

SPC Specialn¢ pedagogické centrum
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PRILOHA P I: DOPIS MAMINKAM

Dalesice 31.10.2010

Milé maminky,

jmenuji se Ivana Doskova a v soucasné dob¢ studuji 2. ro¢nik navazujiciho magisterského
studia oboru socialni pedagogika na Univerzit¢ Tomase Bati ve Zliné. Dostava se Vam do
rukou dopis, jehoz predmétem je zadost o spolupraci pii psani diplomové prace na téma

Mateiské postoje k détem s poruchami autistického spektra.

Tato spoluprace by byla zalozena na vzajemném rozhovoru nas dvou, ktery bych si nahra-
vala a byl by anonymni. Rozhovor by byl zaméten na vyvoj Vaseho vzajemného vztahu

s ditétem.

Vé&iim, Ze svou praci prispéji ke zlepSeni podminek rodin s ditétem s autismem.

V ptipad€ zajmu z Vasi strany mé& prosim kontaktujte jednou z niZze uvedenych moZznosti.

Ptedem dékuji za ochotu ke spolupraci.

S pozdravem

Ivana DoSkova

Dalesice 176

675 54 Dalesice

Tel. 724 80 44 10

E-mail: IvanaDoskova@seznam.cz



PRILOHA P II: OTAZKY POLOSTRUKTUROVANEHO
ROZHOVORU

SOCIODEMOGRAFICKE UDAJE

Matka: veék, vzdélani, profese (mésto x vesnice)
Otec: vek, vzdélani, profese (délka trvani manzelstvi)
Dité: vek, diagnoza

Sourozenci: pohlavi, vék, popt. diagndza

OBDOBI PRED DIAGNOSTIKOVANIM

1. PopisSte mi prosim své téhotenstvi, jak probihalo a porod - v kolika letech? Jak pro-
bihal?

2. Jaky byl vyvoj Vaseho ditéte pied stanovenim diagndzy (rozpoznani piiznaki), kdy
se zacaly objevovat prvni potize?

3. Popiste prosim néjakou udalost, pti které jste si uvédomila, ze by nemuselo byt
vSechno v potadku?

4. Do jaké miry jste byla informovana o autismu pfed stanovenim diagnozy ditéte, vé-

déla jste o ném néco?

OBDOBI PO DIAGNOSTIKOVANI

5. Kdyz si vzpomenete na stanoveni diagndzy, kdo ji sdéloval a jakym zplisobem? Jak
to probihalo?

7. Jak na stanoveni diagn6zy reagoval manzel, jak se zachoval? Ovlivnil n¢jakym
zpusobem Vas postoj k ditéti?

8. Jakym zpiisobem se po stanoveni diagnozy zménily Vase nazory, hodnoty, vlast-

nosti?



MATKA A DITE S PAS

9.

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.

Jaky je Vas syn? (jak ho ze svého pohledu vidite, ¢eho si na ném vazite x negativni
vlastnosti)

Jaky vliv ma Vas vztah s ditétem na jeho zivot? Jak reaguje, kdyz nejste s nim?
Jsou né&jaké typické znaky pro vychovu Vaseho ditéte, co je odlisné od vychovy
zdravého ditéte?

Uvazovala jste o umisténi ditéte do specializovaného zatizeni?

Jakym zptisobem davate ditéti najevo Vase pocity?

Jakym zpiisobem dava Vase dité najevo své pocity k Vam?

Co Vas ze strany ditéte potési, kdy mate radost?

Co Vas ze strany ditéte zamrzi, rozzlobi?

V jakych situacich se citite bezradna a bezmocna, popf. ktera situace Vas zamrzi?
V ¢em Vas autismus Vaseho ditéte omezuje? Je néco takového?

Na druhou stranu, vidite v diagn6ze Vaseho syna néco pozitivniho, jakou zkusenost
Vam tato diagnoza ptinesla/ptinasi?

Jak byste charakterizovala Vas vztah s ditétem, ¢im se odliSuje od vztahu se zdra-

vym sourozencem?

RODINA A DITE S PAS

21.
22.

23.

Jak byste charakterizovala vztah mezi Vasimi détmi? Jaky je?
Sirsi rodina, kamaradi — jak se zménil jejich postoj po stanoveni diagnozy ditéti a
pokud se zménil, jaky to mélo vliv na Vasi rodinu?

Kdyby jste méla popsat Vas bézny den, jaky by byl?

SEBEHODNOCENI MATKY

24.
25.
26.
27.

Co byste ve svém zivoté zménila, kdybyste mohla nebo ud¢€lala jinak?
Jaka ti'i nejvetsi prani byste v soucasné dobé méla?
Jaké kladné a zaporné vlastnosti jako matka podle Vas mate?

Jakou znamku (jako ve skole) byste si jako matka dala?

28.

Chtéla byste jesté néco doplnit, je néco dilezitého, o ¢em jsme jeste¢ nemluvily?



PRILOHA PI11: SKALA

hrda.

vzdy Casto nékdy ziidka nikdy
Syn se ke mné chova jinak
1 2 3 4 5
neZ ke svému otci.
Stava se mi, Ze se citim bez-
1 2 3 4 5
radna.
Najdu si ¢as jen pro sebe. 1 2 3 4 5
Citim, Ze mé diagn6za mého
) 1 2 3 4 5
syna omezuje.
Mam radost z uspéchii své-
1 2 3 4 5
ho syna.
Délam rozdily mezi svymi
1 2 3 4 5
détmi.
Pi‘emyslim nad budoucnosti
1 2 3 4 5
svého ditéte.
Potiebuji pti vychové svého
1 2 3 4 5
ditéte pomoc odbornikii.
Vznikaji situace, p¥i kterych
si pIné uvédomuji diagnozu 1 2 3 4 5
svého ditéte.
Jsem na sebe jako na matku
1 2 3 4 5




PRILOHA P IV: ROZHOVOR
Datum a ¢as: 11.12.2010, okolo 13. hodiny
Misto: restaurace
Matka: ¢. 2
Rusivé vlivy:

e hrajici radio

e Sum v restauraci

e (iSnice pfinasejici a odnasejici véci ze stolu

Transkripéni znaky:

Otazka ?
Oznameni

Zduraznéni text
Pauza

Smich @
PreruSeni vypovédi tex/

Komentaf autora transkriptu <text>

T: Kdyz to vezmem uplné od zacatku, kdybyste si méla vzpomenout na to, jak probihalo

téhotenstvi?
R: Naprosto ukazkovy.
T: Myslim teda, budu to vztahovat k Martinkovi, jo.

R: Na Martinka, samozrejme, samoziejme. U Martinka naprosto ukazkovy, knizkovy teho-
tenstvi, naprosto bez komplikaci, vsechno bylo v pohodé. Viastné do porodu vsechno

V pohodeé a pri porodu nastaly komplikace.

T: No, na to jsem se nasledné chtéla zeptat, na porod.



R: Takze viastne on byl priskrcenej, porod potom musel bejt prekotne a byl celej den na

kysliku, protoze opravdu, narodil se fialovej, skoro jako Vase mikina@.
T:@
R: A do 8 mésicii zhruba ten vyvoj byl v pohode.

T: Hm.

R: Jako protoze byli od sebe jen dva roky, takze tam to srovnani bylo relativne takovy cers-
ty.

T: Blizky.

R: Takze opravdu do téch 8 mésicii jsme nepozorovali vitbec Zadnej rozdil, ale v 8 mésicich
dostal velice tézky nestovice, kdy mél tyden ctyricitky horecky a vlastné se vysypal v puse,
ve vocich, vsude jako. Fakt to bylo drsny@ a tam po téch, po téch nestovicich nastal tako-

vej zlom.
T: Hm.
R: A on se na pul roku jakoby zastavil v tom vyvoji.

T: Hm.

R: Jako on se zacal bat, takovej byl uzkostlivej, prestal, nechtél dudlika, viastné se v tu

dobu odstavil i od kojeni.

T: Hm.

R: Protoze jak byl vysypanej v pusiné, tak nechtel/
T: Hm, jasny, hm.

R: A pak se bal IZicky a zaclo obdobi, kdy teda jediny, co on prijimal, tak byly konzervova-
ny broskve, to byla jedind jeho strava a to se tahlo pomérné dlouhou dobu, no, tak kolem
toho, no jako ono to odeznivalo, ale zacly se tam objevovat takovy zvlastnosti jako ty jeho
vzteky, jo. Prechod z mista na misto, jd jsem vlastné celou dobu jsem, odjakziva jsem pra-
covala ve skolce a jelikoz tam mam kilometr od bydliste, tak jsme byli neustale v kontaktu.
Ja jsem tam denné dochdzela za détma a prosté kdyz jsme prisli ke Skolce, zle. Rizl sebou
na zem, zacal se vztekat, kopal kolem sebe. Odchazeli jsme pak, béehem piil hodiny se to

srovnalo, odchazeli jsme, zase zména, takze zase, Fizl sebou na zem a méla jsem tam kole-



gyni, letitou prakticku a ta prosté na me: ,,Petro, vzpamatuj se, ten kluk neni normalni, tam

jako... Ne, neni normalni, néco s tim delej .

T: Neco.

R: On je nevychovanej, to bylo prvni, co byly takovy jako/

T: Typicky reakce.

R: Jo, tak jako clovek si Fikal, tak jako, asi se néco déje... A pak byl uplné takovej prvotni

signal bylo, to jsme byli na oslavé u manzelovejch znamejch a prijeli jsme tam, vsechno

pohoda, Eva je dite, ktery kazdymu sedne na kiin.

T: Hm.

R: S kazdym komunikuje bez problémit od malicka a Martinek se na né podival a na ctyri
hodiny pichnul ¢umacek takhle do rohu boudicky a prosté se vypnul, totdalné jo, viibec to
dite nekomunikovalo, nepodivalo se, nic. Tak jsem si furt Fikala, no, je to kluk, kazdej hold
je jinaci... A potom byli tady u babicky a babicka druhej den nam rika: ,,Décka, ten kluk
neslysi“. A my jsme si rikali, to je blbost, Ze jo. Tak jsme si k nému, on spal zrovna, tak ja
mu takhle <predvadi tlesknuti> u hlavicky tleskla a on se ani nehnul. Viibec nezareagoval,

Jjako Ze by se néco délo a to byl viastné bez védomi, spal.

T: Jo.

R: A tak to byl takovej prvni impuls, co jsme si rekli, mozZna se opravdu néco déje.
T: Néco neni v poradku.

R: Protoze nemluvil, jo opravdu, obcas na néj ¢lovek volal, e @ i zatrepal a on teprve po-

tom sepnul.

T: Hm.

R: Tak jsme se objednali, uplné nejdriv jsme byli na ORL v Trebici, tam nads odeslali na

ORL na ty stipuly do ousek.
T: Hm, hm.
R: Ze tam asi bude néjakej ten/

T: Sluchovej problém.



R: Usni mok nebo néco. No a prijeli, prijeli jsme tam, oni to délali ambulantné a za chvilku
nas volali, Ze tam proste nic neni, takze ty trubicky ani nedavali. A jedinej efekt toho byl, Ze

piil roku po narkoze se nas kluk bal.
T: Hm.

R: Opravdu jako uzkostlivy stavy. Kdyz jsme se k nemu bliZili, on couval uplné takovy ja-

ko/... A byl smutnej, jak Hamlet, to teda bylo takovy docela nepékny/

T: Obdobi.

R: No <povzdechnuti> a potom, to se nam teda povedl asi husarskej kousek@

T @

R: Porad jsem zjistovala, kam dal, co s tim dal. Tak jsme se dostali do-- na kliniku na Cer-

ny Pole do Brna.
T: Hm.

R: Prosté jsem tam zavolala, objednala jsem se a kdyz jsme tam prijeli, tak se na mé vsich-
ni divali, co tam délam a jak jsem se tam dostala a kdo nas tam objednal, ale uz jsme tam

byli, takze/
T: Takze vas vzali@.

R: Takze nds vzali@. TakZe to vySetieni udelali, zjistili, Ze teda, ouska, vSechno, je
V poradku, néjaky vysetieni mozku, jestli tam treba neni tim, jak byl priskrcenej, neni od-
umrely Fecovy centrum nebo néco poskozeny, nic z toho se neprokdzalo. No a tak potom
viastné jemu dali cosi na umrtveni, na jakoby, aby vydrzel ¢tvrt hodiny v klidu na to vyset-
Feni.

T: Hm, hm.

R: Tak ho nécim nadopovali a ono to mélo naprosto opacnej efekt, jo jemu se takhle <uka-
zuje rukama prsty od sebe> ? panenky a v zivoté toho nenamluvil tolik, co v tu chvili tam.
On lezl po sestrickach, pod sukné jim lezl, vSechno rozebiral, po vsem chodil a potom se

pozvracel, ted on Fika, ale my uz mu nemiizeme dat nic jinyho.
T: Dat nic jinyho, hm.

R: No a potom teda chvilicku byl v klidu, takze to vysetieni se teda udélalo, potvrdili, Ze je

vSechno v poradku a nasledné nas odeslali na neurologii do Brna a tam jsme teda dojizdéli



od, no pomalu dva, t¥i roky...S tim, Ze pani doktorka nezjistila, co nam je <povzdechnuti>.
Manzel ji nemuize ani videt, protoze kdykoliv jsme tam prijeli, <zakaslani> tak ona vzdycky

nasla néjakou/

T: To jsou dva dalsi roky navic.

R: Uplné zbytecné straveny, vSechno ztraceny.
T: Je mi to jasny.

R: Ted my jsme tam prijeli a on treba vzdycky dostal, ty jeho prechody, on to opravdu ne-
mél rad a tedka jsme tam prisli a ona ho chtéla opét vysetrit tim reflexnim kladivkem, jez-
dili jsme tam jednou za Ctyri mésice a prosté nic. Opravdu Zadnej efekt to nemélo, jenze mu

vzdycky dala to kladivko do ruky a co udéla autista s kladivkem? Neco rozmlati, Ze jo@.
T: @K cemu je kladivko@.

R: Rozmydlil ji néjakou hracku, pani doktorka se vztekla, my jsme s nim pocitali do desiti,
protoze to bylo jediny, co ho uklidiiovalo a ona na nas koukala jak na dva idioty, jak
S takovym ditétem pocitate, k cemu to je, Ze jo@. Tak nakonec, to uz jsem byla na matersky
delsi dobu a Sel v televizi porad Sama doma a tam byla rodina s autikem, stejné starej kluk,
naprosto stejny projevy a ted’ ja jsem jenom sedéla, cucela jsem na tu televizi a rikam:
,,No, tak to je v pytli“. A to jako chiize po Spickdch, Ze jo, tiepetani rukama, fixace pohle-
du, rikam: ,,No, s Bohem*“. A tak jsme hledali kam, tak jsem vzala telefon, volala jsem do
Prahy do Motola, jestli by nam udélali diagnostiku. Odmitli mé s tim, Ze jsme Jihomoravs-
kej kraj a Ze mé vzit nemiizou. Tak jsem volala do Brna. Tam mé rekli, Ze jsem kraj Vysoci-
na, takze nas ani v Brné vzit nemuzou. Tak jsem volala na Vysocinu, tam mi rekli, Ze bohu-

zel v tu chvili neni nikde krajskej koordindtor pres autismus.

T: Hm.

R: To bylo pred tim nez viastné to vzala pani Dohnalova, jo.

T: Dohnalovd, hm.

R: Ale nékdo mi dal kontakt na pani Palatovou. To je maminka dvacetiletého autisty
Z Trebice.

T: Hm.

R: Ted' uz jako se zname, kontaktovaly jsme se.



T: Hm.

R: Délaly jsme spolu par kurzii a ona mi tehdad dala kontakt na pani magistru Blazkovou,
coz je detska psycholozka, fantastickej clovek, opravdu. Tak jsme ji zavolali, ona si nas tam
na jeden celej den vzala, na stiidacku jsme vzdycky tam byli my nebo malej nebo si ho bra-
la pani Dohnalova, opravdu, celej den nam vénovaly. No a zhruba do ctrndcti dnit prisel

papir s diagnozou.

T: Hm.

R: Pak uz se to odpinklo.

T: Takze oficidlné Vam tu diagnozu nikdo nerikal?
R: Ne.

T: Jakoby, zZe byste méli vylozené jako kontakt s néjakym odbornikem, kterej Vam tu dia-

gnozu rekl.
R: Ne.
T: To ne, vyloZené jenom papir.

R: My jsme si to proste jakoby zjistili sami, kdyz jsme potom nasledné prijeli na neurologii,
uz teda s papirem s diagnozou, tak byla pani neurolozka velice roz¢arovana, jako co néja-
kej papir z Jihlavy, z néjakyho espécécka, my jsme tady Spickovy centrum. To ji teda man-

zel rekl néco nepekného od plic@.

T @

R: A ona si zavolala pani docentku Makovskou. Z Aply.
T: Hm, hm, jo, jo, hm.

R: A ona je tam pres ten autismus. Ona prisla, ted jako se diva do tech papirii a Fika, vy
jste okres Trebic, proc nejezdite do Jihlavy? Do espécécka a tam a rikam, my jsme tam
byli, my tohle mame papir od pani Blazkovy, ona Fikad, no a co chcete vic, vzdyt to je kapa-
cita v diagnostice, tady mistni@. A rikam, no, my nic nechceme@, pani doktorka néco po-
trebuje. Tak jsme se teda s pani doktorkou tam rozloucili, s tim, Ze jako proc by jsme tam
Jjezdili, ze jo.

T: Ze uz to, ten efekt, zadnej nema.



R: Opravdu to nemélo. Ona mu vZdycky premeérila hlavicku, jednou jsme byli hydrocefalid-
ni, pak jsme byli makrocefaloidni... Ja jsem ji furt vysvétlovala, ze proste my v rodiné

vSichni mame ty hlavky trochu abnormativi@.
T: Hm.

R: Tak proste opravdu to nemélo Zadnej vyznam, jenom, zZe jsme si vzdycky udélali na celej
den vyjezd, ale presto nas jesté dodatecné pozvali jakoby na cétécko a chteli magnetickou

rezonanci.

T: Hm.

R: Tak jsme Fikali, dobre, ale v Zadnym pripadé teda ne bez moji pritomnosti, to bych neu-
délala.

T: Urcite.
R: Takze jsme si to domluvili, my jsme tam prijeli a oni pro mé ubytovani neméli. Tak jsme
se zase otocili a odjeli jsme. Pozvali nas za 14 dni, my jsme prijeli a oni ubytovani pro mé

méli, ale uplné na jinym bloku. Tak jsme se zase sebrali a zase jsme odjeli@. A pak kdyz uz

teda pani doktorka trikrat podtrhla ten pap-- napis.
T:Jo@.

R: Ze pritomnost matky je nezbytnd, tak to akceptovali, to uz, to jsem tam jela se spacdkem
a s karimatkou, Ze prosté budu spat klidné pod tou postylkou, ale Ze ho tam nenecham. Tak
teda jsme prijeli a tak jak jsem se na né divala celou dobu pres prsty, tak tady ten pobyt mé

tak trosicku ten pohled miij na né napravil.
T: Hm.

R: Meéli jsme tam mladou pani doktorku, nevzpomenu si na jméno, ale byl to velice hodnej
clovek a opravdu s nama tak prochazela vsechno v klidku, jo. Zajistili nam pokoj, kde my

Jjsme byli uplne sami, Ze teda jsme nikoho nenaburovali.
T: Jo, jo.

R: On byl v klidu, tim padem ja byla taky v klidu a Sli jsme teda na vySetieni, a ted nevim,
jestli to je EEG ty? <ukazuje prisavky>

T: Hm, EEG, hm.



R: EEG. A ja jsem doufala, Ze treba prijdou, ja nevim, zZe to udelaji nekdy, kdyz on spi,
protoze on uz v tu dobu nespaval, jo. Omyl.

T:@

R: Takze jsem ho, hodinu jsme chodili po chodbé, abych ho utahala.

T: Hm.

R: Potom teda jsme ho dali na ty sondy, slibila jsem mu jeho tri rohliky milovany a on
usnul. Takze vySetreni udelali <zakaslani> a proslo to v poradku, Ze teda nic se tam neu-

kdzalo, no a kdyz jsme teda predlozili tohle, tak chtéli jestée magnetickou rezonanci.
T: Hm.

R: No ja rikam, no, dalsi pobyt ve Spitdle... Davali jsme ho z toho opravdu tak dva, tii me-

sice dohromady@.
T: Dlouho, hm.

R: Pro néj je to vzdycky docela narez... Tak jsme Fikali, pokud’ by to bylo bezpodminecné

nutny, tak ho udelame, ale jenom proto, aby si zase nékdo odskrtl kolonku/
T: Ze nic.

R: Protoze v ty dobé vlastné ne, Ze on by Sel dolu, on se zacal rozvijet. My jsme ho dali do
specialni logopedicky tiidy pani ucitelce do Jemnice, pani Rihovd a on Martinek ma v sobé
zvlastni kouzlo, on si lidi ziskd. Takze pani Feditelka misto, co se mu méla venovat tii hodi-
ny tydné, tak ona ho tam méla pét hodin denné a prosté s nim mluvila, mluvila, mluvila,
poridila dotykovou obrazovku, sedéli u pocitace a ten kluk udeélal takovej obrovskej skok,
Ze jsem rikala, tak proc¢ v tuhle dobu, kdy on kvete, ja ho poslu do Spitalu a zase ho zablo-

kuju, ne.
T: Udelat neco a zase... Jo, presné tak, to by byl krok zpatky.

R: Prave. Rekli jsme, Ze ne, nicméné pani doktorka rekla, zZe teda do papiru napise, ze od-

mitame spolupraci@. Tak jsem rekla, no, budiz.
T: Budiz.

R: Tak jsme se hnali, Fikam, ale do Spitalu ne, to prece musi jit zaridit i ambulantné. Tak

Jjsme hledali, hledali a nasli jsme soukromou kliniku v Prostéjové Medihof a tam rekli, ano



prijedte rano na sedmou, udélame to bez néjaky hospitalizace, jsou potieba zajistit akorat

papiry od pana doktora.

T: Hm.

R: Tak jsme to vsechno vybéhali a jeli jsme tam den dopredu, prespali jsme tam na

Plumlovsky prehrade, rano jsme prijeli, klucinu polozili, branil se zuby, nehty@

a tak jsme si odesli na kafe, prisli jsme za chvilicku, oni Fikali, to bude tak trictvrté hodin-
ky... My jsme prisli za 10 minut a uz jsme ho slyseli plakat. Tak jsme tam Vlitli, co se déje,
no a pan doktor nam rika, zZe teda nejen ze je autista, ale Ze ma jeste vrozenej syndrom dvo-

Jjitého dechu, Ze i v ty narkoze se prosté propina a mele.
T: Jo.

R: TakzZe magnetka udelat nejde, jedina moznost, Ze je odeslat teda nas na Katerinky do
Prahy, kde délaji napich kurare, kde teda privodijou jakoby svalovy ochrnuti, pak Ze musi
bejt na jipce sledovanej, Ze to kurare se rado nékde uklada a déla neplechu. Rikdam, no
vwborny. Takze my tam prijedem s autistem a vodvezem si paraplegika@. Rikdm: ,,Ne, ne-

zlobte se, do toho nejdu, opravdu ne*.
T: Jo, hm.

R: Pokud by bylo, rikam, kdyby bylo ohrozZeni Zivota, kdyby se delo néco a muselo se to

udélat, tak samoziejmeé, ale ve chvili, kdy je to jenom polozka v seznamu...
T: To neni zas az tak nutny a jenom/

R: Tak jsem rikala opravdu ne... NO a Martinek kvetl, rozvijel se, no a zddrné jsme absol-

vovali prvni tridu, je v druhy tride, tak to nejhorsi je uz snad za nama.
T: Ted jste mi odpovedéla na polovinu otazek@.
R: Ja jak zacnu, tak jedu@.

T: Ne, to viibec nevadi, ja jsem zase s tou maminkou predtim, to bylo, zZe vyloZené cekala

na tu otdazku, tak mé to tak zarazilo trosSku.
R: @

T: Jo, takze o tom jsme mluvili, porod, to jsme probrali, potom/ Jo, prvni potize, kdy se

zacaly/ On ma diagnostikovany ten autismus od kdy? Od kolika let?



R: Od cvyr let, necely ctyri roky mu byly.

T: Necely c¢tyri roky, hm. Jo, takze ty prvni potize viastné jste registrovali tim, Ze vds na-

vedla jakoby ta babicka.
R: Hm.
T: V podstaté to jste o tom mluvila.

R: Ono je to paradox, ze prosté clovek si to, i kdyz ses, jste s nim denné v kontaktu, tak

prosté jste v nim, jste v tom kontaktu a neprijde vam to divny.

T: Jo, hm, tim, Ze to mate/

R: Ze fakt ta tieti osoba na to kolikrdt na to koukne z pohledu nékoho jinyho a navede.
T: Ale nejhorsi na tom je, ze vy jste si to viastné zjistila uplné nahodné.

R: Naprosto.

T: Treba v ty televizi a tak, jo. Ze v podstaté nikdo Vam nedokdzal Fict/

R: Ja kdyz jsem to poprvni jako Fekla, tak se na mé vsichni divali jak na hysterku, Ze si

prosté néco vymejslim, abych byla zajimava nebo nevim.
T: Hm.

R: Kéz bych byla hysterka, ale opravdu takovy to nepochopeni toho okoli je v tom Sileny a
mé hrozné chybi a mam pocit, Ze to prosté v Cechdch viibec neni, néjakd primérni prevence

tady u tech lidi.

T: Presné tak, to si/

R: Ze se v tom clovék patld a v tu nejhorsi dobu, kdyz to prekondte/
T: Ta informovanost a celkové vSecko je tak nizkd, hrozné nizka.

R: Strasné... Jako dostanete diagnozu a poperte se s tim.

T: Presne, to je dalsi otdazka, jo, takze o autismu jste v podstaté predtim nez byl Martinek

diagnostikovanej/
R: Rain Man, to bylo tak, asi tak jedinej/

T: Jedinej film, kterej jste jakoby vidéla. I kdyz to je taky takovej trosku/ Takovy jako/



R: Nadneseny v tom, Ze jo, takze, jo, takze, jo, hm, taky, kdyz jsem mluvila s tou maminkou
predtim, rikala v podstate, kdyz jsem se dozvédeéla tu diagnozu, tak jsem na to hledeéla
S otevirenou pusou a cekala jsem, kdo mi vysvetli, co to viibec znamena.

T: Coto je.

R: A obnasi jo a co to pro ndas, jakoby to znamend, co budeme muset udélat... Jestli to

zvladnem, protoze je to mriiavy dité, tak to clovek proziva strasné intenzivne.

T: Hm. Kdyz si vzpomenete, po tom diagnostikovani, to obdobi, kdy uz jste teda védeli, ano,
moje dité ma autismus, co bylo nejtézsi v tom obdobi?

R: Priznat si to.

T: Hm, smiFit se s tim.

R: A pripustit si to, Ze to tak je, jo. I kdyz Fikam, my jsme oba dva velice komunikativni ty-
py, takze my jsme o tom mluvili. My jsme, jednak jsme porad hledali, knizky jsme kupovali,
lezeli jsme v literature, zaregistrovali jsme se na Autistiku, opravdu, snazili jsme se najit

informace a najit néjaky vychodisko.
T: Udélat co nejvic.

R: Opravdu z toho néjak se dostat ven, protoze jako/ Kolikradt jsme slySeli, on z toho vyros-
te, Ze jo@. A takovy ty zasveceny rady, tak kdyz pak c¢lovéku doslo tvari v tvar tomu, co si
precet, Ze prosté z toho nevyroste, tak tohle prijmout, protoze jako to védomi, ¢lovek neni
nesmrtelnej, co s nim jednou bude, tak prosté to byl takovej ten stézejni bod...Prosté ho

dostat, kam to pude, jo, aby, aby jednou byl schopnej néjakym zpiisobem v tom Zivoté ob-

vvvr

T: Hm, kdyz si vzpomenete, jak reagoval manzel na to stanoveni diagnozy.

R: Manzel byl fantastickej. Ja mam jako <zaklepani na stil> obrovsky Stésti, opravdu jo a
to vim, ze kdyz jsme treba byli u pani Blazkovy, i v kontaktu s pani Dohanlovou, manzel ji

bezmezné miluje.
T: @Jd ji mdm teda taky jako hrozné rada.
R: To je clovek s obrovskym srdickem. Ona prosté/

T: Ona by se rozdala pro vsechny.



R: No. Jako prave rika, Ze spoustu parii tohleto rozdeli, jo, protoze ta matka se Vv tu chvili

se naprostoo fixuje na to dite.
T: Na to dite.

R: To, my jsme na to byli dva a jediny selhani u nds shledavam v tom, ze my jsme do pozice

rodice postavili tu Evu.

T: Hm.

R: Ona byla malicka, ji bylo néjakejch Sest a piil.

T: Myslite v ty dobe, ted’ uz ne.

R: V &y dobé. Vyrista vtom, je to v ni jakoby a v podvédomi to porad je. Jako manzel

V ném nikdy nevidél postizeny dité, ale malého génia, opravdu. ProtoZe on treba co se tyce

pocitace a tak, to nas predstihl uz v péti letech.

T: Tak kdyz ma vysocefunkcni/

R: Tak jako tam nds srovnaval, pak kdyz zacal mluvit, tak jeho slovni obraty, to je/ Viera
zrovna mél takovej zapich, Ze porad mi zaviral notas, ja jsem délala papiry a ja rikam:
,,Ne, ne, ne, budes mit, nebudes mit pocitacovy den* a on mi na to vikad. ,,Budoucnost je mi
ukradend “@.

T:@

R: Pouziva krasny véty. TakzZe v tomhle jsem méla stésti nebo jsme méli Stésti vsichni, pro-

vvvvvv

prave pani doktorka rikala, Ze, pani Blazkova, rika, Ze autista nepotrebuje hromadku zni-

cenejch lidi kolem sebe, protoze ho to nici taky. A to byla takova stézejni veta.
T: Veéta...To jste asi potiebovali oba slyset.

R: Bylo vyborny, prvni ¢lovek co se nas zeptal, kdyz jsme tam prisli, tak pani Blazkova se
nas zeptala: ,,A jak to zvladate vy dva? “ A to jsem tam sedéla s manzelem a v tu chvili mi
doslo, ze prosté ji nezajima jen to dite/

T: Hm.

R: Kvuli kterymu my jsme tam byli, ale ona nds prosté brala, Ze jsme tim zasazeny uplné

vvvvvv

vielo strasné cestu a je to clovek, kterymu verim.



T: Hm, jo.

R: Opravdu jo. Tak, opravdu jsme potrebovali védet to, Ze v tom nejsme sami, Ze je nékde

nekdol
T: Kdo vam rozumi.
R: Kdyz bude nejhur, tak ten clovek vi, co to obnasi... Vi, ¢im si prochazime, vyslechne.

T: Vam poradi.

vvvvv

aonaje Vv jeho ustrani.
T: Hm.

R: Celkem vim, co to spousti, protoze Martinek, kdyz prijde, jeho nezastavite, Ze jo, prival
slov a ona prijde zaroven s nim a chce mi néco vict. A prvni co udélam ja: Martinka Vy-

slechnu, zastavim ho, abych se ji mohla vénovat, ale vyslechnu prvné jeho.
T: Hm.

R: Takze ona se neustdle citi jakoby ten outsider.

T: Ta druha.

R: Coz je skoda <povzdechnuti>, ale jako tu pozici ona uz tak néjak prijala, pere se s tim i
ve Skole, s tim ma velky problémy, protoze spousta déti ji nechape, jo. Ona je takova smut-
na princezna v tom svym sveté. Ona miluje zviratka, ale prosté ten smutek si tak néjak nese

V sobé.
T: Nese sebou, hm.

R: A ted’ mela narozeniny, pozvala si kamardadky a kdyz ty holky videly, ¢im ta Zabka si
prochazi, ze kolikrat proste Martinek ma ty svoje nalady a vlitne do pokoje a ted’ tam zacne

huldkat a néco jen tak porazi.
T: A neudéla s nim nic v podstate.

R: A nic se s tim neda délat, jo. Tak prosté tem holkam doslo, Ze ta Eva jakoby ma prdavo

na to, byt obcas smutna a Ze to nemad jednoduchy.



T: Hm.

R: A strasné mé potésilo, kdyz ji ted jedna z téch kamaradek pozvala na svoje narozeniny a
ona tam byla a prosté vsichni: Eva, Eva, Eva, vSechno je vV pohodé. Tak jsem 7ikala, hosa-

na@.

T: HM@.

R: Konecné teda ta holka/

T: Mozna ¢lovek opravdu, kdyz v tom nezije, tak to nepochopi.

R: No, ne.

T: Jo, ja vim.

R: Ted Martinka uz jsme myslim dostali, kam slo. A tedka zacina bejt stezejni bod naseho
snazeni Eva. Aby opravdu se néjak nezavrela, neblokla, protoze puberta tuka na vratka a/
T: O to hur potom, no.

R: Prave.

T: Jo, kdyz se vratime zpatky k tomu manzelovi, po tom diagnostikovani syna, tak ovlivnil

vlastné ten manzel jakoby néjakym zpusobem Vas postoj potom K tomu ditéti, kdyz uz teda?
R: Hm <kyve>.
T: Hm, jakym, jakym zpuisobem?

R: Dobre, kdyz mi prisel ten dopis, tak ja jsem to oteviela a v tu chvilicku, ja jsem tak jako
tusila, co tam bude, jo. Clovék se na to snazil, ale na to se nikdy nepvipravite. Jo, prosté
tvari v tvar ty cernobily, porad moznd, moznd, mozna.

T: 1 kdyz si rikate, ze to asi tak bude.

R: A najednou to moznd nebylo. A ted’ se na to divate a dochdzi vam, Ze o tom nevite viibec
nic. Ze jste oteviela Pandovinu skiiitku a netusite, co si S tim mate pocit. A ja jsem, sesypa-
la jsem se, brecela jsem, brecela a tenkrat Milan za mnou prisel, vzal mé do ndaruce a vika:
A budes ho ted’ mit rada nezs ho méla? Jako min nebo vic?*“ A ja rikam: ,,No min roz-

hodné ne*, protoze on se fakt v tu chvili stal smyslem byti, obou nas.

T: Hm.



R: A to mé tak jako hrozné pomohlo, Ze on to nevnima néjak jako néco Spatného, Ze to bere

jako realitu.

T: Hm.

R: Tohle prisio, tak se s tim poperem, vzdycky jsme se se v§im poprali.
T: Jo, presné tak.

R: Tohle zase ustojime. Mé se v tu chvilicku boural svet a on stal pevné nohama na zemi.

Kdyby se boural taky, tak jsme asi na psychiatrii kolektivné@.
T @

R: Ale on to ustal, opravdu to ustal a udrzel to.

T: Hm, hm... Tim lip i pro Vas a potom pro Martinkal

R: Urcité jako. Samoziejmé jsou chvile, kdy sem tam, na stridacku. Ale vidycky ten jeden je
Nahore a toho druhého tahne, protoze potom i manzelovy zdravotni problémy, spousta veci
se behem téch x let tak jako...promotala, propletla, ale pereme se, pereme se s tim, myslim,

Ze zdadrné. Zase zaklepat rychle@ <klepe do stolu>.

T: Jo. Taky myslim, Ze zdarné@. Co jsem vidéla zatim nebo tak, tak urcité. Kdyz jste se
dozvedéli teda tu diagnozu, myslite, Ze potom, kdyz uz jste teda védeli najisto, Ze Martinek
md autismus, jestli se nejakym zpusobem vlastné zmenily potom Vase ndzory, hodnoty nebo

viastnosti, jestli jste ziskala néco?
R: E, nevim jestli, urcité jsem tak néjak, stal se pro mé prithlednéjsi svet lidi kolem.
T: Hm.

R: Jo, ty lidi co ze zacdtku, nevim, jak to sprdavné definovat, prosté najednou nebylo vsech-

no cerny, ale cernobily. Ty lidi zacali bejt néjak pro mé lip citelny.
T: Hm.

R: Jo, védeéla jsem s kym si muzu o tom popovidat, védéla jsem, kdo to nechape a komu to
nesedi a pratelé se vyselektovali samoziejmé, protoze spousta lidi to neunese jakoby
v kontaktu s timhletim tvoreckem, Ze jo, on je to ndrez, jako. To je neustdlej tlak. Tak
opravdu zustali takovy ty skalni jedinci, ale ty zustali, jo. Ty ziistali do dneska a takovy ty
povrchni znamosti, ktery clovek nepotieboval, se vyselektovaly. Urcite pro mé nebo pro nas

pro oba to byl prinos, jo. Uz jenom, zase se vratim k Evé, jo. Ta Eva vyriista, vyristd v tom,



Ze ten brdcha je handicapovanej, samozirejmeé, ale jsou chvile, kdy v ném vidi nékoho rado-
Ve vejs nez je ona jo.
T: Hm.

R: Pocitac, logicky uvazovani a takovydle a konkrétné celou rodinu tohle i treba bratranky
to ovlivnilo, protoZe maji tady ve Skole taky zaintegrovanyho autika a vsichni se mu vyhy-
baj a ten Paja vi, Ze jako to neni nic strasnyho, Ze to neni nic Spatnyho, nic co se patri od-
soudit a prosté tomu klucinovi pomaha. Uz to maj, myslim Ze tu rodinu to ovlivnilo strasné

moc.

T: Hm.

R: Tady v tomhletom, takovym tom, v ty empatii a v ty, v tom socialnim citéni si myslim, zZe

nds to poznamenalo uplné vsechny. Ale v Kladnym slova smyslu teda.

T: Ano, jo, jo, hm.

R: To urcité jo a hlavné, mmm, ten svet autismu je tak néco uzasnyho@.

T @

R: Kdyz teda clovek pomine vSechny ty radosti kolem, tak kdyz se zamérite jenom cisté na

ten svet, jako samozrejmé nizkofunkcni autismus to je nékde dalece uplné jinde.

T: Rozdil.

R: Ale tady ty vysokofunkcni autici, kdyz clovék do nich trosicku pronikne, do ty jejich l0-
giky/

T: Hm.

R: Kdyz si vybavim vSechny jeho vzteky a zloby, ktery teda clovek v tu chvili, mél jako chut
ho prerazit, jo@/

T: Protoze Vas nechapal ani/
R: A potom za piil hodiny s chladnym mozkem, jsem se snaZila prijit, co to zpiisobilo
T: Z jakého ditvodu to bylo.

R: Tak jsem si Fikala, aha... Tak clovek se naucil predchazet tém situacim, jako takovy jsou

Z nas barometry.

T: Hm.



R: Jako uz se nevystavujem nebo jeho nevystavujem situacim, ktery mu vadej.

T: Kdybych se Vas méla zeptat v podstate, jak byste ho popsala, jaky je Vas syn, z Vaseho
pohledu, jak ho vidite?

R: Uzasnej@.

T: @Krasny.

R: Pro mé je opravdu uzasnej.
T: A ceho si na nem vazite?
R: Jeho cistoty.

T: Hm, ta bezprostrednost.

R: On i kdyz/... Naprosto, to je stvoreni, ktery neni zaludny. On kdyz se zlobi nebo vzteka,

on k tomu md diivod.
T: Duvod.

R: Ten diitvod zna jenom on sam, ale ten diivod je padnej. Natolik padnej, Ze musi reagovat
tak, jak reaguje. Opravdu kdyz se jako clovek zaméri, tak reaguje striktné logicky, naprosto
logicky. On je opravdu jak ten automat na kafe. Jako, hodis tam desetikorunu, vypadne ti
kafe. Vystavis mé nécemu, co mi vadi, dostanes facku. To je, jako kdyz tohle clovek uz

zna(@, tak je to pohoda. A ted’ty jeho slovni fraze, to je opravdu si sepisovat.
T: No, denicek(@.

R: A vydat to knizné@.

T: Jo, jo@. A negativni viastnosti?

R: Vzteklost.

T: Hm.

R: Vzteklost a agrese. S tim jako, agrese.

T: Hm, casto se objevuje?

R: Kdyz je vystaven nécemu, co mu vadi.

T: Logicky, hm.



R: Tam treba strasnée Spatné reaguje ted, Evca jak je naladova, blizi se puberta a podobne,
to co driv si treba tak nehdjila, jako svoje soukromi, sviij pokoj, tak si je zacina chranit a

on tam chce. ProtozZe ona si zavie dvere a on se tam dobyva, Ze jo.
T: Neni na to zvyklej.

R: Tak to jsou takovy ty trenice, to je asi no a kdyz ma psat domaci ukol, to teda taky jako
nemusi, to se brani a nakonec on to teda okecava, striktné naprosto vsechno, jemu se per-

manentné nechce(@.

T:@

R: To je, to je jeho postoj, ale jako da se no, s tou agresi, my jsme nikdy nebyli na medika-
ci, jako nikdy jsme nepristoupili k medikaci. To mi kdysi davno, jesté na ty foniatrii, pan
doktor Fika: ,,Uvédomte si, ze kdyz prosté budete davat utlumovy Iléky, utlumujete nejen
zlobu, ale naprosto vsecko. A dalsi véc, jeho chemie téla je opravdu asi naprosto nékde
jinde nez u normalniho c¢lovéka, protoze vidycky kazdej lék mel uplné jinej, uplné jinej

efekt, no.

T: Meél opacnej ucinek. Kdybyste mela popsat Vas bezny den, asi vSedni, tech je nejvic

predpokladam.

R:@

T: E, nebo u vds je to takovy, jak jsme spolu mluvili@/

R: U nas je to tézka hektika@. Jako ja nevim, co u nas déla autista@, protoze nas den je/
T: No a takze kdybyste tak zhruba méla popsat, dejme tomu Skolni/

R: Hm, takZe rano zazvoni budik, maminka vystartuje, budi prvné EVU, protoze Eva si musi

rozcesat dlouhy vias.

T: Hm.

R: Tam si vyslechnu néco hodné osklivyho, protoze Eva strasné nerada vstava.

T @

R: Pak jdu vzbudit Martinka, Martinek si jde vycistit zuby, pak se jde previéct, pravidelné

jeste zaleze do postele.

T: Vsechno déla sam?



R: Ano, ano.

T: Jo.

R: Obleceni mu teda chystam ja, protoze jako/

T: Hm, jo.

R: Zna jako, neoblekl by si trenky pres kalhoty, to ne.

T: Jo, hm.

R: Ale klidné by si oblekl letni obleceni, jo, tohle mu jeste nespind az tak dalece. <Venku
Snézi, je zima>.

T: Jo, jo, hm. Ano, jo, jo, jo. Jo, hm.

R: Ale oblika se sam, zuby si cisti sam, Fikam, pravidelné jesté zaleze do postele a oble-
cenej tam klidné vytuhne nez ja se nachystam@.

T @

R: Pak jedeme, manzel nas odvazi do Skoly, Evcéu bere do Jemnice do Skoly a my zustavame
spolu, protoze ja, skolka i Skola je ve stejny budove, takze my jsme spolu viastné celej den.
No, pak vétsinou se mnou sedi budto v reditelné a nebo si jde lehnout, je tam relaxacni

koutek ve tride, takze se tam vali nez prijde asistent. Kdyz prijde asistent, vyslechne si, Ze

Martinek dnes nebude pracovat a Ze se mu nic delat nechce@.
T @
R: Ctvrt hodiny ho presvédcuje, Ze je to v poradku, pak odejdou a viastné Martinek je celej

den s asistentem, ale jakmile, mad dany ukoly, ktery musi spinit, az si je splni, miize odejit.

Jo, Ze nemusi teda/
T: Je jedno, kolik je to hodin teda jakoby v podstate.

R: Ma téch pét hodin denné, jo. Ctyri hodiny, pondéli, iitery jsou ¢tyri, stieda ctvrtek, patek
je pét hodin. Nenavidi télocvik, nenavidi hudebku, nemusi vytvarku. TakzZe v téhletéch ho-
dindch chodijou vétsinou ven a nebo se vlastnée jako vénujou aktivitam treba pocitace nebo

takovyhle.

T: Délaji néjaky jiny cinnosti.



R: Marta ma stanoveny dva dny v tydnu jakoby pocitacovy, to je streda a nedéle. Museli

Jjsme to skrouhnout, protoze...

T:V podstaté doma, jestli to dobre chapu.
R: Ive Skole.

T: I ve Skole?

R: Ive skole, ma to tam dany, ze kdyz je pocitacovy den a on vsechno dobre udéla, tak mii-

Ze o velky prestavce a po obédé jit na pocitac.
T: Hm.

R: No, takze to tam ma v tom vklinéno, to se nam teda podarilo vyboxovat@. Ja mam teda
zase opét veliky Stésti na lidi <klepe do stolu>, protoze pani reditelka je fantastickej ¢lo-

vek. My mame spolecnou reditelnu, takze co se tyce Martinkal
T: Mate to z prvni ruky.

R: Mam to z prvni ruky a hodné na mé da, jo, zZe ja se s ni nemusim handrkovat o vécech,

ona rikd, ja o tom v podstaté skoro nic nevim. TakzZe miij/
T: MuizZe si nacist cokoliv, ale doma/

R: Ano, ta praxe je uplné néco jinyho.

T: Navic kazda rodina s tim ditétem je uplné jina, Ze.

R: Prave. Takze ona rika, kdyz se objevi problém, vyresime ho, jak to vidis ty, proberem t0
S asistentem, probirame to s pani Dohnalovou, takze jako ve skole, zatim celkem v poklidu.
Problém vidim jenom v tom, Ze je to jenom prvni stupen, takze Sestd trida nds strasi, co

bude dal, ale to zatim neresime, to uvidime.
T: Prijde, prijde.

R: Tak, tak.

T: A potom?

R: Potom, potom, pokud mam odpoledni, tak je se mnou ve skolce do piil ctvrty a to se tam
tak jako rizné placati a chodi do druziny a nebo kdyz se mu nic nechce, tak lezi ve Skolce

se mnou a ve ¢tyri hodiny odchazime domui, to teda vétsinou chodime pésky, protoze Mar-



tinek je tak nabitej energii, aby aspon kousek ty cesty, on teda pohyb nevymyslel, fakt ne,
to/

T @

R: To on nemusi@. Takze prijdem domii pésky, to je jenom kilometr, tam se, okamZzité se
prevlece do pyzama. Jako nejaky teplacky nebo néco, ne. Vzdycky pyzamo/

T: To je zviastni.

R: Nebo nocni kosili. Nocni dlouha kosile a to je jeho milovany a jde si budto stavét Lego,
o péti hodindch se pise domdci ukol.

T: A to je porad v pyzamu az, az do vecera proste?

R: Celou dobu je v pyzamu, ano, ano. K nam, kdyz prijdete v sobotu, v nedéli, on bude
V pyzamu, jo. Ted se previékl, to on jako akceptuje, ale jakmile prijde domii proste, pyzamo

je néco spojeny s domem/
T: S domem.

R: A s prijemnym pocitem. A potom je viastné vecere, ma napsanej, V devét hodin je vecer-
ka, nechce spavat, spava malo. Ted' se zacal bat v detskym pokoji, nevim proc¢, nevim, co to

spustilo, ale porad tvrdi, Ze Spatny sen.

T: Spava sam?

R: Maji rozdéleny loznice.

T: Pokoje, jo.

R: Vlastné od lonskyho, od lorniskyho roku. V oni jsme udélali prestavbu, rozdelili jsme je,
T: Asi to tak prislo jako akorat.

R: No, no. Protoze on opravdu, tak jak kazdy dité prirozené usind, upada, tak Martinkovi
Se rozjedou oci, jo zacne jak kyberneticka mysSka, takZe jakmile se zacne nezrizené smdat,

vime, Ze je cas jit do postele(@.
T:@
R: Tak kolem ty devaty jde na pelisek, obcas ho jesté v jednu nacapam, ze on se sice ulozi,

Jjad zhasnu, on se tvdri, Ze spi, ja odejdu a spim a vzbudi mé v jednu hodinu, jak si tam vese-



le hraje s Legem(@. Pak ho rano budit je teda peklo. Bylo obdobi, kdy usinal o piil jedny a
o pul tieti vstaval. To jsme padali na usta teda, to jsme si ho prehazovali jak horkou bram-

boru, ale nastesti to uz pominulo a skola mu dava tak zabrat, Ze je unavenej a opravdu spi.

Tak/

T: Hm, jo, takzZe v podstaté ten den mame a kdybyste méla rict, ¢im se odlisuje od klasicky

vychovy, protoze mate s ¢im srovndvat, zdravy dité a dité s autismem?
R: No.
T: Néjaky typicky znaky vyberte tieba.

R: Co reknu, musim dodrzet. Jo, kdyz rek-- kdyz mu néco slibim, jako Martinku, kdyz ude-
las tohle to nebo bude kol a bude tahle odména, tak kdybych mu slibila slona, tak toho
slona musi proste dostat. A to je, pres to viak nejede. Takze slibovat jenom to, co opravdu

clovek muze dodrzet.
T: Clovék miize dodrzet, hm.

R: A vim, Ze se to tedka ukdzalo i v druziné, protoze pani druzinarka v ramci toho, aby byl
klid, myslela to dobre, ma tam spoustu déti, zZe jo, tak mu slibila néco, co nemohla dodrzet
a Martinek tam od ty doby nechce. Takovy to zklamani a nejde tam, jo, je tam blok. A po-

tom, to je takovy fakt zasadni v ty vychové.

T: Hm, jo. Bylo néco, co Vas treba vedlo k tomu, zZe byste uvazovala nad tim, Ze byste to

dité nevychovavala doma, ale dala ho do specializovaného zarizeni? Nebo nékdy, néco?

R: No, napadlo mé to jednou, to je asi tak tri roky zpdtky, kdyz teda v agresi bosou nohou
prokopl dvere. A opravdu takovy ty klasicky dvere, bosou nozkou, v Sesti letech, prokopl na

dvou mistech. Nic mu nebylo@, on je jak malej buldok.

T @

R: Ale to mi doslo, zZe prosté nevim, jestli tohle budem, jestli to bude nariistat nebo kdyby
se to objevilo casteji, Ze prosté tam ta agrese je tak velika a ta sila v tom afektu je tak veli-
ka, ze mozna by mohla nastat situace, zZe to nebudeme zvladat a bylo by potreba tohle resit,

ale je to tak nékde zasunuty hodné daleko a urcite premejslime o chranenejch bytech nebo

nejakym takovymhle bydlenicku, ale to az opravdu radove/

T: Urcite.



R: 16, 17, 18, 19, snad se ta socidlni politika tady néjak vzpamatuje a uzdravr,
T: Doufejme.

R: Protoze ty lidi nemaji moc velky Sance a prave jak, zacali jsme premejslet i o tom, Ze
bysme to rozjeli sami néjak, nékde néco takovyho tady udélat, ale je to tak strasné okleste-

ny ty moznosti a tak obrovsky naroky, jednak pomalu nevim kudy do toho jo@.
T: Z jaky strany.

R: Kde zacit, jo.

T: Na koho se napojit, je to takovy/

R: Ty evropsky fondy, nevim, no.

T: Ono taky to tedka s téma fondama nevypada néjak dvakrat dobre.

R: Prave, mé strasné teda zamrzelo, jak byly chranény byty, tak e byty, dilny, tak viastné
kazdej zameéstnavatel dostaval trinact tisic na toho clovicka, ted’ jim to strhli na polovinu.

Rikam, ale na toho zaméstnavatele to klade obrovsky naroky.
T: Naroky... Tam neni videt to dalsi za tim, co vSecko to obnasi.

R: On musi, to prostiedi upravit... Takze pro kazdyho je jednodussi si vzit bezproblémovy-
ho normdlniho clovéka z pracdku nez si tam vzit néco takovyhodle, co ho bude teda... TO

by to musel délat z lasky k sobé, opravdu K téem lidem@.
T: Ktém lidem, hm.
R: Tech je malo.

T: Kdyz chcete Martinkovi néjakym zpiisobem vyjadrit svuj pocit, at uz jakykoliv, at’ uz
pozitivni, negativni, jakym zpiisobem? Aby védél dejme tomu, ze ho mate rdada, jo, pochva-

la/
R: Jednak teda, mam té rada, slovne.
T: To chape?

R: Chape, chape. A hm, nastesti vnima mimiku obliceje, takze jako kdyz udelam takhle

<zamracila se>, tak on rekne: ,,A kakabus “.

T @



R: A dochazi mu, Ze jako prestrelil a nebo jenom reknu, to nesmis, to jako ne, ne, ne to ne-
smis a on se omlouva okamzite. Uz tady tyhle ty, takovydle ty socialni véci ohledné omlu-
veni, ze ublizil, on ublizi, on strci, bouchne, ale okamZzité se omluvi. Nevim, jestli to teda je

tak automatizovany a nebo jestli mu to spind, jo, tot otdzka.
T: Jo, hm, jo, hm.

R: Treba tedka s nohou <ma ji v ortéze>, Ze o to zavadil, jsem jen sykla a on okamZzité

prominte, to on vykd v tu chvili, prominte, ja jsem nechtéla@.

T: Jo, jo@.

R: Se odrazi neustaly kontakt s Zenskejma, takze ja nechtéla, ja vidéla, no.

T: Hm.

R: Tedka mame dva mésice novyho asistenta, chlapa konecné <oddechnuti>.
T: No, téch je hodné malo.

R: Tech je hodné mdlo a my mame teda chlapa dvoumetrového, takze Martinkovy néjaky

nalady zvlada levou zadni(@.
T: Jo, jo@.
R: Tak doufam, Ze tam dlouho vydrzi(@.

T: Hm, kéz by@. Kdyz to vezmu z druhy stranky, jakym zpusobem dava on Vam jakoby

najevo pocity?

R: Hmmm.

T: Vyjadruje je néjakym zpiisobem?
R: Ne.

T: Ne.

R: Vyjadri jediné treba uzkost, strasné se boji televize, to ma uplné panickou hriizu
z televize. To jsem rdda, Ze tady nic nebézi... A kvili tomu tieba nechce k babicce, protoze

babicka, ta tam ma ty svy seridlky a jesté Zije se strejdem.

T: A doma mate televizi?



R: My mdme televizi, ale nemame jakoby signdl. My poustime pouze dvdcka, my jsme uplné

odstrihli prijimani Nova a podobné, takze nemame antény, nic a/
T: A to mu nevadi, kdyz si pousti?

R: On si vybira to, co sam uzna za vhodny, jo. Treba obcas, kdyz ja si pustim film, tak mi
rekne, tak to tedy ne, vypne mé to a nebo mé zavre, ja rikam, dobre, tak si to ztlumim, to

akceptuje, ale myslim, Ze mu strasné vadijou reklamy.

T: Aha.

R: Prosté, Ze néco jede, bum, reklama.

T: Rychly.

R: A ty prechody, to teda, to je Slus, teda konec, to mu opravdu nedéla dobre.

T: Jo, ono to veétsinou nemd ani moc logiku, Ze v tom nevidi jako ten systém, jako proc to

tam je a/

R: Prave, prave.

T: Jo. Kdybyste méla Fict, co Vas ze strany ditete jakoby potési, kdy mate radost?

R: Kdy mam radost? Kdyz rano vstava a nevzteka se, to je takovd, to je takovej balzam@.
T @

R: A kdyz jsou, kdyz tieba prijde den ve skole, kterej projde naprosto v klidu a ani za mnou

treba neprijde a ja vim, Ze prosté s tim Stépdanem jsou v pohodé, Ze neni potieba nic resit,

Ze ten den je opravdu pohodovej, klidnej. Tak to je taky takovy/
T: Kdyz se jakoby podari néco?

R: Ano, kdyz je to v pohodicce, kdyz neprijdou zadny zlomy.

T: Pak na druhou stranu zase, co Vas zamrzi nebo rozzlobi?

R: Hmmm.

T: My uz jsme to castecné teda, zZe jo/

R: Ono, zlobit, ono se na néj zlobit neda, jo.

T:@

R: Tam prosté/... Vytoci, vytoci, to jo, ale neni to zlobeni.



T: No, tak@.

R: E, strasne mé zamrzi, kdyz je zlej na Evu. Jo, kdyz proste tady ta, kdyz me da pésti nebo

neco, to clovek tak jako vydejcha.
T: Je to, hm.

R: To je nékde jinde, ale mozna uz taky takovy to podvédomi, ty Evé opravdu uklizet cestic-
ku, aby bylo vsechno v poradku, tak kdyz uz se stane tady ten zkrat, mezi nima to jiskvi, tak

to mé boli, to je neprijemny.

T: Hm, kdybyste méla Fict, v jakych situacich se citite bezradna, bezmocna, kdy prosté ne-

vite kudy kam?

R: Kdyz prijde ten afekt, ted’ je naprosto nepristupnej zZadnymu argumentu, prosté nic ne-

zabira a on jenom ive. Rve, ive, ive.
T: Ta agrese.
R: Ano a uz jsme se naucili nechat vyivat a potom resit.

T: Kdybyste méla Fict situaci, ktera Vas zamrzi, jesté takovd, takovy dodatek? Asi s tou

Evou je to ted’ hodné mozna spojené, ze v tomhle obdobi/

R: Jinak mrzi... Ono tam na to mrzeni neni prostor. Tam jako je pravda, ze clovék spoustu
veci vyresi fakt jak automat a roboticky jo, protoze on je od téch citii ne uplné oprosténej,

ale on je neresi.
T: Jo, hm.

R: A vy se tomu nesmite taky poddavat, protoze jinak clovek fakt propadne totalni beznade-

ji ato nejde, to nejde.

T: Jo, hm. Je néco, v cem Vas jakoby autismus Vaseho ditéte omezuje? Jsou néjaky situace,

kdy si jakoby uvédomujete, zZe, ze jste v nécem omezend?

R: Ted uz ani ne, ted’ uz je to... Vidite, zZe prosté piijdem kamkoliv, jo. Jako neomezuje, my

Jjsme méli zase Stesti@.

T @



R: Protoze jsme absolvovali hydroterapii, to tenkrat nam domluvila Apla z Jihlavy, tak
Jsme tady jezdili na tu hydroterapii, zkouseli jsme i koniky, no, tak to uz jsme neprekousli,

to je na nas moc velky zviratko, to, to neslo.

T: Jo, hm.

R: Ale diky tomu jsme potom byli tady je nékde rezervace Tatanka a tam maji bizony a on
se k nim priblizil. Do ty doby to prosté nepripadalo v tivahu. Rval v auté, jecel, Ze je to ne-
bezpecné, Ze to Spatné skonci a kdyz jsme tohle prosli s téma konma, tak potom i k ty ohra-
dé prosté dosSel a uz to prezil, jo. Uz to preslo, ale jako Ze by nds to v nécem omezovalo,
dlouho jsme jezdili tieba na dovolenou jenom v ramci Cesky republiky, protoZe kdyz by
prisel néjakej zachvat zloby, Ze jo, néco by se stalo, néco by nekde rozflakal/

T: Jo@.

R: Tak aby se z toho byl ¢lovéek schopnej vymluvit a zdivodnit to.

T: Jo, hm, hm.

R: No viastné ted’ jsme byli, podruhy jsme byli v Chorvatsku, takze uz zviadame i pobyt
S lidma na plazi, s totalné cizima lidma jsme bydleli v bardku, takzZe jako myslim, Ze uz

zvladnem ledasco.
T: Jste dosli daleko.

R: Ne, omezovani svym casem tam, tri, Ctyri roky zpatky, tak nakup. To bylo nemyslitelny,

to neslo.
T: Jo, to hodne, hodné casto ty maminky uvadi, ten nakup.

R: No, to bylo tak stresujici, Ze pak jsme odchdzeli, on uivanej a my na pokraji nervovyho
zhrouceni. Ale preslo to. Pak jsme ho tak jako néjak vtahli do toho ndkupu, Ze teda ja vezla
vozik a ukolovali jsme ho. Vem dvé jabka, vem tii jogurty a to ho bavilo. To jako, protoze
dokad’ byl malickej, tak se vidycky Soupl do toho voziku, jo, nemohl nikam utyct, protoze

on je velky dite a vyrostl pomerné brzo.
T: No.

R: Takze potom by se to tam nékde svalilo a zacalo to ramovat regaly, tak, ale, ted’ uz je to
pryc@.

T: @Uz muizete chodit v klidu nakupovat.



R: Uz chodime v klidu, i Ikeu zvladne, coz teda zvlada hir tatinek@.

T: @Kdybyste méla rict na druhou stranu, co vidite v té diagnoze pozitivniho, jakoby jakou

zkuSenost Vam to treba prineslo nebo prinasi jesté porad?
R: Strasnou touhu to zkoumat.

T: Hm.

R: Jako clovek porad tak jako v tom se chce nimrat a porad zjistovat, rikam, obcas bych
potrebovala displej.

T: Ty detaily.

R: A ja bych si to precetla, jo, jako dostat se do toho mozecku aspon na pul hodiny zjistit,
jak to tam funguje v &y hlavicce. Jo, protoze mé to svym zpisobem strasné okouzlilo ten
svét, opravdu jo. A ted jsem zacala jezdit do Prahy na autismus néjaky to celo--... celozi-
votni vzdelavani a mame tam mit profesora, kterej ma Aspergeritv syndrom a md ndam
predndset, tak na to se prosté strasné tésim, kdyz tam popisuje, jak to vnimal coby dite a
nebyl o tom schopnej mluvit, tak zpétné vikam, tFeba zase poodhalim kousek ty rousky a
dostanu se k nému bliz.

T: Hm, jo.

R: Protoze jako, i kdyz je to moje dite, je to miij syn, bezmezné ho miluju, udeélala bych
vSechno, tak furt je tam ta bariéra toho postizeni a vzdycky jen tak poodkryjete, jen tak jako

zkousite, ale ta zdclona je tam porad.

T: Jo, o krucek dal, ale nikdy to nebude uplné tak pruhledny jako u klasickyho zdravyho

ditete.
R: Presné tak, zjistit, co je za tim, porad. To je takovy, takovej motiirek nds, no.

T: @E, jak byste charakterizovala viastné ten Vas vztah s ditétem, jak se viastné odlisuje

od toho vztahu se zdravym ditetem? Ten vztah, jestli je jakoby jiny?
R: Urcite néjak jinej je.

T: Avcéem?

R: Hm.

T: Ono se to asi tezko popisuje.



R: Strasné Spatne se to definuje, protoze ja tieba, EVca je zdravy dité a nikdo jinej na sveté
mé nedostane do vrtule tak, jako ona. Ta na to ma primo vysokou, ale u Martinka, tam se
v§echno vnima fakt jinak. Kdyz uz clovek vi, Ze on nezlobi zameérne, tak ja se na nej nemiizu
zlobit kvuli jeho postizeni, zZe jo. Proc, pro¢ ho budu trestat za néco, co nemiize. Samozrej-

mé to zase Spatné chape EVca, jakoby takovy to dvoji meritko.
T: Jako, zZe ja za to muizu, ja za to budu potrestana.

R: Bohuzel, ano, ano, mé sprdnou, jeho ne. A kdybysme udélali stejnou véc, tak neustdle ji
Fikam, EVi, proste, at’ chces nebo ne, je to trosku jinak rikam, jeho vnimani sveta je trochu
jiny nez je vnimani jeho. Mluvi se s ni o tom, neustdle se to rozebird, ale ten cCervik tam
nekde, ten drapek je zaseknutej. A je to na ni videt, je to jako videt, Ze ji to boli, no. Snad

S tim budem schopni bojovat.

T: Hm, jak byste charakterizovala néjak, my uz jsme o tom teda hodné taky mluvili, jakoby

vztah mezi Vasima détma? Jakej teda je? Ono se to asi ménilo taky, Ze jo, urciteé.

R: Urcite, pro Evcéu bylo strasné tézky urcité jako od malicka zacit chapat, Ze ji brdacha
tluce presto, Ze ji ma rad, jo, protoze on s ni strasné dlouho nemluvil a domlouval se
opravdu jenom skiekama a ted nechdapal, on nechapal, co déla. Takze na ni utocil, kdyz
tam byl koberecek s takovejch téch pryzovejch kostek, puclikii a ona si z toho zacla stavet a
on ji to boril, pak byl na ni zlej, casal ji za viasy. A az casem jsme pochopili, Ze on prosté

vzdoroval tomu, protozZe to mélo bejt na zemi.

T: Na zemi.

R: Tak co s tim délas, ze jo?

T @

R: Strasne Spatné chapala utoky vuci sobé, protoze ona vecer unavena, vlastné spavali,

tam meli ve starym pokoji vyvyseny podium, na tom spavali spolecne.
T: Aha.

R: Totalni prusvih, protoze ona byla unavena, chtéla spat a on srsel.
T: On byl aktivni.

R: Jo, takze parkrat se stalo, Ze Sla teda s krvicenim, protoze Marta bouchl a ranil, tak

Jjsme rekli stop, rozdeélili a rychle. Paradoxné to teda nesla velice téZce(@.



T: @To je zajimavé.

R: To je, oni jsou, oni maji strasné zvilastni vztah jako Eva by ho obcas zabila@, ale je na
néej tak strasné fixovana a zvlada s nim viastné kdyz piijde k teté nebo kamkoliv, Eva piijde
s nim. Ne, Ze musi, ona chce. Ona to vyzaduje. Ona tak néjak opravdu se stala tretim rodi-
cem a tim stycnym diistojnikem, ona je S nim z nas z cely rodiny nejvic. ProtozZe ja s nim

budu, kdyz jsme ve skole, ale tam je s asistentem, prijdeme domii a oni dva jsou v pokoji.
T: Spolu.

R: A porad si hrajou, takze ona je opravdu, vlastné ma jakoby to jeho postizeni zmaknuty
uplné nejvic z nas vsech, jo. Taky kdyz se néco déje.

T: Mozna i tim vékem, Ze jsou bliz k sobé, Ze mozna chape vic ten svét jesté porad jako dité,
jo.

R: Urcite, no. Porad Martinek treba nechce jit spat a Eva sbali madracku a rika, ja jdu
S tebou, takze se prestehuje k nému do pokoje. Kdyz si jedeme pro Evu, Martinek vylitne

Z auta, utika za ni, chytnou se kolem krku, to jsem rad, zZe té vidim, prosté jsou na sebe

strasné fixovany. Kdyz byste se ji ale zeptala osobné, tak Vam rekne, Ze ma strasny det-

stvi(@.

T:@

R: Taky uz jsme to vesili, to z ni tak jako vypadlo. Jako proc jsem se pidila a ona, protoze ji
Martinek ublizuje, tak jsme tak jako se snazili se otocit, Ze to je proste klasickej model sou-

rozeneckej, Ze to tak je vsude. Nakonec teda mi dala za pravdu, protoze zase synovecci, ty

se bijou jak koné@ a to tedy mezi nima az takova rivalita neni.
T: Neni to uplné, Ze jo, neni ten ditvod, Ze jo, ze opravdu jako/

R: Ne, ne, ne, jo. Myslim, zZe Evé uz strasné vadi ten Martinkiiv tlak, takovy to prijdu a hrne
to na ni ty informace a ona je v tom stadiu, ze by potiebovala zavrit ten pokojik, pustit si tu
tichou hudbu a rozjimat, jo. TakzZe to kdyz on na ni opravdu takhle tlaci, tak to je videt, Ze
Jji za chvliku piijde para z usi, ale jsou, maji se radi. Jo, kdyz jsme viastné, Martinek byl
v nemocnici, ted’ byl na mandlich, tak Eva neustale byla s nim v kontaktu a on prijel a ne-
mluvil, protoze mel ochrnuty hlasivky, vSechno a ona, Ze teda nebude mluvit taky, kdyz ne-

mluvi on. Jo, takze to spojeni mezi néma je strasné silny.

T: Aniz by si to sama mozna chtéla pripustit.



R: Ona, ona to prosté tak nevidi. Jo, ona Eva je Eva, ta prosté kdyz bude néco, jakdkoliv
situace, tak ona se bude divat a vyvodi z toho to Spatny, to je proste pesimista ryziho zrna.
Rikdam, misto toho, aby se podivala, zZe treba venku krasné snézi, tak ona rekne, je tam
hnusnd zima, jo. Jo, prosté vzdycky to Spatny, jo. Ale moznd, Ze to je zase to podvédomicko,

ktery tam nékde, nékde néco zasunutyho je.

T: Hm, jo. Kdyz teda vezmeme to stanoveni diagnézy a potom jak se K tomu postavila treba

Sirsi rodina, prave prababicky, babicky, tety?

R: Ja mdm Stésti na tchyni. Ja nemam tchyni, ja mam druhou maminku, opravdu jo. Proto-
Ze manzelova maminka je fantastickej clovek. To byl viastné ten clovicek, co nas tak jako

pichl tady s tim, Ze Martinek neni/
T: Jo, jo, to byla jako od otce, od manzela.

R: Jo, tak. OdjakzZiva si vilastne, Eve bylo devét mésicii a ona vidéla, ze toho mame plny
brejlicky, tak si ji vzala pres vikend a prosté rikam, co kdyz ti tam bude brecet, ona Fika a
ty to budes slyset? Rikam, no nebudu, ona rikd, vypni, potiebujete to. Takze v babicce byla
vzdycky obrovska opora a ona ne, Ze by si vzala nase dvé deti na hlidani, ona zavola a se-
Jjdou se tam vSechny deéti, protoze ji dochdzi, zZe jinak by se ty déti K sobé v podstaté nedo-

stanou.
T: Nesejdou.

R: Protoze vSichni chodime do prace a kdyz prijde ten vikend, tak chceme mit svatej pokoj
nez nékde jezdit po navstévach, takze babicka si svola vSechny vnoucata a uplné bez pro-
blémii Martinka zvlada. Druha babicka, moje maminka, to je srdcar, ona ma anginu pecto-
ris, astma, no prosté vsechno mozny a ta, tu Martinek, ona ho ma rada, ale ona nedokaze
ho hlidat, ona dostava zdachvaty@, ona proste tak strasne trne, co to décko provede, jo,
uplné jako, eee, dobre, pres den, ale na noc by si ho nevzala za Zivyho Boha, ale kdykoliv
je potreba jako vyzvednout kluka, na hodinu, na dvé pohlidat, neni problém. Muyj tatinek, to
jsem si strasné sykla, protoze Marta dlouho nemluvil a to mé tenkrat rekl, pockej, pockej,

az zacne, tak te z toho bude hlava bolet. A je to tak@.

T @



R: Pak mam sestru, ta viastné byla s Martinkem dennodenné v kontaktu, kdyz chodil do
skolky, ona pracovala ve Skolce, takze si to s nim taky prosla. Pak manzelovi bratri, ty maji

zhruba stejné stary déti, takze prosté ta rodina tak jakoby néjak to fungovalo.
T: Nikdo to nevzal v tom spatnym slova smyslu.

R: Ne, ne, vitbec ne. Vzdycky to tak néjak jako vyplynulo z momentalni situace. Nastavaj
problémy, kdyz treba ho chtéji napasovat prosté jakoby na normal, jo. Viz treba tedka tele-

vize.
T: Jo, hm.

R: Tak to babicka vika, no, ale ostatni se chtéji divat. Ja rikam, mami, ale jemu to nevysvet-
lis.
T: No, proste to/

R: Nepude, to proste nejde, on se toho boji, on ma takovou panickou hriizu a ja rikam, jest-
li ho tomu budete vystavovat, tak vam tu televizi bude schopném rozkopat, prosté on se
toho boji. No, tak jo. Jo, obcas mam takovej pocit trosicku, ze si rikam, ze mu moc uhyba-
me, ale ono to nejde. Ono to jinak nejde, opravdu. Strasné se mi libila ted veta: ,,Snazit se

naroubovat autistu na normadlni svet je stejné nesmysiné, jako ucit nevidomé dité prebirat

barevné kulicky “@.

T: Ta je uzasnd(@.

R: Ta je krasna@.

T: To sedi@. A kdyz vezmu ne teda Sirsi rodinu, ale jakoby okoli, kamaradi, znami?
R: Hm, my jsme teda opravdu/

T: Vy uz jste o tom taky castecné mluvila.

R: No, my jsme blazni, blazniva rodina, my jsme porad s lidma v kontaktu neustdle, takze
Martinek mozna diky tomu nemél ani sanci na néjaky socialni stresy, protoze k nam treba
na vikend prislo dvacet lidi, jo, na cely dopoledne a ted’ se grilovalo, povidalo, poustéla se
hudba, poustély se filmy, mezi tim se batolily deéti, pohodicka, klidecek a on v tom viastne

rostl, jo. Potom jsme jezdili na dovoleny.

T: Ze to pro ného bylo normdlni od malicka.



R: Nic, jako rikdm, kdybysme byli néjak jakoby odstiizeny, néjaky ty socidlni stresy, ktery
teda spousta rodin potom proziva, tak kdo vi, jak to bylo, ale my jsme opravdu/... On byl
poprvy pod stanem ve trech mésicich, jo, takze my jako opravdu jsme litali vSude mozné,
porad ve sveéte, porad mezi lidma, takze nebyl probléem. Viibec ne. A kdyz jsem tenkrat ka-
mardadce rikala, Ze teda ho desetkrat za den previikam, tak tomu nevérila, pak u nas sedéla

a uz tomu verila@.

T @

R: Mala pohroma. Ale jako, Ze bysme néjaky odsouzeni nebo nepochopeni.

T: Nebo nekdo, kdo by Vas jako prestal kontaktovat, Ze by vyloZené z ditvodu, Ze teda/

R: Nooo, ne tak blizci, to spis byli takovy ty nahodny znami, ale Fikam, ty skalni jedinci, ty
vytrvali. Jako neméli jsme v tomhletom ohledu/... Tak néjak se to, kdyz to byl clovek, na
kterym nam zdlezelo a kterymu zdlezelo na nds, tak viastné on toho Martinka znal od mi-

minka. TakzZe si s nim zase prosel celou tu dobu.

T: Vedel.

R: Ze to pro nikoho nebyl takovej ten jako/

T: Sok néjakej.

R: Buch, najednou je to postizeny dite, ne. Vsichni si to prosli a zase on, Fikam, je takovy
srdicko, on se lidi neboji, nikdy nebyly takovy ty stavy, jako Ze by jecel, kdyz by nékdo pri-

Sel, to ne, to nikdy nemeél. TakzZe zase to jeho postizeni nebylo tak strasny, aby to ty lidi za-

cali vnimat takhle a odtahli se, to ne.

T: Jo, jo, hm, hm. Kdyz byste méla rict, jaky vliv ma viastné ten Vas vztah mezi Vama dve-
ma na Martinkuv zivot a potom, jak treba reaguje, kdyz nejste s nim? Jestli je néjak hodné

vazany treba jenom na Vas? Ale v podstaté asi ani... Kdyz tak mluvite/

R: Nijak extra ne. Je pravda, Ze co jsem, co jsme ve Skolce spolu, protoZe kdyz byl ve skolce
Jjakoby sam, ja jsem byla v praci a on byl v Jemnici ve skolce, co jsme spolu, tak jako jsem
jeho stycnej diistojnik. Kdyz tece do bot, honem za mamou, jo. Samoziejme, v Jemnici mé
nemeél, nemél koho vyhledavat, takze vsechno resil bezprostiedné s asistentem. Ted' jsem
tam ta mama, ten hlavni clovicek a je pravda, zZe kdyz ve skole nejsem, kdyz jsme nékde

pryc, mimo, tak se stalo dvakrat, zZe se u reditelny stulil na rohozku a Ze tam umre@.



T:@
R: Z toho byl potom a jako dostali jsme ho z toho. Mél strasnou radost, kdyz jsem prijela,

to jako a spis nez ze by mé jako tak bezmezné miloval, spis ta nejistota, Ze tam nejsem. Je

na to zvyklej a ja tam nejsem.

T: Jo, je na to, hm.

R: Tak jako ho na to pripravujem pokazdy.

T: To, co byva kazdy den, tak najednou neni. Ta zména.

R: Najednou neni... Jako je na to pripravenej, ale stejné proste vypdli jak mé tam nevidi,

tak/

T: Dokud se nedéje nic, kviili cemu by Vas potreboval, tak jako jo.
R: Tak samoziejmé, ja jsem tam nékde v pozadi a to mu staci.

T: Jo, jo.

R: A najednou tam nejsem, tak proto reaguje takhle, ale jinak, myslim si, Zze nas vztah
s manzelem byl naprosto zdsadni pro néj, protoze to je pro kazdy décko, zZe jo, aby ta rodi-

na néjak fungovala.

T: Fungovala.

R: To je diilezity, pro néj viibec.
T: A to dité to citi.

R: To urcite.

T: Jako vidi to, citi to, Ze jo, ten vztah. Kdybyste mohla, bylo by néco, co byste ve svém

Zivoté zmenila nebo udélala jinak?

R: V pribehu tehotenstvi. Ja jsem teda, nevim, co z toho je pravda, co z toho jsou fikce,
protoze kdyz jsme se to dozveédeéli, samozrejmé, tak clovék se obvinoval a ted jsem hledala,
Strachala v ty hlave, co ja jsem v tom téhotenstvi delala spatné? Jak se tomu dalo predejit?

Proc prave my? A takovy ty otazky/
T: Ty klasicky, ktery nastavaji.

R: Ty klasicky, presné. Tak jsme hledali vsSechny mozny odpovédi a ja jsem teda vystoura-

la, Ze autismus miiZe zpusobit jednak teda silnd infekce do roka, coz Martinek mél nestovi-



ce, problematickej porod, coz my jsme méli a potom tam bylo, prenatal materna, ty prepa-
raty, co maminky uzivaji v tehotenstvi, ze to zpusobuje tak nadmérnej riist mozkovy hmoty,
Ze se prosté néektery centyrka porusi, propoji se jinak, taky se propoji, ale proste uz jinak,
Ze uz to funguje jak pracka s vrchnim plnénim zezadu, jo, tak trosku vsechno jinak, potom

dokonce, Ze prisli na to, zZe kazdej ultrazvuk je pro plod stejné sokujici jako privalova vina.
T: Hm.

R: A ja jsem méla velmi dobrej vztah s panem gynekologem, takze kdykoliv jsem Sla na
prohlidku, tak ja chtéla miminko videt. Tak si Fikam, mozZna tohle to. Vim, zZe kdyby jsme
cekali treti dite, tak ze Zadnou chemii do téla nevemu, to teda, i kdyby mé méli rozkrajet na

nudlicky, ale jestli se to stat mélo, tak to asi melo néjakej ditvod prijit, prisio to. To je tak/
T: Jedina vec, ktera Vas ted’ k tomu napada.

R: To bych chtéla udélat jinak, jinak jako zase zatukat <klepe do stolu>. Ja jsem

V podstaté stastnd s tim, co mam, jo, kdyz jsme to tak vsechno/
T: Ceho jste dosdhli a je toho hodné.

R: My jsme na sebe pysny jo, jako opravdu.

T: To je dobre.

R: Ted, kdyz uz kdyz jsme si to vSechno odeznéli.

T: Prozili.

R: Vsechno tak prislo, tak ted’ uz jenom sklizime ty plody.

T: Hm, jo.

R: Prijdou chvile, kdy by ho clovek rozctvrtil a bude hur, protoze nam roste, ale uz zase
vime, s ¢im mame co docinéni a kdyz tohle vite a ziskate to know how na to dité, protoze to

Vam nikdo nerekne, to si musite odZzit.

T: Presné tak.

R: Tak uz je spousta véci prkotina.

T: Ten manual si vytvorite vlastne behem toho Zivota.

R: To nikdo ne, to nikdo nemiize sepsat, protoze fakt to je autik co kousek, tak je rarita. Ja

Fitkam, mame tu vzacnou kvétinku a mame to Stigro, zZe to mame doma(@.



T: Jo, jo, jo. Presné tak.
R: Nemeénila bych, ee.

T: Nic byste nezmeénila teda ve svém zivote, ani byste neudélala nic jinak, néjaky rozhodnu-

ti dejme tomu?

R: Tak ja nejednam impulzivné, ja jsem vzidycky kazdy rozhodnuti dukladne promyslela. Asi

ne.

T: Jo, kdybyste méla v tyhle chvili Fict t7i prani, ktery byste si prala?
R: @Meé se o nich dneska zdalo.

T: Jo?@ Aspon to mate v hlave, jednodussi.

R: No, ale vitbec nejsou, nemaji souvislost s Martinkem.

T: To nevadi.

R: Paradoxné ne, i mé to v tom snu zarazilo nebo potom rano. Pred lety mi zemrel bratr, to
bylo prvni prani, aby se brdacha vratil. Tatinek je strasné nemocnej, tak to jsem chtéla, aby
se dal do poradku a pak aby my dva s Bartem jsme prosté zustali porad spolu. To byly tri
prani, co/... Bart je manzel@. On je Milan, ale ja mu rikam Bart. Takze to byly takovy tri
prani, co mi sly hlavou a paradoxné vitbec v nich nefiguroval Martinek. Ja proste, asi uz

jsme to/
T: Ja jsem to teda myslela vSeobecné, takze klidné.

R: Jako i mé to ted’ tak jako zaradzi, Ze prvni, co by asi bylo nejlogictejsi v tuto chvili si prat

aby, ale ja bych nechtéla, aby byl jinej, fakt ne. Nevim, jestli je to sobecky.
T: Ne, je to tim, Ze jste s tim srovnand.

R: Jako opravdu si myslim/

T: Je, protoze spousta/

R: Ja kdyz vidim ty hajzliky ve Skolce, jo, rozmazleny, uknuceny, protivny, tak tohle to je
cista duse. U néj vite, na cem jste a on, on neni zdakernej, v ném neni proste to, ze by prisel
a podrazel nohy a kiucel nékde a provokoval, ne, to tam nenajdete. Opravdu, jd jsem rdda,

ze ho mam@. Fakt jo@.

T: @Takovyho, jakej je.



R: Nemenila bych.

T: Kdybyste se méela zamyslet jakoby sama nad sebou a rict néjaky kladny a zaporny vlast-

nosti jako matka?
R: Tak moje zaporna hlavni viastnost je vzteklost@.
T: Tohle rikaji hodné taky maminky(@.

R: Ale jako uz jsem se naucila pocitat, nebiju déti, v zivote jsem déti nebila a to, za to jsem
rdda, protoze obcas, kdyz jsem si Sla kopnout trikrat do sedacky, aby to clovék vydejchal,
protoze Fikam, serezat autistu, tak jako pristé sereze on vas jako, jo. Kdyz Vy miiZete, tak
proc on by nemoh, Ze jo. Viechno bere jako normu chovini. Pak moznd nerozhodnost. Ze

kdyz prijde néjaka situace/

T: Nejaka nejistota jako, v hodné vécech.
R: Takova pochybovacnost jako, jo.

T:V dulezitych vecech.

R: Ano. Jo, kdyz se néco resi/

T: Tak k tomu mdte manzela asi taky.

R: Presne, jako Bart to je clovek, ten to ma v hlaveé jasné srovnany, on je Stir, takze tam je
to jasné dany. Budto je to cerny nebo je to bily, Zadnou Sed’ nepripousti. Takze on, on je
takovej opravdu ten, ta striska toho naseho domecku, co to vSechno zastresuje, uklidnuje a

dava do rovnovahy a ja jsem ten nerv(@.

T: @A to pozitivni, kdybyste teda méla rict?

R: Pristupnost a asi tolerance. Protoze jako to si myslim, Ze to tam je.
T: Kdybyste se méla ohodnotit jako matka zase?

R: Jejda mane.

T: Myslim jako ve skole, kdybyste si méla dat znamku?

R: U Evy trojku, u Martinka jednicku. Jako ta Evca, ta tam tak nejak vyplouva posledni

dobou.

T: Citite, Ze tam proste neni/



R: Tam nékde néco je, tam nékde néco my jsme zanedbali, Ze jsme se opravdu tak strasné

upinali na toho kluka a tak strasné jsme ho chtéli vytahnout, ze nam to/

T: A myslite, Ze to citi celej Zivot?

R: Mmm, myslim, Ze to neciti celej Zivot, ale nastoupilo to tak ve druhy tride, je v paty tri-
de, takze ty tri roky zpatky.

T: T7i roky.

R: Kdy opravdu to nase snazeni zaclo bejt enormni jo, kdy my jsme, ja jsem nastoupila, a
to muze bejt taky u Evy velkej zvrat, protoze ja jsem po deviti letech nastoupila do prace a
ta prace na mé kladla takovy naroky, protoze opravdu po deviti letech zacit deélat reditelku,
ja jsem z toho mela hlavu jak kybl@, lezela v papirech neustdle a do ty doby ja jsem byla

ta maminka, co vystrihovala, malovala, matlali jsme, s hlinou jsme délali, porad jsme néco

a najednou na to nebylo kdy.

T: Aiten cas, ze vSecko to sebou nese.

R: Ano a vim, Ze v ty dobé parkrat mi prosté rekla, jestli toho nechci nechat. Tak si mozna
Fikam, jestli/

T: Té prace?

R: Hm, jestli opravdu tady to, Ze najednou byl tak strasnej zvrat, Ze ja nastoupila do prace

a uz jsem nebyla az tak/
T: Maminka.

R: Strasné vstricna pro ni a neméla jsem toho casu... Najednou jsem ji zacla ukolovat...
Do ty doby prosté jsem $la sni a délala jsem, ano, Evi, bez si udélat vikol, Evi béz to, Evi
béz to, ja ted delam tohle. Az to budu mit hotovy, prijdu. A kolikrdt se stalo, Ze jsem fakt
neprisla, protoze az jsem to hotovy nemeéla, nebo jsem to méla hotovy v jedendct, ona uz

spala.
T: Ona uz spala, jo.

R: Tak to je asi mozna prvopocatek vieho a vim, zZe kolem ty druhy tiidy se to tak jako za-
¢lo objevovat, 0.
T: Mozna je taky dobre, Ze ona Vam to Fekne, Ze aspon vite, Ze e jakoby néktery deti si to

taky nechavaji pro sebe.



R: No, je to tak piil roku, tak po mé, ona je teda taky prskavka mriiava po mamince, a to
Jjsme néco, ne, Martinek ji néco provedl, nevim co, kviili necemu se tam pohadali, to se po-
prvni poprali, poprvni se porvali, ale teda jako opravdu, natvrdo, Ze Marta plny hrsti vlasu

a Eva uz po ném sla pestickama.
T: Jé.

R: Tak jsem tam vlitla, MartineK s krikem zalezl do pokoje, tam jecel v rohu, Eva se za-
bouchla u sebe a brecela tam, tak jsem sla za ni, prvné jsem sla za ni@.

T @

R: Ne, ze bych si to tak néjak jako uvédomovala, a tikolovala se proste, impulzivné jsem sla
za ni a vikam, BVi, tak co jsem méla udélat, co se stalo, co bylo Spatné, tak mi to rekni a
ona se na mé tak podivala s tak strasnou zlobou a stékla po mé: ,,Nemélas porodit postize-
ny dite“. To byla takova facka, Ze teda se mi pustily slzicky ciirkem, otocila jsem se a Sla
Jjsem pry¢. Ona pak za mnou prisla a vika: promin. Rikam, vaz slova, umis ublizit, nic tak

strasnyho mi jesté nikdo nikdy nerek. Ale zas/
T: Obzvidst, kdyz je to viastni dité.

R: A jedenactilety dite. A tak jako v tu chvili mé zas dosla jedna véc, ze mé az tak neboli to,
Ze mi to rekla, ale Ze ona to tak citila. A to jsem si rikala tak holka prr, zacnéte néeco delat
nez se sobé ztratite navzajem. A jako rikam, Martinek je odZitej, Martinek uz je za nama,

tohle je ted' to, co nas tlaci a kde citime takovou tu bolistku. S tim se ted’ bude pracovat.

T: Hm, no, to je asi tak vsechno, jestli je néco, co byste chtéla jesté rict nebo co Vis napa-
da, néco treba duleziteho, o cem jsme nemluvily nebo zajimavyho, co byste tak chtéla vy-
zdvihnout? Z hlediska myslim toho vztahu teda k ditéti, jo nebo toho pribéhu viastné cely

rodiny a tak.

R: Mé strasné, chybi mé informovanost tieba co se nebo mozna jsem v tom, mam nékde ja

mezery a nenasla jsem, puberta u autistii, hm.



