STREDOSKOLSKA ODBORNA CINNOST

Obor €. 17: Filozofie, politologie a ostatni humanitni a spoleCenskovédni
obory

Specifika rodinného zivota s autistickym ditétem

Stépan J. Branéik

Olomoucky kraj Olomouc 2024



STREDOSKOLSKA ODBORNA CINNOST

Obor €. 17: Filozofie, politologie a ostatni humanitni a spoleCenskovédni
obory

Specifika zZivota rodiny s autistickym ditétem

Specifics of family life with autistic child

Autor: Stépan J. Branéik

Skola: Cirkevni Gymnazium Némeckého Réadu, Nesverova 693/1,
77900 Olomouc

Kraj: Olomoucky kraj

Vedouci prace: Mgr. Lenka Minafova

Konzultant: Mgr. Zdenka Stefanidesova

Olomouc 2024



Prohlaseni

Prohlasuji, Ze jsem svou praci SOC vypracoval/a samostatné a pouzil/a jsem pouze prameny
a literaturu uvedené v seznamu bibliografickych zaznamn.

Prohlasuji, Ze tiSténa verze a elektronicka verze soutézni prace SOC jsou shodné.

Nemam zavazny divod proti zptistupniovani této prace v souladu se zdkonem ¢. 121/2000
Sb., o pravu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zmén¢ nékterych
zakont (autorsky zakon) ve znéni pozdéjsich predpist.

V Olomoucidne 20.3.2024 .................. P PPRI P
Stépan Brancik



Podékovani

Timto bych rad pod¢koval pfedevsim vSem rodictim, ktefi byli ochotni se mnou sdilet své
zkuSenosti a ¢asto nelehké Zivotni situace, které museli prozit. Déale bych rad podékoval
vedouci své prace pani Mgr. Lence Minafové, kterd mi jako psycholozka dokézala vzdy
velmi dobte poradit, pfedevsim v otdzkach vedeni rozhovort, ale i napfiklad v obsahovych
a formalnich zalezitostech. Na zavér bych také rad podékoval pani Mgr. Zdence
Stefanidesové a Alené Kohoutové Sedivé za konzultace a moZnost pracovat v rodinném
centru, kde jsem mohl blize poznat déti, s jejichz rodici jsem pozdéji rozhovory vedl.



Anotace

Tato prace zkouma soucasnou situaci rodin, ve kterych se nachazi dité€ s nékterou z poruch
autistického spektra. Skrze deset samostatnych rozhovort s rodici téchto déti piinasi jejich
zkusSenosti z kazdodennich situaci, které jsou pro vétSinu lidi naprosto banalni, ale
v kontextu jejich situace se staly velmi naro¢nymi a komplikovanymi. Primarnim cilem této
prace je analyza zkuSenosti rodicli, srovnani téchto zkuSenosti a nésledné provedeni
rozhovoru s erudovanym pracovnikem ve specidlnim pedagogickém centru. V teoretické
¢asti prace jsou zkoumany mimo historie a klasifikace diagnozy i dalsi, ¢asto opomijena
témata jako jsou vliv stresu na projevy diagnozy nebo spolecenské famy, které tuto diagnézu
obklopuji.

Realnym vystupem této prace je webova stranka (www.autismus-vsechnodobrebude.cz),
ktera shromazd’uje informace a rtizné pohledy na problematiku z této prace na jednom misté
a ve zjednodusené verzi. Muze tak slouzit jako komplexni zdroj informaci pro rodice, ktefi
se dostanou do podobné situace.

Kli¢ova slova

Autismus, PAS, Aspergeriiv syndrom, diagnoza, dité, rodina
Annotation

This thesis deals with contemporary situations of families having a child with autistic
spectrum disorder(s). Practical section contains ten unique interviews with parents from
these families and transferring experience from their everyday lives, which might seem as
non-complicated and simple but the ASD turns them into such exacting ones. Primary aim
of this thesis is analysis of intermediate parents, comparing them and subsequent interview
with erudite specialist in the special education centre (SEC). The theoretical part is besides
history about diagnosis classification about often forgotten terms such as stress or society
rumours.

Real output of this thesis is a website (www.autismus-vsechnodobrebude.cz) which collects
all information and different points of views on this problematic in one place. It is much
shorter version so it can be used as a complex source of information for parents who are
newly in such a situation.

Keywords

Autism, ASC, Asperger syndrome, diagnosis, child, family



OBSAH

L6070 PO 8
1 Autismus a historie t€t0 dia@NOZY .........ccovvieiiiiiiiieiiii e 9
L1 HISEOTIC V& SVELE....eeuriiieiiieiiitiestieie sttt nne s 9
1.2 HSEOTIE V CR oo 10
1.3 Zkoumani MOZNYCh PIICIN ...ccvvviiiiiiiiiieiiiie sttt 11
1.3.1  PSychoanalyza ..........ccccooiiiiiiiiiiiicc e 11
1.3.2 BERAVIOTISITIUS ...ttt 12
1.3.3 BiOlO@ICKA PIICING 1..veveeieeii e 13

2 Klasifikace a clenéni poruch autistick€ho Spektra .........ccccovvviiiiiiiiiieiiiie e, 15
2.1 MEKN = 10 (11) et 15
2.2 DSM = Vo 16

3 Rozdé€leni PAS dle MKIN — 10 ....ooiiiiiiiiieiie e 17
3.1 Détsky autismus (F84,0) ...c.vvivviiiiiiiiiiieesiesee e 17
3.2 Atypicky autismus (F84,1) ..ocvviiiiiiiie e 17
3.3 Rettlv syndrom (F84,2) ......ooiiiiiiieee e 18
3.4  Jind dezintegracni porucha v détstvi (F84,3) .....cccoviiiiiiiiiiiii e, 19
3.5  Aspergeriv syndrom (F84,5) .....cccciiiiiiiiiiiiiii 20
3.6  Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8) .....cocoeiiiiiiiiiii e 21

4 AULISINIUS @ SEIES 1euvviinrieiieieree st e ree e e et e e n e s e n e nre e s e e ne e enneenne e s 22
4.1  Podstata stresu (u autistil) — teorie trojjediného mozku............cccevvriviiveiiiicnnn, 22
4.2 ZAT0JE SIIESU .eeiuviiiiiitieii it 24
4.3 Mo0ZN€ dOPAY SLIESU ....vivviiiiiriiiie it 25

5 VYZKUMNA CASE..oviiiiiiiiii i 26
5.1 Zakladni iInfOrmace .........cocviiiiiiiiiece e 27
52 REKI JStE t0 QItE? ..cvuveveiereceeceesceese et ee sttt se st 29
5.3 Prvni pomoOC @ PECE.....ccuiiiiiiiiiiieiie ettt 33
5.4  Specidlni pedagogické CENtrum ..........cccvevviiiiiiiiiiiic i 35
5.5 TOIAPIC. .. ittt 38
5.6 DIAZNOZA ....oiuviiiiiiiiicieei s 39
5.7  Co byste potiebovall VY7 ...cooiiiiiiiiiiiiie i 41

6



6  Shrnuti a odpoveédi na vyzKumneé otazKy ..........cccevviviiiiiiiiiiii i 47

T DISKUZE ..ottt b et e 50
ZLAVET .ttt ettt h bt R et bt e R bt ke e R et b e e oAbt e Re e e R et e nbe e e bt e be e e nte e nae e nnes 51
Seznam pouzityCh ZKIateK ..........ccoviiiiiiiiiiiiiiiee s 52
POUZItA [IEETALUTA ... .eiiieieiieec e neennne s 53
PIIIORNY vttt 55



UvVOD

Problematika rodinného souziti je sice v dnes$ni dobé velmi Casto sklonovanym tématem,
ovSem problémy, jimz musi kazdy den celit rodiny, ve kterych se nachazeji déti trpici
nékterou z poruch autistického spektra, jsou ¢asto opomijené a v nékterych ptipadech
tabuizované. Mnoho z rodict se tak Casto setkava s nepochopenim, a to jak ze strany svého
okoli, tak ze strany Siroké vefejnosti nebo statnich organt. Situace téchto rodict je tak velmi

vvvvv

V prvnich kapitolach teoretické ¢asti budu detailnéji popisovat obecné informace tykajici se
této diagndzy, predevsim jeji historii, a to jak v svéts, tak i s detailnim zaméfenim na Ceskou
republiku. V této ¢asti chci rovnéz vénovat pozornost chybam a omyltim, jez se predevsim
oblasti terminologie nevyhnuly, a jejich moznou souvislosti s dodnes kolujicimi myty
(ockovani, schizofrenie...). Mym prvnim cilem totiz bude analyza a hlubsi prozkoumani
pravé souvislosti mezi myty, které dnes ve spole¢nosti rezonuji, a historickym vyvojem této
diagnézy.

V nasledujici kapitole se budu vénovat soucasnému ¢lenéni a klasifikaci jednotlivych poruch
autistického spektra, a to predev§im dle systému MKN. Posledni ¢ast teoretické prace se
zam¢ii na stres a jeho zvySenému vlivu pravé na osoby trpici autismem. Na zékladé mé
vlastni zkuSenosti a rovnéz dle nazoru mnohych odborniki, jsem toto téma vyhodnotil jako
zcela zésadni, ale ptesto asto opomijené, a proto se jim budu vice zabyvat.

Empirickou ¢asti této prace bude kvalitativni vyzkum v podobé rozhovort s konkrétnimi
rodi¢i. Mym primarnim cilem zde bude prave analyza a srovnavani vypovédi jednotlivych
rodict. Budu se tedy snaZit ziskat odpovédi na zakladni otazky, které si rodi¢e v pribéhu
procesu zjiStovani a sZivani se s diagndzou zajisté alesponn jednou polozi. Otdzky
Vv rozhovorech se zaméfi jak na zakladni informace, tak na konkrétni rady a zkuSenosti. Do
déti starSiho predskolniho nebo jiz Skolniho véku. Diky tomu budou moci na otazky
odpovidat s odstupem, coz na jednu stranu muze zpusobit komplikace pfi vybavovani
urcitych detaild, na druhou stranu tak doufam v odpoveédi v SirSim kontextu a jiz bez vypéti,
které tehdy rodice Casto zazivali. Proto mtizeme fici, ze budou jejich odpovédi objektivné;si
a obohaceny i o chyby, kterych se tehdy dopustili, a dokazi je zpétné vyhodnotit. Celkem se
bude jednat 0 deset rozhovort a vSechny v podobé¢ “face-to-face”.

Dalsim klicovym prvkem pro tento vyzkum bude provedeni rozhovoru s odbornikem. Mym
zamérem |e totiz zjiSténi postoje vefejné spravy K témto otazkam. Proto bude pii ziskavani
odpovédi na vyzkumné otazky piihlizeno i k postoji vedouciho pracovnika specialniho
pedagogického centra v Olomouci (zamétujici se pravé na poruchy autistického spektra).



1 AUTISMUS A HISTORIE TETO DIAGNOZY

S pojmenovavanim autismus se setkavame az poslednich 80 let. O jeji existenci jsou vSak
zminky jiz o mnoho stoleti dfive. Jako ptfiklad mizeme uvést napt. Legendy o bratru
Jupiterovi ze 13. stol.

Jeho tehdy vefejnosti nepochopené chovani by bylo s velkou pravdépodobnosti dnes
vyhodnoceno pravé jako rysy nékteré z poruch autistického spektra. To jsou vSak pouze
predpoklady a pojem autismus je poprvé pouzit az o mnoho stoleti pozd&ji. *

1.1 Historie ve svété

V moderni historii se s pojmem autismus poprvé setkdvame v roce 1911 u Svycarského
psychiatra Eugena Bleulera. V tomto piipadé¢ je vSak vyraz autismus vyuzit jako
pojmenovani jednoho ze symptomi schizofrenie.

To mélo za nasledek, ze byl autismus v historii a i v dneSni dob& spojovan prave se
schizofrenii. Protoze byl soub&zné oznafenim pro symptom schizofrenie a diagnozu
samotnou. Tento jev pozdé&ji zpisobil celou fadu problémd. 2

Autistické chovani bylo popisovano jiz o zhruba 15 let pozdé&ji. V roce 1925 se mu vénovala
napf. Grunya Eifimovna Sukhareva, jeji prace vSak zistavala velmi dlouho piehlizena.

Vyraz autismus ve smyslu diagnozy je poprvé pouzit v priubéhu 2. svétové valky. Konkrétné
za Uplné€ prvniho lékate, jenz ho v tomto smysl pouzil, je povaZzovan americky psychiatr Leo
Kanner. Ten tento vyraz pouZil ve své odborné studii, ve které pozoroval specifika chovani
11 déti. V ramci tohoto pozorovani si v§imal riznych abnormalit v jejich chovani a reakci,
jako byla potieba neménit zavedené zvyky a tendence vyhybat se kontaktu s ostatnimi lidmi.
“Tyto deti prisly na svet s neschopnosti navdzat citovy kontakt, stejné jako jiné deti

1 SPORCLOVA, Veronika. Autismus o A do Z. Praha: Pasparta, 2018, str. 25-28. ISBN 978-80-88167-98-5.

2 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 32, 54-55. ISBN
978-80-262-0768-9.



prichdzeji na sveét s intelektovym nebo fyzickym deficitem.” (Kanner, 1973), coz je
ozna¢ovano jako tzv. extrémni autistickd osamélost. 3

Toto nepiimérené chovani povazoval za rysy dosud nepopsané diagnozy, jim pojmenovanou
Casny détsky autismus (EIA- Early Infantile Autism).

Tento nazev Kanner zvolil pravdépodobné na zakladé toho, Ze na né&j pacienti pusobili velice
samotarsky, uzaviené a ponoifeni do svych vlastnich myslenek, ¢asto bez vnimani realného
svéta. 4

Pravdépodobné nezavisle na Kannerovi vydal rakousky pediatr Hans Asperger svij ¢lanek,
kde popisuje syndrom s velice podobnymi projevy. On sam povazoval toto chovani za
poruchu osobnosti. Jeho myslenky vychézeji z vlastni disertacni prace, ve které se intenzivné
vénoval zkoumani chovani, feci a celkové interakce ¢tyt chlapci. U nich potom popisoval
potize téméf identické s vysledky Kannera. Oba se shoduji, Ze je u pacientll Casto patrny
vysoky intelekt spojeny s velice omezenymi zajmy a zvlastnostmi v komunikaci. Je dulezité
zduraznit, ze béhem druhé svétové valky byly moznosti komunikace mezi Rakouskem
a USA velmi omezeny a pravdépodobné nebyli tito dva védci v kontaktu. I pfesto oba
shodné pouzili pro své objevy vyraz autismus.

Asperger vyuzival pro oznaceni této diagnozy slovni spojeni autisticka psychopatie. Tento
vyraz byl vSak pozd¢ji nahrazen a dnes se setkdme s oznacenim Aspergeriiv syndrom. Ten
byl poprvé pouzit na konci 20. stol. britskou lékatkou pravé na pocest Hanse Aspergera. °

1.2 Historie v CR

Povédomi o autismu pred sametovou revoluci bylo velmi slabé. V této dob€ se jmenované
problematice hloubé&ji vénovala jen jedna ¢eska psychiatricka, Riizena Nesnidalova. Po roce
1989 se tato problematika zacala zkoumat daleko vice. Jiz rok po revoluci vzniklo sdruZeni
Autisk, které propojovalo rodiny a pfislusné odborniky. Nésledoval vznik n€kolika tiid
specidlné pro déti s touto diagndzou. Béhem nékolika let nésledoval vznik mnoha dalSich

3 CADILOVA, Véra a ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni. Praha: Portal, 2008, str. 15-20. ISBN
978-80-7367-475-5.

4 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 32, 54-55. ISBN
978-80-262-0768-9.

5 NESNIDALOVA, Rizena. In: Extrémni osamélost. 2. opr. a dopl. vyd. Praha: Portal, 1994, str. 14. ISBN 80-
7178-024-3.
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organizaci a center zaméfenych na tuto diagndzu, nejvétSim z nich je asociace APLA,
pozd&ji NAUTIS. ®

1.3 Zkoumani moznych pricin

Presné pficiny autismu nejsou znamy ani v dnes$ni dobé&. I pies relativné kratkou historii
zkoumani tohoto onemocnéni, byly jako mozné pti¢iny uvddény mnohé moznosti. Nekteré
z nich byly na zaklad¢ vyzkumii a zkuSenosti postupné upravovany, nékteré byly stejnou
cestou definitivné vyvraceny. Na zkoumani pficin autismu mél velky vliv vzdy tehdejsi
psychologicky smér. Mezi ty nejvlivnéjsi patii psychoanalyza a behaviorismus. Bohuzel
vinou velkych nejasnosti, které se poji s touto problematikou, vznikala fada mytd, které se
dodnes nepodaftilo uplné vyvratit.

Je diilezité poznamenat, ze dodnes neni jasné, co autismus zpusobuje, a stale se tim védci
zabyvaji. Mnozi z fad odbornikti se dnes vraci k ptivodnim myslenkdm Kannera a Aspergera.
Jini vSak i dnes nasleduji uceni psychoanalyzy, ktera méla velkou oblibu praveé v této dobé.

Samotny Kanner pozdé&ji poodstoupil od myslenky genetické pficiny a zaméfil se na rodice
deti.

1.3.1 Psychoanalyza

Odbornici, predevsim psychologové tehdejsi doby, vidéli pravdépodobnou ptic¢inu autismu
v rodinach téchto déti. V tomto kontextu se setkdvame napt. s pojmem “matka lednicka”,
ktery ma vyjadiit odtazité a chladné chovani, které podle tohoto presvéd€eni ma autismus
zpusobovat.

Mezi velké zastance patii také Margaret Mahlerova. Ta byla nucena opustit Evropu kviili
svému Zidovskému plivodu a pozd¢ji tedy Zila a pracovala ve Spojenych statech. Je autorkou
teorie (separation-individuation). V ni rozviji mySlenku, Ze na zacitku je kazdé dité
autistické, a az diky vielému kontaktu s vnéjSim svétem rozbije pomyslnou skotapku a za¢ne

8 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 32. ISBN 978-80-
262-0768-9.

"CADILOVA, Véra a ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované uceni. Praha: Portal, 2008, str. 15-20. ISBN
978-80-7367-475-5.
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si uvédomovat vngjsi realitu. Pokud s nim jejich okoli nekomunikuje dostate¢né a neni
8

k nému oteviené, dité se z autistické faze nikdy dostat nemusi.
Tyto myslenky mély ve své dobé¢ velké mnozstvi podporovateli a to 1 v extrémnich fadach.
Napftiklad Brunu Betleheim tvrdil, Ze vSichni rodice autistickych déti maji spolecné piani,
a to, aby jejich dité neexistovalo. °

Tyto ndzory mély velky vliv na sméfovani diagnozy jako takové, ovsem mély 1 znacny vliv
na psychické zdravi rodi¢t déti s témito obtizemi. Casto byly timto u nich vytvareny pocity
selhani, nedostate¢nosti a nekompetentnosti. Casto se také rodi¢e obvinovali navzajem.

Tyto pifedstavy byly rodi¢im potvrzovany tim, Zze jim byly déti neziidka odebirany
a umistovany do terapeutickych zafizeni, zatimco byla paraleln¢ vedena terapie s jejich
rodici. 1° Toto chovani mélo za nasledek, Ze &ast veiejnosti se na zakladé publikaci téchto
odbornikl ptiklonila k nazoru, Ze pfi¢inou autismu jsou praveé rodice a vychova. I kdyz je

v dnesni dob& mnoha vyzkumy potvrzeno, Ze tomu tak neni.

1.3.2 Behaviorismus

Béhem padesatych let minulého stoleti, pod tlakem rozvoje novych myslenkovych proudt,
postupné dochazelo ke zménam pohledti na déti trpici autismem a predev$im na jejich
vychovu. S néastupem experimentalni psychologie, kterd kladla diraz predevSim na
systematickou praci, se na zaklad¢ opakovanych experimenti vyhodnocovaly rizné dusevni
pochody. PfedevSim se zkoumala pamét’, pozornost a mysleni.

Postupné se tento smér ptiblizoval behaviorismu a zkoumani ptfedev§im chovani. Cela
myslenka behavioralni terapie je postavena na vyzkumech I. P. Pavlova. Pravé experimenty
dokézané spojeni mezi podmétem a reakci vedlo k myslence, ze nejriznéjsi psychické

8 NCBLI. The Concept of Synchronization in the Process of Separation-Individuation Between a Parent and an
Adolescent [online]. 2022 [cit. 2024-02-13]. Dostupné Z:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8984205/

9 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 32, 54-55. ISBN
978-80-262-0768-9.

10 CADILOVA, Véra a ZAMPACHOVA, Zuzana. Strukturované udeni. Praha: Portal, 2008, str. 15-20. ISBN
978-80-7367-475-5.

11 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 40-43. ISBN 978-
80-262-0768-9.
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poruchy (mezi nimi i autismus) jsou piedevsim naucené reakce. Behavioristé tedy vychazeli
z toho presvédceni, ze 1 kdyz jsou nékteré vrozené vnitini pochody vrozené, rozhodujici pro

chovani jsou pravé reakce, které se od okoli nauéi. *

1.3.3 Biologicka pric¢ina

V Sedesatych letech se ¢ast odborné vetejnosti zacala od téchto vysvétleni pti¢iny odvracet
a patrala po alternativnich moznostech. Zacaly se zkoumat predevsim mozné biologické
ptic¢iny. Velké mnozstvi i piivodné behavioralnich psychologi se zacalo témito mysSlenkami
zabyvat a zam¢fili se naptiklad na subjektivni a individualni zkuSenosti pacientd. Zacalo se
ptihlizet i ke kognitivnim a feCovym deficitim jako k moznym piicindm.

V tomto ohledu byli velmi vyrazni prave rodice autistickych déti, kterym se nelibilo, ze byli
oznacovani za pfic¢inu obtizi jejich déti.

Mezi nejvyraznéj$i patii Bernard Rimland, ktery jako psycholog a zaroven otec ditéte
s autismem ostfe kritizoval Bettelheimovy teorie. Je autorem knihy a vyzkumu, které
myslenku, Ze autismus je neurologicka porucha, potvrzuji.

Na pielomu Sedesatych a sedmdesatych let se o problematiku zacalo zajimat vice lidi
a problematika autismu se stala pfredmétem mnoha diskuzi. Rovnéz se tato problematika
prenesla i do sféry pedagogické. Vznikaly prvni vzdélavaci programy a specialni vzdélavaci
instituce, praveé pro déti s PAS. Zacaly se vydavat dokonce i odborné publikace a ¢asopisy
o tomto tématu.

I diky tomu zacalo probihat velké mnoZstvi vyzkumu. V této dobé se jiZ rodice téchto déti
z mozné priciny stali soucasti tymu fesici riizné otazky.

Velkym otaznikem této doby bylo, zda mé na vznik autismus vliv socialni vrstva, ve které
dit¢ vyrustad. Po vyzkumu s vice nez 250 zapojenymi rodinami se jasn¢ prokazalo, ze tomu

tak neni. Pouze mély rodiny z vysSich spolecenskych vrstev vétsi moznosti odborné pomoci,
a proto se s témito rodinami i ¢ast&ji pracovalo. 13

12 Tamtéz

13 RIMLAND, Bernard. Infantile Autism. 2. dopl. London: Jessica Kingsley Publishers, 2014. ISBN 978-
1849057899.
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V osmdesatych letech zdjem o tuto problematiku jest¢ narostl. Velky vliv na to mélo
1 mnozstvi mezinarodnich i narodnich kongrest, které mély za cil upozornovat na tuto
problematiku a také predavat zkuSenosti mezi jednotlivymi staty i konkrétnimi odborniky.
Prvni z téchto kongresii se konal v roce 1980 a byla zde zaloZzena spoleCnost s nazvem
Autisme Europe — ta méla pravé za cil propojovat spolecnosti na mezinarodni urovni.
Nasledovalo velké mnozstvi dalSich konferenci napiic Evropou, naptiklad v Haagu,
Hamburku nebo Oslu. 4

14 SPORCLOVA, Veronika. Autismus o A do Z. Praha: Pasparta, 2018, str. 11-13. ISBN 978-80-88167-98-5.
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2 KLASIFIKACE A CLENENI PORUCH
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Je ztejmé, Ze Clenéni a terminologie autismu si jiz v tuto chvili prosly velkym vyvojem
a poctem zmeén a je také nutno zddraznit, ze tento vyvoj jesté neni zdaleka u konce. Jak je
jiz zminéno v pfedchozi kapitole, vyvoj jednotlivych termini u této diagnézy byl velmi
komplikovany, a to samé plati i pro samotné ¢lenéni, které se n¢kolikrat zméenilo. Pohledy
odborné verejnosti se Casto rozchazely a je tomu tak doposud. Krasnym ptikladem je
souhrnny nazev, od 40. let doposud se zménil miniméln¢ 5x. Ptikladem mohou byt:
Kannertv typicky autismus, pervazivni vyvojové poruchy, poruchy autistického spektra
nebo soucasna nejvice vyuzivana zkratka PAS.

Problematika nejednotnych nazvli a pravidel je zfejma, mize pusobit komplikace
anejasnosti jak odborné, tak predevsSim laické vetejnosti. Zdsadni postaveni mezi
klasifikacnimi systémy PAS ma clenéni medicinské predevsim proto, Ze stanovuje jasnd
diagnosticka kritéria jednotlivych poruch autistického spektra. (Poruchy autistického
spektra v kontextu aktudlnich interdisciplinarnich poznatku, Adamus...) BohuZzel ani toto
definovéani neni jednotné a v soudasnosti je vyuzivano dvoji.

2.1 MKN —10 (11)

Celym nazvem 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci je klasifikac¢ni systém vydany
pfimo Svétovou zdravotnickou organizaci. V rdmci ng jsou pak zafazeny do poruch
duSevnich a do poruch chovani, piesnéji do oddilu poruch psychického vyvoje. Zde jsou
vedeny pod zkratkou F 84 jako skupina pervazivnich vyvojovych poruch.

Tento systém je v soucasnosti vyuZivan pro svou komplexnost téméf po celém svéte, véetné
Ceské republiky. Tento systém je platny od roku 1990, aviak v soucasné dobé se prechazi
na syst¢ém MKN — 11. Ten byl piijat zacatkem roku 2022 a v tuto chvili bézi pétileté
pfechodné obdobi, ve kterém se jednotlivé zemé ptipravuji na jeho plné pfijeti. V praxi se

ale v tuto chvili stale setkdvame se star$i verzi. 1

15 ADAMUS, Petr. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplinarnich poznatkii. Ostrava:
Ostravska univerzita, 2017, str. 21-35. ISBN 978-80-7464-957-8.

16 JZIS. 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-11) [online]. [cit. 2024-02-13]. Dostupné z:
https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci-mkn-
11#:~:text=Tvorba%?20¢eské%20verze%20MKN%2D11,odbornych%?20termint.
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22 DSM-V

Pomyslnou konkurenci nebo zkratka druhou variantou je systém uzivany v USA. Tento
“Diagnosticky manudl” je vydavan Americkou psychiatrickou asociaci a v soucasnosti je
v platnosti jeho paté revize. Diky té se tento systém celkem zasadné odliSuje od systému
MKN - 10, DMS zavedla totiz sdruzeni téchto poruch pod jeden souhrnny nazev (Poruchy
autistické spektra). Cilem je v tomto piipadé celkové zjednoduseni, zefektivnéni identifikace

a diagnostiky. 17 18

" ADAMUS, Petr. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplinarnich poznatki. Ostrava:
Ostravska univerzita, 2017, str. 21-35. ISBN 978-80-7464-957-8.

18 AUTISMPORT. Porucha autistického spektra dle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN 11) [online].

THOROVA, Katefina. 2021 [cit. 2024-02-13]. Dostupné z: https://autismport.cz/o-autistickem-
spektru/detail/porucha-autistickeho-spektra-dle-mezinarodni-klasifikace-nemoci-mkn-11
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3 ROZDELENI PAS DLE MKN — 10

Tento systém je v soucasné dob¢ nejvyuzivanéjSim klasifikatnim systémem pro Poruchy
autistického spektra v Ceské republice, jak mezi odbornou, tak i laickou vefejnosti.

3.1 Détsky autismus (F84,0)

Je Casto oznacovan jako “jadro” nebo “zaklad” autistickych poruch. To si miizeme odvodit
ptedevsim z historického vyvoje, protoze muize fici, ze jeho projevy byly popisovany nejvice
a nejdéle a jednd se tak o nejlépe prostudovanou nebo pfinejmensim jednu
z nejprostudovangjSich pervazivnich vyvojovych poruch. RozliSujeme zde vice stupiii
zavaznosti. Spektrum zdvaznosti je zde opravdu velmi Siroké, od mirnych forem az po tzv.
tézké formy, kde je jiz velké mnozstvi zdvaznych symptomi. Dulezité a odliSujici od
ostatnich typu vSak je, Ze symptomy se musi vyskytovat ve vSech tiech ¢astech diagnostické
triddy, coz jsou:

1) Kvalitativni naruseni socialni interakce
2) Koyvalitativni naruSeni komunikace
3) Omezené, opakujici se stereotypni zplisoby chovani, zajmy a aktivity

Dale se u takového jedince mohou vyskytovat i dalSi nespecifické rysy: fobie, zachvaty
vzteku nebo agrese. ..

Krom poruch v klicovych oblastech mohou lidé s détskym autismem trpét mnoha dalsimi
dysfunkcemi, které se projevuji navenek odlisnym, abnormdlnim az bizardnim chovanim.
Dypicka je variabilita symptomu. (Katerina Thorova, 2016). Syndrom neni i pfes svilj ndzev
omezen na konkrétni vék. Byva diagnostikovan v jakémkoli véku, nékteré konkrétni projevy

se viak s vékem ménit mohou. 1° 20

3.2 Atypicky autismus (F84,1)

Tato diagnéza ma na rozdil od DA velmi Sirok4 kritéria a neni pfili§ uzce zaméfena na
konkrétni skupinu ptipadd. Zakladnim pravidlem pfti diagnostice je, ze dité se bud”:

19 HRDLICKA, Michal a KOMAREK, Vladimir. Détsky autismus: prehled sou¢asnych poznatki. 2. dopl. vyd.
Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0686-6.

20 ADAMUS, Petr. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplinarnich poznatki. Ostrava:
Ostravska univerzita, 2017, str. 21-35. ISBN 978-80-7464-957-8.
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A) Projevilo se autistickymi rysy az v pozdéjsim véku (nejdiive po tietim roce).

B) Naplnuje pouze dvé oblasti diagnostické triddy a tfeti neni ptiliS naruSena.

C) Napliuje sice diagnostickou triddu ve vSech oblastech, ale na diagnézu DA jsou
symptomy piili§ mirné.

Diky témto odliSnym kritériim je tato diagnéza v podstaté takovym zastfeSovacim pojmem
pro lidi s autistickymi rysy, ktefi vSak neodpovidaji jiné konkrétni diagnoze. Pro tuto
nejasnost hranic a absenci detailnéjsi specifikace byl dokonce ze 4. revize amerického
systému vyfazen a sdruZen s jinou diagnézou.

vvvvvv

hypersenzitivita na konkrétni vnéjs$i podnéty. Naopak socialni dovednosti byvaji na rozdil

od DA zpravidla naruseny ve vyrazné mensi mite. 2

3.3 Rettiiv syndrom (F84,2)

Velmi odlisny od vSech ostatnich pervazivnich vyvojovych poruch je pravé Retttiv syndrom.
Na rozdil od “bézného” autismu nebo Aspergrova syndromu, jenz je téméf vyhradné
muzskou diagn6zou, ma tento syndrom piesné opacny trend a vyskytuje se témet vyhradné
u divek. Dochézi zde ke specifické mutaci konkrétniho genu (MECP2) a v ptipadé tohoto
procesu u chlapce je témét vylouceno, aby dokazal plod ptezit. Ale v souCasnosti jiz par
ojedinélych piipadi existuje. 2

Toto pervazivni neurologické postizeni postihuje nejvice motorickeé, somatické a i psychicke
funkce. Priibéh RS ma v zékladu velmi charakteristické rysy. Vyvoj probihd témét bez
odchylek az do 7. - 24. mésice, v tomto obdobi se vSak vyvoj divky zastavi, a dokonce se
v nékterych oblastech objevi regres a dojde 1 ke ztraté predtim nabytych jak verbalnich, tak
manualnich dovednosti. Neziidka dochazi i ke ztraté socidlnich zajmi. Pozd¢ji se zacinaji
zvykanim), problémy s koordinaci jednotlivych pohybli nebo vybocCovanim patete
(skolidza/kytoskolioza). Typické jsou zde kroutivé a tleskavé pohyby rukou pii umyvani
nebo vyplazovani jazyka. Mira postizeni organismu je ale velmi odli$né u kazdého ptipadu,

2L THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portél, 2016, str. 184-187. ISBN
978-80-262-0768-9.

22 ADAMUS, Petr. Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplindrnich poznatki. Ostrava:
Ostravska univerzita, 2017, str. 21-35. ISBN 978-80-7464-957-8.
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nekteré mirn€jsi varianty tohoto syndromu nepostihuji intelekt, u dalsi jsou velmi omezeny
fyzické projevy.

Velkym tématem je zde i1 Casté pridruzeni epilepsie, kterd se vyskytuje u tohoto syndromu
asi v 80 % ptipadil. V tomto ohledu byly provedeny mnohé studie a vétSinove se shoduji, ze
u drtivé vétSiny piipadi se epilepsie piinejmensim ojedinéle vyskytla. Bohuzel se rovnéz
jedna o poruchu progresivni, coZ znamena postupné zhorSovani stavu a primérny veék doziti
téchto pacientek dramaticky klesa na primémé 40 — 50 let. 23

3.4 Jina dezintegracni porucha v détstvi (F84,3)

U této diagnozy se opét vyskytuje problém v nejednotnosti terminologie. Krom soucasného
fadného oznaceni dle MKN — 10 se pro tuto diagnézu pouzivaji jest¢ ndzvy Hellertv
syndrom nebo Détska dezintegracni porucha.

Tato diagndza je velmi vzacna, trpi ji zhruba 1 z 20 000 déti. To odpovida zhruba péti
narozenym détem za rok v CR. Césteéné je symptomatika podobna s Rettovym syndromem,
a to predevsim ve spontalnimu regresu nastavajicim po bézném vyvoji. V ptipad¢ Hellerova
syndromu je tento normalni vyvoj pfinejmensim dva roky. Béhem druhého az desatého roku
(nejcastéji béhem tfetiho a ¢tvrtého) se u takto postizeného ditéte objevi znatelné zhorseni
jiz ziskanych dovednosti (feCi, z4ymu o své okoli) a nastupuji nckteré rysy spojované
s autismem. Tento zvrat nastdva nejéastéji v fadu meésicli, po néjakém case u ¢asti takto
postizenych déti mlze nastat postupné obnoveni vyvoje. Standardni Grovné se u feci
a socialni interakce jiz nedosahuje.

Socialni navyky jako takové jsou Casto na lepSi urovni nez u autismu, podle vétSiny
odbornikli je vSak Sance na opétovné ziskdni standardniho vyvoje téméf vyloucena.
Naptiklad dle (Hrdlicky, 2014) déti s dezintegracni poruchou ziistavaji vetsinou mentalné

retardované. %

Z RETT COMUNITY. Spolek rodi¢t a piatel divek s Rettovym syndromem [online]. 2023 [cit. 2024-02-13].
Dostupné z: https://www.rett-cz.com/

2 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portél, 2016, str. 196-206. ISBN
978-80-262-0768-9.
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3.5 Aspergertiv syndrom (F84,5)

Aspergertv syndrom, nékdy pod nazvem socialni dyslexie, je casto oznacen jako mirnd nebo
méné zadvaznd forma autismu. Tento obraz ziskal predevs§im u béznych lidi, ale realita je

vvvvvv

Tento syndrom je velmi rtiznorody a lidé na jeho hranici ¢asto ani nejsou piili§ dobie
odlisitelni od socialné¢ neobratného nebo nevychovaného ditéte, zvlasté¢ pfi nedlouho
trvajicim kontaktu. Pro tyto déti jsou velmi typickymi vyhranéné zdjmy a bézny nebo
dokonce nadprimémy intelekt. Cast odbornikii dokonce nizkou inteligenci povazuje za
moznou kontraindikaci pro stanoveni diagnoézy. U lidi s nizsim IQ nez je 70 by tento syndrom
nemel byt diagnostikovan (Poruchy autistického spektra v kontextu aktudlnich
interdisciplinarnich poznatkii, Adamus). Rovnéz je tteba zdlraznit, Ze ani absence naruSeni
intelektu a schopnost dosdhnou relativné velkych cilti ve vzdélavani, neni zarukou pro
sebeobsluznost a schopnost zit bézny samostatny zivot. Rozd¢lujeme zde tak AS vysoko
funkéni a nizko funkéni, praveé na zédkladé schopnosti samostatnosti. Specificky je pro tento
syndrom i vyvoj fe¢i. Re¢ zde nemusi byt nijak postizena, nybrz zpisob uéeni byva velmi
odlisny. Vyskytnout se miize drobné opozdéni, ale predev§im velmi mechanickd, formalni
a Casto az Sroubovita fe¢. Charakteristické je memorovani dlouhych Gryvkt, napodobovani
dospélych a mluveni v nesouvislych vétach bez zajmu o posluchace. Toto velmi specifické
chovani se nejcastéji projevi problémovou komunikaci v prvnich kolektivech, coz byva
zpravidla $kolka — zde byva syndrom i nejéastéji odhalen. Cast déti je potom i pies drobné
obtiZe pfi studiu v bézném vzdélavacim systému, ¢ast déti s vaznéjSimi projevy je nutno na
zakladé konzultaci vzdélavat ve specialnich skolach. 2°

V bézném zivoteé jsou problémy nejcastéji patrné v projevovani pocitl, neverbalni
komunikaci, vniméni kontextu a ziskavani pratel. 2’

25 PESEK, Roman. Kyslikova maska pro rodi¢e déti s Aspergerovym syndromem. 2. vyd. Praha: Pasparta,
2017, str. 6-14. ISBN 978-80-88163-50-3.

%6 ADAMUS, Petr. Poruchy autistického spektra v kontextu aktualnich interdisciplinarnich poznatki. Ostrava:
Ostravska univerzita, 2017, str. 21-35. ISBN 978-80-7464-957-8.

27 SIMONE, Rudi. Aspergerka: posila pro Zeny s Aspergerovym syndromem. Praha: Portal, 2018, str. 23-30.
ISBN 978-80-262-1395-6.
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Velké mnozstvi lidi s timto syndromem ale také mtize profitovat ze specifickych dovednosti,
které jsou s timto syndromem neziidka spojené. Tim je jiz zminéna inteligence, pamét'ova.

dovednost a schopnost memorovat u objemové velké oblasti a mnoho dalSich. Nejcastéji se
pak tito lidé mohou uplatnit v oborech spojovanych s matematikou, logikou nebo
1 literaturou. Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvelym umélcem, musite mit alespon
nejaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto sveéta, (Hans
Asperger)

3.6 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8)

Kategorie Jiné pervazivni vyvojové poruchy je velmi Spatn¢ definovatelna a v oblasti
Evropy také velmi zfidka pouzivana. Problémem jsou jeji velmi vagni a nespecificka
diagnosticka kritéria, ktera de facto nejsou pfrili$ jasné vymezena nebo definovana.

Obecné mizeme takové déti oznacit za naro¢néjsi pro vychovu a mizeme fici, ze ze stran
pomoci si zasluhuji stejnou pozornost jako ostatni autisté. Casto se u téchto lidi setkame
pravé i se stejnymi symptomy.

Prakticky se do této kategorie fadi déti dvou typu:

1) Ptipady, kde je kvalita komunikace i socialni interakce prokazatelné€ narusena, ovSem
v mife, kterd je nedostatecna pro diagnostikovani jiné diagndzy z autistického
spektra. Symptomy byvaji ve vetsi mife totozné s DA, ale v kazdé¢ kategorii triddy se
objevuji jen v malém mnoZstvi a zaroven cast schopnosti hodnocena v této triddé
odpovidd béZnému vyvoji. Symptomy zde byvaji nespecifické a Casto je tato
diagnoza ptidruzena k diagndézam, jako jsou vyvojova dysfazie nebo mentalni
retardace.

2) Piipady déti, kde je ve znacné mife omezena piedstavivost a schopnost rozeznavat
realitu od fantazie. Pfidruzeny je Casto velmi omezeny zajem, Casto vztahujici se na
jedno téma. V takovych ptipadech se jedna o sekundarni diagnozu pro schizotypni
nebo schizoidni znaky, u kterych nevyhovuje definice jiné poruchy autistického
spektra. 2°

28 COOK O’TOOLE, Jennifer. Tajn4 kniha pro aspergery: jak zmaknout pravidla spole¢enského chovani. Brno:
Edika, 2019, str. 15-25. ISBN 978-80-266-1423-4.

2 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 207-210. ISBN
978-80-262-0768-9.
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4 AUTISMUS A STRES

Tematika stresu je s autistickymi poruchami velmi uzce provazana a to primarn¢ z ditvodu,
ze autismus jako takovy ma nemaly vliv na vnimani stresu a vSech reakci. Faktory, které
stresové reakce vyvolavaji, mohou a nemusi byt totozné jako u bézného ¢loveéka, ovsem
reakce na jakkoli zplisobeny stres byva u autistli velmi odliSna. NejcastéjsSimi faktory stresu

byvaji:

e Osamélost a nedostatek lidského kontaktu. Ve chvili, kdy ¢lovék neni dostatecné
propojen se svym okolim a lidmi, ktefi ho obklopuji, nemtze kvalitné zit a vznika
stres.

e Nedostatek samostatnosti. Byva problém piedev§im v dospivani, kdyZ je na
vrstevniky jiz bézn€ kladena jistd mira zodpovédnosti a s ni spojend samostatnost.
Pokud neni ¢loveku poskytnut dostateény prostor, byt’ z dobie minénych diivodd,
muze vznikat celd fada stresovych situaci. Moment, kdy se chce takovy clovek
rozhodovat sdm a neni mu to umoznéno, vytvaii se u néj pocit podceiiovani, ktery

miize preriistat i v pocity strachu &i hnévu. ¥

Druhy zminény faktor stresu byva i ¢astou komplikaci pro rodinu jako takovou. Ptfehnana
fixace na dit¢ a tzv. hyperprotektivita se projevuje upiednostiiovanim potieb ditéte nad
potiebami ostatnich ¢leni rodiny. To mulZe zpisobovat pocity zanedbavani ze strany
sourozencl i partnera. Kdyz na dité nejsou kladeny adekvéatni naroky a vSe je omlouvano
jeho diagnézou, mize to zplsobit i znatelnéj$i zpomaleni vyvoje, nizké sebevédomi a jiz
zminénou nesamostatnost. 3! 32

4.1 Podstata stresu (u autistii) — teorie trojjediného mozku

Dle této teorie se dd mozek rozdélit do tii zakladnich ¢asti, podle postupného historického
vyvoje naseho mozku a jeho rozdilnych ukonii. Mozek se tedy dle Paula MacLeama, autora
této teorie, déli na tfi Casti.

3 SKADECKOVA, Soia. Détsky autismus v rodiné — vyznam rodinné resilience [online]. Olomouc, 2013 [cit.
2024-02-13]. Dostupné z: https://theses.cz/id/mud6k7/15931058. Rigorézni prace. Filozoficka fakulta
Univerzity Palackého v Olomouci.

31 GILLBERG, Christpher a PEETERS, Theo. Tajnd kniha pro aspergery: jak zmdknout pravidla
spolecenského chovani. 3. vyd. Praha: Portal, 2008, str. 9-13. ISBN 978-80-7367-498-4.

32 STRUNECKA, Anna. PfemiZeme autismus? Petrovice: ProfiSales, 2016, str. 13-15. ISBN 978-80-87494-
23-3.
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1) Mozkovy kmen (plazi/primarni mozek)
2) Limbicky systém (savéi mozek)
3) Neokortex (lidsky mozek)

Vyvoj vSech ¢asti probihal postupné v ramci evoluce a tomu také odpovidaji jejich funkce.
Prvnim z nich je tzv. mozek plazi, vyvojoveé nejstarsi a nejprimitivnéjsi. V dobé, kdy se
vyvijel, nebyla nutna potieba slozitych uvah nebo rozhodnuti, jeho jedinym ukolem bylo
udrzet organismus pii zivoté, piipadné rozmnozit se. Dnes byva oznacovan jako pud
sebezachovy. Savei mozek je vyrazné vyvojoveé mladsi a ma za ukol vniméni a zpracovavani
emoci. A neokortex, n¢kdy oznaCovan jako lidsky mozek, tvoii nejkomplexnéjsi
a nejrozvinutéj$i systém. Pravé lidsky mozek slouzi k pfemysleni, zpracovani feci a ke
komunikaci jako takové. Neokortex je schopen za béznych okolnosti limbicky systém
a s nim 1 emoce ovladat, pokud je ale pfekrocena urcitd hladina stresu, fungovat prestava
a Clovek se stava do jisté miry kontrolovan emocemi. Pokud je dosaZeno stavu pifimého
ohroZeni, ¢loveék se fidi primitivnimi pudy, jak piezit. Dochdzi tak k situacim, kdy ¢lovék
pod stresem reaguje diametralné odlisné nez obvykle. 33 34

Lidé s autismem maji toto fungovani totozné, jedinym rozdilem je, Ze jejich “zékladni”
hladina stresu je podstatné navySena v porovnani s béznou populaci. U téchto lidi je tak
riziko ptekroceni hranice stresu, kdy uz nejsou kontrolovani rozumem (lidskym mozkem)
ale emocemi (savéim mozkem), podstatné vyssi. Tento stav miZe pisobit odliSné, nejcasté)si
je v8ak naprosté ignorovani okolniho svéta. Schopnost opét vnimat své okoli se dostavuje az
po sniZeni hladiny stresu. Stres je tak velkym problémem, protoze b&zné piiznaky, které
zdravy ¢lovék dokaze vyhodnotit a podle nich reagovat, clovek s autismem casto ignoruje
a takto dlouhodobé vystaveni stresu mize mit i zdravotni nasledky. Musime byt v klidu,
abychom se uklidnili a mohli zac¢it vnimat, co se d¢je. (Leander Westerbeek van Eerten/
Marjon Kuipers, 2023). Metody sniZzovani hladiny stresu jsou velmi individualni, ale pro
zvladnuti krizovych situaci je tteba, aby kazdy ¢lovék néjakou znal. Posledni faze stresu
nastavd ve chvili spotfebovani veSkeré energie a v takové chvili je jiz ¢lovék naprosto

v

apaticky, jakakoli vnéj$i intervence je jiz naprosto zbyte¢nd. V takové situaci je naprosto

3 THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. 2. dopl. vyd. Praha: Portal, 2016, str. 345. ISBN 978-
80-262-0768-9.

3 AUTISME ACADEMIE. Het dry-enige brein and autism [online]. KUIPERS, Marjon. 2023 [cit. 2024-02-
27]. Dostupné z: https://www.autismeacademie.nl/het-drie-enige-brein-en-autisme/
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nezbytné, aby se Cloveék dostal do klidného bez stresového prosttedi, kde se uklidni.

Nejdulezitéjsi je vsak pracovat s hladinou stresu tak, aby takova situace nenastala. 3 3¢

4.2 Zdroje stresu

Jako zdroje stresu lze vnimat vSechny vnéjsi a vnitini podnéty, které spoustéji v mozku
stresovou reakci. V tomto kontextu miizeme stres rozd¢lit na:

1) Fyzicky stres — vyvolan piimo vnéjsim fyzickym podnétem. Nejcastejsim prikladem
je néjaké zranéni, t€lo nemiize spravné fungovat a potiebuje vydavat vice energie na
uzdraveni. U pacienta s autismem, ktery ma velmi omezenou moznost adaptace,
muze tento typ stresu piedstavovat velky problém.

2) Chemicky stres — vyvolava chemicka latka, ktera se do téla dostane z vnéjsiho
prostfedi, nejcastéji nevhodnymi stravovacimi navyky. Ovliviiuje chemickou
rovnovahu v téle a tim i cely jeho systém. Muze dojit 1 ke zménam v béznych
reakcich (zrychleni/zpomaleni). Pro télo je tato uméla zaté¢z rovnéz nemalym
energetickym vydajem. Nejbéznéjsi chemické latky jsou ethanol (alkoholické
napoje), thein/kofein (Eaj, kava) nebo cukr.

3) Mentalni stres — typ stresu, ktery vznika bez jasné vné&jsi priciny v téle kazdého
&loveka (stres). Clovék se postupné béhem Zivota nauéi se svym mentalnim stresem
pracovat, i kdyz je to stale velmi individualni. Pro lidi s PAS vSak muze tento typ
stresu predstavovat velkou piekéazku a schopnost prace s timto typem stresu je znacné

omezena. Lze Fici, ze hladina vnitfniho stresu je u autistl v zdkladu vyssi. 3

Je tedy zfejmé, ze mentélni a fyzicky stres je velmi téZko regulovatelny. Pro celkové lepsi
zvladani situaci a sniZeni hladiny stresu je klicovy pravé chemicky stres. Chemicky stres se
da za béZnych okolnosti snizZit velmi jednoduSe naptiklad sportem, zdravym Zivotnim stylem
a omezenim latek jako cukr nebo kofein. Celkové je samoziejmé také dulezita péCe nejen
o fyzické ale 1 psychické zdravi, pokud jsou ob¢ slozky dostate¢né saturovany, mize dojit
k vyraznému sniZeni stresové hladiny.

35 STRUNECKA, Anna. Pfemtzeme autismus? Petrovice: ProfiSales, 2016, str. 13-15. ISBN 978-80-87494-
23-3.

% AUTISME ACADEMIE. Obnoveny pobidkovy plan planu B [online]. KUIPERS, Marjon. 2020 [cit. 2024-
02-27]. Dostupné z: https://www.autismeacademie.nl/author/marjon/page/9/

3 SPORCLOVA, Veronika. Autismus o A do Z. Praha: Pasparta, 2018, str. 28-29. ISBN 978-80-88167-98-5.

3 AUTISME ACADEMIE. Obnoveny pobidkovy plan planu B [online]. KUIPERS, Marjon. 2020 [cit. 2024-
02-27]. Dostupné z: https://www.autismeacademie.nl/author/marjon/page/9/
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4.3 MozZné dopady stresu

V opacném prtipade, kdy je t€lo vystaveno vysoké hlading stresu a to dlouhodobé, se da
ocekavat fada problémi a obtizi, jak po strance psychické, tak fyzické. Mezi zakladni
fyzické projevy dlouhodobého stresu u zdravych lidi i pacienti s PAS patii bolesti hlavy,
migrény, bolesti bficha, trdvici problémy, snizena imunita nebo Zalude¢ni viedy. Moznosti
psychickych problémil jsou jesté rozmanitéjsi, ale typické jsou naptiklad deprese, tizkosti
nebo spankové problémy:.

Mnozstvi problémi je zptisobeno pfemirou stresového hormonu (kortizolu) v téle. K jeho
vyplaveni dochazi pii stresové reakci, ale v téle ziistava dalsich 14 hodin. *° Pro rodic¢e déti
s PAS je klicové regulovat i sviij vlastni stres, na ktery ¢asto zapominaji.

U déti miaze dojit totiz k tomu, ze se jejich hladina stresu zvysuje, pokud stres vidi u svych
rodi¢l. Rodi¢ nemize spravné pomoci ditéti se zvladnutim stresu, pokud je sam pretizen.

2

“V letadle nasadite masku také nejdiive sobé a az jste v bezpeci, pomdahate svéemu ditéti.
(GILLBERG, Christpher a PEETERS, Theo, 2008) *°

39 AUTISME ACADEMIE. Obnoveny pobidkovy plan planu B [online]. KUIPERS, Marjon. 2020 [cit. 2024-
02-27]. Dostupné z: https://www.autismeacademie.nl/author/marjon/page/9/

40 GILLBERG, Christpher a PEETERS, Theo. Tajnd kniha pro aspergery: jak zmdaknout pravidla
spolecenského chovani. 3. vyd. Praha: Portal, 2008, str. 9-13. ISBN 978-80-7367-498-4.
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5 VYZKUMNA CAST

Vyzkumna ¢ast této prace se zabyva fungovanim rodinného Zivota, ktery je ovSem siln¢
ovlivnén diagnézou jednoho z déti. Teoreticka Cast byla zameétena piedevSim na obecné
otazky tykajici se této problematiky, empiricka ¢ast se naopak zaméiuje na konkrétni situace
a problémy, kterym rodina musela Celit. Primarni vyzkumné otazky pro tento vyzkum jsou:

1) Je rodina schopna bézného fungovani a ve kterych oblastech se vyskytuji nejvétsi
problémy?

2) Jak probiha v rodin¢ komunikace s ditétem na téma jeho diagnozy?

3) Jaké vnimaji rozdily mezi diagn6zou a “podezienim”, co uptednostiiuji?

4) Co rodinam pomohlo celou situaci zvladnout?

5) Jak vnimaji fungovani SPC?

6) Jakou dulezitost prikladali svému vlastnimu (psychickému) stavu?

Kazda ze zkoumanych rodin samoziejmé funguje naprosto odlisné a musi celit odliSnym
vyzvam, cilem tohoto vyzkumu vsak je najit mezi jejich pfibéhy podobnosti a srovnavat
jednotlivé pohledy na konkrétni situace. Ziskavani dat tedy probihalo kvalitativni metodou,
pro ziskédvani co mozna nejdetailnéjsich informaci. Celkem se vyzkum skladéd z jedenacti
rozhovorti. Z toho deset z nich bylo vedeno s rodi¢i a jeden s pracovnikem SPC. V tomto
vyzkumu byly pouzity polostrukturované rozhovory. Divodem bylo zachovani jadra
vyzkumnych otazek s moZnosti hloubéji se vénovat urcité oblasti. Naptiklad klast doplnujici
otazky v zavislosti na konkrétnim respondentovi. #! Otazky v rozhovoru byly rozdéleny do
sedmi zdkladnich okruhtl, jez se pfimo €1 nepfimo vazou k jedné z vyzkumnych otazek.

1) Zakladni informace

2) Rekli jste to ditéti?

3) Prvni pomoc a péce

4) Specialni pedagogické centrum
5) Terapie

6) Diagndza

7) Co byste potiebovali vy?

Respondentky byly kontaktovany osobné pies neziskovou organizaci, kde ptisobim a m¢l
jsem zde 1 moznost s vétSinou déti osobné pracovat a vybrat tak z nich pro tento konkrétni
vyzkum nejvhodngjsi. Udastnice vyzkumu byly zam&mé zvoleny tak, aby mély déti jiz ve
Skolnim v€ku. Osm z nich je na zakladni Skole a dva na stfedni Skole. Diivodem byla snaha

. MIOVSKY, Michal. Kvalitativai pfistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada Publishing,
2000, str. 159-161. ISBN 80-247-1362-4.
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o ziskani co nejvice objektivnich pohledii a s Zddoucim nadhledem. Proto bylo nezbytné,
komplikace pii vybavovani nékterych detailti. Na druhou stranu se diky této strategii do
jejich vypovédi mohou promitnout 1 rozhodnuti, kterd s odstupem povazuji za chybna.
Mohou tak zaroven poslouzit i jako rada pro dalsi rodice, které tato rozhodnuti teprve cekaji.

Vsechny rozhovory probihaly anonymné a kazdy trval zhruba 60 minut. Rozhovory
probihaly bez pfitomnosti déti, a to v co nejklidnéjSim prostiedi. Respondentkam byla
rovnéz poskytnuta moznost na otazky neodpovidat, tato situace vsak za celou dobu vyzkumu
nenastala. Po souhlasu byly vS§echny rozhovory nahravany na diktafon, z jehoZ zdznamu byl
nasledné tvofen doslovny piepis.

Vsechny takto ziskané informace byly nasledn¢ diikladnéji rozpracovavany do jednotlivych
okruhtl, a to na zakladé metod tvofeni trsii vyhledavani kontrastil.*? Pravé tyto zvolené
metody poskytly mozZnost efektivné srovnat a porovnat jednotlivé odpovédi.

5.1 Zakladni informace

V kolika letech jste zjistili, Ze se néco déje?

Vsechny respondentky se shoduji v tom, Ze jisté podezieni mély jiz v predskolnim véku.
Jedna z nich dokonce uvadi, Ze problémy se vyskytly ihned po porodu. “Hned po narozeni
nas zacaly upozoriiovat zdravotni sestry. ... Nechtél pfijimat potravu a 1 vzhledem k tomu,
ze byl po naro¢ném porodu, tak jsme si od zacatku fikali, ze tam je néco Spatné.” DalSich
Sest uvadi vék do dvou let a zbylé tii potom vk predskolni, blize nespecifikovany nebo starsi
dvou let. Shoduji se také v tom, Ze nespecifickd podezieni nastavala velmi brzy, konkrétnéjsi
rysy vSak tato podezieni zpravidla dostavala s pfibyvajicimi roky ditéte.

Co vas prvni upoutalo a co tuto mySlenku dale rozvijelo (potvrzovalo)?

Z odpovédi respondentli je naprosto ziejmé jedno, vyvoj ditéte s PAS je v néfem odlisny
a netypicky. Symptomatika jednotlivych pacientl se vSak velmi li§i pfipad od piipadu.
Vsechny respondentky naptiklad uvadéji netypickou komunikaci, vétSina (konkrétné¢ sedm
z nich) se shodla ve specifikach u fe¢i svych déti. Zasadnim rozdilem je ale fakt, Ze u péti
pfipadii se bavime o velmi zpozdéném vyvoji, naproti tomu u dvou se bavime o velmi
rychlém vyvoji nejen te€i, ale 1 cizich jazykQ. “... zacal skakat po kamenech a pocitat od
jednicky do dvacitky v anglictine. A to jsem vubec netusila, kde to vzal.”

2 MIOVSKY, Michal. Kvalitativai pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada Publishing,
2000, str. 221-223. ISBN 80-247-1362-4.
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Dalsi klicovou oblasti, o které¢ se v n¢které z podob zminuje sedm z deseti respondentek,
jsou specifika v emocich, jako je Spatné zvladani vzteku, neklid nebo naopak apatie a fyzicka
1 citova odtazitost. Zajimavou strankou je také o¢ni kontakt, jehoz zvlastnosti uvadi jako
jeden zprvnich indikatord problémt vice nez tietina dotazanych. Podobné casto
respondentky zminovaly také velmi zvlastni a specifické zajmy nebo abnormality v oblasti
pameti.

VSimali si néceho i lidé v okoli?
V tomto piipadé odpovédélo kladn€ osm z deseti dotazanych, zbylé dvé respondenty uvadi,

ze je jejich okoli nijak vyrazné neupozoriiovalo nebo si na to nevzpominaji. “Nevim, jestli

byli taktni a jestli si za zady Septali, Ze porad nemluvi, ale do o¢i nam nikdo nic nerekl.”

Zbylé respondentky se shoduji na tom, ze urcité podnéty z okoli pfijimaly nejcastéji od
babicek déti nebo od jinych rodinnych ptislusniki. DvE€ z nich navic uvadéji i predSkolni
zafizeni.

Co se tyce naslednych rodinnych vztahi, tak se celych osm respondentek shoduje na tom,
ze nejobtiznéjsi je zdiraziovat a vysvétlovat rozdil mezi nevychovanosti a nemoci,
nanes$tésti se to ve dvou ptipadech nepodafilo a vazby s prarodi¢i se z téchto divoda
pterusily. “No tak on tim, Ze je jesté navic hyperaktivni, tak ta rodina to spis hodnotila, Ze je
nevychovany..., jedna babicka tomu viasté vibec neveri.”

Na druhou stranu, v jednom z ptipadi si babicka v§imla ptiznaku jesté diive neZ rodice a na
zaklade jeji vyslovené domnénky: “Vzdyt on se viasté viitbec nesméje... ” se rodice na néktera
specifika zaméfili a odhalili tak diagnozu diive.

Kterého odbornika jste oslovili jako prvniho?

U této otazky byly odpovédi velmi rozdilné. Nejvétsi cast rodich (Etyti z deseti) hledala prvni
pomoc u pediatra svych déti. Odtud byli poslani ke klinickym psychologlim, pravé
klinického psychologa jako svou prvni moZnost zvolily dalsi tfi maminky a dalsi dvé se
k nim dostaly na popud Skolky. Jedna rodina vyhledala hned na zacatku odborné pracovisté
(Nautis), to ale primarné z diivodu zaméstnani maminky v socidlni oblasti.

Kam vas poslali - obdrzZeli jste zakladni informace, kontakty, poucili vas nebo vas jen
poslali jinam?

Krom jednoho ptipadu se také respondentky shoduji na tom, Ze musely vysttidat fadu
odbornikli a instituci, nez mély konkrétni diagnostické podezieni. "No, my jsme to
samoziejmé Fesili s pediatrickou, ta nam doporucila vysetieni klinickym psychologem.
Potom odbornikem z JANu... a potom psychiatricka.”
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Sest respondentek uvedlo, Ze jim byly piedany zakladni informace od praktika/psychologa
a byl jim doporucen jiny odbornik, ktery jim mohl 1épe pomoci. Na druhou stranu tfi dalsi
uvedly, Ze po navstéve praktického 1ékafe zadna doporuceni nedostali a museli odbornou
pomoc hledat sami. "Psycholozka nas sama nikam neposlala. K psychiatricce jsme Sli na
doporuceni kamaradky, protoze mi prisio, Ze to neni v poradku.”

Co vSechno predchazelo tomu, nez vam rekli podezieni?

(Jak jste vnimali ochotu lidi p¥i takto psychicky naro¢ném procesu)

Polovina respondentek uvedla, ze prvni neoficialni podezieni na autismus ziskaly zahy poté,
co se zacaly problematikou hloubéji zabyvat. Rovnéz se ale také shoduji na tom, Ze proces
od neoficidlniho podezieni k néjaké formé oficialniho byl velmi naro¢ny a zdlouhavy. Zbyla
polovina uvadi, Ze dostat se k byt jen k neoficialnimu podezieni trvalo (dle nich) pfiili$
dlouho. Ochota odbornikti i dalSich pracovnikl byla vniméana velmi individudlné. VétSinova
shoda u respondentil panuje u pracovniki rodinnych center, ti jsou dle jejich zkuSenosti
velmi ochotni a pfipraveni poradit.

Napada vas jeSté néco, co si myslite, Ze by lidé v prvnich chvilich potiebovali védét a vy
jste to nevédéli nebo jste se to dozvédéli az mnohem pozdéji, a hodila by se vam tato
informace drive.

Vsichni rodice se shoduji, Ze nejdiileZitéjsi je v€asna pomoc a ptisun informaci. I proto devét
z nich doporucuje vyhledat hned v zacatcich néjakou neziskovou organizaci. Zde se totiz
mohou dostat k velkému mnoZstvi informaci i podpory od lidi, ktefi jejich situaci rozumi
amohou jim pomoci. Cast respondentek zmifuje i vlastni chybu, kde se vénovaly vice
diagnoze nez ditéti jako takovému. Za neméné dulezité taky povaZuji soustiedéni se i na
rodice jako takového: “Protoze jestli se s ditétem zacne pracovat ted nebo za dva mésice,
tak to neni tak dulezité. Dulezité je, aby rodic védeél, co s tim ditétem a sam se sebou ma
delat.”

5.2 Rekli jste to ditéti?

Zcela uptimnych bylo k détem Sest dotdzanych, ty se shoduji v tom, Ze o diagnoze s ditétem
aktivné komunikuji a v domacnosti je tato problematika pfesné pojmenovana. Dalsi tfi
vnimaji a komunikuji o “néjaké” odlisnosti, presnou diagnozu ditéti presto nesdélili. “On to
bere jako samozrejmost, ale nevim. Prijde mi v jeho konkrétnim pripadé divné si s nim
sednout a Fict mu: Podivej, ty jsi autista.” Posledni dotdzana se snazi zduraznovani tohoto
hendikepu vyhnout. Nesoustfedi se tak doma na diagnozu jako takovou, ale na problémy s ni
spojené a na téch se synem pracuje. ’"Moje touha nebyla to vysvétlovat, moje touha byla, aby
splynul. TakZe my jsme néjak tu odlisnost nezdiiraziiovali... Ale ano, jsou tam néjaké
komunikacni problémy a na téch je potieba pracovat.”
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V kolika letech vas poprvé napadlo tuto otazku reSit? (Pokud zatim ne, kdy si myslite,
Ze tato chvile nastane - idealni vék, kdy se to ma dité dozvédét.)

Je ziejmé, ze otazka kdy a jak o tom s ditétem zacit mluvit, je pro vSechny zcela zasadni.
Vsichni se shoduji na tom, ze dfive ¢i pozdé¢ji je potieba o tom s ditétem vhodné
komunikovat a drtiva vétSina (9 z 10) se shoduje na tom, Ze vhodny Cas pro otevienou
komunikaci je Skola nebo vstup do ni. Z vypovédi je také zfejmé, Ze ideédlni veék nebo chvile
nejde vSeobecné nastavit. VSe se odviji od konkrétniho ditéte a prostfedi, ve kterém se
vyskytuje. Neékteré respondentky uvadéji, ze casteCné musely o diagnoze s ditétem
komunikovat jiz ve Skolce. “Zacali jsme to uplné resit v dobé, kdy prechazel do druhé skolky
a dostal asistenta, protoze to bylo prosté jiné, a tak jsme mu to museli vysvétlovat.” Na
druhou stranu u déti, které byly méné zvidavé, tato potieba vznikla az ve tieti nebo Ctvrté
ttide. “Rekla jsem mu to, kdyz byl ve 3. rocniku na skole, protoze tam byly tehdy nejvétsi

problémy. Hodné se tim vyresilo.”

Miyslite si, Ze si vaSe dité uvédomuje svou odliSnost?

Jen ve tfech ptipadech respondentky odpovédély negativné. U vSech téchto ptipada také
potvrdily, Ze odliSnosti dit¢ sice vnima, ale nikoliv u sebe. Vzhledem k mladSimu
véku neobjektivité déti hodnoti své okoli jako “divné”, sami sebe vnimaji jako normu. “Ja

si myslim, Ze to vnima tak jako, Ze takhle je to normalni, mozna jste divny vy kolem mé!”

Zbylych 7 respondentek se shoduje na tom, Ze pfinejmensim Castecné si jejich dité svou
“jinakost” uvédomuje. Cast z nich se tak i ptd a vede o tom se svymi rodii aktivni dialog.
“To, ze se chova néjak jinak, o tom vi, obcas toho i velice rad vyuzije... VSimdme si toho od
zacatku a normdlné se o tom bavime.”

Ano, Fekly — (7 respondentek)

Co byl rozhodujici faktor, proc¢ jste se rozhodly mu to Fici?

Ve vsech ptipadech §lo o postupny proces trvajici nejméné nékolik mésicu. Tti respondentky
uvadgji, Zze jasnou pfi¢inu nemél a probihal soubézné s vyvojem ditéte bez potieby
konkrétniho bodu, od které¢ho by se odvozoval. “Ja bych rekla, Ze vylozene bod tam nebyl,
prichazelo to samo a jdeme na to postupné.” Dalsi tfi shodné odpovedély, ze zdsadnim
momentem, od kterého se cela situace odvozovala, byl nastup do Skoly, otazky spoluzakii
a potfeba asistenta. “No, ten rozhodujici moment byl pravé ten prichod toho asistenta
a zména Skoly, probirali jsme to ve smyslu, Ze bude mit tu asistentku a proc to tak je... Ta

i3]

diagnoza samoziejmé padla taky v ramci toho, jak jsme se o tom bavili.

Pro posledni maminku byl rozhodujici fakt, ze chtéla byt prvni, kdo mu to fekne, a bala se,
ze se to dozvi néjak jinak. Velmi zajimavy byl 1 jeji zpisob, jak to ditéti vysvétlovala:
“Nechtéla jsem, abych mu to oznamila holou vétou, ale chtéla jsem ho uvést do té situace
jako takové. Aby jemu samotnému vyvstala v hlave ta otazka proc? A to se nakonec stalo
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a on se mé sam zeptal. Proc to tak je? Potom jsem mu nakreslila osu, kde na jedné strané
bylo dité nasich pratel, ktery je opravdu tezky autista a nedokdze komunikovat, a na strané
druhé kamaradi ze Skoly, kteri vlastné Zadny probléem nemaji. A bavili jsme se o tom, jaky je
mezi nimi rozdil a rekli jsme si, Ze mezi téma dvéma poly jsou na té ose vsichni lidé... Potom
Jjsme si oznacili bod a rekli jsme si, Ze lidi se shodli na tom, Ze vsichni od tohoto bodu smérem
k tomu kamaradovi s autismem maji diagnozu Aspergeritv syndrom... a viastné jsme
postupné dosli k tomu, Ze on sam se na této casti nachazi taky.”

Jaka byla prvni reakce a ovlivnilo to jeho chovani?

Ztetelnou prvni reakci zaznamenaly Ctyii respondentky, ve dvou piipadech se jednalo
o odmitavé reakce a stres a ve dvou piipadech zaznamenaly u svych déti zvySenou
sebereflexi a vnimavost ke svému okoli. “Napriklad kratce po nasich rozhovorech na toto
téma prisel za pani ucitelkou s tim, Ze déti se bavi tim, Ze se rozciluje, a kdyby se prestala

tolik rozcilovat, tak oni prece prestanou zlobit...”

Ve zbylych ptipadech §lo o tak pozvolny proces, Ze respondentky Zadnou zfetelnou zménu
chovani ani reakci nezaznamenaly.

Pokud ma sourozence, jak jste jim to sdélili?

Sourozence ma pét ze sedmi déti. Ve tiech ptipadech se jedné o sourozence mladsiho, jeden
je stejné stary a jeden je starsi.

U vSech mladSich sourozenct plati, Ze svého starSiho sourozence obdivuji a nad jeho
diagnozou se nijak zv1ast’ nepozastavuji, protoZe ho ani jinak neznaji a je jejich vzorem.

U stejné starého sourozence byla reakce naprosto odlisnd. Projevuje se studem nebo
zarlivosti, nezfidka 1 napodobovanim sourozence s cilem ziskadni stejného mnoZstvi
pozornosti. “Mit specidlniho brdachu ji ne vzdycky vyhovuje. Kdekoliv prijdeme, tak se to
hnedka 7esi, takze se ji to ne vzdy uplné libi.”

Starsi sourozenec byl v tomto ptipade nejcastéji v roli pomocnika pro své rodice.
Ne, nerekly — (3 respondentky)

Pro¢ si myslite, Ze je pro néj lepsi tuto informaci zatim nemit?

Vsechny se shoduji na tom, Ze primarni divod, pro¢ s ditétem zatim problém
nepojmenovaly, jsou obavy ze zneuzivani. Shodné vyjadiily obavy nad moZznosti toho, Ze by
se jejich déti po pojmenovani problému zacaly na diagndézu vymlouvat a ptestaly by na
problémech pracovat jako doposud. “Aby z toho netézil stylem jako: ja jsem jinej, ja za to
nemiizu.” Jedna matka také uvadi, Ze dokud se na to dit€¢ samo nezeptd, povazuje to za
zbytecné.
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Mate v planu mu to Fici?

Stejné jako u predchozi otazky, je 1 v tomto pfipad¢ pro matky nejdilezitéjsi iniciativa ze
strany ditéte. VSechny se shoduji na tom, ze informaci o diagnéze ditéti zatajovat nechtéji.
Dv¢ z nich tak cekaji, az se dité samo zepta a nasledné se o tom s nim chtéji bavit. “Kdyz na
to prijde 7ec, kdyz se o to bude zajimat, tak urcité ano. Nechci mu to nejak zamlcovat, ale
Jjak Fikam, my se o tom i bavime, jenom to tak neoznacujeme.”

Posledni respondentka uvadi, ze nepiedpoklada, Ze se na to syn zepta. Ale v piipadé, Ze ano,
je ochotna o tom s nim diskutovat.

Mate néjakou hranici, kdy vite, Ze uz to musi védét?

Hranice jako takova neni u Zadné odpovédi zieteln¢ definovana. Respondentky shodné
uvadéji, Zze vSe se bude odvijet dle aktudlni situace. Jedna z nich i1 pfesto uvadi, Ze
pfedpokladanou hranici bude jiz zminovany nastup do Skoly a s nim spojend asistence
a zvySeny zajem ze strany spoluzdkl. “7To bude hodné zaviset na tom, co bude potrebovat za
asistenci. Ja si myslim, Ze na té zdkladce uz si to zacne daleko vic uvédomovat, a hlavné si
toho zacnou v§imat i ostatni spoluzdaci a zacnou ho na to upozornovat, protoze deti zkratka

takové jsou, takze tam uz by bylo dobré, aby to védél... potom to spolu zacneme resit”

Cim byste toto své rozhodnuti obhajovali pifed rodi¢i v podobné situaci, ktefi maji
opacny nazor a ve kterych situacich si myslite, Ze byla opac¢na varianta lepsi?

Ano, Fekly — (7 respondentek)

Jako hlavni vyhodu vnima tato ¢ast respondentek to, Ze pokud dit¢ o svém problému vi
a spravné ho pochopilo, ma daleko vétsi moznosti s nim pracovat a i adekvatné reagovat na
dotazy a narazky pfichazejici nejcastéji od vrstevnikii. Pét z nich ovSem také zdlraziuje
dilezitost pomalého a neukvapeného predavani informaci. “A fo dite se zacne ptat ve chvili,
kdy to chce védeét a kdy uz je schopno tu informaci zpracovat. Ale AZ kdyz tu informaci taky
potiebuje, takze ne na silu, urcité ne na silu! ” Opacny nazor zastdva jedna respondentka, ta
vnima, ze sdéleni diagnozy je tieba provést brzy, aby se s tim dokézal 1épe vyrovnat. “Nemd
cenu jim mazat med kolem huby. Autismus je prosté diagnoza, ktera je strasné narocna a je
potieba, aby si to to dité co nejdrive uvédomilo a pochopilo reakce toho okoli, protoze nema
cenu ho nechavat v néjakych [zich.”

Ne, nerekly — (3 respondentky)

Vsechny se stejné jako druha skupina shoduji na individualité tohoto problému, dale uvadé;ji
jako hlavni argument moZznost nalepkovani ditéte ze strany spole¢nosti a 1 nejbliz§iho okoli.
“Ve spolecnosti je spousta lidi, kteri jsou netolerantni. Takze si myslim, Ze se clovek boji
jakéhosi ndlepkovani.” MoZnost, Ze by se dit€¢ na diagné6zu mohlo vymlouvat, jak je jiz

zminéno vyse, uvadéji jako hlavni riziko a minus 1 matky, co jiz diagnézu détem sdélily.
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“A je pravda, ze mél tendence se na to vymlouvat... a musi se s tim dukladné pracovat.”
(respondentka z prvni skupiny)

Kdybyste mohli cokoli poradit/doporucit rodi¢iim, ktei'i jsou nebo budou v této situaci,
co by to bylo?

Celkem pfies polovinu respondentek radi soustiedit se a reagovat na aktualni potteby ditéte.
Zéakladem je dle nich brat v potaz individualitu kazdého ptipadu a na dit€¢ zadnym zptisobem
netlacit. “Neuspéchat to a netlacit veci na silu, komunikovat a pockat, co bude potrebovat

vvvvvv

vvvvvv

postupné, nevybalit to uplné naraz.”

Dalsi klicovou oblasti je dle respondentek moznost vyuziti odborné konzultace v rané péci,
tu by pfed timto rozhodnutim doporucily dvé z nich. “Urcite bych doporucila tu komunikaci
s ranou péci, byli jsme v kontaktu s riiznymi neziskovkami. Konkrétné pani reditelka z jedné
neziskovky nam opravdu hodné pomohla.” Za dilezité povazuji respondentky i pfipravu
okoli ditéte, nejen dité samotné. “Je diilezité, aby byl pripraveny i na otazky od ostatnich,

a tak je stejné dulezité pripravit nejenom to dité, ale i to okoli.”
5.3 Prvni pomoc a péce

Kdo vam pomohl nejvice?

NejcCastéji zminovand oblast prvni pomoci, kterou néjakou formou zminuji vSechny
respondentky, je prace neziskovych center a poraden. Za oblast nejvétsi pomoci a misto
s nejkvalitngjSimi a nejptistupnéjSimi informacemi a doporucenimi povaZuje tato centra
devét dotazanych. Nejcastéji zmitlovana centra jsou: sdruzeni JAN, OLIVY, Za sklem
a Sedmicka.

Dal$im podptirnym bodem byli ve ¢tyfech ptipadech také sami odbornici. Ve dvou ptipadech
se jednalo o psychology, ti byli, dle slov respondentek, velkou oporou jak pro rodinu, tak
pro dité samotné. Ve dvou ptipadech byli touto oporou sami prakticti 1ékari. Dalsi Castéji
zminovana mista, kde rodiny pomoc nasly, jsou Skolky. “A4 prvni, kdo nam pomohl, byla ta
Skolka. Ten jejich pristup byl hodné videt. Opravdu se neda vict, kdo pomohl nejvic, protoze
tech prvkii tam bylo opravdu mnoho. Ta pani ucitelka ve skolce byla opravdu prvni, to velmi
ocenuji. Potom ale i pani doktorka, ta nas zase navedla na Olivy. Olivy maji na tom taky
velkou zasluhou, protoze je syn opravdu miluje.”
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Mate zkuSenost s organizacemi vénujicim se témto détem?

Vsechny dotazané uvedly, ze néjaké zkuSenosti s t€émito organizacemi jiz maji. Pii dopliujici
otazce, zda by tyto zkuSenosti souhrnné oznacily jako pozitivni nebo negativni, vSechny bez
zavahani odpovédely, ze pozitivni. Mira pozitivnich G€inkl jak na déti, tak na né samotné je
samoziejm¢ individualni, ale vSechny uvadéji, ze personal vzdy vystupoval ochotné
a profesionaln¢ a Ze byli vzdy ochotni pomoci a poradit s ¢im bylo tieba. “Je to vyborny,
Jjsou tam super lidi. Znam spoustu prijemnych pracovnikii. TakZe vim, jak skvelou praci
odvadeéji, a vSude bych je doporucovala. A taky jsme doporucovali, kdyz bylo treba.”

“Byla tam i ta psychicka podpora pro mé. Prosté to, Ze se s tim dd néco délat a Ze jsou lidi,
kteri se mu budou vénovat... TakZe s temi organizace my mame zkuSenost a vSechny bych je

doporucovala.

“Myslim, Ze to rodinné centrum bylo v tom bodé dost diileZité, protoze matka, kterd jesteé
poradné nevi, nepujde k doktorovi nebo psychologovi, piijde prave do takového centra. Tam
Jji nebudou stigmatizovat ani to dité, ale miize si tam promluvit s ostatnimi. Tam miize poznat
i odborniky. TakzZe si myslim, Ze je to ta vhodna forma, jak poskytnout prvni zdkladni

’

informace a dostat se k néjakym kontaktiim.’

Jaka byla dalsi mista, kde vim pomohli?

Piesné polovina dotdzanych matek se shoduje na tom, Ze veskeré informace a pomoc ziskaly
pravé ve vySe zmin€nych organizacich, a tak dalsi pomoc uzZ ani nehledaly. “A ne, ja jsem
nepotrebovala a neméla jsem pocit, ze potrebuju nékoho dalsiho oslovovat, protoze uz bych

méla pocit, Ze je to zbytecné prehlceni.”

Zbylych pét respondentek uvadi, Ze predevSim neZ do téchto organizaci naplno pronikly,
hledaly pomoc 1 jinde. NejCastéji uvadénym zdrojem informaci je internet. Konkrétné
facebookové skupiny zameétfené na toto téma uvadi jako zdroj svych informaci Ctyfi
respondentky. VSechny si zde vyhledaly dalsi kontakty a pravé 1 zminovana centra, kde se
blize informovaly. “Ty facebookové skupiny jsou uplné perfektni, fakt jsem tam sedla
a hledala a hledala a dalo se tam najit spoustu informaci. To kdybych méla hned na zacatku,
to by bylo super.” Dvé respondentky se také shoduji, ze velkou pomoci byly rodiny
v podobné situaci, predevsim ty, co se v této problematice pohybovaly jiz delsi dobu a mély
zkuSenosti, které témto respondentkdm ptedaly. “A taky jsem se potkala samoziejmé
s nékterymi maminkami, at uz na riznych organizovanych akcich nebo na riznych
krouzcich, které byly specializované pro tyto déti. Tak jsme tieba i navazaly pratelstvi, ale je
pravda, Ze to je troSku tézké, protoze kazdy autista ma trochu jiné potieby a neni jednoduché
je sladit.”
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Pomohl vasemu ditéti kontakt s détmi, které jsou na tom stejné?

Vyslovné “ano” na tuto otazku odpovédélo sedm respondentek. Z jejich zkusenosti dokaze
dité¢ Iépe interagovat pravé s détmi v podobné situaci. “Ten kontakt s ostatnimi détmi mu
pomohl velmi! To opravdu hodné. ProtoZe on na tom vidi, jak on sam na tom je. Vy jste ho
zazil, tak to muzete Fict sam.” Naopak dvé dotdzané se proti tomu naprosto vymezuji. Dle
zdravych déti. “Myslim si, Ze jemu to ani tak nepomohlo. Pomohlo to spis nam jako rodicum,
protoze bylo prijemné videt, Ze na to nejsme sami. Ale on na tom byl tak, zZe si nedokdzal
najit mezi ostatnimi, zvlaste mezi témito detmi, kamarady.” VsSechny ale samoziejme
zdaraziuji individualitu jak svych déti, tak i1 konkrétnich prostiedi, kde se o interakce
pokouseji.

Jak to funguje s jejich placenim?

Jako velkou finan¢ni zatéZ vnimaji tyto volnocasové aktivity dvé dotdzané. Ty ovSem samy
individudlnéjsiho a aktivnéjsiho pfistupu organizaci. “Vse, co je s touto diagnozou spojené,
v§echny povinnosti, ale i zabava, v§echno to stoji néjaké penize. I kdyz potiebuje pohlidat
nebo asistenta na tdabor, tak to jsou lidé, kteri musi byt profesné pripraveni a se zkuSenostmi.
A to néco stoji. Neni to tak, Ze by to bylo zadarmo. Pokud clovek chce kvalitu, tak je to
opravdu financné narocné. ” Pro dalsi dvé dotdzané jsou naklady rovnéZ vyraznéjsi, financni
dilema ale Zadna nemaji. “Myslim si, Ze je to drazsi, kdyz to vezmu s ohledem na dobu, tak
uz je to par let dozadu. Ale urcité to pro mé nebyl néjaky limit, sluzby byly placené, ale
vzdycky se to dalo, nebylo to pro mé rozhodujici.” Zbylych Sest respondentek uvadi, Ze
vyuzivaji predevS§im sluzeb neziskovych organizaci s minimalnimi poplatky nebo zcela
bezplatnych sluzeb. “Nastésti to nikdy nebyla prekdzka. Ja si myslim, Ze je to nastavené
celkem dobre, protoze z néceho ty organizace musi Zit. Treba ty materidly, a tak viitbec. Ale

’

v porovnani s jinymi vécmi jsou to castky opravdu zanedbatelné.’
5.4 Speciadlni pedagogické centrum

Mate s nimi zkuSenosti?

Jisté zkuSenosti maji se Specialnim pedagogickym centrem (dale jen SPC) vSechny
respondentky. VSechny také uvadéji, ze primarnim divodem k jejich navstéveé byl popud
vzdélavaciho zafizeni nebo jiné organizace. Jen jedna uvedla, ze navstivila SPC jesté
predtim.

Jste s jejich fungovanim spokojeni?

Nazory na fungovani SPC byly u respondentek velmi rtznorodé. OvSem jen v jednom
piipadé se dd mluvit o naprosté spokojenosti ze strany respondentky. Tato respondentka
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uvadi, ze ji byly poskytnuty vS§echny zZadané sluzby a je s fungovanim, az na malé nedostatky,
naprosto spokojena. “Tam to bylo super. Tam bylo kompletni vysetieni, kompletni zprava,
hodné informaci pro nas. Co mame délat a jaké si mame najit dalsi odkazy a mista. Myslim
si, Ze to vnimali spravné, doporucili prave taky maly pocet déti v budoucim kolektivu
a asistenta. Jinak to SPC, které jsme navstivili, tak je nastavené primo na autisty a hodné se
tam na né zamérovali. Velmi dobre tam s nami spolupracovali.”

Ptesné opacny nazor, tedy naprostou nespokojenost s fungovanim tohoto centra rovnéz
uvadi jen jedna z respondentek. Ta vidi ve fungovani téchto center znatelné nedostatky
a pomoc nevnima, z divodu omezenych navstév, za piili§ redlnou. Nejvétsi rezervy vidi
v piehlcenosti a nedostatku individudlni péfe ze strany pracovnikil. “A fo fungovani
rozhodné nevnimam jako idedl. Ne, neni tam ta pomoc individuadlni. Kdyz to dite vidi jednou
za rok, tak neni Sance, aby mohli néjak realné pomoct. Ty jejich individudlni programy (IVP)
pro deéti, nejsou vitbec individuadlni. Jsou to obecnd doporuceni, ktera ja si miizu najit na
internetu.”

Az na tyto vyhranéné nézory jsou pohledy zbylych respondentek velmi smisené. Z téchto
osmi jich pét uvedlo, Ze na zacatku byla zkuSenost spiSe negativni. Postupnym vyvojem,
zménou pracovnika nebo v jednom piipadé pfechodem k jinému SPC, se vSak situace
znateln€ zlepsila. “Prvni SPC jsme nevyuzivali vitbec, protoze to SPC nefunguje dobie
a viibec neni pripravené na deéti s témito vadami, my jsme se na doporuceni obratili na jiné
SPC a od té doby jsme tam a jsme spokojeni.”

Zbylé dvé respondentky odpovédely, Ze jejich pohled je veskrze neutralni. Obé se dopiedu
o fungovani této instituce informovaly a §ly tam s jasnymi pozZadavky a bez iluzi. Uvadéji,
ze 1 z téchto divodli nemély nijak negativni zkuSenost a vzdy dokazaly vyfidit vSe, co
potiebovaly. “Ano, vse fungovalo, protoze ja jsem od nich necekala pomoc. Ja jsem od nich
potiebovala pouze papir do téch ostatnich zarizeni. To fungovalo. A hlavné oni vidi dité
2 hodiny jednou za rok, tam neni co vic ocekavat.”

V jaké oblasti vam v SPC nejvice pomohli?

Administrativni naleZitosti a zpravy pro vzdélavaci zafizeni a jiné instituce byly hlavni
oblasti spoluprace ve vSech ptipadech. OvSem ¢ast respondentek uvadi, ze SPC jim bylo
napomocno 1 v dalSich diilezitych oblastech. Ve dvou piipadech se jednalo o “poradenské”
sluzby. V téchto piipadech respondentky uvadéji, ze jim pracovnici SPC poskytli velmi
dulezité informace a ptedali 1 kontakty na dalsi instituce, kam se mohou obratit. Dalsi dvé
uvadi jako kliCovou oblast spoluprace vybér a proces ziskavani asistenta. “Kdyz jsme rekli,
Ze toho asistenta potrebuje, Ze by to bylo vhodné, tak udeélali maximum proto, aby toho
asistenta ziskal.”

36



Co by se mélo dle Vas na jejich fungovani zménit?

Za nejvetsi nedostatky povazuji respondentky v drtivé vétSing€ ty personalni. Nedostatek
personalu a s tim zpsobené problémy zminuje devét dotdzanych. Za hlavni dasledek tohoto
stavu povazuji rodi¢e nedostatek individudlni péce. “Stavalo se, Ze v té zprave byly ty véci
zkopirované. Ta zprava, kterou dostaneme, neni na miru a ani to neni mozné. Oni toho maji
tolik, jsou zahlceni papirama a nemiiZou psat tu zpravu uplné individualnée. Dokonce se
nekdy stalo, zZe tam zapomnéli jméno jiného klienta, protoZe nékteré casti nebyly znovu
pripravované ale jen zkopirované. Celkoveé by to chtélo vic lidi a min papiri.”

Jako dalSi neblahy disledek tohoto stavu uvadéji respondentky velmi Spatny stav
rezerva¢niho systému. Cekaci doby jsou dle jejich zkusenosti absurdné dlouhé a vie je nutné
tesit velmi doptedu. “Terminové je to teda katastrofa, ty cekacky jsou strasné dlouhé. Verim,
Ze pokud tam nekdo opravdu chce jit, tak to mize byt velky problém. A vsechno je potieba
resit co nejdriv, protoze pokud chcete dat trileté dité do skolky s asistentem, tak je dobré to
zacit resit uz tak ve dvou letech. Bude to trvat dlouho. Pokud to budete resit tieba jen
s ptilrocnim predstihem, tak je dost dobre mozné, ze pro néj toho asistenta v zdri mit prosté

nebudete.”

Pro rodice, kteri s nimi nikdy v kontaktu nebyli, doporucdila byste jim néco?

wewvr

Spoluprace dle nich miize byt z riznych divodi nérocnd, ale vysledek je dilezity. Jedna
z nich by rodi¢im doporucovala, aby jiz pfed ptichodem do SPC véd¢li, co vlastné potiebuji.
“Pripravila bych je na to, aby oni sami méli néjakou vizi, co vlastné chtéji... Aby vedeli, co
pro to dité chteji, aby méli tu vizi, za kterou si jdou. Ne aby tam $li “tak uvidime, co oni nam
tady reknou”. To se mi prosté neosvedcilo. Kamkoli ted jdu, tak si to dopredu nastuduji,
abych védéla, na co mam narok, o co muzu zadat. Pripravuji si otazky predem, abych védéla
co ajak.”

Dalsi Casto zminiované doporuceni je nemit pfehnana ocekavani. Dle zkuSenosti vétSiny
respondentek je dobré se na pomoc jako takovou zaméfit spise u dalSich organizaci, v SPC
na to dle téchto zkuSenosti nebylo dostatek prostoru. S tim souvisi i pfiprava na ¢asovou
naroCnost. Tti respondentky uvedly jako dulezit¢é doporueni na Spatnou situaci
v ptid€lovani termint se piipravit a vSe fesit s velkym ¢asovym piedstihem.

Poslednim dilezitym doporucenim ze strany respondentek je upfimnost. Dillezité je dle nich
nebét se a byt za viech okolnosti upfimny. “Myslim si, ze v Cesku je casté, Ze se lidi citi
trapné, kdyz musi vyhledat pomoc pravé néjaké instituce jako je SPC. Nebo se stydi o tu
pomoc si Fici, coz naprosto chdpu, ale myslim si, Ze by se tim neméli nechat zastrasit. My
rodice mame také tendence déti omlouvat a to neni vzdy dobre. Ja jsem casem zjistila, Zze mu
tim, Ze néco nereknu, spise ublizuji. My mame casto tendenci to dité tak néjak zlepsovat, ale
meéli bychom to Fikat natvrdo, zviasté v takovychto pripadech.”
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5.5 Terapie

Mate s néjakymi zkuSenostmi, a které podle vas pomahaji?

Z odpovédi respondentek je naprosto ziejmé, ze v této oblasti je vhodnd pomoc velice
individualni Samy respondentky uvadéji, ze musely vyzkouset vétsi mnozstvi nejriiznéjsich
terapii, nez dosahly pozadovaného efektu. V tom, Ze jsou terapie vhodnou a zddanou
soucasti vyvoje ditéte s PAS, se shoduje osm z nich. VSech osm uvadi, ze po nalezeni vhodné
terapie byl vysledny efekt kladny, zbylé dvé terapie jako moznost nikdy nezkousely, a tak
nedovedou posoudit jejich G€inky.

Za nejvice napomocné typy terapii byly oznaceny terapie jako neurovyvojova nebo terapie
na podkladé senzorické integrace, které¢ vyuzivaji pohyb. Alespoil jednu z nich vyuzivaji
Ctyti z téchto rodin a hodnoti je velmi pozitivné “Chodili jsme do té Sedmicky (organizace,
kde se provadi tyto terapie), ta byla taky skvela. Viibec tato cviceni jsou perfektni, a porad
se k nim vraci. Doporucila bych je dokonce i zdravym détem, neda se tim nic pokazit. Téch
cvikii, které se daji takhle vyuzivat a mohou velmi pomoci, je cela rada.”

Dalsi velmi dobrou zkuSenost uvadéji respondentky s uzivanim snozelenu. Vyhodou této
“terapie” je jeji neinvazivnost a nedirektivni zplisob uzivani, samy respondentky uvadéji, ze
je to jedna z nejuniverzalnéjSich moznosti. Aktivné ji takto vyuziva pét z nich a s G€inky
jsou rovnéz velmi spokojené. “No, tieba ty snozeleny jsou dobry. To Multi-smyslovy vnimani
je super. Oni to tam dokazZou spravné podat téem détem a vénuji se jim tam, ty déti to tam
opravdu bavi. Ja si ale myslim, Ze by to chtélo pravidelnost, aby to mélo smysl, protoze
jednou za cas je to takovy spis jako vylet. Ale jde tam udélat i v podstaté terapii, ktera by
byla dlouhodoba. A to si myslim, Ze to je opravdu dobré.”

Posledni z opakujicich se moznosti terapie byla zooterapie (tedy terapie vyuzivajici zvitata).
Ti1 respondentky uvadeji, ze pravidelny kontakt se zvifaty jejich détem pomohl.
“Hipoterapii jsme zkousSeli, tim Ze ma rad zvirata, tak to bylo pro néj pozitivni. A canisterapie
byla taky fajn. Ale Fikam si, Ze u jinych zas muze byt dobra treba muzikoterapie, u nas teda
ne. Takze je to opravdu velmi individuadlni.”

Mate v planu néjaké nové zkouset?

MozZnosti vyuziti novych terapii zvazuji jen Ctyfi respondentky. Ty také ale shodné uvadéji,
ze maji velké problémy vhodné terapie najit. “Ono je jich hrozné moc a je hrozné tezké si
vybrat. Ja bych potiebovala nékoho, kdo by mi rekl: “tohle by bylo super, tohle zkuste”. Ja
to mam vylozené pokus, omyl a jesté se navic rozhoduji podle toho, co mam dostupny.
Protoze kdyz jsem se treba dozvédéla o néjaké terapii, ktera by mohla fungovat, tak je
nejcastéji v Praze. A to, abychom museli dojizdet, to je nerealné. TakzZe s hledanim je to dost
tezke.”
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Vétsinova shoda panuje v tom, Ze nejlépe si dit€ zvyka na nové terapie v mladSim véku
a pokud jiz n¢jaké funguji, pak neni divod hledat nové. Daleko kladné&ji se respondentky
stavi k moZnosti aktivit neomezujici se pouze na dit¢ a jeho nemoc, ale naopak jeho
zaClenovani do détskych kolektivii. NejCastéji zminiovanou moznosti je tak sport, ale 1 dalsi
krouzky nebo vytvarné aktivity. “Kdyby na to byl cas, tak asi jo, ale ne primo ty terapie.
Vedla bych ho ke sportu. Treba do plavani bych ho dala, mozna néjaka atletika nebo néco
takového. Sport ho totiz bavi.”

Které byste doporucili do za¢atku ostatnim?

Pti této odpovédi se respondentky shoduji, Ze neni univerzalni moznost a rada pro vSechny.
Doporucuji tak zkouSet vice moznosti a tifeba si nechat i n€kdy poradit. Za nejvhodné;jsi
misto oznacuji pravé neziskové organizace, zamétrené na pomoc détem s PAS. V takovych
mistech totiz dle jejich zkuSenosti dokdzi pracovnici odhadnout a doporucit konkrétni
terapie, a to individualné, na zdkladé jejich zkuSenosti a toho, jak na né dité plisobi.
“Doporucovala bych neziskovky, protoze tam védi nejlip, co existuje, a dokdzou s ni temi

moznostmi toho rodice seznamit, doporucit co délat.”

Respondentky také uvedly jedno konkrétni doporucenti, které je dle nich vhodné na zacatek
a to prave vyziti snoezelenu “A urcite ten snoezelen, to urcité nikomu neuskodi, to si myslim,
Ze stoji za to. Myslim si, Ze vétsinu téch deéti to uklidnuje. No a co se tyce dalSich moznosti,
tak samoziejmé zalezi na tom stavu a téch moznostech a schopnostech toho jednotlivého

ditete, protoze kazdy je uplné jiny.”
5.6 Diagnoza

Ma vasSe dité diagn6zu nebo jen podezi‘eni?

Celkem Sest respondentek uvedlo, ze jejich dit¢ ma pfimo diagnostikovanou nékterou
z forem PAS (nejcastéji Aspergeriiv syndrom). Zbylé Ctyti respondentky uvadéji, Ze jejich
dité¢ ptfimo diagndézu PAS nemad. Nejcastéji se tak vyjadiuji o “podezieni” nebo “znacich”
autismu. Neuvadéji piesné divody toho, pro¢ diagnozu pro dité nechtéji. Nékteré uvadé;i,
nezbytnou. “On ma zatim diagnostikované ADHD a md napsanou komorbiditu vice poruch,
a to je cely. Potom tam ma napsané, Ze naplnuje poruchu autistického spektra na urcity
pocet procent. V té zpravé mame napsané, Ze naplnuje ty poruchy autistického spektra JEN
na urcita procenta, takze to bereme jako podezreni nikoli jako finalni diagnozu.”

Dal§im diivodem je strach z moZnych komplikaci ziskanych diagnézou. (viz nasledujici
otazky)
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Co si myslite, Ze pro dité diagnéza PAS zméni (pozitiva/negativa)

Vétsina respondentek se shoduje na tom, ze diagnoza jako takova vlasté pro dité nic neméni
a nijak ho pfimo neovliviiuje. To, na co ma diagndza zasadni vliv, je chovani a vnimani od
jeho okoli, at’ uz z hlediska béznych lidi nebo instituci a statu samotného. “Pro to dité to
nezmeéni nic, to si dal Zije svij Zivot, ale zméni to finance, je to o financich. Kdybychom jako
rodice museli platit sami napriklad toho asistenta, tak to by byla velka palka. A celkové i to
vnimani z hlediska Skolstvi a dalsich instituci je s diagnozou uplné jiné.”

NejzminovanéjSim benefitem, ktery zminuji respondentky, jejichz dit€¢ diagnézu ma, jsou
nové moznosti pomoci. Dle jejich zkuSenosti je diagndza jakymsi pomyslnym otevienim
dalSich dvefi, otevirda nové moznosti pomoci, predavSim z pozice statu, Skol ale
1 neziskovych organizaci. Zasadni je diagndza pro ziskéani asistenta. Pravé potteba diagndzy
pro ziskani asistenta (v tehdejsi dob¢) byla zdsadnim argumentem, pro¢ se respondentky,
které tak jiz uc€inily, rozhodly na diagnozu pftistoupit. DalSimi vyraznymi benefity casto
zminovanymi respondentkami jsou moznosti finanéni podpory stitu a moZznosti
individudlniho pfistupu ve Skole, ktery mulze pfinést napiiklad i tlevy u zavérecnych
zkousek nebo piijimaciho fizeni.

vvvvvv

z nich, je jistota a ziejma odpovéd’. Byt’ se to miiZze zdat jako podruzna zaleZitost, z odpovédi
respondentek je zifejmé, Ze pro mnoho z nich bylo velmi pfinosné, Ze maji v rukou jasnou
odpovéd’. A to jednak pro né samotné, tak pro okoli, kterému mohou tuto informaci jasné
ptedat. VSechny z nich se shoduji na tom, ze se Casto dostavaji do nepfijemnych situaci
a dostavaji velmi nepiijemné otazky a komentare, a pravé na ty mohou s jasnou diagnozou
daleko 1épe reagovat. “Pro ty rodice to znamend hodné, protoze potom muzZou lépe chapat
riizné projevy toho ditéte. Muzu to zasadit do néjakého ramu a treba se i pripravit na to, co
maji ocekavat. Pro néj to zméni to, ze ma TU diagnozu. Pristup rodicii ale i okoli se tak
zméni. Hlavné teda v téch institucich je to pak uplné jinak.”

Jak je diagndza vnimana ve spolecnosti, mélo by se to zménit?

U této otazky se téméet v kazdé odpoveédi vyskytly dva vyrazy, a to: Skatulkovani
a nepochopeni. VétSinove se respondentky shoduji na tom, ze vniméani této ale i jinych
diagndz, které nepostihuji fyzickou stranku ¢lovéka, se sice postupné méni k lepSimu, ale
ani soucasnd situace neni zdaleka idealni. UpIné viechny respondentky se setkavaji s tim, Ze
lidé pfesné nechapou, co diagndza znamend, a da se to povazovat i za jeden z davodi, pro¢
se tak Cast z nich brani pfid€leni diagnozy svému ditéti. Nékteré dokonce zminuji 1 nutnost
Castého vyvraceni myti spojenych s diagndzou, a to nejen v laické, ale i odborné vetejnosti.
“Treba jednou jsme se hlasili do néjaké skolky a primo pani psycholozka rekla, ze tim padem
bude asi genidlni, kdyz ma tuhle diagnozu. Ze vidycky kdyz maji déti tuhle diagnézu, tak

40



maji genialni talent na matematiku... A prislo mi Spatné, zZe ten mytus dokonce Siri i lidi,
kteri by tomu méli urcité rozumet.”

Na druhou stranu ze dvou odpovédi je ziejmé, ze respondentky vnimaji soucasnou situaci
ve spolecnosti jako velmi dobrou a v mnoha ohledech se jiz setkaly s pochopenim a celkové
predsudky ani Skatulkovani nijak vyrazn€ nepocituji.

Bojite se, Ze by byla tato “nalepka” pro néj komplikaci?

Jak je jiz zminovano v piedchozim odstavci, otazka mozného nalepkovani a Skatulkovani je
jednim z hlavnich diivodt pochyb, zda nechat ptidélit diagnozu ¢i nikoliv pro vétSinu rodin.

Obavy pravé z nalepkovani jasné vyjadiilo devét respondentek. “Pozdéji ta nalepka pro néj
muize byt velkou komplikaci, vlastné uplné v jakémkoliv jeho snaZeni. ProtozZe kazdy ma svoji
omezenou predstavu, co ten autismus znamend. Castokrat je tato predstava ale velmi mylna.
A spousta lidi nereflektuje, Ze kazdy autista jiny a Ze se ty projevy autista od autisty lisi.
Castokrat si to ani nedokazi predstavit. Coz je na jednu stranu pochopitelné, protoze ne

vzdycky se s tim setkaji, a kdyz uz nékdo autista je, tak se s tim upiné nechlubi.”

Nésledné kroky téchto rodin se pak tedy odviji pfimo od toho, zda z jejich thlu pohledu
pozitiva ptevazuji pravé tuto moznost budoucich komplikaci. “Celkové bych rekla, Ze to je
dvojsecny mec. Na jednu stranu to pomdha, ale u nékoho to miiZe i hodné uskodit. Je potieba
pripravovat spolecnost na lidi, kteri jsou jini. A aby se to naucili lidé chapat. I to pochopeni
je diilezité a celkove vnimani. Ja si myslim, Ze ani respekt nestaci, ale je to minimum, na

kteréem se ma stavet.”
5.7 Co byste potiebovali vy?

Co vas na systému zklamalo a chybélo?

Minimaln¢ jednu zasadni véc postradalo devet z deseti respondentek. Pro Ctyfi z nich to byly
vcasné informace a doporuceni. Uvadéji, Zze po vétSim tsili a Case se k nim informace
dostaly, ale ze zaCatku je velmi postradaly a ani nevédély, kde je hledat. “Mne chybéla
normalni rada, aby mi nékdo proste rekl, kam mam jit, kam se s tim obratit.” “Urcité tam
chybi nejaka prvni informovanost, k tém informacim jsme se opravdu dostavali tezko. Pravée

az kdyz jsem na internetu nasla néjaké neziskovky, tak tam mé potom posunuli dal.”

Dalsi ¢asto zminovanou véci, co rodinam chybélo, byla pravé pomoc rodicim. Viz dalsi
otazka.

Posledni zminovany problém bylo hledani krouzkd, ale takovych, kde bude dité s touto
diagndzou pftijato. Stejny problém jedna respondentka uvadi 1 pfi hledani zubate. “Co by!
urcité velky problém a v urcitém veku si myslim, Ze to ma kazdy rodic, ktery ma dité s takovym
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handicapem, tak jsou to zubari. U nas bylo treba obdobi, kdy nebyl dva roky u zubare.
Protoze dokud byl maly, tak ho udrzis vsi silou. Tri jsme ho drzeli, aby se néco v puse dalo
udelat. Ale v urcitém véku uz ho prosté neudrzis nasilim. Vysvetlujes, vysvétlujes, ale prosté
nic. Az uplynulo néjaké obdobi a v hlavé se mu néco seplo, tak pak uz na to zase pristoupil.
Ted’ tam teda chodi, necha se osetrit a uz s nim problém neni. Ale najit zubare, ktery je
ochotny vydrzet, Ze tri lidi drZi dité a on pracuje s velmi nespokojenym klientem, tak to je
prosteé velmi tezke. Vim, Ze u nekterych déti je vylozené potreba mit narkozu a musi je vzit do
Brna.”

Nejvetsi problém a zklaméni je pro respondentky spolupréce jednotlivych instituci. Tti
z nich vyslovné€ uvadéji, Ze za nejveétsi problém povazuji (ne)spolupraci SPC s jejich Skolou
¢i skolkou. “Urcite by bylo potieba, aby se opravdu ty instituce (Skolka) 7idily doporucenimi
odbornikii. Nam tieba to SPC zpracovalo velmi dobré doporuceni, ale do praxe se nikdy
neuvedlo. Je tieba, aby ti pedagogové i asistenti byli vice vzdélani tady v tomto ohledu, aby

’

vedeli, co kdy a jak délat, a rozuméli tém detem.’

Co potiebujete konkrétné vy jako rodice?

Témét v kazdé z odpovédi na tuto otdzku se vyskytlo jedno slovo: podpora. Z odpovédi
respondentek je ziejmé, Ze predevSim v zacatcich bylo pro né extrémné ndrocné najit
nékoho, kdo je v takto obtizné situaci podpofi. U rodiny a pfatel je takovou podporu n€kdy
velmi téZké hledat, protoZe situaci nedokéazi pochopit. Proto respondentky uvadéji, Ze velmi
napomocny muiZe byt kontakt s dalSimi rodic¢i ve stejné situaci, od kterych se mohou kyzené
podpory dockat a pfedat si i informace a zkuSenosti.

“Byly ruzné skupinky, kde jsme tak néjak s ostatnimi rodici sdileli ruzné své zkuSenosti
a dozvédela jsem se spoustu zajimavych véci. To bylo fakt hodné prinosné, vidim v tom urcité
potencial. Diilezité je nebdt se a ucastnit se tady téch véci. Vim, Ze nékteri rodice to zavrhuji,
Ze se Spis chteji stranit, aby prave nedelali ditéti tu nalepku. Ale mé to prisio spis prinosné.
Pro pomoc nejsou vhodné jen “tézké” pripady ale vSechny.”

“Ja bych potrebovala néjakou moralni vzpruhu, cas od casu slyset, Ze je to v poradku. Aby

pomahal nékdo i tomu rodici, nejen tomu ditéti. Jsou takovy slaby chvilky, kdy to na vas
dolehne, kdy si Fikate, Ze to prosté nedopadne. A v tu chvili by tam mél byt nékdo, kdo vam
pomiize.”

Jak to ovliviiuje vas kazdodenni Zivot?

Fakt, ze diagndza PAS mé ohromny vliv nejen na kazdodenni zivot, ale i na nejriizné;jsi
specifické situace, potvrdily vSechny respondentky. Nejastéji zmifovanym tématem
(v pozitivnim 1 “negativnim” slova smyslu) je sourozenec viz ndsledujici otazky.
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Nekteré respondentky uvadi i mnohé dalsi bézné zélezitosti, které jsou diagndzou velmi
ovlivnény a z véci, které jsou pro béznou rodinu naprosto banalni, se muze stat velky
problém. Piikladem mutze byt kombinace této diagnozy s OCD, projevujici se prehnanou
hygienou. “Véc, co to hodné ovliviiuje, je taky jeho kiize na rukou, protoze on ma vlastne
permanentné alergickou reakci, ktera mu zpiisobuje vyrazku. Praveé to ale zhorsuji nékteré
ty jeho projevy, kdy on se potrebuje neustile myt. Od covidu to ma prosté zafixované
a béznou alergii si tim velmi zhorsuje. Ten strach z viru a bakterii je pro néj opravdu velky.
Kdyz se dotkne neceho, co ma dojem, Ze je jen malinko Spinave, tak uz si musi umyt ruce.
Dlouhodobé mu to zpusobuje velké kozni problémy, které ale viastné nelze nijak resit.”

Co dovolena?

Osm respondentek uvadi, Ze jejich dovolend je velmi intenzivné poznamendna praveé
komplikacemi zpiisobenymi nékterymi z projevi jejich ditéte. Celkové fixace na vlastni
rutinu a nesnasenlivost zmén je uvadéna jako jeden z primérnich projevll autismu, a to je
v ptipad¢ dovolené velky problém. Dvé respondentky dokonce uvadéji, ze po urcitou dobu
nebylo cestovdni mozné vibec. A to naptiklad kvili nezvyklé stravé, kterou dit€¢ odmitalo
pfijmout nebo cestovani autem. To je také dalsi asto zminovany ditvod komplikovanosti
dovolené. “Do néjakych Sesti let jsme se na dovolenou neodvazili. Cestovani bylo nemozné.
Starsi vydrzel v auté maximalné 15 min. a pak uz to bylo peklo. Ubytovani v néjakém

zarizeni, to bylo taky nemozné, urcité by nds vyhodili.”

Dalsi ¢tyfi respondentky uvadéji, Ze na dovolenou sice jezdi, ale s velkymi obtizemi. Dle
jejich odpovédi je diagndza jejich déti velkym omezenim. A to jak pii vybéru mista
dovolené, tak i v moZnostech traveni takovych dovolenych naptiklad s kamaraddy nebo
ptibuznymi. “Urcité to oviiviiuje dovolenou, ovliviiuje to i treba moznosti trdaveni té
dovolené. Kdo je ochoten byt s vami na té dovolené. My jsme byli zvykli jezdit na dovolené
k jednem nasim prateliim, ale prosté ty jeho projevy a to, Ze nerespektoval néjaka jejich
pravidla, tak zpiisobilo to, Ze uz nas tam prosté nezvali.”

Zbyvajici dvé z téchto respondentek uvadi, Ze na dovolenou pravidelné¢ jezdi a to jen
s mensSimi obtizemi. Ty se pak nejCastéji tykaly nevhodnych projevii na vetfejnosti nebo
hor§iho zvlddani komplikaci spojenych s cestovanim, jako jsou zpozdéni spojii atd.
“Cestovani a dovolené, tak to bylo celkem v pohodeé. Verejné prostredky zvladal hur. Tam
bylo treba néco, co my jsme nemohli ovlivnit a to pak byl vzteklej. Taky si vzpominam, Ze
jednu dobu nesnasel treba tekouct vodu, mysleno sprchu. Kdyz jsme byli v penzionu, kde
nebyla vana a on se musel sprchovat, tak o tom musel védet cely penzion. Takze to ma urcité
svoje uskali, kdyz se nedaji splnit jeho konkrétni navyky. Neda se délat vsechno tak, jak je
zvykly. Takze nas to jistym zpiisobem i limitovalo.”
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Jak to ovliviiuje sourozence?

Minimaln¢é jedno dalsi dit€¢ ma osm respondentek a vSechny z nich to hodnoti pievazné
kladné. Ve vSech odpovédich zazniva, ze pro obé¢ jejich déti je to velmi dobré. Zdravé dité
se diky tomu uci trpélivosti a ohleduplnosti ke svému sourozenci a na druhou stranu autista
ma né¢koho, kdo mu mize pomahat a posouvat ho. Vsechny z nich uvadéji, Ze pro autistu je
kazdodenni kontakt se sourozencem velkou pomoci a ma to velky vliv na jeho vyvoj.
“Myslim si, Ze pro dité s autismem jsou sourozenci velka pomoc, zvlasté ti starsi, ale
samoziejmé je dilezité, Zze ma alespon néjakého sourozence. Ted vidim, Ze oni nahrazuji
i kamarady. Potrebuji si s nekym hrat a je strasné diilezité, ze tam toho nékoho maji.”

“Doporucovala bych mit dalsi dite vSem rodicum, kteri vahaji, jestli toho sourozence poridit
nebo ne. Urcité poridit! Vahali jsme, ale vikali jsme si, Ze i kdyby..., tak proste vime, jak

s tim pracovat, a uz to nebude tak slozité jako poprveé.”

Tfi respondentky také uvadéji, Ze spolu se vSemi vySe uvedenymi pozitivy, jsou
u sourozenct jejich déti patrné i nékterd negativa. Naptiklad stud za svého sourozence nebo
obcasnd Zarlivost na déti se “zdravymi” sourozenci. Udéavaji ale 1 to, Ze o vSech téchto
ptirozenych pocitech je tfeba s ditétem komunikovat a ze v Zddném ptipad€ neni nutné se
strachem nechat odradit. ”Co se tyce sestry, tak se za to teda obcas stydi a neciti se uplne
komfortneé, kdyz nekam prijdeme. Na druhou stranu mu hodné pomaha, Ze ji ma, a navzdjem
se ovliviuji v riiznych vécech. To, Ze ma sourozence, ho urcité hodné posunuje. To, Ze s nim
musi interagovat, je pro néj velka skola. Takze se od sebe navzajem uci, i kdyz ne vidy je to
v pozitivni atmosfére, ale kazdopadné je to posunuje, a to je hodné diilezité. Kdyz se néco

’

ale opravdu déje, tak dokazou tahnout za jeden provaz, coz je taky strasné dulezite.’

Jak zvladate rozkladani pozornosti a péce?

Problémy pravé s rozloZenim pozornosti mezi autistu a zdravé dité vSechny matky oznacuji
za ohromnou vyzvu a viechny uvadi, Ze to pro né ¢asto byva velmi slozité. Sest z nich také
udava, ze si retrospektivné uvédomuyji, Ze v urcité fazi vénovali jednomu ditéti znatelné veétsi
pozornost a povazuji to za chybu, kter¢ je nezbytné se v budoucnu vyvarovat. “Bylo obdobi,
a to si uvedomuju, kdy zvysenou pozornost mél on. ProtoZze v tom obdobi jsem se daleko lépe
domluvila s dcerou, aby ustoupila nebo néco jiného, nez s nim. Ta mi to samoziejmé za cas
vycetla, a ja jsem si pak uvédomila, Ze ano, Ze to tak nejde. TakzZe ted uz jsou to pokud mozno
jen bézné sourozenecké spory a snazim se si na to davat velky pozor.”

“Myslim, Ze si na to musime davat hodné pozor. Ja se snazim, aby to tak nebylo, ale myslim
si, Ze maminky autistu to tak casto maji. VeSkera pozornost jde jenom na handicapované dite
a tim muze trpét to zdravé.”

Urcité projevy zarlivosti a sourozenecké rivality udavaji témeéf vSechny respondentky, do
urCité miry to ale povazuji za béznou soucast sourozeneckych vztahi.

44



Ovlivnilo to partnersky Zivot?

S uréitymi zménami se musel potykat partnersky Zivot viech deseti respondentek. Ctyfi
z nich uvadi, ze tato “zkouska” meéla na vztah s partnerem ve finale velmi pozitivni vliv.
Narocnost celé situace je dokdzala velmi dobie spojit a dokazali si v takové chvili byt
navzajem oporou. “My na pohodu. Takze ano, byli jsme schopni se o tom bavit, Fikat si, co
je potieba udélat, aby to bylo schiidnéjsi. Rozhodné jsme se vidycky podporili.” Dalsi
z respondentek uvadi, ze se na ptechodnou dobu jeji vztah s partnerem upozadil, oba se totiz
ditéti naplno vénovali. Po Case se vSak vratil do zabéhnutych koleji a zddnou vétsi krizi fesit
nemuseli. Naproti tomu Ctyfi respondentky uvadi, Ze jejich vztah s partnerem timto velmi
utrpél, a to pfedevsim z diivodu casové a energetické vy€erpanosti, kterd jim branila v feSeni
béznych problémt a v kazdodenni komunikaci. “Ten to ovlivnilo uplné maximalné, bylo to
na rozvod, kazdy s tim bojoval sam. Bali jsme se, Ze to je nase selhani, Ze to nebo ono Slo
udélat jinak, premysleli jsme, co jsme udélali spatné. Je to normalni v takové situaci
a samozrejmé to bylo casem lepsi. Celkové je strasné diileZité uz na uplném zacatku, aby se
ten rodic¢ hned nezaméril na to dité, ale je potieba se zamérit na sebe. Protoze dokud
nefunguje ten rodic, tak nemiiZe fungovat ani to dite.” Ukonleni partnerského vztahu,
spojené praveé s narozenim ditéte zazily dvé respondentky. Ob¢ uvadéji, Ze od nich partner
odesel a bylo to pro né i dité extrémné psychicky narocné obdobi, ale po urcité dobé dokéazaly

“«“

najit i pozitiva ukoncéeni takového vztahu.

Jaké pro vas bylo/je davat dité ostatnim lidem?

Bez jakychkoli specifik nebo instrukci mohla své dité preddvat jen jedna respondentka, dalsi
Ctyfi uvadi, Ze pfedavani tfetim osobam probiha vice ¢i méné bez vaznéjSich problémi, ale
jen s instrukcemi, které je nutné dodrzovat. “Je tFeba hlidat ty lidi. Treba babicku je tieba
hlidat, aby ho nekrmila tolik sladkym a nenechavala u televize. ProtozZe on je tak samoziejmé
Stastny, ale ve chvili, kdy se vrati domii, tak ma abstak a chova se uplné strasné a ma
nekontrolovatelné zachvaty vzteku. Anebo kdyz byl jeste mensi, tak bylo diilezité upozornovat
na to, ze se boji vysavace, mixéru a tak dale, ale ted’ uz mu to nevadi.” U tii respondentek
bylo v mladsim véku ditéte nutné velmi dobie vybirat, komu je mozné dité svétit, a takovy
okruh se skladal jen z n¢kolika lidi, nej€astéji blizkych piibuznych a odbornych asistentt.
Zbylé dvé respondentky uvadi, ze do urcité¢ho véku nebylo mozné dite piedat nikomu a stéle
je to mozné jen ve velmi omezené mite. “No, byla tam obava. Jak si vybavuji, tak na noc
jsme ho méli pryc, az byl hodné velkej. VZdycky jsem tam byla ja, kdyby nahodou bylo
potieba néco resit. Do té doby to nikdy nebylo tak, Ze bych to dité svérila, dobre parkrat jen
tak na hodinu nebo dvé to jo, ale jen tak treba na prazdniny to neslo.”

Co vnimate jinak, v ¢em jste se zménila?

Nejcastéji skloiovanym vyrazem zaznivajicim u sedmi respondentek je tolerance. Vyssi
mira tolerance k ostatnim lidem, a zvIasté matkam, je dle nich nejmarkantné;si rozdil, ktery
na sob¢ pozoruji. Dalsi ¢asto zminované vlastnosti, které se diky takovému ditéti prohloubi,
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jsou napft. empatie, pochopeni, vnimavost nebo 1 vdek. Velkou zménou prochazi také mira
trpélivosti, kterou je Cloveék schopen zvladnout, jak uvadi jedna z respondentek. Tri
respondentky také uvadi, ze se zménilo uplné vSechno, ze cely jejich pohled na svét diky
tomu prosel velkou proménou a ¢asto k lepSimu “Zmeénilo mé to uplné ve vsem. Pozoruji na
sobé, Ze jsem vyrazné empatictejsi vuci rodicium, kteri maji v uvozovkach problémové dite,
protoze uz to uplné jinak definuji. Celkove i zajem o ty déti se mi zménil, protoZe ja bych bez
této zkusenosti byla presné ta matka, ktera by rekla: ten je néjaky divny a méla bych nulovy
zdajem. Ted’ prosté ten zdajem mam. Zacala jsem pracovat s détmi, do té doby jsem prosté
vyucovala jen dospélé, a také se pohybovala jen mezi dospélymi. Ale diky této zkusenosti me
fascinuji tyhle déti, a ¢cim komplikovanéjsi, tim vétsi mam zdjem. Urcité mé to zmenilo i lidsky
i profesné.”

Napada vas jeSté cokoli, co jsme nezminili, ale je to podle vas kli¢ové a ostatni by to
méli védét?

1) “Nehrotit to” — Tii respondentky uvadéji jako svou nejvétsi chybu prehnanou
angazovanost, prilisné vyhledavani... Zpétné to tak vnimaji jako zbytecny zdroj
stresu. Postupny a pozvolny vyvoj je daleko pfinosnéjsi, a to jak pro rodice, tak pro
dité samotné.

2) Prijeti a respekt k ditéti — Stejny pocet respondentek uvadi jako klicové a uplné
nejzakladngjsi to, Ze dité je tfeba prijmout takové, jaké je. To, ze ho budou ho mit
radi a podporovat ho v ¢em je dobré, povazuji za zéklad vseho. Dalsi velmi dilezity
krok je dle nich vytvofeni sité lidi, ktefi pro n¢j tyto hodnoty budou zachovavat
a jemu tak poskytnou misto pro rozvoj.

3) Nebat se a nestydét se — Za velkou chybu, které je nutné se vyvarovat, toto povazuji
rovnéz ti1 respondentky. Jejich doporuceni je nenechat se zastraSit a nebat se fici si
o pomoc. Stydlivost je dle nich v takové situaci zcela zbytecna a mize jen uskodit.
Naopak kladeni otazek a vyi€¢ena pomoc mlize vyrazné pomoci.

4) Nezapominat na sebe — Posledni z respondentek povazuje za zcela zdsadni prave to,
ze mnoh¢é matky se svému ditéti vénuji natolik, Ze mohou zapominat na sebe. Tato
respondentka varuje pted tim, Ze jednak je to dlouhodobé neudrzitelné a také to mize
poznamenat jejich osobni socialni vazby, naptiklad ty partnerské, a to mize mit
drasticky dopad na celou rodinu.
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6 SHRNUTI A ODPOVEDI NA VYZKUMNE OTAZKY

Ve vyzkumné ¢asti prace se podatilo ziskat odpovédi na vSechny vyzkumné otazky. Je vSak
zfejmé, ze fungovani kazdé rodiny je naprosto individualni. Neni tedy mozné vyvozovat
obecné zavéry, i presto vSak muzeme pozorovat, ze v mnohych otdzkach respondentky
nezavisle na sob¢ odpovidaji velmi podobné, dokonce totozné€. Z toho miizeme usuzovat, ze

vvvvv

témat se tedy tykaji i zvolené vyzkumné otazky.

Je rodina schopna béZného fungovani? Ve kterych oblastech se vyskytuji nejvétsi
problémy?

Vsechny respondentky se shoduji, ze diagndza jim do kazdodenniho Zivota pfindsi jisté
komplikace, a to témét ve vSech oblastech. Jednim dechem vSak také dodévaji, ze snahou
a nastavenim urcitych pravidel se d& spoustu z nich minimalizovat. Za nejpodstatnéj$i téma
povazuji témét vsechny z nich téma sourozenct. Pro vSechny rodiny, kde je déti vice, je
nejnaroénéjSim ukolem de€leni pozornosti mezi své déti, a to pokud mozno rovnym dilem.
Rovnéz také uvadéji, ze 1 timto mize velmi utrpét vztah mezi partnery. PtiliSna pozornost
na dité s autismem predevsim ze strany matek miize mit negativni vliv na celou rodinu. Jako
varovani to uvadi Sest respondentek.

A4

Dal$im velmi ndro¢nym pilifem byla komunikace s okolim, a to i1 nejbliz§i rodinou.
Vysvétlovani (pfedev§im prarodi¢iim) v jaké se nachazeji situaci, bylo pro respondentky
velmi obtizné. A tak Casto negativni reakce z okoli byly pro osm respondentek velkou
vyzvou.

Jak probiha v rodiné komunikace s ditétem na téma jeho diagnézy?

Otdzka pfimé komunikace s ditétem o jeho diagnoze je b&znou praxi jen pro polovinu
z dotdzanych. Tyto respondentky uvadéji, Ze vnimaji moZnost upiimné komunikace
o diagnoze jako pfrilezitost k efektivnéjsimu feSeni moznych problémi. Za dulezité také
povazuji to, aby iniciativa pfisla ze strany ditéte a jednalo se o pozvolny proces. Zakladnim
ptedpokladem je dle jejich nazoru, Ze si dit€¢ svou odliSnost uvédomuje a zajimaji ho jeji
davody.

Ctyfi dalsi respondentky uvadéji, ze komunikace u nich probiha bézng, ale prozatim bez
konkrétniho pojmenovani. Odiivodnénim je pro n€ nezéjem ditéte o detaily téchto rozhovort
a rovnéz strach z pfiliSného ospravedliiovani diagnozou ze strany ditéte (vymlouval by se na
to). Posledni dotdzand o diagnoéze s ditétem zatim nekomunikuje. Vénuje se tak dil¢im
problémtim, dodavé vsak, ze intenzivnéjsi komunikaci do budoucna nevylucuje, opét
s odkazem na viili ditéte.
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Shoda tedy panuje na individualité této otazky. VSechny respondentky uvadéji, ze neni pevna
vek, souCasnou situaci a prostiedi, kde se dité pohybuje, intelekt, vnimavost ke svym
odliSnostem a piedev§im zminénou iniciativu ditéte komunikovat na toto téma.

Jaké vnimaji rozdily mezi diagnézou a “podezienim”, co uprednostiiuji?

Rozhodnuti rodict, zda nechat ditéti jen podezieni nebo mu nechat ptidélit konkrétni
diagnozu, je dilema, které v urCité fazi Celi kazda z téchto rodin. V mém vyzkumu meélo
pridélenou diagnozu Sest déti a zbylé Ctyii nikoliv. VSechny matky uvadéji, ze ani jedna
moznost neni dobra ¢i Spatnd, jedna se dle nich o kombinaci pozitiv a negativ a rozhodnuti
tak uCinily dle ptevazujici strany. Jedna zrespondentek oznacila toto rozhodovani za
dvojsecny me¢, kterym vzdy néco ziskd a néco zase ztrati.

Sest respondentek, které svému ditéti diagnozu pridélit nechaly, povazuje za nejvétsi zménu
pohled okoli. Pfiznavaji, Ze pro dit¢ samotné diagndza nic neménti, ale pohled Sir§iho okoli,
instituci 1 statu je diametralné odlisny. Ziskévaji tak mnoho novych moznosti. Dokazi tak
tteba l1épe ziskat asistenta nebo mit moznost finan¢ni podpory. Na druhou stranu se osm
respondentek shodlo na tom, Ze nejvetsi nevyhodou diagndzy je to, Ze s ni prichdzi nalepka.
Nepochopeni, piedsudky a Skatulkovani jsou nejvétsi obavou vSech z nich. Proto se Cast
z nich rozhodla opaéné. Zbylé dvé uvadi, Ze vidi u spolecnosti velky posun (ten uvadéji
1 dal$i respondentky) a nevnimaji tak zadné vyraznéjsi negativa.

Rodice, ktefi u€inili opa¢né rozhodnuti a o diagnézu nezadali, to udé€lali krom zminénych
diivodi tieba 1 ze strachu z moZznych budoucich komplikaci ze strany zaméstnavateld nebo
dalsich instituci. Cést téchto déti ma navic jiz dalsi diagnoézu, coz je pro rodi¢e dobry diivod
Jiz dalsi neptidavat.

Co rodinam pomohlo celou situaci zvladnout?

Mit opérné pilife a nebyt na situaci sdm byla shodna odpovéd’ vSech respondentek. Kazda
z nich vSak ve své situaci jako tyto opérné body vyuzila néco jiného. VSechny se shodly
pouze na jednom. A to Ze vSechny neziskové organizace zabyvajici se témito tématy jsou
vybornym zdrojem informaci, rad a pomoci. Vyuzivaly také rtizné poradenské sluzby
a centra. Ctyfi respondentky uvedly jako velkou oporu pfimo odborniky, a to praktického
1ékate, psychologa, nebo zaméstnance Skolky, ktefi jim celou situaci pomohli fesit.

Velkou oporou by v téchto ptipadech méla byt také rodina a partner, ovSem takto je oznacily
jen Ctyfi z nich. Dalsi dvé také uvedly, Ze vyraznou oporou byla pro né¢ rodina v podobné
situaci, se kterou se prostfednictvim neziskové organizace kontaktovaly a ziskaly tak mnoho
cennych rad a zkuSenosti. Velkou vahu také priklada vétSina respondentek terapiim, ty
vyzkouselo osm z nich. Nalezeni vhodné terapie povazuji za dilezity krok.
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Obecné jim tak situaci pomohlo vyfesit pravé kombinovani riznych mist a lidi, ktefi jim
dodali silu a pomohli jim. Pro kazdou z nich vSak byla tato mista naprosto odliSna.

Jak vnimaji fungovani SPC?

Jisté zkuSenosti maji s timto centrem vSechny respondentky. Témét vSechny rovnéz uvedly,
ze primarnim iniciativa k jejich navstéveé nevzesla od nich, ale od jiné organizace nebo
vzdélavaciho zafizeni. Nazory na jeho fungovani byly u respondentek velmi rtiznorodé.

Naprostou spokojenost vyjadfila pouze jedna znich. Ta uvedla, ze nemé¢la pichnana
ocekavani a vSe, co potifebovala, SPC dokézalo zafidit nebo ji odkézat na spravna mista.
Pfesné na opacné stran¢ se rovnéz nachazi jedina respondentka. Ta je s fungovanim této
instituce naprosto nespokojend a povazuje ji za nefunkcni a prehlcenou.

Zbylych osm ve svych nazorech odrazi ¢ast obou téchto postoji. P&t z nich uvedlo, ze
primarni zkuSenosti byly spiSe negativni, postupnym vyvojem se vSak komunikace zlepsila.
Cast z nich také uvadi pozitivni zkusenosti v oblasti poradenstvi.

Obecné vSak ptikladaji SPC roli spiSe administrativniho organu. Fungovani pfedevsim v roli
administrativy uvedla rovnéZ vedouci pracovnice tohoto centra. V soucasné dobé se bohuZzel
v téchto zafizenich Casto potykaji s persondlnimi nedostatky, proto jsou jejich sluzby
a moznosti individudlniho pfistupu zna¢n¢ limitovany. Dalsi oblasti, na kterou tento problém
dopada, jsou rovnéz ¢ekaci doby. V soucasné dob¢ jsou v fadu vyssich jednotek mésictl, coz
jako nejvétsi problém vnimaji vSechny dotazané.

Fungovéni tedy povazuji za Castecné problematické, ovSem s pozitivnimi vysledky. Pét
respondentek tak pfimo uvadi, Ze je tfeba nenechat se odradit. Jednani je totiZ naro¢né, ale
ma pozitivni vysledek.

Jakou diilezitost piikladaji svému vlastnimu (psychickému) stavu?

Pfehnané zaméfeni na stav a situaci ditéte na ikor sama sebe shodné popsala polovina matek.
Tento problém mnoho z nich pocitilo pfedev§im v prvni fazi (fddoveé az prvnich nékolik
mésict). Zpétn€ vyhodnocuji, Ze to byla velké chyba, protoze tim velmi trpély ony sami, ale
zéaroven si to v tomto stavu nebyly schopny pfipustit. Pii pohledu s odstupem vSak vnimaji
za klicové, aby byli v potfadku predevsim rodice, ti totiZ mohou nasledné adekvatn€ pomahat
1 ditéti. Proto doporucuji se v prvnich tydnech zaméfit i na podporu a pomocnou ruku pro
rodice, nejen pro dité, jak to bohuzel vétSinou byva.

Dale uvadi, ze tato fixace mlzZe zpusobit 1 dalsi problémy, a to jak mezi partnery, tak 1 mezi
sourozenci, ktefi se mohou citit zanedbavani.

Da se tedy fici, Ze otazku psychického stavu rodice podcenila polovina dotazanych a vSichni
to pozd¢ji vyhodnotili jako chybu, které je tieba se vyvarovat.
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7 DISKUZE

V empirické ¢asti své prace jsem dokazal splnit vSechny své cile a odpovédéet na vyzkumné
otazky, 1 pfesto jsem vSak narazil na jistd omezeni. Tyto limity se tykaly pfedevsim
respondentt. Vzhledem ke zvolenym kritériim bylo shanéni respondentek relativné narocné.
Rovnéz jsem zvolil kvalitativni podobu vyzkumu, a tak jsem pocet svych respondenti
omezil na deset. Z t€chto divodi se z mého vyzkumu nedaji vyvozovat obecné platné
Zavery.

Pro mozné pokracovani vyzkumu nebo vyzkumy podobného charakteru by tedy bylo dle
mého ndzoru vhodné pracovat s vétSim mnozstvim respondenttli, ziskana data by byla
hodnotnéjsi. Zarovei by tak bylo mozné i zapojeni otcli dotyénych déti a analyzovat rozdilné
vnimani problematiky z pohledu matky a otce.

Jako dal$i moZnou oblast zkoumani také vnimam mozZnost provedeni vyzkumu s rodici
mladsich déti, a to z né€kolika diivodd. V prvni fadé by zde bylo moZzné pozorovat vyvoj
spolecenského vnimani této otdzky v horizontu cca péti let. Déale by se dala potvrdit ¢i
vyvratit mad domnénka o lepSim ziskdvani informaci od respondentli s ¢asovym odstupem
(ptipadné tedy naopak).
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ZAVER

Je zcela zfejmé, ze otdzka rodinného souziti je zcela zasadnim aspektem zivota kazdého
¢lovéka. Do jaké miry toto rodinné souziti funguje, ovlivituje ¢lovéka na cely zivot. Dnes se
jedna o velmi Casto sklofiované téma. BohuZzel z mého vyzkumu jasné€ vyplyva, ze tolerance
a pochopeni okoli se rodindm s autistickymi détmi dostane jen velmi zfidka. Velmi Casto se
naopak setkavaji s nepochopenim nebo ptedsudky, a to pfedevsim vinou nedostate¢ného
povédomi a opomijeni situace, ve které se tyto rodiny nachazeji.

VA4

Teoreticka ¢éast této prace se ucelené zaméfuje na tematiku autismu. Nabizi moznost
zakladnich informaci o této diagnodze, jeji historii a déleni. Mym cilem zde rovnéz bylo
poukazat na souvislosti mezi historickymi omyly a nedorozuménimi a souc¢asnymi myty,
které se dodnes ve spolecnosti velmi hojné vyskytuji. Druhou velmi podstatnou oblasti, na
kterou se tato ¢ast prace zaméfila, bylo vnimani stresu v kombinaci s touto diagnézou. Z mé
vlastni zkuSenosti, vypovedi rodict i odborniki se totiz ukazuje jako velmi kli¢ova oblast.

Druha (vyzkumna) ¢ast této prace se zamétuje na konkrétni rodiny, které si touto zivotni
situaci musely projit. Celkem se sklada z deseti rozhovord s rodi¢i, ve kterych se
zamétujeme na jednotliva témata. Do toho vyzkumu jsem se rozhodl zapojit rodice, kteti
maji déti jiz v minimalné Skolnim véku, a jiz se tak nenachézeji pfimo v té nejkritictejsi
etap¢. Toto rozhodnuti se ukazalo jako velmi vhodné. Tito rodi¢e totiz dokézali odpovidat
s nadhledem na danou problematiku a dokazali i poukazat na chyby, kterym by se jiz dnes
vyvarovali. I metoda polostrukturovaného rozhovoru se ukazala jako spravné zvolena,
poskytla mi totiZ moznost dodrzeni okruhu otdzek, kterému jsem se chtél vénovat. Zaroven
jsem v8ak mohl detailnéji rozebrat témata blizk4 kazdému respondentovi.

Mou hlavni snahou pfi vyzkumu byla analyza jednotlivych rozhovort a nalezeni podobnosti
u jejich vypovédi. Pii snaze o vétsi objektivitu jsem v rdmci vyzkumu také provedl rozhovor
s vedoucim pracovnikem specialniho pedagogického spektra v Olomouci. Tento rozhovor
pfinesl jiny pohled na tuto problematiku a nékteré jeho poznatky se promitly i do samotné
préce.

Vzhledem ke zjisténi, ze vyrazné problémy se u rodi¢l vyskytuji i v oblasti ziskavani
informaci, rozhodl jsem se, Ze pohled odborné literatury, zkusenych rodic¢ti i pracovnika SPC
zkombinuji a vytvoiim tak webovou stranku (www.autismus-vsechnodobrebude.cz). Tim se
tyto tfi pohledy, které se malokdy setkévaji, propojuji na jednom misté a stanou se tak
komplexnim zdrojem informaci.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

ADHD - porucha pozornosti s hyperaktivitou
AS — Aspergertiv syndrom

ASD — autistic spectrum disorders

DA — Détsky autismus

DSM — Diagnosticky a statisticky manual
IVP — individuélni vzdélavaci program
MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci
MKN-10 — 10. revize

MKN-11 — 11. revize

OCD - obsedantné kompulzivni porucha
PAS — Poruchy autistického spektra

PPP — Pedagogicko-psychologicka poradna
RS — Rettiv syndrom

SEC - Special education centre

SPC — Specialni pedagogické centrum
Neziskové organizace:

JAN — Jdeme autistim naproti

Nautis — Narodni Gstav pro autismus

OLIVY — Olomouc i vy
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PRILOHY

Otazky k rozhovorim:

Zakladni informace
V kolika letech jste zjistili, Ze se néco déje?
Co vas prvni upoutalo a co tuto myslenku dale rozvijelo (potvrzovalo)?
Vsimali si néceho i lidé v okoli? (¢eho),
Které¢ho odbornika jste oslovili jako prvniho?

Kam vas poslali - obdrzeli jste zakladni informace, kontakty, poucil vas nebo vas jen
poslal jinam. (Jste spokojeni, Ze jste si vybrali toto misto)

Co vsechno ptedchazelo tomu, nez vam tekli podezieni?
(Jak jste vnimali ochotu lidi pti takto psychicky naro¢ném procesu?)

Napada vas jes$té né€co, co si myslite, Ze by 1idé v prvnich chvilich potfebovali védét

a vy jste to nevédéli nebo jste se to dozvédéli aZ mnohem pozdéji a hodila by se vam

tato informace dfive.

RekKli jste to ditéti? (zadna odpovéd’ neni §patn)

V kolika letech vas poprvé napadlo tuto otazku fesit? (Pokud zatim ne, kdy si myslite,
ze tato chvile nastane) (ideéalni vek kdy se to ma dit¢ dozveédét)

Myslite si, Ze si vaSe dit¢ uvédomuje svou odliSnost, pokud ano kdy jste si toho
poprvé v§imli a jak jste mu to vysvétlovali?

Ano

Co byl rozhodujici faktor, pro¢ jste se rozhodli mu to fici a jak jste to udélali?
Jaka byla prvni reakce a ovlivnilo to jeho chovani?

Pokud ma sourozence, jak jste jim to sdé€lili?

Ne

Proc¢ si myslite, Ze je pro néj lepsi tuto informaci zatim nemit? (bezpecnost)
Mate v planu mu to fici?

Mate néjakou hranici, kdy vite, ze uz to musi védét? (Skola)

Cim byste toto své rozhodnuti obhajovali pied rodi¢i v podobné situaci, ktefi maji
opacny nazor a ve kterych situacich si myslite, ze byla opac¢nd varianta lepsi?

Kdybyste mohli cokoli poradit/doporucit rodi¢um ktefi jsou nebo budou v této

situaci, co by to bylo.
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Prvotni pomoc a péce
Kdo vam pomohl prvni/nejvice?
Mite zkuSenost s organizacemi vénujicim se témto détem (pozitivni/negativni)?

Jaka byla dal$i mista, kde vam pomohli?

Hledali jste napiiklad podptrné skupiny nebo rodiny ve stejné situaci?
Pomohl vasemu ditéti kontakt s détmi, které jsou na tom stejné?
podpora/fb skupiny
Jak to funguje s jejich placenim?
SPC/SVP/ PPP
Mate s nimi zkuSenosti? Jaké?
Jste s jejich fungovanim spokojeni a kde vam pomohli nejvice?
Co by se mé&lo dle Vas na jejich fungovani zménit? (Funguji dostate¢n¢)

Pro rodice, ktefi s nimi nikdy v kontaktu nebyli, doporucila byste jim néco?

Terapie
Mate s néjakymi zkuSenosti, a které podle vas pomahaji?

(Musicoterapie, Canisterapie, Hippoterapie, Cirkusterapie, Snoezelen, filidlni,
Neurovyvojova...)

Mate v planu néjaké nové zkouset?

Které byste doporudili do zadatku ostatnim?

Diagnoza
Ma vase dit¢ diagndzu nebo jen podezieni?
Co si myslite, ze pro dité diagndza PAS zméni (pozitiva/negativa)

Myslite si, Ze by se vnimani diagnézy ve spolecnosti mélo zménit? (Bojite se, ze by
byla tato “néalepka” pro n¢j komplikaci?) (chapou lidé, co vlastn¢ diagndza znamena)

Co byste potrebovali
Co vés na systému zklamalo a chybélo?

Pottebovali byste néco konkrétné vy, co vam chybi - podplrné skupina - rodi¢ovska
fora — pomoc rodicim?

Jak to ovliviiuje vas kazdodenni zivot? (dovolend)

Jak to ovliviiuje sourozence?
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RozloZeni pozornosti a péce
Jak to ovlivnilo partnersky zivot? (krize — stmeleni (poméhal))
Jaké pro vas bylo bylo/je davat dité ostatnim lidem (prarodi¢tiim/do Skoly...)?
Mite pro n€ néjaké specialni instrukce a podminky?
Co vnimate jinak?

Napada vas jeSté cokoli, co jsme nezminili, ale je to podle vas klicové a ostatni by to

méli védét?
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