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ABSTRAKT

Predkladana diplomova prace se zabyva proménou rodiny po projeveni se poruchy
autistického spektra u ditéte. Prace je rozdé€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka
¢ast je zaméfena na rodinu ditéte se zdravotnim postizenim, charakteristiku poruchy
autistického spektra a adaptace rodiny véetné dostupné intervence. Cilem praktické Casti
zalozené na kvalitativnim vyzkumu je popsat, jak se zménil zivot rodiny poté, co se u jejiho
ditéte zacala projevovat porucha autistického spektra. Vystupem vyzkumného Setieni je

zakotvena teorie.

Kli¢ova slova: porucha autistického spektra, rodina, zdravotni postizeni

ABSTRACT

The presented thesis is focused on the transformation of the family after the child's
appearance of an autism spectrum disorder. The thesis is divided into the theoretical and
practical parts. The theoretical part is focused on the family of a child with a disability, the
characteristics of autism spectrum disorder, and the adaptation of the family including
available intervention. The goal of the practical part, which is based on qualitative research,
is to describe how the life of the family changed after the appearance of the child's autism

spectrum disorder. The output of the research is the theory establishment.

Keywords: autism spectrum disorder, family, disability
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UvVOD

Porucha autistického spektra je pervazivni vyvojovou poruchou, kterd se diagnostikuje
na zéklad¢ chovani a vnéjSich projevl ditéte. Narusena je oblast komunikace, socidlni
interakce a predstavivosti. Z mnoha nejnovéjSich vyzkumu je patrné, Ze pocet osob

s diagnostikovanou autistickou poruchou v poslednich letech zna¢né ptibyva.

Situace rodiny, do které se narodi dit€ se zdravotnim postizenim, je velmi nestandardni
prakticky ve vSech ohledech a pro vSechny jeji ¢leny. Narozeni ditéte se zavaznou vadou
nebo poruchou je natolik obtiznad udalost, ze byva nékdy dokonce pfipodobnovana napf.
k umrti ¢lena rodiny. I v tomto pfipad¢ totiz rodina prochdzi krizi a musi fesSit mnoho
vaznych a dulezitych otazek, ménit fadu svych pfedstav a rozhodnuti, zpracovavat nemalo
novych zazitki (Dokoupilové et kol., 2017). S ohledem na z&vaznost zjiS§téné poruchy
u ditéte se vice ¢i méné proméni zZivot celé rodiny. Zména nastava ve fungovani rodinného
systému. Jednotlivi Clenové rodiny se musi ditéti s postizenim v mnoha ohledech
ptizplsobit. Mnoho rodin pfehodnoti sviij dosavadni zivot a za€nou si mnohem vice vazit
véci, které doposud vnimaly jako samoziejmost. Je ziejmé, ze Zivot téchto rodin neni stejny
jako doposud, zdravotni omezeni ditéte do rodiny mtze vnést do rodiny strach, obavy ¢i
nejistotu, ale také pochopeni, toleranci ¢i obohaceni. Pro mnohé rodiny je skutecnost, ze
ditéti byla diagnostikovdna né¢jakd forma poruchy autistického spektra, zkouSkou na jeji
Zivotni cesté. Razem je potieba k ditéti s postizenim pfistup zménit a zvyknout si na jeho
odliSnosti v projevech a chovani. Ovlivnény jsou tim vztahy mezi partnery, mezi rodici
a intaktnimi sourozenci a samoziejm¢ také mezi sourozenci samotnymi. Proménou téchto
vztahli a dalSich aspektl, které souvisi s proménou rodiny po projeveni se poruchy
autistického spektra u ditéte, se zabyva tato prace, ktera je rozdélena do dvou hlavnich celkd.

Jedna se o ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou, ktera na teoretické poznatky volné navazuje.

Teoretickd cast prace je rozdélena do tfi kapitol. Prvni kapitola nese ndzev rodina
s ditétem se zdravotnim postiZenim. Zamétujeme se na vyznam rodiny, proménu rodinného
fungovani a také zde popisujeme dopady postizeni ditéte na jednotlivé cleny rodiny.
V kapitole druhé podrobné charakterizujeme poruchu autistického spektra, specifika
mysleni a vnimani déti a osob s poruchou autistického spektra, ddle zminujeme problematiku
diagnostiky a v jedné z podkapitol se vénujeme naristu prevalence poruch autistického
spektra. V tfeti kapitole uvadime strategie zvlddani pfi adaptaci na Zivot s ditétem
s poruchou autistického spektra. Na zavér uvadime mozné zdroje podpory, ktera se témto

rodinam dostava.
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V praktické casti prace se prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu zaméfujeme na
proménu rodiny po projeveni se poruchy autistického spektra u ditéte. Metodologii vyzkumu
uvadime hned v Givodu této ¢asti. Hlavnim vyzkumnym cilem bylo popsat, jak se zménil
zivot rodiny poté, co se u jejiho ditéte zacaly projevovat znaky poruchy autistického spektra.
Cil vyzkumu byl realizovdn pomoci polostrukturovanych rozhovort, které¢ byly vedeny
s maminkami déti, kterym byla diagnostikovana porucha autistického spektra. Stanovenymi
dil¢imi cili jsme pak zjistovali, jaky vliv ma postizeni ditéte na jednotlivé ¢leny rodiny a na
rodinu jako celek a dale, jaké podptirné zdroje byly rodinou vyuZzity. Nasbirana data jsme
zpracovali metodou zakotvené teorie. Zavérem jsme popsali jejich podrobnou analyzu

a interpretaci.
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I. TEORETICKA CAST
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1 RODINA S DITETEM SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Narozeni ditéte, u kterého se prokaze néjaka forma zdravotniho postizeni, predstavuje pro
rodinu velmi naroc¢nou situaci. Dité s vrozenym zdravotnim postizenim nemuze piijimat
informace z okoli béznym zplisobem, nemd tudiz moZznost ziskat vSechny potfebné
zkusSenosti pro jeho dalsi rozvoj. Vyviji se podobn¢ jako zdravé, tedy intaktni (v souvislosti
s poruchou autistického spektra oznacovano také jako neurotypické) dité, ale v nékterych
vyvojovych etapach dochazi k jisttmu omezeni vyvoje z divodu motorického nebo
mentalniho postizeni. (Vagnerova, 2014) Pro zivot a vychovu ditéte s postizenim je
nejptirozenéjSim prostfedim jeho rodina, zadné jiné prostiedi mu nemtize poskytnout stejny
pocit bezpeci, jistoty, emociondlni stability a dalS$i podnéty pro jeho nésledny rozvoj.
(Valenta, 2018) Narozeni ditéte s postizenim plsobi na vztahy mezi jednotlivymi ¢leny

rodiny. Ovlivnény jsou vztahy partnerské, rodicovské i sourozenecké.

V prvni kapitole vymezujeme vyznam a vyvoj rodiny a dale funkce s rodinou spojené.
Poté se vénujeme situaci rodiny pii narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Je ziejmé,
ze kazdy Clen rodiny se vyrovnava s postizenim ditéte po svém, kazdy nese bfemeno spojené
s péci o dité s postizenim odlisné. Proto v kapitole dale popisujeme dopady na jednotlivé

¢leny rodiny. V zavéru kapitoly se zaméfujeme na fungovani rodiny s ditétem s postizenim.

1.1 Vyznam a vyvoj rodiny

Rodina pfedstavuje prvotni socidlni prostiedi, do kterého se dit€ dostava. Rodina je
spolecenstvi, které¢ je povaZzovano za zékladni jednotku spole¢nosti a vyznamnym Cinitelem
v procesu socializace jedince. Je zndmo né€kolik funkci rodiny, které predstavuji zakladni
faktory psychologické determinace ditéte. (Bazalova, 2017) Jedna se o funkce biologicko-
reproduk¢ni, tedy zajiSténi pokracovani rodu, dal$i generace, zplozeni potomka.
(Kunhartova a kol., 2017) Dale funkci ekonomickou, v rdmci které je rodina povaZovéana
za ekonomicky subjekt, vnémZz je spoletné zajiStovana materidlni existence jeho
jednotlivych ¢lentl. Jednim z hlavnich uceld rodiny je vychovné péce o déti. Napliuje tedy
funkci vychovnou, kdy jde o jedineCnou a neopakovatelnou ptilezitost predat svym
potomkiim hodnoty a normy spoleCenského chovani. Neméné dilezita je funkce
emociondlni. Rodina je prostiedim, které vytvaii potiebné citové zazemi, syti jedince
pocitem lasky, davd mu pocit bezpeci, zivotni jistotu. Dal$imi funkcemi jsou ochranna,
socializa¢ni ¢i rekreacni. (Prochazka, 2012) Funkce rodiny od sebe nelze nijak oddg¢lit,

naopak spolu vzajemné souviseji, podminuji se a doplituji. Nelze proto spolehlivé urcit, ktera
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z funkci by méla byt pro rodinu prioritni. (Reichel, 2008) Vzhledem k funkcim rodiny
v lidském spoleCenstvi se rodinné prostiedi povazuje za nejvyznamngj$i zdroj vlivi
formujicich vyvoj jedince. Pisobi na zakladni psychické, télesné a socialni charakteristiky

vyvoje ditéte od narozeni az mnohdy do obdobi dospélosti. (Pricha, 2013)

V pribéhu historického vyvoje si rodina prosla fadou zmén, které maji vliv na jeji
strukturu, pravidla, fungovani, a také zptisob, jakym jeji ¢lenové vnimaji vyznam a dilezitost
rodinnych vazeb. Soucasna rodina je rodinou nuklearni neboli jddrovou. Tim je mysleno,
ze pozustava z n¢kolika malo lidi tvoficich jeji jadro a sdilejicich intimni souziti, které je
jejim nitrem. Trendy vyvoje soucasnych rodin jsou napiiklad odsouvani rodicovstvi
na pozdéjsi vek, nartst rozvodu, uzavirani druhych a tetich manzelstvi, zivot mimo pevny
a trvaly rodinny svazek a dal$i. (Helus, 2015) Také Giddens (2013) uvadi, Ze manZelstvi
ptestalo byt podminkou pro pravidelné sexuélni zkuSenosti a neni uz zdkladnou ekonomické
aktivity. Roste pocet netradi¢nich forem souziti a uspotfadani rodinnych vztahti. Evidentni je

tu také vyvoj k vétsi toleranci a k respektu k odlisnostem od pruméru, dodava Novak (2013).

1.2 Narozeni ditéte s postiZenim

Vztah rodici k ditéti se vytvaii jiz dlouhou dobu pied jeho narozenim. Rodi¢ ma o ditéti
Jisté predstavy, tvoii mu plany do budoucna. Pii sdé€leni diagndzy a konstatovani, Ze se jedna
o zavazny handicap, se pfedstavy a vyhlidky kazdého rodi¢e hrouti. Nahla prudka ztrata
puvodniho obrazu ditéte, ocekavani potizi a pocit rodicovského selhani vyvola Sok.
(Thorova, 2016) Sok a popieni je obvykle prvni fazi v procesu vyrovnavani se s narozenim
ditéte s postizenim. Objevuji se silné emoc¢ni reakce, mliZze dojit k popirani situace, hledani
vinika, odmitani informaci o moznostech péce o dit€. Druhym obdobim je fize bezmoci.
Rodice nevédi, co maji délat, obavaji se reakci rodiny a okoli. Mize se vyskytnout pocit
viny viici ditéti a pocit hanby vztahujici se k o€ekdvanym reakcim spolecnosti. Rodice
se mohou obavat odmitnuti ¢i zavrzeni, soucasn¢ ocekavaji pomoc, ale nevédi, v cem by
pomoc méla presné spocivat. (Valenta, 2012) Nasledné dochézi k fazi postupné adaptace.
Rodice se zacinaji zajimat o budoucnost ditéte, vyhledavaji dalsi informace, jsou aktivni,
absolvuji riizna vysetieni. Unikovou reakci mize byt umisténi do instituciondlni pé&e nebo
odchod jednoho z partnerii. Je mozné také kompletni sebeobétovani se ditéti. (Bazalova,
2014) Posledni fazi, béhem niz dochéazi k uvédomeéni si skutecnosti, je faze realismu. Toto
uvédomeni vede k piijeti dané skutecnosti, k realistickému ndhledu na Zivotni situaci rodiny,

predevsim na osobnost ditéte a jeho moznosti a predpoklady z hlediska realistické prognozy
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dalsiho vyvoje. Obecné plati, ze pokud rodina celou situaci uspésné zvladla az do této faze,

je tim jeji soudrznost vyznamné posilena. (Slowik, 2016)

V nékterych ptipadech, kdy si rodina prochézi touto naro¢nou situaci, je tfeba do prekotné
vyvijejiciho se déje vstoupit formou krizové intervence, kterou provadi specialné vyskoleny
odbornik. Ten slouzi jako prvni naraznikové pdsmo pomadhajici stabilizovat situaci.
(Ruzicka, 2013) Krizova intervence je odbornd pomoc clovéku, ktery se ocitl v situaci,
kterou proziva jako zatéZzovou, neptiznivou ¢i ohrozujici. Spociva v rychlém az okamzitém
zasahu tak, Ze pomaha zptehlednit a strukturovat klientovo prozivani a zastavit ohrozujici
tendence v jeho chovani. (Vodackova, 2020) Jak uvadi Valenta (2018), pro vyvoj ditéte je
velmi dulezité, aby se rodi¢e dokéazali vyrovnat se vS§emi zménénymi okolnostmi a zaujali
k nému pozitivni postoj. Optimisticky ptistup k moznostem rozvoje déti s postizenim vede

ke stale diiraznéjSimu akcentovani funkce rodiny pro zivot a vyvoj ditéte.

Jsou rodiny, které se po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ,,stdhnou* do sebe
a soustiedi se na svij vlastni zivot, jiné rodiny naopak dale pokracuji v bohatém
spolecenském zivoté. Vzdy se ale rodinnd situace méni. Je to dano pfedevSim zvySenou
pottebou péce o dité s postizenim. (Michalik, 2022) Rodina s ditétem s postizenim ma jinou
socialni identitu, je nécim vyjimecna. Tato spiSe negativné hodnocend odliSnost se stava
soucasti sebepojeti vSech jejich Clent. (Valenta, 2018) Ti se musi s pfichodem ditéte se
zdravotnim postizenim Casto naucit nové dovednosti a zvladat povinnosti, které ur¢uje dané
postiZeni. Rodina se musi adaptovat na jiné podminky a odliSny styl Zivota, neZ ktery Zila
doposud. (Kunhartova a kol., 2017) Dité s postizenim svymi zvla$tnimi potiebami urcuje
do znaéné miry styl zivota primarni pecujici osoby i dalSich ¢lent rodiny. Omezeni
spolecenskych kontaktli a aktivit rodiny po narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim je
obvyklé. Péce o zdravotné postizené dité predstavuje mnohdy nadmérnou z4téz spojenou
s velkou tnavou az vycCerpanim. Vyznamny je zpusob, jakym pecujici rodi¢ dokdze
vycerpavajici péci kompenzovat, a také to, nakolik mé moznost se z péce o dité s postizenim
uvoliovat. (Matousek, 2014) Nejobecnéjsi model v roding, kterd pecuje o dité se zdravotnim
postizenim, miZeme nazvat tradi¢nim rodinnym modelem. Znamena to, Ze matka je vice
pecujici osobou, zatimco otec ma na starosti pfedevsim ekonomické zabezpeceni rodiny.
Tento model s sebou vSak piindsi jista rizika. Izolaci pecujici osoby — matky a naopak
nebezpeci ,,0dcizeni” otce. Nic z toho nenastdva automaticky, vSe nastupuje postupné,
zdanlivé neviditelné. (Michalik, 2022) Nasledkem téchto rizik dochazi v nemalo ptipadech

k rozpadu rodinnych vazeb. Po rozpadu rodiny pak obvykle matka vychovava dit¢ sama.
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I kdyz se rodina nerozpadne, mohou se mezi rodi¢i rozvinout konflikty tykajici se adekvatni

péce o dité a také jinych sfér fungovani rodiny. (Matousek, 2014)

Kvalitou zivota rodiny souvisejici s dopady narozeni ditéte se zdravotnim postizenim
na rodinny zivot se zabyva Michalik (2013), jehoz empirické zkoumani upozornilo na fadu
aspektii zivota osob pecujicich o dit¢ s postizenim. Jednalo se o vysokou miru Unavy
pecujicich osob, vyskytujici se opatrnost nebo zdrava skepse, a to ptredevsim z toho diivodu,
Ze jsou pecujici osoby vystavovany fad¢ negativnich vlivi, které maji vliv na hladinu jejich
optimismu. Na druhou stranu se u téchto rodin ale objevuje urcitd mira pokory
ke skutecnostem, jez nam zivot pfindsi a které nejsou vlastnimi silami ovlivnitelné. Také
mnoho rodic, ktefi pecuji o dit€ s postizenim, se vlivem jejich situace citi trpelivejsi, silnéjsi
a tolerantnéjsi k ostatnim lidem. N&kteti z nich dokonce pfimo oznacuji postizeni potomka
jako pfic¢inu své radikéalni, pozitivné hodnocené osobnostni promény. Vysledkem této
pozitivni adaptace je pristup k vychové ditéte, ktery respektuje jak jeho moznosti, tak i pocit
prijatelné pohody v rodiné. (Vagnerova, 2009) Pro fadu rodin mit dit¢ se zdravotnim
postizenim znamené nalézat nové hodnoty, které ji pomahaji vyrovnavat se s tézkostmi
souvisejici s pé&i o dité, a pfinaseji tak roding pozitivni zisk. (Stérbova, 2013) Dalsimi
prinosy a Zivotnimi zkuSenostmi, se kterymi se ¢lenové rodin s détmi s postizenim setkavayji,
mohou dle vyzkuml byt podpotfeni dosazeni jejich vétSi osobni zralosti, ptiklon
ke spiritualité, zmény v Zivotni filozofii a vnimani podstatnych hodnot, vzijemné
porozuméni, tolerance individudlnich rozdild, citlivost pro mali¢kosti a drobné pokroky,

dodava Kantor (2015).

1.2.1 Dopad na matku

Zdravi ditéte je pro vétSinu matek jednou z nejvétSich hodnot. Jeho trvalé naruSeni ¢i
znehodnoceni je naopak jednim z nejvétSich Zivotnich traumat, ktera ji mohou potkat. Je to
situace, s niZ se nelze snadno vyrovnat, nelze z ni ani utéci. (Vagnerova, 2009) Matka se
muZe plné ztotoznit s roli "matky, jeZ ma dit€ se zdravotné postiZzenim", nebo postiZzeni svého
dit&te nepiijme a s touto roli se identifikovat zkratka nezvladne. (Stérbova, 2013) Potomek
s postizenim zivot své matky zdsadné ovlivni, kterd se musi mnohého vzdat, smifit se
s omezenim vlastnich moZnosti a pfizplisobit se novym podminkdm. V nékterych piipadech
se matka z divodu narocné a dlouhodobé péce o dit€ s postizenim nemize vratit
do zaméstnani a nemlZe se vénovat svym aktivitdim v takové mife, jak si pivodné
predstavovala. Potieby ditéte byvaji pro matku prioritou a na sebe ji nezbyva tolik casu,

leckdy ani energie a obcas ji chybi i motivace. Nékteré déti mohou byt dokonce na své matce
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zavislé, neumi si predstavit travit volny ¢as bez jeji pfitomnosti. Konkrétné u fady déti s
poruchou autistického spektra neni neobvyklé, ze az témét do konce pubescentniho obdobi

nikdy nenocovala bez matky. (Bittmannova, Bittmann, 2018)

1.2.2 Dopad na partnersky vztah

Souziti kazdého paru ziskava s prichodem déti dvé na sob& nezavislé role. Jedna se
o partnerstvi a rodiCovstvi. Partnerskd rovina v tomto piipadé nevyhnutelné ustupuje do
pozadi, coz plati jeste vice v pfipadé¢ narozeni ditéte se zdravotnim znevyhodnénim.
Postizeni ditéte muze také partnersky vztah ovliviiovat nebo deformovat dal§imi
nepiiznivymi zptisoby. Také je zndmo, ze mezi rodinami se zdravotn€ postizenymi détmi je
vyssi rozvodovost. (Dokoupilova a kol., 2017) Rodic¢e déti s postizenim pii hodnoceni
partnerského vztahu Casto uzivaji varianty bud’/nebo. Popisuji tak dynamiku jejich vztahu,
¢imZ naznacuji, Ze jsou pouze dvé moznosti — spole¢né spolupracovat nebo se rozejit.
(Havelka, BartoSova, 2019) Jak uvadi Bazalova (2014), vliv postizeni ditéte na partnersky
vztah nemusi byt pouze negativni, mize také rodinu stmelit. Zalezi taky na tom, jak
partnerstvi fungovalo pfed narozenim ditéte s postizenim. Pro udrzeni vztahu mezi partnery
a fungovani rodiny je na prvnim misté vzdjemnd komunikace a spoluprace pii péci o dité
s postizenim. Partnerska rovina je v pfipad€ rodin se zdravotn€ postizenymi détmi dilezitou
sloZzkou celého rodinného systému a vztahl.. Je-li moZzné partnerskou rovinu zachovat
a nadale ji rozvijet, vyznamné to posiluje soudrznost celého rodinného systému
a determinuje vz4jemny citovy vztah utvarejici se mezi dit€tem a ostatnimi ¢leny rodiny,
dodava Kantor (2015). Problémy v souvislosti s ditétem se zdravotnim postizenim mohou
partnerstvi stmelit 1 narusit, zalezi na okolnostech. PostiZeni ditéte je pro rodinu vétSinou
natolik dulezité, ze se stane jejim centralnim problémem a postoj k nému je urcujici 1
pro vztah obou partnerd. (Vagnerova, 2009) Bittmann a Bittmannova (2018) se neziidka
setkavaji s rodici, kteti nebyli vice nez deset let spolu sami v king, na vecefi, na vyleté apod.
Dodavaji, ze o kazdy vztah je tfeba peCovat, a pokud se jedné o rodice, kteti vychovavaji

dit¢ s hendikepem, plati toto pravidlo mnohondsobné.

1.2.3 Dopad na otce

Role otce napliiujici jeho poslani ma sloZity vyvoj. Nejprve byl predevsim $éf, nejvyssi
v roding, pak spiSe zivitel a ochrance. Dnes kombinuje role Zivitele, peCovatele, pomocnika,

ucitele, vzoru a kamaradské autority. (Novak, 2013) Emocionalné pifijmout narozeni ditcéte

24
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tendenci k uniku od rodiny. Pfetrvavajici psychické zatéz vede mnohdy az k rozpadu rodiny.
(Dokoupilova a kol., 2017) Cast&jsi muzsky odmitavy postoj k ditéti a unik od rodiny ma
svlj psychologicky diavod, pro muze jako samce a ,,viidce rodu byva naroné smifit se
s myslenkou, Ze nezplodil zdravého jedince, proziva pocit osobniho selhani. Pti péci o dité
s postizenim, kdy zapojeni obou rodi¢ii je nadmérné, mnohdy nezbyva Cas ani sily na jiné
aktivity. Vyc€erpani a psychicky stres vedou ke sporim a naruseni vztahu, nebyva proto
vyjimkou, Zze moznost mit zdravé dité s jinou partnerkou miize byt pro otce velmi lakava.
(Bazalova, 2014) Také podle Kukly a kol. (2016) je muz castéji ten, kdo rodinu opousti,
zatimco matka se upind na péci o dité. Neni pravidlem, ze otec nedokaze odliSnost svého
ditéte ptijmout a rodinu opousti. Miize v rodiné ziistat a byt vybornym otcem pro své dité
s postizenim anebo svym ignorovanim ditéte a vSech zalezitosti, které se ho tykaji, vytvaret
v rodiné patologické klima. (Thorova, 2016) MuZi maji obecné tendence v zatézovych
situacich potlacovat své pocity a distancovat se od problému, Zeny 1épe uplatiuji strategie
ke zvladani stresu a pfispivaji k rodinné soudrznosti a spolupraci mezi ¢leny rodiny.
(Kunhartova a kol., 2017) Z vyzkumu, o kterém piSe Vagnerova (2009) vyplyva, Ze vice nez
polovina matek si mysli, Ze se jejich partner nedokazal se sdélenim, Ze je jejich dité
zdravotné postizené vyrovnat a jeho reakce nebyla zcela adekvatni. Néktefi otcové tuto
situaci vibec nezvladli nebo si odmitli pfijmout fakt, ze jejich dité je postizené, néktefi
hledali kompenzaci neuspokojivého rodi¢ovstvi v pracovnich aktivitach, jini zase z narocné
situace unikli tim, Ze od rodiny odesli, protoZe se jim diagnodza ditéte jevila jako nepfijatelna
¢i nezvladnutelna. Naopak fada otcli matku podporovala, poskytla matce i ditéti pomoc a
oporu, pievzala tfadu povinnosti, které jim situace pfinesla. Tito otcové si k ditéti
s postizenim vytvofili pozitivni vztah, ditéti se vénovali, byli schopni se o né postarat,

nestydé€li se za néj. Tyto aspekty jsou pro matku ditéte a zbytek rodiny nesmirné¢ dilezité.

1.2.4 Dopad na intaktni sourozence

Sourozenectvi je nejranéjsi vrstevnicky vztah, jednéd se o specifickou a silnou Zivotni
zkuSenost, kterd ma vliv na utvafeni vztahll. Sourozenci se navzajem ovliviiuji, hraji si spolu,
pomahaji si a podporuji jeden druhého. Také mezi sourozenci, z nichz mé jeden zdravotni
postiZeni, probih4 vz4jemna interakce, ptestoZe se bude v mnohém lisit, nez kdyby byli oba
zdravé se vyvijejici. Je dulezité, aby sourozenec ditéte s postizenim védel a chapal, v Cem je
jeho sourozenec jiny a pro¢ tomu tak je. Neni az tak diilezité sourozenci sdélovat presnou
diagnozu ditéte, je nutné pracovat s konkrétnimi projevy, v nichZ se dité s postizenim

odliSuje od svych vrstevnikl. (Bittmannova, Bittmann, 2018) Déti maji velkou potiebu
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ziskavat informace, a to nejen o postizeni sourozence a jeho projevech, ale i o zptisobech

vhodného jednani s nim. (Havelka, BartoSova, 2019)

Sourozenci déti s postizenim to nemaji mnohdy lehké. Jsou vystaveni zvySenému
psychickému néporu. ,,Na druhou stranu je ale Zivot v takové rodiné€, pokud jsou zvoleny
spravné vychovné styly, ve vét§iné ptipadd posili a pfipravi na zivot. Zpravidla z nich
vyrostou lidé, ktefi si v zZivoté uméji poradit, jsou empati¢ti a zdravi neberou jako
samoziejmost.” (Bazalova, 2014, s. 102) Kunhartova a kol. (2017) shledava jako vyhodu
vyrustani se sourozencem se zdravotnim postiZzenim rozvoj tolerance, pochopeni a zvySenou
flexibilitu v feSeni problému. Intaktni sourozenec je také citlivéjsi, 1épe vychazi s ostatnimi,
je tolerantné&jsi k odliSnostem a uci se vzajemné si pomahat. Thorova (2016) ve své publikaci
popisuje zkuSenost, kdy se Casto setkava s rodic€i, kteti chtéji ditéti s PAS poftidit sourozence,
aby se mohl o handicapované dit¢ v dospélosti starat. Tento nazor ovSem neni vhodny,
jelikoz kladeni pfilis velké odpovédnosti na zdravého sourozence miize mit negativni vliv
na jeho psychicky vyvoj. OvSem, jak uvadi Bazalova (2017), je prospésné, kdyz zdravy
sourozenec v rodin¢ je. Podili se na rozvoji sourozence s postizenim, pomahd mu

se zlepSovat. Jeho pfitomnost také prospiva psychice rodict.

Pozice intaktniho sourozence muze byt dvoji. Byva bud’to opomijen, nebot’ na n¢j
rodi¢iim nezbyva dostatek Casu a sil, nebo je pretéZovan a jsou na n¢j kladeny nepiiméefené
naroky v otazce Skolniho prospéchu ¢i napiiklad konickd. Byva to kompenzace
neuspokojeni, které rodicim pfinasi dit€ s postizenim. Zdravy sourozenec vnima rozdily
v piistupu rodict. Uv€domuje si, Ze jeho sourozenec ma urc€ita privilegia, jsou mu tolerovany
jeho projevy a chovani, a to i tehdy, kdyZ s jeho zdravotnimi problémy nesouviseji. Zdravy
sourozenec mize ziskat pocit, Ze je méné vyznamny, nebo se dokonce citit vinen, Ze on je
ten zdravy a také miliZe sourozenci s postizenim pozornost rodict zavidét a vybudovat si
k nému negativni vztah. Nedostatek z4jmu rodici miZe také vést k obrannym reakcim
ze strany zdravého ditéte, naptiklad ke snaze upoutat na sebe pozornost svym chovanim,
nékdy 1 nevhodnym (Vagnerova in Bazalova, 2014). Touha intaktniho sourozence
po pozornosti rodicl tak muze piejit o jeji soutézeni se sourozencem s postizenim.
Od zdravého sourozence se mize ocekavat, Ze bude v péci pomahat. MiZe tak citit na svych
bedrech obrovskou zodpovédnost, ktera neodpovidd jeho mentalnimu véku. Pievzeti
zodpovédnosti mize vychazet také ze strany intaktniho sourozence tim, ze na sebe piejima
nékteré povinnosti, aby toho mama a tita neméli tolik. Tyto déti tak diive prevezmou

dospélou roli, upozorituje Kunhartova a kol. (2017). Sourozenci Casto slychavaji, ze musi
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byt samostatni a rozumni, protoze jejich rodice se potiebuji starat o jejich bratra nebo sestru
s postizenim. (Bittmannova, Bittmann, 2018). Pokud ale rodice vytvaieji piijemné rodinné
prostiedi, kde je kazdy ¢len rovnocennym partnerem, zdravy sourozenec nemusi vnimat
zadné odlisnosti. V pfipadé¢ opacném si miize intaktni sourozenec svoji odliSnost
uvédomovat a zaujimat tak ambivalentni postoje — v pfipadé, Ze je vidén ve spolecnosti
se sourozencem se zdravotnim postizenim, mlize citit ponizeni, zarovein citi povinnost mu
pomahat. NejCastéji tomu tak byva u déti v puberté snazicich se zapadnout do kolektivu

svych vrstevnikt, ktefi vSak mohou dité s postizenim vylucovat. (Dokoupilova, 2015)

1.3 Rodinné fungovani s ditétem s postiZenim

Na zdravotni postizeni mizeme nahlizet z pohledu tradicné 1ékaiského, rehabilitacniho
nebo socidlniho. Sociélni hledisko zdravotniho postizeni primarné zdlraznuje cloveka, poté
az jeho postizeni. Podtrhuje tak vyznam jedince ve spolec¢nosti tim, Ze postizeni neni to,
co je ¢lovéku vlastni, co jej definuje. (Bickenbach, 2006 in Stérbova, 2013) Do protikladu
je stavén model medicinsky, ktery je zaméfen na kategorizaci, piinaSi nélepkovani.
Kukla a kolektiv (2016) popisuje dit¢ se zdravotnim postizenim jako dité, jehoz télesny,
dusevni ¢i smyslovy vyvoj neprobihd v obecné piijatelnych norméch a které se z tohoto
diivodu nemohou zcela zaclenit do prostiedi svych vrstevniku ¢i jejich zacleniovani probiha

odchylnym zplsobem.

Rodina, ve které se narodi dité s postizenim, se dostava do situace, kdy se v kazdém veéku
ditéte musi identifikovat s faktem specifickych potieb. V raném véku ditéte jsou potiebné
odborné I¢karské sluzby, intervence ze strany fyzioterapie a podobné. Posléze se rodina se
svym ditétem ocita ve specialné pedagogické péci. (Stérbova, 2013) Mnoho rodict uvadi,
ze onemocnéni ditéte ovlivnilo fadu aspektli rodinného zZivota, ¢asto i ty nejzakladnéjsi. Mezi
n¢ fadi ubytek Casu pro rodinné aktivity a zaroven navySeni potieby planovat i zcela
jednoduché c¢innosti, coz v disledku ovliviiuje flexibilitu Zivota rodiny. (Havelka,
BartoSové, 2019) Konkrétné u rodin s détmi s poruchou autistického spektra se casto
vyskytuje fenomén, kterym je neschopnost potomka zaméstnat sebe sama. Spousty déti
s poruchou autistického spektra se skute¢né samy zabavit neuméji, nedokazou najit
smysluplnou naplii volného €asu. Potfebuji mit od rodict stanovenou nabidku aktivit. Tu
vSak postupné neguji, navrhy se snejvétsi pravdépodobnosti setkaji s odmitnutim.
(Bittmannova, Bittmann, 2018) Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra si také museji

zvykat na projevy ditéte, které jsou odlisné od déti zdravych a rovnéZz zmeénit své predstavy.
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Dostévaji se tak do dlouhodobé zatézovych situaci, rodina navic postupné ziskava odliSnou
socialni identitu a zpravidla ¢eli nejriznéj$im reakcim okoli, jako jsou nevhodné pohledy
a komentére cizich lidi, natknuti z nezvladani vychovy déti apod. Rodi¢ musi vétSinu casu
veénovat ditéti, je potifeba vétSiho nasazeni a intenzivnéjSi péCe nez v piipad¢ déti bez
postizeni. (Matousek, 2014) Také Vagnerova (2014) konstatuje, ze odliSnost socialni
identity rodiny s ditétem s postizenim se odrazi v sebepojeti vSech Clenil rodiny. Zména
zivotniho stylu rodiny zapii¢ini zménu chovani ¢lenli nejen v ramci rodiny, ale také
ve vztahu k $irsi spoleCnosti. Rodice jsou Casto nuceni omezit své dosavadni kontakty a
Castéji se stykaji s rodinami s podobné postizenym ditétem, néktefi dokonce najdou silu na
zalozeni neziskové organizace, aby pomohli jinym, nebo se naopak zcela izoluji a uzaviou.
(Matousek, 2014) Témto spiSe negativnim dopadiim se vSak rodina nemusi poddavat a mize
se jim brénit hledanim socialni opory, pravidelnymi rodinnymi vychdzkami, rozhovory
u spolecné vecete, navstévou piibuznych, otevienou komunikaci o obtizich ditéte
s postizenim spole¢n¢ s pravidelnym fadem a aktivitami, které umozni rodiné pravidelngjsi
kontakt a prostor pro vzajemnou podporu. Je dillezité poznamenat, Ze existuje fada rodicu,
ktera pii souziti s ditétem s postizenim neshledava pouze negativni dopady, ale vede dle ni
napiiklad k navySeni odolnosti viii stresu — tzv. resilience. Jeji posilovani je dalsi vhodnou
cestou prevence psychickych problémi. V souvislosti s prizplisobenim se situaci, navic
jedna z maminek ditéte se zdravotnim postiZzenim prohlésila: ,, AZ casem jsem pochopila, Ze
truchleni a hledani vinikit moc nepomiize a ze lepsi zvolit pozitivni pristup. Brat postiZzeni
v rodiné jako svym zpiisobem dar, ktery nas obohacuje tim, Ze si vic vazime toho, jaci jsme.
UC¢i nas to nesrovnavat se s druhymi, toleranci, lasce k druhym, trebaze jim nerozumime.
Nuti nas také k vétsi pokore a hledani spravnych Zivotnich hodnot.“ (Havelka, BartoSova,

2019, s. 47)
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2 PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

V druhé kapitole se vénujeme podrobnému popisu poruchy autistického spektra,
pro kterou je bézn¢ pouzivana zkratka PAS (pouzita také dale v textu). Nejprve popisujeme
charakteristiku poruch autistického spektra, jeji zdkladni znaky a projevy. V dalsi ¢asti
kapitoly vymezujeme ndlezitosti diagnostiky poruch autistického spektra a reakci okoli
na projevy déti s PAS. Posléze se zabyvame specifickym vnimanim a myslenim osob
s poruchou autistického spektra a nakonec pfi¢inami, lécbou a narGstem vyskytu

onemocnéni PAS v populaci.

2.1 Charakteristika poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra patti do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch.
Pervazivni znamena ,,v§epronikajici, vSeprostupujici®, to znamen4, ze zasahuje vice oblasti
psychiky a smyslii a ze vyvoj ditéte je naruSen do hloubky v mnoha smérech. Porucha
autistického spektra je zastfeSujici pojem pro skupinu poruch, které se u kazdého ditcte
projevuji jinak a s riznou mirou zévaznosti zakladnich ptiznaku, ke kterym patii deficity
v socidlni komunikaci a interakci, vymezené zdjmy a stereotypni chovani a porucha
smyslového vnimani. Pfiznaky se u vétSiny déti objevuji v raném véku, rodice Casto své
prvni obavy udéavaji uz ve v€ku 12-24 mésict. (Ostatnikova, 2019) Mnoho zékladnich
nedostatkll se stane zifejmymi v téch schopnostech a dovednostech, které si zdravé diteé
v tomto véku jiz béZzné& osvoji. Projevuji se zhorSenou spolecenskou komunikaci. Typické je,
ze dit€ nevyuziva o¢ni kontakt pro komunikaci, neukazuje na pfedméty ¢i nereaguje na své
jméno. Také se objevuje stereotypné opakujici se soubor zajmi a aktivit. (Adamus a kol.,
2017) Porucha autistického spektra je neurovyvojova porucha. Béhem vyvoje mozku
dochazi ke zménam jeho struktury a nékterych jeho funkci, coz se u jedince s PAS projevuje
odliSnym myslenim, vnimanim, chovanim a specifickymi oslabenimi zejména v socidlnich
dovednostech. Osoby s poruchou autistického spektra maji oslabenou schopnost vést
socialni komunikaci, navazovat a rozvijet vztahy, premyslet v socialnich kontextech.
V chovani se Casto objevuji riiznorodé stereotypie, potieba jasnych pravidel a rutiny. Zajmy
téchto jedincii byvaji nezvykle vyhranéné a mohou mit vyrazné opakujici se charakter.
Mysleni byva velmi konkrétni, doslovné a zaméiené na detail. (Zakladni informace
o autismu, 2021) Déti, které trpi poruchou autistického spektra, mohou ztratit fe¢ nebo
mohou byt ve svém vyvoji brzdény mnoha jinymi problémy uzivanim a vnimanim vlastnich

¢asti svého téla a mohou se potykat s pokusy porozumét, kategorizovat a vyuzivat podnéty
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vSech smysli. V nékterych ptipadech mohou tyto déti mit obtize s lokalizaci bolesti a mit
snizeny €i zvySeny prah bolesti. (Miller, Smith, 2016) Pro jedince s poruchou autistického
spektra je také charakteristické problémové chovani. Casto k nému dochazi v souvislosti
s ur¢itymi zménami. Dité vykazuje problémové chovani napiiklad z dvodu problémové
a nedostatecné komunikace, ktera u n¢j vyvolava frustraci nebo vyuziva nevhodné chovani
jako komunikaéni prostiedek, ktery funguje. DalS$im spoustécem muze byt neporozuméni
pravidliim socialniho pisobeni, neporozuméni v chovani druhych lidi nebo neschopnost
chapat emoce ostatnich. Pfi¢in je ale mnohem vic. Dale to je sniZzena adaptabilita, kdy
si musi dité zvykat na nové prostredi, neschopnost predvidat nebezpeci, deficit v oblasti

percepce a mysleni apod. (Adamus a kol., 2016)

Mezi poruchy autistického spektra fadime détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergertiv syndrom, détska dezintegracni porucha a dalsi. Spektrum autistickych poruch je
velice rozsahlé a Siroké. Porucha se muize projevovat riznymi zpusoby, je to postizeni
s mnoha aspekty a vzorce chovani jedné osoby s autismem nejsou zcela podobné vzorcim
chovani jinych jedincl s autismem. Prototyp jedince s autismem jednoduse neexistuje.
(Vermeulen, 2006) Kazdé¢ dit€ s poruchou autistického spektra je unikatni co do
symptomatiky, ktera se u n¢j vyskytuje. Tento fakt klade vysoké naroky na rodinny systém,
ktery se na situaci musi adaptovat a to v zdsad¢ proto, Ze neexistuje generalni obecny

,»navod®, jak s ditétem pracovat. (Sladeckova, Sobotkova, 2014)

2.2 Diagnostika

Poruchy autistického spektra se jen vzacné vyskytuji bez dalSich pifidruzenych poruch
a onemocnéni a neni neobvyklé, Ze jsou k poruse autistického spektra ptidruZzeny dvé nebo
vice poruch ¢&i onemocnéni. (Cadilova, Zampachova, 2021) Spravna a véasna diagnostika
poruchy autistického spektra je dulezitym piedpokladem pro néslednou intervenci.
Odbornou a intenzivni praci s ditétem je moZno u mnohych déti pozitivné ovlivnit jejich
dal$i vyvoj. Pro déti s poruchou autistického spektra je proto v€asnd diagnostika pro
prognoézu onemocnéni klicova. (Ostatnikova, 2019) Je dualezité zminit, ze poruchy
autistického spektra nelze predem predikovat, zddné zobrazovaci metody ¢i medicinska
vySetieni v téhotenstvi tyto poruchy neidentifikuji. Pro diagnostiku poruch autistického

spektra jsou rozhodujici projevy chovani. (Adamus a kol., 2016)

Socidlni interakce a socidlni chovani, komunikace a predstavivost spojovana se

stereotypnim okruhem zajm1 je trojice oblasti, ktera tvoii tzv. diagnostickou triadu, jez byva
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u osob s poruchou autistického spektra obvykle narusena. Naruseni vSech tii oblasti
diagnostické triddy je rozhodujicim kritériem pro diagnézu détského autismu. Nize uvadime

popis jednotlivych poruch autistického spektra.

Détsky autismus - dle mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 musi byt splnéna
abnormalni funkce vSech tii oblasti psychopatologie a pfitomnost poruseného vyvoje
manifestujiciho se pred vékem tii let. K témto specifickym diagnostickym rysim je dale
pripojena skala dalSich nespecifickych problémi, jako jsou fobie, poruchy spanku a jidla,

navaly zlosti ¢i agrese namifena proti sobé. (Pervazivni vyvojové poruchy, 2022)

Atypicky autismus — dit¢ spliuje jen casteCné¢ diagnostickd kritéria dana pro détsky
autismus, nicmén¢ najdeme fadu specifickych socialnich, emocionalnich a behavioralnich
symptom, které¢ se s potizemi, jez maji lidi s autismem, shoduji. Typické jsou potize
s navazovanim vztaht s vrstevniky a neobvykla precitlivélost na specifické vnéjsi podnéty.

Socialni dovednosti byvaji méné naruseny nez u klasického autismu.

Aspergeriv syndrom — jedna se o velmi riznorody syndrom, u které¢ho je velmi obtizné
u urcité skupiny lidi odlisit, zda se jedna pravé o Aspergeriiv syndrom nebo jen o socidlni
neobratnost spojenou s vice vyhranénymi z4jmy. Intelekt je u téchto lidi v pAsmu normy,
nékdy dokonce nadprimérny. Ma vliv na uroven sebeobsluznych dovednosti a Uroven
dosazen¢ho vzdélani, ale neni jiz zaruCenym prediktorem pln€ samostatného Zivota
v dospélosti. Déti s Aspergerovym syndromem vétSinou nemaji opozdény vyvoj feci. UCH se
ale mluvit jakoby zpaméti, recituji basni¢ky, dlouhé staté z knih ¢&i Gryvky pohadek. Re¢
malokdy odpovida socidlnimu kontextu dané situace. Tyto déti obtizn€ chépou pravidla
spolecenského chovani, nedokaZou se orientovat podle neverbalnich signald, jako jsou

napiiklad vyrazy tvére ¢i kontext dané situace. (Thorova, 2016)

V soucasné dobé existuje cela fada screeningovych a diagnostickych nastrojl, které maji
za ukol poruchu autistického spektra odhalit, popfipadé vyvratit. V celém diagnostickém
procesu je dulezitd interdisciplinarni spoluprace psychologa, pediatra, neurologa, détského
psychiatra, logopeda, foniatra, fyzioterapeuta a specidlniho pedagoga. (Adamus a kol., 2016)
Idealni diagnosticky model popisuje Thorova (2016). Prvni je faze podezieni, kdy si rodice
v§imaji odliSného vyvoje ditéte, obrati se vétSinou na pediatra. Ten vyslovi podezieni, Ze by
se mohlo jednat o poruchu autistického spektra, vyuzije k tomu screeningovy test, muze dat
rodi¢lim vyplnit dotaznik autistického chovéni. V ptipadé pozitivnich vysledkd ¢i vahani
posle dité k vySetfeni na specializované pracoviste. Nasleduje faze diagnosticka. Samotna

diagnostika poruchy autistického spektra je pomérné obtiznad. Vyzaduje dobrou znalost
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vyvojové psychologie, psychopatologie a klinickou zkuSenost diagnostika. Tim je vétSinou
détsky psycholog nebo psychiatr. Faze postdiagnosticka spociva v hlubsi orientaci rodicii
v problematice. Rodi¢e vyhledavaji moznosti nésledné péce, ¢tou odbornou literaturu,

kontaktuji rodice ve svépomocnych skupinach, hledaji informace na internetu.

Jak jiz bylo zminéno vySe, porucha autistického spektra je vétSinou spojena s vice
komorbiditami. Témi jsou mentalni postizeni, opozdéni vyvoje, potize s ovladanim
motoriky, porucha pozornosti s hyperaktivitou, tiky, poruchy spanku, deprese, tzkosti,
sttevni potize a dalsi. (Schmeisser, Boeckers, 2017) Zavaznost téchto symptomt je velmi
variabilni, projevy se objevuji v riizné mife a méni se napfi¢ vyvojovymi etapami ditcte.
(Barahona Corréa, van der Gaag, 2017) Také dle Thorové (2016) se klinicky obraz poruch
autistického spektra s vékem méni. Tento fakt je jednim z faktorh, které komplikuji
diagnostiku. Ackoli symptomy u mirnéjSich variant PAS lze rozeznat pied tfetim rokem
dlouhodobym zkoumdanim ditéte, k plné manifestaci symptomti dochazi az ve chvili, kdy
socialni pozadavky kladené na dit¢ prekroci jeho omezené dovednosti a atypické chovani
se tak zvyrazni.

Sdélovani diagnézy rodicim ditéte je mimofadn€ narocny ukol. Spociva v citlivém
sdéleni diagndzy, podpote rodiny, nasmérovani na vyuziti dal§i péfe. Tuto tlohu ma
zdravotnicky persondl. V dobé seznamovani se s diagndézou jsou rodi¢e velmi snadno
zranitelni, protoZe jsou vystaveni stresu, na ktery se nelze jen tak ptipravit. (Kantor, 2015)
Rozhovor Iékate s rodinou ditéte s postizenim sd€lujiciho zdvaZznost onemocnéni mé své
nezbytné piedpoklady. M¢El by se odehravat v klidném prostiedi a probihat bez naznaku
nedostatku c¢asu l¢kate. (Andrysek, 2011) Sdé€leni diagndézy by mélo byt pravdivé,
ohleduplné, hlavné ne jakkoliv falesn€ optimistické. (Thorova, 2016) Z pohledu I€kare
sd€lujiciho diagnézu je dit€ mnohdy definovano ptfedev§im svym postizenim, zatimco
z pohledu rodi¢e ma i mnohé dalsi vlastnosti a kompetence. Pfesto byva pro rodinu
paradoxné nakonec ulevujici, kdyz se potvrdi, jakym onemocnénim piesné trpi. Rodice v

tu chvili aspoil védi, na ¢em jsou a co pro své dit¢ mohou udélat. (Vagnerova, 2009)

2.2.1 Reakce okoli na dité s poruchou autistického spektra

Rodic¢e déti s poruchou autistického spektra casto celi nejriiznéj$im reakcim okoli,
mnohdy velmi zranujicim. Vyroky cizich lidi, které mohou byt na rodiny déti s autismem
sméfovany, uvadi Thorova (2016, s. 439): ,, To si to dite nemiizete ohlidat?* ,, To je teda

nevychovany chlapecek* ,,Neumis podekovat?* Krade bonbony* ,,Sahd mi do tasky*
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., Postizené rikate? Tak ty by méli strilet™ ,, Nechci, aby si vase dité hrdalo s myma, jesté se
nakazi. “ Vyroky lidi vétSinou prameni z jejich nevédomosti, neliba reakce na chovani ditéte
je prirozena. Na vyroky tohoto typu musi byt rodi¢e déti s poruchou autistického spektra
psychicky ptipraveni, piipadné si doptfedu ptipravit pohotovou odpoveéd’ s vysvétlenim, ze
projevy ditéte jsou soucasti diagndzy a jsou vychovou velmi mélo ovlivnitelné. Reakce okoli
se mohou variovat od posméchu nebo odporu az po piehnané zdiiraziiovanou litost. Tyto
reakce v zasad¢ nic netikaji o rodici ani jeho ditéti. Vypovidaji spiSe o nejistot¢, strachu nebo
neznalosti lidi kolem nich. (Havelka, BartoSova, 2019) Jak pisi Sladeckova a Sobotkova
(2014), ve spolecnosti stale pfeziva nazor, ze jakykoliv problém v chovani ditéte je
produktem Spatné vychovy rodic¢i. Situaci zhorSuje i fakt, ze postizeni autismem neni
viditelné. Neznalost autismu vetejnosti a predsudky, které jsou v postojich spolecnosti viici

détem s autismem bézZné, se negativné prendseji do rodin téchto déti.

Nékterym rodi¢im mize byt velmi nepiijemné se s okolim o diagndze jejich ditéte bavit.
Jakkoli to mize byt pro rodice tézké, ukaze se vétSinou, ze rozhodnuti mluvit o diagnoze
ditéte, miize byt nakonec pozitivni. Jednim z hlavnich divodi, pro¢ rodi¢e sdileji diagndzu
ditéte, je pfani, aby okoli chapalo dit€ a jeho chovani. Ackoli ma rodi¢ n¢kdy pocit, Ze bude
lepsi poruchu autistického spektra nezminovat a pockat, jak si dit€ v nékteré situaci poradi,
muze se to proti rodici obratit, kdyz ptijde né&jaka obtiz a dité danou situaci nezvladne.
Porucha autistického spektra na prvni pohled neni vidét. Lidé, ktefi dité vidi poprvé, netusi,
ze ma problémy s komunikaci, se zvladanim emoci, se senzorickym vnimanim. Mohou si
potom o ditéti vytvofit mylny obrazek, coz muize vést k tomu, Ze se v takové situaci

zachovaji jinak, neZ by si rodi€ ptal. (Dundon, 2021)

2.3 Vnimani a mySleni osob s poruchou autistického spektra

Jedinci s poruchou autistického spektra interpretuji svét jinak nez ostatni, neurotypicky
smyslejici osoby. Jejich mysleni je zna¢né€ odlisné, véci si asto vykladaji mechanicky, zcela
doslovné. V publikaci Vermeulena (2006) se mizeme setkat s pfirovnanim, ze jejich mozek
zpracovava informace ,,jako pocitac”. MySleni osob s autismem nema béZnou lidskou
kohezi, nybrz je tvofen nekoherentnimi detaily nekompaktnich skutecnosti, prozivaji detaily
jako izolované jednotky, jinymi slovy, pro stromy nevidi les. Lidé bez autismu piremysli 1
o tom, co zrovna v danou chvili nevidi, vyuZivaji pfedstavivost. Jejich mozek vstiebava
mnohocetné vyznamy, premysli nad situaci v daném kontextu, ve kterém se odehrava. To je

pro osoby trpici autismem velky problém, kontext se neustale méni, a to vede Casto
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k nepochopeni dané situace. Jedinci s autismem postradaji predstavivost k tomu, aby vidéli
vice nez jeden konkrétni detail, vécem pfipisuji vyznam nesouvislym zpisobem,
v nekompaktnich vztazich jeden k jednomu. VSechny detaily jsou pro né vzajemné
izolované a pfijimaji svlj vlastni individudlni vyznam. Chybi jim tzv. centralni koherence,
tj. schopnost porozumét jednotlivym detailim, jejich zasazeni do smysluplnych soudrznych
celkii a porozuméni jejich skute¢nému vyznamu. Ptikladem doslovného uvazovani mize
byt situace, kdy n¢kdo fekne ,,jde to tak po masle. V takové situaci je osoba s autismem
rozhozena, protoze v dohledu Zadné maslo nevidi. Také s homonymy to neni jednoduché.
Pti sd€leni, ze si ,,nékdo zlomil lopatku®, cloveék s autismem nevi, zda tu na zaddech, nebo

to zahradnické nacini. (Notbohm, 2021)

U lidi s poruchou autistického spektra se objevuji riizné percepéni potize. Jejich prozitky
souvisi se smyslovymi kandly, které mohou byt bud’to nadmérné priichozi (dany kanal je
nadmérné otevieny, takze do mozku pronika vice podnétil, nez je schopen zvladnout) anebo
nedostate¢né¢ pruchozi (kanal je netnosné zuzeny, takze propousti piilis§ malo podnéti
a mozek trpi jejich nedostatkem). V zavislosti na prichodnosti téchto kanali hovotime
o hypersenzitivité¢ a hyposenzitivité. Hypersenzitivita je oznaceni pro enormni, zvySenou
nebo nadmérnou citlivost. Clovéku s poruchou autistického spektra vadi naptiklad rtizné
zvuky, proto si zakryva usi, ma hrizu z dotykl ostatnich lidi anebo odmité jist nckteré
pokrmy, protoZe pro n¢j miZzou mit nesnesitelné ostrou vini anebo chut’. Jindy se naopak
stava, Ze lidé s autismem maji abnormalné nizkou citlivost. Jde o tzv. hyposenzitivitu.
Mozek dospéje k zavéru, Ze vlastné nema, co by zpracovaval, takZe doty¢ny nevidi nebo
neslys$i viibec nic a v rdmci instinktivni snahy o obnoveni pfisunu informaci za¢ne mavat
rukama, kolébat se, vydavat podivné zvuky, tlouct se rukou do hlavy, olizovat ¢i oCichavat
rizné predméty nebo osoby apod. (Bogdashina, 2017). Tyto percepéni poruchy patii mezi
nespecifické variabilni rysy autismu, to znamena, Ze se netykaji diagnostické triady
stézejnich oblasti, ale velmi ¢asto se u lidi s PAS vyskytuji. Dal§imi ¢astymi nespecifickymi
rysy jsou odliSnosti v motorickém vyvoji a projevech. V praxi se setkadvame s riznymi typy
vyvoje motoriky i riznymi irovnémi motorickych dovednosti. Vyvojové motorické milniky
mohou nékteré déti zvladat v normé, u jinych byva vyvoj opozdény. Problematickd byva
koordinace pohybil v oblasti jemné anebo hrubé motoriky, kdy je dit¢ vyrazné neobratné,
miZe mit problém s drZzenim tuzky, manipulaci s drobnymi pfedméty, sebeobsluznymi
¢innostmi jako je naptiklad zapinani knoflikd. U jinych déti mize byt vyvoj motoriky dobry,

dité je povazovéano za velmi obratné, zvlada veskeré sebeobsluzné ¢innosti, ovSem ostatni
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projevy jsou na Grovni mnohem mladsiho ditéte. Cast déti je zpo&atku neobratna a posléze
se jejich neobratnost postupné ztraci. Typickymi abnormalnimi projevy v motorice jsou déle
opakujici se pohyby a stereotypie. Repertoar zvlastnich pohybli je znacné Siroky,
od prostych, kratkych, ttepavych ¢i kroutivych pohybti rukou i prstit po dlouhodobé kmitani
prstd pred obli¢ejem, kdy dité pohyb sleduje a je jim fascinovano. Dité€ se tak samo stimuluje.
Kratké pohyby se Casto objevuji, pokud je dit€ emocné rozruseno (pfi radosti, oblibené
¢innosti, uzkosti, nervozit¢), slouzi jako prostfedek uklidnéni nebo k vyplnéni volného Casu.
(Thorova, 2016) Stejn¢ jako u ostatnich projevii poruchy autistického spektra 1 zde mizeme
fici, Ze mira a vyskyt téchto projevil je individudlni. Prizant (2020) dodava, ze je dulezité
hledat motivace, jez jsou zdkladem urcitého, i problémového chovani, nikoliv se jen
zamétovat na jeho potlaceni. Pti pokusu o odstranéni tohoto chovéni, je mozné, ze cloveku
s autismem tak budou odebrany strategie, diky kterym zvladda zatézové situace. Mnohem
lepsi je pfistup, pii kterém je ocenén vyznam takového chovani, a pokud je to nutné, ¢lovék
by mél byt ucen jinym strategiim, jak si zajistit dobrou emoc¢ni regulaci. Snaha odstranit
néjaké chovani, aniz by byl plné€ pochopen jeho ticel, nejenze nepomiize, ale je také znamkou
neucty k ¢lovéku. A co je hor$i, miiZze zpiisobit, ze Zivot ¢lovéka s autismem bude jesté
a definice, 1épe se jim funguje ve svéte fizeném srozumitelnosti a jednoznacnosti. Jsou
schopni se naucit mnoho faktt, pravidel a definic. Pokud jsou situace, do kterych se dostali,
a problémy, se kterymi jsou konfrontovani, pfesné totozné s pravidly a definicemi, které

znaji, pak citi, Ze je mohou zvladnout. (Vermeulen, 2006)

2.4 Priciny a lécba poruch autistického spektra

Pticiny zptsobujici poruchy autistického spektra jsou do znacné miry nezndmé, avSak
vyzkumy poslednich let prokazaly vyskyt genl, které mohou byt za tyto poruchy
zodpovédné. Molekularné genetické studie identifikovaly vice neZ sto rizikovych gent
nesoucich Skodlivé mutace, které se vyskytuji u pfiblizn¢ 15-25 % postizenych jedinci.
(Schmeisser, Boecker, 2017) Soucasné vyzkumy poukazuji kromé genetickych faktort také
na faktory environmentalni, které¢ zapftic¢inuji vyvojové zmény mozku. Jedna se naptiklad
o vysoky vék matky a otce ditéte, nizkd porodni vaha, prozivany stres, uzivani medikace
béhem téhotenstvi, pred¢asny porod a dalsi. Jako dalsi spoustéci ¢initelé se uvadi mimo jiné

prostiedi, metabolické obtize, alergie, imunologické poruchy ¢i expozice Skodlivych latek
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a vird matky béhem té€hotenstvi. Pfedpoklada se tedy multifaktorialni pficina vzniku poruch

autistického spektra. (Adamus a kol., 2017)

Po desetileti byvalo zvykem psat o poruSe autistického spektra jako o vzacném
psychiatrickém onemocnéni. To se ale okolo zacatku nového tisicileti zasadn¢ zménilo.
Udaje o prevalenci autismu u déti zagaly rist zavratnym tempem a tento nardist nema stale
tendenci se zastavit. V poslednich letech se objevuji nova odborna vysvétleni. Rostouci trend
je zpusoben lepsi informovanosti vefejnosti o problému téchto poruch, zejména zasluhou
internetu. Dal§im vyznamnym hlediskem je zvySeny vék rodicu pii zakladani rodiny. Vyssi
vek rodiCe predstavuje asi zdvojnasobeni rizika autismu u potomka, u obou starsich rodici
je pak riziko jesté vyssi. (Hrdlicka, 2020) Ziejme nejvyznamngj$im aspektem jsou stoupajici
znalosti odbornikii o autismu a jejich zdokonaleni v diagnostice. Soucasné epidemiologické
vyzkumy dochazi k zavéram, ze se nezvySuji pocty déti s poruchou autistického spektra, ale
jen pocty déti s diagnostikovanou poruchou autistického spektra. Mezi divody, které

zpusobily pfibyvani déti s touto diagndzou, fadime napiiklad:

» RozSifeni hranic diagnostickych kritérii, jez jsou obecné akceptovany SirSim

okruhem diagnostikil,

= zlepSeni schopnosti odbornikti tyto poruchy rozeznavat a diagnostikovat za pouziti

piesnéjSich standardizovanych testl a metodickych materiald,

= diagnostikovani PAS spole¢né€ s jinym typem poruch, jako je naptiklad mozkova
obrna, tuber6zni skler6za, smyslova postiZeni, t€Z§i poruchy intelektu, Downiv

syndrom apod.,

» diagnostikovani déti v batolecim véku, které diive diagnézu neobdrZely, protozZe

byly povazovany za ptili§ malé¢,

= zlepSeni schopnosti diagnostikovani poruch autistického spektra u déti, které maji

intelekt v pAsmu primeéru, dobfe mluvi a navstévuji béznou skolu,

= zkoumani faktorti prostfedi, kter¢ by mohly navySovat pocty déti s autismem.

(Thorova, 2016)

V soucasné dobé na autismus neexistuje Zadna uc¢inna farmakologicka lécba. Na zmirnéni
specifickych symptomi autismu se zamé&fuji rizné terapie a behavioralni intervence.
(Barahona Corréa, van der Gaag, 2017) Jedna z nejznamé¢jSich a nejefektivnéjSich terapii je

aplikovana behaviordlni analyza, tzv. ABA, kterd vychazi z principli uceni a chovani.
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Zabyva se analyzou vztahu mezi prostfedim a chovanim ditéte a zjist'uje, proc urcité chovani
vznikd a jak je mozné jej modifikovat. Z terapie ABA vychdzi napiiklad metoda rozvoje
verbalniho chovani, ktera u ditéte rozviji schopnost ucit se funkénimu jazyku a komunikaci.
(Barbera, Rasmussen, 2018) DalSimi néstroji, které pomdhaji zmirfiovat symptomy
a rozvijet dovednosti déti s poruchami autistického spektra jsou logopedie, muzikoterapie,

arteterapie, ergoterapie, senzoricka integracni terapie a mnoho dal$ich. (Thorova, 2016)
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3 ADAPTACE RODINY A ZDROJE PODPORY

Narozeni ditéte s postizenim predstavuje situaci, ktera je vzdy spojena se stresem. V treti
kapitole nastinujeme, jak na rodinu a jeji jednotlivé Cleny tato situace ptisobi a jakymi
zpusoby je mozné se s ni popasovat. V ramci adaptace souziti s dité¢tem se zdravotnim
postizenim zminujeme pojmy jako coping, resilience ¢i hledani socidlni opory. Jedna se
o mechanismy, které jednotlivym ¢leniim rodiny pomahaji se s postizenim ditéte vyrovnat.
Nasledn¢ se zabyvame intervenci, ktera je pro rodinu a dit€¢ s PAS nesmirné dilezita a pro
vyvoj ditéte klicovd. Zaméfujeme se na intervenci poskytovanou v ramci Ministerstva

Skolstvi, mladeze a télovychovy a Ministerstva prace a socialnich véci.

3.1 PostiZeni ditéte jako stres

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim povazuje Paulik (2017) za stresovou situaci.
V zivoté Cloveka existuje velmi malo natolik naro¢nych situaci, jakou je ta, v niz se dozvida
o té¢zké nemoci ¢i zdravotnim postizenim blizké osoby. (Michalik, 2013) V piipad¢ zjisténi
postizeni ditéte museji rodi¢e mobilizovat své vnitini zdroje a je pro n¢ dilezitd pomoc
zven¢i — prarodice ditéte, pratelé, odbornici. Ti v takovou chvili zajistuji pocit bezpeci,
uklidnéni, emo¢ni oporu a odbornici poskytuji také diileZité informace. Kazdy jedinec
na stres reaguje odliSn€. Zvladani zatéZovych situaci miZze byt v zadsad€é zaloZeno na
eliminaci stresori, véetné vyhybani se jim nebo jejich popirani. (Paulik, 2017) Specifickou
pric¢inou stresu je nejistota. Ta se rozviji u rodici ditéte, jehoZ postiZeni se rozviji pozdéji po
narozeni. Mezi prvnimi napadnostmi a definitivnim potvrzenim diagndzy byva doba latence.
reakce, které se ji zaroven snaZzi zkreslit, aby byla pfijatelnd. (Vagnerova, 2014) To je
u rodict déti s poruchou autistického spektra umocnéno, jelikoz obdobi latence v jejich
ptipadé trva v fadu meésicii. Pro rodic¢e déti s poruchou autistického spektra, ktera se projevi
az pozdéji, je stresujici nejistota, cekani na vysledky testl a vySetteni a hledani 1€kate, ktery
by kone¢né tekl, co ditéti vlastné je. Mnozi rodice se setkavaji s Gtéchou, ze jde jen

0 opozdéni vyvoje, které dit€¢ dozZene, ale oni tusi, Ze tomu tak nebude. (Vagnerova, 2009)

Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadéji, ze psychicka pohoda rodict déti s autismem je
horsi nejen ve srovnani s rodici zdravych déti, ale dokonce i s rodici s mentalnim postizenim
bez autismu. Dé&ti postizené autismem totiz ¢asto vykazuji chovani, které je potencidlné
rusivé pro Zivot rodiny, miize se jednat o agresi, sebeposkozovani, hyperaktivitu, vybuchy

zlosti €i obsesivni ritudlni chovani. Rodi¢e maji projeviim ditéte porozumét, chovani je



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 32

nepiedvidatelné, necitelné. To je zdrojem vyssi hladiny stresu, pocitll nejistoty a ztraty

kontroly.

3.1.1 Adaptace rodiny na stresovou situaci

Rodinna schopnost adaptovat se na normativni zmény a stresujici zivotni udalosti je
ovlivnéna ctyfmi faktory. Prvnim jsou osobni zdroje odolnosti ¢lent rodiny, jako jsou
pozitivni sebeucta a sebedivéra. Druhym faktorem je sdileny systém divéry a vyznam, ktery
je prisuzovan zivotni udalosti. Dal§im faktorem je socidlni podpora rodiny, pratel a Sirsi
komunity a ¢tvrtym faktorem jsou rodinné copingové strategie a techniky, které rodina

pouziva k fedeni problémi a k udrzeni rodinné integrity. (Stérbova, 2013)

Védomy zplsob zvladani stresu oznacujeme jako coping. Uplatiiuje se v piipadech, kdy
je potieba vyvinout zvySené Usili k vyrovnani se se zaté€zi (Paulik, 2017) Copingové chovani
definujeme jako specifické zjevné nebo skryté Gsili, pomoci kterého se ¢len rodiny nebo
rodina jako celek pokousi zvladnout pozadavky rodinného systému a zavést prostredky
ke zvladani situace. Copingové strategie zahrnuji redukci stresi a tézkosti, osvojeni
si dalSich zdroji doposud rodiné nedostupnych, napt. zajiSténi 1ékatskych ¢i socidlnich
sluZeb. Dals$imi zplsoby, jak v roding s ditétem se zdravotnim postizenim redukovat tenzi,
je nalezeni ¢asu pro rodinné rozhovory, radost ze spole¢nosti druhého, oteviené vyjadiovani
emoci a afekti neurdZejicim zpusobem. (Stérbova, 2013) Rodina se vyrovnava
se zdravotnim postizenim ditéte uspésne, pokud rodinna jednotka zlstava intaktni, rodina je
schopna pfijmout postizené dité, v manzelské dvojici existuji normdlni sexualni vztahy,
Clenové rodiny pfijimaji situaci pfiméfené svému véku, rodina vytvaii v souvislosti
s postizenim ditéte konkrétni a realistické plany, bezpe¢né prochazi riiznymi stadii copingu,
rodice jsou ochotni pomahat pii zvladani obdobné situace v jinych rodinéach. (Shapiro, 2001

In Stérbova, 2013)

S copingovymi strategiemi Uzce souvisi i pojem resilience. Jde o dynamicky proces,
kterym jedinec dosahuje pozitivni adaptace pii vystaveni neptizni a stresu. Resilienci rodiny
pak definuje Biichacek (In Kunhartova, 2017) jako rovnovahu mezi udrzenim funkci rodiny
v zatéZovych situacich a kapacitou jednotlivych ¢lent rodiny vzajemné se podporovat,
komunikovat a vyrovnavat se s obtizemi. Zatézova a naroc¢na situace je nékterymi jednotlivcei
¢i rodinami zpracovavana rozdilné, nékdo se hrouti, n€kdo se situaci vyrovna nebo dokonce
na jejim zékladé ziskd nové kompetence. Zalezi na ptitomnosti a G€innosti protektivnich

faktordi, na zpasobu hodnoceni naro¢nych situaci a ptedchozich zkuSenostech s jejich
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zvladadnim. S narocnymi situacemi se vyrovnavaji jak jednotlivi ¢lenové rodiny sami za sebe,
tak rodina jako systém. (SladeCkova a Sobotkova, 2014) Odolnost rodina prokazuje az v
dob¢, kdy se dostava do zatézové situace a mira odolnosti je pak prokdzana zplisobem a
dopady zvoleného feseni. Rodina uplatiiuje fadu faktort.. Tyto faktory lze charakterizovat
jako komplex, ktery s ohledem na miru jejich funkénosti pfimo ovliviiuje uroven obrannych

- resilientnich mechanismu.

Faktory, pomoci kterych rodina uplatnuje resilientni mechanismy:

protektivni faktory rodinné ritudly, komunikace uvnitt rodiny, spolecné straveny
cas
obnovujici faktory optimistické ladéni rodiny, rodinné soudrznost, sebedtivéra,

pocit kontroly nad dé&ji a udalostmi v rodiné (tyto faktory se
podileji na urovni a Gspésnosti adaptace v krizovych

situacich),
obecné resilientni jsou zde povazovany za nadfazené prve uvedenym a nalezi
faktory sem optimismus, spiritualita, pravdivost, nad¢je, zdravi,

socialni opora, rutinni aktivity.
Tabulka ¢. 1 (Dokoupilova, 2015)

Hledani socialni opory neboli socialni zvladani je oznaceni, kdy jedinec nachézejici
se v situaci stresu, vyhledava rizné formy opory a pomoci. Jedna se tedy o vyuziti vnéjsich
zdroju, které jsou k dispozici k feSeni nastalé situace. (Kliment, 2014) Socialni opora tvofi
komunitni zdroje a podporu zahrnujici vSechny osoby a instituce, které rodina a jeji ¢lenové
mohou vyuzit ke zvladnuti neptiznivé situace. Podpora zahrnuje jak zdroje neformalni, jako
jsou dalsi ¢lenové rodiny, znami a pratelé, tak i zdroje formalni, jako jsou rizné lékarske,
socialni, poradenské &i psychologické sluzby. (Stérbova, 2013) Lidé vyhledavaji tyto typy
socialni opory: vyhledavani pfitomnosti druhych za ucelem uspokojeni potfeby bezpeci,
hovory o problému, pfijimani opory ze strany druhych za ucelem pfijimani projevi

sounalezitosti, vyhledavani ¢i vyZadovani rad a pomoci.

Vyhledavani pritomnosti druhych za ucelem uspokojeni potieby bezpeci. I pouha
pfitomnost druhych lidi vede ke sniZeni emocni tenze. Jedinec vyhledava rodinné

pfislusniky, ptatele, osoby s obdobnou zkusenosti, poméhajici profesionaly.

Hovory o problému, kdy jedinec sdéluje svému komunikaénimu partnerovi
informace tykajici se problému. Ono sdélovani mize byt provadéno za ucelem lepsiho
pochopeni problému, ziskavani perspektiv druhych jedincii stojicich mimo problémovou
situaci, jakoz 1 z divodu ocekdvani, ze tento problém piestane byt pouze problémem

zasazeného jedince, ale jeho dopady budou rozlozeny i1 na jeho socidlni okoli.
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Pfijimani opory ze strany druhych za ucelem prijimani projevii sounaleZitosti ze
strany druhych, jedinec potiebuje byt ostatnimi akceptovan a v ptipadé potieby pocitat

s riznymi podobami pomoci.

Vyhledavani ¢i vyZzadovani rad, kdy jedinec ocekava rady a mnohdy piimo zada

o odpovéd’ na otazku, jak konkrétné postupovat, aby svou situaci dokazal fesit.

Vyhledavani ¢i vyZzadovani pomoci, kdy jde o snahu jedince, aby se druzi ptimo podileli
na feSeni jeho problému. Jedinec je pak muze Cinit odpoveédné za dosazené vysledky, at’ jiz
jsou shledany pozitivnimi ¢i negativnimi. (Kliment, 2014) Z konkrétnich forméalnich zdroja
to mize byt naptiklad vyhledani psychologické ¢i psychoterapeutické pomoci, hledani opory
v neziskovych organizacich ¢i poradnach, které pomohou rodiné¢ zorientovat se v aktualni

zivotni situaci. (Havelka, BartoSova, 2019)

3.2 Intervence

Obecné intervenci rozumime néjaky promysleny postup, jehoz cilem je ovlivnit
probihajici proces a dosdhnout zamysleného stavu. V pedagogickém slovniku definuji autofti
intervenci z psychologického pohledu jako ,, cileny zdsah, ktery ma obvykle zamezit
negativnimu procesu ci alespon jeho pribeh prerusit nebo upravit, intervenci se mirni tiZiva
osobni situace dané osoby*. Z pedagogického hlediska jde o pfedem planovany,
systematicky odborny zasah, ktery se snazi fesit urcity problém jedince, rodiny, skupiny
apod. (Pricha, 2013, s. 134) Spravnd a Casnd intervence v raném obdobi Zivota ditéte
rozhoduje o jeho dalsim vyvoji a o Zivoté celé rodiny. Cim diive se zaéne s ditétem pracovat,
tim 1épe. MoZnosti mozku v raném obdobi umoZznuji rozvoj kompenza¢nich mechanismil
u déti, které maji v nékteré oblasti potize. Jestlize je plisobeni na dit¢ v tomto obdobi
zanedbano, miiZe byt potencial k dal§imu rozvoji sniZen nebo i zcela znemoZznén. Je dilezité
sledovat psychomotoricky vyvoj ditéte a jeho odchylky. Vcasné stanoveni diagnoézy
znamena vCasné zahdjeni intervence, kterd by méla byt aplikovana stejnym zptisobem vsude,

kde se dité nachazi, a to ve spolupraci vSech zainteresovanych osob. (Bazalova, 2014)

3.2.1 Intervence poskytovana v ramci resortu Ministerstva prace a socidlnich véci

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich piedpisi vymezuje
nekolik socialnich sluzeb, které mohou rodiny s détmi se zdravotnim postiZzenim vyuZivat.
Cilem socialnich sluzeb je svym klientim poskytovat pomoc, podporu a péci v situaci, do

které se dostali vlivem socidlni udalosti. Dale zdkon o socialnich sluzbach spolu s provadéci
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vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., ve znéni pozd¢jsich prepisi, stanovuje podminky a kritéria pro
narok a vysi prispévku na péci. Jedna se o pravidelnou davku, kterd se poskytuje osobam,
které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické osoby. Vyse pfispévku na péci je rozdelena na Ctyii
stupné a odviji se od poc¢tu nezvladanych zakladnich Zivotnich potifeb osoby se zdravotnim
postizenim. Timto pfispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem

pomoci. O piispévku rozhoduje krajska pobocka Ufadu prace. (Zakon &. 108/2006)

Socialni sluzba rana péce se dle zdkona ¢. 108/2006 Sb. fadi mezi sluzby socialni
prevence. Ty napomahaji pfekonat nepfiznivou socialni situaci osob a zabranit jejich
vylouceni ze spolecnosti, kterym jsou timto z diivodu krizové socialni situace ohrozeny.
Rana péce je terénni sluzba, popiipadé doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovana
détem a rodictim ditéte ve v€ku do sedmi let, které ma zdravotni postizeni, nebo jehoz vyvoj
je ohrozen v disledku neptiznivého zdravotniho stavu. Sluzba se zamétuje na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. (Zakon ¢. 108/2006)
Rana péce je poskytovana tzv. interdisciplindrnim tymem. To znamena, Ze intervenci
zajiStuje fada odbornych pracovnikii. Tym poskytujici péci byva tvofen poradci, kterymi
jsou vétsinou specidlni pedagogové, psychologové, socidlni pracovnici, dale pak
fyzioterapeuti, pediatii, neurologové a dalsi specialisté. (Bazalova, 2014) Své misto v tymu
ma také socialni pedagog, ktery je ve sv€ pozici manaZerem a organizatorem procesu
podpory, pomoci, socialné¢ pedagogické ¢innosti a intervence v rodin€ s ohrozenym ditétem
— planuje ji, organizuje, vede a hodnoti. (Sandorova, Faltova, 2015) Cilem rané péce je
podpora rodict, pomoc s dil¢imi nacviky komunikace, motoriky, navozeni spoluprace deti

a podobné v co nejran¢j$im veéku ditéte. (Thorova, 2016)

Dals§imi socialnimi sluzbami ur¢enymi pro rodiny s détmi s postizenim jsou osobni
asistence, odlehCovaci sluzba, denni stacionafe a dal$i. Spolek sdruzujici rodiny s détmi
s poruchou autistického spektra Nad¢je pro déti uplitku v poslednich letech upozoriiuje
na nedostatecnou kvalitu a dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického
spektra v Ceské republice. Podle zpravy z analyzy ,Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchami
autistického spektra v CR a Evropé‘ je péce o takové klienty fyzicky i psychicky naro¢na,
pomoc ze strany statu je vSak chronicky nedostacujici. V porovnani se systémy socialnich
sluzeb s dal§imi evropskymi zemémi je Cesko vyrazné pozadu. (Zagek, 2018) S timto
tvrzenim se ztotoznuje také Thorova (2016), ktera mimo jiné doddva, Ze také financni
podpora ze strany statu je nedostateCna a nezohlediiuje narocnost péce o lidi s poruchou

autistického spektra.
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3.2.2 Intervence poskytovana v ramci resortu Ministerstva Skolstvi, mladeZe a

télovychovy

V soucasné dob¢ je u ¢im dal vice déti stanovena diagnoza pied nastupem nebo v pribéhu
dochazky do predskolniho zafizeni. Je tedy mozné zacilit pfiméfenou intervenci jiz v raném
véku ditéte. Cilem je, aby do zdkladni Skoly nastupovalo s minimalnimi adaptacnimi
problémy, s vytvofenymi pracovnimi navyky a komunikaénimi dovednostmi. (Cadilova,
Zampachova, 2021). Velka fada déti s poruchou autistického spektra neni kvili svému
handicapu pfipravena v Sesti letech zahdjit plnéni Skolni povinné dochéazky, proto jim je
v tomto piipadé doporuc¢en a umoznén odklad skolni dochazky. Dochazka do zakladni Skoly
je pro viechny déti povinna. Rada Zakd s poruchou autistického spektra po absolvovani
zakladniho stupné vzdélani pravdépodobné stiedni vzdelavani nikdy vzhledem k mife
handicapu absolvovat nebude. OvSem mnoho studentll s Aspergerovym syndromem
vystudovalo Skolu vysokou. Nebezpec¢im ale zlstavd, Ze mohou selhdvat v socidlnich
situacich & v neporozuméni si s vyudujicimi. Proto u vétSiny vysokych $kol v Ceské
republice dnes existuji podplrnd centra, kterd zajiStuji vhodné studijni podminky
pro studenty, kteti vykazuji pottebu jisté miry podpory pii studiu. (Adamus a kol., 2017)

W

Dle zakona ¢. 561/2004 Sb. o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), § 48, odst. 1 se mohou Z4ci se stfedné t€Zkym a tézkym
mentalnim postizenim, se soubéZnym postiZzenim vice vadami a s autismem vzdélavat
v zékladni Skole specidlni, a to na zadost zdkonného zastupce a na zéklad¢ pisemného
doporuceni Skolského poradenského zafizeni. Dé&ti s poruchou autistického spektra jsou
zatazovany mezi zaky se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Podle § 16 Skolského
zakona se Zakem se specialnimi vzdélavacimi pottebami rozumi ten, komu k naplnéni svych
vzdélavacich moZnosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnopravném zakladé
s ostatnimi potiebuje poskytnuti podplirnych opatieni. Podpiirnymi opatfenimi se rozumi
nezbytné upravy ve vzdélavani a Skolskych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu
a zivotnim podminkam studenta. Mezi podptlrna opatieni patii naptiklad poradenska pomoc
Skoly a Skolského poradenského zafizeni, uprava forem a metod vzdélavani a Skolskych
sluzeb, pouziti kompenzacnich pomucek, specialnich ucebnic a specialnich ucebnich
pomiucek, vzdélavani podle individualniho vzdélavaciho planu. Podpirnd opatieni mohou
dale spocivat v zkraceni vyuky pro dité, vynechani konkrétnich hodin, delsi Cas na dany
vykon, preference urcitého typu zkouSeni, moznost psat pisemné price mimo tfidu,

pfitomnost asistenta pedagoga, ktery ditéti radi a pomahd, strukturované déleni hodiny
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na ¢ast pracovni a odménovou apod. (Bitmannova, Bittman, 2017). Dle § 16 odst. 9
Skolského zdkona lze pro déti, zaky a studenty s rGznymi postizenimi a vadami vcetné
poruch autistického spektra zfizovat §koly nebo ve skoléach tfidy, oddéleni a studijni skupiny.
Zde jsou zafazovani zaci, u kterych Skolské poradenské zatizeni shleda fakt, Ze vzhledem
k povaze specidlnich vzdélavacich potieb zaka by samotna podptirna opateni nepostacovala
k naplnovani jeho vzdélavacich moznosti a k uplatnéni jeho prdva na vzdélavani.
(Zékon €. 561/2004 Sb.) V soucasné dobé¢ je zhruba 70% zakti s PAS vzdélavano v hlavnim
vzdélavacim proudu, z toho vyplyva, ze méng¢ jich je tedy vzdélavano ve skolach ziizenych
uvedenych vyse. (Cadilova, Zampachova, 2021). Zafazeni zaka do bé&zné zakladni $koly
vzdy predchazi zvazeni veSkerych faktort, které se spolupodileji na uspéSném viazeni
konkrétniho ditéte do Skoly. Dulezitym aspektem je pfipravenost pedagoga piijmout
takového Zaka, jehoz chovani Casto neodpovida zabeéhlym normam spolecenského chovani.
Nelze opomenout také prevenci Sikany a informovanost vSech zucastnénych, véetné

spoluzaki a jejich rodic¢a. (Adamus a kol., 2017)

Velmi dilezitym podplirnym opatfenim je individualni vzd€lavaci plan (dale IVP).
Pii vzdélavani zakt s PAS je vytvofeni IVP jednou z podminek usp&$né realizace
podplrnych opatteni. Individudlni vzdé€lavaci plan zpracovava Skola ve spolupraci
s poradenskym zafizenim, Zadkem a jeho zdkonnym zastupcem. Zpracovani IVP a jeho
provadéni zajistuje Skola. Vychdzi ze zavéri doporuceni, které vypracovalo Skolské
poradenské zatizeni. Velkou ¢ast obsahu IVP zaujimé specifikace podptrnych opatieni
vzhledem k zajisténi specialnich vzd&lavacich potieb konkrétniho zéka. (Cadilova,

Zampachovd, 2021).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

V prvni ¢asti prace nabizime vymezeni teoretickych vychodisek, diky kterym je mozno
hloubé€ji nahlédnout do dané problematiky. V praktické casti prace, kterd je v souladu
s vyzkumnymi cili zaméfena na proménu zivota rodiny po projeveni se poruchy autistického
spektra u ditéte, dale rozSifujeme poznani ve zvolené oblasti zdjmu. Dané téma
zpracovavame kvalitativnim zplsobem Setfeni, metodou sbéru dat je polostrukturovany

rozhovor, ktery byl veden s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra.

Pojem autismus je v poslednich letech stale vice sklonovanym a diskutovanym fenoménem.
Stale Castéji se s nim setkava jak odborna, tak i laicka vetejnost. Pocet osob trpicich né¢jakou
formou poruchy autistického spektra celosvétoveé roste. Je to dano predevSim vyraznym
krokem vpted v oblasti diagnostiky. Pfestoze se svétova prevalence poruch autistického
spektra nadéle vzrustd, domnivame se, zZe lidé, ktefi nejsou s problematikou této diagndzy
blize sezndmeni, ¢i v ni nejsou vzdélani, nemaji pro rodiny s détmi s autismem pfili$
pochopeni a porozuméni. Je to zptisobeno predevsim nedostatecnou informovanosti. Pokud
se tato neznalost navic spoji s nedostatkem empatie, rychlym odsouzenim, ¢i neochotou
k pochopeni, dostavaji se rodiny sdétmi s autismem casto do velmi nepiijemnych
a stresyjicich situaci. S respektem k rodindm vychovavajicim dit¢ s PAS povaZujeme
za uZzitecné a obohacujici tuto socialné-pedagogickou problematiku prostfednictvim naseho
vyzkumu probddat. VSechny metodologické naleZitosti tohoto vyzkumu uvadime

v nésledujicich kapitolach.

4.1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Na pocatku naseho vyzkumu jsme si ujasnili a stanovili cil vyzkumu. ,, Cile vyzkumu
spolecné s vyzkumnymi otazkami predstavuji pomysiny kompas, podle néjz bychom se méli
v prubéhu celého vyzkumného procesu orientovat, neustale sledujeme, zda se blizime k jejich

napliiovani, ¢i nikoli. “ (Svaticek, Sed’ova, 2007, str. 64).

Hlavnim vyzkumnym cilem je popsat, jak se zménil Zivot rodiny poté, co se u jejiho ditcte

zacala projevovat porucha autistického spektra.
Diléimi vyzkumnymi cili jsou:
Identifikovat, jaky vliv ma postiZeni ditéte na jednotlivé ¢leny rodiny a na rodinu jako celek.

Zjistit, jaké podpiirné zdroje v nastalé Zivotni situaci rodina vyuZila.
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Nasledné¢ doslo ke stanoveni vyzkumného problému. Podle Reichela (2009) jde
o zpresnovani tématu tak, aby bylo nakonec zietelné jasné, co ma byt zkoumano. Nasim

vyzkumnym problémem je Zivot rodiny po projeveni poruchy autistického spektra u ditéte.

4.2 Vyzkumna otazka

Po jasném ohraniceni jadra vyzkumu v podobé formulace vyzkumného problému je mozno
pristoupit k formulaci vyzkumnych otazek. (Miovsky, 2006) Vyzkumné otazky tvoii jadro
kazdého vyzkumu, pii¢emz zaroven plni dvé zékladni funkce. Napomahaji zaosttit vyzkum
tak, aby poskytl vysledky v souladu s cili vyzkumu, a také ukazuji cestu, jak vyzkum vést.

(Svaticek, Sedova, 2007)
Nase hlavni vyzkumna otazka zni:

Jakym zplisobem se zménil Zivot rodiny poté, co se u jejiho ditéte zaCala projevovat porucha

autistického spektra?
S ohledem na stanovené cile byly zvoleny tyto dil¢i vyzkumné otazky:
Jaky vliv ma postiZeni ditéte na jednotlivé ¢leny rodiny a na rodinu jako celek?

Jaké podptrné zdroje v nastalé Zivotni situaci rodina vyuzila?

4.3 Volba vyzkumné strategie

Vzhledem ke stanovenym cilim byl pro zpracovani zvolen kvalitativni vyzkum. Dle
Creswella (In Hendl, 2006, s. 50) je kvalitativni vyzkum ,,proces hledani porozuméni
zaloZeny na riiznych metodologickych tradicich zkoumani daného socidlniho nebo lidského
problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy texti,
informuje o nazorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach. *
Zamé&rem vyzkumnika provadégjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci fady postupli a metod
rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvaieji socidlni realitu.

(Svaiicek, Sedova, 2007)

4.3.1 Technika sbéru dat

S ohledem na cile a zdméry tohoto vyzkumného Setfeni byl jako technika ziskavani dat
zvolen polostrukturovany rozhovor. Jak uvadi Miovsky (2006), polostrukturovany rozhovor

je zfejmé nejrozsifencj$i metodou rozhovoru. Na rozdil od nestrukturovaného rozhovoru

N 24
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tazatele zavazné. Toto schéma specifikuje okruhy otdzek, na které jsou Ucastnici tazani.
Obvykle je dle potfeby mozné upravovat potadi otazek, klast dopliujici otazky, které slouzi
k dovysvétleni a upfesnéni odpoveédi tcastnika a kterymi 1ze ovéfit jejich spravné pochopeni

a interpretaci.

4.4 Vybér vyzkumného souboru

Nas vyzkumny soubor byl vybran prostfednictvim zamérmného vybéru. Vzhledem k cili
vyzkumu byly osloveny a vybrany rodiny, ve kterych byla u ditéte prokdzana n¢jaka forma
poruchy autistického spektra a jejiz dalSim ¢lenem je alespon jeden dal$i neurotypicky
sourozenec. Zamérny vybér vyzkumného vzorku oznacujeme jako postup, kdy cilené
vyhleddvame ucastniky podle jejich urcitych vlastnosti a kritérii. Vyhledavame jedince, kteti
tato kritéria spliuji a zdroven jsou ochotni se do vyzkumu zapojit (Patton, 1999 In Miovsky,
2006). V ramci etickych otazek vyzkumu a zachovani anonymity rodin jsme skute¢na jména

ucastniki vyzkumu nahradili jmény smyslenymi.

4.4.1 Charakteristika vyzkumného vzorku:

Rodina ¢. 1

Matka — Ester, 41 let, zije se svym partnerem a tfemi détmi v rodinném domé
v Moravskoslezském kraji. Se sou¢asnym piitelem maji spole¢né posledni dité, ptechozi déti
jsou z byvalého manZzelstvi. V soucasné dob¢ je zaméstnand na plny tivazek.

Dit¢ — Roman, 11 let, mezi 2. a 3. rokem Zivota mu byl diagnostikovan détsky autismus
a stfedné téZka mentalni retardace. Navstévuje 6. tfidu specialni zékladni Skoly, kazdy den
navstévuje také druzinu.

Sourozenci — Tomas, 9 let, navstévuje zdkladni Skolu, Oskar, 5 let, nav§tévuje matetskou
Skolu.

Rodina €. 2

Matka — Pavlina, 34 let, Zije s manzelem a dvéma dcerami v rodinném domé ve Zlinském
kraji. Momentaln¢ je s mladsi dcerou na matetské dovolené.

Dité — Adriana, 8 let, ma atypicky autismus s ADHD, navstévuje 1. tfidu bézné zékladni
Skoly, ve Skole ma svého asistenta pedagoga.

Sourozenec — Leona, 1, 5 roku

Rodina €. 3

Matka — Karolina, 35 let, Zije s manZelem a dvéma syny v rodinném domé¢ ve Zlinském kraji.

Je zaméstnand na zkraceny uvazek.
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Dité — Antonin, 10 let, détsky autismus, navstévuje specidlni zdkladni Skolu

Sourozenec — Radek, 13 let, navstévuje 2. stupen zakladni Skoly

Rodina ¢. 4

Matka — Klaudie, 36 let, zije s manZelem a tfemi détmi v rodinném dom¢ ve Zlinském kraji.
Momentalné znovu nastoupila do prace po matetské dovolené, pracuje na plny uvazek.
Dité — Adam, 10 let, détsky autismus a stfedné tézka mentélni retardace, navstévuje specialni
zakladni skolu

Sourozenci — Simon, 8 let, AneZka, 3 roky

Rodina €. 5

Matka — Lenka, 40 let, zije se svymi dvéma dcerami v rodinném domé ve Zlinském kraji. Je
zamé&stnana na polovi¢ni Gvazek. Otec dévcat bydli oddélené, pred dvéma lety od rodiny
odesel.

Dit¢ — Jolana, 4,5 roku, détsky autismus, stiedné tézka mentalni retardace, ADHD.
Navstévuje specidlni matefskou skolu.

Sourozenec — Nikola, 9 let, navstévuje 3. tfidu zakladni Skoly

4.5 Realizace vyzkumu

Nez doslo k realizaci samotnych polostrukturovanych rozhovort, byly s rodici telefonicky
konzultovany veSkeré potifebné informace. Rodi€im byl sdélen nédzev prace a cile
vyzkumného Setfeni. Také bylo sd€leno, jakym zplisobem bude rozhovor probihat. Rovnéz
byly diskutovany etické aspekty rozhovoru. Rodice byli ujisténi, Ze veSkeré osobni udaje
budou pozménény tak, aby nedoslo k identifikaci jednotlivych osob rodiny. Rodi¢iim bylo
sdéleno, Ze rozhovor bude nahravan na nahravaci zatizeni a bylo zdliraznéno, Ze pokud jim
bude néktera otdzka nepfijemnd, nemusi na ni odpovidat. Termin a piesny ¢as rozhovort byl
s respondenty domluven s ohledem na jejich ¢asové moznosti. VSechna interview byla
uskutecnéna v obdobi fijen — listopad 2021 a prob&hla v domdacnosti participanti.

Pribéh rozhovoru ¢. 1

Rozhovor s pani Ester probéhl 11. 10. 2021 v 17 hodin, délka polostrukturovaného
rozhovoru byla 38 minut. S pani Ester se spolecné zndme, né&jaky Cas jsem se vénovala
jejimu synovi jako osobni asistentka, proto jsem se s respondentkou pied rozhovorem
domluvila na tykéni. Pani Ester byla pfi rozhovoru velmi oteviend, mluvila jasné k tématu,
nemé¢la problém o potiZich syna mluvit, n€které situace popisovala s humorem. V dob¢

rozhovoru méla pani Ester doma vSechny tfi syny. Syn Roman za maminkou b&hem
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rozhovoru nékolikrat ptibéhl, aby ji sdélil, co zrovna dél4, diky tomu musel byt rozhovor
nékolikrat prerusen.

Pribéh rozhovoru ¢. 2

Rozhovor s pani Pavlinou prob¢hl 4. 11. 2021 v 10:15 hodin, byl domluven zdmérné
na dopoledne, kdy byla starsi dcera Adriana ve skole. V pfitomnosti obou dcer bychom byly
dle pani Pavliny neustdle vyruSovany. Mladsi dcerka béhem téméf celého rozhovoru spala,
az ke konci se vzbudila, hovor byl tedy na chvili pferusen. Rozhovor trval celkem 41 minut.
Pani Pavlina byla taktéz velmi oteviena a nebala se popisovat nékteré potize své dcery
s davkou humoru. Respondentka béhem konverzace misty odbihala k témattim, ktera nebyla
s ohledem na ucel rozhovoru potiebnd, proto jsem obcas musela do jejiho povidani
zasédhnout.

Prubéh rozhovoru €. 3

Dalsi polostrukturovany rozhovor probéhl dne 9. 11. 2021 v 16 hodin odpoledne, m¢l trvani
35 minut. Pani Karolina ptisobila velmi vyrovnang, bylo zfejmé, Ze je s potizemi svého syna
smifend. Na otazky odpovidala s rozvahou, snazila se co nejlépe své odpovédi formulovat.
V priibéhu rozhovoru byly v mistnosti pfitomny dals$i dv€ osoby, a to mladsi i starsi syn pani
Karoliny, ani jeden z nich do rozhovoru v§ak nezasahoval.

Priibéh rozhovoru ¢. 4

Ctvrty polostrukturovany rozhovor se uskuteénil dne 15. 11. 2021 v podveder v 17:30 hodin.
Délka rozhovoru byla 36 minut. Pani Klaudie na otazky odpovidala spise stroze, odpovédi
pfiliS nerozvadéla, nezabihala do detailli, proto jsem musela pouzit navadéci a dopliujici
dotazy. V mistnosti, v niZ byl rozhovor realizovan, nebyl dale nikdo pfitomen, proto béhem
rozhovoru nedochézelo k jeho pferuSovani.

Pribéh rozhovoru ¢. 5

Posledni rozhovor probéhl dne 23. 11. 2021 v 18 hodin vecer a trval 49 minut. Pani Lenka
byla velmi sdilnd, nemé¢la problém dotykat se citlivych témat. Hovofila plynule, méla velkou
snahu odpovidat co nejotevienéji, béhem projevu byla velmi emotivni, pod navalem svych
vzpominek a emoci se ji hnaly slzy do o¢i. Musim konstatovat, Ze pani Lenka navzdory
velmi zdvaznému postizeni své dcery byla statecnd. Dcera Jolana byla po celou dobu
rozhovoru v mistnosti pfitomna. Neustale byla v pohybu a pani Lenka tak musela byt stale

ve sttehu a dceru potad hlidat, aby néco neshodila a aby si neublizila.
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4.6 Zpusob zpracovani dat

Pro zpracovani vyzkumu byla zvolena metoda zakotvené teorie. ,, Cilem vyzkumu, ktery
vychazi ze strategie zakotvené teorie, je navrh teorie pro fenomény v urcité situaci, na niz je
zamérena pozornost vyzkumnika. Vznikajici teorie je zakotvena v datech, ziskanych béhem
studie. Pozornost se vénuje zvlaste jednani a interakcim sledovanych jedincii a procesiim
v daném prostredi. “ (Hendl, 2005, s. 125) Data jsou v ramci zakotvené teorie zpracovana
pomoci tifi typi kodovani. Postup naseho vyzkumného Setfeni opirdme piedevSim o
metodologickou publikaci Strausse a Corbinové (1999). Kodovani piedstavuje operace,
pomoci nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a opét slozeny novymi zpiisoby. Je
to ustfedni proces tvorby teorie z Gdaji. Existuji tfi druhy kddovani: oteviené, axidlni a
selektivni.

V ramci otevieného kdédovani dochdzi k rozdéleni textu na jednotky, kterymi miize byt
slovo, sekvence slov, véta ¢i odstavec. Kazdé vzniklé jednotce je pridélen kod, tedy jméno
nebo oznaéeni. Kody jsou pak seskupovany do kategorii. (Svaticek, Sed’ova, 2007)

Axidlni koédovani predstavuje soubor postupl, pomoci né¢hoz jsou udaje po otevieném
kédovani znovu usporaddny novym zpusobem, a to prostfednictvim vytvareni spojeni
mezi kategoriemi. To se ¢ini v duchu kédovaciho paradigmatu, které zahrnuje podminujici
vlivy, kontext, strategie jednani a interakce a nasledky. (Strauss, Corbin, 1999)
Selektivnim kdédovanim rozumime proces, kdy se vybere jedna centralni kategorie, ktera je
pak systematicky uvadéna do vztahu k ostatnim kategoriim. Tyto vztahy se déle ovéruji

a kategorie, u nichz je to tfeba, se dale zdokonaluji a rozvadé&ji. (Strauss, Corbin,1999)
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5 ANALYZA DAT A JEJICH INTERPRETACE

V této kapitole se dostdvame k analyze a interpretaci ziskanych dat. Rozkryvame
a prezentujeme tak vysledky vyzkumu, které vedou kjeho zavéru. V nasledujicich
podkapitolach se zabyvame aspekty a proménami zivota rodin, jejimz détem byla
diagnostikovana porucha autistického spektra. Data interpretujeme v souladu s pravidly

a principy zakotvené teorie.

5.1 Interpretace kategorii

Prvni Groven analyzy dat piedstavuje oteviené kodovani, které spociva v peclivém procteni
a zhodnoceni sesbiranych dat a ndsledného vyhledavani spojitosti mezi jednotlivymi kody.
Vystupem tohoto procesu jsou kategorie. Od zvolenych kategorii se pak odviji dalsi trovné

analyzy. V ramci otevieného kdédovani byly vytvoieny nésledujici kategorie:

= Pocatky projeveni se poruchy autistického spektra u ditéte
* Ovlivnéni Zivota sourozence

* Role muze jako otce a partnera

* Zmény v rodinném fungovani

» Specifika adaptace a optimalizace péce o dit¢ s PAS

* Vyuzivani podptrnych zdroji

Interpretace kategorii jsou doplnény nejvystizn€jSimi vyroky respondentt, které reprezentu;i
predkladané téma. Na konci kazdého vyroku je uveden jeho autor. Jedna se o zkratku jména
respondenta (pocinajici pismeno, popf. pismena jména) a Cislo, které oznacuje tadek,

upiesiujici lokalizaci vyroku v transkriptu.

5.1.1 Pocatky projeveni se poruchy autistického spektra u ditéte

Pro poruchu autistick¢ého spektra je typické, Zze se na ni nepiijde hned, ale dochézi
k postupnému projevovani se nespecifickych pfiznakli, které zacnou rodice ditéte
znepokojovat. Prostfednictvim prvni kategorie nahlédneme do Zivota rodin, ve kterych doslo

v priub¢hu vyvoje ditéte k projeveni se ptiznaka PAS.
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KATEGORIE KODY REPREZENTUJICT KATEGORII
Zpocatku bézny vyvoj
Skryté projevy
Pocatky Porovnani s intaktnim ditétem
projeveni se Opozdéni mentdlniho a motorického vyvoje
poruchy Nevyzadané rady a obvinéni matky okolim
autistickcho Podpora rodiny a pratel
spektra u
ditéte Role 1€kait pii cesté k diagndze

Stanoveni diagno6zy a jeji vyznamnost
Tabulka ¢. 2 (Viastni vyzkum 2021-2022)

Na&s prvni vznikly koéd je nazvany zpoéatku bézny vyvej. Ne vSechny respondentky totiz
u svého potomka zprvu pozorovaly néjaké potize. K tomu Pavlina uvedla: ,,Prvai vyvoj
vypadal v poradku, byla Sikovna, nic jsme na ni nepozorovali, i pékné mluvila, mama, tata,
baba, jo, zviratka riizné, ty zvuky a podobné. “ (P7) Podobné to méla se synem také Karolina:
., V podstateé jsme si zhruba do jednoho roku néjak neuvédomovali, Ze by byl v nécem
v neporadku . (Kall) Zadného podezieni zpo¢atku nenabyla ani Lenka: , Jolanka
se narodila prekotnym porodem, asi o mésic diiv, ale po porodu byla naprosto v poradku,
viastné tri a piil kilové dite, presto zZe byla takhle driv a vsechno uplné jako se, no zadné
potize.” (L11) Déale Lenka doplnila: ,, T7eba byla i v hodné vécech kromé reci a té chiize
Sikovnéjsi nez treba ta starsi sestricka, takze se viibec nejevilo, Ze by mohl byt jakykoliv

problem. “ (L19)

Respondentky si zp&tné uvédomovaly, Ze u jejich déti byly piitomny skryté projevy, kterym
v danou chvili nepfipisovaly pozornost a které mohly s poruchou autistického spektra
souviset. Skrytym projevem syna Karoliny mohl byt nadmérny plac: ,,Na zacatku byl takové
to ubrecené miminko, prvni mesice byly docela narocné a ja vim, Ze kdyz konecné jednou
prestal plakat, tak jsme se tak vsichni sesli asi po trech mésicich, jakoze on nebreci, on
vypada uplné jinak jako kdyz ma zavienou pusu a kdyz nebreci, a Ze se usmiva a tak, protoze
fakt ty prvni mésice byly hodné narocné a neprisli jsme na to, co by mohlo byt tou pricinou “
(Ka7) Podobnou zkuSenost mela také Ester: ,,Hodne plakal, nedal se utisit, byl celkové
takovy hlasitéjsi, Spatné spal v noci, brzy se budil a byl velmi narocné mimino.*“ (E9) Také

Klaudie sd¢lila: ,,kdyz byl uplné malinky, jako novorozenec, tak si vzpominam, Ze asi tak
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prvni tFi mésice strasné casto a hodné plakal, Ze byl takovy jako Ze se téma trema mésicema
Jjako probrecel, ale tak nevim, jestli to mohlo mit néjakou souvislost“ (KI127) Kromé place
se u syna Klaudie objevovaly dalsi skryté projevy: ,,uz v porodnici jsem zaznamenala, Ze cas
od casu sebou tak jakoby Skubne, mél takové zaskuby zvlastni, néjak jsem tomu neprikladala
vetst vyznam *“ (K110) Lenka, k tomuto sdé€lila: ,,moznad kdyby se nekdo ptal, jestli jsem si
néceho nevsimla treba za miminka, tak ta mala potrebu spanku “ (L47). Pozdé&ji Lenka u své
dcery zacala zaznamenavat vyznamné projevy: ,,pretrvaval prosté takovy jakoby utlum jakby
prosté zila v nejaké bubliné a na nic moc jako nereagovala a ona v podstaté v tom roce
a piil se jakoby uplné zasekla, moznd potom $la az moznd vyvojové jakoby zpatky, protoze
ona tieba se v tom roce a piil najedla sama [Zickou, krasné treba jeste pred tim rokem krasne
hrdla, Ze si skladala tvary, navilékala krouzky a vlastné v podstaté to je pro ni ted problém,
skoro v péti letech, takze ona se za ty t7i a pul roku da se Fict viibec neposunula, ne-li Ze by
se potom jesté zhorsila. “ (1.29), dale navazala: ,,v tech osmndcti mésicich jsme zacaly resit
s pani doktorkou, jestli neni néjaky problém, protoze se najednou zacala projevovat, jakoze
prestala jakoby projevovat emoce, prestala reagovat na své jméno, uplné se prestala smat
a uplné se tak néjak jako projevovat s tim, ze do té doby byla uplné naprosto jako uizasné

vysmate dite. “ (L15)

Urcitym voditkem, které respondentky vedlo k tomu, Ze si u svého ditéte zacaly vSimat
jistych promén a opozdéni ve vyvoji, bylo porovnani se intaktnim ditétem. KdyZ Ester
popisovala zkuSenosti s prvnimi projevy onemocnéni, dodala: ,, coz jsem v té dobé nevédéla,
protoze byl prvni moje dité“ (E8), ve sd€leni dale pokracovala: ,,s tim Tomikem to se uplné
tak néjak ukdzalo, zZe to neni v poradku“ (E14), méla moZnost tedy porovnat, az kdyz se ji
narodilo druhé dité. Obdobnou zkuSenost méla také Klaudie: ,, bylo to teda nase teda prvni
dite, takZze jsme neméli zZadné zkusenost* (KI8), v porovnani s ostatnimi détmi méla pii
vychove svého syna pochybnosti: ,, pordd jsem si Fikala, jak to ty ostatni matky s témi détmi
délaji, jako jak je to uci, jak je uci lézt, jak je uci chodit, jak je uci sedet, ze to prece neni
mozné, co delam porad Spatné, porad jsem hledala néjakou chybu jako v nas* (K150),
posléze porovnavala také se svym druhym synem: ,,viastné on ma deset rokii, takze jako
vidime na to tom mladsim, co vSechno by uz mohl umét a co neumi. “ (K1133). Vyvoj svého
syna s ostatnimi détmi porovndvala také Karolina: ,, chodili jsme treba do téch deétskych
skupin a on se vitbec nechytal, byl tam videét strasné ten rozdil mezi ostatnimi détmi a mezi

nim proste, takze v tomhle zhruba veku, kdy uz by se mél zacit vice rozvijet, tak tehdy jsme
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to hned ze zacatku videli, vlastne méli jsme uz i starsiho syna, tak i podle néj jsme pochopili,

ze Tonik je pozadu. “ (Kal9).

U vsech déti s poruchou autistického spektra zacalo dochazet k opozdéni mentalniho a
motorického vyvoje. Karolina s manzelem si u svého syna zacali v§imat, Ze se neprojevuje
tak jak by ocekavali: ,, pak zhruba jak rostl, takze v podstaté zhruba do toho druhého az dva
a pul roku Zivota uz jsme videli, Ze neopakuje, nenapodobuje véci, nevydaval ani Zadné
vlastné ty slabiky, ani nic jako déti obvykle delavaji a tak jako videli jsme, Ze i co se tyce
toho mentdlniho, je to prosteé takové jiné“ (Kal4). Opozdéni pfevazné motorické stranky
ditéte se objevilo u dcery respondentky Pavliny, kterd vypovédéla: ,, Potom zacala trosku ta
hrubd motorika pokulhavat, Ze jsme chodili na cviceni, ale nebyla to vojtovka, ale takové to
pivotovani, to toceni kolem osy, pozdeji moznd zacala sedet, tak ja nevim, v deviti mésicich,
pozdeéji zacala chodit, mozna rok a pil. “ (P8). Také Lenka u své dcery pozorovala potize
v oblasti motorického vyvoje: ,,v tom roce a piil jsme Sly na neurologické vysetreni kviili
tomu, ze vlastné opravdu velice Spatné chodila, zacala chodit pozdéji, zacala chodit az0
v roce a piil, zacala chodit o hodné Siroké bazi. “ (L21) Velké opozdéni ve vyvoji popsala
také Klaudie: ,, Adamek se zacal, strasné pomalicku se vyvijel, byl opozdeény ve vyvoji a ja
uz si uplné presné nepamatuji, jak velké to zpozdeni bylo, nebo co se kdy zacal ucit.
Vzpominam si treba, Ze kdyz mél rok, neumél vitbec ani lézt po ctyrech, jenom se plazil a to
asi tak, Ze asymetricky se pritahoval jenom jednou rukou, jenom jednou nohou se odrazel
a ta druha noha, druhda ruka ta jenom jako byla tam volné polozZend, ale jinak se
nepohyboval, mozna jeste umel valet sudy“ (K116), zminila také potize ve vyvoji feci: ,, ale

i tFeba co se tyka reci a tak, tak Zvatlal si néjakou svoji rec, nikdo mu nerozumeél “ (K126).

V kazdé spole¢nosti jsou ukotvena urcitd nepsana pravidla, vzorce a normy pro to, jak by se
dit¢ mélo chovat. Chovani déti zpisobené poruchou autistického spektra pfineslo
nevyZadané rady a obvinéni matky okolim. S timto se setkala respondentka Ester: ,, tézké
bylo to, Ze v podstate vsichni hazeli jakoby tu vinu na mé jako na matku, ze porad rikali, Ze néco
deélam spatné, Ze ho Spatné vychovavam, Ze to mam délat tak, ona a Ze kici, protoze néco “ (E12),
také se setkala s nevyzddanymi radami: ,, No, reagovaly na ného, jakoze proste bylo plno rad, co
Jje Spatné a smerovaly je na me. Viceméné vsichni videli, Ze je to tezké, ale hledali co je Spatné
a radili, ale nikdo si ho treba nevzal na dva dny.“ (E100). S obvinénim své osoby se setkala
také Karolina: ,, T7eba tim, zZe Tonicek nemluvil, tak uz se dostalo i obvineni na me, ze se mu
malo venuji a tak, nez se ukdzalo, Ze to jsou takové ty objektivni potize, Ze to neni tim, Ze nékdo

néjak pristupuje k nemu, ale prosté, ze je to Tonikem samotnym* (Ka93). V podobné situaci
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se nachazela také Pavlina, ktera sd€lila, Ze: ,, byly riizné situace, kdy to bylo narocné, Ze néco
se vysvetlovalo nebo nékdo, jako ne Ze by vylozené poucovali, ale néjaké rady prichazely, to
vite, no, ale hlavné spis moznd ti cizi lidé, Ze to bylo treba, kdyz jsem s Adriankou Sla na hriste,
jesteé jak jsme bydleli v byte, tak tam spis néjaké maminky se divaly, jo jakoZe, v uvozovkdach

nevychované a podobné* (P148).

V dobé¢, kdy si respondentky prochazely velmi naroénym obdobim, hledaly oporu u svych
nejblizsich. Dalsi vznikly kod je proto podpora rodiny a pratel. Respondentka Lenka sdélila,
7e se muze spolehnout na pomoc svych kamaradek: ,, prosté jakoze jejich podporu mam, no
a proste, kdyz by cokoliv bylo, tak by prostée pomohly a tak* (L87). Také Klaudie mize u
svych nejblizsich hledat pomocnou ruku: ,, lidi kolem nas treba jako nasi znami nebo treba
rodina, tak Ze to jako vnimaji, Ze prosté Adamek je jinaci a ze to s nim treba neni jednoduché
a snazi se nam pomahat* (K167). A také Pavlina: ,, Ti blizci, jakozZe ty co beru za nejblizsi
rodinu nebo kamarady, tak ti to védéli, jak to mame a ti to prijali a takto se chovali treba
pékne“ (P153), pochvalovala si také pomoc svych rodi¢t: ,, my mame bezvadné vztahy, takze
se ndm snazili vidycky pomoct, prave kolikrat treba si Adrianku vzali* (P105).
Respondentka Ester zase shledala podporu ve svém novém partnerovi: ,, Mé se to zmeénilo to,
Ze jsem toho Pavla potkala a Ze jsme na to byli dva.* (E50). S podporou a pfijetim syna
u své rodiny se setkala 1 Karolina: ,, vSichni to vzali uplné v pohode, takze tak a Tonda je
prave skutecné takovy nekonflikini a rekla bych, Ze bezproblémovy, takZze mozna i proto je

pro okoli snazsi ho prijmout takovy, jaky je.“ (Kal10).

Casto rodi¢, jehoz dité se nevyviji tak jako ostatni zdravé déti, déla vie pro to, aby zjistil,
co ditéti je a jak mu miiZze pomoci. JelikoZ se u déti s poruchou autistického spektra vyskytuje
soubor nespecifickych pfiznakl, neni viibec jednoduché rychle a pfesné urcit, s jakym
onemocnénim se dité, respektive cela jeho rodina potyka. V procesu zjistovani diagnézy ma
dilezitou tlohu pediatr a dalsi odborni 1€kafi. Nazev dalsiho kodu je tedy role 1ékari pii
cesté k diagnoze. Respondentka Lenka k tomuto sdé€lila: , Zadné zdsadni projevy jeste
néjaké jakoze vady nebyly, vSechny vysetreni ocni, usni jsme absolvovaly, vSechny viastné
dopadly jako v poradku, Ze nebyly zadné znamky prosté, jakoze posSkozeni mozku* (L27),
dale pokradovala: ,,jsme sly k MUDr. S., ta ji poslala s podezienim na néjakou vyvojovou
vadu mozku na magnetickou rezonanci, protoze byla patrnd jakoby ta velka nerovnovdha,
ona chodila viastné tak, zZe uplné byla schopna jit na dvou metrech od rohu k rohu jako
Spatné, spatnou rovnovahu mela“ (L24). Prvni, s kym Pavlina feSila projevy svého ditéte,

byla détska 1€katka a nasledné dalsi odbornici: ,, My jsme to viastné jako prvni resili s nasi
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pediatrickou, Ze neni néco uplné v poradku a ona nds potom odkdzala viastné
na neurologicke vysetreni, potom prave ten psycholog, no a potom psychiatr. Takze jo, takhle
ten okruh*“ (P14), ,, zprvu nds vsichni smérovali na to ADHD praveé s hyperaktivitou, kdy pan
psychiatr rekl, ze je to mnohé podobné, porad srovnaval, co je, tFeba jsme méli riizné texty,
co Adrianka, jak se chova, Ze tam jsou riizné prvky, miize to byt autismus, ale i ADHD, Ze
pordad se to tak néjak vyvracelo, nechtéli ji asi nalepkovat.“ (P36), posléze Pavlina dospéla
také ke svému zaveéru: ,, pak uz jsme to videli, i ja jsem to vidéla, i postupné, i ti odbornici,
potom se k tomu priklanéli, Ze to nebylo ani zapotiebi, jo, Ze i sama jsem to vidéla ty projevy,
nebo i jsem toho mela hodné nactene. “ (P49). Na détskou 1ékarku se obratila také Klaudie:
,,potom jsem to konzultovala s détskou lékarkou, ta nas teda potom asi po nékolika tydnech
odeslala na détskou neurologii, abychom zjistili, jestli prosté je vsechno v poradku “ (K111),
k tomu dale doplnila: ,, Tam se zjistovalo, Ze ten vyvoj jako neni v poradku, ale neméli jsme
zadnou diagnozu, bylo to, je opozdeny a asi néco dozZene, prosté mentdlni opozdény vyvoj,
prosté takova diagnoza nediagnoza. Byli jsme i u détského psychologa, ten teda, Adamek
s nim jako néjak vyrazné nespolupracoval, ale vzpominam si, Ze ten zaver z toho byl, ze
autismus jako pravdepodobny tam neni (K132). Prvotni roli sehrala détskéd l1ékatka také
u syna Ester: ,, uz i doktorka obcas néco naznacovala, Ze to neni uplné v pohodeé ““ (E26), dale
dodala: ,,jsem s nim chodila na Vojtovu metodu na cviceni, at’ chodi rovné a at’ prestane
slintat a ono to moc jako nepomdahalo a v podstaté jsem nevédéla, co mu je, nebo Ze mu néco
je.“ (E16). Kroli Iékart pfi cest¢ k diagnoze respondentka Karolina uvedla: ,, viastné az
prave ta pediatricka, nechci rict, Ze rozlouskla, ale je tam vice téch zvldstnich véci a poslala
nas na riizné vysetieni, aby se néco vyvratilo, potvrdilo a tak*“ (Ka26), absolvovala se synem

tadu vySetieni: ,, byl to deétsky neurolog, pak psychiatr, logopedie a tak* (Ka29).

Vzhledem k tomu, Ze nékteti rodice si nebyli jisti, jak dité¢ na vefejnosti ,,obhajovat* nebo
jak s ditétem nejefektivnéji pracovat, posledni kod, ktery nam vznikl, je stanoveni diagndézy
a jeji vyznamnost. Respondentce Petie stanoveni diagndzy dcefi v urcitych ohledech
pomohlo: ,, byla to asi trosku i takova uleva, jak kdyby, nebo zZe clovéek uz konecné vedel na
co se vic zamérit, jak s ni dal prosté pracovat* (P50), také doplnila: ,,mozZna na jednou
stranu by ji mozna pomohlo, kdyby ta diagnoza byla driv, Zze bych praveé védéla, jak s ni treba
vic pracovat“ (P38). Pro respondentku Klaudii bylo zasadni piesné pojmenovani synovych
potizi: ,,jeli jsme potom na vySetreni do Brna do nemocnice fakultni, to bylo asi pétidenni
vySetieni, tak teda ten detsky autismus diagnostikovali, to mel asi pet rokui v té dobé, od té

doby jakoby nezmenilo se az tak nic k tomu, jak on se vyviji, to ne, ale spis se to néjak
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pojmenovalo, takze to bylo pro nas asi diilezité, ze jsme dokazali néco pojmenovat“ (K139),
k tomuto dale pokracovala: ,, mozna i ta diagnoza prispéla k tomu, zZe jsme jako néjak dospeli
k tomu, Ze asi jako nic moc s tim neudélame, i treba to, jak jsme dokazali srovnat se s okolim
ve smyslu tom, zZe kdyz jsme treba nekam s nim predtim nékam prisli, tak mél proste néjakeé
své projevy, které viitbec neodpovidaly jeho veku a to jsme proste rikali, vite, on je takovy
pomalejsi prosté a nevime, jako kdyz jsme jako méli tu diagnozu a rekneme prosteé i ted treba
on je autista, tak spoustu lidi prosté rekne aha dobre‘ (KI55). Respondentka Karolina
k tomuto sdélila: ,, spis viastné to zjisteni, Ze je to fakt nastalo, Ze je potreba se s tim néjak
smiFit a prizpiisobit tomu to fungovani“ (Ka39) a Ester uvedla: jsem Sla k té psychiatricce a

ta mu diagnostikovala autismus a zacala jsem to néjak resit” (E5S1).

5.1.2 Ovlivnéni Zivota sourozence

Projeveni se a nésledné diagnostikovani poruchy autistického spektra ditéti mé za nasledek
velkou zménu v oblasti rodinnych vztahii a vazeb mezi jednotlivymi ¢leny. Vyznamnou
skupinou jsou intaktni sourozenci. Ti mohou mit v rodinach s ditétem s postizenim rizné
postaveni. Jednotlivé aspekty zivota a oblasti, ve kterych je Zivot intaktniho sourozence

znacn¢ ovlivnén, jsou prostiednictvim kodi uvedeny v této kategorii.

KATEGORIE KODY REPREZENTUJICI KATEGORII

Méné Casu pro intaktni sourozence

Sourozenci nemaiji spolec¢nou hru

Ovlivnéni zivota Stres pro sourozence

sourozence Odborna pomoc sourozenci

Vnimani odliSnosti sourozence

Sourozenec jako pomocnik v péci
Tabulka ¢. 3 (Viastni vyzkum 2021-2022)

Z vypovédi respondentek vyplyva, Zze z divodu narocné péce o dite s postizenim, maji méné
¢asu pro intaktni sourozence. To velmi mrzi Lenku: ,,ja porad jenom musim se vénovat té
Jolance a ona jakoby tady prosté nebyla. Takze na Nikolku nemam viibec cas, to je jako
uplne, nejveétsi jako problém opravdu je Ze ja se té Nikolce nemiizu vitbec veénovat, nejsme
vitbec spolu samy “ (L140), se slzami v o€ich dale pokracovala: ,, Nikca opravdu hrozné trpi

tim, Ze opravdu ten cas z devadesati procent proste venuju Jolance a Nikci v podstate jenom
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kdyz je treba Jolanka po obede v posteli. “ (L145). Respondentka Karolina se snazi délit cas
mezi sourozence rovhomeéme: ,, Trosicku bojuju s tim, abych obéma venovala stejné
mnoZzstvi casu, ale nevim, jak se mi to dari. Ono je to vlastné soubézné s tim, Ze vlastné i
starsi syn roste a uz mé potrebuje min, ale jako ja se snazim byt tady pro oba.* (Kal03),
nicméné uvedla: ,,Je pravda, zZe drive byly obcas treba situace, zZe jsem se treba musela byt
s tim Tonikem, vice se mu vénovat a druhy syn musel byt trochu samostatnéjsi. “ (Kal0).
Také respondentka Ester si uvédomuje, ze nema na sourozence tolik Casu: ,,je mi jasné, Ze
vSude jinde maji ty déti uplné jiny prostor u téch rodicu, nez u nas“ (E95), také ji to druhy
syn dal najevo: ,, Tomik mi to jako docela vycita, zZe na néeho nemam cas. Dokonce to i ve
skole jako resili, ze ma fakt takové trauma, ze na neho vithec nemam cas byt jenom s nim. *
(E92). Také Klaudie vnima, Ze sourozenci bez postizeni nevénuje tolik pozornosti: ,,Jd si
myslim, Ze to asi vnimd, Ze neni tolik casu, nebo asi ne tolik casu, ale spis, Ze mu nevénujeme
tak velkou pozornost.“ (K194), doplnila také: ,, Simon, ten uz tieba jako je veliky a on by
treba chtél, aby u ného taky nékdo sedél, ale prosté uz neni kdo, ale on tak jako kdyby na

Jjednu stranu to chadpe, Ze prosté u Adamka nékdo musi byt, a na druhou stranu si ale myslim,

Ze mu to jako trosku lito tieba je.* (K196).

Déti s poruchou autistického spektra se ¢asto vyznacuji atypickym stylem hry, proto byva
v téchto rodinach zvykem, Ze sourozenci nemaji spole¢nou hru. Respondentka Lenka to
dokonce vnima tak, Ze jeji dcery spolu nemaji Zadny sourozenecky vztah: , vzdycky jsem
nejvic resila jakoby ten Nikcin Zivot, Ze prosté jsem pro ni vzdycky chtéla sourozence a mé
vzdycky viastné hrozné trapilo to, ze ony viastné nemaji vitbec zadny viditelny vztah. Ona
prosté Nikca jako Jolanku ma rada, ale asi protoZe prosté je to ségra, ale ony vlastné spolu
vithec, ony jsou jak kdyby vedle sebe “ (L105), Lenka dale sdé€lila: ,, Kdyz Jolanka byla mala,
tak Nikolka si s ni prosté riizné hrala, Fikala ji Fikanky a tak a ta Jolanka na to reagovala,
smala se tomu hrozné a tak, potom uplné prestala a vlastné uz ani nezacala, takze ona se na
ni jak kdyby diva, vnima ji, ale proste neprobiha tam viibec zadna komunikace. “ (L109), ke
spole¢né hie sourozencu jesté¢ uvedla: , ona jak kdyby vlastné strasné zavidi svym
kamaradkam, spoluzackam, ze maji sourozence a myslim si, zZe ji to jak kdyby hrozné mrzi,
Ze ma sourozence, ale takového, se kterym si nemuze hrat* (L127). Ke spolecné hie
sourozencu se vyjadrila také Klaudie ,,oni jsou viastné jako skoro stejné stari a kdyby
Adamek jako byl prosté zdravy normalni kluk, tak by si asi hodné hrali, jo takhle neni skoro
zadna véc, kterou by mohli délat spolecné, aby to bylo pro oba dva jako plnohodnotna

zabava, takze to si myslim, Zze ma taky jako vliv na to jeho vnimani, sice ma doma brachu,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 53

ktery je stejné stary, ale prosté si s nim nemiize hrat, no “ (K1114), Klaudii je také lito, kdyz
vidi spole¢nou sourozeneckou hru u jinych déti: ,, takzZe to mé asi mrzi, Ze by si mohl s nima,
ze by si mohli spolu jako hrat a dovadet, a kdyz nékde treba vidim jako sourozence, jak si

spolu hraji, tak to mé jako mrzi, Ze to takhle u nas jako nejde *“ (K1148).

Dalsi kod, ktery vzesSel z vypoveédi respondentek, je stres pro sourozence. Ten zminila
Ester: ,, to ma v podstaté velky dopad, protoze odmala byl ve stresu, coz je pravda. Protoze
jak ja jsem byla ve stresu z toho Romajze, tak ten Tomik to samoziejmé na sebe nasaval
(E89). Velkému stresu byva vystavena také druhé dcera respondentky Lenky: ,, Jolanka méla
dost casto jako takové projevy agrese, takZe viastné Nikcu hrozné mockrat treba kousla,
Stipla a ona ma prosté hroznou silu, takze to od ni hrozné boli, takze treba pred ctrnacti dny
Jji prosté kousla, to je tFeba ve vteriné, Nikolka sedi na pohovce, Jolca se k ni treba polozi a
otoci a Nikcu proste hryzla tak, Ze jo prosté prokousla diru do legin a normalné do krve ji
prosté kousla. To Nikolka jako strasné tézce nese jako tady tyto, ona jako to se prosté asi
tezko tak néjak jakoze prijima “ (L119), Lenka jest€ dodala: ,, Nikolka to podle mé vnima taky
jako obrovské omezeni a zZe proste s Jolcou jako opravdu nemiiZeme jit na vétsinu mist, kam

by uz jako zdravé dité v jejim véku normalné slo“ (L115).

V nédvaznosti na predchozi kod je ziejmé, Ze sourozenci déti s PAS to nemaji mnohdy
jednoduché, je dilezité jim poskytnout podporu. Ta mlize zahrnovat pomoc ze strany rodiny
a znamych, ale také vysSkolenych odbornikti. Nékteré respondentky vyuzily odbornou
pomoc sourozenci. Napiiklad syn Ester navstévuje psycholozku: ,, myslim, ze Tomika to
ovlivnilo vice, nez jsem si pripoustéla, ja s nim chodim i ted'ka k psycholoZce, takze vice jsme
to rozebraly spolu, viastné jaky to ma dopad na neho “ (E85). Sluzeb psycholozky vyuzila
také Lenka: ,,ja jsem teda s ni jako kviili tomu zacala chodit i k pani psycholozce, takze si
myslim, Ze obcas jako je i dobré, Ze o tom mluvi s nékym jinym“ (L132). Lenka mé rovnéz
v plénu vyuzit dal$i odbornou pomoc sourozenci: ,,ndm tedka nabidli program
sourozeneckych setkani, které me uplne nadchlo, jakoze kdyby to fungovalo, tak by to bylo
uzasné, protoze si myslim, ze my prosté nemame kontakt a nesetkavame se s nikym, kdo by
meél podobné dité a Nikolka potrebuje i videt, Ze prosté jsou dalsi déti, které takového

sourozence maji a myslim si, Ze ji to hrozné pomiize, takze na to se tésime* (L174).

Sourozenci déti s poruchou autistického spektra si uvédomuji, Ze jejich sourozenec je
v mnoha ohledech jiny nez ostatni déti. NaSim dalS$im koédem je proto vnimani odliSnosti
sourozence. V této souvislosti se vyjadtila Klaudie: ,, Addmek jako kviili té svoji diagnoze

md jako takovy docela uzky jako okruh véci, které ho bavi, takze se snazime jako davat najevo
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tomu Simonkovi, Ze on toho md daleko vic, co mize délat a taky se snazime ho v tom
podporovat a tak s nim jako mluvime otevicené o tom, ze Adamek, zZe prosté je autista, snazime
se mu to vysvetlit, co to znamend, takzZe on vi, Ze Adamek a jinaci.“* (K1100), také k tomu
dodala: ,, feda on ho ma takhle od zacatku, on ho tak vnima, on ho nezna nijak jinak “ (K1104).
Podobné se vyjadtila rovnéz Karolina: ,,Jd myslim, Ze on ho prosté bere takového, jaky je.
Od malinka je viastné zvykly, ze se Tonicek takto chova, ze nemluvi. “ (Kal02). Odlisnost
sv¢ sestry vnima také zdrava dcera respondentky Lenky: ,,jd se s ni o tom dost snazim mluvit,
snazim se ji jak kdyby tak néjak rikat, Ze prosté je Jolanka jina, ale Ze ji takovou mame radi,

ale je to prosté tezke“ (L133).

Nékteti rodi¢e mohou své zdravé dité urcitym zplisobem povazovat za n¢koho, kdo bude
sourozenci s postizenim pomahat. Sourozenec jako pomocnik v péci predstavuje nas dalsi
koéd. Pomoci svého druhého syna si vazi Klaudie: ,, musim rict, Ze on se taky snazi velice
pomdahat i tFeba ja nevim, kdyz ma Adamek obdobi, zZe utika, tak ho chyti, jakozZe utika za
nim a chyti ho, snazi se ho jako, jakoze nam i pomaha v té péci o néj, coz si myslim, zZe je v
tomhle velice empaticky a dokadze to tak néjak brat* (K1105). Druha dcera respondentky
Pavliny je zatim malickd, nicméné si Pavlina do budoucna predstavuje, ze by mohla byt své
sestfe pomocnikem: ,,aby pravé ta druha byla treba takovy jeji tahoun, jo, aby tady byla i
pro ni, protoze my tady treba jednou nebudeme, tak aby treba tady méla taky nékoho, kdo

by ji mohl pomoct, néjakym zpiisobem tieba se postarat* (P132).

5.1.3 Role muZe jako otce a partnera

V ramci treti kategorie znazorniujeme, jakou roli ma muz ve vztahu ke svému ditéti
s poruchou autistického spektra a jeho matce, tedy ke své partnerce. Zamétujeme se na to,
jak se otec s postizenim svého ditéte vyrovnava a dale, jak specifika ditéte a péce o ngj

ovlivituje partnersky vztah.

KATEGORIE KODY REPREZENTUJICI KATEGORII

Popirdni zavaznosti postizeni ditéte

Neucastny otec

Role muze jako

Negativni dopad na partnersky vztah
otce a partnera g P P y

Posileni partnerského vztahu

Rodic¢e nemaji ¢as sami pro sebe
Tabulka ¢. 4 (Viastni vyzkum 2021-2022)
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Vétsina respondentek béhem rozhovori sdélila, Ze si jejich manzel postiZzeni svého potomka
ptilis neptipoustél a situaci bud'to zlehcoval nebo popiral. Tyto vypovédi daly vzniknout
naSemu prvnimu kédu, kterym je popirani zavaznosti postiZeni ditéte. S tim se u svého
manzela setkala respondentka Lenka: ,,on prave uz probléem v tu chvili s tim tatinkem byl
ten, ze on o tom nechtél vitbec slyset, kdyz jsem rekla, Ze si myslim, ze s Jolankou neni néco
v poradku, kdyz prosté jsem na ni treba volala, tak on mi prosté rekl, at's tim za nim vitbec
nechodim “ (L38), k popirani postizeni ditéte Lenka dale uvedla: ,, On to nechtél akceptovat,
nechtél se tim vitbec zabyvat, nechtél se s tim jako smirit. Jako smiFit se s tim je asi tézké
jako delsi dobu, ale on vlastné v podstaté i ted ma ten problém, on se od toho tak néjak
proste distancoval, ja nevim, nechtél to proste resit. “ (L56). Se skute¢nosti, Ze si otec potize
svého ditéte neptipoustél, se setkala také Ester: ,,on je flegmaticky, mdlo co mu vadi nebo
se v podstaté neucastnil, nepripoustél, Ze se néco déje, neresil, Ze se néco déje, neresil, ze
se néco delo” (E36). Také manzel Pavliny si nepiipoustél, ze je s jejich dcerou néco
v neporadku: ,, hlavné ten manzel to tak mozna vic popiral, mozna si to trosku nechtel
i pripousteét Ze se néco déje, ja jsem to tam spis vic videla“ (P64) Taktéz partner Karoliny
si to nechtél tolik ptipustit: ,, manzel si dyl nez ja odmital pripustit, Ze uz je to navzidycky, ze

se to nezmeni takto* (Ka95).

Ne u vSech rodin se otec do péce o dité s postizenim zapojuje. Tato skutecnost dala vzniknout
nasemu druhému koédu, kterym je nedcastny otec. S minimalnim zapojenim otce do péce
o syna s PAS se setkala Ester: ,,jak jsem Zila s byvalym manzelem, tak vSechny ty povinnosti
a tak byly na mé* (E18), dale pokracovala: ,, neucastnil se toho, Ze tieba by v noci vstaval,
Ze by s nim pres den byl, on spal vedle v pokoji, aby se vyspal rano, takze kdyz Romajz fakt
vstaval do Sesti let v pét rano, takze jeho se to v podstaté nedotykalo* (E37), Ester dale
dodala, jak je to se zapojenim otce v soucasnosti: ,, on t7i meésice po rozvodu se viibec neozval
a potom si bral deéti velmi jako zridka a ted’ka si je bere jednou za mésic na dva dny “ (E46).
Také Lenka neméla a stale nema u otce jejich dcery téméi zadnou oporu a pomoc: ,,jesté do
toho jsem nemeéla u toho manzela vlastné vitbec Zadnou oporu.* (L53). Déle vzpominala
na dobu, kdy s nimi manzel jesté Zil: ,, fo je praveé i ten problém, jakoze kdyz tady jesté byl
ten tdta, tak to aspon bylo tak, Ze jsem treba Nikolku vzala na piil hodiny do lesa, sly jsme
samy s ni a on byl s Jolankou“ (L142), k zapojeni otce jesté doplnila: ,, tdta tady tohle moc

Jjakoby neakceptuje, takze Ze by si treba vzal jenom Jolanku proto, abych s tou Nikcou tieba

mohla byt, tak k tomu to jesté prosté nedospélo, zZe by byl néjak ochotny “ (L158).
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V nédvaznosti na pfedchozi kod méla neucast otce pfi feSeni potizi ditéte s postizenim
negativni dopad na partnersky vztah, coz predstavuje nas dalsi kod. U respondentky Ester
to doslo az k rozpadu manzelstvi: ,,ja jsem do toho jesté pracovala, a protoze to bylo celé
narocné s tim Romikem, v noci se nevyspat, pracovat, do toho se o Romise starat, tedka
Tomik byl a vsechno bylo na mé, zZe nakonec to vyustilo v to, Ze jsme se rozhodli, Ze
se rozvedeme“ (E19), nicmén¢ Ester dale podotkla: ,, Nevim, kdybychom méli dvé normalni
deti, tak asi taky Zijeme spis tak vedle sebe, ale asi bych to zvladala a neresila bych
to takhle.”“ (E41). K rozpadu partnerského vztahu doslo také u Lenky: ,, kdyz potom odesel,
tak se mi spis ulevilo, protoze jsem na to byla uz opravdu sama, ale musela jsem na to pak
byt sama*“ (L99). Podobn¢ ale jako u Ester, také Lenka béhem rozhovoru sdélila, Ze postizeni
dcery nebylo jedinym diivodem rozpadu jejich vztahu: ,,ja si myslim, Ze to byla jako takova
Jjakoby takovy posledni hiebicek, ale nemiizu Fict v Zzadném pripadeé, zZe kdyby Jolanka byla
zdravé dite, ze by nam to vydrzelo ten vztah* (L101), k dopadu na partnersky vztah Lenka
jesté uvedla: ,, Verila jsem tomu, ze se to zmeni s detma a podobné, chtela jsem ty deti, chtéela
Jjsem je mit s nim, byla jsem s nim prosté deset let. No, bohuzel se to nezlepsilo a myslim, Ze
Jolanka to jako velmi zhorsila. On prosté i ted mi tieba rekne, kaZdy se s nemocnym ditétem

vyrovnava jinak a on si to potom tim zacal zdiivodnovat. *“ (L78).

U ostatnich rodin doSlo spiSe k opacnému jevu, a to k posileni partnerského vztahu.
K semknuti vztahu s manZelem doSlo v ptipadé Klaudie: ,, myslim, Ze nas to hodné jako,
hodné nas to stmelilo “ (K188), Klaudie pokracovala déle: ,, Musim Fict, Ze u nas to bylo spise
takové semknuti jako. A to vlastné trva doted, Ze to tak mame. “ (KI191), navic jesté¢ dodala:
., nedokazu vict, jestli kdyby Adamek, protoze je nase prvni dite, jestli kdyby byl zdravy, tak
Jjestli by, jak by se to partnerstvi, jak by se ten vztah proménil “ (K187). Obdobné se vyjadiila
také Pavlina: ,, Zase nékdy to muize ten vztah posilit, takze je to tézko, nas vztah to v urcitych
ohledech, myslim si, Ze posililo. “ (P88) Pevny vztah se svym manzelem mé rovnéz Karolina:
., krizi jsme si neprosli, ani nic takového a jenom jako na kazdou lidskou bytost to nekdy tak
padne, jakoze ty jeho specifika, kdyz uz to tak mate dyl, tak prosté obcas to na nékoho

dolehne a tak, ale myslim, ze nas vztah je dostatecné pevny. “ (Ka96).

Vzhledem k vsestrann€ naro¢né péci o dité s poruchou autistického spektra ¢asto rodice
nemaji ¢as sami pro sebe. Jak naptiklad uvedla respondentka Karolina: ,,obcas si chcete
vyrazit jenom ve dvojici a uz deset let to nebylo mozné “ (Ka76). Dale Lenka: ,, my jsme uplné
Jjako prestali Zit i takovy ten partnersky Zivot, ze bysme Sli nekam sami* (L95). Podobnou

zkuSenost uvedla také Pavlina: ,, absolutné zadny volny cas nemdate na sebe“ (P78), k tomu
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dale také sdélila: ,, jsme ve slozitéjsi situaci, nez treba jiné pary, které prosté déti s postizenim

vevr

vlastné nikam nechodime *“ (P86).

5.1.4 Zmény v rodinném fungovani

vvvvv

ve fungovani rodinného zivota. Dité s poruchou autistického spektra do jisté miry urcuje, jak
bude rodina zit, v ¢em bude muset pfistoupit na riznd omezeni apod. Kategorie zmény

v rodinném fungovani ptiblizuje, jaké promény diagnoza ditéte do rodiny vnesla.

KATEGORIE KODY REPREZENTUJICI KATEGORII

Prizptisobeni Zivota rodiny ditéti s PAS

ptizptisobeni spole¢nych rodinnych aktivit ditéti s PAS

omezeni aktivit s jinymi rodinami

Zmény v rodinném
fungovani Vycerpani a osamélost matky

Poridit si dalsi dité?

Radost z malickosti

Tabulka ¢. 5 (Viastni vyzkum 2021-2022)

Tuto kategorii otevirame kodem prizpusobeni Zivota rodiny ditéti s PAS. N¢kteii rodice
museji vénovat veskery sviij volny Cas ditéti s postizenim, jini se ptizpusobili ditéti tak,
ze si zkratili ivazek v praci, jako naptiklad respondentka Karolina: ,, viastné tim, abych se
mu mohla néjakym zpiisobem vic vénovat, takze ja jsem si pak hledala prdci na zkraceny
uvazek, ktera mi dovoluje vlastné treba pracovat z domu, kdyby bylo néco potreba “ (Ka54),
k tomu dale doplnila: ,,manzel se snazi taky hledat si tu praci, kde by bylo treba min
sluzebnich cest nebo tak, aby byl tady pro nas a aby mohl néjakou tu cast povinnosti prevzit*
(Ka65). Pracovni uvazek si zkratila také Lenka: ,,Jd jsem na polovicni uvazek a dala jsem
si ho vilastné v dobeé, kdy jsem Jolanku davala do specialni skolky a nevedéla jsem viibec, jak
to bude, tak jsem se zatim domluvila na ten polovicni, chtéla jsem si ho zvedat, ale v tuto
chvili spis jakoby jednak na to nemam odvahu a spis jakoby takto mi to prosté vyhovuje

(L196). Z divodu narocné péce o dceru se Lenka musela pfizptsobit také v dalSich oblastech
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zivota: ,,asi nikdy nikam nepojedu prosté na deset dnit nekam na dovolenou, protoze proste
Jjako nechci, aby ta Jolanka byla nékde jakoze proste zaviena* (1L227), ,,Ja v podstaté zadny
cas vitbec nevenuju sobé. ““ (L190), doplnila. Také Pavlina hovofila o tom, Ze veskery sviij
¢as vénuje dcefi: ,,Ona to ma totiz rada doma, miluje byt doma, ma rada tu svoji pohodu
a uz ji mozna staci jit do té skoly, tam byt s téma cizima lidma, tam je s tou pani asistentkou
a uz potom jakoze nevyzaduje nebo nechce moc nikam, treba na ten spolecny vylet, na hriste,
to jo, ale Ze bych ji dala nékomu cizimu, tak nechci ji tomu zase vystavovat, kdyz mam
tu moznost, takze veskery obétuju holkam.*“ (P175), Pavlina v rozhovoru také sdélila: ,, No,
tak nemam volny cas absolutné pro sebe“ (P170). Prizpisobeni zivota ditéti s PAS se dotkla
také Ester: ,, Néco v zemédélstvi délat. Jakoze je to jedina oblast, kde to dité je mozné mezi
zdravyma ostatnima lidma néjakym zpiisobem zaujmout a viibec zapojit. Takze jsme koupili
tady pole (smich). Ja nejsem viibec zemédélec, Pavel taky ne, ani nejsem jako ready na chov
zvirat, ale predpokladam, ze Romajz jeste budé tieba pét let chodit do Skoly a potom asi

mi nic jiného nezbude.”“ (E116).

V ptipadé€ aktivit rodin s ditétem se zdravotnim postizenim je bézné, Ze musi jednotlivi
¢lenové rodiny brat ohled na ono postizené dité. Proto nds dalsi kod nese nazev
prizpisobeni spole¢nych rodinnych aktivit ditéti s PAS. To zaznamenava napiiklad
Klaudie, ktera uvedla: ,, my se snazime vzdycky najit, aby to néjak slo, ale taky je to vidycky
tak, Ze u toho bereme na toho Addamka ohledy, Ze to neni tak naplno, jak bychom tu véc mohli
déelat. Nevim, jaky uvést priklad. Treba kdyz bychom 5li prosté treba néjaky vylet tak vim, zZe
Jjsme treba limitovani néjakou vzdalenosti, kterou tieba on by dokazal dojit“ (K1120), k tomu
dale sdélila: ,, on nemad rad, kdyz se nekde srocuje hodné lidi nebo treba néjaké kulturni akce,
tak to ho treba az tak moc nebavi, takze treba nejdeme spolu vsichni spolecné do kina nebo
do divadla“ (K1123). Synovym moZnostem se ptizpusobuje také rodina Karoliny: ,,jinak se
musime prizpusobovat vlastné tomu, co Tonda zvlada a jak to bere, treba jako nékteré
aktivity vime, Ze, se nepujdeme podivat uz nikdy do Zadného hradu a zamku, protoze se nudi,
ale moznad za rok, za dva to zkusime, takze vlastne néjaké ty aktivity musime prizpusobovat
jemu“ (Ka77), ,,Nebo treba rodinné lyzovani neni mozné, protozZe, tak jednou jsme
to zkouseli, nedokazu si predstavit, Ze by Tonicek nékdy samostatné jezdil na lyZich nebo tak,
takze toto ne* (Ka84). Také rodina Lenky se musi dcefi pfizpisobovat. V jejim piipadé
nemohou probihat zddné rodinné aktivity mimo domov: ,, fo byla takova posledni doba, kdy
bych rekla, ze Zivot rodiny byl jeste jakz takz takovy normalni, protoze treba Jolanka tehdy

v tu dobu jesté spala, dokazala treba spat v normalni détské postylce. Od chvile, kdy tohle
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pominulo, tak jsme vlastné s Jolankou uz nikde nemohli jet” (L62), k tomuto dale
pokracovala: ,,zhorsil se prosté celkoveé nas jakoby rodinny Zivot v tom, zZe ta Jolancina

hyperaktivita prosté zamezila jakoby tomu drivejSimu normalnimu fungovani“* (L81).

DalSim vzniklym kodem je omezeni aktivit s jinymi rodinami. S ostatnimi rodinami
musela omezit kontakt Lenka: ,,my jsme prosté museli zacit i trosku travit cas jakoby
oddelene “ (L89), dodala také: ,, jsme prosté nemohli jet s kamaradama na chatu na vikend,
protoze proste Jolanka by tam nespala* (L83) Rovnéz rodina Klaudie travi kvali synovi
radéji Cas bez ostatnich rodin: ,, my jezdime radsi sami, protoze vnimame, ze kdyz jsme jako
sami s deétmi, tak se jim mohu, miiZzeme vice vénovat, oni to asi jako i vyzaduji, Ze kdyz tam
Jjsme s néjakou rodinou, tak tieba deti se zabavi spolecné, ale Adamek se s nikym nezabavi,
zabavi se s nami, Ze mu treba cteme nebo Ze se koupe treba s nami, treba v rybniku nebo
na koupalisti, ale neni to tak, Ze by jako, Ze by si vyhral s témi ostatnimi détmi tireba nasich
znamych * (K175). K omezeni aktivit s jinymi rodinami sd¢lila Ester nasledujici: ,, takové to,
Jjak se rodiny sejdou, déti si spolu hraji a dospéli si povidaji, tak to ja vitbec neznam “ (E107),
v tomto kontextu také vypovédéla: ,,jsem si vedoma toho, Ze jsme uplné jina rodina nez
klasicka, diky tomu, to je ono“ (E95). Jisté odlisnosti si je védoma také Pavlina: ,,v tomhle
se my jako rodina zkratka liSime, neschazime se tak, jak je to u jinych rodin asi bézné
(P146). Pavlina dale dodala: ,, up/né nevyhledavam to setkavani takhle, protoze rikam, nemd
to cenu, jo, kdyz jsme to takhle zkusili, tak to bylo jenom hlidani deti a Zadné popovidani “

(P156).

V ramci této kategorie ndm z vypovédi respondentek dale vznikl kod vyéerpani a osamélost
matky. Obé tyto skuteCnosti zazivala Ester: ,, V dobe, kdy jsem odesla od manzela, tak to uz
pro mé byla jak velka zatez, fyzicka i psychicka* (E23), dodala takeé: ,, Jako mé to prisio, ze
mam doma tieti dité a Ze v podstaté, proc¢ se mam starat o tri déti, kdyz mam co délat s témi
dvemi, takze jsem potrebovala spis si ulevit“ (E42). S velkym vyC€erpanim se potykala také
Lenka: ,,ja jsem byla vlastné jesté na pokraji vycerpani, kdyz se tohle vSechno resilo“ (LAT7).
Lenka pocitovala také osamélost: ,, nebo treba méla zanét ledvin tézky, ja jsem méla prosté
pocit, Ze jsem na vSechno uplné sama, byla jsem s ni sama v nemocnici‘“ (L49), ,, ten vztah
se jako strasné pokazil tim, Ze prosté neprobihala zadna komunikace, jsem fakt méla pocit,
Ze jsem prosté uplné.. Ze mam v podstaté jako tieti dité a bylo to jakoze takové prosté spis
Jjsem citila jakoby krivdu, ze on tady jakoby je, ale prosté je to, jakoby tady nebyl, na vsechno
jsem byla sama“ (1L96).
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Rodice, jejichz prvni dité trpi poruchou autistického spektra, mohou mist jisté pochybnosti
¢i obavy, zda si pofidit dal§iho potomka. Dal§im vzniklym kédem je proto Poridit si dalsi
dité? Jisté obavy se objevovaly u Pavliny: ,, byly urcité obavy jak kdyby, jestli si miminko
Jjesté poridit. Clovek tak nad tim jako premyslel, to nebudu zapirat, ale prosté védéli jsme,
Ze muze tam byt samoziejmé vySsi procento, ze by druhé ditko mohlo mit taky nejaké
postizeni* (P128). Pti otazce, zda si pofidit dalsi dité, vahala také respondentka Klaudie:
,,to rozhodovani prosté bylo, ja jsem asi, ja jsem asi chtéla vic jako miminko, manzel ten

prave mél trosku obavu z toho, aby treba se to neopakovalo “ (K1109).

Poslednim kodem této kategorie je radost z malickosti. I sebemensi pokrok ¢i reakce ditéte
vnasi rodic¢im ditéte s postizenim do zivota velikou radost. To potvrzuje Klaudie: ,, Tak on
nas naucil radovat se uplné z malickosti, to si vzpominam, kdyz mél asi pét roku a zacal,
poprvé sjel dobrovolné na hristi na skluzavce, tak ja jsem zacala brecet, takze to, Ze nds
naucil jako se radovat jako z drobnosti, kterych bychom si asi jinak viitbec nevsimali “* (K115),
a také Lenka: ,,ja se prosté raduju z kazdého usmévu nebo z kazdého jakoby néjaké jeji

reakce treba “ (1L242).

5.1.5 Specifika adaptace a optimalizace péce o dité s PAS

Péce o dite s poruchou autistického spektra ma sva urcita specifika. Rodina se musi na péci
o dité s postizenim adaptovat, pfistupovat k nému individualné, poskytnout mu vétsi miru

podpory, nez kterou vyzaduje dité bez postizeni.

KATEGORIE KODY REPREZENTUJICI KATEGORII

Narocnost péce

Zvysend potieba dohledu

Dité je malo samostatné

Omezeni socialni interakce

Specifika adaptace a

S X . Matka si uvédomuje, ze dité€ s PAS to nema lehké
optimalizace péce o dité s — ——
PAS Individualni pfistup k ditéti

Reflexe péce

Omezena moznost hlidani

Nejisté budouci fungovani ditéte

Nezaobirani se budoucnosti

Tabulka ¢. 6 (Vlastni vyzkum 2021-2022)
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Prvnim kdédem této kategorie je marocnost péce, se kterou se potykaji vSechny rodiny
pecujici o dit€ s poruchou autistického spektra. Mira naro¢nosti péce se samoziejme odviji
od zavaznosti postiZeni ditéte, rozdéleni funkci v rodiné a dalSich aspektli. O naro¢nosti péce
o svou dceru se rozpovidala Lenka: ,,je to s ni strasné, opravdu jako hodné narocné,
po vsech strankdch, ona proste opravdu jenom béha po baraku, hleda, co by jako vymastila,
co by kde prosteé otevrela, vSechno otvira, vsechno shazuje, obraci nabytek* (L273).
V pribéhu rozhovoru Lenka o naro¢nosti péce pokracovala: ,,Jeste to bylo narocné v tom,
ze Jolc¢a od malinka hrozné malo spala, opravdu jako méla uplné abnormalné malou potrebu
spanku a to bylo jako tak jediné, co bych jako tak dokdzala Fict, Ze méla uz od miminka, ale
ona to spis jako méla tak, ze ona v noci spala, ale strasné malo spala pres den* (L42). Dale
také Pavlina: ,,fo jsme zjistili, Ze je Zivé ditko, tam prvni nastoupilo jako spis to ADHD
s hyperaktivitou, zZe byla takova, Ze nevydrzela u niceho, u zadné cinnosti, porad odbihala,
porad jsem za ni prebéhavala z hristé na hristé, jo, zZe to bylo takové ndrocné ji prosté
uhlidat*™ (P12), ,,to jsem vzdycky Fikala, ta da aspon za tri* (P121), dodala Pavlina.
Respondentka Ester v souvislosti s naro¢nosti péce o syna s humorem podotkla: , zen
Romajz sezere clovéeku cely casoprostor* (E88), a také sdélila: ,,je pro mé tezké, protoze
musim chodit do prdce, at’ jsme v klidu, at’ si muzZeme dovolit to, co mame a je tézké byt
v praci pres den a potom odpoledne tady fungovat naplno s Romajzem a s ostatnima détma *

(E121).

V navaznosti na ptredchozi kod z vypovedi respondentek bylo zjiSténo, ze déti s poruchou
autistického spektra maji zvySenou potiebu dohledu. Zvyseny dohled vyzaduje dcera
Pavliny: ,, porad my musime byt ve strehu, bud’ ja, nebo manzel, Ze spoléhame jeden
na druhého* (P103), ,,Ona viastné Adrianka, ona potiebuje jak kdyby neustaly dohled,
protoze nevite, co vyvede. Ona si najednou néco vymysli a porad ji prosté, miize to byt
nebezpecné jak sobé tak okoli, Ze ne schvalné, ze by byla zla, ale prosté miize si ublizit, jakoze
najednou ji néco napadne, tak je to tézké. Takze ten dohled a tady tohle to bylo neustale, od
té doby jak se narodila, tak porad jsme ji v patach® (P108). Stejné také syn Klaudie
potiebuje, aby jej mél stale nékdo na ocich: ,,nema problem nékdy prosté jit a jde pryc a je
mu jedno, Ze nejdeme a on prosté jde, takze v tomto smyslu ho musime hlidat, to ano, a nebo
ze by nékam utikal, tak to ano, tak to ho hlidat treba musime* (K1131) Klaudie rovnéz
uvedla, Ze syn potiebuje staly dohled v béznych Cinnostech: ,, musime vse délat s nim, je
malo veéci, které dokaze udélat uplné sam, i ty se musi zkontrolovat, takze tak. Potrebuje

zvySeny dohled. (K1127), ,,nema probléem nékdy prosté jit a jde pry¢ a je mu jedno,
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Ze nejdeme a on prosté jde, takze v tomto smyslu ho musime hlidat, to ano. A nebo zZe by
nekam utikal, tak to ano, tak to ho hlidat treba musime “ (K1131) Ester taktéz nemulize syna
nechat chvili bez dozoru: ,,Ja tFeba si zajdu do obchodu a Oski tady s Tomikem jsou sami,
kdyz tu je Romik, nemuzu jit do obchodu na hodinu, jako je to uplné, je to strasny rozdil. *

(E147).

Respondentky dale vypovédély, ze jejich dité je malo samostatné. K samostatnosti ditéte
se vyjadrila Ester: ,,je to jak péce bud’ o dvouleté dité, nebo o diichodce. Musis mu prosté
vSechno, nemiizes, Oskar si tedka sam nachysta svacinu, sam se oblece, sam si vycisti zuby,
sam se umyje, vSechno déla sam. U Romika nic neni samo, nic, jako furt potrebuje mit nekoho
vedle sebe (E145). Taktéz Karolina vnima u syna nizkou samostatnost: ,, fen nedostatek té
samostatnosti z Tonickovy strany, ja vim, Ze je mu jesté jenom deset, ale clovek si to tak
néjak, by doufal v tu vetsi samostatnost (Ka73). Také Pavlina se zminila o malé
samostatnosti dcery, kterd Spatné¢ snasi odlouceni od rodiny: ,,tam to bylo takové
to odlouceni tezké pro ni, ze plakala hodné, i v noci se potom budila a i potom ve Skolce, jo,
kdyz jsme méli viastné schiizku s pani reditelkou, s pani ucitelkama, a resili jsme, Ze tam ten

vyvoj je troSku, jo, zZe Adrianka si Spatné zvyka. ““ (P22).

Z rozhovort s respondentkami vzesel nas dalsi kod, kterym je omezena socidlni interakce.
Respondentka Pavlina u své dcery vnima omezeni v socidlnich vztazich: ,, kdyby, taky to ma
tézké v tom, zZe je tam problém v tom socialnu, i ti kamaradi Ze tam jakoby takhle nejsou,
jenom ta nejblizsi rodina “ (P192). Pavlina dale sd¢lila potiZe v oblasti hry: ,, kdyz jsem se ji
venovala, tak ona jak kdyby to zvladla, ale kdyz potom by méla néjakou svoji volnou hru, tak
to bylo pravé nékam néco zastrkavat, néco trhat, takto by porad néco jak kdyby vyvadéla
takového atypického (P117). Problém v socialni interakci mé také syn Klaudie: ,, neni to
tak, Ze by jako, Ze by si vyhral s téemi ostatnimi détmi‘ (K179), dale syn Ester: ,, Romik si
v podstate nehral s tema detma* (E106) a také dcera Lenky: ,,ona se na ni jak kdyby diva,

vnima ji, ale proste neprobiha tam viibec zZadna komunikace (L110).

Dale bylo zjisténo, Ze matka si uvédomuje, Ze dité s PAS to nema lehké. Uvédomuje si to
Ester: ,, M¢ spis jako mrzi, Ze on musi byt nestastny v tom lidském téle, jakoze ty naroky na ného
jsou od toho okoli uplné jiné, nez je schopny spinit a on to tedka, jak jde do té puberty, tak to
vaimd, hodné, ze deti délaji tamto, tamto, tamto. Ostatni lidi ho odmitaji, jakoby primo mezi
sebe, kamarady nema, pritom tém dvema tu chodi kamaradi domit a myslim si, Ze to je
pro ného jako ndrocné to zvladnout.“ (E151), proto Ester uvedla: ,, nedavam prostor, tady

zdravym détem si stezovat, protoze ten kdo by si mél stéZovat, Ze je ten Romajz jako “ (E97).
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Také Karolina si je védoma, Ze syn je v nelehké situaci: ,,jsem rada, jak to s nami v§echno
zvlada, jak se zlepsuje, jsem si védoma, Ze on to nema taky uplné lehké, viastné nedokdze
slovy sdélit, co by chtél nebo co potrebuje, ale vétsinou vidy se spolu domluvime*“ (Kal47).
A déle taktéz Pavlina: ,, obdivuju i to, jak to zviada, my kazdy den dieme, makame, clovek
se snazi, aby se opravdu posouvala dal, taky je to pro ni narocné, jo, pro ni jenom usedet
v té tride, kde je tolik rusivych podnétii, kde ona, aby vitbec zamirila tu pozornost na néco,
takze i toto urcite, citim, Ze je to pro ni tézké, jakoze bojuje, bojuje kazdy den a za to ji taky

obdivuju, Ze to takhle prosté zvladne “ (P187).

Dalsi vznikly kéd je individudlni pristup k ditéti, ktery k synovi zaujima Karolina: ,, proste
on nemluvi, a tak jsem rdada, kdyz se s nama dorozumi. On uzZasné rozumi tedka, to je
perfektni, Ze neni to Zadné takové, ze zacatku to bylo, Ze rekli jsme jenom heslo, jedno slovo,
kterému tehdy porozumeél. Tedka na néj plynule mluvite a vidite tieba, Ze on si to rozklicuje,
jo jako, ne ze by néjaké slozité véeci byly, ale pro mé je to veliky pokrok a treba ucime ho
tu znakovou rec, takze to jsem rada“ (Kal24). K tomu dale doplnila: ,, nema asi vyznam ho
nutit do aktivit, které treba by byly primérené jeho véku, ale on na to mentalné nema kapacity
a snazim se, jako aby se rozmluvil takovym tim béznym zpiisobem, ale spis se ho naucit
komunikovat jinou formou, ktera mu bude vic vyhovovat“ (Ka40). Také Pavlina pfistupuje
k dcefi individudlné dle jejich moznosti: ,,to bylo tézké ji od toho dostat, Ze jsme to fakt
museli casove, treba ted'ka budes mit ctvrt hodiny, muselo se ji vidycky upozornit, ty zmény
taky samoziejme, ty zmeny byly vidycky problém, tak jsme ji museli upozornit, Ze bude
posledni a ona uz to jak kdyby prijala, uz védéla, zZe uz je to posledni a Ze se to vypne, jo
takze, bylo to od zacatku ten zpusob komunikace, abychom vsechno, aby nebyly néjaké ty jeji
jak kdyby ataky* (P70), ,, Potebuje vlastné jiny pristup od nds a od vSech, takovy, ktery ji
bude vyhovovat a pri kterém se bude citit bezpecné.” (P98), doplnila Pavlina.
K individualnimu pfistupu k ditéti se vyjadrila také Ester: ,,jako je treba socialné ho

posouvat uplné jinak a o takové kriicky, nez ty ostatni* (E62).

Rodice se pro své déti s postizenim snazi udélat maximum, né€kdy se také zpétné ohlizi, zda
tteba nemohli néco ud¢lat 1épe, jinak, ¢i diive. Z toho vyplyva nas dalsi koéd, kterym je
reflexe péce. Svou péci reflektovala Lenka: ,,jd jsem prave i premyslela nad tim, jestli bych
mohla pro Jolanku jako mohla udélat vic tim, Ze bych tu prdci omezila, ja vlastné s ni jezdim,
ja jsem zkousSela vSechno mozné, jako riizné alternativni lecby a vS§echno mozné prosté, ale
v podstaté uz jsem vycerpala vsechny (L201). K tomu Lenka déle sdélila: ,, bylo pro mé

strasné tezke se viibec vlastné smirit s tim, zZe ji davam na jednu noc nékam, kde prosté neni
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jako se mnou, takze jsem s tim hrozné bojovala, ale Fekla jsem si, i v tom staciondri mé
vlastné jako hrozné podporovali, prosté mi rekli, mate jesté druhou dceru a musite i sama
si trochu odpocinout “ (L219). Zpétné se ohlédla také Pavlina: ,, ted’si rikdam, jestli jsem treba
nemela ziistat doma, jestli treba jesté ten vyvoj, jestli by néjak nedozrala, treba na
tu socializaci takhle, tézko rict, to takhle clovek si rika, co by bylo, kdyby *“ (P54). Z divodu
narocné péce o dceru s postizenim se Pavlina s manzelem rozhodli pro vétsi Casovy odstup
k potizeni dalsiho ditéte: , té Adriance se chceme pravé naplno vénovat, coz ona
potiebovala, ze kdybych pecovala o druhé miminko, ted’ s tou stavbou, urcité jsem si rikala,
Zze bych na ni neméla tolik prostoru a ona ten cas hrozné potiebovala, jo, zZe porad
potiebovala posouvat se dal, takze jsem si to ani nedokdazala predstavit” (P123).
Respondentka Klaudie reflektovala, zda pro syna nemohla udélat néco vice: ,, necvicili jsme
vithec Vojtovu metodu, nikdo nam to nijak nedoporucil a jak ja jsem Zadnou zkuSenost
neméla, tak me to néjak jako wviibec ani nenapadlo, zpétné jsem si mozna rikala, Ze
kdybychom to cvicili s nim, mozna by na tom dneska byl mozna co se tyka néjaké hrubé

IS T

motoriky lip“ (K121). Také Karolina se ohliZela, zda synovi poskytuje takovou péci, kterou
pottebuje: ,, Ze se snazite pripravit to dité na urcitou samostatnost a ve mné se to hrozné pere
v tom, Ze ja mu chci vSechno strasné ulehcit a zaroven si pak uvédomuju, Ze to neni spravne,
ale prosté najit tu hranici mezi tim, jak moc na néj tieba jesté tlacit nebo prosté co vsechno
od néj pozadovat“ (K48). K reflexi péce jesté Karolina dodala: ,,vZdycky to strasne, to co
chce nebo co nechce, hrozné ovliviiuje i nas ostatni a to, jak to on vnima, protoze on nemluvi
a my nevime, jakou mda momentadlné treba tu naladu nebo tak, takze néco zkusime a pak to

nevyjde a pak jsou otraveni uplné vsichni a neni to nic moc, ale nékdy to prosté v§echno

klapne, tak jsme zase vsichni hrozné Stastni “ (Ka79).

Dalsi vznikly kod je omezenia moZnost hlidani. Mezi respondentky, které pocit'uji
omezenou moznost hlidani potomka s PAS patifi Pavlina: ,, Ona totiz mamka je jediny
clovicek, ktery prave si tu Adriankau si zvladne vzit treba na ty prazdniny, ktera ji jak kdyby
uhlida, tchynka ta uz ma prave vyssi vek, takze ta si to netroufa. “ (P108). Déle také Lenka:
,,probléemy samozrejmé s hlidanim Jolanky, protoze prosté manzelovi rodice jsou stari,
maminka, ktera by treba byla i ochotna hlidat Jolanku, tak je nemocna jako dlouhodobé
chronicky, na hlidani Jolanky jsou potieba velké sily, fyzicka zdatnost, rychlost, ona je prosté
strasné rychla ve vSem a je nevyzpytatelna a takze v podstate jsme, moji rodice pracuji stale
a byt jsou mladsi, tak mamka Zije mimo Zlin, Zije v Hodoniné a prosté da se rict, Ze Jolanku

nam hlidala asi jednou jako *“ (L89). Rovnéz Karolina nema ptili§ moZznosti hlidani pro syna:
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vevr

protoze si moc netroufaji, jako moje mama tireba prijde tady, Ze je a pohlida, ale uz je ji
sedmdesat let a neni to pro nic néjak jednoduché (Ka59), k tomu dale dodala: ,, vzdycky
to musi byt, Ze nékdo hlida a ja nechci byt ta, ktera porad nékam odchdzi, mam takovy blby

pocit to nechavat na manzelovi porad *“ (Ka88).

Z vypovédi respondentek vzesel nas dalsi kod, kterym je nejisté budouci fungovani ditéte.
O budoucnosti syna nemé zadnou predstavu Klaudie: ,,0 tom nemdme vitbec Zadnou
predstavu, jakoze asi, ja nevim, jestli bude treba schopen pracovat, ja nevim, v néjaké
chranené dilné nebo ne, jestli prosté potom bude byvat doma, ja nemdam vitbec ani o tom
prehled“ (K1138). Stejné tak Karolina: ,, Na fo se radsi nedivam, abych pravdu rekla, protoze
Jja ani nevim, jaké jsou moznosti, a nevim, v jakém bude stavu. Je pravda, Ze to bude viceméné
cobydup, je mu deset a do patndcti je povinna Skolni dochdzka, o té doby budeme tady
na zakladni skole a pak uvidime, co bude, jaké budou treba moznosti a tak. *“ (Kal32), k tomu
dale dodala: ,,vim Ze existuji treba néjaké ty dilny pro postizené lidi, a nebo néjaké
to nadstavbové, nevim, jestli to rikam spravné, studium nebo tak a byla bych rada, kdyby to
Slo, ale tak uvidime, co bude mozné a samozriejmé, ze se divam i do té budoucnosti s tim, Ze
co bude, az bude mit osmnact, az bude starsi“ (Kal40). Jak bude dité fungovat po ukonceni
Skolni dochazky nevi ani Ester: ,,takZe nevim, jak dlouho to budu deélat takhle a nevim,
co budu délat, az skondi Skola. Ze nevim, jestli si to budu moct potom dovolit chodit
do te prace.” (E124) Budoucnosti si neni také vibec jistd Lenka: ,, prosté pro mé, ja furt
jakoby mam takovou, on ten cas hrozné leti a mam porad jak kdyby takovou prosté viru, Ze
se to nejakych zpusobem zlepsi tak, aby mohla prosté treba chodit do té skoly, tam jako
chodit bude, ale otazka je, jak prosté, jakym zpiisobem to prosté bude probihat, ale viibec

prosté nevim “ (L210).

V névaznosti na predchozi vyroky respondentek nam jako dalsi a zaroven posledni kod této
kategorie vyvstava nezaobirani se budoucnosti. Budoucnost syna prozatim nefesi Klaudie:
., zatim to neresime, jako pokud bude poradd bydlet s nama, tak bude, prosté je nas a pokud
to pujde tak, aby mohl byt co nejvic samostatny, tak asi se budeme snaZzit néjak vybrat, co
bude nejlepsi, ale v tuhle chvili nemame viibec nijak, neresime to zatim.* (K1141). Také
Lenka se budoucnosti dcery pftili§ nezaobird: ,,jsme si dali schiizku ve Skolce s tim, Ze mé
tam viastné rekli, Ze Jolanka miize byt ted’ jesté az do sedmi let ve Skolce, mluvili vlastné i
o néjaké té povinné Skolni dochazce, mluvili o néjakych téch dilnach, které jsou viastné tady

nedaleko a zacali mi vilastné vykladat, jak tam jsou ty déti, nebo ti lidé vlastné spokojeni, ale
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musi mit néjaké zakladni navyky a tak a toto bylo jak kdyby prvni, co mé nékdo jakoby rikal,
Jjak by to mohlo byt jakoby do budoucna a od té doby jsem se tim nezabyvala“ (L211), dale
sdélila: ,, prosté ty predstavy jsou takové, jako prosté si rikam, radsi na to nemyslet, kdo vi,
co bude“ (L229). A podobn¢ premysli také Karolina: ,, padaji z toho na mé trosku deprese,

takze se snazim tomu vyhybat. Zatim Ziju spise tim, co je tady a ted’* (Kal43).

5.1.6 Vyuzivani podptrnych zdroja

Péc¢i o dité s postizenim a intervenci v ramci jeho vyvoje neni schopna rodina zvladnout bez
vnéjs$i odborné pomoci. Posledni kategorie nabizi vhled do zdroji podpory, které rodiny

s ditétem s poruchou autistického spektra vyuzili, nebo stale vyuzivaji.

KATEGORIE KODY REPREZENTUJICI KATEGORII

Vyuziti odborné socidlni péce
Pocit nedostatku informaci a nizké nabidky aktivit pro déti
s PAS

Vyuzivéani podptrnych
zdrojt Odlehceni rodin€ a kompenzace narocnosti péce

Pomoc asistenta pedagoga

Pobirani ptispévku na péci

Tabulka ¢. 7 (Vlastni vyzkum 2021-2022)

Prvnim vzniklym koédem je vyuZiti odborné socialni péce. Napiiklad socialni sluZzbu rané
pé€e vyuzivala Klaudie: , Tak rand péce k nam dojizdela tady, ti nam urcité pomahali
s ruznyma pomickama, jako riizné cviceni a hracky treba pro Adamka protoze ne vsechno
pro néj, se mu treba jako libilo, takze jsme meli takovou, mel takovou vetsi moznost vybéru
s ¢im si hrat, aby se treba néjak rozvijel a jinak asi tak ty rehabilitace nam pomohly *“ (K145).
Téchto sluzeb vyuzivala mimo jiné také Ester: ,, My jsme jako prvni zacali chodit
k psycholozZce s nim, klinické, a na ranou péci v Tésine, ti jako hodné dobre fungovali*
(E129). Sluzby rané péce vyuziva taktéz Lenka: ,, treba z rané péce k nam chodili, jsme
v podstate stale v jejich peci® (L162). Vyuziva také moznosti dal$i sluzby: ,,jsem zacala
davat Jolanku davat kazdy ctvrtek do rehabilitacniho stacionare “ (L150). Dale také Pavlina:
,,potom ta rand péce, pak organizace urcena pro osoby s autismem, to jsme porad v tom
zacatku zjistovali, co se deje” (P18) a taktéz Karolina: ,, chodi jesté do organizace urcené

pro autisty* (Ka72).
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Prestoze vSechny rodiny déti s autismem vyuzivaji odborné pomoci, maji stale pocit
nedostatku informaci a nizké nabidky aktivit pro déti s PAS. Takového pocitu nabyla
Lenka: ,,ja mam pocit, ze mam strasne malo informaci, zZe vlastné i treba co do té diagnozy
a tak, tak prosté nikdo vam nerekne nic. Nikdo nerekne, ona uz nikdy nebude mluvit, ona
nikdy prosté se to nezlepsi, jako nikdo ani nerekne jakd je nadéje ani jakd neni nadéje, takze
prosté mé toto hrozné asi tak chybi “ (L230). K tomu dale dodala: ,, kdyby mi nékdo rekl, bylo
by fajn, kdybys s ni treba trikrat za tyden jela nékam klidne do Brna prosté néco délat,
pracovat nebo néco, tak toho vyuZiju, ale tim, Ze o nicem takovém nevim‘ (L204).
Respondentka Ester nevi o zadné aktivité pro syna: ,,tedka my chodime na krouzky rizné
a vSechno a on nemiize nikam, protoze krouzky pro neho nejsou’ (E155). Také Karolina by

uvitala né¢jakou aktivitu pro syna: ,, On nemiize chodit na tabory, nejsou zadné. “ (Ka57).

Rodice pecujici o dité s poruchou autistického spektra si potiebuji obcas odpocinout, nabrat
nové sily ¢i si ude€lat cas pro sebe nebo své ostatni déti. Proto je nas dalsi kod oznacen jako
odlehéeni rodiné a kompenzace narocnosti péce. K tomu uvadi Ester: ,, Ano, zacali jsme
vyuzivat osobni asistence, protoze tady to obcas je psycho doma, Ze nejsou obdobi vidycky,
tedka je to v pohodé a nékdy nejsou v pohode, zZe to je narocné a vim, ze pomiize to jedno
odpoledne mit treba ten pohov takovy, Ze clovék nemusi spéchat, honit do skoly, ze skoly,
tedka domii, ted’ka ten Romajz ma taky riizné obdobi“ (E138). K odleh¢eni rodiné dale Ester
sdélila: ,, No a tak v tom to byla uleva, Ze jsem se mohla vénovat treba tém dalsim detem.
Takze mé to tak napadlo, zZe se viastné miizu byt trochu vic sama s tim Tomikem a Oskim. “
(E141). Respondentka Lenka zdivodnila, pro¢ dceru zacala davat do rehabilitacniho
stacionare: ,,udélala jsem to proto, ze jinak viastné s tou Nikcou viibec nejsem, takze my
ve ctvrtek odpoledne si udélame néjaky svij program, ktery prosté s Jolankou mit nemuizem. *
(L151). Lenka také zaCina citit pottebu odlehCeni v péci: ,, Ted” mam kontakt na néjakou
holku, ktera délala praxi v tom stacionari prave, studuje zdravku a nabizela mi, Ze by Jolanku
nekdy pohlidala, tak se tak jako pribézne, ale jesté k tomu nedoslo, ze by hlidala, protoze
mé tedka jakoby se zatim zda, Ze ten staciondr nam prosté pomohl z toho nejhorsiho, Ze
mame prosté s tou Nikcou trosku na sebe ten cas, ale jako asi k tomu stejné bude muset dojit

k néjaké jakoby pomoci takové hlidaci* (LL186), ,,asi i mozna kviili tomu treba nebo kdyz
by byl nejaky vetsi problém asi by to chtélo nékoho takového mit*“ (L190) dodala.

Dalsi vznikly kod je pomoc asistenta pedagoga, na kterého maji déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami narok. S asistentkou pedagoga je spokojend Pavlina: ,, Zatim jsme

v bézné zdkladni skole, mame asistenta pedagoga a uvidime, jak to pujde dal, jestli budeme
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pripadné resit jinou specialni skolu nebo jestli tohle zviadneme “ (P184), déle sd¢lila: ,, takze
md tam tu pani asistentku, vim proste, Ze tam ma zajisténé vSecko, co potrebuje‘ (P183).
Také Ester si asistentku pedagoga pochvalovala: ,, Tam byla holka, ta asistentka, kterda méla
doma taky hyperaktivni holcicku a presne vedéla, co s nim ma delat a ona ho v podstaté
rozmluvila pres karticky a pres ten systém... takzZe to jsme meli strasné Stésti na ni, no*

(E131).

Nas posledni kod je pobirani prispévku na péc€i, ktery predstavuje pro pecujiciho rodice
urcité financni zajisténi, jez nahrazuje cely nebo ¢ast jeho piijmu. Piispévek na péci slouzi
také jako prostfedek k uhrazeni socialnich sluzeb. Cast svého pfijmu nahrazuje piispévek
na péci respondentce Lence: ,, 4 viastné beru na Jolanku prispévek na péci* (L201).
K pobirani ptispévku na péci se vyjadfila také Pavlina: ,, nékteré maminky si treba pri
te materské treba miizou néjak privydélat, tak to ja absolutné nemiizu a tak zase mam
prispévek na péci, ze, takze to beru takhle tak* (P150). A dale Ester: ,,Jako beru na ného
prispévek na péci docela vysoky, ja mu to nechavam na ucté, ale co s penézma, radsi bych

chtéla, aby byl v pohodé a zZadny prispevek by nepotieboval. *“ (E125).
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5.2 Paradigmaticky model a jeho interpretace

Po podrobné analyze dat uskute¢néné v ramci otevieného kddovani se dostavame
ke kddovani axidlnimu. Jde o druhou troven analyzy, ve které dochézi k aplikaci kddovaciho
paradigmatu. Timto modelem naznaCujeme a predstavujeme vztahy mezi jednotlivymi
kategoriemi. Paradigma zahrnuje podminujici vlivy, kontext, strategie jednani a interakce a
nasledky. Timto modelem naznacujeme a piedstavujeme vztahy mezi jednotlivymi
kategoriemi. Pouziti paradigmatického modelu umoziuje systematicky pfemyslet o udajich

a vzajemné je mezi sebou vztahovat. (Stauss, Corbin, 1999)

KONTEXT:

PRICINNA PODMINKA: .
Role muZe jako otce

Pocatky projeveni se PAS +— a partnera

u ditéte

Ovlivnéni Zivota sourozence

JEV:
P Proména rodiny po -
INTERVENUJICI e " NASLEDKY:
PODMINKY: " projeveni se PAS u ditéte
y Zmeény v rodinném
Specifika adaptace b N fungovani
a optimalizace péte o dité
s PAS T

\ STRATEGIE JEDNANI /

A INTERAKCE:

VyuZivani podplrnych

zdroja

Obrazek ¢. 1: Paradigmaticky model sestaveny v rdmci axialniho kodovani (Viastni vyzkum

2021-2022)

Jev predstavuje hlavni myslenku, udalost &i déni. Identifikujeme jej kladenim otazek: Ceho
se idaje tykaji? O ¢em pojednavaji? Ustfednim tématem, na néhoZ se soustiedi viechny
ostatni kategorie, a ke kterym maji vztah, je proména rodiny po projeveni se poruchy

autistického spektra u ditéte.
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Pri¢inna podminka odkazuje na udélosti nebo ptipady, které vedou k vyskytu nebo vzniku
jevu. V nasem vyzkumu se jednd o pocatky projeveni se PAS u ditéte, jelikoz pravé tyto
udalosti zapfi¢iniuji zmény v oblasti rodinného zivota, v rodinnych vztazich a dalSich
aspektech zivota.

Kontext reprezentuje soubor vlastnosti, které jevu nalezi. Kontextem je role muze jako otce
a partnera, ktery pii procesu promény rodinného zivota po projeveni se PAS u ditéte
predstavuje velmi dilezitou soucast fungovani rodiny. Rovnéz jde o ovlivnéni zivota
sourozence, ktery ma v rodin¢€ své specifické postaveni.

Strategie jednani a interakce jsou uplatiovany na zakladé¢ kontextu a ovliviiovany
intervenujicimi podminkami. Vzhledem ktomu, Ze rodiny déti s PAS se dostavaji
do nelehkych situaci, jejich strategiemi jedndni je vyuzivani podplrnych zdroja. Ty
ptedstavuji pro rodinu zdroj nezbytné€ dilezité pomoci v obtiznych zivotnich okamzicich.
Intervenujici podminky jsou Siroké a obecné podminky, které ovliviiuji strategie jednani,
kontext a také samotny jev. Intervenujicimi podminkami jsou specifika adaptace
a optimalizace péce o dit¢ s PAS. Ty zahrnuji individudlni pfistup, narocnou péci, omezenou
moznost hlidani, nejisté budouci fungovani apod.

Nasledky vznikaji na zdklad€ jednani a interakci reagujici na jev. K nasledkiim dochazi
1 vpfipadé, kdy nedojde kjedndni nebo interakci. Tyto nésledky nebyvaji vzdy
predpovéditelné nebo zamyslené. Timto nepfedvidatelnym jevem se staly zmény
v rodinném fungovéni, kdy si rodina musi zvykat na nové socialni postaveni a v mnoha

ohledech se ditéti s poruchou autistického spektra ptizplsobit.
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5.3 Zakotvena teorie a jeji interpretace

Data ziskana v ramci nasSeho vyzkumu nam dala vzniknout nové vygenerované teorii, kterou
znazoriiujeme v nasledujicim schématu. Zaroven nam navrh teorie odkryva odpovédi na
stanovené vyzkumné otazky. Nize pod schématem uvadime zaveéreéné shrnuti celého naseho

vyzkumného Setfeni.

Role muZe jako otce a

partnera

VyuZivani podpdrnych

e EIr ) zdrojd
" . , ecifika adaptace a
Pocatky projeveni P - P
e »> optimalizace péce o
se PAS u ditéte P P
dité s PAS
Zmény v rodinném
i & i 7 s r
Ovlivnéni Zivota «—— fungovéni
sourozence

Obrazek €. 2: Schéma nové vygenerované teorie (Viastni vyzkum 2021-2022)

5.3.1 Zavérec¢né shrnuti

V nasledujicich fadcich uvadime zévére€nou analytickou verzi ptibéhu rodin, které byly

do vyzkumného Setfeni zapojeny.

Rodice si u svych déti, kterym byla pozdéji diagnostikovana porucha autistického spektra,
zpocatku nevsimali, Ze by s nimi nebylo néco v poradku. Zpocatku se vyvijely béznym
zpusobem, jevily se velmi Sikovné a zdravé. Pozdéji si rodice zac¢inali pfemitat, jak se jejich
dit¢ projevovalo, avSak dfive tomu nepfikladali n&jaky vétsi vyznam. Jednd se o skryté

projevy, které mohly, ale také nemusely s poruchou autistického spektra souviset.
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U nékterych déti mohl byt skrytym projevem nadmérny plac, ktery pietrvaval nékolik
mésici anebo malé potfeba spanku. Porovnani svého potomka s ostatnimi détmi bylo
momentem, kdy si rodi¢e zacali v§imat jistého opozdéni. Tento moment nastal pii narozeni
dalsiho ditéte, anebo pfi pozorovani jinych déti v okoli. Rodi¢e u svych déti zacali pozorovat
opozdéni mentalniho a motorického vyvoje. Déti se neprojevovaly jako jejich vrstevnici.
Nekteré déti neopakovaly, pozdé€ji vydavaly hlasky nebo pouzivaly nesrozumitelnou fec.
Dochazelo také k opozd’ovani motorického vyvoje. Objevovaly se potize v obratnosti, chlizi
a hrubé motorice jako takové. V souvislosti s objevujicimi se obtizemi a projevy ditéte se
matky setkdvaly s obvinénim a nevyzaddanymi radami. Na nékteré se dostalo od okoli
obvinéni, ze se ditéti nedostatecné nebo Spatné vénuji. S tim souvisely také nejriiznéjsi
reakce okoli, které, jak uvadi Thorova (2016), jsou pro rodice déti s poruchou autistického
spektra mnohdy velmi zranujici. V situaci, kdy si rodi¢e prochézeli ndrocnym obdobim
a které pro n¢€ bezpochyby bylo stresujici, hledali socidlni oporu u své rodiny a pratel. To je
ve shod¢ s Klimentem (2014), ktery uvadi, ze jedinec nachézejici se v situaci stresu
vyhledava rtizné formy opory a pomoci. Vyuziva tak vnéjsi zdroje, které jsou k dispozici
k feSeni nastalé situace. Rodice rovnéz vyhledali pomoc odbornikl. Jako prvni se obratili
na pediatra, na kterého se dle Thorové (2016) ve fazi podezieni nejCastéji obraci velka
vétSina rodict. Détsky 1ékar pak rodic¢im doporucil vySetfeni u dalSich specialisti, jejichz
zasluhou se rodice nakonec dozvédéli pfesnou diagndzu svého ditéte. Stanoveni diagnozy
bylo pro rodi¢e v nékterych ohledech vyznamné. Pfineslo jim to urcitou tlevu a také jim to
pomohlo vtom, ze vé&déli, jak s ditétem Iépe a cilené¢ pracovat. To je v souladu
s Ostatnikovou (2019), podle které je vcasna diagnostika pro progndézu onemocnéni

a naslednou intervenci klicova.

Sourozenctim déti s poruchou autistického se ¢asto nedostava od rodic¢i tolik pozornosti,
jako jejich bratrim ¢i sestram. Rodice se museji vénovat vice ditéti s postizenim a
na sourozence jim nezbyva tolik ¢asu. Neurotypicti sourozenci si také se svym sourozencem
pfili§ nevyhraji, nemaji zdbavu, kterou by mohli dé€lat spolecné. Sourozenec ditéte s PAS se
musi vypofadavat s jeho nestandardnimi projevy a castéji tak zaziva stres. V tom
se shodujeme s Bazalovou (2014), dle které jsou sourozenci déti s postizenim vystaveni
zvySenému psychickému naporu. Z toho divodu nekteti rodi¢e vyuzivaji odbornou pomoc
pro intaktni sourozence, ktetfi naptiklad navstévuji psychologa. Sourozenci déti s PAS
vnimaji odliSnost svého sourozence. VéEtSinou se s nimi o postizeni svého sourozence rodice

snazi mluvit a vysvétlovat, pro€ se chova, jak se chova. Také Bittmannové a Bittmann (2018)
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uvadi, ze je dulezité, aby sourozenec ditéte s postizenim veédél a chéapal, v ¢em je jeho
sourozenec jiny a pro¢ tomu tak je. Nékteti rodice také mohou své zdravé dité povazovat
za pomocnika, ktery bude v péci o sourozence postizenim pomahat.

Shodujeme se s tvrzenim Dokoupilové a kol. (2017), podle kterych byva pro muze jako
se tim nechtéli viibec zabyvat anebo situaci jakkoliv fesit. Casto dochézelo také k tomu, Ze
otcové zpocatku postizeni ditéte svého popirali anebo si ho neptipoustéli. Neékteti otci se
do péce o dité s PAS piili§ nezapojuji, matce nepomahaji a neposkytuji ji oporu. U téchto
rodin doslo také k rozpadu partnerského vztahu. Naopak u ostatnich rodin doslo mezi
partnery k semknuti a posileni vztahu. Z divodu vSestranné naro¢né péce o dité s poruchou
autistického spektra nemaji rodice pfili§ Cas sami pro sebe, jejich partnersky Zivot tak
ustupuje do pozadi. Jak uvadi Bittmann a Bittmannové (2018), rodi¢e déti s postizenim ¢asto

nemaji prostor jit spolu sami do kina nebo tfeba na vylet i nékolik let.

Dité s poruchou autistického spektra svymi potfebami do jisté miry urcuje, jak rodina
funguje a jakym zplsobem zije. Rodic¢e vénuji veskery svij €as svému ditéti, cas sami
pro sebe témét nemaji. Dale zajistuji ditéti prostfedi, ve kterém se bude citit co nejlépe
a ve kterém se bude schopné zapojit do néjakych aktivit. Nekteti rodie také pracuji
na zkraceny Uvazek, aby mohli péci o dit€¢ s PAS bezpecné zajistit. VSichni ¢lenové rodiny
se musi také prizptisobovat ve spolecnych rodinnych aktivitach. Nékterym cCinnostem
se uplné vyhybaji, jiné délat mohou, ale nelze je provadét tak naplno, jak by chtéli. Jsou
limitovani schopnostmi a potfebami ditéte s PAS. Kromé toho jsou rodiny ¢asto nuceny,
aby travily Cas samostatné, bez rodin svych kamaradi a znamych. Duvod je ten, ze dité
s poruchou autistick€ého spektra si nedokaze vyhrat s ostatnimi détmi a rodi¢e ho musi stale
hlidat a vénovat se mu. Proto kontakt s jinymi rodinami pfili§ nevyhledéavaji. To je ve shodé
s Matouskem (2014), ktery ve své publikaci uvadi, Zze omezeni spolecenskych kontaktl
a aktivit rodiny po narozeni ditéte se zdravotnim postiZzenim je zcela béZné. Tirodice, jejichz
prvnimu ditéti byla diagnostikovana porucha autistického spektra, méli jist¢ pochybnosti
a zvazovali, zda si dalsi dité potidit. M¢li totiz obavy, aby se jejich dalsi dit€ narodilo zdravé.
Dale se vétSina rodicii déti s poruchou autistického spektra raduje z malickosti, z jakychkoliv
reakci a malych pokrokli u svych potomku. A to vétSinou takovych, kterych by si v ptipade
zdravé vyvijejiciho se ditéte nevSimali. Také podle Kantora (2015) jsou ¢lenové rodiny ditéte

s postiZzenim citlivi pro malickosti a drobné pokroky.
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Péce o dité s poruchou autistického spektra je pro jejich rodiny po vSech strankach
naroc¢na. Déti jsou velmi aktivitni a rodie jim museji vénovat vétSinu svého ¢asu. Rovnéz
vykazuji zvySenou potiebu dohledu. Rodice je musi stale hlidat, museji byt neustéle
ve stiehu. Casto nevi, co jejich dité udela, kam odbéhne, jestli si neublizi nebo co se stane,
kdyz ho nechaji chvili bez dozoru. Déti s poruchou autistického spektra jsou také malo
samostatné. Stale u sebe potiebuji n€koho, kdo na n€¢ bude dohlizet a pomdhat jim s béznymi
¢innostmi. DalSim projevem, ktery u déti s PAS vyskytuje, je omezena socialni interakce.
Déti maji problém s komunikaci, vnimanim okoli a navazovanim vztahii se svymi
vrstevniky. To je ve shodé s Ostatnikovou (2019), dle které maji déti s PAS deficity
v socialni komunikaci a interakci, vymezené zajmy a poruchy smyslového vnimani. Rodice
si uvédomuji, ze to jejich dité s poruchou autistického spektra nema lehké. Jsou si védomi
toho, Ze jsou na n¢ kladené naroky, které jsou pro né€ slozité zvladnout. Zapftic¢ifiuje to mimo
jiné problém pravé v komunikaci. Dité se tak ¢asto nachazi v situaci, kdy nerozumi okoli,
nevi, co po ném ostatni chtéji a nedokaze slovy vyjadrtit své potreby. Kvili nedostatkiim
v komunikaci rodi¢e k ditéti pfistupuji individudlné. Museji najit takovy zpusob
komunikace, kterému dité co nejlépe porozumi. N&kteti rodice také reflektuji svou péci
a zabyvaji se tim, zda pro své dit¢ nemohli udé€lat néco vic, 1épe ¢i jinak. Zpétné se ohlizi,
zda se mu neméli tfeba vice vénovat nebo navstivit dalS$i odborniky. Déti s poruchou
autistického spektra vyZzaduji specidlni péci, ktera je pro jiné osoby nez jejich rodice, Casto
obtizné zvladatelnd. Proto rodi¢e pocit'uji omezenou moznost hlidani. Mnohdy nemohou své
dité s postiZzenim své&fit jiné osobé, a to ani svym rodi¢tim. Ti si na hlidani svého vnoucete
netroufaji anebo uz jsou ve veku, kdy by to nejspis nezvladli. U déti s poruchou autistického
spektra dale neni viibec jisté, jak budou fungovat do budoucna. Nekteti rodice se obavaji
momentu, kdy jejich dit¢ dokonci povinnou skolni dochazku. VétSinou o budoucnosti svého
ditéte s PAS nemaji pfedstavu a ani pfesné¢ nevi, jaké mozZnosti existuji nebo jaké se
tim, co je tady a ted’. Také nevi, zda se tfeba jejich dité v pribehu let ve vyvoji nékam posune.

Pti péci o dit€¢ s PAS se rodic¢e obraci na odbornou pomoc a vyuzivaji rizné podptrné
zdroje. Néktefi vyuzivali nebo stdle vyuzivaji socidlni sluzbu rané péce. Ta rodindm
pomahala pfedevSim v zacatcich. Mimo poradenstvi poskytovala naptiklad cvicebni
pomiucky nebo specialni hra¢ky. V tom nachazime shodu s Thorovou (2016), podle které je
cilem rané péce podpora rodict, pomoc s dil¢imi nacviky komunikace, motoriky ¢i navozeni
spoluprace déti v co nejranéjSim veéku ditéte. Dale jsou nékteré rodiny v péci psychologa,

organizace urcené pro osoby s autismem, vyuzivaji osobni asistence anebo rehabilitacniho
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stacionare. I pfes vyuzivani odborné pomoci maji n€které rodiny pocit nedostatku informaci
a nizké nabidky aktivit pro déti s PAS. Rodice by pro své déti s postizenim uvitali néjaké
volnoCasové aktivity, nicmén¢ uvadi, ze zadné takové nejsou, anebo o zadné takové
moznosti nevi. Nékteré déti maji nebo mély ve Skole svého asistenta pedagoga. Ten vytvari
ditéti takové podminky, diky kterym se ve vzdélani bude posouvat dal a bude mit zajisténé

vse, co potiebuje. Rodice také pobiraji na své dité s postizenim piispévek na péci.

5.4 Doporudeni pro praxi

v

V této kapitole se zaméfime na formulovani nékolika doporuceni pro praxi. Tato
doporuceni shledavame jako velmi dulezita nejen pro déti s poruchou autistického spektra

samotné, ale pfedevsim pro jejich pecujici rodiny.

Z naseho vyzkumu vyplynulo, Ze rodicim chybi nabidka aktivit a zdjmovych krouzki,
kterych by se mohly jejich déti s PAS ucastnit. Proto nase prvni doporuceni spociva ve snaze

o roz$ifeni volnocasovych aktivit také pro déti s poruchami autistického spektra. Tyto déti

totiz také potiebuyji travit cas jako jejich vrstevnici.

Dal$im vyzkumnym zjisténim bylo nejist¢ budouci fungovéani ditéte s poruchou
autistického spektra. Vzhledem k tomu, ze pocet déti s diagnostikovanou poruchou
autistického spektra neustale nartista, domnivame se, Ze v budoucnu nastane velky problém
se zajisténim péce o tyto lidi. Rada rodi¢ti nebude mit totiz napotad silu na to, aby se o své
dit€¢ s PAS postarala. Na obrovskou nejistotu rodic¢ii, co bude s jejich détmi, az vyrostou,
upozornuje napiiklad neziskova organizace Nadéje pro déti upliku, z. s. Tento spolek stoji
také za roz§ifovanim tzv. homesharingu v Ceské republice. Ten funguje tak, Ze hostitelska
rodina si pravidelné bere dité s postizenim na pfedem domluveny Casovy usek, po ktery si
mohou rodic¢e déti s postizenim odpocinout nebo si vyfidit své osobni zalezitosti, na které
jinak nemaji ¢as. (Homesharing: sdilend péce o déti s autismem a mentalnim postizenim,
2017) Tomuto konceptu velmi fandime a nasim doporucenim je, aby se homesharing rozsifil

do vSech krajl nasi republiky.

Nasim poslednim doporucenim pro praxi je podpora vzdélavani odbornikd, ktefi by se
zabyvali diagnostikou a naslednou intervenci zaméfenou na osoby s poruchou autistického
spektra a jejich rodiny. Na zéklad¢ zjisténych dat vyplynulo, ze doba, nez dité obdrzi svou
diagnozu, je pomérné dlouhd. Béznou praxi je, ze na vysetfeni v diagnostickém centru ¢ekaji

rodice v fadu nekolika mésicli, behem kterych by jiz mohli s ditétem cilené pracovat.
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Doporuc¢ujeme proto jiz zminénou podporu vzdélavani odbornych pracovnikl a rozsifeni

poctu diagnostickych center.
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ZAVER

Rodice ditéte, u kterého se projevi porucha autistického spektra, se dostavaji do nové, zcela
nestandardni situace. Vyvoj ditéte se postupné zacina ubirat smérem, ktery se rodi¢lim nezda
bézny a zacnou tak o n¢j mit obavy. Po absolvovani fady vysetfeni je ditéti stanovena
diagnéza. Ta do jisté miry uréuje zpiisob, jak s ditétem cilené pracovat. Rodice déti
s poruchou autistického spektra musi zménit fadu svych ptfedstav a rozhodnuti. Museji brat
ohled na specifické potieby svého ditéte a také si zacit zvykat na jeho projevy, které jsou
odli$né od déti intaktnich. Rodina se tak dostava do dlouhodobé zatézové situace a postupné
ziskava odlisnou socidlni identitu. Dité s poruchou autistického spektra vice ¢i méné
proméni zivot celé rodiny. Dochazi ke zméné dosud zabéhlych navykl a zvyklosti, které
v rodiné doposud fungovaly. Také vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny jsou postizenim
ditéte znacn¢ ovlivnény. D4 se fici, Ze vychova ditéte s poruchou autistického spektra je
tézkou zkouskou pro celou rodinu, které se na své zivotni cesté potykd s mnohymi obtiznymi
situacemi, prekdzkami a strastmi. Na druhou stranu se tyto rodiny umi radovat z malickosti,
jsou rady za sebemensSi pokrok, které jejich dit¢ udéld. Také jsou mnohdy vdécné

za jakoukoliv malou pomoc ¢i pékné gesto.

V teoretické casti prace sestavajici ze tii kapitol jsme se zabyvali rodinou, do které
se narodilo dit¢, jemuZ byla diagnostikovana porucha autistického spektra. Zaméfili jsme se
na to, jak postiZeni ditéte ovliviiuje jednotlivé ¢leny rodiny a rodinu jako celek. Dale jsme
charakterizovali poruchu autistického spektra. Ptiblizili jsme, jak se projevuje, jak probiha
diagnostika a také se dotkli jejich pficin a 1é€by. Také jsme se vénovali strategiim zvladani

a moznym zdrojim podpory, které rodiny mohou vyuZzit.

V praktické ¢asti prace jsme se prostiednictvim kvalitativniho vyzkumu zaméfili na proménu
rodiny po projeveni se poruchy autistického spektra u ditéte. Metodologie vyzkumu je
uvedena v uvodu této casti. Hlavnim vyzkumnym cilem bylo popsat, jak se zménil Zivot
rodiny poté, co se u jejiho ditéte zacaly projevovat znaky poruchy autistického spektra. Cil
vyzkumu byl realizovan pomoci polostrukturovanych rozhovord, které byly vedeny
s matkami déti, kterym byla diagnostikovana porucha autistického spektra. Prostfednictvim
stanovenych dil¢ich cili jsme pak zjiStovali, jaky vliv ma postizeni ditéte na jednotlivé ¢leny
rodiny a rodinu jako celek a dale, jaké podpiirné zdroje byly rodinou vyuzity. Ziskana data
jsme zanalyzovali pomoci otevieného, axialniho a selektivniho kédovani. Vystupem naseho
kvalitativné orientovaného vyzkumného Setfeni je zakotvend teorie, pomoci které jsme

dosahli stanovenych cili. Nov¢ vygenerovand teorie nam poskytla podrobny vhled
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do zkoumaného tématu a zarovenn ndm odkryla odpovédi na nami kladené otazky.
Po projeveni se poruchy autistického spektra u ditéte se rodindm zivot zménil v mnoha
ohledech. U né&kterych rodin doslo k rozpadu partnerského vztahu, u jinych se naopak
partnersky vztah posilil. VSechny rodiny pak musely své fungovani ptizpusobit ditéti
s poruchou autistického spektra. DoSlo k omezeni nebo Uplnému vynechani nékterych
aktivit. VétSina rodic musi témét vSechen ¢as vénovat svému ditéti s poruchou autistického
spektra. Tim jsou ovlivnény vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Partneti na sebe nemaji
prilis Casu a intaktnim sourozenciim se nedostava ze strany rodict tolik pozornosti, kolik by
si mnohdy ptali. Pomoc rodindm v nastalé situaci poskytla naptiklad sociadlni sluzba rana
péce anebo asistent pedagoga ve Skole. Doufame, ze vysledky vyzkumného Setfeni a

vytvofena teorie obohatila dosavadni poznani, ktera se této problematice vénuji.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ABA aplikovana behavioralni analyza
ADHD attention deficit hyperactivity disorder
apod. apodobn¢

MKN mezindrodni klasifikace nemoci

napf. napiiklad

PAS porucha autistického spektra

S. strana

tzv.  takzvany

z.s. zapsany spolek
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