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Zivot rodin s autismem

Abstrakt

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, jak diagndza ditéte s PAS ovlivnila zivot rodiny.
Analyza informaci, které byly ziskany z rozhovort, poskytla mnoho poznatkl. Zaroven
byly nalezeny i odpovédi na jednotlivé vyzkumné otazky, které byly zaméieny na bézny
den rodiny s ditétem s PAS, zmény mezi partnery po zjisténi diagnozy a do jaké miry

ovlivnila diagndza celkovy Zivot rodiny.

Vyzkum probihal kvalitativni vyzkumnou strategii, technikou polostrukturovaného
rozhovoru s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra. Pro tento typ vyzkumu byly
predem pfipravené otazky, které byly pribéhu rozhovoru poupravovany. Vyzkumné
Setieni probihalo s dvanacti informanty— rodici déti s poruchou autistického spektra. Diky

otevienému kddovani se podafilo najit deset zdkladnich kategorii.

Z rozhovori bylo patrné, Ze kazdé dité s PAS, 1 kdyz ma stejnou diagnézu, se od ostatnich
déti ve svych projevech odliSuje. Vypovédi matek se protnuly hlavné v oblasti
stereotypniho zivota déti, ale zaroven se shoduji na ulevnych emocich po zjisténi
diagnozy. Rodic¢e najednou citili vétsi jistotu a prestali pochybovat o svém tudajném

selhani ve vychove¢.

Informantky uvadély jako velké problémy $irsi rodinné vztahy a casovou narocnost péce.
Ve vztazich mezi partnery po zjisténi diagnozy jiz ur¢ité zmény nastaly. I kdyZ diagnoza
byla u nékterych rodin pfi¢inou rozpadu partnerského vztahu, u jinych naopak vedla

k utuZeni a prohloubeni spoluprace mezi partnery.

Zpracovani tohoto tématu mi pfispélo nejen k rozsifeni pohledu na oblast poruch

autistického spektra, ale dokonce mé obohatilo o nové pratelské vztahy s rodinami.

Vyzkum bakaladiské prace milize napomoci S§ifit informace o poruchach autistického

spektra a zaroven ukéazat rodi¢tim, Ze s touto diagndzou nejsou sami.

Kli¢ova slova

Porucha autistického spektra; Pervazivni vyvojové poruchy; Triada postizeni; Etiologie,

Diagnostika; Rodina.



Life of families with autism

Abstract

The aim of this bachelor's thesis was to find out how a diagnosis of a child with ASD
influenced the life of the family. The analysis of the information obtained from the
interviews provided a lot of knowledge. At the same time, answers to individual research
questions were found, the research questions were focused on the normal day of a family
with a child with ASD, changes between partners after obtaining the diagnosis and the

extent to which the diagnosis affected the overall life of the family.

The research was carried out using a qualitative research strategy, and using the technique
of a semi-structured interview with parents of children with autism spectrum disorder.
For this type of research, questions were prepared in advance and adjusted during the
interview. The research survey was conducted with twelve informants-parents of children
with autism spectrum disorder. Thanks to open coding, ten basic categories have been
found.

It was clear from the interviews that every child with ASD, even while having the same
diagnosis, differs from the others in their manifestations. The statements of the mothers
intersected mainly in the area of the stereotypical life of the children, but at the same time
they agreed on having relieved emotions after the diagnosis. The parents suddenly felt

more confident and stopped doubting their alleged failure in parenting.

The informants cited wider family relationships and the time-consuming care as major
problems. After finding out the diagnosis, certain changes have taken place in the
relations between the partners. Although the diagnosis was the cause of the breakdown of
the partnership in some families, in others it led to the strengthening and deepening of

cooperation between the partners.

The elaboration of this topic not only helped me to broaden my view in the field of autism

spectrum disorders, but even enriched me with new friendly relationships with families.

The research included in the bachelor's thesis can help spread information about autism
spectrum disorders and at the same time show parents that they are not alone with this

diagnosis.
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Autistic Spectrum Disorder; Pervasive Developmental Disorders; Triad of Impairments;

Etiology; Diagnostics; Family.
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UvVoD

Pojem autismus je Vv dne$ni dobé velice diskutované téma, o kterém se objektivni
informace vetejnosti teprve dostavaji do podvédomi. Lidé maji velmi zkreslené predstavy
o vyznamu toho slova a neznaji rizné projevy ,,autismu‘. Netusi to mnohdy ani rodice,
kterym se autistické dit¢ narodi. Je jim sdélena diagnodza, o které tieba i slyseli, ale Casto
nepfesné informace. Rodi¢e si neumi predstavit, co vSechno je s touto diagndzou spojeno

a jaké vyhlidky ma jejich dité do budoucna.

Narozeni ditéte s jakymkoli postizenim znamend nejen pro rodice, ale i ostatni Cleny
rodiny mnoho radikalnich zmén. Zivot rodiny jiZ nebude nikdy stejny jako doposud. Ve
své bakalarské praci jsem se rozhodla zabyvat pravé zménami zivota rodic¢t s poruchou

autistického spektra a predlozit zdkladni pojmy a poznatky, souvisejici s touto diagnoézou.

Cilem bakalaiské prace je zjistit, jak diagnoza ditéte s PAS ovlivnila Zivot rodiny.
Autorka se rozhodla zjistit, jak vypadad bézny den v takové roding, a pfedevsim se bude
zabyvat zménami v rodin€ po zjiSténi, ze jejich dit€¢ ma autismus A nésledné jak tyto
zmény ovlivnily napfiklad partnersky a spolecensky Zivot, sourozenecké vztahy a celkové

zajmy rodiny.



1 TEORETICKA CAST

1.1 Poruchy autistického spektra

., Pokud nam porozumite, darujete nam tim svétélko nadéje. A dokud mame nadéji,
miizeme snaset sebehorsi utrpeni. A kdyz se tou nadéji rozzari cely sveét, budeme moci

sdilet spolecnou budoucnost. Hrozné moc si to preji. “ (Higasida, 2016, s. 169)

Autismus je poruchou vyvoje socialni interakce a komunikace. Jde o vrozenou odlisnost
ve vyvoji a fungovani mozku, ktera zptisobuje rozdily v chovani a vniméani. Lid¢é s touto
diagndzou maji potize v komunikaci, nedokazou adekvatné reagovat na bézné situace. Na
druhou stranu v nékterych oblastech mohou vyrazn€ pievySovat ostatni, napiiklad
V matematice, jazycich nebo uméni. Modelovy ptiklad ¢loveéka s diagnézou autismu
neexistuje. Stejnou diagnoézu sdili lidé nadprimérné inteligentni i s mentalni retardaci,
spontann¢ navazujici kontakt i uzavieni, klidni 1 aktivni s poruchami chovani. N¢kteti
lidé s touto diagndézou vyzaduji specidlni vzdélavani a neustaly dohled, jini ziji
samostatng, jsou UspeSni v zamestnani a vedou spokojeny rodinny zivot. Nicméné u vSech
lidi s touto diagnozou je vyvoj v konkrétnich oblastech naruSen do té miry, Ze 1ze dopad

poruchy na ¢loveka a na jeho rodinu povazovat za zdvazny a handicapujici (Pastierikova,

2013).

PAS (poruchy autistického spektra, dale jen PAS) mtizeme rozdélit do nékolika kritérii.
Prvni je medicinské hledisko, kde rozliSujeme détsky autismus, Rettiv syndrom, jina
dezintegra¢ni porucha v détstvi, Aspergeriiv syndrom, atypicky autismus, jiné pervazivni
vyvojové poruchy, pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand, hyperaktivni porucha
sdruzena s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby. Dalsi hledisko je funkéni, kde
délime na vysoce funkénti, to je bez postiZeni intelektu, sttedné funkéni, u kterého je lehké
a stfedné t€Zké mentalni postizeni a nizko funkc¢ni, kde je téZké hluboké mentalni
postizeni. Dale délime vysokou, stiedni a nizkou adaptabilitu. PAS mizeme rozdélovat

I podle socialnich schopnosti a také podle doby vzniku prvnich projevi (Wylie, 2016).

V posledni dobé slychame o PAS vice a vice. Ale i piesto, ze mame jako spole¢nost
dostatek informaci, najdou se stale kritické nazory. Casto mizeme slychavat, Ze tato
diagnoza je moda rodict, kteti nezvladaji vychovu a maji rozmazlené déti. Prispiva tomu

| fakt, Ze toto postizeni neni vidét na prvni pohled, tudiz mize vypadat, Ze se dité jen
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divné chova. Malokoho vSak napadne, Ze se jedna o vazné vyvojové postizeni a zivot pro

celou rodinu neni vibec jednoduchy (Bfezinova, 2016).

Kazda z PAS je odlisnd, ale pfesto bychom mohli shrnout zakladni symptomy, které

[ 24

neschopnost navazani kontaktu s druhymi a zéliba v neobvyklych predmétech (Fischer,

2014).

PAS je velice specificka diagnoza projevena, ktera se u kazdého jednotlivce projevuje
jinak. Nicméné, na zaklad¢ vyzkumu Ize mluvit o sdilenych projevech jako jsou ob¢asné

zachvatové stavy spojené s agresi, stereotypni chovani, uzkosti, kontrastné hyperaktivita.

Vychozi faktor je obvykle naruSeni ritudll, stres, pfitomnost mnoha lidi nebo unava
(Baloun, 2019).

Tato diagnéza muze byt spojena s mnoha dal§imi problémy jako jsou napiiklad
navazovani socialnich vztaht, problémy spojené s rytmem ditéte, odmitani nebo naopak
vyzadovani urcitych druhti potravin, problémy se spankem, citlivost na zvuky, zhorSena

motorika a mimo jiné sttidani nalad (Baloun, 2020).
1.1.1 Historicky vyvoj pojmu

,»Musime predpokladat, Ze tyto deti prisly na svet s vrozenou neschopnosti vytvaret
obvyklé, biologicky predpokladané emocni vazby s lidmi, stejné jako jiné deti prisly na
svet s vrozenym fyzickym ci mentalnim hendikepem.“ (Kanner, 1943, s. 34, vlastni

preklad).

Leo Kanner jako prvni v roce 1943 pojmenoval autismus, kdy si v§iml u nékolika déti
vyraznych deficiti hlavné u socidlnich a emoc¢nich schopnosti a v oblasti stereotypniho
chovani. Pii dlouhodobém pozorovani ptiSel na to, Ze se autismus objevuje u déti matek
s vyS$§i urovni vzdélani, ale zaroven u matek citoveé chladnéjSich. O tomto zjiSténi se
dodnes spekuluje, ale nebylo nikdy potvrzeno. I kdyz diky psychoanalyze se dalo véfit

tomu, Ze diky emo&nimu chladu se opravdu déti stavaji autistickymi (Sporclova, 2018).

Ve stejném roce Hans Asperger popisoval ve své praci déti se stejnymi projevy, podle néj
byl pozdéji pojmenovan Aspergeriv syndrom. Matky nemocnych déti byly casto

obvinlovany za jejich chladny pfistup k ditéti. Az pozdé€ji byl tento mytus vyvracen
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a dodnes nejsou zcela jasné priciny vzniku postizeni. Na jeho vzniku se podili nékolik
faktori jako jsou genetické dispozice, negativni vlivy v téhotenstvi a spojené s porodem,

neidentifikovatelné genetické mutace a vlivy prostiedi (Roth, 2010).
1.1.2 , Triada“ problémovych oblasti

PostiZeni v oblasti komunikace

Vyvoj fe¢i ma velmi casto zvlastni charakter. DéEti nezvatlaji, ale zacnou hned
mechanicky opakovat celé véty. Nejdilezitéjsi je totiz skute¢nost, ze fe¢ neni pouzivana
ke komunikaci, vétSinou jde spise o monolog nez dialog. Verbalni projev autisti obsahuje
¢etné echolalie — dité opakuje, co fekl druhy clovek, avSak bez porozuméni, potieby
pochopit obsah. Obvykla byva neschopnost uzivat osobni zdjmena, predevS§im zajmeno
,ja“. Casto nedovedou spravné uzivat ani jiné slovni vyrazy. Nechapou smysl slov &i vét.
Nékdy se nauci Cist, ale nerozumi obsahu ¢teného textu, nedovedou vypravét. Napadny

byva i nepfirozeny ptizvuk verbalniho projevu (Vitaskova, 2017).

Pouzité vyrazové prostiedky jsou ¢asto malo srozumitelné pro okoli, vyjadiuji se tahanim
nebo trhanim komunikujiciho partnera az po ptivedeni k ur¢itému predmétu. Vyjadiuji se
také nepfimeéfenym zplsobem nebo jednanim piisobicim provokativné (niceni, tlucent,
kousani, pobihani). Déti s autismem neumi navazovat kontakty s lidmi a neznaji radost
ze vzajemné komunikace. Re¢ vyuZivaji pouze k uspokojovani svych potieb a k ziskavani
informaci. VétSinou nemaji schopnost empatie, coz znamena, Ze se neumi vcitit do
mysleni nékoho jiného, tim pAdem neumi naslouchat partnerovi, drzi se svého oblibeného
tématu, a to i tehdy, kdy ostatni ucastniky konverzace dané téma viibec nezajima (Grandin,

2015).

Lidé s autismem komunikuji nejlépe v prostiedi, které je chape, rozumi jejich potfebam,
zohledniuje tyto potieby a ve kterém se citi bezpecné a spokojené. To vyZaduje spolupraci

vSech, kteti se vénuji vychove a vzdelavani jedinct s autismem (Bogdashina, 2017).

PostiZeni v oblasti socidlnich vztahu

U vétsiny déti s PAS jsou socialni interakce narueny. Casto maji sklon ziistat mimo
kolektiv a kazdy dav lidi je pro né obtizny. Na zaklad¢ vyzkumu byla diagndza nejcastéji
identifikovana u déti v predskolnim veéku a prvni projevy byly pozorovany matkami jiz

v dob¢ kojeni nebo batole (Baloun, 2020).
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Okoli obvykle hodnotime podle toho, jak vypada, clovéka hodnotime podle toho, jak se
chova, jak se vyjadiuje. Lidé s autismem ve vétSiné pripadd vypadaji velmi dobte, ale
jejich komunikace a styl chovani jsou velmi zvlastni. Zdravé déti obvykle navazuji
kontakt s okolim jiz od prvnich tydnt Zivota, coz jim slouzi jako zaklad pro rozvoj dalsich
dovednosti, autisti¢ti kojenci se naopak casto vyhybaji oénimu kontaktu a nejevi zajem
0 lidské tvare a hlasy. Napadnym rozdilem je také absence typické vazby na matku

(MCHenry, 2019).

I v dalSim vyvoji je patrny nezdjem o kontakt s okolim a slab4 nebo zadna odpovéd’ na
emoce okoli. Malé socialni uvédomeéni se promita do problémi v chovani. Ty se pak
navenek projevi pfedev§im nekontrolovatelnym vztekem, neodiivodnitelnym kousanim,
bitim, Skrabanim, sebeposkozovanim, bezcilnym bloumanim, kiikem. Déti i dospéli
S autismem maji zvlastni komunikacni styl a socidlni chovani. Nejsou schopni porozumeét
tomu, co citime, co si myslime, jaké mame imysly a pfdni, neumi ¢ist z o¢i, gest, postojil
ani z vyrazu tvare. Realitu vnimaji doslovnég, maji problémy s ptedstavivosti. Abnormalni
vyvoj v socidlnich vztazich se u vétSiny déti objevi jiz pred prvnim rokem véku

(Cunningam, 2020).

Dé&ti nedovedou navazat citovy vztah, nevytvofii si trvaly vztah k matce, ani k jinému
Cloveéku. NerozliSuji projevy pozitivniho a negativniho citu, oboje je jim lhostejné
a mnohdy nepfijemné. Nechdpou rozdily mezi cizimi a blizkymi, mezi muZi a Zenami.

Rozdil chapou pouze mezi obvyklym a novym (Morar, 2013).

Je zde naruSena schopnost uzivat neverbalni chovani (vyraz tvafe, gesta, pohyby téla,
ocni kontakt), nejsou schopni jakéhokoli vztahu s vrstevniky, sdileni smutku ¢i radosti.
Nemaji potéseni ze spolecné ¢innosti. Projevuje se zde nedostatek socialni a emocionalni
empatie (preferuji ¢innost o samot€). Mivaji zachvaty vzteku, neumi si o nekteré véci
pozadat, neumi si hrat s hrackami, zabyvaji se vécmi opakovan¢, dokolecka. Mivaji
problémy se spankem, také s jidlem, ¢asté jsou projevy jako je Cichani, ulpivani na stejné

barevnosti a skladb¢ jidla (Yau, 2016).

Autisté neumi nic predstirat, neumi klamat, a proto byvaji ¢asto zneuzivani. Chapou véci
tak, jak jsou feCeny a nechapou je v jejich skuteCném vyznamu. Nedokazou posoudit,
jsou-li véci dobré &i $patné, jsou-li nebezpedné ¢i neskodné (Rihova, 2011).

Omezena predstavivost
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Tteti problematicka oblast triady spocivd v deficitu predstavivosti, ktery se projevi
omezenym repertodrem chovani a zajmu. Tyto ritudly, opakujici se stereotypni aktivity
a omezené z4jmy, znamenaji pro déti s autismem jistotu, predvidavost, bezpec¢i a jsou
zakladem jejich radosti a potéSeni. Omezena piedstavivost, neschopnost piedvidat
a oCekavat dalsi mozné situace zptisobuji nelibost az averzi ke zménam. Vyhovujici je
staly fad a pfesny denni harmonogram ¢innosti. Jiz v prvnich letech Zivota pozorujeme

tyto zvlastnosti (Selner, 2017).

NejtypictéjSimi motorickymi stereotypy u malych déti s autismem je mavani, krouceni
a placani ru¢kami, tfepani prsty na jedné ¢i obou rukou, kolébani télem, pottasani hlavou,
pohupovani, placani a otaCeni rtizného typu. Nekteré stereotypy mohou Casem prertst
Vv sebe zranujici aktivity, jako jsou mackani o¢i, kousani zapésti, biti se do stehen.
U postizenych autismem cCasto pozorujeme snizeny prah bolestivosti, coz mize vést
ke chronickému sebe destruktivnimu chovani. Nékdy opakuji stale jeden zvuk nebo jedno

slovo nebo kladou donekonecna jednu a tutéz otazku (Straussova, 2011).

Stereotypni chovani se projevuje také zaujetim na jednu nebo vice omezenych ¢innosti
(napf. zdjem o meteorologii, telefonni seznam ¢i jizdni fad). Nepfiméfené¢ dlouho
a se zaujetim se zabyvaji ¢astmi pfedmétu (knofliky, kolo od auta) nékdy i ¢astmi téla

(Miller, 2016).

Potteba stalosti a nemeénnosti okoli vede k tendenci fixovat, konzervovat stavajici situaci.
Brani se jakékoli zméné ve svém dennim programu i v uspofadani prostiedi. Vyzaduji,
aby jejich véci byly stale na stejném misté. Jakékoliv zmény a odchylky od obvyklého
pofadku odmitaji, nékdy 1 velice bouflivé. VétSina jejich aktivity spociva v ritualech,

spontanni projevy jsou pro né velice vzacné (Cariello, 2018).

Vyvojova regrese je zavazny vyvojovy obrat zpét, kdy se u ditéte castecné nebo uplne
ztraceji jiz ziskané dovednosti, pfedevsim v oblasti feci, socidlniho chovani, neverbalni
komunikace, hry, nékdy i kognitivnich schopnosti. Regresivni obdobi se objevuje u déti
s poruchami autistického spektra nejcastéji mezi osmnactym az dvacitym ctvrtym

meésicem veku ditéte, mize se vSak objevit i diive (Bazalova, 2012).
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1.1.3 Détsky autismus

F84.0 Détsky autismus se projevuje pred tietim rokem véku ditéte. Problémy se projevuji
ve vSech oblastech triddy. Spolu s témito rysy se vyskytuji také rysy nespecifické
(Hrdlicka, 2014).

Détsky autismus (dfive znamy také jako Kannertv syndrom) je nejznamé;jsi a také nejlépe
prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou. Jedna se o vrozenou poruchu, jejiz prvni
ptiznaky se zpravidla objevi pfed dosazenim véku tii let. Dité nemluvi. Paklize ano, tak
ve veétsing pripadd neni fe¢ pouzivana funkéné — dité neni schopno konverzace, ¢asto
nesmysIné opakuje slova nebo i celé véty. Nereaguje na své jméno, nerozumi, co po ném
druzi vyZzaduji, Spatn€¢ vyhodnocuje obsah jazykové informace. Byva uzaviené,
neprojevuje zajem o ostatni déti ani dospélé. Hraje si samo, ve hie chybi tvotfivost
a spontannost. Boji se naprosto neskodnych predmétt, vyskytuji se abnormalni smyslové
reakce. Velice $patné snasi zmeény, ma své ritualy (mnohdy nefunkéniho charakteru), které

musi byt okolim dodrZovany (Sladeckova, 2014).

Nekteré déti s autismem mivaji zachvaty vzteku, mohou byt agresivni vic¢i druhym i viici
sob& (sebe agrese, sebe zrafiovani). Jsou zndmé piipady, kdy déti samy sebe kouSou,
fackuji se nebo biji hlavou o zem ¢i zed’. Détsky autismus se az Ctytikrat Castéji vyskytuje

u chlapcti nez u divek (Al-Ghani, 2014).
1.1.4 Rettirv syndrom

F84.2 Rettliv syndrom je neurologickym postizenim, které je geneticky podminéno

chromozomem X. Postizeni se vyskytuje pouze u divek. (Thorova, 2016).

,, Prvni priznaky se objevuji mezi 7-24. mésicem veku ditéte. Symptomy tohoto syndromu
se projevuji pozvolnou ¢i uplnou ztratou reci, poruchami hybnosti a koordinace koncetin,
zpomalenim az zastavenim ristu hlavy, objevuji se také kroutivé pohyby rukou. Dusledky
Rettova syndromu mohou zpusobit tézkou mentalni retardaci. “ (Mezinarodni klasifikace

nemoci -10, 2008, s. 248)
1.1.5 Aspergerity syndrom

Aspergeriv syndrom je charakterizovan nejednotnym vyvojem osobnosti. Potize

pievazuji v oblasti socidlniho chovani a v komunikaci. Na rozdil od détského autismu
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vyvoj feci ani inteligence neni narusen. Verbalni projev téchto déti byva napadny svou
monotdénnosti a svym pedantickym dlrazem na spravnost pouziti jazyka. Jejich zajmové
zamgéteni je také napadné, mivaji velice specifické, stereotypni zajmy, podobné¢ jako déti

s autismem (Mikolas, 2014).

Inteligence je normalni az nadprimeérnd, fe¢ byva na dobré urovni, plynuld, s dobrou
vyslovnosti a bohatou slovni zasobou. OdliSuje se napadnou mechani¢nosti (dit¢ mluvi
jakoby zpaméti, odiikava pasdze z knizek apod.), formalnosti (pouziva vyrazy, které
normalné pouzivaji dospéli, ¢asto aniz by jim rozumelo) a Casto i zvlaStnim tonem feci.
Re¢ malokdy odpovida kontextu situace. Dité s oblibou ulpiva na tématech, ktera jsou
zajimava pouze pro néj. Hovofti stile dokola o tom samém, aniz by ho zajimala reakce

a zéjem okoli (Boucher, 2017).

Velice obtizn¢ chape pravidla spole¢enského chovani, nerozumi neverbalni komunikaci,
nerozpozna ton hlasu. Ironické poznamky ¢i humorné vyroky bere doslovné, coz Casto
vede k socidln¢ neakceptovatelnému chovéani. Nechape potteby druhych lidi, vyzaduje

dodrzovani ritudli (Sainsbury, 2016).

Pro déti s Aspergerovym syndromem jsou charakteristické uzce vyhranéné zajmy,
zejména v technickych a encyklopedickych oblastech. Zajimaji se o jizdni fady, televizni
programy, kalendafe, mapy, dopravni znacky nebo pocitace. Preferuji to, v cem je mozné
nalézt urcity ad ¢i alespon néjaky prvek opakovani. Oblibené mtize byt i kresleni, stithani
a lepeni. Nékteti jedinci mohou trpét poruchou hrubé motoriky (neobratnost, neschopnost
koordinace pohybtl). Porucha pievazuje u chlapct, v poméru 8:1 k divkdm (Timimi,

2011).
1.1.6 Atypicky autismus

, F84.1 Atypicky autismus se vyznacuje oproti détskemu autismu pozdejsim ndstupem, a
to az po tretim roku veku ditéte. U tohoto typu se nemusi vyskytovat problémy ve vsech

oblastech triady. “ (Mezinarodni klasifikace nemoci -10, 2008, s. 248)

V ptipad¢, Ze jedna z té€chto oblasti: socialni interakce, komunikace-piedstavivost, vzorce
chovani, z4jmy nebo aktivity neni primarné¢ a vyrazn¢ narusena, hovotime o atypickém
autismu. Chybou je, Ze tato diagndza nemad stanoveny jasné hranice, tudiz byva casto

zalozena na subjektivnim minéni odbornika, ktery diagnostikuje (Fleischmann, 2012).
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1.1.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

F84.8 Diagnosticka kritéria téchto poruch nejsou presné definovana. Jedna se o neptesnou

a blize nespecifickou sbérnou kategorii, do které se fadi riizné typy déti (Chojnicka, 2017).

Déti s témito poruchami maji problémy v oblastech komunikace i socialni interakce, ale
nespliiuji vSechna kritéria nutnd k diagnostikovani autismu, Aspergerova syndromu
¢1 dezintegra¢ni poruchy. Spadaji sem 1 déti s vaznymi poruchami piedstavivosti, které

nejsou schopny rozliSovat mezi snem a realitou (Jacobs, 2013).
1.1.8 Hyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci, stereotypnimi pohyby

F84.4 Toto postiZzeni je spojeno s tézkou motorickou hyperaktivitou, kterd se muze
projevovat beéhanim, skdkanim ¢i stereotypnimi pohyby a vzorci chovani, jako je napf.
poklepavani rukou nebo sebe poskozovani. Postizeni autistického typu se nevyskytuje

Vv socialni oblasti. IQ u jedinct s touto poruchou se pohybuje pod 50 (Pata, 2016).

Casem zde mize dojit ke zmén& hyperaktivity v opak. Tento syndrom je spojen se
specifickym vyvojovym opozdénim. Stereotypni chovani miiZze byt pfifazeno mentalni
retardaci nebo organickému poskozeni mozku. Urc¢it miru ovlivnéni jednoznaéné nelze.
Ur€eni diagndzy zéalezi na pfitomnosti vSech téchto charakteristik: tézkd mentélni

retardace, stereotypni chovani, nepfimefend hyperaktivita (Strunecka, 2016).

1.2 Diagnostika poruch autistického spektra

Diagnostika poruch autistického spektra patii do rukou specialisty, tedy cloveka, ktery se
diagnostikovanim PAS zabyva. Musi byt erudovany v oblasti psychodiagnostiky,
vyvojové détské psychologie a psychopatologie. Obvykle jde o détského psychiatra
¢i détského klinického psychologa (Timimi, 2011).

Diagnostikovat PAS je zac¢atkem nasledné intervence. Diagnosticky proces u tohoto
postizeni patii k tém komplikovanéjsim. Je zavisly také na zkuSenostech, znalostech
a vzdélanosti posuzujici osoby a kvality daného pracovisté. Postupné bude nutné stanovit
diagnozu ve zdravotnictvi, protoze je dnes kladen dlraz na sjednocovani postupu pfii

diagnostice tohoto problému (Cottini, 2017).

V roce 1956 Kanner a Eisenberg popsali zdkladni rysy chovéni, které povazovali

wewvr
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e naruseni emocniho kontaktu s ostatnimi lidmi,

e uzkostné Ipéni na stereotypu v kazdodennim Zzivot¢,
e fascinace predméty, se kterymi dit¢ manipuluje,

e neschopnost komunikace v interpersondlnim vztahu,

e dobré pamétové a vizualné logické schopnosti (Washington, 2017).

V prvni fadé¢ musime pochopit pfi¢inu problému ditéte, jeho individualitu, jeho vniméni
svéta kolem sebe, jeho prozivani a mySleni. AZ poté mizeme lidem s autismem a jejich
rodinam nabidnout efektivni pomoc. Rodie maji casto strach ze zbyte¢ného
»halepkovani* jejich ditéte, proto v mnoha ptipadech nekontaktuji v€as odborniky, i kdyz

pochybuji o spravném vyvoji svého potomka (Bittmanova, 2017).

Diagnostika autismu neni viibec jednoduché pravé pro svou velkou skalu nepotvrzenych
pric¢in. Jde o dlouhodobé pozorovani chovani ditéte v oblastech, které jsou pro toto
postizeni zasadni. Jsou to pfedevSim socialni vztahy, komunikacni schopnosti,
stereotypnost uréitych &innosti a obtize s adaptaci. Casto se u téchto déti stava, Ze se jejich
projevy meéni vlivem prostiedi. To znamend, Ze se doma chovaji jinak nez napiiklad
ve Skole. Proto je dilezité pozorovat a zkoumat dité dlouhodobé a po vSech strankach,

nez si dovolime stanovit kone¢nou diagnozu (Fletcher-Watson, 2019).

Jako u dalSich poruch a postizeni je 1 u PAS dilezité po ¢ase znovu vysetfit, protoze se
projevy béhem détského vyvoje mohou ménit, a tudiZ se miZe zménit i potiebny piistup
k ditéti. Tomuto procesu také fikame diferencialni diagnostika, kterd shrnuje tii dilezité
ukoly jako je:

e odlisit PAS od jinych poruch,

e stanovit presnou diagnozu u pridruzenych poruch,

e zjistovat odlisnost jednotlivych poruch spektra navzdjem mezi sebou (Scarpa,

2019)

Ptesto, Ze mnoha rodici si v§imne jiz kolem druhého roku véku ditéte, Ze neni néco
v potadku, ke kone¢né diagnéze dochazi az kolem patého roku. Je to i z diivodu, Ze tento
proces neni jednoduchy a prochéazi nékolika fazemi. Nejdiive je podezieni, nasleduje
pocateni diagnostika casto jednim odbornikem, déale komplexni specializovana
diagnostika vice odborniky. A kdyz je diagnoza stanovena, pokracuje post diagnosticka

faze intervenci a spoluprace Skoly a specialn¢ pedagogického centra (Nancy, 2011).
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oblastech. Jednd se o kvalitativni poskozeni komunikace, socialnich vztaht
a predstavivosti. Postizeni v téchto oblastech je natolik zdvazné, ze postihuje 1 dalsi
oblasti vyvoje, vede k pocitim uzkosti a strachu z okolniho svéta, ktery je vniman jako
ptilis komplikovany. Tyto problémy ve tfech zakladnich oblastech se casto poji

s omezenym okruhem zajmi, repeticnim neti€elnym chovanim a ritudly (Bazalova, 2012).

Zakladem diagnostiky je kvalitni pozorovani, které je zaloZzeno na dobré znalosti
obvyklych projevii poruch autistického spektra a porovnani konkrétnich projevu ditéte.
Dulezita je také spoluprace odbornikli na komplexni diagnostice. Zjistuje a hodnoti se
rodinnd anamnéza, zdravotni stav ditéte (pfitomnost metabolické poruchy, neurologické
vySetfeni, vySetieni sluchu a zraku), psychologické a psychiatrické vySetteni, které ukaze,
zda jde skutec¢né o poruchu autistického spektra. Nakonec se stanovi, zda je autisticka
porucha v souvislosti s jinou somatickou nemoci a objektivizuje se mira nespecifického

postizeni centralni nervové soustavy (Fletcher-Watson, 2019).

Pfiznaky poruch autistického spektra jsou nejnadpadnéjsi u déti ve veku tii az Sesti let.
Charakteristiky stanovené Diagnostickym a statistickym manualem vydavanym
Americkou psychiatrickou asociaci se v tomto ve&ku projevuji nejcastéji, ale
i U nejmensich déti 1ze znaény pocet symptomil zpozorovat. Casto se stava, Ze diagnoza

je stanovena déle nez pied nastupem ditéte do Skoly (Bazalova, 2017).

V diagnostice se nejcastéji uzivaji kritéria Mezindrodni klasifikace nemoci Svétové
zdravotnické organizace, 10. revize (ICD-10/ MKN-10). Pro stanoveni diagnozy autismu
je nutné postiZzeni ve tfech oblastech: v oblasti komunikace (verbalni 1 neverbalni),
Vv oblasti socidlnich vztahii a v oblasti predstavivosti, které pozorujeme ve zménach

Vv chovani (Fischer, 2014).

Mezi zakladni diagnostické metody uZzivané ke stanoveni poruch autistického spektra
patii screeningové dotazniky, posuzovaci Skaly, strukturované rozhovory, které doplitu;ji
jiz zminéné psychologické a lékaiské vysetieni. V Ceské republice patii k nejuzivangj$im
posuzovaci skala CARS a diagnostické interview ADI-R nebo CHAT. V zahraniéi patii
k ¢asto uzivanym také skala ADOS (Chojnicka, 2017).

Nevyhoda u téchto metod muize byt Casové omezeni nebo prostfedi, ve kterém je

diagnostika provadéna. K ziskani pfesnéjSich a podrobnéjsich informaci jsou proto
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dilezité informace o chovani ditéte v riiznych prostfedich (doma, ve Skolskych zatizenich
apod.). Posuzovaci $kaly a dotazniky Ize proto vypliovat i v rodinach a skoléach a ziskat

tak informace ke zptesnéni diagnostického procesu (Thorova 2016).
1.2.1 Screening

U nas ma pediatr povinnost provést ditéti v 18 ti mésicich screening poruch autistického
spektra. Provadi se formou dotazniku, ktery vyplni rodic ditéte. V piipadé, ze prevazuji
odpovédi, které vedou k podezieni na PAS, tak pediatr déle rodice s ditétem odkdze
na nasledujici odbornou pomoc, jakou je détsky psychiatr, sluzba rané péce, psycholog

(Sladetkova, 2014).

Podle dlouhodobého zkoumani odborniki z celé¢ho svéta, miizeme fict, pro¢ v poslednich
letech doslo k rapidnimu nar@istu po¢tu lidi s PAS. Radime sem lepsi rozpoznani
a odhaleni problému, zmény ve vyzkumné metodologii, zvySeni dostupnosti
diagnostickych sluzeb, vétsi povédomi o autismu mezi odborniky a rodici, akceptovani
ptidruzenych poruch, rozsiteni diagnostickych kritérii a dalsi doposud nezndmé pticiny

(Bazalova, 2011).

Spole¢nym problémem screeningovych metod, jejichz vyvoji bylo v poslednich 20 letech
vénovano mimoiadné uUsili, je dosud 1 pfes jejich velmi dobrou specificitu nizka
senzitivita pro PAS. Velké mnoZstvi déti s pozdé€ji diagnostikovanou PAS ziistava
screeningem nerozpoznano. V soucasné dobé¢ se uplatiuji dva modely ¢asné detekce PAS.
Prvnim je systematicky celo populaéni screening (tzv. first-level screening), kdy se pro
autismus specificky screeningovy nastroj pouzije celoplosné v uréitém véku ditéte
VvV ramci pravidelné pediatrické prohlidky. Druhym modelem je aplikace dvoufazového
screeningu, kdy se pro autismus specificky screeningovy nastroj pouZzije pouze u déti,
které v ramci bézné prohlidky vykazuji uréité vyvojové abnormality (tzv. second-level

screening) (Strunecka, 2016).

Screening se tak zaméiuje na mapovani a vyzkum chovani. Duraz je kladen na zkuSenosti
odborniki, ktefi se s touto problematikou setkdvaji kazdodenné a s diagnostikovanim
maji zkuSenosti. Vzhledem k neznalosti problematiky poruch autistického spektra se
stavd, ze je détem stanovena chybna diagnoza. Usuzujeme tak z prevalence
a epidemiologickych studii, které ukazuji na nepomér poctu déti s poruchami autistického

spektra (Bazalova, 2011).
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1.3 MoZnosti pro rodiny déti s autismem

1.3.1 Lécba

U lécby autismu se doporucuji farmakologické 1 nefarmakologické postupy.
Farmakologie dokdze zmirnit ¢i odstranit pouze nékteré projevy v chovani, jako je
napiiklad agresivita, hyperaktivita, stereotyp, izkosti, deprese a poruchy spanku. Ale pies
veskeré vyzkumy zatim nedokéze 1é¢it jadrové symptomy projevu triddy (abnormalni
socialni interakce, poruchy v komunikaci a stereotypni chovani s omezenymi aktivitami)

poruch autistického spektra (Adamus, 2017).

Porucha autistického spektra je povaZzovana za celozivotni hendikep, proto o ni mluvime
jako o nevylécitelné nemoci. Lécba tedy probihd pouze formou tlumeni negativnich
projevu pro zdokonaleni kvality zivota ¢lovéka s PAS. Lécba autismu je v neustalém
zkoumani pfi¢in a hleddni novych zplisobl zlepSovani kvality jejich Zivota (Vingralkova,

2016).
1.3.2 Terapie

U déti s PAS se ¢asto mizeme setkdvat s riznymi emocnimi vykyvy, hlavné s vybuchy
hnévu a vzteku. To €asto byva pro rodi¢e dost naro¢né naucit se tyto chvilky zvladat.
Anejen pro rodice, ale pfedevsim pro dit€ samotné. Proto je spravnou cestou naucit se
neékolik moznych technik na zvladani vzteku a negativnich emoci. Nasim ukolem je
pomoci ditéti umet zvladat obtizné situace nebo alespont zmirnit jejich pritbéh (Muller,
2014).

Muzikoterapie u jedincii s autismem se vyuziva ve formé individualni aktivni prace
s klientem, nejvice improvizacnim zpisobem. Dale se vyuZiva receptivni muzikoterapie
nebo terapie s tzv. Poslechovym integra¢nim tréninkem. Sezeni se odviji hlavné od potieb
a moznosti klienta, a proto je zvolen individualni ptistup. Muzikoterapie je specificka
pfedev§im tim, Ze neni mozné piesné¢ zopakovat prubch terapie, a proto je
komplikovanéjsi ovéftitelnost pozitivnich vysledkd. Z téchto diivodl se u muzikoterapie
vyuziva spiSe kvalitativni vyzkum. U klientd s autismem ptedevsim piipadové studie

(Vlachova, 2015).

Dle dosavadnich studii je prokdzan pozitivni vliv muzikoterapie u jedincii s poruchami

autistického spektra ve vice oblastech. Naptiklad socidlni interakce, oc¢ni kontakt
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S udrzenim pozornosti, schopnost verbalni i neverbalni komunikace, zvladani emoci,
mirnéni agresivity a problematického chovani. Z toho vyplyva, Ze muzikoterapie zatim

patii do popiedi nebiologické 1€cby s tak vysokou uspesnosti (Vingralkova, 2016).

Technika A-B-C pochazi z anglickych vyrazi A=Antecendent=Aktivujici udalost,
B=behaviour=Chovani, C=Consequencem=Dusledek. Hlavnim znakem této techniky je
sledovani reakci ditéte a predchazeni negativnim emocim. Dilezité je najit spousteci
impuls, ktery ptfedchézel situaci, abychom se mu mohli pfisté vyhnout. Kdyz uz dojde
k vybuchu hnévu, je lepsi na dité¢ mluvit co nejméné. Dité musi védét, za kym a kam jit,
kdyz nezvlada situaci samo. Musime zachovat klid. Mizeme pouzit uklidiiujici hudbu
nebo masku na o€i. Nabidnout ditéti jidlo pro zvednuti krevniho cukru, naptiklad
hroznové vino. Masaz nohou spole¢né s obutim bot. Po uklidnéni spole¢né s ostatnimi
zucastnénymi probrat danou situaci a spolecné vymyslet, jak by se pfist¢ mohla zvladnout
jesté Iépe. Poté dité zaméstnat fyzickou aktivitou a mit pfipravené rekvizity pro zvladani

dal$ich problémovych situaci (Fletcher-Watson, 2019).

Farmakoterapie u déti s PAS zatim nema velké opodstatnéni, protoze nebyly odhaleny
pti¢iny, které by bylo nutné 1éCit touto cestou. Proto se psychofarmaka u autismu
vyuzivaji v omezeném mnozstvi, a to pouze pro zmirnéni pfidruzenych problémovych
symptomt jako je napiiklad hyperaktivita. Ale vékem se lidi s PAS zvySuje potieba

psychofarmak. Nejvice se vyuZzivaji rizné druhy antidepresiv (Wahington, 2017).

ABA terapie (aplikovana behavioralni analyza) je dnes nejrozsitengjsi terapii u lidi s PAS
a jeji pozitivni G€inky jsou védecky prokazany. Tato terapie je zaloZena na zkoumani
a zlepSovani naSeho chovani. Pozitivni vyvoj mizeme vidét u socialné komunikacnich
dovednosti, kognitivnich schopnosti, adaptability, hernich a volnocasovych aktivit,
sebeobsluznych dovednosti i schopnosti fesit pracovni tikoly a také u zmirnéni problémi

v chovéni (Muller, 2014).

Dalsi terapii je program TEACCH, ktery je postaven na uceni se strukturou. Je kladen
velky diiraz na individualitu ditéte s PAS. Tato terapie je tvotfena nékolika hlavnimi
principy jako je strukturalizace, individualni pfistup, vizualizace a nemén¢ diilezita je

motivace (Adamus, 2017).

Jednim z nejrozsitenéjSich psychoterapeutickych pfistupti je kognitivné-behavioralni

terapie, jejiz cilem je hlavné zlepSit sobéstacnost a kvalitu zivota klienta. Terapeut
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pomaha pochopit vliv myslenek na nase chovani a soucasné ovladani a pochopeni svych
emoci. Tato terapie se ve vétSin€ piipadli pouziva prednostné pied ostatnimi terapiemi

hlavné u lidi, ktefi jsou rozhodnuti pokusit se 0 zménu ve svém zivoté (Timimi, 2011).
1.3.4 Vzdélavani déti s autismem

Moznosti vzdélavani zakt s PAS v Ceské republice:
 individualni integrace do matetské, zakladni nebo stiedni $koly,
» zafazeni do specializovanych tfid pro Zaky s PAS (skupinovou integraci),
 individudlni integrace do skoly zfizené pro zaky s jinym zdravotnim postizenim,
» forma individualniho (domaciho) vzdélavani,
» kombinace integrace do kolektivu a individualni prace s pedagogem mimo prostor

tidy (Sotakova, 2015).

Predtim, nez se dotkneme samotné¢ho vzdélavani, je dalezité mit pfipravené spravné
podminky pro dité s autismem. Mezi né urcité patii srozumitelné vyjadrovani ucitele,
respektovani aktudlni urovné jazyka ditéte, dostatek Casu na reakce, doplnéni slov
obrazky, klidné prostredi, odména za tispéch, pochvala, odpoc¢inek béhem prace, toleranci
vyucujiciho. Velice dulezité je navazani kladného vztahu s ucitelem, kde bude panovat
davéra. Neméné dulezita je pritomnost asistenta, ktery by zaka mél dobife znat a umét

odhadnout jeho projevy a ptani (Bazalova, 2017).

M7 oW

Pro déti s poruchami autistického spektra patii ¢teni mezi silnéjsi stranky. Jejich ¢tenaiské
schopnosti se daji srovnat se ¢tenim intaktnich zakt. Ale s porozuménim ¢teného textu
uz maji problém, vétSinou nerozumi tomu, co piecetly. NejspiSe se jednd o problém
Vv predpokladaném neurobiologickém zdkladu vzniku PAS. Podle védcii se da fict, Ze
odliSnosti v oblasti fungovani mozku jsou vyznamné i pro porozumeéni ¢tenému u téchto
jedinct, ale bez specifikace urCitého centra. Tak jako je veliké spektrum poruch
autistického spektra, stejné tak i rozdily ve vyvoji ¢teni jsou u téchto déti rozmanité
(Willis, 2011).

1.4 Pomoc a podpora rodin s détmi s PAS

Tato problematika je uvedena v zakoné 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach, ktery mimo
jiné upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v neptiznivé

socialni situaci prostfednictvim socialnich sluzeb a ptispévku na péc¢i, podminky pro
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vydani opravnéni k poskytovani socialnich sluzeb, vykon vetejné spravy v oblasti
socidlnich sluzeb, inspekci poskytovani socidlnich sluzeb a ptedpoklady pro vykon

&innosti v socialnich sluzbach (Sporclova, 2018).

Pro poskytovani socialnich sluzeb se ztizuji nékolik zatizeni socidlnich sluzeb jako jsou
centra dennich sluzeb, denni stacionare, tydenni stacionafe, domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, chranéné
bydleni, azylové domy, domy na pul cesty, zafizeni pro krizovou pomoc, nizkoprahova
denni centra, nizkoprahova zatizeni pro déti a mladez, nocleharny, terapeutické komunity,
socialni poradny, socialné terapeutické dilny, centra socidlné rehabilita¢nich sluzeb,
pracoviste rané péce, intervencni centra, zafizeni nasledné péce. Nasledné sluzby jsou pro

rodiny s PAS dominantng&jsi (Cariello, 2018).
1.4.1 Osobni asistence

Terénni sluzba, kterd je poskytovana osobam se sniZenou sobéstaCnosti. Sluzba je
poskytovana bez Casového omezeni a v pfirozeném socialnim prostiedi. Osobni asistent
ditéte se zdravotnim postiZenim je €lovek, ktery ditéti zajist'uje jeho potieby, poméha mu
zvladat bézné Cinnosti kazdodenniho Zivota a zprostiedkovava mu kontakt s okolim.
Rozsah a obsah poskytované péce se fidi potiebami ditéte a pozadavky rodi¢t (Rihova,
2011).

1.4.2 Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby, které jsou
poskytovany osobdm se sniZenou sobéstacnosti, o které je jinak pecovano v jejich
pfirozeném socialnim prostiedi. Cilem sluzby je umoznit pecujici osob¢ dilezity
odpocinek. SluZzba obsahuje ¢innosti v oblastech hygieny, zajiSténi stravy, ubytovani,
pomoc pii béznych ukonech o vlastni osobu, zprostfedkovéani kontaktu, socidlné

terapeutické ¢innosti, pomoc pii uplatiovani prav a vychovné ¢innosti (Yau, 2016).

Pojem odlehcovaci sluzby vychazi z ptedpokladu, Ze 1 pecujici osoba si musi odpocinout,
mit sviij volny ¢as na relaxaci a realizovani svych potieb a zajmu. V ramci této sluzby je
rodi¢ zastoupen asistentem nebo stacionafem po urCitou dobu. Miize se jednat jen

0 n¢kolik hodin, ale i dni (Miller, 2016).
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Organizace APLA Praha poskytuje sluzby odleh¢ovaci vikend, odlehcovaci tyden a letni
tabor. Nabizi pecujicim osobam nékolikadenni odpocinek k nabrani novych sil a vyfizeni
potifebnych zalezitosti. Poslanim je poskytnout rodindm prostor k odpocinku a vytizeni

vlastnich zalezitosti (Selner, 2017).
1.4.3 Organizace pracujici s osobami s PAS

Na podnét rodicti déti s autismem vznikl v roce 1992 klub Autistik jako sekce Sdruzeni
pro mentalné postizené. Cilem obcanského sdruzeni je ochrana prav obcanil s autismem,
vytvafeni spoleCenskych podminek pro rozvoj postizenych autismem, napomahani
realizace prava na vzdélani, vytvareni podminek pro integraci a zaclenéni. Mezi ¢innosti
obcanského sdruZeni dale patii prakticky vycvik TEACCH programu, prakticky vycvik

v konkrétni komunikaci a vystavy vytvarnych dél déti s autismem (Pastierikova, 2013).

APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem byla zalozena v roce 2000. Jde
0 obcanské sdruzeni, které vzniklo z iniciativy osob pracujicich s lidmi s autismem.
Sdruzeni APLA podporuje komplexni a systematickou profesiondlni pomoc lidem
sautismem a PVP a jejich rodindm v oblastech diagnostiky, poradenstvi, podpora
vzdé¢lavacich a terapeutickych programil, podpora a organizace socidlnich programd,
podpora zajiSténi bydleni, vzdélavani odbornikii, informovanost odborné i laické

vefejnosti a rodict a legislativni a pravni poradenstvi (Cottini, 2017).

Autistické centrum se zamétfuje na osoby se specidlnimi vzdélavacimi potfebami se
specifikaci osoby a PAS. Nabizi odborné poradenstvi, podporu, nacvik socidlnich
dovednosti a vyrobu pomucek. Cilovymi skupinami jsou rodice déti s PAS, pracovnici

Vv socidlnich sluzbéch, uditelé pracujici s détmi s PAS a studenti s PAS (Scarpa, 2019).
1.5 Dopad diagnozy na rodinu

1.5.1 Reakce rodi¢i na zjisténi diagnozy

Chvile, kdy se rodi¢ dozvi, ze jeho dité je n¢jakym zpusobem postizeno, patii mezi
naro¢né mezniky v Zivoté. Ale pfece jen je tato situace velice individualni. Zalezi na
mnoha okolnostech, jako je vztah partnerti, vychovny pfistup, sourozenci, dostupnost

informaci a odborné pomoci a v neposledni fad¢ i finan¢ni situace rodiny. Velice zalezi,

v jakém veku ditéte diagnozu fesime, kazdy vek piinasi sva tskali (Higasida, 2016).
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prvni patii problémy se zvlddanim vychovy a chovanim ditéte. Dalsi problémy, které
museji rodice zvladat je ptistup okoli, stres, vyCerpani, vzdjemné neporozuméni, bezmoc,
socialni a finan¢ni stranka, nedostatek potfebnych sluzeb, problémy se skolou, socidlni

izolovanost a také strach z budoucnosti (Pata, 2016).
1.5.2 Vychovné piistupy

Pro rodice ditéte s PAS se vychova miZe stat velice frustrujici. Rodi¢ pocituje selhani
a beznadgj, protoze zjistuje, ze nefunguji zadné vychovné styly, které zna. Jak se tika,
nejde to ani po dobrém, ani po zlém. Také proto je dulezité navstivit odbornou pomoc
nebo si zjistit vice informaci o této problematice. Situaci jeSté znesnadnuje fakt, Ze 1 déti
s PAS maji individudlni potfeby, a tak je prace s vychovou béh na dlouho trat’. Nékdy
muze trvat az roky, nez ptijdete na spravnou cestu, ktera bude vyhovovat obéma stranam

(Richman, 2015).
1.5.3 Vztah partnerit po zjisténi diagnozy

Ptichod ditéte do rodiny znamena veliky obrat, avSak u déti s postizenim je tento obrat
mnohem vétsi. PéCe o postizené dité je vétSinou celoZivotni a predstavuje znacnou zatéz
pro celou rodinu. Ve valné vétSin€ piipadl byva vSak nejveétsi zatéZ na matce. Je nutné
ditéti pfizplsobit Zivotni styl celé rodiny, omezit své osobni potfeby a vyrovnat se
s urCitou socidlni pozici rodiny. Neni to jen o stresu a uzkostech, ale 1 o psychické,
respektive emocni satisfakci — rodi¢e maji pocit naplnéni smyslu zivota a dobfe odvedené

préce, protoze se dokazali s touto zatézi vyporadat (MCHenry, 2019).

Existuji dulezité faktory, které mohou zat€Zovou situaci uleh¢it a pomoci partnerim se
S touto situaci lépe zadaptovat. Je to naptiklad emocni podpora v rdmci rodiny a blizkého
okoli, ale 1 pomoc pii povinnostech. Neméné dulezité je umét ustat sva ocekavani
a prizpusobit je realité. Také si udrZet své postaveni nejen v rodiné, ale i ve spolecnosti.
Velmi vyznamné jsou pro né také nabidnuté moznosti odborné pomoci a urcitych jiz
rizné strasti, s ¢imz souvisi schopnost zaujmout k témto zatézim urcity postoj. A také je

dilezité umét si o pomoc fict (Fleischmann, 2012).
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1.5.4 Vztahy se sourozenci

Tato diagndza neni vSak lehka ani pro sourozence postizenych déti, 1 kdyz to tak viitbec
nepusobi. MiiZe se u nich objevit fada problémi, které by nas ani nenapadly. Samoziejmé
opét zalezi na mnoha faktorech, ale obecné bychom mohli fict, ze pro zdravé sourozence
muze byt autistické chovani nékdy az désivé. Také se mohou citit odstrceni, chtéji vice
pozornosti rodicti, mohou zarlit. Je na n¢ nékdy kladena vétsi odpovédnost, nez by chtéli.
Mohou se jim ostatni spoluzaci i posmivat. Aby rodice zabranili vzniku téchto problémt,
musi své déti znat natolik, aby véd¢li, jak k obéma détem pristupovat (Bittmannova,
2018).

My, rodi¢e a odbornici miizeme napomoci zkvalitnit sourozenecké vztahy tim, ze
i zdravému ditéti v rodin€ dame pocit jistoty a bezpeéi, ze neni samo. MuZzeme mu
vysvétlit, ze nektefi lidé tomu nerozumi, a proto se chovaji nepatfiéné. Proto dité
podpoiime v tom, ze neni dilezité, co si mysli druzi. Miizeme ho i naucit, jak reagovat
na posméch okoli. Dilezity je pozitivni nadhled. A naopak dité s autismem nevédomky
u¢i svého sourozence trpélivosti, schopnosti pomahat, tolerovat druhé, rozviji pocit

odpovédnosti (Richman, 2015).

U sourozencii zalezi 1 na vékovém rozdilu. Star$i dité€ situaci dokaze vice pochopit, nez
kdyz je v€kovy rozdil minimélni. Ale pfesto nesmime zatéZovat pftili§ ani starSiho
sourozence. Ackoliv je situace velmi tézka pro celou rodinu, my jako rodi¢e nesmime byt
nuceni k ur¢itému vztahu ke zdravému ditéti. Na§ piistup by mél byt intuitivni a pfirozeny.
Zdravé dité¢ by mélo pocitovat také pocit bezpeci, mé€lo by byt zapojeno do vztahu
k postizenému ditéti, ale jen do té miry, aby si nepfipadalo, ze je vyuzito na praci

(Straussova, 2011).
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2 CiLE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cile prace

Cilem bakalaiské prace je zjistit, jak diagndza ditéte s PAS ovlivnila zivot rodiny.

2.2 Vyzkumné otazky

1. Jak vypada bézny den rodiny s ditétem s PAS?
2. Jakym zpiisobem se zménil vztah manzela (partnerti) po zjisténi diagndzy?

3. Jak diagnoza ditéte s PAS ovlivnila Zivot rodiny?

28



3 METODIKA

3.1 Vyzkumné metody

Vyzkum bude probihat kvalitativni vyzkumnou strategii, technikou polostrukturované¢ho
rozhovoru s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra. V praktické ¢asti bakalarské
prace bude pouzit kvalitativni vyzkum, jehoz hlavni vyhodou je, Ze se danou
problematikou mizeme zabyvat vice do hloubky. Ke sbéru dat dochazelo prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovort, které jsou povazovany za hlavni nastroj kvalitativniho
vyzkumu. Pro tento typ vyzkumu mame piedem pfipravené otazky, které vSak mizeme

V prub&hu rozhovoru poupravit.

Kvalitativni vyzkum je proces hledani, zalozeny na rtiznych metodologickych principech

zkoumani daného socialniho nebo lidského problému (Hendl, 2016).

U tohoto typu rozhovoru je dilezité, aby byly zodpovézeny vSechny otazky nezavisle na
pofadi. Tato technika je vhodna k vytvofeni pfirozenéjSiho kontaktu mezi tazatelem

a komunika¢nim partnerem, pfi kterém se budou citit klidné&ji (MiSovic, 2019).

Vyzkumnik vytvaii komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy textli, informuje
0 nazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v piirozenych podminkach (Svaiidek

a Sed’'ova, 2016).

Kvalitativni vyzkum se snazi interpretovat pohledy subjektli na zkoumany piedmét tim,
ze vyzkumnik piejima jejich perspektivu. Vyuziva se podrobny popis kazdodennich
situaci. Jde o porozuméni akcim a vyznamim v jejich socidlnim kontextu. Pii
kvalitativnim vyzkumu se neredukuje pocet proménnych ani vztahy mezi nimi, o jejich
redukci rozhoduji samy zkoumané subjekty. Jsou upiednostiiovany oteviené
a nestrukturované vyzkumné plany, analyza vychazi z velkého mnozstvi informaci
o malém poctu jedincii. Prevazuje zdjem o redlné celky, interakce mezi aktéry
a individualni osudy. Ukolem kvalitativniho vyzkumu je vytvofeni holistického obrazu
zkoumaného piedmétu, zachyceni toho, jak uCastnici procesl situace interpretuji
a zachyceni interpretaci téchto interpretaci. Kvalitativni vyzkum je z Casového hlediska
dlouhodoby a provadi se pomoci intenzivniho kontaktu s jedincem ¢i skupinou jedincti

(Hendl, 2016).
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3.2 Zpiisob analyzy dat

Analyza dat a jejich sbér probihaji soucasné¢ — vyzkumnik sbird data, provede jejich
analyzu a podle vysledki se rozhodne, ktera data pottebuje a zpracuje. Polostrukturovany
rozhovor je nejrozSifenéj$i metodou, protoze muze feSit nevyhody strukturovaného
a nestrukturovaného rozhovoru. U polostrukturovaného rozhovoru s pfedem vytvaiime
urCité schéma, které je pro vyzkumniky jako tazatele zavazné. Polostrukturovany
rozhovor je udé€lany tak, aby respondent mohl mluvit v SirSich souvislostech, ale zaroven

aby se neodchylil od tématu (MiSovic, 2019).

Rozhovor trva tak dlouho, dokud se nevycerpaji vSechna témata a respondent stale
relevantné odpovida, nebo dokud neuplyne ¢asovy limit stanoveny pro délku rozhovoru.
Béhem rozhovoru je nutné, aby vyzkumnik neboli tazatel pokladal dopliujici otazky
anechal si vysvétlit od informantii, zda spravn€ pochopil jejich odpovéd, piipadné

nespravného pochopeni odpoveédi muiize tazatel pozadat o vysvétleni (Hendl, 2016).

Vysledky vyzkumu byly zpracovany pomoci otevieného kodovani. Tento zpisob se
pouziva pii redukci ziskanych dat. V otevieném kodovani se lokalizuji témata v textu
a pfifazuji se jim oznaceni. Kdédovani odhali v textu témata, ktera maji vztah k polozenym
vyzkumnym otazkam nebo muZe jit o nové mySlenky vznikajici tak, jak vyzkumnik

pronika do textu (MiSovic, 2019).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Tab. 1 Zékladni idaje informanti

Informanti Vék Dosazené vzdélani Zaméstnani
Informant1 | Matka 33 let VS doktorské IT v oblasti radioelektronika
Informant 2 | Matka 42 let | SOU bez maturity Ridi¢ka kamionu
Informant 3 | Matka 33 let SS s maturitou Ucitelka plavani
Informant 4 | Matka 38 let VS Specialni pedagog
Informant5 | Matka 30 let VS Vseobecna sestra
Informant 6 | Matka 41 let | SOU bez maturity V domacnosti
Informant 7 | Matka 40 let Vyssi odborné Asistent pedagoga
Informant 8 | Matka 44 let SS s maturitou OSVC cukraika
Informant9 | Matka 53 let | SOU bez maturity Manipulacni délnice
Informant 10 | Matka 51 VS OsVvC

30




Informant 11 | Matka 35 let SS s maturitou VSeobecna sestra

Informant 12 | Matka 40 let VS magisterské Psychoterapeut a pedagog

Zdroj: Viastni vyzkum

Jak je mozné vidét v tab. 1, vék matek se pohyboval od tficeti do padesati ti let. Z prehledu
muzeme vycist, ze pét matek dosahlo vysokoskolského vzdélani, jedna ma vyssi odborné, tii
vystudovaly stfedni Skolu s maturitou a zbylé tii maji stiedni odborné ucilisté. Zaméstnani

matek bylo velice rozmanité.

Tab. 2 Zakladni udaje o détech s PAS

Dité Vék Pohlavi Typ poruchy autistického spektra
informanti | ditéte ditéte
1 6 let muz Aspergerv syndrom s nadanim
2 5 let muz Atypicky autismus
3 8 let muz Aspergertiv syndrom
4 8 let muz Aspergerv syndrom stfedné funkéni, ADHD,

porucha citové vazby, uzkostna porucha

5 4 roky muz Détsky autismus

6 11 let muz Vysokofunk¢ni Aspergertiv syndrom,

vyvojova dysfazie

7 4 roky muz Détsky autismus, atypicky autismus, vyvojova

dysfazie, psychomotoricka retardace

8 8 let muz Aspergertiv syndrom, funkéni autismus
9 10 let muz Vysokofunk¢ni Aspergertiv syndrom
10 15 let zena Aspergeriv syndrom
11 10 let muz Aspergeriiv syndrom, vyvojova dysfazie
8 let muz Détsky autismus, vyvojova dysfazie
12 12 let muz Aspergertv syndrom, nadpramérny intelekt, nizsi

mira socidlni adaptability

Zdroj: Viastni vyzkum

Zakladni udaje déti, s jejichz rodi¢i byly uskute¢nény polostrukturované rozhovory (viz
tabulka 2). Z toho se jednalo pouze o jednu divku a v jedné rodin€ byli dva chlapci s PAS.
V¢k chlapcti se pohyboval od ¢tyt do dvanacti let. VEk divky je patnact let. V osmi piipadech
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se jedna o déti s Aspergerovym syndromem, tfi déti maji détsky autismus a jedno dité

atypicky autismus.

Pro realizaci vyzkumu jsem zvolila metodu zamérného vybéru. Tato metoda je jednou
Z nejpouzivanéjSich metod pfi aplikaci kvalitativniho vyzkumu a postupujeme tak, ze
vyhleddvame informanty podle jejich urcitych ryst. Vyzkumny soubor je vybiran na
zaklad¢ predem danych kritérii, podle kterych se hledaji informanti, ktefi to musi splilovat

(Hendl, 2016).

V sociologii se metoda snéhové koule tyka vzorkovaci techniky bez pravdépodobnosti,
ve kterém vyzkumnik za¢ina s malou populaci znamych jednotlivcl a rozsifuje vzorek
dotazem téchto pocatecnich ucastnikl identifikovat ostatni, ze by se meéli Ucastnit
studie. Jinymi slovy, vzorek za¢ina jako mala ,,sn€hové koule®, ktera zvétSuje vzorek do

prabéhu vyzkumu (Svaficek a Sed'ova, 2016).

Metoda sne¢hové koule je popularni metoda naptiklad mezi sociology, kteti chtéji pracovat
s obtizné identifikovatelnou a lokalizovatelnou populaci. Obvykle se tato technika
pouziva u vyzkumné skupiny, jejiz Clenstvi neni vSeobecné znamo, protoze byva

uzaviena pro urcity problém (MiSovic, 2019).

Za Ucelem ziskani kontaktl na jednotlivé ¢leny vyzkumného souboru byla vyuZzita
metoda sn€hové koule. Metoda snéhové koule (snowballing) zafind tim, Ze napf.
zkoumané osoby dostanou individudlni ¢as k promysleni daného tématu a potom o ném
ve skupinach diskutuji. Nejdfive ve dvojici, poté ve Ctvefici, a to az do doby, kdy se

vytvorii cela skupina, té€Z technika ¢i strategie nabalovani sné¢hové koule (Hendl, 2016).

Za ucelem ziskani kontaktli na jednotlivé ¢leny vyzkumného souboru byla vyuzita
metoda snéhové koule. Oslovila jsem jednu informantku, kterd je clenkou neoficidlni
skupiny lidi se stejnymi nebo podobnymi problémy, a ta mi dala kontakty na dalsi rodiny.
Vyzkumny soubor obsahoval dvanact ¢lent. Cleny vyzkumného souboru byly rodiny

cey

zijici v JihoCeském kraji.

3.3 Realizace vyzkumu

Vyzkum probihal dva mésice a byl proveden v obdobi od ledna do biezna 2019. Rodiny
byly pied samotnym rozhovorem ujistény o naprosté anonymité a o pouziti poznamek

z rozhovorl pouze za ucelem sepsani praktické casti bakalatské prace. Zakonny zastupce
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kazdé rodiny podepsal Informovany souhlas. Vzor informovaného souhlasu je Pfilohou

¢. 2 této bakalaiské prace.

Vsechny rozhovory byly po pfedchozim souhlasu informantii nahravany na diktafon

a nasledn¢ prepsany.

Pro tuto bakalaiskou praci bylo piipraveno nékolik okruhti otazek, poté jsem se postupné
doptéavala. Nasledné vyhodnoceni ziskanych informaci prob&hlo prostfednictvim otevieného
kédovani. Diky této metod¢ byly nalezeny urCité shody v odpovédich jednotlivych
informanti a vznikly tak jednotlivé kategorie a kddy, které jsou popsany ve vysledcich této

bakalaiské prace.

Vyzkum probihal v JihoCeském kraji. Vzhledem K hor§imu socidlnimu pftizpusobeni
probihal v domacim prostiedi informanti, celkem s dvandcti rodinami. Nejprve jsem si
domluvila setkani s rodinami, které jsou blize mému bydlisti. Z celkového poctu dvaceti
osmi oslovenych rodicu jich bylo dvanact ochotno poskytnout mi rozhovor. V druhé fazi
probihaly samotné rozhovory. Informanty jsem pted rozhovorem seznamila s obsahem
a cilem mé bakalarské prace. Dopiedu byli ujisténi, Ze je vyzkum pln€ anonymni a data

budou pouzita jen pro mij vyzkum.

Polostrukturované rozhovory trvaly pfiblizné jednu hodinu. Rozhovory trvaly rtuzné
dlouho s ohledem na vysvétlovani nékterych otazek, ptipadné kvili mé zpétné vazbé, zda
odpovédi spravné chapu. Dale jsem rozhovory piepsala a zakddovala. Z toho vznikly

kategorie a kody, které jsou uvedeny ve vysledcich prace.

3.4 Etika vyzkumu

Pted zaCatkem rozhovoru tcastnici byli seznameni s tcelem setkéni a byly jim podany
potfebné informace tykajici se vyzkumu, rozhovoru a zachovédni anonymity. Pied
zahajenim jsem jim dala podepsat informovany souhlas, kde je mimo jiné uvedeno, Ze
vSechny poskytnuté informace jsou anonymni a nikde nebudu uvadet jejich osobni tidaje.
Déle jsem jim piiblizila problematiku vyzkumu, kterou se zabyvam a pro jaké ucely
budou informace pouzity. Pro zachovani anonymity jsou z vyzkumi vynechana jména
a osobni udaje. Jsou ve vysledcich uvedeni jako Informanti, a jsou ocislovani od jedné do

dvanécti.
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V pribéhu vyzkumu je velmi dilezité dodrzet pravidla, ochranna prava vyzkumnika,
respondentli 1 informant. Etické zdsady popisuje naptiklad Hendl (2016), a to
nasledovné:

* k vyzkumu je nutné ziskat informovany souhlas — osoba je pfed zahdjenim vyzkumu
informovana o nalezitostech vyzkumu a s ucasti musi souhlasit,

* nezletili nemohou informovany souhlas poskytnout, je vSak nutno opatfit jiny souhlas
S ucasti nezletilého na vyzkumu,

 aktivni ¢i pasivni souhlas — aktivni znamena podpis daného dokumentu, pasivni
znamena popis v piipad¢ nesouhlasu s ucasti,

» moznost ukonceni ucasti na vyzkumu kdykoliv v jeho pribéhu,

* v pfipadé¢ zatajeni informaci ucastnikim v nevyhnutelném pitipadé musi dojit

k poskytnuti veskerych informaci po skonéeni vyzkumu,

* identita UcCastnikli vyzkumu by méla byt skryta — pokud neni mozno vystupovat

anonymng¢, vyzkumnik nesmi informace o ucastnicich zvetejnit.

Oblast etiky mizeme rozdélovat také do nasledujicich dimenzi:

Duivérnost znamena, ze o ucastnicich nebudou publikovany udaje, dle nichz by mohli byt
ucastnici identifikovani. Pokud toto neni vyzkumnik schopen zajistit, nemél by byt
vyzkum zvetejnén. Kromé zvefejnéni konec¢nych udaji by mél vyzkumnik nakladat
opatrn€ 1 se ziskanymi daty, ta by neméla byt volné€ piistupna v papirové podobé ¢i volné

piistupném poditadi (Svaticek, 2014).

Informovany souhlas je autory oznacovéan jako zakladni pravidlo vyzkumu. Souhlas
muzeme ziskat zdznamem na diktafon ¢i podpisem pfislusné listiny. Piedpokladem
k ziskani tohoto souhlasu je sd€leni vSech skuteCnosti tykajicich se prubéhu
a vyhodnocovéani vyzkumu. Souhlas je mnohdy ziskdvan nespravné, a to v piipadé, ze
vyzkumnik zamérn¢ zataji informace v domnéni, Ze by pii jejich sdéleni ucastnik na

vyzkumu nesouhlasil (Svaiicek, 2014).

Poskytnuti prace ucastnikiim je spiSe zdvofilé gesto, které souvisi s ucasti osob na
vyzkumu. Zpracovany vyzkum by mél byt poskytnut ucastnikiim, ktefi o néj projevili
zajem nebo jim byl pfisliben. Zakladem slusnosti je vysledek vyzkumu nabidnout vSem

jeho tdastnikiim (Svaficek a Sed’ova, 2014).
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Pti psani této prace byly dodrzeny vSechny etické zdsady. Informanti byly dostate¢né
pfedem informovany o vSech nalezitostech tykajicich se vyzkumu. Kazdy z informanti
mél moznost v pribéhu vyzkumu odstoupit. Ve vysledcich tohoto vyzkumu nejsou
zvetejnéna jména informantd, nejsou ani jmenovany dalsi clenové rodiny a dalsi osobni
udaje. Z divodu zachovani anonymity byly rodiny pojmenovany jako informanti 1 az
informanti 12. Samotné rozhovory byly konany na mistech, které urcily informanti, a to
tak, aby prostiedi bylo vyhovujici zejména pro déti s autismem. Vysledky vyzkumu byly
po vypracovani informantim nabidnuty k pfecteni. Na zaklad¢ téchto faktl 1ze povazovat

etické zésady v této bakalaiské praci za splnéné.
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4 VYSLEDKY VYZKUMU

Pomoci oteviené¢ho kddovani se podatilo najit nékolik zakladnich kategorii (viz tabulka

3). Jednotlivé kategorie byly setazeny tak, aby se v nich kazdy Ctenar bez problému

orientoval. Pro piiblizeni nékterych koda byly ke kazdé kategorii uvedeny alespon

zakladni charakteristiky nebo citace z probéhlych rozhovor.

4.1 Kategorie a kody

Tab. 3 Kategorie a kody

Kategorie

Kody

1 | Vztahy mezi sourozenci

strach rodict mit dalsi dité

starostlivost zdravého sourozence

vzajemny respekt sourozenct

strach z chovani postizené¢ho sourozence
sourozenci jiZ neziji ve spolecné domacnosti
vzajemna ignorace

kazdy se vénuje vlastnim ¢innostem

piebirani role pecovatele

2 | Moznost vénovat se svym zalibam

zadny prostor pro sebe

¢as straveny pouze s ditétem
sttidani rodict s péci o déti
obcasna pomoc prarodict

vyuziti Casu, kdy jsou déti ve Skole
rodi¢ nema potiebu vlastnich z4jmu
spolecné traveni volného Casu

zamestnani jako zéliba

3 | Pozice v rodiné-doméacnost

rovnomérné rozdéleni povinnosti
matka zvlada vSe sama

otec se podili na péci o déti i domacnost

36




e pfirozeny plynuly chod domacnosti

e d¢éti pomahaji s drobnymi pracemi

Sdéleni diagnodzy e tlevny pocit

e zbaveni se sebeobviilovani

e pocit vétsi zodpoveédnosti, nepostradatelnosti
e vice starosti

e piehodnoceni zivota

e pochopeni a porozuméni neadekvatniho

chovani ditéte

Pfijmuti diagnézy rodici i okolim e odmitani pfijmout pravdu

e rodice zatajuji diagnozu

e mozné odhaleni diagndzy rodice (otce)
e 7Zivot beze zmény

e tolerantnost rodiny a ptatel

e ztrata pratel, odmitani setkavani

e obavy z budoucnosti

e projeveni litosti rodiny bliz§im okolim

e okoli vnima dit¢ jako nevychované

Spoluprace s odborniky e pouze psycholog, psychiatr

e nedostupnost z mista bydlisté
e studium specialni pedagogiky
e podpirné skupiny

e odlehcovaci sluzby, terapie

e APLA, Autis Centrum, 0.p.s.
e dlouhé ¢ekaci doby

Vztah s partnerem e odchod partnera po zjisténi diagnézy
e vzijemnd podpora, utuzeni vztahu

e nenastala Zddna zména

¢ nikdy spolu nezili jako partnefi

e otec neznamy

Rady rodi¢tim ve stejné situaci e respektovat potieby ditéte
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trpélivost a laska v rodiné

samostudium, vzdélavani v problematice
vyuzivat specializovanych sluzeb

najit si ¢as na odpocinek

nelze davat obecné rady

Bézny den

stejny jako v béznych rodinach

den rozdélen podle jidla

dochézka do Mateiské Skoly

cviceni s ditétem s PAS

domaci vzdélavani

dochazka do speciélni Skoly

naplanovany den podle ditéte s PAS

vétsina dne strdvena venku

stiidani roli rodict podle smén v zaméstnani
spolecna péce a chov zvirat

musi byt stereotypy a ritualy

10

Zajmy déti

prochazky po lese, v piirodé
navstévy u prarodict

spolecné vylety s rodici

nema zadné zajmy

starost o zvirata

sledovani poradl a pohadek v televizi
vse, co se tyka vesmiru

hry na tabletu, playstationu, PC
¢teni knih o PC hrach

Skola

zahradniceni s matkou

tvofeni vyrobku z riznych material
fotbal, plavani, jizda na kole

stavebnice Lego Duplo

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Jak vyplyva ztabulky, z rozhovorti vzniklo deset kategorii, které jsou tvoreny vzdy
Znejméné z péti kodt. Otazky z rozhovoru jsou piilohou €. 1 této bakalaiské prace.

V nasledujici Casti prace jsou jednotlivé kategorie podrobnéji popsané.
Kategorie 1: VVztahy mezi sourozenci

Ve tfech rodinach zadni sourozenci nejsou, a jak informanti zminuji, je to hlavné z diitvodu
poruchy autistického spektra u prvniho narozeného ditéte. Informanti maji strach, Ze by
druhé¢ dit€ mohlo mit také poruchu autistického spektra a museli by v§im prochazet znovu.
Ti rodice, ktefi maji star§i nebo mladsi dité, nejen dité s poruchou autistického spektra,
Casto zminuji slozitost situace zdravych sourozenci. Musi se naulit chapat svého
autistického sourozence, naucit se zvladat reakce okoli. Pfes krusné zacatky si k sobé
vétSinou nasli cestu a miluji se. Pfesto nejedna maminka zmifiuje, Ze sourozenec
autistického ditéte musi Casto ustupovat, aby se situace uklidnila. Jedna z informantek
uvedla, ze starSi sourozenci se chovaji k ,,autistovi“ jako by byl cizi a on si jich taky

nev§ima. Rodi¢e musi Casto propojovat jejich aktivity, aby si k sob& nasly cestu.

Informantka 6, ktera ma mezi détmi nejvétsi vékové rozdily, uvadi: Sourozenci jiz s nami
ve spolecné domacnosti neziji. Obcas je doma bratr, se kterym se casto Skorpi. Syn se
nekdy kvili provokovani starsiho bratra vzteka, naddava mu a chovd se zachvatovité. Kdyz
se vidi se sestrami, tak je porad chvali, jak jsou chytré, Sikovné apod. Vsechny své

sourozence md rad.

Velky problém ve vztazich vidi informanti v tom, Ze autistické dité sice svého sourozence
ma rad, ale neumi spravné lasku projevit. A pokud je zdravy sourozenec jesté mladsi, tak
nedokaze pochopit jeho chovéani. O tom vypovidaji i slova informantky 4: Kdyz sestry
kresli obrazek rodiny, syna na néj nekresli a reknou, Ze se nékde vzteka nebo je nabruceny.
Na to informanti uvadi, ze na vztazich mezi sourozenci se snazi cilené pracovat

a oboustranné¢ vysvétlovat, ale je to béh na dlouho trat’.

Informant 1 se zmifuje o tom, jak starsi (zdravy) sourozenec nékdy neodhadne spravnou
miru pomoci s péci o sourozence a nastavaji zbytecné problémy: Nikdy nemusel, i presto

roli automaticky prebird a neni to dobré.

Kategorie 2: MoZnost vénovat se svym zalibam
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Rodice maji pro sebe minimum ¢asu a naucili si uzivat na maximum chvile, které si pro
sebe vysetii, nebo se alespoil ¢astecné naucili relaxovat i spolec¢né. Mezi zajmy rodicl se
naSla naptiklad jizda na koni, spolecny tanec, fotografovani. Nejcastéjsi zajmy

informantt jsou zahradniCeni, Cetba a cestovani.

Prekvapuje mé, zZe se na to wiibec ptdte, Zijeme prece jako ostatni lidé, divila se
informantka 8. Nevidi v jejich zivoté témét zadny rozdil, pouze to, ze omezuji navstévy,
protoze syn tézko zvladd kontakt s lidmi, hlavné novymi. Pfesto si nestézuji na
spoleCensky zivot. Jak maminka tekla: Touto Zivotni lekci a totdlni zménou z méstského
na vesnicky zivot jsme prehodnotili priority. Jsme radi sami spolecné. Vidycky se najde

cas pro sebe, kdyz chceme.

Tfi maminky na tuto otdzku reagovaly negativné, Ze Cas pro sebe nemaji Zadny. Tyto
odpovédi jsou logické vzhledem k tomu, Ze jsou na vSe samy. Polovina tazateli

odpovédéla, Ze Cas pro sebe si uzivaji, kdyz déti spi.

Jako cas pro sebe mam navstévu kadernice ¢i kavu s kamaradkami, uvedla informantka
4. Podobna odpovéd’ zaznéla u ctyfech informantek. Dokonce vSechny informantky
uvedly, Ze 1 kdyZ ¢asu pro sebe moc nemaji, Ze se nezanedbavaji, co se tyce vzhledu.
U informantky 2 mé& odpoveéd’ opét trosku zaskocila: Zdjmy? Naucit syna preZit beze mé!

Ale v jeji situaci se da i toto pochopit.
Kategorie 3: Pozice v rodiné — domacnost

Odpovédi rodicii na toto téma nebyly viibec shodné. Ve ctyfech ptipadech ma péci o
domaécnost na starosti pouze matka. Otec chybi uplné, anebo pomaha jen pokud to
zaméstnani nebo jiné povinnosti dovoli. Dalsi rodiny maji vyrovnanou péci o déti
I domacnost a pomoc prarodici. Pouze v jednom piipad¢€ matka vyuziva pomoci sousedii
a Clend rodiny z SirSitho piibuzenstva. VSechny rodiny se shoduji v tom, Ze i s touto
diagn6zou musi fungovat v ramci moznosti normalnég. Otec zastdva muzské prace jako je

péce o diim a zahradu, a matka Zenské prace jako je tklid, vafeni a prani.

Informantka 11 se od ostatnich 1isi tim, ze ¢asto vyuziva pomoci K hlidani svého ditéte
I osob mimo rodinu. Manzela sice ma, ale neziji spolu, tak vyuziva pomoci prarodicu,
stryce a dokonce sousedky: Kdyz manzel nemiize, pomaha mi je hlidat ma matka, anebo

miij stryc. Vozim je k nim se zabalenymi vécmi, bez kterych nemuzou byt. Se vSemi maji
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kladny vztah, maji je radi a citi se u nich dobre a Vv bezpeci. Snazim se tak ulehcit mé
rodiné a sousedce, ktera mi kluky hlida, abych mohla jit v klidu do prace. Kdyz veze déti
k otci, tak postup je stejny.

Dalsi rodina nema striktné rozdéleny domaci prace a vykondva je zrovna ten, ktery ma
Cas. Pfi shrnuti odpovédi jsem dosla k tomu, Ze kdyz otcové pomahaji, tak spiSe
s vypravovanim déti do Skoly, vecernim koupanim a ukladanim ke spanku. Jinak prace

v domacnosti spise vykondvaji matky samy.
Kategorie 4: Sdéleni diagnozy

Reakce mée vlastné€ piekvapila u vSech rodin, t¢émét u vSech pozitivné. Popisovali mi spise
své vlastni pocity a emoce, které v téchto okamzicich prozivali. U deseti z dvanacti
tazanych nastalo obdobi ulevy. Informant 12 uvadi: Spise uleva po zjisténi diagnozy syna,
Ze nejsme tak nemozni rodice, ale Ze je tu jakdsi diagnoza, ktera to zvldstni chovani

zpiisobuje.

Rodice, pfedevsim matky, se prestali obvinovat. Maminky mély strach, Ze dité Spatné
vychovavaji a stale si kladly otazky, co by mély d€lat jinak, aby se chovani ditéte zlepsilo.
Hlavou jim béZely mySlenky, Ze kone¢né vi, pro€ jejich dit¢ d€la nepiedvidatelné véci,
které si do této doby nedokdzaly vysvétlit. Dokonce u dvou maminek mé zaskocila

odpovéd typu, Ze vlastné je to pozitivni zjiSténi, Ze mohou na sob¢ vice pracovat.

Jedna maminka diky tomu vystudovala specialni pedagogiku a zacala se zabyvat détmi
S podobnym postizenim. Jedna rodina dokonce odpovédéla, ze ,.to mohlo byt horsi*.
Pouze jedna z informantek byla diagn6zou negativné zaskocena a bezradna. U otct byly
reakce uplné jiné. Matky uvadéji, ze po vytknuti diagnozy partneti mlceli nebo dokonce
ve dvou ptipadech svedli vinu na partnerku. Ale ty samy uvedly, Ze otec o této diagnoze

doposud neslysel.

Kategorie 5: Prijeti diagnozy rodi¢i i okolim

Rodi¢iim se ulevilo, protoze jiz védi, co s ditétem je, jak s nim komunikovat, jak mu
pomoci, jak ho déle rozvijet. Co se tyCe piijmuti diagndzy rodinou a okolim, rodice v péti
ptipadech popisuji Gpln€ normalni reakce, ni¢im zvlastni situace. Nékteri z rodiny tomu
nechtéli zpocatku verit, ale casem si zvykli a sami uvédomili. Nekdy jim to musim

pripominat, pro¢ se tak chovd, dodava informant 9.
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Odpovéd informantky 4: Rodice z manzelovy strany to dost dlouho nemohli pochopit. Az
po nekolika letech se tchyné priznala, ze manzel byl také vzdy zvlastni, a ze vidi, jak jsou
si se synem podobni. TakzZe si diagnozu jak manzela, tak i syna konecné uvedomila

a priznala.

U trech rodin okoli nechce diagnéze vértit, hlavné prarodiCe popiraji a fikaji, ze je ,,prece
normalni“. Dvé rodiny se setkaly naopak s obavami a litovanim okoli. Informant 11
dokonce uvadi: Okoli mé dité vnima jako rozmazlené, nevychované a neslusné. Nijak se

nezajimaji o to, ze by mohli mit néjaky ditvod, proc se tak chovaji.

Jedna maminka v této odpovédi byla velice smutna a uvadéla, ze se s nimi pratelé prestali
stykat, ale sama dodala, ze to nebyli opravdovi pratelé, kdyz se takhle zachovali. Reakce
jedné maminky mé aZ zaskocila. Uvadi, Ze nikomu nic netika a nevysvétluje. Pfimo fekla:
Rodina ani okoli diagnozu syna neznaji a nemame v planu cokoli ménit. VSichni v okoli
ho sice berou jako takového nuninka a nesiku, ale je prosté takovy, jaky je, a tak ho
milujeme. Neni ditvod omlouvat nebo vysvetlovat to jaky je. U informanta 12 dokonce

okoli vnimalo rodice jako pfi¢inu chovani ditéte, Ze nezvladaji vychovu.

I pres kladné reakce rodiny a okoli, se informanti pfece jen shoduji v tom, Ze stale slysi
stejné otazky: Co bude dal? Vyléci se z toho? Budete to zviddat? A's pokorou pfiznavaji,

ze 1 kdyz vypadaji jako hrdinové, tak jim tyto otazky bézi stale hlavou.
Kategorie 6: Spoluprace s odborniky

VSech dvanact rodict vyuzivd pomoci odbornikli. Néktefi vyuzivaji i pomoci osobni
zafizeni, které by jim pomoc nabidlo, dochazeli pouze k psychologovi, ktery jim pozdéji
doporucil dal$i podporu, za kterou musi dojizdét dlouhou cestu. A u informantky 2 byla
az popuzujici a jedina negativni odpovéd’: Je to problém, specialistii je mdlo, Silené cekacit
lhuty, a kolikrat jesté ani neberou. Pokud néjaka centra jsou, tak strasné mdlo a neni

V nich misto. Jina pomoc? Neni.

Vsichni uvadégji, Ze jsou s touto pomoci a sluzbami velmi spokojeni, jen jedna maminka
uvedla, Ze musela opustit své pracovni misto pedagoga a bez jakékoliv finanéni podpory
vzdélavala svého syna sama doma: V dobe, kdy bylo nejvic potreba terapie a pomoci, tu

V okoli nic nebylo. Syn se zhroutil ze skoly v prvni tride diky spatnému pristupu ucitele,
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nemeél diagnozu a APLA Praha nas dala na seznam s tim, Ze cekaci doba je rok a pul. Do
jiné Skoly mi syna nechtéli vzit, musela jsem dat vypoved' v praci a ucit syna dva roky
doma. Nyni jiz navstévuje Skolu a ona dal vykonava dramaterapii s podobnymi détmi.
Tato na prvni dojem slozitd situace si nasla svoje vychodisko. Velice m¢ piekvapilo
mnozstvi zafizeni, které maminky navstévuji od oSetfujiciho 1ékare, pifes specialné

pedagogické centra, az k riiznym terapiim.
Kategorie 7: Vztah s partnerem

Toto téma jiz nemelo tak pozitivni odezvy, protoze u péti rodin, se manzelstvi rozpadlo
po zjisténi diagndzy. Otec neunesl to, ze ma ,,jiné* dité. Naopak u dalSich péti nastalo
dokonce zlepSeni vztahu, utuZzeni, vzajemna podpora. Podle vypovédi rodic¢t je to hlavné
tim, Ze spole¢né straveny €as ve dvou byl najednou vzacnéjsi a vic si zacali vazit, ze

mohou byt jen spolu. U zbylych tazatelii ziistalo partnerstvi beze zmén.

Velice piekvapivé pro mé bylo zjisténi, Ze u tfech rodin se diky uréeni diagnozy ditéte
zaroven objasnilo chovani otce. Jak uvadi jedna z maminek: Konecné jsem pochopila,
proc se takhle miij manzel chova, on je autista také! Ale zaroven dodala, Ze v tom ptipade

nerozumi tomu, pro¢ otec své dit¢ nechape, kdyZ vlastné ma ten stejny problém.

Podobné odpovidala informantka 4, ktera ale doSla k pozitivnimu pochopeni: Diky
diagnoze syna jsme si s manzelem uvédomili, Ze i on ziejmé trpi stejnou poruchou.
Predtim jsme méli docela problémy ve vztahu, co se tyce komunikace, po tomto zjisténi se
ale vztahy upravily. Dale uvedla, Ze vi, jakym zptisobem musi s manZelem mluvit, aby

slySel a rozumé¢l sd€lent.

Neékteré informantky uvedly vztah s otcem ditéte jako komplikovany: Vzdjemné se
respektujeme, ale jeden od druhého nic neocekavame. Kazdy ma sviyj zivot. Ve dvou
ptipadech dokonce otcové zdiiraziuji jinakost svého potomka a dochéazi k neshodam ve
vychové. U informantd 7 pravé probiha rozvodové fizeni. Dalsi Etyfi rodiny jsou jiz

v souvislosti s diagnozou ditéte rozvedeny.

Naopak dalsi informanti oznacuji manzelstvi jako harmonické a beze zmén. Informant 3
dokonce své partnerstvi uvadi jako souhru. V Zivotnich krizich jsou si oporou.

U informantt 5 mé az zaskocila odpovéd’, kdy matka uvadi, Ze je otec az prilis starostlivy:
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Vztah mezi mnou a manzelem se zménil. Manzel je na syna hodné fixovany a obcas mi

prijde, ze az prehnané starostlivy. Nas spolecensky Zivot neni.

Alarmujici pro mé byla vypovéd informantky 2: Bio tatik se na neho byl parkrat podivat.
Kdyz zjistil, Ze je proste jiny, tak uz se vickrat neukdzal. A co jiného jsem cekala? Na
druhou stranu informantka 8 zvolila pozitivni pfistup k zivotu pravé kviili této diagnoze:
Duvod, pro¢ Vam to Fikam je ten, Ze my si s muzZem proZili peklo jesté pred stanovenim
diagnozy, takze pak jsme byli pripraveni, védeli jsme, ze néco urcité bude. Tudiz pro nas
je ted’ snazsi diagnozu prijmout a stale si Fikame, Ze to mohlo byt mnohem horsi. PO
rozhovoru s touto informantkou a vysvétleni komplikovaného ptichodu na svét jejich

syna, jiz chapu tuto odpoved.
Kategorie 8: Rady rodi¢im ve stejné situaci

V tomto bod¢ se vSichni rodi¢e shoduji v tom, ze je nutné si umét fict o pomoc, at’ uz
S hlidanim, vzd¢lavanim, nebo si prosté jen popovidat s prateli. Velice dulezité pro
vSechny rodiny byla rada davat ditéti mnoho lasky a byt trpélivy. Nékteré maminky uvadi,
ze jim dost pomohlo sebevzdélavani v této problematice, ziskdvani novych informaci.
Dalsi radou je spravné a v€as vyuzivat pé€e odbornikl. Tdhnout za jeden provaz, co
nejvice respektovat potieby ditete, netlacit na pilu, kdyz néco nejde hned. Kazdy tlak se

U nds negativné odrazil, treba v uplné jiné oblasti, uvadi informantka 1.

Jakymkoliv zptisobem si najit alesponi chvilku sami pro sebe a partnersky zivot, protoze
v takovych rodinéch to plati stejné jako kdekoliv jinde v tom, Ze kdyz je spokojena matka,

je spokojené i dité.

Informantka 10 dodava: Rodicum v podobné situaci bych poradila mit pevné nervy. DrzZet
Jjazyk za zuby, abyste nékdy nerekli néco, co by Vas mohlo mrzet. Jelikoz deti maji dobrou
pamet a mohly by se tim trapit. Détem se vénujte a ujistujte je, Ze je milujete. Vzdyt' i oni
se snazi, i kdyz kazdé svym vlastnim zpiisobem. Neni prece nic hezc¢iho nez od nich slyset,

Ze nas maji radi.

Dale informanti radi nevSimat si reakce okoli, nic jim nevysvétlovat, protoze ostatnim je
jedno, ¢im prochézite. Stejné tak je dobré si vSe vysvétlit se svou rodinou, t€mi
nejbliz8imi ptateli a zafidit se podle toho. Nechat si od nich pomoct, jelikoz i oni mohou

ptijit s dobrymi napady, jak na dité s takovou diagnézou. Déti od nikoho neizolovat,
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pomahat jim v kontaktu s vrstevniky a dopfavat jim kulturni zazitky. Nezavirat pied
problémem oc¢i a vyuzivat pomoci rané péce. Nékteti informanti jiz vyuzili pomoc
Vv podobé¢ odlehcovacich sluzeb a podle vypoveédi doporucuji kazdému. Nestydét se za

pozadéani o pomoc a potiebu odpocinku.

Krasna rada od informantky 8: Nekde jsem kdysi cetla, Ze matka by méla byt jako lednicka.

Kdyz bude prazdna, nikomu nic nemiize nabidnout. Takze doplnovat dusevni zasoby
Kategorie 9: BéZny den

Vse mé své stejné Casy, stejné ritudly a stereotyp. Na vSechno se musi dopiedu
pfipravovat. Shrnuti bézného dne jednoho z informanti ptiblizné popisuje dny vSech
ostatnich. Odlisuji se od sebe jen malickostmi: 7:00 vstavani, oblékani, snidané, hygiena,
pobrat véci, které si chtéji vzit s sebou do Skoly, upresnéni casu vyzvednuti ze skoly, plan,
co budeme delat po skole... 7:30 cesta do skoly, probirame plan dne. 8:00 skola. 14:00
plan dne (nakup, RHC, logopedie, néjaka navstéva, zajmové krouzky, kdy jdu do prdce
nebo u koho bude spat atd.). Resime, co bude k jidlu, co na svacinu do Skoly, co doma,
planujeme vylety. Vyridime to, co mame dany den naplanovano. Navrat domii. Previékani,
ulohy do skoly, priprava do Skoly na druhy den. Svacina na ted’ a do skoly, priprava
obleceni na druhy den, popr. baleni véci na hlidani. Zajmové cinnosti. 17:00 vecere,

zdajmova cinnost. 20:00 hygiena. 21:00 spanek.

Informantka 10 se 1i8i tim, ze do svého b&ézného dne jesté musi zahrnovat nékolik zvitat,
o které se stard. Dalsi informanti uvadi, Ze se v mnohém nelisi od béznych dnti v béznych
rodindch. Velky duraz je kladen na rezim a casové naplanovani vSech ¢innosti. A pokud

je néco jinak nez obvykle, umi to déti dat znacné najevo svou vznétlivosti.
Kategorie 10: Zajmy déti

Zajmy déti jsou podle vyzkumu v mnohém podobné. Nejen vybérem cinnosti, ale
| pfistupem k volnému ¢asu. Informanti uvedli, Ze déti veskery volny ¢as travi zajmovymi
¢innostmi a neodpocivaji. Pfi vyruSeni si musi dokoncit zapoc€atou Cinnost, jinak nejsou
schopni zacit délat cokoliv jiného, neumi se soustfedit. Dulezité je dit¢ doptfedu

upozoriiovat, za jak dlouho bude muset ¢innost ukoncit, naptiklad kvili jidlu.
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Dokonce se shoduji i vtom, ze jsou jejich déti u Cinnosti nékdy dost hluc¢né, pii
upozornéni se urazi a dojde k agresivnimu chovani. Kdyz dojde k vyruseni, musi si
dokoncit zapocatou cinnost, jinak se velice hlucné projevuje a zacina u néj agrese. Agrese
Jje zpocatku slovni, poté autoagrese a ta dale prechazi ve fyzickou agresi viici bratrovi. Je
velice obtizné ho od svych zdajmii vytrhnout a prejit k cinnostem jako je jidlo, hygiena
auceni. Vtu chvili vyuzivame sladkou motivaci ve formé pamlski, uvedla informantka
11.

Podobné je to 1 u informantti 9, ktefi navic dodali, ze syna bavi pomahat na zahradce, je
hodné tvotivy, Sikovny na rizné vyrabéni, vyrobky musi mit precizni, ale dlouho mu to
trva. Jinak rad hraje hry na mobilu, a kdyz se do hry zabere, nevnimé okoli ani ¢as a t¢Zko
a nerad se vraci zpét do reality. Problém s tézkym ndvratem do reality uvadi vSichni

informanti.

U informanti 3 m¢ mile piekvapilo, ze se syn zajima hlavn€ o vesmir a vSe okolo n¢j. Ma
o tématu veliky ptehled, zna i véci, které sami neveédéli ani rodice. Vydrzi se pry o vesmiru
vzdélavat i hodiny denné. Jak jiz bylo zminéno, tak déti s PAS mohou v nékterych
smérech vynikat nad ostatnimi. Jeden miluje vesmir a dalsi naptiklad vynika v anglickém
jazyce, jako syn informanti 8, coz bylo pro mé az Sokujici zjisténi: Syn si rdad hraje sam
nejradéji anglické vyukové programy na tabletu, diky tomu rozumi plynulé anglictine
avelmi dobre se domluvi. Zajimaji ho ale také ruzné dokumenty o zviratech, knihy
0 zviratech, dinosaurech, vse samoziejme v anglictiné. Rad tvori pribehy, které si hrajeme
na prochazkach, Veétsinou jsme v roli riiznych zvirat. Zaroven se ale Zivych zvirat boji,

dodava informantka s asmévem.
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5 DISKUZE

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jak diagnoza ditéte s PAS ovlivnila Zivot rodiny. Na

zaklad¢ provedeného Setieni bylo mozné odpoveédét na vyzkumné otazky.
Vyzkumna otazka €. 1: Jak vypada béZny den rodiny s ditétem s PAS?

Bézny den by se mohlo zdat jako jednoduché téma, které neni potfeba moc rozebirat, ale
ptesto se zjistilo nékolik odchylek od béznych rodin. Na prvni pohled se miize dit¢ s PAS
jevit jako vSechny ostatni déti, a tak nikoho nenapadne, Ze den takového ditéte musi byt

do detaild naplanovany.

Jeho den musi bézet podle piesného rezimu, pomoci obrazkl se seznamuje s celodennim
programem. Dokéze se pak lip pfipravit na to, co bude nasledovat, jak uvadi odborna

literatura (Grandin, 2015).

Stejné to uvadi i Thorova (2016) ve své knize, Ze specifika hry a zptsobu traveni volného
Casu u déti s autismem se miiZe jevit jako velmi variabilni ¢i nejednotné vzhledem k rizné
mife postizeni a dalSich faktor majicich vliv na vyvoj osobnosti jedince. Jako shodnou,
nebo alespont velmi frekventovanou charakteristiku, l1ze uvést nestandardni a casto
nefunkéni zachazeni s hraCkami a predméty. Nekteré déti travi svij volny cas
Manipulativnim zachdzenim s pfedméty (pf. otacCeni, hazeni, bouchani), jiné naopak
veskeré hracky a véci shromazd'uji, tfidi a seskupuji dle urcitych znakd. Pro jiné déti je
charakteristické, Ze se zajimaji o pismena ¢i Cislice. U nékterych déti se stereotypni
¢innost vaze na vizualni nebo sluchovou autostimulaci, kterd se projevuje napf.
V neustalém pozorovani predmétii v pohybu, pfedmétti vyluzujicich zvuk apod. U jinych

je mozné vysledovat napodobivou ¢i fantazijni hru.

Vyrazné odliSnosti projevujici se v zdjmech déti s PAS oproti zdjmim déti intaktnich,
shledava Thorova (2016) zejména ve smyslu vyssi miry jejich zaujeti pro véc, stereotypii
a vyss8i frekvenci opakovani. Stejn¢ tak je rozdilna reakce déti s PAS oproti détem
intaktnim na pferuSeni herni Cinnosti, kterd se miize projevovat zachvaty vzteku,

agresivity ¢i sebedestruktivnim chovanim.
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Vyzkumna otazka ¢. 2: Jakym zpisobem se zménil vztah manZelu (partneri) po

zjisténi diagnozy?

Vztah s partnerem byl dal§im dtlezitym meznikem v zivoté rodiny s touto diagnozou. Podle
vyzkumu, doslo po zjisténi diagnézy v mnoha piipadech k rozpadu rodiny. Setieni
potvrzuje ptipady, kdy otec odesel od rodiny, ale zaroven odhaluje n€kolik partnera, ktefi
dokazou matku ditéte podpofit a pomoci ke zlepSeni rodinné situace. Ve dvou rodinach
nedoslo k zddnym zménam a v dalSich dokonce zjisténi diagnézy pfispélo k utuzeni

partnerskych vztaha.

Zeny jsou od piirody citlivéj$i nez muzi, nachylngjsi k depresim. Je to ale dano i rozdilem,
jak jsou Zeny a muzi od utlého détstvi vedeni. Zeny mivaji vétsi nachylnost k upadani do
deprese pravé v reprodukénim véku, kdy se nejvice produkuji pohlavni hormony. Zeny si
vice nez muzi pfipousti Zivotni strasti, které¢ se objevuji v bézném Zzivoté, neumi je tzv.
prejit Ve vychové ditéte s diagnozou PAS muzi neuspéch nezvladaji, a proto se stava, ze
pokud od rodiny s autistickym ditétem odchazi jeden z partnerti, je to vétSinou muz

(Bradley, 2016).

Podle Bittmanna (2016) je pro muze t¢Zké vyrovnat se s prichodem ditéte do rodiny,
protoze se musi de€lit o pozornost, kterd bude nyni vénovana vice ditéti. Kladou se tim na
otce velké naroky, a je na jeho individudlni psychické odolnosti, jak se s tim dokaze

vyportadat.
Vyzkumna otazka €. 3: Jak diagnoza ditéte s PAS ovlivnila Zivot rodiny?

Moznost rodi¢li vénovat se svym zalibam je dalsi kategorii, kterou se autorka zabyvala.
Z vysledkt vyzkumu bakalatské prace vyplyva, ze rodi¢e veskery sviij ¢as vénuji svym
détem a na sebe ohled neberou. Ale presto néktefi informanti uvadi, Ze se mohou vénovat
I SOb& bez ubirani ¢asu pro své déti. Rodi¢e maji prostor pro sebe, kdyz déti spi, anebo

jsou ve skolském zafizeni.

Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadéji, jak je vychova déti s autismem velmi naro¢na
a rodice vkladaji veSkerou energii do Casu straveného se svym ditétem. Ve své knize radi

rodi¢iim, zZe by si m¢li udélat ¢as také na sebe, své zaliby a umét odpocivat.
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Dale se vénujeme otazce pozice v rodiné a domacnosti. V soucasné dobé zastava Zena
v rodiné¢ mnoho funkci, stard se o domdacnost, o déti, chodi ale i do zaméstnani, aby
pomohla rodinnému rozpoc¢tu a zaroven se mohla realizovat, coz popisuje Straussova
(2011). Stimto souhlasi témé&f vSechny vypovédi zrozhovoru, kdy matky uvadi, Ze

veskerd péce o domacnost je na nich. Pokud muz pomaha, tak spise s vychovou déti.

Sdéleni a pfijmuti diagnézy byla dalSi problematika vyzkumu. Rodice po zjisténi
diagnozy svych déti zazivaji emoce, které¢ v jednotlivych fazich odpovidaji modelu
vyrovnavani se s postizenim, jak uvadi odborna literatura (Scarpa, 2019). Dle vysledkt
vyzkumu rodic¢e sice pocituji strach, beznad¢j a vinu, coz odpovida tretimu stupni
vyrovnavani se s postizenim, ale témét u vSech rodin doslo k tlevhym emocim. Po
uritém casovém obdobi za pomoci rodiny a odbornika akceptuji tuto nelehkou situaci
a snazi se preorganizovat sviij dosavadni zivotni styl a pfedstavy o vychove svého ditéte,

coz vede ke zlepsSeni celé situace pro rodinu i dit¢.

Podle Scarpy (2019) pfijmuti diagndzy neni zdaleka jedinou obtiznou situaci, se kterou
se rodina musi vyrovnavat. Dité se mize chovat agresivné ¢i nevhodné v situacich, kdy
je 1 s matkou mimo domov. Jakékoli jeho nevhodné chovani se setkava s negativnimi
reakcemi okoli, které ve vétSing piipadl neni informovano o tom, ze se jedna o autistické
dité. Okoli jim v mnohych ptipadech dava najevo, ze si o nich mysli, Ze déti jsou Spatné
vychované. Byt dobrymi matkami pro né neznamena to, aby je jako takové okoli vnimalo,
ale aby jimi skute¢né byly. OvSem s akceptaci takto sloZité situace jim paradoxné nejvice
nepomohly jejich rodiny, ale cizi rodiny se stejnou diagndzou u svych déti. Tyto rodiny
si predavaly své zkuSenosti, trapeni i slova podpory a rodice védéli, ze na tuto situace

nejsou sami a nasli nové ptatele.

Dalsi na fad€ bylo téma spoluprace s odborniky. Informanti uvadi, ze si prvnich odchylek
vSimali sami a poté zacali hledat vice informaci v odborné literatufe a na internetu.
Nasledn& vyhledavali odbornou pomoc. Rihova (2011) ve své knize uvadi, Ze mnoho
1ékata davalo rodi¢im plané nad¢je, ze piiznaky jejich déti vymizi, coz se opét shoduje
se zkuSenosti informantli této bakalarské prace, kteti nemaji vzdy s lékafi dobré
zkuSenosti. Na druhou stranu informanti ¢asto uvadéli, ze jim nejvice pomohli specialisté
na poruchy autistického spektra. U¢ili rodiCe, jak pracovat se svym ditétem, aby prace
vedla k leps$i prognoze, coz opét uvadi i odborna literatura. To vedlo informanty k tomu,

ze informanti vyhleddvali odbornou pomoc hlavné z fad odbornikii na poruchy
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autistické¢ho spektra, ktefi jim pomohli pfedev§im s praci a vychovou jejich ditcte

s autismem. Stejné tak radi navstévuji specidlni centra a terapie pro déti s PAS.

Informantky se zamyslely nad tim, co by poradily matkdm v podobné situaci, coz byl
dalsi stfed zajmu bakalafské prace. Priznavaly, ze by jim uSettilo mnoho starosti, kdyby
byly v tomto sméru 1épe informované a kdyby byly doktofi schopni jim objasnit, s ¢im
musi v budoucnu pocitat. Také zpisob, jakym s nimi doktofi jednali, by si zaslouzil
minimalné piehodnoceni. VSechny informantky se shodly, Ze nejvétsi chybou, kterou by
takova matka mohla ud¢lat, je zlstat s timto problémem sama. Pro matky bylo ubijejici,

vvvvvv

snazily vyhledavat lidi s podobnym problémem, ktefi jim mohou ve v§em poradit.

Struneckd (2016) ve své knize potvrzuje, Ze u PAS neni jasna prognoza. Vzdy je nutné
pocitat s velmi vyraznou variabilitou i v dynamice vyvoje jednotlivych jedinct s PAS.
Postizeni je celozivotni, nicméné co nejcasnéjs$i zachyt s adekvatni terapeutickou
intervenci vyznamné zlepSuje prognézu. Dobrymi prognostickymi faktory jsou intaktni
intelekt, komunika¢ni dovednosti a Groven adaptability. Pfesto celkové az dvé tfetiny

pacientil zlstavaji trvale handicapované a zavislé na péci rodiny nebo instituce.

Straussova (2016) uvadi, Ze vychova déti s poruchou autistického spektra je velmi
naroéna, tudiz je zapotiebi velka trpélivost, oddanost a t&7ka prace. Uspéchy jsou vidét
po delsi dob€ nez u zdravych déti, ale o to vic jsou rodi¢e motivovani k dal$im ¢innostem.
Pro pouziti vhodnych metod prace s ditétem s PAS rodice radéji voli navstévy specialistli
pro tuto problematiku. Rodice pii vychove pouzivaji hlavné rezim, strukturu a neustalé
pfipravy na vSe, co nastane. Je dulezit¢é uvédomit si, ze jejich dit¢ je bytost
s kazdodennimi potfebami, s pravem na stejn€ kvalitni a rovhomérny Zivot, jako maji
zdravé déti. Rodice by se méli odpoutat od zdravotniho problému svého ditéte a piijmout

dité takové, jakeé je.
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ZAVER
Na zavér bakalaiské prace s nazvem Zivot rodin s autismem bych rada uvedla shrnuti.

V teoretické Casti prace jsem vychdzela z dostupné odborné literatury zabyvajici se
popisem této pervazivni vyvojové poruchy, jejimu historickému vyvoji, charakteristice
jednotlivych poruch a triddé problémovych oblasti. Poskytuje také zakladni informace

0 diagnostice, vzdélavani, 1é€be, terapiich a dalSich moznostech pro rodiny.

Pro realizaci praktické ¢asti jsem si zvolila kvalitativni typ vyzkumu, a to konkrétné
metodu polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra.
Svym empirickym Setfenim jsem se snaZila poskytnout uceleny pohled na problematiku

zivota rodin s ditétem s PAS.

Vysledky ukazaly, ze bézny den rodin s autismem se od rodin intaktnich li§i pouze
vV minimalizovani socidlnich vztahti. Jak uvadi rodiny, snazi se Zit Zivot jako ostatni lidé.

Rodice nechtéji, aby jejich déti pocitovaly svou jinakost v negativnim slova smyslu.

Ve vztazich mezi partnery po zjiSténi diagndzy nastaly zmény negativni 1 pozitivni.
Diagndza byla u nékterych rodin pfi¢inou rozpadu partnerského vztahu, u jinych naopak

vedla k utuzeni a prohloubeni spoluprace mezi partnery.

Celkové zmény zivota rodin nastaly hlavné ve smyslu ulevy a pochopeni. Rodice

najednou citili vétsi jistotu a prestali pochybovat o svém udajném selhani ve vychove.

Cilem vyzkumu bylo zmapovat Zivot téchto rodin a zjistit, jaké zmény nastaly po zjisténi
diagnézy pro vSechny ¢leny rodiny. Po vyzkumném Setfeni mohu uvést, Ze cile bylo
dosazeno v plném rozsahu. Povedlo se zmapovat veskeré informace, které vedou ke

zméndm v rodinném Zzivot€ po zjisténi diagndzy.

Domnivam se, ze mnou ziskana data mohou poslouzit zejména rodictim déti s PAS a také
vSem lidem, ktefi s nimi pracuji ajsou v kontaktu. Vyznam poznatkid shledavam
predevsim v uvédomeéni si konkrétnich specifik objevujicich se u téchto rodin zejména
Vv oblasti partnerskych a sourozeneckych vztahli. VEétim, ze zdjem a snaha pomoci lidem

s autismem potrva i nadale a situace téchto lidi se jesté vyraznéji zkvalitni.
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Piiloha ¢.1
OKkruhy uzitych otazek:
1. VEk, pohlavi, vzdé€lani, zaméstnani rodici.
V¢ek, pohlavi, mira a druh postizeni ditéte.
V¢ek, pohlavi sourozenci.
2. Misto, kde Zijete? (mésto, vesnice)
3. Vztahy mezi sourozenci? (pokud mate vice déti)
4. Vztah partnerl, vzdjemné vnimani partnerii, doslo k néjaké zméné po zjisténi diagndzy?
5. Zajmy, odpocinek, ¢as pro sebe
6. Domacnost-rozdéleni praci, vypomoc v domécnosti, s détmi.
7. Jak vniméate sami sebe v rodin€? Doslo k né¢jaké zmeéné po zjisténi diagndzy ditéte?
8. Jak vypadéa Vas bézny den?
9. Cas straveny s partnerem, spoleéné zajmy.
10. Reakce okoli a Sir$i rodiny na diagndzu ditéte.
11. Vyuzivate pomoci odbornikd, center, zafizeni nebo jiné pomoci?

12. Co byste poradili rodindm v obdobné situaci.
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Piiloha ¢. 2
Informovany souhlas

Vézeni rodice, jmenuji se Iveta Kaliskova a jsem studentkou posledniho ro¢niku
Specialni pedagogiky na Zdravotné socialni fakulté Jihoeské univerzity v Ceskych
Budéjovicich. Aktualné piSu svoji bakalafskou praci, ve které se zabyvam zivotem rodin
s autismem. Hlavnim cilem této prace je zjistit, jak diagnoza ditéte s PAS ovlivnila Zivot
rodiny. Text prace bude vyuZitelny jako studijni materidl pro studenty pedagogickych
a dalSich humanitnich studijnich obord. Prace by mohla byt pfinosem a zaroven zpétnou
vazbou nejen pro rodice, ktefi peCuji o dité se zdravotnim postizenim, ale také pro

odborniky, ktefi se zabyvaji touto problematikou.

Z4dam Vas o souhlas s poskytnutim rozhovoru, tykajici se rodinného Zivota s autismem.
V ramci zachovani soukromi v souladu se zakonem ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich
udajl a o zméné nékterych zékond, ve znéni pozd&jsich predpisi, se zavazuji, Ze vyzkum
bude anonymni a nebudou v ném zvefejiiovana Zadnd data, jez by mohla slouzit

k identifikaci Vas nebo Vaseho ditéte.
Dékuji

Souhlasim s tim, aby se syn/dcera.................ccoviiiiiiiiiiiiiiiann... , zapojil/a do

vyzkumného Setieni ur¢en¢ho vyhradné pro ucely bakaléatské prace.
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