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1 UVOD

Ve své bakalafské praci se zabyvam tématem kvality Zivota rodin
vychovavajicich autistické dité. PocCet osob diagnostikovanych s poruchou
autistického spektra ve spolecnosti stoupa, ale stale chybi detailnéjSi povédomi
o tom, jak je pécCe o tyto osoby narocna. Navzdory tomu, Ze autismem se zabyva
cela fada odborniki z fad Iékarl, psychologl nebo specialnich pedagogd,
problematika rodin s ditétem majicim diagnostikovanou poruchu autistického
spektra neni v Ceském prostredi detailngji diskutovana. K tomuto postiehu mne
vede osobni zkuSenost. Mam mladsi sestru s poruchou autistického spektra a
jsem si védoma fady problému, s nimiz se rodiny potykaiji. Tyto problémy ¢asto
souvisi s vyrovnavanim se s diagnézou clena rodiny, zjiStovanim specifickych
informaci o autismu, stigmatizaci nebo obavou o budoucnost, co nastane, az
rodie nebudou schopni zajistit péci o autistického potomka. DalSim zavaznym
problémem v ¢eském prostiedi je vysoka absence socialnich sluzeb, které by

zajistovaly pomoc a podporu témto rodinam.

Cilem mé prace je popsat dopady péce o autistické dité na kvalitu Zivota
celé rodiny. Popsat strategie, které rodiCe vyuZzivaji ke zvladani zatéze. V tomto
smyslu se v praci zaméfim také na vyrovnavani se s diagnézou a na zmeény, jez
nastanou po diagnostikovani autismu. Napfiklad na zménu v organizaci

socialnich vztahd v kruhu rodinném i mimo néj.

Praci jsem rozdélila na teoretickou a empirickou ¢ast. V teoretické Casti se
vénuji samotnému pojeti poruch autistického spektra, historickému vyvoiji
pojmu, vymezeni diagnostickych prostfedkl a kvality Zzivota v prostredi
s poruchou autistického spektra (dale jen PAS). Druhou Cast prace vénuji
metodologii a pfedstaveni vysledkl kvalitativniho vyzkumu soustfediciho se na
strategie vyrovnavani se s diagn6zou potomka, ziskavani informaci, téma
zdravych sourozencu v rodinach s PAS a obavu z budoucnosti souvisejici s
nedostatkem socialnich sluzeb. V ramci bakalarské prace jsem realizovala Ctyfi
rozhovory s informatory. Konkrétné tfi rozhovory s rodiCi autistickych déti a

jeden rozhovor s odbornikem, ktery pracuje s jedinci s PAS.



2 TEORETICKA CAST

2.1 Poruchy autistického spektra

V prvé fadé je dulezité predstavit, co porucha autistického spektra
znamena a Cim se vyznacuje. Jedna se o vyvojové poruchy, kde hlavnim
znakem je zhorSena socialni interakce a komunikace, kterou nelze rozliSit na
zakladé biologickych identifikacnich znakul, a proto se diagnostika orientuje
podle fady behavioralnich symptomU jako je stereotypni nebo opakujici se
chovani, mize se jednat o tleskani rukou, specifické pohyby, posedlost
perfekcionalismem nebo rutinni €innosti. Projevy téchto poruch jsou velice
diferenciované a také formy PAS jsou stale vice heterogenni. RozliSeni forem
autismu je podstatné i pro pochopeni narocnosti péce o jedince s PAS. Jsou
pfipady, kdy jedinec je samostatny, zvlada i urcité interakce se svym okolim, a
tedy nelze poznat, zda se jedna o Cloveéka s diagnézou poruchy autistického
spektra (Liu et al. 2010: 1387).

Ustaleni tohoto diagnostického postupu ma svoji historii. V roce 1943
americky psychiatr Leo Kenner jako prvni vymezil u jedincd s autismem
samostatnou psychiatrickou diagndzu, kterou nazval rany infantilni autismus. O
rok pozdéji Hans Aspereger, definoval projevy u téchto déti podobnymi aspekty
s poruchou socialni interakce a komunikace jako Kenner, ale oproti Kennerovi
vymezil takto diagnostikované jedince jako vysoce inteligentni (Prykanowski et
al. 2015: 30). Z tohoto duvodu jesté v poloviné 20. stoleti stale nebyla exaktné
ur€ena diagnéza autismu. Vznikaly ruzné experimentalni studie, které radily
autismus mezi duSevni onemocnéni schizofrennich psychoéz a tito jedinci byl
nasledné predavani do ustavni péce jiz od raného détstvi. NeStastné bylo i to,
Zze v 50. — 60. letech byly pfiiny vzniku autismu spojované s vychovou a
nedostatkem citové harmonizujiciho vztahu v rodinach. Stigmatizace rodi¢u
kvuli jejich udajnému nekorektnimu chovani vucéi détem, které v nich vzbuzuje
pocit potfeby uzavfit se do svého autistického svéta, byla pro rodiny dlouhou
dobu skli€ujici. Dusledkem téchto psychologickych studii bylo to, Ze rodiCe

autistickych déti zZili v permanentnim pocitu provinéni. Na konci 60. let 20. stoleti



byl také autismus spojovan s jazykovymi poruchami a tehdejsi studie prehlizely
poruchy chovani a jejich promitani do socialnich vztahua. Ty se dostaly do centra
pozornosti az o nékolik let pozdéji, kdy doslo k velké modifikaci diagnostiky
autismu. Prispéla k tomu pfedevSim anglicka psychiatriCcka Lorna Wing spolu s
Judith Gould v roce 1979 studii se 173 détmi v Camberwell na jihu Londyna
(Wing a Gould 179: 11-29). Na zakladé této studie byla vytyCena triada
problémovych oblasti tzv. autisticka triada (srov. Hrdlicka 2004: 12-13;
Prykanowski et al. 2015: 30).

Triadou problémovych oblasti se znaci urcita disfunkce v socialnich interakci,
komunikaci a predstavivosti. Prvni jiz zminénou problémovou oblasti jsou socialni
interakce, kde se projevuje neschopnost jedince interagovat s okolim. Socialné-
emocni dovednosti se mohou u jedinci vyrazné liSit ve vztahu k rodiéum,
vrstevnikim a spoleénosti. Dal$i oblasti je komunikace. Re& nemusi byt zcela
narusena, €asto se ale objevuji urCité abnormality napfiklad v praktickém vyuzivani
komunikace. Poslednim pilifem v autisticke triadé je zasazena oblast pfedstavivosti
a hry jedince. DuleZité je podotknout, Ze tato autisticka triada se mize projevovat u
jedincu rozdilnymi zpusoby, coz vede také k chybnym diagnézam (Thorova 2016:
63—-65). Protoze je urCeni diagndz velice komplikované, stala se tato triada
deficitd kliCovym diagnostickym kritériem autismu pro americkou narodni
klasifikaci mentalnich poruch DSM-4 (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders). Momentalné je nejnovéjSi verzi diagnostického a
statistického manualu DSM-5, kde byly provedeny zmény z divodu zkvalitnéni

exaktnéjsi a srozumitelngjsi diagnostiky (Prykanowski et al. 2015: 30-31).

V Ceském prostfedi definuje poruchy autistického spektra Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-10) jako pervazivné vyvojové poruchy (Pervasive
Developmental Disorders). Tyto vyvojové poruchy jsou charakterizovany
neustale se opakujicimi ¢innostmi a omezenimi na roviné komunikace, coz
zabranuje dotyCnému uspésné se adaptovat ve spolec¢nosti (MKN-10 2018:
249). Slovo pervazivni znamena vsSepronikajici. Nazev pervazivné vyvojove

poruchy ziskaly pravé na zakladé vyznamu slova, ktery vyjadfuje naruseni



vyvoje ditéte ve vSech smérech a do hloubky zasahuje celou osobnost jedince.
U déti s touto poruchou je naruSena mozkova funkce, jez znemoznuje jedinci
symbolicky myslet a vyhodnocovat informace ve svém okoli. PouzivangjSim
oznacenim téchto diagndz je porucha autistického spektra nez pojmenovani
pervazivné vyvojové poruchy, ale v dusledku tyto nazvy delimituji stejné
diagnézy. S PAS mulze byt spojena i jina porucha nebo nemoc, v tu chvili je
diagnostika komplikovanéjSi a musi se brat zfetel na vSechny aspekty (Thorova
2016: 59-60).

Pervazivni vyvojové poruchy jsou klasifikovany podle MKN-10 jako
skupina poruch, ktera je oznaCena pod kodem F84. Mezi podkategorie téchto
poruch fadime: détsky autismus (F84.0), atypicky autismus (F84.1), Rettiv
syndrom (F84.2), jina détska dezintegracni porucha (F84.3), hyperaktivni
porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4),
Aspergeriv syndrom (F84.5), jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) a
pervazivni vyvojova porucha NS (F84.9). VSechny podkategorie maji sva vilastni
diagnosticka kritéria. SpoleCné maiji tyto poruchy trvalost, jelikoz se jedna o
poruchy détského mentalniho vyvoje. Casto se projevuji uz od raného véku
ditéte, kdy jsou kvalitativni abnormality souc€asti chovani jedince po cely jeho
zivot (MKN-10 2018: 249-251).

2.1.1 Vymezeni autismu z hlediska funkénosti

Autismus je také diferencovan z hlediska funkCnosti, kde se déli na
vysokofunkéni a nizkofunkéni. Neékdy se aplikuje i vymezeni stfedné funkéniho
autismu. Pervazivni vyvojové poruchy nemusi byt s mentalni retardaci vzdy
spojeny, ale pfi urCovani funkénosti autismu se poji diagnostika i s mentalni
retardaci. U jedincu s vysokofunkénim autismem se mentalni retardace
nevyskytuje, jsou €asto oznacCovani jako inteligentni a samostatni. Problémy
vznikaji na roviné pochopeni urc€itych socialnich norem spojenych s problémy

interagovat s okolim (Geisler 2016: 97). Ve stfedné funkCnim autismu dochazi



k viditelné stereotypizaci chovani a ¢astému neporozuméni zmén. Jedinci se
stfedné funkénim autismem maiji lehkou nebo stfedné téZkou formu mentalni
retardace (Hrdlicka 2004: 40-41). Ve své vyzkumné Casti jsem se prevazné
zajimala o rodiny vychovavajici dité s nizkofunkénim autismem, jelikoz se jedna
o nejsilnéjSi formu autismu a péce o tyto déti je velice intenzivni a naro¢na. Jsou
to jedinci, u nichz je typicka tézka mentalni retardace a disfunkce feci. Diky
téZké mentalni retardaci a neschopnosti vyjadfeni svych potfeb, dochazi u
téchto déti k zachvatiim vzteku a agresi vuci svému okoli, ale také k sobé
samym. Toto obsesivni a nasilné chovani muze naruSovat bézny chod celé
rodiny (Geisler 2016; Hrdlicka 2004).

Cela Ffada odbornikll zdUrazfiuje dulezitost zachyceni projevu a nasledné
uréeni diagnézy v brzkém véku. Uvadi se, ze vétSina pfiznakd autismu se
projevi do 36. mésice véku ditéte. V diagnostice jsou klicovymi osobami rodice
ditéte, jelikoZ oni jsou prvnimi, ktefi zaCnou symptomy pozorovat. Dulezitym
krokem je poté vyhledani pomoci odbornikt ze strany Iékaft nebo organizaci
pomahajicich rodinam s PAS (Cwierz a Sedlagkova 2010: 172). V Ceské
republice je nékolik neziskovych organizaci, které nabizeji pomoc rodinam
organizace Narodni ustav pro autismus (NAUTIS). Dfive se tato organizace
nazyvala Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA), ale v roce 2015 byla
pfejmenovana na NAUTIS, ktery ma lépe vystihovat Cinnost této organizace.
Organizace je tvofena z odbornikl jako jsou specialni pedagogové, terapeuti
pomahajici se v€asnou intervenci nebo také psychiatfi a psychologové v oblasti
diagnostiky (Narodni ustav pro Autismus 2021). Stanovit diagnézu nemuze
pouze jeden lékaF, ale jedna se o Kkolektivni rozhodnuti specialist
prozkoumanim nékolika hledisek. Ur€eni diagndzy je dulezitym aspektem pro
rodiny pecujici o dité, jelikoz se od toho odviji podpora témto rodinam. Pokud
dit¢ nema stanovenou diagnézu, nema narok napfiklad na zarazeni do
specialniho vzdélavani, do odlehCovacich sluzeb nebo narok na pfispévek na
pédi od statu (Cwierz a Sedlackova 2010: 172).



2.1.2 Epidemie autismu

Mnohdy se setkavame s pojmem ,epidemie autismu®, v souvislosti s tim
se hovofi o zvySeni vyskytu autismu v populaci od 90. let 20. stoleti. Pohledy na
~epidemii autismu® jsou diskutabilni a nelze exaktné definovat, co je hlavnim
dlivodem zvySeni poctu jedinct s PAS ve spole¢nosti. Mlizeme tyto pohledy
rozdélit na dva tabory. Prvnim taborem jsou pfirodovédecka vysvétleni, ktera
pfisuzuji narust jedincd s PAS toxicité zivotniho prostifedi, oCkovani nebo
zvySenim sledovani televize. Druhym taborem jsou socialni védy, které
poukazuji pfedevSim na zménu v diagnostice poCatkem 90. let. KliCovym, a tak
I zasadnim momentem pro diagnostiku autismu bylo odliSeni PAS od samotné
mentalni retardace a jazykovych poruch. Nasledné se tak vytyCily pfesné
symptomy autismu a objevila poCetnéjSi skupina jedincu zafazena pravé do
skupiny PAS (Eyal 2013: 865).

Gil Eyal (2010) ve své knize The Autism Matrix: The Social Origins of the
Autism Epidemic si klade otazku, co stoji za vzristajici prevalenci autismu. Na
zakladé toho zkouma narustajici pocet jedinct PAS v odliSnych zemi USA. Eyal
a jeho kolegové poukazuji na odliSnost i v poCtu diagnostikovanych déti
v rliznych statech. PFi¢inou toho je i odliSnost v matici autismu, tim maji na mysli
odborniky, socialni sluzby, specialni Skoly nebo rodi€ovska hnuti, to vSe hraje
velkou roli ve zjisténi diagnozy (Eyal et al. 2010: 117-125). Mezi roky 1991 az
2004 doSlo k rapidnimu narUstu jedincu s PAS, ktefi by byli v 80. letech
diagnostikovani pouze mentalni retardaci. Diky této substituci z mentalni
retardace na autismus se nahle zvySi pocCet osob patfici do skupiny PAS.
Dulezité je zminit, Ze se nejednalo pouze o substituce mentaini retardace, ale
také o specifické poruchy vyvojového jazyka nebo poruchy uceni, u kterych
dfive nedochazelo k diagnostikovani a dnes je fadime jako symptomy
vysokofunkéniho autismu (ibid.: 133-136).

Eyal a jeho kolegové pfi popisu této zmény vychazi z lana Hackinga, od

ktereho prejimaji koncept ,smyckovani“ a uplatiuji ho na problematice autismu.



Podle nich narust jedinct s autismem neindikuje epidemii, ale institucionalni
zménu odehravajici se ve spiralach, jenz se neustale rozSifuji smyCkovymi
procesy. Tento proces spiralovittho smyckovani popisuje samotna
kategorizace a zarazeni jedince k pfislusné diagnéze, coz vede v Case zpét
k modifikaci pojmenovaného statusu. Dochazi k neustalé proméné diagndzy a
diskurzi o autismu (ibid.: 71-72). Dulezitou spiralou smycky se stala proména
kritérii diagnostiky a deinstitucionalizace, kdy dochazelo k pfesunu mentalné
postizenych jedincl z ustavni péce do rodinného prostredi, to nasledné posililo
roli rodi€¢l v péci o autistické dité. Vysledkem byl vyrazny narast poptavky a
potfeby rozSifeni celé fady odbornych poraden, terapeutd a specialnich
pedagogu, ktery ve svém dusledku vedl ke zvySenému povédomi o

problematice autismu ve spoleCnosti (ibid.: 655-658).

V Ceském prostfedi dochazi k deinstitucionalizaci pozdéji nez v jinych
statech zapadni spoleénosti. Ceska republika jako postkomunisticky stat zaziva
zménu az po roce 1989, kdy po diagnostice autismu neni jedinec umistén do
ustavu, ale zustava v pédi rodiny. Pravé kvalitnéjsi dostupnost zdroji zdravotni
a socialni péce pozitivné ovlivhuje pravdépodobnost urCeni diagndzy PAS.
V dobé& komunismu byly pouze dvé varianty pro rodiny s autismem. Prvni
variantou byla domaci péce, ale pfi vybéru této cesty byli rodiCe na péci sami a
ze strany statu jim nebyla nabidnuta zadna socialni €i financni podpora. Druhou
variantou pro né bylo umisténi potomka do ustavni péce. Diky spoleCenskym
predsudkim v dobé& komunismu a stigmatizaci téchto rodin, byla ¢asto volbou
rodi¢l druha varianta, tedy pfedani ditéte do ustavni péce. Dnes je situace
oproti tehdejSimu rezimu odliSna, ale stale nejsou podminky idealni. Stale je zde
prostor pro zlepSeni podminek a pfistupu ke klientdm v soucasnych
odlehCovacich instituci (Sinecka 2013: 39-47).

Fenomén ,epidemie autismu® udrzuji v povédomi Siroké vefejnosti
predevsSim média pfiZivujici fascinaci vefejnosti autismem a zvySujici tak obavy
z této poruchy, kde divodem je predevsim nedostatek informaci o pfi¢inach

autismu. Autismus zde figuruje jako novodobé strasSidlo 21. stoleti, obavy, ktera



je propletencem z posunu v diagnostickych zpusobech na strané odborné
vefejnosti a medialniho obrazu autistického ditéte rozrusujici spoleCensky sen
o idealni rodiné a dospélém c¢lenu spoleCnosti. Jak podotkla Nadesan:
LJAutismus je take ztélesnénim toho, po ¢em moderni spolecnost zaroveri touZi,
a toho ¢eho se zaroven boji — silné individualistické osobnosti, lidského kyborga,
ktery si vystadi zcela sém, uzaméen ve svém svété“ (Nadesan 2005 in Cwierz
a Sedlackova 2010: 171).

2.1.3 Dopad diagnézy a strategie rodiny

Zjisténi diagnodzy znamena pro rodinu velkou Zivotni zménu. Rodiny musi
transformovat organizaci svych kazdodennich Zzivoti a proméni se i jejich
socialni identita (Bazalova 2014: 83). Rodina zaCne vnimat odliSnosti ditéte
jesté pred samotnym urcenim diagnodzy, ale po diagnéze dochazi k uvédomeéni
jejich situace. SpoleCnym rysem rodin s autismem jsou stadia zvladani této
neCekané Zivotni krize, ktera je popisovana dnes jiz ustalenou terminologii
aplikovatelnou na jakoukoliv Zivotni krizi. Délka stadii se maze liSit na zakladé
faktorll, jako je charakter zasazeni postizeni ditéte, socialni a psychologické
zdroje rodiny a prevladajici postoj spole€nosti, ve které rodina zije. Rodiny si po
zjisténi diagnodzy prochazi Ctyfmi fazemi stadii. Prvnim stadiem je sok po sdéleni
diagnozy. Pro toto stadium je typicky zmatek a pocit zoufalstvi. RodiCe se
seznamuji, co autismus znamena a jaké jsou vyhlidky do budoucna. Druhym
stadiem jsou deprese, kdy dochazi k urcitému uvédoméni situace. Stav deprese
je spojeny s pesimistickym pohledem do budoucna, ale také s mySlenkou
selhani v roli rodiCe. Treti faze je popisovana jako stadium éinnosti. V této fazi
maji rodiCe protichudné postoje k jejich situaci. Jsou pfehnané pecujici nebo
odmitaji postizeni ditéte. Posledni fazi je stadium realisticke, kdy se rodina
adaptuje ve své situaci a zaCne mit realna oCekavani (Jelinkova in Hrdlicka
2004: 177-178).



Schopnost rodi¢u zvladat proces stadii po zjisténi diagndzy ovliviiuje i mira
podpory jejich okoli, to vede i k nahlizeni rodin na tento proces jako jednodussi.
Rodice, ktefi se izolovali a neméli dostatek podpory od svého okoli nahlizeli na
tento proces jako obtiznéjSi (Ewart 2002 in McDonald 2014: 46). Tato zména
zivotniho stylu zméni i pohled rodi€l na budoucnost ditéte, ale také budoucnost
celé rodiny. Kladou si otazky spojené s feSenim situace az dité opusti zakladni
specialni Skolu, jestli bude v okoli dostatek odlehCovacich sluzeb nebo
napfiklad zda bude schopen zdravy sourozenec zajistit péCi o potomka

s autismem (Bazalova 2014: 97)

Vyzkumy upozornuji na to, Ze rodiny s autistickym ditétem jsou daleko
Castéji vystaveny stresu a obavam neZz rodiny pecujici o jedince s jinym
zdravotnim postizenim. Napfiklad celonarodni studie v USA v roce 2008 (Harris
Interactive, 2008) zkoumala obavy rodi¢u o zapojeni jejich déti do spolecnosti.
Z této studie vyplyva, ze rodiCe déti s PAS se ve velké mife obavaji o
budoucnost svych déti a jejich neschopnosti integrovani do spoleénosti.
Z oslovenych rodin si pouhych 9 % mysli, Ze jejich dité bude schopné vstoupit
do manzelstvi nebo si najit partnera. DalSi pochybnosti se tykaly napfiklad
Zivotniho rozhodovani, utvareni pratelstvi v komunité nebo nezavislosti jejich
déti (McDonald 2014: 46-48).

Jednim z dopadd autismu na kvalitu Zivota je také Casta stigmatizace
téchto rodin. Normalni fyzicky vzhled jedince a nedostatecné povédomi
spoleCnosti 0 autismu, vede verfejnost k neadekvatnim reakcim na ,nevhodné
chovani“ a k Castym poznamkam o Spatné vychové téchto déti. Jelikoz je
chovani téchto jedincl v urcitych situacich spojeno s placem, zachvaty vzteku
nebo napfiklad se vzdorem. Erving Goffman (2003) tento jev popisuje jako
propujéené stigma (courtesy stigma). V rodinach s autismem je rodi¢ v pozici
zasveécence, ktery je propojen pfes socialni strukturu se stigmatizovanym
jedincem, tedy se svym potomkem s PAS a je nucen pfijimat ¢ast jedincova
stigmatu (Goffman 2003: 41-42). Stigmatizace primarni, ale také ta propuj¢ena

ma silny dopad na jedince, Casto vede k depresi, uzkostem a ztraté socialnich



vazeb. Nasledné dochazi k omezeni své vlastni socialni interakce, aby
pfenesené stigmatizaci zamezili ze strany vefejnosti a tim se vyhnuli
nepochopeni. Proto rodiny nejCastéji interaguji pouze v kruhu rodinném nebo

s rodinami s podobnym osudem, u kterych citi podporu (Gray 1993: 105).

Interakce s ostatnimi rodinami s PAS se fadi mezi neformalni podporu,
zaroven pomoc pfi orientovani se v problematice autismu a ziskavani znalosti.
Druhou formou jsou zdroje formalni, kam patfi profesionalni poskytovatelé
sluzeb (asistence, ergoterapie atd.). Pfi zvladani dopadl nemoci, jako jsou
kazdodenni problémy nebo stigma spojené s postizenim ditéte musi Clenové
téchto rodin vyvinout fadu vlastnich strategii a zdroji. David Gray (1994) ve své
studii zkoumal jaké pravidelné strategie rodiny vyuzivaji pfi zvladani dopad
nemoci svého potomka. Mezi nejCastéjSi strategie a zdroje ke zvladani zatéze
rodiCe téchto déti radili vyuzivani sluzeb a instituci (autisticka Ié€ebna centra,
specialni Skoly a jiné odlehCovaci péce), podporu rodiny, nabozZenstvi, socialni
izolaci, i rizné Cinnosti jako je zaméstnani nebo politicky aktivismus. Ze zavéru
této studie vyplyva, Ze vyuzivani ruznych strategii a zdroji je vysoce
individualni, to souvisi i s odliSnymi potfebami téchto rodin (Gray 1994: 275-
299). Berry a Hardman (1998) hovofi o tom, Ze zvladani dopadu této poruchy je
dlouhodoby proces, béhem néhoz se rodinam méni pohled na situaci a osvojuji
si dovednosti v Case (Berry and Hardman 1998 in McDonald 2014: 49).

2.1.4 Sourozenci

V rodiné hraji také vyznamnou roli sourozenci. Vyzkum socialniho dopadu
ukazal, ze chovani ditéte s PAS mulze byt neustalym zdrojem stresu jak pro
rodiCe, tak i pro sourozence (McDonald 2014: 46-47). V rodinach po narozeni
ditéte nebo po zjisténi diagndzy autismu dochazi k reorganizaci rodinnych
priorit. Studie McDonald (2010) poukazuje na zménu priorit v rodiné a potieby
ditéte s PAS, které se staly dllezitéjSimi nez potifeby ostatnich ¢lenu rodiny. To

vedlo k nerovnovaze vénovani Casu potfebam jedince s PAS ve srovnani

10



s feSenim potfeb ostatnich ¢lend rodiny (ibid.: 111). Studie uvadi, ze zdravému
potomkovi se nedostavalo tolik pozornosti od rodi¢u, jako tomu bylo u
sourozence s autismem. K v€asnému podchyceni problémua zdravého jedince
nedochazelo z duvodu nerovnovahy pozornosti k ditéti (McDonald 2014: 192).
PFitomnost zdravého sourozence v rodiné, ale také maze sehrat velkou roli pfi
socializacnim vyvoji ditéte s PAS. Pomoc s péci a interakce mezi sourozenci

pfispivaji k lepSimu fungovani rodiny (Thorova 2006: 416-417)

2.1.5 Vyuziti socialnich sluzeb

Kvuli naro¢nosti péce jsou rodiny ¢asto ohrozeny rozpadem, nezvladani
funkci rodiny nebo zvySenim stresu v jejich prostfedi, proto je podpora témto
rodinam kli¢ova. Rodiny pro zvladani dopadl autismu vyuzivaji, jiz zminénou
formalni a neformalni podporu svého okoli. Mezi neformalni podporu rodiny
fadime interakce s SirSi rodinou, prateli a rodinami s podobnou Zzivotni
zkuSenosti. Formalni potfebnou podporu zajistuje systém socialnich sluzeb.
Socialni sluzby jsou charakteristické podporou a pomoci jak jedinci s mentalnim
postizenim, tak i celé rodiné. Systém socialnich sluzeb pfedstavuje soubor
cinnosti za uCelem socialniho zaclenéni a zkvalitnéni Zivota jedince a jeho
rodiny (Valenta 2012: 102-103).

Pro pecujici rodiCe je také velice dulezity volny ¢as. Volny ¢as je kliCovym
pro jejich psychickou a fyzickou regeneraci a osobni aktivity. Instituce
pomahajici rodinam s PAS vyrazné ovliviuji jejich kazdodenni zivot a pfispivaji
k lepSi kvalité jejich zivota. Konkrétné do sedmi let véku ditéte je poskytovana
rodinam terénni sluzba tzv. rana péce, jenz pomaha rodinam s domaci péci o
postizeného jedince. Dale mohou rodiny vyuzivat osobni asistence, denni
stacionare nebo pecovatelskou sluzbu. Pro odpocinek pecujici osoby (rodie) a
socialni integrace rodiny jsou vyuzivany odlehCovaci sluzby, které zajistuji
doCasné umisténi potomka do stacionafe nebo urcitého pobytového zarizeni.

Systém sluzeb vtomto smyslu neni v Ceské republice stale jednotny.
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Problémem je diferenciace kvality pfistupu ke klientdm, ale pfredevSim
nedostateCna nabidka sluzeb, ktera neni ve vSech regionech stejné dostupna
(Kuchafova et al. 2019: 211-212).

Dalsi formalni podporou rodinam s PAS je poskytnuti statnich financnich
davek. Rodiny maji narok na pfispévek na péci, jenz je urCen osobam zavislym
na pomoci jiné fyzické osoby. Tento prispévek je pro rodiny velice dulezity,
jelikoz jeden z rodi€u (vétSinou matka) nemuize participovat na pracovnim trhu
z davodu péce o dité (Valenta 2012: 107-108).

2.2 Kvalita zivota

Dalsim kliCovym bodem pro zpracovani mé prace je upfesnéni kvality
zivota rodin s PAS a uchopeni pojmu ze sociologického hlediska. Rodiny s
autistickym ditétem zajistuji kazdodenni péci o dité, jez neni pro rodiny vzdy
jednoducha a péce je Casto psychicky i fyzicky naro¢na, to také ovliviiuje kvalitu
jejich zivota. Pojeti pojmu kvalita zivota je tézko uchopitelné. Kromé toho, ze ma
nepochybné svuj materialni a eticky rozmér, je spojovana s mnoha
vyznamovymi rovinami vychazejicimi z riznych védnich disciplin jako medicina,
kulturni antropologie €i sociologie (Hefmanova 2012: 407-408). Na zakladé cilu
této prace vyuzivam definici kvality zivota od Jonathana Gaba a jeho kolegu:
,Kvalita Zivota se vztahuje k pocitu socialni, emocionalni a fyzické pohody
jedince, ktery ma vliv na rozsah, ve kterém on nebo ona mize dosahnout osobni

spokojenost v jejich zivotnich podminkach” (Gabe et al. 2004: 112).

Co se tyCe sociologického pojeti, pracuje se s nékolika zakladnimi modely.
Multidimenzionalni model vychazejici z holistického pojeti tzv. model subjektivni
kvality Zivota je hierarchizovan do tfi sté€Zejnich oblasti. Prvni oblasti je byti
(being). Tato oblast znac€i osobni charakteristiky Clovéka. Do prvni oblasti
muzeme fadit fyzické zdravi jedince, psychické zdravi, sebeuctu nebo osobni

hodnoty. Druhou oblast tvofi spojeni s konkrétnim prostfedim tzv. patfit nékam

12



(belonging). Prostredi, kde vznikaji interakce mezi jedinci napfiklad rodina,
prace, Skola a u rodin s PAS také v socialnich sluzbach. Posledni oblasti je
stavat se necim nebo nékym (becoming), to charakterizuje dosahovani
osobnich cilu, které je uskuteChovano za vyuziti né€eho & nékoho. V tomto
teoretickém modelu se klade duraz prfedevSim na subjektivni percepce a
imaginace individualni zivotni situace, které formuji kvalitu Zivota. Tento
teoreticky model tvrdi, Ze objektivni environmentalni zivotni podminky mohou

ovliviiovat kvalitu Zivota, ale samu ji nevytvari (Hefmanova 2012: 413-414).

Teorie zivotnich drah nam naopak umoznuje kontinualné zaznamenavat a
sledovat zkuSenosti a situace v socialnim kontextu, v nichz se jedinci ocitaji a
poukazovat na souvislost urcité kvality zivota s jejimi kontextualnimi
souvislostmi. V pfipadé rodin s PAS je to narozeni postizeného ditéte a
nasledna zména trajektorie zivota rodi€u a jejich potomkd, které Ize chapat jako
bod obratu (turning poing) vedouci k zasadni proméné kvality zZivota spojené s
celozivotni péci o jejich potomka az do diuchodového véku (Pafizkova 2012, 26-
28).

2.3 Shrnuti teoretické casti

V teoretickeé Casti bylo nastinéno vymezeni diagnostiky poruch autistickeého
spektra, fenomén epidemie autismu a pojeti problematiky rodin s PAS ze
sociologického hlediska. Zameérem této prace neni poskytnout jen jednostranny
pohled na zkoumanou problematiku, nicméné snahou je dosahnout vysledku,
ktery se orientuje na integritu popisu. Tedy toho, jaké aspekty se podili na
vysledné podobé kvality zivota rodin s autismem od pocatku diagnostikovani

této nemoci az po soucasnost.

Jelikoz ve sveé praci vychazim z definice od Jonathana Gaba a z modelu
subjektivni kvality Zivota, chapu kvalitu zivota jako komplexni celek tvofeny z

mnoha sfér a faktoru, které ji mohou transformovat. Kvalita zZivota predstavuje

13



urCitou miru spokojenosti ze subjektivni percepce jedince, ktera je zavisla na
psychickém a fyzickém zdravi, vyznamnych Zzivotnich okolnostech, jako je
narozeni autistického potomka, ale také socioekonomickych a politickych
determinantech. Vzhledem k takto teoreticky vymezenému predmétu zajmu si
kladu nasledujici vyzkumné otazky: Jaké aspekty maji viliv na kvalitu Zivota
rodi¢u pecujicich o dité s poruchou autistického spektra? Jaké strategie rodiny
vyuZzivaji k vyrovnani se s diagnézou autismu potomka a jaké formy pomoci

vyhledavaji ke zvladani zateze?
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3 METODOLOGIE

Abych mohla odpovédét na takto vytyCené vyzkumné otazky, zvolila jsem
strategii polostrukturovanych rozhovort s rodi€i, jez vychovavaji potomka,
kteremu byl diagnostikovan autismus. Vyuziti kvalitativni metody, mi poskytlo
hlubsi vhled do zkoumané problematiky, zachyceni podstaty Zivotni zkuSenosti
respondentl a zohlednéni subjektivniho vnimani jejich situace. V rozhovorech
jsem se zajimala pfedevSim o samotné zjiSténi diagnozy potomka, jak tento
Zivotni obrat zasahl ¢leny rodiny a kjakym zménam doSlo napfiklad
v partnerském vztahu. Dale jsem zkoumala, jaké strategie rodiCe vyuzivaji ke
zvladani zatéze spojené s péci o jedince, zda vyhledavaji pomoc v kruhu
rodinném nebo v socialnich sluzbach a u odbornik(. Poslednim tématem
bé&hem realizovanych rozhovorl bylo téma socialni interakce ve spole¢nosti,
tedy jakou pozici spoleCnost zaujima v socialnim chovani vzhledem k jedinci

s autismem a jeho rodiné Ci jaké zkuSenosti maji respondenti se stigmatizaci.

Jeden z rozhovorl byl také realizovan s ergoterapeutkou, ktera pracuje
s autistickymi détmi a pomaha zlepsit kvalitu zivota nejen jedinci s PAS, ale také
celé rodiné. Realizace rozhovoru s ergoterapeutkou byla pro cil prace podstatna
z nékolika hledisek. Tento rozhovor s odbornikem pracujicim s lidmi s autismem
mi poskytl hlubSi vhled do dané problematiky. Zaroven jsem ziskala informace
ze subjektivniho pohledu osoby, ktera rodinam s autismem sluzby nabizi. Tyto
informace mi napomohly ke zkoumani souvislosti spojenych s formalni pomoci
rodinam, ktera neni v Ceském prostfedi, jak z pohledu odbornika ani z pohledu

rodin, stale dostacujici.

3.1 Prubéh vyzkumu

Hlavnim kritériem vybéru vhodného respondenta pro mdj vyzkumny
vzorek byl rodi¢ ditéte, jemuz byla diagnostikovana porucha autistického

spektra. Jelikoz se pohybuji mezi lidmi pracujicimi s autistickymi détmi, byly mi
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na zakladé téchto znamosti poskytnuty kontakty na jejich rodice. Vyzkumny
vzorek byl tvofen Ctyfmi respondenty, které jsem kontaktovala telefonicky,
seznamila je s obecnymi informacemi o vyzkumu a nasledné jsme spolec¢né
domluvili vhodny termin pro setkani. Respondentiim jsem nabidla dvé moznosti
pro naSe setkani. Prvni moznosti bylo osobni setkani v prostfedi, jez bude
respondentim vyhovovat. Druhou moznosti, kvili sou¢asnému déni spojenému
s pandemii Covid-19, bylo uskutecnéni video-hovoru pfes platformu Google
Meet. Moznost video-hovoru vyuZili tfi respondenti, kterym jsem zaslala odkaz
na na8i schuzku. Rozhovory v podobé video-hovoru nikterak neovlivnily
vypovédni hodnotu rozhovoru a kvalitu dat. Jeden rozhovor probéhl u

respondenta doma, kde jsem méla moznost setkat se se vSemi Cleny rodiny.

V ramci rozhovorl jsem méla pfedem stanovenou osnovu témat (viz
pfiloha ¢€.1). Je nutné podotknout, Ze pfed samotnou realizaci rozhovorl jsem
v prvé fadé musela udélat analyzu dokumentt zabyvajici se rodinami pecuijici o
dité¢ s PAS, které jsem nasledné shrnula do nékolika kategorii a tim jsem
vytvofila osnovu interview. Nasledné jsem si pfipravila ke kazdé oblasti nékolik
kliCovych otazek, které mi napomohly vést diskuzi jistym smérem a respondent
se drzel tématu vyzkumu. Polostrukturované rozhovory nabizeji tazateli urCitou
svobodu béhem dotazovani, jelikoz mize ménit pofadi a formulaci pfipravenych
otazek a zaroven vyuziva doplfujici otazky, jenz mu umoznuji zkoumat daleko
za hranice odpovédi respondenta na pfedem stanovené otazky (Wildemuth and
Luo 2017, 249-250).

Pfed samotnym rozhovorem jsem konverzacni partnery informovala o
anonymité rozhovoru a pozadala o souhlas s nahravanim na diktafon. Z divodu
ochrany respondentt byly ve vyzkumné praci vynechany nebo substituovany
vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informatort. Rozhovory
byly zrealizovany béhem listopadu 2020 a Casoveé rozpéti jednoho rozhovoru se
pohybovalo od 40 do 60 minut. Data jsem nahravala na jiZ zminény diktafon,
provedla doslovnou transkripci rozhovoru pro snadnéjsi zpracovani ziskanych

dat a nasledné data kdédovala.

16



3.2 Charakteristika respondenti

Kontakt na respondentku Petru jsem vyuZzila primarné k rozSifeni informaci
o problematice rodin s autismem a zaroven jsem chtéla zjistit pohled na kvalitu
Zivota téchto rodin z pozice odbornika, ktery pfimo s nimi pracuje. Ergoterapie
je .profese, ktera prostrednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje o
zachovani a vyuzivani schopnosti jedince potrebnych pro zvladani béznych
dennich, pracovnich, zajmovych a rekreacnich ¢innosti u osob jakéhokoli véku
s ruznym typem postizeni“ (Ceska asociace ergoterapeutd 2008). Hlavnim
cilem ergoterapie je, aby klient dosahl maximalni sobéstacnosti a zaroven dobré

kvality zZivota, to se nasledné stava stéZejni pro celou rodinu.

Dalsi tfi rozhovory byly uskuteCnény s rodiCi déti s PAS. Konkrétné se
jednalo o dvé zeny a jednoho muze. VSichni konverzacni partnefi byli rodice déti
s nizkofunkénim autismem dochazejici na specialni zakladni nebo praktickou
stfedni Skolu. V. mém vyzkumném vzorku participovali aktéfi z nuklearnich rodin,

kde Zil otec i matka déti pohromadé v jedné domacnosti.

Druhy ze &tyf rozhovora probéhl s respondentkou Lenkou, ktera je matkou
osmnactileté Helenky. Po dlouhodobé hospitalizaci se zapalem plic, Helenka
prestala verbalné komunikovat a rodiCe zacCali pozorovat zmény v HelencCiné
vyvoji. Dcefi Helence byl nizkofunkéni autismus diagnostikovan ve tfech letech.

Dnes Helenka dochazi na stfedni praktickou Skolu.

Tretim komunikacnim partnerem byl Petr, otec tfi déti s PAS. U syna
Jakuba byl autismus diagnostikovan ve Ctyfech letech. V dobé, kdy byla u
prvniho potomka zjisténa diagnéza autismu, se rodi€Um narodila dvojCata
Terezka a Tomas. Béhem vyrovnavani se s Jakubovou diagn6zu zacal otec
pozorovat podobné vzorce chovani i u dvojcat, kterym byl nasledné také
diagnostikovan nizkofunk¢ni autismus. Pfestoze probéhlo podrobné vysetreni
déti, doposud nebyla rodiné sdélena zadna informace o pfi€iné jejich poruch.
Rozhovor s respondentem Petrem probéhl u rodiny doma, kde na zacatku

naseho rozhovoru byla pfitomna i matka déti, ktera mi poskytla také nékolik
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podstatnych informaci, proto v analytické Casti pouziji i vypovédi matky Aleny.
Prikladem téchto informaci je vyrovnavani se jeji rodiny s diagndézou potomka.

Na toto téma otec nechtél hovofit, a proto vybidl k vyjadfeni partnerku.

Posledni rozhovor probé&hl s respondentkou Monikou. Ctvrta komunikaéni
partnerka pecuje o Ctrnactiletého syna Martina, kterému byl détsky autismus
diagnostikovan jiz ve dvou letech. Jako duvod brzkého zjisténi poruchy
autistického spektra u syna, respondentka uvadéla srovnavani urcitych vzorcl
chovani se starsi dcerou, coz vedlo rodiCe ke zjisStovani informaci a naslednému

vyhledani odborné pomoci.

Provedené rozhovory jsem utfidila do nasledujicich tematickych oblasti:
zjisténi diagnézy, oznameni diagndzy SirSi rodiné a pratelim, pfitomnost
zdravého sourozence v rodin€, ziskavani informaci, strategie a zdroje pfi
zvladani zatéze, stigmatizace, Casova zaneprazdnénost, obava z budoucnosti
a socialni sluzby. Tyto tematické oblasti dokumentuji subjektivni vnimani zivotni
situace rodiny, formy podpory Ci bariéry v socialnim fungovani a odpovidaji tak

na vytyCené vyzkumné otazky.
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4 ANALYTICKA CAST
4.1 Zjisténi diagnézy

Sdéleni diagndzy je urcCitym bodem obratu v Zivoté celé rodiny, ale ke
zjisténi urcitych zvlastnosti ve vyvoji ditéte dochazi mnohem dfive, nez je
autismus diagnostikovan psychologem a psychiatrem. Ve vétsiné pfipadu jsou
rodiCe prvnimi, kdo rozpoznaji pfiznaky autismu, sami vyhledavaji a zjistuji
informace o této nemoci. Rodina si uz pfed samotnym sdélenim diagnozy
uvédomuje urcité abnormality v chovani jejich ditéte. | pfes tento aspekt si
rodiCe odmitaji pfipustit, ze jejich dité ma poruchu autistického spektra.
K urcitému pfijeti skute€nosti dochazi az pfi kone€ném sdéleni diagnozy jejich

potomka. Pfikladem je vypovéd matky Lenky:

,Clovék si to porad nechce prijmout. | kdyz vidite ty néznaky, ktery jsem
si vycetla, tak jsem tomu porad nechtéla vérit. Pak kdyZ to vlastné napsali, rekli
tu diagnozu uplné naplno a byla nam napsana, tak jsem tomu zacala vérit.“
(Matka Lenka, dcera 18 let)

Neni prekvapujici, ze rodiCe byli prvnimi, kdo rozpoznal symptomy
autismu. Zvypovédi informatorli, ale dochazi ke zjisténi, ze odliSnost
zpozorovani téchto abnormalit je v rGzném Casovém rozpéti. V rodiné, kde se
narodi autistické dité jako druhy potomek je vétSi pravdépodobnost brzkého
zpozorovani poruch. V pfipadé matky Moniky, rodina zacala tyto pfiznaky
zjiStovat relativné brzy. Duvodem byla zkuSenost a srovnani s vyvojem prvniho
zdravého potomka. Pfi zpozorovani abnormalit napfiklad neverbalni
komunikace potomka, zacala rodina zjiStovat informace a vyhledala pomoc
odborniku v oblasti PAS.

LZJistili jsme to vlastne velmi brzy, protoze to bylo viastné nase druhé dite.
A reagoval prosté jinak, nez jsme byli zvykli s dcerou. TakZe relativné od roku a
pul jsme tak jako tusili, Ze néco neni v poradku. Vlastné od dvou let jsme to

zacali resit. Ve dvou letech a trech mésicich uz jsme byli v APLE (pozn. zména
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jména organizace na NAUTIS), kde nam tedy diagnostikovali détsky autismus.*“
(Matka Monika, syn 14 let)

DalSim faktorem pulsobicim na v€asnou diagnostiku je i zkuSenost se
samotnym autismem. ZkuSenost s porovnavanim vyvoje mezi potomky ma
informator Petr, otec tfi déti s PAS. NejstarSimu synovi byla diagndza stanovena
ve Ctyfech letech. Diky zkuSenosti s diagnostikou syna, byl otec obezfetné&jsi a
nasledné vypozoroval podobné chovani i u dvojCat. Pravé zkuSenost otce
s autismem u starSiho syna méla za nasledek diagnostiku u mladSich dvojcat

v raném veéku.

Z pohledu ¢lovéka, ktery poskytuje sluzby jedincim s PAS, je dulezita
také vCasna diagnostika, o které hovofila ergoterapeutka Petra. Brzka
diagnostika autismu napomuZze k pozitivnéj§im vysledkum v terapiich a
ke zméné socialnich navyku, to mize napfiklad ¢astecné ovlivnit i neverbalnost

jedincu s PAS nebo jejich zapojeni do interakci s okolim.

LA zase pro terapeutickou praci vidim, Ze s détma, s kteryma jsme zacali
pracovat v téch dvou letech, tak ten efekt v té terapii je mnohem vysSi nez u
deti, ktery se k nam dostanou az treba v péti letech. Pak uz i ty socialni navyky
a takovy ty senzoricky pfetiZzeni tam casto jako hodné dominuji. A to se nam to

har méni ten stav.” (Petra, ergoterapeutka)

4.2 Oznameni diagnozy Sirsi rodiné a prateliim

Sdéleni diagnozy SirSi rodiné a pratelim je dulezitym krokem ve
vyrovnavani se s neCekanou zivotni zménou. Jak uz bylo zminéno v teoretické
Casti, rodiCe prochazi Ctyrmi stadii zvladani krize. Po sdéleni diagndzy se rodice
ocitaji v prvnim stadiu, a tim je Sok. V této fazi rodiCe citi pocit zoufalstvi nebo
zmateni (Jelinkova in Hrdlicka 2004: 177-178). Pravé oznameni diagndzy
pratelim a pfibuznym muize znamenat pro rodiCe urditou ulevu a ziskani

podpory od nejblizSiho okoli. V pfipadé informatorky Moniky byla reakce na

20



sdéleni diagnozy pozitivni. Nejen rodiCe potomka, ale také prarodiCe musi projit
urCitym procesem vyrovhavani se s diagnézou vnouclete a predevSim
pochopenim, &im se autismus vyznadéuje a jaké jsou jeho symptomy. Sirsi

rodina i pratelé se stali v tomto pfipadé oporou ve slozitych situacich.

,Rodina to vzala pékné, protoze co jim taky zbylo. Samozrejmé to bylo
rodi¢am lito, ale tak to prosté bylo. VétSina mych pratel pochazi z
pedagogického prostredi nebo vlastné i z okruhu manzela, tak tam to taky Slo.
Byli vstricni a vi, Ze kdyz prijdeme na navstévu, Ze to neni uplné stoprocentni
navstéva. Nesetkala jsem se s Zadnou Spatnou reakci.“ (Matka Monika, syn 14
let)

Zaroven je, ale také dulezité zminit, ze sdéleni diagnézy SirSi rodiné
nemusi veést k pochopeni a pfijeti nemoci ditéte. V jednom pfipadé nebyla
diagndza pfijata, a to rodinou ze strany partnerky respondenta Petra. Partnerka
vypovidala o situaci, kdy sdélovali SirSi rodiné diagnézu autismu jejich
nejstarSiho syna. Reakce na tuto informaci byla velice negativni, jelikoz nemél
jakékoliv pochopeni a odmitli pfijmout diagndzu ¢lena rodiny. Misto oekavané
podpory byla naopak matka kritizovana svym pfibuzenstvem a doporucovali
matce umistit syna do ustavni péce. To pfispélo k rozpadu vztahl a ¢asteCnému

omezeni kontaktl s rodinou partnerky. Jak sama partnerka Alena komentovala:

,Moje rodina je banda ignorantd, poslali mé do haje. Prosté to neprijali.
Nesnazili se to pochopit. Prosté jsme radioaktivni odpad, co patfi do ustavu.
Clovék se to néjak snaZzi brat, to se neda nic délat.“ (Matka Alena, syn 14 let,

dvojcata 11 let)

Nasledné se rodiCe dozvédéli diagnézu autismu i u dvojcat, to vedlo
k uplné izolaci od jejich pfibuznych. Respondentka uvadéla, Ze s rodinou se
momentalné nestykaji. Toto nepfijeti pfisuzovala nékdejSimu spoleCenskému

nevédomi o autismu.
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,Co si budeme povidat. My, kdyz jsme byli mali, tak vSechny tyhle
postizeny déti Sly do ustavu, Ze jo? TakZzZe jako ta tolerance prosté v nasi rodiné
neni vibec. TakZe jako pa pa SateC¢ek a muzu Vam fict, je mi to uplné jedno.
TakZe my se spoléhame sami na sebe.” (Matka Alena, syn 14 let, dvojcata 11
let)

Je zde urcita podobnost s vypovédi respondentky Lenky, ktera také
uvadéla pocatecni nepochopeni postizeni ze strany prarodiCl ditéte. Za
nasledek obé respondentky uvadély dobu, ve které jejich rodi€e vyrlstali a
nasledné vychovavali své déti, jelikoz dfive se jedinci s jakymkoliv postizenim
institucionalizovali do ustavni péce. Jak uvadéla Sinecka, v dobé komunismu se
rodiny s postiZzenim ¢asto potykaly se spoleCenskymi pfedsudky (Sinecka 2013:
39-47). Zaroven dcera informatorky Lenky byla diagnostikovana pred patnacti
lety a syn respondentky Aleny pfed deseti lety. Dnes je povédomi Siroké
vefejnosti o autismu podstatné vysSi nez dfive a informovanost o téchto

poruchach stoupa.

,1ak o tom se nic moc vilastné nevédélo, Ze jo? StarSi rodice o tom
nevédéli, tady ta diagnoza nikdy nebyla. Tak ony ty projevy jsou takovy, Ze to
vypada ze zacatku jako, Ze ty déti jsou neukaznéni, neposlouchaj. Ja nevim
no... Tak néjak snaZili se to pochopit. No, snaZili se to pochopit a dneska si
myslim, Ze uz pochopili, Ze skutecné to neni tim, Ze by zlobila nebo tak néco.
Je to jeji projev a vi, Ze prosté nékdy to je blbej den a musime se podle toho
néjak zaridit vsichni.“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

4.3 Sourozenci

Nejde vSak jen o rodiCe déti s PAS, ale také o sourozence téchto déti. Ze
ttech rodin vmé praci byl pouze vjedné rodiné zdravy sourozenec.
Respondentka Monika zminovala sloZitost situace, kdyz byla jejich starSi dcera

v détském véku. Musela se naucit chapat chovani svého autistického
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sourozence a zvladat reakce okoli. Zaroven dnes matka vidi obrovsky posun
z dcefiny strany, ktera je momentalné velmi napomocna v péci o syna s PAS.
Hlavni pomoci je pusobeni dcery v roli ,partaka“ jejich potomka s autismem.
Dale jako velkou pomoc vidi respondentka v hlidani syna v dobé&, kdy rodiCe
musi opustit ddm nebo se zabyvaji jinymi domacimi Cinnostmi, které ur€itym

zpusobem brani v dohledu na syna.

LAle samozfejmé vysvétlovat pétilety holCicce, Ze ted to nejde, protoZe to
prosté neSlo. To bylo tézky. Byla naStvana. To je jasny, ale ted ji bude
sedmnact. Je to sleCna velka, takze uz chape a vi. Hlavné nam taky hodné
pomaha. Je nam hodné napomocna. Ted je to uz dobry... Ale myslim, Ze spolu
maji hezkej vztah. Kata ho ma rada. Perou se stejné jako zdravi sourozenci
mezi sebou. “ (Matka Monika, syn 14 let)

Dulezité je upozornit na to, ze zivotni aspirace se neproméni pouze
rodi€im potomka s PAS, ale pravé také sourozencum. Sourozenci v téchto
rodinach prozivaji Casto velice stresujici momenty, jez vyvolavaji napfiklad
stereotypni navyky nebo agresivni chovani autistického jedince. Ze strany
informatorky Moniky dochazi k uvédomeéni naro€né situace jejich dcery, ktera

ma porovnani s rodinami se zdravymi Cleny.

,Je to pro ni urcité taky tézky, protoZze ma to srovnani i v jinych rodinach,
co se s nimi pratelime.“ (Matka Monika, syn 14 let)

Jak uvadéla Jasmine McDonald ve své studii, v téchto rodinach dochazi
k upfednostnéni potifeb jedince s PAS, proto zdravy sourozenec je Casto
opomijen a je mu vénovana mensi pozornost (McDonald 2014: 192). O tématu
zdravych sourozencu a rodiny s PAS hovofila také ergoterapeutka, ktera se
Casto setkava se Cleny rodiny. Ta sourozenectvi vidi z pohledu terapeuta jako
velice pfinosné. Také ale upozorhovala na nelehkou situaci zdravych
sourozencu, kterym se diky reorganizaci rodinnych priorit nedostava dostatek

pozornosti.
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s1reba i ja casto vidim, Ze ty sourozenci jsou hodné opomijeny v téhle
rodinach, jo? Kolikrat opravdu mam pocit, Ze ta rodina pfes vS§echnu tu péci o
dité, které ma ten handicap... Ja to chapu. Je to to slab$i dité, musime o néj
pecovat. Chceme ho dostat na néjakou uroven, tak ale zapomene na to, Ze ma
doma supr sourozence. A velmi casto mam pocit, Ze ty sourozenci zijou mezi
mlynskyma kamenama, Ze to pro né neni vubec lehka situace. Nékdy mam
pocit, Ze se pravé, ale pak v dusledku na né zapomina. Ta rodina nema, jak to
udélat, pokud nema mozZnost néjaky ty odlehéovaci sluzby.“ (Petra,

ergoterapeutka)

Sama respondentka Monika také zminovala, ze vétSina rodinnych aktivit
byla pfizpdsobena synovi s PAS. To mélo za nasledek urcitou absenci
normalniho rodinného zivota nebo modifikaci rodinnych aktivit a vylet(
vzhledem k autistickému synovi. Diky tomuto aspektu rodiCe usiluji o
kompenzovani rodinnych aktivit, kdy se manzelé alternuji ve vénovani Casu
jejich zdravé dcefi.

v v v

~Je to tedy pro dceru tézsi, protoze hodné se ten chod domacnosti
podrizuje Martinovi... Samoziejmé vSechno podrobujeme, aby to vyhovovalo
Martinovi, jo? ProtoZe vime, kam tfeba nemuzeme a tim mame omezeny
moZznosti, kam mdzeme chodit vSichni. Dcefi se to snaZzime néjak vynahrazovat
a jeden z nas se snaZzi s ni délat aktivity, ktery dohromady jako celé rodina délat

nemuzZeme."” (Matka Monika, syn 14 let)

4.4 Ziskavani informaci

Zpozorovani zvlastnosti ve vyvoji potomka vedlo rodiCe k potiebé
zjiStovani informaci o téchto poruchach. Pfikladem je Respondentka Lenka,
ktera hovofila o po¢ateCnim hledani informaci prevazné z riznych webovych

stranek.
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,ProtoZe viceméné ty priznaky, co jsem si tak i vygooglila a vycCetla, tak

mi porad tam na ten autismus nahravalo.“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

Pfed samotnym stanovenim diagnézy rodi¢e narazeli na problematiku ze
strany pediatrickych l|ékafl, ktefi nebrali vazné zpomaleny vyvoj jedince.
Respondentka Lenka uvadéla situaci, kdy zacCala pozorovat abnormality ve
vyvoji své dcery a ze zjisténych informaci pfikladala diraz na podezfeni, ze jeji
dcera disponuje poruchou autistického spektra. Proto se o pomoc obratila na
pediatra, kterému vkladala divéru a brala ho jako odbornika. Zpétnou reakci na
jeji podezieni byla pouze rada o vyckani, jak se stav dcery posune. Matka i pfes
tuto radu vyhledala pomoc pfimo u specialistd zaméfenych na PAS, kde ziskala

kone€nou diagndzu dcery.

,U mé to ze zacatku bylo tak, Ze vicemene spis mi rikali, jeSté abych
pockala, Ze se to srovna, Ze to je i diky tomu, Ze byla v ty nemocnici, Ze tam byli
néjaky ty problemy. Ale ja samozfejmé jsem pak uz i né€jak zjisStovala, Ze
prestava mluvit, nekomunikuje, Ze tam prosté ty veci byly jiny, nez jsem si tak
néjak zjistovala ty informace. TakZe jsem potom navstivila... Kdy to bylo? To uz
je teda par let. Asi jednoho psychologa? Ten mi fekl, Ze si neni jisty. No,
viceméné konecnou diagnézu mi fekla az pani doktorka z APLY (pozn. zména

jména organizace na NAUTIS).“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

Podobnou zkuSenost ma i respondent Petr s nejstarSim synem. Kdy
lékarka pfisuzovala pomaly vyvoj jejich syna hledisku jeho pohlavi a
zdaraznovala, Ze u chlapcu je vyvoj ¢asto zpomaleny. Tento pfistup |€karky vedl

k tomu, Ze nejstarsi syn byl diagnostikovan az ve Ctyfech letech.

,Fungoval normalné a az tak nékdy v tom roce a pul nebo ve dvou letech
se néjak neposouval, jo? Nemluvil a to... Tak jsme zkouSeli, jestli by nas nékam
neposlali. Doktorka rikala, Ze je to v poradku, Ze je to kluk, takze mame furt Cas.
No a zacalo se to resit ve tfech a pul, Ctyrech letech asi tak.“ (Otec Petr, syn 14

let, dvojCata 11 let)
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Na pocatku zpozorovani zpomaleného vyvoje potomka, se rodiCe
obraceji na pomoc pediatrii. Casto z dGvodu davéry v jeho kvalifikovanost
a pozici odbornika. Z rozhovoru s rodi¢i dochazi ke zjiténi, Ze tato divéra byla
zpochybnéna, jelikoz pediatfi pfisuzovali probléemu pomalého vyvoje jedince
mensi vaznost. Tento aspekt ved| rodiCe k dalSimu kroku vyhledani pomoci
psychologl nebo pfimo organizaci zabyvajicich se problematikou autismu.
Ergoterapeutka upozorfiovala na urcité opomijeni pfiznakl autismu pediatry.
Toto zanedbani nebo zleh&ovani vyvojovych poruch jedince muze mit za

vvvvvv

praci s predispozicemi jedince.

,Ono v osmnacti mésicich by pediatr mél udélat takovy screeningovej test
u v8ech svych déti nebo u vSech svych pacientu. Myslim si, Ze se to ¢asto jako
nedgéje nebo je to opominany. Teda opomijeny, Ze se vlastné jako ty pediatfi tim
aZ tak nezabyvaji. Pak spousta téch déti k tém psychologum se dostava
pomeérné jako se zpozdenim. Ale ideal je, Ze v osmnacti mésicich by pediatr na
zakladé toho dotazniku uz poslal dité k odbornikovi, ktery by ho mél ve

sledovani.” (Petra, ergoterapeutka)

Po sdéleni diagnozy se rodina musi rozhodnout, jaké kroky podnikne.
Napriklad ve zméné vychovy nebo ve vzdélavani. V tomto obdobi je zvySena
potieba specifickych informaci a velice dulezita je také pomoc odborniku, ktefi
pomohou rodinam v pocatecCni fazi, jak s ditétem pracovat a komunikovat.
Matka Lenka vypovidala o tomto obdobi jako o velice naro¢ném, jelikoz
podfidila vSechen Cas pravé zjistovani informaci, aby rodina minimalizovala
negativni projevy autismu. Napfiklad vytvafela pro dceru rizné pomuicky na

podporu jeji verbalni komunikace.

,~Ja jsem si to vSechno po nocich laminovala, zjistovala jsem si ty
informace rdzné z internetu. Hledali jsme i s tou asistentkou moZnosti, jak ty

Helence to vysvétlit, aby to pochopila.” (Matka Lenka, dcera 18 let)
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ZvySena potfeba informaci neni jen z hlediska prace s autistickym
jedincem, ale také informace ohledné moznosti v oblasti socialnich zafizeni a
instituci nebo zda ma dité narok na statni pfispévek. Tyto informace si Casto
musi rodiCe zjiStovat sami. Pfikladem je vypovéd respondenta Petra, ktery mél
negativni zkuSenost s zadosti o statni pfispévek na pécCi o jeho tfi deéti
s autismem.

,Ja jsem se musel naucit nebo naucit zjiStovat ty paragrafy. Tam staci
Jjedno blby slovo a uz jste...(smich) Uz jste uplné nékde jinde, jo? To vSechno
abyste méla prosondovany. A kdyZz se na mé obratili z uradu ze socialky, co
Jjsem vSechno zjistil, jestli bych jim to mohl rict. Sakra, ja jim povidam, Ze to by
méli oni fikat mné. Tak to mi prislo docela dost blby nebo prosté oni nemay...
sami nevedéli, jo?* (Otec Petr, syn 14 let, dvojcata 11 let)

O problematice ziskavani téchto informaci hovofila ergoterapeutka Petra,
ktera vidi znaCny problém v nepfehlednosti sluzeb a absenci koordinatoru
v Ceském prostiedi, ktefi by rodinam pomahali s vybérem terapeutl, socialnich

sluzeb nebo pfi zadosti o statni pfispévek na péci.

,Myslim si, Ze rodina by méla urcité vyhledat péc¢i odborniku. Samozrejmé
Je to pro né slozité, protoZe na ¢eském... Nechci fikat trhu, ale prosté v nabidce
je vic typu terapii a v tom, aby se kozel vyznal, co je pro to moje dité nejlepSsi.
Myslim si, ze tady u nas chybi takovy ten koordinator, ktery by ty rodiné i tfreba

poradil, co by pro né bylo dobry, jo?“ (Petra, ergoterapeutka)

4.5 Dopady autismu

Hlavnim rysem poruch autistického spektra je rozmanitost pfiznaka.
Nizkofunkéni autismus se vyznacuje stfedni az tézkou retardaci a potizemi
s verbalni komunikaci. Absence bézZznych jazykovych dovednosti a

neschopnosti vyjadfit své potfeby jedince €asto frustruje a mize dochazet

k zachvatim vzteku nebo k agresi.
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,VétSina téch problému byla z toho neporozuméni, Ze ona néco chtéla a

my jsme nevedéli co, jo?* (Matka Lenka, dcera 18 let)

Tyto situace jsou pro rodiny Casto emocionalné naroné a dochazi
k vysoce stresovym momentum. Otec Petr popisoval pfiklad specifického
projevu autismu u jeho mlads$i dcery. V téchto situacich otec zduraznoval, ze
dulezitym aspektem je zachovat klid, jelikoZ jakykoliv projev napominani nebo

karani maze vést jesté k vétSimu vzdoru ditéte.

» lerina se svlikne a vybéhne nahata, takze to potom jako dat dohromady?
A kousne se jeden a ty ostatni to vyciti. A ¢lovék musi byt tak néjak v klidu,
protoZe oni to od néj taky vyciti.“ (Otec Petr, syn 14 let, dvojcata 11 let)

Dojde-li k takovym nedorozuménim mezi rodi€em a ditétem na verejnosti,
muUze byt tato vypjata situace kvuli svoji intenzité pro rodiCe velice obtizna a

tézko zvladnutelna.

,INarocny to je hlavné psychicky. A fyzicky je to az potom, kdyz se nékam
jde a postavi si hlavu nebo tak. A ted, kdyz mate tri, jo?“ (Otec Petr, syn 14 let,
dvojcata 11 let)

Stres, konfliktni situace a dlouhodoby nedostatek spanku razantné
ovliviiuje kvalitu zivota celé rodiny s PAS. Jako jeden z nejpalcivéjSich problém
ergoterapeutka uvadéla pravé neustaly stres a Zivot v diskomfortu, pfi kterém

zcela pfirozené dochazi k unavé a vy€erpani pecujicich rodicu.

,Myslim si, Ze jejich problem je, Ze Casto Zijou v neustalém stresu. Nevi,
kdy se to dité pretizi, kdy se disreguluje v emocich. Budou muset reSit konfliktni
situaci, a to si myslim, Ze je strasné tézky. Casto se nedostatecné vyspi. Spanek
tam byva hodné naruseny tim, Ze v hodné pfipadech ty déti v noci maji potize
se spankem. A v podstaté ja citim, Ze ty lidi vlastné Ziji v trvalém diskomfortu.”
(Petra, ergoterapeutka)
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Zatéz, se kterou se rodiCe potykaji vede ke zvySenému stresu v rodiné.
Kombinace naro¢né péce o potomka a jinych faktord muze vést u rodi€u k
syndromu vyhofeni. Respondent Petr o syndromu vyhofeni hovofil, kdy
momentalné ztratil zajem o jakékoliv zajmy a zaliby. Jako pfiCinu syndromu

vyhofeni uvadél spojeni obtizné péce o déti a vyCerpani ze dvou zaméstnani.

,Ja si myslim, ze jsem ztratil chut, Ze jsem na hodné veéci rezignoval. A
Jjsem prosté jako néjakej vyStavenej kombajn a ono mi hodné nepridalo teda to,
Ze jsem mél ty dvé prace. To bylo takovy stresovy, pokud to nebylo doma, tak
tam... A ¢lovék nemohl pomalu ani usnout, takze to se taky podepsalo a néjak
si myslim, jako Ze jsem... Ono se tomu fika vyhoreni. Nevim. Myslim si, Ze spis

takhle to je, Ze nemam ani chut.” (Otec Petr, syn 14 let, dvojcata 11 let)

V rodinach se zdravymi potomky je péCe o malé déti standardni, ale
s vékem ditéte tato péce ubyva a potomek je vice samostatny. V dospélosti se
péce od rodicu neoCekava a ve vétsiné pfipadu dité domov opousti. V rodinach
s PAS, ale role rodi¢e a peCovatele zlUstava az do dospélosti autistického
jedince. Tato pécCe je podle rodi€l velice organizovana charakteristickymi
potfebami potomka s PAS. Informatofi vypovidali o tom, Ze museli zménit
kazdodenni chod domacnosti a vesSkeré aktivity se podfizuji potfebam

autistického jedince.

,Samozfejme ta zména tam byla. Museli jsme tomu vsechno podfizovat.
Prosté vsechno se tocilo kolem naSi HelCi, protoze ja jsem zahajila takovou
strategii, Ze prosté musime... Stfidame se. Je to vSechno o organizaci,
abychom zvladli pracovat. NaSe role jsou rozdéleny, jelikoz to musi fungovat.

Bez toho by to nefungovalo.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

,Musite vSechno prekopat. TakzZe prakticky dovoleny pro nas neexistujou,

volnej Cas taky ne.” (Otec Petr syn 14 let, dvojcata 11 let)

DalSim dopadem autismu na rodinu je urcita proména vztahu mezi rodici.

Zménu v partnerském vztahu respondenti popisovali jako pozitivni. RodiCe
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dokonce uvadéli, ze kazdodenni pécCe o jejich potomka vztah mezi partnery

upevnila a zarover doslo k vétSi toleranci mezi partnery.

,Mam pocit, Ze nas to spisSe semklo dohromady.” (Matka Monika, syn 14
let)

Respondentka Lenka charakterizovala tuto zménu i v prostoru, ktery si

partnefi vzajemné poskytovali za ucelem fyzického i psychického odpocinku.

,Vetsi tolerance. Naucili jsme se pochopit, Zze ten druhy si potrebuje
odpocinout, Ze vzajemné jsme schopny se zastoupit. Davame si vice prostoru,
proto abychom to zvladli. NefeSime blbosti. Tedy spiS se snaZime neresit
blbosti.“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

Otec Petr také zminoval vzajemnou podporu mezi partnery, jelikoz péce
o tfi potomky s PAS je psychicky i fyzicky naroCna. Proto je vzajemna podpora
dulezitym aspektem pro kvalitni péc¢i o déti s PAS a zaroven ovliviiuje kvalitu

zivota obou rodicu.

»,No, vnimame se jako partneri, ale ted’ spis§ i takovy jako pomocnici.
Nevim, ja bych to tak fekl. Prosté je to tak, Ze kdyz by na né zdstal jeden z nas
sam, tak je to prosté v ¢udu. To se prosté neda nebo da, ale za dva mésice je

jinde.” (Otec Petr, syn 14 let, dvojc¢ata 11 let)

4.6 Strategie a zdroje pri zvladani zatéze

Rodiny musi vyvinout fadu strategii zvladani zatéze a stresu, jelikoz
vétSina autistickych déti zlstane se svymi rodinami az do dospélosti. Jednou
z vyuzivanych strategii rodi¢u bylo spoléhani se na instituce, pfedevSim na
specialni Skoly, kam déti respondentd dochazi. Specialni Skoly jsou zdrojem

odpocinku pro rodi¢e nebo také zdrojem Casu pro participaci na pracovnim trhu.
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,Martinek chodi do Skoly a nékdy odpoledne i do druziny podle toho, jak
potrebuju.” (Matka Monika, syn 14 let)

Formalni podpora rodin ma nékolik podob, jednak pfimou finanéni pomoc,
tak i nabidku rdznych podpurnych sluzeb pro rodiny s autismem. Respondentka
Lenka jednu sluzbu ztéchto zdroji formalni podpory vyuziva. Jedenkrat
mésicné odvazi dceru do stacionare. Tato forma pomoci manzelim poskytne
Cas, ktery mohou vénovat svym zalibam. A stava se tak jednou ze strategii

zvladani zatéze.

,My tedy vyuzivame pouze jednou mési¢né... Teda pouze, diky Bohu.
Jednou mesicné Helca jezdi na vikend do APLY (pozn. zména jména
organizace na NAUTIS), coz je tedka trebas, takze tam pak sméfujeme vSechny
svoje aktivity, co prosté s Helcou délat nemizeme, tak se snazime délat o ten
vikend.“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

U rodin s PAS je Casto zvySena potfeba pomoci od okoli. DalSi strategii
zvladani zatéze byla pravé neformalni podpora blizkého okoli, nejCastéji

poskytovana SirSi rodinou.

Jesté samozirejmé tedka uz mi pomaha ségry holka, ktera je viastné o
pul roku starSi nez Helena. Tak ty je osmnact, takze ta ji viastné taky jakoby
pohlida, kdyZz treba potrebuju.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

| otec Petr zminoval vybudovani této strategie a vyuziti poskytované formy
pomoci od své setry a jejiho syna. VétSinou to mélo formu pomoci pfi zajistovani

cinnosti, které by rodiné umoznily zit co nejnormalné&jSim zivotem.

LA to, zase mame Stésti, Ze s nami jezdi moje ségra a muj synovec, jeji
syn. Je ve druhaku, takZze nam s nima taky pomahaji. Takze, kdyz nékam jedem,
tak jedeme s nima a vcelku nam to jde, Ze si je néjak rozdélime.“ (Otec Petr,
syn 14 let, dvojcata 11 let)
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Obé matky, se kterymi jsem vedla rozhovor, se vratily na pracovni trh. To
bylo jednou z dalSich strategii zvladani zatéze. Davodem bylo vytvofeni jiné
identity nez matky autistického ditéte. VSechny tyto strategie zahrnovaly aktivni
a individualisticky postoj rodiCu ke zvladani zatéze. Respondenti se také
spoléhali na své manzelstvi jako zdroj emocionalni a praktické podpory. Tim se
potvrdila dulezitost slozeni rodiny, role otce a matky. V jednom pfipadé i
podpora a pomoc ze strany zdravé dcery respondentky Moniky. Vybudovani

vSech strategii bylo za uCelem vést normalni a aktivni spoleCensky zivot.

4.7 Stigmatizace

Celkova kvalita Zivota rodiny s autismem velice Uzce souvisi s mirou
interakci ve spoleCnosti. Stres, ktery je €asto soucasti v rodinach s autismem
muze ovlivnit psychickou pohodu ¢lent rodiny a také vyvolat mezi nimi konflikty.
ObtiZze zpusobené autismem, ale pFesahuji rodinu, jelikoz tyto rodiny musi
rodinnym Zivotem, to vyzaduje vybudovani strategii, jak se s témito problémy
vyporadat. Uz tak =ztizenou situaci pecujicich rodi€d muUze jesté vice
zkomplikovat stigmatizace nevhodnymi poznamkami z jejich okoli, poCinaje
lidmi na ulici, v obchodé, v sousedstvi az po SirSi rodinu. Matka Lenka uvadéla

nékolik pfikladl, kdy se setkala s negativnimi reakcemi na chovani jeji dcery.

,JO, to bylo vlastné ¢asty na téch hristich, kdyz jsme chodili na ty hristé. Tak
takovy ty maminky, ktery sedi, vykurujou s cigaretou. Tak ty jsou nejvétsi
odbornice na to, jak vychovavat jiny déti, ktery tam pobihaj, jo? Tak to si
pamatuju, Ze to takhle tenkrat bylo. To mi tfeba jako vadilo.“ (Matka Lenka,
dcera 18 let)

Casto nastavaji situace, kdy jedinec s PAS na sebe upoutava pozornost

okoli svym ,nevhodnym® chovanim, které neni spolecnosti akceptovano. Toto
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nevhodné chovani, které se s vékem ditéte zintenziviuje, rodiCe popisovali jako

napfiklad vydavani hluénych zvuku, vztek nebo neobvyklé houpavé pohyby.

,KdyZ byl malinkej, tak to samozfejmé poznat nebylo, jelikoZ to déla spousta
deti, ale ted je to markantni. Hlavné kdyz jdete s takovymhle habanem za ruku,
tak uz jenom to si myslim, ze pouta velkou pozornost. Do toho si zacne houkat.
Nebo kdyz se mu néco libi a chce to hned, tak chvilku trva, nez ho pfemluvime.
Takze to okoli okamzité pozna, Ze to neni uplné vsechno ready.” (Matka Monika,
syn 14 let)

Rodi¢e téchto déti se stavaji stigmatizovanymi pravé diky propujéenému
stigmatu (courtesy stigma) svého potomka, které definoval Goffman. Kdy
nevhodné chovani autistického jedince neni akceptovatelné spoleCnosti
(Goffman 2003: 41-42). Stigma je jednim zvelmi obtiznych aspektl
v interakcich ve spoleCnosti. RodiCe Casto shledavaiji, Ze reakce verejnosti na
chovani jedince s PAS je stereotypni a negativni. Projevy jedincu s PAS byly
lidmi asto povazovany za dusledek neschopnosti zvladnout vychovu ditéte a

dochazelo ke kritice jejich role jako rodice.

~Setkali jsme se s tim, Ze lidi fikaj at’ si toho spratka srovname a tak dal.“
(Otec Petr, syn 14 let, dvoj¢ata 11 let)

,Ja jim rikam chytraci, jak by dité vychovali. Takovy to, co by udélali nebo

Jak je nevychovana a tak podobné.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

Stresovou zalezitosti pro rodiny nejsou pouze negativni reakce na
,nevhodné“ chovani jejich potomka, ale také tyto interakce vyzaduji neustalou

Ci ve velké mife zvySenou pozornost pecujiciho.

JAle v tu chvili ja ani nemam moznost jim, pokud je néjaky afekt, jim néco
vysvétlovat. Protoze ja se musim zamérit na to, abychom to zviadli bez néjake
ujmy, aby se to nerozjelo do né¢eho, co nezvladneme. ProtozZe, ¢im je veétsi, tak

kdyz je ten projev agresivity nebo nééeho toho, tak je to hife zvladatelny ve
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vefejnym prostoru. Ja se musim spi$ naucit tomu predchazet, nez se to
rozjede.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

Respondentka Monika uvadéla jako strategii i CasteCnou socialni izolaci se
synem s PAS. Vypovidala, Ze se synem minimalizovali interakce na verejnych
mistech napfiklad nakup v obchodu nebo cesta do mésta. | kdyz nejednal
agresivné, byla v neustalém ocekavani, Ze se néco stane. Radéji tedy
preferovala aktivity, které jsou synovi pfijemnéjSi a nevznikne u nich riziko

naruseni synovy pohody.

,Bohuzel musime to vic¢i Martinkovi prizpusobovat, protoze jet s nim do
mésta neni uplné idealni. Proto jezdime hodné do pfirody.” (Matka Monika, syn
14 let)

Otec Petr také hovofil o strategii minimalizovani interakci ve spoleCnosti
v prubéhu Casu, jak jeho tfi déti s autismem rostly. Divodem z otcovy strany
bylo vnimani vétSi pozornosti SirSim okolim. Samozfejmeé tato socialni izolace
neni pouze nasledkem stigmatizace nebo zvySenou pozornosti okoli. DUvodem

je také naro¢nost zvladani situaci ve vefejném prostredi se tfemi détmi s PAS.

~Jako s Kubou, kdyZ byl jesté malej, tak jsme vyjeli i na dovolenou do Tunisu.
Dneska si nedovedu predstavit, Ze bychom vibec nékam jeli. Takhle to prosté
neuhlidame, jsme stfedem pozornosti a ¢im jsme vétsi, tak tim je to horsi. Driv
Jjsem mohl aspori Kubu vodit za ruku, dneska uz to taky vypada blbé v dnesni
dobé.” (Otec Petr, syn 14 let, dvojcata 11 let)

Dal3i strategii, kterou si rodi¢e v prubéhu ¢asu vybudovali, byl emocionalni
odstup. Dusledkem muize byt i mira nizSiho vnimani stigmatu u rodiCa se

starSim autistickym ditétem.

»,Vétsinou jsem se uz naucila po tech letech... Ale ja se snazim tady to
pfechazet a snazim se na né zapominat. Protoze to mrzi, Ze jo? Ty mrzi no, ale

proste nezménite ty lidi.“ (Matka Lenka, dcera 18 let)
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LA ja jsem takova dost asertivni. Tak ja jsem se hned vuci tomu vymezila,
Ze tedy neni nevychovanej, ale je postizenej. Mrzelo mée to, ale ja jsem se s tim
snazila hned néjak vyporadat.” (Matka Monika, syn 14 let)

Vsichni rodiCe popisovali stresujici povahu interakce ve vefejném prostoru,
ale nevypovidali o téchto situacich jako o stigmatizaci. SpiSe popisovali tyto
situace pro né naro¢né kvuli zatézi, ktera byla spojena s rychlou reakci a

uklidnénim ditéte. Prikladem je vypovéd matky Lenky:

,KdyZ to feknu, Ze nékdo blbé kouka, nékdo komentuje jeji chovani, tak v tu
chvili ja se spis musim soustredit. Nebo my se musime soustredit na to, aby se
Helenka nedostala do vétsiho afektu a jeSte neudélala, kdyz to tak reknu, vétsi
projevy, aby tam néco neponicila nebo néco takovyho. Ja v tu chvili to okoli ani
moc nevnimam, protoZe se snazim tu situaci zviadnout, pokud tam tedy vznikne
néjaky vztek, abychom to néjak dovedli zpacifikovat, aby se to jeSté nerozjelo
jesté do vétsiho afektu.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

VétSi otevienost rodin vici spoleCnosti mize predstavovat pfinos ve formé
pochopeni situace v daném okamziku, ale napomaha také zvySovani povédomi
spolecnosti o této nemoci. Dostate¢na informovanost verfejnosti o problematice
autismu je tou nejlepSi cestou, jak zabranit stigmatizaci rodin s autismem. Ze
strany spoleCnosti by predstavovalo velky krok i pouhé rozpoznani a
akceptovani toho, Ze jedinec, na jehoZ vzhledu neni patrna jakakoliv odliSnost,
ale ktery svym chovanim zcela vyboCuje z normalu, mizZe trpét zavaznou

Vyvojovou poruchou.

,No, ja myslim, Ze se to zlepSuje, uz to neni takovy. Byvalo to horsi, jo? Ale
furt budite pozornost, to je jako kdybyste tam prijela na vozejku. Na Vas ty lidi
budou taky koukat. Ale s tim vozejkem je to alespori vidét, Zze dotycnymu asi

néco je.” (Otec Petr, syn 14 let, dvojc¢ata 11 let)
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4.8 Problémy rodin s PAS

Rodiny s autismem se potykaji s celou fadou problémi. Pocinaje
ziskavanim informaci o autismu pred stanovenim diagnézy potomka, absenci
erudovanych pediatr(, kazdodenni zatézi spojenou se stresem, stigmatizaci ve
spoleCnosti az po nepochopeni diagnézy nejbliz§im okolim. To vSe ovlivhuje
kvalitu zivota ¢&lenl rodiny s autistickym jedincem. Jako nejaktualnéjsi a
nejzavaznéjsSi problém rodice vidi v nedostatku ¢asu, ktery by mohli mit sami
pro sebe. Dale Casto zminovanym problémem je velka obava z budoucnosti
spojena s nedostatkem respitni péce, stacionard a sluzeb nabizejicich

individualni asistenci.

4.8.1 Casova zaneprazdnénost

Jednim z probléma rodi¢l jako pecovatell je Casova zaneprazdnénost.
Informatofi uvadéli, Ze péCe o potomka s PAS je neustala, to ma dopad i na
omezeni a vénovani se svym zalibam. Prikladem je vypovéd matky Lenky, ktera

pecCuje o dceru a zaroven dochazi do zaméstnani.

»1ak ja mam hlavné minimalné ¢asu. Protoze diky tomu, Ze viastné ta
pece je Ctyrfiadvaceti hodinova, tak viastné ... Diky tomu, Ze chodime do
zaméstnani, Ze samozfejmé mam i starSi rodic¢e, tak i o ty se musime starat.
TakZe viceméné se to snaZime, tak néjak s manzelem pokryt sami, coz je
casové narocCny a prostor pro ty koni¢ky je minimalni.” (Matka Lenka, dcera 18
let)

Neustala péCe o potomka s PAS se odrazi i v partnerském vztahu, kdy
rodi¢e vypovidali o tom, Ze se svym parterem nebo partnerkou travi minimalné

¢asu o samoté.
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,Veétsinou, je to takovy rozprchnuty. Jo, jako, abychom si sedli a
popovidali, tak to je malokdy nebo abychom spolu nékam §li, tak to uz vubec.

Malokdy. Za minulej rok asi dvakrat?” (Otec Petr, syn 14 let, dvojata 11 let)

Znacnou vyhodou, jiz mohou rodiny s autismem shledat napfi¢ touto
obtiznou zivotni cestou, je dalSi zdravé dité, které mize poskytnout podporu a
pomoc s postizenym Clenem v rodiné. V pfipadé matky Moniky je nedilnou
soucasti pomoci starSi dcera, ktera pomaha s kazdodenni péci o bratra
postizeného autismem. Zaroven touto pomoci poskytuje rodi¢um prostor ke

spolecné stravenému Casu.

,| kdyZ ted’ uz dcera muze i hlidat chvilku. To pak spolu muzeme jit na
vecefi nebo do kina, ale tak maximalné na dveé tfi hodinky. A musime zase pak

nazpatek.“ (Matka Monika, syn 14 let)

4.8.2 Obava z budoucnosti

VsSudypfitomna podstata poruchy autistického spektra, obzvlasté v pfipadé
nizkofunéniho autismu, ponechava malou nadg&ji, Ze postizeny jedinec se
integruje do spoleCnosti a povede normalni zivot. Pfechod do dospélosti je
obdobim, které klade velké vyzvy pfed jedince s PAS a jejich rodiny. Ukonceni
Skolni dochazky se stava pfechodem ze Skolského systému a ze systému
formalni podpory pro rodiny s autistickymi détmi do systému sluzeb pro dospélé

jedince. RodiCe popisovali nejvétsi obavy pravé z budoucnosti svého ditéte.

,Samozfejmé nas trapi, co bude, az Marta vyjde zakladni Skolu. To uz

mozna bude potfeba denniho stacionare.” (Matka Monika, syn 14 let)

,Kdyby se s nama néco stalo, kdyby jeden vypadl, tak nevime, co budeme
délat. A to vétsina téch rodicu, jo? To je Sileny. To je Sileny, Ze kazdej prosté
jede na maximum téch svych sil. Ty sily ubyvaj, coz je jasny. A néjaka ta

budoucnost tam porad neni jasna.” (Matka Lenka, dcera 18 let)
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V budoucnu se rodice, ktefi maji momentalné dité ve Skolnim véku, budou
potykat s problémem chybégjicich socialnich sluzeb v ¢eském prostfedi. Sami
rodiCe si tuto skuteCnost uvédomuji. Matka osmnactileté dcery s PAS hovofila o
obavé z budoucnosti, nedostatku stacionail a asisten¢nich sluzeb znaéné vice
nez ostatni respondenti. Jako duvod velké obavy respondentka uvadéla, ze
postizena dcera nema zdravého sourozence, ktery by v budoucnu pro ni zajistil
potfebnou péci. DalSim podnétem této obavy muze byt skute€nost, zZe jeji dcefi
je osmnact let a za par let ukonCi studium na stfedni praktické Skole. Po
ukonceni Skolni dochazky zmizi jeden ze zasadnich prvku sdilené péce, pokud
se rodiCum nepodaifi zajistit jakoukoliv sluzbu, ktera by pomahala rodiné s péci,
jejich situace se zhorsi, a to bude mit dopad i na kvalitu jejich zivota. Diky tomuto

aspektu rodice potfebuji zajistit své dcefi sdilenou péci.

,Helta teda nema sourozence, takze vSechno to bude na nas no... UZ jsem
se teda tedka v tom troSiCku chtéla angazovat, ale diky zase tomu korona viru,
tak tedka ¢lovék nemdize nikam jezdit. Ale tak néjak se zajimam o to kde, co je
blizko... Zatim probiha prizkum, ale tady ten vir. No, ted’ nemiZzu moc koumat
v terénu, protoze kvili tady tomu se nikam nemuze. Ale néjakym zplsobem to

budeme muset vyresit.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

Ergoterapeutka rovnéz zduaraznovala potfebu navazujicich sluZzeb, které
zajisti péCi o dospélého jedince s PAS, jelikoz prfenechani vesSkeré péce na

zdraveé sourozence neni vychodiskem tohoto problému.

,~Ja si myslim, Ze sourozenec ma pravo na svuj Zivot. Jasné, jako je to
sourozenec, takZze vazba tam bude. Ale hlavné je potfeba mit tady tu sluzbu,
ktera odlehci prosté. A bude kvalitni a nebude se ¢lovék muset bat, kam to svoje
dité viastné dava. Nebo i propojeni domova dichodct pro starnouci rodice, kteri
cely Zivot pecovali a je tam postarano i o ty jejich dospélé déti. Tak to tady

v Ceské republice viibec neméme.“ (Petra, ergoterapeutka)
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4.8.3 Socialni sluzby

Rodinam pecujicim o jedince s PAS se nedostava dostatecné formalni
podpory, at uZz z hlediska v€asné diagnostiky, nabidky poradenskych a
terapeutickych sluzeb, az po dostupnou sit socialnich sluzeb nabizejicich
asistenci nebo moznost odlehCovacich stacionafru. VSichni respondenti se
shodli, Ze jejich nejvétsi obavou je budoucnost jejich potomka. Predstavy o
budoucnosti narazi na neuprosnou zkusenost rodi€d s minimalni nabidkou
sluzeb, které by byly kvalitni a odpovidaly potfebam dospélého jedince s PAS.

Dostupnost socialnich sluzeb v nékterych regionech je nedostatecna.

»,INo myslim si, Ze tfeba v nékterych regionech je to jesté horsi nez v Praze.
Tam ta dostupnost uz neni vibec zZadna. Ja Casto hledam i mimopraZzskym
klientum, protoze nevidim smysl v tom, Ze nékdo jezdi pres celou republiku,
kvudli hodiné terapie tady v Praze. A prijde mi, Ze to je pro to dité a rodinu strasné
zatézujici. Casto se snaZim jim najit néjakou sluzbu, ktera je bliz jejich bydlisti.
A v podstaté to je jako nesplnitelna zalezitost... Protoze tohle je hodné patova
situace. Téch déti je, ¢im dal vic a neni tady ta navazujici péce.“ (Petra,

ergoterapeutka)

,lady v podstaté, kdyz to feknu, nemame vibec nic. Tedka uz se tady i
rodice spojujou v tom a ozyvaji se. UZ se to resilo i pfes petice na krajskym
uradé. ProtoZe tady je jenom jedno zafizeni...Ten zacatek jako ta Rana péce a
specialni Skoly. To si myslim, Ze je jeSté tak néjak nastaveny dobre, ale potom
je nejvetsi problem, kdyz skonci skola, co s téma détma dal? ProtoZe pak ten

systém prosté neni nastavenej.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

,My uplné nejsme naklonéni mySlence, Zze bychom ho dali nékam pres
tyden. Chceme ho mit doma. Tak ten denni stacionar bychom urcité radi vyuZzili,
ale bohuzel tady Zadna takovahle varianta v okoli neni mozna.” (Matka Monika,
syn 14 let)
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Dale je problém v ¢asté preplnénosti a dlouhych ¢ekacich Ihatach do téchto
zafizeni. Dulezitym Cinitelem, ktery limituje vyuziti odleh&ovacich sluzeb je
jednak vék jedince, jeho stupen postizeni, jelikoz &im vétSi postizeni a
agresivnéjSi chovani, tim je zarazeni jedince do stacionarl, odleh&ovacich

sluzeb nebo vyuziti asistence komplikovangjsi.

,Ja opakované vidim u svych klientu, Ze je (odlehcovaci sluzby) v podstaté
nemayji, jo? To jsou stripky, ktery nékde za¢nou jako fungovat. Jako Déti uplriku,
ale vlastné se pak zjisti, Ze ta kapacita je taky velmi omezena. A ty rodiny maji
hrozné malo moznosti, kdy si muzZu odpocinout. ProtoZe nemaji kam to dité dat

a sveérit.” (Petra, ergoterapeutka)

LA pravé, kdyz jich je tam Ctyri, pét, tak kolik téch zafizeni by muselo bejt v
republice, aby se vSichni tam dostali? Takovou bych méla predstavu, Ze kdyby
nékde néjaka byla... Jako treba APLA ma chranény bydleni, ale to je jedno.
Tam jich je kolik? Sedm, Sest? V poradniku maji osmdesat dalSich lidi, jo? A
takovou moznost by samozrejmé chtéli vSichni rodice, jenze to prosté neni. Jo,
aby tam jejich dité bylo, aby si tam mohli priject, vzit si ho na odpoledne, aby
tam méli program, jo?“ (Matka Lenka, dcera 18 let)

DalSi problematikou socialnich sluzeb je jejich financni naro¢nost. Tato
financni naro¢nost odkryva nefungujici systém formalni podpory ze strany statu.
Reprezentativni vypovédi k této problematice je zkuSenost ergoterapeutky,
ktera tyto sluzby nabizi. Ta hovofila o tom, Ze nedostava zadnou finan¢ni

podporu ze strany statu na poskytovani sluzeb z ddvodu ,dostatku” sluzeb.

,Druha vec je dostupnost téch sluzeb, ktera je ¢asto velmi mala a i chapu,
Ze je vlastné financné dost zatézujici pro tu rodinu. To je mi uplné jasné a druha
véc je, Ze vilastné tady ten systém vibec tyhle sluzby nepodporuje. Tady neni
ze strany statu zadna podpora a ja vim, Ze je to jako tézky. Ale zase to vidim
z pohledu toho, kdo tu sluzbu nabizi. Ja vlastné ze strany statu nedostanu

vibec nic. PojisStovna zdravotni se mnou nechce uzavrit smlouvu, protoze
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rekne, Ze na uzemi Prahy je takovych terapeuti hodné a uz dalsi takovou sluzbu

proplacet nebude, jo?“ (Petra, ergoterapeutka)

,Prijde mi troSku, Ze ten stat na nas zapomina. Hodné se déla pro jinak
postizeny lidi, napriklad voziCkare, pro zrakove-postizeny. Ale jelikoz tohle je asi
nejtezsi forma, kde je ta prace velice téZka. A hlavné je potreba zajistit asistenci
jeden na jednoho, Ze to neni uplné lehky néco takového vytvorit a zaStitit.”
(Matka Monika, syn 14 let)

Pro rodiny je také velmi pfinosna pomoc odbornych asistentl, ktefi
nabizeji komplexni péci osobam s postizenim. Jako pozitiva asistencnich
sluzeb vidi rodi¢e pfinos pro osobni rozvoj ditéte, pomoc jak ve volném Case,
tak i béhem kazdodennich Cinnosti. Jak uz bylo zminéno, problematicky je i
nedostatek volného €asu pecujicich rodi€u. Asistence je jednou z moznosti, jak
rodiny mohou ziskat volny €as a vénovat se svym aktivitam nebo odpocinku.
MozZnost vyuziti t&chto sluzeb, je ale v Ceské republice vysadou predevsim ve

velkych méstech. To vede k ur€itému znevyhodnéni rodin zijici v odlehlych

regionech, kde je jejich dostupnost znacné omezena.

,Ja doufam, Ze se rodiny s autismem budou mit lépe do budoucna. V to
véfim, protoZe porad jsem presvédcena, Ze ty sluzby tady nejsou tak jak maj
byt. Pfedevsim tady chybi ty asistencni sluzby, protoZze my v podstaté jedeme

Jjenom ve dvou.” (Matka Lenka, dcera 18 let)

V pfipadé asistence je problematicka nejen dostupnost, ale také kvalita
téchto sluzeb. Kvalita sluzby je dulezitym aspektem pro rodiCe, jelikoz péce o
jedince s PAS je naro¢na. Proto rodi€e vyzaduji odbornost a zkuSenosti od
asistentl. Respondent Petr zmifioval to, Zze potfebuje urcité reference, aby dal

své déti nékomu na hlidani.

,~Ja z toho mam takovy ne€jaky obavy. Jako to bych musel mit néjaky
reference. Ja jsem takovej, rekl bych i neduvéfivej. Reference, co to je za

Clovéka, kterej s nim bude.“ (Otec Petr, syn 14 let, dvojCata 11 let)
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Podobné to vnimala i respondentka Lenka, ktera méla zkuSenosti
s asistenci. Vypovidala o tom, Ze pokud se nékdo bude o jeji dceru starat, chce

aby to byl ¢lovék ovéfeny organizaci a byl vysSkoleny.

,Je problém tady nékoho sehnat, nékdo, aby prosté mél ridicak. Tady ho
pustite do baraku, date mu na starost takovyhle dite, musite tomu ¢lovéku vérit,
a to je prosté probléem, jo? Nikdy, nemizete védét co se stane.” (Matka Lenka,
dcera 18 let)

Jedinci s autismem maji Casto komplexni potfeby, a tedy i vysokou miru
potfebné podpory. Pfedstava, ze veskerou péci nebo vétsSinu péce zajisti rodice
neni realisticka. S ohledem na dopady dlouhodobé péce neni takové feSeni
udrzitelné. To se samoziejmé odrazi i na kvalité Zivota ¢lend rodin s PAS. Kdyz
tedy rodice volaji po odleh&ovacich sluzbach nebo stacionarich, neni to jen kvuli

potfebé& odpocinku, ale také kvuli potfebé Zit plnohodnotny Zivot ve spole&nosti.

4.9 Shrnuti analytické ¢asti

Na zacCatku prace jsem si stanovila dvé vyzkumné otazky. Ma prvni
vyzkumna otazka byla zamérena na aspekty, jez maji vliv na kvalitu zZivota rodin
s autismem. Tyto aspekty Ize rozdélit nasledovné. Prvnim aspektem
ovliviujicim kvalitu zZivota ¢lend rodiny je poCateéni stanoveni diagnozy, které
je Casto velmi komplikované. Dalo by se hovofit o tomto procesu jako o
.<diagnostickém kolotoCi“, kdy rodi€e neustale zjiStuji specifické informace,
vyhledavaji pomoc Iékafu, kde ¢asto narazi na jejich nedostateCnou
erudovanost v této oblasti. Tyto zkuSenosti opét vedou rodiCe k potfebé
ziskavat vice informaci o nemoci, vyhledavat pomoc u odbornikl v oblasti PAS
a nasledné podstupovat dlouhé ¢ekaci lhity v diagnostickych centrech. Rodice
dlouhou dobu pfed stanovenim diagnozy zazivaji pocit nejistoty, jelikoz k uplné

diagnéze muize dojit az po nékolika mésicich i letech.
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DalSi aspekt, ktery ma negativni vliv na kvalitu zivota, vyplyva ze samotné
podstaty autismu. Jak uz bylo feCeno, nizkofunkéni autismus je Casto spojen
s mentalni retardaci a disfunkci feci. V rodinach dochazi k ¢astym konfliktim
mezi potomkem a rodi¢em, pravé kvuli neschopnosti vyjadreni potieb jedince
s PAS. Obsesivni a nasilné chovani ditéte ma negativni dopad na psychiku
vSech €&lenu rodiny. Jonathan Gabe hovofi o tom, Ze substanci pro dosazeni
zivotni spokojenosti je socialni, fyzicky, ale také emocionalni pocit pohody
(Gabe et al. 2004: 112). Z rozhovoru Ize vyvodit zavér, ze kvalita zivota ¢len(
rodin s PAS, je nepfiznivé ovlivnéna diky stresu a dlouhodobému nedostatku

spanku.

Spole¢nou zkusenost maji rodiCe s nepochopenim ze strany vefejnosti. A
to pfedevsim zpochybriovanim role rodi¢e nevhodnymi komentafi o nedusledné
vychové jejich ditéte. Stigmatizace predstavuje jeden z negativnich dopadu
autismu na kvalitu jejich Zivota, kde stéZejnim rysem je pfedevSim nékam patfit
(belonging) (Hefmanova 2012: 407-408). Stejné tak se respondenti shodli na
tom, Ze minimalizovali interakce se svym potomkem na vefejnosti, nejen kvuli
naronému zvladani téchto situaci s ditétem s PAS, ale také kvuli negativni

zkuSenosti se stigmatizaci.

Poslednim dulezitym aspektem, ktery respondenty spojoval a ma vyrazny
vliv na kvalitu jejich zivota, byla pfedevSim obava o budoucnost autistického
ditéte. Dokud nebudou existovat sluzby, které by poskytovaly kvalitni péci témto
jedincum, rodie nemohou ustoupit z role peCovatell. Diky tomu rodice plati

vysokou cenu snizenim kvality vlastniho Zivota.

Druha vyzkumna otazka se zamé&rovala na strategie, jez rodiny vyuzivaji
k vyrovnani se s diagnozou autismu potomka a jaké formy pomoci vyhledavaji
ke zvladani zatéze. Kde se nejvice respondenti rozchazeli byly pravé jejich
zdroje a strategie, které vyuzivaji ke zvladani zatéze. Vybudovani strategii
predstavuje dulezity prvek v kazdodennim zivoté, jelikoz pomaha vyrovnavat se

s negativnimi projevy autismu. Respondentka Lenka uvadéla, jako jednu ze
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strategii, organizaci Cinnosti a rozdéleni roli mezi manzely. Diky této strategii
dokazali manzelé plné vykonavat funkce rodiny. DalSi zmifiovanou strategii ze
strany matky Moniky byly spole¢né aktivity vSech ¢lend rodiny v podobé

cestovani do pfirody.

Soucasti strategii respondentu se stala také neformalni podpora mezi
partnery, ale i podpora SirSi rodiny a pratel. V jednom pfipadé se jednalo o
pomoc poskytovanou starSi dcerou informatorky. Druhou dimenzi pomoci je
formalni podpora. VSichni participujici v mém vyzkumu shledavaji zasadni
pomoc vV instituci Skoly, pfi které vznika sdilena péce o jedince s PAS. Dalsi
formou je finanéni podpora, kterou rodiny vyuZivaji v podobé pfispévku na péci
o handicapovaného potomka. Poslednim pilifem formalni podpory jsou socialni
sluzby. Bé&éhem rozhovortu doSlo ke zjisténi, ze rodiny tyto sluzby vyuZivaji
minimalné. Jelikoz v regionu, kde rodiny Ziji, neni k dispozici zadna odlehCovaci
sluzba. Pouze respondentka Lenka uvadéla, Ze jednou mésicné dopravuje svou

dceru nékolik desitek kilometrt do vikendového stacionare.
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5 ZAVER

Cilem mé prace bylo odhalit, jak rodiny s autismem prozivaji a vnimaji
svou zivotni situaci a s jakou podporou nebo bariérami se ve svém socialnim
fungovani setkavaji. Vypovédi respondentl v mém vyzkumu nelze zobecriovat,
jelikoz pfibéhy rodin s PAS jsou charakteristické svou individualnosti. | pres
tento aspekt by ma prace mohla napomoci ¢tenafi pochopit, jak je dilezité prijeti

odliSnosti osob s autismem a porozumeéni situaci jejich rodin.

Vnimani svéta jedince s autismem se nepfedstavitelné liSi od vnimani
svéta ostatnich jedincl ve spole€nosti. Ve svété, kde lidské poznani dosahuje
obrovskych rozmér(, nebyla v pfipadé autismu tato hranice pfekrocena, jelikoz
stale neni znama jasna pri€ina vzniku téchto poruch. | pfes tento fakt dochazi
k velké proméné ve vnimani autismu skrze porozuméni potfebam jedinct s PAS
a priblizeni této problematiky spole¢nosti. V ¢eském prostredi je zména viditelna
predevsim po roce 1989, kdy dochazi k deinstituonalizaci jedincl s postizenim.
Nejsou jiz odsouvani mimo spole€nost, ale jsou jeji sou€asti. Dale jsou zmény
viditelné v pfistupu k détem a dospivajicim s PAS, jelikoz v souCasnosti je
vénovana pozornost v oblasti rané péce, pfedskolnimu a Skolnimu vzdélavani.
Ale je tato podpora autistickym jedinclim a jejich rodinam dostate¢na? Z mé
prace vyplyva, Ze nikoli. Stale v Ceské republice chybi pfedevsim formalni

podpora z hlediska nasledné sdilené péce po ukonceni Skolni dochazky.

PocCet osob diagnostikovanych autismem v Ceském prostfedi neustale
narusta, diky této skutecnosti je pravé informovanost o dané problematice
hlavnim klicem ke zlepSeni kvality Zivota rodin s PAS. Povédomi o autismu
pfedstavuje minimalizovani komentafd o ,nevhodném® chovani jedincu,
postupnou akceptaci potfeb rodin s autismem a zaroven podporu, ktera je pro
tyto rodiny velice dulezitd. To se tyka nejen laické vefejnosti, ale také té
odborné, kterou predstavuji zdravotnici, ufednici nebo pedagogové. LepSi
informovanost muize vést krychlejSi diagnostice autismu, kvalitnéjsSi praci

s predispozicemi jedince nebo srozumitelngjSimu predavani informaci rodi¢im.
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V8echny tyto kroky jsou podstatné pro zkvalitnéni kazdodenniho Zivota rodin,

kde vyrlsta dité s autismem.

Na zaveér si dovolim poprat vSem rodinam s autismem, aby se v Ceském
prostfedi zaCaly délat razantni kroky ke zlepSeni jejich situace. Aby se vSichni
Clenové téchto rodin mohli vénovat svym zalibam a nebyl jejich zZivot pouze
obétovanim se autistickému ditéti, aby neZili v neustalém stresu a obavé o

budoucnost a pfedevsim, aby jejich kvalita Zivota byla co nejlepsi.
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7 RESUME

The bachelor thesis deals with the life situation of families where an
individual with autism is growing up. Autism is conceptualised as a
developmental disorder, which shows itself in the so-called triad of problematic
areas, which includes dysfunctions in social interactions, communication and
imagination. Based on semi-structured interviews, | discuss the consequences
of autism spectrum disorders that affect the quality of life of all family members
involved (complicated diagnosis, stigmatization and lack of social services) and
what strategies parents create for coping with difficult care, often associated
with stress, sleep deprivation or aggressive behavior of the individual with

autism.
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8 PRILOHY

Priloha ¢. 1: Tematicka osnova rozhovoru

TEMATICKA OSNOVA ROZHOVORU

1. Charakteristika respondenta

- Vék - Kolik je Vam let?
- Osobni charakteristika - Jaké je Vase nejvySe dosazené vzdélani?
respondenta - Lokalita, v niz Zijete? Bydlite na vesnici

nebo ve mésté?

2. Zjisténi diagnézy a seznameni s autismem

- Pfibéh o prvnich pfiznacich - Povézte mi kratce pfibéh Vaseho ditéte

- Vyhledani pomoci s PAS.

- Sdéleni diagnézy -V kolika letech bylo Vasemu ditéti

- Pocate¢ni seznameni s PAS diagnostikovana PAS?

- Vyrovnavani se s diagnézou - Kdy jste zacali pozorovat autistické rysy?

- Proména hodnot a postoju - Jak jste se vyrovnavall/a s informaci o
diagnoze?

- Co se zménilo ve Vasem zivoté po
zjisténi autismu?

3. Sourozenci

- Zdravy sourozenec - Jaky je vztah mezi sourozenci?
- Vztah mezi sourozenci - Travi spolu déti ¢as? A jak ho travi?

4. Rozdéleni roli a proména organizace kazdodenniho zivota

- Organizace - Jak vypada vas bézny den, kdyZ rano

- Kazdodenni zivot s PAS vstanete?

- Role rodi¢l = role peCovatell - Popiste mi prosim Vasi domacnost — jak
- Proména domacnosti mate s partnerkou rozdélené prace.

- Jak vy vnimate svou pozici v roding?
- Doslo v rodiné k né&jaké zméné po zjisténi

diagnézy?
5. Strategie zvladani zatéze
- Vyrovnavani se a zvladani - Mit doma autistické dité je velice
zatéze psychicky, ale i fyzicky naro¢né, jaké jsou
- Schopnosti a zdroje rodiny Vase strategie pfi zvladani stresu a
zatéze?

6. Reakce verejnosti a nejblizSiho okoli rodiny na autismus

- Reakce Sirsi rodiny a pratel - Jaké byly reakce rodiny a pratel na
- Neformalni pomoc sdéleni této diagnozy?
- Autismus a spole¢nost? - Jakeé jsou reakce okoli, kdyz jdete s détmi

nékam, kde je nikdo nezna? Jak na né
cizi lidé reaguiji?

7. Vyuzivani pomoci ze strany socialnich sluzeb

- Stacionare a asistence - Vyuzivate pomoci odbornik(, center,
- Profesionalni péce zarizeni, nebo osobni asistence ditéte?
- Jak Casto tyto sluzby vyuzivate?
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Zajmy a zaliby respondenta

- Cas - Jakeé jsou Vase zajmy a zaliby?
- Kolik ¢asu mate moznost svym zalibam
vénovat?
9. Vztah mezi rodici ditéte
- Proména partnerského vztahu - Kolik ¢asu travite s partnerkou?
- Spolecné zajmy - Jaké jsou Vase spole¢né zajmy?
- Jaky je vztah mezi Vami a
partnerkou/partnerem?
- Jak se vzajemné vnimate? DoSlo k
néjaké zméné?
10. Kvalita zivota + rada rodinam v podobné situaci
- Subjektivni zhodnoceni kvality - Jak byste sam zhodnotil/a kvalitu Vaseho
Zivota Zivota?
- Vzkaz rodinam s autistickym - Co byste poradil/a nebo vzkazal/a
ditétem rodicam, ktefi maji dité se stejnou
diagn6zou?

Konec rozhovoru
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