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Anotace
Diplomova prace se zabyva popisem procesu, jak se rodie vyrovnavaji
s diagnézou Aspergerav syndrom Vv rodiné. Popisuje hlavni symptomy
Aspergerova syndromu, jeho pfi¢iny a prevalenci. Definuje reakci rodiny
na sdéleni diagndzy a mozné intervenujici proménné. Popisuje vliv diagnozy
Aspergerova syndromu na bézny chod rodiny a G¢inné edukacni metody Vv péci
maminek, které vychovavaji dité s Aspergerovym syndromem. Snahou vyzkumu
je zmapovat vyrovnavani se s touto diagnézou v roding. Pro ziskéani dat byl pouzit
polostrukturovany rozhovor. Ziskand data byla zpracovdna pomoci tematické

analyzy.
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Abstract

The Diploma Thesis addresses the process of parents” coping with an Asperger’s
syndrome diagnosis in their family. It describes main symptoms of the Asperger’s
syndrome and its causation and prevalence. It defines a family’s reaction to the
notification of the diagnosis and its possible intervening variables. It describes the
effect of the diagnosis of an Asperger’s syndrome on a daily family’s routine and
effective educational methods of care for a child with an Asperger’s syndrome.
The research brings experience of six moms who bring up children with an
Asperger’s syndrome. The attempt of the research is to map the family’s coping
with this diagnosis. A semi-structured interview was used to collect the data. The

gained data were processed by a thematic analysis.
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Uvod

Téma poruch autistického spektra (dale PAS) je v dnesni dobé velmi aktualni.
Casto slychavame piibéhy lidi, ktefi vychovavaji dit¢ s PAS, dozvidame se ze zprav
0 zavadeéni novych zakonu ¢i vyhlasek, ¢teme zpravy o nesystémovosti péce o dité
S postizenim. Pfestoze informace o této problematice ptibyvaji, jen malokdo si dokaze
predstavit, jaky je redlny Zivot s dité¢tem s PAS.

Jiz patym rokem pisobim v Néarodnim ustavu pro autismus (dale NAUTIS)1
a prace s klienty s PAS mne velmi napliiuje. Vyzkousela jsem praci s t€émi nejmensimi,
angazovala jsem se jako dobrovolnik pti aktivitich pro dospé€lé klienty, pomahala jsem
pii organizaci konferenci, az jsem se postupné¢ dostala k détem s Aspergerovym
syndromem (dale AS). V soucasné dob& pisobim v terapeutickém stiedisku a moji
naplni prace je péce o déti s AS a jejich blizké.

Clovék s AS ma potize chapat socialni situace, nerozumi b&Znym pravidlim
komunikace, mnohdy nerozumi ani vlastnim pocitim, a tak se muze citit jako cizinec
vrodné zemi. Aby se jedinec s AS dokézal dobie zaradit do spolecnosti, potiebuje
pomoc od blizkého okoli, potiebuje privodce, ktery ho provede dzungli bézného Zivota.
Do role privodce se nejéastéji stavi rodice ditéte s AS.

Pti své praxi jsem se setkala s mnohymi rodi€i, jejichz dit€¢ obdrZelo novée
diagnozu AS. Casto jsem slychavala o zdlouhavém diagnostickém procesu,
0 vycCerpanosti a 0 obavach, jak se jejich dit¢ bude dale vyvijet. Patrna byla snaha rodi¢t
vsttebat skutecnost, ze jejich dit¢ ma nevylécitelné postiZzeni, a praveé to bylo pro rodice

Ma praxe mne dovedla k napadu sepsat diplomovou praci na téma
Vyrovnavani se s diagnézou Aspergertiv syndrom v rodingé. Cilem této prace je odhalit
potize, se kterymi se rodi¢e musi potykat, naleznout u¢inné faktory pomoci
aVvneposledni fadé se seznamit Sprocesem vyrovnavani Se S touto diagndzou
u blizkych osob.

Diplomova prace je rozdélena do péti hlavnich kapitol. Teoreticka cést
obsahuje tfi kapitoly. Prvni se snazi objasnit diagnézu AS, co stoji za pficinou této

poruchy, jaka je prevalence, jaké jsou hlavni symptomy. Druha kapitola uvadi ¢tenate




do tématu vyrovnavani se s diagndézou Aspergeriv syndrom v rodin€. Jejim cilem je
objasnit proces zpracovani zatéze v roding, poukazat na faktory, které hraji roli
V procesu vyrovnavani se se zdvaznym postizenim v rodiné a v neposledni fadé
upozornit na dilezitost vhodného sdéleni diagndzy ze strany odbornikti. Tteti kapitola
popisuje rodinny systém s dit€tem s AS. Poukazuje na skutecnost, ze zivot s ditétem
S AS je velmi naro¢ny, avSak muze pfinaset i pozitiva. Kapitola kon¢i kratkym shrnutim
péce o jedince s AS a jeho blizké.

Prakticka c¢ast je sloZzena ze dvou hlavnich kapitol (Ctvrta a patad kapitola).
Ctvrta kapitola obsahuje popis kvalitativniho vyzkumu, jenZ je provadén pomoci
rozhovorti s maminkami, které vychovavaji dit€¢ s AS. Vyzkumné Setfeni si klade za cil
objasnit, jak se oslovené maminky vyrovnavaly s diagn6zou AS u svého ditéte. Rozbor
rozhovort je provadén pomoci tematické analyzy, jez odhaluje hlavni témata, kterd maji
vliv na vyrovnavani se s touto skute¢nosti. Posledni hlavni kapitolou je diskuze, kde je
souhrnn¢ popsan proces analyzy, vysledky a urcité limity tohoto vyzkumného Setieni.

Diplomova prace je doplhovana ptiklady z praxe, vyuziva odbornou literaturu
a ¢lanky v Ceském i anglickém jazyce, Cerpa informace z internetovych zdroji, jako
jsou napf. apla.cz, The National Autistic Society atd.

Znalost procesu vyrovnavani se s obtiznou diagnézou je piedpokladem

pro u¢innou pomoc rodi¢iim, coz je rovnéz hlavnim zamérem této diplomové prace.
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Teoreticka c¢ast

1 Aspergeruv syndrom

Co je to Aspergeriv syndrom? Jak ovliviiuje zivot ¢lovéka a jeho okoli?
Co stoji za pti¢inou Aspergerova syndromu (dale AS)? Popsat piesné, jaka specifika ma
AS, neni snadné. Stejné jako kazdy ¢lovék je jedine¢nou entitou, i clovek majici AS se
znacné¢ odliSuje od jin¢ho jedince s AS. AS ovliviiuje to, jak Cloveék vnima svét, jak vidi
a slysi véci kolem sebe, i to, jak je schopen komunikovat s ostatnimi. Aspergertiv
syndrom ma ¢loveék po cely zivot, ovliviiuje jeho zplisob uvazovani i jeho nahlizeni na
sebe samotného (The National Autistic Society, 2016).

O Aspergerovu syndromu se vedou ¢etné diskuze, zdali se jedna o samostatnou
nozologickou jednotku, handicap nebo pouhy typ osobnostni odchylky (Thorova, 2007).
Thorova ptifazuje Aspergertiv syndrom mezi poruchy autistického spektra. Zduraznuje,
ze AS ma sva specifika, a proto neni vhodné o ném hovoftit jako o mirngjsi formé
autismu (Thorova, 2012, s. 185). MKN 10 fadi Aspergeriv syndrom pod pervazivni
vyvojové poruchy, které jsou charakteristické kvalitativnim narusenim recipro¢ni
socialni interakce a omezenym stereotypnim souborem &innosti a zajma (WHO/UZIS
CR, 2014). DSM-5, oproti DSM-4, jiz neuvadi Aspergertiv syndrom jako samostatnou
jednotku, nybrz jej fadi pod souhrnny nazev autism spectrum disorder, tedy porucha
autistického spektra (dale PAS).2 Vyzkumnici zjistili, Ze oddélené diagnoézy nebyly
disledné pouZzivany, a proto doSlo ke sjednoceni pod jednu zastfeSujici diagnézu.
Dle DSM-5 lidé trpici PAS maji potize v komunikaci a v socialni oblasti — napf.
budovani pratelstvi odpovidajici véku. Jedinci s PAS maji mnohdy rigidni vzorce
zacinat projevovat v raném véku, i kdyz jsou napf. rozpoznany az pozd¢ji (APA, 2013).

Aspergeriiv syndrom se stal klinickou diagndézou az v devadesatych letech
dvacatého stoleti. Prvni, kdo pouzil termin Aspergeriv syndrom, byla Lorna Wingova
vroce 1981. Aspergerovym syndromem oznacila jedince, ktefi chovanim odpovidali
projevim popsanym videniskym pediatrem Hansem Aspergerem. Hans Asperger v roce

1944 zkoumal 4 chlapce, kteti nesplinovali typicky profil jejich vrstevnikd. Zaméfil se

2 DSM-5 nové upousti od klasifikace jednotlivych diagnoéz a AspergerGv syndrom ¢i napf.
détskou dezintegracni poruchu fadi pod zastieSujici pojem porucha autistického spektra.
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na jejich jazykové, kognitivni a socialni dovednosti a na zakladé toho u chlapct
definoval ,,autistickou psychopatii (Attwood, 2005, s. 20-21). Potize byly spatfovany
hlavné v odlisSném zplisobu uvazovani a mysleni, ve specifické socialni interakci a
V nedostatecné neverbalni komunikaci. Piestoze déti mély dobife rozvinutou fe¢ a
vysoky intelekt, mély potize v socidlnim chovani (Thorova, 2007, s. 7).

Jesté o rok dfive, v roce 1943, si americky psychiatr Leo Kanner zacal v§imat
skupinky déti, které mély nepiiméiené projevy chovani.> Kanner u téchto déti
diagnostikoval ¢asny détsky autismus. Domnival se, Ze déti trpici autismem jsou
osamélé, ponofené do vlastniho svéta, neschopné pratelstvi, a proto vyuzil pojem

autismus (Thorova, 2012, s. 34).

1.1 Hlavni projevy Aspergerova syndromu

I kdyz se autofi li$i v zafazeni Aspergerova syndromu, mnozi se shoduji
v typickych projevech AS. Thorova (2012), Vagnerova (2008) i Attwood (2005) fadi
mezi nejvyraznéjsi projevy AS potize v oblasti komunikace a socialni interakci. U lidi
s AS vét§inou neni naruSen intelekt® a taktéZ neni opozdén vyvoj fe¢i (diagnostické
kritérium MKN 10). Thorova se vSak priklani k nazoru, ze u déti s AS muize byt
opozdény vyvoj feci, aviak ve veéku péti let uz by mély mluvit plynule (Thorova, 2012,
s. 186).

Déti s AS maji potize porozumét pravidlim spolec¢enského chovani, mnohdy se
mohou chovat nevhodné ¢i atypicky, coz je v kontrastu s jejich celkové dobrym
intelektem. Na prvni pohled se dit¢ s AS nemusi liSit od vrstevniki, avSak po delsim
pozorovani je patrné, Ze néco je jinak. Pfiznaky jsou zprvu pro rodi¢e i ucitele
nepochopitelné. Déti se projevuji sebestfedné, jsou emocné nezralé, nerozumi fungovani
vztahi ve spoleCnosti. Tyto projevy jsou proto nékdy mylné vykladany jako
nevychovanost ¢i sobeckost (Thorova, 2007, s. 9), coz miize vést k obvillovani rodica.”

Lorna Wingova popsala na zaklad¢ svého zkoumani typické ptiznaky pojici se

s Aspergerovym syndromem a mezi né zatadila (cit dle Attwood, 2005, s. 21):

¥ Mezi tyto projevy Kanner zafadil napt. deficit ve schopnosti vytvafet vztahy s lidmi, abnormalni
odpoveédi na nékteré bézné podnéty z okoli, narusena fe¢ a obsedantni touha po neménnosti
(Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 11).

* B&lohlavkova (2012a) uvadi, Ze AS by nemél byt diagnostikovén u lidi s niz&§im IQ jak 80 bodi.
® Tyto zmin&né potiZe jsou popisovany i oslovenymi maminkami v praktické &asti této diplomové
prace.
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- sniZzena schopnost empatie

- nepfiléhava a jednostranna interakce

- omezena nebo neexistujici schopnost navazovat a udrzet si pratelstvi

- pedantsky pfesna; jednotvarna fec¢

- nedostate¢na neverbalni komunikace

- hluboky zajem o specifické predméty

- nemotornost

Doktorka Wingova nasledné setadila tyto pfiznaky do triady problémovych
oblasti: socidlni interakce, komunikace a predstavivost doprovazena opakujicimi
se vzorci chovani (Bashe a Kirby, 2005, s. 9). Tato triada slouzi jako zaklad diagnostiky
poruch autistického spektra. Konkrétni diagnéza vzdy musi spliiovat urcity pocet
symptomll V jednotlivych oblastech triddy. Stanoveni spravné diagnézy vyzZaduje
velkou znalost vyvojové psychologie, psychopatologie i ptfesnych diagnostickych
mefitek.

U déti s AS se mnohdy, krom triady problémovych oblasti, vyskytuji dalsi
potize, jako jsou napf. nepfiméfené emocni reakce, ulpivavé mysSleni, obtize
se smyslovym vnimanim atd. V nasledujici podkapitole bude nejprve popsana zakladni
triada problémovych oblasti a posléze budou zminény dalsi potize pojici se s AS.

Jelikoz autorka této diplomové prace pracuje jiz fadu let s klienty s AS, popis

problémovych projevii u déti s AS bude pro lepsi nazornost doplnén piiklady z praxe.

1.1.1 Triada problémovych oblasti

Tridda problémovych oblasti u Aspergerova syndromu je shodné s triddou
u déti s autismem. Zasadni rozdil je vSak V jejich schopnostech (napf. fec, intelekt) a
mife nutné podpory. Autorka diplomové prace vychazi z pojeti, Ze Aspergeriiv syndrom
spada pod poruchy autistického spektra, a proto v nekterych subkapitolach bude
charakteristika potizi popisovan z pohledu poruch autistického spektra jako celku a

nasledné¢ bude dovysvétlena specifi¢nost potizi u AS.

NarusSeni socialni interakce
U déti s AS jsou vyrazné potize v socialni oblasti. Sdm Asperger povazoval

utéto poruchy za stézejni socialni dysfunkci (Thorova, 2007). Obvykle se prvni
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ptiznaky za¢nou vyraznéji objevovat nastupem do détského kolektivu, kdy déti zacinaji
selhavat v navazovani vztahti. Déti s AS obvykle obtizné chépou pravidla, a tudiz se
chovaji neadekvatné spoleCenskym situacim (Thorova, 2012, s. 186). Mnohdy si
pravidla vykladaji doslovng a rigidng vyzaduji jejich plnéni.°

Pro dité¢ s AS byva naro¢na kooperace s vrstevniky. Dité¢ s AS nechape, pro¢ by
se mé¢lo prizplisobovat pozadavkiim jinych déti, pro¢ by se mélo chovat jinak, nez je
zvyklé. Je pro n€j bezpecné, pokud hru mize fidit a upravovat si pravidla dle vlastnich
pozadavkua (Attwood, 2005, s. 35-36). Zde se také projevuje jakasi sebestiednost —
zaméfeni na vlastni potieby a ,,slepota® vii&i potiebam druhych.’

Deficit ve schopnosti kooperace se déti s AS snazi kompenzovat
napodobovanim dospélych. Poucuji a vyzaduji, aby si ostatni déti hraly dle jejich
ptedstav. Pokud se n€kdo odkloni od jejich pozadavki, pocituji velkou tenzi. Vrstevnici
velmi brzy zjisti, Ze toto dité je jiné a snadno se miize stat terCem Sikany. Piestoze dité
s AS ziskava zkusenost, ze tento postup nefunguje, nepouci se a chybu stale opakuje i
ptes negativni zpétné vazby (Thorova, 2007, s. 10).

Mnoho déti s AS touzi po pratelstvi, ale velmi Casto se setkava s nezdarem.
Opakovany nezdar zpusobuje nejistotu a uzkost. ,, Pro mnohé lidi s poruchou
autistického spektra je chovani ostatnich lidi necitelné.* (Thorova, 2012, s. 77) Pravé
tato neschopnost Cist a pfedvidat chovani druhych lidi ditéti s AS znacné komplikuje
navazovani a udrZzovani ptatelskych vztahi.®?

Socialni chovani a jeho uroven je u kazdého ditéte s AS jina. Spole¢nym

znakem je vSak hluboky deficit vtéto oblasti. Existuje mnoho mytd o PAS,

6 Pr. z praxe — Chlapec s 4S si stéZoval na porusSeni pravidel ve Skole. Na ndsténce ve druziné
maji sepsand pravidla a jedno z nich je, Ze kazdy den se chodi ven. Chlapec Sel jako obvykle po
vwuce do druziny a pocital s tim, Ze se pujde ven. Vdany den ale byla bourka, a tak pani
druzinarka rozhodla, Ze se zustane ve tride. Chlapec tuto situaci nechdpal a vyzadoval dodrzeni
pravidla — kazdy den se chodi ven.

" piz praxe — Na skupinové terapii se déti uci kooperaci mezi sebou. Jednim z ukolit bylo postavit
hradbu z kosticek, pricemz mély zadany pokyn stridat se mezi sebou. Déti stavely véz a zadrhly se
na tom, Ze jeden chlapec vyzadoval, aby se kosticky stavely jinym zpisobem. Prestoze ndzor
dalsich tri deti byl jiny, chlapec nedokdzal ustoupit ze svého pozadavku a podridit se skupine.
Vyzadoval, aby se ostatni déti prizpusobily jeho navrhu. Kdyz se tak nedelo, zacal pocitovat silné
napéti a sviij ndpad si snazil vynutit.

8 pr 2 praxe - Maminka na rodicovské konzultaci vypravéla, jak jeji syn umi hezky navazat vztah
S dalsimi deétmi, ale zahy selze. Zprvu je opatrny, vyckava. Kdyz zjisti, ze uz se s nim dité bavi,
zacne ho zahlcovat svymi potrebami, vypravenim o svych zdjmech a nerespektuje, zZe druhy ma
také zdjem o sdileni. Chlapec toto déla opakované a opakované selhava. Diivod selhani vsak
nechdpe.
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0 netaktnosti, o touze po samoté, o neschopnosti projevovat emoce. Tyto myty se
snazila vyvratit doktorka Wingova, ktera popsala ¢tyfi typy socialni interakce u lidi
S PAS — typ osamély, pasivni, aktivni - zvlastni a typ formalni. Na jedné strané jsou
déti, které jsou samotaiské, nemajici zajem o socialni kontakt. Na druh¢ strané€ jsou déti,
které maji neptfiméieny socidlni kontakt az socialni dezinhibici (Thorova, 2012, s. 63).°
Vice viz tab. ¢. 1 — zde je uvedena i pata kategorie — typ smiseny - zvlastni, kterd byla

pridana na zakladé zkusenosti doktorky Thorové.

ObtiZe v komunikaci

U déti s AS se vyskytuji potize s fe¢i a komunikaci. Dle Eisenmajera (1996)
vyzkumy ukazuji, ze skoro u 50 % déti s AS je opozdény vyvoj feci, ale ve veku péti let
jiz mluvi témét plynule (cit dle Attwood, 2005, s. 67). Napadny vSak byva jejich feCovy
projev. Dit¢ mluvi pfili§ spisovn€, ma neobvyklé frazovani ¢i mylné chape nékteré
obrazné vyznamy a vyklada si je doslovné (Attwood, 2005, s. 67).

Thorova zafazuje mezi obtize v komunikaci tyto polozky (2007, s. 25-26):

1. verbalni sdéleni neodpovidd véku; sdéleni cCasto muze pusobit
mechanicky az strnule, dit€ ma potize piizpisobovat vyrazy
socidlnimu prostiedi

2. konverzace neni vzajemnd, dit¢ opomiji z4jem druhého clovéka;
komunikace se tyka pfedméti jeho zajmu > obsah je stereotypni

3. dité ma potize rozklicovat mimoslovni komunikaci, neumi rozpoznat
zménu tonu hlasu podle kontextu, nechape dvojsmysly, réeni, humor

4. o¢ni kontakt je mnohdy neptiméfeny — bud’ jej vynechava anebo
naopak je ptili§ ulpivavy; ¢asté jsou potiZe s pouzivanim gest a jejich
rozpoznanim, ale také potize v rozpoznavani mimickych vyrazi

Jakéasi sebestiednost a zaméfeni na vlastni potfeby byla zminéna jiz
Vv predchozi podkapitole. TotéZ se muze objevovat i v komunikaci, kdy jedinci s AS
maji potize s vedenim funkéniho rozhovoru. ,, Lidé s Aspergerovym syndromem mohou
mluvit velmi plynule, ale pritom si nevsimaji reakci lidi, kteri je poslouchaji. Stava se,
ze stale mluvi a mluvi, bez ohledu na zdajem posluchacii, nebo piisobi jako by byli

necitlivi  k jejich  emocim.” (Bélohlavkova, 2012a) Lidé sAS maji potize

% Jednotlivé typy socialni interakce se uvadi rovn&Z u déti s AS a mohou byt soudasti vystupu
z diagnostického procesu.
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s naslouchanim, s adekvatnim pokladanim otazek. Mnohdy neodhadnou, kdy je vhodné
za&it mluvit a kdy je vhodné piestat. Casto vedou monology na své oblibené téma, aniz
by si vimali reakce druhych lidi.*

Lidé s AS mohou mit potiZze s pochopenim verbalni i neverbalni slozky feci.
Mnozi z nich chapou fe¢ené doslovné, nerozumi vtiptim, ironii ¢i sarkasmu. Lidé s AS
maji obvykle dobré jazykové schopnosti, ale selhdvaji v porozuméni a funkénim vedeni

ey e

feCené — vyskyt echolalie (The National Autistic Society, 2016).

Specifické obtiZe v piredstavivosti a opakujici se vzorce chovani

Déti s PAS maji potize v predstavivosti, s ¢imz souvisi 1 rozvoj napodoby i
pfemysleni o myslich druhych lidi. NaruSend schopnost imitace zpUsobuje, Ze se
u ditéte nerozviji spravnym smérem hra. Dité tak za¢ne uprednostiovat aktivity, které
jsou piedvidatelné, a upind se na jednoduché stereotypni Cinnosti (Thorova, 2012,
s. 117).

Déti s AS maji Casto vyhranéné zajmy, mezi které patii napf. astronomie,
valky, jazyky, dopravni prostfedky, fady zvitat a rostlin atd. (Thorova, 2007, s. 29)
Attwood uvadi jako dal§i zajmy dinosaury, elektroniku a védu (2005, s. 88).
Ze zkusenosti autorky diplomové prace (dale DP) vyplyva, ze déti s AS jsou mnohdy
fascinované pocitaovymi hrami, o kterych jsou schopné vést dlouhé monology.
Oblibenou pocitatovou hrou je napt. Minecraft.

Mezi dal$i potize patfi opakujici se chovani a mysleni, které miize mit az
obsesivni charakter (Thorova, 2007, s. 29). Dit¢ s AS tak snadno miize sklouznout
K rutinni ¢innosti, ktera mu pomaha délat svét predvidatelnym. Rutinni ¢innost zaroven
slouzi 1 ke zmirfiovani tzkosti, protoze v urCitém smyslu ditéti zarucuje, ze alespon

v n&kterych oblastech se nemusi obavat zmén (Attwood, 2005, 97-98).*

10 ,. Lo . L . ... .

Pr. z praxe — na skupiné jsme s détmi nacvicovali rozhovor ve dvojici. Jeden chlapec chtél
stale vypraveét, ale nemél zajem poslouchat svého komunikacniho partnera. Sam to komentoval
slovy — ,, Mé nezajima, co fikaji ostatni. Ted mluvim ja.*

Yopp 2 praxe — Chlapec na skupiné vyzadoval, aby déti sedély dle zasedaciho poradku z prvai
skupiny. Bylo pro néj ndrocné pochopit, ze mista nejsou fixné dand. Argumentoval, Ze ve Skole
vSechny deti sedi vzdy na jednom miste.
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Déti s AS mnohdy pasobi emoc¢né nezrale a jako neschopné empatie.
Za pricinou jejich chovani stoji neschopnost ,, vaimat myslenky a pocity druhych a dale
S nimi nakladat odpovidajicim zpiisobem. (Attwood, 2005, s. 111) Prestoze nékteré
déti s AS jsou schopny odhadnout, co Clovék v dané situaci mlze prozivat, nejsou
schopny jiz zvazit disledek svého chovani. V tomto piipadé je vhodné vést dité k tomu,

aby nejprve zvazilo dopad svého jednani a az poté konalo.

1.1.2 Dalsi potiZe pojici se s Aspergerovym syndromem

U déti s AS se objevuji obtize se smyslovym vnimanim. Na jedné stran¢ se
objevuje precitlivélost na urCité podnéty sluchové, dotekové, zrakové, Cichové ¢i
chut'ové. Jedinec vnima béZné podnéty jako netinosné. Jen védomi, Ze by se mohl tento
podnét objevit, vyvolava v ditéti s AS silnou tzkost az paniku (Attwood, 2005, s. 127).
Na druhé stran¢ se objevuje napadné vyhledavani smyslovych podnétd, napt. zrakové —
ulpivavé sledovani svétel, ¢i polohové. U nékterych déti se vSak objevuje i necitlivost
vicéi uréitym podnétim — napi. déti s AS mohou mit vyssi préh prozivani bolesti
(Thorova, 2007, s. 31). Ze zkusenosti autorky DP vyplyva, ze mnohé déti s AS jsou
precitlivélé na chut’ a slozeni jidel. Odmitaji urcity druh jidla a vyZaduji naprosté
vy€lenéni této potraviny z jidelnicku.

Zvlastni projevy a potize jsou pozorovany i v motorice. ,, Zhruba polovina deti
je vyrazné neobratnéjsi nez jejich vrstevnici, a to v oblasti jemné i hrubé motoriky.
(Thorova, 2007, s. 32). Nemotornost se mize objevit pii hie s mi¢em, v pohybu
po prostoru (t€Zkopadny pohyb), v manudlni Cinnosti, V napodobovani pohybl aj.
(Attwood, 2005, s. 101-106)

Vyraznym rysem lidi s AS je odliSnd emocni reaktivita, ktera se mlzZe pojit
se schopnosti ditéte prizpiisobit se zméndm. D¢ti si vytvari svilj plan ¢innosti, svij
rutinni postup. Pokud nastane né&jakd neocekavand zmeéna, muze to v ditéti s AS
zpisobit silnou Uzkost €1 roz€ileni (Bélohlavkova, 2012a). Thorova (2007) mezi dalsi
projevy emocni reaktivity uvadi Casté negativni emoce, tendence k sebepodcenovani,
zachvaty vzteku."

PAS se mliZe pojit s jakoukoliv dal§i poruchou. To, Ze ma dité AS, neznamena,

ze je ,,imunni“ vici jinym psychiatrickym onemocnénim. Mezi Casté ptidruZené

12 Agresivita je &asto zmifiovanym problémovym chovanim, se kterym se rodide déti s AS musi
potykat. Agrese mtze byt projevem napf. frustrace, bezmoci ¢i naStvani.
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poruchy patii ADHD, sklon k uzkostnosti az generalizovand uzkostnd porucha,
obsedantné-kompulzivni porucha, fobie, deprese, bipolarni porucha, Tourretiv syndrom

aj. (Bashe a Kirby, 2005, s. 68-73)

1.2  Priciny Aspergerova syndromu

Etiologie PAS neni uplné piesné znama. Autismus, stejné jako Aspergeruv
syndrom je povazovan za neurovyvojovou poruchu. Problémy ditéte plynou z potizi
ve vnimani a zpracovani informaci. Za pii¢inou PAS pravdépodobné stoji porucha
komunikac¢ni a integra¢ni funkce v mozku (Thorova, 2012, s. 51-52).

Dle Bashe a Kirby je Aspergeruv syndrom neurologicka porucha, ktera je
vysledkem anomalii v mozku. Anomalie v mozku zpusobuji potize v emocionalni a
behavioralni strance Glovéka. Clovék s AS nema kontrolu nad tim, jak vidi svét a jak jej
interpretuje (Bashe a Kirby, 2005, s. 15-16).

Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC) uvadi na zdklad¢ cetnych
studii n€které z moznych faktord ovliviiujici pfi¢iny PAS. Roli zde mohou hrat
biologické, genetické faktory ¢i faktor zivotniho prostfedi. Vétsina védeti souhlasi s tim,
7e geny hraji zasadni roli. Déti, které maji sourozence s PAS, jsou vystaveny vétSimu
riziku rozvoje PAS.”* PAS je mnohem &ast&jsi u lidi, ktefi maji ur&ité genetické &i
chromozionalni predispozice (napf. syndrom fragilniho X). Mezi dalsi rizikové faktory
mohou patfit napf. léky (s kyselinou valproovou) pouzivané béhem téhotenstvi.
Nachylné€jsi na PAS mohou byt déti rodict starSiho véku (CDC, 2016).

Attwood zdUraziiuje, Ze Aspergeriv syndrom neni din neadekvatnim
rodicovstvim ¢i psychickym traumatem. Rodice se mnohdy domnivaji, Ze chovani jejich
traumatem. Snadno tak mohou sklouznout k sebeobvifiovani a pocitu $patného rodice.
Soucasné vyzkumy vsak prokdzaly, ze AS je zptsoben dysfunkci specifickych struktur
a systému v mozku, nikoliv $patnou vychovou rodict (Atwood, 2007, s. 327).

Pravdépodobnou pfi¢inu AS miZzeme hledat v genetickych predispozicich.
Vyzkumy ukazuji, ze az 50 % blizkych ptibuznych (1. stupeni ptibuznych) ma rysy AS.
(Attwood, 2007, s. 328). Na genetickou zatéz upozoriuji i Bashe a Kirby. V jedné studii

3 Obdobné skutecnosti uvadi i autoti Bashe a Kirby (2005).
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z Yale byl prokazan AS nebo piibuzné poruchy u 46 % vyzkumného vzorku (2005,
s. 17).

Pfestoze neni zndma presnd pfi¢ina vzniku AS, mnozi autoii se shoduji
na genetickych faktorech. AS je pravdépodobné zpuisoben dysfunkci specifické oblasti

mozku, kterd zapticiiiuje odliSné vnimani svéta.

1.3  Prevalence Aspergerova syndromu

Jiz nékolik desetileti roste cetnost poruch autistického spektra a védci se

MW

lep$im rozpozndvanim této poruchy, rozsifujici se definici nebo kombinaci téchto a vice
faktorti? (Neggers, 2014)

V soucasné dobé jiz existuje mnoho studii, které se zaobiraji vyskytem poruch
autistického spektra. Fombonne (2009) provedl analyzu 43 studii po¢inaje rokem 1966.
Vyzkumy se v mnoha piipadech zabyvaly poruchami autistického spektra jako celku,
nikoliv jen AS, a tak jsou zde pozorovany uréité limity. Dle studii autor uvadi, ze pomér
lidi s Aspergerovym syndromem je v porovnani sautismem v méfitku 1:3 az 1:4.
Ke stejnému zavéru dosly i autorky studie Howlin a Asgharian (1999), které zkoumaly
770 rodin. Pomé&r autismu ku Aspergerovu syndromu uvadi 3,9:1.

Ptestoze se diagnostika PAS stale zlepSuje, predpoklada se, Ze i dnes existuje
mnoho lidi, ktefi nejsou spravné diagnostikovani. Tyto okolnosti vedou Kk riznym
odhad@im poétu lidi s AS. Sir$i odhad uvadi vyskyt AS v rozmezi 0,35 % — 0,5 %, coz
znamend, ze v Ceské republice Zije asi 35 000 — 50 000 lidi s AS (Thorova, 2007).

K podobnému zavéru dochazi Vagnerova, autorka publikace Psychopatologie
pro pomdhajici profese. Vagnerova uvadi, ze Aspergeriv syndrom postihuje 0,4 %
détské populace (2008, s. 330).

Pokud bychom vSak udélali hruby odhad z dostupnych informaci, dojdeme k
zavéru - pomér déti s AS ku neurotypickym je 15/10 000, coz by znamenalo, Ze v Ceské
republice Zije okolo 15 000 osob s AS (Thorova, 2012, s. 225).

Scott (2002) provedl studii zamétujici se na vyskyt PAS, véetné AS u déti
ve veéku 5 -11 let na vzorku 34 262 déti. Z jeho vysledkl vyplyva, ze zhruba jedno dité
z 200 postihuje AS.
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Odhadovany pomér mezi pohlavimi u AS se li$i u jednotlivych zdrojt. Jak
Cesti autofi Vagnerova (2008), Thorova (2007), tak zahrani¢ni zdroje (napf. The
National Autistic Society, 2015; Genetics Home Reference, 2011) se vSak shoduji, Ze
Aspergeruv syndrom postihuje vice chlapce nez divky. Dle rtznych studii je pomér
udavan od 4:1 az 15:1 (Howlin a Asgharian, 1999).

Rostouci pocet déti s PAS a tim i1 déti s AS je celosvétové uznavany faktem.
Dle Charmana (2003) za nartistem muze stat rozsifeni hranic diagnostickych kritérii,
lepsi schopnost odbornikii rozpoznavat PAS, diagnostika spolu s dalSimi poruchami,
lepsi schopnost rozpoznavat PAS i u déti, jez maji intelekt v normé (cit dle Thorova,

2012, s. 225-226).

1.4  Diagnostika Aspergerova syndromu

Diagnosticky proces bude popisovan na zakladé postupu, ktery provadi
diagnostické stfredisko NAUTIS. Cilem prace neni rozebrat do detailu vSechny zplisoby
diagnostického procesu ve vSech organizacich, ale spiSe pfiblizit jednu formu
diagnostiky.

Idealni diagnosticky model, jak by méla probihat diagnostika ditéte s PAS,
popisuje doktorka Thorova (2012) takto:

1) faze podezieni — zpozorovani prvni jinakosti, doporu¢eni na vysetieni

2) faze diagnosticka — diferencialni diagnostika PAS, ptipadné dalsi odborna

vySetieni

3) faze postdiagnosticka — vzdélavani rodi¢u v oblasti PAS, péce pro rodice

Diagnézu AS urcuje klinicky psycholog ¢i psychiatr. Nedilnou soucasti
diagnostiky je podrobna rodinnd anamnéza a lékaiské zpravy. Prvni screening mtize
poskytnout napt. posuzovaci dotaznik A. S. A. S (The Australian Scale for Asperger's
Syndrome — Australska $kala Aspergerova syndromu).** Dotaznik je uréen pro déti
v mladSim Skolnim vé&ku. V pifipadé¢ =ziskani velkého poctu bodi v jednotlivych

oblastech 1ze hovofit o pravdépodobnosti vyskytu AS (Bélohlavkova, 2012a).

4 A.S.A.S. mapuje tyto oblasti: Socidlni a emoéni schopnosti; komunikaéni dovednosti;
kognitivni dovednosti; specifické zajmy; pohybové schopnosti; dalsi charakteristiky — napf-.
neobvykly strach. Autory dotazniku jsou Garnett a Attwood, 1995 (Thorova, 2012, s. 266-
267).
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Rodi¢im je mnohdy diagnostika doporuovana ze stran lékatii ¢i pedagogu.
Prvni casti je osobni a rodinnd anamnéza, kde se dukladné prochazeji zpravy
z ptedchozich vysetieni, zkoumaji se informace ze Skoly, kresby ditéte a také ukazky
Skolni/piedskolni prace ditéte (Bélohlavkova, 2012a).

Psychologické vysetieni ditéte probiha ve dvou liniich — mapuji se aktualni
schopnosti ditéte a také se mapuji pfiznaky svédcici o vyskytu PAS. Pfi prvni
konzultaci jsou zjistovany podrobné informace od rodict. Ve druhé ¢asti se prechazi jiz
k samotnému vySetieni ditéte. Dité zprvu pozorujeme pti volné hie, sledujeme i zptisob
interakce s rodici, s VySetiujicim, schopnost adaptace (Thorova, 2012, s. 278). Samotné
vySetieni pacienta se zaméfuje na oblast socialniho chovani, komunikace, intelektu,
motoriky, traveni volného ¢asu a emocionality (B&lohlavkova, 2012a).

Zavérecnou casti diagnostického procesu je sdéleni vysledku vySetieni
rodi¢im. Rodi¢tm jsou piedany zakladni informace a doporuceni na dalsi odborniky.

Vice podrobnosti o sdéleni diagnozy je popsano v podkapitole 2.1.
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2 Vyrovnavani se s diagnézou Aspergeruv syndrom

V rodiné

,Zdravi ditéte je pro vétsinu matek jednou z nejvétsich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni naopak jednim z nejhorsich Zivotnich traumat, ktera mohou mdmu
potkat. “ (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 9) Je to situace, na kterou se nelze
zcela piipravit. Kazdd maminka proziva tuto situaci odlisné, piesto Ize pfedpokladat, ze
existuji urcité spolecné faktory, které pomahaji rodi¢lim vyrovnat se s touto zatézi.

Nejen samotna diagndza, ale také diagnosticky proces je pro rodice velkou
zatézovou zkouskou. Rodice doufaji v zaporny vysledek diagnostiky, v potvrzeni toho,
ze jejich dit¢ je zdravé. Zaroven se vSak objevuje touha zjistit, co se d&je s jejich
ditétem. Samotna diagnoza tak pro rodice mize byt ambivalentnim sdélenim. Rodi¢ je

Mrwe .

konecn¢ seznamen s piic¢inou jinakosti, avSak dostava také informaci o nevylécitelné
poruse, ktera zasahuje celou osobnost ditéte.
Diagnosticky proces a vyrovnavani se s diagnézou je pro rodi¢e naro¢nym
ukolem. Gray a Holden (1992) uvadi faktory, které piispivaji k zatézi rodici:
1. chovani déti s PAS je mnohdy ruSivé a asocidlni; zachvaty vzteku ci
obsedantni chovani znesnadiuji normalni chod rodiny
2. diagnéza PAS stale neni jest¢ tak znama, a proto mnozi 1ékafi nejsou
schopni spravné dité diagnostikovat; to ma za nasledek zdlouhavy a
unavujici proces diagnostiky™
3. vefejnost ma stale malo zkuSenosti s détmi s PAS, a proto nékteré reakce
vici rodicim jsou znacné necitlivé
Stres pojici se s péci o postizené dit¢ zasahuje do vSech oblasti zivota rodiny.
Ovliviiyje partnersky vztah i celkové klima v rodin€. Nutnost zvladnout tuto zatéz miize

pfispivat k posileni vzajemnych vztahd, ale také v nékterych rodinach vede k rozpadu

(Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009).

15 Dy C o . o T o

Prestoze se jedna o clanek z devadesatych let, i v soucasné dobé rodice ptichazeji k poradcim
vycerpani z diagnostického procesu. Nespravnd diagndza, dlouhé cekaci lhtity ¢i nedostatek casu
jsou Casto zminovanymi problémy.
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2.1  Sdéleni diagnozy rodi¢iim

Dulezitym aspektem pii vyrovnavani se s diagnézou je sdéleni diagnozy
ze strany odbornika. Sdéleni zavazné diagndzy je jednim z nejvice stresujicich ukoll
pro zdravotnické pracovniky. Ocekavani tohoto rozhovoru miize 1ékaiim navodit pocity
uzkosti spojené s obavami, jak spravné rodicim uvést progndézu onemocnéni 1 jak ustat
prvotni Sok rodict. Neni divu, ze néktefi 1ékafi vyuzivaji své obranné mechanismy,
které se projevuji snahou tuto povinnost piehodit na jiného kolegu ¢i vyhybanim se fici
zcela pravdivé informace (Dale, 1996, s. 41-42).

Na sd€leni zdvazné informace je tfeba, aby byl odbornik fadné ptipraven.
Neexistuje univerzalni navod, jak sdélit, ze dit¢ ma AS, ale je tieba pocitat s dostatkem
¢asu, poskytnout prostor pro otazky, podat informace o nasledné péc¢i a v neposledni
fade byt empaticky k potfebam rodice (Thorova, 2012, s. 415).

Na rodice je tfeba nahlizet jako na experty na dit¢ a rovnéz jako na partnery pii
stanovani diagnozy i pii volbé¢ vhodného 1é¢ebného postupu. Odbornik nemize tuto
zpravu prednést jako pozitivni sd€leni, ale mize ovlivnit to, jakym zptisobem bude tato
informace piedana. Sdéleni diagndézy musi byt pro rodie srozumitelné a podané
citlivym zptisobem. Odbornik by se mél snazit vytvotit takové prostiedi, které rodi¢im
poskytne prostor pro zapoceti procesu ,, smireni se se ztrdatou "perfektniho” ditéte, které
ocekavali, a aby byli pripraveni davat rodicovskou péci a lasku diteti, které maji. *“ (Jak
sdelovat nepriznivé zpravy, 2003)

Rodi¢ v prvni moment proziva naval silnych emoci a je tieba, aby odbornik
sd€lujici diagnoézu byl empaticky k jeho potifebam. Mnoho rodi¢li mize snadno nabyt
dojmu, ze 1€kat jejich potieby nechapal, ze jim nefekl vSechno a vSechno jim disledné
nevysvétlil. Rodi¢e mnohdy 1 po letech popisuji sdéleni diagnézy jako jednu
z nejhorsich vzpominek (Krejéitova, 2006, s. 70). Tento fakt mize byt dan skute¢né
nevhodnym zptsobem profesiondlii ¢i zkreslenym vnimanim rodici (Prokopova, 2015).

Rodice se Vv prvni okamzik neptaji, nepatraji po nasledné péci, nevnimaji, co
jim lékat tika, protoze proZivaji Sok. Lékat se tak snadno miZze stat ,,vinikem, ktery
néco zanedbal.“ Tento pocit mohou mit rodi¢e z dlivodu proZivané silné emoce. Hledani
vinika tak mize slouzit i jako obranny mechanismus (Vagnerova, Strnadova a Krejcova,
2009, s. 49).

Pearse a Cunningham (1993) popisuji mozny zpisob, jak rodi¢im sdélit, ze
s jejich ditétem neni néco v pofadku. Zaméfuji se na Ctyti oblasti:
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1) kde to Fici — vhodné je, aby se jednalo o klidnou mistnost, kde budou
pfitomni oba dva rodice

2) co Fici — rodi¢e mnohdy jiz z vyrazu tvafe poznaji, Ze dostanu Spatnou
zpravu, sdéleni o diagndze by mélo byt pravdivé, ne ptili§ negativni, avSak nedavat také
plané nadéje; vhodné je hovofit o pocitech a sejmout z rodict ptipadné pocity viny

3) jak to Fici — rodice jsou v prvotni fazi schopni postiehnout jen par
zakladnich fakti, proto je vhodné zprvu podat jen nékteré zakladni informace a
nasledn¢ domluvit dalsi setkani; 1ékat by m¢l diagnézu sdélit citlivym zptisobem piimo
rodic¢im

4) kdy to Fici — neCekat se sdélenim a oznamit diagnézu hned
po diagnostikovani

Sdéleni informace o zavazné nemoci je pro lékafe velice téZkym ukolem.
., Diilezitou zasadou pro poskytovani informaci je predevsim dostatek casu
na zodpovezeni vsech otdzek rodicii a projeveni zajmu o rodice samé.” (Krejcitova,
2006, s. 70) Odbornik se pokazdé setkava s jinymi rodi€i, s jinym ditétem, a proto je
tteba, aby byl dostate¢né ptipraven po formalni strance, ale i po t¢ emocni. Rodice
pottebuji klidné prosttedi a empaticky pfistup, aby byli schopni zvladnout népor
prvotnich emoci. Nedilnou soucasti tohoto setkdni by meélo byt pfedani kontaktt
na dalsi odborniky, kteti mohou poskytnout péci pro dité, ale i pro samotné rodice. Je

vhodné, aby rodice dostali zdsadni informace 1 v pisemné podob¢.

2.2  Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnozy

Potvrzeni postiZeni ditéte je v Zivot€ rodi¢il zasadnim meznikem. Diagndza AS
znamend, ze dit¢ ma nevylécitelnou poruchu, jez je zpusobena jinym fungovanim
mozku, které nelze napravit. RodiCe se tak musi smifit s tim, ze jejich dit¢ bude
vzdycky trochu jiné.

,,Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, Ze je jejich dite
postizené, lze oznacit jako fazi krize rodicovské identity.” (Vagnerova, 2008, s. 165)
Jedna se o reakci, kdy se rodi¢ dozvida, ze jeho dité je jiné. Toto zjiSténi mize mit az
charakter traumatu, které vyplyva ztézko piijatelného faktu, z nabourani zasadni

hodnoty Zivota (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 14).
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Urceni diagnozy na jedné strané mize vést u rodict K uleveé, na druhé strané se

vSak mohou objevit pocity strachu, nejistoty. Mnozi rodi¢e nerozumi tomu, co presné

diagn6za AS obnasi, a tak jsou nuceni se vzd€lavat. Rodice se postupné uci, co to je

Aspergeriv syndrom a jaka specifika péCe jsou vhodna pro jejich dité. Vyhledaji

odbornou pomoc a zaroven uvazuji, kam dale smérovat svij zivot (Pesek, 2014, s. 89).

Proces vyrovnavani se s diagn6zou mize trvat po rizné¢ dlouhou dobu a muize

probihat v riznych stadiich. Reakce rodict na diagnézu AS se miize podobat procesu

vyrovnavani se se zavaznym onemocnénim (faze umirani), které v roce 1969 americka

psycholozka Elisabeth Kiibler — Ross. Jednotlivé faze popisuje nasledujicim zptisobem
(Kiibler-Ross, 2009):

1)

2)

3)
4)

5)

Popieni — pacienti v prvni moment vétSinou reaguji popienim, odmitaji
svou diagnozu, nechtéji si ptipustit, ze by se nemoc mohla tykat zrovna jich;
prozivaji Sok a mnohdy se citi osamocené, protoze okoli jejich pocity
nechape.

Nastvani — v této fazi jsou pacienti pIni nastvani a zloby; nechapou, pro¢
tato nemoc postihla prave je

Vyjednavani — pacient se snazi vyjednavat, prosit, aby se situace zménila
Deprese — vtento moment se dostavuje pocit hlubokého smutku a
beznadgje; pacient je konfrontovan s blizici se smrti

Akceptace — nemocny si jiz uvédomuje, co ho ¢eka, a smifuje se s touto

skute¢nosti

Tyto faze lze prevést na stddia vyrovnavani se rodi¢li se zavaznym

v

onemocnénim svého ditéte (Krejcitova, 2006, s. 69-70):

1)

2)

3)

Sok — rodi¢e mohou reagovat nepiiméfend, proZivaji pocity zmatku a
derealizace

Popreni — rodiCe popiraji skutecnost, ze by jejich dit€é mohlo mit zavazné
onemocnéni; smlouvaji s bohem, doufaji v zazracny 1€k

Smutek, zlost, uzkost, pocity viny — rodi¢e se potykaji s agresivnimi
pocity, které se mohou vztahovat na rodinné pfisluSniky nebo na Iékate;
Castou reakci je smutek a pocity viny — pfestoze si rodi¢e mnohdy
uvédomuji iracionalitu, pokud nejsou pfesné znamy pii¢iny nemoci, hledaji

vinu v sobé
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4) Rovnovaha — u rodi¢i se zaina snizovat Uzkost, roste snaha rodicl se
starat o své dité a aktivné se ucastnit 1éCby
5) Reorganizace — rodi¢e piijimaji dité takové, jaké je; zamé&fuji se na hledani

optimalni cesty do budoucna a vyrovnavaji se s faktem nemoci svého ditéte

Informace o postizeni ditéte je natolik zdsadni, Ze mnozi rodice potiebuji Cas,
aby se stouto skuteCnosti vyrovnali. Zprvu se objevuje Sok, ktery je spojeny
s popiranim skute¢nosti. Rodi¢ pocit'uje bezradnost a bezmocnost. Sok po uréité dobé
odezni a rodi¢ se postupné vyrovnava s faktem, ze jeho dité neni zdravé. Presto vSak
doufa, Ze by se preci jen jednou situace mohla zlepsit a hleda rizné moznosti péce
(Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 47-50).

Vira ve zlepSeni S sebou ptindsi snahu hledat rizné alternativni moznosti 1écby.
,,Obvykle je vyhleddavani alternativnich lécebnych metod projevem prozivani
nerealistické nadéje, Ze se stav ditéte miize rychle a vyrazné zlepsit. Také mohou byt
ditvodem pocity viny, Ze rodice pro blaho svého ditéte nedeélaji dost.” (Pesek, 2013
s. 21) V soucasnosti existuje mnoho variant alternativnich metod péce o dit€ s PAS,
avSak otazkou ziistava, na kolik se jednd o védecky ovétené metody. Neoverené metody
sice mohou pfinést kratkodobé zlepSeni, avSak mohou s sebou nést 1 fadu neZadoucich
ucinku.

Rodi¢ se zatéz spojenou s diagndzou snazi zvladat pomoci zapojeni obrannych
mechanismd, jako je popfeni, vytésnéni ¢i vira v zazrak. Rodi¢ doufa, ze se situace
zlepsi, vefi, ze se jeho dit¢ uzdravi, a nevadi mu za to zaplatit nemalé Castky. Odbornik
by tak mél rodi¢im predat informace o védecky ovéfenych metodach, ale zaroven je i
informovat o alternativnich formach péce, pfipadné i o neovéfenych metodach
(Thorova, 2012, s. 408-410).

Faze obrannych mechanismil S sebou nese i1 snahu rodi¢ti hledat ptic¢inu, pro¢
se to stalo pravé jim, kde chybovali. Hledaji vinika, aby se sami zbavili pocitu viny a
vlastniho selhani. Zejména matky v tomto obdobi za¢nou obviilovat samy sebe, zatnou
hledat, ¢im mohly svému ditéti ublizit. Tento pocit se pak snazi kompenzovat
prehnanou péci az obétovanim se (Vagnerova, Strnadova a Krejéova, 2009, s. 50-51).

Rodi¢€ si béhem vyrovnavani se se zdvaznou poruchou u svého ditéte prochazi i

fazi depresivnich stavll. V tomto obdobi pfevazuji emoce, jako jsou napft. uzkost, vztek
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na sebe sama, na ostatni, na dité. Casté jsou rodinné konflikty i vzdjemné obvifiovani.
(Thorova, 2012, s. 411).

Postupnym vyrovnavanim se rodi¢ dostava do dalsi faze, kde upravuje sva
ocekavani a snazi se k ditéti pfistupovat racionalnéjSim zptisobem. Rodice si v tomto
obdobi casto kladou otazky typu: Co mizeme délat? Jak mu mizeme pomoci? V této
fazi rodice opét zadinaji nabyvat sebevédomi, a tak zkouseji zavadét nové metody. Zivot
se tak postupné dostava do rutiny a chod rodiny se za¢ina navracet do ,,normalu.
(Pearse a Cunningham, 1993).

Uspé&sné zpracovani této skutecnosti vede rodice k akceptovani, Ze jejich dité je
jiné. Dité je pfijimano takové, jaké je. Rodice jiz maji realnéjsi ocekavani a vize, ¢imz
dochazi i k pfebudovani hodnot (Vagnerova, 2008, s. 168).

Vyrovnani se s postizenim svého ditéte je velmi naro¢né a neni divu, Ze ne
vsichni rodice dojdou do stadia akceptace diagndzy AS. Nékteti stale pocit'uji vinu, jsou
nasStvani na okoli, coz brani vyrovnat se s touto skute¢nosti (Prokopova, 2015). Proces
vyrovnavani se s diagnoézou je dlouhodoby a je tfeba, aby se rodi¢e nebali pozadat

0 pomoc. Je dilezité, aby na tuto situaci nebyli sami.

2.3 Faktory ovliviiujici vyrovnavani se se zavazZnou

diagnozou

,Na kazdého jedince pusobi komplex faktorii, které mohou zvladani riiznych

traumat a stresujicich situaci usnadnovat, ale i téch, které zvysuji riziko navozeni krize
a nasledného selhani. “ (Vagnerova, Strnadova a Krejova, 2009, s. 29) Vzdy zalezi na
okolnostech, které z faktorti vyhodnotime jako pozitivni a které jako negativni. Existuji
vSak obecné faktory, jeZ maji vliv na vyrovnavani se s diagnézou v rodinném systému.
Krej¢itova mezi tyto faktory fadi (2006, s. 72-74):

1) typ nemoci nebo postizeni

2) etiologie nemoci nebo postizeni

3) individualni charakteristiky nemocného ditéte

4) individualni charakteristiky dalSich ¢lent rodiny

5) kvalita vztahti vrodiné, vyvojova faze rodiny, struktura organizace

rodinného systému

6) styly zvladani (coping)
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7) prostiedi
Tyto faktory jsou podrobnéji rozebrany v nasledujicich podkapitolach.

2.3.1 Typ nemoci nebo postizeni

Aspergertv syndrom je pervazivni vyvojova porucha, kterd zasahuje do vSech
oblasti osobnosti ¢lovéka. Pro rodiCe jsou zatézujici ptiznaky samy o sob&. Narocné
jsou zejména potize pojici se se socidlni interakci. ,,Pro rodice je mnohem tézsi
prijmout dité, které se chova jako cizi, je drazdivé, agresivni a tézko ovlivnitelné.
(Vagnerova, 2008, s. 328) Rodi¢im tak mize chybét mozny zdroj uspokojeni, projevy
lasky, potieba sdileni.

Vyznamnou roli zde hraje skutecnost, na kolik dit€ potiebuje podporu a
na kolik je péce o dit¢ financn€ ndrocna (Krejcitova, 2006, s. 72). N&které déti s AS
maji vyrazné¢ problémové chovani spojené s agresi. Problémové chovani je dano
celkovou tizi symptomatiky, vychovnym stylem i osobnostni predispozici ditéte
(Thorova, 2012, s. 171). Potize v chovani a jeho vyskyt na vefejnosti jsou cCasto
zminovanym problémem rodic¢l déti s AS. Jedna se o dalsi zaté€z, se kterou se rodice

musi vypotadavat.

2.3.2 Etiologie nemoci nebo postiZeni

Poruchy autistického spektra jsou dany dlsledkem organického postizeni
mozku. Pfesnd pti¢ina vSak neni zcela jasna. Na vzniku se mohou podilet riizné faktory,
jak je napft. genetickd predispozice, exogenni vlivy atd. Pfijeti diagndézy napomaha
znalost pfi¢iny nemoci (Krej¢itova, 2006, s. 73). Vzhledem k tomu, ze u PAS etiologie
neni zcela objasnéna, rodi¢e mohou pocitovat vinu za postizeni svého ditéte a mohou

stale patrat, kde udélali chybu. Vice o etiologii AS v kapitole 1.2.

2.3.3 Individualni charakteristiky nemocného ditéte

,,Osobnost déti, dospivajicich a dospélych s AS je znacné a nahodile
disharmonicka a nevyvazend. Ackoliv je kazdy jedinecnym, vyjimecnym a originalnim
clovekem, lze u téchto lidi popsat néktera specifika, kterd jsou pro vétsinu z nich

spolecna. “ (Pesek, 2014, s. 9) Dité¢ s AS ma potize uvédomovat si a rozliSovat zédkladni
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emoce. Diky nizké frustracni toleranci Casto reaguje nepiiméiené a muze zde dochazet
k problémovému chovani. Typicky je jejich deficit v empatii a v chapani spole¢enskych
pravidel, coZ ma za nasledek, ze mnohdy nékoho neimyslné¢ emocné zrani. Naopak
mezi silné stranky déti s AS patii smysl pro moralku, dobra pamét’ ¢i oddanost své praci
(Pesek, 2013, s. 6-7).

Prestoze maji deti s AS sva specifika, stdle jsou to déti, které prochazeji
uréitym vyvojem a u kterych se tvofi jisté osobnostni rysy. Stejné¢ jako je tomu

u béznych déti, tak 1 déti s AS mohou byt zatvrzelé, samotarské ¢i upovidané.

2.3.4 Individualni charakteristiky dalSich ¢lent rodiny

Kazda rodina se se zavaznou diagnézou vyrovnava odlisné a po rizné dlouhou
dobu. Dulezitym faktorem vyrovnavani se se zavaznou diagn6zou je osobnost rodicu.
Osobnosti vlastnosti 1ze chapat jako predpoklad k ur¢itému emocnimu ladéni a zptisobu
uvazovani (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 29).

Rodic¢e déti s AS se obvykle hodné zamétuji na své dité. Jsou zahlceni
potiebami svého ditéte, a tak pfestavaji myslet sami na sebe i1 na potieby dalSich ¢lenti
rodiny. N¢ktefi rodice ,,katastrofizuji,” co vSechno se mize stit. Maji obavy, zda néco
nezanedbali. Mnoho rodict déti s AS pfichdzi na terapii s presvédcenim ,,Jsem Spatny
rodi¢.”“ Mnozi proZivaji pocity studu, nepochopeni a nepiijeti. Za témito pocity stoji
kritika od okoli a odmitani ze strany partnert, prarodict ¢i uciteld (PeSek, 2014, s. 90-
91).

Zminéni rodice jsou jednou skupinou rodicii. Na druhé strané vSak mohou stat
rodice, ktefi jsou smifeni s tim, Ze jejich dité je jiné. Maji tak realistické ocekavani
do budoucnosti a snazi se ditéti podavat priméfenou podporu.

Obecné pro zvladani zatéze je dilezita celkova frustracni tolerance, osobnostni

zralost 1 zkuSenost s timto postiZenim ¢i s jinym onemocnénim. Dulezitym faktorem je

sebevédomi rodict a vlastni sebehodnoceni (Krej¢itova, 2006, s. 73).

2.3.5 Kvalita vztahui v rodiné, vyvojova fize rodiny, struktura
organizace rodinného systému
Dulezitym faktorem hrajici roli ve vyrovnavani se s diagnézou je vyvojova
faze rodiny. Jednd se o prvni dit¢ mladych rodi¢t nebo se jedna jiz o nékolikaté dité
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u zkuSenych rodict? Pravé zkuSenost rodi¢ti vede k vétsi vyrovnanosti a mnohdy
Kk lepsimu zvladani této zatéze (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 35).

PéCi o postizené dité vétSinou piebira matka, a tak v rodiné, kde jsou oba
rodice, dojde k rozdé€leni tradicnich roli — matka se stara o domacnost a otec zajistuje
rodinu po ekonomické strance. ,, Matka se stava hlavnim, leckdy vylucnym pecovatelem,
ktery prebira veétsinu zodpovédnosti za dalsi rozvoj ditéte, a ztrdci tak svobodu
rozhodovat o sobé samé. *“ (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 37). Matka je tak
nucena prizpusobit sviij zivot ditéti, mnohdy se musi vzdat svych koni¢ka a ¢aste¢né i
své profese. Na nepiiznivé ucinky u matek pecujicich o dit¢ s handicapem upozoriuji i
Quine a Pahl (1991), kteti provedli studii Citajici 166 matek déti s postizenim.
V rodinach pecujicich o dité¢ s postizenim se vyskytuji pocity tzkosti, které nejvice
dopadaji na matky.

Pro maminky je velmi dulezitd podpora okoli a zejména podpora partnert.
Willoughby a Glidden (1995) zminuji, ze rozdéleni péce o dité¢ s postizenim ma vliv
na spokojenost parti. Vétsi angazovanost otce do péce o dité¢ vede k vyssi manzelské
spokojenosti obou partnert.

Velkou roli zde hraje celkovy nazor rodiny na existenci postizen¢ho ditéte.
Rodina se chova podle toho, jak na postizeni ditéte nahliZzi. Tendence bagatelizovat
problém ¢i problém popirat vede K nerealistickému pohledu na véc. Dulezita je mira
sdileni spole¢ného nézoru a moznosti zvladani této situace (Véagnerova, Strnadova a

Krejcova, 2009, s. 39).

2.3.6 Styly zvladani (coping)

Fungovani rodiny je zavislé na schopnosti zvladat naro¢né stresujici udalosti.
Rodina je mnohdy nucena adaptovat se na zatéz a hledat vychodisko z této situace. Roli
zde hraje skute¢nost, jak rodina vnima a hodnoti stres, jaké ma zdroje a moznosti jej
zvladat i to, jak jsou jednotlivi ¢lenové ptipraveni ,,vrhnout se do boje“ (Sobotkova,
2007, s. 77).

Gray (1994) provedl kvalitativni studii zkoumajici rodi¢e déti s autismem,
ve které zjist'oval, jaké situace jsou pro rodiCe nejvice zatéZujici a co jim pomaha je
zvladat. Gray dospél k vysledku, ze rodi¢e nejvice vyuzivaji nasledujici copingové

strategie: 1éCebné sluzby jako jsou specializovana centra ¢i respitni pobyty, dale
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podporu rodiny, nabozenstvi, socialni stazeni, individualni potieby (jako napf. prace ¢i
politicka angaZovanost) aj.

Pro rodi¢e déti s AS je dulezité, aby mysleli také sami na sebe. Vlastni
psychohygiena je zasadni pro fungovani dobrého rodice. Roman PeSek, vedouci
terapeutického strediska NAUTIS, ktery dlouhodobé pracuje s blizkymi osobami déti
s AS, radi rodi¢tim, aby (Pesek, 2013, s. 14):

1) sinasli rozumnéjsi postoj k trapeni.

2) sivytvofili a udrzovali dobry vztah s ditétem.

3) méli na mysli obecné doporuceni a zasady.

4) chodili na rodi¢ovské skupiny.

5) siuvédomovali své emoce a nebali se jich.

6) se naucili o svém ditéti pfemyslet jinak.

7) volili vhodné preventivni, krizové a terapeutické zasahy.

8) uskutecnovali dalsi psychohygienické aktivity.

Spokojeny rodi¢ je dobrym rodicem pro své dité.

2.3.7 Prostredi

Vyznamnou roli zde hraji vztahy rodi¢t s dal§imi lidmi. ,, DiileZité je predevsim
mnozstvi socialni opory, jiz se rodiné dostava.* (Krej¢itova, 2006, s. 74) Rozsahla
socidlni sit’ a udrZeni ptatel usnadiiuje rodiné zvladnuti téZkych chvil s postizenym
ditétem. Rodice potfebuji mit moznost sdilet smutek, potiebuji vyslechnuti a podporu
od okoli. Nepochopeni ze strany okoli mize byt projevem obrannych mechanismi a
muze mit negativni dopad na rodi¢e (Vagnerova, Strnadova a Krejéova, 2009, s. 40).

U matek, které vychovavaji postizené dité samy, se miize vyskytovat socialni
uzkost az tendence k izolovanosti. Matky déti s AS se mohou stranit spolecnosti,
protoZze maji obavy z nepfiméfenych poznamek vetejnosti. Jak bude okoli reagovat,
kdyz dité zacne délat stereotypni pohyby rukama? Co si lidé pomysli, kdyz si dané dité
bude samo ublizovat? Jak se na ni budou divat, kdyZ ji dit€¢ zacne sprosté¢ nadavat?
,,Mnoho lidi z okoli mad tendenci interpretovat neprimérené chovani ditéte po svem.
Nejcastéji poukazuji na nevychovanost. “ (Thorova, 212, s. 417). V téchto momentech je
dulezité si uvédomit, ze vyroky téchto lidi mnohdy prameni z neznalosti problematiky.

Je vhodné mit pfipravenou univerzalni odpovéd’ na podobné poznamky.

31



Existuje mnoho faktort, které¢ ovliviiuji vyrovnavani se s diagnéozou AS. Zde
byly popsany jen ty z nich, které byly pojimany jako nejzasadnéjsi. Inspiraci pro sepsani
této kapitoly byl vyzkum doktorky Vagnerové a kol., ktery se zabyval matefstvim
postizenych déti a dale souhrnnd kapitola doktorky Krej¢itové o Psychologii

nemocnych a zdravotné postizenych détech.
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3 Rodina a dité s Aspergerovym syndromem

Dit¢ s Aspergerovym syndromem Vv mnohém ovliviiuje chod rodiny a jeji
Cleny. Rodina se nové musi pfizplisobovat potiebam ditéte, ménit své chovani,
uvazovani a hodnoty s tim spojené. Aspergertiv syndrom znamena jiné vidéni svéta, a
proto se i rodina musi ucit vidét svét o¢ima ditéte s AS.

Péce a vychova o dité s postizenim muize mit zasadni dopad na pecujici osoby
Vv oblasti finan¢ni, socialni, somatické ¢i behavioralni. Nékteré vlivy jsou patrné hned
na prvni pohled, jiné si rodi¢e ani nemusi uvédomovat (Cook, 1988, s. 47). Ze
zkusenosti autorky DP vyplyva, ze mnozi rodi¢e byli nuceni pfizplsobit svou kariéru
potfebam ditéte, napt. zkratit pracovni tvazek, coz mélo za nésledek zhorSeni finanéni
situace rodiny. Mnozi rodi¢e také referovali o Ubytku ptatel, nemoznosti vidat se
s dal§imi rodinami, zminéna byla i jakasi izolovanost. Rodice se obavali situaci, kdy se
jejich dité bude chovat problémové a oni budou celit poznamkam okoli. Néktefi proto
volili variantu samoty.

V kazdé rodiné se ¢as od ¢asu vyskytnou situace, které vyzaduji zvySené usili a
naroky, aby se s témito situacemi ¢lenové rodiny vyrovnali (napf. rozvod, finanéni
potize). U rodin déti s PAS vsak existuji typické situace pojici se se stresem. Dité s PAS
ma potize vkomunikaci (napf. vyskyt echolalii), V socialnich vztazich (napft.
neadekvatni reakce na matku), v chovani (napf. nevhodné chovani vedouci k vyfazeni
z détskych kolektivil) a pravé tyto problémy pojici se se samotnou diagndézou rodiné
zapricinuji vysokou miru stresu. Dalsi stres do rodiny vnasi vnéjsi faktory, jako je
neznalost PAS a mylné pfedstavy o vzniku autismu (obvinovani rodi¢t), reakce
ptibuznych a pratel, snaha rodicu ,.tla¢it dit¢ do normalu,” strach z budoucnosti atd.
(Jelinkova, 2004, s. 179-183).

Pisula (2011) poukazuje na skute¢nost, ze rodiny s ditétem s PAS mnohdy
prozivaji vyss$i miru stresu, neZ je tomu u rodin neurotypickych déti. Autor se ve své
studii zamétujici se na rodiCovsky stres u matek a otci déti s PAS pokusil vymezit
zakladni faktory, které zapticinuji vyssi miru stresu:

1) charakteristiky ditéte spojené s autismem, které zpusobuji problémové
chovani
2) nedostatek podpory ze strany odbornikti a neuspokojivy vztah mezi rodicem

a profesionalem
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3) postoje spolecnosti k autismu a nedostatek porozuméni ke zkuSenostem
rodi¢ti déti s PAS™

Vychovavat postizené dité je naro¢né pro Zivot rodi¢t a mize pfinaSet mnoho
negativnich dusledkii. Na druhé strané vSak i dit€¢ s AS muze piinést leccos pozitivniho,
pokud se rodice s timto faktem dokazou pfijatelnym zplsobem vyrovnat. Matky jsou
riznych problému (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 108). Nekteii rodice si
diky svému ditéti nasli nové ptatele, uvédomili si, co je v jejich zivoté zasadni, zméenili
své priority a zacali se radovat i z malickosti.

Skinner a kol. (1999) provedli vyzkum, zaméfujici se na latinoamerické matky
déti s postizenim, ve kterém dospéli k vysledku, ze dvé tietiny z dotazovanych matek se
diky svému ditéti staly vyspé€lejsimi. Matky zacaly sviij Zivot sméfovat jinym smérem,
vyhledaly dalsi rodiny s détmi s postizenim a obecné zacaly dosahovat vysSsich
duchovnich hodnot.

To, ze 1 dité s postizenim muze piinaSet radost a mize mit pozitivni vliv
na zivot, dokazuje také vyzkum autor Stainton a Besser (1998). Autofi ve svém
vyzkumu zjistili tyto pozitivni G¢inky: dité s postizenim mize byt zdrojem radosti,
cilevédomosti, zdrojem rastu duchovnosti, riistu tolerance a porozuméni, osobnostniho
ristu, zdrojem celistvosti rodiny, ale také zdrojem rozsifujicich socialnich siti, které

maji i pozitivni dopad na ostatni lidi v dané komunité.

3.1  Obecné zasady péce o dité s Aspergerovym syndromem

Vychova ditéte s AS je naro¢na a vyZaduje mnoho trpélivosti ze strany rodicu.
Dité¢ s AS se neuci socidlnim dovednostem tak snadno jako bézné neurotypické dité.
Selhava v generalizaci, v domysleni dusledki, v napodobovani, a proto rodice jsou
nuceni mnohé véci stale opakovat dokolecka a stale vymyslet nové zpiisoby, jak svému
ditéti prizptisobit vSedni zivot.

Projevy lidi s PAS se velmi lisi a 1isi se také jejich edukativni potieby. Dité
s AS potiebuje individualni ptistup, ktery vyzaduje vysokou miru propracovanosti
vzdélavaciho systému. Intervenci je vhodné zahdjit hned po diagnostice. Existuji tii

typy intervence: adaptivni, jejimz cilem je ucit dité¢ zadoucimu chovani a tim zlepsit

16 Obdobné faktory zmittuji i Gray a Holden (1992)
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jeho adaptabilitu. Preventivni intervence je pfizpusobeni prostfedi ditéti tak, aby
vyhovovalo jeho potfebam. Ttetim typem je nasledna intervence, jejimz cilem je
odstranéni agresivity, stereotypniho chovani, afektivnich zachvati atd. (Thorova, Jin a
Cadilova, 2004, s. 165-166).

Prestoze kazdé dité s AS je jiné, existuji obecné metody prace, které jsou
vhodné pro jejich vychovu a vzdélavani. Mezi ucinné metody patii strukturované uceni,
vyuzivani motivac¢niho systému, nacviky socidlnich dovednosti, terapie problémového
chovani aj. Jednotlivé principy prace sditétem sPAS budou vV nasledujicich

podkapitolach stru¢né popsany.

3.1.1 Strukturované uceni

Dité s AS potiebuje pro sviij zivot predvidatelnost a fad. Pokud chceme, aby se
efektivné ucilo novym dovednostem, je tiecba mu upravit prostfedi, aby pro n¢j bylo
pochopitelné. Siroce vyuzivanou technikou je modelovy program TEACCH (Treatment
and Education of Autistic and Communication Handicapped Children). TEACCH stoji
na zakladech individudlniho pfistupu k ditéti, uzké spolupraci srodinou, aktivni
generalizaci schopnosti u ditéte, integraci lidi s PAS do spole¢nosti, pozitivnim pfistupu
aj. (Thorova a Seminova, 2007)

Mezi zakladni principy strukturovaného uceni patfi individualizace,
strukturalizace, vizualizace. Individualni pfistup vtomto smyslu znamena volbu
individudlnich metod, postuptl, individudlni volbu pomicek, individudln¢ upravené
prostiedi atd. Strukturalizace ditéti s AS =zaruCuje jakousi neménnost, jistotu a
predvidatelnost. Strukturu miZeme zavadét v prostoru (dava ditéti odpovéd’ na otazku,
kde), dale poc¢itame se strukturou pracovniho mista, strukturou ¢asu (zavadéni dennich
rezimit), strukturu ¢innosti (odpoveéd’ na otazku, jak splnit dany ukol, a jak dlouho bude
trvat) atd. Struktura znamena vyc¢lenéni konkrétnich mist pro konkrétni ¢innosti a véci.
Vizualizace poméhéa détem pochopit informace, vede je k vétsi samostatnosti. Casto se
vizualizace pouziva ke znazornéni Casu, muze se vSak také vyuzivat K zviditelnéni

prostoru, ¢innosti, véci atd. (Cadilova a Zampachova, 2008, s. 25-63)
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3.1.2 Motivacni systém

Lidé s PAS maji mnohdy potiZze pochopit, pro¢ by méli vykonavat urcité
ginnosti. Casto u nich schazi socialni motivace a pochopeni, e napf. nékteré véci
délame proto, abychom potésili rodice, jiné véci délame proto, abychom si ziskali
kamarady, chovame se tak, aby se nam ostatni nesmali atd. Vyznam socidlni motivace
je pro lidi s PAS ¢asto nepochopitelny, a proto se vyuziva motivace, ktera ma smysl a
logiku (Zdkladni doporuceni a strategie pri praci s lidmi s PAS, 2012).

Pti tvorbé motivacniho systému je vhodné vychazet z principu strukturovaného
systému, tj. je dilezité, aby systém byl co nejsrozumitelnéjsi, byl na viditelném misté a
také, aby byl co nejvice individudlni, tj. m¢l by vychézet z potieb konkrétniho ditéte
(Pesek, 2014, s. 23).

Motivaéni systém muize byt rozdélen do dvou kategorii. Pozitivni motivacni
systétm slouzi k podpotfe Zzadouciho chovani. Pozitivnim posilovanim zvySujeme
pravdépodobnost vyskytu Zadouciho chovani. Mezi pozitivni posilovani mizeme fadit
sladkosti, pochvalu, materialni véci ¢i socialni ocenéni (Richman, 2006, s. 20).
Negativni motivacni systém je nastaven tak, Ze dité je sankciovano za nezddouci
chovani. V pfipad¢ negativniho motivacniho systému by dit¢ mélo mit moznost selhani,
tj. neskrtat napt. smajlik hned za jednu chybu (PesSek, 2014, s. 23).

Motivacni systém se ukazuje jako velmi funkéni metoda. Rodice v§ak musi byt
kreativni v jeho vytvafeni a disledni vjeho dodrZzovani. Nastaveni spravného
motivacniho systému muze trvat n¢jakou dobu, avSak tato ndmaha nepftijde vnived.!’
Nejdulezitéjsi je, aby dité chapalo princip motivacniho systému a aby pfipadnd odména

byla pro dité opravdu motivujici.

3.1.3 Nacviky socialnich dovednosti

Nacviky socialnich dovednosti lze provadét skupinové ¢i individualné.
Skupinové nacviky socidlnich dovednosti se vénuji tématim jako je spravné vedeni
rozhovoru, navazovani vztaht, rozpoznavani emoci, sdélovani kritiky, ale i pochvaly,
zvladani vzteku, zvladani prohry atd. Vyhodou skupinovych nacvikli je moznost

vyzkouset si riizné situace s vrstevniky a také moznost sdileni spolecnych zkuSenosti.

7 Vytvofit motivagni systém neni uplné& snadné, a tak se rodi¢e mnohdy obraci na odborniky
s prosbou 0 pomoc. V terapeutickém centru NAUTIS je to jedna z mnohych zakazek rodica.
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Cilem téchto skupinovych nacvikd je, aby se déti naucily na skupiné socidlnim
dovednostem, které nasledné¢ budou schopny ptevést i do bézného zivota. Nacviky jsou
vedené formou modelovych scének, rozborem konkrétnich situaci, edukaci atd. (Pesek,
2014, s. 30-33)

Individualni nécvik socialnich dovednosti ma stejny cil, avSak je provadén
jinou formou. Terapeut se vénuje jen jednomu klientovi, se kterym se zaméiuje
nanacvik konkrétniho chovani. Klient je zprvu trénovan v bezpecném prostiedi
kancelare, kde se napt. pomoci modelovych scének uci, jak by se v konkrétni situaci
mél zachovat. Po uspéSném zvladnuti se prechazi ke zkousce v redlném zivoté

(Thorova, Jin a Cadilova, 2004, s. 170).

3.1.4 Terapie problémového chovani

Mnoho déti s AS ma potize s problémovym chovanim. Za oznacenim
problémového chovani se mize skryvat ledacos, napt. autoagrese, fyzickd ¢i verbalni
agrese, kradeze, odmitani pozadavku atd. Dle Jina (2007) za vznikem agresivniho
chovani stoji hlavné dva faktory:

1) organické a funkéni poskozeni mozku

2) prostedi, ve kterém klient Zije

Pii terapii lidi s AS se pouziva hlavné kognitivni terapie nebo terapie s prvky
behavioralni terapie. Vyuziva se pfitom posloupnost a navaznost jednotlivych udalosti
v ¢ase (Jun, 2007). Beck (zakladatel kognitivni terapie) pti své praci dosel k zavéru, ze
,podnét je clovekem kognitivne (myslenkové) vyhodnocovan a na zdkladé tohoto
hodnoceni se vyskytne i odpovidajici emocni reakce.* (Jin, 2007, s. 112) To, jak se
budeme citit, pfipadn¢ chovat, je tedy dano nasi interpretaci. Vzhledem k tomu, ze
mnoho lidi s AS ma potize pravé v této oblasti (napt. sklon k ¢ernobilému mysleni,
sebepodcenovani), je tieba rozklicovat, jaka presvédceni ovliviiuji jejich chovani a jak
je lze upravit.

Ze zkusenosti autorky DP vyplyva, ze u problémového chovani je dulezité se
soustiedit na faktor prostfedi a tim i na prevenci. Je vhodné se zaméfit na Upravu
prostfedi, pfedvidatelnost, srozumitelné a konkrétni vyjadfovéani, ale také snazZit se
pochopit, jak se asi muize citit jedinec s AS mezi neurotypickymi lidmi. Hezkym

ptikladem byla snaha rodic¢e pochopit své dité s AS, jak se asi mlize citit v naSem svéte.
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Jeho pocit uvedl metaforou: On je jak briza mezi smrky. Je to taky strom, ale je prosté
Jjiny. Prevence problémového chovani tak mize byt i nase snaha pfiblizit se vnimani
svéta Cloveka s AS.

Vhodnou prevenci problémového chovani je nacvik zvladani zlosti, napf.

pomoci ptevedeni agrese na predmét, dale pak také nacvik relaxacnich technik.

Dle Thorové lze vhodné techniky a metody shrnout do Sesti fungujicich
interven¢nich opatieni (2012, s. 383-384):

1) uprava prostiedi a obecné intervencni strategie piizpisobené ditéti s AS

(vizualizované instrukce, strukturovany ¢as, zjisténi predvidatelnosti)

2) prizptsobeni zivotniho stylu (spravny typ Skolského zafazeni, traveni
volného Casu, spole¢enské uplatnéni, bydleni)

3) rozvoj dovednosti (nacvik adekvatni komunikace, nacvik volné cinnosti,
rozvoj a posilovani socialni interakce, nacvik praktickych socidlnich
dovednosti, nacvik pracovniho chovani aj.)

4) vhodna motivace

5) nacvik relaxaénich technik

6) modelové nacviky zvladani riznych situaci (obrazky, fotografie, nakresy
situace, procesudlni schémata)

Kazdé dité ma své tempo, kterym se uci. Pro dit€ s AS je typické, Ze potiebuje
vice Casu a také pfizpsobeni vyukovych metod. Pii vyuce novych dovednosti miizeme
vychazet 1 z nékterych principl, které nabizi metoda postupnych kroku ¢i metoda
prilezitostného uceni. Mezi hlavni zasady patfi generalizace (schopnost ovladat
dovednost v riznych situacich), pobizeni (vedeni ditéte), tvarovani (postupné posilovani
1 pifiblizného vhodného chovani) a fetézeni (krok po kroku). Dulezité¢ je vytrvat
u tréninku a postupné dité ucit novym dovednostem (Richman, 2006, s. 27).

Pro rodic¢e je dilezité piijmout realistické pfedstavy o svém ditéti, netlacit
na n¢j prilis, ale zaroven jej vést k samostatnosti. Vhodné je stanovovat si kratkodobé
cile, které jsou realistické (PeSek, 2013, s. 18-19). Dit¢ s AS je vzdé€latelné i
vychovatelné, avSak je tfeba mu ptizptsobit edukacni metody.

Rodi¢im také muize pomoci uvédoméni si, ze dit€ s AS stejné jako bézné
neurotypické dité prochazi urcitymi vyvojovymi stadii. Muze se dale vyvijet, ménit. Pro

sviyj zivot tak potiebuje lasku, pfijeti a bezpeci. Potfebuje mit moznost volného Casu,
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volby, moznost hry i odpoCinku. Pfestoze je to dit¢ se specifickymi potfebami, je

dilezité, aby mélo stejné moznosti jako neurotypické dité (Thorova, 2012, s. 383).

3.2  Systém poskytované péce

Dilezitym faktorem, ktery hraje roli ve vyrovnavani se s diagndézou i
naslednou spokojenosti v zivoté je dostupnost péce o dit€¢ s AS a jeho blizké. Rodicim
pomahaji rizné socialni, zdravotni a vzd€lavaci instituce. Odbornici rodi¢tim poskytuji
rady, specializované sluzby, ptispivaji k udrzeni psychické pohody i ke zmirnéni stresu.
(Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009, s. 44).

Cilem této kapitoly je podat struéné informace o poskytovanych sluzbach
pro déti s AS a jejich rodice. ProtoZe tato prace neumoziiuje podat veskeré informace,
bude se autorka DP obracet na dalsi zdroje, kde jsou sluzby popsany podrobnéji.
Priority v péci o déti a dospé€lé s PAS piinasi tab. ¢. 2 od doktorky Thorové.

Systém péce 0 lidi s PAS v Ceské republice neni dokonaly. Mnohdy se rodice
»zaseknou“ hned na zaCitku u diagnostického procesu napf. stanovenim Spatné
diagnozy. Vc¢asna a spravna diagndza je piitom zasadni pro dal§i vyvoj ditéte. Je
vhodné, aby se hned od ran¢ho véku ditéti vénoval specialni pedagog, aby dité¢ mélo
moznost nastoupit do matefské Skoly a ucit se socidlnim dovednostem v détském
kolektivu. Zde se vsak rodice setkavaji s dal§im problémem. Skolky mnohdy nechtgji
dit¢ s PAS, protoze nemaji dost penéz ani zkusSenosti. PotiZe nastavaji i v umisténi ditéte
do Skoly a problém nastava rovnéZz pii shanéni asistenta pedagoga. Rodice potiebuyji,
aby méli podporu od statu, ale vsoucasné dobé jim zatim neni poskytovéna

Vv dostate¢né mite (Thorova, 2012, s. 372-373).

3.2.1 Systém péce o dité s Aspergerovym syndromem

Hned od pocatku, kdy si rodi¢e za¢nou vSimat jinakosti ditéte, je dulezité
myslet na odbornou diagnostiku a poradenské sluzby. Jiz po diagnostice je vhodné ditéti
zajistit pedagogickou péci véetné poskytnuti specializovanych sluzeb, jako je navstéva
SPC, PPP atd. Pokud ma dit¢ problémové chovani, je vhodné pro né&j zajistit
terapeutickou péci. Pomoci nacvikii je mozné predchazet vyskytu afekti a dalSich potizi

V pozdéjsim v&ku (Thorova, 2007, s. 38).

39



Edukagni systém provazi dité od rané¢ho vé&ku az po dospé&lost.'® Dit& s AS
miize byt vzdélavano v bézné t¥idé na ZS (piipadnd na gymnaziu) bez jakykoliv ulev,
dale miize byt také integrovano do bézné tfidy, nebo mize dochézet do skoly, ktera je
prizpiisobena détem s jinym zdravotnim postizenim, piipadné¢ sem mize byt
integrovano (Bé&lohlavkova, 2012b). Vhodna je spoluprace se specialné pedagogickym
centrem i pedagogicko-psychologickou poradnou. Pokud si rodi¢e nevédi rady, na koho
se obratit, v kazdém kraji ptuisobi koordinator sluzeb pro déti s PAS, ktery je schopen
poskytnout odborné poradenstvi.19

Mnozi rodi¢e jsou zahlceni pé¢i o své dit€¢ a potiebuji také pomoc od statu.
Zatizovani piispévkl na péci, prikazti osob s ZTP ¢i ZTP/P jsou mnohdy pro rodice
zdlouhavym procesem. Prispévky na péci a tim i1 stupné zavislosti se posuzuji podle
zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Stupen zavislosti se uréuje nejen podle
potizi pfimo spojenych s pervazivni vyvojovou poruchou, ale také podle urovné
feCovych schopnosti, vysi inteligence a mife naruseni socialnich dovednosti. Vydavani
pritkazii osob se zdravotnim postizenim se fidi zdkonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim. Zdravotni stav ditéte s AS a jeho funk¢nost je
porovnavéana se stejné starym neurotypickym ditdtem (Cevela a Zvonikova, 2015).
Dalsi podrobnosti jsou uvedeny v tab. ¢. 2.20

Dit¢ s AS potiebuje specialni pfistup | od zdravotnickych pracovnika.
Ze zkuSenosti autorky DP vyplyva, Ze mnoho déti s AS ma strach z injekci, zubail a
obecné ze vseho nového. Proto je tieba, aby lékatfi byli dobife proSkoleni v ptistupu
k ditéti s AS. Bohuzel Casto se stava, ze rodiCe narazi na lékate, ktery o PAS ma jen
mlhavé informace. Rodi¢e by tedy méli Iékatre doptedu informovat, Ze bude vySetfovat
autistické dité a rovnéz by méli byt pfipraveni podat mu zakladni informace (Thorova,
2012, s. 372).

V Ceské republice existuje jiz fada ob&anskych sdruzeni a organizaci, které se

vénuji problematice PAS.” Mezi jednu z nejznaméjich patii NAUTIS (dodnes znama

¥ Edukacni systém zahrnuje ranou pé&i (specialnd pedagogicka péce pro dité v raném véku),
predskolni zafizeni (napt. specialni matetské Skoly ¢i integrace ditéte do bézné mateiské Skoly),
vzdélavani na ZS, integrace déti s AS na SSina VS.

¥ Na téchto strankdch jsou vypsani krajiti koordinatofi sluzeb pro klienty s PAS:
http://www.aspergeruvsyndrom.cz/sluzby/vzdelavani/kontakty

0 Legislativa tykajici se déti s PAS je podrobng rozebrana v publikaci Poruchy autistického
spektra (Thorova, 2012, s. 373-379).

21 Na t&chto stankach jsou uvedeny n&které piiklady ob&anskych sdruzeni vénujici se problematice
PAS: http://www.praha.apla.cz/autismus-3.html
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pod nazvem APLA Praha), kterd se zabyva diagnostikou, odbornym poradenstvim,
podporou vzd&lavacich a terapeutickych programii®’, podporovanym zaméstnavanim a
bydlenim, vzdélavanim odborniki, zajisténim informovanosti vefejnosti, praci s rodinou

aj. (Thorova, 2012, s. 360).

3.2.2 Systém péce o rodice déti s Aspergerovym syndromem

,,Rodice deéti s AS jsou vyznamnou cilovou skupinou, ktera si zaslouzi znacnou
poradenskou pozornost. Z poradenské praxe vyplyvd, zZe rodice se casto trdpi stejné,
nekdy dokonce vice nez jejich dité s AS, které si nemusi své problémy dostatecné dobre
uvedomovat nebo nemusi byt motivované své problémové chovani menit. “ (Pesek, 2014,
s. 88)

Mnohdy nedocenénou, avSak velmi dilezitou, péc¢i pro rodice jsou rodiCovskeé
skupiny. Rodi¢ovské skupiny slouzi k emo¢ni podpofe, k uvolnéni emocniho napéti,
k ziskavani a sdileni cennych rad. Rodi¢ se na skupiné u¢i nahledu pomoci zpétnych
vazeb a sebereflexe (Pesek, 2011). Rodice na skupindch mohou otevien¢ mluvit o svych
pocitech, mohou sdilet myslenky, které se obavaji vyslovit pied blizkymi, mohou
plakat, nadavat, ale mohou se i smat. Skupina je oteviena pocitim rodice, a tak zde
rodi¢e mohou ziskavat pocit pfijeti a pochopeni.

At uZ na skupindch ¢i na individualnich setkanich?®® se rodi¢ mize ugit
zpochybiiovat emoc¢né nabité presvédCeni; ucit se, jak reagovat, kdyz mu dit€ nadéava,
ucit se, jak reagovat na nepifijemné poznamky okoli, ale také ucit se vcitovat do svého
ditéte (Pesek, 2014, s. 92-93).

Existuje mnoho rad a doporuceni, které by rodice méli dodrZzovat. Kazdé dité
vSak potfebuje néco jiného a stejné tak kazdy rodi¢ potiebuje slySet jinou radu, jiné
poselstvi. Dle Huttena (2009) je dulezité, aby si rodice cilené planovali Cas sami

pro sebe, aby zili i partnersky zivot a nasli si chvilky, které budou travit jen spolu; aby

2 NAUTIS napf. v pé&i pro déti s AS nabizi vstupni konzultaci pro dité a rodice, skupinovou
kognitivné  behavioralni terapii, individualni terapii, poradenstvi atd. Vice viz:
http://www.praha.apla.cz/socialne-aktivizacni-sluzby-2.html
2 Mezi dalii poskytované sluzby patii poradenstvi, vzd&lavaci akce jako jsou napf. konference,
odborna  Skoleni, partnerskd terapie atd. Vice informaci napf. na strankéch:
http://www.praha.apla.cz/socialne-aktivizacni-sluzby-2.html
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mysleli i na dalsi ¢leny rodiny; a také aby sami sebe dokézali ocenit (cit dle Pesek,

2014, s. 95).%

*  Dal§i uzitetné informace mohou rodie najit na  webovych  strankéch:
http://www.myaspergerschild.com/
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Prakticka c¢ast

4 Vlastni vyzkumné Setieni

Péce o dit¢ s Aspergerovym syndromem a vyrovnavani se s touto diagnézou je
velmi naro¢né pro celou rodinu. Rodice mohou pocitovat zlost, smutek, vyCerpani ¢i
bezmoc. Vychova ditéte s AS je béh na dlouhou trat’ a dalo by se fici, ze je to nekoncici
proces. Rodice se vSak nejprve musi vypotadat s vlastnimi emocemi a také s védomim,
ze jejich dité nikdy nebude uplné ,,normalni*.

Mnohé rodi¢e jsem doprovézela pfi procesu vyrovnavani se s diagndzou
Aspergertv syndrom u jejich ditéte. Casto kladli otazky typu: ,,Co bude dal? Bude se to
stadle zhorSovat? Bude schopen v budoucnu zit plnohodnotny zivot? Co mame délat,
kdyZ se zac¢ne chovat problémové?* Tyto otazky napadnou asi kazdého rodice. J& jsem
se vSak prvn¢ snazila, aby se rodi¢e na chvili zastavili a dostali prostor sami pro sebe.
U nékterych rodici bylo tfeba se zaméfit na racionalni stranku véci, u jinych jsem se
soustiedila na emo¢ni prozivani. Mym cilem bylo vytvofit bezpe¢ny prostor, aby rodice
mohli mluvit, nadavat, plakat, ale i doptavat se na potiebné informace.

Kazdé¢ dité s Aspergerovym syndromem je jiné. Prestoze jiz v soucasné dobé
existuje mnoho odborné literatury a ve svété se ¢im dal tim vice mluvi o Aspergerové
syndromu, rodi¢ zprvu tape. Dit¢ obdrzi diagnozu, ale co bude nasledovat? Jakoby
chybéla ,,kuchatka®, co délat po obdrzeni diagndzy. A hlavné jakoby chybél prostor pro
samotné rodice. Casto se rodie prvné zaméiuji na pédi o své dité a zapominaji myslet
sami na sebe. Pravé vSak proces vyrovnavani se se zavaznym postizenim ditéte je
primarné o samotnych rodicich. Je potieba Cas, podpora a informace, aby rodic¢e byli

schopni se vzpamatovat a rozhodnout se, kam dale smétovat sviij zivot a zivot ditéte.

41 Metodika vyzkumu

4.1.1 Kvalitativni vyzkum

Prakticka ¢ast mé diplomové prace byla provaddéna pomoci kvalitativniho
vyzkumu. Vybér tohoto typu vyzkumu byl zvolen zejména z divodu snahy probadat
jednotlivé pripady do hloubky. Snahou neni dojit k vysledkiim, které by se daly
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generalizovat, nybrz je cilem ziskat podrobny popis jednotlivych piibéhti a odhalit
prozivani jedincti. DalS§im dulezitym argumentem pro mne byla moZznost flexibility a
moznost vyuzit pfirozené prostfedi, které umoziovalo maximalné se piizpisobit
potfebam proband.

Existuje mnoho definic, které se snazi popsat, co je kvalitativni vyzkum.
Kyvalitativni vyzkum mize byt chapan jako dopln€k kvantitativniho vyzkumu ¢i jako
protipol k védecky jednotné véde, kterd je postavena na piirodovédnych zakladech
(Hendl, 2008, s. 47). Miovsky popisuje kvalitativni vyzkum jako pfistup, ktery vyuziva
principt ,jedinecnosti, neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesudalnosti a dynamiky a
Vjeho ramci pracujeme s reflexni povahou jakéhokoli psychologického zkoumdani.
(Miovsky, 2006, s. 18). Jedinecnost a neopakovatelnost je chépana jako odliSnost
jednotlivych lidi a je vzorném poli idiografického pfistupu. Kontextudlnost zde
znamena, ze ur¢ité fenomény plati vzdy jen vuréitém prostiedi. Procesualnost a
dynamika zas vyzdvihuje vyvoj zkoumaného fenoménu. Reflexivitou rozumime
vzajemné ovliviiovani probanda vyzkumnikem a vyzkumnika probandem (Miovsky,
2006, s. 17-18).

Denzin a Lincoln definuji kvalitativni vyzkum jako popis aktivity ¢i situace
v misté, kde proband Zije. Kvalitativni vyzkum zahrnuje mnoho empirického materidlu,
jako je napf. osobni zkuSenost, introspekce, Zivotni piibéh, rozhovory, historické c¢i
kulturni texty. Autofi reflektuji, Ze kvalitativni pfistup nelze jasné popsat, jelikoZ nema
ptimo vlastni teorii ¢i paradigma (Denzin, Lincoln, 2005, s. 3-6).

U kvalitativniho vyzkumu si vyzkumnik na zacatku vybird vyzkumné téma a
urcuje zakladni vyzkumné otazky. V prub&hu vyzkumu examinator postupné analyzuje
data, upravuje vyzkumny plan, provadi deduktivni i induktivni zavéry (Hendl, 2008,
S. 48). Oproti kvantitativnimu pfistupu se nejednd o ovéfovani teorie, nybrz o vznik
nové teorie, respektive o moznost nalézt novou teorii.

Kvalitativni vyzkum a jeho vysledky lze shrnout do nésledujicich bodi (Miles
a Creswell, 2003; Huberman, 1994; Bogdan, Biklen, 1992, cit dle Hendl, 2008, s. 49-
50):

- kvalitativni vyzkum je provadén pomoci intenzivniho a delSiho kontaktu
s terénem ¢i situaci jedince popiipadé skupiny jedinct

- vyzkumnikovou snahou je ziskat integrovany pohled na pfedmét studie
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- vyuzivaji se relativné malo standardizované metody ziskavani dat; hlavni roli
zde hraje sam vyzkumnik

- vyzkumnik se snazi odliSit ¢i vybrat jen urcitd témata, projevy a datové
konfigurace

- hlavnim ukolem je objasnit, jak lidé v daném prostiedi chapou, co se déje,
pro¢ jednaji praveé timto zptiisobem a jak organizuji své kazdodenni aktivity a interakce

- vyzkumnik data analyzuje a interpretuje induktivné; hledd vyznamy a vytvari
podrobny popis toho, co zaznamenal; snaZzi se popsat vSe tak, aby co nejlépe pochopil
danou situaci

Kvalitativni vyzkum se tedy snazi popsat do hloubky konkrétni situaci,
chovani, terén ¢i jedince. Vychazi z konkrétnich dat, ze kterych se snazi vyvodit obecné
zavéry (u daného jedince, ne ve smyslu generalizace na populaci). Vzhledem k tomu, ze
vyuziva malo standardizované metody, neni snadné konkrétni vyzkum znovu opakovat
tak, aby se doslo k uplné stejnym vysledktim. Jak jiz bylo zminéno vySe, velkou roli zde

hraje vyzkumnik, jeho interpretace a vyhodnocovani dat.

4.1.2 Vlastni pfedporozuméni zkoumanému tématu

Jiz patym rokem plsobim v Narodnim ustavu pro autismus a pfi své praci
Vv terapeutickém stfedisku jsem se setkala s mnohymi rodi¢i, ktefi se potykali
S problémem, jak se vypotadat s diagnézou Aspergertiv syndrom. Z mych zkuSenosti
vyplyva, ze mnozi rodi¢e si zacali v§imat n¢jaké jinakosti jiz od ran¢ho véku, ale
vysvétlovali si to jinymi faktory. Stanoveni diagnézy Aspergerova syndromu jim poté
vyrazné zménilo Zivot. Rodi¢e museli poupravit vychovny styl, museli pfehodnotit své
priority a také se museli vyrovnat s faktem, Ze jejich dit¢ ma nevylécitelné postiZeni.

Cilem mého vyzkumného Setfeni je zjistit, jak se rodi¢e vyrovnavaji s touto
diagnozou (vice viz kapitola Vyzkumny problém a cil vyzkumu). Oéekavam, ze analyza
rozhovort pfinese zjiSténi, Ze pro maminky byla diagnéza AS prvotn¢ Sokem, posléze
vSak 1 ulevou, protoze konecné zjistily, co se s jejich ditétem d¢je. Predpokladam, ze
mnohé maminky musely bojovat s tim, jak skloubit pracovni zivot a osobni zivot.
Musely si urcit, co je pro né¢ zasadni, co mohou v Zivoté opustit. Domnivam se, Ze
nckteré maminky se musely potykat 1 s nepfijemnymi reakcemi od okoli a Ze ne vzdy

dostaly podporu, kterou by potiebovaly. Myslim si, ze zjiSténi, ze dit€¢ ma AS, mohlo

45



maminkam pomoci pochopit, pro¢ se jejich dité takto chova, proc je jiné. Oc¢ekavam, ze
systém péée v Ceské republice neni dostadujici a pro mnohé déti s AS tak zde neni
idealni prostiedi, kde by se mohly vzd¢lavat a zaroven je zde zatim nedostatek financi
na poskytovani kvalitni péce. Piedpokladdm, Ze zdsadni pomoci pro maminky bude

jejich okoli a zaroven dostatek informaci o AS.

4.1.3 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Ma diplomova prace je zaméfena na vyrovnavani se s diagnézou Aspergeriv
syndrom V roding. Cilem tohoto vyzkumného Setfeni je zaméfit se na obdobi okolo
sdé¢leni diagnézy a zmapovat zivot rodiny (zejména zivot matek) po obdrzeni této
diagnozy (prozivani a zvladani situace). Vyzkum bude zaméfen na maminky starajici se
o dit¢ s Aspergerovym syndromem, jelikoz prav€é ony byvaji hlavnimi pecujicimi
osobami.

Vyzkumné otdzky a témata byly inspirovany metodikou vytvofenou v ramci
studie DIPEx. DIPEx (Database of Individual Patients Experiences) je mezinarodni
sdruzeni odbornikti, ktefi provadéji kvalitativni vyzkumy zaméfujici se na osobni
zkusenosti lidi tykajici se zdravi a nemoci (Dipex International, 2016) - vice viz
kapitola 4.1.6. Vyzkumna témata byla dale inspirovana diplomovou praci Péce o dité
S mentalni retardaci a vyrovnavani se s diagnozou mentalni retardace v rodinée, kde se
autorka v ramci vyzkumného Setfeni zamétfuje na dopad mentalni retardace na rodinu,
vyrovnavani se s touto diagnézou a na zmapovani zivota matek (Mertova, 2010).

Vyzkumné Setfeni, zaméfujici se na vyrovnavani se matek s diagnozou
Aspergertv syndrom u jejich potomka, se snazi prostfednictvim rozhovoru a analyzy
ziskanych dat zmapovat nasledujici oblasti:

1) Obdrzeni diagndzy

2) Reakce na postizeni ditéte

3) Vnimani ditéte

4) Rodina a partnerstvi

5) Poskytovana podpora

6) Kvalita zivota

7) Péce/lécba

8) Zména nahledu a doporuceni pro dalsi rodice
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Dil¢imi cili vyzkumu je zjistit, jaké faktory poméahaly maminkdm zpracovat
diagnézu jejich ditéte, v em pozoruji potize, jak diagndéza Aspergeriv syndrom
ovlivnila jejich zivot, a zdali se n¢jak zménil thel pohledu na jejich dité. Hlavnim cilem
je hledat odpovéd’ na tuto vyzkumnou otazkou: Jak se maminky vyrovnavaji
S diagnozou Aspergeriv syndrom u jejich ditete?

Prestoze kazdy ¢lovék ma jiné obranné mechanismy a jiné copingové strategie,
lze ptedpokladat, ze pii vyrovnavani se se zavaznou diagndézou se v rodiné objevi
obecné mechanismy, které piispivaji k vyrovnavani se s touto zatézi. Znalost procesu

vyrovnavani se s diagnozou je predpokladem u¢inné pomoci rodi¢tim.

4.1.4 Vybér vyzkumného souboru

V ramci kvalitativniho vyzkumu se casto uplatiiuji nepravdépodobnosti metody
vybéru vyzkumného souboru. Dopfedu neni ureno, jak presné bude vypadat vybér
vzorku, a tak se zpisob vybéru vyzkumného souboru v pribéhu vyzkumu miize ménit a
upravovat podle potieby. Metody a strategie vyzkumu jsou zdvislé na analyze a
zpracovani dat (Miovsky, 2006, s. 127-128). Lze tedy konstatovat, ze ne vsichni lidé
maji stejnou Sanci dostat se do vybérového souboru, tj. nemizeme zde hovofit
0 reprezentativnosti vzorku.

Probandi tohoto vyzkumu byli vybrani formou nepravdépodobnostniho vybéru,
konkrétné pomoci i€elového (zdmérného) vybéru. Jedna se o jednu z nejrozsifencjSich
metod u kvalitativniho piistupu. Uéastniky vyzkumu vybirdme na zakladé uréitych
vlastnosti. Stanovime si konkrétni kritéria a podle toho vyhledavame potencialni adepty
vyzkumu (Miovsky, 2006, s. 135).

Zkoumany soubor pro tento vyzkum tvofi Sest matek, které byly osloveny
v Narodnim ustavu pro autismus v terapeutickém centru. Potencialnim respondentkam
byl vysvétlen ucel vyzkumu a byly pozadany o spolupraci. Respondentky byly vybirany
podle nasledujicich kritérii:

- respondentky jsou matky déti s AS

- ujejich ditéte byl diagnostikovan AS bez mentélni retardace

- jejich dit& se nachazi v mladsim $kolnim véku (tedy 6/7 - 11/12 let)®

25 .- o , N o . < ¥ o

Déti v mladSim Skolnim véku byly zvoleny z divodu, Ze v té€chto letech uz vétSina déti ma
stanovenou diagnozu, ale zaroven zdzitky pojici se s vyrovnavanim se s diagndézou jsou pomérné
cerstvé.
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Jelikoz jsem jiz s mnohymi rodinami pracovala, méla jsem snazsi pfistup
k potencialnim respondentim. Oslovovala jsem maminky, které jsem znala jiz
z ptedchoziho ptisobeni v NAUTIS. Mym cilem bylo zvolit tfi rodiny, se kterymi jsem
dlouhodobé¢ pracovala (pani A, pani C, pani D) a tfi rodiny, se kterymi pracuji jini
terapeuti (pani B, pani E, pani F). Mozny diisledek bude zkouman v analyze vysledku.
Pohlavi ditéte pro mne nebylo zdsadni, nicméné u déti s AS je vétsi zastoupeni chlapct
nez divek, a proto jsem tomuto faktu vybér vyzkumného vzorku piizptsobila. VSechny
respondentky pochdzeji z Prahy nebo ze StfedocCeského kraje.

Respondentky a nésledné i jednotlivé protokoly jsem oznacila pismeny A, B,
C, D, E, F podle potadi, vjakém byly provadény rozhovory. Jména déti jsou
pozménéna, aby nemohlo dojit k identifikaci pfisluSnych osob. VSechny udaje jsou
uvedené v tab. ¢. 3. Autorka vyzkumného Setfeni v piepisech rozhovora vystupuje pod

pismenem J.

4.15 Etické aspekty vyzkumu

Potencialni respondentky byly nejprve seznimeny s ucelem studie a poté byly
pozadany o spoluucast na vyzkumu. Pfed samotnym zahdjenim rozhovoru byl
respondentkdm znovu slovné vysvétlen pritbéh a okolnosti studie a poté byly pozadany
0 souhlas sucasti na vyzkumném Setfeni. Respondentky byly obeznameny se
skute¢nosti, Ze ucCast na vyzkumu je dobrovolnd a Ze kdykoliv mohou odstoupit
z vyzkumu.

Pti samotném rozhovoru byly respondentkdm pokladany otazky tykajici se
prozivani obdobi okolo sdélovani diagnozy. JelikoZ se jednd o velmi citlivé téma,
respondentky mély moznost rozhovor kdykoliv ukoncit ¢i na konkrétni otazku
neodpovédet. V pripadé potieby byla respondentkam dovysvétlena otazka a pti napéti
jim byla poskytnuta emo¢ni podpora.

Dalsi dulezitou soucasti zde byla prace s daty a jejich nasledna analyza.
Zasadou etického vyzkumu je, aby respondenty nebylo mozné identifikovat, proto byly
vSechny identifika¢ni udaje pozménény a nikde nejsou uvedena prava jména Gcastniku.

Respondentky byly na zavér pozadany, zda doslovny piepis rozhovoru (bez

identifikac¢nich udajii) mtize byt soucasti diplomové prace. Po samotném ukonceni
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vyzkumného rozhovoru byl respondentkdm poskytnut prostor pro reflexi a také moznost

pokladat dopliujici otazky.

416 Rozhovor

Jelikoz nasim cilem bylo ziskat detailni obraz o prozivani, chovani a nazorech
maminek, pro ziskani dat byl pouzit rozhovor. Rozhovor je béznou soucasti
kazdodenniho Zzivota, nicméné je tfeba odlisit bézny hovor od rozhovoru védeckého.
Védecky rozhovor vyzaduje urcitou systemati¢nost, cilenost, a na to je tfeba se fadné
ptipravit. Hendl tika, ze ,, vedeni kvalitativniho rozhovoru je umeénim i védou zaroven.

¢

Vyzaduje dovednost, citlivost, koncentraci, interpersondlni porozuméni a disciplinu.
(2008, s. 166)

Rozhovor je jednou z nejvice pouzivanych metod sbéru dat pii kvalitativnim
vyzkumu. V kvalitativnim vyzkumu se pouziva pojem hloubkovy rozhovor, ktery je
definovan jako nestandardizované dotazovani badatelem pomoci né€kolika otevienych
otazek (Sed’ové, Svaii¢ek a kol., 2007, s. 159). Kovalitativni rozhovory davaji
participantim moZnost popsat jejich zkuSenost detailn€ v jejich perspektivé a
interpretaci. Tazatelovi se otevird moznost jit do hloubky a zabyvat se pohledem
doty¢ného ¢loveka. Kazdy rozhovor se tak stava jedine¢nym (Holloway, 2005, s. 40).

Podle miry strukturovanosti miiZzeme rozhovor délit na tfi hlavni typy (Punch,
2014, s. 145):

1) strukturovany rozhovor ma jasné danou osnovu a posloupnost otazek, je zde

mozné vyuzit i kategorie pro odpovédi; neni zamérem jit do velké hloubky

2) polostrukturovany rozhovor ma definované okruhy, avSak posloupnost

témat ¢i otdzek neni pfedem dana

3) nestrukturovany rozhovor nema jasn¢ dané poradi otazek, ma doptedu

stanovené pouze téma; nevyuziva pripravené kategorie pro odpoveédi

V nasem vyzkumném Setfeni byl aplikovan polostrukturovany rozhovor,
pomoci kterého jsme se snazili provést hloubkovy rozhovor.? Polostrukturovany

rozhovor je nejvice pouzivanou metodou pii kvalitativnim dotazovani. Vyzkumnik si

% piestoze hloubkovy rozhovor je uvadén jako nestandardizovani metoda, toto vyzkumné Setfeni
se snazi i pomoci polostrukturovaného rozhovoru dojit k detailnim informacim. Snahou je
proniknout do prozivani respondenta, objevit zasadni postoje, zmapovat zdsadni zmeény v zivoté.
Proto je i v tomto vyzkumném Setfeni pouZit pojem hloubkovy rozhovor.
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doptedu pfipravi schéma, které obsahuje okruhy otazek. Potadi otazek volime tak,
abychom vytézili z rozhovoru co nejvice. Oproti strukturovanému rozhovoru, v tomto
typu interview muzeme pouzit inquiry, které slouzi k upiesnéni a vysvétleni odpoveédi
ucastnika vyzkumu (Miovsky, 2006, s. 159-160).

Kazdy vyzkumny rozhovor ma wurcité faze. Punch (2014), ve shodé¢
s Miovskym (2006), popisuje jednotlivé kroky sestavovani rozhovoru. Na zacatku
samotného vyzkumu stoji pfipravna faze rozhovoru, kde si urCujeme osnovu ¢i pléan.
Nasleduje tivodni ¢ast rozhovoru, kde se v prvni fazi snazime navodit atmosféru a tim 1
navazat vztah. Jadrem rozhovoru je pak samotné pokladani otdzek. Nedilnou soucasti
rozhovoru je i zavérecna faze, ktera slouzi k ukonceni zapocatych témat. Dulezitost
kazdé z téchto fazi zavisi na typu rozhovoru (Punch, 2014, s. 150). Miovsky (2006) a
Punch (2014) popisuji shodné jednotlivé faze a jejich posloupnost, avSak jejich
pojmoslovi je trochu odlisné. Ferjen¢ik (2000) shodné s Miovskym (2006) a Punchem
(2014) popisuje jednotlivé etapy, ale na zavér jest¢ pridava vyhodnoceni interview,
které slouzi k tfidéni a analyzovani ziskanych dat (2000, s. 179 - 182).

Techniky vedeni rozhovoru slouzi k navdzani a udrzeni kontaktu s ucastnikem
vyzkumu. V rozhovoru se béZn¢ vyuzivaji uzaviené a oteviené otazky (Svoboda, 2013,
S. 79). V tomto typu vyzkumného Setieni jsme vyuzivali hlavné otevicené otazky, které
vedou probanda ke strukturovanéjSim odpovédim, objasiiuji jeho pocity, dojmy, motivy
atd. (Miovsky, 2006, s. 171) Jinym moznym délenim otdzek je rozdéleni dle funkce.
Otazky, které byly plvodné sestaveny k tomu, aby vyzkumnik ziskal potiebné
informace, se nazyvaji primarni. Primarni otdzky jsou sestavovany pifed samotnym
zahajenim rozhovoru. Sekundarni otazky jsou takové dotazy, které¢ vyzkumnika
napadaji az v prubéhu rozhovoru a slouzi k podnécovani probanda ¢i Kk doplnéni
potienych informaci (Ferjencik, 2000, s. 177).

Pfestoze je rozhovor velmi pouzivanou metodu, je tfeba myslet na urcita
uskali. Nabizi se zde n€kolik otazek. Jsme schopni prozitek pienést do slov? Budou dva
lidé chapat jedno slovo tipIng stejné? Rikaji lidé vzdy opravdu to, co si mysli? Ferjen¢ik
shrnuje metodologické problémy do tii okruhti (2000, 173):

1) To, co je feCeno, ziidka koresponduje se zamySlenym. Pravidlo: Nutné je

dbét na vystiznou a jasnou volbu slov.
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2) Informace je deformovana pienosem. Pravidlo: Divéryhodnost informace
klesa, ¢im vicekrat je informace zprostfedkovana. Klicové je tedy ziskdvani
informaci z prvni ruky.

3) Smysl vypovédi a slov mizeme chapat rizné. Pravidlo: NemuZzeme si byt
zcela jisti, Ze nase interpretace cizi vypovedi skuteéné odpovida tomu, co
mél na mysli komunikujici.

V rozhovoru je tedy dulezité doptavat se, jestli vypoveéd respondenta dobie
chapeme. Je vhodné ptat se srozumiteln¢ a jasné, abychom predesli moznému zkresleni.
Podstatné je, abychom informace ziskavali od primarni osoby, aby nedoslo ke zkresleni

skrze mozny Sum.

Osnova rozhovoru

Osnova rozhovoru byla sesklddana na zaklad¢ hlavnich vyzkumnych okruhd.
Vyzkumné okruhy a otazky byly inspirovany kvalitativnimi vyzkumy provadénymi
DIPExem, diplomovymi pracemi zabyvajicimi se podobnymi tématy a dostupnou
odbornou literaturou.

.,V metodologii DIPEx (...) jde o porozuméni subjektivniho prozivani (Zité
zkuSenosti)  pacientii s riznymi  typy  zdravotnich  problémii, s pomoci
polostrukturovanych rozhovorii a jejich tematické analyzy. “ (Dubovska, Fojtova, 2014,
S. 24) Snahou tohoto vyzkumu je pochopit prozivani maminek, které vychovavaji dité
s AS.

Cilem neni, aby osnova byla zcela naplnéna, spiSe mé& osnova rozhovoru
slouzit jako voditko, abychom nevynechali Zadné ze zkoumanych témat. Jak jiZ bylo
zminéno, vyzkum byl provadén pomoci polostrukturovaného rozhovoru, a tak jsme se
pfesné nedrzeli potadi otazek ¢i doslovného znéni dotazi.

Rozhovory provadéné pomoci DIPEx maji dvé €asti. V prvni ¢asti je poloZena
oteviend otazka, kterd vyzyva probanda, aby vypravél vse od chvile, kdy se dozvédél
0 sveé diagndze. Tazatel se snazi respondenta nepierusovat a necha ho volné vypraveét.
Ve druhé ¢asti se pfichazi k semistrukturovanému rozhovoru, kde je respondent tazan
na oblasti, které nezminil v prvni ¢asti (Ziebland a McPherson, 2006, s. 408).

Také v tomto vyzkumném Setfeni byla na zac¢atku rozhovoru poloZena ivodni
oteviena otdzka, ktera maminky vybizela k vypravéni, jak vse probihalo od chvile, kdy

se dozveédély, ze jejich dit¢ ma diagnozu AS (Prosim, miizete mi vypravet, jak vse
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probihalo od chvile, kdy jste zjistila, ze Vase dite ma diagnozu Aspergeriiv syndrom?)
V ptipadé, ze se maminky ve svém vypravéni nedotkly nékterého z témat, které bylo
navrzeno pro vyzkumné Setieni, byly jim pokladany dopliujici otazky, které mapuji
jednotlivé oblasti. Osnova rozhovoru se nachazi v piiloze A.

Pfipravené otazky v osnové rozhovoru jsou otdzkami primarnimi. V pribéhu
rozhovoru se vsak objevovala nova témata, a tak byly pokladany i otazky sekundarni,
které reflektovaly aktualni vyvoj rozhovoru. Rovnéz bylo v rozhovorech pouzivano
inquiry pro objasnéni respondentinych odpovédi. Vice viz ptepisy jednotlivych

rozhovort (ptiloha B).

4.1.7 Tematicka analyza

Ziskana data byla zpracovdna pomoci Tematické analyzy. Tematickéd analyza
je Siroce vyuzivand kvalitativni metoda, kterd nabizi flexibilni zplsob analyzy
kvalitativnich dat. Autorky ¢lanku Using thematic analysis in psychology ji definuji
jako ,,metodu identifikace, analyzy a odkazovani ke vzorim (tématium) v ramci dat. "
(Braun a Clarke, 2006, s. 79)

Pfed samotnou analyzou je tfeba se rozhodnout, zda je nasim cilem ziskat
bohaty popis dat anebo detailnéj$i popis jednoho aspektu. Dal§im kritériem je, zdali
budeme provadét induktivni analyzu dat ¢i teoretickou tematickou analyzu. Induktivni
pfistup je pfimo fizen ziskanymi daty, z ¢ehoZ vyplyva, ze identifikovana témata mohou
mit maly vztah k poklddanym otazkdm. Vyzkumna otdzka se objevuje az v prabchu
kodovani. Zatimco u teoretického ptistupu mame dopiedu uréenou pomérné specifickou
vyzkumnou otazku (Braun a Clarke, 2006, s. 83-84). V naSem vyzkumném Setieni byl
pouzit teoreticky pfistup, pomoci néhoz jsme hledali odpovéd na hlavni vyzkumnou
otazku: Jak se maminky vyrovnavaly s diagnozou Aspergeritv syndrom u jejich ditéte?

Pti analyze rozhovorti postupujeme krok po kroku, aby nebyla vynechéna
zadna dilezita témata. Nejedna se vSak o linearni postup, spiSe se jednd o postup
rekurzivni, tj. K jednotlivym fazim se vracime podle potieby. Pro lepsi zpruhlednéni
tematické analyzy Braun a Clarke (2006) navrhuji sérii krokd, jak postupovat
pii analyze rozhovori. Pieklad pojmoslovi byl inspirovan autorkou diplomové prace
ZkuSenost Zen a muzu se Sikanou na pracovisti: Tematicka analyza (Btenova, 2012).

1) Seznameni se s daty
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2) Generovani pocate¢nich koda

3) Hledani témat

4) Ptezkoumani témat

5) Definovani a pojmenovani témat
6) Sepsani zpravy

V prvnim kroku je tieba, abychom nejprve data prevedli do textové podoby a
poté se s nimi detailné seznamili (opakované ¢teni). AC se jedna o zdlouhavou préaci,
pomiize nam to, abychom se s daty dukladné sezndmili, a d4 nam to jakysi zaklad
pro dalsi praci s daty (Braun a Clarke, 2006).

Druhym krokem je tvorba pocate¢nich kodi. Dikladna analyza mize piinést
prvni opakujici se vzorce, které v dalsi etapé mohou byt povazovany za prvotni témata.
Je zcela bézné, Ze 1 tento krok mnohokrat opakujeme. Vysledkem by mél byt prvotni
seznam zajimavych kodia (Braun a Clarke, 2006).

V nasledujicim kroku tfidime rtizné kody do potencidlnich témat. Zde se
doporucuje, abychom vyuzivali mentalnich map, tabulek aj. pro zptehlednéni
jednotlivych koda a témat. Postupné se mohou objevovat témata, subtémata, ale také
muzeme dojit k zjisténi, ze nékteré kddy nelze zaradit do zadnych nadfazenych témat.
(Braun a Clarke, 2006).

Ve ¢tvrtém kroku pracujeme s jednotlivymi tématy. Mapujeme, zda jsme napf.
neudélali dvé shodna témata, zda jsme neopomenuli diileZity prvek, vytycujeme hranice
mezi tématy. Neexistuje piesny ,,pruvodce kodovanim, a tak je na vyzkumnikovi, kdy
tuto ¢innost ukon¢i. Ukonceni se doporucuje v momenté, kdy analyza nepfinasi uz nic
nového (Braun a Clarke, 2006).

V patém kroku definujeme témata a objevujeme jejich ,.esenci®, tedy o cem
dané téma pojednava, jak zapada do celého ptibéhu. Zvazujeme vztah jednoho tématu
k druhému, urCujeme nadfazenost ¢i podiazenost témat — vznik subtémat (Braun a
Clarke, 2006).

Poslednim krokem je sepsani zavérecné zpravy, kde popisujeme, jak jednotliva
témata zapadaji do celkového ptibchu, co ktera témata znamenaji a jak je mizeme
dolozit (uvadéni ptimych citaci z textl). Nedilnou soucésti je 1 popis vztahu mezi

tématy a nasi vyzkumnou otazkou (Braun a Clarke, 2006).
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4.2  Konkrétni provedeni vyzkumu

Sbér dat probihal v dubnu a v kvétnu roku 2016. Respondentky byly osloveny
Vv terapeutickém centru NAUTIS, byl jim vysvétlen zdmér studie a po obdrzeni souhlasu
byl dohodnut konkrétni termin setkédni. Respondentky mély moznost volby mista a casu
tak, aby jim to co nejvice vyhovovalo.

Tti rozhovory probéhly pifimo v terapeutickém centru v dobé, kdy dité
respondentky bylo na terapii. Dal3i tii rozhovory se konaly v restauraénich zafizenich.”’
Pted zacatkem rozhovoru byly respondentky znovu informovany o zamys$leném cili,
metodice zpracovani dat, dobrovolné povaze ucasti na vyzkumu a také o etickych
aspektech rozhovoru (mléenlivost, anonymité dat, moznost kdykoliv ukoncit vyzkum,
moznost neodpovidat na otazky atd.). Respondentky mély moznost doptat se
na jakékoliv nejasnosti. Uastnice vyzkumu byly pozadany, jestli rozhovor miize byt
nahravén na diktafon a po souhlasu uz nasledoval samotny rozhovor.

Rozhovory trvaly rizné¢ dlouhou dobu. NejkratS$i rozhovor ¢inil 26 minut,
nejdelsi trval 50 minut — vice viz tab. ¢. 4. Po ukonceni rozhovoru mély respondentky
moznost reflektovat své pocity a doptat se na vzniklé nejasnosti. Cilem bylo uvolnit
pfipadné napéti a poskytnout prostor pro dojmy a zpétné vazby. Tato zave€recna ¢ast jiz
nebyla nahravéana na diktafon.

Jelikoz rozhovory byly zachyceny ve zvukové podobg, bylo tieba je prevést do
psané podoby, abychom je mohli zanalyzovat. ,, Prrevedeni dat netextové povahy
do textové povahy (...) je prvaim dilezitym krokem (...), ktery nazyvame transkripce.
(Miovsky, 2006, s. 205) Piepis rozhovorii byl ponechan v ptivodni podobg, tj. text nebyl
nikterak upraven (vyjma identifika¢nich idajii), nebyla vymazéana nadbytecna slova, ani
nebyl upraven slovosled. Pfestoze text v této podob¢ neni snadno ¢itelny a mnohdy se
zde nekterd slova opakuji, rozhovor je ponechan v ptirozené podobé, abychom zabranili
pfipadnému zkresleni. Pro kontrolu samotné transkripce byly audiozdznamy opakované
poslouchdny, a tak byl ptepis n€kolikrdt poupravovan. Transkripce probihaly jiz
V prubé¢hu samotného sbéru dat.

Pii nejasnosti nékterych nahravek byly maminky pozaddany o doplnéni.
Doplnéni ¢i tpravy se tykaly rozhovoru s respondentkou A a C. U rozhovoru

s respondentkou C nebyla dobfe zachycena jedna Cast, a proto byla znovu provedena a

" Misto rozhovori mélo na obou dvou stranach vyhody a nevyhody, které mohly ovlivnit
vysledek rozhovoru. O téchto faktech bude pojednano v kapitole Diskuze.
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nahrana. Pfepis rozhovoru poté prosel kontrolou a revizi podle druhé nahravky tak, aby
vysledna transkripce byla zcela piesna. Pro jesté vétsi zpresnéni byla dale vyuzivana
dv¢ nahrévaci zatizeni.

Ptepisy rozhovorii byly oznaCeny podle pojmenovani respondentky, tj.
respondentka A > protokol A, respondentka B > protokol B atd. Pfi transkripci byly
Vtextu vynechdny ¢i pozménény vSechny identifikacni udaje, jinak byl rozhovor
zanechan v piivodni podobé. Analyza byla provadéna pomoci tematické analyzy.
Postupovali jsme dle navrzené posloupnosti jednotlivych kroki od Braun a Clarke
(2006). Postup analyzy rozhovort byl inspirovan i diplomovou praci Zkusenost Zen a
muzii se Sikanou na pracovisti: Tematicka analyza (Bienova, 2012).

Ptepisy rozhovoru byly opakované studovany a na zaklad¢ této analyzy zacaly
vznikat prvni kody. Kody byly nasledné zatazovadny do nadfazenych kategorii,
ze kterych se postupné vynorovala hlavni témata rozhovoru. Tato ¢ast analyzy zabirala
mnoho ¢asu, protoze bylo tieba se k rozhovortiim opakované navracet a zkoumat vztahy
mezi jednotlivymi tématy. Rozborem rozhovorti jsme dospéli k n€kolika hlavnim

tématiim, které jsou rozebrany v nasledujici kapitole.

4.3 Vysledky

Opakovana analyza rozhovorii pfinesla mnoho materidlu. Rozhovory byly
posuzovany na urovni jednotlivého piipadu, kde bylo cilem vystihnout specificnost
ptibéhu. Druhym typem analyzy bylo posuzovani rozhovort na celkové tGrovni s cilem
vystihnout témata, ktera se prolinala ve vétSin€ rozhovort.

Nejprve budou jednotlivé respondentky stru¢né predstaveny a budou
prezentovany pro né jedineéna témata. V kapitole 4.3.2 pak budou pfedstavena témata

spolecna pro vétSinu respondentek.

4.3.1 Popis jednotlivych pripadu
Pani A

Pani A je maminkou tfi déti. Pracuje jako ucitelka anglictiny, v souasné dobé

je na matefské dovolené. Jeji nejstar§i syn Jirka ma diagnostikovany Aspergeriv
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syndrom od 5,5 let. Potize se u Jirky zacaly objevovat jiz v raném véku, ale maminka

zprvu tapala, co stoji za pfi¢inou jeho chovani.

. (... )uz od toho tretiho roku, v podstaté bylo vidét, Ze néco neni tak, asi jak by
meélo byt. Ale clovek nevedel. Pro mé to bylo prvni dité. Jesteé mezi tim se mi
narodil dalsi syn. TakzZe nejprve jsme nékteré véci pricitali jako zarlivosti

na mladsiho sourozence. * (protokol A, fadek 10)

V této dobé maminka fesila potize s manzelem, které nakonec vedly k rozvodu.
Okolnosti zapficinily velkou zatéz a zaroven odsunuly diagnostiku na pozd¢jsi veék.

Za konecnou diagnostikou stal dédecek Jirky.

,No a tenkrat muyj tatinek, vilastné v téch 5,5 letech, za tim Sel. Asi si i néco
nacetl a v podstaté Jirku odved! na deétskou psychiatrii a tam potom v téch 5,5

Jjeho letech padla diagnéza Aspergeriv syndrom.  (protokol A, fadek 42)

Maminka prochézela riznymi fazemi vyrovnavani se s diagn6zou od popirani,
pres ulevu (diagnoza = vysvétleni), pocity studu az po fazi jakéhosi smifeni. Bojovnost

maminka objevila v dobé rozvodového fizeni, kdy i chovani syna omlouvala.

., Pak jsem méla zas tu fazi, kdy jsem se rozhodla rozvést, tak jsem se dostala
do ty bojovny pozice. Takovyho toho rodice, co trosku, tak jsem to pretdihla
na druhou stranu - On ma Aspergera, tak se vSichni posadte na zadek. Jako

vSem sem ho omlouvala, co provedl, vsak on ma AS.* (protokol A, fadek 99)

Zajimavym zavérem rozhovoru byl pohled na Aspergeriiv syndrom jako

pfirovnavani jinakosti kazdého z nas, ktery maminku vedl i k vét§imu nahledu.

., Ja jsem si jeste uvedomila, Ze do jiste miry, ten Aspergeriiv syndrom, kdyz
bysme to vzali, ad absurdum, tak ho mdame vsichni, protozZe vidime ten svet

svyma oc¢ima. *“ (protokol A, fadek 408)
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Pani B

Pani B je maminkou tfi déti. Jeji nejstar§i syn ma diagnostikovany Aspergerav
syndrom, na ktery se pfiSlo zhruba ve véku osmi, deviti let. Diagn6za byla stanovena
v dobé, kdy maminka byla provdand za druhého manzela. Maminka popisovala
vyrovnavani se s diagndézou v rodin€ i popirani ze strany rodinnych ¢lend, coz bylo

zpusobeno piedsudky o autismu.

., Tak porad Fikali, Ze si mysli, Ze ta diagnéza je Spatné. Jako Ze ne. Ze ten
Honzik je v poradku. Jo Ze vlastné casto je tam takovd ta predstava, Ze
Aspergeritv syndrom a autismus, jakoze to musi byt strasné videt na tom diteti
a ze musi byt strasné vyrazny projevy a musi byt vSechny. *“ (protokol B, fadek

123)

Pro samotnou maminku se nejednalo o ptekvapeni, protoze uz méla tuSeni, ze
Honzik ma AS. Vnimala jinakost uz odmalicka, avSak nebyla si jista, co za tim stoji —
vychova, rozvod, zmény, jinakost... Diagnéza tedy pouze potvrdila domnénku, ale
nevedla v roding k zadné zasadni zméné.

Diagnéza maminku uklidnila v tom, Ze neni Spatny rodi¢, ale zaroveinl v ni
vyvolala obavy, co bude dal, kam to bude sméfovat... V rodiné¢ se vyskytuji
psychiatrickd onemocnéni a maminka se tak obava, aby vyvoj Honzika nepokracoval

timto smérem.

,, Prave ta babicka i dalsi lidi u nich v rodine, maji rizné problémy, rizny
psychiatricky onemocnéni. Ji nevim, jestli primo schizofrenii, ale opravdu
Jjakoze velky problémy. Tak mam, musim Fict, strach tieba tady z toho. Ze se

treba casem néco objevi. ** (protokol B, fadek 213)

Pani C
Pani C je maminkou tifi déti. Pracuje jako vyucujici na stfedni Skole
na ¢asteCny uvazek. Je podruhé vdana. Jeji sedmilety syn TomaSek ma diagnostikovany

Aspergeriiv syndrom s vyraznou symptomatikou (vetné vyskytu agresivity). Diky
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problémovému chovani u jejiho syna se maminka mnohdy setkdvala s negativnimi

reakcemi i ze stran tzv. odborniki.?

. (...) v podstaté mi Skolka vysvétlila, Ze jsem Spatny rodic¢ a Ze mam naprosto

priserné dité a ze bych se nad sebou méela zamyslet. ** (protokol C, fadek 18)

., (...) jejich reakce byla, Ze jsme néco zvorali my doma. Ze je to viastné od nds

Z domova néjaka chyba ve vychové. “ (protokol C, fadek 63)

Maminka pomoci samostudia dosla k zavéru, Ze by se mohlo jednat o poruchu
autistického spektra. Pfiznaky PAS byly pomérné vyrazné, a tak pro zkuSené odborniky

bylo ptekvapenim, ze diagnostika nepadla jiz v raném véku.

AV podstate vsichni se tvarili, Ze vitbec nechapou, jak je viastné mozny, ze to

nekdo nevidel diiv. “ (protokol C, fadek 54)

Tomasek nastoupil do prvni tfidy, kde doslo k vyraznému regresu, a tak bylo
nutné pristoupit k domacimu vzdélavani. Vyuka a vychova byla pro maminku velmi
naro¢nd, a tak byla nucena opustit svoji dobie rozjetou kariéru. Doslo 1 k jakémusi

pfehodnoceni hodnot, kdy si maminka uvédomila, co je pro ni v Zivoté dileZité.

., (...) musela jsem pustit kariéru a zjistila jsem, Ze pro mé nebyla tak diilezZita,

Jjak jsem si asi, asi predtim myslela. * (protokol C, fadek 185)

Prestoze se maminka stile setkdvd s negativnimi reakcemi ze stran okoli
(vefejnosti 1 rodiny) a stale se s nimi u¢i vypotraddvat, ma jiz oporu ve zkuSenych
odbornicich, u manzela, ale i u dalSich rodict déti s AS. Zivot s ditétem s AS je

naroc¢ny, je tieba jej trochu uzplsobit, ale mize piinaSet i spoustu radosti.

% Pojem odbornik je v tomto kontextu pojiman nékdo, kdo je vzd&lany v pé¢i o dité — napf.
pediatr, pedagog, psycholog atd.
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., Clovek si zas uvédomuje spousty veci, ktery by si s ditétem béznyho typu
neuvedomil. Prozivani téch stresii je velky, ale zas prozivani téch radosti je

s ditetem s AS daleko intenzivnejsi. “ (protokol C, fadek 101)

Pani D

Pani D je maminkou devitilet¢tho chlapce, ktery ma diagnostikovany
Aspergeriv syndrom. Je rozvedend a tatinek se do vychovy nezapojuje. Maminka
pracuje na plny tvazek ve velké spolecnosti. Zjisténi diagndézy Aspergeruv syndrom

vedlo v zivoté maminky k zasadnim zménam.

, Tak pro mé se uplné zhroutil svét, zZe jo.. Ja mdam jedno jediny dité a
planovala jsem druhy. Najednou vsechny plany byly uplné obrdcené. Ted’ jsem
proste méla problémovy dite. Odevsud mne vyhazovali.“ (protokol D, fadek
35)

Maminka pocitovala velkou zatéz, jelikoz byla na vychovu sama a zaroven
byla v plném pracovnim nasazeni. Rozvod s manzelem v§ak nevnima negativng, naopak
vidi i pozitivni dopad - uvolnéni domaci atmosféry a zklidnéni Romanka.

Diagndéza AS na jednu stranu pfinesla Glevu a vysvétleni, na druhou stranu i
obavy, co bude dal. Maminka se po del§i dobu vyrovnavala s diagnoézou, nechtéla ji
pifijmout, ale postupem casu si zacala uvédomovat pfiCiny jinakosti. Potvrzenim

diagndzy bylo pro maminku az srovnani s jinymi détmi.

., Kdyz jsem videéla prosté ostatni déti, jak komunikujou s rodicema, jak je vitaj,
jak jim vypravéj, jak si povidaji, proste. (...)Tak to pro mé bylo uplné, jak
kdybych dostala tri facky v tu chvilku. Tak jsem si Fikala, no ty vado, ty déti

Jsou na uplné jiny socialni urovni nez ten Romanek. * (protokol D, fadek 105)

Pfestoze maminka bojovala s pfijetim diagnozy, syn byl a je pro ni vSim.
Diagnéza pfinesla pochopeni a vhled maminky, ktery vedl i ke zméné pftistupu
vychovy. Stale u ni oviem pretrvavéa faze smifovani se s diagnozou svého ditéte. Ulevu
vSak pfinasi pokroky, kterych jeji syn dosahuje a které¢ zarovenn mamince pomahaji

V postupném vyrovnavani se s diagnézou.
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,,Romdnek je vlastné vsechno, co mam. Je pro mé vsim. A nikdy jsem mu
nedavala najevo, zZe bych ho neméla rdada nebo ze bych ho nechtéla. Ale
nedokdzu rict, jestli jsem se dodneska smirila s tim, co je (...) Jo, ale ty

pokroky, to je to, co pomiize. “ (protokol D, fadek 300)

Pani E

Pani E je maminkou devitilet¢ dcery, které byl diagnostikovany Aspergerav
syndrom v péti letech. Maminka pracuje na ¢asteény Gvazek jako prekladatelka. Zije
s tatinkem dcery. Sdé€leni diagnézy byl pro maminku Sok, ale zaroven v tu dobu jiz
tusila, Ze diagndza padne. Nejvétsi napor zazivala pii vysloveni podezieni na PAS, kdy

si uvédomila, Ze u dcery je opravdu problém.

,Ja jsem si celou dobu prala, aby mné rekla, Ze prosté problém je na strané
rodicii, Ze asi Spatné vychovdavame dité. To by se mozna dalo spravit, jenze tady
tohle vlastné nebyl ten pripad. TakzZe jsem musela prosté najednou zacit
uvazovat uplné jinak. Zdalo se mi, ze uplné ten smer, kterym jsem Sla takzvane,

tak najednou prosté jsem bez cesty. “ (protokol E, fadek 116)

Maminka se s diagndézou vyrovnavala zhruba pul roku, ktery popisovala jako
nejhorsich Sest mésicti svého Zivota. V noci plakala, pies den musela fungovat v praci.
Pottebovala si odtruchlit ptredstavu své dcery, kterd uz najednou nebyla reédlna.

Vyrovnavani se s sebou vSak pfineslo i zménu nahledu.

. (...) tenkrat jsem strasné uplné touzila, abych mohla treba zazit Misu aspon
jeden den jako normalni dite. Jak by asi vypadala. No a ted’ to mam spis tak, Ze
bych treba jeden den chtéla zazit v jeji hlave, jak premysli, co citi.* (protokol
E, radek 64)

Po ptll roce se zacala situace lepSit. Maminka jiz nemusela feSit tolik véci
najednou. M¢la zastani v okoli a také v prostiedi skolky, ktera se k celé véci postavila
velmi dobte. PotiZze s dcerou pfinesly i posun v partnerském vztahu, osobnostni rist i

zménu nahledu na Zivot.
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., Moznd mam pocit, Ze nds to s manzelem i trochu vic sblizilo. (...) Je to takove,
Ze jsme si Najednou oba dva odkryli karty, Ze jsme si vlastné rikali jeden
druhému, Ze si nedovedem predstavit, Ze bychom na tohle v§echno zustali sami.

Mpyslim si, Ze si vice vidime do karet a Ze ndam to vitbec nevadi.* (protokol E,

fadek 262)

Pani F

Pani F je maminkou dvou déti s Aspergerovym syndromem. Star§imu synovi
Patrikovi je 17 let, mlad$imu Matyasovi je 11 let. Vyrovnavani se s diagn6zou maminka
popisuje hlavné v souvislosti se starSim synem, protoze u mladSiho uz méla zkusenost,
co diagn6za AS obnasi.

Oba dva chlapci obdrzeli diagnozu v 10 letech. U Patrika maminka tusila
jinakost jiz v raném véku, ale dlouho nebylo mozné specifikovat, o co se jedna. U
nenapodobuje chovani svého star§iho bratra. PfestoZze maminka jiz tuSila, Ze jeji syn

diagnozu AS obdrzi, prozivala silné emoce a obavy, co bude dal.

,,No, brecela jsem. U Patrika taky. Sla jsem tam s tim, Ze jsem na 99 % védela,
Ze to ten Aspergeriiv syndrom je, ale kdyz to pani doktorka vyslovila, tak jsem
zacala brecet, Ze jo. To se strasné... To jsou strasny emoce. Ted’ najednou vite,
Ze mate dite, ktery ma néjakou nemoc. TakzZe jo, brecela jsem. A hlavné jsem

nevédeéla, jak to budu zvladat. “ (protokol E, fadek 43)

U jejiho manzela bylo rovnéz vyslovené podezieni na AS. Tatinek odmital
svoji diagndzu stejn¢€ jako diagnézu klukti. Odmital sam se sebou néco délat, a tak doslo

k rozvodovému fizeni a maminka na v$e zastala sama.

,No a ja uz, kdyz mate doma tri Aspiky, i kdyz to nevite od zacatku, tak ja uz
jsem byla tak psychicky na dné (... TakZe jsem si s manzelem o tom
promluvila. Ten tu diagnostiku a léecbu odmitl a ekl mi, Ze sam se sebou Zit

umi. A doslo k rozvodu... * (protokol E, fadek 58)
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Rozvod nakonec vedl ke zklidnéni i ke zméné chovani chlapct, ktefi se
mamince zacali vice sveéfovat. U obou klukll vsak stale pretrvavaly psychické potize,
které vedly k nasazeni medikace. Piestoze maminka zvazovala psychofarmaka, situace

byla natolik tiziva, ze dospéla k zavéru zvolit 1écbu pomoci medikamenti.

, At je to, jak je to, spousta rodicu se tem praskiim vyhyba, stejné jako jsem se
vwhybala ja, tak prosté po néjaky dobé ti rodice na ty léky pristoupéj, protoze
uz to nejde. * (protokol E, fadek 90)

U obou dvou klukii méla psychofarmaka pozitivni dopad, ale i nezadouci
ucinek, ktery zapfi€inil vyrazné nabyvani na vaze. Maminka se setkavala s negativnimi
reakcemi nejen na chovani svych déti, ale i na jejich vzhled. Musela se naudit

vyrovnavat nejen s diagnézou svych déti, ale také s reakcemi okoli.

,,Nekdo ma nemistny poznamky, treba: ,, Podivejte se na toho debila.* Ja uz to
prehlizim. Ze zacatku jo, ze zacdtku jsem startovala, at jsou ticho, kdyz nevédi,
o co jde. Ale ted’ uz ne. Ted uz to tak néjak prehlizim... " (protokol F, fadek
214)

4.3.2 Popis spoleénych témat

Z popisu jednotlivych ptibehu je patrné, ze kazda maminka se vyrovnavala
s ptijetim diagnézy odlisSnym zptisobem. Pro nékteré se jednalo o vysvétleni chovani
jejich ditéte, u jinych maminek to vedlo k zasadni zméné Zivota. Cilem této kapitoly
bude podivat se na témata prolinajici se vS§emi rozhovory, porovnat je a uvést konkrétni

ptiklady pomoci ptimych citaci z rozhovoru.?®

Priznaky
Oslovené maminky v rozhovorech popisovaly odliSnost svého ditéte. Postupné
si zacaly vS§imat jednotlivych ptiznakd, které pozdéji vedly k diagnostice. Toto téma je

rozdéleno na dvé subtémata: Néco je Spatné a Potize v kolektivu.

2 Né&ktera hlavni témata jsou struéné zminéna i v popisu jednotlivych prib&hi (kapitola 4.3.1).
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e Néco je Spatné
Maminky si zacaly vSimat jakési jinakosti u svého ditéte jiz v raném véku.
Jednalo se o atypické jednani ¢i odliSnosti v projevu, kterych si maminky byly védomy,
ackoliv nevédely, co presné za tim stoji. Odlisnost v batolecim ¢i predskolnim véku

zaznamenaly vSechny oslovené maminky.

,,No ono viastne, kdyz byl miminko. Byl takovej hodné drazdivej... takovy to
hodneé jako uplakany miminko. Co prosté kdyz je vzhiiru, tak breci (...) Az mi to

prislo jako uplné... ale bylo to prvni dité, takze ja jsem neméla to srovnani. "

(protokol B, fadek 13)

., No tak viastné poprvé jsme si néceho vsimli asi v roce a pul, kdy Romanek
strasné piskal, nereagoval, nesmal se a z nervozity piskal. Vlastné piskal furt a

na nic nereagoval. Tak to jsem si rikala, Ze je néjaky divny.* (protokol D,
fadek 13)

., Patrikem jsem asi od néjakych ctyr let doktory upozoriiovala na to, Ze

prosté je jinej, Ze se néco déje. “ (protokol F, fadek 35)

e Potize v kolektivu
Odlisnost se u nekterych déti zvyraznila nastupem do détského kolektivu, kdy
se pomyslné nizky zacaly jesté vice otevirat. Na pozadi ostatnich déti zacaly vyvstavat
nové potize — problém zapojit se do kolektivu, respektovat pokyny. PotiZze vyskytujici

se ve Skolce zaznamenaly Ctyfi z Sesti oslovenych maminek.

., Kdyz Tomasek zacal chodit do skolky, tak zacaly takové indicie. Tak sedi pod
stolem, kdyz se ji. Nespolupracuje, nereaguje na prikazy, neucastni se

spolecnych aktivit. Je absolutné nesamostatnej. “ (protokol C, fadek 13)
., Nicméné prvni bylo podezreni, Ze neni néco s Misou v poradku kolem tri let

ve Skolce. To se stranila kolektivu. Nicméné do takovych téch rizenych cinnosti

se zapojovala bez néjakych téch vetsich probléemii. Kolem ctyr let uz ty projevy,
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které byly jiné nez téch déti ve skolce, uz se zacaly trosku zesilovat. ** (protokol

E, fadek 14)

Préave jiz zminéna jinakost déti s Aspergerovym syndromem a potize zapojit se
do kolektivu, najit si kamarady a chéapat rizné socidlni situace zapfiCiiluje, Ze mnohé
déti s Aspergerovym syndromem se stavaji tercem Sikany. Potize s Sikanou zminuji tfi
maminky, z nichZ dvé jsou ty maminky, které v rozhovoru nezminily potiZze v kolektivu

ve Skolce.

,.Jednak se tam objevila Sikana ze strany spoluzakii a viastne na druhou stranu

na Honzikovi bylo videt, Ze tam je néco Spatné. ** (protokol B, fadek 27)

, U Patrika probihala Sikana, jo... Tam probihala Sikana. Oni prosté
nedokdzali pochopit, Ze ten jeho svét, Ze to vnima jinak a svadéli to na néj. Ze

on provokuje. “ (protokol F, fadek 174)

Mezi dalsi potize pojici se s AS nckteré maminky zmifiovaly vulgarismy,
fyzické nasili, neschopnost pochopit humor aj. Castou pfidruzenou poruchou u AS je
porucha pozornosti mnohdy pojici se s hyperaktivitou. Urcitou roztrzitost ¢i

nepozornost pozoruje u svého ditéte vetsSina oslovenych maminek.

Slozity diagnosticky proces

Uvédomeénti si jinakosti u svého ditéte vedlo maminky k navstévé odbornikd,
kde zacaly prichazet prvni podezieni na ruzné typy poruch. Pokud se nejednalo
0 zkuSené odborniky na PAS, ve vétSiné piipadil tapali, co presné stoji za pficinou
chovani. Ne&kteti odhalili pfidruzenou poruchu, jini ur¢ovali nespecifické poruchy,

nerovnomeérnost vyvoje ¢i deficit v socialni oblasti.

., No my jsme tenkrdat navstivili psycholozku, ale ne specialistku na autismus, a
ta vyslovila podezieni na nespecifickou poruchu PDD-NOS (...)“ (protokol A,
fadek 30)
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,,Jednou jsme byli v Motole u psycholozky a ta rekla, Ze ma ADHD a Ze to jako
ted’ nebudem resit a Ze treba at’ prijdem, az bude ve Skole, kdyby to delalo

problémy. A tim to skoncilo. “ (protokol B, fadek 37)

., Nikdo vlastné nevedeél co, tak jsme méli napsany nerovnomeérny vyvoj a
ADHD. (...) Nicmeéné to, ze tam byla porucha autistického spektra, to nikdo
nerekl. *“ (protokol C, fadek 37)

Vzhledem k tomu, Ze diagnostika poruch autistického spektra vyzaduje velkou
zkuSenost, spravnou diagnostiku je schopen udé€lat pouze odbornik s praxi s détmi
s PAS. Rodice tak dostavali doporuceni na konkrétni odborniky. JelikoZz diagnostiku
autismu délaji jen néktera pracovisté, rodice se mohou setkdvat s dlouhymi ¢ekacimi

Ihtami.

,, Takze doktori vedeli, zZe je jinej, ale nevédeéli, co to je. No a tam vilastné jsem
se pres diskuzi na internetu dostala k Aple, pockali jsme si vlastne, asi osm
nebo devét mésicu na vySetreni a tam se potvrdilo, Ze teda ma ten Aspergeriiv

syndrom. ““ (protokol F, fadek 38)

A potom se na tu diagnostiku strasne dlouho ceka, protoze jak to umi jenom
na nékterych vybranych pracovistich, tak se na ty diagnostiky ceka, dlouho se

na né cekd.  (protokol C, fadek 255)

Nedostatek informaci

Pfestoze o autismu, potazmo o Aspergerové syndromu, zacina byt stale vice
informaci, maminky se setkdvaly s neznalosti odbornikil, vefejnosti, ale i rodinnych
ptibuznych (subtéma — Nedostatecné povedomi okoli o PAS). Mnohé maminky prave
neznalost a nezkuSenost vedla k prohlubovani vlastnich znalosti (subtéma -

Samostudium).

e Nedostate¢né povédomi okoli 0 PAS
I mezi odborniky pracujicimi s détmi existuji ucitelé, psychologové ¢i lékafi,

ktefi nejsou schopni rozpoznat rysy autismu (pfiklady maminek A, B, C, F). Maminky
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se vSak s neznalosti setkavaly i v laické vefejnosti, kde je zakofenéna jakasi piedstava

0 ,,autistovi.*

., Ja si myslim, Ze porad ta verejnost si s témi autisty... Ze moznd, Ze si pordad
predstavi, Ze autista je nékdo, kdo sedi vic v rohu, kyve se, je tichej. Ze by
mozna bylo dobry ukdzat... A nebo naopak, je to néjaky Rain Man, co si porad
pocita... Bylo by dobry ukdzat, Ze jsou to ty radoby zlobivy déti. Ze to je pordd
Jjako mdlo vidét. * (protokol A, fadek 370)

., Oni vilastne maji povedomi z novin, Ze Aspergeriiv syndrom neni Zdadnej
problém. To je vlastné takovej divnej Sheldon a Albert Einstein a je to viastné

takovy genialni chytry dité. No ale to na Tomaska absolutné nesedi.** (protokol
C, tadek 234)

Oslovené maminky vSak dodavaji, ze jejich déti nejsou typickymi piiklady déti
SAS (vyjma pani E). Kazdé dit¢ s AS je zcela odlisné a je tieba tak k nému i
piistupovat. PAS je Siroké spektrum poruch, stejné tak i Aspergeruv syndrom ma

Sirokou paletu projevil, vetné tize symptomatiky.

e Samostudium
Samy maminky pocitovaly neznalost v této oblasti. VSechny oslovené
respondentky se samy vzdélavaly a zjistovaly informace. U dvou maminek (pani B a
pani C) vedly dokonce zjisténé informace k podezieni na PAS, a tak daly samy podnét
k diagnostice jejich ditéte timto smérem. I pouhé podezieni na PAS vedlo maminky

k samostudiu.

,,Clovék si ho viastné musi preddiagnostikovat doma (lismév) a jit za téma

odbornikama, protoze takovi ti bezni psychologové to neumi, nepoznaji to."

(protokol C, tadek 251)

Oslovené maminky ziskavaly informace z knih, zinternetu, na rdznych
diskuznich forech, rovnéz vyuzivaly zkuSenosti dalSich rodi¢u déti s PAS. Samostudium

jim pomahalo pochopit, co diagndza AS obnasi.
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., Tam prave tim, zZe uz jsem tusila. Jesté nez to prislo, tak jsem tusila. Tak jsem

si vyhledavala videa na Youtube, cetla jsem si.** (protokol A, fadek 97)

., Taky vlastné jsem koukala i jako na internetu, Ze jo... uz je spousta materialii,
Clanki, vsSeho moznyho...” (tadek 49) ,Jda jsem si hodné ty informace

zjistovala sama. “ (protokol B, fadek 42)

., TakzZe na jednu stranu jsem se strasné moc snaZila, vitbec spoustu si o tom
vilastné nazjistovat, i kdyz uz jsem néco védela predtim, tak jelikoz umim polsky
a anglicky, takze ja jsem neustdle visela na internetu, i na polskych i
‘

na anglicko-jazycnych strankach a snazila jsem jako zjistit uplné co nejvic.*

(protokol E, fadek 38)

Vyrovnavani se s diagnozou

Maminky prochazely naroénym obdobim, kdy se dozvidaly, co stoji
za pti¢inou chovani jejich ditéte a jaky to bude mit dopad na jejich zivot. U nékterych
maminek byly patrné jednotlivé faze vyrovnavani se s diagnoézou - od prozivani Soku,
popfeni, pocity smutku, obdobi rovnovahy az k pfehodnoceni priorit; u jinych maminek
zas nebyly vyrazné oddéleny jednotlivé etapy, avSak i u téchto respondentek lze

pozorovat jakysi vyvoj mysleni. Nazvy jednotlivych fazi vychazi ptimo z rozhovort.

1) Byl to Sok
Nékteré maminky pii stanoveni diagnozy prozivaly naval silnych emoci.
Ptestoze jiz tusily, ze diagnéza AS miize padnout, stale pretrvavala nad¢je, ze vSe miize
byt v pofadku. Definitivni stanoveni diagnozy vSak pfineslo potvrzeni, Ze jejich dit€¢ ma
opravdu nevylécitelné postizeni. I proto byl Sok u nekterych maminek provazen

popirdnim diagnézy.
Uz vtu dobu jsem si néco o Aspergerove syndromu néco Cetla, tak slySet

takhle od nekoho jiného, byl Sok. Tak to si vzpominam, Ze to jsem musela délat

zastavku, nez jsem dojela domii, abych se vybrecela. * (protokol E, fadek 21)
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2)

., Takze ja jsem si jakoby snazila vsugerovat, Ze vSechno bude v poradku, Ze se
jenom vSichni spletli, protoze Romanek je prosté jakej je.* (protokol D, fadek

87)

Uleva: AS jako vysvétleni

Pfestoze maminky prozivaly smutek ze ztracené nadéje uplné zdravého ditcte,

diagnoéza jim pfinesla i ulevu vtom smyslu, Ze chyba neni na jejich strand. Ulevu

zminovaly maminky A a B. U pani C se zprosténi se pocitli viny dostavilo az

v moment¢, kdy mamince bylo vysvétleno zkusenymi odborniky, co stoji za ptic¢inou

Aspergerova syndromu.

3)

,, Takze ve mné ten prvni moment byla do jisté miry uleva. Najednou jsem
vidéla, zZe to neni moje Spatna vychova. To, co jsem slysela, ze se tim nemusim

uplné jenom trapit, protoze ja to nemuzu uplné zmenit. “ (protokol A, fadek 52)

.. Ze na jednu stranu mé to jakoby uklidnilo, v tom smyslu, Ze viastné jsem si
vzdycky Fikala, jestli treba néco nedelam Spatné. Jestli jako, Ze jsem Spatny

rodic. “* (protokol B, fadek 83)

, Vlastné kdyz se Tomasek dostal do rukou skutecnych odbornikit a kteri mi
Fekli, Ze viastné jakoby tohle to je handicap. Ze to dité je takovy, protoze se
takové narodilo a v podstaté se mi dostalo uklidneni od lidi z venku, Ze to neni

moje chyba a takze to bylo prvni.* (protokol C, fadek 362)

Ale co bude dal?

Uleva viak maminky provazela kratkou chvili a zahy zacaly pfichazet nové

pocity a mysSlenky. Co bude dal? Do jaké Skoly ho umistim? Bude schopen Zzit

samostatny zivot? Co kdyz se bude jeho problémové chovani zhorSovat? Maminky

provazela nejistota a obavy z budoucnosti.

,»No a na druhou stranu zaroven jako obavy, jak to bude dal a jak to pak bude,
az bude starsi, dospélej. Jak bude zvladat samostatnej Zivot a jak to to bude mit

se studiem, praci, vztahy... VSechno tady to." (protokol B, fadek 90)
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., Ale prosté nejvic meé uziraly takovy ty pocity, kam az to dojde. Jestli se to
bude zhorsovat nebo zlepsovat, jestli bude schopnej fungovat, jestli bude moct

chodit do Skoly.  (protokol D, fadek 43)

4) Prebudovani zivota, odhodlanost
Maminky se postupné zacaly smifovat s diagnézou AS u svého ditéte. Nékteré
maminky pozménily svlij zivot upln€, jiné jen ptizpusobily zékladni véci. Diky
ziskanym informacim o AS maminky zacaly svému ditéti vice rozumét. Zacaly si také

vice vS§imat toho, co je opravdu podstatné a prestaly feSit malickosti.

,»No a pak clovek se postupné dostava do té pozice - té jak by to asi mélo byt.

Vidi, kde ty problémy jsou, snazi se Jirkovi pomdahat. “ (protokol A, fadek 105)

. Resim jenom ty véci, ktery povazuju za diilezity. Spoustu véci, ktery mné
prisly predtim diilezity, jako takovy ty, aby se dité dostalo na vybornou stredni
Skolu a aby mélo samy jednicky a tak. Tak uz clovek viastné, dneska uz mu to

prijde jako zcela podruzné. * (protokol C, fadek 175)

Zajimavym prvkem, ktery se objevoval ve vSech rozhovorech, byla jakasi
psychicka zatéZ v rodinach. Nékteré maminky pfimo uvadély jednotlivé ¢leny rodiny,
ktefi maji rysy autismu; jiné maminky uvadély psychické obtize v rodin€. Z vypravéni
maminek nevyplyva, ze by chtély ,hledat vinika,” spiSe se jednalo o snahu pochopit
podstatu AS. Toto muze byt zaroven vnimano i jako jedna z etap vyrovnavani se

s diagnozou.

., Ale jakoby nase babicka, ona tam ma taky dost ty autisticky rysy dost. Takze
oni si rozuméji dost i kvuli tomu, si myslim, Ze ta genetickd zatez jde

od babicky.  (protokol D, fadek 176)

, Navic jsem si pak vzpomnéla, zZe jsem takhle néco cetla uz ddavno (pozn.
informace 0 AS) a Ze mi to sedelo na Honzikova tatinka.* (protokol B, fadek
57)
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Snaha o pochopeni ditéte

Diagndéza maminkam pfinesla vysvétleni a zaroven pochopeni svého ditéte.
Maminky zacaly chapat, pro¢ se jejich dité¢ chova tak, jak se chova; co stoji za
problémovym chovanim. U nékterych maminek vedlo zjisténi diagnoézy i

k pfehodnoceni vychovy a zméné pristupu k ditéti.

,,Asi se néjak zménil ten nas vztah, Ze uz jsem se na néj za ty jeho projevy tak
nezlobila, jo. Ze uz jsem to nebrala, Ze viastné on je Spatnej, protoze ted, ja
nevim, se tady vzteka kvuli néjakymu nesmyslu. Jo, takovy jako z moji strany

vetsi pochopeni pro néj. ** (protokol B, fadek 97)

, Ale kdyz jsem do toho pronikla vic, tak jsem védéla, Ze to nedéla umysiné. On
se sméje z nervozity. On prosté nevi, jak tu nervozitu dat najevo. Coz mi hrozné

pomohlo. Rozklicovat to jeho chovani, proc se tak chova... “ (protokol D, fadek

53)

., Kdyz nevite, co mu je, tak mate na néj takovy ndroky a nevite o tom, Ze on to
vnimad uplné jinak. TakzZe samoziejmé jinak se zacit chovat, mit jiny naroky. Ja
‘

Jjsem treba nechdpala, proc vyzaduje urcity véci, pak jsem to pochopila, Ze jo."

(protokol F, tadek 124)

Zména piistupu u maminek byla ddna uvédoménim si jinakosti, resp. poruchy.
Dité¢ s Aspergerovym syndromem potiebuje specidlni pfistup a pochopeni, aby mohlo
dobie fungovat. Zména vychovného stylu miize vést ke zklidnéni ditéte 1 k postupné
eliminaci problémového chovani. Vychova je vSak ¢asové naro¢na a vyzaduje velkou

davku trpélivosti.

.My jsme porad mluvili. Furt jsme vysvetlovali, vysvétlovali dokola

do zblbnuti. Furt jsme trénovali.“ (protokol D, fadek 315)

Reakce okoli
Z ditvodu Spatného chépani socidlnich situaci se dit¢ s Aspergerovym

syndromem mnohdy chova atypicky, ma potize dohlédnout disledky svého chovéni, a
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tak se dostava do problémovych situaci. Dit¢ nechape, co se kolem dé&je a svoji bezmoc

mize prevést napt. do fyzické agrese ¢i sebezraiiovani. Jinym problémem mize byt jiz

zminéné nedohlédnuti dasledku a jakési netaktnost v chovani. Pokud se toto d¢&je

na vetejnosti, rodice se mohou stavat ter¢em nepiijemnych poznamek ze stran okoli.

S vyraznymi reakcemi od okoli se setkdvaly maminky C a F, jejichz déti se

dostavaji do afektu. V piibézich jinych maminek byly také zaznamenany nepiijemné

poznamky vetejnosti, avSak nebyly az tak Casté i vyrazné.

., (-..) clovek obcas slysel, jeste pred tou diagnozou, od téch dalsich mamin — Ze
by ho chtélo asi trochu serezat a jako treba do toho jidla vic nutit... A byt

na néj prisnejsi, nepovolat mu a jako kricet na néj. ** (protokol A, fadek 246)
At si toho nevychovanyho hajzla zklidnim. No a takovydle tohle. No, nebo
kdyz dostal zachvat a nékde mlatil hlavou nebo todle, tak lidi koukaj.*

(protokol F, fadek 212)

Maminky se tedy musi vyrovnavat nejen s diagnozou, ale i s reakcemi okoli.

Dopad, ktery miize mit tato problematika na vlastni sebepojeti, popisuji maminky A a

C.

., (...) nam to hodné vezme sebevédomi, protoze my tusime, my vlastné vime, jak
mame spravné jednat. Ale casto porad slysime, Ze to delame spatné. ** (protokol

A, tadek 253).
., (...J)obecné prosté se s tim clovek asi uplné nevyrovna. Miize to zasunout
nekam do pozadi, ale utok na dité je pro Zenu vidycky utok na to

nejzasadnéjsi... “ (protokol C, fadek 366)

Spoleénym faktorem, jak zvladat tyto reakce, je snaha nevSimat si téchto

poznamek, ignorovat je a soustfedit se na dité.

., Ze zacatku jsem doma Z toho pak méla takovy jako spliny... jak ty lidi koukaj.
Mela jsem pocit, Ze musim 7esit i ty lidi kolem a ted’ jsem vlastné védela, zZe

musim resit Tomaska. No a dostala jsem se do stavu, Ze jsem ty lidi prestala
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resit uplné a resim akorat Tomaska a viceméné lidi odignordvam.* (protokol

C, tadek 131)

., Nejlepsi je jich si nevsimat... Jinak se z toho zblaznite, Ze jo.* (protokol F,
tadek 234)

Podpiirny kruh
Maminky hledaly podporu v riznych osobach. Neékteré ji nachazely
v partnerech, jiné se mohly opiit 0 vlastni rodi¢e. Dalsi oporu pak hledaly

v kamaradkéch, v kolegynich. Dilezitym spole¢nym prvkem bylo sdileni.

,,Mozna opravdu ty rozhovory s blizkymi, at’ s témi rodici nebo kamaradkami
kolegyneémi, ktery byly schopny vyslechnout, pak dat takovou moudrou radu —
byt nad véci, aby si to clovek tak nebral, Ze prosté dela maximum.* (protokol

A, fadek 141)

Velkou pomoci byli také dalsi rodi¢e déti s AS. Maminky v nich nachazely
podporu, pomoc, ale také slouzili 1 jako dobry zdroj informaci. Nékteré maminky
vyhledavaly pfimy kontakt, jiné si spiSe s dalSimi rodi¢i dopisovaly na diskuznich
forech zamétenych na Aspergeriiv syndrom. Sdileni s dal$imi rodi¢i déti s AS

referovaly vSechny oslovené¢ maminky.

. (-.) stykam se s nékteryma maminkama, co maji deti, které maji poruchu
autistického spektra, coz mi pomdha relativné dost, protoze jednak maji
zkuSenosti a jednak clovek vi, ze v tom neni sam. A hlavné jim miize Fict

vSechno...  (protokol C, fadek 214)

,Ale tyhle maminky mi tenkrdt nejvic pomohly... Prosté rekly kam jit, na co
mame pravo, na co mame narok. No a i ty zkuSenosti, kdyz si clovek precte, co
treba deélaji nebo maji za problémy ty jiny deéti, tak si clovek uvedomi, Ze to
Jjeho dité ma ty problémy hodné maly. Ze jsou déti, ktery maji mnohem vétsi
probléemy a taky to zvladaj. Tak to mi asi pomahalo nejvic. ZkuSenosti

druhych. “ (protokol D, fadek 198)
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Odborniky casto doporucovanou péci pro rodice jsou rodiCovské skupiny.
Rodice zde maji moznost sdilet své zazitky, ziskavat zkusSenosti, ale také i ziskat pocit,

7e v tom nejsou sami. I oslovené maminky vyuZzivaly podporu rodi¢ovskych skupin.

. (...) tam jsme zas byli kruh rodicii, co jsme méli hodné podobny problémy.
Neékdo meél dokonce daleko jeste horsi. Takze jsme to tam mohli sdilet.

(protokol A, fadek 80)

. Zacala jsem chodit do Aply na ty rodicovské skupiny. I to byl jeden moment,

Ze jsem vedéla, ze v tom nejsem sama. ** (protokol E, fadek 232)

., Ale tenkrat ty skupiny mi taky docela pomohly. Zaprvé v tom, zZe jsem vidéla,
Ze tech rodicu neni zas tak madlo, Ze prochdzeji asi tim, co ja. A taky jsem je
videla uz vtéch ruznych fazich a vidéla jsem, zZe to jde prezit (smich)*

(protokol E, fadek 237)

Psychohygiena a zvladani

Psychohygiena je pé¢i o vlastni osobu tak, aby ¢lovék nedosel k vycerpani.
Osoby starajici se o postizeného ¢lovéka jsou nachylné k syndromu vyhoteni, a proto je
tteba, aby pecCovaly 1 samy o sebe. Pro maminky starajici se o dit€¢ s AS je to jisté i jiz

zminéné sdileni, dale pak napt. drzet se svych zajmu.

,,Ja chodim zpivat do sboru a to je taky viastne véc, které se drzim zuby nehty.

(protokol E, fadek 247)

. No mne pomaha paradoxne cvicit. Ja kdyz vlastné si vyhradim kazdy den
alespon chvilicku 20 minut, kdyz déti usnou a dokopu se cvicit, tak mé to

viastné nabiji fungovat dal. ““ (protokol C, fadek 223)
Naro¢nost situace zmiflovaly vSechny oslovené maminky. Kazda z nich se s ni

vypotadala odliSnym zpiisobem. Pro nékteré respondentky byl zpiisob ulevy sport, jiné

maminky se potifebovaly vypovidat a nckteré maminky uvazovaly ¢i vyzkouSely
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psychofarmaka. Uvahy o medikaci zmitiovaly maminky D a F, které ziistaly na vychovu

samy.

,Jednu dobu uz jsem premyslela, zZe si proste nékam pujdu pro néjaky
antidepresiva, zZe tohle to se nedd v jednom zvladnout.” (protokol D, tadek

221)

,,No vite co, oba kluci chodi k psychiatrovi a ja jsem si tam proste u néj
postézovala, co mam za problémy a samoziejmé nasadil mi zklidnujici léky, Ze

Jjo.* (pani F, fadek 70)

Ptestoze n€které momenty byly pro rodice velmi narocné, dokazali si najit
zpusob, jak je zvladat. Maminky v sob& objevily jakousi bojovnost a bojovaly nejen
za dité, ale zaroven samy za sebe. Pani A popisuje svou zkuSenost z rodi¢ovské skupiny

a schopnost povznést se nad n€kterymi situacemi.

., (-..) byli jsme schopni se trochu povznyst a opravdu videt, Zze v nécem to sice
mame tézsi, ale na druhou stranu vidime urcité véci jinak a dokdzeme to vzit

Jjako humorné. * (protokol A, fadek 83)

Vyvoj sebepojeti *°
Sebepojeti maminek muize byt zasazeno obvinovanim ze strany okoli, ale i
vlastni nejistotou. Neznalost diagnézy miize vést maminky k sebeobvinovani a pocitu

Spatného rodice.

., Takze ja jsem i vlastné vinila sebe. Ja jsem nevédéla, jestli to dité reaguje
néjak Spatné nebo jestli je to miij vliv nebo co se to viastné deje. ** (protokol A,
radek 24)

., Takze clovek vlastne uz zacal tak jako sam sledovat, co viastne déla blbe. Ted

Jjsem premyslela, kde jsem jako udélala néco spatn€‘ (protokol C, fadek 65)

%0 Vyvoj sebepojeti souvisi i s vyrovnavanim se s diagnozou, a proto se tato dvé témata mohou
prolinat.
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Jak jiz bylo zminéno, pfestoze sdéleni diagnézy bylo pro maminky naro¢né,
pfineslo zaroven ulevu a sejmuti viny za potize jejich ditéte. Pfineslo potvrzeni, ze za
jinakosti nestoji zmény v domdacnosti, rozvodové fizeni €1 Spatny ptistup ve vychove,
ale pravé porucha autistického spektra.

S diagndézou souvisi i zména hodnot a priorit. Nékteré maminky na sobé
zpozorovaly, ze jim nyni vice udélaji radost malickosti a také napt. ze prestavaji fesit

malicherné véci.

,Ale spis, no ja jsem v podstaté nebyvala az tak raciondlni. I jsem si na tom
zakladala, ze ja jsem ten tviirci, méné racionalni clovek. Ja bych rekla, ze jsem
prave presla k tomu raciondlnimu jako reSeni problému, protoze jsem si Fikala,

Ze to vilastné jinak nepiijde. © (protokol A, fadek 148)

, Ale je to takovy vedlejsi produkt, Ze jsme si spoustu véci uvédomili a diky nim
ted’ si toho Zivota tak trosku uzivame vic. Ze jsme schopni vnimat i treba ty

male radosti, kterée s MisSou zazivame, Ze to neni takova ta bezbireha bezmoc. *

(protokol E, fadek 356)

. (...) 1 jsem si zacala cenit lidi podle opravdovych hodnot, podle lidskosti a ne

podle vnéjsich atributii. © (protokol A, fadek 155)

Diagnéza ptinesla maminkam v nékterych piipadech i1 jiny nahled na déti.

Maminky se zbavily pifedsudku o détech, které se chovaji atypicky...

, No taky jsem se zmenila v pohledu na ostatni déti, protoze kdyz clovek Sel
leckdy po ulici a ted vidél néjaky vztekajici se dité a hned prvni, co mu
nabihalo, bylo takové to: A zase néjake nevychované dité. Tak tohle je néco, co
viastné se cloveku uplné odbouralo... Uz se clovek diva dost opatrne,

na cokoliv v podstate. “ (protokol C, fadek 178)
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Je to moje dité

,, Prosté mam doma takovyhle dité a je to moje dité.* (protokol C, fadek 327)

Tento citat hezky uvadi dalsi hlavni téma, které se tyka vnimani ditéte s AS.
Kazdé dité ma pozitivni i negativni vlastnosti a neni tomu jinak ani u déti s AS. Piestoze
védomy, jaké vlastnosti ditéte AS jsou vyhodou. Toto téma je rozdéleno do dvou

subtémat — Co mam na ném rada a Co mé na ném trapi.

e Co mam na ném rada
Prestoze AS je spojovan s mnoha deficity, u jedince miiZeme nachézet i fadu
pozitivnich vlastnosti. Déti s AS se mnohdy nadchnou pro jednu oblast a v ni se
dokédzou neuvéftitelné zdokonalovat. Ukazkovym piikladem mohou byt slavni lidé s AS,
jako byli napt. Albert Einstein, Henry Ford, Wolfgang Amadeus Mozart aj. Lidé s AS
byvaji vétSinou upiimni, peclivi, citlivi... Oslovené maminky na svych détech
vyzdvihuji pravé upfimnost a zaroven jakousi nezakeinost. Vazi si jejich pfimosti a

dobromyslnosti.

., U Jirky se mi libi ta jeho uprimnost, ta takova ta spontannost. To, jak si umi

uzit ten moment. A taky to, jak se nenechd ovlivnit tim okolim.* (protokol A,

fadek 170)

,,Cenim si, Ze je to hrozné hodny dité jako od srdce. Ze je opravdu hodnej.
Uprimne hodnej, Ze neni zdkernej. Na muj vkus je dost citlivej na kluka.
Nedava to teda najevo. Je uprimnej. Cenim si toho, Ze je statecnej, ze je fakt

silnej. “ (protokol D, fadek 235)
,Mné se libi, jak je uprimna. Ja vim, Ze je to mozZnd i trochu soucast té

diagnozy, ale to se mi libi. Myslim si, Ze ma i specificky zpusob humoru, ktery

se s nasim nekdy potka a to je pak docela sranda. * (protokol E, fadek 279)
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e Co mé na ném trapi
Déti s AS byvaji Casto sebestiedné; maji potize vidét thel druhého ¢loveka;
nechdpou, pro¢ by se mély prizptisobovat. Mnohdy si nastavuji sva pravidla chovani/
her a vyzaduji od ostatnich, aby je dodrzovali. Vzhledem k tomu, Ze jejich deficit
spoc¢iva 1 v Spatném chapani socidlnich situaci a tim 1 Spatné interpretaci, ¢asto mohou
sklouznout k depresivnim ¢i tzkostnych stavim. Oslovené maminky nejvice na jejich
détech trapi problémové chovani, zatvrzelost a jakasi neschopnost vnimat pohled

druhého ¢lovéka — sebestfednost.

,, Kdyz se rozhodne néco nedélat, tak to opravdu nedélda. Nerad zkousi nové
veci... a kdyz se kousne, tak snim clovek nehne. Pak mad ty afektivni

zachvaty...” (protokol C, fadek 122)

., Tak problémové chovani, tak urcité to, Ze nerespektuje autority, coz mu jako
V Zivoté bude prinaset spis problémy. On s téema autoritama ma problém
odjakziva. On se prosté nehodla degradovat do role ditéte. On je prosté
dospélej. On chce prava jako ma dospely. Jesté je malinkej na to, aby pochopil,
Ze ktomu patii i povinnosti. TakzZe tohleto, to mné na ném vadi nejvic.

(protokol D, radek 241)

.. Ze od druhych vyzZaduji strikini dodrzovani pravidel a vétsinu téch pravidel,

ktery on chce, aby byly dodrzovany, tak on porusuje. (protokol F, fadek 237)

Systém péce neni pro déti s AS pripraven
S nepfipravenosti systému ¢i neznalosti odborniki se maminky setkavaly
napfi¢ riznymi odvétvimi, i proto je toto téma rozdéleno do ti subtémat — Skolstvi,

Zdravotnictvi a Psychologicka péce.

o Skolstvi
Ceské skolstvi neni pfipraveno na déti s Aspergerovym syndromem.
V mnohych ptipadech je klicovym problémem nedostatek financi. Oslovené maminky
zminovaly, ze déti by potiebovaly mensi tfidu, individualni pfistup a pfizpisobeny styl

vyuky, coz v Cesku zatim p#ili§ nefunguje.
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A tady ja si myslim, zZe je malo deti s AS, které jsou ve tride, kde by jim to
vyhovovalo...v téech béznych Skolach. A nemiizou za to reditelé, ucitelé, miize
za to system, protoze ty Skoly nemaji penize, nemaji prostredky na to, aby
poskytly mensi tridu, aby mély tu klidovou mistnost, aby mohly ty pedagogy

poslat na skoleni. Neni na to cas, nejsou na to penize. “ (protokol A, fadek 292)

,,Skolstvi na tyhle déti neni vitbec pripraveny, a ze by i chtélo. Néktery skoly by
i chtely, ale nemaji ty informace z praxe. “ (protokol D, fadek 274)

U oslovenych maminek jen pani B a E referovaly o bezproblémové spolupraci
s pedagogy. U zbyvajicich pfipadi maminky mnohdy musely bojovat, aby jejich dité

mélo piizptsobené vzdélavani.

., Takze jsem prosté vyrazila na urady a zacala jsem vydupavat pro skolu penize

na osobni asistentku. “ (protokol D, fadek 196)

, TakzZe ja jsem bojovala, bojovala, bojovala, az jsem si vybojovala néjakou

pozici. A ted’ uz s tou Skolou vychazim...  (protokol F, fadek 168)

Nepftizplsobivost Skolstvi mize zpiisobovat u déti s AS velky stres a muze
zapficinit problémové chovani. VétSina déti s AS neni schopna zvladnout velky

kolektiv, a tak oslovené maminky maji pfani ¢i moZna jen vizi zmén v ¢eském Skolstvi.

e Zdravotnictvi
Rozpoznat diagnézu AS vyzaduje velkou zkuSenost, stejné jako péce o dité
s AS. Pro mnoh¢ déti je ndrocné jit k 1ékati a nechat se vySettit. Prave i proto je potieba,
aby lékati byli informovani, co porucha autistického spektra obnasi. Oslovené maminky

zminovaly nedostatek znalosti mezi 1€kati ¢i nedostatek ¢asu, napt. u pedopsychiatrt.
, Musim 7ict, Ze ti starsi pediatri, i kdyZz jsou vyborni, tak oni jako nevedi.

Nevedi. Ono je to pro né tezky. To by je spis musel do toho nékdo natlacit. Oni

maji specializaci na ledviny, na srdce. Ale tady tyhle potize... A détskych
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psychiatrii je taky malo. To je taky bida. Takze v tom vidim mezeru.* (protokol
A, tadek 323)

,No a détska psychiatrie... To je to samy. Strasné dlouhy cekaci lhuty. Kdyz
néco hori, tzn. kdyz je néco akutniho, tak v podstaté neni kam jit. ** (protokol C,
fadek 263)

,Ale setkate se s tim, Ze kdyz jedete do nemocnice na pohotovost a reknete...
Patrik ne, ale Matyds prosté je jinej, je to na ném videt. Upozornite ho na to a
doktor na vas kouka, co to je. Zrovna doktori by o té problematice méli védet.

(protokol F, fadek 364)

e Psychologicka péce
Terapii ditéte s PAS provadi specializovand pracovisté ¢i zkuSeni odbornici.
Péce mnohdy neni hrazena, a tak rodi¢e musi vynakladat nemalé ¢astky. Mnoho déti se
potykad s psychickymi obtizemi, a tak rodice vyhledavaji péci pro jejich potomky.

rodice. Psychologickou péci pro sebe ¢i pro dité vyuzily vSechny oslovené maminky.

»Zacala jsme s Honzikem chodit na individualni terapie a zaroven chodil

na ten ndcvik socialnich dovednosti.** (protokol B, fadek 167)

,,Chodi na terapie, tam se to rozebird, pak chodil na skupiny.* (protokol F,
tadek 243)

Péce o dit€¢ s AS je narocna ¢asové i financné. Nékteré maminky vedla péce
0 dité¢ ke zkraceni uvazku. Pfestoze maminky situaci finanéné zvladaji, uvédomuji si 1

nepropracovanost systému financovani.
, Ale jinak si myslim, pokud opravdu je dite, ktery potrebuje té péce vic a

potiebuje vic terapii, tak té podpory je mdlo (...) Ze si iikam, Ze kdyz to dité

meélo néjakou jinou diagnozu, ja nevim treba Zlucnikovy kameny, pldacnu, tak
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viastné vsechno pujde tieba ze zdravotniho pojisténi, zatimco dité s autismem

ma proste smuilu. “ (protokol B, fadek 245)

Oslovené maminky zminovaly nesystemati¢nost pée a nepropracovanost
ceského systému péce o déti s AS. Prestoze v nékterych institucich je snaha pfizpusobit

prostiedi ditéti s AS, brani tomu nedostatek financovani.

Budoucnost

Dalsim tématem, které se prolinalo rozhovory, bylo téma budoucnosti.
Oslovené maminky mnohdy zminovaly, Ze nema az tak vyznam planovat, protoZe
mnohé se miiZze zménit. SnaZi se tedy divat na budoucnost jen z kratkodobého hlediska

a také se upinat k realistickym cilim.

., To mozna ze zacdtku clovek vic premyslel, jak to s nim bude v budoucnu. A ja
se tim ted tolik az tak nezabyvam. Ne, nemyslim jako nezodpovédné, Ze bych
nemyslela na budoucnost, ale zZe té pritomnosti je ted tolik s temi dalsimi détmi.

Tak si Fikam, zZe ja musim resit to, co je ted. ** (protokol A, fadek 208)

,, Prosté neupinat se k nerealistickym ciliim. Vzit to tak jak to je.(...) Hlavné to
resit néjak kratkodobé. Prilis se neohlizet a prilis neplanovat.* (protokol C,
fadek 326)

Prestoze budoucnost nelze Upln€é napldnovat, maminky maji urcitou vizi ¢i

ptani, jakym smérem by se Zivot jejich dit€te mohl ubirat.

. Bylo by fajn, kdyby si nasel néco, co ho bude bavit, v cem bude dobrej a
V ¢em bude moct sam sebe realizovat. No a taky se snazime, aby dokdzal tak

néjak fungovat jako sam. *“ (protokol B, fadek 199)

., Tak mam néjakeé predstavy, chtéla bych, aby Romadnek chodil na stiedni skolu,
aby chtél jit na VS. Tak pokud se mu zlepsi ta porucha pozornosti, tak si
myslim, ze by zvladnul jako i jit do skoly dal. Tak ale hlavné to necham na ném.

Nebudu ho nutit. “ (protokol D, fadek 263)
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, Aby si nasel takovy zpiisob Zivota, ktery bude vyhovovat jemu. Tak, aby Zil
naplnénej, spokojenej zivot. A nepiisobil nekomu, ani sobé bolest a probléemy. *

(protokol A, fadek 225).

S budoucnosti se vSak poji i urcitd nejistota. Oslovené maminky se potykaly
S obavami jiz pii sd€leni diagnozy, kdy si nebyly jisté, jaka bude progndza jejich ditéte.
Maminky pocit'ovaly strach, jak vSe budou zvladat, co kdyz se stav jejich ditéte zhorsi a

V neposledni fad¢, jaky bude veék dospélosti jejich potomka.

,, Ale clovek ma obavy, az Tomasek bude veétsi, bude silnéjsi a clovék si zacina
rikat, jak ho viastné tyhle afekty budou pro nds... jak ho vlastné zvladnu, az
bude mit 40 kilo, az bude mit 60 kilo. “ (protokol C, fadek 225)

A ja se obavdam, Ze on se jednou dostane do problému, tou agresivitou. Ja
nevim, psychiatr mi vika, ze se zklidni, az vyroste, Ze ted’ jesté do toho puberta.
A Ze on md tu pubertu péknou. (...) Ja se prave bojim, ze Matyas bude mit

Jjednou problém... “ (protokol F, fadek 245)

Piestoze oslovené respondentky maji uréité obavy anebo naopak piani,
budoucnost nelze zcela predikovat a toho si jsou maminky védomy, i proto si vytycuji

kratkodobé cile.

Doporuceni pro rodice déti s AS

Oslovené maminky jsou jiz ve vychové ditéte s AS zkusSené, a tak od nich
mohou mnozi rodi¢e Cerpat inspiraci. Maminky vnimaji jako dalezitou podporu zkuSené
odborniky, samostudium, sdileni (i v rdmci rodicovskych skupin), a pravé toto by samy

doporucily dal§im rodi¢im.

,Hodné si povidat. Povidat o tom. Neuzavirat se do sebe. To je asi to

doopravdy jediny. “ (protokol F, fadek 398)

,, Urcité navstévovat, pokud maji moznost, rodicovské skupiny. Nenechat se

néjak psychicky rozhodit. Jit si za svym. “ (protokol A, fadek 344)
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,Jit se poradit, co si mysli ti odbornici, co by pro to dité bylo prinosny."

(protokol B, fadek 272)

Maminky déle zminuji, ze je dulezité mit realisticky pohled na véc. Na dité

netlacit, ale vhodné jej posouvat kuptedu. Projevovat mu lasku, pochopeni.

,Aby na to dite netlacili. Aby neméli pocit, Ze kdyz si z domova udélaji
vyevikovy tdabor, Ze to zlomi a Ze to bude viastné strasné super.* (protokol C,

fadek 316)

,, Prosté nekricet na ty déti a dat jim tu lasku. Ono se to zda jako klisé, ale ty

déti, kdyz se citi dobre, tak se i lip chovaji. “ (protokol D, fadek 306)

V neposledni tadé je dilezitym doporucenim nezapominat na dal$i cleny
rodiny. Myslet na zdravé sourozence, partnera. A hlavné také nezapominat sami
na sebe.

., Aby nezapominali sami na sebe, na partnera a na ty ostatni deti. “ (protokol

C, radek 318)

, Udrzet si ten pratelsky, ale pracovni duch. A dbat i o sebe. Snazit se

sportovat, relaxovat. “ (protokol A, fadek 349)
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5 Diskuze

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo hledat odpovéd’ na otazku, jak se
maminky vyrovnavaji s diagndézou AS u svého ditéte. Respondentky ve svém vypravéni
zminovaly jednotlivé etapy vyrovnavani se se zatézi, ale zéaroven jakysi vhled a
pochopeni, proc je jejich dité jiné.

Analyza rozhovorl byla provadéna pomoci Tematické analyzy, kterd pfinesla
mnoho podnétli. Rozbor rozhovora byl nejprve provadén na trovni jednotlivych ptibéha
a nasledné na celkové urovni, kde bylo cilem hledat spole¢na témata. Dohromady bylo
definovano 13 hlavnich témat, pfi¢emz néktera byla jesté rozdélena do subtémat.

Autorka vyzkumu postupovala podle navrhu Braun a Clarke (2006) — krok
po kroku tak, aby byla zajisténa spolehlivost vysledki. Jednotlivé kroky byly provadény
opakovang, aby nemohlo dojit k pfipadnému zkresleni. PotiZze autorka spatfovala
v presném definovani témat tak, aby se nepiekryvala. Nékteré piekryvy jsou piesto
v rozhovorech spatiovany, a tak jsou popsany i ve vysledcich. Tématim byl nazev
ptidélovan bud’ citaci z rozhovorii anebo obecnéjs$im nazvem bez ptimého citovani.

Analyza rozhovort byla opakované probirana s vedouci diplomové prace tak,
aby byla zarucena co nejvétSi ditvéryhodnost vysledkli. Nékteré kody byly upraveny
(zpfesnéni), jiné byly uUplné vynechany. Tematickd analyza se ukézala jako dobry
nastroj, jak vytézit z rozhovora co nejvice informaci.

Autorka vyzkumného Setfeni vybirala rodiny dle urcitych kritérii. Zadmérem
bylo zvolit tii rodiny, se kterymi autorka dlouhodobé pracovala a tfi rodiny, které znala
méné. Bylo zde oc¢ekéavani, zdali tato skutecnost piinese néjaké rozdily. Vysledky vsak
ukazuji, Ze tento faktor nehral Zadnou roli. VSechny maminky hovofily velmi oteviené a
taktéz délka rozhovoru byla porovnatelna.

Pfestoze snahou autorky vyzkumného Setfeni bylo doptedu si zjistit co nejvice
informaci o respondentkach tak, aby spliiovaly doptedu dana kritéria, ne vSe se zcela
vydafilo. U maminky F se v prubéhu rozhovoru ukézalo, Ze proces vyrovnavani se
s diagnézou AS byl spiSe u jejiho prvniho syna, kterému je v soucasné dob¢ 17 let, tj.
nespliuje kritérium ditéte v mladSim Skolnim véku. Piestoze toto kritérium nebylo
naplnéno, po prozkouméani rozhovoru byl tento pfibéh ponechéan, protoze obsahoval

mnoho zajimavého materialu.
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Limitem tohoto vyzkumu byl maly vyzkumny vzorek, ktery cital pouze Sest
respondentek. Maminky byly vybirany pouze z fad klientit NAUTIS. VSechny oslovené
maminky byly bud’ z Prahy anebo ze Stiedo¢eského kraje. Snahou vyzkumného Setfeni
tedy nebylo dojit k obecné platnym zaveéram, ale spiSe se zaméfit na charakteristiku
jednotlivych pfibéhti. Moznym dal§im rozsifenim vyzkumu by mohlo byt zvétSeni
zkoumaného souboru a taktéz v&tsi zastoupeni ruznych kraji. Zatazeni dalSich
respondentek by mohlo potvrdit vzniklé vysledky a zaroven je rozsifit o nové poznatky.
Dal$im moznym pokra¢ovanim vyzkumu mtze byt rozSifeni okruhu témat o jiné oblasti
zivota matek.

Dal$im limitem vyzkumného Seteni bylo misto provadéni rozhovort. Ukazalo
se, ze restauracni zafizeni ani kancelat v NAUTIS nebylo zcela idedlnim prostfedim
z dtivodu hluku (restaurace) ¢i ¢asového omezeni (kancelai v NAUTIS- konzultace byla
provadéna v Case, kdy dit¢ respondentky bylo na terapii). Tento nedostatek byl
pocitovan hlavné z pohledu vyzkumnika, na stran¢ respondentek nebyla vyicena zadna
kritika. Potize s hlukem a tim i s naslednou nahravkou byly poté feSeny ptidanim
dalsiho nahravaciho =zafizeni. Dal§i nahrdvaci zafizeni bylo pfidano i1 z divodu
pfipadného problému jednoho z diktafon.

Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze vyrovnavani se s diagnézou Aspergerav
syndrom bylo u oslovenych maminek tézkym obdobim. Maminky se musely vyrovnavat
s diagno6zou 1 s nazory okoli a v neposledni fad€ se s timto faktem musela vyrovnavat
cela rodina. Pro maminky byla dalezitd pomoc od blizkych, sdileni, samostudium a
vyuzivani terapeutické péce pro sebe 1 dité.

Analyza pfinesla zjisténi, ze dle oslovenych maminek systém péée v Ceské
republice neni zcela propracovany a za nedokonalosti mnohdy stoji nedostatek financi.
Nepfipravenost systému vnimaji napfi¢ zdravotnictvim, Skolstvim i terapeutickymi
sluzbami.

Maminky si jsou védomy dobrych vlastnosti u jejich ditéte (napf.
dobromyslnost, upfimnost) i negativnich vlastnosti (napt. tvrdohlavost, sebestiednost).
bez diagndzy, oslovené maminky vnimaji i pozitivni dopad na jejich Zivot (napf. zména
nahledu, vétsi pochopenti atd.).

Z vypovédi oslovenych maminek vyplyva, Ze toto téma je stale aktudlni a

plodné na zajimavé poznatky. Tento vyzkum mize poslouzit jako névod pro dalsi
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badani a ptipadné muize byt inspiraci pro vytvoreni ,.kuchatky®, co délat po obdrzeni

diagnozy AS.

85



Zavér

Diplomova price pojednavd o vyrovnavani se s diagnézou Aspergerova
syndromu Vv rodiné. Rodina si od stanoveni diagnézy prochazi riznymi fazemi, jak se
vyrovnat s touto skutecnosti, od prozivané¢ho Soku, pfes popfeni, smutek, rovnovahu az
k ptebudovani hodnot.

Kazdy znéas se vyrovnava se stresem a zatézi jinym zptsobem, nicméné
existuji urcité faktory, které pfispivaji nebo naopak brani v spéSném vyrovnani se.
Mezi intervenujici proménné bychom mohli zatadit typ postiZeni, etiologii, individudlni
charakteristiky ditéte, ale i1 dalSich ¢lend rodiny, strukturu rodinného systému,
copingové strategie a v neposledni fad¢ prostredi.

Aspergeriv syndrom ¢lovéka postihuje hlavné ve tfech oblastech — socialni
interakce, komunikace, schopnost piedstavivosti spolu se stereotypnimi vzorci chovani.
Pro rodice je tak naro¢né pochopit, co jejich dité potiebuje a pro dité s AS je zas velmi
tézké chapat, co po ném jeho blizci chtéji.

Dité s AS ovliviiuje bézny chod rodiny. Pro mnohé rodi¢e vychova znamena
velky stres, jsou nuceni ménit své priority, hodnoty, ale i pozadavky na dité. Na druhou
stranu AS pfinasi do rodiny i jakysi fad a porozuméni. Vychova ditéte s AS muize byt
zdrojem inspirace, radosti, osobnostniho rustu i zdrojem vétsiho pochopeni.

Do vychovy postizeného ditéte se vétSinou nejvice angazuji matky, i proto
vyzkumny vzorek tohoto vyzkumného Setfeni tvoii Sest maminek, které pecuji o dite
sAS. Pomoci polostrukturovaného rozhovoru byl zmapovan Zivot matek
od zaznamenani prvnich ptiznaki, pies stanoveni diagndzy az po soucasnost. Rozbor
dat byl proveden pomoci tematické analyzy. Byly nalezeny nékteré funkéni copingové
strategie, ale zaroven byly odhaleny i potize, se kterymi se maminky musely potykat.
Hlavnim ukolem bylo odpovédét na otazku, jak se maminky vyrovnavaji s diagndzou
AS u svého ditéte.

Oslovené respondentky popisovaly prvni momenty, kdy si zacaly vSimat jakési
jinakosti u svého ditéte. Prestoze si uvédomovaly, ze néco neni v poradku, neznaly
ptesnou piicinu. Ptes slozity diagnosticky proces Se nakonec dostaly k finalni diagnéze
AS, ktera ptinesla vysvétleni, pro¢ je jejich dité jiné. Maminky se mnohdy setkavaly

s nezkusenosti a neznalosti Aspergerova syndromu, coz zapficinilo nevhodné poznamky
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z okoli. Maminky se tak musely vyrovnavat nejen s diagnézou svého ditéte, ale také se
musely naucit Celit témto pozndmkam.

Maminky postupné ziskavaly vétsi pochopeni pro své déti a pFizpusobovaly
jim pozadavky, které na né kladly. Dilezitym faktorem byla pomoc od okoli. Maminky
se obracely na své znamé, partnery, na odborniky pracujici s klienty s AS, ale také
¢erpaly pomoc a podporu od zkuSenéjsich rodict.

Vyrovnavani se s diagndézou u oslovenych maminek piineslo zménu vlastniho
sebepojeti, zménu nahledu na okoli i zménu nékterych priorit. Maminky pfestaly feSit
nepodstatné véci a zacaly se radovat z malickosti. Oslovené respondentky se také
zabyvaly otazkou budoucnosti. Pfestoze se spiSe snazi zamétovat na kratkodobé cile,
pocit'uji obavy, jakym smérem se Zivot jejich ditéte bude ubirat. Systém péce v CR neni
pro déti s AS zcela pfipraveny, a tak je stale co vylepSovat.

Zivot s ditétem s AS sice mnohdy mize byt komplikovany, je tieba se obrnit
trpélivosti, avSak miize také pfinaSet mnoho radosti. To si uvédomuji i oslovené
maminky, které dalSim rodi¢im doporucuji sdilet své zkuSenosti, neuzavirat se
pted pomoci a hlavn¢ také myslet sami na sebe.

Vyzkumné Setfeni pfineslo zajimavé podnéty pro dal§i studium i1 ptipadny
vyzkum. Oslovené maminky mnohdy provazela nejistota a neznalost, kdy nevédély,
na koho se obratit, na co maji pravo, kam své dit€¢ umistit do Skoly atd. I proto by
moznym feSenim mohlo byt vytvofeni pfirucky: Co délat, kdyZz Vase dit¢ obdrzi
diagnozu AS.

Sepsani této diplomové prace mne obohatilo o zkuSenosti rodicii, naucila jsem
se l1épe porozumét nejistoté rodicd, nastvani i obrannému mechanismu hledani vinika.
Tyto pocity jsou spjaté s procesem vyrovnavani se s diagnézou a jsou jeho béznou
soucasti. Znalost tohoto procesu mi pomohla pfistupovat ke kazdému rodi¢i zcela
individualné a ptizplisobovat druh poskytované péce a podpory podle potieb kazdého

Z nich.
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Prilohy
Priloha A

Tab. ¢. 1: Kategorizace PAS podle prevazujiciho typu socidlniho chovani

Typ socialni interakce

Popis projevi v oblasti socialniho chovani

1. Typ osamély

- minimalni ¢i Zadna snaha o fyzicky kontakt (...) ¢i aktivni vyhybani
se fyzickému kontaktu, nékteré fyzické doteky (...) vSak mohou mit
radi

- nezajem o socialni kontakt

- dit¢ je samotaiské, nevénuje piili§ pozornosti svému okoli

- vyhybd se ofnimu kontaktu ¢i navaze vagni o¢ni kontakt bez
komunikaéniho zaméru

- nevyhledavaji Gtéchu, ¢asto mivaji snizeny prah bolesti

- nezajem o vrstevniky (...)

- vraném v€ku neprojevuji separacni uzkost, nedrzi se v blizkosti
rodict

- dit¢ mdze byt velmi aktivni, bez schopnosti empatie, vtrhne mezi
ostatni déti, ni¢i hracky, je agresivni, nevnima reakce déti, reakce
dospélych nema na jeho chovani vliv

- s vékem se vétSinou kontakt s blizkymi osobami zlepsSuje

2. Typ pasivni

- omezena spontaneita v socialni interakci (...)

- socialni chovani méné diferencované

- pasivni akceptace kontaktu, kontakt si vétSinou musi fidit, v této
skuping je nicméné pomérné hodné déti, které se rady mazli a t&si se
z fyzického kontaktu

- mala schopnost projevit své potieby

- malé potéSeni ze socidlniho kontaktu (...)

- omezena schopnost sdilet radost s ostatnimi

- omezena schopnost empatie a socialni intuice

- omezena schopnost poskytovat utéchu, podé€lit se, poprosit o pomoc
- mohou se pasivné Gcastnit hry s vrstevniky (...), nevi, jak se do hry
ucelné zapojit

- socialni komunikace nespontanni nebo zcela chybi, komunikaci
vyuzivaji hlavné k uspokojeni zékladnich potieb

- poruchy chovani méné casté, hypoaktivni

3. Typ aktivni - zvlastni

- ptiliSna spontaneita v socialni interakci

- socialni dezinhibitace (dotykani, libani ¢i hlazeni cizich lidi),
nedodrzovani intimni vzdalenosti

- gestikulace a mimika mtze byt pfehnana ¢i bizarni

- omezeny, maly ¢i Zadny vztah k posluchaci

- tfeCové a mySlenkové perseverace tykajici se vétSinou oblasti
vlastnich z4jmi, n¢kdy bizarniho charakteru

- pervazivni a ulpivavé dotazovani, Casto socialné zahanbujici ¢i bez
kontextu, zaméfené na piedmeéty a témata zajmu

- socialné velmi problematické obtézujici chovani

- obliba jednoduchych socialnich rituald (...)

- celkova neptimétenost socialniho kontaktu




- obtizné chéapani pravidel spolecenského chovani

- potize chapat kontext socialni situace

- Casto ulpivavy oéni kontakt (zirani do o¢i) nebo oéni kontakt bez
komunikaéni funkce (...)

- Casto se poji s hyperaktivitou

4. Typ formalni,
afektovany

- typicky pro déti a dospé€lé s vyssim 1Q

- dobré vyjadiovaci schopnosti

- te¢ pfili§ formalni se sklonem k preciznimu vyjadiovani, ptsobi
strojené, projev pfipomina ,,slovnik na pochodu*

- chovani je velmi konzervativni, ¢asto ptisobi chladnym dojmem

- odtazité chovani se mize projevovat i vici rodinnym pfislusnikim

- obliba spolecenskych ritualli, az obsesivni touha po jejich
dodrzovani

- pedantické dodrzovani pravidel, ¢asto dochazi k afektim pfi
nedodrzovani spolecenskych pfedpisi

- mnohé vyrazy, réeni slepé imituji po dospélych, nuance jejich
pfiméfeného uzivani jim Casto unikaji

- doslovné chapani slySeného, potize s ironii, nadsazkou, Zertem

- socidlni naivita, pravdomluvnost bez schopnosti empatie, Sokujici
vyroky

- encyklopedické zajmy

- prilisné nedétska zdvoftilost

5. Typ smiSeny - zvlastni

- socialni chovani je velmi nesourodé, zalezi na prostiedi, situaci a
osobé, se kterou je kontakt navazan

- vyznacuje se prvky osamélosti, pasivity i aktivniho a formalniho
piistupu

- socialni chovani je povazovano za zvlastni

- velké vykyvy v kvalité kontaktu

- Casto je mén¢ problémové chovani vici rodicim

- Casto vyuzivaji prvky chovani a mnohé slovni vyrazy, které imituji
po dospélych, budi dojem falesné socialni zdatnosti

- osamélé prvky: ,,nech mne byt, nemam zajem, do toho ti nic neni, to
je moje tajemstvi® (znamena ,,nevim®, ,,pozor, tenky led*

- pasivni prvky: pékny socialni ismév, zdvorilé podfidivé chovani,
Cetné vyjadiovani souhlasu

- aktivni — zvlastni prvky: naucené dotazy a prohlaSeni, zivy zajem i
kontakt okolo tzce vyhranénych témat, které dité zajimaji

- formalni prvky: naucené fraze, mentorovani, pedantické dodrzovani
pravidel

Udajepfevzaty z: (Thorova, 2012, s. 64, 67, 70, 73, 76, Sedlarova, 2014)




Oblast

Oblast prevence a osvéty: zahrnuje
informovanost laické i odborné ve-
fejnosti, co je détsky autismus

Multidisciplinirni profesni infor-
movanost: orientace odbornikd v
dané problematice moZnost speciali-
zaci

Diagnostika: pediatr (screeningovd
droveti), psycholog, psychiatr, neu-
rolog (screeningovd troveii), peda-
gogicka diagnostika

Lékatska vySetfeni: neurologie,
metabolické vady, genetika, vySetfe-
ni funk&nimi zobrazovacimi meto-
dami, foniatrie a oftalmologie

Odborné poradenstvi: pracovi§té
zaméfend vyhradné na problematiku
pervazivnich vyvojovych poruch s
multidisciplindrnim profesnim za-
stoupenim (psychologie, medicina,
specidlni pedagogika).

Interven¢ni program: behaviordlni
terapie (zvladani problematického
chovéni), rozvoj kognitivnich do-
vednosti, komunikaén{ terapie, roz-
voj socidlnich dovednosti

Oblast
Rana péce (do tif let véku dite-
te).

Péce o déti predSkolniho
véku: MS, SpM§.

Péte o déti Skolniho véku: ZS,
specidlni ZS, odpoledni péte

Péce podle vEéku

Tab. & 2: Priority v pé¢i o déti a dospélé s autismem v Ceské republice

Doporudeni a sou¢asn4 situace

Clanky v novindch, televizni a rozhlasové pofady, odborné knihy i beletrie

Vzdéldvaci progamy v zainteresovanych oborech, jako je medicina,
psychologie, specidlni pedagogika, socidlni préice. Potfeba vzd&ldvacich akci -
organizace semindft, pfednasek a konferenci

Na pervazivni v§vojové poruchy se u nés specializuje jen nékolik pracovist,
objednaci doby jsou pfili§ dlouhé

Komplexni vySetfeni by méla probihat na pracovistich, kterd s poruchami
autistického spektra maji zkusenosti, v soutasné dobg se jednd v Ceské
republice o n€kolik pracovist

Pedagogicko-psychologické poradny (Edste¢né) a specidlnépedagogickd centra

Specidlnépedagogickd centra - v kaZdém kraji funguje jeden koordindtor, ktery
m4 na starosti déti s autismem.

Doporuceni a soucasna situace

Ran4 pé&e v CR je zcela nedostatetné, chybi ucelend metodika a koncepce,
neni vySkoleny persondl, APLA Praha m4 jednoho zaméstnance, ktery se
vénuje rané péci.

Mnoho MS$ i SpMS déti s autismem odmit4 nebo je pfijimé pouze na &4st dne
(napfiklad hodinu denné€).

Funguje nékolik specidlnich programi pro déti s autismem.

V néktergch MS jsou déti s asistentem

Umistit dit€ s PAS nebyvé lehké. Ve vétsich méstech vznikaji specidlni tiidy
pro déti s autismem, a to vétSinou v rdmci vzdé€ldvacich programi specidlnich
$kol (nyni funguje v CR n&kolik desitek specidlnich t¥id). Nékteré déti jsou
integrovéany do speciélnich t¥id, jiné do b&Znych tfid. V nékterych tfiddch
funguji asistenti tfidnich ugiteld. Umisténi ditéte do druZiny mtZe byt
problematické.



Tab. & 2: Priority v pé¢i o déti a dospélé s autismem v Ceské republice

(pokracovani)

Asistent pedagoga

Priprava na zaméstnani a
zam@stnéni: V rdmci $koly, v
rdmci budouciho zamé&stnéni.

Péce o dospélé: domovy, asis-
tence, poradenstvi

Rodinni terapie, psychoterapie:
nékteré rodiny nezvlddaji vztahové
problémy, které s sebou pfinasi pos-
tizeni ditéte, a potfebuji pomoc od-
bornika.

Rodi¢ovské podpiirné skupiny

Respitni péce (odlehovaci sluzby).

Legislativa.

Na doporuéeni PPP nebo SPC lze posilit pfedikolni nebo $kolni zafizeni oso-
bou asistenta ucitele. O navyseni finanénich prostfedki na plat asistenta peda-
goga 74dd svého zfizovatele pfislu§né §kolské zafizeni. Dalsi informace 1ze
nalézt v provadéci vyhlasce €. 73/2005 zdkona €. 561/2004 Sb. U Zdkd s PAS
je doporu€ovéna nejvyss§i mira podpiimych opatfeni, kam spada i asistent pe-
dagoga.

Chybi koncepce. Posuzovani diichodl u lidi s PAS byvé vysoce
problematické. Zaméstndvanim lidi s handicapem se zabyvéa n€kolik
ob&anskych sdruZeni, napf. Rytmus a Mdme otevieno.

Velmi problematické oblast. Nedostatek zafizeni, kterd by poskytovala

specidlni pé&i. V CR existuje jiZ n¥kolik zafizeni, ktera poskytuji celotydenni
nebo celoro¢ni bydleni a pfijimaji klienty s PAS.

Rodinn4 terapie by méla probihat v rdmci centra ¢i v jiném spolupracujicim
zafizeni v mist& bydlisté. V pfipadg, Ze se jeden z rodii nechce rodinné
terapie i¢astnit, miiZe na psychoterapii dochazet jen jeden.

Rodicovské skupiny by mély fungovat na regiondlni drovni, v né€kterych
méstech funguji u ob&anskych sdruZeni napf. Rainman (Ostrava), APLA Praha
a APLA Jizni Morava, Autistik, APLA Hradec Krélové, APLA Vyso¢ina

Asistenti dochédzeji do rodin, kde se v rdmci respitni péce o déti staraji.
Asistenéni sluzba poskytuje doprovod na nejrizn&jsi akce, poméahd ditéti
zafadit se do volno&asovych aktivit. Organizace letnich tdborti pro déti s
autismem.

Skolsk4 legislativa je v soutasné dob& lépe oSetiena neZ legislativa socidlni.
Podle vyhlasky €. 73/2005 zdkona &. 561/2004 Sb. Skolského zékona jsou déti
s PAS povaZovény za Z4ky s t8Zkym zdravotnim postiZenim. Témto Z4kdm s
ohledem na rozsah specidlnich vzd&ldvacich potfeb néleZi nejvyssi mira pod-
purnych opatfeni. V stéZejni vyhldsce &. 182/1991 Sb. v pfiloze &. 2 autismus
ani poruchy autistického spektra nejsou uvedeny jmenovitg. Kvili nejedno-
zna€nosti vykladu mohou byt néroky rodi¢t na pfizndni mimotddnych vyhod
zamitnuty. Dne 1.1.2006 vstoupila v platnost novela vyhlasky 506/2005,
upravujici vyhlasku €. 182/1991 Sb. (zdkon o socidlnim zabezpeceni ¢.
100/1988 Sb.), kterd 1épe definuje zdravotni postiZeni odiivodiiujici pfizndni
mimofddnych vihod. Je tfeba v€dét, Ze poruchy autistického spektra se fadi k
psychickym postiZenim s dlouhodobymi t&Zkymi poruchami orientace a
komunikace.

Zdroj: Thorova, 2012, s. 358-359.



Tab. ¢. 3: Demografické idaje o respondentce a jejim ditéti

Respondent | Vék Rodinny Zaméstnani | Vék Pohlavi | Poradi
ka status ditéte | ditéte ditéte
A 43 Po druhé | Na matetské | 11 let | Chlapec | 1. dité¢ z 3
vdana dovolené deéti
B 40 Po  druhé | Casteény 11 let | Chlapec | 1. dité z3
vdana uvazek déti
C 35 Po  druhé | Casteny 7let | Chlapec | 2. dité¢ z3
vdana uvazek deéti
37 Rozvedena | Plny tvazek |9 let Chlapec | 1 dit¢
E 41 Vdana Castecny 9let | Divka 1 dite
uvazek
F 42 Rozvedena Invalidni 11let | Chlapec |2. dit¢ z2
dichod déti

Tab. &. 4: Délka rozhovoru

Protokol Délka rozhovoru
Protokol A 39 minut
Protokol B 26 minut
Protokol C 35 minut
Protokol D 29 minut
Protokol E 45 minut
Protokol F 50 minut




Osnova rozhovoru

- Kdy jste si zacala vS§imat, Ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?
- Jak jste se dozvédela, ze VasSe dit€ ma Aspergertv syndrom? (Jakou formou)
- Jaké informace o Aspergerovu syndromu Vam byly podany?

- Jak jste reagovala na sdé€leni diagn6zy?

- Jak Vam Aspergertv syndrom zménil zivot?

- Jak se zménil Vas pristup k ditéti?

- Ceho si na svém ditéti nejvice cenite?

- Co Vs na Vasem ditéti nejvice trapi?

- Jak se zménil chod rodiny po obdrzeni diagn6zy?

- Jak to ovlivnilo Vs vztah s partnerem/manzelem?

- Jakd byla reakce dalSich ¢lent rodiny na zjis$téni, ze vaSe dit€¢ ma AS?
- Jak jste vnimala podporu od Vaseho okoli

- Jaka podpora Vam nejvice pomohla a proc¢?

- Jakého druhu podpory se Vam nedostavalo?

- Jak si myslite, ze se zménila kvalita VaSeho Zivota?

- Jakeé reakce slychavate od okoli?

- Jaky to mélo dopad na Vasi praci?

- Jaké mate obavy z budoucnosti?

- Jaké mate ptani do budoucnosti?

- Jaké Vam dali moznosti péce pro Vase dite?

- Jak vnimate podporu od statu?

- Zménila byste néco na svém jednani a proc¢?

- Napada Vas mozné vylepseni systému péée v CR?

- Co byste poradila ostatnim, ktefi zazivaji podobnou situaci jako vy?
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Priloha B
Protokol A

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeriv syndrom v rodine. Vase udaje budou striktné
anonymni, coz znamend, ze vlastné vSechny udaje, které by Vas mohly identifikovat,
budou zmeneéné. V pripade, ze by Vam néjaka otdazka vadila, vynechame ji a prejdeme
na dalsi. Rozhovor muizete kdykoliv ukoncit a i zpétné miizete ztohoto vyzkumu
odstoupit. Ucast na vyzkumu je teda dobrovolnd. Souhlasite takto s tim?

Pani A: Ano souhlasim...

J: Dobre. Tak prosim, miizete mi vypravet, jak v§e probihalo od chvile, kdy jste zjistila,
Ze Vase dite ma diagnozu Aspergeriv syndrom?

Pani A: Ja bych se jesté vratila rok nebo dva pted stanovenim dg., protoze uz od toho
tretiho roku, v podstaté bylo vidét, Ze néco neni tak, asi jak by mélo byt. Ale ¢lovek
neveédél. Pro mé to bylo prvni dité. Jesté€ mezi tim se mi narodil dalsi syn. TakZe nejprve
jsme nekteré véci piicitali jako zarlivosti na mladsiho sourozence.

J: Hm...

Pani A: Potom vlastné ten Jirka zacal vynikat intelektové v téch 3 letech, Ze tfeba
poznaval ¢isla, pismena. Takze Clovek si fikal. Asi je nadany, tak proto mu nejdou ty
praktické véci. Proto je méné poradny, poslusny, stim clranim byly problémy,
s udrzenim Ccistoty. No, v téch 3 letech to jeste... tak néjak... jsme to jako brali, Ze je
jesté maly, Ze je to néjakd nevyrovnanost toho vyvoje. Ale pak v téch 4 letech, kdyz
nastoupil do $kolky, tak najednou bylo evidentni, Ze tam je néjaky problém. Ale mn¢ se
vlastné do toho jesSté¢ zaCalo hroutit manZelstvi. Zacaly problémy s manZelem. TakZe
mné se toho hodné jako zamotalo dohromady. Tak j& jsem byla v takovym stavu, ze
jsem v podstaté... tak trochu... ja ty roky mam v takovym vakuu, protoze se toho
hroutilo vic. TakZe j& jsem i vlastn¢ vinila sebe. J4 jsem nevédé€la, jestli to dité reaguje
n¢jak Spatné€ nebo jestli je to mij vliv nebo co se to vlastné déje.

J: Hm...

Pani A: A v téch 4 letech bylo evidentni, Ze on si nehral s détmi ve §kolce. Regil ty se
své stresy tenkrat pociravanim, né€kdy i ni€enim véci. Vlastné na konci, kdyz jsme z té
Skolky $li, bylo vidét, Ze je tpln€¢ mimo, protoze... V podstaté ja jsem tenkrat nevédéla

pro¢, ale byla to reakce na ten stres Z pobytu tam. No my jsme tenkrat navstivili
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psycholozku, ale ne specialistku na autismus, a ta vyslovila podezieni na nespecifickou
poruchu PDD-NOS (poznamka PDD-NOS = A pervasive developmental disorder not
otherwise specified). Ale potom se Sla do té Skolky podivat a on Jirka, kdyz pii tom
nahledu se najednou choval jako vzorné, jestli on uz to citil jakoby néjaky pohled, takze
si tam hral jinak. Jak se nahrnuly jiné problémy, tak jsme to trochu zastr¢ili. A tak néjak
se to trochu srovnalo, takze my jsme tu diagnézu nedostali, tenkrat jeste¢ v téch 4,5
letech. V téch 4,5 letech jakoby Ze by se m¢l dal sledovat, ale v podstaté jsme to tak
n¢jak piesli. Tim jak byly jesté jiné problémy. Potom Pavel (mladsSi bratr) nastoupil
do skolky jako s Jirkou. A ten Jirka se zacal chovat 1épe, jak tam mél bratra. Tak od téch
5 let ve Skolce se troSicku srovnal. Tim, jak jsem feSila jest¢ jiné véci, tak jsem
najednou méla pocit, ze to n¢jak, néjak tak bézi. Taky mi s détmi pomadhali rodice,
protoZe ja jsem musela nastoupit do prace z financ¢nich divodd. No a tenkrat muj
tatinek, vlastné v téch 5,5 letech, za tim Sel. Asi si i néco nacetl a v podstat¢ Jirku
odvedl na détskou psychiatrii a tam potom v téch 5,5 jeho letech padla diagnoza
Aspergeriv syndrom. TakZe my jsme se to dozvédéli pomérné citlivé od détské
psychiatricky. J& nevim, jestli ji miZzu jmenovat, protoze ja bych ji mohla doporucit. Je
to ta pani doktorka T., kterd nam to sdélila, podle m¢, velmi citlivé 1 velmi jako
piijatelng. 1 v podstaté fekla, to je ten Vas Jirka s diagn6zou nebo bez diagndzy. Takze
ja bych ten moment — ten jsem jeSté nevnimala tak kriticky. Ale vlastné si pamatuji,
najednou to bylo takové to vysvétleni.

J:Jo, jo... Hm...

Pani A: Najednou to ¢lovek ty reakce vidél. Jo, to je vlastné tohle. Takze ve mné ten
prvni moment byla do jisté miry uleva. Najednou jsem vidé€la, Ze to neni moje Spatna
vychova. To, co jsem slySela, Ze se tim nemusim uplné jenom trépit, protoZze ja to
nemuzu uplné zménit. Zarovei s tim, ono je to popsany i v knihéch, jak se to srovnavani
s diagnozou, jak se to odviji. V ty prvni chvili - ja jsem méla pocit, Ze my do t€ Aply az
tak Upln€ nepatiime, my mame néjakej ten Aspergertiv syndrom, my nejsme ti autisti.
TakZe tam bylo taky trosku to popirani a v podstaté jsem véfila, Ze on za ten rok... On
mél pak hned nastoupit do Skoly, protoZe jsme si fikali, jak je Sikovny na pismena a
Cislice, tak ho dame do $koly a tim se to zlomi, a tak jsem si myslela, Ze on z toho tak
vypluje. No ale pak samoziejmé v té Skole taky nastaly problémy toho jiného razu nez
by clovék cekal. Takze po téhle fazi toho popirani, tak zas potom pfisla faze toho studu,

protoze on se choval jinak. Pofad jsme byli jako vydéleni. V té Skole - my jsme méli
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vyborné pani ucitelky, na tom S. (ndzev mésta), citlivy. Ale stejn¢ s nim byly neustale
problémy. Nemohl chodit do jidelny, jak ma tu selektivitu v jidle. Druzina to uz vibec
ne. No, takze ale pravé mé ty 1éta podporovali ty rodice, i se o n¢j hodn¢ starali, protoze
ja jsem byla dost v praci, takze svym zplusobem, diky té jejich podpote, na mé nepadl
ten hlavni tlak. Jakoby ty starosti, Ze to nebylo jenom na mé, takze bych fekla, ze jsem
to snasela relativné dobfe.

Pani A: Tam bych vlastné fekla dva druhy. Za prvé opravdu ta materidlni, ze se o toho
Jirku starali hned po Skole, hned ud¢lali ukoly. Ta moje mamka je uclitelka, takze to
méli rozplanované, takze tim ho hodné srovnévali. A i ta psychickd, kdy zase ten mj
tatinek je takovy opravdu optimista. TakZze ten fikal, Ze ten Jirka to zvladne pftes
vSechny ty problémy, ze to zmakneme. Takze tam nikdy od nich nepadlo, vzdejme to
nebo je to straSny. To nestoji za to. To ja jsem nikdy neslySela. Takze i v téch
nejhorsich chvilich, ¢lovék tak jako Ze jsem vybuchovala vzdycky jenom chvilkovs. Ze
jsem neméla nikdy dlouhodobej stav hodné negativni. Jesté vlastné v té dob€ jsem tady
zacala chodit na rodicovské skupiny k panu P. hned na zacatku, co jste to otevieli a to
beru taky jako obrovskou jako pomoc. ProtoZze tam jsme zas byli kruh rodi¢d, co jsme
méli hodné podobny problémy. Nékdo mél dokonce daleko jesté horSi. Takze jsme to
tam mohli sdilet. Takze zase ten pocit t& viny odpadl. Protoze jsme vidéli. My jsme
nastejné lodi, i takové ty humorné chvile. Humor — byli jsme schopni se trochu
povznyst a opravdu vidét, ze v nééem to sice mame t€z§i, ale na druhou stranu vidime
urcité véci jinak a dokdZeme to vzit jako humorné. TakZe tohle bych vzala jako nejvétsi
podporu. Pak bych fekla ta Skola, kdyz jsou rozumny pani ucitelky, hlavné na tom asi
prvnim stupni, ze to je obrovskd podpora. A jest¢ jednu véc, ja jsem ztoho S.
(pozndmka — jméno mésta), kde jsem vyrostla. A tim, Ze se tam zndme dlouha 1éta. Tak
musim fict, ze i1 ti mistni byli velkd podpora, velkd podpora ze stran rodict téch
Jirkovych spoluzaki a tdch dalsich rodi¢t. Ze jsem tam nikdy neslysela (ja véfim, Ze
za zady si néco fekli...), ale celkové vi¢i ndm, celkové jsem citila vzdycky spi$
podporu. TakZe kdybych mohla doporucit, tak bych doporucila, at’ jsou ty rodiny tam,
kde je znaji. N&jaky st€hovani, tam kde maji n¢jaké koteny, protoze ono je to do jisté
miry takova Sir$i rodina. Sice jsou divni, ale jsou na$i, feknéme. TakZe to beru jako
dalsi velkou takovou podporu.

J: Jak vy jste vitbec reagovala na to sdéleni, ze Vas syn ma AS?
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Pani A: Tam pravé tim, ze uz jsem tusila. Jest€ nez to prislo, tak jsem tusila. Tak jsem
si vyhled4vala videa na Youtube, etla jsem si. Clovék to tak troku tusil, takze ja bych
tekla, ze v t€ chvili to nebyl az takovy Sok. Spi$ pak ten vyvoj, ty pocity studu. Pak jsem
méla zas tu fazi, kdy jsem se rozhodla rozvést, tak jsem se dostala do ty bojovny pozice.
Takovyho toho rodice, co trosku, tak jsem to pfetdhla na druhou stranu - On ma
Aspergera, tak se vsichni posad’te na zadek. Jako vS§em sem ho omlouvala, co provedl,
vSak on ma AS. Takze tahle poloha tam také byla. Souvisela se to 1 s tim dalSim mym
vyvojem, ze jsem v té chvili, musela... Musela jsem hodné pracovat a tesit jest¢ dalsi
problémy. TakZe to tam taky prob&hlo. No a pak ¢loveék se postupné dostava do té
pozice - t¢ jak by to asi mélo byt. Vidi, kde ty problémy jsou, snazi se Jirkovi pomahat.
Ale zaroveti si uvédomuji, Ze nemtizeme... Ze on pokud chce Zit tady v této spole¢nosti,
tak on se musi pfizpisobit t& vétSiné. My mu mizeme pomoct, ale nemiize prekratovat
pravidla. Takze s tim, ze ur¢it¢ v téch obdobi unavy a jinym problémi, jako to ma
kazdy, ¢as od ¢asu vypluje litost, bojovnost. Ale uz je to trosku otupené, uz ¢lovek tak
néjak vi...

J: Vy jste zminovala, zZe vté dobé jste zaZivala i rozvod, jak jste to tedy vsechno
zvldadala? Jak ovlivnilo to, zZe viastné Jirka ma AS vas partnersky Zivot?

Pani A: Takhle... paradoxné my nebudeme ten typicky ptiklad, ze by ten AS zplsobil
odchod jednoho partnera. Tam spis prave, ja si myslim, ze Jirkdiv tatinek ma uréity druh
poruchy osobnosti, protoze ja jsem od né€j musela odejit, protoZze on neumi nakladat
S penézi. A prave, ty svoje problémy... On ma tu pozici, Ze jakmile jemu nékdo néco
vytkne, v podstaté vétsiho, tak on zacne tvrdit, Ze celé to okoli je Spatné. Ale bylo to
tézky, on je velmi, trosku, manipulativni, plisobi pfitazliveé, do jisty miry, takZe no ono
to asi souvisi. J& jsem na téch rodicovskych skupinéch zjistila, Ze jsme vlastné takovy
prototyp. Ze takovych péru, jako jsem ja se svym ex manzelem, bude asi vic. Asi tam
bude néjaka ta predispozice, jak se to dava dohromady. No ale bylo to naro¢né, ale
musim fict, Ze ta opora rodiny byla obrovska. Bez nich bych to nedokazala, urcité.

J: Zminujete rodinu... Jak se na to tvarili vasi znami, kamarddi... na celou tu situaci?
Pani A: Nektefi kamaradi podpofili, ale je pravda, Zze s n€kterymi zndmymi je ten
kontakt jako je fid$i. Tim, ze Jirka je ten Asperger a tim, ze taky vyrostl. Kdyz byly déti
mensi, tak se to tam n¢jak ztrati. Ale ted’ pravé kdyz ma tu vulgarni mluvu, a neni tak
kamaréadsky, tak urcité to ty kontakty trochu omezilo. Ale zase se nachdzeji novi znami.

Takze trochu se to posunulo. Ale musim fict, ze v tom okoli, Ze nikdo nebyl vyslovené
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negativni. Spi$ bych to vidéla jako podporu. A jesté to jsem nezminila, j4 mam skvélou
podporu u kolegyn. Ucim v téch velkych Zenskych kolektivech, dvou... a ty
anglictinarky uz o tom AS véd¢ly. To jsem skoro zapomnéla... TakZe ty mi od zacatku
zacaly nosit 1 literaturu a jako velkd podpora i od nich. To jsem také zminila. To byl
dalsi velky podptirnej kruh. TakZe ja to beru, Ze i pfes ty problémy jsem méla Stésti na
fajn okoli. Takze to taky si fikdm, pokud ta Zena mé& moznost aspofi na ¢ast uvazku
nékam jit, takZe to je zase velky relax a odpoutani. A od téch lidi mizeme taky ziskat
spiS podporu. To vlastn¢ taky.

J: Vlastné jste navdzala i na to, co jsem se chtéla zeptat... Co Vam pomahalo zvladat
tezky chvile? Zvladnout s Jirkovo problémové chovani? Zatezové situace ve Skole? Co
Vam pomdahalo ty situace prekonat?

Pani A: MoZné opravdu ty rozhovory s blizkymi, at’ s t€émi rodi¢i nebo kamaradkami
kolegynémi, ktery byly schopny vyslechnout, pak dat takovou moudrou radu — byt nad
véci, aby si to Cloveék tak nebral, ze prosté dé€la maximum... To jinak nejde. A ty
rodic¢ovsky skupiny, urcité taky, to byla taky velka podpora.

J: Jak se zmenil viastné vas zivot, potom co Jirka obdrzel tu dg.? Nebo od té doby, co
Jste si zacala vSimat néjaké jinakosti a poté obdrzeni dg.? Jak se zménil Vas zivot?

Pani A: Tim, jak jsem to méla smichané s t€mi dal§imi problémy, tak ja to nevidim
uplné€ hned od té dg. (pauza) Ale spis, no ja jsem v podstaté nebyvala az tak racionalni. |
jsem si na tom zakladala, Ze j& jsem ten tvlirc¢i, méné racionalni cloveék. Ja bych fekla, Ze
jsem pravé piesla k tomu raciondlnimu jako feSeni problému, protoze jsem si fikala, Ze
to vlastné jinak nepuajde. TakZe ja jsem si skoro vytycila, Ze si vybuduju novou rodinu a
7e to s tim Jirkou nevzdam a Ze pujdeme dal. No a tak jako nemtzu fict, Ze to je moje
zasluha. Ja to beru skoro az metafyzicky, Ze to je zasluha i jako vy$si sily (smich). Ale
ze se to vydafilo, takZe ja bych fekla, ze mi to v podstaté pomohlo, ze jsem se zacala
chovat mozna zodpovédnéji a racionalnéji. A mozna i jsem si zacala cenit lidi podle
opravdovych hodnot, podle lidskosti a ne podle vné&jSich atributi. Ale samoziejmé i
trosku to zménilo Zivot, urCité, ze jsme moznad méli vic socidlnich kontaktl. Pak
samoziejme i s tim rozvodem se trochu omezilo, protoze jak se rozpadne vztah, tak i
spousta tehle kontakti v téch chvilich opadne. Ale Ze s tim Jirkou neni mozny zvat ty
veliky navstévy... Nebo jako bez planu se nékam vydat. TakzZe to jsme trosku omezili.

To je trochu zména. Ale taky bych fekla, Ze ¢lov€k musi vic planovat, ale na druhou
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stranu, ze to neni jako nemozné, ze ten zivot nemusi byt chudsi nebo je jen mozna
trosku vic rozplanovany a mozna takovy vic prehlednéjsi. ..

J: Takze je vlastné takovy vice nastrukturovany... jestli to chdapu spravne...

Pani A: Ano nastrukturovny... Urcité. Mozna i vlastné ¢lovék musi byt vice pofadné;si,
do jisty miry (smich). Takze kdyz to vezmu za dobry konec, tak to muize trosku
pro chaotického ¢loveka vnést fad do zivota. ..

J: Bavily jsme se o tom, jak vlastne vy vnimate svuj zZivot. Jak vnimate Jirku, c¢eho si na
nem vazite? Co si na ném cenite?

Pani A: U Jirky se mi libi ta jeho upfimnost, ta takova ta spontannost. To, jak si umi uzit
ten moment. A taky to, jak se nenechd ovlivnit tim okolim. Tim v podstaté, jak zase
nckteré véci nevnima, tak jemu, kdyZz se néco libi, tak to bude délat, at’ se to tém
spoluzakiim... 1 kdyby se mu za zaddy smadli ... takze to na ném ocenuji, to Ze se
nenecha tim okolim valchovat. No a taky tu spontannost, Zivelnost, to se mi na ném libi.
Ten humor, no...

J: Je treba néco naopak, co Vis na Jirkovi trapi?

Pani A: No, to souvisi trosku s t€émi vulgarismy. Prave, kdyz se tam projevi ta stinna
stranka, kdyZ pfejde jako by tim pfepinac¢em do toho hor§iho modu. Kdyz za¢ne pravé
nadavat. Jako ono se to asi neda nazvat zlobou, ale jako by tou neempati¢nosti, pak jako
tou sebestfednosti, kdy vlastné nevidi, kdy vidi jen ten sviij zajem. A to jde jako by
trochu ruku v ruce oboje. Ale zas jako... Jesté se mi libi to, Ze je ochoten se sebou
pracovat. PiestoZe ma problém, je ochoten. Neni tak zatvrzely.

J: Tak urcité, to také vnimdm.

Pani A: (smich)

J: Jeste, kdyz se trosku vratim na ten zacatek...

Pani A: Urcité...

J: Pani doktorka T. vam urcila tu dg. Vzpominate, jakou formou Vam to bylo receno,
viastne. Co vam rekla jakoby k té dg., k tomu AS?

Pani A: Hm... Ono to v podstaté byly dvé sezeni. Na tom prvnim sezeni byl jen muj
tatka a uz jsme v podstaté¢ tu$ili, Ze to asi padne. Takze to nebylo Uplné jakoby
piekvapeni... Je pravda, ze ti psychiatii, jako vétSina 1ékaili, oni nemaji toho Casu tolik.
Takze to nebylo néjak obSirné. Ten AS... tim, Ze my uZ védéli, co to je, takZe ndm to
nemusela néjak zevrubné vysvétlovat. Pak nas odkazala na Aplu, Ze tam se nam dostane

té specidlné¢ pedagogické péce, terapeutické péce, popiipadé. No a v podstaté tekla,
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pokud byste potiebovali medikaci, tak se miizeme obratit na ni. A myslim si... A pak
V podstaté citlivé sdélila, Ze to neni v tom smyslu tragédie, Ze to je porad nas Jirka a ze
to neni vlastné¢ konec svéta, jestli si pamatuji a jinak myslim si, ze to bylo asi tenkrat
vSechno...

J: Jo.. Super...

Pani A: A ja pfemyslim... Myslim, Ze jsme pak rychle kontaktovali Aplu, pravé protoze
to byl rok pfed Skolou. Takze jsme hned dostali specidlné¢ pedagogické vySetfeni,
tenkrat u doktorky H. Ta uz tam bohuzel neni. Ta byla velice precizni a vyborna taky.
Takze ta taky potom hromadu véci vysvétlila.

J: Hm... Dobre, dékuji. Jak viastné vidite vasi budoucnost? Ted se treba zamérime vas
Zivot a pak treba na Jirku. Jak vnimate vasi budoucnost?

Pani A: Jako s tim Jirkou myslite hodné...?

J: Ano...

Pani A: No, mozna m¢ ten Jirka naucil. To mozna ze zacatku ¢lovek vic premyslel, jak
to s nim bude v budoucnu. A ja se tim ted’ tolik az tak nezabyvam. Ne, nemyslim jako
nezodpovédné, ze bych nemyslela na budoucnost, ale Ze té ptitomnosti je ted’ tolik
s témi dal$imi détmi. Tak si fikam, Ze ja musim fesit to, co je ted. Mam takovou hrubou
kostru, jak by to mohlo, ten idedlni plan vypadat. Ale Ze se hlavné snazim fesit to, co je
ted’ aktualni, protoZe ono se to opravdu hodné méni. Clovék je az piekvapeny, jak se to
posouva... TakZe ono to nemé cenu a strachovat se do budoucna. Ono to stejné nic
dobrého nepfinese. Ale urcit¢ si myslim, Ze se mu budu snazit byt napomocna
pii vybéru partnerky. Pokud o to bude stat. TakZe, Ze bych asi méla ptedstavu, jak mu
pomoct. A urcité, a urcité, pokud to pajde, tak se ho budu snazit udrzet bez medikace.
Jako medikace, jako skute¢né téch psychofarmak. Urc¢ité¢ integrace a co nejvyssi
vzdélani u n¢j dosahnout. To jsou moje cile. Ale ne v tom smyslu, Ze bych ho chtéla
tlacit, ale beru to tak, Ze to je muj sen a cil. Ale kdyZ se ukaze, Ze by mu néco z toho
Skodilo, tak samoziejmé slevim a necham si poradit od odbornik...

J: Jakeé mate prani? Co byste chtéla do budoucna? Uz jste ted zminovala- dosazZeni
vzdelani, néjak teda partnerka... Je jeste néco, co byste vlastné chtéla smérem
k Jirkovi?

Pani A: V podstate, hlavné aby on se citil Stastny. Aby si nasel takovy zptsob Zivota,
ktery bude vyhovovat jemu. Tak, aby zil naplnénej, spokojenej zivot. A nepusobil

n¢komu, ani sobé bolest a problémy. A to pravé nechci specifikovat, jaky, protoze tomu
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mizeme byt nagpomocni. Ale on sdm si bude muset budovat Zivot a asi mu byt tou
oporou, kdyz by potieboval. Tak ja potom tfeba... i ti sourozenci. Tteba i ta Karolinka
(mladsi sestra), to je hol¢icka, tak ticba az ja tfeba nebudu moct, tak ona by mu mohla
byt velkou oporou zivota.

J: Dobre... Co se tyce toho do budoucna... a toho, kdyz se jesté ohlédneme
do minulosti, zménila byste néco na svém jednani? Jakoby od té doby, co jste si zacala
v§imat té jinakosti, po tu diagnozu az do ted?

Pani A: No, ja jsem urcité rada, Ze jsem se nedala okolim zviklat k né¢jakymu tvrdSimu
postupu, tenkrat jako kazenskému. To jsem rada, ze jsem dala na svou intuici, zZe jsem
tak né&jak...Clovek n¢jak tak citil, ze asi jako ta matka, to bych mozna asi poradila — to
srdce tika asi nejvic. Mozna kdybych se o t¢ dg. dozvédéla diiv, tak bych mozna vic
strukturu a ten rezim. Ze jemu bychom asi spoustu véci usnadnili. I po té $kolce, Ze
bych si uvédomila, Ze ho neni mozno né&jak zkaznit. Ze bych mu dala prostor na n&jaky
vic uvolnéni, n¢jaky divocejsi. Ale tim jak cloveék neveédél, tak vlastné se bal mu pustit
uzdu, protoze se bal, jestli ho tim jeSté vice nerozdivoci. Asi tohle, ze bych vic, mozna
diiv postupovala podle zasad, které jste nam radili tady v Aple.

J: Priznam se, Ze jsem uplné nerozuméla, jak jste rikala kazenské postupy... Zminovala
Jste, Ze jste se nenechala zviklat témi kazenskymi postupy ...

Pani A: ProtoZe ¢loveék obcas slySel, jesté pied tou diagndzou, od téch dalSich mamin —
ze by ho chtélo asi trochu sefezat a jako tfeba do toho jidla vic nutit... A byt na ngj
piisné&jsi, nepovolat mu a jako kfiGet na n&j. Ze tam ten tlak trosku byl, pied tou
diagndzou, kolem toho ctvrtého roku.

J: Jak jste prozivala tenhle tlak ze stran toho okoli?

Pani A: Asi to nebylo az tak intenzivni, ale urcité to bylo nepfijemny... ze clovek
jako... Ja si myslim, ze ndm to rodi¢im do budoucna, Ze ted’ aZ se z toho hojim... Ze
nam to hodné vezme sebevédomi, protoZze my tuSime, my vlastn€ vime, jak mame
spravné jednat. Ale Casto potad slySime, Ze to délame Spatné. A tim, Ze ty naSe déti se
nechovaji standardné, oni se chovaji htif, nez vlastné déti, které feknéme, jsou mnohem
mén¢ vychovavany, tak nadm to troSku bere plidu pod nohama. Vlastné nam to okoli
neveéri, ze my se t€ém détem az tolik vénujeme, Ze to v podstaté délame dobte, takze
tohle bych fekla, Ze ndm narusi to sebevédomi. TakZe ti rodi¢e at’ hodné komunikuji
s odborniky nebo s témi rodi¢i se stejnym problémem. At se nenechaji zviklat. To

obcas citim, jako Ze zac¢nu jako véahat. A pak si fikdm: ,,Ne, nenecham se zpochybnit.*
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Ale je to ve mn¢, protoze jak to dit¢ bylo od malicka trochu jiny a vzdycky se chovalo
hut, takze clovék mél... To bych mohla jako ptiklad fict... Kdyz se to s Jirkou zacalo
sypat... nebo projevovat ty problémy... tak ja jsem zacala o sob& pochybovat, jestli
jsem v tom roce nedélala chybu, Zze jsem mu tfeba moc cetla, ze jsem ud¢lala jako
problém, ze jsem ho méla vic posazovat na no¢nik a ze jsem mu neméla mu Cist.
Takovy Uplné¢ nesmysiny véci. Kdyz pak ¢lovék ma ty zdravy déti, tak vidi, ze to
funguje Uplné jinak, ale Ze to je opravdu tézky. A zvlasté pro rodice, kdyz se jim nedej
boze narodi dvé ty déti, tak to si fikam, Ze to je opravdu pak na zhrouceni... Kdyz ma
Clovek pak to zdravy dité, tak najednou pak vidi ty rozdily a Ze to vibec neni jeho
chyba. N¢které véci samy piijdou a u tohoto dité prosté ne...

J: Co vam pomohlo tyhle ndazory a ten tlak toho okoli zvladat? ProtoZe to vnimam, Ze to
mohlo byt velmi zatézujici. Rikala jste, Ze se vam taky diky tomu i sniZilo sebevédomi.
Co Vam pomohlo to zvladnout?

Pani A: Tak urcité ty rodicovské skupiny, potom ti rodiCe a ti znami, ktefi se postavili
na moji stranu. Takze tam mél ¢lovék oporu. A pak urcité Cist si o tom hodné, mné
pomohlo hodné ¢ist si. Anebo na youtube si poustét, tam je spousta i... kdo umi
anglicky, tak tam je spousta videi z Ameriky — vypovédi téch rodict. Takze to taky
velice pomohlo, protoZe oni uz byli dal, o kousek, nebo zazivali podobné véci trosku
Vv jinych nuancich, takze to bych taky doporucila. A to pomohlo i1 na ty emoce, se mozna
podivat na ty filmy, tak jsou i taky dojemny, nebo mné to pomahalo a tak u toho si
Clovék vybrecel nebo si tak odzil (zména tonu hlasu). Tak se tam cistil. I jak jsme
mluvily o téch autobiografickych romanech (pozndmka — pted rozhovorem diskuze
na téma autobiografie o lidech s AS) nebo dalSich roménech a filmech o autismu a AS.
Je toho ted’ docela dost, takZe to taky hodné pomaha.

J: Vlastné se dostavame ke konci... Napada vis néjaké mozné vylepseni péce? V Cesku
se poskytuje néjaka péce pro lidi S PAS. Napada Vas, co tady chybi nebo co by méelo byt
jinak?

Pani A: Tady kazdopadné je problém s tim Skolstvim. To vnimdm jako nejvétsi
problém, protoze jako ty nase déti. Ted’ se mluvi o té integraci, jako celkové integraci
nebo inkluzi, dokonce. A ja nechdpu, pro¢ se nabizi détem, které o to ani nestoji nebo
nemaji na ten bézny proud. Pro¢ se nezajisti kvalitni integrace, inkluze téch déti s AS,
ktery maji IQ primérny, nadprimérny. A tady ja si myslim, ze je malo déti s AS, které

jsou ve tfidé, kde by jim to vyhovovalo...v téch béznych skolach. A nemiizou za to

15



294
295
296
297
298
299
300
301
302
303
304
305
306
307
308
309
310
311
312
313
314
315
316
317
318
319
320
321
322
323
324
325
326

reditelé, ucitelé, mize za to systém, protoze ty Skoly nemaji penize, nemaji prostiedky
na to, aby poskytly mensi tfidu, aby méli tu klidovou mistnost, aby mohli ty pedagogy
poslat na Skoleni. Neni na to Cas, nejsou na to penize. Takze to je vina statu. [ vidim 1
vy byste mohli fungovat daleko lip, kdybyste méli jednu budovu v centru Prahy, byli
tam vsichni pohromadé. Finance taky. Ze byste byli schopni poskytnout sluzbu. Tady
jste odbornici, mohli byste vyskolit 1 dalsi. To je vidét, ale chybi ty finance. Je to trapny,
ale je to zase o téch penézich. A ten stat by si mél uvédomit, ze téch autista je tolik. Je
to Skoda, protoze kdyby Jirka nedostal tu podporu, kdyby to bylo o néjakych dvacet let
diiv, tak ja nevim, jak by skoncil... nékde v né¢jaké zvlastni Skole nebo v né&jaké
polepSovné. Vibec si to neumim piedstavit... A kdyby my jsme nedostali tu podporu,
nevédéli, tak to vidim jako hodné tragicky.

J: Jakou podporu jste myslela u toho Jirky konkrétné?

Pani A: U Jirky jsem myslela jak tady tu podporu terapeutickou, specidlné
pedagogickou v Aple a to samé u nas, ze jsme dostali diagnozu, dostali podporu
rodicovskych skupin. Moznosti dalSich Skoleni v Aple. To jsem mozna zapomnéla. Ja
jsem absolvovala rizné nacviky socialnich dovednosti, to bylo jesté¢ u pani B., néjaky
seminaf. Pak jsme byli na té konferenci v Samechové, i s partnerem, to zase bylo
vynikajici. Takze ta osvéta, vzdélavani. Kdyby se ndm rodi¢im, ucitelim udélalo
zazitkovou formou. To myslim d¢€lala... tamtu pfednasSku...jak se jmenuje... ta vaSe
pani doktorka, jak se jmenuje ta vase odbornice?

J: Pani doktorka T.?

Pani A: Hmmm...

J: Pani $.?

Pani A: S.. Ta to délala zazitkove.

J: Ano...

Pani A: Ukdzala ndm fotografii (poznamka — rozbor fotografie podle clovéka
sautismem - co vse si domysli neurotypicti lidé, hlavné kontext, a co je realn¢ videt
na fotografii — pohled Cloveka s autismem) a ¢lovek si to pak néjak uvédomil. Touhle
formou. Tim méli projit, si myslim, hlavné ti ucitelé a mozna 1 détsti pediatii. Musim
fict, ze ti star$i pediatii, 1 kdyz jsou vyborni, tak oni jako nevédi. Neveédi. Ono je to
proné tézky. To by je spi§ musel do toho n€kdo natla¢it. Oni maji specializaCi

na ledviny, na srdce. Ale tady tyhle potize... A détskych psychiatrii je taky malo. To je
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taky bida. TakZe v tom vidim mezeru. No idealn¢, kdyby Apla méla moznost vytvofit
n¢jaké centrum na kazdém ne kraji, ale tfeba 1 okrese. Zas by to zjednodusilo cestu. Ja
nevinim odborniky Aply (Nautisu), ale jako vy byste potiebovali finan¢ni podporu.

J: Co vy byste pro sebe potiebovala, jako pro rodice? Jestli je néco pro vas, co jako
rodic byste potrebovala? Ze strany odbornikuii? Rodiny? Znamych? Sama pro sebe...
Z prace? Opravdu odkudkoliv.... Jestli Vas napadad néco, co vy byste sama pro sebe
potiebovala?

Pani A: No mn¢ by praveé stacilo, kdyby ta Skola méla vétsi prostfedky a vEétsSi moznosti.
Takze ten Jirka by tam byl jesté¢ vice spokojeny, v néjaké mensi tiidé. Abych ja se
nemusela strachovat, ze kdyz by pan asistent skoncil, kde sezeneme asistenta. Aby tohle
bylo jako tfeba bylo v Britanii, Ze jo, tam je to v podstaté zaji§téno. Ja nevim, jestli tim
schvélenym zakonem se to od zafi n¢jak vyrazné zméni. No zatim to tak nevypada...
(smich)

J: Uvidime...

Pani A: Tohle asi. Ja si myslim, Ze my jsme ti rodi¢e nejvice spokojeni, kdyz ty naSe
déti n¢jak fungujou. Tak pro nds je to asi nejvétsi podpora.

J: Dobre... Co byste poradila ostatnim vlastné, kteri zazivaji obdobnou situaci jako vy?

Pani A: (chvile pauza) No takovy ty bézny rady. Urcit€ navstévovat, pokud maji
moznost, rodicovské skupiny. Nenechat se néjak psychicky rozhodit. Jit si za svym. Ale
zase... V téch Skolach, to bych mozna jesté poradila... nebyt zase pfili§ bojovni. Zase
na druhou stranu... Podivat se na to i z pozice ucitell a tieba je taky chvalit. SnaZit se
S nimi vytvofit tym, pokud to je viilbec mozné. Ale zase najit spravnou rovinu, nenechat
se poslapat. Je to tézké. Udrzet si ten piatelsky, ale pracovni duch. A dbat i o sebe.
SnaZit se sportovat, relaxovat.

J: Je jeste treba néco, co byste chtéla k dnesnimu rozhoru doplnit? Jeste Vas néco
napada...

Pani A: Ja pfemysSlim... jestli néco na zlepSeni situace... (pauza) UrcCité, mozna tyhle
akce, jako bylo ta konference nebo ty rodicovské skupiny. Kdyby téch akei bylo pro ty
rodice s détma, i spolecné, vic.

J: Dohromady ...

Pani A: Klidn€ dohromady. Jako byli nasi v téch Albrechticich. To j& jsem byla t€hotna,
tak jsem nebyla. Tak takovyhle vikendu, tieba kdyby bylo... Ze ty déti by tam byly a vy

byste nam je pohlidali, tfeba ti asistenti. My bysme si mohli popovidat a né¢kam
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spole¢n¢ vyrazit. Tak urcité tyhle véci jsou vyborny. Ale vy néco organizujete, to ja
jsem mozna ted’ nekoukala, protoze...

J: Ja jsem rada za jakykoliv nazor. Klidne povidejte... Cokoliv Vas napadne...

Pani A: Jo... Tak tohle asi pomah4 hodné. Pak pravé kdyby byly dostupnéjsi i ty
krouzky, pro ty déti s AS a nejen v Praze, protoze je to nékde na Praze 8. A to my jsme
jesteé relativné blizko, ale fikam si, ze pro ty rodice, co jsou jesté vic z venkova, Ze to je
hodn¢ nedostupny. Takze urcit¢ budovat asi jako sit’ téch podplirnych organizacich,
jako vSeobecné. Aby to pomohlo. Mozna klidné vic dokument, co se podaii v televizi.
Tam co nejvic toho tam dostat. Ja bych fekla, ze potad o tom autismu, to mozna mé
jesté napada... Jak byl ten spot o té hol¢icce, jak si davala ty knedliky na sebe, ze jo, to
bylo v televizi, pfed rokem, dvéma. Ja si myslim, Ze pofad ta vefejnost si s témi
autisty... Ze mozna, 7e si potfad predstavi, Ze autista je n¢kdo, kdo sedi vic v rohu, kyve
se, je tichej. Ze by mozna bylo dobry ukézat... A nebo naopak, je to n&jaky Rain Man,
co si potad pocita... Bylo by dobry ukazat, e jsou to ty radoby zlobivy déti. Ze to je
pofad jako malo vidét. A na druhou stranu, aby se tam ukézalo i to, Ze kdyZz je nékdo
zkézni nebo je slysi, tak ony se taky nechaji. Mohou to byt ty zlobivé déti, ale nechaji si
to vysvétlit. To bych fekla, Ze potfad vetejnost asi nevidi. Ale j4 vim, ze je to hodné
tézky to dostat do n¢jakyho kratkyho spotu.

J: Jasné, jasneé...

Pani A: No ja vim, Ze je to obtizny...

J: Vlastné ukdzat verejnosti vice forem autismu nez jenom jak je to znamo.

Pani A: No, no... A to samy moZna jesté s tou Sikanou. To mé taky napada s tim Jirkou.
Ze $ikanu si piedstavi, jak nékdo nékoho tluée a Ze ukazat, ze Sikana je i to, kdyZ tohle
toho né&jakyho naivniho troubu nabadaji k tomu, aby néco provedl. To i ty déti, ja si
myslim, Ze oni, ti kluci, si to taky neuvédomuji, Ze tohle je taky Sikana. Jiny formy
autismu... To jste fekla pékné... a jiny formy Sikany. Snazit se to jeSt¢ vice
popularizovat, ale chapu, ze to je velice tézky. (pauza) Jesté pfemyslim mozna ty stupné
zpracovavani ty diagnézy. Bylo to komplikovangjsi. M¢ to ted’ mozna trochu vypadlo.
Jesté jsem tam méla tu fazi, kdy se do toho ¢lov€k moznéd az moc ponofil. To mozna
taky zase 1 pro ty rodiCe varovani, kdo maji dalSi déti, aby zas jako moc chod
domacnosti... a vS§echno nesméfovali jen na toho Aspergera. Aby mysleli 1 na ty déti,
na toho partnera i na dalsi, i na ty pratele. Aby zas pofad 0 tom jenom nemleli a

nezabyvali se jenom tim. Clovék mé pak i tyto tendence. Je to zajimavé taky. Ale zas i
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ten zivot musi balancovny jako kazdym smérem. Mozn4 nezapomenout i na tu péci o ty
dalsi sourozence i poptipadé u vas nebo né¢jakou podporu. Protoze, oni maji pocit, ze ti
to zvladaji, ale oni to nezvladaji a pak to za chvilicku vypluje. To vlastné, s kym jsem
mluvila, s mamkama, co maji ty ,,Aspiky*, tak zjiStujeme, ze oni ti druzi — ti ostatni
sourozenci — od urc¢itého véku, my se jim pak i vénujeme sebevic, ale oni v sobé maji
ten jako osten, ten pocit, ze jim nedavame dost...

J: Hm... jo...

Pani A: Takze mozna na to dat pozor hned od zacatku. A oni stejn¢ budou mit ten pocit
(smich) ale jako hodné to hlidat. Asi to tam je. Tak ja nevim, jestli vy mate jesté néjaky
dotaz...

J: Takhle to staci, moc dekuju...

Pani A: Nemate za¢. Kdybyste potfebovala jesté néjaké doplnéni, tak klidné.

J: Dobre, dékuju.

Dopln¢k:

Pani A: J4 jsem si jeSté uvédomila, Ze do jisté miry, ten Aspergeriv syndrom, kdyz
bysme to vzali, ad absurdum, tak ho mame vSichni, protoze vidime ten svét svyma
o¢ima.

J: Jasne.

Pani A: J4 jsem jesté zjistila, Ze s tim Jirkou se to vic projevilo. Ze mi vic vyhovujou ti
lidé aktivni, komunikativni... Mozna kiivdim tém lidem jako uzavifenym, introvertnim,
protoze oni mi praveé tu podporu nedokézou vyjadrit tak, jak ja bych potifebovala.

J: Jo, jo, jo...

Pani A: Ja si moZna n¢které jejich reakce vykladam jako Spatné a oni mi to v podstaté
nedokazou dat najevo, a tak mezi ndmi dochazi k takovym zbyte¢nym tfenicim, protoze
oni se pak jest¢ vice stahujou. Oni nejsou schopni ani pfiznat. Ti komunikativni lidi
dokazou dat podporu a dokdzou vyjadrit tieba i to, Ze je néco Spatné, ale ti uzavieni. Ti,
kteti maji, do jisty miry, blizko k tomu autismu z t¢ druhé stranky, z té uzaviené, tak
S témi ja mam problém. A zjiStuju, Ze tak je to ode mé¢ mozna nespravedlivy. Nebo
nespravedlivy... (vahani) Ze oni to v podstaté nemysli zle. ..

J: Ale vy potrebujete néco jinyho...

Pani A: Ja potiebuju néco jinyho. A j4, i kdyz jim slovné feknu, Ze potfebuju néco

jinyho, oni mi to asi nejsou schopni jako dat. Clovék je pak... Ja to vnimam jako vlastni
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problém, ale ze tyhle lidi mozna nejsem schopna zvladnout. V soucasny dobé tim, jak
mam jinou zatéz, takze tam jako... J& jsem se diiv chtéla otvirat, feknéme jako vSem,
trochu idealisticky, ale zjist'uju, Ze mezi nékterymi lidmi to nejde, protoze oni by mozna
zranovali m¢ a ja moznd néCim zase je - Ze bych chtéla od nich néco, co mi mozna
nejsou schopni dat. Takze ¢lovék musi pak mozna trochu vic vybirat a mozna ty lidi
nesoudit. Nevnimat ty jejich reakce jako ze jsou zéporny. Ony jsou mozna jenom, jak
bych to fekla, nijaky... ProtoZze nejsou schopni dat vic. To se mizou vyskytnout 1
v roding, takovi lidé... Mezi prateli byvalymi tfeba taky... nebo i s t€émi soucasnymi,
ale ¢lovek po nich nemiize chtit vic, nez oni jsou schopni dat... No... To mozna mi ten
Jirka ... ¢lovek zacal vic pfemyslet jako ... to mi ten Jirka dal — vétsi empatii — clovék
na to zacal koukat z vice pohledi, protoze najednou vidi, jak to jeho dit€¢ je hodné
svérazny a ze jsme ho schopni pochopit a nahlizet i na ty lidi jinak. A pravé Ze my
k tomu AS v nékterych aspektech (smich) feknéme vSichni néjak inklinujeme. Nékdo
vic, nékdo mif. Ze takovy vétsi nahled na ty lidi tam asi je.

J: Dobre, déekuju.

Pani A: No tak asi jo (uvolnény smich)
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Protokol B

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeritv syndrom v rodiné. Vase udaje budou striktné
anonymni. VSechny udaje, které by Vas mohly identifikovat, budou zmenené. V pripade,
Ze by Vam néjaka otazka vadila, tak ji vynechame a prejdeme na dalsi otazku. Rozhovor
miizete kdykoliv ukoncit a i zpétné miiZete ztohoto vyzkumu odstoupit. Ucast
na vyzkumu je dobrovolna. Souhlasite takto s tim?

Pani B: souhlasim.

J: Dobre. Tak tedy, miizete mi prosim vypravet, jak vse probihalo od chvile, kdy jste
zjistila, Ze Vase dité ma diagnozu Aspergeriiv syndrom?

Pani B: Jako co se d¢lo od té chvile?

J: Ano... Pojdme tedy od zacatku, kdy jste si zacala vsimat, Ze tFeba s vasim ditétem
néco neni v poradku?

Pani B: No ono vlastng, kdyz byl miminko. Byl takovej hodné¢ drézdivej... takovy to
hodné¢ jako uplakany miminko. Co prosté kdyZ je vzhiru, tak breci.

J: Hm...

Pani B: AZ mi to pfiSlo jako uplné... ale bylo to prvni dité, takZe ja jsem neméla to
srovnani. Takze napted jsem si fikala, ze prosté takhle to jako je. Ale na druhou stranu
jsem vidé€la u tfeba kamaradek, Ze ty déti byly takovy klidngjsi. TakZe Honzik tfeba uz
jako miminko byl takovej jako... M¢l problémy se spankem, hodné t&zky pro n¢j bylo
usnout. To ma doted’. Takze jako uz jsem si v§imla tady tohohle, ale samoziejmeé mé
vibec nenapadlo, Ze by to mohlo mit néjakou spojitost s Aspergerovym syndromem,
protoze to mize mit samoziejme i spousty jinych divodid. No a potom, kdyz chodil
do skolky, tak tam fungoval dobfe. Ale prosté bylo to takovy to dité, co ma trosku svij
svét. Jako on si hréal s ostatnima détma, mél tam kamarady, to jo. Ale byl nékdy jako
mimo nebo jak to Fict... prosté tak... Takovy potom uz vétsi problémy v tom kolektivu
nastaly az na zakladce, po té druhé, treti tfid€, kdy jako fakt zacalo byt poznat Ze...
Jednak se tam objevila Sikana ze strany spoluzdkd a vlastné na druhou stranu
na Honzikovi bylo vidét, Ze tam je néco $patné. Ze tieba fikal, Ze by chtél mit kamarady
a ze se s nim nikdo moc nechce kamaradit a ze jakoby jsou na néj déti zly. Zarovei bylo

vidét, Ze n&kterym situacim nerozumi, jo. Ze téeba. .. to pak bylo vidét doma i ve vztahu
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s mladsi sestrou, ze tfeba ona mu néco fekla a on tfeba nepochopil, Ze to je vtip. Jako Ze
reagoval na to... Ze na néktery situace nereagoval pfirozen¢...

J: Co vas teda podnitilo k nejakému vysetieni? Nebo jak to probihalo dal?

Pani B: Ja vlastn¢ jest¢ predtim (smich), jak mi pravé pfislo, kdyz byl mensi... Ze to
jako neni standard... nebo jak to fict... i byl takovej divocejsi... furt nékde v pohybu,
béhal nebo si aspon poklepaval s nohou nebo si furt s né¢im hral... Tak jsem si fikala,
ze je to takové zvlastni. Byla jsem s nim dvakrat jakoby nékde... Jednou jsme byli
V Motole u psycholozky a ta fekla, ze ma ADHD a ze to jako ted’ nebudem fesit a ze
tieba at’ prijdem, az bude ve Skole, kdyby to délalo problémy. A tim to skoncilo. Ta
druhd psycholozka tekla, Ze asi prosté ty socidlni dovednosti ma opozdény, Ze se
nevyviji rovnomérné a zase to skoncilo tady na tom. A tak jsem si fikala, (smich) Ze to
asi prehanim, moZzna to asi nic neni. A vlastné az potom na té zékladce... Taky vlastné
jsem koukala i jako na internetu, ze jo... uz je spousta material, ¢lankt, vSeho
moznyho... Tak kdyz jsem tak na to koukala, tak mi to na toho Honzika docela sedé¢lo,
takZe jsem si fikala, jestli to neni néco timto smérem. Tehdy jsem se vlastn¢ obratila
na psycholozku, kterd mé svoji praxi a zarovei je 1 tady v Aple vlastné¢ ma néjak tivazek
nebo se tady né€jak angazuje. Tak jsem si fikala... Vlastné jsme §li tam, protoZze jsem
vylozen¢ chtéla n€koho, kdo s t¢éma détma s Aspergerovym syndromem nebo autismem
pracuje. A vlastné ty projevy zna, tak aby se jako na Honzika podival. S tim, Zze jsem
tam nesla s tim, ze jsem jim neifekla: Dobry den, myslim si, Ze milj syn ma Aspergeriv
syndrom (smich), ale Ze jsem vlastn€ popsala ty problémy a ona si ho tam vlastné
potom vzala na dvé hodinky na néjaky vySetfeni a pravé potom tedy fikala tady tohle, Ze
ma podezieni na Aspergeriv syndrom, ale ze je potfeba to nechat néjak diagnostikovat,
Ze proste. ..

J: Jestli tomu tedy spravne rozumim, tak vy jste si Cetla néjaké clanky na internetu
0 poruchach autistického spektra a na zakladeé toho jste usoudila...

Pani B: Jo... ze mi pfiSlo, ze tam néco takhle je. Navic jsem si pak vzpomnéla, Ze jsem
takhle néco ¢etla uz davno a 7e mi to sedélo na Honzikova tatinka. (smich) Ze jsem si
tikala, Ze to tam prosté je, n€ktery véci i vyraznéji nez u Honzika.

J: Pak jste tedy sla k té psycholoZce, kterd ma uz zkusenosti s détma s PAS, tak stanovila
nejaké podezreni. A jak to tedy probihalo dal?

Pani B: No... vlastn¢ ona mi dala néjaké tipy, kde je mozny udélat to vySetieni. Tak ja

jsem z toho vybrala Aplu, protoze si upfimné nechtélo byt tyden na diagnostickém
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pobytu v Motole, jesté jsem si fikala, jako dobfe, kdyby Honzik byl sam, ale Misa
(sestra Honzika) by byla tyden sama doma nebo ne jako sama doma, ale bylo by to
pro nas organiza¢né jako t€z$i. No a pak jest¢ v K., to jsem se zase docetla, ze ta dg.
trva hodinu. To mi zase pfislo, Ze to jako asi zvlastni takhle rychle usoudit jestli ano
nebo ne. Tak vlastné to co popisovala Apla — tu diagnostiku — jako vlastné to dité, pak
rodi¢ a pak jesté Skola, to mi piiSlo takovy komplexni. Takze jsme se objednali na tu
diagnostiku a to zas néjakou dobu trvalo.

J: V kolika letech tedy padla ta diagnoza?

Pani B: V osmi, v deviti. Ted’ uz nevim, no. V osmi nebo v deviti, tak néjak.

J: Dobre. Jakou formou vam bylo receno, ze N. ma AS?

Pani B: Vlastné hned po té diagnostice. Jakoze formou, no...

J: Jaké informace jste obdrzela o tom AS?

Pani B: Tak ja uz upln¢ nevim. J4 jsem si hodné ty informace zjiStovala sama.

J: Takze uz jste méla néjaké informace, tusila jste...

Pani B: No, uz jsem méla n¢jaké informace.

J: Jak jste viibec reagovala na to sdéleni, ze Honzik ma AS?

Pani B: No j& uZ jsem to asi tak docela cekala, jo? Takze mé to asi tak néjak
nepiekvapilo.

J: Vzpominate, jaké pocity v ten moment byly, kdyz jste se to dozvédeéla?

Pani B: Takovy jako smiSeny. Ze na jednu stranu mé to jakoby uklidnilo, v tom smyslu,
ze vlastn€ jsem si vZdycky fikala, jestli tfeba néco ned€lam Spatné. Jestli jako, Ze jsem
$patny rodi¢. Ze nékteré ty véci hodné... ted’ uz to ma Honzik o hodné mif, ale tieba
hodné ty zachvaty vzteku nebo takovy zvlastni reakce, tak jsem si tikala, jestli tieba ja
néco nedéldm Spatné, jestli to neni n¢jakd vychovna chyba. Pak vlastné taky, jestli to
taky neni tim, Ze kdyZ Honzikovi bylo 5, tak jsme se s byvalym muzem rozesli. Tak
jsem méla takovy to... Tak on ted’ chudék trpi, protoze je z té rozvedené rodiny. Jo tak
ale tim padem ta diagnoza pak hodné véci pro mé vysvétlila. No a na druhou stranu
zarovei jako obavy, jak to bude dél a jak to pak bude, az bude star$i, dospélej. Jak bude
zvladat samostatnej Zivot a jak to to bude mit se studiem, praci, vztahy... VSechno tady
to.

J: Zmenil se néjak Vas zivot od té doby, co jste se dozvedéla, ze ty Honzikovy projevy

souvisi s AS?
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Pani B: No takhle, asi tipIn¢ ne. Nemizu fict, ze by se mij zivot n¢jak stra§né zménil.
Asi se n¢jak zménil ten nas vztah, Ze uz jsem se na n¢j za ty jeho projevy tak nezlobila,
jo. Ze uz jsem to nebrala, Ze vlastné on je $patnej, protoze ted’, ja nevim, se tady vzteka
kvili né¢jakymu nesmyslu. Jo, takovy jako z moji strany vétsi pochopeni pro n¢;.

J: Co jesté dalsiho se zmenilo ve smyslu té vychovy Honzika?

Pani B: (pauza) Nevim, no asi nic. Mozna m¢ pak jesté¢ néco napadne, ale ted’ m¢ asi
uplné nic nenapada.

J: Jasne, hm...UzZ jste zminila néjaké projevy, které se tykaji toho AS u Honzika. Co
byste rekla, ze si na Honzikovi nejvice cenite?

Pani B: Ceho si cenim... Mné piijde, Ze je takovej dobromyslnej, jo, Ze neni zlej nebo
zakefenej. Jasné Ze obcCas déla lumparny jako vSechny déti, ale ale jakoby takhle. A Ze
je takovej pfimej. On tfeba neumi néjaky véci dobie vyjadiit, ale jakoze nedéla néjaky
obezlicky. Tak jako dokéze ptijmout, komunikovat.

J: Hm.. Je treba naopak néco, co Vas na Honzikovi trapi. Néjaké projevy, se kterymi
madte potize?

Pani B: Ted pfemyslim. No asi jako (smich). To co tieba mé osobné vytaci, je takovy
jako knourani. Takze jako kdyz néco, tak on jde do toho kiiourani. Tak jako to musim
pfiznat, Ze to mi leze na nervy, hm... Ale jinak asi nic.

J: Uz jste vlastné zminovala, Ze zhruba v péti letech Honzika jste prochdzela i néjakym
rozvodovym Fizenim. Jak to vlastné ovlivnilo Vas Zivot, stanoveni diagnozy atd.?

Pani B: Tak mozna to to stanoveni diagndzy to trochu oddalilo v tom, Ze n¢ktery ty véci
jsem piicitala t€¢m zménam. Je ted’ tfeba takovy neklidnégjsi, protoZe se pro néj ted’ stalo
néco nepiijemného, protoze ma prosté zmény v Zivote.

J: Jak to vanimal tatinek Honzika tyhle ty projevy? Ten styl toho chovani Honzika...

Pani B: No mé& u toho hrozné roz¢iloval. (smich), pfitom on d¢la to stejny. Nebo ze ma
ty projevy stejny, ale Spatné to snasi.

J: Jak byla viibec dalsi reakce clenii rodiny na to, ze Honzik ma AS?

Pani B: No hodné¢ vlastné, ja tfeba nevim jak moji rodice, manzel... Tak potrad fikali, Ze
si mysli, Ze ta diagnoza je $patné. Jako Ze ne. Ze ten Honzik je v potadku. Jo Ze vlastné
Casto je tam takova ta predstava, ze Aspergertiv syndrom a autismus, jakoZe to musi byt
strasné vidét na tom ditéti a ze musi byt stra§né vyrazny projevy a musi byt vSechny. Jo
ze vlastné kdyz tam né&jaky ty projevy chybi, tak... Tifeba u Honzika chybi to, ze by

vlastné potfeboval néjaky fad, jakoby ze to vylozené vyzadoval nebo si na tom trval. On
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vlastné¢ nemél ani to... jak nektery ty déti si hraji né¢jakym zplisobem, Ze si néco stavi
do fady. Tak on tfeba taky nemél. Tak z toho si usoudili, Ze jako to... a ze komunikuje a
mazli se... Takze spisS to taky tak popirali. Ale to trvalo jenom néjakou dobu. Jako
dneska uz to nikdo nezpochybnuje, ze by to tak bylo.

J: Vy jste zminovala jeste manzela. Chapu to spravne, Ze vas soucasny manzel...

Pani B: Jojo

J: Jak viastné vzal tuto situaci Vas soucasny manzel?

Pani B: Tak jako uplné¢ normalné¢ jako Zze... Asi jako kdybych mu fekla, ze ma
chiipku... Ale jako ze jo, no.

J: Nejsem si uplné jista, jestli jsem to spravné pochopila. Vas soucasny manzel uz teda
prichazel do vztahu s tim, Ze Honzik mad AS nebo to probihalo az v prithéhu?

Pani B: Ne, to probihalo az potom.

J: Takze vlastné uz vlastné postupné byl zarazen do toho procesu...

Pani B: Pfesn¢ tak. On to tak jako vzal. Ja si pamatuju, ze on tenkrat fekl, ze to je potrad
to stejny dité. Bez ohledu na to, jestli ma ted’ oficialné tu diagnézu nebo nema.

J: Hm, jasne. Vy jste uz zminovala Honzikovy sourozence. Honzik ma tedy sestricku?
Pani B: On ma vic téch sourozencd. (smich) On ma jednu sestru vlastni, pak ja mam
jeste jedno dalsi dité — to je vlastn€ nevlastni sestficka. A tatinek ma vlastné dalsi dvé
déti z druhého manzelstvi. Takze ma jesté dva brachy. Ma docela hodné sourozencti

J: Jak to Honzik zvlada se sourozenci a vztah s nimi?

Pani B: Myslim, Ze Uplné€ nejtéZsi je to s MiSou (pauza) Ze tam vlastné jednak vzdycky
byla ta rivalita. Oni jsou o tii roky od sebe. Taky je sni nejvic vlastné, nejvic
v kontaktu. K té¢ nejmensi k t¢ Evic¢ce, ona je malinkd. Tak on ma docela pochopeni,
jakoZe obCas mu zni¢i néjakou stavbu nebo tak. Tam je ten vztah trosku jinej. A
myslim, ze ke klukiim, od byvalého muze, tak si myslim, Ze to funguje asi dobte. Jenom
mi nekdy fikal, Ze to uz je na n¢j nékdy mozna moc, ze kdyz jsou u taty, tak jich je tam
vlastné pét. ProtoZe je tam jesSté holCicka zase z predchoziho vztahu té soucasné Zeny...
TakZe Ze jich je tam jako hodné& té€ch déti. Tak myslim, Ze mu to n€kdy... ten hluk a to
vSechno, Ze je to pro néj mozna nékdy t€zky. Ale nemyslim si, ze by to snaSel n&jak
Spatné, to ne.

J: Bavily jsme se vilastné o oblastech, jak to bylo v rodiné, o té diagnoze. Jak se zménila
vase vlastné profesni kariéra, vase smérovani?

Pani B: To vlastn¢ vibec nijak.
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J: To Vam néjak nezkomplikovalo...

Pani B: Ne... Nemusela jsem nic ménit.

J: Super. Co se tyce tireba néjaké podpory. Jaka podpora vam nejvice pomdahala pri tom
zpracovavani at' uz té jinakosti nebo diagnozy nebo kdyz jste musela resit nejaké
problémoveé situace?

Pani B: Tak jednak Apla. Zacala jsme s Honzikem chodit na individualni terapie a
zaroven chodil na ten nacvik socidlnich dovednosti. Takze tohle urcit¢ je pomoc. Uz
jenom to, ze ¢loveék vi, Ze se nékam obrati a ma se kam obratit. A Ze vlastné¢ vy vite
0 ¢em vlastné... kdyz ja pfijdu s né¢jakym problémem, tak mi rozumite, o ¢em mluvim.
A nikdo mi nefika: ,,Ne ne, to nebude AS.* Takze vlastné je to jiny, nez kdyz ¢clovek
k n¢jakému jinému terapeutovi, kterej o tom tolik nevi. Takze tohle je urcité podpora.
No a pak taky, do néjaké miry jenom, tfeba skupiny na Facebooku, jako tfeba
Aspergertiv syndrom a pak jeSté néjaka jina. Jesté je skupina AS a ADHD jakoze
dohromady. Tak docela to taky. Clovék vlastné vidi, Ze ty rodi¢e jsou na tom podobné,
ze tes$i podobny véci. Pripadné jakym zpiisobem ty véci fesi. Takze i to je urcité to je
néjaky zplisob podpory.

J: Co se tyce vaseho okoli. Jaka podpora tam byla? Nebo, jestli je néco, co vam
chybélo, co byste potiebovala slyset a nebylo to tam?

Pani B: No jako ja nevim... Myslim si, Ze je to takovy, Ze 1 to okoli, hlavné to nejbliZsi,
se s tim taky potfebuje vyrovnat. Jo, takZe jsem necekala, Ze v tu chvili budou schopni
poskytnout néjakou oporu.

J: Uz jste zminovala taky néjaké reakce okoli. Jaké reakce jste slychavala? Jestli viibec
byly néjaké reakce...

Pani B: N¢jaké reakce (pauza)

J: At uz nejaké reakce na to, Zze Honzik ma AS treba... nebo na néjaky konkrétni projev
chovani?

Pani B: Tak obcas se jako stalo... Zase ne néjak ¢asto. Mozna tak dvakrat, tfikrat jako
ze ale to tfeba od lidi. My jsme jesté nevédeli, ze ma AS nebo uz jsme to veédéli, ja
nevim. Ale nevédéli to ti lidi. Tieba takovy, jako Ze je nevychovanej. (pauza) Tieba,
kdyZ s n€kym komunikoval a nedival se mu do o¢i a mluvil jako nékam jinam, tak Ze
jako ten Clove€k sdé€lil, Zze je nevychovnej a ze nevi, kdyz s nékym mluvi, tak se ma
na né¢j ma koukat. Tak spis tady toto.

J: Jak jste zvladala zpracovavat tyhle ty nazory okoli?
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Pani B: No ono zase jak fikam, stalo se to dvakrat, tfikrat. Nebylo to nic, s ¢im bysme
se setkavali denné. Vlastné Honzik ma ty projevy ne az tak vyrazny a ze by si toho lidi
opravdu vsimli ¢asto.

J: Jak vidite Honzika v budoucnosti?

Pani B: Bylo by fajn, kdyby si nasel néco, co ho bude bavit, v ¢em bude dobrej a v ¢em
bude moct sam sebe realizovat. No a taky se snazime, aby dokézal tak né&jak fungovat
jako sam. Potom, n¢kdy. Ale to on docela taky chce, ze chce tfeba hodné nékam chodit
sam.

J: Hm. Super.

Pani B: Ze vlastné jsem si fikala, Ze i za to riziko, Ze se né¢kde ztrati, to stoji. Coz uz se
jednou vlastné taky stalo. On se né¢kde rozplakal a né&jakd pani ho nasmérovala.
Zapomnél doma mobil, takze 1 to se stalo, ale tak zvladl i tady toto.

J: Tak to je Sikula.

Pani B: Takze tady tohle. Prosté, aby byl schopnej se o sebe postarat, no, kdyz to pajde.

J: Poji se s budoucnosti i néjaké vase obavy?

Pani B: Tak urcit€. Mam z toho strach, co bude...

J: Jaké obavy vas nejvice tizi?

Pani B: Ja tieba hodné pfemyslim o tom... Honzikova babicka md AS, no vypada to
tak. I ten tata. Pravé ta babicka i dalsi lidi u nich v rodin€, maji rizné problémy, rizny
psychiatricky onemocnéni. J& nevim, jestli pfimo schizofrenii, ale opravdu jakoZe velky
problémy. Tak mam, musim fict, strach tfeba tady z toho. Ze se tieba Gasem néco
objevi. Podobné u nas v rodin€, mij bratranec, taky nema diagnostikovany AS, ale taky
to tak piisobi. No je itak. No a vlastn¢ taky, kdyZ byl na zacatku vysoké, tak vlastné se
mu projevily maniodeprese, halucinace. No a mam strach tady z tohohle vyvoje, Ze
vlastné, kdyz to vidim. No vlastné ten bratranec, ted’ je mu 36 a potad bydli s rodici a je
takovej opravdu hodné nepouzitelnej. (lehky smich) Tak se bojim, aby to neslo timhle
smerem. Tak asi tady kolem toho jsou obavy.

J: Co Vam pomdha tyhle obavy néjak zpracovavat?

Pani B: Ja si fikam, Ze to tieba GipIné jinak. Ze n&kdy i v jinych oblastech ma &lovek
n¢jaky konkrétni obavy a nakonec se to tak vitbec nevyviji.

J: Hm... urcite.

Pani B: No a takze... Stejné, i kdyby, tak stejné¢ nemam moc moznosti, CO S tim délat.

TakZe ty obavy stejné nicemu nepomizou.
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J: Takze i néjaké to uvedomeni...

Pani B: Hm...

J: Jeste, kdyz se vratim na zacatek vlastné, kdyz jste dostali tu diagnozu AS. Jakou
formu péce vam treba nabidli? Co vam doporucili?

Pani B: Tehdy nam doporucili ty individudlni terapie a ptipadné ty skupinovy, ty
socidlni dovednosti.

J: Dostala jste i vy jako rodic néjakou podporu? Vlastné tohle byla péce smérovand
na Honzika.

Pani B: Vlastné ja jsem jest¢ zapomnéla, ze jsem chodila na ty rodi¢ovské skupiny. To
bylo taky fajn.

J: Jak vnimate podporu od statu?

Pani B: Od statu vlastn¢ zadnou podporu neméame. Ale je pravda, Ze mé ani nenapadlo
0 ptispévek na péci zadat, protoze nemam pocit, ze by Honzik redlné¢ potieboval
néjakou zvysenou péci. Jo, ze on takhle funguje. Jde sam do skoly, pfijde sam do Skoly.
Ja tim padem nemusim... Jo, Ze vlastné ja& sice pracuju na Castecny uvazek, ale to ne
kvili nému, ale protoze mam jeSté dalsi dvé déti a t€ nejmensi je teprve dva roky a
néco. Takze to je spi§ kvuli tomu. Takze by mi bylo i hloupy chtit ptispévek na péci,
kdyz vlastné realn€ no... Ale jinak si myslim, pokud opravdu je dit&, ktery potiebuje té
pé&e vic a potiebuje vic terapii, tak té podpory je malo. Ze si myslim potom ustét to, Ze
ti rodice... Nebo vlastné vétSinou to byva maminka, bud’ viibec nemiZze pracovat, nebo
jenom malo. A jesté musi hradit ty terapie. Tak to je prosté $patné. Ze si fikam, Ze kdyz
to dit¢ melo n¢jakou jinou diagndzu, ja nevim tieba Zlucnikovy kameny, placnu, tak
vlastné vSechno ptlijde tfeba ze zdravotniho pojisténi, zatimco dité s autismem ma prosté
smilu.

J: Dobre... Kdyz ted’ ohlédneme do minulosti, zmenila byste néco na svém jednani?

Pani B: No ono po bitvé je kazdej general. Ze si ¥ikam, Ze bych tieba s nim §la na tu
diagnostiku diiv. To jo no. Ale zase si fikdm, Ze si nema smysl nic vycitat. Zase §la
jsem s nim k jedné psycholozce, k druhé psycholozce a vlastné nic. A tézko ja jako laik
jsem to mohla védét, Ze ano, takhle to je a Ze potiebujeme jit do Aply na diagnostiku.

J: Hm... Urcite, ja jsem to ted nemyslela jako vycitky. Spise jestli vas ted napada, kdyz
si to projizdite v hlave, jestli treba by vas napadlo néco jinak? Co byste udélala jinak?

Pani B: Tak to asi ne.
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J: Uz jste viastné zkuSend maminka. Co byste doporucila rodicum, kteri se ocitnou
V podobné situaci jako vy? At uz zjisti, Ze jejich dité se projevuje néjak netypicky. Nebo
po tom zjisteni diagnozy?

Pani B: Asi kdybych... U téch netypickych projevii asi zkouset 1 vic téch odbornikd,
nez se dozvi néco konkrétniho nebo dostane i néjakou konkrétni pomoc. Asi na to néjak
opravdu tlacit. Tady na tohle.

J: Takze u tech netypickych projevii jit za témi odborniky. A potom stanoveni diagnozy,
co byste doporucila rodicum, kdyz zjisti, Ze vase dite ma AS?

Pani B: Urcité je fajn zjistit si hodné informaci, ptipadné si ptecist néjaké knizky
pro zacatek, aby clovék dostal, m¢l ty zdkladni informace. A pak prosté jako ¢lovék
vlastné vi sdm, co to dité potiebuje a fesi tfeba n¢jaky konkrétni projevy. Anebo se jit
poradit idedln¢ s nékym, kdo fakt pracuje s takovyma détma, normalné¢ APLA a nebo
ur¢it¢ 1 nékdo jiny. Jit se poradit, co si mysli ti odbornici, co by pro to dit¢ bylo
pfinosny.

J: Dobre. Napada vas treba jesté néco k tomuto rozhovoru, co byste doplnila. Néjakou
oblast, kterou jsme nezmapovaly, néjaky postieh z vasi zkusenosti?

Pani B: Hm... Je$té¢ u nas hodné¢ pomohlo pak hodné mluvit s tou Skolou. My jsme
vlastné u Honzika fteSili tu Sikanu. Vlastné tim, Ze jsme hodné stou Skolou
komunikovali, oni s nami taky, tak si myslim, Ze se to podafilo dobfe vyftesit. Dnes uz je
to prosté jinde, Honzik tam chodi rdd, mé4 tam kamarady. Tohle je fajn. Takze ptipadné
mozna jesté dalsi doporu€eni. Najit pro ty déti takové prostredi, kdyz je to mozny,
takovou Skolu, kde se to dité bude citit dobfe, v ramci moZnosti dobre.

J: Takze jestli tomu spravné rozumim, tak na té Skole se to podarilo vyresit a zustal
na té stejné skole?

Pani B: Jo, na té stejné skole.

J: Tak to je skveély.

Pani B: Vlastné ti ucitelé na tom prvni stupni, vSichni o tom védéli, Ze ten problém tam
je, tak na to davali pozor. Nejen vté hodingé, ten tfidni ucitel, ale na chodbach,
0 prestavkach, v jidelné, vlastné vSude. Jakmile byl naznak néceho, tak hned zasahli. I
ta tfidni hodné pracovala s tou tfidou. Takze nastésti jsme nemuseli nic ménit. VSechno
funguje dobfe.

J: Napada vas jeste cokoliv dalsiho, at’ uz k tomu vyrovndvani se s diagnozou, postrehy

K vychove, ke stylu péce?
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Pani B: Asi ne.

J: Tak moc déekuji za rozhovor.

Pani B: Neni zac
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Protokol C

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeritv syndrom v rodiné. Vase udaje budou striktné
anonymni. VSechny udaje, které by Vas mohly identifikovat, budou zmenéné. V pripade,
Zze by Vam néjaka otdizka vadila, tak miizeme prejit na dalsi otizku. To znamend,
vynechame ji. Rozhovor miuzete kdykoliv ukoncit a i zpétné miizete z tohoto vyzkumu
odstoupit. Ucast na vyzkumu je dobrovolnd. Souhlasite takto s tim?

Pani C: Ano.

J: Prosim, muizete mi vypravet, jak vse probihalo od chvile, kdy jste zjistila, ze Vase diteé
mda diagnozu Aspergeritv syndrom?

Pani C: Do té chvile myslite?

J: Muzete klidne zacit povidat od té chvile, co jste si zacala vsimat té jinakosti, pak
klidne miizeme prejit na diagnosticky proces.

Pani C: No j4 jsem si pravé niceho moc nevSimla. A vSimla si bézna statni Skolka. Kdyz
TomaSek zacal chodit do Skolky, tak zacaly takové indicie. Tak sedi pod stolem, kdyz se
ji. Nespolupracuje, nereaguje na piikazy, neticastni se spolecnych aktivit. Je absolutné
nesamostatnej. Evidentné 1 véci, které doma zvladal, tak prosté v té Skolce nebyl
schopnej d¢lat. Nicméné pofad to nebylo smérem, Ze bychom méli podezieni
na n¢jakou diagnézu nebo, Ze by nam Skolka fekla, v podstaté mi Skolka vysvétlila, Ze
jsem Spatny rodi¢ a ze mam naprosto piiSerné dit€¢ a Ze bych se nad sebou méla
zamyslet. Tak to bylo toto... No a pak jsem si zacala v§imat ja doma, tak néjak jsem
koukala, tak lehoucce. To vlastné¢ az zpétn¢ Cloveék vidi, co tam bylo Spatné, ty
problémy. Nicméné tam jsme potkali prvni pani psycholozku, ktera jakoby je
psycholozka té Skolky, ktera teda dala Spatnou dg. Nicméné pro nas bylo Zasny, ze nés
doporucila do specialni matetské Skolky, kde teda uz védéli, ze tam néjaky problém je,
ale jesté jsme ho neméli pojmenovany. Nicméné zavér pani psycholozky byl, ze dit¢ je
emocn¢ plochy z diivodu, ze ja ho nedostatec¢né citove sytim. Coz v té specidlni Skolce
oznacCili za totidlni blbost a doporu¢ili ndm jinou psycholozku. Ale porad to
pojmenované nebylo. J& jsem si to poprvé nastudovala tak kdyz mu bylo pét. Tak jsem
si zacala fikat, Ze to asi bude porucha autistického spektra, nicméné tim, ze nam v té
Skolce nikdo nic nenaznacil ani nefekl, tak vlastné jsem si fikala, ze jsem asi

paranoidni... jsem asi pfili§ pozorovaci matka, a tak jsem ¢ekala, co z toho bude. A pak
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vlastné byla prvni tfida. Kde nastupem do prvni tfidy doslo k rapidnimu zhorSeni a tam
uz vlastné viceméné jsem od zaCatku prvni tfidy veédéla. Uz jsem jenom feSila
diagnostiku.

J: Jestli tomu sprdavné rozumim, tak vy jste dostavala ty reakce z okoli tech
,,odbornikii“, Ze s vasim synem je néco v neporadku a davali to za vinu vam?

Pani C: No prvni piilka odborniku ano. Druhé ptilka v té specialni $kolce uz to nedavali
za vinu mné. Ale v podstaté jako m¢li jsme nerovnomérny vyvoj. Nikdo vlastné nevédél
co, tak jsme méli napsany nerovnomérny vyvoj a ADHD. To jsme teda m¢li. V té
specialni Skolce bylo to ADHD. Nicméné to, ze tam byla porucha autistického spektra,
to nikdo netekl.

J: Co Vas vedlo tedy k tomu, Ze Vase dite ma AS, ma PAS?

Pani C: Clovék tak na jednu stranu hledal rGizné informace, co by jako Tomaskovi
mohlo byt. A tak najednou, tak jak hledal, tak nachazel rizné informace o détech
s Aspergerovym syndromem a hlavné s poruchou autistického spektra. Protoze ackoliv
Tomasek ma AS, tak spiS teda nespliiuje takové ta bézna kritéria, co maji na internetu
na AS. Ale spi§ jsem ho tam vidé€la v té poruse autistické spektra, tak néjak obecné,
v téch symptomech. ProtoZe u toho AS je to vétSinou popsany, jak dit€¢ ma vysokou
inteligenci a vyhranény z4jmy a dité je tak n&jak zvlastni. A ja jsem méla doma spise
takovyho rozstfelenyho chlapecka, ktery se nechoval uplné dle véku. No a ja jsem to
nadhodila v poradné, v pedagogicko-psychologicky poradné, a pani doktorka fikala, to
by mohlo byt ono. A poslala mé do Motola za pani doktorkou F. Ta uZ je specialistka na
Aspergertv syndrom. No a ta v podstaté vidéla TomaSka asi hodinu a pil a fikala, to je
uplné jasny. Pak jsme vlastné byli jesté na psychiatrii a pak jsme byli jesté v Aple na to
potvrdit diagnézu. A v podstaté vSichni se tvafili, ze vlibec nechapou, jak je vlastné
mozny, ze to nékdo nevidél diiv.

J: Tak to byl tedy viastné ten proces, kdy jste se dozvidala, co s Tomadskem je. Jak jste
reagovala na to sdéleni, Ze ten Tomasek ma Aspergeriv syndrom?

Pani C: Mné se ulevilo.

J:Hm...

Pani C: Ono to bude znit divné€. Ale vlastné ja jsem uZ ne€kolik let predtim Zila takovym
V tom, Ze vlastné uzZ jsem védéla, Ze s ditétem néco neni v pofadku. A ted’ viceméné
reakce takového toho na pil odborného, ale takovi ti ucitelé ve Skole, ucitelé ve Skolce,

Skolni poradenska psycholozka, tak jejich reakce byla, Ze jsme néco zvorali my doma.
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Ze je to vlastné od nas z domova né&jaka chyba ve vychové. A ted’ vlastné i od t&ch
psycholozek — ty reakce. Takze ¢loveék vlastné uz zacal tak jako sdm sledovat, co
vlastné déla blbe. Ted jsem premyslela, kde jsem jako udé€lala néco Spatné. Tak
samoziejme ¢lovek neudéla vSechno dobie, v ty vychove, ze jo. Takze jsem piemyslela,
kde jsem ja udé€lala co blbé. Pro mé¢ vlastné¢, tam vlastn€, kdy nam to dali ti odbornici,
tak tam ja uz jsem to vlastné védéla. Jo, ze vlastné to bylo... uz bylo takovy to, tak to
mame napsany a da se s tim konecné zacit néco dé€lat. To, co uz jsme rok veédéli, tak
konec¢né to madme napsany.

J: TakzZe pocit uleva, kdyz jste se dozvédéla, o co jde.

Pani C: Hm... Tim, ze to dité zlstalo stejny, tim vySetfenim se to dit¢ nezménilo. To
dité ziistalo stejny.

J: Jasné. Jakou formou Vam bylo sdeéleno, Ze TomaSek ma AS? Vzpomindte na ten
okamzik, jak Vam to bylo receno?

Pani C: Takhle to bylo tak, ze u pani doktorky F., to bylo poprvé. My jsme tam §li s tim,
Ze mame podezieni na AS a ona mi fikala, no Ze ji to tam vySlo. Ona ud¢lala n&jaké ty
Skaly, takové ty na PAS. A fikala, ze ji to vySlo pozitivni na Aspergeriv syndrom a
doporuéila nas do terapie. Rikala, Ze tim by se mélo zaéit.

J: Dozvédela jste se uz néco pri vySetreni o AS? Nebo spise bylo Vam viibec receno
néeco, co to je AS?

Pani C: Takhle vtom Motole ne (pauza). To jsem si Vv podstaté musela vSechno
nastudovat sama. Byla mi doporucena literatura...

J: Takze primo néjaké sdéleni od odbornikii v tom Motole tam nebylo, Ze by Vam to bylo
vysveétleno?

Pani C: Ne, vlibec. Ani vtom Motole, ani v pedagogicko-psychologicky poradné,
Vv podstaté nikde. Co jsem si nenastudovala, to jsem v podstaté nemela. A kde jsem se
poprvé setkala s tim, ze mi nékdo aspon néco troSku tekl, tak to bylo u Vas. To bylo
poprveé, kdy jsem se setkala s tim, ze mi nékdo doporucil literaturu, fekl, co si mam
precist, na co se mam pfiipravit. Mnég pfislo, Ze ten Motol, ja netikam, Ze pracuji Spatné.
Byli v8ichni hrozné ochotny, ale bylo to jenom vyloZené tak, Ze ho tam diagnostikovali,
ale v podstaté ta postdiagnosticka péce... tam nebyla viibec Zadna. Oni na to asi nemaji
upln€ moznosti nebo spis§ Casovy prostor.

J: Zmenil se néjak nebo... jak se zmeénil Vas Zivot od té doby, co jste zjistila, Ze Tomasek

ma AS?
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Pani C: Tak to se nezménilo tim, Ze ma Aspergertiv syndrom. To se zménilo tim, jak se
zménila situace, kde do specialni skolky byl schopnej chodit. Do Skoly neni schopnej
chodit. To znamena, Ze mam jen CasteCny uvazek. U¢im Tomaska doma. Je to super
naro¢ny, ale na druhou stranu. Ja vim, Ze to bude znit blb¢ a bude to fikat kazdej, ale
ono to ¢lovéka obohacuje. Clovék si zas uvédomuje spousty véci, ktery by si s ditdtem
béznyho typu neuvédomil. Prozivani téch strest je velky, ale zas prozivani téch radosti
je s dité¢tem s AS daleko intenzivnéjsi.

J: Mozna tedy, co Vam tedy Tomasek dava?

Pani C: On je takovy strasné¢ bezprostiedni strasné vesely dit€¢ a strasné pfitulny a
emociondlni. On prave, jak se tikd o Aspergerech, Ze nejsou emocionalni, tak Tomasek
je velmi emociondlni. A je takovej pfitulnej. Je v podstaté 1 takovej vdécnej. Mé rad
pozornost. A Clovék (smich) teda i objevuje i1 své skryté zasoby trpélivosti a
samoziejme je taky spousta stresu a nervu.

J: Moznd, kdyz jsme jesté u této stranky... Ceho si na Tomaskovi nejvice cenite?

Pani C: Pravé ty bezprostfednosti. On je takovej jako... On se ptijde pfitulit, pak mi
fekne, ze m¢é¢ ma rad... On stras$né€ jako... tieba ted’ posledni dobou je neskute¢né
pozitivni a piijde, on to ma nauceny ty fraze. On ma touhu se naucit, jak se funguje
Vv tom béznym svété. Takze tfeba on mi telefonuje a prvni co fekne je: ,,NeruSim t&?
Samoziejmé za¢ne hned mluvit. Neceka, az odpovim, ale ja vidim, jak se snazi, strasné
se snaZzi to, jak ma fungovat. On se pta, jak se v takovyhle situaci mél zachovat, on se
snazi, abych to... No je to docela i legrace, 1 obcas...

J: Naopak je néco... jsou néjaké viastnosti, které Vas na Tomaskovi trapi?

Pani C: No negativismus... ProtoZe ono sice vypadd, Ze si odporuju, ze je strasné¢
pozitivni veselej. Ale on je jakoby ve vykyvech. Ono to jde strasné nahoru dolu. Kdyz
je veselej, tak je tak veselej. Tak kdyz se mu néco nelibi, tak se mu to hodn¢ nelibi.
Kdyz se rozhodne néco nedélat, tak to opravdu nedéla. Nerad zkousi nové véci... a kdyz
se kousne, tak s nim ¢lovék nehne. Pak ma ty afektivni zachvaty tak je to dost blby jako
venku mezi lidma. Je to v obou vécech, daleko intenzivnéjsi. J4 mam srovnani... u toho
nejmladsiho, vypada to, ze standardniho, tak mam srovnani. Stim Tomaskem je
vSechno daleko intenzivnéjs$i na obé¢ strany vlastné 1 ty Spatny véci i ty dobry véci.

J: Hm... Vy jste zminovala afekty, kdyz se odehravaji nekde na verejnosti. Jak zvladate
tyhle situace?

Pani C: No ¢im dél tim lip.
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J: Tak to je bezva.

Pani C: Ze zacatku to bylo takovy slozity... Ze zacatku jsem doma z toho pak méla
takovy jako spliny... jak ty lidi koukaj. M¢éla jsem pocit, Ze musim feSit 1 ty lidi kolem a
ted’ jsem vlastné védéla, Ze musim feSit Tomaska. No a dostala jsem se do stavu, Ze
jsem ty lidi ptestala fesit upIn¢ a feSim akorat Tomaska a vicemén¢ lidi odignoravam.
Oni vétSinou... vétSina lidi se maximalné koukd... malokdo se pusti do toho, Ze by
zacal vysvétlovat jako... takze kdyz se ty lidi koukaj nebo pronasi jen né&jaké
poznamky, tak on to ¢lovek odignoruje.

J: Co Vam pomohlo naucit se téch reakci nevsimat? Protoze ono to mohlo byt velmi
narocné...

Pani C: (pauza) Ja pfemyslim... Tak takovy to uplné to nejzédkladnéj$i, coz neni uplné
pozitivni, je to, Ze afektivni reakce se Tomaska zhorSily za posledni dva roky. Takze ja
fakt nemam cas hlidat, co délaji ostatni lidi v tu chvili. Na druhou stranu se snazim
Tomaska odklidit mimo lidi. Zas nemusi moje dité byt sttedem pozornosti nékde. No a
hlavné ¢lovek by se z toho zblaznil, kdyby potad fesil uplné vSechno. Ja jsem vlastné
zjistila... Ze jsem pak feSila, kdo mi co fekl. A €lovék si pak z toho navozoval Spatny
pocity. Sedél vecer u toho ¢aje, a ¢im vic se do toho zahloubaval, tim mél vétsi depresi a
tak néjak... asi toho bylo najednou tolik, Ze to télo to prosté odsttihlo. Mozek se rozhodl
se tomu nevénovat.

J: A to Vam vlastné tedy pomohlo néjak zvladat tu situaci.

pani C: No samozfejme se s nim snazit chodit i co nejméné mezi lidi.

J: Jak se zménil chod rodiny od chvile, kdy jste si zacala vsimat néjaké jinakosti?

Pani C: Takhle... on se vlastné nezménil diagndézou, protoze ten chod rodiny byl
takovej vZzdycky. Akorat, samoziejmé, ¢im je Tomasek starsi, tim je to vice napadné. A
samoziejmé nemuze chodit do kolektivu, tak je to t€Zky s tim hlidanim. Protoze on
vypadl totaln€ ze vSech tabulek a ze systému. Jeho systém prost¢ neumi, takze my ho
musime mit doma. My ho nemtzeme dat do specialky, protoze nema MR, tim padem ho
nemuzeme dat do praktické. Zakladni Skolu nezvlada, tzn. systém to neumi. Takze my
ho vlastné musime ucit doma, takze jeden z nas musi byt viceméné doma z prace. Takze
ja mam Castecny uvazek, to se nam podarilo jesté zachovat... Takze ekonomicky to tu
rodinu samoziejmé nabouralo, ¢astecné... No a ¢lovék samoziejmé zacne zjistovat...
dozvidat se o tom... co si 0 ném mysli rtizni pfibuzni... a je to docela zajimavy vidét,

jak se k tomu rizni pribuzni k té diagnéze postavili a najednou se lidi i dost odkopali...
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jako rizni kamaradi nekamaradi... Zase lidi, co vypadali, ze nejsou upln¢ kamaradi, tak
se pak ukazali, ze jsou kamaradi.

J: Jak se k tomu tedy staveli dalsi pribuzni v rodiné?

Pani C: To ma vyvoj. Zacalo to tak, ze jsem ja ta hyperprotektivni matka a ze vidim
travu rust a ze Tomasek je strasné uzasnej a skvélej. Pies to, ze jsem Spatnej vychovnej
element... tam vlastné tohle §lo samozfejmé i od nich... zZe mam S$patnej vliv na
Tomaska samoziejmé nékteii fikali... Nektefi se pres tuhle etapu jest¢ nedostali -
takova ta etapa odpirani, popirani diagnozy, ze preci Tomasek nemize néco bejt a ted’
se to dostalo do stavu, ze ¢ast rodiny uz vi, co Tomaskovi je a uz to pochopili...

J: Jak se zménil Vas Zivot a jak jste se zménila vy sama?

Pani C: No tak obecné, ja jsem se zménila asi tak, Ze clovek prestal tak néjak hystercit
kvtli kravinam. To je asi tak to nejzdsadnéjsi. Stala jsem se troSku vic tolerantni, troSku
vic flegmaticka. Re$im jenom ty véci, ktery povazuju za dileZity. Spoustu véci, ktery
mn¢ prisSly predtim dulezity, jako takovy ty, aby se dit¢ dostalo na vybornou stfedni
Skolu a aby mélo samy jednicky a tak. Tak uz ¢lovék vlastng, dneska uz mu to piijde
jako zcela podruzné. No taky jsem se zménila v pohledu na ostatni déti, protoze kdyz
Clovek Sel leckdy po ulici a ted” vidél néjaky vztekajici se dit¢ a hned prvni, co mu
nabihalo, bylo takové to: a zase n€jaké nevychované dité. Tak tohle je néco, co vlastné
se ¢loveku uplné odbouralo... UZ se Clovék diva dost opatrné, na cokoliv v podstaté.
Viceméné naopak, vznika ten druhej extrém (smich), ¢loveék kouka na kazdé vztekajici
se dit¢ a tika si, jo chuddk, jestli pak mu néco neni.

J: Jasné, jasne...

Pani C: No a zménila jsem, musela jsem pustit kariéru a zjistila jsem, Ze pro mé nebyla
tak dualezita, jak jsem si asi, asi pfedtim myslela. Diiv jsem si myslela, ze pro mé kariéra
je velmi dilezita. Bylo to takové, Ze jsem se t&Sila, az déti pijdou do Skolky, do Skoly a
ze se pres den budu moct vé€novat opravdu jako kariéfe a ze détem se budu vénovat
vecer, pies vikendy. A tak néjak jsem... Kdybyste se mé tehdy zeptala, tak bych vam asi
tekla, Ze by to bylo dost Spatny, kdybych kariéru délat nemohla, kdybych z néjakého
divodu musela zlistat doma, Ze by m¢ to asi hodn¢ mrzelo. A sama jsem piekvapena, Ze
vlastné me to nezasahlo, tak jak jsem si predstavovala...

J: Hm... Dobre. My uz jsme se dotkli i tématu rodina. Jak to mate s vasim byvalym

manzelem, co se tyce komunikace a vychovy Tomaska?
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Pani C: No... tam je to takové. Ted je to zrovna takové horsi obdobi. My to mame jako
na takové lepsi obdobi a horsi obdobi. Vicemén¢ se to odviji od toho, jestli byvaly muz
zrovna fesi nebo netesi n¢jaké dalsi problémy. Kdyz je lepsi obdobi, tak ta komunikace
je celkem fajn. Tatinek se 1 docela stard. Ale ja bych tomu nefikala jako Ze se stara
napul, ale tak jako hlida naptl. Tzn., Ze on neni ochotnej objizdét doktory, nehleda
vySetfeni, nehleda Skoly, nevola se specidlnimi pedagogy. V podstaté ceka, ze tohle to
vSechno vykomunikuju, zatfidim ja. A on vlastn¢ funguje jako tatinek na hrani a hlidani,
na druhou stranu potad je to vyrazné vic, nez jak to maji nékteré jiné maminky.

J: Chapu, chapu. Zeptam se na osobni otdazku. Co se tyce vaseho rozvodu s vasim
byvalym manzelem. Jaky na to mélo vliv to, ze TomasSek ma poruchu autistického
spektra?

Pani C: To jsme vté dob& jesté¢ nevédéli. My jsme se rozeSli v dobé, kdy bylo
Tomaskovi rok a pal. A v té¢ dobé jsme jesté nevedéli, ze je atypické dite.

J: Dobre... dékuju... Zminovala jste probléemové chovani, Ze si treba uvédomite i néjaké
prognozy do budoucna... Co Vam pomaha vesit ty problémové situace? Co Vim
pomaha psychicky?

Pani C: Jako myslite psychicky nebo to fyzicky ustat?

J: Oboje... Co Vam pomdha psychicky?

Pani C: No tak psychicky... Jednak samozifejm& manzel. To je pomérné dulezZita
zaleZitost. Pak jsem.. stykdm se s nékteryma maminkama, co maji déti, které maji
poruchu autistického spektra, coZ mi pomahd relativné dost, protoze jednak maji
zkuSenosti a jednak ¢lovék vi, ze v tom neni sdm. A hlavné jim muiZe fict vSechno 1
veéci... Jim mize fict véci, ktery jinde nefika, jako Ze tfeba dité ji na zachodé. Jo prosté
jsou véci, ktery se jinde fict nedaji, nedaji se jinde ventilovat. (pauza) No a pak ndm
pomdha vira. My jsme vlastné s manzelem véfici, katolici, a to samoziejmé — coZ
samoziejme v této situaci je pomerné dost zasadni.

J: Pak jste rikala jesté teda o té fyzické zatezi. Co Vam pomaha zvladat tu fyzickou
zatez?

Pani C: No mné poméaha paradoxné cvicit. J& kdyZ vlastn€ si vyhradim kazdy den
alespon chvilicku 20 minut, kdyZ déti usnou a dokopu se cvicit, tak mé to vlastn¢ nabiji
fungovat dal. Ale Clovék ma obavy, az Tomasek bude vétsi, bude siln€jsi a Clovek si
za¢ina fikat, jak ho vlastné tyhle afekty budou pro nés... jak ho vlastn¢ zvladnu, az bude

mit 40 kilo, az bude mit 60 kilo. J& pevné doufam, ze to snad ptjde...
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J: Co se tyce jeste nejaké té podpory, zminovala jste pratelé, znami... Mam pocit, Ze jste
Fikala, Ze se Vam omezily néjaké vztahy. Jak se tedy vyviji vase vztahy v pratelstvi?

Pani C: Jsou lidi, ktefi o tom nechtéji viibec jakoby slySet, nebo se o tom nesmi jakoby
mluvit. Protoze vlastné od toho tématu, kdykoliv to ¢lov€k nakousne, tak oni z toho
jakoby utikaji. A podle m¢ oni nevédi, co maji fict. Oni maji pocit jako ze... Nevim,
jestli se citi provinile, ze oni maji v pofadku déti. Nebo spousta lidi ma pocit, ze taky
vlastné piehanim, ze s TomaSkem je to super. Oni vlastn¢ maji povédomi z novin, ze
Aspergeriiv syndrom neni zadnej problém. To je vlastné takovej divnej Sheldon a
Albert Einstein a je to vlastné takovy genidlni chytry dit¢. No ale to na Tomaska
absolutn¢ nesedi. Tomasek neni genialni dit¢, Tomasek je autistické dité.

J: Takze nékteri se o tom nechtéji bavit ...

Pani C: No a pak jsou samoziejmé lidi, ktefi clovéka podporujou...

J: Hm... Jaka podpora vam nejvice pomdha slyset?

Pani C: Ja potfebuju, potfebuju o tom, potiebuju povidat... A potiebuju, aby se ty lidi
netvafili, Ze je néco divné, Spatné... Aby to ty lidi brali jako... Tak ty mas dité, co chodi
na flétnu, j4 mam dit€ s Aspergerovym syndromem. Jo, aby to ty lidi brali tak néjak
piirozené. Ze kdyZ na to téma narazime, tak se nic nedgje a kdyZ na n&j nenarazime, tak
se také nic ned¢je. Vlastné, ja od nich nevyzaduju, aby se k tomu kdykoliv néjak
postavili... tak prosté (pauza)

J: Jak vaimate péci na tady u nas CR pro lidi s PAS?

Pani C: No po pravdeé feceno... Ja teda za€nou tou diagnostikou...

J: Hm..

Pani C: Vibec dostat se k tomu ze dit¢ ma... je diagnostikovany, je obrovsky problém.
V podstaté, neni to jen mijj pocit, je to pocit, co jsem se bavila i s jingma lidma. Clovék
si ho vlastné musi preddiagnostikovat doma (asmév) a jit za t€éma odbornikama, protoze
takovi ti bézni psychologové to neumi, nepoznaji to. Ucitelé to nepoznaji. V poradnach
to nepoznaji. A neni to jenom moje zkuSenost, je to zkuSenost, se kterou jsem se setkala
vickrat. A potom se na tu diagnostiku straSné dlouho ¢eka, protoZe jak to umi jenom
na nékterych vybranych pracovistich, tak se na ty diagnostiky ¢eka, dlouho se na né
¢eka. Pak vlastné spousta téch pracovist’ da diagnostiku a s tim dit€tem uz nepracuje...
J: Hm...

Pani C: Jak d4 diagnozu a ted’ s dit€tem nepracuje... To je Gplné... Jako ja nepotiebuju

veédét, co mymu ditéti je, ja potfebuju, aby se s tim ditétem pracovalo a aby mi to taky
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nékdo fekl, jak s nim mam pracovat doma, aby se to n&jak posunovalo. J& nepotiebuju
mit papir, na kterym je napsano, co tomu ditéti je, kdyz ten dotycnej mi vlastné neni
schopen fict, co dal. No a détska psychiatrie... To je to samy. StraSn¢ dlouhy cekaci
lhaty. Kdyz néco hoii, tzn. kdyz je néco akutniho, tak v podstaté¢ neni kam jit. Jako
V podstatné akutni, tak odvést dit¢ do Bohnic a nechat ho tam hospitalizovat. Protoze
takovi ti ambulantni, akutni, détsti psychiatii prosté nejsou. My ted’ kdyz fesime akutné
n¢jaké moje dité, tak mam termin tfeba za dva mésice. Kdyz ho feSime neakutné, tak
mam termin tieba za pul roku.

J: Uz jste trosku zminovala skolu... Jak vaimate ten Skolsky systém viibec?

Pani C: No ten §kolsky systém... Cesky $kolsky systém je délany na praimérné dits. A
ono ¢lovek to nemlize mit za zIy tomu systému, kdyz je tficet déti ve tfide, tak ti ucitelé
se nemiizou kazdému ditéti vénovat Gplné individualn€. Ale tfeba ja jsem se narazila
nato, ze jedinej vlastné... jediné kritérium proto, jestli ma dit¢ chodit do bézné Skoly
nebo do prakticky nebo do specky, je vyse 1Q. Coz tfeba u autistickych déti prosté
nefunguje. JakoZe pro jiné postiZeni to evidentné fungovat bude, ale pro autistické déti
to fungovat nebude. A autistické dité vétsinou nebude fungovat v kolektivu 30 déti, byt
by na to intelektudlné¢ meélo, tak prosté¢ kolektiv 30 déti v bézné zakladni Skole
malokterému bude vyhovovat. Minimaln¢ j& jsem vnimala, Ze my jsme tim systémem
propadli a Ze se nas radi zbavili. Taky jsem vnimala, Ze o nas v té Skole nestali vlastné a
ze koukali, jak se TomaSka co nejdfiv a nejpohodIngji zbavit.

J: Jakou podporu jste dostala? Nebo jestli jste viibec dostala néjakou podporu, kdyz jste
zjistila, ze Tomasek nemiize chodit do bézné Skoly, Ze to nemd Sanci zvladnout, Ze ten
Skolsky systéem neni prizpiisobeny..

Pani C: Takhle, pani doktorka C. z SPC Apla nam zajistila piestup do L., kde je
specidlni tfida v ramci bézné zakladni Skoly, takZe osnovy jsou béZzné Skoly, takze to je
tam, kam Tomasek bude chodit. Pani ucitelka je specialni pedagog. Ona nam pomaha
s domacim vzdélavanim, nicméné ona Tomaska vidéla a zatim fikala, Ze zatim to teda
na béZzné vzdélavani nevidi. Nicméné na emailu, na telefonu, mizu za ni pfijit
konzultovat. Je hrozn¢ ochotnd. Hm... To, s tim jsem na bézné zdkladce nesetkala. Je
vlastné ochotna vychéazet vsttic Tomaskovym specifickym zajmim. Je ji jedno jakym
zpusobem to Tomaska budu ucit, je ji jedno, jak ta cviceni vyplnim. Hlavni, kdyz
Tomasek zvladne ten vystup. A i tak i kdyZ nezvladne, tak i vlastné se posune

do dalsiho roku. Takze ta podpora je docela dobra. Na bézné zakladce jsem se setkala
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s tim, Ze vlastné pan ucitel fekl, ze Tomasek musi vypliiovat presné ty stejny cviceni co
ostatni déti. J& jsem fikala, Ze on tyhle barevny cviceni vyplilovat nebude. Ale jak ho
budem hodnotit? Ja fikam... Tak jsem ud¢lala listy, sama jsem vyrabéla. To ted’ délam
taky. Tak jsem vyrabéla sama pracovni listy, ale panu uditeli se to nelibilo. Rikal, Ze
nechce, aby Tomasek nosil vlastni pracovni listy, pfitom obsah jakoby téch pracovnich
listhh byl stejnej. Takze ta béznd Skola to prosté neumi. Ale ja se tém ucitelim nemam
za zIy. Oni jsou vlastn¢ pfetizeni... A vlastn€ podle mé¢ to po nich ani nemizeme chtit,
aby dité typu Tomaska zvladli.

J: Co byste navrhovala jako néjakou zmenu?

Pani C: Mn¢ by se tieba libilo, kdyby m¢l Tomasek moznost chodit do né&jaky
specialky, kde by tfeba rozsah uciva byl odpovidajici bézné zakladni Skole, ale prosté
déti ve trid€ by tieba bylo, ja nevim, pét, Sest. Mély by tam relaxacni koutek. M¢l by
tam... Aby to bylo pfizplsobené tém jeho potfebam. Nicméné to je financné absolutné
nedostupna zalezitost. To si Cloveék prost¢ uvédomuje. (pauza) Nebo prosté kdyby
v n¢jaké bézné specidlce byla moznost - prosté delat zkousky jako vystupy z béZzného
uciva. Ze by chodil do specky, ale ¢lovék by ho doma tieba doudoval nebo prosté by to
dit¢ zvladalo vétsi objem uciva. A tfeba na konci roku by délal, nebo pak tfeba po péti
letech by délal rozdilové zkousky do bézny zdkladky. A Ze by to zvladl. Aby ta byla
jako moznost prostupu. Protoze ja u n¢j vnimam, Ze on by stejné ted’ potteboval chodit
nékam, kde se bude valet na polStafich a zatim nic nedélat, idedln€ jesté tak dva roky.

J: Hm... Jasné...Co byste jesté poradila dalsim rodicum, kteri maji dité s AS?

Pani C: Ja nevim, jestli mizu nékomu néco radit. (pauza) Aby se z toho nehroutili. Aby
to brali pozitivné. Aby na to dité¢ netlacili. Aby neméli pocit, ze kdyz si z domova
udélaji vycvikovy tabor, Ze to zlomi a ze to bude vlastné strasné¢ super. Aby neméli
pocit, ze ¢im vic casu investuji do toho ditéte, tim vic Casu se jim vrati. Aby
nezapominali sami na sebe, na partnera a na ty ostatni déti.

J: Hm... Vy jste Fikala brat to pozitivne. Co Vam pomaha brat to pozitivnée celou tu
situaci?

Pani C: No nesmi clovek pfemyslet o tom, ze by to mohlo byt jinak. Jako vibec
nepfemyslet o tom jako, hazet... Pfipadd mi kravina pfemyslet o tom, kde se stala
chyba. Hazet na n¢koho vinu. Pfemyslet jako tim, Zze mi ho naockovali, jestli se néco
nestalo. Pfipad4 mi to jako blbost. Dalsi blbost mi ptipada jezdit po néjakych kejklitich

a nechat nad tim mavat néjakyma proutkama. Prosté¢ neupinat se k nerealistickym cilam.
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Vzit to tak jak to je. Prost¢ mam doma takovyhle dit¢ a je to moje dit¢ (zdlGraznéni
v hlase). A tak n¢jak ho takovym zpisobem... A tak né&jak to fesit. Hlavné to fesit néjak
kratkodobé. PfiliS se neohlizet a pfili§ neplanovat. A radovat se z takovych téch
drobnosti.

J: Kdyz se ted’ jeste podivame zpatky na cely ten proces, kdy jste si zacala néceho
v§imat. Zménila byste néco?

Pani C: Jo. Asi bych do toho zacala dfiv Slapat kviili diagnostice.

J: Hm...

Pani C: To znamend, ze by ji m¢l uz ve Skolce. Dostal by pravdépodobné¢ odklad
do skoly, takze by $el pozdé€ji. To znamena, ze by nejspi§ nedoslo k tomu velkymu
regresu Vv prvni tfid€. A urcit€¢ uz bysme i s ohledem na to vybirali prvni tfidu a mél by
asistentku od zacatku. ProtoZe on dostal asistentku az v pribchu prvni tfidy a on tam
vlastn€. On mé&l v prvni tiid¢ velky regres ten rok, co chodil do skoly. A myslim si, ze je
to tim, ze jsme méli tu diagnostiku udélanou pozdé¢, a tim padem doslo k takovym jako
uréitym Skodam v ty Skole. Ja nefikdm, ze by k tomu nedoslo jinde. Ale myslim si, ze
vlastné jakoby mél pozdé¢ stanovenou tu diagnézu a diky tomu jsme nastup do ty Skolni
dochazky nezvladli. Vlastné...

J: Hm... Je néco jesté, co byste doplnila k tomu dnesnimu rozhovoru. Jak jsme se
néco k tématu vyrovnavani se s diagnozou AS v rodiné?

Pani C: Ja vlastné... Pro mé nejzasadnéjsi zjiSténi bylo to, Ze pro mé& neni problém tolik
se vyrovnat s diagnézou svého ditéte a s Tomaskem jako vlastné€ s reakci okoli, Ze to je
daleko prosté... A to nemluvim o roding, ale mluvim prosté o reakcich nékterych
1€katti, ktefi nejsou odbornici na AS a ucitelti n€kterych. A prosté obecné okoli. Vlastné

wewr

J: Hm... TakZe vlastné to, jak zvladat ty reakce od okoli a obzvlast reakce
od odbornikii...

Pani C: Od lidi, ktefi se povazuji za odborniky na déti, ale jsou odbornici na zdravé
déti. Jo a mé to vlastné¢ hrozn€ ptekvapilo, Ze tohle to je vétsi problém nez... Tak
samoziejm¢ TomaSek zas tak neni na té upln¢ nejhorsi strané spektra... Takze mé prave
piekvapilo, ze ziti s TomaSkem je mensi problém nez vyrovnavani se s t€émi reakcemi
okoli.

J: Mozna tedy jeste na zaver, co vam pomohlo tyhle reakce okoli zvladat?
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Pani C: No... to je... (pauza) Jednak ja je teda nezvladam upln¢ stoprocentné, to je
jedna véc. Druha véc, ve chvili, kdy jsem se dostala k vam a k panu doktorovi P.
do Bohnic, kdy jsem se... Vlastné kdyz se TomaSek dostal do rukou skute¢nych
odbornikii a ktefi mi fekli, Ze vlastné jakoby tohle to je handicap. Ze to dité je takovy,
protoze se takové narodilo a v podstaté se mi dostalo uklidnéni od lidi z venku, Ze to
neni moje chyba a takze to bylo prvni... Tim ¢lovék odstfihnul néjaké ty reakce... A
samoziejm¢ manzel mi pomaha a se v§im okolo. Ale obecné prosté se s tim ¢Cloveék asi
uplné nevyrovnd. Mulze to zasunout né¢kam do pozadi, ale utok na dit€¢ je pro Zenu
vzdycky utok na to nejzasadngjsi. ..

J: Hm... Jasné... chapu... (pauza) Je jeste, co byste doplnila?

Pani C: Asi ne.

J: Tak moc Vam dékuji... za rozhovor ...

Pani C: Neni vubec za co.
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Protokol D

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeritv syndrom v rodiné. Vase udaje budou striktné
anonymni. Coz znamend, vSechny udaje, které by Vas mohly identifikovat, budou
zmeénené. V pripade, ze by Vam néjaka otazka vadila, tak prejdeme na dalsi otazku.
Rozhovor miizete kdykoliv ukoncit a také i zpétné miizete z tohoto vyzkumu odstoupit.
Ucast na vyzkumu je dobrovolnd. Souhlasite takto s tim?

Pani D: Souhlasim.

J: Tak tedy, mizete mi prosim vypravet, jak vse probihalo od chvile, kdy jste zjistila, Ze
Vase dite ma diagnozu Aspergeriiv syndrom?

Pani D: Co probihalo pfedtim nebo potom?

J: Miizete treba zacit tim, kdy jste si zacala vsimat néjaké jinakosti... Jak jste si vsimala
toho, Ze néco neni uplné v poradku...

Pani D: No tak vlastné poprvé jsme si néceho vSimli asi v roce a ptl, kdy Romanek
straSn¢ piskal, nereagoval, nesmal se a z nervozity piskal. Vlastn¢ piskal furt a na nic
nereagoval. Tak to jsem si fikala, Ze je n¢jaky divny. A potom vlastné postupem casu,
jak vyzraval, tak on viibec nereagoval na zavolani. On se rozbehnul a bézel. Vlastné
jakoby on vypadal, Ze neposlouchd, ale on prosté nereagoval. Jednoho dne jsem udélala
takovou véc, Ze jsem na n¢j Sahla a fekla: ,,Romanku, maminka.“ A on zacal vnimat.
Poslouchat, takze jsme se naucili na tohle to. Kdyz nevnimal nebo neposlouchal, tak
jsme se naucili tady toto — zat'ukat a: ,,Romanku, maminka.“ A pozornost se okamzité
obratila. Hm, fikdm si, to je divny. Tak jsme bé&hali po vySetifenich. Zhruba ve Ctyfech
letech ndm potvrdili poruchu pozornosti, hm... Pak nésledovalo vylouceni ze Skolky,
protoze nedodrzoval pokyny. Takze z jedny Skolky jsme odesli sami, protoZe jsme se
st¢hovali, z druhy Skolky nds vyhodili, pak chodil do soukromy. Tam to relativné
fungovalo, tam bylo malo déti. A vlastné kdyz nastoupil do pfipravky, do nultyho
ro¢niku, tak si pani ucitelka, kterd byla vyslouZzila specidlni pedagozka, vSimla, Ze
Romanek ma autisticky rysy.

J: Hm...

Pani D: Poznala to na ném. J& jsem si to uz myslela trochu dfiv, ze by to tak néjak
mohlo byt, ale n&ak jsem to nebrala vazn&. Rikala jsem si, dobry, ma poruchu

pozornosti, ono to je dost podobny, jako. No a my jsme §li vlastné na vySetfeni do Aply
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a do Adithey. Objednala jsem se k obéma doktorim. No a vlasté, oba dva nam to
potvrdili. Takze my jsme k tomu pfisli takhle.

J: Jak jste reagovala na to sdéleni, Ze Romanek ma Aspergeriv syndrom?

Pani D: Tak pro m¢ se uplné zhroutil svét, ze jo.. J& mam jedno jediny dité a planovala
jsem druhy. Najednou vSechny plany byly uplné obracené. Ted’ jsem prosté méla
problémovy dité. OdevSud mne vyhazovali. Ted’ uz jsem potiebovala chodit do prace.
Na jednu stranu se mi ulevilo, protoZe jsem védé¢la proc€ to je. Ale na druhou stranu se
mi zhroutil svét, protoze jsem o tom nic nevédéla. PieCetla jsem si néjaky znamky
0 tom, jak to poznat, ale jak s téma détma pracovat, to nikde nic napsanyho neni. N¢&jaka
kuchatrka, to jsem nic nenasla. Takze mné¢ se uplné zhroutil svét, ja jsem upadla
do takovy agonie, z ktery jsem se teda zahy probrala, protoze jsem si fekla, ze kdyz ne
j4, tak nikdo jiny mu nepomiize. Ale prosté nejvic mé uZziraly takovy ty pocity, kam az
to dojde. Jestli se to bude zhorSovat nebo zlepSovat, jestli bude schopnej fungovat, jestli
bude moct chodit do Skoly. Prost¢ mné to bylo podany tak, ze jsem si to pfedstavila, ze
moje dité bude v tstavu. CoZ jsem jako nechtéla, takZe jsem se rozhodla udélat mozny i
nemozny. Nacetla jsem si hodné véci a zménila jsem piistup k Romankovi.

J: Hm... Jak jste zménila pristup k Romankovi?

Pani D: Uplng, ale uplné... Piestala jsem ho trestat za to ,,neposlouchani,” protoze jsem
veédeéla, Ze meé neslySi nebo prosté nevnima. Zkousela jsem se prosté vzit do toho, jak se
divd na svét on, pro¢ to dela. UZ jsem védé€la, Ze to neni jen neposlouchiani nebo
naschvaly, protoZe on se v§emu smal. To vypadalo tenkrat, Ze si fakt ze m¢ déla srandu.
Ja jsem si fikala, Ze mé chce fakt uplné znicit jako. Ale kdyZ jsem do toho pronikla vic,
tak jsem védéla, ze to nedéla umysIné. On se sméje z nervozity. On prosté nevi, jak tu
nervozitu dat najevo. CoZ mi hrozn¢ pomohlo. Rozklicovat to jeho chovani, pro¢ se tak
chova...

J: Hm... Byly vam recené néjaké informace o AS pri té diagnostice nebo poté? Jestli
Vam vitbec bylo vysvétleno, co to znamena?

Pani D: No, vlastné ne. Tak je pravda, ze v tu dobu ta diagnostika trvala docela dlouho,
nez dojde do konce, takze jsem si spoustu véci nacetla, spoustu véci jsem védéla. Takze
je dost mozny, ze se me ptali a ja uz tteba fekla, ze vim co to je. Ale jako tifeba u ty pani
doktorky prvni, tak to vlibec jako. Ta ndm prosté fekla tohle, dala nam zpravu do Skoly

na asistenta a jako ja jsem vibec nevédéla, co s tou zpravou mam délat. Co prosté bude

44



64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
01
92
03
04
95
96

s klukem. Ta ho prosté chté¢la nékam nacpat, tak to jsem taky nechtéla, ze jo... Takze ty
zacatky byly takovy chaoticky, hrozné.

J: Co Vam pomohlo se v tom zorientovat?

Romanka v prvni tfid¢ poslat do Skoly. A jit do prace a doufat, ze bude v poradku, ze
prosté nebude dezorientovanej, ze se zacleni, ze si tam n¢kdo z n€j nebude délat srandu,
ze tam nebude stat n¢kde jako blbecek. Tohle mi délalo jako nejvetsi potize. ..

J: Nejaké ty obavy ...

Pani D: Ty obavy o n¢j, no. Prosté jestli se zvladne sam o sebe postarat. Protoze v ty
Skolce jsou déti pod dohledem, ale v ty Skole uz se déti pohybujou samy, ze jo.

J: Hm...

Pani D: Ale jako na druhou stranu jsem si uvédomila, Ze je potieba tdm détem véfit. Ze
oni to prost¢ zvladnou. Tohle byla jen moje obava, Ze to nezvladne, ale on to zvladnul.
On dokonce v ty skole vydrzel to, co by jiny déti nevydrzely. Takze on se dokaze s tim
Zivotem prat, on jako ma spoustu sily. Ale proste ty obavy ty maminky, byly hrozny a ty
mé uziraly.

J: Hm... Jak dlouhou dobu Vas to takhle uziralo, ty obavy?

Pani D: (pauza) No to nevim. Jeden rok urcité. Mn¢ trvalo dlouhou dobu, neZ jsem se
S tim vyrovnala. J& jsem jako ten prvni rok, mozna dva roky jsem furt délala vSechno
pro to, abych si dokazala, Ze on toho Aspergera nema, ze se museli vSichni splést,
(zrychleni tempa feci) Ze to prosté neni mozny, Ze ten kluk umi véci, ktery by umét
nemél, Ze prosté zvladne véci, ktery by zvladnout nemél. Chape véci, ktery by chépat
nemél. Reaguje na véci, na ktery by reagovat nemél, podle téch navodi vsech...
(zpomaleni tempa fe€i) Takze ja jsem si jakoby snazila vsugerovat, Ze vSechno bude
v potadku, Ze se jenom vsichni spletli, protoze Romanek je prosté jakej je. Ze prosté
Romanek dokaze jakoby, ne zmanipulovat, ale jakoby oblbnout to okoli. On jako kdyz
nechce dat najevo tu svoji emoci, tak ji neda a vSichni mu to véfej. Jo, coz on umi dost
dobte. Tak jsem si fikala, Ze tieba se to stalo i ted’kon. Ale pak jsem si fikala, ze je
prost¢ divny, aby v Aple i v Adithee se oba dva spletli. Kazdej ho jakoby posuzoval
podle jinych testii. Pak jsem si to jako zacala postupné piipoustét. Pak zase pfisly obavy
z toho, ze dobfte, takze uz nikdy nebudu mit druhy dité, protoze to prosté¢ neudelam,
protoze jsem nevédéla, kam az ta nemoc pijde nebo to nevhodny chovani, ktery jsem

V tu dobu brala jako nevhodny chovéni. Tak si fikdm, jako tak dobry... Takze jsem se
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zaCala smifovat stim, ze uz nikdy nebudu mit druhy dit€. Tak jako spoustu véci
najednou... No ted’ pfisly problémy ve Skole, ktery jako byly hrozny. Kdy vlastné skola
po tom ditéti chtéla, aby se chovalo Uplné stejné jako vSechny normalni déti. A vlastné
nerespektovali Zadnou jinakost. Na jednu stranu se tvafili, Ze ano, ale na druhou stranu
prosté to tak viilbec nefungovalo. Takze jsme si v ty Skole museli vybojovat néjaky svoje
misto, coz se ndm teda snad néjak povedlo... Takze ted’ uz je to n¢jak tak klidné&;si.

J: Ted' jste vlastné popisovala néjaky proces, jak jste se vyrovnavala s tou diagnozou.
Co vam pomohlo tedy realné uvedomit si, ze Romanek ma AS?

Pani D: Ostatni déti. Kdyz jsem vidéla prosté ostatni déti, jak komunikujou s rodi¢ema,
jak je vitaj, jak jim vypravej, jak si povidaji, prosté. A vibec Romankovy spoluzaci,
kdyZ jsme je potkavali cestou do Skoly, tak se k nam pfidavali a jak komunikovali,
mluvili... Tak to pro m& bylo uplng, jak kdybych dostala tii facky v tu chvilku. Tak
jsem si fikala, no ty vado, ty déti jsou na Upln¢ jiny socialni urovni nez ten Romanek. A
pfitom je to chytry dit€. Ve Skole problémy s u¢enim nema4, tak jak to Ze on prosté
nedokéze takhle komunikovat? Jo tak jako, to jsem si uvédomila, Ze je teda vSechno
uplné jinak...

J: Uz jste zminovala, jak to ovlivnilo vase rozhodovani ve smeru k druhému ditéti. Jak
dal to ovlivnilo Vas osobni Zivot, Ze Romanek md AS?

Pani D: Rozvedli jsme se, ztistali jsme s Romankem sami, coz teda jako nemyslim si, Ze
by za to mohla ta dg. (pauza) No, I kdyz mozZna jo, protoze manzel tomu nikdy nevéfil,
on to prosté jako vilbec nerespektoval. Ale my jsme samoziejmé méli problémy uz
predtim. My jsme se nerozvedli kvili Romankovi, ale kvili rozdilnymu pohledu
na zivot, do ¢ehoZz se samoziejme prolinala 1 ta vychova. To bylo taky souc¢ésti. Ale nam
kupodivu s Romankem hrozné prospélo, protoze Romanek je v klidu. A to klidny
prostfedi na né€j ptisobi hrozné pozitivné. Neskutecné. I kdyz ja se obcas taky zlobim, ze
jo, samoziejmé (Ismeév) taky na néj dokazu byt nékdy nepiijemna...

J: Jako rodic proste...

Pani D: Jako kazdej rodic...

J: Presné tak...

Pani D: Ale kdyZz to vezmu globédln¢, tak my mame doma ted takovej klid a tak
pfijemno, ze vlastné tomu klukovi to hrozné svéd¢i. Takze jakoby ndm zménilo celej

zivot, kdyz to tak vezmu, ale ne vSechno bylo Spatné.
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J: Co bylo to dobry? Vy jste rikala, ne vSechno bylo spatné... Jak to ovlivnilo vas zivot
tim dobrym smérem?

Pani D: No Ze jsem zacala Gplné jinak pfemejslet. Jak bych to fekla... Naucila jsem se
Romanka cejtit, jak néktery véci vnima on, tak snazim se k nému takhle pfistupovat. Ja
nevim, co jako... Jako &lovék se u&i. Clovék ziska znalosti jako ted’kon odborny
znalosti, vychdzet s tim ditétem, domluvit s nim, pochopit ho, ale ono to pfinasi i
spoustu véci okolo, ktery se ¢lovék tim nauci. Takze uceni. Urcité jsem se hodné véci
naudila...

J: Co na to vikali vasi znami, kamaradi na to, Ze Romanek ma poruchu autistickyho
spektra?

Pani D: Tak zndmi... My to teda néjak neroztrubujem. Vi to ve Skole vSichni. Ale ja se
snazim to nikde moc nefikat. J& si myslim, Ze do toho nikomu nic neni. Kdyz se
Romanek... zase na druhou stranu si myslim, Ze Romanek je dost chytrej, takze vi, Ze
kdyz se bude nékde chovat blb¢, tak se na néj lidi budou blbé koukat. Ma tu schopnost
si tohle uvédomit. VSimla jsem si toho. Takze mu cesticku zas n¢jak neuslapdvam. Vi to
par mych kamaradek. Ty to pfijaly dobte. Tak jako jsme prosté¢ kamaradky, fikame si
vSechno. Ty m¢ podrzely dost. Ale spoustu lidi to dodneska nevi. Viibec netusi, ze by
mu néco bylo. Je jinej, neposlouché vic. Berou ho jako neposlusnyho kluka. Ale to by
bylo to nejmensi, ze jo. Takze je nechavam pii tom.

J: S jakymi reakcemi jste se setkala v okoli, od uplné neznamych lidi? Kdyz jste treba
nékde byli, kdyz se Romanek néjak choval... Nevim, jestli se ptam uplné spravne...
Mozna to trosku jeste otocim... Kdyz jste sli treba na néjaké verejné misto a treba nastal
néejaky problém, jak na to reagovalo okoli?

Pani D: Jo, tak ja musim fict, Ze mam docela §tésti, Ze Romanek se venku nechova
upln€ néjak... obcas jako néco vyvede. Ale my kdyz spolu jdeme sami, tak on je uplné
vzornej, uplné super, bezproblémovej. Takze my jakoby neméme zadny zkuSenosti
s okolim. Jako, kdyZ byl tfeba malinkej a jeli jsme metrem, tak piskal. Dneska vim, Ze
piskal, protoze byl nervézni, ze byl v uzavienym vagonu. A Ze na ng&j lidi koukali. Ze
nevédel, kdy vystoupime, kam pojedeme. Kdybych tohle védéla, tak mu to vysvétlim, i
takhle malymu ditéti. A on tfeba nepiska. Ale tenkrat jsem to netusSila. Tak to nas tfeba
vyhazovali z tramvaje. At si s tim nevychovanym spratkem vystoupim, jo. Ale to je
snad jako jediny... On nikdy nebyl agresivni. Na hfisti, dobfe dé€lal naschvaly détem,
kdyz byl maly, tak jim boftil babovky. Kazil jim tu hru. Kazil, jo no.. Tak to na mé lidi
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koukali, Ze bych si ho jako mohla vic vychovat. Obcas jsme né€jaky poznamky slyseli.
Ale jinak od toho ptedskolniho véku nemame zadny Spatny zkuSenosti.

J: Kdyz se teda jeste vratime k tomu predskolnimu véku, co Vam pomahalo tyhle reakce
zvldadnout?

Pani D: Byt sami. Prost¢ chodit sami. Do toho kolektivu omezen€, protoze to pro n¢j
bylo narocny a jesté vic pro me. Protoze ja jsem potfebovala jemu néco vysvétlit a tam
nebyl prostor ani ¢as mu néco pied t¢éma rodiCema vysvétlovat. Jo, takze byt sami.
Trénovat. Vysvétlovat, vysvétlovat, vysvétlovat. ..

J: Hm... My uz jsme se trosku dotkli i toho rodinného prostredi. Jak na to reagovala
zbyvajici cast rodiny?

Pani D: Ti se k tomu néjak nevyjadftili. To je takovy to, ze kazdy si mysli to svy a nikdo
néjak nemd jakoby tu odvahu se k tomu vyjadfit na pevno. Tfeba moje maminka
Romanka ptijala takovyho jaky je. Ta to prosté ptijala. Vidi to. Nic nezpochybiuje. Ja
jsem sni teda o tom hodné bavila. Spoustu véci jsem ji musela vysvétlit, fict. Maji
s Romankem hezky vztah. Ale jakoby naSe babicka, ona tam ma taky dost ty autisticky
rysy dost. Takze oni si rozuméji dost 1 kvili tomu, si myslim, Ze ta geneticka zatéz jde
od babicky, ktera to teda bohuzel nechce fesit a nechce s tim viibec pracovat. Ale o to
vic rozumi asi tomu Romdankovi, takZe ona vZzdycky na jedny strané... TakZe babicka ta
to vzala dobfe. Mij tatinek, ten to taky vzal dobie. No prosté je takovej, makovej, je to
chytrej kluk, zdravej kluk. On to prosté bere tak, Ze zdravej, chytrej... Takze ten to taky
néjak nefesi. A zbytek rodiny si asi potaji tak néco poSeptava. Ani vlastné ja to ani nijak
netfes$im, co si mysli. Ja se prosté takovyma vécma viibec nezabyvam.

J: Hm... Jaka podpora vam nejvic pomdhala? Jakou podporu jste tehdy potrebovala...
Tedy co vam pomohlo?

Pani D: No moZn4 to bude znit Gplné€ paradoxné a hloupé, ale diskuze na internetu.

J: Hm...

Pani D: Jako ja jsem narazila tehdy na takovy diskuze, kde vlastné¢ maminky byly uz vic
vV obraze. Mély zkuSenosti, jak se Skolou, tak s okolim. Ty rodic¢e si dodavali hrozné
moc sily a odvahy vzajemné, jo. My jsme vlastné taky pfisli do situace v prvni tfide,
kdy pan feditel fekl, ze Romanek nebude chodit do druziny. Ze druzina je nenarokové a
ze je mu teda lito, Ze chodim do prace, ale Ze druzina pro né& neni. At si zaplatim
osobni asistentku, protoze si n¢jakd maminka stéZovala, Ze se kluci poprali. Jo jenZe

za pul roku stejné vyslo najevo, Ze ten kdo se popral, byl syn t¢ maminky. Ale vite co,
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ten nemél Zzadnej papir. A ja jsem tenkrat nevédéla, co budu dé€lat. Dam vypoveéd
Z prace... Zustanu s klukem sama nékde na néjakych socidlnich davkach. Takze jsem
prosté vyrazila na urady a zacala jsem vydupavat pro Skolu penize na osobni asistentku.
To se mi podafilo. Kluk ztstal ve Skole. Ale tyhle maminky mi tenkrat nejvic
pomohly... Prosté fekly, kam jit, na co madme pravo, na co madme narok. No a i ty
zkuSenosti, kdyZ si clovek precte, co tfeba délaji nebo maji za problémy ty jiny déti, tak
si ¢lovék uvédomi, Ze to jeho dité ma ty problémy hodné maly. Ze jsou déti, ktery maji
mnohem vétsi problémy a taky to zvladaj. Tak to mi asi pomahalo nejvic. ZkuSenosti
druhych.

J: Jak se vam tedy podarilo skloubit praci s tou vychovou? Jestli to chapu spravné, tak
vy jste se tedy o Romanka starala sama... Nejsem si jistd, jestli to chdpu tedy spravné.
Pani D: Jo, chapete... Od prvni tfidy, kdyz Romanek nastoupil do $koly. Od prvni tfidy
jsme jakoby zistali sami. No je to b¢h na dlouhou trat. Je to prosté prace, Skola.
Neustaly vycitky, ze dit¢ je posledni v druzin€. Ale prost¢ nemam moznost ho
vyzvedavat diiv. Babi¢ka nam nefunguje tak, aby mi ho vyzvedéavala po obéd¢. Tenkrat
nebyl schopnej chodit do krouzkd, tak ja trpéla v praci, on trpél v druzing. Prosté neslo
to jinak. Bylo to takovy jako pro mé, no hodné tézky na psychiku. Vy¢itala jsem si, Ze
tomu klukovi nedokazu dat vétsi podporu. Ale pak jsem nepfisla na nic v tu chvilku, co
by ndm pomohlo. TakZe bohuzel jsme to museli takhle prosté rok vydrzet. No ono to
paradoxné¢ pomohlo. On se hrozné zocelil. M¢l ztoho problémy samoziejmé, byl
pietizenej, byl pietazenej. Resili jsme doma spoustu problému kvili tomu. Ale on to
prekonal, pieskocil to. A ted’ka funguje mnohem samostatnéji, ne tak jako ostatni déti.
Ale hodné to naucilo...

J: Mluvite tady o docela dost zatézovych situacich... Co vy jste délala sama pro sebe,
abyste to zvladla?

Pani D: (pauza) Hm... Ani nevim. Tak néjak jako, svym zplisobem nic. Nic jakoby
neobvyklyho, nic vyjimecnyho. Ja jsem jakoby na nic neméla Cas. Ten Cas prosté nebyl.
J& jsem zase spi$ bojovala s psychickou unavou. Jednu dobu uz jsem piemyslela, ze si
prosté¢ nékam pljdu pro néjaky antidepresiva, Ze tohle to se nedd v jednom zvladnout.
Ted mam prosté celkem narocny povolani. Takze v praci stres. Z prace jdu unavena.
Ted unavena vyzvednout to dité, ktery potfebuje tu péci jesté¢ vetsi nez ja davam ty
préaci. Ale ono si to vechno tak n&jak sedlo. Ja fikam, Ze ¢lovék je jak guma. Clovek se

nauci Uplné€ vSechno. Jenom si zvyknout, vydrzet.
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J: Takze vlastné i néjaky cas...

Pani D: Cas... VydrZet prosté, no. Ono si to viechno né&jak sedne.

J: Jak se angazoval tatinek Romanka do té situace, vychovy?

Pani D: Viibec

J: Takze opravdu jste ziistala na vSechno sama...

Pani D: Uplné sama. Ale ono mozna, e i dobfe. Zas nemé tieba negativni vliv, na tu
vychovu. TéZko fict, jestli dobfe nebo Spatné€. To se ukaze, teprve...

J: Kdyz se ted’ka jesté podivame na Romadnka. Ceho si na Romdnkovi cenite?

Pani D: (asmév) Cenim si, Ze je to hrozné hodny dité jako od srdce. Ze je opravdu
hodnej. Uptimné hodnej, ze neni zékefnej. Na mij vkus je dost citlivej na kluka.
Nedava to teda najevo. Je upfimnej. Cenim si toho, ze je state¢nej, ze je fakt silnej. |
kdyZ tak nevypada, tak on je opravdu hodné silnej. On spoustu véci dokaZe zvladnout.
Rekla bych, Ze jednou bude mnohem silngjsi, nez jsem ja (smich)

J: Je treba néco naopak, co Vas na ném trapi? Néjakeé viastnosti? Problémové chovani?
Pani D: (Pauza) Co mé trapi? Tak problémové chovani, tak urcité to, ze nerespektuje
autority, coZ mu jako v Zivoté¢ bude piindSet spi§ problémy. On s téma autoritama ma
problém odjakziva. On se prosté nehodld degradovat do role ditéte. On je prosté
dospélej. On chce prava jako ma dospély. Jesté¢ je malinkej na to, aby pochopil, Ze
k tomu patii i povinnosti. Takze tohleto, to mné na ném vadi nejvic. Ze prosté neni
takovej... On se neda tak ochocit jako ostatni déti. On se prosté jen tak nezlomi tim, Ze
udélate: bu, bu, bu... On to prosté neud€ld. On je natolik asi... Asi i ta sila na to ma
vliv. Jinak si myslim, Ze Romanek jakoby nema Uplné€ problémové chovani. VSechno
prameni z téch autorit. A mozna, Ze provokuje ostatni. Ale zase, kdyZ jeho nikdo
neprovokuje, tak on taky neobtézuje. On se jako snazi chovat k t€ém détem hezky.

J: Ja ho také tak znam...

Pani D: Ja si myslim, ze nemd upln¢ Spatny povahovy vlastnosti, povahovy. Je
uminénej. Tak ja si myslim, Ze to patii k ty puberté, protoze diiv nebyl, ted’ je. Tak
doufam, Ze zase brzo nebude. (smich)

J: Jaké mate vize do budoucna? Jak si predstavujete, zZe vas dalsi zZivot bude
pokracovat?

Pani D: No tak to je jedna z dalsich véci, se kterou jsem se musela smifit. Ze si
budoucnost nemiizu pIné jako planovat. Ze jsem se nauéila byt rada za to, jak to je.

Nikdy nevim, jestli bude hif nebo co nas cekd. Prosté a prakticky, j4 opravdu nevim.

50



261
262
263
264
265
266
267
268
269
270
271
272
273
274
275
276
277
278
279
280
281
282
283
284
285
286
287
288
289
290
291
292

Jestli se mi ten kluk v puberté¢ obrati a bude opravdu problémovy dité¢ nebo jestli
naopak. Tézko fict. Budoucnost nedokazu viibec odhadnout.

J: Takze zatim to takhle nechavate a uvidite...

Pani D: Tak mam n¢jaké piedstavy, chtéla bych, aby Romanek chodil na stfedni skolu,
aby chtgl jit na VS. Tak pokud se mu zlepsi ta porucha pozornosti, tak si myslim, Ze by
zvladnul jako 1 jit do Skoly dal. Tak ale hlavné to nechdm na ném. Nebudu ho nutit.
Jeste je malej na to, aby se rozmyslel, co chce délat.

J: Dobie. Jak vnimate systém péce v Cesku?

Pani D: Silené. J4 si myslim, Ze ta pé&e. Jako ono se lehko kritizuje... To beru. Kritika
je jednoducha...

J: Povidejte, cokoliv vas napadne...

Pani D: No jako kdyzZ jsem méla Romanka ve Skolce, ve specidlni tfid€, vlastné pro déti,
kde mély byt autistické déti, tak o autismu nevédeli viibec nic. Trestali je za projevy
autismu. Nutili je d€lat véci, o kterych védéli, Ze je prosté nejsou schopny délat. Takze
Skolstvi... Skolstvi na tyhle déti neni viibec piipraveny, a Ze by i chtélo. N&ktery skoly
by i chtély, ale nemaji ty informace z praxe. Oni si to néjak naplanujou, néjak si to
naplatkujou, Ze to tak bude a ono tak v praxi prosté nejde. Netekla bych, Ze neni vSude
snaha, ale prosté nefunguje... J4 nevim, jestli viibec néco nefunguje. My tak néjak
kromé toho $kolstvi nemame potfebu vyuZzivat néjaky jako ostatni instituce. Ze jako...
J& nevim... Ale Skolstvi teda — od Skolky po Skolu si myslim, Ze nejsou vibec
pfipraveny.

J: Mozna co by tam tedy mélo byt jinak? Co Vas napada, Ze by se mélo zménit?

Pani D: M¢&li by k détem pfistupovat trochu vic individualng, protoze tim, ¢im jsme si
prosli my v prvni a druhy tfidé... Jsem piesvédcend o tom, Ze to by spoustu déti
nezvladlo. Ten tlak a napor v ty Skole. Jako j& se sama se Uplné€ divim, jak to ten kluk
vydrzel. Jak to vydrzel kazdy den poslusné¢ chodit do Skoly, kde véd¢l, Ze ho ¢eka tplné
Sileny zachdzeni ze strany pani ucitelky. Potom prosté cejtil, Ze je nechténej v druzing,
ze ho tam nikdo nechce. Vsichni se jenom ptali, kdy si ho vyzvednu, kdy se vyzvednu a
jestli v patek pajde... Ty déti to vnimaji vic nez my dospéli, takze on jakoby do ty Skoly
chodil s t¢mahle pocitama a to je to, co mu nejvic §kodilo. Takze od ty doby, kdy nema
tyhle ty pocity, kdy ma prima pani ucitelku jak v druziné, tak ve Skole... Tak chodi

do ty skoly rad a chova se tam Upln¢ jinak. Takze tohle to by se m¢lo zménit, aby tam ty
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déti opravdu chodily rady. Coz tfeba chce pan feditel, ale ono to tak nefungovalo, i
ptestoze to tak chtél. Tak ono je to taky tézky, ze jo...

Pani D: Hm... Urc¢ité. ..

J: Co Vas treba napada za néjakou moznou zmenu?

Pani D: Tak jako... (pauza) Asi bych se zajimala o tu diagnézu diiv. Coz o to, ja jsem
se zajimala, ale asi bych se snazila s tim vyrovnat diiv. Jo, Ze ono vSude ve vSech
knizkach se pise, pfijméte dit€¢ takovy, jaky je. To je dulezity. Ja jsem Romanka
vzdycky milovala. Romanek je vlastné vS§echno, co mam. Je pro mé v§im. A nikdy jsem
mu nedavala najevo, ze bych ho neméla rdda nebo Zze bych ho nechtéla. Ale nedokdzu
fict, jestli jsem se dodneska smifila s tim, co je... Jako ted uz tfeba jo, protoZe vidim, Ze
ten Kluk déla pokroky. Jo ale ty pokroky, to je to, co pomuze.

J: Dobre... Tedkon jeste na zaver. Napada vas néjaké doporuceni pro rodice, kteri
prochazi podobnou situaci jako vy?

Pani D: To teda viibec nevim, co bych jim poradila. Prosté nekficet na ty déti a dat jim
tu lasku. Ono se to zd4 jako klisé, ale ty déti, kdyZ se citi dobfe, tak se 1 lip chovaji.

J: Hm...

Pani D: A nenechat se sebou manipulovat Skolama. Nenechat prosté do déti cpat prasky,
zbytecné... Myslim si, Ze spoustu déti je medikovanych Uplné zbyte¢né. V mym
okoli... Vlastn¢ 1 Romanka zkusili medikovat, kdyZ jsme fesili tu Skolu. A nemyslim si,
fungovat tak jaky jsou. NeZ tlumit v nich to pfirozeny...

J: Jak jste vlastné Romanka ucila, jak fungovat v tom béznym sveéte?

Pani D: Pofad jsem vysvétlovala. My jsme pofad mluvili. Furt jsme vysvétlovali,
vysvétlovali dokola do zblbnuti. Furt jsme trénovali. Nevyhybali jsme se spolecnosti,
prosté. Furt jsme prosté... Byli jsme furt mezi lidma. VSechno jsme vysvétlovali.
Na piikladech jsme ukazovali. Jo hodné u Romanka poméaha davat ptiklady, aby si tu
situaci predstavil, aby ji vidél, aby se ji naucil vidét...

J: Napada vas treba jeste néco, k néjaké té otdazce, k néjakéemu tématu, co jsme dnes
resili?

Pani D: Ted’ uz asi ne, asi ne.

J: Tak moc dékuju za ochotu a za ten rozhovor.

Pani D: Rado se stalo.
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Protokol E

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeritv syndrom v rodiné. Vase udaje budou striktné
anonymni. Coz znamenda, Ze vlastne vsechny udaje, které by Vas mohly identifikovat,
budou zménéné nebo néjak poupravené. V pripade, ze by Vam néjaka otdzka vadila, tak
klidne prejdeme na dalsi otazku. Neni treba se striktné drzet vseho... Rozhovor miizete
kdykoliv ukoncit a také i zpétné miizete z tohoto vyzkumu odstoupit. Ucast na vyzkumu je
dobrovolna. Souhlasite takto s tim?

Pani E: Souhlasim. Hm..

J: Tak tedy, muzete mi prosim vypravet, jak vse probihalo od chvile, kdy jste zjistila, Ze
Vase dite ma diagnozu Aspergeriiv syndrom?

Pani E: Na to datum si pamatuju Gplné pfesné... Nebo takhle, prvni bylo podezieni. A
to bych musela jit uplné zpétné jakoby...

J: Jak chcete...

Pani E: Nicméné prvni bylo podezieni, Ze neni néco s MiSou v potadku kolem tii let
ve Skolce. To se stranila kolektivu. Nicméné do takovych téch fizenych cCinnosti se
zapojovala bez né€jakych téch vétsich problémt. Kolem Ctyt let uz ty projevy, které byly
jiné nez téch déti ve Skolce, uz se zacaly troSku zesilovat. Tim padem byla do Skolky
pozvana pani z pedagogicko-psychologické poradny, aby se na ni podivala. Ja jsem tam
potom jela na konzultaci. A ona byla vlastné prvni, ta z téch autorit, nebo jak to fict,
ktera vyslovila to podezieni na autismus. Tenkrat to nijak nespecifikovala. A to si
vzpominam, ackoliv uz jsem méla néjaké to tuSeni, Ze tam fakt asi néco bude. Uz v tu
dobu jsem si néco o Aspergerové syndromu néco Cetla, tak slySet takhle od né€koho
jiného, byl Sok. Tak to si vzpominam, Ze to jsem musela délat zastdvku, nez jsem dojela
domt, abych se vybreCela. Ale potom nastésti tieba, kdyz to porovnam s ostatnima
maminkama, tak cesta k t¢ diagnoze, k té spravné, byla uz potom pomérné ptimocara.
Néjakym zpisobem, hodné jsem volala, na hodné riznych mist, a nakonec jsem se
dostala ke kontaktu na pani doktorku S., té se tam zrovna uvolnilo n¢jaké misto, jinak
¢ekaci doba byla velmi dlouhd, a vzala nas na diagnézu. TakZe diagn6ézu jsme dostali
v ¢ervenci 2011, coz bylo dcefi zrovna pét let. To bylo néjak tésné. Ja tomu tfikdm
nékdy tak ironicky, Ze jsme to dostali k narozenindm. A to bylo vlastné potvrzené

specialistkou. Takze vlastné v péti letech méla oficidln€ diagnozu. A vlastné od té¢ doby,
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no trosku uz predtim, kdyz jsme tusili, Ze to zfejmé dopadne takto, tak jsem se snazila
néjakym zplisobem viibec zjistit, co to bude znamenat, protoze dcera byla pred
poslednim rokem ve Skolce, takze vlastné ji ¢ekali ti predskolaccei. A ja jsem najednou
nevédéla, jestli bude moct chodit do normalni Skolky nebo co vlastné mam udélat. A
kdyz si to jako vzpomenu zpétné, tak vlastné cely ten pil rok od té diagnozy — od Iéta
do zimy - do Vanoc - to mam tak jako trosku jako takovou smrst, zivotni. Takze
na jednu stranu jsem se straSn¢ moc snazila, vitbec spoustu si o tom vlastné nazjist'ovat,
i kdyz uz jsem néco véd¢la piedtim, tak jelikoz umim polsky a anglicky, takze ja jsem
neustale visela na internetu, i na polskych i na anglicko-jazy¢nych strankach a snazila
jsem jako zjistit uplné co nejvic. Do toho jsem vlastné telefonovala na vSechny strany,
abych teda vlastné zjistila, co ted’ s dcerou bude. Sice pani doktorka mi néco malo fekla,
na co bych méla mit pravo, tieba asistenta atd. Ale jakoby vic informaci jsem si stejné
musela zjistit sama. Kontaktovala jsem i Aplu. Potom ja uz si nevzpominam, kam vsude
jsem volala, kam vSude jsem psala. Bylo toho hodné. A do toho jsem se snazila s tim
néjakym zplsobem vitbec jako to sama v sobé néjak ptesrotovat takzvané. Tenkrat si
vzpominam, ze to bylo prosté takové, jakoze ve dne jsem néjak tak fungovala, v§echno
jsem zatizovala. Do toho jsem jesté pracovala a pomérné tenkrat jsem méla plny tivazek
a do toho jesté jednu praci, takze to bylo naro¢ny...

J: Hm...

Pani E: A po nocich jsem brecela (smich). Takze jsem si vlastné zpétn€, kdyz jsem
popisovala ten muj pilrok po té diagnoze kamaréadce, kterd studovala psychologii, tak
ona mi vlastné fekla, Ze jsem ji popsala pfesné¢ faze truchleni. A ja jsem si vlastné az
tenkrat uvédomila, kdyZ mi to ona takhle fekla, Ze ja jsem si vlastné potifebovala asi
odtruchlit tu pfedstavu mého ditéte, ktera se vlastné timto nekond, tim, Ze padla ta
diagnéza. To vlastné s tou diagnézou neslo dohromady. J4 jsem neméla jakoby ambice,
ze moje dcera bude tfeba pravnicka nebo tak néco. Ale spi§ takovy ten obecny, takova
ta rodicovska ambice, Ze vychovam dité a ono mi pak vyleti z hnizda a bude se Zit svij
Zivot a najednou tohle prosté tplné padlo. A ja jsem vlasté nevédéla, co bude. TakZe asi
toho pul roku mi to takhle trvalo a zajimavé na tom bylo to, Ze se to vzdycky spoustélo
V koupelng. Ja uZ jsem tam potom ani nechtéla chodit (smich). Takze to bylo takové...
Kdyz se na to zpétn¢ divam, tak to byl asi nejhorsi ptl rok Zivota. Nicméné ted’ jsem
rada, Ze jsem si to tak n¢jak odbrecela a mam pocit, Ze tohle to uz je za mnou a fikam si:

Uf, k tomu uz se nemusim vracet. A jest¢ si vzpominam, Ze vlastné tenkrat jsem strasné
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uplné touzila, abych mohla tfeba zazit MiSu aspon jeden den jako normalni dité. Jak by
asi vypadala. No a ted’ to mam spis tak, ze bych tfeba jeden den chtéla zazit v jeji hlave,
jak pfemysli, co citi. TakzZe i to byl takovy troSicku posun od té diagnézy. Co se tyce
rodiny, tak myslim si, ze to celkem nevzali moc problematicky. Nebo ja nevim jak to
fict... Zase ve srovnani s maminkami, se kterymi jsem ve styku tak, ja vim, Ze tam maji
tieba problémy s prarodicema nebo s blizkymi pfibuznymi. U nés to bylo tieba tak, ze
moji rodice... Maminka to taky troSku obrecela, ale myslim si, Ze to né¢jakym zplisobem
vzala. Mij otec, ten uplné... asi, on se mi jako nikdy nesvéiuje, co citi, ale j& mam
k nému blizko, docela. Tam si myslim, ze to mizu shrnout do toho, Ze on ma MisSu rad a
vlastné nic jiného ho néjak extra nezajima. To, co jsem mu prosté o tom fekla, o té
diagndze, tak to si vyslechl, ale Ze by néjak zvlast’ cilené hledal néjaké informace, to ne.
A je zajimavé, Ze jim to opravdu funguje. Jakoze kdyZ je s dédeCkem... tak prosté
dédecek je tzv. splachovaci, nebere si véci osobné, takze vlastné tu Misa n&jak... Tam
to funguje moc hezky, bych fekla. A z druhé strany- manzelova maminka ma sama se
sebou problémy. Ona ma taky né&jaké psychiatrické diagnoézy, takze tam to bylo horsi.
Ale ona tvrdi, Ze ma MiSu taky moc rada. Je to vlastné jeji jedind vnucka a vzdycky si
prala holcicku. A tak dale, a tak dale, takze fekla bych, Ze to tam funguje po takové
svoji koleji. Misa tfeba tuhle tu babi¢ku ma hrozné¢ moc rada a tekla bych, Ze je tak
troSku 1 zavislad na tom kontaktu, kazdodennim. I kdyZ je tak daleko, tak ony si volaji.
TakZe tam to vlastné zafungovalo. A ten druhy dédecek, ten zemfiel diiv, neZ byla ta
diagn6za. TakZe myslim si, Ze prarodie to vzali celkem dobfe. Asi nejhlif se s tim
vyrovnavala manzelova maminka, ale myslim si, Ze ma to taky néjaky svij vyvoj.
Ostatni? Vlastnég sestra a jeji rodina, ty to vzali n¢jak tak na védomi a myslim si, ze taky
s tim nemaji n&jaky problém. Mozna i diky tomu, Ze MiSa je pomérné komunikativni.
Néco jsem jim tieba vysvétlila, co jsem citila potfebu jim fict. TakZe tam jsem vlastné
ze strany rodiny, jsem se nesetkala s zadnou vétsi piekazkou.

J: Jak celou tu situaci zpracovaval tatinek Misi?

Pani E: Hm... To bylo zajimavé. Ja jsem se vlastné Gpln€ hodné¢ bala, kdyz pfisla ta
diagnoéza, protoze manzel pomérné nezvlada moc krize. Tak jsem se tady toho dost béla,
ale nakonec vys$lo to tak, Zze jsem to spiS probrecela ja a byla jsem ztoho jakoby
zni¢enéj$i ja nez on. Vzpominam si, Ze jednou béhem toho pil roku, prohlasil, Ze on
chtél mit vyjimecné dit¢ a tak ho ma. Takze v podstaté jo... (smich) PfiSlo mi, Ze to

jakoby vzal 1épe. Ze to opravdu, tenkrat... Ten jeho piistup mé tak trosicku, jak to
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fict... Je to zase néco, za co si ho miizu vazit vic nebo tak n¢jak. Myslim si, Ze mi to i
pomohlo, jak se na to diva on. A tady taky vlastn¢ funguje to, Ze on ma MiSu rad a
vénuje se ji ne proto, Ze musi, ale protoZze chce. Ale taky samoziejm¢ lito mu to bylo,
nicmén¢ myslim si, Ze to zpracoval rozhodné... aspon mé se zdalo, ze s tim nem¢l
takovy problém jako ja. Takze tam mé to pirekvapilo pfijemné, z té jeho strany. A
vlastn¢ kdyz se na to tak zpétn¢€ podivam, tak v podstaté¢ nemam co vytknout.

J: Hm... Mozna jeste kdyz se vratime na zacatek k tomu stanoveni diagnozy, jak jste
rikala, Ze jste prochazela i néjakym tim procesem a zminovala jste, Ze jste plakala.
Nevim, jestli jsem to spravné pochopila. Vy jste pak cestou plakala, to bylo cestou, kdyz
jste se dozvedeéla o té diagnoze?

Pani E: To bylo, kdyz vyslovila podezieni na tu diagnozu...

J: To bylo podezreni...

Pani E: Hm... To si vzpomenu, myslim, ze to bylo n&jakého 7. dubna. To bylo, pted
témi péti lety a bylo strasné hezky asi jako dneska. Myslim, ze ta poradna je nékde
naZizkové a ja jak jsem jela domf, tak jsem si musela na Proseku zastavit
na parkovisti, protoZe uz jsem nevidéla na cestu. To prosté neslo. Takze jakoby bylo to
na jednu stranu, to bylo... 1 kdyZ jsem si to v tu chvili neuvédomila, kone¢n¢ jsme
vedéli, co to teda je, s ¢im mame tu Cest. Ale na druhou stranu to bylo kone¢né jasné, ze
tam opravdu je ten problém. J& jsem si celou dobu ptala, aby mné tekla, Ze prosté
problém je na strané rodicl, Ze asi Spatné¢ vychovavame dité. To by se mozna dalo
spravit, jenZe tady tohle vlastn€ nebyl ten pfipad. TakZe jsem musela prosté najednou
zaCit uvazovat Uplné jinak. Zdalo se mi, Ze Gpln¢ ten smér, kterym jsem S§la takzvang,
tak najednou prosté jsem bez cesty. Najednou mi to pfislo, Ze nevim, kudy kam. A je
fakt, ze jsem opravdu potiebovala i to auto zastavit, i chvile usednout, abych dojela
domti tak n&jak v pohodé¢, protoze vim, Ze dcera uz tenkrat byla doma a ja jsem nechtéla
piijet ubrecend, aby se neptala, protoze ona se potad ptd. Takze to si vzpominam, Ze ta
cesta byla takova nepiijemna.

J: Jaké informace vam byly podany spolu s tim podezienim na autismus?

Pani E: To uZ ani nevim, jestli ja jsem se na to ptala nebo pani psycholozka mi to fekla,
ale fikala mi, ze bych si méla zajit za néjakym psychiatrem. Myslim, Ze ani neftikala, Ze
by mél byt specializovany na tuto diagnézu a kdyZz jsem se ji potom zeptala, za jakym,
tak mi dala kontakt na n&jakyho zizkovskyho psychiatra, ktery ma v péci dospélé. To

tenkrat vim, Ze jsem ten papirek pfivezla a ani jsem tam nevolala, protoze uz tehdy mi
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ptislo, Ze to asi nebude uplné to, co bych zrovna potiebovala nebo spis to, co by Misa
pottebovala. Takze ja uz si Gplné nevzpominam, jak to bylo, ale myslim si, ze pfes
néjaké specialné pedagogické centrum jsme se dostali nakonec k tomu kontaktu. Potom
podezieni jsem hned psala do Aply, protoze jsem védéla, Ze je docela dost cekaci termin
nebo cekaci lhita je velkd. Napsala jsem myslim i tenkrat, Ze jsem napsala pani
doktorce K. nékam do Motola nebo nékam tam. A snazila jsem se najit prosté jeste
nékoho, kdo se tim zabyva. To jsem tenkrat dosla je§té pres pani doktorku S., u které
jsme prave byli jesté diiv konzultovat, nez tohle podezieni bylo vyslovené, u které jsme
byli konzultovat to problematické chovani, co m¢la Misa ve Skolce. A ona nam dala
kontakt na n¢jaké SPC na Praze 8. Tam myslim, ze se specializuji na diagnézu
Downova syndromu a oni tam mé odkézali na pani doktorku, ke které ted’ Misa chodi a
pod kterou spada, co se tyCe té psychiatrické péce. A ta ndm tu diagndzu urcila. Vlastné
béhem ¢ty mésic od toho podezieni do té diagndzy vlastné té konecné, to ubchly
vlastn¢ Ctyfi mesice. Coz si myslim, ze je docela rychlé na to, jak jsem slySela ostatni
maminky, jak se potykaly s tim dostat se k néjaké diagnoéze, kterd by méla hlavu a patu.
Ale bylo to vSechno takové... mi pfijde i shoda ndhod. Nikde jsem nebo alesponl si
nevzpominam, pfeci uz je to jenom pét let, nenarazila jsem na tieba na n¢jaky manual,
co délat kdyz:... Nebo kdyz ma dité AS: ... A tfeba néco vyjmenované. Ono by to bylo
uplné super, ale nevim, jestli jsem to tenkrat nékde vidéla nebo mozna nevim, nebo to
uz se mi plete. Ja jsem si tenkrat, ale to uz bylo pul roku po diagnoze nebo jesté vic,
jsem se setkala s n&¢jakym panem, znamym od své znamé, ktery shodou okolnosti mél
také diagnostikovaného chlapecka s diagnostikovanym autismem, ale oni na to pfisli,
kdyz byl pracovné v Anglii. A on mi tenkrat popisoval, jak to funguje v Anglii. To si
vzpomindm, ze jsem tenkrat hrozné zéavidéla (smich). Vlastné tu propracovanost
systému... J&4 jsem mu popisovala, jak jsem vlastné, co jsem d¢lala ja. A on mi poslal,
co délal on. Tak to jsem fikala, ze mu fakt zavidim. Nicméné vim, Ze tenkrat to bylo
vSechno takové vSechno nesystematické. Vzdycky kdyz jsem se dozvédéla néjaky
kontakt, tak jsem tam volala a z toho tieba vznikly dalsi tipy. Takze takhle asi jsem se
dostala k pani doktorce, co ma Misa ted’kon. A pani doktorka se teda specializuje na ten
AS a od té doby jsme tam ve stale ambulantni péci. Ty kontroly.

J: Uz jste trochu natukly, jaké to pro vas bylo slyset, Ze Vase dcera ma AS... MuiZeme se
kK tomu jeste trosku vratit?

Pani E: Muzeme. Urc¢ité. ..
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J: Jaky to byl pocit slyset tu diagnozu?

Pani E: No, hrozny. Vlastn¢ ptimo pfi tom stanoveni diagndzy byl to hrozny pocit, ale
horsi vlastné bylo to podezieni...

J:Hm... Jo...

Pani E: Protoze, kdyz uz jsme dostavali tu diagnozu, tak ono vlastné¢ jesté predtim
probéhla takova tzv. preddiagnoza. To byl vlastné tak néjak kvéten 2011 a Cervenec
2011 byla ta samotna diagndéza. A vlastné¢ po té¢ piedbézné diagndéze se ndm pani
doktorka ozvala a tekla pfimo, ze si mysli, ze to tam je, ale ze to teda bude chtit
dikladnou diagnézu. A kdyz mi to tenkrat fikala, tak ja uz jsem se vlastné na to tak
néjakym zptisobem pftipravila, ze to usly$im, protoze vlastné uz tenkrat na tu
diagnostiku jsem $la s tim, Ze tam néco bude a Ze to bude s nejvétsi pravdépodobnosti
ten AS. TakZe vlastné v tu chvili jsem uZ byla takova ptedpfipravend nebo jak to fict.
Ale i tak mi bylo do breku, to si vzpominam, Ze jo. Byla jsem z toho takova... Ze ani
ten zdibicek nadéje, ze by mi nakonec fekla, ze tam vlastné nic neni. Tak prosté to se
nekonalo. Bylo mi do breku, ale uz jsem byla schopnd ji i nakonec troSku vnimat, co mi
fikala poté, co vyslovila tu diagndézu. CoZ si vzpominam, Ze kdyZ jsem byla v té
pedagogicko-psychologické poradné a kdyz vlastné vyslovila to podezieni, tak ja jsem
trochu vypla nebo jak to fict... Jako Sok, no troSku. Kdyz to tady toto, bylo jen takové
potvrzeni toho, co jsme si uz stejné¢ vSichni mysleli a s ¢im uz jsme asi tak néjak
pocitali. TakZe to bylo uz jen fakt takové potvrzeni, s tim pomyslnym razitkem. Ale i
tak mi bylo dost do breku a asi nejhors$i na tom bylo to, Ze jsem nemohla brecet, protoze
jsem tam byla s tou dcerou. Nemohla jsem ji nikomu dat, abych se tam tifeba za rohem
troSku vybrecela, takze nebylo to pfijemné. A ten den si vzpomindm, Ze vlastn¢ hned
ten den po té diagnostice jsme vyzveddvali znamého na Hlavnim nadrazi. Tak svym
zpisobem mé to trosku rozptylilo, ale i tak to bylo takové, Ze jsem na to neustéle
musela myslet. Pofad jsem to mé¢la v hlavé. Pofad. Neustale to tam bylo. To bylo jako
koule u nohy, co mi znemoznilo normaln¢ fungovat. Takhle, fungovala jsem viceméné
normalné, ale bylo to s tim zdvazim. Bylo to docela tézké ze zacatku. Takze to bylo
takové. Tenkrat si vzpomindm, Ze jsem to napsala i nékterym mym kamaradkam, se
kterymi jsem se hodné stykala a které mély viceméné déti v tom samém véku. A od nich
V podstaté takové pozitivni... Myslim si, Ze mé& jako chtély povzbudit, takze to bylo
taky takové Ze... Vlastn¢ kvili té¢ diagnéze nemam pocit, ze bysme o nékoho z mych

znamych pfisli. Bud mame $tésti nebo prosté nevim... Ale nestalo se to. My jsme i
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s manzelem, kdyZ jsme se tak o tom bavili, tak jsme neméli problém to n€komu fict.
Neméli jsme potiebu to tajit. No ono to ani neslo tajit S tim jejim chovanim, ale fekli
jsme si, ze tfeba jelikoz bydlime v takovém bytovém domé, kde je asi jedenact byt a
vesmes mladi lidé s détma a ma to takovou spolecnou zahradu, kde se ty déti celkem
setkdvaji, tak jsme si fikali, Ze tém to urcité¢ fekneme. Protoze si myslime, s lidmi, se
kterymi se hodné potkavame a se kterymi MiSa né&jak funguje nebo bude fungovat, by to
meli védét. Takze to se celkem podatilo, takZe ani se sousedy nemame problém, protoze
oni to vi, uz od samého zacatku, od téch jejich péti let, takze tam si nevzpominam, ze by
byla n&jaka problémova situace, kterd by se néjak hodné tesila. To ne. Takze vlastné po
t¢ diagnoze, 1 kdyz to pro me bylo hodné t€zké. Tak nevim, co se stalo, ale po tom piil
roce odbreceném, najednou to zacalo byt lepsi, Ze jsem tieba brecela jen co dva dny, co
tf1 dny... UZ skoro ne.

J: Vzpomindte, co Vam pomohlo tu fazi steSku prekonat?

Pani E: Vibec nevim, co to bylo. Obcas tak jako s manzelem mame potiebu o tom
mluvit, ale kdyz si to tak vezmu, tak nevim, co to bylo, co mi pomohlo se z toho zacit
otfepavat. TroSi¢ku nevim, jestli mozna i to, ze vice faktort. Tieba i ta Skolka se k té
véci postavila celkem pékné. Pani feditelka viibec absolutné neuvazovala, ze by tam
Misu nechtéla. Vysli nam vstfic 1 pfi zapojeni asistentky do té Skolky. Ze zacatku jsme
teda asistentku hledali pfes obCanské sdruzeni Rytmus, protoze 1 kdyZ jsme vlastné méli
podanou tu zadost, co nejdiiv to §lo, tak ono to pfeci jenom trva... skoro tfi ctvrté roku,
neZ ta vlastné ta asistentka mohla byt asistentkou pedagoga. Ale jakoby zacali jsme to
resit hned, ale nez se ty papiry néjak tak ob&hly vSechny ty ministerstva. J4 ani doted’ka
nevim, kam to vlastn€ chodi... Tak jsme vlastné jeli 1 osou, Ze jsme tam tu asistentku
chtéli mit co nejdfiv. Tak nejdfiv se to povedlo myslim v listopadu... P& mésict po
diagnoze. TakZe moznd i to mé troSku uklidnilo. MozZna Ze i to, ze vlastné veSkeré ty
veci se zjiStovanim, papirovanim, obihanim, telefonovanim, ze toho uz bylo min. I to,
ze ti rodiCe, nasi rodic¢e reagovali, tak jak reagovali. I to, Ze jsem se vlastné nemusela
setkdvat s nécim, co bych jesté¢ navic musela fesit. Treba ty odsudky okoli nebo tak.
Myslim si, ze vtom jsme méli velké S§tésti. I kdyZz jsem si to vté¢ dob& tieba
neuvédomovala, tak kdyz se na to divam zpétn¢, tak i to pomohlo. Mohla jsem se tomu
vénovat plné, aniz musela jesté néco fesit okolo. Nevim, jestli prace. Praice m¢ spis
vycerpavala, nicméné mozna i to. I kdyz jsem to mé¢la pofad v hlavé, tak byly chvile,

kdy jsem to vlastn¢ i musela pustit z hlavy, abych viibec néco udélala. V tu dobu jsem
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vesmes prekladala, tak to se ¢loveék musi soustiedit. I to mozna. A hlavné teda manzel,
si myslim, ze taky... a ten jeho pfistup. Myslim si, ze tohle vSechno dohromady mi
pomohlo. Myslim si, Ze 1 v tu dobu uz jsem né¢jakym zplisobem... Zacala jsem chodit
do Aply na ty rodi¢ovské skupiny. I to byl jeden moment, Ze¢ jsem véd¢la, Zze v tom
nejsem sama. Ackoliv uz jsem znala jednu maminku, jesté predtim, protoze je to shodou
okolnosti sousedka. Jsme si fikaly, Ze je to docela dost nepravdépodobné, ale sesly jsme
V jednom baradku a shodou okolnosti i dcery. Nicméné s ni vSechno probiram, docela
chodime na prochdzky a tam si to vSechno fekneme, trosku si vycistime hlavu. Ale
tenkrat ty skupiny mi taky docela pomohly. Zaprvé v tom, ze jsem vid¢€la, ze téch rodict
neni zas tak malo, Ze prochézeji asi tim, co ja. A taky jsem je vidéla uz v téch riznych
fazich a vidéla jsem, ze to jde prezit (smich). To mi taky docela pomohlo, to je fakt.
Mozna 1 vSechno to, co jsem si Cetla z téch polskych, americkych serverli. Zajimalo mé
pohled téch rodici i to, jak se s tim vyrovnavali a jesté jsem méla v mailovém kontaktu
S jednou pani, ktera uz méla skoro dospélou dceru s AS. Tak s tou jsme si vymenily par
maill a té jsem se praveé tenkrat ptala, co ji nejvic pomaha. A kdyz se podivam zpétné,
tak v podstaté to samé pomohlo i mné&. Ja jsem si vlastné az potom, co tu diagnézu dcera
dostala, tak jsem si kone¢né zacala troSku vS§imat 1 sebe. A€ to zni jakkoliv, najednou
jsem si uvédomila, Ze vSechny ty pidi aktivity, co jsem méla, mi také pomahaly. Ja
chodim zpivat do sboru a to je taky vlastné véc, které se drzim zuby nehty. To jsou moje
stiedy, které si nenecham vzit.

J: Hm... To je spravny...

Pani E: Tam jsem Upln¢€ v jiném prostiedi. Mame vlastné Zensky sbor, takZe tam je to
troSku... Nechci fict slepiarna, to urcité ne. Ale Clov€k se tam tak né&jak uvolni,
povyklada si. Je to hrozné fajn. I ten zp&v. Je to trosku takovy ventil. TakzZe to taky.
Docela hodné... Vratila jsem se troSku vic k plavani. Takze vlastné ten pohyb, ta
pohybova aktivita, o které psala ta maminka v jednom z téch maild... Ona psala, ze
hodn¢ radi jezdi na kole a ze to ji také pomahd, ze s manzelem takhle vyrazeji. To si
vzpomindm, ze tenkrat jsem si ten prosté program udélala tak, abych mohla tak néjak
pravidelné chodit plavat. A to mi pomaha hodné. Clovék si vy&isti hlavu, tu hodinku.
Takze takhle ty stfipky, jeden vedle druhého, tak si myslim, Ze moZzna diky tomu jsem
nezustala v t€¢ fazi breCeni... Nevim, jestli by v tom $§lo ziistat. Tak to bylo takové, co
mé postupné vratilo... nechci fict do téch starych koleji, ale Ze uz se mi ted’ zase trosku

lip dychd, Zije. Mozna mam pocit, Ze nas to s manzelem i trochu vic sblizilo. Protoze
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jsme méli, kdyz se Misa narodila, tak asi rok poté jsme méli docela krizi ve vztahu. Ja
jsem to sice nevyslovila nahlas, ale uz jsem tenkrat uvazovala, jestli vlastn¢ ztistat spolu
nebo ne. A zpétné zase dneska si nedovedu predstavit, Zze bysme nebyli spolu. Je to
takové, ze jsme si najednou oba dva odkryli karty, ze jsme si vlastné fikali jeden
druhému, ze si nedovedem predstavit, ze bychom na tohle vSechno ziistali sami. Myslim
si, ze si vice vidime do karet a Ze nam to viibec nevadi...

J: Tak to je super...

Pani E: No jako samoziejmé ani jeden z nés neni idealni. Vzdycky se najde néco, co se
da vytknout nebo zménit, ale kupodivu mam pocit, Ze i troSi¢ku lip u nas zacal fungovat
humor ve vztahu. Od té doby, co je ta diagnoza, ne Ze by predtim nefungoval, ale ted’ to
ma takovou jinou kvalitu. A myslim si, Ze jsme oba dva dospéli do jiné faze, nez kdyby
tteba MiSa ten syndrom neméla. Ale tézko fict, to je vSechno takové kdyby... Ale
musim fict, ze si obCas uvédomim, ze mam S§tésti. Takze ac to ze zacatku jsem si fakt
myslela, ze tou diagnézou je konecna a ze vSechno uz bude horsi, tak zdaleka to tak
neni, v mém piipadé...

J: Mozna, kdyz se ted’ podivam na Misu, ¢eho si na ni cenite?

Pani E: Mné¢ se libi, jak je upfimna. Ja vim, Ze je to mozna 1 trochu soucast t¢ diagnozy,
ale to se mi libi. Myslim si, ze ma i specificky zptisob humoru, ktery se s naSim nékdy
potka a to je pak docela sranda. Objektivné to asi nefeknu, protoze je to moje hol¢icka
(smich)

J: Povidejte, jak to citite...

Pani E: Myslim si nebo postupné zjist'uju... No to byla taky véc..., kdyZ mi tekli tu
diagnozu a jak jsem toho méla spoustu nacteno a jeSté jsem nevédéla, jak to vSechno
bude. Tak jsem si fikala, tak od té asi nikdy neuslySim, ze m& ma radda nebo néco v tom
smyslu, ale dava to najevo moc hezky. Tak néjak hrozné détsky, stale... TakZe to se mi
na ni taky hrozné libi, Ze se nestydi to dat néjak najevo. Neni to takovéto jako
U ostatnich déti. Ona tfeba straSné€ nesndsi pusinky, takze ja vlastné nemiizu svoji dceru
polibit, i kdyz obcas Uplné to cloveka, ze jo... Tak se musim vzdycky v posledni chvili
zarazit, protoze pak by byl tieba vztek, ptilhodinovy. Ale posledni dobou je ona zacala
davat mné¢, takze to je taky takovy... Co si jesté cenim? V podstaté se mi libi, jaka je,
kdyz si odmyslim vSechny ty vybuchy vzteku. Myslim si, Ze 1 jako osobnost se mi libi.
Myslim si, ze je to Vv podstaté hodna holka, 1 kdyz to nékdy tak viibec nevypada.

J: Je naopak treba néco, co Vas na ni trapi?
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Pani E: Hm.. Asi to, co je pravé s tou diagnézou spojené trosicku. Takova neschopnost
sebereflexe, ale uz tak néjak zase... Jsou takové obdobi, kdy mé to trapi vic, kdy mé to
tteba netrapi. To tak mame, Ze to pozorujeme jako sinusoidu — to jeji chovani nebo ty
jeji projevy. Takze vime, ze kdyZ je to nékdy hodné dole, takze snad zas bude brzy
obdobi, kdy to ptijde nahoru. Ale to nikdy nevime, kdy to pfijde. Ale tieba to, ze viibec
neni schopna uznat svoji vlastni chybu, tak to je nékdy takové hodné naro¢né. To mé
nékdy hodné trapi spi§ ani tak ne vzhledem k nam jako k rodi¢im. Opravdu v tomhle
tom jsme to museli hodné piehodnotit. Ale to tieba nevim, jestli to délame dobie, to je
otazka... Ale nechavame si jakoby libit vic nez by asi déti béznych rodici. Nicméné
mame to pro sebe tak zvladnuté, ze prosté nékteré veci si nebereme, protoze vime, Ze
ona to tak nemysli. A zajimavé je, Ze ona to je né€kdy i1 schopna fict, po néjaké dobe¢, Ze
to vlastné tak nemyslela, Ze se vztekala a proto to nam to tak fekla. Ze ta sebereflexe,
kterou si myslim, Ze nema4, tak tam mozna né¢jakym zplisobem Upln¢ malinkata je. Ale
je to véc, kterd mé trapi spi§ vtom, Ze si myslim, ze pokud to alesponi trosku
do budoucna nezvladne, Ze ji to bude dé¢lat problémy ve vztahu k okolnimu svétu,
ve vztazich...

J: Jak vnimdte péci o lidi s PAS v Cesku?

Pani E: Tak ta péce samoziejme dokonald neni, uz jenom po tom, co jsem slysSela, jak
byl ten tatinek v Anglii stim ditétem, ale i pfesto si myslim, Ze se to zlepSuje.
Nedovedu si pfedstavit, Ze by tfeba nebyla Apla a ty terapie a vSechny ty véci, co pro ty
lidi a déti dela... Tohle to ndm vlastné zatim asi postacuje. Nevim, jak by to bylo,
kdyby tieba Misa méla trochu téz§i ty projevy, ale zatim to nevnimame jako
nedostacujici, konkrétné¢ my jako rodina. Asi ur€ité je spousta véci, které by se daly
délat, kdyby byly tfeba penize nebo néjaké Castéjsi... Nevim... tieba ty terapie, ale to je
asi 1 v mé kompetenci, jak si ur¢im, jak ¢asto budu navstévovat tu terapii. Takze takhle,
jak to je, jsme spokojeni. Ale jak fikam jakoby, nemusi to platit i pro ty ostatni rodice.
Jesté vlastné vyuzivdme sluzeb SPC, na Praze 10. Tam by to moznd mohlo byt ty
kontroly trochu ¢astéjsi, nicméné zatim to asi Skole postacuje, protoze ja to beru spis
jako instanci, protoze ja to beru jako instanci, kterd je spiSe pottebna pro skolu, protoze
oni vydavaji ty papiry smérodatné. A musim fict, Ze na rozdil od né€kterych rodict, se
kterymi se znam, ja jsem tam zatim spojend. Mozna je to 1 tim, ze MiSa dobie spada
do téch tabulek, co se tyce AS. Dokonce mi bylo feceno, ze Misa je po né&jakych x

letech prvni piipad, co je tak straSné krystalicky cisty Asperger podle ucebnic, takze
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mozna i diky tomu tam nejsou problémy. Ale nestézuji si, az na ten systém objednavani.
Ten je trosku zbytec¢né stresujici. Co se tyce 1€katské péce, tak zatim chodime k té pani
psychiatricce. Tam tak troSku, ale to uz je spiS asi problém nés jako rodicu, nejsme
uplné presvédceni o medikaci. Ackoliv ji zvazujeme stale, ale troSku citime tlak
ze strany doktorky, aby dcera byla medikovand. Pficemz my to vidime tieba troSicku
jinak, tak jsem trochu nervézni z kazdé navstévy, ale zas neni to tak, Ze by nam bylo
feceno, ze pokud se nepiizplisobime jeji predstave 1€cby, tak ze nés vyhodi... Tak to ne.
Nicméné si myslim, ze tfeba ten pfistup by mohl byt troSicku lepsi, co se tyCe pani
doktorka a pfimo ten pacient, protoze zatim mi piijde, ze vlastné vSechny informace
chce ode mé¢ a Misa je tam vlastné jako takova pfisedici... Jesté jste chtéla néjaké
otazky...

J: Ano... Jak byste popsala Zivot rodiny s ditétem s AS? A na zaver, co byste doporucila

rodicium, kteri se nachdzeji v obdobné situaci jako vy?

N4

wewr

jak se to dafi ostatnim rodi¢iim skloubit, ale my jsme poznali, Ze jeden z nas bude muset
mit praci vzdycky jenom na pul uvazku, protoze vlastné na tu péci o Misu, je Casoveé
naroc¢na. V tom, ze tfeba pro ty déti neni pak idealni Skolni druzina. Nebo takhle mtizu ji
tam nechat, ale musela bych si kni zaplatit asistenci. TakZe v tomto citim tro$i¢ku
jakoby diskriminaci z hlediska té¢ diagndzy na tom pracovnim trhu. Ale mozna, ze by se
to dalo skloubit... Nastésti, j4 mam praci z domu, takze opravdu mtizu si to ptizpUsobit,
ale nedovedu si to predstavit, Ze bych méla néjakou préci od - do. To by byl asi vétsi
stres. Ale bylo to i rozhodnuti nés jako rodiny, ze to udélame takto, ze takhle to vidime
jako optimdlni. Nicméné je to tak, ze nemame dva piijmy ze dvou praci, ale jeden a ptl.
Jinak co se tyCe toho zZivota rodiny. Mam pocit, ze nds to posunulo asi troSku jinam, nez
jsme cekali, Ze budeme. Ale svym zptsobem... Nechci fict, Ze to je pozitivni stranka té
diagndzy, to si myslim, Ze ne... Ale je to takovy vedlejsi produkt, ze jsme si spoustu
véci uvédomili a diky nim ted’ si toho Zivota tak trosku uzivame vic. Ze jsme schopni
vnimat 1 tieba ty malé radosti, které s MiSou zazivame, ze to neni takova ta bezbieha
bezmoc. Ale uvédomuju si, ze Clovék sam v té rodin€ stim nic neudéla, Ze pfii
nejmensim jsou tieba ti dva — otec a matka, aby to takhle fungovalo. Paklize jedna

strana nechce, tak to musi byt hodné naro¢né. Takze v tom si uvédomuju, Ze mam velké
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Stésti a myslim si, Ze i stoji za to. Pokud bych méla néco radit, coz déldm nerada.
Myslim si, ze je dobré opravdu i ptes tu diagnozu, ten Sok, tu bolest, pravé si udélat cas
jeden na druhého. Protoze ¢lovék zjisti, Ze to je takova opora. Kdyz uz teda nemiize, tak
ten druhy tfeba na tom neni tak Spatné, tak se to stfidat. Ale kdyZ tam ten jeden chybi
nebo nechce, tak to musi byt naro¢né. Takze mozna jakoby neodsouvat toho partnera
na vedlejsi kolej, jenom protoze dit¢ ma tuhle tu diagnézu, narocnou. Jako vim, ze je to
tézké, ale da se.

J: Je treba jesté néco, co byste chtéla doplnit k tomu dnesnimu rozhovoru?

Pani E: Nevim... (smich) Jenom mozna to, ze kdyz je ten rodi¢ tfeba hned po té
diagnoze, tak asi vétSina zaziva takovou miru bezmoci nebo zoufalstvi. Nevim, neni to
asi ani rada, jenom moje osobni zkuSenost, Ze s Casem se ta bezmoc troSku jakoby
zmenS$i a Cloveék za¢ne vnimat i... Nechci fict, ze se vrati do normalniho Zivota, ale
zacne zase Zit.

J: Hm...Takze viastné cas...

Pani E: Jo... No... Asi jo... Pro mé to byl asi ¢as plus n&jakeé ty ptijemné&;jsi faktory.

J: Dobre. Tak moc Vam dékuju.

Pani E: Neni zac.
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Protokol F

J: Tento rozhovor bude slouzit pro vypracovavani mé diplomové prace tykajici se
vyrovnavani se s diagnozou Aspergeritv syndrom v rodiné. Vase udaje budou striktné
anonymni, coz znamend, ze vSechny udaje, které by Vas mohly identifikovat, tak ja je
pozménim. V pripade, Ze by Vam néjaka otazka vadila, tak ji vynechame a prejdeme
na dalsi otazku. Rozhovor miizete kdykoliv ukoncit a i zpétné miiZete z tohoto vyzkumu
odstoupit. Ucast na vyzkumu je dobrovolnd. Souhlasite takto s tim?

Pani F: Hm, ano.

J: Prosim, miizete mi vypravet, jak vse probihalo od chvile, kdy jste zjistila, ze Matyas
md poruchu autistického spektra, konkrétné tedy Aspergeriiv syndrom?

Pani F: Vy chcete védét jenom o MatyaSovi nebo i o Patrikovi?

J: Spis, abychom se zamérili na Matyadse, protoze ja tu diplomovou praci, tedy vyzkum,
mam zaméreny na déti mladsiho Skolniho véku, coz je vek 6-13 let... Tak spis bychom se
venovali tomu Matyasovi.

Pani F: Jojojo. U MatyaSe jsme s diagnozou ¢ekali dlouho, protoZe jsme neveédéli, jestli
chovani nemé okoukany od svého star§iho bratra s Aspergerovym syndromem. TakZe
vlastn¢ MatyaS mél diagnozu v deseti letech. Takze se ¢ekalo kviili socidlni oblasti,
kvili chovani, tak se pravé ¢ekalo do téch deseti let, kdy teda pak samoziejmé pani
doktorka T. urcila diagnozu, a bylo jasny, ze to je Aspergeriv syndrom.

J: Takze vy uz jste si vlastné zacala v§imat néjaké jinakosti driv?

Pani F: No jasné, prosté¢ nevédéli jsme, jestli to ma okoukany nebo ne od toho brachy.
Proto prosté se ¢ekalo. Muselo se na to piijit.

J: Pak tedy probéehl néjaky ten diagnosticky proces.

Pani F: Presné tak... Ja jsem tam §la s tim v podstaté, Ze jsem véd¢la, Ze asi jo. Protoze
uz v deseti letech déti uz védi, jak se maji chovat a tady to. Vidite, Ze jsou tam ty
problémy s t€éma lidma, se spoluzakama. Takze ja jsem tam §la v podstaté s tim, Ze uz
jsem védela, ze tu diagnozu, Ze ji ma. ..

J: Jaké to tedy pro Vas bylo, kdyz jste dostala to potvrzeni, ze ma AS?

Pani F: No, u MatyaSe uz jsem to brala prosté uplné v klidu, protoze to je druhy dité
S Aspergerem, takZe tam jsem to brala UpIné v klidu, ze jo. ProtoZe je to druhy dité
S Aspergerem...

J: Takze uz jste vedela, do ceho jdete?
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Pani F: J4 jsem védéla, do ceho jdu, takze to se mnou viibec nic neudélalo.

J: Mozna teda, kdyz se tedy vratim k tomu Patrikovi (starsi syn), kdy to tedy pro Vas
bylo néco nového...

Pani F: No. Tam to bylo novy. S Patrikem jsem asi od né&jakych ¢tyt let doktory
upozoriiovala na to, Ze prost¢ je jinej, Zze se néco déje. Takze nas posilali rizné, ja nevim
— neurologie, usni, o¢ni, jestli neni hluchej, tady to, tamto. A Patrik dostal tu diagnézu
taky az v deseti letech, protoze prosté o tom autismu se az tak moc nevédélo. Takze
doktofi védeli, ze je jinej, ale nevédéli, co to je. No a tam vlastné jsem se pres diskuzi
na internetu dostala k Aple, pockali jsme si vlastn¢é, asi osm nebo devét mésica
na vysetieni a tam se potvrdilo, Ze teda ma ten Aspergeriiv syndrom.

J: Jaky to pro Vas bylo ten prvni moment, kdyz jste to zjistila?

Pani F: No, brecela jsem. U Patrika taky. Sla jsem tam s tim, Ze jsem na 99 % védéla, ze
to ten Aspergeriv syndrom je, ale kdyz to pani doktorka vyslovila, tak jsem zacala
brecet, ze jo. To se strasné... To jsou strasny emoce. Ted najednou vite, ze mate dit¢,
ktery ma né&jakou nemoc. TakZe jo, brecela jsem. A hlavné jsem nevédé€la, jak to budu
zvladat. Manzel, ted’ uz exmanzel, ten byl takovej zamlklej. Ten se nikdy nesmifil s tim,
7e ma d¢éti s touhle nemoci. Ale vlastné, kdyz jsme byli u pani doktorky T. s Matyasem,
s mladSim synem, a pani doktorka mi jednozna¢né ftekla, ze kluci maji AS
po manzelovi. Pravé, kdyz jsme byli s MatyaSem na vySetfeni a byl tam manzel, tak
pani doktorka T., samoziejmé zkuSena, tak si hned vSimla, Ze manzel ma taky AS. Coz
uz jsem vedéla jakoby, kdyz mél ptidélenou tu diagnézu star$i syn, tak mi pak prosté
doslo, ze to ma stoprocentn¢ i manzel. TakZe jsem véd¢la, odkud vitr vane. Manzel
odmitnul. Pani doktorka T. fekla, Ze ho okamzit¢ diagnostikuje, aby se mohl zacit 1¢Cit.
Manzel to teda odmitnul a nasledné pak doslo k rozvodu, po dvaceti letech...

J: Nevim, jestli to tedy spravné chapu. TakZe méla viiv diagnoza AS u manzela nebo
teda u déti na to, Ze jste se rozvedli?

Pani F: No manzel nebyl diagnostikovany. Manzel se odmitnul 1é¢it. No a ja uz, kdyz
mate doma tfi Aspiky, i kdyz to nevite od zacatku, tak ja uz jsem byla tak psychicky
na dn€, ze mi pani doktorka T. fekla, ze proste, Ze to zvladdm manzela, tim, Ze manzel
odmitnul tu diagnostiku a nasledné i tu 1é¢bu. Tak mi pani doktorka T. fekla: Pani F., vy
si musite uvédomit, ze ti kluci Vas budou strasné¢ moc potiebovat. Pokud zlstane
s manzelem, tak se zhroutite a co pak. TakZe jsem si s manzelem o tom promluvila. Ten

tu diagnostiku a 1é¢bu odmitl a fekl mi, ze sam se sebou zit umi. A doslo k rozvodu...
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J: Takze v této chvili jste prozivala jeste rozvod...

Pani F: Jo...

J: Jak jste to tedy vsechno zvladla i spolu s tou diagnostikou?

Pani F: No vidite...

J: No, vypadate uzasné...

Pani F: No vite co, oba kluci chodi k psychiatrovi a ja jsem si tam prost¢ u n¢j
postézovala, co madm za problémy a samoziejmé nasadil mi zklidiujici 1€ky, ze jo.
Nejsem ten typ Cloveéka, ze bych kazdej den bez prasSku ani ranu. Takze, kdyz piisly
takovy ty stavy, kdy jsem prosté, jak se fika ta depka, kdy porad brecite, brecite, brecite
a uz nevite, kudy kam. Tak jsem si ten praSek vzala, ale j& vemu prasek dvakrat
do mésice, ja fakt po nich neSaham. Ale jo, fakt, ptijde to. Tenkrat to fakt bylo naro¢ny
obdobi, Patrik Asperger, Matyas Asperger, manzel vlastné¢ Asperger nediagnostikovanej
a nasledné ten rozvod. Takze...

J: Bylo toho prosté hodné...

Pani F: Bylo toho hodné... A ono toho hodné¢ je furt. ExmanZzel si bere déti jednou
dvakrat to mésice na dvé aZz pét hodin. On si je nebere na vikendy, nic. A vlastné
babicky, dédecky nejsou, nefungujou. Takze ja jsem s klukama nonstop.

J: Takze je to vSechno na vas...

Pani F: Je to vSechno na mné, vSechno na mne...

J: Tak to je obrovsky napor...

Pani F: J4 nikoho nemam, kdo mi pomohl. Abych né¢kam na vikend dala déti, to ne, to
fakt ne. Ale od ty doby, je to zvlastni, ale od ty doby, co s ndmi neni manzel, je to u nas
takovy klidngjs$i. Protoze tam doopravdy, protoZze manzel délal takovy scény, Ze my
jsme byli vSichni s nervama v haji. U téch kluki je to jiny. Ti maji 1éky a jsou 1éCeni. Jo,
je tam ta lécba. Ale tim, Ze se ten manZel nechtél 1é¢it, tak si to asi dokaZete predstavit.
At je to, jak je to, spousta rodic¢u se tém praSkiim vyhyba, stejné€ jako jsem se vyhybala
ja, tak prosté¢ po néjaky dobé ti rodice na ty léky pfistoupéj, protoze uz to nejde. Ja
nevim, jak ostatni maminky, ale ja tvrdim, ze jakoby tyhle déti bez 1€k, to je opravdu
nezvladatelny...

J: Ja mam tu zkuSenost, Ze nekdy je to opravdu potreba, i na to, aby se s tim ditétem
dalo zacit pracovat... Tak to mize byt ten prvni kriicek...

Pani F: At uz jde tfeba o pozornost...

J: Coz byva casto pridruzend porucha...
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Pani F: Vibec... no. Takze stejné se k t¢ém Iékiim dopracujete. A doopravdy zustat
s manzelem asi bych byla nékde....

J: Co byl pro Vas ten moment, kdy jste se rozhodla, zZe nasadite ty léky?

Pani F: U Matyase tam jsme nediskutovali vitbec. Tam jsem védéla vlastné od star§iho
syna. U starSiho syna jsem se tomu vyhybala, ale prost¢ on uz byl jako takovej
»hepouzitelnej“, ze by nejradsi byl jenom ve svym pokoji. Do skoly chodit nechtél, jo...
Nebavilo ho to... A ta pozornost... Ted si ale vemte, Ze on dostal 1éky. Zachvaty
samoziejme jsou, ale uz ne tolik. Najednou ze Ctytkare byl kluk s vyznamenanim, se
samyma jednickama. Zacal jakoby vic komunikovat. Takze u Matyase byly léky
nasazeny vlastné hned po tom, co jsme se dozvédéli tu diagnozu. U Patrika to teda
trvalo dyl, tam zhruba dva roky se hledaly 1éky, ktery mu sednou nejlip. Bohuzel, jak
u Patrika, tak u MatyaSe strasné jakoby po téch 1ékdch tlousnou, strasné. MatyaS mi
za dva roky pribral asi 16 kilo...

J: Negativni ucinek tech lékii...

Pani F: Je, no..

J: Jeste, kdyz se vratim kté diagnostice, vzpomindte, co Vam bylo receno ktomu
Aspergerovu syndromu?

Pani F: No mluvili jsme s pani doktorkou, ale j4 uz jsem méla vSechno nastudovany.
Tim, ze jsem vlastn¢ byla na ty diskuzi s t¢ma maminkama, a my jsme tam doopravdy
denodenné kazdy vecer jsme se tam schazely a fikaly jsme si, co probihalo pies den.
Prost€ vSechno jsme si fikaly o détech a ja jsem, 1 kdyZ mi teda maminy. J& jsem se pak
I Sjednou sesla... A kdyz mi fekli, ze asi doopravdy ma toho Aspergera, tak jsem si
zaCala kupovat 1 kniZky, takZe ja jsem to v podstaté¢ méla nastudovany.

J: Uz jste védela potom, kdyz to padlo, co to teda znamend...

Pani F: Ano, védéla, védéla. ..

Pani F: No zacit néjak pracovat s tim ditétem, prosté. Kdyz nevite, co mu je, tak mate
nan¢j takovy naroky a nevite o tom, Ze on to vnima uplné jinak. TakZe samoziejmé
jinak se zalit chovat, mit jiny naroky. J4 jsem tfeba nechépala, pro¢ vyzaduje urcity
véci, pak jsem to pochopila, Ze jo. TakZe ten zZivot se jakoby zméni, ale ne pfimo tim...
Tim, ze jsem to véd¢la doptedu, tak to nebylo piimo tim, ze tady dostal razitko: ma to.
Ale prosté jakmile vite, Ze tam ta nemoc je, tak ten zivot musite néjak uzpusobit, Ze jo.

Takze ja jsem nechdapala tieba, kdyz jsem fekla: Pojd’, jedeme koupit novy boty, ze byl
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zachvat. Ted’ vim, Ze kdyz chci jit koupit novy boty, tak mu to feknu tyden dopiedu, on
se s tim vyrovna a pak je to prosté¢ v klidu. A to jsou takovyhle malickosti, ale ktery je
pravé dostavaji. Ja nevim, kluci nemuseji mit Upln€ pfesné nalajnovano, ale ty
stereotypy tam jsou. Jo, takze vy uz pak vite, nez aby mél zachvat, tak to prosté néjak
ptizpusobite. Takze ten chod rodiny se prosté jakoby pfizpusobil.

J: Takze jakoby planovat dopredu vlastné...

Pani F: Urcité. U nas to tak funguje...

J: V Cem je jesté jiny ten chod rodiny?

Pani F: Tteba je nenutim do toho, aby ochutnali jiny jidlo, ktery nechtéj. Tteba ja jsem
méla zazity od mamky: ,,Prosim t¢ ochutnej to, pak uvidis, ze ti to chutna.” Ale u nich
je to jiny. Takze je tfeba uz nenutim do jidel nebo vim, Ze Patrik se §titi Spinavyho
nadobi, tak ho nenutim, aby myl nddobi. Tak si to nadobi umyju a on hold dostane hadr
a utfe prach, ktery mu nevadi. Takze takhle to ptizptsobite. Kdyz vim, Ze prost¢ nechce
psat ukoly v pokojicku, tak ho nenutim, aby ty ukoly psal v pokojicku, tak si je napise
V kuchyni, no. ProtoZe on to tak prost€¢ ma, ma to tak prosté zazity. On ty tkoly psat
jinde nebude, jo...

J: TakzZe takové to prizpusobeni se, aby ty deti néjak fungovaly.

Pani F: Hm... Protoze, at’ je to, jak je to. Musite se co nejvic vyvarovat zachvatim. A
vy uz pak vite, co je roz€ili nebo co nepochopi, a maji zachvat. Takze tém vécem se pak
snazite vyvarovat...

J: Takze takova ta prevence...

Pani F: Hm... Pfesné tak.

J: Co se tyce néjaké podpory... Vy uz jste zminovala diskuze na internetu. Jaka dalsi
podpora pro Vis v tu dobu diilezita, treba v téch zacatcich?

Pani F: No tam v podstaté Zadna jina podpora nebyla, ja jako nem@zu fict... MoZna tam
byla podpora pro Patrika, protoze tenkrat zacal chodit k pani doktorce B. na terapie, ale
jinak jako... Ja jsem spiS... Ale jako samoziejmé. KdyZ budeme mluvit o Aple, tak
Apla funguje. To vime. Ale kdyZ odsunu Aplu, tak to nebyla Z4dna podpora. To spi§
bylo podkopavani nohou.

J: Povidejte...

Pani F: No, ve Skole. Vite, co, vy potiebujete hodné¢ védét o Matyasovi, ale j4 mam

hodné zkuSenosti s Patrikem, nez jsem si vyslapala tu cestu kolem prosté. Aby nas tam
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zaCali brat. Tak to bylo vSechno u Patrika. U Matyase, on ma uz tu vyslapanou
cesticku...

J: Tam uz jste vedéla...

Pani F: Hm... Tam uz i Skola védéla. U toho Patrika to byly boje, skola nevychazela
vstiic. Za vSechno mohl Patrik. Kdokoliv cokoliv udé¢lal, tak za v§echno mohl Patrik.
Takze j& jsem bojovala, bojovala, bojovala, az jsem si vybojovala n¢jakou pozici. A ted’
uz s tou Skolou vychazim...

J: A na tu stejnou Skolu ted’ chodi Matyas?

Pani F: Pravé. Proto fikdm, Ze ma vyslapanou cesti¢ku, diky Patrikovi. U Patrika byly
fakt velky problémy, ale u Matyase uz je to prosté v pohodg¢.

J: Jaky nejvétsi problémy byly u toho Patrika v té skole?

Pani F: U Patrika probihala Sikana, jo... Tam probihala Sikana. Oni prosté nedokézali
pochopit, Ze ten jeho svét, Ze to vnima jinak a svadéli to na n&j. Ze on provokuje. Pfitom
Patrik je samotat, kterej vzdycky sedél sam v lavici nebo s asistentkou v lavici a kreslil
si. On se mezi déti viibec nezapojoval. Ale prosté tim, ze jsou silni, tak kdyZz mu nékdo
tekl, ze je tlusty prase apod. Tak on ne Ze by vyjizdél, ale tfeba do néj strcil s tim, at” ho
necha byt. Doslo k bitce, ale mohl za to Patrik. Nemohl za to ten kluk, co mu tekl, ze je
tlusty prase, ale mohl za to Patrik, protoZe nepfimérené reagoval. Jo, takze proste...
Matyas Ne. U Matyase podle m¢ k Sikan€ nedojde, ten je tak jako, tam by si to ty déti
nedovolily. Tam se ho déti spiS boji, protoZe u n¢j vidély ty zachvaty. A MatyaSe je teda
hodné, on je horsi nez Patrik. Praveé ve tiid¢ litala i zidle, pendl, rizny véci, takze déti
vedi, Ze kdyz Matyas dostane zachvat, tak jdou do rohu tfidy a nebo vybihaji ze tfidy a
Matyase nechaji byt. TakZe u MatyaSe zadna Sikana nehrozi. A na druhou stranu zase
kdyz prosté je n&jaky problém ve tiide, tak to feSi Matyas, protoZe ony déti védi, Ze
Maty4s se neboji, tak ho nechaji, at’ to vyfesi Matyas.

J: My uz jsme troSku presly na jinou stranku Matyadse. Jaké silné stranky u néj vnimdate?
Ceho si na ném cenite?

Pani F: U Matyase? U obou déti si cenim to, Ze nelZzou. Oni to snad ani neumgji. Ale
prosté nelzou. Doopravdy, kdyz je néjaky problém, tak jesté nez mi to pani asistentka
stihne nahlasit, tak ja uz to vim. A tohohle si straSn¢ cenim. A to je taky... Asi
podotknu, ze kdyz jsme byli jesteé s manzelem spolu, tak ti kluci za mnou nechodili. My
mame takovyhle... My jsme méli vzdycky hezky vztah s klukama, ale od ty doby, co

S nami neni manzel, tak ti kluci se mi svéti uplné se v§im. Takze ve Skole se néco d¢je,
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a jak fikam, jeSt¢ nez mi to fekne pani asistentka, ja uz to vim. Takze fakt tohohle si
na klukach hodné cenim, Ze mi nelzou, ze mi tikaji. I kdyz védi, Ze je to Spatny pro né,
ze néco provedli, tak piesto mi to feknou, kdyz védi, ze dostanou kazani, tak mi to
stejné feknou. Tak toho si cenim. Samoziejmé jsou chytry, oba dva jsou chytry. A
nejdou daleko i pro to, fict: ,,Mami ty ses blba, jako. Rozumite mi to...

J: Takova ta prima uprimnost...

Pani F: Jo, oni jsou fakt upfimny. Takze, kdyZ mi néco minule Matyas tikal z druhy
sveétovy valky, tak prosté uplné dostal zachvat smichu a fikal mi: ,,Mami, ty se$ upln¢
blba. Ty to fakt nevi§?*“ A ja na to: ,,Ne, ja to opravdu nevim. Od toho mam tebe, abys
mi to vysvétlil.“ A Matyas na to: ,,No to je pravda.” Takze mi to Matyas vysvétlil...
Ale oni jsou upfimni. Samoziejmé, ted’kon jako jo, ale kdybyste to pouzili nékde jinde,
tak z toho mizete mit prasvih. Samoziejmé jim vysvétluju, kdy mizou a kdy ne. Ale
jak fikam, oni teorii maji zmaknutou, ale praxi viibec... Takze takovy to: ,,Jee mami, ta
pani smrdi...“ A takovy to... S tim maji zkusenosti snad vSichni rodice. Takze asi tak.
J: Jak jste resila tyhle situace, kdyz se to stalo nékde na verejnosti? Setkala jste se
S néjakymi reakcemi od okoli?

Pani F: Jo taky... Samoziejmé. At si toho nevychovanyho hajzla zklidnim. No a
takovydle tohle. No, nebo kdyz dostal zachvat a nékde mlatil hlavou nebo todle, tak lidi
koukaj. Nékdo ma nemistny poznamky, tieba: ,,Podivejte se na toho debila.” J4 uz to
prehlizim. Ze zacatku jo, ze zaatku jsem startovala, at’ jsou ticho, kdyZ nevédi, o co
jde. Ale ted’ uz ne. Ted uz to tak néjak ptehlizim...

J: Jak prisel ten presun od téch vasich reakci po to nevsimani si?

Pani F: Nevim... Jak to pfeslo. Najednou jsem na to piestala reagovat. Ale oni jsou furt,
prosté. Tim, ze Patrik je hodné silnej a Matyas bude taky. UZ ted’ je, tak jsou i nemistny
poznamky od lidi. Jo, jedete v autobuse a tam: ,,Jéé€, podivej se na to tlusty prase.”
Nebo po Patrikovi vystartuje dédek, fakt dédek a zacne mu nadévat, at’ prestane zrat...
Jo takze, ja to teda u¢im i kluky, aby si toho nevSimali, aby to ptehlizeli. Patrik to
jakztakz jde, jo. Ale Matya$ vibec. MatyaSovi n¢kdo néco fekneme a on okamzité
reaguje agresivng, prosté jo. Takze u MatyaSe to bude asi velkej problém. Asi Si teda
myslim. Ale prost€¢ jsem to najednou zacala piehlizet, protoze to slySite v podstaté
pokazdy, kdyZ n€kam jdete. Bud’ na tlouStku nebo na chovéni. Jako na jednu stranu, ja
se neékterym tém rodic¢im nedivim. Kdyz prosté jste s dit€tem na piskovisti a najednou

koukéate, ze Vase dité si stahne kalhoty a chce ¢arat do piskovisté, protoze se mu chce
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&orat, tak se prostd vy&tra tam, kde je. Ze ty rodiGe na to zaénou né&jak reagovat. Ale
prosté¢ nékdy ty lidi doopravdy melou, aniz by k tomu byl n&jaky divod. Takze asi
prosté nejlepsi je to nevnimat. A jo, jsou 1 lidi, se kterymi se pohadate.

J: Vnimam, Ze ted uz jste takova stabilnéjsi, jistejsi a Ze vite vlastné, jak na to
reagovat...

Pani F: Nejlepsi je jich si nev§imat... Jinak se z toho zblaznite, Ze jo.

J: Kdyz se jestée vratime k Matyasovi, zminovala jste jeho pozitivni stranky. Co je
naopak, co Vas na ném trapi?

Pani F: (pauza) Co mé na ném trapi? Ze od druhych vyzaduji striktni dodrzovani
pravidel a vétSinu téch pravidel, ktery on chce, aby byly dodrzovany, tak on porusuje.
Takze détem ve tfid¢ nadava, ze je tam bordel, ale pfitom ma sam bordel v pokojicku.
Jo, rozumite mi?

J: Jojojo...

Pani F: A samoziejmé mé hodné trapi jeho agresivita, ze jo. To prosté... I kdyz to
vysvétluje horem, dolem. Chodi na terapie, tam se to rozebira, pak chodil na skupiny.
To vite... A tam se to také rozebiralo, ale prost¢ Matyas je agresivni. Fakt je agresivni.
A ja se obavam, Ze on se jednou dostane do problému, tou agresivitou. Ja nevim,
psychiatr mi tikd, ze se zklidni, az vyroste, ze ted’ jeSté do toho puberta. A Ze on ma tu
pubertu péknou. Samoziejmé MatyaS ma 1€ky, ale Matyas je jednou a to samy, co jeho
tata, exmanzel. A kdyZz vim, jaky situace jsem s exmanzelem zaZivala, Ze se ho
v obchodé¢ bala oslovit i ochranka obchodu, Ze se i ochranka stahla, protoze byl manzel
tak rozjetej. A Matya$ je to samy. J& se pravé bojim, Zze MatyaS bude mit jednou
problém... Pfesn¢€ jako m¢l problémy mij manzel.

J: Jestli chapu spravne, tak problémy s tou agresi? Nebo vystupovani ve spolecnosti?
Pan F: To taky. To taky. Prost¢ vy néco vysvétlujete to dokolecka. Tohle se ned¢la...
Jo, jo, jo... Pak stejné¢ se na n& nékdo ve Skole blbé podiva nebo zaslechne slovo
Matyas a on uz si mysli, Ze s nim maji néjakej problém. TakZe s tim si myslim, Ze bude
mit problémy...

J: To jsou teda néjaké obavy do budoucnosti, co by se mohlo teoreticky stdt.

Pani F: Uvidime, co bude az... Patrik se taky hodné zménil, kdyZ pteSel na stfedni
Skolu. Tam opadla Sikana. Ma ve tiid¢ kluky, se kterymi si rozumi. Protoze to jsou
prosté blazni do pocitact a ten Patrik se taky zménil. Takze j& uvidim, co ten Matyas az,

az bude ten ptechod na tu stfedni Skolu. On je tfeba Matya$ hrozné vycerpanej ze Skoly,
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protoze at’ je to, jak je to, kdyz to beru takhle podle kamaréadek, tak tam jak chodi do té
Skoly, tak to je na zdkladku hrozné€ ndro¢né Skola. Tam maji hrozny naroky na ty déti.
Takze uvidime, jestli z toho vyroste nebo ne. A hlavné, on je Matyas jesté jakoby...
Jako dit¢? Nebo dit¢... On je dité, ze jo...

J: V nécem jakoby detstejsi?

Pani F: Jo, je. A hlavné (pauza) Muj pritel na to neustale poukazuje a ja to zase vnimam
troSku jinak. Ja nevim. Vezme si néco do pokoje, nechd to tam, neodnese to. Odnese to
az tehdy, kdyz ja mu to feknu. Pritel fikd, Ze on na to kasle a ja mu tvrdim, Ze mu to
nedochazi, ze si to ma odnést hned. Nebo Matyas na kazdy piti vynda jinou sklenicku,
on si nevezme tu, co m¢l. Takze j4 tam mam tieba vyskladano dvacet skleni¢ek od
Matyése jenom. Pfitel ten prosté, at’ si bere jednu skleni¢ku nebo at’ si ji vyplachne. A ja
na to, Ze mu to vadi a ze mu to nedochazi. A hlavn¢ asi si myslim, ze mu to vadi, ta
pouzitd sklenicka. J& nevim. Takze jako v tomhle tom vibec nevim, jestli mu to
doopravdy nedochazi nebo jestli... Pritel fik4, ze jsem si Matyase rozmazlila a Ze
vSechno za ng&j udéladm a on se pak nemusi starat. J4 mu vysvétluju, Ze to tak neni.
Samoziejmé, ja se tim netajim, Matya$ je rozmazlenej. ProtoZe a jelikoz Patrik nema
rad mazleni, nesnasi doteky. Ono mu je z toho $patné. Matyas je extrémné mazlivej. A
kdyz vy mate tady dité, se kterym se nemiizete mazlit a pak mate druhy. Tak to mazleni,
to si vychutnavate. Takze jo, MatyaS je rozmazlenéjsi, ale pfitel to vSechno hrne
do rozmazlenosti a ja mu prosté nemizu vysvétlit, ze néktery véci u téch Aspiki jsou.
Ale on tik4, pro¢ si sdm nenapusti vanu? ,,Protoze a jelikoz, ja ti to vysvétlim — Spatna
jemna motorika a bud’ si zacne napoustét vatici vodu, nebo ledovou vodu, jo?*“ Uz
nekolikrat se stalo, Zze byl fev v koupeln€, protoze Matyas si pustil vafici vodu. On
prosté... Vy, kdyz mate pakovku, tak s ni kradsné otdcite. Ale on udéld (maminka
ukazuje, jak rychle pfeto¢i bud’ na jednu stranu, nebo na druhou, nic mezitim neni...) A
ja nez aby prosté byl fev. Tak: ,,Mami napusti§ mi vodu?* Tak ja jdu a napustim vodu.
Patrikovi jsem vodu Stelovala do 14 let a furt jsem mu ukazovala, jak to ma Stelovat a
on se to naucil. Od 14 let si to déla sam a ja c¢ekam, Ze to pfijde i u toho Matyase. Ale
pfitel to vSechno hazi do rozmazlenosti...

J: Co Vam pomaha resit tyhle situace — rozpory s Vasim pritelem ohledné vychovy?
Pani F: J& vzdycky tikam: ,,Jse§ mladsi, tak bud’ zticha. Ty tomu nerozumis.* (smich)
Tak mladsi maji Soupat nohama. Neee, tak my jak jezdime na ty terapie, tak mi slibil, ze

I se mnou pojede na ty terapie. Protoze tam se vzdycky bavime pied i po (pozn. —
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terapeut se bavi o samoté s rodici pfed terapii a na zavér si dohromady reflektuji setkani
terapeut — dité — rodi¢). A kdyz tam pojede se mnou, tak do toho bude moct zasdhnout
nebo aspon slySet. Takze uvidime. Ale ja si to vzdycky, tak né¢jak. Ale zas Matyas tika:
»Ja jsem rad, ze tady Ondra (jméno pritele), protoze on m¢ Ondra naucil, abych daval
nadobi do dfezu. Tim, Ze prosté... Kamaradka mi tieba tekla, Ze by nesnesla, aby ji
do toho pritel takhle kecal. Ale ja si fikam, pro¢ by do toho nemohl kecat. On si mé
namluvil s dvouma détma. Samoziejmé jsou hranice, za ktery bych ho nepustila. Ale
prosté, kdyz Matyas jde a nezavie dvefe a Ondra na né&j: ,,Matyasi, vrat’ se.“ A Matyas
na to: ,Jé¢, ja jsem nezaviel dvefe.“ Tak on se vrati a zavie je. Tak pro¢ by jako
nemohl. Nebo: ,,Matyasi, kam mas dat to nadobi?* A Matyas: ,,Jojo, do dfezu... A
pravé i Matya$ tikd, ze ho Ondra naucil ddvat nadobi do difezu. Jo, takze... A
samoziejmé Ondru zase t&$i, Ze toho kluka néco naucil. Ale tyhle ty rozpory. Povidame
si o tom. Jak fikam, ze on to hodn€ hdze do rozmazlenosti. Jednu chvili si i myslel, ze
Matyas ma téch zachvati jako dost, protoze Matyas je i velkej cit’a, srdcaf. A pritel si i
jednu dobu myslel, ze Matyas ty zdchvaty hraje. Tak jsem mu fikala, Ze nehraje. Protoze
kdyby hral ty zachvaty, tak to ja bych okamzité poznala. Ale jakmile se Matyas s né¢im
vyrovnava, tak zacne — huci a houpe se. On si to potiebuje v té hlave srovnat... To vite,
ze jo?

J: Jo, jo.

Pani F: No takze tohle uz jsme si jakoby vyjasnili. Takze uvidime, jak to bude.

J: Ja se tedkon jesté obratim na tu rodinu. Jak to vnimali dalsi clenové rodiny, Ze mate
kluky s AS?

Pani F: (pauza) M1y tatka fikal: No, tak ma postiZzeni. Hlavni, Ze je chytrej. A bere
kluky takovy jaky jsou. Moje mama. Zaprvé, bydli daleko, nestykédme se. A ani ja jsem
Sni nemé¢la vztah, jak to ma byt mama a dcera. Takze, kdyZ tam pfijedeme na tii,
na ctyii hodiny, jednou za Sest let, tak to prosté... Ona vlastné kluky.... Patrik ma
diagnozu néjakych osm let a za tu dobu ho vid€la dvakrat, nebo tiikrat. A jinak mam
rodinu rozesetou po republice a nestykame se. Jsme v Kontaktu spi§ pies internet,
ptes telefon. Takze reakce okoli...

J: Co se tyce treba kamaradii, kamaradek?

Pani F: Ztratila jsem. Ale ne kvuli klukiim, ale spi$ kvili manzelovi. Podotykam, ze
U manzela je ten Asperger stoprocentné taky... ProtoZze k ndm odmitali chodit jenom

proto, aby poslouchali néjaky scény, takze jsem o n¢ pfisla.
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J: Jak to mate nyni s kamarady?

Pani F: J4 si nepoustim lidi k télu. Takze j4 mam ,,jen” sestru, kterd je teda na teda
na druhym konci republiky a jednu kamaradku, se kterou se mizu bavit to vécech. Ale
jinak si lidi nepoustim k t€lu, protoze stejné¢ vas za zady pomlouvaji akorat... Ja to
nemam zapotiebi. To si radsi pokecam se ségrou po telefonu. A ta teda kluky bere tak
normalné.

J: Jeste jsme se nepodivali na oblast vaseho profesniho Zivota...

Pani F: Ja nemizu, ja jsem v invalidnim dichodu. Ale i kdybych v tom ID nebyla, tak
bych asi nepracovala. Protoze prosté, at’ je to jak je to, tak doopravdy nad téma détma je
tteba mit neustaly dohled. Protoze tfeba kdyz jim nefeknete. J&4 kdyz tfeba Matyasovi
nefeknu: ,,Pojd’ se najist. Pojd’ se najist.“ Tak on to neudéld. A nebo, kdyz uz teda
dostane hlad, tak do sebe nasouka 4 rohliky. Kdyz ptijde ze Skoly, tak okamzité se piSou
ukoly. VSechno se ptipravuje do skoly. Pokud bych tam nebyla, tak on to neud¢la. Ne,
ze by nechtél, ale prosté kluci mu feknou: ,,Hele, ptijdeme na skype.” On hodi tasku a
jde s klukama na skype. Jemu jakoby nedojde, Ze ty ukoly si musi udélat, protoze vecer
uz bude unavenej a bude délat scény, ze ty tkoly uz nechce dé¢lat. TakZe prosté asi bych
do ty prace stejn¢ nechodila. Nebo chodila, ale ono neni moc lidi, ktefi by vas chtéli
pfijmout na tfi, ¢tyii hodiny denné. J& jsem teda v diichodu.

J: Ja jesté teda, kdyz se vratim kté podpore. Vy jste zminovala, ze teda Apla néjak
fungovala, ale mimo to nic moc nebylo. Co by pro Vas byla ta nejvétsi podpora?

Pani F: Nejvétsi podpora? No, kdybych méla manZela, ktery by mi poméhal. To by byla
asi ta nejvetsi podpora. Ale tam to nefungovalo. Stejné, 1 kdyz jsem s tim manzelem
byla, tak manzel byl rads$i v praci, nez aby byl doma. A kdyz byl doma, tak zase
odpocival.

J: Hm... Takze i tak jste byla na vsechno sama...

Pani F: Jo, furt sama. Doopravdy furt sama. Takze nejvétsi podpora by byl urcité
manzel. Ale jak fikdm, on ma to socidlni citéni taky n¢kde tplné...

J: Uz jsme trosku natukli néjakou péci — skola, terapie, psychiatrie. Jak vnimate tedkon
situaci v CR co se tyce péce pro lidi s PAS?

Pani F: Jakou péci myslite?

J: At uz od pediatrie, psychiatrie nebo treba skolstvi?

Pani F: Tak skolstvi, ted’ beru dobfte, protoze jsem si tam vybojovala tu pozici. Jak jsem

Vam fikala... Takze tak n¢jak bych fekla dobte, u obou klukl. Co se tyce doktorti. Tak
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samoziejmé, kdyz jdete k doktorovi a feknete mu tohle diagnézu a doktor na vas kouka
a zepta se Vas, co to je. Tak ja od toho doktora prcham, najdu si jinyho. Takze my uz
ted’kon mame staly doktory, ktery jsme si nasSli. A vime, Ze o téhle nemoci védi a ty
doktory si nechavame. TakZe naSi doktofi uz jsou v pohodé¢. Ale setkate se s tim, ze
kdyz jedete do nemocnice na pohotovost a feknete... Patrik ne, ale Matyas prosté je
jinej, je to na ném vidét. Upozornite ho na to a doktor na vés kouka, co to je. Zrovna
doktofi by o té problematice mé¢li védét. Netikam, Ze by kazdou nemoc méli zkoumat
do hloubky, ale kdyz jim nékdo fekne Aspergeriv syndrom... A oni: ? Pak zminim
porucha autistického spektra... A oni: ? Pak autismus... Oni: ,,Jo, néco jsem o tom
slysel...“ Tak to je Spatny. Takhle by to byt nemélo. Takze si myslim, ze... A i mezi
lidma, ti taky moc nevi. Malokdy se setkate s tim, Ze kdyz se s nékym bavite, Ze by
védéli. Tak jestli snad dva, tii lidi vylozené védéli, o co jde. A kdyz feknete autismus,
tak hodné lidi vidélo film Rain Man. Ale to taky neni ono. Takze mezi lidma je to asi
straSn¢ malo, teda urcité. A lidi, ktefi nds znaji, tak tam uz o tom védi.

J: Kdyz se tedy jesté podivame takhle zpétné, co Vam nejvic pomahalo vyrovnat se s tou
diagnozou AS, at uz Patrika nebo pak u Matydse?

Pani F: Cteni knizek. Cteni knizek. Protoze tam nebyla Zzadna podpora, takze Gteni
knizek a holky na diskuzi. Kdyz jsem fakt byla z né¢eho fakt mimo, tak prosté holky
vzdycky pomohly. TakZe tohleto. Ono nemate jakoby kam jit.

J: Zase zpétné, kdyz se podivame. Zménila byste néco na svém jednani od toho, kdyz jste
si zacala vsimat néjaké jinakost, pres tu diagnostiku az po ted’?

Pani F: Nezménila bych nic. Protoze ja jsem potad Cetla... Nebo do diagnézy nebo
po diagnoze?

J: Jak chcete...

Pani F: Do diagnozy bych nezmeénila nic. Tam jsem po tom prosté Slapala, ze mam jiny
dit€¢. Tam uz to nebylo na mé&, ale tam uz to §lo na I¢kate. TakZe tam bych neménila nic,
protoze ja jsem neustale poukazovala na to, Zze mam jiny dité. A od diagnozy? (pauza)
Zmeénila bych asi to, ze jsem méla byt bez manzela jeste pred tim, nez byla vyicena dg.
u toho starSiho kluka. A bylo by to vSechno krasny. Vic v klidu. Protoze on je manzel
stra$né nervoval. Tim, ze prosté nemél to citéni, tak neustdle Patrikovi nadaval, at’
nezere, zZe je tlustej, jak prase. A ty ses uplnej debil. Kdybych védéla, ze Patrik dostane
diagnozu a védela bych, jak to u nas bude probihat, tak uz jsem se prosté¢ s manzelem

rozvedla diiv, nez kluci tu diagnézu dostali. To je jediny, co bych zménila. Jinak
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jakoby, od ty doby, co tam s nama neni manzel, tak my s klukama fungujeme. My si
vSechno fekneme, takzZe to je super. Tohle to je jediny, co bych zménila...

J: Hm... Co byste poradila dalsim rodiciim, kteri se dostanou do podobné situace a
zjisti, ze jejich dité ma Aspergeruv syndrom?

Pani F: Hodné si povidat. Povidat o tom. Neuzavirat se do sebe. To je asi to doopravdy
jediny. A hlavné nestydét se za to. Protoze uz jsem se setkala i s maminkou, ktera se
stydéla, ze jeji dit¢ ma AS. Prosté nestydét se a hlavné: Povidat, povidat, povidat. Jak
fikam, prosté kdyz mate okolo sebe lidi, at’ uz je to tieba jenom ta diskuze, tak to
povidani opravdu pomaha. To je asi jediny, co prosté bych poradila.

J: Napada Vas treba jeste néco k dnesnimu rozhovoru, co jsme nezminily... Co Vam
prijde diilezité ohledné toho vyrovnavani se s tou diagnozou?

Pani F: J4 myslim, Ze uZ jsem toho nakecala hodng... (smich)

J: Tak ja Vam moc dékuji.

Pani F: Nemate zac.
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