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ANOTACE

Diplomova prace se zamé&fuje na specifika Zivotni situace rodin s ditétem s poruchou
autistického spektra. Prace je rozd¢lena na teoretickou a praktickou ¢ést. V teoretické ¢asti jsou
vymezeny oblasti spojené s PAS vcetné diagnostiky, klasifikace, etiologie ¢i prevalence.
Pozornost je dale vénovana charakteristikam a deficitim v chovani se zaméfenim na triadu
problémovych oblasti. V neposledni fad¢ se teoretickda Cast zabyva rodinou ditéte s PAS
v souvislosti s jeji resilienci. Empiricka ¢ast se opira o kvalitativni pfistup, jehoz designem jsou
ptipadové studie rodin. Primarni metodou je polostrukturovany rozhovor, ktery sekundarné
dopliiuje zacastnéné pozorovani. Vysledky empirické ¢asti jsou shrnuty na konci prace véetné

navrhl a opatieni.

KLICOVA SLOVA

Poruchy autistického spektra (PAS), rodina, rodinna resilience

TITTLE

Living Situation Analysis of Family with Child Suffering from Autism Spectrum Disorder

ANNOTATION

This diploma paper focuses on the life situation specifics of families with Autism
Spectrum Disorder (ASD). In the theoretical part, there are details connected to the disorder
including the diagnostics, classification, etiology, and prevalence. This work then deals with
the characteristics and deficits in behavior, with the emphasis on the triad of problematic areas.
Finally, the theory concerns the ASD child’s family in terms of their resilience. The practical
part of the paper is established upon the qualitative research that is designed as case studies of
the families. The primary method is an half-structured interview that is secondarily
complemented by participant observations. The results of the practical part are summarized at

the end of this paper, including the suggestions and precautions.

KEYWORDS

Autism Spectrum Disorder (ASD), family, family resilience
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Uvod

Diplomové prace se zabyva zivotni situaci rodin s ditétem s poruchou autistického
spektra. Problematiku PAS povazuji za velice aktualni téma, které se ¢im dal Castéji dostava do
povédomi odborné, ale 1 laické vefejnosti. Lze pouze spekulovat, zda tento zdjem vyplyva
z naristajiciho poctu diagnostikovanych autistickych déti, z popularity spojené s piiliSnou
medialnosti n¢kterych piipadl ¢i z naprosto jinych divodi. Subjektivnim divodem pro volbu
tohoto tématu ke zpracovani je ma osobni zkuSenost s autistickymi détmi predskolniho véku,
se kterymi mam jiz tfetim rokem moZznost pracovat v ramci odleh¢ovacich sluzeb. Intenzivnim
kontaktem s autisty a jejich rodinou v domacim prostfedi je umoznén muj zamér hloubéji
proniknout do problematiky rodin s détmi s PAS, zjistit, jaka specifika péCe o takové dité
obnasi, jak rodina funguje, jaké zmény handicap do rodiny pfinesl apod. Je dulezité si uvédomit,
ze PAS je chronické onemocnéni, které, atkoliv miZe pfijit urcity progres, znamena pro rodinu
celozivotni psychickou i fyzickou zatéz. Kazda rodina s ditétem s PAS ma sva specifika, nebot’
autismus je nemoc mnoha podob a zna¢n¢ individualnich projeva.

Hlavnim cilem celé¢ prace je jak v teoretické, tak v praktické rovin€é analyzovat
informace tykajici se problematiky PAS a Zivotni situace rodiny majici autistického €lena.
Prace je koncipovéana na teoretickou a empirickou cast.

Teoretickd ¢ast diplomové prace je Clenéna do tii zédkladnich kapitol a jejim cilem je
predevSim deskripce a komparace Ceskych i zahrani¢nich dostupnych teoretickych znalosti
Vv oblasti PAS. Prvni kapitola se vénuje zdkladnim konceptim PAS, mezi které se fadi zejména
historicky vyvoj vCetné souCasného stavu feSené problematiky, dale diagnostika, klasifikace,
etiologie, prevalence a komorbidita PAS. Navazuje na ni kapitola pojednavajici
o charakteristickych deficitech v chovani autistii se zamétenim na triddu problémovych oblasti,
ale i dalsi nespecifické rysy chovani. Zavéreénou kapitolou teorie je oblast rodiny v souvislosti
sjejim autistickym c¢lenem. Jsou zde zpracovany piedev§im faze vyrovnavani
se s diagnézou a také rodinna resilience, ktera je pro praci stézejnim tématem. Neopomiji
se v8ak ani moznosti interven¢nich pfistupti nebo socialni sluzby pomahajici rodinam s ditétem
s PAS.

Prakticka ¢ast diplomové prace je ¢lenéna do tii zakladnich kapitol a klade si za cil
analyzu Zivotni situace rodin s détmi s PAS, konkrétnéji jak zménil handicap kazdodenni
fungovani rodiny, jaké v rodiné panuji vztahy, s jakymi téZkostmi se v naro¢né péci o autistu
setkavaji apod. Pomyslny piechod z teorie do empirie zajiStuje metaanalyza celkem sedmi

vyzkumnych studii na totozné ¢i podobné téma piedkladané diplomové prace. Nasleduje
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kapitola pojedndvajici o metodologickych vychodiscich. Vyzkumnd ¢ast vychazi
z kvalitativniho pfistupu, jehoz designem je ptipadova studie a primarni metodou sbéru dat
hloubkovy polostrukturovany rozhovor s rodi¢i déti s PAS, komplementarné pak s osobnimi
asistentkami téchto autistl. Sekundarné jsou ziskané informace doplnény ztcastnénym
pozorovanim. StéZejnim bodem nejenom empirické, ale celé prace je analyza a interpretace
ziskanych dat. V zavéru praktické ¢asti se nachazi i diskuze, ktera pifinasi jak limity vyzkumu,

tak i praktické implikace ¢i navrhy na dalsi vyzkumy.
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|  TEORETICKA CAST

Prvni ¢ast diplomové prace je Clenéna do tii zakladnich kapitol, ve kterych jsou
vymezeny zakladni teoretické koncepty. Nejprve je pozornost vénovana PAS, jejich vyvoji,
diagnostice, klasifikaci, etiologii, prevalenci a komorbidité. Dale jsou v této ¢asti nastinény
specifické 1 méné specifické rysy autistického chovani. Teoretickou Cast uzavira téma rodiny a

jeji resilience v souvislosti s naro¢nou zivotni situaci.

1  Poruchy autistického spektra

Prvni kapitola si klade za cil analyzovat problematiku poruch autistického spektra, které
si béhem poslednich zhruba sedmdesati let prosly bouflivym vyvojem. Pro ziskani
komplexniho obrazu na tuto oblast je dlilezité nastinit nejenom historicky vyvoj, ale i souc¢asnou
terminologii nebo diagnosticky proces. Soucasti této kapitoly je samoziejmé i vymezeni PAS.
Pii klasifikaci vychazim z Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN — 10, 2017: online).
V zavérecnych Castech prvni kapitoly referuji o etiopatogenezi, prevalenci a komorbidité téchto

poruch.

1.1 Historicky vyvoj pojeti autismu do soucasnosti

V historickém kontextu se setkavame s odliSnymi pfistupy k vychove, vzdélavani a péci
0 osoby s poruchou autistického spektra. Jedinci s PAS budili zna¢nou pozornost napfti¢
déjinami az do soucasnosti. V Antice byli oznacovani za tzv. svaté déti, ve stftedovéku spise za
uhranuté d’ablem. Postoje k t€émto jedincim se pohybovaly od likvidace, segregace, pies
prehlizeni aZ k systematické vychové a v soucasnosti stile vice preferované spolecenské
integraci €1 inkluzi. Thorova (2016: 33) uvadi, Ze prvnim dilem vztahujicim se k pervazivnim
vyvojovym porucham je monografie videiiského pedagoga Theodora Hellera z pocatku 20.
stoleti (r. 1908). Ten popsal u déti stav dementia infantilis neboli tzv. infantilni demenci, ktera
se Vsoucasnosti objevuje v 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci jako tzv. jina
desintegrac¢ni porucha v détstvi. Poprvé se s pojmem autismus setkavame v roce 1911, kdy
tento termin pouzil Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler k oznafeni jednoho ze symptomi
schizofrenie. Nazval tak chovani vyznacujici se odmitanim vné&jsiho svéta, uzavienim se do
vlastniho, €asto nesrozumitelného svéta sni a fantazie. Zfejm¢ se Bleuler v pojmenovani

autismu inspiroval feckym slovem ,,autos‘, coz znamena ,,sam‘‘ (Thorova, 2016: 32).
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Jako druhou nejvyznamnéj$i publikaci v oblasti PAS uvadi Hrdlicka (2014: 11)
vyzkumnou praci amerického psychiatra Lea Kannera s ndzvem Autistické poruchy afektivniho
kontaktu z roku 1943. Tento rok byl pro vyvoj problematiky autismu signifikantni. Ve svém
Clanku totiz Kanner charakterizoval 11 pacientd vykazujicich spoleéné znaky, které
nespliiovaly diagnostickd kritéria zddné doposud znamé psychické poruchy. Jednalo se o déti
S narusenou feci, stereotypnim chovanim a neschopnosti navazovat mezilidské vztahy. Na
zakladé svych studii zavedl Kanner termin casny détsky autismus (Early Infantile Autsm — EIA)
k oznaceni deti osamélych, uzavienych do vlastniho svéta
a neschopnych interpersonalni komunikace. V roce 1944 byla vydana neméné historicky
vyznamna prace s nazvem Autisticti psychopati v détstvi, jejimz autorem je vidensky pediatr
Hans Asperger. Interesantni je fakt, Ze ve své disertacni praci pouziva taktéz pojem autismus
nezavisle na studii Kannera. Asperger se zaméfil predevsim na déti s vysokou mirou intelektu,
bohatou slovni zéasobou, ale se specifickymi odliSnostmi v socialni interakci
a komunikaci. Dalo by se fici, ze Asperger se na rozdil od Kannera zaméfil spiSe na mirnéjsi
formy autismu. V osmdesatych letech se britské Iékatka Lora Wingova zaslouzila o nahrazeni
pojmu autistickda psychopatie terminem Aspergeriiv syndrom, ktery v souc¢asné dobé naleznete
v 10. revizi MKN jako jednu z poruch autistického spektra (Thorova 2016: 35).

Padesata az sedmdesaté 1éta minulého stoleti jsou ¢asto ozna¢ovana jako ¢erné obdobi
vyvoje autismu, jelikoZ se do popfedi dostavaji psychoanalytické teorie. Prikopnikem
psychogenniho pfistupu k autismu byl jiz zminény Leo Kanner, ktery oznacil za primarni
pficinu této poruchy patologické emocionalni prostfedi tvorené rodici ditéte. Rodice autisty
vnimal jako egostfedné, emocné oploSténé a nesrdecné. Zndmé je jeho slovni spojeni pro
typickou matku autistického ditéte a to ,,matka chladnic¢ka/lednicka‘‘. Jak uz je z ndzvu patrné,
takovou zenu vnimal jako chladnou, sobeckou a odtazitou. Diky negativnimu hodnoceni se
vétSina matek musela vyrovnat nejenom s téZkostmi spojené s vychovou jejich ditéte, ale také
se stigmatem ,,Spatné, necitlivé matky‘‘. Vyznamnym zastdncem psychoanalytické interpretace
autismu byl také détsky psychiatr Bruno Bettelheim, ktery ve své praci z roku 1967 s nazvem
Empty fortress: Infantile autism and the birth of Self (Prdzdna pevnost: détsky autismus a
zrozeni Self) ptisuzuje vznik této poruchy chybnym rodicovskym postojim. Mezi dalsi
proponenty teorie ,,matek ledniek** patfili naptiklad Margret Mahlerova, Frances Tustinova,
Tinbergen a Tinbergenova aj. Ackoliv je dnes Kannerova teorie o etiologii autismu prakticky
prekonana (psychoanalyticky pfistup stale zastavaji odbornici kuptikladu ve Francii),
traumatizovala vétsinu autistickych rodin, jelikoz prohloubila v rodic¢ich pocit viny, nejistoty a

frustrace (Sladeckova, Sobotkova, 2014: 36-37).
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Jednim z kritikti Kannerovy psychogenni teorie byl Dick Van Krevelen, ktery zdiraznil
potfebu zkoumani organického ptivodu PAS. A tak se zhruba v poloviné Sedesatych let
rozmohly studie patrajici po jinych piic¢inach vzniku autismu, nez bylo rodi¢ovské pochybeni.
Uvedla bych zde naptiklad praci amerického psychologa Bernarda Rimlanda z roku 1964
s nazvem Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory of Behavior,
ktera oslabila vliv psychoanalytické teorie a zapocala postupnou biologizaci poruchy. Od té
doby vzrostl zijem o problematiku autismu v nejruznéjSich oborech a prokazal se jeho
multifaktoridlni charakter. Do popiedi se dostal behaviordlni pfistup, piedevsim pak
strukturovana metoda aplikované behavioralni analyzy (ABA), jejimz autorem je americky
terapeut Ole Ivar Lovaas. Zacaly vznikat také prvni organizace podporujici nejenom jedince
s PAS, ale také jejich rodice. Vyznamna potieba subvence rodin s autistou vyplyva i z neustale
se zvysujiciho poctu spole¢nosti sdruzujici jak rodiée, tak odborniky (pt. The Autism Research
Institute nebo Autism Europe) (Thorova, 2016: 39-42).

V soucasné dobé jsou poruchy autistického spektra vnimany jako heterogenni skupina
specifickych a nespecifickych pfiznaki, pro néz je -charakteristickd pervazivni
symptomatologie a podstatna diference vyvoje ditéte s PAS vzhledem k jedinci intaktnimu.
Thorova (2016: 51) ve shodé napiiklad se Struneckou (2016), Hrdlickou (2014)
¢i Richmanem (2015) podotyka, ze PAS jsou vrozenym, celozivotnim, multifaktorialnim
onemocnénim vznikajicim s nejvétsi pravdépodobnosti na podkladé neurobiologickém, ¢imz
letech zivota a jejich v€asné diagnostikovani je jednim ze zékladnich kli¢h nikoliv k vylécenti,
ale kuspé$né intervenci vhodné zvolenymi pfistupy. Termin pervazivni znamena
vSepronikajici. Implikuje tedy, Ze vyvoj ditéte s timto typem postiZeni je naruSen do hloubky,
v mnoha oblastech a ireverzibiln¢ determinuje jeho biopsychosocialni osobnostni dimenzi.
V sedmdesatych letech vymezila Wingova tzv. triddu problémovych oblasti spole¢nou
pro PAS, ktera je aktualni dodnes. Radi se sem problémy v socidlnim chovani, socialni
komunikaci a piedstavivosti. Témto tfem okruhlim potiZi je vénovana druha kapitola.

Co se tyce progndzy jedincti s PAS, jednd se o nevylécitelna onemocnéni, kterd vsak lze
uréitym zplisobem korigovat ¢i formovat smérem k pokrokiim mensiho charakteru. Hrdlicka
(2014: 42) uvadi, Zze zhruba dvé tfetiny autistli ziistanou v dospélosti trvale zavisli na péci
rodiny ¢1 instituci, pouze jedna tfetina (zejména pak vysoce funkcni autisté) je schopna Castecné
samostatnosti. Jako nejucinngj§i v pééi o autistu se jevi rdzné terapeutické
a vzdélavaci programy, napiiklad muzikoterapie, arteterapie, ergoterapie nebo tzv. holding

therapy (terapie pevného objeti). V soucasné dob¢ se Vv hojné mite uplatiiuje také aplikovana
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behavioralni analyza (ABA). Mezi védecky nepodlozené metody zmiriiujici ptiznaky autismu
se tadi i dieta spocivajici v omezeni potravin obsahujici konzervaéni Cinidla (pt. mléko, cukr,
drozdi aj.) (Richman 2015: 12-15).

V Ceské republice se problematikou osob s PAS a jejich rodin zabyva napiiklad doc.
PhDr. Barbora Bazalova Ph.D., nebo jiz zminéni PhDr. Katefina Thorova, Ph.D. a prof. MUDr.
Michal Hrdli¢ka, CSc. Mezi zahrani¢nimi odborniky se objevuji jména jako Anthony John
Attwood, Christopher Gillberg ¢i Patricia Howlin.

1.2 Diagnostika

Thorova ve své knize (2016: 269) uvadi v ramci urceni PAS tzv. ideédlni diagnosticky
model, ktery ma celkem tii faze. Prvotni fazi je podezieni, kdy si rodice u svého ditéte v§imnou
ur¢itych odchylek od normalniho vyvoje, a vyhledaji proto odbornou pomoc, nejcastéji u
pediatra. Détsky lékar vyslovi na zéklad¢ screeningového testu podezieni na PAS. Druha
diagnostickd faze ma interdisciplinarni charakter, jelikoz dochdzi k vySetfeni ditéte ve
spolupraci s nejriznéjSimi odborniky (neurolog, psychiatr, psycholog, specialni pedagog,
logoped aj.) na specializovanych pracovistich. V této etap¢ je vyslovena zavérecna diagnoza.
Poté nasleduje faze postdiagnostickd, kdy se rodi¢e vyrovnévaji s vysledkem vySetfeni svého
ditéte, zacinaji se v problematice orientovat a mnohdy vyhledavaji moznosti nasledné péce.

Diagnostika PAS je velice naro¢ny proces, a to hned z nékolika hledisek. V prvni fadé
stale neexistuje v souCasné dob¢ Zadna zkouska biologického charakteru, kterd by potvrdila ¢i
vyvratila autismus. Navic je zndmo, Ze PAS jsou mnoZinou ptiznakli zahrnujici poznavaci,
emocni a behavioralni odchylky od normy (Thorova 2016: 307). Rtiznorodé symptomy se 1isi
Vv Cetnosti 1 sile projevu. Mezi relevantni indikdtory mizeme tadit naptiklad vek jedince, kdy
byla realizovana prvni diagnostika. Minimalni vék pro spolehlivé stanoveni diagnoézy je
mnohdy diskutabilni otdzka. Stejné¢ jako Hrdlicka (2014: 40) se 1 dalsi odbornici piiklangji
k obdobi tietiho az patého roku zivota ditéte, kdy lze diagnézu diavéryhodné uzaviit. AvSak
prvni autistické projevy lze u ditéte spatfovat jiz kolem jednoho roku. Vyznamnou roli
Vv diagnostickém procesu maji kromé véku i osobnostni charakteristiky jedince, jeho kognitivni
schopnosti nebo vyskyt jinych ptidruzenych somatickych, neurologickych, psychickych ¢i
psychiatrickych onemocnéni. Ac¢koliv se dnes tyto pervazivni vyvojové poruchy tési zajmu
Siroké odborné vefejnosti, nelze neopomenout ani riziko sdéleni nespravné diagnozy
zapticinéné nedostatecnou profesni erudovanosti specialisty (Krej¢itova 2003:28).

Vyssi efektivita diagnostického procesu je zaruCena mezioborovou spolupraci.

Komplexni vySetfeni totiz umoziiuje posouzeni poruchy z riznych uhlt pohledu. Tym by méli
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tvofit idealn¢ pediatfi, psychiatfi, psychologové, neurologové, pedagogové, logopedi,
pracovnici pedagogicko-psychologickych poraden a specialn¢€ pedagogickych center. Pokud si
rodi¢ ditéte vSimne odchylek ve vyvoji ditéte, piedevS§im v oblasti socidlni, je tfeba
se obratit na specializovana pracovisté, vhodné je pravé specialné-pedagogické centrum pro
osoby s PAS. Tato pracovisté provadéji screening projevi PAS a samoziejmé spolupracuji
s dalsimi odborniky. Do tohoto zatizeni ptichazeji rodice zpravidla na doporuceni 1€¢kaiti nebo
pedagogi, vySetfeni 1ze ud¢€lat na zédklad¢ zadosti rodict. Je dilezité vSak zminit skutecnost, ze
konkrétni zavérecna diagndza je v kompetenci vyhradné klinického psychologa nebo détského
psychiatra (Hrdlicka, 2014: 40).

Diagnosticky proces spociva nejprve v psychologickém a psychiatrickém vysetieni,
které musi upfesnit, zda se skute¢né jedna o PAS. V dalsi fazi se stanovuje, zda je autisticka
porucha v souvislosti s jinou somatickou nemoci ¢i (genetickou) anomalii. Vyuzivany jsou
screeningové metody, kterych existuje celd fada. V Ceské republice se v §irsim métitku vyuziva
zejména semistrukturovana observacni Skala CARS (Childhood Autism Rating Scale), jejiz
vyhodou je velice rychld administrace (zhruba hodina az hodina a ptl). Oblibé se t&8i také
podrobné ¢asteénéstrukturované diagnostické interview ADI-R (Autism Diagnostic Interview —
Revised) nebo komplexni observa¢ni metoda ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule). Tyto dvé screeningové metody jsou Casto oznaCovany jako ,,nastroje zlatého
CHAT (Checklist for Autism Toddlers), ktery je uréen spiSe k popula¢nimu screeningu. V
mnoha ohledech je vSak stile stézejni diagnostickou metodou objektivni pozorovani a
standardni systematické vySetfeni (Hrdlicka 2014: 39-40).

V soucasnosti plati dva vSeobecné uzndvané diagnostické systémy. V Evropé jsou
diagnosticka kritéria vydavana Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO), momentéalné plati
desatd revize Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN-10). Druhym klasifikaénim systémem
PAS je patéd revize Diagnostického a statistického manualu (DSM—V) vydavand Americkou
psychiatrickou asociaci (APA, 2013). Tento manudl proSel neddvnou aktualizaci, kdy
dosavadni diagnézy byly slouceny do jedné kategorie oznacené jako ,,porucha autistického
spektra‘‘, kterd byla zafazena pod oblast neurovyvojovych poruch. Diagndzy vSak zlstavaji
vV nezménéné podob¢ podle DSM-IV (Thorova 2016: 62). Zminéné klasifika¢ni systémy se lisi
jak v terminologii, tak ve spektru poruch. Pro ptehled ptedkladam tabulku komparujici zafazeni

jednotlivych PAS (viz dalsi strana).
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MKN - 10

DSM-1V

Détsky autismus (F84.0)

Autisticka porucha

Rettlv syndrom (F84.2)

Rettliv syndrom

Jind dezintegracni porucha v détstvi

Détska dezintegracni porucha
(F84.3)

Aspergertav syndrom (F84.5) Aspergerova porucha

Atypicky autismus (F84.1)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy
(F84.8)

Pervazivni vyvojova porucha déle

nespecifikovana

Pervazivni vyvojova porucha

nespecifikovana (F84.9)

Hyperaktivni porucha sdruzenad s

mentalni retardaci a stereotypnimi Neni ekvivalent
pohyby (F84.4)
Tabulka 1: Porovndni svétového klasifikacniho systému MKN-10 s americkym DSM-IV (Thorova 2016:

61)

1.3 Klasifikace poruch autistického spektra

Na tomto misté bliZze pojednavam o jednotlivych diagnostickych kategoriich PAS podle

MKN-10, ktera je fadi mezi pervazivni vyvojové poruchy a pfisuzuje jim kod F84.

Détsky autismus (F 84.0)

Tuto kategorii PAS poprvé deskriboval roku 1943 Leo Kanner jako ¢asny infantilni
autismus. V soucasnosti je détsky autismus nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou
poruchu a je naptiklad Thorovou (2016: 179) oznacovén za jadro PAS. Podle Hrdlicky (2014:
36) se objevuji prvotni pfiznaky nemoci kolem prvniho roku Zivota. Ve vétSing piipadi je
nastup autistickych deficitli v psychomotorickém vyvoji pozvolny. Ve zhruba 30-39% ptipadi
muZe u autistd nastat tzv. autisticka regrese, kdy dit€ zcela nédhle ztrati jiz ziskané vyvojové
dovednosti.

Jedinec stouto poruchou disponuje problémy v kazdé casti diagnostické triady.
Autistické deti nemaji zajem o mezilidskou interakci, nedokdzi interpretovat emocionalni

rozpolozeni druhych osob, disponuji deficitem v predstavivosti atp. Kromé¢ obtizi v socialnim
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chovani, komunikaci a ptedstavivosti se u nich objevuji zna¢né dysfunkce projevujici se
abnormalitami ve zptsobech chovani. Jednou z takovych ndpadnosti jsou napiiklad motorické
manyrismy spojené se stereotypnimi pohyby riznych casti téla. Charakteristickym rysem je
také obsedantni Ipéni na neménnosti zivota a prostiedi. Nejsou schopni adekvatné reagovat na
zmény v obvyklém dennim rezimu. (Svoboda, 2015: 515).

Nejcastéjsi komorbiditou détského autismu je mentalni retardace, a z toho divodu
vétsina odbornikli uziva Vv praxi klasifikaci détského autismu na vysoce funkcni, stfedné
funk¢ni a nizkofunkéni autismus. Prvni oznaceni deskribuje autistické osoby bez piitomnosti
mentalni retardace, respektive s hodnotou IQ minimaln¢ 70. Jedinec mé navic rozvinutou fec¢
na komunikativni urovni. Procentualné se jedna o 11-34% autistickych osob. Stfedné funkéni
autista trpi lehkou az stfedné téZkou mentélni retardaci. NaruSeni komunikativni feci je tedy
vice patrné, navic se prohlubuji stereotypni mechanismy. Nizkofunkéni autismus se objevuje u
déti s tézkou a hlubokou mentalni retardaci, které maji minimalné rozvinutou fe¢, prakticky

nenavazuji jakykoli kontakt a prevladaji repetitivni ritualy (Hrdlicka, 2014: 40-41).

Atypicky autismus (F 84.1)

Jak uvadi Hrdlicka (2014: 47), atypicky autismus je heterogenni diagnosticka kategorie
vytvofend na zdkladé potifeby =zatfadit pod diagndézu osoby vykazujici symptomy
charakteristické pro PAS, které plné nespliiuji diagnosticka kritéria pro détsky autismus. Podle
Thorové (2016: 185) je atypicky autismus zastieSujici termin pro osoby, které maji autistické
rysy €i projevy. Prvotni pfiznaky naruSeného vyvoje se na rozdil od détského autismu
manifestuji az po tretim roce véku ditéte. Oproti détskému autismu neni u ditéte v ramci
diagnostickych kritérii jedna z oblasti triddy primarné a vyrazné naruSena. Obvykle byvaji
socialni schopnosti naruSeny mén¢. Jedna se o lepsi socialni ¢i komunika¢ni dovednosti a
absenci stereotypnich zajmu. Vyvoj dil¢ich schopnosti je ale nerovnomérny a z hlediska
narocnosti intervence a dalsi pé€e se nelisi od détského autismu. U osob s atypickym autismem
totiz nachazime také fadu specifickych socialnich, emocionélnich a behavioralnich symptomt,
které jsou shodné s obtizemi u klientli s détskym autismem (Thorova, 2016: 186-187). DSM-V
termin atypicky autismus jako samostatnou kategorii nemd, dané symptomy zastfeSuje pod

pojmem pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.
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Rettiiv syndrom (F 84.2)

Rettliv syndrom poprvé vyobrazil rakousky détsky neurolog Andreas Rett v roce 1965
a do obecného povédomi odborné vetejnosti se dostal na zakladé studie vypracované
Hagbergem a jeho kolegy v roce 1983 (Thorova, 2016: 214). Jedna se 0 PAS, ktera je specificka
tim, ze se vyskytuje pouze u divek. Paklize se stane vyjimka a narodi se chlapec s Rettovym
syndromem, novorozenec vlivem tézké encefalopatie nemd Sanci na preziti. Prevalence se
odhaduje na pomér 1:8500 narozenych divek. Zajimavosti je, Ze Rettliv syndrom je jedina PAS,
u které je znama pticina. Tuto poruchu zplisobuje mutace genu, konkrétnéji byl lokalizovan gen
odpovidajici za vznik poruchy na distalnim dlouhém raménku X chromozomu (Hrdlicka, 2014:
52). Thorova (2016: 220) uvadi, ze se jednd o naruSeni, které je doprovazeno tézkym
neurologickym postiZzenim S dopadem na somatické, motorické
1 psychické funkce. Geneze Rettova syndromu je v knize Hrdlicky (2014: 52) popisovéana
modelem piedstavujicim Ctyii zakladni stadia. Prvotni je stadium ¢asné stagnace objevujici se
vV rozmezi véku Sesti mésicl az jednoho a pul roku ditéte. Nasleduje rychla vyvojova regrese
od zhruba jednoho roku do tfi let ditéte. Na druhou fazi navazuje pseudostacionarni stadium
pretrvavajici nékolik let. Stadium pozdni motorické degenerace se objevuje v obdobi star§iho
Skolniho véku ¢i adolescence.

Hrdlic¢ka (2014: 52) popisuje klinicky obraz, ktery ma typicky intaktni rany vyvoj a je
nasledné vystfidan opozdénym vyvojem feci ¢i ztratou neverbalnich ¢i verbalnich
komunikacnich schopnosti a zpomalenim rastu hlavy. Pozdéji se vyviji skolioza nebo
kyfoskolioza a témét u vSech je detekované patologické EEG svédcici pro epileptiformni
aktivitu. Zacatek Rettova syndromu se udava mezi 7. az 24. mésicem Zivota a charakteristickym
symptomem je ztrata funkénich pohybi ruky a ziskanych jemnych manipulac¢nich motorickych
schopnosti. V behavioralnim projevu dominuji stereotypni, kroutivé pohyby rukou s pazemi
ohnutymi pfed hrudnikem & bradou. Casté je stereotypni navlh&ovani rukou slinami,
hyperventilace, ztrata kontroly nad mikeci a defekaci. Svalstvo je hypotonické, pohyby méné
koordinované a chiize o Siroké bazi (Hort, 2008: 142). Odbornici jako Hort a Thorova se ve
svych publikacich shoduji, Ze se divky s Rettovym syndromem doZivaji pfiblizn¢ 40ti az 50ti
let a v pribéhu zivota psychicky dozravaji. Jejich psychicky i1 fyzicky stav se stava
stabilizovanéjsi, nadale se zlepSuje o¢ni kontakt i socidlni porozuméni. AvSak pravidelnym
disledkem této poruchy je tézké mentalni postizeni. Porucha konci invaliditou a nékdy i

imobilitou, hrozi zde také riziko nahlé smrti (Thorova 2016: 2017, Hort 2008: 142).

20



Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi (F 84.3)

Tato porucha, difive nazyvana jako infantilni demence, Helleriv syndrom nebo
dezintegracni psychoza, byla poprvé popsana v roce 1908 specialnim pedagogem Hellerem.
Hrdlicka uvadi (2014:53), Ze se jedna o vzacné onemocnéni, o ¢emz vypovida fakt, ze do roku
1999 bylo v literatufe popsano jen 126 piipadd. Ostatné¢ vyskyt této poruchy odhaduje
Fombonne (in Thorova, 2016: 199) na 6/100 000. Pro dité s touto poruchou je typicky
bezproblémovy vyvoj ve vSech oblastech komunikace, interakce a piedstavivosti, a to
minimalné¢ do dvou let véku. Poté dochazi, nejcastéji mezi druhym az ctvrtym rokem,
k deteriorizaci v oblasti jiz ziskanych dovednosti. Dochazi k vyznamné ztraté¢ zejména
komunikac¢nich, socidlnich a motorickych dovednosti. Dité se projevuje jako emocné labilni,
agresivni, uzkostné a hyperaktivni. Klinicky obraz byva vazné&jsi, prognéza méné piizniva nez
u détského autismu. Vétsina déti s touto poruchou ziistane téZce mentalné retardovana po cely
zivot (Thorova, 2016: 196-20). Jedna se o nejvice problematickou diagnézu PAS zejména ve
vztahu Kk rodi¢tim, kteti méli naprosto bézné se vyvijejici dité. Jejich vize o budoucnosti ditéte

se vSak béhem velmi kratké doby zcela necekané rozpadly.

Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4)
Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci je neurcita nosologicka jednotka,
ktera je uvadéna pouze v MKN-10, americky diagnosticky systém tuto poruchu neuznava. Jak
uz z nazvu vypovida, spada do kategorie PAS z toho divodu, Ze sdruzuje t€Zkou motorickou
aktivitu, opakujici se vzorce stereotypniho chovani a hodnotu 1Q niz8i nez 50. Dit¢€, jemuz byla
tato diagndéza stanovena, je neklidné, aktivni a objevuji se u néj mnohdy sklony
k sebeposkozovani. U jedince s touto poruchou se nevyskytuje socialni naruSeni autistického
typu. Ve vétsin€ piipadu je tedy schopny oc¢niho kontaktu, sdileni emoci a navazovani vztahi

s vrstevniky (Thorova, 2016: 212-213).

Aspergeriv syndrom (F 84.4)

Jak jiz bylo v praci zminéno, prikkopnikem této poruchy byl vidensky pediatr Hans
Asperger se svou praci z roku 1944 snazvem Autisti¢ti psychopati v détstvi. Jeho termin
,autisticka psychopatie‘‘ byl na navrh Lorny Wingové roku 1981 nahrazen Aspergerovym
syndromem (Hrdli¢ka, 2014: 48). V soucasné dob¢ byva oznacovan téz jako socidlni dyslexie
nebo mirna forma détského autismu. Je povazovan za diagnostickou jednotku pouze MKN-10,
podle DSM-V tato porucha zanikla a osoby z této kategorie jsou fazeni do skupiny PAS nebo

do skupiny socialné-komunikaéni poruchy.
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Diagnosticka kritéria této poruchy se zaméiuji predev§im na socialni intelekt, ktery
vykazuje vzdy hluboky deficit vzhledem k intelektovym schopnostem. Ty se u lidi s
Aspergerovym syndromem pohybuji v pAdsmu pruméru az nadpriiméru, proto by tato porucha
nikdy neméla byt diagnostikovana clovéku s IQ pod 70. Dobry intelekt vSak lidem s
Aspergerovym syndromem nezarucuje samostatnost v zivoté, piestoze je do jisté miry zarukou
dosazeni lepsi urovné sebeobsluhy a vySsiho vzdélani. Ziejmé je naruSeni v jiz zmifované
socialni oblasti, pro kterou je typické socidlné i emocné nepiimérené chovani, problémy s
navazanim interakce s vrstevniky a neodpovidajici interpretace socialnich podnéti. Jedinci
S touto poruchou pulsobi egocentricky, pfi¢emz na svou vlastni osobu kladou mnohdy
nepiimérené naroky a nasledné pak maji sklony k sebetryznéni a sebeposkozovani. Neverbalni
komunikace vykazuje omezenou percepci a expresi gest, mimiky, problémy s navazdnim a
udrzenim zrakového kontaktu, nerespektovanim komunikacnich zén a piitomnost specifického
posturu. Dé&ti s Aspergerovym syndromem maji snizenou adaptabilitu a zmény v dennim
rezimu snaseji s velkymi obtizemi. Chorobn¢ ulpivaji na fadu. Typické jsou jejich zajmy, které
maji Gzky a az encyklopedicky charakter (Thorova, 2016: 188-191). V ramci mé prace jsem se
naptiklad setkala s klientem (chlapcem s Aspergerovym syndromem), ktery dokazal rozvinout
komunikaci pouze na téma ,,loziska“*.

Muzeme konstatovat, zZe se dnes jednd o jednu z nejdiskutovanéjsich diagno6z z kategorie
pervazivnich vyvojovych poruch, protoze odbornici obtizn€¢ hledaji jednoznacné ohraniceni
Aspergerova syndromu vzhledem Kk vysoce funkénimu autismu. Napiiklad odbornici jako
Manjiviona a Prior, Miller, Ozonoff a Gilchrist (in Hrdli¢ka 2014: 48) se priklani k nazoru, Ze
Aspergertv syndrom je jen mirngjsi variantou détského autismu a déleni do dvou diagnoz je

nepiirozené.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F 84.8)

Jednou z poslednich diagnostickych kategorii, o které se v této kapitole zminim, je jina
pervazivni vyvojova porucha. Dle Thorové (2016: 207-208) tato pervazivni porucha nepodléha
pfesné definici. V praxi se rozliSuji dva typy déti s touto diagnézou. V prvnim piipadé se u
autistického ditéte v tridd¢ problémovych oblasti spolecné pro PAS vyskytuji jisté odchylky,
které se vSak vice blizi k normé nez k rysiim odpovidajicim diagnéze autismu. Jedna se spise o
hrani¢ni, nespecifickou symptomatiku. Sekundarnim typem v této kategorii je dité majici
signifikantni problémy s pfedstavivosti. Mnohdy nedokadZe rozpoznavat mezi realitou a
fantazii. Vyskytuji se u n&j ve vétsi mife rigidni stereotypy. Radi se sem zejména jedinci se

schizoidnimi rysy.
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Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F 84.9)

Podle MKN-10 (2017: online) je pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
diagnostickou kategorii, jez by méla byt uzita pro poruchy, na které se hodi vSeobecny popis
PAS. Vlivem nedostatku vhodnych informaci, protichidnych nalezi nebo nizkého véku ditéte
vyplyva, ze diagnosticka kritéria nevyhovuji zadné z ostatnich kédovanych kategorii. V praxi
to obvykle znamena, ze jsou ditéti diagnostikovany autistické rysy, jelikoz jeho abnormality

Vv chovani se frekvenci ¢i intenzitou 1iSi od kritérii jinych PAS.

1.4  Etiologie

Jedna z prvnich teorii pfi¢in autismu pochazi z roku 1943 a jejim autorem je Leo
Kanner, ktery byl pfesvéd€en o kauzalité¢ mezi vznikem PAS a rodicovskou laskou. Autismus
podle n¢j vychazi z nedostatecného citového ptistupu ze strany rodict. Socidlni vrstva rodict
téchto déti se lisila od bézného priméru vysokym ekonomickym postavenim a vzdélanim a také
pomérné chladnymi mezilidskymi vztahy. Tato teorie o tzv. ,,chladnych matkach* nebo také
,,matkach lednickach®, které mély svou chybnou vychovou a odtazitymi projevy chovani vici
ditéti zptisobit jeho odtazeni do vlastniho svéta, vSak byla vyvracena (Strunecka, 2016: 266).

Navzdory soudobému, pomérné vysokému a stale naristajicimu poctu vyzkumnych
studii problematiky PAS neni jejich etiologie zcela jednozna¢na. Soucasné poznatky nejsou
prozatim natolik konzistentni, aby dokazaly vysvétlit pivod a pfi¢iny vzniku autismu.
VétSinove je akceptovan ndzor, Ze se jedna o neurovyvojovou poruchu souvisejici s vyzravanim
mozku, kdy dochézi k patologickym zménam nejenom ve struktuie mozku, ale také ve funkcich
komplexnich a multifaktoridlnich. Mezi vyznamné kauzédlni faktory se fadi piedev§im
geneticka podminénost, komplikace v prenatalnim, perinatdlnim a postnatalnim obdobi, dale
vlivy environmentalniho prostfedi nebo imunitni a metabolické deficity.

Heritabilita ma v etiologii autismu signifikantni vyznam. Rané studie v této
problematice doSly k zavéru, Ze pravé genetické faktory maji vliv na vznik autismu az v 90 %.
V sedmdesatych letech probéhl naptiklad vyzkum dvojcat dokazujici, ze je vyskyt autismu
vys$§i u jednovajecnych nez dvojvajecnych dvojcat. Jedna z poslednich rozsahlych studii na toto
téma z roku 2015 pfisuzuje genetice 74-98% vlivu. Nejriznéjsi vyzkumy napiiklad zjistili, ze
vétSina genovych mutaci vznika jesté pred pocetim ve spermii nebo ve vajicku. Zajimavy je
také fakt, ze se PAS dédi recesivné, objevuje se tedy v rliznych generacich rodiny, ale u jedince

se projevi v ptipadé spojeni dvou identickych genti z obou stran. Vyzkumy odhalily mimo jiné
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1 spolecné genetické kofeny u péti psychickych onemocnéni a poruch. Jednd se o autismus,
schizofrenii, poruchu aktivity a pozornosti, bipolarni a depresivni poruchy. Rodice trpici
nékterou z téchto nemoci maji tudiz vyssi riziko narozeni ditéte s PAS (Thorova, 2016: 49-51).
V soucasné dob¢ se stale Castéji prisuzuje vznik autismu rovnéz zvysSujicimu se véku rodicu,
zejména pak otcll. Jen pro predstavu, podle analyzy Autism Speaks je pocet ptipadu déti s PAS
vys$$i 0 66% v pripad¢, ze se narodily otci starSimu padesati let nez u déti s dvacetiletymi otci.
U déti, jejichZ matka je starSi Ctyficeti let, je pravdépodobnost vyskytu autismu o 15% vyssi
nez u déti s dvacetiletymi matkami (Struneckd, 2016: 65).

Nesporny vliv na vznik autismu maji kromé heritability 1 vnéjsi faktory. Studie se
shoduji, ze existuje vyznamna kauzalita mezi PAS a pribéhem t€hotenstvi a porodu. Podle
Gillberga a Peeterse (2008: 54) je u ditéte, které utrpélo béhem gravidity, porodu ¢i v neonatalni
dobé poskozeni mozku, vyssi pravdépodobnost vyskytu autismu. Autofi se také domnivaji, Ze
zasadni roli pii vzniku autismu mohou sehravat i infekéni onemocnéni, jako jsou zardénky v
dobé t¢hotenstvi matky, herpes virus v prvnich letech zivota ditéte a jiné infekce zptisobujici
aberace vyvijejiciho se mozku. Na vzniku PAS se miiZze podilet 1 vyZiva nebo stres v dobé
t€hotenstvi. Soudobé vyzkumy se vénuji také vlivim Zivotniho prostiedi na vznik autismu,
konkrétnéji  chemikaliim uZzivanym v domacnostech, pesticidim (pfedevSim pak
organofosfatiim) na polich a v neposledni fad¢ i znecisténému vzduchu (Thorova, 2016: 52).
Jednim z aktudlnich témat v oblasti pfi¢innych faktorti PAS je i ockovani MMR vakcinou proti
spalnickam, zardénkam a piiusnicim. Ta totiZ obsahuje slou¢eninu rtuti s ndzvem thimerosal,
kterd je toxicka a télu Skodliva. Hrozi zde pfedevsim riziko, Ze se toxiny vznikajici ve stievech
dostanou do krve a poSkodi mozek. Avsak ptima souvislost mezi vakcinaci a vznikem autismu
nebyla potvrzena (Thorova, 2016: 46-47).

Z vyse uvedeného je patrné, ze v soucasné dobé nemizeme hovofit o jednoznacné a
charakter. Zminéné vyzkumy a studie jsou znacn€ heterogenni a lze odhadovat, Ze
etiopatogeneze v této problematice bude jest¢ dlouhou dobu pifedmétem nejriznéjsich

zkoumani.

1.5 Prevalence a komorbidita
Prvni epidemiologicka studie probéhla v Sedesatych letech minulého stoleti v Anglii a
jejim autorem byl Victor Lotter. Na zdklad€ dvou diagnostickych kritérii, kterymi byly socialni

odtazitost a odpor ke zméndm v navyklych situacich, doSel k zavéru, ze na deset tisic
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narozenych déti ptipada pét déti s autismem (Thorova, 2016: 227). Od té doby probéhlo nékolik
epidemiologickych vyzkumu, které se ve svych vysledcich pomérové lisily, nicméné z nich byl
patrny prudky nartst incidence PAS, piedevsim pak po roce 2000. Podle udaji Center pro
kontrolu a prevenci nemoci USA (2017: online) se prevalence PAS zvysila od roku 2000 do
roku 2010 o 119,4%. Podle této instituce pripadalo v roce 2000 na 500 americkych déti jedno
s PAS. O patnact let pozd¢ji byl pomér autistického ditéte v americké populaci 1:45. Studie
snazvem Global Burden of Disease Study z roku 2010 jako prvni zkoumala pocet osob
s diagnostikovanymi PAS globalné a dosla k poc¢tu 52 milioni piipadii PAS, coz je jeden autista
na 132 osob (Strunecka, 2016: 31). Svétova zdravotnicka organizace (WHO, 2017: online)
udava pramérnou globalni prevalenci PAS 62/10 000, respektive jeden autista na 160 osob. Co
se ty¢e vyskytu autismu v Ceské republice, pfesny tidaj o poétu osob s PAS neni znam, a to
z toho divodu, ze dosud neni provadéna systematickd evidence, pojem neni v Ceskych
statistikdch uvadén. Ministerstvo prace a socialnich véci CR uvadi v &lanku z ledna 2012
(Bartlova, 2012: online) na svych webovych strankach k vyskytu poruch autistického spektra v
CR odhad v rozsahu 30-70 déti na 10 000 narozenych déti za rok. Podle Hrdlicky se v Ceské
republice vyskytuji PAS u 1-1,5% vsech déti z ¢ehoz vyplyva, ze zde Zije zhruba 100 000 osob
S touto diagnodzou (Strunecka, 2016: 32).

Jak zde jiz bylo nastinéno, pocet déti s PAS celosvétové nartsta, a tudiz vyvstava
otazka, co je toho divodem. Podle Thorové (2016: 230) maji velky podil predev§im rozsitujici
se hranice diagnostickych kritérii a také zvySujici se schopnost odbornikit PAS rozeznéavat a
diagnostikovat. Tomu napomohly také presnéjsi standardizované testy a metodické materialy.
Navic se zacaly diagnostikovat i déti v batolecim véku, a to napiiklad za pomoci
screeningového testu M-CHAT. Diky celosvétoveé osvéteé se zvysila pozornost a informovanost
nejenom u odbornikli, ale také u rodicl, ptipadné pedagogickych pracovnikll. Jednim
z moznych divodu naristu poc¢tu déti s autismem je neustale se zvySujici veék rodi¢h, kvili
kterému nardsta riziko vzniku genetickych mutaci. Kromé toho star§i matky casto rodi
predcasné a u nedovyvinutého novorozence je vétsi pravdépodobnost pro vznik PAS.

Co se tyce rozdilli mezi pohlavim, autismus je cetnéjsi u chlapcti/muzii nez u divek/Zen.
Konkrétné se odhaduje pomér 4:1 (Cohen a Volkmar in Hrdlicka, 2014: 35). Podle Gillberga a
Peeterse (2008: 49) to muze byt zpusobeno odliSnymi symptomy autismu v rdmci pohlavi.
Divky maji Castéji vyvinutéjsi fe¢ a socialni interakci véetné dostate¢né empatie nez chlapci.

V souvislosti s poruchami autistického spektra se ¢asto mluvi o vyskytu ptidruzené
nemoci. V takovém pripadé¢ hovoiime o dvoji diagndze. NejCastéjsi psychiatrickou

komorbiditou je mentalni retardace, a to zhruba v 75%. Pti¢emz ptiblizné¢ 30% jedinct s PAS
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byla diagnostikovana mirna ¢i stfedné tézka mentalni retardace a zbylym 45% mentalni
retardace tézké a hluboka. Udava se také, ze zhruba v 25% ptipadl se u autisty vyskytuji jiné
diagnostikované psychiatrické poruchy, jako je chromozomalni anomalie, encefalitida, fragilni
X syndrom, Williamstv syndrom, Sotostiv syndrom atp. NejcastéjSi neurologickou
komorbiditou je epilepsie, ktera se u autistli objevuje Casteji nez v bézné populaci. V poméru
se jedna o 4,8-26% vs. 0,5% (Hrdlicka, 2014: 38-39). U autistd se rovnéz mnohdy vyskytuje
zrakové, sluchové ¢i feCové postizeni. Konkrétnéji kazdého patého jedince s PAS postihuje
omezené vidéni, jedna Ctvrtina autistl ma zavazné sluchové problémy a vétsina z nich ma

primarni defekt ve vzajemné komunikaci (Gillberg, Peeters, 2008: 52).
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2 Charakteristické projevy a deficity chovani

Vyrok, ze kazdy ¢lovék je odlisny a jedineCny, plati u autistickych jedincti dvojnasob.
Projevy PAS jsou zna¢né€ rozmanité a individudlni. Jako podklad pro jejich Gispé$né stanoveni
soucasné diagnostické systémy shodné¢ deskribuji tii stéZejni deficitni oblasti, téZ oznaCované
jako triada problémovych oblasti. Kromé téchto specifickych rysu se u autistickych jedincti
objevuji symptomy zvlastni, nespecifické. Cilem této kapitoly je seznameni jak se specifickymi

projevy pervazivnich vyvojovych poruch, tak s nespecifickymi.

2.1 Triada problémovych oblasti spole¢na pro PAS

Jak jiz bylo zminéno v prvni kapitole, v sedmdesatych letech vymezila psychiatricka
Lorna Wingova kli¢ové oblasti pro stanoveni diagnozy PAS a nazvala je tzv. triaddou poskozeni.
Spada sem deficit v socialnim chovani, komunikaci a imaginaci, pficemz jednotlivé slozky se
vzajemné propojuji. Tato tridda specifickych symptomt je akceptovand jako charakteristicka
symptomatologie utvafejici klinicky obraz PAS. Ke stanoveni jedné z téchto pervazivnich
vyvojovych poruch je zapotiebi n¢kolik projevi v jednotlivych kategoriich triady (Thorova

2016: 59). Nize se témto oblastem vénuji podrobnéji.

2.1.1 Socialni interakce a socialni chovani

Rozvoj zékladnich socidlnich dovednosti je u intaktnich jedinct patrny jiz v prvnich
tydnech Zivota. U autistl se vSak jiZ v kojeneckém véku diferencuje socialni intelekt. Deficit
Vv socidlni interakci se u jednotlivych déti s PAS 1is$i hloubkou postizeni. Lorna Wingova (in
Sladeckova, Sobotkova, 2015: 26) je autorkou typologie jedincii PAS podle charakteru socidlni
interakce. Prvni typ je oznacovan jako indiferentni a projevuje se uzavienosti, odtazitosti a
dobrovolnym osamocenim. Jako dal$i byl popsan typ pasivni neboli akceptujici, ktery se
kontaktu s druhymi lidmi nevyhyb4, ale ani jej neiniciuje. Tteti v potadi je typ aktivni, ale
zvlastni. Dité necti Zadnou socialni normu a pokousi se navazat kontakt vSude a s kazdym.
Inklinuje k obtézujicimu a nepfiméfenému socialnimu chovani. Dale byl deskribovan typ
formalni, afektovany. Je charakteristicky pro jedince s vysSim IQ, ktefi maji sklony
K preciznimu vyjadiovani psobici chladnym dojmem. Posledni zminény typ v této klasifikaci
je tzv. smiSeny, ale zvlastni. Jeho socidlni chovani je zna¢né riznorodé a nevyzpytatelné. Vzdy
zéalezi na okolnostech, jako je prostiedi, situace a osoba zaclenéna do vzajemné interakce.
V zavéru této typologie autorka upozoriiuje na nestabilnost socialni interakce u jedinct s PAS,
kterd se mize vékem menit Z jednoho polu do extrémné opacného. Kupiikladu typ pasivni se

muze stat aktivnim atp.
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Thorova (2016: 92) rozliSuje obecné dvé zakladni oblasti socidlnich chovani u jedincii
S PAS. Prvni z nich je oblast aktivniho socidlniho chovani, které charakterizuje piedev§im
aktivni vyhybani se kontaktu s lidmi, ktefi autisty spiSe znervoziuji. Jejich pokusy o interakci
jsou doprovazeny vulgarismy nebo nevhodnymi a nevyzralymi zptisoby chovani apod. Socialni
dovednosti jsou mechanicky naucené a ptfi uplatnéni v praxi selhavaji. Druhou oblasti je
socialni porozuméni, pro které je typické naruseni ,,teorie mysli‘‘. Tito jedinci s PAS nedokazi
chapat pocity druhych, nechapou a necti socialni normy ve spole¢nosti.

Vétsina intaktni populace si sndz osvoji nepsand spoleCenska pravidla a socialni
interakci povazuje za ptirozenou soucast kazdodenniho Zivota. Jenze pro autistické jedince je
velice problematické osvojeni si zddoucich zpiisobd chovani a ¢teni v socialnich informacich.
Klasicky vzorec naruseni socidlni interakce se projevuje napiiklad vyhybanim se ocnimu
kontaktu, nezajem o interpersonalni kontakt nebo $patné pouzivani socialnich signali. Mnohdy
nejsou schopni navazovat a rozvijet vztahy s vrstevniky. Autisté ¢asto nerozumi nepsanym
pravidlim spolecnosti, neptedjimaji pocity nebo reakce druhych. Maji vyznamné problémy
V interpretaci vyrazu tvare, gest, intonace nebo feci téla. Specifické je také jejich doslovné
chépani mluvené feci, instrukei ¢i situaci. PovétSinou se stava naptiklad i to, Ze pouZzivaji ruku
nékoho jiného, chtéji-li néceho dosahnout (Yau, 2016: 9).

Co se ty¢e vnimani vlastni odli$nosti, Thorova (2016: 99) rozliSuje v tomto ohledu
jedince s PAS do tii kategorii. Prvni jsou autisté, ktefi si svou jinakost uvédomuji, pracuji na
sob¢ a zmirnéni deficitli. Dalsi skupinu tvoii jedinci, ktefi jsou spokojeni se svym souc¢asnym
stavem, neprahnou po zméng, ale pouze po pochopeni a toleranci ze strany druhych. Posledni
kategorii jsou autisté extrémné citlivi na své slabé stranky, kvili kterym maji nizké sebevédomi

a sebehodnoceni.

2.1.2 Komunikace

JiZ z nazvu je patrné, Ze jedinci s PAS maji primarné problémy s komunikaci. Deficit
v komunikaci se projevuje na urovni verbalni 1 neverbalni, expresivni 1 receptivni. Vyvoj feci
je zna¢n€ opozdén nebo vykazuje abnormality. Je diilezité zdlraznit, ze stejné jako v ptipadé
socialni interakce se 1 komunikaéni handicapy projevuji u kazdého autistického ditéte odlisné.
Paul (in Thorova 2016: 100) uvadi, Ze zhruba polovina jedinct s PAS si nikdy neosvoji fe¢ na
komunika¢ni urovni. Paklize se u nich fe¢ rozvine, coZ se stava nejCastéji u déti
S Aspergerovym syndromem, vykazuje napadnosti, a navic ji nejsou schopni uzivat
konverza¢nim zptsobem. Napiiklad Hrdlicka (2014: 37) jejich fe¢ ptirovnava k robotovi, ktery

taktéZ hovofi bez ptizvucnosti a emotivnosti.
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Hrdlicka (in Sladeckova, Sobotkova, 2015: 28-29) uvadi nékolik charakteristickych
rysit v komunikaci u jedinci sPAS, jako jsou napiiklad obtize s porozuménim
metakomunikace. Autisti¢ti jedinci nerozumi emo¢nim projeviim ani kognitivnimu obsahu
sd€leni. Mnohdy se u nich objevuji feCové abnormality, jako je naptiklad monoténnost,
stereotypnost, absence intonace, zaména z4jmen (namisto ,,ja‘‘ pouzivd zajmeno ,,on‘‘ nebo
,ty* ), narusend vétna skladba apod. Jejich komunikacéni proces ¢asto doprovazi echoldlie, tedy
mechanické opakovani toho, co dité prave slyselo. Vyjimkou neni ani vyskyt neologismi nebo
vulgarismil. Typicka je i minimalni spontaneita a reciprocita konverzace, t€Z oznacovana jako
komunikacni egocentrismus. Autista Casto ulpivd na oblibeném tématu, kterému musi byt
podiizena celd komunikace.

Obrovsky deficit je odborniky vniman nejenom ve verbélni, ale (pfedevSim)
Vv neverbalni komunikaci. Autisté maji znacné omezenou schopnost spravné interpretovat gesta,
mimiku, posturiku, proxemiku, intonaci ¢i dalsi paraverbalni projevy v mezilidské komunikaci.
Nejenze se v téchto neverbalnich signalech nevyznaji, ale sami je potlacuji. Howlin (2005: 53)
poukazuje na obtize autistll v porozuméni abstraktnich vyrazii, jako je vyjadieni budoucnosti
nebo ironie aj. Obecné maji problém mluvit/pfemyslet o nécem, co nevidi a nevyskytuje se
Vv jejich okoli. Je dulezité podotknout, Ze jedinci s PAS vétSinou nejsou schopni generalizace,
coz se projevuje doslovnym vnimanim skutecnosti. Pro autisty je také nepochopitelny dvoji

vyznam stejného slova, jehoz smysl se méni v zavislosti na kontextu.

2.1.3 Imaginace

Posledni c¢ast triady problémovych oblasti pro PAS je oznacovana jako deficit
predstavivosti nebo rigidita v mySleni. Pro jedince s PAS jsou signifikantni omezené,
stereotypné se opakujici vzorce chovani, uzky rdmec zajml a aktivit. U autistl dominuje
obsedantni lpéni na neménnosti kazdodenniho Zivota a prostiedi, coZ byvd podpoifeno
dodrZzovanim mnohdy nefunkénich rituald. Je zde patrné nutnost, aby se véci provadély ur¢itym
zpusobem, ptipadné v konkrétnim potadi. Typické je dlirazné odmitani jakychkoli zmén, at’ uz
jsou pro jedince prospésné jakkoli. VSichni €lenové rodiny by se méli fidit neménnym, pfedem
danym rozvrhem, a pokud to jde, vyhybat se jakymkoliv zménam a necekanym udélostem. Je
vSak velmi obtizné tomu podfidit chod rodiny a ne vzdy je mozné pravidelnost dodrzet. Pokud
pak k takovéto situaci dojde, autistické dité se dostava do velkého stresu a jeho obvyklou reakci
je zachvat vzteku. Pro intaktni populaci jsou nastalé zmény nepiijemné, ale pro autistického
jedince se jedna o naruSeni jeho bezpecného ramce a ztratu jistoty. V jeho vnitinim svété se tak

objevuji pocity nejistoty nebezpeci, chaosu a zmatku (Hrdlicka, 2014: 37).
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Charakteristickym rysem u PAS jsou mimo jiné i motorické manyrismy, jako jsou
repetitivni pohyby rukou, prstii nebo téla. Jedna se naptiklad o kyvani, pohupovani, kolibani,
tleskani aj. Timto zptisobem se autisté vétSinou uklidnuji, redukuji izkost ve chvilich nadmérmné
stimulace. Mohou mit vSak i autostimula¢ni povahu v ptipad¢ vyplnéni volného ¢asu (Hrdlicka
tamtéz). Gillberg a Peeters (2008: 30) ve své publikaci uvadéji, ze nékteré stereotypy chovani
mohou prerist v sebeposkozovaci aktivity, jako jsou rany hlavou o zem, rany do obliceje,
kousani zapésti atp. Problém je o to zadvaznéjsi, Ze u postizenych autismem se setkdvame se
snizenym prahem bolesti, tudiZ mohou tyto sebedestruktivni sklony piejit az do chronického
stavu.

U jedinct s autismem se nevyskytuji pouze stereotypni projevy v chovani, ale také
V oblasti zajmd, jejichz okruh je znaéné¢ omezeny. Velice Casto se jednd o technické ci
mechanické oblasti ¢i nutkavé Cinnosti jako je sbirdni véci (pf. kaminkd, rostlin apod.).
Nedostatek fantazie a tvofivého mysleni se promité i ve schopnosti hrat si. Hracky jsou uzivany
neobvyklym zplsobem, ¢asto se zaméfenim na detaily hracky, jako jsou vyrazné barvy,
povrchy nebo otacivé soucastky. Autisticky chlapec si naptiklad hraje s autem tim zptsobem,
Ze otaci jedno jeho kolo stile dokola. Nejezdi s autem po podlaze jako ostatni vrstevnici
(Hrdlicka tamtéz). Muzeme tedy shrnout, Ze v pfevazné mife osoby s pervazivni vyvojovou
poruchou manipuluji s predméty v neménné stereotypni hie a absentuje ¢i je v mnohem mensi
mife pfitomna spontdnni funkéni hra. Jeji charakter je v pievazné vétSin€ deskribovan jako
mechanicky, bez pfirozeného zdjmu o zkoumani okolniho prostfedi. Veskeré vySe zminéné

stereotypie jsou disledkem narusené schopnosti imaginace a symbolického mysleni.

2.2 Nespecifické variabilni rysy

Kromé& specifickych symptomi, jez jsou charakteristické pro osoby s poruchou
autistického spektra, se tato neurovyvojova porucha manifestuje také projevy nespecifickymi,
mezi které¢ fadi napiiklad Thorova (2016: 132-178) piedev§im abnormality ve zpracovani
senzorickych informaci, odliSnosti v motorickém vyvoji, zménénou emocni reaktivitu,
problematickou adaptabilitu, obtize v chovani, se spankem, pfijmem potravy ¢i sexualnim
chovanim. Zminénym deficitim se niZe vénuji podrobnéji.

Percepéni poruchy jsou dany odliSnostmi ve vnimani senzorickych vjemi spojenych
s hypersenzitivitou, hyposenzitivitou ¢i kombinaci obojiho u vSech sedmi smysll, cemuzZ se
Thorova vénuje ve své publikaci (2016: 132-138). Co se tyce specifik zrakového vnimani,
autisté Casto nepouzivaji svilj zrak béznym zplisobem, ackoliv netrpi Zddnou o¢ni vadou.

Typické je sledovani pfedmétu ¢i osoby nikoliv pfimo, ale koutkem oka. Mohou véci zkoumat

30



pfilis z blizka nebo naopak z neobvyklé dalky. Sviij zrak mohou sméfovat na detail, nikoliv na
véc jako celek. Objevit se u nich mize i vizualni agnozie, tedy potiz s poznavanim podnéta,
ackoliv je zrak v poradku. Zrakova hypersenzitivita se projevuje precitlivélosti na svétlo (pf.
blesk fotoaparatu) ¢i kiiklavé barvy. Naopak zrakové hyposenzitivni autista ma casto tzv.
tunelové vidéni, vnima tedy pouze podnéty nachdzejici se v jeho zrakovém poli. Ulpivavé a
opakujici se pozorovani objekti byva projevem autostimulacni ¢innosti zamétené na zrakové
podnéty. U sluchového vniméni jedincti s PAS je patrna zna¢nd nesoudrznost. Ti mnohdy
nereaguji na silné podnéty nebo naopak reaguji nepfimétfene na sotva znatelné zvuky z okoli.
V souvislosti s vnimanim vnitinich pocitt je dilezité zminit posunuty prah bolesti ve smyslu
hypersenzitivity (sebemensi bolest je vniména intenzivn¢ az hystericky) ¢i hyposenzitivity
(prakticky necitlivost). U druhého zminéného ptipadu se vyskytuje riziko sebedestruktivniho
chovani. Vyrazna muze byt také precitlivélost na chutové vjemy, coz zapii¢inuje extrémni
vybiravost a odmitani mnohych potravin. Jedinci se pak ¢asto ptiklanéji ke stravé bez chuti,
jako je rohlik, ryze aj. Opacny problém vsak nastava v ptipad¢ hyposenzitivity na chutové
podnéty, kdy dit¢ ldkaji nekonzumovatelné¢ véci jako je mydlo, hracka atp. V ramci
autostimulacni ¢innosti zaméfené na chutové podnéty maji autisté nutkavou potfebu véci
zkoumat olizovanim, vkladanim do ust nebo jejich pojidanim. U ¢ichového vnimani mohou byt
osoby s PAS piecitlivélé na nékteré Cichové vjemy, jako jsou parfémy, avivaz atd., které pak
vnimaji jako nepiijemné aZ obtéZujici. Naopak néktefi autisté ¢ich viibec nepouzivaji, coz se
muze navenek projevit v hygienickych ndvycich. Autostimulacni ¢innost se pak projevuje
kompulzivnim a neobvyklym ocichavanim piredmétd, jako jsou hracky, lidské vlasy atp.
Vnimani hmatem mutze byt doprovazeno dotekovou precitlivélosti, kterd se projevuje
odmitanim fyzického kontaktu (kupfikladu objimani) nebo obleceni (dité se neustale svléka).
Naopak hyposenzitivita na dotekové podnéty mize byt spojovana s dyspraxii. Autostimula¢ni
¢innosti spojené s hmatovymi pocitky se projevuji nutkavym dotykanim se pfedmétii rizného
materidlu. Pozoruhodna je u autistickych osob také abnormalita vestibularniho systému, tedy
vnimani pohybu a rovnovahy, a propriocepce, respektive vnimani vlastniho téla v pohybu.
Pokud mé dité neustdlou potifebu pohybu, rddo se toci, houpe apod., dost mozna je jeho
vestibularni systém hyposenzitivni, a proto se snaZzi tvofit n¢jaké smyslové podnéty. Naopak
pokud se dit¢ nerado toCi, skaCe nebo cestuje autem ¢i vytahem, mize se jednat o
hypersenzitivitu vestibularniho systému. Kdyz je dité¢ hyposenzitivni v oblasti uvédomovani si
vlastniho téla, projevuje se to Casto zakopavanim, vraZzenim do lidi nebo divanim se na svoje
nohy pfi chiizi z kopce. Naopak kdyz je dité precitlivélé v této oblasti, vadi mu blizkost druhych
(Thorova, 2016: 132-138, Yau, 2016: 11-12).
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U jedinci s PAS se mizeme mnohdy setkat s opozdénim motorického vyvoje.
Manjiviona (in Thorova 2016: 138) uvadi, ze u zhruba 50% déti s Aspergerovym syndromem
a 67% déti s vysoce funkénim autismem se objevuje motoricka neobratnost. Nov¢jsi studie
potvrzuji, ze asi 80% autistickych déti m4 motorické schopnosti podprimérné. Hilton (in
Thorova, tamtéz) navic tvrdi, Ze tato neobratnost je Uizce propojena se socialnimi dovednostmi,
motorické dyspraxie a abnormalit, jako jsou choreiformni pohyby, problémy s rovnovahou,
neobvyklosti v chiizi nebo pohybové imitace (Hrdlicka, 2014: 38). Celkovou troven motorické
aktivity Thorova (2016: 145) rozliSuje na pasivni ¢i hyperaktivni. Pasivni Groveit motoriky je
charakterizovana pomalymi pohyby s del$i latenci. Takovy jedinec upfednostiiuje aktivity
vsedé¢ Ci vleze. Presnym opakem je hyperaktivni uroven motoriky, ktera se vyznacuje
impulzivitou, prudkymi pohyby a tendencemi jejich rychlého sttidani. Typicky je pro tyto
0soby tzv. motoricky neklid spojeny s netrpélivosti a nepfesnosti.

Problematicka interpretace a vyjadfovani emoci u autistickych jedincti jiz byla nastinéna
v ptedchozi podkapitole. Mizeme si u nich pov§imnout vyrazné emoéni lability a nizké
frustracni tolerance. Je zde na misté zdUraznit, Ze autisté maji potize s emocni reaktivitou na
obou polech senzitivity. Paklize jsou hypersenzitivni, jejich reakce jsou silné a nepiiméiené
situaci ¢i podnétim. Projevuji se zachvaty smichu, place, vzteku, strachu, tGzkosti aj.
Hyposenzitivni jedinci maji omezenou emoc¢ni schopnost reagovat ur¢itym zptsobem. Obecné
se mizeme u osob s PAS nejcastéji setkat s emocnimi reakcemi, jako je vybuch vzteku, tzkosti
¢i deprese (Thorova, 2016: 162-164).

U jedinct s PAS se ve velké mife vyskytuji problémy s adaptabilitou. Jejich narusena
schopnost pfizplisobit se je znacné¢ variabilni. Autistické¢ dit€¢ miize na zménu reagovat
agresivné, uzkostné nebo s pouhou nelibosti, kdy si zmé&nu nechéd vysvétlit. Thorova (2016:
167-168) zminuje Ctyfi zakladni souvislosti, ve kterych se adaptacni potize projevuji. Jednou
Z nich je ptechod ditéte z jedné aktivity na druhou ¢i jeji preruseni. M4 se tim na mysli naptiklad
zménu kazdodenniho rezimu, zasah do hry apod. Autista problematicky vnima i sebemensi
zménu V prostiedi, at’ uz se jednd o nové obleceni, jiné usporadani nabytku atp. Stejné potize
ma i pii zménach osob, tudiz negativné reaguje na nového spoluzaka, pedagoga, asistenta apod.
V posledni tad¢ je zaporn¢ vniméan pozadavek na spolupraci, ktery povétSinou neguje Ci
ignoruje. U jedinct s PAS prameni porucha adaptaéniho procesu pifevazné ze sklonu ke
stereotypii a z absence snahy poznavat nové véci a osoby.

S PAS se mnohdy poji i problémy v chovani projevujici se v mnoha aspektech

autistického ditéte a ovlivitujici socialni fungovani celé jeho rodiny. Nékteré problémové
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chovani je naucené a lze ho korigovat riznymi vychovnymi a terapeutickymi pfistupy, ale
potize v chovani mohou mit i biologicky ptivod a nelze je odstranit. Thorova (2016: 175-176)
spatiuje primarni pfi¢inu problémového chovani v percepnim, komunika¢nim, socioemoc¢nim
deficitu a také v nevhodnosti prostiedi, které svou neptizplisobivosti vyvolava u autisty tenzi a
nasledné potize v chovani. Mezi nejcastéjsi formy problémového chovani u autistil se tadi
napiiklad agresivita, afektivni zachvaty, sebeposkozovani a destruktivni ¢innosti.

| v oblasti spanku nachazeji jedinci s PAS potize. Konstantareas (in Thorova 2016: 176)
uvadi, Ze 50% az 70% autistickych déti mélo alespon urcité obdobi doprovazené problémy se
probouzeni béhem spanku, ndmeésicnost, pred¢asné probouzeni a pozdni usindni (Thorova,
tamtéz).

Podle Ahearna (in Thorova, tamtéz) trpi téméf polovina déti s PAS abnormalitami ve
stravovacich navycich, a to bez zjevné ptic¢iny. Tyto odchylky zahrnuji nejcasteji vybiravost
Vv jidle, naptiklad preference ¢i odmitani stravy urcité barvy, konzistence nebo tvaru. Autistické
dité ji kuptikladu pouze kaSovitou stravu, i kdyz nemé zaddné stomatologické problémy. Do
konzumacnich procesii se promitd i typicka autistickd stereotypni ritualizace. Pod tou si
muzeme predstavit stejny pocet brambor, vyrovnané piibory, jidlo poddvané na konkrétnim
talifi apod. Jidelni¢ek autisti muze byt mimo to omezen pouze na konkrétni suroviny (pi. Coca
cola a rohlik). Nastat mize vSak 1 opacny problém, kdy dit¢ konzumuje veSkeré potraviny
s absenci pocitu sytosti. U téchto jedincl navic hrozi riziko snézeni predméti, které neslouzi ke
konzumaci (napft. hracky).

Je dobte znamo, ze sexualni chovani je znané propojené se socialnimi dovednostmi,
které jsou u jedinct s PAS vnimany deficitné. Jak jiz bylo v této praci zminé€no, autistické osoby
maji problém se spravnou interpretaci kazdodennich socidlnich situaci. I proto se u autistti Casto
setkdvame kuptikladu s neschopnosti navazat pfiméfeny fyzicky kontakt nebo s neschopnosti
rozlisit mezi intimnim a vefejnym chovanim. Mnohdy se u nich objevuje 1 excesivni masturbace
jiz v ptedskolnim véku nebo nevhodné sexudlni vyroky ¢i provokativni chovani. Témto
skutecnostem se vSak da zabranit, nebo je alespoil eliminovat, preventivni sexualni vychovou
specializovanou pro jedince s PAS. Soucasti této vychovy by mély byt piedevsim nacviky
socialnich dovednosti, ale i1 velice konkrétni urCeni hranic socialné¢ zadouciho, vhodného

chovani, ¢asto za pomoci vizualizace (Thorova, 2016: 177).
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3 Rodina a dité s PAS

Je jiz velmi dobfe znamo, zZe je rodina zakladni jednotkou kazdé lidské spolecnosti,
jejimz hlavnim ukolem je péce o své déti. Mimo jiné plni funkci socializa¢niho Cinitele,
napomaha ditéti orientovat se ve svété a stat se spoleCensky kompetentni osobnosti. Rodina
v$ak neni kliCovym prostiedim pouze pro déti, ale 1 pro dospelého cloveéka (Matousek, 2003:
9-11). A pravé rodina se ve vétsin€ piipadi stava prvnim, kdo si povsimne odliSného vyvoje
ditéte, at’ uz v oblasti socidlniho chovéni, komunikace, zajmt ¢i dalSich aspektt. Prakticky
kazdy rodi€ se s ptichodem rodicovstvi pfipravuje a t&€$i na svou novou roli, pfedem si planuje,
jak své dit€¢ vychova a ¢emu se bude v dospélém véku vénovat. I proto je necekané sd€leni
diagndzy jakéhokoliv onemocnéni jejich ditéte velmi bolestné a traumatizujici. Jejich predstavy
o idylické budoucnosti se nahle rozpadaji, do poptedi ptichazeji pocity rodicovského selhani a
bezmoci. Nejvetsim tuskalim diagnodzy PAS je pro rodinu nejenom fakt, Ze se jedné o zdvazny
handicap, ale také rodinnd zatéz, kterd ma celozivotni charakter. Rodina je vystavena
permanentnimu chronickému stresu, coz potvrzuji i fady studii, avSak tento fakt byva opomijen.
Vsechny rodiny bez rozdilu maji potfebu pozitivniho vyvoje svého postizeného ditéte, dale vSak
také potifebu pomoci, socialni podpory a v neposledni fadé pochopeni ze strany svého okoli

(Hrdlicka, 2014: 183).

Tato stézejni kapitola teoretické ¢asti pojednava o vlivu autistického ditéte na rodinu a
jeji Zivotni situaci. V nasledujicich podkapitolach se vénuji nejprve reakcim rodiny na sdéleni
diagndzy, dale pak rodinné resilienci a v neposledni fadé moznostem intervence ditéte s PAS.
Za dullezité povazuji zminit také socialni sluzby poskytujici pomoc nejenom samotnym
autistim, ale 1 (pfedevsim) jejich rodinam. Kapitolu uzavira téma perspektivy autistickych

jedinct.

3.1 Proces vyrovnavani se s diagnézou

Sdéleni diagnozy PAS je pro rodinu nahlou ztratou pivodniho obrazu ditéte. Nastava
necekana krize, se kterou se kazdy ¢len rodiny vyrovnava znacné individualng, tj. v rizném
Casovém rozsahu a prubéhu. Existuji velkd mnozstvi rozliSeni zakladnich stadii vyrovnavani se
s handicapem v roding, ktera se vSak v obecném principu pfili$ nelisi. Pro ptiblizeni zde uvadim
pét stadii procesu vyrovnavani se rodiny se stanovenou diagnézou dle Thorové (2016: 429-
433).

Se sdélenim diagnozy prichazi obdobi Soku, pro které je charakteristicky silny ptival
emoci. Rodice jsou zaskoceni, frustrovani, skepticti a zklamani. Jejich mysSleni je prakticky

paralyzovdno nepfebernym mnozstvim otdzek, na které odbornik v danou chvili nedokaze
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jednoznacné odpoveédét. V této fazi je velice dulezity piistup specialisty ke sdéleni diagndzy.
Zadouci je predeviim zajisténi soukromi a dostateéného mmnozstvi Gasu pro prichod
nahromadénym emocim, dale pak vstiicnost a pochopeni. Odbornik by mél také zachovat klid
Vv ptipad¢ agresivni reakce a byt piipraven poskytnout dal§i pomoc. Rodic¢e jsou mnohdy natolik
zaskoceni, ze nedokazi v dostate¢né mife vnimat prvotni informace spojené s handicapem. Ty
by proto mély byt pii prvni konzultaci orientovany pfedevsim na formy pomoci, moznosti
intervence a konkrétni kontakty pro naslednou péc¢i. Odbornik by mél rodi¢im sdélovat
racionalni fakta, nikoliv vagni empatické rady nebo naopak katastrofické scénare.

Druha faze je uvadéna do souvislosti se zapojenim obrannych mechanismti, kterymi se
rodice snazi chranit svou unavenou psychiku. Jednim z nich je napiiklad popteni onemocnéni,
které se projevuje silnou neditvérou rodict ve vztahu k riznym odbornikiim a diagnostickému
procesu. Rodina pak na zakladé¢ toho odmita riizné vySetteni a dit€ povazuje za zdravé. DalSim
obrannym mechanismem mize byt Giplné vytésnéni ¢i bagatelizovani jiz obdrzenych informaci.
Castou reakci je také obraceni rodiny k alternativnim metodam, jako je 1é¢itelstvi, drzeni diet,
koupéni v bylinném odvaru, podavani homeopatik atd. Mnohdy je toto stadium doprovéazeno
ambivalentnimi reakcemi, kuptikladu odmitani poruchy na jedné strané a prehnané ochranaistvi
na stran¢ druhé. Typickou reakci je také zoufalé hledani vinika, které vSak nijak nepomiize
Vv uzdraveni jejich ditéte.

Nasledné se objevuje depresivni obdobi, jelikoz si rodina plné¢ uvédomuje vaznost
poruchy svého ¢lena. Vnimé ji jako beznadé€jnou situaci jak v otdzce piitomnosti, tak
budoucnosti. Objevuji se negativni emoce jako je smutek, uzkost, deprese, agrese, frustrace,
pocity viny a selhani v rodi¢ovské roli. V rodin€¢ dochézi také k ¢astéjSim konfliktiim, mnohdy
komunikace mezi ¢leny rodiny a jejich vzédjemna podpora.

Ctvrté stadium je oznadovano jako kompenzované obdobi. Postupné odeznivaji
negativni emoce, rodinné prostfedi se pomalu uklidiluje a roste snaha racionalné¢ a aktivné
pristupovat ke konkrétni pervazivni vyvojové poruse.

Posledni fazi je realistické stadium, ve kterém je dominantni pfedev§im funkcni
adaptace na nastalou rodinnou zménu. Clenové rodiny piijali dité a jeho handicap. Postupné
dochazi k celkové reorganizaci rodiny, jejiho kazdodenniho harmonogramu a také rodinnych
vztahi, jelikoz prozité trauma rodinu vétSinou stmeli. Méni se také jeji hodnotova orientace a
obecné mnohdy dojde ke znovunalezeni zivotni rovnovahy.

Je diileZité na tomto misté zminit, Ze jednotlivé faze postupného smifeni se s diagn6zou

maji riznou délku trvani a odliSny pribeh u kazdého ¢lena rodiny. Jsou 1 ptipady, kdy konkrétni
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obdobi absentuje uplné. U nékterych se neobjevi pocatecni faze Soku, naopak nekteti se nikdy
zcela neztotozni s tim, Zze maji dit¢ s poruchou. V soucasné dob¢ existuji dokonce modely
analyzujici reakce rodiny na postizené dité. Hrdlicka (2014: 184) zminuje napiiklad tzv. model
ABCX (Bristol, 1987). Nasledky postizeni X jsou ovlivnény tfemi proménnymi, tedy A, B a C.
Pismeno A znaci charakter a hloubku handicapu ditéte, pismeno B zdroje, kterymi rodina
disponuje, at’ uz se jednd o psychickou odolnost, socidlni zdzemi, finan¢ni hledisko apod.

Posledni, faktor C, symbolizuje subjektivni vnimani situace rodinou.

3.2 Model rodinné resilience

Rodinna resilience je pomérné novy pojem, ktery zna¢i odolnost rodiny jako celku vici
vnéj$im 1 vnitinim vliviim. Jedna se o proces, kterym si rodina i pfes plsobeni tlaku, stresu a
nepiiznivych situaci zachovava svou integritu. Je chapana jako ochranujici 1 obnovujici sila
rodiny. Termin vznikl na zakladé mnoha studii zkoumajicich pfi¢inu toho, pro¢ se nékteré
rodiny v prub&hu krize rozpadaji a jiné utuzuji (Sladeckova, Sobotkova, 2014: 95).

Sladeckova a Sobotkova (2014: 97-98) uvadéji jako nejznaméjsi priklad model rodinné
resilience manzel McCubbinovych. Podle n¢j maji na odolnost rodiny zasadni vliv tfi faktory:
protektivni, obnovujici a obecné. Ochranné neboli protektivni Cinitelé pomahaji rodiné
zvladnout krizovou situaci. Ukolem obnovujicich vlivi je pomoci dostat se z krize. Obecné
resilientni faktory doplnuji vySe zminéné. Zminény model rodiny vii¢i naro¢nym situacim

zahrnuje fazi adjustace a adaptace.

3.2.1 F4aze adjustace v modelu rodinné resilience

Adjustace je v modelu rodinné resilience vnimana jako bezprostiedni reakce rodiny na
stresové situace. Zahrnuje pusobeni piedev§im projektivnich faktort, které by mély rodinu
ochranit pted rizikovymi vlivy. Za pro rodinu ohroZujici Cinitele se povaZuje piedevSim
zavaznost stresoru (handicapu ditéte) a vulnerabilita neboli zranitelnost rodiny. Jako naopak
ochranné faktory jsou vnimény zdroje odolnosti rodiny, at’ uz hmotné ¢i psychosocialni. Tyto
zdroje jsou znacné variabilni, jednd se o vSechny pozitivni pfedpoklady, kterymi rodina
disponuje. Muze se jednat o socioekonomickou stabilitu, sdilenou duSevni orientaci, rodinné
tradice ¢i tzv. rodinnou hardiness, coz je vnimano jako nezdolnost rodiny (podpotena napiiklad
smyslem pro humor, sebediivérou atp.). Dal$im protektivnim faktorem jsou strategie zvladani
zatéze v roding€. V ramci problematiky PAS se jako zatézova situace pro rodinu jevi pfitomnost

autistického ditéte a celozivotni péce o né;.
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Pilar Pozo (2011: online) doSel ke konkrétngj$im zavérim v rdmcei vyzkumu rodin déti
s PAS, objevil ¢tyfi primarni faktory vyznamné ovlivitujici adjustaci na postizené dité v rodiné.
Prvnim a zdsadnim cCinitelem je charakteristika ditéte s PAS, konkrétnéji zavaznost poruchy a
problémy, které s sebou piindsi (naptiklad oblast chovani, komunikace aj.). Ukazuje se, ze ¢im
téz81 ma dité handicap, tim se zvySuje mira rodinné zatéze. Vyznamny vliv na adaptaci ma také
socialni podpora, nejenom ze strany blizkého okoli, ale i spole¢nosti a statu. Eminentnim
faktorem je téz vnimani problému ze strany rodi¢l, napiiklad zda rodi¢ povazuje péci o
autistické dit¢ za bezvychodnou situaci, za dité se stydi apod. Poslednim Cinitelem ptisobicim
na odolnost rodiny jsou konkrétni strategie zvladani zatéze neboli family coping strategies.
Jedna se o veskeré pasivni i aktivni ¢innosti rodiny, kterymi se snazi udrzet emocionalni
stabilitu svych ¢lent a klidnou rodinnou atmosféru i v krizové dobé&. Za obecné ucinné strategie
jsou povazovany ty, které jsou zamétfené na snizeni narokl v roding, na ziskavéani dalSich
zdrojii, na prubézné zvladani tenze v rodiné a ty, co jsou zaméfené na hodnoceni situace a
pochopeni jejiho vyznamu (stresovou situaci rodi¢ vnima jako motivaci Kk progresu)
(Sladeckova, Sobotkova, 2014: 101).

Jak uvadi Sladeckova a Sobotkova (2014: 102), pokud je stresor piili§ vazny, intenzivni
¢i dlouhodoby, obranné adjusta¢ni mechanismy ve vétsin€ pripada selhavaji. Rodina je nucena
K pomérné zasadn€j$im zménam v jiz zavedeném rodinném systému, aby mohla problematické
obdobi piekonat. Tyto neekané a pro nékteré ¢leny rodiny nasilné zmény mohou byt Spatné

snaseny. Vysledkem je rodinna krize.

3.2.2 Faze adaptace v modelu rodinné resilience

Paklize byla adjustace netispé$na a rodina se dostala do stavu krize, nastava faze
adaptace v modelu rodinné resilience. Jedna se o intenzivnéjsi a dlouhodobéjsi proces, jehoz
cilem je znovuziskani rodinné rovnovahy. T¢é bude nejlépe dosazeno zavedenim novych vzorct
rodinného fungovéni, kterymi se nejvhodnéji Clenové rodiny pfizplisobi nastalé¢ zatézové
situaci. Potfebné zmény rozdéluje Sobotkova (2015: 103) do péti zékladnich oblasti. Jedna se
pfedevsim o zmény rodinnych pravidel a hranic, dle pak rodinnych zvyk, tradic, vztahi a roli
jednotlivych €lent rodiny. Mezi dalsi signifikantni zmény fadi autorka zmény v rodinnych
koalicich anebo (hlavng) ve stylu rodinné komunikace. Posledni vyznamnou zménou v rodiné
s nemocnym ditétem jsou odlisné interakce rodiny s §ir§im okolim.

Béhem této dlouhodobé faze ptijimani zmén rodinného prostiedi a fungovani je velice
dilezité, jak tyto jinakosti vnimaji a hodnoti ¢lenové rodiny. Primarné, zda jsou s nimi
ztotoznéni. Zadouci je o postojich jednotlivych ¢lenti rodiny ke zménam spoleéné diskutovat a
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nepiistupovat k adaptaci jako k samoziejmosti ve smyslu vyssiho zajmu (handicapovaného
ditéte).

V rodin¢ s chronicky postizenym c¢lenem, kterym autistické dit€ povétSinou je, o
uspesnosti adaptacni faze rozhoduji obnovujici faktory. McCubbin a kolektiv (in Sladeckova,
Sobotkova, 2015:104) mezi tyto faktory fadi piedev§$im zachovéani integrity rodiny, dale
podporu §irsi rodiny, ptatel a socidlniho okoli. Neopomijeji ani diilezitost pozitivniho sebepojeti
a zdravé sebeduveéry vSech rodinnych c¢leni. Adaptaci pozitivné ovliviiuje taky moZznost
aktivniho odpocinku a relaxace, coz je pro rodinu pecujici o autistu prakticky utopicky pojem.
v ramci celkového fungovani rodiny se povazuje pozitivni nahled na situaci, pokud to ovSem

Ize.

3.3 Moznosti intervence ditéte s PAS

Porucha autistického spektra je celozivotni postizeni, které nelze pln€ vylécit. VEasnou
diagndzou a strukturovanymi intervenénimi programy a terapiemi vSak mize dojit k progresu
Vv problémovych oblastech. Hrdlicka (2014: 171) vymezuje intervencni proces jako 1écbu
vychovnymi a psychologickymi prostfedky za vyuziti poznatkll pfedev$im z kognitivni,
vyvojové a behavioralni psychologie.

Thorova (2016: 401) ve své publikaci uvadi, Zze rana diagnostika vede k Casné
intervenci, ktera probiha ve tech liniich. Prvni z nich je adaptabilni intervence, jejimz cilem je
podpofeni vyvoje deficitnich oblasti a zaroven posileni jiz ziskanych dovednosti Zadoucim
smérem. Zlepsi se tak adaptabilita ditéte a zmenSuje se riziko vzniku problémového chovani ¢i
kognitivni deprivace. Radi se sem priméarné nacviky riiznych dovednosti, rozvoj komunikace a
interakce nebo vedeni k sebeobsluze a samostatnosti. Dal$im druhem je intervence preventivni,
pro kterou je charakteristické pfizptisobeni prostiedi a ¢innosti ditéti tak, aby se citilo bezpecné.
Probiha uprava prostiedi intervencniho procesu, at’ uz je to doma nebo ve skole. Paklize dité
netrpi nejistotou, rychleji se adaptuje, snaze se soustfedi na nové informace, a navic se tak
zabrani riziku vzniku problémového chovani. Poslednim typem je intervence nésledna neboli
krizové scénafe. Pouziva se v piipad€ vyskytu problémového chovani, na jehoz zvladani je
zaméiena. Cilem je minimalizovat agresivitu, sebeposkozovani, stereotypni chovani aj.

Za fungujici intervenéni opatieni Thorova (2016: 402) povazuje takové, které spliuje
sedm zakladnich bodii. Prvnim znich je pfizplisobeni prostiedi a intervencni strategie
konkrétnimu jedinci a jeho porusSe. Pro efektivni intervenci je dillezitd také modifikace

zivotniho stylu, jako je vhodny typ Skolniho zafazeni, volnocasové aktivity, socialni status
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ditéte nebo otazka jeho bydleni. Déle autorka zdiiraziiuje dilezitost rozvoje jednotlivych
socialnich dovednosti (kuptikladu oblast komunikace, interakce, pracovni chovani aj.).
Vyznam v intervencnim procesu autorka pfisuzuje také piimefené motivaci ditéte, nacviku
relaxacnich technik, modelovym nacvikiim zvladani situace za pomoci vizualizace a nakonec
programiim cilené na rozvoj terapeuta, ucitele a rodice.

Jesté nez zde zminim konkrétni intervenéni procesy, podotkla bych, ze na optimalni
vyvoj jedince s PAS maji jednoznacné vliv nejriznéjsi terapie, které by mély vice ¢i méné
dopliiovat hlavni intervencni program. Jen pro piiklad bych zde uvedla logoterapii, ergoterapii,
muzikoterapii, fyzioterapii, terapie s asistenci zvirat (pf. hipoterapie, canisterapie nebo u nas
nedostupna delfinoterapie) ¢i rodinné psychoterapie aj.

V soucasné¢ dobé existuje nepieberné mnozstvi intervencnich programi, o jejichz
efektivité¢ se odbornici stdle nedokézi shodnout. Nize se vénuji vybranym intervenénim
metodam, které jsou nejrozsSifenéj$i a nejdiskutabilnéjsi. Jedna se zejména o TEACCH
program, ABA terapii, Son Rise program a komunikaéni terapii. VSechny zminéné metody se

shoduji v individualnim pfistupu k jedinci s PAS.

3.3.1 TEACCH program

Cely nazev této intervenéni metody je Treatment and Education of Autistic and
Communication Handcapped Children, coz se mize volné pielozit jako Terapie a vzdéldavani
deéti s autismem a déti s pribuznymi poruchami komunikace. Program vznikl v americkém staté
Severni Karolina a je zaloZeny na pilifich strukturovaného uceni. Principem je tedy vneseni
jistého tadu, struktury a pravidel do prostiedi, ve kterém se jedinec s PAS nachéazi. Vyznamnym
rysem je piedev§im organizace prostoru jako takového. Nabytek i pracovni pomiicky jsou
uspoiadany v mistnosti tak, aby se vni ditd se znacnou jistotou orientovalo (Cadilova,
Zampachova, 2008: 29). Charakteristickd je pro tento program celkovéa vizualizace, ktera
umozni vyS$i miru samostatnosti a rozvoj komunika¢nich dovednosti. Mezi nejuZivané;si
vizualizacni prostiedky patii procesudlni schémata, denni reZimy, barevné koédy aj. Diky
znazornéni konkrétnich dennich Cinnosti se autista snaze orientuje v ¢asovém harmonogramu,
muze piredvidat udalosti a vytraci se tak jeho uzkost z neznamého. Tato metoda pracuje také
s pozitivni motivaci ditéte (Thorova, 2016: 403-405).

Zakladni filozofii TEACCH programu je individudlni a pozitivni pfistup ke klientovi,
dale pak uzka spoluprace s rodinou ¢i integrace déti s autismem do spolecnosti. V soucasné
dobé slavi tato intervenéni metoda ispéch, je vnimana jako efektivni, a tudiz je hojné€ vyuZivana

(Thorova, tamtéz).
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3.3.2 ABA terapie

Aplikovana behaviordlni analyza je taktéZz oznaCovana jako teorie problémového
chovani. Jedna se o strukturovany intervencni a velice intenzivni program, jehoz prukopnikem
byl v jiz v Sedesatych letech O. 1. Lovaas. Program vychazi z principti behavioralni teorie u¢eni
a predpoklada, ze lidské chovani neni pouhou nahodou, nybrz jej ovliviiuje fada faktora. ABA
terapie operuje s excesy 1 deficity chovani tak, ze po malych a pfesné definovanych krocich uci
a posiluje spravné chovani. Pomérn¢ Casto se v ramci této metody pracuje s pozitivnimi
odménami, ¢imZ se systematicky posiluji Zadouci projevy ditéte. Tresty vSak ABA terapeuti
odmitaji, za negativni reakci povazuji razné ,,ne‘‘ nebo ignoraci (Hrdlicka, 2014: 177).

Dnes je ABA jednou nejrozsitenéjSich a potazmo nejefektivnéjsich intervenénich metod
u jedinci s PAS. Kromé nespornych prednosti, mezi néz mizeme fadit predev§im redukci
problémového chovani jedince s PAS, nachazime také kritické pohledy. Mezi pomysiné
nevyhody se tadi zejména finan¢ni a ¢asova naro¢nost programu. Dale pak vazanost na
certifikaci v zahraniéi, coZ je hlavni prekéazka rozsifeni terapie v Ceské republice. Kritizovana
je v mensim méfitku také pfiliSna intenzita individualni prace, rigidita a maly diraz na bézné

détské aktivity (Thorova, 2016: 406-408).

3.3.3 Son Rise program

Jedna se o metodu zalozenou kolem roku 1970 v USA jako tzv. Option therapy neboli
terapie volbou. Kaufman (2005: 271), samotny zakladatel tohoto programu, pojednava o
zakladnich principech a technikach, ke kterym fadi na prvnim misté vyuZziti motivace ditéte,
dale zapojeni terapeuta do jeho stereotypnich aktivit, u¢eni pomoci interaktivni hry, nadseni,
energicky pfistup a vytvofeni bezpecného a co nejméné rozptylujiciho prostiedi. Za stézejni
vSak Kaufman poklada neodsuzovani jedince a jeho bezpodminecné pfijeti.

Dosavadni studie nepotvrdily ucinnost tohoto programu, naopak se k nému Castéji
objevuji spiSe vyhrady, jako je naptiklad Casova a finan¢ni naro¢nost nebo vagni terminy (pf.
bezpodminecna laska) vyvolavajici v rodi¢ich pocit viny a selhani (Thorova, 2016: 421). Son
Rise program neni ani tolik metodou, jako spiSe Zivotni filozofii a zplisobem mysleni. Tento
pfistup mé nejblize k humanistické psychologii a pfistupu zaméfeného na clovéka

C. R. Rogerse.

3.3.4 Komunikacni terapie
Metoda tzv. augmentativni a alternativni komunikace byva uptfednostiiovana predevs§im

u autistickych déti nemluvicich nebo v pfedSkolnim véku. Pomoci riznych piktogram,
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symbolt ¢i psanych slov zprostiedkovava ditéti alternativni zptisob komunikace a snazi se u
néj rozvijet atributy komunikace. Obrazkové komunikacni systémy napomahaji ditéti
predevsim pochopit vyznam slov a zlepsit jejich spontaneitu. Postupné se tak dité uci funkce
komunikace potiebné v kazdodennim zivoteé. Jedna se naptiklad o zadost, ziskani pozornosti,
souhlas/nesouhlas, vyjadieni pocitti atd. To vSe jsou typické problémoveé oblasti jedincti s PAS
(Thorova, 2016: 409-410).

V soucasnosti ma obrazkova komunika¢ni metoda nesporny pozitivni vliv na vyvoj
autistického ditéte a rozvoj jeho dil¢ich komunikacnich dovednosti, nicméné se doporucuje

pfedevsim jako doprovodnd metodika.

3.4  Vybrané sluzby ulehcujici rodinam s détmi s PAS

Z vyse uvedeného je patrné, jak je péce o jedince s PAS pro ¢leny jeho rodiny zna¢né
vysilujici a stresujici. Aby se neporusila integrace a rodina mohla nadale fungovat dle svych
nejlepSich moznosti a schopnosti, je pro ni vice nez dilezitd moznost pomoci a rozlozeni sil. Je
podstatné, aby si rodi¢e uvédomovali, ze na pé¢i o handicapované dit¢ nemuseji byt sami.
Existuje cela fada sluZeb poskytujici svou pomoc praveé rodinam ditéte s PAS, diky nimZ ma
rodina alespoii chvili ¢as na sebe a na obnovu psychické rovnovahy, ptipadné na zatizeni
potfebnych zalezitosti.

V Ceské republice existuje fada neziskovych organizaci poskytujicich podporu a pomoc
rodindm s ditétem s PAS, mezi néz se fadi napiiklad zapsany tstav NAUTIS — Narodni tstav
pro autismus (dfive APLA Praha - Asociace pomahajici lidem s autismem). Tato organizace
sdruzuje odborniky na danou problematiku a nabizi velké mnozstvi sluzeb osobam s PAS a
jejich rodindm - naptiklad diagnostiku, odborna poradenstvi, terapeutické sluzby, sluzby
socialni rehabilitace, osobni asistence apod. Je autorem taktéz fady projektli, jako je napft.
Vzdeélavani jako brana ke zméné pristupu k lidem s poruchami autistického spektra nebo Kli¢ k
rozvoji rovnych prilezitosti apod. Mezi dalsi velice vyznamné organizace v této problematice
patii spolky Autistik, Rain Man ¢i JAN — Olomouc (Jdeme autistim naproti). VSechny zminéné
organizace maji jedno spole¢né — nejenom podporu osob s PAS, ale také jejich rodin, jelikoz
péce o tyto osoby je celozivotné psychicky i fyzicky velice naro¢na. Organizace naptiklad
poskytuji terapeutické sluzby pro rodice, jednodenni i vikendové rekondi¢ni pobyty pro celé
rodiny, praktické vycviky péce o osoby s PAS pro rodic¢e, odlehCovaci sluzby apod. (Nautis:
online).

V Evropé plisobi v této oblasti mezinarodni organizace Autism-Europe, jejimz hlavnim

cilem je prosazovat prava 0sob s autismem, dale pomoci t€émto osobam a jejich rodinam
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zlepsovat kvalitu zivota a také rozSifovat povédomi o autismu. Mezi jeji Cleny se fadi 38
evropskych zemi véetné Ceské republiky. Tato organizace mimo jiné poiada kazdé tii roky
mezinarodni kongres Autism-Europe v Edinburghu, kterého se ucastni nejenom odbornici na
problematiku PAS, ale také rodice, pedagogové nebo osobni asistenti autistickych déti. Autism-
Europe taktéz podporuje vyzkumna Setfeni v oblasti poruch autistického spektra, naptiklad
udava miru prevalence osob s PAS v Evrop¢ aj. (Autismeurope: online).

V Ceské republice jsou nabizeny socialni sluzby, které mohou napomoci rodindm s péci
o jejich autistické dit€. Socialni sluzby vymezuje zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
ktery rozlisuje jejich tfi zakladni druhy. Jedna se o socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a
sluzby socialni prevence. Nize se vénuji vybranym formam sluzeb, které¢ povazuji za nejvice

napomocné ve vztahu k rodinam déti postizenych PAS.

3.4.1 Osobni asistence

Dle § 39 zdkona ¢. 108/2006 Sb. je osobni asistence socialni péce ,,poskytovana osobam,
které maji snizenou sobéstacnost z ditvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového
omezeni, v prirozeném socidlnim prostiedi osob a pri cinnostech, které osoba potrebuje. "’
Osobni asistent nepfimo nahrazuje pfitomnost pe€ujici osoby, nejcastéji pak rodice. Pfistupuje
ke svému klientovi naprosto individuadlné a je mu niapomocen pii vykonu béznych
kazdodennich ¢innosti. Neékteti jedinci s PAS vyZzaduji celodenni osobni asistenci véetné
pobytu ve Skolnich zafizenich. V jinych piipadech je sluzba vyuZivana v ramci aktivizacnich

¢innosti €1 zprostfedkovani kontaktu s vrstevniky.

3.4.2 Respitni sluzby

Respitni neboli odlehCovaci sluzbu vymezuje § 44 zakona ¢. 108/2006 Sb., o jako sluzbu
poskytovanou ,,osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického
onemocneni nebo zdravotniho postiZeni, o které je jinak pecovano v jejich prirozeném socialnim
prostredi.** V ramci této sluzby je rodi¢ zastoupen asistentem a to v fadu n€kolika hodin ¢i dni
Vv zavislosti na potieb¢ ze strany rodiny. Hlavnim cilem je dopiat rodicim autistickych déti Cas
na vlastni osobu, odpocinek, regeneraci a spolecensky zivot. Mohou se diky tomu vénovat také
svym zajmiim a potfebam, které jsou pii kazdodenni péci o dité s PAS potlaceny do pozadi.

V ramci svého plsobeni v Rodinném Integracnim Centru v Pardubicich se mne tento
druh socialni péce tyka, jelikoz vypomaham rodiné autistickych dvojcat, se kterymi travim cas

jednou tydné po dobu jednoho odpoledne. VeSkera péfe o déti véetné volnocCasovych a
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vzdéelavaci aktivit nebo zajisténi stravy je v tu chvili plné v mé kompetenci a rodi¢e mohou plné
vyuzit volného Casu, kterého je pomalu.

Jak bylo nastinéno vyse, respitni sluzby jsou poskytovany na nékolik hodin, ale 1 dnti.
Nékteré organizace totiz potadaji i vikendové pobyty pro rodiny s détmi s PAS a ani Rodinné
Integraéni Centrum neni vyjimkou. Ugastnila jsem se tak letniho vikendového pobytu pro
rodiny s détmi s PAS, kde mé¢l kazdy asistent ve své péci jedno dité na celych 24 hodin, a to po
cely vikend. Tuto dobu mohli rodice vyuzit k riznym volnocasovym aktivitam, které pro n¢
byly pfipraveny, at uz se jednalo o muzikoterapii, arteterapii, relaxacni cviCeni jogy,
skupinovou terapii nebo vecerni spolecenské aktivity. Akce tohoto typu jsou financné i
personaln¢ pomérné narocné, ale také napomocné pro rodice a pro asistenty obohacujici co se

zkuSenosti tyce.

3.4.3 Stacionare

V Ceské republice existuji dle § 46 - 47 zakona &. 108/2006 Sb. stacionafe denni a
tydenni, které¢ se od sebe lisi poskytovanim sluzby. Denni stacionafe funguji ambulantné a
tydenni stacionafe jsou pobytové. V obou piipadech se jednd o socidlni sluzby poskytované
tém, kteti ,,maji snizenou sobéstacnost z ditvodu véku nebo zdravotniho postizeni, a osobam s
chronickym dusevnim onemocnénim, jejichz situace vyzZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické
osoby. ** Obsah jednotlivych ¢innosti je rtizny a 1isi se dle individualnich potteb a schopnosti
klientt.

Domnivam se, Ze tato zatizeni jsou v ptipad¢ rodin s nizkofunkénim autistou vyuzivany
nejcastéji. Tyto stacionaie pfedstavuji pro rodiny déti s postizenim a autismem velkou pomoc.
Rodiciim je tak umoznéno chodit do prace, plnohodnotné se starat o dalsi ¢leny rodiny, vénovat
se svym zajmum a neopominat spoleCensky zivot. Tydenni stacionafe mohou byt

kompromisem mezi Gstavni pé¢i a péc¢i v domacim prostiedi.

3.4.4 Domovy se zvlastnim reZimem

V domovech se zvlastnim rezimem je dle § 50 zakona €. 108/2006 Sb. ,,poskytovana
pobytova sluzba osobam se snizenou sobéstacnosti z duvodu chronického dusevniho
onemocneni nebo zavislosti na navykovych latkach, a osobam se stareckou, Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demenci, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu téchto
onemocneéni, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby ‘. Sluzba nabizi
kromé poskytnuti ubytovani a stravy také pomoc pii péci o vlastni osobu, socialné terapeutické
¢1 aktivizacni sluzby aj. Prostfednictvim kvalifikovanych osob poskytuje své sluzby 24 hodin

denné.
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Narodni ustav pro autismus (2017: online) provozuje Domov se zvlaStnim rezimem v
Libcicich Nad Vltavou. Jedna se o jediné zatfizeni tohoto typu urc¢ené vyhradné pro jedince
s PAS. Poslanim této sluzby je poskytnout celoro¢ni ubytovani rodinného typu osobam s PAS,
které nemohou Zzit ve svém piirozeném prostiedi. Sluzba je urcena pro osoby, které potiebu;ji
vysokou miru kvalifikované podpory a nemohou byt ubytovany v jiném zatizeni z divoda
problémového chovani. Smyslem sluzby je umoznit témto osobam co nejspokojenéjsi a
kapacitu. Akutni potieba vice takovych zatizeni vyplyva ze skutecnosti, Ze existuje potfadnik a

na volné misto se odhaduje ¢ekaci doba deset let.

3.4.5 Rana péce

Jednou ze slozek socidlni prevence je i rana péce, kterou zdkon ¢. 108/2006 Sb.
vymezuje v § 54 jako terénni sluzbu, poptipadé doplnénou ambulantni formou sluzby. Tato
sluzba je ,,poskytovana diteti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen v duisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. ** Rana péce je
jednou z mnohych socialnich sluzeb, kterou nabizi i Rodinné Integra¢ni Centrum.

Vyznamnym piinosem této sluzby je v€asné zajisténi komplexni a intenzivni pomoci.
Hlavnim cilem je zmirnéni negativnich vlivl spojenych s diagnostikovanou PAS na psychicky
vyvoj ditéte a jeho rodinu, a to prostiednictvim individudlni i skupinové odborné prace. Déle
pak podpofeni rozvoje vSech oblasti vyvoje ditéte, naptiklad pomoci nacvikli socialnich
dovednosti, videonacvikl interakci, nacvikti zvladani problémového chovani ditéte aj. Dulezité
je také zajistit roding i ditéti co nejlepsi predpoklady k prevenci pied socidlnim vycélenovanim

a izolaci.

3.4.6 Socialné aktivizac¢ni sluzby pro rodiny s détmi

Podle § 65 zakona ¢. 108/2006 Sb. se jedna o ,,terénni, popripadé ambulantni sluzby
poskytované rodiné s ditetem, u kterého je jeho vyvoj ohrozen v diisledku dopadii dlouhodobé
krizové socialni situace, kterou rodice nedokazi sami bez pomoci prekonat, a u kterého existuji
dalsi rizika ohrozeni jeho vyvoje. ‘“ I tato sluzba socidlni prevence je poskytovana Rodinnym
Integra¢nim Centrem v Pardubicich.

Poslanim socialné aktiviza¢nich sluZeb pro jedince s PAS je zajisténi komplexni pomoci
a podpory rodin¢ a dal$im pecujicim osobam. Aktivizaci a poskytovanim odbornych sluzeb

dojde k rozvoji specifickych schopnosti a dovednosti uzivatele sluzby, ke zlepSeni podminek
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pro vzdélavani a ke zvySeni moznosti uplatnéni v pfirozeném socidlnim prostfedi. V ramci
poskytovanych sluzeb dochazi naptiklad k aktivizaci a edukaci rodin k samostatnému zvladani

naro¢nych krizovych situaci.

3.4.7 Socialni rehabilitace

Zakon ¢. 108/2006 Sb. definuje v § 70 socidlni rehabilitaci jako komplexni soubor
specifickych Cinnosti, jejichz cilem je dosazeni samostatnosti, nezavislosti a sob&stacnosti
svych klientl. ,,Socidlni rehabilitace se poskytuje formou terénnich a ambulantnich sluzeb,
nebo formou pobytovych sluzeb poskytovanych v centrech socidlné rehabilitacnich sluzeb. "
V neposledni fad¢ i tuto socidlni sluzbu nabizi Rodinné Integracni Centrum.

Primarnim cilem socidlni rehabilitace je ziskani béznych navykl pro samostatny zivot.
Jedna se o individualni i skupinovou praci s jedinci s PAS, ktera zahrnuje naptiklad nacviky
socialnich dovednosti, komunika¢nich schopnosti a dalSich ¢innosti vedoucich k socialnimu
zaClenéni. Soucasti socialni rehabilitace je také poradenstvi v oblasti vzdélavani a uplatnéni na

trhu préce, psychologické poradenstvi nebo socidlné pravni poradenstvi.

3.5 Perspektiva lidi s PAS

Perspektiva osob s PAS je pomé&rné nekonzistentni, li§i se prakticky pfipad od piipadu.
Kvalita jejich Zivota mlze byt proto velmi rozdilnd. Samotnou progndzu autisty do budoucna
ovlivituje nejenom hloubka postiZzeni, pfidruzené poruchy, ale zejména mentalni uroven.
Vyznamny vliv maji také osobnostni rysy jedince, rodinné a socidlni zazemi, pfistup a
psychicka odolnost rodi¢ti, pedagogické plisobeni a fada dalSich faktord.

Jedinci, u kterych je intelekt zachovan, maji vétSi nadé&ji na urcité uplatnéni se,
samoziejme dle svych individuédlnich schopnosti. Mén¢ zavazna diagndza dovoluje autistickym
jedincim zaclenéni se do bézné spole¢nosti. Mohou mit fungujici partnersky vztah, nebo si
dokonce zalozit vlastni rodinu. Cim zavazn&jsi je diagnoza, tim vice se snizuje moznost proziti
plnohodnotného zivota. V ptipad¢ lehéi diagnozy, kdy je ¢lovék s PAS schopen odvadét
pozadovany vykon v ramci pracovniho procesu, mize byt feSenim vyuziti podporovaného
zaméstnani. Dal$i moznosti pracovniho uplatnéni jsou chranéné dilny. Také zde je ale tfeba
dodrZovat urcitou troven pracovniho nasazeni.
zivot jako intaktni osoba. Je dilezité si uvédomit, ze lidé s trvale snizenymi rozumovymi
schopnostmi vzdy budou potiebovat ur¢itou miru asistence v kazdodennim zivot¢. Mnoho lidi

s autismem neni schopno pracovat tak, aby vysledky jejich ¢innosti predstavovaly pozadovanou
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svého okoli. Jejich perspektivou neni zafazeni se do pracovniho procesu, ale hledani takovych
¢innosti béhem dne, které by jim dokazaly naplnit ¢as tak, aby jej travili aktivné a pro né
piijemnym, nebo alespoi ptijatelnym zpiisobem. Redenim v takovych piipadech byva umisténi
Clovéka s PAS do zafizeni socialni péce s dennim provozem, kuptikladu denni stacionéie.
Pecujici osoba tak nemusi nutné piijit o zaméstnani, pfipadné¢ ziskd dobu na vyfizovani
nezbytnych zalezitosti a na odpocinek. Poc¢et mist v dennich socidlnich zafizenich vSak stale
neodpovida sou¢asnym potiebam a pro klienty Zijici ve vzdalené;sich lokalitach jsou prakticky
nedostupna.

Jak jiz bylo v predkladané praci n€kolikrat zminéno, porucha autistického spektra je
zavazna pervazivni vyvojova porucha, kterd ma chronicky, celoZivotni charakter. Autismus
V soucasné dobé stile nelze vylécit, nicméné je mozné vcasnou diagnostikou a vhodnymi
vychovnymi a terapeutickymi pfistupy zmirnit deficity v problémovych oblastech. Dlouhodoba
péce o autistické dit¢ je velice naro¢na, at’ uz po fyzické ¢i psychické strance a sily jednotlivych
¢lend rodiny postupné mizi. Jak uvadi Thorova (2016: 385), lidé s PAS se dozivaji zhruba
primérného véku a velka ¢ast z nich je po cely zivot odkdzana na pomoc druhych. Dité¢ miize
zustat v rodiné po cely zivot az do smrti rodicl, ale oekava se ptichod obdobi, vétSinou
v adolescenci, kdy zacne touzit po osamostatnéni. Nebo nastane situace, kdy rodice prestavaji
zvladat takovou zatéz ve svém Zivoté. V obou piipadech je dulezité nalézt jedinci vhodné
pobytové zafizeni. V Ceské republice Zije vétiina dospélych autistd v celoroénich ustavech
socidlni péce. Rodina jezdi do takového zatizeni dit€ navstévovat nebo si ho miize na vikend
odvést domi. Ustavy socialni péde, kam jsou autisté nejéastdji zafazeni, nejsou na tak
specifického klienta vybaveni. Mnohdy mu jsou zcela zbyte¢né podavana psychofarmaka nebo
je prevezen do psychiatrické 1é¢ebny. Jeho deficitni oblasti se prohlubuji, problematické
projevy zhorSuji, a dochazi tak k celkové regresi dosud nabytych dovednosti. Kvalita jeho
Zivota se vyrazn¢ snizuje.

Jak jiz bylo nastinéno v piedchozi podkapitole, v sou¢asné dobé se v Ceské republice
nachdzi pouze jedno celoroc¢ni pobytové zatizeni specialné pro jedince s PAS, které se jmenuje
Domov Lib¢ice. Jednd se o domov se zvlastnim rezimem pro dosp€lé osoby s PAS. Zatizeni
disponuje pouze osmi ltizky a ¢ekaci doba je odhadované na 10 let, avSak postarsi ¢i vysileni
rodicCe tolik ¢asu nemaji a vyjadiuji obavy nad obdobim, kdy jiz nebudou schopni se sami o dité

postarat.
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Il EMPIRICKA CAST

V ptedchozi ¢asti diplomové prace byla pozornost vénovana teoretickym poznatkim
Vv oblasti problematiky PAS a rodinam déti s touto diagnézou. Praktickd ¢ast se zabyva jiz
samotnym vyzkumem, ktery je pro celou praci tim stéZejnim. Pomyslny piechod z teorie do
empirie zajistuje metaanalyza vyzkumti zkoumajici totoznou ¢i uzce piibuznou tématiku jako
predkladana prace. Dale vyzkumna c¢ast popisuje zakladni charakteristiky vyzkumného Setfeni
a samotny vyzkum vcetné¢ analyzy a interpretace ziskanych dat. V zévéru praktické Casti se
nachazi diskuze zahrnujici limity vyzkumu, jeho praktické vyuziti nebo naméty na dalsi

zkoumani.

4  Metaanalyza vybranych vyzkumi

Ctvrta kapitola diplomové prace si klade za cil analyzovat a porovnat vybrané
vyzkumné studie zabyvajici se problematikou, které se ve své diplomové praci vénuji.
Rozhodla jsem se studium dostupnych informaci tykajicich se problematiky rodin s ditétem
s PAS zatadit do své prace predevSim z toho divodu, Ze je efektivnim ndstrojem zjiStujici
mozny prubé¢h a zavére¢né vysledky vyzkumu. Metaanalyza piinasi nejenom systematicky
prehled, ale také zobecnujici stanoviska nebo naptiklad ptipadna uskali vyzkumu.

V ramci metaanalyzy jsem prostudovala celkem sedm vyzkumnych praci, které souvisi
s tématem mé diplomové prace. V jednom ptipadé se jedna o odbornou monografii, v dalSich
Sesti o kvalifikacni prace, konkrétnéji diplomové prace. Zakladni pojici prvek tvoii rodina
s ditétem s poruchou autistického spektra, coz bylo mé zésadni kritérium pii vybéru konkrétni
studie. Navic jsem se snazila nalézt takové prace, které jsou aktualni (minimalni rok vydani
jsem si stanovila 2001, coz jsem také dodrzela). V soucasné dobé dochazi k nartstu poctu studii
zametfenych prave na tuto problematiku, coZz si vysvétluji zejména neustéle rostoucim poctem
diagnostikovanych autistii. Zda se jedna o trend soucasnosti nebo spiSe pokrok v 1ékatstvi, je
stale otazkou. V nasledujicich odstavcich naleznete srovnani jednotlivych vyzkumi.

Teoreticka Cast se shoduje prakticky ve vSech sedmi, potazmo osmi pracich, pocitame-
li s mou diplomovou praci. Ve vSech zminénych studiich je rozpracovana problematika PAS,
vcetné klasifikace, etiologie ¢i prevalence. Kolisa pouze mira podrobnosti a prohloubeni do
dané oblasti. VSechny prace se taktéz vénuji roding a stresovym faktorim ze strany jejich ¢lent.
Ne&kteti autofi se navic zabyvaji i sourozeneckou rovinou (pf. Schoffelovd) ¢i procesem

dospivani (pt. Nydrlovd), coz vSak souvisi s uz§im zamétenim tématu jejich prace.
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Praktickd cast nebyla zcela totozna u vSech vyzkumnych praci, nicmén¢ pomérné
podobna. Nejvice se shodovala ve vyzkumném souboru, ktery byl tvoien ve vSech ptipadech
rodici ditéte s PAS. Lisil se pouze pocet participantl. Pocéet osciloval vétSinou kolem deseti
respondenttl, ale naptiklad vyzkum Véry Lenhartové zahrnoval celkem neuvéfitelnych 81, coz
vSak bylo dano skutecnosti, Ze pouze tato autorka zvolila kvantitativni zkoumani. Co se tyce
metodologického piistupu, dominoval zde kvalitativni vyzkum (celkem 4 z 8 praci). Celkem tfi
vyzkumy uptednostnily smiSeny pfistup a pouze jeden vyzkum byl kvantitativni (dotaznikové
Setfeni). I ja jsem se rozhodla pro kvalitativni vyzkumné Setieni, jelikoz dokaze prostoupit vice
do hloubky zkoumané problematiky s cilem ji porozumét. V rdmci upiednostinovaného designu
je napfic¢ studiemi patrna suverenita ptipadové studie (5 z 8), kterou preferuji ve své diplomové
praci i ja, jelikoz dle mého nadzoru zachycuje unikétni vlastnosti a okolnosti dané oblasti.
Nejhojnéji (7 z8) se jako metoda sbéru dat uplatnil ve vybranych vyzkumech
polostrukturovany rozhovor, ktery jsem taktéz zvolila ve své praci, a to zejména proto, ze
umoziuje piimy kontakt se zkoumanou osobou, studovani verbalnich, a zvlasté pak
neverbalnich projevi, ziskdni divérnych informaci, moznost dovysvétleni nejasné odpoveédi
atp.

V ramci stanoveného primarniho cile se studie liSily pouze piesnou formulaci, obsahova
myslenka byla totozna. Stejn¢ jako moje diplomova prace i dalSich sedm vybranych studii si
kladlo za hlavni cil zmapovani zivotni situace rodin s ditétem s PAS se zaméfenim se na zivotni
zménu spojenou s narozenim nemocného ditéte, na kazdodenni chod rodiny spojeny se
stresovymi faktory, na bariéry, strasti 1 radosti, které obnasi celoZivotni péce o autistu.

Vystupy jednotlivych praci se mirné lisi, a to diky odchylce jednotlivych vyzkumnych
otazek, nicméné vSechny vyzkumy dochéazeji obecnéji ke stejnym zaverim, které bych zde rada
shrnula. Stanoveni diagndzy s sebou piinasi ambivalentni pocity, respektive rodice jsou na
jednu stranu v Soku, ale na druhou stranu pocit'uji Glevu plynouci z odstranéni nejistoty a
neustalych nevytknutych otdzek. Z jednotlivych praci vyplyva, Ze je pro socidlni fungovani
rodiny vice nez podstatnd pomoc, podpora a pochopeni okoli, pfedevsim pak toho blizkého, ale
svou roli sehrava i laickd vefejnost (pf. pohrdavé pohledy lidi, ptfedpojaty pohled na
nevychované dit¢ apod.). Studie se shoduji v ptedpokladu, Ze rodice déti s PAS jsou zatézovani
absenci volného ¢asu a Casu na svou osobu a potieby. Tento aspekt s sebou piinasi fyzickou
unavu a psychické vy€erpani rodicti. Velice stresujici jsou pro né kazdodenni rutiny a aktivy,
ale vlibec nejvétSim stresorem je dle vyzkumil perspektiva autisty do budoucna. Jeho nadéje na

osamostatnéni se je prakticky nulova, coz vytvafi na tvafi rodi¢li nemalé vrasky.
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Predkladana komparace je mi pfinosem a zadouci inspiraci, jelikoZ svou vyzkumnou
praci mohu formovat konkrétné¢jSim, a hlavné tim spravnym smérem. Nejvice mé zaujal
standardizovany psychodiagnosticky dotaznik s nazvem Strategie zviddani stresu SVF — 78,
ktery ve své diplomové praci vyuzila Be. Katefina Brozova. Na zacatku psani mé vlastni
diplomové prace jsem o tomto dotaznikovém Setfeni jako metodé sbéru dat neslysela, nicméné
si myslim, ze dokonale odrazi miru zatéze rodict ditéte s PAS a je vhodny i pro moji studii.
Béhem zpracovani této metaanalyzy jsem doSla ke zjisténi, Ze zvolené odborné prace maji
mnoho spolecného, zejména pak vyzkumny soubor, metodologicky pfistup i pomérné totozné
vysledky. VSechny studie se shoduji v jednom - rodina (pfedevsim pak rodice) ditéte s PAS se
nachazi v tizivé a stresujici zivotni situaci, na kterou se musi v nejlepsim piipad¢ adaptovat,
jelikoZ se jedna o onemocnéni chronické a pravdépodobné bude cely sviij zivot vystavena

fyzické a ptedevs§im pak psychické zatézi.
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5  Metodologie vyzkumu

Vyzkumna ¢innost je prace s vyznamnou korek¢ni schopnosti, jelikoz za pomoci metod
k tomu ur¢enych ziskava nové informace, které vedou k potvrzeni ¢i vyvraceni dosavadnich
poznatk, nebo dokonce Kk vytvoreni zcela nové védecké teorie. JelikoZ ma vyzkum mnoho

podob, existuje cela fada jeho definic. Naptiklad Gavora (2010: 13) povazuje vyzkum za

v er

¢

Odstranuje nespravné, neuplné anebo nedokonalé poznani jevii.

Vyzkumné Setieni piedkladané prace vychéazi z kvalitativniho piistupu. Svafiéek a
Sed’ova (2014: 17) charakterizuji kvalitativni vyzkum jako proces zkoumani jevi a problémt
v prirozeném prostiedi s cilem ziskat uceleny, podrobny obraz téchto jevli zalozeny na
hlubokych datech. Podstatou tohoto vyzkumu, zalozeného na neformalni interakci mezi
vyzkumnikem a Ucastnikem zkoumani v autentickém prostfedi, je porozuméni zkoumané
skute¢nosti. Logika ma na rozdil od kvantitativniho pfistupu induktivni charakter, vyzkumnik
tedy az po ziskani dostatecného mnozstvi dat formuluje ptredpoklady a predbézné zavéry.
Podobné¢ popisuje kvalitativni vyzkum J. W. Creswell (sec. cit. in Hendl, 2016: 48) jako proces
intenzivniho Setieni zkoumané skutecnosti a hledani porozuméni zkoumaného problému.
Naptiklad Strauss a Corbinova (1999: 10) maji obecngj$i definici a rozumi terminem
kvalitativni vyzkum ,,jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkit se nedosahuje pomoci statistickych
procedur nebo jinych zpiisobu kvantifikace.

Nasledujici podkapitoly se vénuji stanovenym ciliim vyzkumu, dale pak vyzkumnym
otazkam ¢i tazatelskym oblastem. Déle charakterizuji vyzkumny vzorek a pouzité metody sbéru

1 zpracovani dat.

5.1 Cile vyzkumného Setreni

Dilezitou soucasti vyzkumu je pfesné stanoveni ulohy, jakou méa vyzkumny néstroj
plnit. Je tedy nutné stanovit cile vyzkumu. Jak uvadi Svaticek a Sedova (2014: 64), cile
vyzkumu ohranicuji vyzkumny problém, ktery tvoii zaklad pro vSechny dalsi etapy vyzkumu.
Cile spole¢né s vyzkumnymi otdzkami tvofi domnély kompas, podle kterého by se mél
vyzkumnik v pribéhu celého vyzkumného procesu orientovat.

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni diplomové prace je analyzovani Zivotni situace
rodiny ditéte s PAS v soucasnych podminkach z pohledu rodi¢t déti s timto postiZzenim. Jak jiz
zde bylo zminéno, osoba s PAS vyzaduje individualni pfistup a neustalou péci. Jediné vhodna
a cilend intervence od rané¢ho véku ditéte mlize ptinést Sance na zlepSeni. A pravé v tomto

ohledu je nesmirn¢ dtlezitd role rodiny, kterd musi svlj kazdodenni reZim pfizpisobit
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specifickym pottebam svého ¢lena s PAS. Jsou to nejcastéji prave rodice, kteii po veétSinu svého
zivota vénuji veskerou svou péci a pozornost handicapovanému ditéti, coz je také diivod, pro¢
by méla byt vénovana pozornost nejenom osobam s PAS, ale také jejich rodinam.

Mezi dil¢i cile patii predevsim zjistit, jak se rodin€é zménil Zivot po sd€leni diagnozy.
Zamérem prace je taktéz zjistit, jak rodice a pfipadné sourozenci reagovali na diagnozu ditéte
s PAS. Dadle si prace klade za cil zjistit, jak reaguje blizké i Siroké okoli rodiny na jejich dité a
jeho specifické zpiisoby chovani. Zda maji zkuSenosti s podporou a pomoci nebo naopak
S negativnimi projevy ze strany vetrejnosti. Zamérem této prace je také prozkoumat kazdodenni
zivot této rodiny nebo problémy, se kterymi se nejcastéji potykd. Dal§im z vytyCenych cill je
zjistit miru spokojenosti rodict s odbornou péci 1ékarského personalu ¢i specialnich pedagogu,
pfipadné se vzdélavacim systémem, se socidlnim zabezpeCenim a v neposledni tadé

s odleh¢ovacimi sluzbami.

5.2 Odivodnéni metodologického pristupu

Pro zkoumani problematiky rodin déti s PAS je zvolen kvalitativni pfistup, jelikoz
umoznuje hlubsi analyzu a pochopeni zkoumané skute¢nosti nez kvantitativni vyzkum
zaméfeny na extenzivni Setfeni zkoumané reality. Planem vyzkumu je pfipadova studie, ktera
napomuze detailnimu zkouméni a porozuméni konkrétnimu problému, tj. rodindm déti s PAS.
Metodou sbéru dat je hloubkovy polostrukturovany rozhovor, ktery umozni piimy kontakt
s rodici ditéte s PAS. Bude stanoveno zdkladni obsahové schéma a hlavni otazky, které budou
udéavat smér rozhovoru, nicméné dalsi otazky budou vznikat spontdnné€ v pritbé¢hu rozhovoru.
Tato metoda je pro vyzkum vhodna z toho dtivodu, Ze umoziiuje kontakt tvafi v tvar, vytvoreni

osobniho prostfedi ¢i ziskani diivérnéjSich informaci.

5.3 Stanoveni vyzkumnych otazek

Vyzkumné otazky oznacuji Svafitek a Sedova (2014: 69) za jadro kazdého
vyzkumného Setfeni. Jejich funkci je predevSim zaostfit spravny smér vyzkumu tak, aby
zjisténé vysledky byly v souladu se stanovenymi cili. Po gramatické strance maji podobu
tazacich vét. Stanovila jsem si jednu hlavni vyzkumnou otdzku a sedm specifickych otazek, na
které chci vyzkumem odpovédét.
Hlavni vyzkumna otazka:

Jakym zpiisobem ovlivnilo narozeni ditéte s PAS kazdodenni Zivot jeho rodiny?
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Diléi vyzkumné otazky:
Jaky je rozdil mezi chodem domdcnosti rodiny pred narozenim ditéte s PAS a po nem?
Ovliviiuje péce o dité s PAS partnersky Zivot rodicii?
Jaky je vztah mezi ditétem s PAS a jeho sourozencem?
Jaky ma viiv socialni systéem na chod domacnosti rodiny ditéte s PAS?
Jaky je vliv odbornych zarizeni na péci o dité s PAS?
Jaké nedostatky ze strany spolecnosti vnimaji rodice ditéte s PAS?
Jaké problémy pocituje rodina s ditétem s PAS v prizpiisobeni se a zarazeni se do bézné

spolecnosti?

5.4 Design a metody sbéru dat

Jako vyzkumny plan byla zvolena ptipadova studie téZ oznacovana jako kazuistika,
kterou Svaiicek a Sed'ova (2016: 97) definuji jako detailni zkoumani a porozuméni jednomu
nebo nékolika malo piipadim Vv jejich pfirozeném prostiedi. Tato koncepce vyzkumu je pro
tuto praci vhodna zejména z toho ditvodu, Ze jejim cilem je zachyceni sloZitosti pfipadu, popis
vztahu v jeho citlivosti — tedy komplexni porozuméni rodinam s détmi s PAS. Zamérem
pripadové studie je explanace a analyza Zivotni situace téchto rodin. Cilem je vylozit piipad
jako integrovany systém s jasn¢ definovanymi prostorovymi a ¢asovymi hranicemi. Jak uvadi
Hendl spole¢né s Remrem (2017: 205), kazuistika je eklektickou akci pfedevsim s ohledem na
velkou varietu dat. Klicové je tedy vyuziti vicero dostupnych metod sbéru dat.

Ke sbéru dat byla zvolena nejcastéji pouzivana metoda v kvalitativnim vyzkumu, kterou
je hloubkovy polostrukturovany rozhovor. Jednd se o nestandardizované dotazovani ti¢astnika
zkoumani zpravidla jednim vyzkumnikem, ktery ma stanovené zakladni obsahové schéma a
nékolik hlavnich otazek, nicmén¢ dalsi otazky vznikaji ptimo v prabéhu rozhovoru. Tento druh
metody sbéru dat je vhodny pro mou praci zejména proto, Ze hloubéji pronikne do dané
problematiky rodin ditéte s PAS. Metoda umozniuje piimy kontakt vyzkumnika a zkoumané
osoby, coz je obzvlasté vhodné pii sdélovani osobnich a diveérnych informaci. Mimo jiné miize
badatel sledovat verbalni i neverbalni projevy respondenta nebo naptiklad pozadovat objasnéni
uréité vypovédi zkoumané osoby (Svatiek, Sedova, 2014: 159-160). Seznamy ramcovych
otazek do rozhovoru s rodi¢i nebo a s osobnimi asistentkami naleznete v ptilohach nize.

Sekundarné vychéazi diplomova prace z dat ziskanych participantnim pozorovéanim,
kterym byly pouze doplnény informace ziskané z rozhovorl. Jednalo se o systematické a

reflexivni sledovani déti s PAS a specifika jejich chovani, dale pak pozorovani rodin v jejich
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naturalistickém prostfedi, ale i v ramci vikendové respitni sluzby. Nestrukturované pozorovani
spociva ve sledovani vSech relevantnich jevl, které si vyzkumnik zaznamendva do svého
terénniho deniku. Na rozdil od kvantitativniho pozorovani nemd standardizovany charakter,
neni zde vymezeno, kdo nebo co se bude sledovat, ptipadné kde a kdy (Hendl, Remr, 2017:
83).

5.5 Metody zpracovani dat

Analyza a interpretace dat je dalsi etapou designu piipadové studie. Zajimavosti je, ze
u tohoto planu kvalitativniho vyzkumu zcela absentuje uceleny analyticky a interpretativni
ptistup. Pfi rozboru ziskanych dat se tak velice casto cCerpaji techniky vyuZzivané u
etnografického designu ¢&i zakotvené teorie (Svaticek, Sed’ova, 2014: 109).

Nejprve jsou nahrané rozhovory prevedeny doslovnou transkripci do textové podoby.
Rozhovory jsou prepsany bez korektury, nejsou v souladu s pravopisnou normou. Nasleduje
proces kédovani, ktery Svati¢ek a Sed’ova (2014: 211) definuji jako ,,0perace, pomoct nichz
Jjsou udaje rozebrany, konceptualizovdany a sloZeny novym zpusobem. ** V prubéhu kédovani je
dilezité uvédomeni, ze je analyza iterativnim procesem, ktery vyzaduje opakované cteni
prepisi. Pfi otevieném kodovani je text jako sekvence rozbit na jednotky, kterym jsou pridéleny
koédy. V pribéhu kédovani nebylo vzdy mozné coby koédy odpovédi pouzivat odbornych
termint, tudiz bylo nutno pouzit tzv. in vivo kodu, respektive vyrazli samotnych participanta.
Nasledné jsou vzniklé kody slucovany do konkrétni kategorie podle urcité podobnosti Ci
napadné souvislosti. Vysledkem tohoto deskriptivniho zpracovéani dat je kategorizovany
seznam kodu. Nasleduje analyticka strategie, kterd je signifikantni bodem celého vyzkumu.
V ramci diplomové prace byla zvolena konkrétné strategie konstantni komparace, jejimz cilem
je porovnavani, hledani podobnosti a odlisnosti na viech rovinach prace s daty (Svaticek,

Sed’ova, 2014: 223).

5.6 Tazatelské oblasti
Oblasti, na které je nutné se zaméfit v ramci problematiky rodin déti s PAS pied i béhem
vyzkumu a které odrazeji kategorie v analytické a interpretacni fazi:
— kazdodenni Zivot rodiny pied diagndézou PAS
— prvni projevy PAS u jejich ditéte
— prvni kontakt s odborniky

— reakce rodiny
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— reakce vefejnosti

— vztahy v rodin¢ pied diagndézou

— vztahy v rodiné v sou¢asnosti

— kazdodenni zivot rodiny ditéte s PAS v soucCasnosti

— volnocasové aktivity rodiny

— vyuziti odborné pomoci (terapie, ucelena (re)habilitace, odleh¢ovaci sluzby apod.)
— intervencni piistup

— socialni systém

— Dbudoucnost ditéte s PAS

5.7 Charakteristika vyzkumného souboru

Stanovenim vyzkumného souboru osob, které¢ jsou zkoumany, pokracuje ptipravna faze
samotného sbéru dat. Cilem kvalitativniho Setfeni je ziskat takové mnozstvi participanti, které
bude mozné oslovit a bude dostate¢né odrazet charakteristiky zakladniho souboru. Subjekty
vyzkumného Setfeni jsou primarné rodice déti s PAS. Jako druh vybéru vyzkumného souboru
byl zvolen dostupny vybér. Jedna se o typ zamérného vybéru, kdy do vyzkumného vzorku
budou vybrany ty osoby, které splituji nasledujici podminky: osoba je rodicem alespoii jednoho
ditéte s PAS, dale s timto ditétem Zije ve spolecné domacnosti a diagnéza PAS byla ditéti
odborné stanovena. Vyzkumny vzorek vSak tvoti kromé rodict déti s PAS i osobni asistentky,
které jsem se komplementarné rozhodla oslovit a zaclenit do svého vyzkumu na zékladé jejich
celodenni prace s cilovou skupinou. Jsou to nejcastéji osobni asistentky, které vypomahaji
rodicim s péci o jejich handicapované déti. Maji zkuSenosti se specifiky plynoucimi
Z kazdodenni prace s autistickymi détmi, nahliZeji do rodinného prostiedi, které mohou v ramci
vyzkumu pfiblizit. Rozhovory se specidlnimi pedagogy jsem se rozhodla do vyzkumu
nezaradit, a to pfedevsim z toho ditvodu, Ze nepovazuji jejich vypovédi za smérodatné ve vztahu
pedagogové do kontaktu minimaln¢.

Vyzkumny soubor tvoii celkem Sest rodici déti s PAS a dvé osobni asistentky déti s
PAS. Konkrétnéji se do vyzkumu zapojilo pét rodin, z toho pouze v jednom piipade oba rodice.
Genderove¢ je vyzkumny vzorek znaéné asymetricky, jelikoz zahrnuje celkem pét matek a pouze
jednoho otce. Z celkem péti rodin jsou az na jednu vyjimku vSechny uplné, respektive pouze
jedna rodina ve vyzkumném souboru je neuplna rodina s rozvedenymi rodi¢i. Dvé rodiny

zapojené do vyzkumu maji rovnou dv¢ déti s diagnézou PAS.
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Co se tyCe demografickych charakteristik vyzkumného vzorku, participanti jsou
z Pardubic a okoli, jelikoz vyuzivaji sluzby Integra¢ni $kolky a rehabilitaéniho centra Lentilka

¢1 Rodinného Integra¢niho Centra v Pardubicich.
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6  Vlastni vyzkum

Proces samotného vyzkumu, tedy sbér dat, jejich analyza a interpretace je povazovan za
jadro celé diplomové prace. Cilem posledni, nicméné¢ stézejni kapitoly je nejprve nastinéni
prabéhu vyzkumného Setieni, dale prezentace kazuistik jednotlivych rodin participovanych do
vyzkumu, a pfedevSim pak rozbor a interpretace ziskanych dat. Kapitolu uzavird shrnuti

vysledkl a zaveérecna diskuze nad celym vyzkumnym procesem.

6.1 Pribéh vyzkumného Setieni

Nasledujici odstavce jsou vénovany piipraveé a prubéhu vyzkumného procesu. Prvotni
fazi vyzkumu bylo vypracovani projektu diplomové prace, ktery zahrnoval predevSim
stanoveni primarniho i sekundarnich cili, nasledné vytvofeni konceptualniho rdmce a
formulace vyzkumnych otazek. Cilem projektu byl také vybér vyzkumného designu a metod
sbéru dat.

Dalsim krokem bylo osloveni rodin s ditétem s PAS, které by se do vyzkumu zapojily.
Samotné ziskani participant nebyl velky problém vzhledem k mé jiz tiileté praci s autistickymi
détmi. Do vyzkumu se zapojili konkrétnéji rodice déti s PAS, jez jsou klienty Integracni Skolky
a rehabilitacniho centra Lentilka nebo Rodinného Integra¢niho Centra Vv Pardubicich,
sekundarné pak osobni asistentky téchto déti. S jejich souhlasem tedy zapocala v lednu 2018
realizace vyzkumu, konkrétnéji sbér dat pomoci hloubkového polostrukturovaného rozhovoru.

Participanti byli ochotni a spolupracovali. Mirnou ptfekazkou se ukdzalo byt zapojeni
otcll do vyzkumu. Pouze jeden muz byl ochoten poskytnout rozhovor. V takovém ptipadé
probihalo interview samostatné nejprve s matkou dvou autistickych déti a nasledné pak i s
otcem. Genderovée je vyzkum znacné nevyvazeny, jelikoz v ostatnich ptipadech se rozhovoru
ucastnily Zeny. Mens$i potiZ nastala mimo jiné ve spolupraci s jednou z matek, ktera byla ¢asové
vytiZzena a datum schtizky k rozhovoru neustale odkladala, celkem se tak stalo tiikrat. Kvili
tomu doslo k mirnému zpozdéni celého vyzkumného procesu.

Pro rozhovory s rodi¢i bylo koncipovano celkem 25 ramcovych otazek a pro rozhovory
S osobnimi asistentkami celkem 12 otdzek, které byly v pribéhu interview doplnény o dalsi.
Jeden z ucastnikt projevil pozadavek zaslat okruhy otazek na email. Pfed zapocetim rozhovoru
byli participanti pouceni o svych pravech a moznosti kdykoliv odstoupit béhem rozhovoru.
Rozhovory s rodi¢i probihaly ve vSech ptipadech v domacim prostredi rodin a trvaly v primeéru
kolem ptl hodiny. Nejdelsi rozhovor trval 45 minut a naopak nejkratSi 20 minut. Rozhovory
S osobnimi asistentkami byly uskute¢nény v prosttedi klidné kavarny a trvaly taktéz v primeéru

pul hodiny.
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Rozhovory byly se souhlasem zkoumanych osob zaznamendvany pomoci diktafonu a
nasledné pfevedeny do pisemné podoby. Nutno podotknou, ze se zvefejnénim rozhovoru
souhlasili vSichni zucastnéni participanti za podminky anonymity. Pfi pfepisu dat byla tedy
uzita technika tzv. anonymizace dat, kterd slouzi k ochrané jmen participanti. BEehem piepisu
dat se redlna jména nahradila velkym pismenem.

Jak jiz bylo vpraci zminéno, mimo jiné byla komplementdrné uzita metoda
zucastnéného pozorovani, které probihalo v Integrac¢ni $kolce a rehabilitatnim centru Lentilka
V ramci mé asisten¢ni ¢innosti zde. Pozorovani probihalo v ¢asovém useku od srpna 2017 do
ledna 2018 zhruba tfi dny v tydnu, osm hodin denné. Souvisle s dochdzenim do pfedskolniho
zatizeni navstévuji od ledna 2017 do soucasnosti jako osobni asistentka dvé rodiny zapojené
do vyzkumu. V jejich domacim, pfirozeném prosttedi bylo umoznéno zapojit se do bézné¢ho
chodu domacnosti a vyzkouSet si na nékolik hodin v tydnu péci o dit€¢ ¢i déti s PAS.
Participantni pozorovani rodin a jejich fungovani probéhlo také v rdmci odlehCovaci sluzby
Rodinného Integra¢niho Centra Pardubice. Zucastnila jsem se totiz vikendového pobytu pro
rodiny s détmi s PAS v zaii roku 2017.

Na zaklad¢ pouzitych metod a ziskanych dat byly konceptualizovany dil¢i kazuistiky
zucastnénych rodin. Tyto ptipadové studie se zaméfuji predevsim na dité s PAS a kazdodenni
péci o né s cimz souvisi i chod celé domdacnosti. Dal§i fazi vyzkumného Setfeni bylo
analyzovani ziskanych dat pomoci otevieného kodovani. Jako kody neboli symboly piipsané
ur¢itému vyznamu se osvédcily nejcastéji slova €i kratké fraze samotnych participantt. Vzeslé
kody byly seskupeny do nové vzniklych kategorii podle konkrétnich souvislosti ¢i podobnosti
jednotlivych kodu. Tyto fragmenty byly nasledné konceptualizovany v rozsahlou tabulku,
kterou naleznete nize, ve tieti podkapitole. K vytvafeni spojeni mezi kategoriemi byla jako

analyticka strategie pouZita tzv. konstantni komparace.

6.2 Pripadové studie

V oddilech niZze jsou piedstaveny jednotlivé zuacastnéné rodiny, a to pomoci
ptfipadovych studii. Kazuistiky prezentuji nejenom péci o dité s PAS, ale také Zivotni zmény
rodicl, jejich partnersky zivot nebo volny cas. Zaméiuji se také na postoje ze strany Siroké
vefejnosti nebo na spokojenost se socidlnim systémem. Ptipadové studie jsou doplnény o

citované vypovedi participantd, které vice ptiblizi deskribujici poznatek.
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6.2.1 Pripadova studie rodiny ¢. 1

Prvni prezentovanad rodina se skladd ze svych Ctyi Clent. Jsou jimi matka, otec a
dvojvaje¢na dvojcata, kterym je momentalné sedm let. Obéma détem diagnostikovali v jejich
zhruba tfech letech détsky autismus, divce navic separacni tizkostnou poruchu. V souc¢asné dobé
navstévuji déti pfipravny rocnik nejmenované zakladni skoly, kde zvladaji vyuku s dopomoci
asistenta pedagoga.

Do té doby, nez byla détem stanovena diagndéza PAS, vedli rodi¢e spokojeny a
sporadany zivot. Kvili vétsSimu ptirtistku do rodiny se rozhodli piestavét rodinny diim a na déti
se t&sili. O nemoci jako je PAS méli jen povrchni znalosti a nezajimali se o tuto problematiku.
,,Samoziejmé jsem to brala jako zajimavost a tézky osud, ktery se mé ale vitbec netyka. ** Pak
se projevily prvni drobné odchylky od standartniho vyvoje, které vSak rodice ptisuzovali
predCasnému narozeni dvojcat. Postupné se ptiznaky zhorSovaly. ,,Syn nebyl schopen prejit
prah z jedné mistnosti do druhé. Sejit jedno patro schodu trvalo cca t7i ¢tvrté hodiny a cestu si
znacil kostkami a dopadem sklenénych kulicek. Dcera tloukla celem o podlahu nebo o celo
postylky, kterd musela byt vylozend deseticentimetrovym molitanem.** Pfed druhym rokem
véku se Uplné zastavil vyvoj feci u obou déti. Prvni podezieni na PAS vyslovila pediatricka, to
pozdéji potvrdil détsky neurolog. Prvotni reakci rodict na sdélenou diagnozu byla uleva, kterou
zahy vysttidala nejistota a strach. ,,Soucasné jsem vnimal obrovskou nejistotu a stres, zda s
Zenou dokadzZeme situaci zvladnout. ' Reakci blizkého okoli na stanovenou diagnézu bylo
nepochopeni a neprojeveni podpory. ,,I nejblizsi pribuzni, az na vyjimky povolanim vétsinou
lékari ¢i zdravotni sestry, jako moralni podpora selhali. Srovnadvali nase déti s jinymi v rodine,
coz vedlo k odcizeni a izolaci.** Prarodice déti se od rodiny dokonce distancovali a vzajemné
vztahy zpftetrhali. Nejvétsi pomoci a podpory se dockali zejména od détského psychologa a
détské psychiatri€ky. ,, Ti nas naucili vnimat svét ocima autistii a vithec navazat prvotni kontakt
s nasimi detmi. ‘* Pozdéji, a to zejména v oblasti odbourani socidlni izolace, vyuzila rodina
pomoc Integracni Skolky a rehabilitacniho centra Lentilka a Rodinného Integraéniho Centra
v Pardubicich.

Svou odlisnost od intaktnich jedinct si déti nikterak neuvédomuji. Na prvni pohled budi
dojem zdravych déti, patrné je pouze ocni vada u dévcete, které nosi bryle a okluzor, jelikoz
trpi amblyopii. Pfi pfimém kontaktu s détmi je oCividna jejich neschopnost udrzeni o¢niho
kontaktu. Evidentni je také jejich obCasnd stereotypni pohybova autostimulaéni cinnost
projevujici se lehkym kyvanim horni casti téla dopfedu a dozadu. Autisticka regrese teci jiz
neni tak patrna, nicméné i tak vykazuje jejich fe¢nicky projev fadu abnormalit. Jednou z nich
je napiiklad zdména zdjmen, misto prvni osoby jednotného Ccisla pouzivaji tfeti osobu
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jednotného cisla. Jejich komunikaéni proces navic ¢asto doprovazi echolélie, tedy mechanické
opakovani toho, co prave slySely. Typické je uzivani stereotypnich fecnickych frazi, které
ziejm¢ slychaji od dospé€lych osob. Naptiklad ,,to by se moc zlobil ** nebo ,,musime tady uklidit

I3

neporadek, jinak by navsteva neprisla‘‘. Maji také problém s porozuménim abstraktnich

vyrazu, jako je vyjadfeni Casu, ironie nebo modalnich vsuvek (naptiklad ,,mozna‘‘, ,,asi‘‘,
,,nekdy* ‘). Obecné maji problém mluvit o néfem, co nevidi a nevyskytuje se v jejich okoli.
Obsah verbalni komunikace se soustiedi na jejich oblibené aktivity. U divky pfevazuje
piredevSim zahradniceni, zpivani nebo kresleni, u chlapce zajmy spiSe z technické C¢i
mechanické oblasti a kreativni tvofeni. Ackoliv déti inklinuji k tematickym stereotypiim, maji
znaény zajem o mezilidskou komunikaci. Snazi se o navazani kontaktu a pozornost dospélé
osoby, coz je Casto doprovazeno neobvyklym ocichdvanim vlasti nebo hrni€¢ku dané osoby.
V ptitomnosti dosp€lé osoby, ktera jim vénuje svoji plnou pozornost, jsou schopny piijmout
zmény v obvyklém rezimu, neprojevuje se u nich obsedantni Ipéni na neménnosti. Jsou
otevieny novym ukoliim a tvofeni. Co se tyce détského kolektivu, mezi handicapovanymi détmi
si hraji spiSe o samot¢, nevyhledavaji volnoCasové aktivity se svymi vrstevniky. Ze strany
intaktnich déti Casto dochazi k Sikanujicimu chovani va¢i dévceti 1 chlapci.

Mezi sebou maji sourozenci naprosto bézné vztahy. ,, Nekdy se skadli, nekdy zlobi, nekdy
Jsou zase partaci. Asi jako u vetsiny sourozeneckych vztahii. ** Ackoliv se to mize zdat jako
paradox, rodi¢e vnimaji autismus u obou déti jako nepatrnou vyhodu. Ani jeden totiz neni
omezovany diagndzou svého sourozence, a tedy 1 péci o n€j. Navic rodie pozitivné vnimaji
spole¢né volnocasové aktivity mezi détmi, které si na chvili dokazi vyhrat spolu.

Kazdodenni zivot rodiny se s narozenim dvojcat pochopitelné¢ zmenil, ale jeste veétsi
zména pfisla s prvnimi pfiznaky a stanovenim diagndzy. Donedavna hledali rezim, ktery by
vyhovoval détem, ale i jim samotnym. Nejzasadnéj$i zménu spatiuji v izolaci od blizkych,
pratel a obecné od spoleenského vyziti. Dale omezili cestovani prakticky na minimum a
peclivé si rozdélili rodinné préace, aby ani jeden rodic nebyl pfili§ pfetéZovan a sily do dalSich
vauimam nyni jako nepodstatné.‘ Diagnoza détského autismu se dotkla i partnerského vztahu
rodi¢a, do kterého se pienesly nejedny stresové situace. ,,Clovék je vystaven daleko vétsimu
stresu. Péce o obé déti je pro jednoho velice unavna. Pri delsi zdravotni indispozici jednoho z
nas je druhy partner po par dnech velice psychicky vycerpan. ** Ackoliv na sebe jiz nemaji tolik
Casu a psychické i fyzické sily dochdzeji, jejich svazek se urCitou zivotni krizi upevnil.

‘

,,Neobycejne se posilila ditvera a laska k mé Zené.
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Vychovu autistickych dvojcat vnimaji rodi¢e jako velice ndrocnou, a to at uz po
psychické ¢i fyzické strance. ,, Myslim si, Ze nikdo, kdo s autisty nepracuje, nebo je nema doma,
si neumi predstavit, jak obrovsky ndarocna zatez pro rodice autistii to je. ** Za klicové povazuji
predevsim vnitini piijeti diagndzy a smifeni se s realitou. Signifikantnim prvkem ve vychové
autistd je podle rodi¢li nejenom akceptace, ale i pochopeni autistického svéta, ktery s sebou
pfinasi fadu specifik v chovani i prozivani. ,,Celkové se tak trochu presunout do autistického
sveta, aby je clovek mohl chapat a byt jim bliz. Z pozice zdravého jedince jsme k nim hlavné
zpocatku méli prilis daleko. Ale stacilo si zavdzat oci a sejit po schodech, aby c¢lovek pochopil
synovy obavy pri vnimani prostoru. I oni se radi sméji, i kdyz jinym vécem, radi si hraji, i kdyz
trochu jiné hry, radi se mazli, i kdyz Vas u toho mozna ocichaji nebo trochu oliznou, protoze
lépe vnimaji vuni nebo chut.‘‘ Rodi¢im také pomohlo nalezeni spole¢nych rodinnych aktivit,
kterych se Gcastni nejenom rodice, ale 1 déti. Matka se spole¢né s dcerou stard o zahradu, otec
zase se synem stavi ptaci budky. Pozitivni vztah déti ke zvifatim pfimél rodice potidit si kocky,
a dokonce koné, se kterym potadaji rodinné vylety. Diky spole¢nému traveni volného casu
zacali pomalu fungovat jako rodina.

S péci o déti rodichh poméha predevSim asistentka v ramci respitni sluzby Rodinného
Integra¢niho Centra. Asistentka dochazi piimo k rodiné domi a alesponi jednou tydné na par
hodin pfevezme starost o déti véetné volnoCasovych aktivit, podani stravy nebo zajisténi
hygienickych potfeb. V té dob¢ maji rodi¢e moznost mit chvili ¢as sami pro sebe. A¢koliv jim
moc volného ¢asu nezbyva, snazi si udrzet své konicky. ,,Jd i manzel mame cinnosti, které nds
bavi, a snazime se si hlidat, aby ani jeden z nas nebyl trvale pretizeny péci o déti a mél na ty
konicky néjaké mnozstvi casu.’* Kromé asistentky jiz nemaji Zadnou osobu, kterd by jim
Vv piipad€ potfeby s péci o déti vypomohla. Nejblizsi rodina vcetné prarodict déti se od nich
distancovala. ,,Jsme s Zenou daleko opatrnéjsi, vime, Ze naprostou vétsinu problémii musime
zvladnout sami. “*

A pravé socialni izolace a nepochopeni rodiny a blizkych ptibuznych je to, co rodice
trapi nejvice. ,,A¢ mné bylo pri vychove kladeno na srdce, ze problémy 7esi rodina spolecné, ve
skutecnosti se ode mne v zavazné situaci ma Sirsi rodina odvratila. ** Ackoliv se jiz manzelé
naucili spoléhat jen sami na sebe a byt na veSkerou péci o autistické deti i domécnost sami,
uvitali by urc¢itou psychickou podporu. Tu nenachéazeji ani ze strany Sir$i vefejnosti, coZ je pro
rodice dalsi ze stresovych zalezitosti. V laické spoleCnosti, ktera nema o autismu odborné
znalosti, reaguji na déti Casto posmeésné, nebo dokonce pohorsené. S nepochopenim az dokonce
diletantskym pfistupem se rodina setkava vsak i v odbornych Iékaiskych zafizenich. ,,Kolikrat

se rozciluji, ze nedokazi deti radné prohlédnout, ale jakpak by mohli, kdyz k nim pristupuji dost
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neprofesionalné. Kdyby preci odbornik tusil, co obnasi détsky autismus, snad se predpoklada,
Ze se podle toho bude chovat a prizpiisobi tomu priibéh vysetreni. ** RodiCe si stézuji ve vztahu
ke spolecnosti ve velké mife na hojnou sebestfednost, egocentrismus a zajem o materidlni a

ekonomickou prosperitu, ktery dominuje nad zajmem o budovéani mezilidskych vztahi.

6.2.2 Pripadova studie rodiny ¢. 2

Dalsi rodina, ktera se zucastnila vyzkumu, ma tfi ¢leny. Manzelé spolecné vychovavaji
sedmiletého syna, kterému byl diagnostikovan détsky autismus. V soucasnosti dochazi do
Integrac¢ni Skolky a rehabilitacniho centra Lentilka, kde ma jiz tietim rokem k dispozici osobni
asistentku. Vyuziva zde mnoho terapeutickych programu jako je canisterapie, muzikoterapie,
arteterapie, logoterapie, ergoterapie, fyzioterapie, nékdy i hiporehabilitace. Mimo to dochazi
jednou tydné do Rodinného Integraéniho Centra na dvouhodinovy krouzek zvany Acko, kde si
mensi mnozstvi autistickych déti pohrava a tvofi.

Nez se partnerim narodil syn, vedli naprosto bézny zivot a planovali spolecnou
rodinnou budoucnost. Chlapec se narodil v terminu, porod probéhl bez komplikaci. Byl to
pomérné plactivy novorozenec, ktery mél od prvnich dnti drobné zdravotni problémy, at’ uz se
jednalo o intoleranci matefského mléka, ktera se projevovala prijmy a zvracenim, nebo o
atopicky ekzém. Dokonce s nim rodice cvic¢ili Vojtovu metodu, jelikoz se u néj projevila
predilekce hlavicky. I pfes to vSechno probihal jeho vyvoj zhruba do deseti mésicii naprosto
standardné. Poté zacal stagnovat, ptfestal reagovat na své okoli a emocné se oplostil, uz se ani
nesmal, coZ bylo do té doby béZzné. Matka, profesi specialni pedagozka, pojala prvni podezieni
na poruchu autistického spektra a zacala syniv zdravotni stav konzultovat s doktory. U
odbornikli se vSak az na vyjimku détské Iékarky setkala s nepochopenim, neochotou a
odmitavym ptistupem. ,,Na neurologii mé milionkrat vyhodili, Ze pry jsem hystericka matka a
Ze jsem moc uzkostnd. Ja jsem sice moznad byla uzkostnd, ale z toho, Ze jsem védéla, Ze to neni
V poradku. Tahlo se to pomeérné dlouho a zhorsovalo se to, mél pomerne horsi ty vzteky.
Béhem zdlouhavych I€katskych vysetieni u nejriznéjsich specialistll se chlapctim stav pomalu
zhorSoval. Zacaly se objevovat motorické manyrismy spojené se stereotypnimi pohyby.
Nejprve prepadaval béhem chiize na jednu stranu, pozd&ji se nestale tocil dokolecka. Vse
nasvédcovalo abnormalité vestibuldrniho systému. Jeho spanek se postupné redukoval na par
hodin denné. Cely proces diagnostiky trval vice nez rok a pul, a byl pro celou rodinu velice
psychicky 1 fyzicky ndrocny. ,,V té dobé to byla Silend bezmoc, vysvétlovala jsem institucim a
v§em okolo, Ze s mym synem je néco v neporadku a hledala pomoc, to bylo strasné ndarocny. **

Se stanovenim diagndzy pfisla nejprve obrovska tleva, kterou zdhy vystiidala panika a strach
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z relativn€ neznamého. ,,V tu dobu jsem jesté nevédéla, ze i kdyz dostaneme diagnozu, tak mi
stejné nikdo moc nepomiize. Tady jeste nebyly tolik rozjety programy a zarizeni pro déti s PAS,
ani Lentilka poradné nefungovala. ** Nejvétsi oporu tehdy nalezli u nejblizsi rodiny, predevsim
pak prarodict chlapce. Cennou odbornou, ale i1 lidskou pomoc poskytla také détska Iékaika.

Prvni, ¢eho si jedinec v pfimém kontaktu s chlapcem vSimne, je jeho pomérn€ vysoka a
predevsim vyhubla postava. Déle je u n€j napadny tzv. prazdny, nepfitomny pohled, ktery je
umocnén neschopnosti jak udrzet, tak navazat ocni kontakt. V ¢em naopak pomérné vynika, je
grafomotorika, jejiz rovenn ma nadprimérnou. Veskeré tkoly splni béhem chvile a korektné.
Jeho vyvoj feci je znacné€ opozdén, disponuje minimalni slovni zadsobou, které dominuji spise
citoslovce. Nejradgji imituje, a to pomérné vérohodné, zviteci hlasy. Paklize neni nékolikrat
vybizen k pojmenovani naptiklad véci nebo barvy, komunikacni proces nevyhledava.
Charakteristicky je pro n&j nezdjem o jakykoliv interpersondlni kontakt, ktery miZze mnohdy
pripominat ignoraci druhé osoby. Chlapec je povétsinu Casu uzavieny do vlastniho svéta, ze
kterého se tézko vraci mezi intaktni jedince. Jeho naucené dovednosti v praxi naprosto
selhavaji, kvili cemuz mé po svém boku osobni asistentku, ktera dohlizi na to, aby se rozhlédl,
nez piejde silnici, aby si po toaleté navlékl kalhoty apod. Posledni zminéné tzce souvisi s jeho
problematickou termoregulaci, jelikoz mé chlapec vyssi prah citlivosti na teplo. To ma za
nasledek neustalé svlékani ve vnitinich prostorech, ale i v téch venkovnich. ,, Venku byl sileny
mrdz. X se odmital obléct a zacal vyvadet, mlatit hlavou do zemé a prat se s nami. V tu chvili
uz mi opravdu ruply nervy a rekla jsem manzelovi, at’ si to néjako vyresi, ze uz toho mam dost
a budu je cekat doma. PFisli asi po hodiné, X mél na sobé Salu, cepici, rukavice a trenyrky.‘*
Nejveétsi problém ma chlapec v oblasti adaptability na zmény, predevs§im pak v ptipad¢, Ze je
mu odebrana hracka, se kterou si aktudlné hraje. V lepSim piipad€ se jeho tenze a Uzkosti
projevuji kiikem, ale objevuji se u néj i sebedestruktivni sklony, nej€astéji rany hlavou o zem.
V takovém ptipadé musi osobni asistentka ¢i rodi¢ zakrocit a dité€ zabezpecit, aby si neublizilo.
Nejcastéji se tak provadi pevnym sevienim, kdy vSak hrozi vzajemna réna do hlavy. ,,Kolikrat
X hold musim pevné sevrit do naruce nebo prosté prikurtovat nohy a ruce, aby si sam neubliZil.
A délat tohle pred lidma je fakt nepiijemny. ‘*

Matka autistického chlapce povazuje po narozeni ditéte za nejzédsadnéjsi zménu ve svém
zivote nedostatek spanku, ktery se projevuje na psychickém, ale 1 fyzickém stavu obou rodict.
Negativné vnima také naprostou absenci volného ¢asu a spolecenskych aktivit. VeSkery sviij
Zivot prizplsobili ditéti a péci o néj, vEetné zajmil nebo hodnot. Odrazilo se to i v partnerském
vztahu. ,, Nemdme na sebe cas, veskeré nase priority a nas zivot se nacal tocit vyhradné kolem

X. Dokazali jsme si ale také, Ze zvliadneme celit neprijemnym, stresovym situacim a posunulo
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nas to dal. Nasli jsme v sobé néco, co jsme si ani nemysleli, ze mame. Odhodlani, bojovnost. ‘*
Ackoliv je dle nazoru rodiclti péce o autistické dit€ narocnda, synovy pokroky je motivuji do
dalsich vychovnych a vzdélavacich aktivit. ,,KdyZ nds postupem casu zacal vnimat, zacal
projevovat nejaké emoce, zacal reagovat na nas jako na rodice, a dokonce i na prarodice, tak
Jjsme si ten vzajemny vztah zacali uZivat, néco nam to davalo. Takze si soucasny stav vice mené
dokonce i uzivame *".

Ve vychové syna vyzkouseli spoustu prakopnickych teorii a interven¢nich metod jako
je TEACCH program nebo metoda tzv. augmentativni a alternativni komunikace, ktera se jevi
jako nejefektivnéjsi v pripad¢ této rodiny. Na zdkladé svych zkuSenosti s nemalym mnozstvim
metod rodi¢e v soucasnosti uznavaji takovy vychovny pfistup, ktery jejich synovi vyhovuje
nejvice. Ten je zaloZeny na diislednosti v pozadavcich, kterych by nemélo byt pfilis, aby dité
nezahltily, a na pfiméfené motivaci ditcte.

O chlapce se samoziejmé nejvice staraji jeho rodice, ale sviij obrovsky podil na péci o
né¢] nese taktéz jeho osobni asistentka, se kterou ma rodina piatelsky vztah. Diky jeji sluzbé
mohou rodi¢e chodit do prace a mit alespot minimum volného Casu. Asistentka dopomaha
ditéti pii béznych ¢innostech. Jejim cilem je dosazeni stavu, kdy ji nebude potiebovat. Praci
osobni asistence ditéte s PAS vnimé jako naro¢nou a finanéné€ neadekvatné ohodnocenou.
Neméli by to platit rodice toho ditéte a neziskovky, ale predevsim stat. Protoze kde ty rodice
to kolikrat maj brat? Museji Zadat o pFispévek na péci o to decko a kolikrat o néj museji primo
by rodice nékdy chtéli osobni asistenci pro své dité treba i na cely den a kde na to maji brat
penize?*‘ Kromé& osobni asistentky se rodi¢lim snazi s pé¢i o syna vypomoct 1 prarodice. Ti se
snazili co nejvice uleh¢it manzelim v samotnych zacatcich, dnes to jiz neni tak frekventované,
a to predevsim z diivodu vysokého v€ku obou prarodi¢l a bytku fyzickych sil. Sama matka
pfiznava, Ze s rostoucim ditétem se péfe o néj a zvladani jeho autoagresi, stava ¢im dal
naro¢n¢jsi, bez ohledu na jeho pokroky. ,,I kdyz uz zvlada ty svoje véci a takovou tu zakladni
sebeobsluhu a ve spousté vécech hrozné pokrocil, tak treba v takovych afektech je daleko

V soucasné situaci matku autistického chlapce znepokojuje hned nékolik faktorti.
Jednim z nich je socialni systém nastaveny v Ceské republice, ktery dle participantky naprosto
vymyka svému ucelu a nikterak je v péci o handicapované dit€¢ nepodporuje. ,,Lidé, kteri ho
vymysleji, by si meli uvedomit, Ze porucha autistického spektra je nejzdvaznéjsi porucha
détskeho mentalniho vyvoje a pristupovat podle toho k podpore téchto jedincii. ** Dalsi Cinitel,

ktery neulehcuje rodicim ditéte s PAS jejich kazdodenni fungovani a snahu o zatazeni do
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majoritni populace, je samotnd vetejnost. Nejcastéji ma participantka zkuSenosti s ignoraci,
ptfipadné s pronikavymi pohledy, kterymi rodinu soudi. Sama se jest¢ nesetkala s nabidkou
pomoci ze strany kolemjdoucich. Situace, kdy se chlapec dostane do afektu, jsou pomérné Casté
a jejich zvladani na vefejnosti vnima jeho matka jako velice stresové a nepiijemné. ,,. X mad
specificky zpiisob chovani a vyjadrovani, takze ve spolecnosti, ktera neni s jeho diagnozou
obeznamena a nezna ho, budi kolem sebe pozornost. Kdyz se mu chce prosté kokrhat nebo
mnoukat v narvaném mhdcku nebo si sviiknout veskeré obleceni kromé trenek na prochazce,
kdy je minus pét stupnu, tak to jednoduse udéla. Nezajima ho, jestli to je rozumné a uz viitbec
ne, co na to reknou lidi kolem nds. Nam jako rodiciim, kteri jsou za néj zodpovédny, to
samozrejmé jedno neni.‘* V neposledni fadé matku ditéte mirné znepokojuje vize synovy
budoucnosti, kterou se vSak i1 pfes veSkeré okolnosti snazi vidét optimisticky. Pfipousti i
moznost zafazeni do Gstavniho zafizeni, paklize by to tedy bylo v souladu s potiebami chlapce.
Sama si klade za cil to, aby jeji syn byl spokojeny a Stastny. ,, Pokud to dité, i kdyz uz bude teda
dospélej, bude stastnej, tak dosahne rodic presné toho, ceho dosahnout chtél. To je pro néj to

vvvvv

aby byl s tim svym zZivotem spokojenej. **

6.2.3 Pripadova studie rodiny ¢. 3

Tteti rodina, ktera se zapojila do vyzkumu, je tfi€lennd. ManZelé se rozvedli a matka
samozivitelka pecuje o své dvé déti sama. Mladsi, intaktni dcefi je 12 let, starSimu synovi je 14
let a diagnostikovali mu détsky autismus spole¢né s lehkou mentalni retardaci. Ob& déti
nav$tévuji Montessori zakladni $kolu, chlapec samoziejmé s osobni asistentkou. Mimo to
dochazi chlapec na rGzné terapeutické programy jako je canisterapie, muzikoterapie,
ergoterapie, logoterapie, fyzioterapie nebo na nacvik socialnich dovednosti.

Participantka popisuje svilj Zivot pfed narozenim déti jako harmonicky, poklidny a
bezproblémovy. Zhruba az rok a pil po porodu syna zacala registrovat mirné abnormality
v jeho vyvoji. Objevila se u néj autistickd regrese, prestal vnimat okoli, nereagoval na své
jméno, stagnoval nejenom ve verbalni, ale i neverbalni komunikaci (neusmival se apod.). ,,Jako
by se mezi nds najednou postavila hradba, jako by nas od sebe uplné odstrihnul. ** Pozdéji se
chlapci zhorsil spankovy rezim, ktery se neustale zkracoval. O zhruba ptl rok pozdéji pediatr
potvrdil své podezieni na autismus, ke kterému se az pozdé&ji pfidruzila diagnoza lehké mentalni
retardace. Se sdélenim diagnézy ptisla tleva. ,,Jak jsem toho moc o tom autismu nevédeéla, hned
mé napadlo, ze mame prosté nadané dité a nic zasadniho to pro nas neznamena. ‘* Tu vSak zahy

vystiidal strach, pocit bezmoci a viny obou partneru. ,,Bylo to celkem teézké obdobi, neustale
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jsme hledali chybu samozrejmé u sebe a pak taky jeden u druhého. Prisly hadky, které nic
nevyresily. *“ V prvopocatcich diagnézy rodiné nejvice pomohl pediatr, ktery ji vénoval
nejenom dikladnou péci, Cas a cenné rady, ale také kontakty na dalsi specializovana zatizeni.
Podpory se jim dostalo ale také od rodiny a blizkych ptatel, ktefi vSak neméli o PAS prakticky
zadné povédomi.

Prvotné si mtzete na chlapci vSimnout pomérné muzného vzriistu v porovnani s jeho
veékem. V blizkém kontaktu je patrna jeho neschopnost udrzet ¢i navazat o¢ni kontakt. Zjevna
je také pasivni uroven motoriky, kterou charakterizuji pomalé pohyby s delsi latenci, a
opozdény vyvoj grafomotoriky. Upfednostiiuje aktivity predevsim vsed¢ ¢i vleze, nerad kresli
a tvori. Nejradé€ji rovna véci podle uréitého pravidla, fadu, ktery si sam stanovi, at’ uz to je
obleceni podle barev nebo knofliky podle velikosti. Do takovychto ¢innosti se promita
nedostatek fantazie a tvofivého mySleni. Hracky nebo véci jsou uzivany neobvyklym
zpuisobem, ¢asto se zaméfenim na detaily hracky. Co se ty¢e komunikac¢niho procesu, ma
opozdény vyvoj fe€i a trpi echolalii. Pouziva repetitivné jen par slov, kterd voli pouze v piipadé
potteby (naptiklad ,,nechci‘‘, ,,hlad*‘ apod.). Nejevi zndmky zajmu o mezilidskou interakci a
ve svém okoli strpi pouze osoby, které jiz zna a pamatuje si je. V ramci socialni interakce je typ
indiferentni, projevujici se predev§im uzavienosti, odtazitosti a dobrovolnym osamocenim
Matka spatfuje zasadni nedostatek piedev$im v oblasti obsedantniho Ipéni na neménnosti.
Chlapec neni schopny adekvétné reagovat na zmény v bézném kazdodennim rezimu. Porucha
jeho adaptacniho mechanismu vychazi ze stereotypii a ritualizaci. V piipadé€, Ze nastane
neplanované vychyleni z obvyklého harmonogramu, dit€ jej vnima jako chaos a nejistotu. Tyto
pocity se pak projevuji predevSim agresivitou, nejCastéji hdzenim a rozbijenim predméta,
kiikem, v mensi mife pak sebeposkozovanim naptiklad kousanim do ruky. ,Hlavni je u nds
predchazet situacim, které by mohly Y vykolejit a dostat do nejakého afektu. Takze kazdé rano
i veCer krdjim chleba na malé uhledné ctverecky, kazdou sobotu varim svickovou, kazdy den
parkuji na tom samém misté a kazdé pondéli nosime s dcerou sepnuté viasy do culiku. ** Jeho
abnormality se promitaji i do stravovacich navyki, a to bez zjevné pficiny. Vyzaduje potraviny
nakrajené ve tvaru ctverce, at’ uz to je pe€ivo, brambory, maso, ovoce ¢i zelenina. Jidlo se mu
musi servirovat na specifickych talitich, které maji kolem celého obvodu modry okraj.

Chlapec ma o necelé dva roky mladsi sestru, kterd je intaktni a odchylky v chovani
svého bratra si uvédomuje. Sourozenci maji mezi sebou poklidny a ptatelsky vztah, ktery je
udrZzovan ze strany dévcete. Chlapec nejevi znamky z4jmu o vzajemnou komunikaci, neni
schopen interpretovat emocionalni rozpolozeni druhych osob. Jeho specifické vnimani

okolnich lidi mize byt mnohymi chipano jako egocentrické, a tudiZ je sourozenecky vztah
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spiSe jednostrann¢ zaméieny. Divka své matce pomahd s péci o bratra, vénuje mu svijj cas,
chodi s nim na prochazky atp. Evidentné nepocituje na vefejnosti stud za svého bratra. Dle
matky musela divka dospét diive nez jeji vrstevnici. Navic je diagndzou omezovana, jelikoz je
prakticky veskera péce koncentrovana na star$iho sourozence. ,,Mé Stve neustdlé pretézovani
dcery, ktera mi s Y dost pomaha. Rada bych, aby méla svuj Zivot, svoje pubertalni problémy a
nalady, sviij volny cas traveny s prateli, a ne s matkou a autistickym brachou, jehoz zalibou je
prerovnavat nase Satniky podle barev nebo knihy podle velikosti. ‘*

Stanoveni diagndzy signifikantnim zplisobem zménilo zZivot celé rodiné.
Nejvyznamnéj$i zménou se zdd byt rodinny rozklad zapfi¢inény rozvodem manzeld, ktefi
nedokézali spole¢né ustat naro¢nou zivotni situaci. Otec se rozhodl odejit od rodiny v dobé,
kdy byly chlapci Ctyfi roky. V sou€asné dob& vychovava obé déti matka sama, otec se na
vychové podili pouze finanénim zplisobem, s détmi v kontaktu neni. S pé¢i o syna matce
vypomaha nejvice paradoxné mladsi dcera, ale zapojuji se i prarodi¢e déti. V mensi mife a
frekvenci vyuziva rodina respitnich sluzeb Rodinného Integracniho Centra. Ve $kole ma po
svém boku chlapec osobni asistentku, ktera mu dopomaha ve zvladani Skolnich povinnosti,
nicménég dale s rodinou nespolupracuje a nevypomaha ji s péci o syna. Obecné ma rodina ve
svém okoli tolerantni a chépajici rodinné pfislusniky i blizké pratele, ktefi poskytuji alespon
psychickou podporu. ,, Vstric mi vychazi i miij zaméstnavatel, takze mohu pracovat z domu, kdyz
je to potieba. A to je opravdu velkad podpora, to Vam musim rict. **

Nepftizniva rodinna situace je to, co matku déti jiz nékolik let nejvice suzuje. Uvédomuje
si, ze détem chybi plnohodnotny muzsky vzor, a navic neni jeji pozornost rovnomérné
rozlozena mezi ob¢ déti. Psychicky 1 fyzicky naroné péci o dvé déti se matka samozivitelka
naprosto pfizplsobila. Pfehodnotila své priority a Zivotni hodnoty. ,,Naucila jsem se taky
nehodnotit lidi podle toho, jak vypadaji, nebo jak se projevuji v obchodé nebo na ulici. Nejvetsi
zmeénou je taky asi to, Ze se spoliham jen sama na sebe. ‘* Mimo to vyraznym zplsobem vnima
absenci volného casu, ktery travi vyhradné s détmi nebo plnénim pracovnich a domacich
povinnosti. Kromé vySe zminénych faktord stavi rodin€ v jejim Gspé€Sném fungovani bariéry
socialni systém. Matka samozivitelka pocituje znany nejenom psychicky, fyzicky, ale i
materialni deficit. Nalezitd péce, vcetné vychovnych a vzdélavacich pomicek ¢i programt je
finan¢n€ pomérné nakladna pro neuplnou rodinu. ,, Dnesni socialni systém jede podle tech svych
tabulek a parametrii, takze jakmile se muj syn sam naji a previékne, hned spadame do kategorie
té mensi zavislosti na druhé osobé. To, zZe se napriklad mlati hlavou do zdi, kdyz nedostane

‘

chleba nakrajeny na ctverecky, uz nikoho naprosto nezajima. ‘
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Co se tyce reakci Siroké vefejnosti na abnormality v chovani autistického chlapce,
rodina se setkala s diferencialnimi postoji. Nekteti lidé si specifickych projevi nevsimaji, jini
matku i dité vefejné kritizuji. Posledni dobou piestala rodina veskeré promluvy na jejich adresu
vnimat jako stresujici faktory. ,, Chtéla jsem se vyhnout néjaké scénce v obchode, kdy by oslintal
vS§echno pecivo nebo otevrel pét sackit s bonbony a ja pak poslouchala, jak mam rozmazleného
fracka. " NejCastéji se s nepochopenim a diletantskym pfistupem paradoxné setkavaji ve
specializovanych zdravotnickych zafizeni. , Kolikrdt jsem byla u lékare seivand za svou
neschopnost si syna uhlidat a zklidnit. Ale clovek, ktery ma alespon zakladni znalosti o autismu,
by tohle preci nemohl vyslovit z ust. **

Vychovné postupy jsou u autistického ditéte znacéné specifické a ani u tohoto chlapce
nejsou vyjimkou. Mat¢ina vychovna strategie ma nejvice spolecnych rysti se Son Rise
programem, ktery aplikuje volnym zplisobem. SnaZi se co nejvice pochopit specifické chovani
syna V konkrétnich ptipadech, v nékterych aktivitich se stava jeho spole¢nikem ve
stereotypnich ritualech, naptiklad spole¢né tfidi knofliky podle velikosti. ,,Hodné jsme spolu s
Y bojovali, nedarilo se nam a pak jsem prisia na to, ze jdu vlastné proti jeho vlastni prirozenosti,
Ze se ho snazim zintegrovat do naseho svéta neautistu a pritom jsem se nesnazila prejit na jeho
breh, na jeho videni sveta. Ve chvili, kdy jsem ho prestala pretezovat riznymi pozadavky a

prestala se snaZzit o co nejvetsi priblizeni normalnosti, to slo tak néjak samo a v pohodeé. *

6.2.4 Pripadova studie rodiny ¢. 4

Predposledni prezentovana rodina se sklada ze ¢tyt €lenti. Jsou jimi rodice a dva synové.
Star$imu z nich je 14 let a diagnostikovali mu Aspergertiv syndrom. MladSimu chlapci je 7 let
a trpi détskym autismem.

Do té doby, nez byla prvorozenému synovi diagnostikovana PAS, vedli rodice zcela
béZny, vyrovnany Zivot bez specidlniho reZimu nebo vykyvi. Teprve ve tfech letech, po nastupu
do mateiské skoly, zpozorovali u prvniho z déti odchylky od bézného vyvoje vV porovnani
S ostatnimi détmi. Byla zde patrna autistickd regrese feci, nemluvil jako ostatni déti, pouZzival
terminy nepfiméfené jeho véku. Casto nerozumél zadanym pokyniim, nereagoval na uréité véci
¢i podnéty. Mimo to upfednostiioval samotu a odmital hru ¢i praci v kolektivu. Vyzadoval
stejné stereotypni aktivity ¢i témata a nebyl schopny adekvatné ptfijimat zmény. Rodice byli na
tyto abnormality upozornéni pedagozkou. Cely proces diagnostiky trval necelé dva roky, do
dovrSeni chlapcovych péti let. Poruchu jim potvrdila détskd psycholozka, kterd rodinu

psychicky, ale i profesné velice podpoftila a pomohla ji. Do té doby neméli rodi¢e povédomi o
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takové nemoci. Jejich prvotni reakci byla uleva, jelikoz dostali po zdlouhavych dvou letech
Vv nejistoté odpoveéd’ na veskeré otazky.
roku, konkrétné par mésici po ockovani. PoCatecnimi projevy byly prudké zmény nélad,
pozd¢ji dokonce emocni oplostélost. Piestal se usmivat nebo navazovat ocni kontakt. Uzaviel
se do svého svéta a kontakt s osobami mu byl zna¢né neptijemny. Do dovrSeni druhého roku
veéku byla chlapci stanovena diagnoza détského autismu. Prvotni reakci rodicii byl obrovsky
Sok a odmitani nastalé skuteCnosti. ,,Jako kdyz se probudite a zjistite, Ze ten zly sen vlastné
nebyl snem. Prichazely otazky typu ,,proc¢ zrovna my? ", , jak se to mohlo stat? **, ,,co je s nami
Spatné? ** a podobne. ** Kdyz jejich blizké okoli zjistilo, ze i jejich druhy syn je autisticky,
projevovali slova litosti a podpory. V zaatcich s naro€nou zivotni situaci jim vyznamné
pomohlo i Rodinné Integra¢ni Centrum svymi sluzbami jako je rana péce, socialné aktivizaéni
sluzby nebo rodi¢ovské skupiny.

Starsi syn v soucasné dob¢ navstévuje béznou Zakladni Skolu Studanka, kde ma
k dispozici osobni asistentku, ktera mu pomaha piedevs§im s udrZzenim pozornosti na tikol. Na
prvni pohled chlapec nevykazuje ndpadné znaky urcitého handicapu, maximdlné svymi
brylemi, jelikoz trpi myopii. V pfipadé, ze je chlapec v pohybu, je u né patrna motoricka
dyspraxie projevujici se neobvyklosti v chiizi, ktera je pomald a kolébajici do stran. Pti pouziti
jemné motoriky je zjevna jeho motorickd neobratnost. Déale se u chlapce objevuje
autostimulacni ¢innost projevujici se kompulzivnim a neobvyklym ocichdvanim pfedmétd,
avSak v mensi mife. Nékdy se stane situace, kdy ma nutkdni oCichat spoluzéka nebo obéd své
asistentky. ,,Kdyz jsem byla s X v cukrarné a on pribéhl k pani sedici u stolecku a chtél si
cuchnout k jejimu zakusku. Pani byla samozrejmé zdesena, ackoliv jsem se snazila zakrocit véas
a zpetné se pani omluvila. ** Co se ty€e socialni interakce, chlapec vykazuje znaky formalniho,
afektovaného typu, ktery je charakteristicky pravé pro jedince s vyssim 1Q. Ma vyrazné sklony
k preciznimu vyjadifovani pisobicimu chladnym dojmem. Mé zdjem o socialni kontakt
S ostatnimi, ale za celem poucovani svého okoli a prezentovani svych znalosti. V jeho
fe¢nickych obratech absentuje intonace hlasu, fe¢ je robotickd a obsahuje vétSi mnoZstvi
neologismi a odbornych vyrazi neadekvatnich jeho v&ku. V komunika¢nim procesu se
vyskytuje minimalni spontaneita a reciprocita konverzace. Autista ¢asto ulpiva na oblibeném
tématu, kterému musi byt podfizena cela komunikace. Nejrad€ji hovotfi o vesmiru nebo o
mechanickych ¢i technickych zélezitostech. ,,Dost casto zabredava i do stejnych témat, hlavné
teda stavitelstvi, auta a takové ty dost chlapské véci. Jednou si chtél povidat na téma loZisek,

ale moje uroven znalosti v tyhle oblasti mu nestacila, co si budeme povidat.** \/ komunikaci
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S nim se projevuje také jeho neschopnost interpretovat emociondlni rozpolozeni druhych osob,
nerozumi nepsanym pravidlim spolecnosti, nepfedjima pocity nebo reakce druhych. Ma
vyrazné problémy s vyhodnocenim vyrazu tvare, gest, intonace nebo feci téla. Specifické je
také jeho doslovné chapani mluvené feci, instrukci ¢i situaci. Neovlada ironii ¢i sarkasmus.
Chlapec ma potize mimo jiné s adekvatni reakci na zmény v kazdodennim rezimu, ale v této
oblasti prod¢lal progres. Dfive zménu negoval a reagoval agresivng, vybusné, dnes pocituje
uzkost ze vzniklého chaosu Vv jeho rezimu, nicméné situaci piijme.

Mladsi syn momentaln¢ dochazi do Integracni Skoly a rehabilitacniho centra
Vv Pardubicich a na prvni pohled se jevi jako naprosto zdravé dité. Pti bliz§im kontaktu s ditétem
si muzete povSimnout jeho snahy o navazani ocniho kontaktu, ktery je vSak vétSinou netspésny
a evidentnd pro né&j nepiijemny. Redové schopnosti jsou vyvinuté na komunikaéni trovni,
nicmén¢ mezilidskou interakei nevyhledava, patrné v ném vyvoldva pocity studu a nervozity.
Jevi se jako ptizptsobivy jedinec. Komunikace je minimalizovéna na jednoslovné odpovédi
vétSinou ve chvili, kdy je na néco dotazovan nebo sam néco vyzaduje. Jedna se o indiferentni
typ projevujici se odmitavosti, uzavienosti, odtazitosti a dobrovolnym osamocenim, jednoduse
se aktivné vyhyba kontaktu s lidmi. Jeho oblibenou ¢innosti jsou sportovni aktivity s mi¢em,
napiiklad hazeni nebo fotbal. Projevuje se u né¢j mirna hyperaktivita a potieba neustalého
pohybu. Jeho vestibularni systém vykazuje znaky hyposenzitivity, a proto se snazi tvofit n¢jaké
smyslové podnéty. Motoricky je pomérné obratny a nejevi charakteristiky motorické dyspraxie
¢1 pasivity.

Ackoliv je mezi sourozenci v€kovy rozdil sedmi let a diferencuje je 1 naprosto odliSna
diagn6za, maji mezi sebou viely vztah. Ten se projevuje nejcastéji na vetrejnosti ¢i v neznamém
prostfedi, kde se sdruzuji ve vzajemné blizkosti. Mladsi dité se citi ve spolecnosti bratra
bezpecnéji, vnima jej jako ochranu pted ostatnimi lidmi. V rodinném prostfedi maji mezi sebou
chlapci prakticky typické proménlivé sourozenecké relace, projevujici se pftilezitostnym
zlobenim, ale 1 spole¢né€ stravenymi aktivitami. ,,Jejich vztah je ovlivnény naladou jednoho i
druhého. Ackoliv jsou dny, kdy se hadaji, nesnesou se a my s manzelem musime zakrocit, je
mezi nimi vytvoreno pevné pouto a silna citovd vazba. **

Péce o syny je vyhradné v rezii matky, které vSak signifikantnim zplisobem vypomaha
jeji manzel, otec déti. Blizci ptibuzni rodiny se zapojuji sekundarné a jejich pomoc spociva
spise v psychické podpote, nikoliv fyzické péci o déti. Sporadicky vyuZzivaji rodice respitnich
sluzeb Rodinného Integracniho Centra nebo pomoci osobni asistentky, ktera dochazi do

rodinného prostiedi a chlapce pohlida.
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Rodi¢e momentalné ve své vychoveé neuplatiiuji konkrétni intervenéni ¢i vzdélavaci
ptistupy, ackoliv maji zkusenosti s TEACH programem nebo s metodou tzv. augmentativni a
alternativni komunikace. Preferuji ve vychové diislednost a uceni se odpovédnosti, co nejvetsi
miry samostatnosti a relativni adaptability majoritni spole¢nosti. ,, Fungovat v normalnim svete,
ktery pro néj zrovna normalni byt nemusi, ale ¢im vice se ho bude snazit chapat, tim blize je na
cesté k uspéchu. Meél by se postupné vyrovnat se zZivotem kolem néj a koexistovat s lidmi ve svem
okoli. ** Chlapci mimo jiné vyuzivaji dostupnych terapeutickych programii. Prvorozeny syn se
v soucasné dobé ucastni nacvikl socialnich dovednosti a canisterapie. Mladsi z chlapcti dochazi
v ramci poskytovanych sluzeb Integrac¢ni Skolky a rehabilitaéniho centra na canisterapii,
ergoterapii, muzikoterapii, fyzioterapii, logopedii a na hiporehabilitaci.

Potvrzeni diagnézy PAS nejprve u prvorozeného, nasledné i u druhorozeného syna,
zasadnim zpisobem zménilo Zivot celé rodin¢€. Kazdodenni fungovani a chod domdacnosti
rodice prizpusobili détem. Nemaji ted’ dostatek prostoru na své manzelstvi, na sebe samotné,
na své potieby, z4jmy, pratele nebo ndhlé¢ zmeény pland. Narocna péce o autistické syny se
promitla 1 do partnerského zivota rodict, ktefi na sebe nemaji dostatek casu, ale ani fyzickych
¢1 psychickych sil. Presto vSechno participantka uvadi, Ze se diky diagnoze jejich manzelstvi
utuzilo a je stabiln&jsi. ,, Vice si vazime jeden druhého a vzdajemné se respektujeme. Uvedomili
Jjsme si, jak jsme kazdy ohromné silny, ba dokonce, jak dokazeme spolecné efektivne fungovat. “*
Nejzasadnéjsi zménu vnimé participantka v postaveni rodiny ve spole€nosti, kde se citi byt
izolovani od majoritni populace a rodin s intaktnimi détmi. A prave separace je to, co matku
autistickych déti v soucasn¢ dobé nejvice suzuje. Vyraznym zplisobem pocituje nedostatek
podpory ze strany Siroké vetejnosti, kterou vnima jako egocentrickou. ,,Kazdy si stavi na svém
vilastnim pisecku a nezajima se o druhé lidi. ‘* Uvédomuje si zna¢na specifika a handicapy svych
synu, ptesto by uvitala omezeni negativnich verbalnich, ale i neverbalnich reakci lidi v jejich
okoli a urcitou miru respektu, piijeti. ,, Autistum je nas Zivot jedno velké neznamé a my je
nenasilnou cestou nutime poznat, pochopit a prizpiisobit se tomuto vSednimu svétu. Ale pritom
i ten vSedni svét vétsiny by se mohl alespon snazit vnimat autisticky svét, ktery umi nécim mile
prekvapit, a i on ma své kouzlo.“* Socialni izolace vSak neni to jediné, co v momentélni situaci
rodinu trapi. Problematicky vnima i budoucnost svych synt, i kdyZ si to snazi nepfipoustét.
,,Neni to pro nas uplné prijemné uvazovat nad tim, ¢im se jednou budou nasi synové Zivit, zda
budou schopni chodit do prace, zda se jednou osamostatni a nebudou zavisli na nasi nebo cizi
pomoci. “* Jisty pocit klidu jim dava fakt, Ze na to pravdépodobné nikdy chlapci nebudou sami,
vzdy budou mit jeden druhého, alesponi co se urcité psychické podpory a rizika osamoceni tyce.

Nespokojenost projevuje participantka i v souvislosti se socialnim systémem, ktery hodnoti
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jako znacn¢ neprakticky a nefunkéni. Kritizuje pfedevSsim hodnotici tabulkovy systém a
negativa spojena s nizkou vysi ptispévku na péci o dit¢ s handicapem. ,,Vsechny terapie,
pomiicky, odlehcovaci sluzby a dalsi nadstavby néco stoji a je jasné, zZe kazdy rodi¢ chce pro

své dité jen to nejlepsi. A o to vic v pripadé, Ze mu to miize pomoci v boji s jeho poruchou. *

6.2.5 Pripadova studie rodiny ¢. 5

Posledni rodina, kterd zde bude blize seznadmena, sestava ze tii Clentl. Partnefi spolecné
vychovavaji Sestileté¢ho chlapce, kterému byl diagnostikovan détsky autismus a stfedné tézka
mentalni retardace. Momentalné chodi do ptipravného rocniku Zakladni skoly specialni.

Drive nez se chlapec narodil, prozivali partnefi spokojené manzelstvi a poklidny Zivot.
Mg¢li dostatek volného Casu, vénovali se svym piatelim, zajmim ¢i kariéfe. ,,Nemohli jsme si
na nic stézovat a pokud ano, zpétné mi to prijde smeésné. ‘* Kdyz byl ditéti zhruba rok a pul,
zaznamenala matka urc€ité odchylky od béZzného vyvoje ostatnich déti. Mezi prvnimi ptiznaky
byly problémy se spankem, které se prohlubovaly az do chvile, kdy bylo dité i celou noc vzhiiru.
Objevila se u n¢j autistickd regrese, konkrétné se prestal divat do o¢i nebo ukazovat a také
neslysel na své jméno a ztracel zdjem o své okoli. ,, UpIné se nam zacal vzdalovat. Poznali jsme,
Ze se neco déje, nebyl sam sebou, nebyl to on, jako by nam ho nékdo vymenil. ** S ptistupem
1ékatti a zdravotnického persondlu nebyla matka nikterak spokojend, nedockali se Zadného
individualniho, citlivého postoje. ,,Casto na mé koukali jako na vizkostlivou matku, kterd jen
vySiluje. A tak nas posilali nékolik mésicu od certa k dablu a nevédeli, co s nami. Lékari
neprojevili Zadnou ochotu, podporu nebo slova utéchy. Byli jsme jen dalsi do poctu.** Zhruba
rok trval diagnosticky proces, v jehoz zavéru byla stanovena diagndza détsky autismus a
sttedné¢ téZka mentélni retardace. Prekvapeni rodiCe se k poruse stavéli nejprve odmitave,
nedokazali informaci pfijmout. Fazi popirani diagnozy pozdé&ji vystiidalo intenzivni hledani
vinika mezi partnery navzajem, k ¢emuz se v negativni rodinné atmosféte ptidruZily frustrujici
az depresivni stavy. V krizové Zivotni situaci se partnerim dostalo psychické podpory ze strany
rodiny a blizkych pratel, kteti vSak o PAS nem¢li $irsi znalosti. Po odborné strance si nejprve
rodice zjistili informace a rady ve vychovnych postupech sami, v tomto ohledu zdravotnicky
persondl selhal. ,,Po vice nez roce sdélili diagnozu, doporucili néjaké odborniky a poslali nas
domii. Clovék jako ja, ktery nemél o takové nemoci konkrétni znalosti, vitbec nevi, co ma
V takové situaci delat. Nikdo nam tenkrat nepomohl, neporadil.* Inspirovali se napiiklad
radami ostatnich matek na internetovych strankach. Pozd¢ji se jim dostalo podpory a nalezité

péce predevsim ve specidln€ pedagogickém centru. ,,Zde jsme se setkali s vlidnym a chapavym
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pristupem, konecné si na nas nékdo udelal cas, komplexne nas vyslechl, pristupoval k nam
naprosto individualné. **

V soucasnosti navstévuje chlapec ptipravny ro¢nik Zakladni Skoly specidlni, kde ma
k dispozici osobni asistentku. Na prvni pohled se chlapec jevi jako intaktni dité, ale po bliz§im
kontaktu s nim jsou patrné vyvojové odchylky. Jednou z nich je neschopnost udrzet nebo jen
navazat ocni kontakt. Dité je typ pasivni neboli akceptujici, respektive kontaktu s druhymi lidmi
se nevyhyba4, ale ani jej sdm neiniciuje. Neni ani schopen navazat a rozvijet vztahy s vrstevniky.
Re¢ se u chlapce nerozvinula, nemluvi viibec. V nékterych piipadech pouze vydava zvuky
pfipominajici kiik vysokym hlasem. PovétSinou se stdva to, Ze pouziva ruku nékoho jiného,
chce-li né¢eho dosahnout. Dale je tieba zminit jeho podprimérné motorické schopnosti.
Projevuji se motorickym neklidem vykazujicim znaky, jako je nepfesnost, netrpélivost. U
chlapce se také vyskytuji problémy se spankem, konkrétné se jedna o pozdni usinani a
predcasné probouzeni. I kdyz je vSak dit€¢ v noci nebo nad ranem vzhuru, rodice to nezjisti.
Jejich syn je totiz schopny misto spanku celé hodiny sledovat prazdné misto ve zdi svého pokoje
a nikterak na sebe neupozorni. Typickd je u n¢j také manipulace s pfedméty v neménné
stereotypni hie a absence ¢i minimalni pfitomnost spontanni funkéni hry. S hra¢kami si nehraje
klasickym zptsobem jako jeho vrstevnici. Abnormality je mozné shledat i ve stravovacich
navycich ditéte, a to bez zjevné priCiny. Projevuji se predevsim piecitlivélosti na chutové
chuti, jako je rohlik, ryZe, téstoviny aj. Matka se navic rozhodla nasadit synovi bezlakt6zovou
dietu, jelikoz je bez poziti mléénych vyrobka klidné€jsi a zfetelné spokojenéjsi. Z typickych
autistickych odchylek u néj absentuje obsedantni Ipéni na neménnosti. Je schopny adekvatné
pfijmout zménu v jeho obvyklém rezimu.

S péci o syna rodicim vypomaha predevsim babicka chlapce, kterd ho obcasné pohlida
a prevezme starost o ngj alespoit na par hodin. V ramci rodi¢ovskych skupin pofaddanych
Rodinnym integraCnim centrem se participantka také spratelila s matkou stejné starého
autistického chlapce, se kterou si vyménuji rady, zkuSenosti a navzajem se podporuji. Rodina
také vyuziva odlehCovacich sluzeb, nejcastéji pobytového charakteru, naptiklad vikendové
pobyty pro rodiny s détmi s PAS, kde se o déti postaraji osobni asistentky a rodic¢im je
vénovana ndlezita terapeuticka péce. ,,To si pak clovek fyzicky, a hlavné pak psychicky
odpocine, popovida s lidmi, kteri vam naprosto rozumi, a naberete potrebné sily do dalSich
dni. “*V men$i mife vyuZzivaji i specifické sluzby doprovazeni a péce o dité, kdy do domaciho
prostiedi rodiny piijde osobni asistentka a na par hodin pfevezme od rodicii péci a zodpoveédnost

na dité.
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Vychovny ptistup rodic¢t vykazuje spolecné znaky se Son Rise programem, kterého se
vSak partnefi nedrzi striktng. Jejich vychova je zalozend predevsim na porozuméni, respektu a
projevech lasky. ,, Pochopit, Ze nas syn ma sviij svet, ze kdyz nas odmita, neni to nase chyba a
ani to neni nami. On je prosté takovy. Ale je nas a my k nému pristupuje s laskou a respektem.‘*
Vnimaji svého syna jako rovného partnera, jehoz svét a specifika potteb i chovani se snazi cely
jeho zivot pochopit. Vyuzivaji pro svého syna také fadu terapeutickych programi, jako je
ergoterapie, logoterapie, arteterapie, canisterapie a muzikoterapie. V poslednich mésicich zacal
chlapec spolecn¢ s matkou dochazet na plavecky kurz, ktery ho bavi, ve vodé se uvolni veskeré
jeho napéti. Mimo tyto terapeutické programy navstévuje dit€¢ v Rodinném integraénim centru
nacviky socialnich dovednosti.

Diagnoza détského autismu a stfedné tézké mentélni retardace signifikantné ovlivnila
dosavadni zivot partnert. Ti vnimaji nejzdsadnéj$i zménu v ptehodnoceni svych priorit,
zpusobu mysleni a nazirani na svét. ,, Uvedomili jsme si, Ze pro nas neni nejzasadnéjsi mit doma
uklizeno, nosit znackové obleceni a byt upraveni, vystupovat navenek jako sporadana rodina.
Diilezité je, Ze je nas syn Stastny a my nasli spolecnou cestu, po které jdeme ruku v ruce. ** Sviyj
zivot kompletné ptizpisobili synovi, véetné kariéry nebo volnocasovych aktivit, na které
nezbyva Cas. ,,Jen ty sily nekdy ubyvaji a casu jeden pro druhého je pomdlu. To se zménilo asi
nejvic. Nemdame moc cas si nekam vyjit nebo se jen tak valet a koukat na film. ** Partnersky zivot
rodicu si kvili naro¢né Zivotni situaci prosel krizi. Byla obdobi, kdy kazdy hledal vinika nemoci
v tom druhém, kdy byly spory v domécnosti vysoce frekventované. Zpétn¢ participantka vnima
partnerskou krizi jako posileni jejich vztahu. ,,Respektujeme se a vazime si jeden druhého o to
vic.

Rodinu Vv jeji soucasné zivotni situaci trapi hned nékolik faktord. Prvnim z nich je
nastaveny socialni systém v Ceské republice, ktery rodina hodnoti jako nepropracovany a v
jejich ptipadé naprosto postradajici smysl. Matka autistického chlapce kritizuje ptfedevsim
ptistup zalozeny na principu generalizace handicapovanych jedinct podle tabulek. ,, Velke
uskali vidim predevsim V tom, Ze se jedinci s poruchou autistického spektra od sebe naprosto
lisi a neexistuje Skatulka, do které by presné zapadal. Pritom je socialni systém zaloZeny jen na
tabulkach a vyse prispevku zavisi na tom, do jaké kategorie jedinec spada. Pritom néktery

¢

autista nemluvi, jiny ma sebedestruktivni sklony a tak dale. ** Druhym faktorem zatézujicim
rodinu je postoj spolecnosti k autistickym détem. Matka uvadi, Ze se do této doby nesetkala
s vlidnym, chapajicim piistupem ze strany laické vefejnosti. Casté jsou negativni, verbalni, ale
1 neverbalni reakce, které se rodice sice snazi nevnimat, ale stale pro né predstavuji zatézovou,

stresovou situaci. ,,Pani si na nds vylila zlost, Ze pry jsem naprosto neschopnd matka, kterd se
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nikdy neméla mnozit. ** Rodina si pfipada marginalizovana z majoritni spolecnosti, ktera je dle
participantky vici autistickym ¢lentim lhostejna az odmitava. Bylo by fajn, kdyby nas, rodinu
S autistou, i hned neskatulkovali do skupiny téch, kteri maji naprosto nevychované déti, které
Jjim prerostly pres hlavu a nezvladaji je. Nemén¢ stresovou okolnosti je pro rodiCe perspektiva
jejich syna do budoucna. Péce o predSkolni dité je pro partnery mnohdy psychicky i fyzicky
velice naro¢na. ,, Trapi mé ty chvile, kdy jsem na pokraji svych sil, a to nejenom fyzickych, ale
hlavné psychicky. To jsou ty chvile, kdy uz opravdu nemiizu, nevim, co délat, a pritom vidim X,
jak me potrebuje, jak potirebuje, abych fungovala.‘* Naroky na péci a uspokojovani
chlapcovych potteb se budou s nartiistajicim vékem zvySovat a psychické i fyzické sily rodict
naopak snizovat. RodiCe si uvédomuji celozivotni zavislost syna na druhych osobach. Jejich

cilem je vSak tuto zavislost do synovy dospélosti pokud mozno co nejvice minimalizovat.

6.3 Analyza kvalitativnich dat

Vysledky kvalitativniho Setfeni jsou postaveny na polostrukturovanych rozhovorech
analyzovanych do nasledujici tabulky (viz nize), jez prezentuje celkem 15 kategorii a k nim
pfifazenych, nejcastéji in vivo kéda. Prvni sloupec zobrazuje vzniklé kategorie, nésledujici
sloupce obsahuji zakodovand data vypovédi participantl. V tabulce jsou obsaZena data
zahrnujici oblast, jako je zivot rodiny pied stanovenim diagnozy PAS, rodinné vztahy, aktualné
nejzasadnéjsi problémy rodiny nebo naptiklad pozadavek rodic¢ti pro spolec¢nost. V prostoru
pod tabulkou jsou jednotlivé kategorie blize interpretovany za pomoci strategie tzv. konstantni
komparace fungujici na principu porovnavani, hledani podobnosti a odli$nosti mezi rodinami a

jejich specifiky.

RODINA RODINA RODINA RODINA RODINA
C.1 C.2 C3 C4 CS
Syn: détsky
autlsmgs Détsky Mla5151 syn: Deétsky
. Dcera: . détsky .
Diagnoza 1 v autismus + . autismus +
détsky Détsky , autismus 1% xx1 oz
Lo - - lehka s sttedn¢ tézka
ditéte autismus + autismus o Starsi syn: ot
o mentalni o mentalni
separacni Aspergeruv
, . retardace retardace
uzkostna syndrom
porucha
Pocet déti 2 1 2 2 1
Bezproblé- Poklidny,
Fivot pied Spotadany, movy, he}r- Bez o harmomcqu,
N “e s monicky, stereotypli, | bezstarostny,
., spoleCensky Bézny y , . .,
diagnézou . spoleCensky, | bez plant, plny zabavy
aktivni AT , ;
plny plant a volny a volného
volného ¢asu casu
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A: specifika

Opozdény " as .,
V§vOj feci, pasivni
IV, " Nespavost, | v kolektivu,
1 stereotypni Plactivost, autisticka stereotypni
Prvni motorické | ztrata zajmu OLYD Nespavost,
i manyrismy 0 kontakt regrese, aktivity, autisticka
projevy 2 ., | ztrata o¢niho Ipéni na
autoagresl- emocni L. regrese,
PAS . ‘ox kontaktu a rezimu g
vita, proble- | oplostélost, .. . R vzdaleni se
matické hyperaktivita Za)mu 0 Sve B: zmény
o okoli nalad,
vnimani
neschopnost
prostoru
adaptace
Prvni Alve3
m;/si%:(i)ch letech V 1,5 roku
kontakt | /e 3 |etech (dingnéza | V1P roku | (diagnéza | (diagndza po
s odborniky v 1,5 roce) v 5 letech) roce)
’ B: v 1,5 roku
Rodice: ok Rodice: Rodice: Rodice: u A: Rodice:
— Uleva uleva— uleva — uleva, u B: odmitani —
—stres strach panika — | Sok, frustrace | obviflovani
Reakce na | —nejistota obvifiovani
diagnézu Rodina: Rodina: Rodina: Rodina: Rodina:
separace, Sok — podpora, Sok— opora
odmitnuti podpora zajem podpora
Partnerské: Partnerské: Partnerské: Partnerské: Partnerské:
utuzeni nedostatek rozvod vzéajemny vzajemny
vztahu, Casu, dité na respekt, respekt,
davéra prvnim misté Souroze- duvéra, nedostatek
necké: podpora spole¢ného
Souroze- Rodinné: poklidné, casu
., necké: podpora intaktni Souroze-
Rodinné , o . p .
standartni, prarodict pecuje o necké: Rodinné:
vztahy neomezovani handicapova- | proménlivé podpora
handicapem ného prarodict
Rodinné:
Rodinné: Rodinné: podpora
izolace, nezajem otce
Osamoceni déti, podpora
prarodici
Soc. izolace Nedostatek v o . y
. . Ptizptisobeni Piehodno-
omezeni spanku a . . . L.
. o se autistovi, | Soc. izolace, | ceni priorit a
cestovania | psychickych 8 oy .
> , y o prehodno- zivot podle zpusobu
Zivotni volnocaso- | + fyzickych ... v .
, . . ceni priorit, | déti, absence mysleni,
« vych aktivit, | sil, absence h 0 x v o ,
zmény . y novarole - | volného Casu | pfizplsobeni
psychickd + | volnocaso- .
L, , matka a prostoru se synovi,
fyzicka vych a spole- e
, y y , samozivi- pro sebe absence
unava, pre- ¢enskych P
, . telka, volného ¢asu
hodnoceni aktivit,

75




priorit, zména absence a kariérniho
posileni hodnot, volného ¢asu budovani
partnerského zvysena
vztahu odolnost
s iplnost N k
Zvl&dani Netplnos edogtat,ez
Nejzasad- stresovych rodiny, psychickych
Izolace, o absence Nedostatek | + fyzickych
n&isi . situaci na N SR
J nepochopeni vefejnosti muzského podpory sil, naro¢na
A rodin N vzor fejnosti ¢
problémy odiny autoagresi- ) VE) u - vetejnosti pece,
. pret€zovani stresove
vita syna )
dcery situace
Posmeéch, Zadné
Reakee pohorseni, u Ne}lepkovéni, Negativni Rozpaky, pozitivni —
odbornikt ignorace, poznamky, negativni hodnotici
veirejnosti | ambivalentni negativni strach, neverbalni pohledy,
— pochopeni | poznamky ignorace projevy verbalni
X odsouzeni agrese
Odborna o o o . o,
Respitni Respitni Respitni Respitni Respitni
pomoc sluzby, OA | sluzby, OA | sluzby, OA | sluzby, OA | sluzby, OA
Piijeti Dtslednost, , ‘o
L - Pochopeni Porozuméni,
diagnodzy, motivace, . . \
Vychova , N jinakosti, laska,
’ rovnocenny | nepretézo- <
) L vztah vani. metoda res.pekt, Nauceni sa- respekt,
intervencni e ’ neusilovat 0 | mostatnosti, | vzajemna
S détmi, tzv. augmen- ] . X
Fistu ‘o e normalnost, | Kkoexistence | komunikace,
P Y spole¢né tativni a . )
L . Son Rise Son Rise
aktivity, Son | alternativni roaram roaram
Rise program | komunikace prog prog
Spokojenost Ne Ne Ne
Ne — nepodpo- | — nefunkéni | — zalozeny
Se€ soc. Ano — nefunkéni | rujici autisty — dle na tabulkéach
systémem — tabulkovy | stanovenych | — marny boj
kritérii s Gfady
. Zdroj str Zdroj str
. 1 Spokojenost Strach, droj §vtoesu droj Svt Oesu
Vize Neustaly o v , rodict, rodict,
7, ditéte, celozivotni .. , g ,
budoucnosti | Progres déti, chrénene SoUroZe- celozivotni celozivotni
optimismus bydleni necké pouto souroze- zavislost na
Y P necky vztah |  druhych
Podpora soc. , Neodsuzo-
5 statu, neod- V1ce_ p(_)kory, vat
Pozadavek e Pochopeni, | optimismu, | Pochopeni L
suzovani, , . e , nehodnotit,
pro . tolerance, pochopeni, | autistli, nebyt .
pochopenti, . o . Y vice
5 investice do autismus # | vSimavosti, uzavieni, pochopeni
spolecnost . . Rain Man nebyt sebestedni N
védeckych . empatie,
, o lhostejni
vyzkumu podpory

Tabulka 2: Kédované rozhovory participantii
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Kategorie: Diagnéza ditéte

Odborné stanoveni diagnozy bylo urcujici kritérium pro zafazeni rodiny do
vyzkumného Seteni. Ve vSech péti ptipadech se v rodin€ vyskytuje dité s diagndézou détského
autismu, v jedné z nich se kromé ditéte s détskym autismem vyskytuje i dité s Aspergerovym
syndromem. V ramci zdravotni anamnézy déti se potvrzuje u PAS hojné se vyskytujici jev,
kterym jsou pfidruzena onemocnéni. Ta jsou spatfovana ve tfech rodinach. Ve dvou z nich se
jedna o lehkou ¢i stfedné t¢Zkou mentalni retardaci, u jednoho ditéte jde o separacni uzkostnou
poruchu. Je spatfen vzajemny vztah mezi komorbiditou ditéte a narocnosti péce o néj. Stupeni
postizeni a konkrétnéji dvoji diagnéza jsou faktory zvysSujici miru zatéze pro rodinu vlivem
zvySenych narokl na péci o dité. Z vyzkumu vyplyva, ze je u ditéte bez pfidruzené nemoci
Vv prib¢hu intenzivni terapie patrny progres, ktery rodice motivuje do dalSiho snaZeni a
optimistického vidéni budoucnosti. ,,KdyzZ nds postupem casu zacal vnimat, zacal projevovat
néjaké emoce, zacal reagovat na nas jako na rodice, a dokonce i na prarodice, tak jsme si ten
vzdjemny vztah zacali uzivat, néco nam to davalo. ** Rodice autisty s mentalni retardaci vnimaji

absenci vzajemného interaktivniho vztahu, navic je pro né vize budoucnosti zdrojem stresu.

Kategorie: Pocet déti

Rodiny disponuji v nadpolovi¢ni vét§iné dvéma détmi, dvé z nich maji jedinacka. Zcela
ptirozené se predpoklada vzajemnost mezi poctem déti a narocnosti péce o né, respektive rodice
se dvéma détmi shledavaji starost o né¢ ¢asové, psychicky i fyzicky vice vyCerpavajici. V této
souvislosti je vSak dulezit¢é zminit signifikantni faktor, kterym je diagnéza PAS obou
sourozencl. U jedné rodiny se vyskytuji autistickd dvojcata a u dalSi autisti¢ti chlapci
s vékovym rozdilem sedmi let a rozdilnou diagn6zou (détsky autismus a Aspergeriv syndrom).
Kromé zvysené zatéze rodici je v takové rodinné situaci zdhodno uvazovat i nad etiologii PAS,
konkrétnéji, zda je vyskyt vice déti s touto diagnézou dusledkem heritability ¢i vnéjsich vliva.

V jednom piipadé€ intaktni dité€ s péci o handicapovaného sourozence zna¢né€ vypomaha.
,,Na jednu stranu jsem rada, Ze k sobé maji tak blizko a maji mezi sebou pékny vztah. Ale nékdy
si Fikam, Ze toho dcera nese na svych ramenou prilis. ** Takova situace se jevi jako ptihodna
pro rodice, ale nemusi tomu byt pro intaktni dit&, které mize byt ptiliSnou pozornosti a péci o
autistu omezovano nebo pretézovano. Tento atribut naprosto absentuje u rodiny s dvéma
autistickymi détmi, které maji rovhoméernou rodi¢ovskou péci. ,,Obé déti, dvojcata, jsou autisté,
takZze v tomto smeéru to mame mozna snazsi. Mam tim na mysli, Zze zadny z nich se neciti
omezovany diagnozou sourozence.‘‘ UrCitym uskalim v tomto piipadé mize byt absence

modelu zdravého ditéte a vzoru klasického détského chovani.
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Kategorie: Zivot pied diagnézou

V souvislosti s zivotem pied stanovenim diagnézy PAS dosli participanti ke
vzajemnému konsensu. VSichni oznacili svou zivotni situaci pied nastalou krizi synonymy jako
bezstarostna, poklidna, spolecensky aktivni ¢i nestereotypni. Jen pro pfedstavu bych zde uvedla
n¢kolik citaci participanti: ,,Jak fo tak asi byva, planujete si postavit ditm, mit dvé déti, poridit
si psa, hodné cestovat a tak dale. Méli jsme spousty casu sami na sebe, na nase konicky, na
pratele a taky na budovani kariéry. *“nebo ,,Nemohli jsme si na nic stézovat a pokud ano, zpétné
mi to prijde smésné. Méli jsme spoustu volného casu, travili cas s prateli, s rodinou a méli se
zkratka suprove. Rada si nékdy zavzpominam na ty casy, kdy jsme s partnerem chodili do kina
nebo na veceri a s kamarady na vinko. ‘. Z vypovédi je patrna nostalgie nad bezstarostnym a
volnocasovym Zivotnim tempem, které rodice pfizpusobili vlastnim potfebam a prioritam.
Zvysledkll Setfeni je potvrzen fakt, Ze je narozeni autistick¢ho ditéte Zivotni zména
S negativnim, zatézovym podtextem. Specifikdm a konkrétnim zménam se vénuje osma

kategorie (viz nize).

Kategorie: Prvni projevy PAS

Ur¢ité nuance Ize pozorovat v prvnich projevech PAS, coz zifejmé potvrzuje skutecnost,
ze znamky PAS jsou zna¢né rozmanité a individualni, ackoliv vice ¢i méné osciluji kolem tzv.
triddy problémovych vlastnosti. Prvni projevy déti se v ptipadé tohoto vyzkumu shoduji pouze
Vv autistické regresi, tedy nahlé ztraté ziskanych dovednosti a opozdéném vyvoji urcité oblasti,
kuptikladu feci nebo motoriky. Dale vSak mizeme pozorovat diferenciace. Napiiklad Casto,
konkrétné u tfech déti, se objevovaly stereotypni ¢innosti nebo Ipéni na rezimu a neschopnost
adaptace na zmény. Obvyklym jevem byla také ztrata ocniho kontaktu a zdjem o své okoli. Ve
dvou ptipadech se objevily i problémy se spankem. Pouze u jednoho autistického ditéte se jiz
v prvnich projevech vyskytla autoagresivita. ,,Dcera tloukla celem o podlahu nebo o celo

3

postylky, ktera musela byt vylozend deseticentimetrovym molitanem. ‘

Kategorie: Prvni kontakt s odborniky

Jesté vyraznéjs$i nuance se objevuji v prvotnim kontaktu rodiny s odborniky na PAS, ma
se na mysli predev§im détsky psycholog, psychiatr ¢i neurolog. Na jedné strané Skaly doslo
Kk prvotnimu styku se specialisty v deseti mésicich ditéte a na druhém protipolu az v jeho tiech
letech. Diferenciace vypovédi je mimo jiné interpretovana jako pomérné odlisné povédomi
rodic¢h o problematice PAS a jejich ptiznacich. VétSina participantl pfiznala, Ze o autismu méla
pouze povrchni informace. ,Jen z filmu ,,Rain Man* a samozrejmé jsem to brala jako

zajimavost a tezky osud, ktery se mé ale viibec netyka. *“V ¢em se ale v této souvislosti vypovédi
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shoduji, je zdlouhavy diagnosticky proces, ktery trval v fddech mésict, v extrémnim piipadé
dokonce dva roky. Je patrné, ze se jedna o psychicky velice naro¢né a frustrujici obdobi hledani
odpovédi. ,, Zpétné si pamatuju viastné jenom to, jak jsme litali po doktorech a po nejriznéjsich
vySetrenich. Vitbec si nepamatuju, co jsme s X délali, jen si pamatuju, jak jsme bojovali s casem
a chteli co nejdriv zacit neco delat pro naseho syna.** Na zékladé tohoto zjisténi vyvstava
otazka, proc¢ je diagnostika tak ¢asové nakladna zalezitost, zda je to chyba odbornik a jejich
nedostatecnych znalosti v oblasti PAS ¢i neprofesionalniho pfistupu a bagatelizovani ptiznaka
nebo zda se jedna o komplexné problematicky proces vyzadujici spolupraci I€karskych zafizeni

mezi sebou a zdlouhava vySetieni.

Kategorie: Reakce na diagnézu

V oblasti reakci na diagndzu dosli participanti relativné ke vzdjemnému konsensu. Ve
Ctyfech z péti ptipadu pocitili rodice po sdéleni diagnézy tlevu. Tu vSak zahy na to ve vétSing
rodin vystiidal strach, panika a urcita nejistota z nejasné budoucnosti. Dva participanti uvedli,
ze si béhem riaznych fazi vyrovnavani se S nemoci prosli i stddiem obviflovani a hledani
vlastnich chyb, ale i chyb druhych. Pouze v jedné rodin€ se objevila reakce odmitani piijeti
reality a smifeni se s chronickym zdravotnim stavem ditdte. Uleva jako nejéastéjsi odezva na
sdélenou diagnozu je spojovana do souvislosti naro¢ného a zdlouhavého diagnostického
procesu neboli hledani odpovédi na otazky, pro¢ se jejich dité takto chova, pro¢ se lisi od
ostatnich déti atp. ,,KdyZ se nam potvrdila diagnoza autismu, citila jsem na jednu stranu
obrovskou ulevu. Uz jsem nemusela bojovat a premlouvat odborniky. *

Co se tyce reakci na diagnozu Sir$i rodiny a blizkych ptatel, az na jednu vyjimku se
rodina vZdy dockala podpory, nejcastéji ze strany prarodicl autistického ditéte. Psychickou, ale
i fyzickou (zejména hlidani ditéte) podporu vnimaji rodice dodnes jako vyznamnou a potiebnou
pomoc. V jednom piipadé se blizka rodina nesmifila s jinakosti autistickych déti a od
pfibuznych se separovala. Pro pfibliZzeni situace uvadim citaci odpovédi na otazku, jak
reagovala rodina: ,,Sousedi asi lépe nez §irsi rodina, prarodice nasich déti nas v podstaté
postupné izolovali. ** Zde vyvstava otdzka, zda za odmitavym piistupem piibuznych stoji stud,
neznalost problematiky ¢i napiiklad obranna reakce pied ptipadnou pomoci, ktera by od nich

byla zfejmée oc¢ekavana.

Kategorie: Rodinné vztahy
Rodinné vztahy jsou v této kategorii clenéné na partnerské, sourozenecké a rodinné.
Posledni zminéné vSak byly nastinény vySe. V partnerské roviné doslo, vlivem stanoveni

diagnozy PAS jejich ditéte nesouci s sebou urcitou Zivotni krizi a zménu, ve tfech piipadech
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K utuzeni vztahu projevujici se vzdjemnym respektem a divérou jeden v druhého. Do jednoho
manzelstvi se promitl nedostatek ¢asu a priorita ditéte na prvnim misté, nicméné i pies tento
fakt je svazek stabilni. V jednom piipadé partnefi neunesli krizovou situaci a doslo k rozvodu
manzell. Otec déti se od rodiny distancoval a o déti nejevi zajem. Obecné lze fici, ze se do
partnerského souziti promitd nedostatek volného Casu a Casu na sebe navzijem a také
nedostatek psychickych i fyzickych sil spojeny s naro¢nosti péce o autistu. ,,Péce o obé déti je
pro jednoho velice unavna. Pri delsi zdravotni indispozici jednoho z nas je druhy partner po
par dnech velice psychicky vycerpan. ** Zalezi individualn€ na kazdém vztahu, jak tuto zivotni
situaci ustoji. Na zaklad¢ této souvislosti vyvstava otdzka, kdo z partnerti je odolné&jsi vici
nastalé zatézové rodinné situaci a také, co zpusobuje piipadnou zranitelnost nebo naopak
odolnost partnerstvi, zda ma signifikantni vliv naptiklad délka souziti partnerd,
socioekonomicka stabilita rodiny, styl vzdjemné komunikace nebo dusevni orientace atd.

V celkem tiech rodinach zapojenych do vyzkumu ma autistické dit¢ sourozence, v jedné
Z nich se jedna o intaktniho sourozence, ktery o handicapovaného pecuje. Ve vSech piipadech
maji déti mezi sebou standartni sourozenecké vztahy. Paklize se jednd o autistické sourozence,
minimalizuje se riziko omezovani jednoho z nich ¢i nerovnomérné pozornost rodict. Na druhou
stranu zde hrozi riziko absence Zadouciho détského vzoru. V souvislosti s pfitomnosti
intaktniho a autistického ditéte v jedné domacnosti se poji otazka, zda zdravy jedinec nestrada,

neni omezovan svym sourozencem, piipadné zda nedospiva nepfiméefené rychlym tempem.

Kategorie: Zivotni zmény

Tato kategorie je povaZzovana za jednu ze stéZejnich pro tento vyzkum, jelikoz analyzuje
Zivotni zmény rodiny, které nastaly v ndvaznosti s diagndézou PAS. Faktor, na kterém se vSichni
participanti shodli, je absence ¢i nedostatek volného Casu a s tim spojenych volnocasovych
aktivit. Ze 100% vzajemného konsensu vyplyva ¢asova narocnost péce o autistické dité, coz
potvrzuje naptiklad vypovéd jedné z participantek: ,,Volny cas jako takovy pro nds vlastne
neexistuje uz celych ctrnact let. A kdyz se neco tomu podobného nahodou objevi, treba kdyz
nahodou nemame deti u sebe, dohani se pracovni povinnosti nebo potrebné prace doma. ‘* Dalsi
zivotni zmeéna, kterd byla zminéna v péti z celkem Sesti rozhovord, je pfehodnoceni priorit,
hodnotového zebticku a zplisobu mysleni a nazirani a svét. Tato informace je interpretovana
tak, ze je chronické onemocnéni PAS zatézovou zivotni situaci, kterd vyzaduje zménu piistupu
a také ocekavani od budouciho zivota. Demonstrovano to mtize byt napiiklad na vypovédi

vvvvvv

zmeénou, ktera se objevila u tfech rodin z péti, je naprosté ptizpiisobeni se autistickému ditéti,
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jeho specifickym potifebam a péci o néj. Ve tiech ptipadech byla jako signifikantni odliSnost od
zivota pred diagnézou zminovana absence spolecenskych aktivit az socialni izolovanost rodiny.
Jedna se o pomémné vazny spolecensky problém, ktery souvisi s pfistupem vetejnosti a jehoz
disledkem muze byt marginalizace autistickych rodin na okraj spolecnosti. Vice je této
ptekazce veénovana pozornost v kategorii zabyvajici se reakcim vefejnosti. V mensSi mife
participanti konstatovali jako zménu ve svém dosavadnim zivoté nedostatek spanku, ze kterého
prameni nedostatek fyzickych, a zvlasté pak psychickych sil. V piipadé neaplné rodiny
participantka vnima jako jednu z nejzasadnéjSich zmén ve svém zivoté ziskani nové role, kterou

je matka samozivitelka.

Kategorie: Nejzasadnéjsi problémy

Nejzéasadnéjsi problémy, se kterymi se rodina S autistou momentalné potyka, navazuji
na predchozi kategorii. Objevuji se zde totiz podobné vypovédi jako v pfipadé nastalych
zivotnich zmén. Lze tedy vnimat existenci vztahu mezi témito proménnymi, cozZ je
interpretovano tak, Ze Zivotni zmény jsou povaZzovany za problémové a rodina se s nimi nemuze
vyrovnat, stale jsou pro ni zdrojem obtizi. Aktudlné pocituji rodi¢e za nemalé problémy ve
svém kazdodennim zivote, kromé nedostatku psychicky a fyzicky sil nebo autoagresivitu svého
ditéte, predevsim socialni izolaci a s tim souvisejici zvladani stresovych situaci na vefejnosti a
nedostatek podpory Siroké populace. Z této informace je spolecnost interpretovana jako stresor,
ktery rodiné jeji Zivotni situaci komplikuje. S touto problematikou uzce souvisi reakce

vefejnosti na autistické dité, kterym se vénuje nasledujici kategorie.

Kategorie: Reakce veiejnosti

Naprosto alarmujicim zjiSténim je fakt, ze se vSechny rodiny zapojené do vyzkumu
setkaly a stale setkdvaji s negativnimi reakcemi ze strany spolecnosti. Nejcastéji se jedna o
negativni neverbalni projevy, jako je posméch ¢i pohorSeni, ale 1 zaporné verbalni poznamky.
Zminila bych zde pro ptiklad vypovéd’ osobni asistentky: ,,Kdyz zjisti, Ze pracuji s autistou, tak
se tak trochu stahnou, a dokonce jsem se setkala i s takovou tou reakci: ,,Jezis marja, tak to
uprimnou soustrast! ‘. Atakovi lidi mé dokdzou zvednout tlak, nic o tom nevédi a stejné hodnoti.
Hlavné ty starsi lidi tihnou k takovym tém predpotopnim nazorum, zZe autismus tady za jejich
mladych let vitbec nebyl, Ze to je jen nova moda a nevychovany smradi.* V mensi mife se
objevuji neutrdlni reakce jako je ignorace nebo rozpaky. U laické vefejnosti se participanti
nesetkali s pozitivnim pfistupem, ktery by zahrnoval naptiklad nabidku pomoci.

V ramci kontaktu s 1ékatskym persondlem se rodiny setkavaji s rozporuplnym, znacné

nejednotnym pfistupem. Rodi¢e maji zkuSenosti s empatickym, lidskym pfistupem, zejména
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pak ze strany pediatri. Dostali se vSak do kontaktu i s odborniky, ktefi se projevili
neprofesionaln¢, arogantné az diletantsky. Jednalo se zejména o piistup specialisti riznych
oddéleni, jako je naptiklad stomatolog ¢i oftalmolog. Ptikladam zde pro ilustraci citaci jedné
z participantek: ,, My jsme nastésti meéli dobrou doktorku, kterd mé vzdycky vyslechla a poslala
na prislusné oddéleni, ale pak jsme narazili na problém s téma odbornikama, s téma
specialistama. Treba na neurologii mé milionkrat vyhodili, Ze pry jsem hystericka matka a ze
Jjsem moc uzkostna. ‘‘ PAS je klasifikovéana jako nemoc a evidentné k ni tak odbornici ptistupuji,
nicméné je zde vice neZ patrny pozadavek individualniho a lidského ptistupu Kk ditéti i k jeho
roding.

Z vypoveédi vyvstava otazka, zda je spole¢nost pfipravena na autistické déti a jejich
specifické chovani, zda mé dostate¢né informace o této poruse, které nejsou povrchné piejaté
z nejmenovaného filmu o genidlnim autistovi. K této kategorii se vaze posledni skupina kodii

zabyvajici se pozadavky ze strany rodict pro spole¢nost.

Kategorie: Odborna pomoc

Odborna pomoc muze pomoci ditéti k vyznamnym progresum v jeho zdravotnim stavu
(naptiklad vyuzitim nékterych terapeutickych programil), ale vyznamnym zptisobem se muize
podilet i na péci o dité a na chvili tak rodin€ uleh¢it. VSechny rodiny zapojené do vyzkumu
v soucasné dobé vyuzivaji dveé socialni sluzby, a to konkrétné osobni asistenci a respitni sluzby.

Co se tyce osobni asistence, vSechny déti maji v rdmci svého dochazeni do predskolniho
¢1 Skolniho zafizeni po svém boku osobni asistentku, jejimz cilem je dosahnout u ditéte co
nejvetsi miry samostatnosti. Komplementarné byly uskute¢nény dva rozhovory s osobnimi
asistentkami s cilem zjistit, co vSe obnasi takova péce o autistické dité. Ob¢ osobni asistentky
vnimaji své povolani za velice naro¢né, at’ uz po psychické ¢i fyzické strance. ,,U téhle prace
Jje dulezité i to stridani klientii po néjaké dobe. Neumim si ani predstavit, Ze bych se starala o X
osm hodin denné nekolik let. To uz pak i snad hrozi syndrom vyhoreni a tak podobné. Uz tak
dost obdivuju mamku X, jak to s nim zvidda, jak na néj ma porad ty nervy a neustdle vytrvava. **

Odleh¢ovacich sluzeb Rodinného Integraéniho Centra vyuzivaji vSechny rodiny
zapojené do vyzkumu, nicméné ve vétSin€ ptipadi pouze doplikoveé a sporadicky. Napiiklad
se ucastni vikendového pobytu pro rodiny s autistickymi détmi nebo déti pohlida asistentka
Vv pfirozeném domdacim prostiedi.

Pozitivnim zjisténim je informace, ze jsou vSechny zuc€astnéné rodiny spokojené s
odbornym pfistupem socidlnich a pedagogickych pracovnika, kteti nalezité odvadé;i psychicky

1 fyzicky pomérné narocnou praci. Z této skutecnosti vyplyva otazka, pro€ jsou tito pracovnici,
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se kterymi jsou klienti i jejich rodiny evidentné spokojeni, tak malo finanéné¢ ohodnoceni.
Paklize se v dohledné¢ dobé nezméni jejich platové ohodnoceni, pravdépodobné se bude
snizovat jejich motivace k této praci a stdt bude mit méné takovychto pracovniki, pficemz
poptavka po nich se bude, v souvislosti s nartstajicim poctem autistii, zvySovat. Na zavér této
kategorie bych zde citovala osobni asistentku autisty: ,,Financni ohodnoceni, ktery neni takovy,
Jjaky by mélo byt, jaky bychom si asi predstavovaly vzhledem k tomu, jak je to narocna prdce.
A jak znam osobni asistentky od jinych deti, tak vim, Ze k tomu maji jesté dalsi praci nebo se
hold museji spoléhat na toho svého manzela nebo partnera, Ze je prosté uzivi. Neni to prdce,

ktera by nas uzivila. **

Kategorie: Vychova, intervenéni piistup

V souvislosti s vychovou autistickych déti dosli rodice v zasadnich piistupech ke
vzajemnému konsenzu, jen pro to pouzivaji jiny termin. Jejich vychova je zalozena na principu
porozuméni, pochopeni jinakosti a respektu. Za zasadni a pfinosné ve vztahu k ditéti povazuji
participanti pifedevsim pfijeti diagndzy a specifik s ni souvisejicich, a také piestat usilovat o
dosazeni urcitého stupné normality. Zminila bych zde slova jedné z matek na otazku, co
povazuje ve vychove autisty za nejdulezitéjsi: ,,Smirit se s tim, Ze je autista. Autismus nelze
odnaucit, preucit zadnym drilem, byt sebevytrvalejsim. Je potieba se stat co nejvic stejnym
autistou, jako je vase dite, prijmout jeho projevy, jediné tak ho pochopite, na jeho urovni se mu
stanete partnerem. Ziska pocit, Ze v tom neni sam. ** V jednom piipad¢ se rodi¢lim osvédcila ve
vychove¢ také diislednost nebo neptetézovani ditéte pod vidinou urcitého progresu.

VSechny rodiny maji zkuSenosti hned s né€kolika intervenénimi pfistupy, v soucasné
dobé vSak neuplatiiuji striktn€ jeden postup. SpiSe se inspirovali a pievzali z vyzkouSenych
modeld pouze to, co se jim v péci o autistu osvédcCilo a jevi se jako vyhovujici ¢i dokonce
ucinné. Tt z péti rodiny pfistupuji k ditéti na zédkladé mysSlenek ptipodobiiujici Son Rise
program, dal$i rodina preferuje metody tzv. alternativni a augmentativni komunikace.

Z vypovédi lze interpretovat fakt, ze se rodi¢e rozhodli vnimat odlisné potiteby svého
autistického ditéte a ve vychove se fidit primdrné tim, co vyhovuje jejich vzdjemnému vztahu.
Ani v jednom piipadé rodice zapojeni do vyzkumu nepfijali konkrétni odborny pfistup zalozeny

na striktnich pravidlech a jejich dodrzovani.

Kategorie: Socialni systém
Z vyzkumu vyplyva zjevny nesouhlas se stdvajicim socidlnim systémem, ktery
nevyhovuje Ctyfem z péti zacastnénych rodin. Negativa jsou spatfovana piedevsim ve zpiisobu

hodnoceni stupné zavislosti pro pfidéleni konkrétni vySe pfispévku na péci o autistické dité. Na
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nefunkcénosti socidlniho systému ve vztahu k rodiné autistickych jedincti se shoduji i osobni
asistentky zafazené do vyzkumu. ,,Museji Zadat o prispévek na péci o to décko a kolikrat o nej
museji primo bojovat, a nakonec ho stejné nedostanou, nebo jen tu nejnizsi moznou castku.
Museji zaplatit za specialni pomiicky nebo treba za dovoz do organizaci, pokud ma dite navic
néjaky telesny handicap a pak maji sehnat penize jeste na osobni asistenci. A to si vemte, Ze by
rodice néekdy chtéli osobni asistenci pro své dité treba i na cely den a kde na to maji brat penize?
Takze tohleto mi prijde v nasi zemi takovy nedoreseny.* Avsak je pouze diskutabilni, zda
existuje moznost zmény socialniho systému, ktery by mél rozliSovat handicapované jedince,

jejich individualni specifika a nepfistupovat k nim pouze na zaklad¢ tabulek.

Kategorie: Vize budoucnosti

Co se tyce perspektivy autistickych déti v budoucnosti, pro tfi rodiny zapojené¢ do
vyzkumu ptedstavuje zdroj stresu a nejistoty. Obavaji se predevsim toho, ze zavislost ditéte na
druhé osobé pretrva i v dospélém veéku a rodictim jiz nebudou fyzické, ale i psychické sily stacit.
,,Je rozdil mezi tim, jestli zpracovavdte dvoulety nebo sedmilety dité. Dvoulety vezmete do
naruce a néjakym zpusobem uklidnite, ale kdyz se Vam dostane nékde na ulici do afektu
sedmilety, je to problém. ‘‘ Paklize maji rodice autistické déti dvé, uklidituje je predpoklad, ze
na svuj handicap nikdy nebudou déti samy. Vyvstava vsak otazka, zda si sourozenci budou
v dospélém veéku uvédomovat vzajemny vztah ¢i psychickou podporu. Déle je zneklidiuje to,
kdo se o n¢ v ptipad€ nutnosti postara, jelikoZ domov se zvlaStnim rezimem piimo pro jedince
s PAS v Lib¢icich ma plnou kapacitu a odhadovana doba ¢ekéani na volné misto je deset let. V
jinych zafizenich, ktera vSak neposkytuji sluzby pouze pro jedince sPAS, se jim
pravdépodobné nedostane nalezité a specifické péce, kterou diagnéza PAS vyzaduje. I
Vv pfipad€ rodiny, kde se vyskytuje handicapované dit€ a jeho intaktni sourozenec, rodi¢
predpoklada udrzeni celozivotniho sourozeneckého pouta. Otazkou vSak zGstava, zda bude
zdravy jedinec ochotny se o svého autistického sourozence postarat 1 v dospélosti, kdy se
pravdépodobné bude chtit vzdélavat, cestovat ¢i zaloZit vlastni rodinu.

V jednom piipadé¢ nechavd matka budoucnosti ditéte pfirozeny a volny priubéh,
projevuje otevienost naptiklad i chrdnénému bydleni ¢i tstavni péci v jeho dospélosti. Za hlavni
povazuje spokojeny zivot ditéte. ,,4 je upiné jedno, jestli bude mit zviadnutou tamtu nebo jinou
dovednost, hlavné, aby byl s tim svym zZivotem spokojenej, coz se u téchhle deti pomérné dari,
protoze oni si neuvédomuji, co se kolem nich déje, jak to maji mit, co je spravné, co je ta

norma.‘‘ Jedni rodie dokonce vnimaji budoucnost svych autistickych déti pomérné
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optimisticky, k ¢emuz je vede predevsim neustaly progres déti a také zdravotnictvi obecné, do

kterého vkladaji divéru.

Kategorie: Pozadavek pro spole¢nost

Posledni kategorie zahrnuje pozadavky, které maji rodice pro Sirokou veiejnost, jez dle
vyzkumného zjisténi rodiny s autistou nepodporuje, v nékterych piipadech dokonce stresuje.
V ramci této kategorie dosly rodiny k naprostému konsenzu. Pieji si dockat se od spole¢nosti
predevsim pochopeni a podpory. Vyzkum potvrdil, Ze se vetejnost k rodinam autistickych déti
stavi zna¢n¢ uzavien¢ a odmitave, coz mize byt zdroj stresu a socialni izolace. Vyvstava tedy
otazka, jakym zplsobem tyto pomérné negativni postoje majority k mensiné zménit. Za
pfinosné a efektivni se jevi dostatecné informovat spolecnost o problematice PAS a vSeho, co
S ni souvisi, a pfedevsim pak odstranit predsudky lidi. Kromé celosvétové osvéty, nejriznéjSich
dokumentd (napt. Déti uplnku) je dulezité také zapojeni vefejnosti do aktivit na podporu téchto
rodin, at’ uz je to napiiklad Mezindrodni den porozuméni autismu (2. duben) nebo Modry
privod, Kazuisticka konference s nazvem Autismus v praxi nebo hudebni festival s ndzvem

Nautis fest, ktery ptimo zapojuje autistické jedince.

6.4 Zavér vyzkumné casti

Cilem vyzkumného Setfeni bylo zanalyzovat zivotni situaci rodiny ditéte s PAS v
souCasnych podminkach z pohledu rodi¢l déti s timto postizenim. Vyzkum se zaméfil
pfedevS§im na zménu Zivota po sdéleni diagndzy, na rodinné vztahy nebo na problémy, se
kterymi se rodina nejcastéji potykd. Jako metoda sbéru dat byl pouzit priméarné
polostrukturovany hloubkovy rozhovor a komplementarn¢ zGcastnéné pozorovani.
Vyzkumnym designem se stala pfipadova studie. Vyzkumny vzorek tvofilo celkem pét rodin
s autistickym ¢lenem, z toho pét matek a pouze jeden otec ditéte. Komplementarné byly
zatazeny do vyzkumného souboru dvé osobni asistentky. Zavéry vyzkumné ¢asti jsou

interpretovany nize ve vztahu k vyzkumnym otazkam.

Jaky je rozdil mezi chodem domacnosti rodiny pred narozenim ditéte s PAS a po ném?
Pfed narozenim, a pfedevsim pak pied stanovenim diagndzy PAS, popisuji participanti
svlj zivot jako bézny, poklidny a bezstarostny. M¢li vice volného ¢asu, spoleCenskych aktivit
a Vv zéasadeé 1 jiné starosti, kterym diive ptikladaly vétsi dlraz, nez by tomu bylo dnes. S prvnimi
autistickymi projevy ditéte pfiSly prvni nejistoty a zatéZova situace pro celou rodinu.
Bezprostiedné po sdéleni diagnézy pocitili rodice nejcastéji tlevu spojenou s ukoncenim

dlouhodobého hledani odpovédi. V soucasné dobé, s odstupem casu vidi nejzasadnéjs$i zmény

85



Vv absenci volnocasovych a spolecenskych aktivit. V nékterych ptipadech participanti uvadéji
dokonce socialni izolovanost a osamoceni, at’ uz od pratel nebo majoritni spole¢nosti obecné.
Mimo to rodi¢e naprosto ptehodnotili své priority a hodnotovy zebtic¢ek. Veskery svuj zivot
prizptsobili ditéti a specifické pééi o ngj. Casto zminovanou zménou v kazdodennim Zivotd
participant( je také nedostatek spanku, dale pak psychicky a fyzickych sil. Jako prakticky jediné
pozitivum a pfinos ve srovndni se svym puvodnim Zzivotem, vidi zvySenou odolnost vici

stresorim a vné&jSim vlivam.

Ovliviiuje péce o dité s PAS partnersky Zivot rodica?

Diagnéza PAS se vyraznym zpusobem promitla nejenom do kazdodenniho zivota
rodiny, ale také do partnerského souziti rodic¢l. Ackoliv participanti uvadéji, ze vztah nejvice
ovliviiuje nedostatek volného casu, a predev§im pak Casu pro sebe navzijem, tfi z péti
manzelstvi se nastalou zivotni krizi utuzila. Prohloubil se vzajemny respekt a divéra partnera.
V nadpoloviéni vétsing tedy péce o dit¢ s PAS pozitivné ovlivnila partnersky zivot rodicu,
posilila jej. V dal$im ptipadé se veskery zivot manzelil ptizplsobil autistovi a partnerské souziti
Slo vlivem toho do pozadi. V jednom ptipadé dokonce partneti nezvladli spole¢nymi silami
prekonat zatézové obdobi a rozvedli se. Otec rodinu opustil a o déti nejevi zajem.

Ackoliv sami participanti potvrdili, at’ uz negativni i pozitivni vliv handicapu ditéte na
jejich partnerstvi, svoji roli zajisté sehrava i stabilita a délka vztahu, a mimo jiné i odolnost

partnertl vici zatéZovym situacim.

Jaky je vztah mezi ditétem s PAS a jeho sourozencem?

Ve tiech z péti rodin zapojenych do vyzkumu se nachazeji dvé déti. Ve dvou z nich jsou
ob¢ déti autistické, v jednom piipad€ se nachazi v rodin€ intaktni dité¢ a jeho handicapovany
sourozenec. V kazdém piipadé maji mezi sebou sourozenci standartni, poklidné vztahy. Paklize
se jednd o autistické sourozence, neni ani jeden z nich omezovan diagn6zou nebo piiliSnou
pozornosti o druhého sourozence. Ale vyvstava zde riziko absence modelu chovani u zdravého
ditéte. Paklize se jedna o intaktni dit€¢ a jeho autistického sourozence, zdravy jedinec je
omezovan péci o autistu. V piipadé této rodiny je patrné zbytecné rychlé dosazeni dospélosti a
feSeni odliSnych zalezitosti, nez maji jeho vrstevnici.

Avsak tyto informace byly ziskdny pouze z vypovédi rodi¢ii a ze zcastnéného
pozorovani. Pro uplné pfiblizeni vz4jemnych vztahi by bylo vhodné do piipadného dal§iho
zkoumani zaradit vypovédi samotnych sourozenci, coz by bylo zcela proveditelné u intaktniho

ditéte, u autistickych déti by samoziejmé zalezelo na mife postizeni.
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Jaky ma vliv socidlni systém na chod domacnosti rodiny ditéte s PAS?

Nespokojenost se socidlnim systémem projevily celkem Etyfi rodiny z péti, jedna se tedy
o veétsinovy konsenzus. Stejné tak se k socidlnimu systému vyjadiily i obé osobni asistentky,
které¢ byly do vyzkumu zatazeny komplementarné. Participanti oznacuji socialni systém za
nefunk¢ni, nevyhovujici a pracujici na principu striktnich tabulek a kritérii. Rodic¢e udavaji, ze
pfistup statu a hodnoticiho systému nepfistupuje k handicapovanym individualné a
nezohlednuje znacna specifika a odliSnosti v ramci autismu. Diky negativnimu vlivu socidlniho
systému si rodi¢e sami museji platit specialni, naptiklad vzdélavaci pomicky, nad¢asovy ramec

osobnich asistentek nebo socialnich sluzeb, které nadro¢na péce o autistu vyzaduje.

Jaky je vliv odbornych zarizeni na péci o dité s PAS?

Co se tyce vlivu konkrétné zdravotnich zafizeni, jsou zde patrné nuance v pfistupech
jednotlivych odbornikt. Nékteti projevuji lidsky pristup, empatii a pochopeni. Maji na rodinu
ditéte s PAS pozitivni vliv, jelikoz jim davaji cenné rady, poskytuji psychickou pomoc a
odkazuji na dal$i odborna zatizeni. Rodice se vSak setkédvaji i1 s diletantskym, arogantnim
ptistupem Iékaiskych specialist, ktefi jsou zdrojem frustrace, stresu a pocitu neschopnosti
rodica.

V souvislosti s praci socialni pracovniki, pedagogt a terapeutt dosli participanti ke
vzajemnému konsenzu. VSechny rodiny jsou s piistupem a péci té€chto pracovnikit nadmiru
spokojeni. Maji pozitivni vliv nejenom na dité, které pod jejich vedenim dosahuje v nékterych

piipadech progresu, ale i na rodinu, které poskytuji psychickou, ale i fyzickou pomoc a podporu.

Jaké nedostatky ze strany spole¢nosti vnimaji rodice ditéte s PAS?

| v oblasti spole¢nosti ve vztahu k rodindm s PAS dosli participanti ke spolecné shodé.
Spole¢nost hodnoti jako uzavienou, lhostejnou, materialistickou a evidentné nedostatecné
informovanou o problematice PAS. Nikdo z rodici se jesté nikdy nesetkal s pozitivni reakci ze
strany veftejnosti, napfiklad s nabidkou pomoci. Negativni pfistup spolecnosti Se projevuje
nejcastéji verbalnimi poznamkami na ucet matky ¢i ditéte nebo neverbalnimi gesty a mimikou.
Participanti udéavaji, Ze jsou pro né reakce vefejnosti povétsinou zdrojem stresu a dlivodem

jejich urcité socialni izolovanosti a osamoceni.
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Jaké problémy pocit’uje rodina s ditétem s PAS v prizptsobeni se a zarazeni se do
béZné spolecnosti?

Rodi¢e vnimaji ptedsudky a nepochopeni ze strany spolecnosti, kvtli cemuz se citi byt
autistické rodiny marginalizovany. Spolecnost nechce travit spolecny ¢as a prostor (napiiklad
v méstské hromadné dopraveé, v obchodu, v ¢ekarné u 1ékaie) s autistickym ditétem a jeho
projevy, jako je naptiklad kiik, stereotypni zvuky (napt. kokrhani, piskani, mlaskani), tlukot
hlavou do zdi, obtéZujici o€ichavani, olizovani nebo dotazovani cizich osob. Cim vice se rodice
setkavaji s negativnimi reakcemi okoli, tim méné vyhledéavaji kontakt se spolec¢nosti. Citi se byt
ve spolec¢nosti mensinou, kterd je na psychicky i fyzicky narocnou péci o autistu prakticky
sama. Podle participantl neni spolecnost zcela pfipravena na autistické jedince a jejich
specifické projevy chovani. To vSe tkvi piedevSim znedostatecné informovanosti a
neangazovanosti $iroké populace v oblasti rodin s PAS a jejich podpory.

Z analyzy zivotni situace rodin déti s PAS lze vyvodit zavér, Ze se nachdzeji v tizivém
a nezévidénihodném zivotnim stavu. Péce o autistického jedince se jevi jako psychicky,
fyzicky, ¢asové€ i finan¢né narocna, a proto je kazda pomoc vitana. Rodi¢e zapojeni do vyzkumu
se jevi jako jedinci vysoce odolni viic¢i zatézi, ktefi jsou jiz smifeni s diagnézou svého/svych
déti. Nutno také podotknout, Zze se vysledky vyzkumného Setieni v zdkladech shoduji
s vybranymi studiemi v rdmci podkapitoly vénujici se metaanalyze. Na zaklad¢ ziskanych,
zpracovanych a interpretovanych dat Ize povazovat cil vyzkumu za splnény, vyzkumné otazky

byly zodpovézeny.

6.5 Diskuze

Cilem diplomové prace bylo analyzovat zivotni situaci rodin s ditétem s PAS. Vysledky
vyzkumného Setfeni véetné ziskanych odpovédi na vyzkumné otdzky byly prezentovany
v predchozi podkapitole. Na tomto mist¢ bude pozornost vénovana konkrétnéji limitim
vyzkumu, praktické implikaci vyzkumu a také namétiim na dal$i zkoumani.

V ramci vyzkumu je spatfovana fada uskali. Jednim z nich je napfiklad genderova
nevyvazenost vyzkumného souboru, jelikoz prezentované vystupy zastupuji az na jednu
vyjimku Zensky a matetsky pohled na zkoumanou problematiku. Do empirického zkoumani se
zapojil pouze jeden otec, ostatni tcast odmitli, ackoliv k ni byli vyzvani. Pfedpokladam, ze
divodem ziskani miniméalniho mnoZstvi dat od otcii autistickych déti neni genderova bariéra.
Jejich netcast si interpretuji predevsim jako urcity nezajem sdilet osobni informace a rodinny

zivot, ale také jako Casovou vytizenost muzi ¢i jejich spoléhani se na partnerku, kterd zastoupi
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ve vyzkumu celou rodinu. Netfeba zdlraznovat, jak by bylo pfinosné a zajimavé detailné
prozkoumat postoje otcti k rodinné situaci a k handicapu ditéte, predev§im pak v kontextu
genderového rozdéleni roli v domacnosti nebo ve vychove déti. Dalsi mirné omezeni vyzkumu
je vnimano z hlediska relativné malé velikosti vyzkumného souboru, ktery reprezentuje celkem
pét rodin. Nejedna se Vv ramci kvalitativni studie o a priori nic negativniho, jelikoz vyzkum
pronika do hloubky jednotlivych problematickych ptipadl, nicméné je dulezité tento faktor brat
v potaz v souvislosti s neustale se zvySujicim poctem nové diagnostikovanych déti s PAS.
S nemoznosti generalizace vyzkumnych zjisténi souvisi i regionalni omezeni vyzkumného
vzorku, jelikoz se do studie zapojily rodiny pochazejici z Pardubického kraje. V urcitych
parametrech (napftiklad spokojenost rodicli se socidlnim systémem) se da predpokladat
obecné;jsi platnost, ale stejné tak se mohou néktera specifika (naptiklad spokojenost s ptistupem
odborniki) v riiznych regionech ligit a vysledky nelze zobeciiovat na celou CR. Jako uréity
limit vyzkumu je vnimana délka jednotlivych rozhovord, ktera byla v priméru 30 minut. Je
znaén¢ diskutabilni a individudlni, zda lze vytvorit kvalitni pfipadovou studii na zaklade
kratkého rozhovoru jednoho zrodicl, doplnéného o zGcastnéné pozorovani, nicméné to
povazuji za Uskali vyzkumu této prace.

Primérnim cilem vyzkumu bylo analyzovat zivotni situaci rodin s ditétem s PAS,
konkrétnéji naptiklad, jak se rodiné zménil Zivot po sdé€leni diagndzy, jak rodice a ptipadné
sourozenci reagovali na diagnozu ditéte s PAS, jak reaguje blizké i Siroké okoli rodiny na jejich
dité a jeho specifické zplisoby chovani apod. Na zakladé vyzkumnych zjisténi, interpretovanych
v piedchozi kapitole, jsou zde nastinéna doporueni pro zvySeni praktické vyuzitelnosti
vyzkumu. Prvnim z faktor(, ktery se objevil u vétSiny participanttl, je zdlouhavé a vyCerpavajici
urcéeni diagndzy a s tim souvisejici nekonecné hledani odpovédi. V tomto naro¢ném obdobi
nesplnil kontakt s odborniky a jejich pfistup ocekavani rodi¢t zapojenych do vyzkumu.
Ukézaly se znac¢né rezervy v chovani odbornikil, ktefi nejcastéji zdravotni stav ditcte
bagatelizovali a diagnosticky proces zbyte¢né prodluzovali. Pfitom participanti vyzkumu
uvadéji obdobi pifed stanovenim diagnézy jako fazi frustrace a nejistoty, a interakci
s lékatrskymi profesionaly jako dalsi, sekundarni stresor. S neosobnim a nadmiru expertnim
ptistupem odbornikid se rodiny setkdvaji dodnes, pficemz je turoven odbornych sluzeb
dilezitym aspektem souvisejici s kvalitou rodinného zivota a rodinnou resilienci. Prvnim
praktickym doporucenim je tedy vzdélavani odborniki, které by mélo zahrnovat minimalné
znalosti systémového piistupu k rodin€ a hlavnich principl rodinné resilience. Specialista by
se nem¢&l zamétovat pouze na nemoc a lé¢bu priznaki. Dalsi zjisténou okolnosti je fakt, ze dité

s autismem je v socialnim kontextu napadnym prvkem, ktery vlivem svého specifického
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chovani vyvolava na vefejnosti vyrazné reakce. Neinformovana laickd vetejnost obvykle
reaguje negativisticky, jelikoz neni plné pfipravena na tyto zvlastnosti v projevu, coZ je pro
rodinu dalsi stresova zalezitost a zdroj postupné socialni izolace. Z toho vyplyva dalsi praktické
doporuceni, kterym je osvéta s cilem zlepSit vécnou informovanost o PAS. Informované okoli
by tak mohlo pochopit podstatu autismu a vnimat rodinu s vétSim pochopenim a socidlni
oporou, kterd je jednim ze signifikantnich faktorG rodinné resilience. Nedochazelo by tak
k marginalizaci rodin s autistickym ¢lenem. Dal$i praktické doporuceni vychazi z myslenky
samotné podpory rodicu, ktefi jsou naro¢nou péci o autistu psychicky i fyzicky vycerpani. Az
na jeden manzelsky par u partnerd naprosto absentuje volny ¢as a moznost uspokojeni
individualnich potieb. Zivot naprosto piizptsobili handicapovanému ditdti a pédi o ngj. Pfi
praci s rodinou by se méla odborna zatizeni soustiedit pfedev§im na psychologickou odbornou
péci zamétenou na posileni protektivnich i obnovujicich faktorti rodinné resilience, nejenom na
omezovani nezadouciho chovani a negativnich projevi autistického ditéte. Poskytované sluzby
by mély na principu pozitivni psychologie zacilit své plisobeni na pozitivni aspekty dusevniho
zdravi, znovunalezeni a pfedevsim udrzeni psychické rovnovéhy rodict. Ti by mimo jiné méli
dostavat moznost sdilet se svymi blizkymi a ptételi 1 jiné stranky svého Zivota, nez je péce o
indisponované dité, aby se mohli odreagovat a nacerpat dalsi sily. Povazuji za dilezité, aby
autismus nebyl stftedobodem rodinného fungovani. DalSim zjisténim, které¢ vyzkum pfinesl, je
vétsinova nespokojenost rodin se socialnim systémem (pouze jedna z rodin je s podporou
socialniho statu spokojena). Stat by mél ke vSem zadatelim (napiiklad o pfispévek na péci o
handicapované dité) ptistupovat individualng, nikoliv podle uréitych kritérii a tabulek hodnotit
stupent zavislosti na jiné osob¢€. To vSe vSak opét prameni z neznalosti problematiky péce o
autistické dité. Po dokonceni celého vyzkumu vysly na povrch problémové oblasti, které by
mohly byt podrobeny podrobnéjSimu zkoumani. Naméty na dals$i badani problematiky rodin
s ditétem s PAS jsou nastinény v zavérecné ¢asti diskuze.

Vzhledem K neustale naristajicimu poctu diagnostikovanych déti s PAS povazuji
problematiku rodin s autistickym ¢lenem za aktualni téma, které Ize uchopit z riznych thla.
Jak jiz bylo vySe zminéno, pfinosné by mohlo byt zmapovani postojii otcli autistickych déti
k rodinné situaci. Konkrétné naptiklad to, jak vnima handicap svého ditéte, jak vnima narocnou
péci o n¢j, jakou sehrava roli ve vychové ditéte, jak se zménil chod domacnosti, co by dnes
udé¢lal jinak atp. Za perspektivni se pro dal$i vyzkumna Setfeni jevi studium sourozeneckych
relaci, pfedevs§im pak pohled intaktniho sourozence na rodinnou situaci. Kuptikladu, jak vnima
zdravé dité své postaveni v rodiné, jak vnima rodinné vztahy, zda se neciti byt omezovan, zda

neni kviili svému sourozenci Sikanovan ze strany svych vrstevnikil apod. Zajimavé by dale

90



mohlo byt zjiStovani miry znalosti vefejné spoleCnosti v oblasti PAS. Nedostatecna
informovanost Siroké vetejnosti zplsobuje jeji neadekvatni reakce na specifika autistického
ditéte, coz ma za nasledek stresové situace a socialni izolovanost celé¢ jeho rodiny. Za
signifikantni v souvislosti s budoucimi vyzkumy problematiky rodin majici ¢lena s PAS
povazuji realizaci smiSeného typu vyzkumu. Kvalitativni vyzkum umozni prozkoumat
problematiku hloubéji a kvantitativni Setfeni mize za pouziti statistickych metod zpracovani
dat blize objasnit vztahy mezi proménnymi. Za piinosné povazuji pouziti napiiklad dotazniku
snazvem Family Hardiness Index, ktery dokaze zméfit rodinnou resilienci rodiny s ditétem
s PAS, konkrétngji kuptikladu jeji schopnost celit krizové zivotni situaci, adaptovat se na

zmeény aj.
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Zavér

Diplomova prace je zaméfena na problematiku PAS z pohledu rodiny a jeji Zivotni
situaci. Prace je rozd¢lena na teoretickou a empirickou ¢ast. V teorii jsou obsazeny shrnujici
poznatky vztahujici se k danému tématu. Pocinaje souvislostmi PAS, mezi néz se fadi
historicky vyvoj do soucasnosti, diagnostika, klasifikacni systém, etiologie, prevalence Ci
komorbidita. Nasledn€ jsou v teoretické praci nastinény charakteristické rysy chovani véetné
triddy problémovych oblasti, jako je socidlni interakce, komunikace a imaginace. Soucasti
teorie je i hledisko rodiny se zaméfenim se na rodinnou resilience viéi nastalé zivotni tézkosti.

Volny piechod mezi teorii a empirii je zaruCen metaanalyzou celkem sedmi
vyzkumnych praci zabyvajicich se totoznou ¢i Gizce souvisejici problematikou jako piedkladana
prace. Cilem praktické casti bylo zjistit a analyzovat zivotni situaci rodin s ditétem s PAS.
K tomuto cili se nésledné vazaly dil¢i cile, které mély za kol objasnit specifické oblasti
rodinného Zivota, jako jsou provazané vztahy, t€zkosti v pé¢i o autistu nebo reakce spole¢nosti.
Na zéklad¢ kvalitativniho vyzkumu byly zvoleny vyhovujici metody. Primarné byl vyuzit
k ziskani dat hloubkovy polostrukturovany rozhovor s rodi¢i déti s PAS, komplementarné
S osobnimi asistentkami téchto déti. Sekundarni metodou bylo zucastnéné pozorovani
autistickych déti a jejich specifického chovani. Na ziklad¢ ziskanych dat byly vytvofeny
ptipadové studie zac¢astnénych rodin, dale doslo k intepretaci dat.

Na zéklad¢ ziskanych dat lze tvrdit, Zze je pro rodiCe narozeni autistické¢ho ditéte
vyznamna zmeéna Vv jejich kazdodennim Zivoté, ktery ditéti naprosto piizpiisobili. Zména je
nejcastéji shleddvana v absenci volnocasovych aktivit, nedostatku spanku a také fyzickych i
psychickych sil. Nejvyraznéjsi prekazka v naro¢né péci o autistu je vnimana v nepochopeni a
neinformovanosti $ir§i vefejnosti, dale pak v socidlnim systému, ktery k jedincim s PAS
pfistupuje nikoliv individualné, ale podle pfedem stanovenych tabulek. Za zminku stoji také
ambivalentni pfistupy lékatskych odbornikli. N&kteti jsou dostatecné informovani a projevuji
empaticky, individudlni pfistup, ale na stran€ druhé tu jsou taci, kteti pfistupuji k ditéti s PAS
znacn¢ diletantsky.

Zaverem lze fici, Ze prace uspésné zanalyzovala zivotni situaci rodin s détmi s PAS a
poukdzala na konkrétni nedostatky souvisejici nejenom s psychicky, fyzicky i finanéné
naro¢nou péci o autistické dité, ale 1 na nedostatky ze strany spole¢nosti. Tato diplomova prace
ma piilis maly zabér Ctenait na to, aby na tyto nedostatky poukazala v Sir§Sim meéfitku a
podnitila k jejich minimalizaci, ¢imz by se vyrazné napomohlo rodi¢im déti s PAS. Z vlastniho

usudku se domnivam, Ze rodina ditéte s PAS nepotiebuje projevy litosti nad jejich tézkostmi,
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ale spiSe pochopeni a faktickou podporu, at’ uz fyzickou ¢i psychickou. Potiebuje se citit
zaclenéna do majoritni spolecnosti, nicméné vétsSinu z nich trapi presny opak. Tyto rodiny se
Casto vnimaji byt marginalizovany a osamoceny ve své narocné zivotni situaci, kterd ma
celozivotni charakter. Vé&fim, Ze spoleCnost bude o této problematice ¢im dal tim vice
informovéana, a to zejména z daveéryhodnych a odbornych zdrojt, nikoliv z medializovanych

kauz a senzaci, které mohou celkovy dojem na rodinu s PAS zkreslovat.
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Ptiloha 1

Struktura rozhovoru s rodic¢em ditéte s PAS
1. Jaky byl Vas zivot pred prvnimi projevy poruchy autistického spektra Vasi/Vaseho
dcery/syna (dale jen XY)?
Kdy jste si u XY vsiml/a prvnich autistickych priznakii?
Kdo jako prvni u XY pojal podezieni na poruchu autistického spektra?
Jak se tyto priznaky projevovaly?
Meél/a jste do té doby povedomi o existenci této poruchy?
Jak jste reagoval/a na sdelenou diagnozu?
Jak reagovalo okoli?

Kdo Vam nejvice pomohl v zacdtcich s touto diagnozou?

© oo N o g B~ D

Ma XY nejaké sourozence? Jaké mezi nimi panuji vztahy?

[EEN
o

.V cem nyni spatiujete nejzasadnéjsi zmeény ve svém Zivote?

[EEN
[EEN

. Ovlivnila porucha XY Vas partnersky zZivot?

[EEN
N

. Jak travite sviij volny cas?

[EEN
w

. Kdo Vam s péci o XY nejvice pomaha?

[EEN
N

. Vyuzivate naprviklad odlehcovacich sluzeb?

[EEN
o1

.Jak reaguje spolecnost na XY? Setkavite se napr. s pochopenim a podporou ci
S negativnimi projevy ze strany verejnosti?

16. Setkavate se s dalsimi rodici autistickych deti?

17. Co je podle Vas nejdulezitéjsi ve vychové autistického ditéte?

18. Jaké navstévuje XY predskolni/Skolni ¢i odborné zarizeni?

19. Jste spokojen/a se spolupraci mezi zarizenim, jeho pracovniky a Vami?

20. Ucastni se XY néjakych terapeutickych programii ¢i rehabilitaci?

21. Navstevujete s XY néjaké organizace zamérené na podporu osob s PAS?

22. Jste spokojen/a se soucasnym socialnim systémem?

23. Premyslel/a jste nad budoucnosti XY?

24. Co Vas nejvice trapi ve Vasi Zivotni situaci? Zmeénil/a byste néco?

25. Kdybyste mohl/a vzkazat spolecnosti cokoliv v oblasti autismu, co by to bylo?
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Ptiloha 2

Struktura rozhovoru s osobni asistentkou ditéte s PAS

Co Vas primélo K prdaci OA ditéte s PAS?

S kolika detmi s autismem jste pracoval/a na pozici OA?

Jak dlouho jste OA diteti s PAS?

Jaka je napln Vasi prace?

Jak byste charakterizovala Vas vztah s ditétem?

Zazil/a jste v ramci osobni asistence ditéte s PAS néjaky neprijemny zazitek?
Jaky mate vztah s rodinou ditete? Jak se Vam s ni spolupracuje?

Meél/a jste nekdy problém s rodinou ditéte, kterému jste asistovala?

© © N o g~ w D P

Jak vnima Vasi praci rodina a blizké okoli?
10. V cem spatiujete vyznam osobni asistence ditéte s PAS?
11. Vnimate néjaka negativa spojend s timto povolani? Je néco, co Vam nevyhovuje, vadi?

12. Dokazete si predstavit vykonavat toto povolani cely sviij Zivot?
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