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Anotace

Tato bakalarska prace pojednava o kvalité zivota matek déti s poruchou autistického
spektra. Teoreticka ¢ast této praci shrnuje zakladni pojmy a poznatky o pervazivnich
vyvojovych  poruchach. Prakticka ¢ast prace obsahuje interpretativni
fenomenologickou analyzu polostrukturovanych rozhovorti s matkami déti

s autismem.
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Abstract

The bachelor thesis deals with quality of life of mothers of children with autism
spectrum disorder. Theoretical part of the thesis summarizes main concepts and
findings about pervasive developmental disorders. The practical part of the thesis
contains a interpretative phenomenological analysis of semi-structured interviews

with mothers of children with autism.
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Uvod

Poruchy autistického spektra se charakterizuji poruSenou socialni interakeci,
komunikaci a stereotypnim chovanim. Dle svétové zdravotnické organizace
autismus je porucha, kterou trpi 1 z 160 déti, z ¢ehoz u chlapci se vyskytuje
Ctyfikrat Castéji nez u divek. Poruchy autistického spektra se objevuji u déti pied
tiicatym mésicem véku ditéte. Dle mezinarodni klasifikace nemoci, poruchy
autistického spektra jsou zahrnuté do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch.
K témto porucham patii: détsky autismus, Aspergeriv syndrom, atypicky autismus,
Rettlv syndrom a détskd dezintegra¢ni porucha. Autismus je pervazivni porucha

neboli vSepronikajici, kterd ovliviiuje vSechny oblasti psychiky.

Dité¢ s jakymkoliv postizenim pfindSi mnoho zmén pro celou rodinu. Cilem
mé bakalarské prace je pochopit prozivani matek déti s autismem, vcitit se do jejich
zkuSenosti skrz rozhovory, a pokusit se zmapovat jejich kvalitu Zivota. V teoreticke
Casti teto prace, jsem se snazila shrnout zakladni pojmy a poznatky, které souvisi
s poruchami autistického spektra. Prakticka ¢ast vénovana kvalitativnimu vyzkumu,
kde pomoci interpretativni fenomenologické analyzy jsem rozebirala rozhovory

s matkami déti s autismem.



1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

1.1 Popis poruch autistického spektra

Slovo autismus vzniklo z feckého slova ,autos”, které se da ptelozit jako
sdm. Lidé sautismem maji obtize v komunikaci, socidlni interakci, a daji se
charakterizovat rigiditou mysleni a zajmt. Dle svétové zdravotnické organizace
autismus je porucha, kterou trpi 1 z 160 déti z nichz u chlapct se vyskytuje ¢tyfikrat
Castéji nez u divek (,,Autism spectrum disorders,” 2018). Prvni symptomy se
obvykle objevi pred tficatym mésicem véku ditéte, zietelnymi se stanou v dobé, kdy

u ditéte dochazi k vyrazné poruse ve vyvoji komunikace.

Autismus je pervazivni porucha, coz znamend vSepronikajici nebo
vSeprostupujici. Porucha zasahuje vSechny oblasti psychiky a vyrazné ovlivituje
socialni vyvoj a zivot ditéte. Je to porucha, ktera se objevi jiz v détstvi a ovliviiuje
vyvoj mozku. Kazdého jedince tato porucha muize ovliviiovat riznymi zplsoby.
Z tohoto divodu je velmi dillezita v€asna a presna diagnostika, jelikoZ tato porucha
zasahuje u kazdého jedince do rtzné miry, kterou oznaCujeme jako poruchu
autistického spektra (Beauchaine & Hinshaw, 2017). Tuto poruchu hodnotime na
Skale od lehéich po téz8i formy. Nejcastéji, se pouzivaji vyrazy vysokofunkéni a

nizkofunk¢éni autismus.

Autismus se projevuje ve tiech zakladnich rysech: neschopnosti zapojit se do
bézné socialni interakce, opakujici se aktivitou a omezenymi zajmy (Firth, 2008).
Déti maji obtize v komunikaci s vrstevniky, ¢asto selhavaji v recipro¢ni interakci a
maji nedostatek angazovanosti v interakci s jinymi lidmi. Komunikace je vyraznym
problémem, protoze nékteré déti neovladaji zadny druh komunikace — mluveni,
gesta, mimiku. Autistické déti Casto maji opakujici se, nendpaditou aktivitu,

stereotypni chovani, ritudly a zajmy.

Déti s tézkym autismem vykazuji nizsi zdjem o kontakt s ostatnimi lidmi,
véetné vlastni rodiny. Az polovina autistickych déti je opozdéna v osvojovani
jazykovych znalosti, nékteré mohou byt némé nebo nemaji obsahlou slovni zasobu,

ktera je doprovozena minimalni nonverbalni komunikaci, ktera nemusi byt uzivana



adekvatné k situaci. Druha polovina déti s poruchou autistické¢ho spektra je schopna
uZivat jazyk na pochopitelné urovni pro okoli, vSak ¢asto opakuji slova nebo fraze
bez chépani jejich vyznamu. Je to pfedev§im spojeno s tim, Ze u vétSiny autistl je

Casto diagnostikovan jisty stupent mentalni retardace (Newsom & Hovanitz, 2006).

1.2 Historie a etiologie autismu

V roce 1943 byl autismus poprvé pojmenovan Leo Kannerem. Kanner
popsal jedenact pacientll s ,,ranym infantilnim autismem®. Hlavni pfiznaky dle
Kannera byla extrémni sebe-izolace, obsesivni trvani na stejném chovani, ml¢eni
nebo nekomunikativni fe¢ s echolalii, neodlisujici se fyzicky vyvoj od déti bez
poruchy autistického spektra, skvéla pamét’ a sttedni intelektové schopnosti. Kanner
prisuzoval tento stav vrozené neschopnosti vybudovat socidlni vztahy, proto
pojmenoval tuto poruchu jako rany infantilni autismus. Pod vlivem psychoanalyzy
Kanner vysvétlil ptivod vzniku autismu jako emo¢ni chlad jejich matek (Beauchaine
& Hinshaw, 2017). Celkové byl autismus vniman jako Spatné rodicovstvi, které
Vv roce 1967 bylo popieno studii Ruttera a Lockyera. Bylo zjisténo, Ze autistické déti
byly mentalné retardované, a mély riizny socioekonomicky ptvod. Navic vyznamna
Cast autisti méla priznaky ptimého neurologického postizeni (Volkmar, Paul, Klin,

& Cohen, 2014).

O autismus se postupné zafal zvySovat zdjem mezi odborniky a vzniklo
nékolik vyzkumil. Z tohoto divodu se zaCaly délat percepni, behavioralni a
kognitivni vyzkumy. V roce 1988 se Rutter snazil shrnout piedchozi vysledky
ruznych resersi a prohlésil, ze autistické déti nejsou odtrzeny od reality v disledku
duSevniho onemocnéni, ale nejsou schopny vnimat realitu, kvili Sirokym a

zavaznym narusenim ve vyvojovém procesu (Mash & Barkley, 2006).

Nové technologie, které pomahaji objasnit, jak funguje lidska genetika a
ruzné zobrazovaci metody, jako napfiklad elektroencefalografie a magneticka
rezonance mohou vést k vét§imu pochopeni etiologie autismu. Ve sve studii
Geschwind a Levitt uvadi, ze autismus je Castd heterogenni détskd neurovyvojova

porucha, ktera nema jednozna¢nou etiologii. AvSak nejnovéjsi vyzkumy v oblasti



genetiky, spolu s pokrokem zobrazovacich a vySetiovacich metod nabidly
potencidlni model, ve které uvadéji, ze asociacni oblasti mozku, které
spojuji frontalni lalok jsou ¢aste¢né pierusené Vv pribéhu vyvoje. Tento koncept
vyvojového preruseni vysvétluje specifické neurobehavioralni rysy u autismu
(Geschwind & Levitt, 2007). Genetické predispozice autismu potvrzuji dalsi studie,
zalozené na vyzkumech na dvojcatech nebo sourozencich v rodinach. Autismus je
vysoce dédi¢na porucha. Regeno hrubym odhadem — zvysuje se riziko, Ze se narodi
dit¢ s autismem v roding, ve které jiz jedno autistické dit¢ vychovavaji, a to 0
celych 6%-10% vyssi oproti bézné populace (Ozonoff, Young, Carter, Messinger,

Yirmiya, Zwaigenbaum, Stone, 2011).

1.3 Epidemiologie

Jeden z prvnich vyzkumu o prevalenci autismu udélal Victor Lotter v roce
1966 v County of Middlesex. VSechny déti ve véku 8-10 let vyplnily behavioralni
dotaznik za pomoci ucitelt nebo supervizori. Lotter dale secetl vysledky a shrnul,
ze 4,5 z10000 déti trpi autismem, znichz pomér chlapcu k divkdm byl
2,6:1(Lotter, 1966). Dalsi studie, kterou provedli Gillberg, Steffenburg a
Schaumann, v niz zjistili, ze pomér chlapci a divek byl 3,8:1, a prevalence autismu
Victor Lotter (Gillberg, Steffenburg & Schauman, 1991). V roce 2010 Fernell a
Gillberg provedli dalsi vyzkum ve Stockholmu, kde bylo zjiSténo, Ze 62 déti
z 10000 ma poruchu autistické¢ho spektra. Tyto statistické udaje potvrzuje svétova
zdravotnicka organizace, ktera uvadi, ze 1 z 160 déti ma autismus (Fernell &
Gillberg, 2010).

Dle uvedenych informaci nelze jednoznaéné fici, ze poruchy autistického
spektra se zvySuji s kazdym rokem. Existuje vSak nékolik divodu, pro¢ tato data
rostou. Dnesni diagnostické metody a celkovy piehled o poruchach je mnohem
piesnéj$i nez diive. Druhym diivodem je zvySujici se povédomost o autismu, coz
pomaha rodi¢tim véas se obratit na specialisty. Tfetim moznym divodem jsou vlivy

prostiedi. Dal§im moznym faktorem jsou Socidlni zmény a imigrace jednoho nebo



obou rodi¢u. Tyto vlivy v§ak nebyly potvrzeny zadnou studii.

1.4 Psychopatologie

Poruchy autistického spektra nejsou dobie rozpoznatelné ihned po narozeni
ditéte. Vyvojové abnormality se projevuji mnohem pozdéji. Hrdlicka uvadi, ze
»rodiCe byvaji Casto znepokojeni s vyvojem ditéte jiz mezi 12.-18. mésicem,
predevsim kvili opozdéni teci, ale také kvuli nezajmu ditéte o socialni kontakt™
(Hrdlicka & Komarek, 2014, s. 36). Fyzicky vyvoj ditéte vétsSinou koresponduje
s typickym vyvojem zdravych déti. Dé&ti s Aspergerovym syndromem se
diagnostikuji jesté mnohem pozdgji. Je to predev§im spojeno s tim, ze déti zvladaji
komunikovat a ovladaji fe¢ na urcité urovni. Zdravé déti projevuji zajem o socialni
kontakt od prvnich tydna Zivota, coz je zakladem pro rozvoj dalSich dovednosti.
Kojenci s autismem se ¢asto vyhybaji o¢nimu kontaktu a nejevi zajem o lidské tvaie

a hlasy. To nékdy vyvolava az podezieni, Ze je dité hluché (Lewis, 1996).

Déti s pervazivni vyvojovou poruchou vykazuji abnormality v sociélnich
interakcich jiz od kojeneckého veéku. Déti si nevytvafi typickou vazbu k matce,
attachment, a malokdy projevuji strach z odlouceni od blizké osoby nebo strach
z cizich lidi (Wiener, 1997). Tyto projevy mohou znadit, ze dité bude mit narusené
socialni chovani a opozdény vyvoj vztahu k nejblizsi rodiné.

Vyvoj te€i, jak jiz bylo uvedeno, byva opozdén. Déti, které fe¢ ovladaji ji
maji podivnou a napadnou. Reé je Easto monoténni, bez emotivnosti a piizvuénosti,
s Castou pritomnosti echolalie. Nonverbalni komunika¢ni dovednosti jsou také

Casto postizeny. Déti maji problém pochopit a pouzit gestikulaci a mimické vyrazy.

Dalsi abnormalita se projevuje ve schopnosti pouzivat hracky a celkové
schopnosti si hrat. Déti s autismem neprojevuji tvofivost a fantazii ve hie. Casto
projevuji stereotypni soustiedéni na hracku, se kterou si ¢asto hraji neobvyklym

zpusobem.

Netypické chovani se projevuje v dominujicim obsedantnim Ipénim na

neménnosti zivota a prostiedi. DéEti se nauci néjaky, vétsinou nefunkéni ritual, ktery



se snazi dodrzovat. K nefunkcnim ritualiim patii urCité aktivity v pribéhu dne nebo
fixace na prfedmét. Jakékoliv zmény vedou kvybuchu vzteku (Hrdlicka &
Komarek, 2014).

Détsky autismus je Casto spojovan s dal$imi nemocemi, komordibitou.
Nejcastéji  se  vyskytuje komordibita s epilepsii, s poruchami  spanku,
gastrointestindlnimi potizemi a jinymi psychickymi poruchami (Kohane et al.,
2012). Poruchy spanku postihuji od 50% az do 80% déti s autismem (Richdale &
Schreck, 2009). Od 9% az do 70% déti je postizenych gastrointestinalnimi potizemi.
Mezi nejcastéjs$i psychické poruchy patii porucha pozornosti s hyperaktivitou
(ADHD), porucha pozornosti (ADD), Gzkostné poruchy a deprese. Dle prevalence
5% az 39% zazily alespon jeden epilepticky zachvat (Tidmarsh & Volkmar, 2003).

1.5 Diagnostika autismu

Pti diferencialni diagnostice autismu se vylucuje mentélni retardace, détska
schizofrenie, smyslové poruchy, specifické vyvojové poruchy feci a jazyka.
Soucasna diagnostika poruch autistického spektra je jednou z nejvice
propracovanych diagnostickych systemua (Hrdlicka & Komarek, 2014). Nejcast¢jsi
pouzivanou metodou je ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised) a ADOS
(Autism Diagnostic Observation Schedule). ADI-R je strukturované interview pro
rodi¢e nebo pro peCovatele. ADOS je testem, kde pecovatel nebo rodi¢ vyplni
strukturovanou observaéni $kalu. Ob&é metody jsou oznaCované jako ,zlaty
standard a maji vysokou specificitu a senzitivitu (Falkmer, Anderson, Falkmer &

Horlin, 2013).

Jesté jedna velmi asto pouzivana metoda v Ceské republice je observaéni a
semistrukturovana Skala CARS (Childhood Autism Rating Scale). Tato metoda je
pomérn¢ jednoduchd a trva pll hodiny az hodinu. AvSak tato metoda méa malou
spolehlivost. Je to spojeno s tim, ze metoda CARS neni ur¢ena pro diagnostiku, ale

pro screening (Sponheim & Spurkland, 1996).



1.6 Lécba

Pfesna pficina autismu neni zjisténa, mizeme jenom piedpokladat, Ze je to
geneticky podminénd porucha. V dnes$ni dobé dosud neexistuje medikace, ktera by
mohla Uplné vylécit poruchy autistického spektra. Avsak s pomoci medikace a
psychoterapie se daji zmirnit projevy autismu a zvySit kvalita Zivota. Symptomy
autismu v rizném véku maji riznou charakteristiku, ale porucha je povazovana za
celozivotni hendikep. Jednou z moznosti zmirfiovani symptomi autismu je
farmakoterapie. V dnes$ni dobé 50%-75% 0sob s autismem béhem zivota uziva
psychotropni medikaci (Mohiuddin & Ghaziuddin, 2013). Nej¢astéji jsou pouzivana
atypicka antipsychotika a antidepresiva. Tyto léky jsou uzivany pro zmirnéni
pfedevSim agresivity, poruch chovani, repetitivniho chovani a obsedantniho
syndromu. Ve studii, kterd byla provedena vroce 2003, bylo zjisténo, Ze
pravdépodobnost uzivani psychoaktivnich latek se u osob s autismem zvysuje s
vékem. Z 417 osob s autismem pfiblizn¢ 1/3 uzivala antidepresiva a okolo 13%

uzivalo stabilizatory nalady (Aman, Lam & Collier-Crespin, 2003).

Jednou z nejvice efektivnich metod pro 1é¢eni poruch autistického spektra je
terapie. Pomoci terapie se dité zlepSuje v komunikaénich a socialnich dovednostech.
Pfi terapii se déti S autismem uci zmirfiovat existujici symptomatiku jako napiiklad
adaptacni obtiZe, agresivitu a sebeposkozovaci tendence. Sproclova v knize
Autismus od A do Z pise, ze ,cilem terapie je snaha o maximalizaci fungovani
ditéte v jeho pfirozeném prostiedi (v rodin€, ve Skole) a snaha o dosaZzeni co
nejvétsi samostatnosti ditéte” (Sproclova, 2018, s. 63). Existuje mnoho riiznych
terapeutickych programi a metodik. Je to pfedevsim spojeno s tim, ze kazdy jedinec
s poruchou autistického spektra je unikatni, a proto nelze pouzit jedinou univerzalni
terapeutickou metodu. V soucasné dob& mezi jedny z nejvice pouzivanych metod
patii ABA terapie (Aplikovanad behavioralni analyza). Uginnost této metody je
podpoiena nékolika vyzkumy. Hlavnim cilem v ABA terapii je modifikace
chovani, zlepSovani socialné-komunikaénich dovednosti i schopnosti fesit pracovni
ukoly pomoci raznych technik. Pro efektivitu se doporucuje minimaln¢ 25 hodin

terapie tydné alespoini po dobu 12 mésict (Hrdlicka & Komarek, 2014).



1.6.1 Dieta

Posledni dobu, jednou z nejvice pouzivanych metod pro zlepSeni autistické
kondice a kvality zivota, je GFCF dieta (gluten free casein free). Je to dieta, ktera
predpoklada eliminaci lepku, ktery se vyskytuje v pSenici, jeémenu a jinych
rostlinach, a eliminaci kaseinu, coz je protein v zivo¢isném mléce. V roce 2006
Elder provadéla studii s détmi s autismem, které néjakou dobu mély GFCF dietu.
Hlavni hypotéza byla, Ze u déti s autismem je nedostatek peptida ve stievech, ktery
vede k neschopnosti metabolizovat proteiny do aminokyselin. Proto Elder zkoumala
troven peptidd v moci. Avsak zadné dikazy mezi GFCF dietou a zménou autistické
kondice nebyly nalezeny (Elder, 2008). V metaanalyze od roku 2014 autoii uvadi,
ze pouze studie Millwarda a Mulloye prezentuje efektivitu GFCF diety a dle autort
tato dieta je doporucena détem s autismem. Avsak celkové vSechny analyzovane
studie mély velmi nizkou validitu, a proto nejsou presvéd¢ivé dikazy. Autofi
upozoriiuji, ze dokud nebude studie, ktera by piinesla piesvéd¢ivy dikaz, dieta
GFCF by se méla dodrZzovat pouze pfi alergii na lepek nebo kasein (Mari-Bauset,

Zazpe, Mari-Sanchis, Llopis-Gonzélez, & Morales-Suarez-Varela, 2014).

1.6.2 Spontanni uzdraveni

Néktefi autofi studii o autismu tvrdi, Ze u nékterych déti ptiznaky autismu
mohou zmizet. Nékolik takovych ptipadt Zapella v roce 2005 popsal v knize
Colemanov¢ ,,Neurology of autism®. Dle Zappella ,,reversible behavior®, do ¢estiny
prekladané jako ,,vratné chovani, se projevuje v n¢kolika oblastech. V prvni fad¢
se jedinec zlepsuje v komunikativnich a socialnich schopnostech. Dale se to
projevuje ve schopnosti vést autonomni zivot. Zapella se dale zabyval spontannim
uzdravenim u déti se syndromem Tourette, které mély vétsi Sance K uzdraveni nez
déti s autismem (Zappella, 2005). Studie o diagnostické stabilit¢ z roku 2008
ukazuje, ze 19% déti bylo ,,off the autism spectrum®, jinak feceno 19% déti se

spontanné uzdravilo (Kleinman, Ventola, Pandey, Verbalis, Barton, Hodgson, ... &
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Fein, 2008).

Uzdraveni nebo zlepseni se mize projevit jako reakce na intervence, jako
terapie, medikace nebo neurochirurgie. Diilezitou roli hraje inteligence, porozumeéni
jazyku, napodobeni a motorickd zralost. Naopak Sance kuzdraveni snizuji

epileptické zachvaty, mentalni retardace a genetické poruchy.

Piestoze se déti sautismem zbavi autistickych piiznakt, Casto rezidudlni
problémy jako nezralost v socialnich interakcich a stydlivost zistava ptitomna.
Také, oblas muze pietrvavat i komorbidita s poruchami uceni, ADHD, OCD,
Uzkostmi a poruchami spanku. Ale muze se stat, Zze se kompletné uzdravi (Coleman
& Gillberg, 2012).

1.7 Autismus a spole¢nost

Autismus je porucha, kterd komplexné ovliviiuje chovani ¢loveka. AvSak
S rostoucim vékem muze dochazet ke zlepSeni nckterych dovednosti. Je dilezité
s dité¢tem jiz od détstvi pracovat, dochazet pravidelné na terapie a snazit se CO
mozna nejvice zaclenit dit¢ do béZného Zivota. Pfesto u vétSiny osob pretrvava
zavislost na dospélé osob€, coz je pro rodinu velice zatézujici, at’ jiz financné,
Casové, ale predev§im je zde vysoky psychicky tlak na rodinu postiZzeného.
S ptibyvajicim vékem rodicu se ¢astéji diskutuje otazka, kdo se o jedince bude dale
starat. V Ceské republice funguje fada organizaci, které poskytuji odpovédi na tuto
otdzku a zaroven zfizuji tzv. chranéné bydleni. Socialné-emo¢né-komunikacni
deficit ovlivituje schopnost se zafadit do spoleCnosti a schopnost se piizpiisobit
zivotnim situacim. Ve vyjimecnych ptipadech jsou néktefi jedinci schopni zajistit si
zaméstnani a pravidelné do ného dochéazet. AvSak, podle britské organizace
,Homeless link®, pouze 15% lidi s autismem ma zaméstnani. Dale také uvadi, Ze
12% osob s poruchou autistického spektra nemé rodinné zazemi (,,Autism and

homelessness,* 2015).
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2 PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

2.1  Détsky autismus

Hlavni charakteristikou détského autismu je projev pifiznaka autismu pred
tietim rokem véku a poruSeni vyvoje tfech oblasti, které jsou znamy jako tridda
symptomi. Tyto symptomy postihuji recipro¢ni socialni interakce, komunikaci,
dale dité projevuje stereotypni chovani. K témto symptomum Se Casto piidavaji i
dalsi nespecifické problémy, jako problémy s agresivitou, jidlem, spankem (World
Health Organization, 1992). Rodi¢e maji Casto pocit, Ze dité je hluché proto, ze
nereaguje na o¢ni kontakt a ma opozdény vyvoj feci. V knize ,,Lewis's child and
adolescent psychiatry: a comprehensive textbook®, autofi uvadi, Ze jsou rodice
nejcastéji znepokojeni opozdénym vyvojem feci. Dle autorl, téméf polovina déti
s détskym autismem nepouziva fe¢ jako primarni metodu pro komunikaci (Martin,
Volkmar & Lewis, 2007). Dle vyzkumu Tager-Flusberga a Kasari, pouze 30% déti
s autismem ma primarni vazbu na matku a v interakci s jinymi ¢leny rodiny ma

narusené vztahy (Tager-Flusberg & Kasari, 2013).

2.2 Atypicky autismus

Mezi hlavni odliSnosti v porovnani atypického autismu a autismu détského
se fadi doba/Cas diagnostiky poruchy. Atypicky autismus se nejcetnéji objevuje
kolem tietiho roku Zzivota ditéte. S odkazem na MKN-10 se u atypického autismu
naruSuje tzv. autisticka tridda v tom slova smyslu, Ze intenzita symptomi
nenaplituje diagnostickéd kritéria, nebo jedna z klicovych oblasti, které autisticka

triada €it4, neni vyrazn€ narusena (World Health Organization, 1992).

2.3  Rettiv syndrom

Rettiiv syndrom je porucha, ktera se dle MKN-10 objevuje u divek ve véku
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7-24 mésicu. Hlavni odlisnosti této poruchy je, Ze dité se vyviji normalné do
urcitého véku. Od 6 az do 18 mésict se zhorSuje receptivni a expresivni fec¢, coz
negativné ovliviiuje socialni vazby. Dalsi oblast postizeni zahrnuje obtiznosti
spojené s motorickou a pohybovou aktivitou. Castymi projevy jsou stereotypni
pohyby rukama (Coleman & Gillberg, 2012). Jesté jedna odlisnost této poruchy je,
ze velikost hlavy zGstava, a muze vést k mikrocefalii. U tohoto syndromu se v 60-
94 % vyskytuji také kiece. Rettav syndrom u autistickych divek se projevuje v 2.8
%. Autismus Cast&ji postihuje chlapce nez divky, a pokud se autistické rysy objevi u
divek, je dulezité udélat diferencialni diagnozu (Hagberg, Goutieres, Hanefeld, Rett,
& Wilson, 1985).

Rettiv syndrom je geneticky podminéné neurodegenerativni onemocnéni,
které je velmi vzacné. Postihuje pouze divky, trpi jim 0.01 % divc¢i populace. Rettiv
syndrom zpusobuje mutace v oblasti genit MECP, ktera je lokalizovana na X
chromozomu. Pokud se projevi u chlapci, neni tato vada sluCitelna se zivotem.
Tato mutace ovliviiuje oblasti mozku, které se podileji na zpracovani senzorickych
podnéti. Vyvoj déti s timto syndromem je nejdiive v normé, ale kolem Sestého az

osmnactého mésice dochazi k zpomaleni ve vyvoji (Coleman & Gillberg, 2012).

2.4 Aspergertuv syndrom

Pokud mluvime o pervazivnich vyvojovych poruchach, musime také zminit
Aspergeriiv syndrom, ktery dle mezinarodni klasifikace nemoci — 10. edice k témto
porucham patii. Tento syndrom byl poprvé popsan vroce 1944 Hansem
Aspergerem. Ve své praci H. Asperger popsal déti, které vykazovaly deficit
v socidlnich vztazich, obsesivni touhu délat vSe podle sebe, coz branilo Vv jejich
schopnosti se ucit. Tyto déti mely osobitou komunikaci a velice Uzké zajmy

(Coleman & Gillberg, 2012).

Aspergertiv syndrom se od autismu liSi pfedev$im na trovni kognitivniho a
feCového vyvoje. DéEti s Aspergerovym syndromem jsou vétSinou diagnostikovany

pozdgji nez jiné poruchy autistického spektra. Tato odli$nost je predevsim spojena

13



s vyvojem feci. Jejich fe€¢ byvad mirné opozdéna a maji specifickou konstrukci
jazyka. Déti s Aspergerovym syndromem ¢asto maji motivaci k interakci, avsak
jejich fe¢ je egocentrickd a jednostranna, proto se tyto déti dostavaji do socialni
izolace. Déti s Aspergerovym syndromem maji potize zapadnout do kolektivu
vrstevnikd, Casto maji potfebu mit vice prostoru okolo sebe. Skoro ve vSech
ptipadech maji problém s pochopenim humoru a ironie, také maji potize

s vyjadienim svych emoci a se zvladanim jakychkoliv zmén (Silverman, 2011).

2.4.1 Aspergeriv syndrom a vysokofunkéni autismus

O Aspergerovu syndromu se diskutuje mezi odbornou vetejnosti jiz velice
dlouho. Nejcastéji se diskutuje o podobnostech a rozdilech Aspergerova syndromu
a Vvysokofunkéniho autismu. Validace diagnostickych Kkritérii pro Aspergeruv
syndrom neni mozné, protoze neni sjednoceny nazor, dle kterého by se to dalo
dokazovat. Diagnostické systémy pro vysokofunkéni autismus a Aspergeruv
syndrom maji urcité shody, ale nejsou identické. Ve své studii, Ozonoff, South a
Miller vzali Sest riiznych diagnostickych systému pro Aspergeriiv syndrom a pouzili
je pro jedince s vysokofunkénim autismem. Zjistilo se, Ze jenom polovina
respondentti splnila vSech Sest druht diagnostickych metod. Ptesto se nepodaiilo

zjistit, zda se tato onemocnéni prekryvaji (Ozonoff, South, & Miller, 2000).

3MYTY O AUTISMU

3.1 Vakcinace a autismus

Jednou z nejvice populéarnich teorii vzniku autismu mezi laickou vefejnosti
je, Ze autismus je zpusoben vakcinaci. Nejcastéji rodi¢e obvinuji kombinované
ockovani MMR proti spalnickdm, pfiusnicim a zardénkam. V roce 1998,
v odborném casopisu ,,Lancet vySel ¢lanek o tom, Ze je urcita korelace mezi

ockovanim MMR a pervazivnimi poruchami, vcéetné lymfoidni hyperplazie a
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nespecifické kolitidé. Autofi analyzovali korelaci mezi pervazivni poruchou,
lymfoidni hyperplazii a nespecifickou kolitidou. Dle autort, existuje korelace mezi
pervazivnimi poruchami a stfevnimi onemocnénimi, ktera mohla vzniknout
nahodné nasledkem vybérového zkresleni. Avsak autofi tvrdi, Ze onemocnéni déti
ma urcité podobnosti, a Ze predchozi studie také potvrzuje stfevni dysfunkci u déti
s autismem. Tahle korelace predpoklada, jak fikaji sami autofi, ,,unikdtni proces
onemocnéni®. Dale autofi, mluvi o ockovani MMR a autismu. Zjistili, ze 10 z 12
déti melo prvni viditelné ptiznaky autismu po o¢kovani v ¢ase od 24 hodin po
ockovani az do mésice. Navic, autoii odkazuji na studie Fudenberga, ktery tvrdi, ze
15 z 20 autistickych déti, m¢lo prvni pfiznaky autismu béhem tydnu po o¢kovani
MMR. Ve vysledku autofi hovoii o korelaci mezi MMR a autismem, kterd vSak
nepotvrzuje pti¢inu vzniku poruchy (Wakefield, Murch, Anthony, Linnell, Casson,
Malik, ... & Valentine, 1998).

Po publikaci tohoto ¢lanku, se zvysil pocet rodi¢u, kteti odmitali naockovat
1973 do 2006, byl mezi rokem 2000-2004. Dle autort, je to zpdsobeno tim, Ze
studie Wakefielda byla ignorovana v mediich, ale v roce 2002 se o ni zvysil zajem,
a vyslo celkem 1531 ¢lankt ve Velké Britanii o ockovani MMR (Thompson, 2008).

V nejnovejsi studii z roku 2019, dansti védci porovnavali déti s MMR
vakcinaci a déti bez ni. Celkem ve studii byla pouzita data od 657461 déti.
Prevalence autismu v obou skupindch byla podobna. Autofi shrnuji, Zze ofkovani
MMR nezvySuje riziko vzniku autismu, nespousti autismus ani u déti nachylnych
nebo citlivych déti. Zadna korelace mezi MMR vakcinaci a détskym autismem neni.
Hviid, Hansen, Frisch, & Melbye, 2019).

3.2 Savantsky syndrom

Savant syndrom pieklddame =z anglictiny jako syndrom ucence nebo
genialitu. Jde o schopnost, kdy jedinec s urcitym mentalnim postizenim dosahuje

nadprimérnych vysledki ve specifickych oblastech a schopnostech, casto mnohém

15



vy$8i nez zdravy jedinec. Toto vede k jednomu z nejcastéjsich stereotypu spojenych
s autismem. A to, ze Cloveék sautismem ma urcitou unikatni schopnost jako
napiiklad vynikajici pamét, umélecké schopnosti nebo schopnost pocitat nekteré
tézké matematické ulohy. Tyto schopnosti se vSak projevuji pouze u 30-50%
autistické populace (Howlin & Moss, 2012). Studie od roku 2003 popisuje urcité
genetické abnormality, které mohou zodpovidat za vyskyt savantskych schopnosti
(Nurmi, Dowd, Tadevosyan-Leyfer, Haines & Sutcliffe, 2003). Nejcastéji se
savantské schopnosti vyskytuji v hudebnich, vytvarnych a matematickych
oblastech. Dalsi Castou a neobvyklou schopnosti je nadprimérna pamét’ na mista,
trasy nebo fakta. Prvni takovy pfipad byl popsan v roce 1789 Benjaminem Rushem,
ktery se setkal s Thomasem Fullerem, ktery mél genialni schopnost pocitat
matematické ulohy béhem nékolika minut. Rush tohoto jedince nazval savant
(Heaton & Wallace, 2004). Treffert ve své studii uvadi, ze savantsky syndrom je
vzacny, ale mimofadny stav, kdy osoby s vaznym mentalnim postizenim, vcetné
autistické poruchy, maji takzvany ,,ostrov geniality“. Az 1 z 10 osob s autistickou
poruchou ma pozoruhodné schopnosti v ruznych stupnich, ackoli savantsky
syndrom se vyskytuje i u jinych vyvojovych postizeni nebo v poruchach a
onemocnénich nervového systému. Bez ohledu na to, jaka je konkrétni schopnost, je
vzdy spojena s masivni paméti (Treffert, 2009). V knize ,,Islands of Genius: The
Bountiful Mind of the Autistic, Acquired, and Sudden Savant* autor piSe, ze10 %
jedinct s autistickymi projevy v behavioralnich a kognitivnich oblastech mé
schopnosti savanta. Tito jedinci mohou prokazat neuvéfitelné velké mnozstvi
schopnosti v uméleckych nebo v kognitivnich oblastech. Avsak nékdy, déti mohou
pusobit vyjimecné i proto, ze se intenzivné vénuji konkrétnimu tématu, které ¢asem

ovladaji na vysoce profesionalni trovni (Treffert, 2012).

4 KVALITA ZIVOTA A AUTISMUS

4.1 Vymezeni kvality Zivota

Kvalita Zivota je Siroky koncept, ktery zahrnuje rizné dulezité oblasti Zivota

Clovéka. Je to subjektivni posouzeni spokojenosti jedince. Definovat kvalitu Zivota
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je velice obtizné. V roce 2005 Cummins napsal praci, ve které se pokusil vymezit a
konceptualizovat kvalitu zivota a snazil se popsat n€kolik zasad. Dle autora, je
kvalita Zivota vicerozmérna a je ovlivnéna osobnosti ¢lovéka, jeho okolim a jeho
interakci s okolim. Dalsi zasadou je subjektivni a objektivni pohled na kvalitu
zivota a zlepSeni je zptisobeno sebepoznanim ¢lovéka, jeho zdroja, cilii v zivoté a

pocitem sounalezitosti (Cummins, 2005).

Ze zdravotnického hlediska, kromé zdravi pacienta, je kladen diraz jesté na
pacientovo individudlni vniméani fyzickeho a psychického zdravi v prubéhu casu.
Svétova zdravotnickd organizace definuje kvalitu Zivota jako: ,,jedincovu percepci
jeho pozice v zivoté v kontextu své kultury a hodnotového systému a ve vztahu
K jeho cilim, ofekavanim, normam a obavam (,, WHOQOL: Measuring Quality of

Life,“ 2014).

Kvalitu zivota muzeme posuzovat objektivné a subjektivné. Objektivné
posuzujeme predevsim materialni, sociélni a spole¢enské naplnéni naseho Zivota a
také fyzické zdravi. Subjektivni kvalitu zivota kazdy ¢lovék posuzuje podle svych

vnitfnich pocitli, podle emoéni urovné a psychického stavu (Mare§ & MareSova,

2006).

Vnimani kvality zivota je ovlivnéno riznymi faktory. Jednim
sebou, bude mit jiny pohled na svét nez stary clovek, ktery jiz ma zivotni zkusSenost.
DalSim dilezitym faktorem je naboZenstvi, které ovliviiuje chovani clovéka a
pohled na samotny zivot. Mezi dalsi faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota patii
ekonomicka situace, spoleCenské déni ve svété, prostredi, ve kterém c¢loveék Zzije a

vzdélani (Hermanova, 2013).

4.2 Méreni kvality Zivota?

Kvalita Zivota je do jist¢ miry subjektivni pohled na vlastni zivot. Kazdy
Cloveék ma individualni indikatory $tésti. AvSak jsou obecna kritéria, diky kterym
muzeme hodnotit spokojenost se zivotem. Nejcastéji pouzivanou metodou pro

zjisténi kvality Zivota je kvantitativni metoda, ve formé dotazniku. Svétova
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zdravotnicka organizace mé vlastni dotaznik WHOQOL-100, ktery je slozen ze 100
polozek, a jeho kratka verze je WHOQOL-brief. Dotazniky umoznuji subjektivné
hodnotit spokojenost v riznych aspektech Zivota jedince (,, WHOQOL: Measuring
Quality of Life,” 2014).

V roce 1995, Felce a Perry vytvorili model méfeni kvality Zivota. Autofi se
pokusili sjednotit subjektivni a objektivni indikatory. Jejich model se sklada z péti
dimenzi, které jsou: materialni pohoda, fyzicka pohoda, socialni pohoda,

emocionalni pohoda a lidsky rozvoj a aktivita (Felce & Perry, 1995).

vvvvvv

zkoumanych oblasti. Fyzicka stranka ¢lovéka ukazuje na télesny stav ¢lovéka,
vnimani bolesti, schopnost postarat se sdm 0 sebe. Dalsi dalezitou oblasti je
psychické zdravi. Psychické zdravi se posuzuje pfedevSim podle prevladajici
nalady, postojua a socialniho zivota. Zaméstnani je také dulezité pro kvalitu Zivota,
protoze zajistuje finan¢ni zabezpe€eni a ovliviiuje rodinné vztahy. (Hermanova,

2013).

4.3 Vyzkumy o kvalité Zivota rodici déti s autismem

Narozeni ditéte se specialnimi potiebami je asociovano se stresem a s tim, ze
rodi¢e nemaji Cas na své vlastni potieby. Ve srovnani s rodiéi, ktefi maji typicky
rozvijejici se dité, rodice s autistickym ditétem vykazuji vétsi rodinné vyhoteni a
jsou vystaveni vétSimu riziku psychického a fyzického distresu. Navic, rodice
vykazovali emociondlni distres, ktery byl spojen s problémovym chovanim jejich
déti. Avsak, emocionalni distres nebyl vyvolan neschopnosti ditéte funkéné
komunikovat. V téchto rodinach se mohou ¢astéji vyskytovat finanéni problémy,
protoze dité s vyvojovou poruchou je spojeno s vyssim rizikem ztraty prace a se
zdravotnimi néklady (Allik, Larsson & Smedje, 2006). Nezavislost je také jednou
z dalezitych témat. Déti s autismem cCastéji zustavaji zavislé na své rodiné nebo na
podparnych sluzbach (Howlin, Goode, Hutton & Rutter, 2004). Ve studii kvality

Zivota a obav rodi¢u se ukazuje, Ze rodi¢e déti s autismem mnohem ¢astéji vykazuji
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niz$i kvalitu Zivota svych déti a maji vyssi uroven obav a starosti 0 kvalitni Zivot
svych déti, prevazné se rodie boji Sikany a problémut s u¢enim. Celkové rodiny
s autistickym ditétem ukazuji vys$i uroven vyhoifeni z pée 0 dité, je zde vétsi
pravdépodobnost opousténi prace kvuli problémtim s péci 0 dite, castéjsi zameskani
Skolni dochazky, casté opakovani ro¢nikt, mensi podil aktivit oproti rodindm, které
maji dit¢ s ADD, ADHD nebo dité bez téchto diagnoz (Lee, Harrington, Louie &
Newschaffer, 2007).

4.3.1 Vyrovnavani se s diagnézou

Rodiny s autistickym ditétem prozivaji stres, jeden z divodu stresu je spojen
s piijetim diagndzy. Ve studii Sivberga byly porovnavany strategie zvladani stresu
rodi¢t déti s autismem a rodicl bez autistickych déti. Vysledkem studie bylo, Ze
mezi rodi¢i existuje rozdil ve volbé strategii zvladani stresu. Rodi¢e déti s autismem
Castéji jako copingovou strategii volili distancovani se €1 utek, oproti tomu rodice
v kontrolni skupin€¢ volili Castéji copingové strategie jako vySSi uzivani
sebekontroly, socialni podpora. Toto chovani je spojeno s Utékem od stresujici
situace (Sivberg, 2002).

K jednomu z nejvice efektivnich zptusobti zvladani stresu patii pferamovani.
s autistickym ditétem (Mansel & Morris, 2004). Ve studii Riverse a Stonamana, kdy
zkoumali vliv manZelského stresu na sourozenecky vztah autistického a typicky se
vyvijejiciho ditéte, se zjistilo, Ze socialni podpora je dal$im dulezitym faktorem pti
zvl&dani stresu. Socialni podpora snizuje negativni ucinky manzelského stresu na
sourozenecky vztah. Sourozenecky vztah je kvalitngjsi, déti vykazovaly vyssi
spokojenost s tim mit sourozence s autismem a rady s nim travily ¢as (Rivers &
Stoneman, 2003). K dalsim zpisobum zvladani situace patii ziskavani uzitec¢nych
informaci z fady zdroji: podptrné skupiny pro rodice, ucitelé, psychologové a

psychoterapeuti, internet, knihy a akademické ¢asopisy.

19



4.4 Rozdily v kvalité Zivota mezi rodici

Rozdil mezi kvalitou zivota matek a otcti déti S PAS se Casto objevuje ve
vyzkumech zkoumajicich autismus. Dle Allik, Larsson a Smedje matky ¢asto maji
odlisné copingové strategie nez otcové. Matky se snazi zaméfit na problém, Castéji
se obraci pro pomoc a podporu, hledaji pozitiva v situaci a planuji dopiedu. Otcove
vykazuji vyS$s$i vyskyt aktivniho se vyhybani zvladani, kde mlizeme jmenovat
sebeobvinovani, rozptylovani se a popieni. (Allik, Larsson & Smedje, 2006). Dle
McStay, matky vykazuji vétsi aroven stresu nez otcové. Tato odlisnost je spojena
s tim, ze matky byvaji v 95 % primarni pecujici osobou. Dalsi pti¢inou vysokého
stresu matek jsou povinnosti, jako zaméstnani, domaci povinnosti a péce o dité, coz
snizuje ¢as pro uspokojovani vlastnich potieb. 41.2 % matek déti s PAS nemé
oficidlni zaméstnani, a vénuji se domacim povinnostem. Nasledujici rozdil mezi
matkami a otci Vv jejich prozivani diagndzy je ten, Ze matky Castéji nez otcové
vykazuji zdravotni problémy a nizsi kvalitu zivota (McStay, Dissanayake, Scheeren,
Koot & Begeer, 2014).

Avsak existuji vyzkumy, které popiraji rozdily v kvalité¢ zivota, v Urovni
stresu a ve zdravotnich obtiZich mezi rodi¢i. Naptiklad ve vyzkumu Dardas a
Ahmad, u otci a matek se neprokdzaly zadné vyznamné rozdily ve fyzickém,
socidlnim a psychickém zdravi. Dale pak oba rodi¢e vykazovali podobnou kvalitu
zivota véetné rodiCovského stresu a copingovych strategii (Dardas & Ahmad,
2014).

5 VYZKUMNA CAST
51 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem této prace je pochopit subjektivnimu prozivani matek déti
s autismem, pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Pro tento cil, jsem si vybrala
otazky, které jsou Casto kladeny pro ziskani informaci o kvalité zivota matek. Moje

vyzkumné otazKy jsou piedev§im zaméfené na emoc¢ni prozivani, zivotnich nebo

dilezitych zmén a také na zmény zdravi respondentd.
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5.2 Vyzkumnéa metoda

5.2.1 Rozhovor

Pro splnéni cile ve své praci jsem si zvolila kvalitativni metodu -
polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany rozhovor umoziuje respondentovi
volné mluvit o tématu, detailn¢ popisovat vlastni zkuSenost. Zaroven jsem meéla
moznost doptavat se na detaily, rozvijet téma vyplyvajici z povidani a mirné
usmeériovat rozhovor. Pro respondentky, polostrukturovany rozhovor ddva moznost
povidat 0 své zkuSenosti autenticky. Slovni obraty a vyroky, které respondentky
pouzivaly, davaji moznost analyzovat rozhovor individualné a hloubé&ji se ponofit

do jejich svéta.

5.2.2 Prubéh rozhovora

Pro vybér respondentli, jsem si nejdiive naSla déti, které jsou ve stejném
vékovém a intelektovém rozmezi. VSechny déti jsou vysokofunkéni autisté ve
vékovém rozmezi 11-12 let. Dale byly kontaktované jejich matky, se kterymi jsem
provedla rozhovory. Oslovila jsem ¢tyti osoby, které souhlasily s provedenim
rozhovoru. Dalsi rozhovor jsem udélala s primarni pecujici osobou, abych

pochopila, do jaké miry mize ovlivnit kvalitu zivota diagndza autismus.

Pfed rozhovorem jsem kratce informovala respondentky o svém vyzkumu a
upozornila jsem je, ze respondentky maji moznost neodpovidat na otazky. Kazdy
rozhovor jsem nahravala se souhlasem respondentek pro lep$i zpracovavani. Déle,
jsem poprosila respondentky podepsat souhlas s provedenim rozhovoru a jeho
néslednym zpracovanim. Rozhovory probihaly v kavarnach, které vybiraly samy
respondentky.

Rozhovor zac¢inal ptedstavenim respondentky. Dale jsem se ptala na to, jak
probihalo zjisténi diagndzy, jak to ovliviiovalo rodinu, prozivani, télesné zmény.

Pro respondentky nebylo snadné reflektovat a soustfedit se na vlastni prozivani.

Vv

21



V otazkach zaméfenych na emocni prozivani respondentky casto sklouzavaly

K popisu situace nebo prozivani ditéte.

5.2.3 Interpretativni fenomenologicka analyza

,Kvalitativni pfistup je v psychologickych védach piistupem vyuzivajicim
principti jedinecnosti a neopakovatelnost, kontextualnosti, procesualnosti a
dynamiky a v jeho ramci cilen¢ pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoli
psychologického zkoumani. Pro popis, analyzu a interpretaci nekvantifikovanych ¢i
nekvantifikovatelnych vlastnosti zkoumanych psychologickych fenomént nasi
vnitini a vné&jsi reality vyuziva kvalitativnich metod* (Miovsky, 2006, s. 18). Dle D.
Biggerstaff v kvalitativnim vyzkumu je vyzkumnik soucasti integrativniho procesu,
ktery muze reflektovat svij vliv a zkuSenosti na vyzkumny proces. Vyzkumnik
musi pfijmout, Ze nema neutralni pozici. Misto toho se vyzkumnik snazi ponoftit do

vnitiniho svéta probanda (Biggerstaff, 2012).

Interpretative phenomenological analysis, dale jen IPA je interpretativni
metoda, kterou v 90. letech minulého stoleti rozvinul Jonathan Smith. Podnétem pro
vznik IPA byla potieba fenomenologického pfistupu, ktery umozni podrobnou
exploraci subjektivni zkuSenosti a zaroven bude pfistupny vyzkumnikim, ktefi
nemaji  hluboké psychologické znalosti (Willig, 2001). IPA umoZiuje

vyzkumnikam prostor pro kreativitu a svobodu v provedeni vyzkumného procesu.

,Vyzkumnym fokusem interpretativni fenomenologické analyzy je
porozumeéni zité zkuSenosti Clovéka. Poméha ndm detailné prozkoumat, jak ¢lovek
utvari vyznam své zkuSenosti, coZ ndm umoziuje porozumét jednotlivé udalosti
nebo procesu — fenoménu‘ (Smith, Flowers & Larkin, 2009 (as cited in Rihacek,
Cermak & Hytych)).

Proces analyzy vIPA zacina detailnim rozborem prvniho rozhovoru.
Nejcastéji se pouziva analyza kazdého ptipadu neboli rozhovoru zvlast, vcetné
identifikace témat. Podle Pringleho, kterého cituji autofi v knize Kvalitativni

analyza texti: Ctyii piistupy, tento zplisob pomaha zachovat individudlni piistup ke
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kazdému rozhovoru, aby se zamezilo Cerpani myslenek a napadi z predchozich

analyz. Je dulezité, aby vyzkumnik pfistupoval ke kazdé analyze bez predsudki a

byl otevieny k objeveni novych témat (Rihacek, Cermak & Hytych, 2013).

Analyza dat pomoci interpretativni fenomenologické analyzy probiha

v n¢kolika fazich. Tyto faze jsou:

1.

Cteni a opakované ¢&teni, které je dalezité pro pochopeni svéta
respondenta.

Pocatecni poznamky a komentare. V této faze je dulezité, aby vyzkumnik
zaznamenal vSechny detaily, které jsou vyznamné a zajimavé.

Rozvijeni vznikajicich témat. V této fazi vyzkumnik formuluje rodici se
témata, kterd pomahaji zredukovat objem dat.

Hledani souvislosti napii¢ tématy. Zde, vyzkumnik se snazi zmapovat
vzajemne propojeni objevenych témat a jejich vztahy.

Hledani vzorci napii¢ piipady. V této fazi vyzkumnik propojuje

jednotlivé analyzy.

6 VYSLEDKY

6.1 Analyza rozhovoru s pani A

Téma Citace Vlastni pozndmky
Prvni priznaky »-. Oon tam neustdle prosté jako | Necekané chovani,
autismu béhal kolem stolu. A vzdycky | nepochopeni

prelezl jednu jedinou zidli, a to
jsem si ftikala, Ze to je né&jaky
divny*.

». kdyz potom se na tu zidli

nékdo se sedl tak mél hrozny

zachvat“.
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Diagndza

,,No tak, asi my jsme to uz tusili,

ze to tak bude*.

... ta realita s tim, ze se ¢lovék
musi, také jako jina. Je to takova

ta bezmoc. Jako co bude potom

(13

,Pamatuju si, ze manzel brecel.
To bylo poprvé v zivoté jsem ho
vidéla brecCet, m¢l strach, co bude

dal s malym<.

Strach, souciténi

S manzelem.

Reakce okoli

,On ted’ kom, vlastn¢ taha za ty
vlasy, Ze jo. Vousy se mu zase
hrozn€¢ 1libi u hochli. TakZze
vzdycky nejdiiv jako prvni néco
vidi, takze se jde, a kdyz vidi
n¢jakého vousatého pana, tak ho

prosté pohladi. VSichni koukali®.

Odlisnosti od jinych

déti, trapnost.

V/ztah se star$im

synem

,, ... se to vSechno to¢i kolem
M.
,»Bohuzel, to neni upln¢ dobry,
ale prosté toho starsiho to jsme asi
jako ne zanedbavali, ale prosté

bylo to znat, ze prosté se mu tolik

nevénuje’.
»---prosté je to hrozna fehole®.

»- Kdyby M nebyl nemocny,
myslim, Ze to by bylo jinak*.

Vina

Vztah s manzelem

»lak ve vztazich asi zadny*“.

Fungujici vztah
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,Je pravda, ze mame na sebe

min ¢asu.

Pozitivni momenty

»O M je ne¢kdy legrace. Nékdy je
to o nervy, ale nékdy je to

sranda‘.

»Nejvic se mi libi, jak on mi

vSechno piirovnava doma“

Negativni momenty

». V peti letech, kdy se nam
pridala jesté epilepsie. To byl ten
nejhorsi okamzik mého Zivota, asi
bych fekla. Takze vlastné byl asi,
tfictvrté hodiny bez védomi. Na to

si nezapomenu*.

»Akordt mé& rozesmal pan
doktor, fikal, ze chce to zvySeny
dohled. Tak jsem ftikala, Ze on uz
zvySenéj$i mit nemize, Ze uz to

prosté vic nejde*.

Velmi citlivé téma

Fyzicky stav

,,Jo, piibrala jsem 15 kilo, a ted’
bych fekla, ze teda jako uz toho

mam plny zuby*.

»Jako je to ta fyzicka, neni moc

casu.

Dar

,Prosté¢ obé déti jsme si prali. M
jsme cekali vlastné¢ osm let, ze
Kluci maji mezi sebou osm let.
No, a ja prost¢ bych nemeénila
jako. Akorat mé roz€iluje, kdyz

mi n¢kdo fikd ze je to dar. Tak
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jako, to si nikdo nepfeje, Ze jo,
mit postizeny dité. Prosté ja to

jako dar to neberu.

Budoucnost ,» 10 je to nejhorsi, co nevim*®. Strach, snazi si to
»Jako nedovedu si predstavit Ze, nepiipoustet
za 30 let bych se jest¢ o n¢j méla
starat. Prost€, to se neda
ptedstavit. Chce to, chce to, abych
jsem se o n¢j starala co nejdéle.
Prost¢ jako, pokud bude mit
n¢jaky jako, bude agresivni prosté
nebo néco takového, tak nevim

no‘.

Socialni sluzby »Tak, puvodné nas dali do | Strach,

dvojky, s tim, ze vlastné jakoby se | odpovédnost.
orientuje Vv prostoru, ze se sam
naji. Ja fikam jo, on se sam naji,
ale prost¢ jako ma dietu a prosté
kdyZ mu né€kde néco da, jako
z mléka nebo s vejcem, tak je mu
to jedno, Ze jo. On se naji. A to
samy stou orientaci, on jako
muze chodit sam, ale neptjde, ja
ho nepustim nékam samotné¢ho

proto, Ze prosté nemtiZe.

Rozhovor spani A jsme délaly v kavarng, v pfijemném prostiedi. Tento
rozhovor jsem provadéla jako prvni z rozhovort a byla jsem velmi nervozni, a proto
jsem se striktné drzela osnovy, kterou jsem si pfipravila pro rozhovor. Bylo pro mé

velice obtizné zaregistrovat fenomény v pribéhu rozhovoru, nasledné jsem si je
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uvédomila pti analyze. Pani A je matka dvou déti, jeji starSi syn se hlasi na vysokou
Skolu, je mu 18 let, jejimu mladSimu synovi s détskym autismem bude 12 let. Kdyz
jeji mladsi syn absolvoval vySetfeni, mé¢la jiz pani A tuSeni, ze vysledkem bude
diagndza autismus: ,,No tak, asi my jsme to uz tusili, ze to tak bude. Ale jako ta
realita s tim, ze se Clovék musi, také jako jina. Je to takova ta bezmoc*. Autistické
ptiznaky jejiho ditéte se projevovaly stereotypnim chovanim a autistickymi
zachvaty, které ptsobily “divn€” pro pani A. Pani A byla ochotnd odpovidat na
citlivé otazky, avSak si trochu drzela odstup. V momenté, kdy vypravéla o
epileptickém zéchvatu svého syna, a 0 tom jak silny to byl zazitek, zacala plakat:
, 10 byl ten nejhors$i okamzik mého Zivota, asi bych fekla®“. Bylo to naro¢né i pro
me, protoze jsem neveédéla, jak mam dale pokracovat. Nevédéla jsem, zda se mam

ptat na dalsi citlivé otazky.

Pfi vypravéni o svém starSim synovi, pani A vypadala smutné, a méla jsem
pocit, Ze citi vinu, protoZe jeji star$i syn se piihlasil k oboru sociélni prace. Pani A
fika: ,,Jako jsem rada na jednu stranu, na druhou stranu prosté je to hrozna tehole.
Jako na ukor prosté jinych véci®. Pani A fika, Ze to byl vybér jejiho syna, Ze ho
nikdo nenutil. VSak byla smutnd, kdyz tekla, ze ten vybér by byl jiny, kdyby M,

nemél autismus.

Pani A tika: ,,on jako mize chodit sam, ale nepujde, j& ho nepustim nékam
samotného, protoze prost¢ nemuze“. Myslim si, ze dit¢ s autismem vyzaduje
zvySeny dohled, na ktery si ¢lovék zvykne. Opustit to dit¢ nebo dat mu moznost
zkusit néco ,,nebezpecného* je obtizné. Podle m¢, pani A by chtéla mit vice Casu

potieby.

Ptestoze bylo pro oba rodi¢e obtizné pifijmout diagnézu svého syna, jejich
vztah se nerozpadl. Oba rodice se prizplisobili zménam, jako vénovani vétsiho Casu
s ditéti. Lze fici, Ze vztah pani A s manzelem je funkéni, i kdyz na sebe nemaji moc

casu.

V prubéhu rozhovoru se objevilo mnoho témat. Jedno z nejsilngjsich témat je
budoucnost, kterou si pani A nedokaze ptedstavit: “to je to nejhorsi, co nevim®.

Zdalo se mi, ze pani A pocituje strach a nejistotu, ze jeji dité¢ bude vzdy potiebovat
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pomoct, kterou mu ona nebude moci nabidnout.

6.2 Analyza rozhovoru s pani B
Téma Citace Vlastni pozndmky
Prvni  priznaky | A pak se to jakoby, zastavilo Intuice?
autismu (te€), zaseklo, a on zacCal hrozné

huhnat, Zze mluvil takovou
samohlaskovou fe¢i. Mné to bylo
furt divny, a pani doktorka furt
fikala: ,on je kluk, on je

pomalejsi, toto se spravi‘.

,Kdyz uz mu bylo skoro Ctyfi,
tak uz je to fakt divny*.

,NO a mezitim uz jsem méla
takovy jako trosku podezieni, Ze
byl v mali¢ku, ze on dokazal lezet
cely den a otevirat-zavirat
s jednémi dveimi, cely den u toho

vydrzel®.

»Ale ja jsem si odmalicka, co se
narodil myslela, Ze to neni uplné
jako. N¢jak se s tim byla, tak jako
vic smifena. Ale ja nevim, nevim,

nevime.
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Reakce manzela

,,NoO, myslim si, Ze urcité lip nez
muz. Ten to nes teda, tohle ani tak
ne, spi§ s tim rozstépem. Furt
tvrdil, ze ho nema, ze, ze mu
pfivolavam, co jakoby nema. Tak
jsme méli doma tak 2 mésice
takovou tichou domécnost nebo,
ze byl z toho takovy trosku hodné

rozhozeny*.

Reakce okoli

,...cela rodina to do dneska
n¢jak uplné jako nepobrala, Ze
furt jako ne, nerozumi, pro¢ se
chova tak, jak se chova, jo, jako
vSichni to veédi a nikdo to
nedokaze furt. Tfeba muj tata, ten
to  nedokdzal jako  nikdy
ptekousnout, Ze takovy a makovy,
ze prosté¢ se nechova jako, tfeba

ségry déti, jo*.

,No, takova jako beznad¢j ze, ze
to vic pochopili jako znami a

kamaradi nez nékdo z rodiny*“.

Smiitek, zklamani

Zacatek

,J0, Jezisi, to bylo probrecenych
noci. Ja nevim, hadky s muzem a
vSechno, ale tak néjak se to tam
bylo spi§ to, kdyz, kdyz c¢lovek
jeste neveédé€l, co mu je, ze, ze on

se H hrozné rozc¢iloval, kdyZz néco,

Odlech¢ovani

situace.
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tak byly ty hrozny zachvaty, ze
jsem fvala ja na n¢j, kdyz jsem
fvala ja, tak fval i on, Ze to bylo
takovy jako, no, ale myslim si, ze
ted’ka je to v pohodé¢, nebo jsme s
tim tak, ze ¢lovek uz vi jak na néj,

cO S nim*.

Zména ve vnimani

,»Clovék ma, néktefi lidi maji
takovy starosti, fikdm Jezi§, vase

starosti bych chtéla mit, obCas*®.

HFurt si fikam, Ze lidi jsou na

tom fakt hui.

Porovnavani

s jinymi lidmi

Se

Pozitivni momenty

,Tak on je takovy i srandista,
dokaze byt, kdyZ ma zrovna svijj

(3

den®.
»NO, 7Ze nam zménil uplné
jakoby, se nam oteviely Gplné jiny

moznosti, prosté jiny svet.

Fyzické zmény

,Krom¢ toho, Ze jsem pfibrala

asi 30 kilo, tak se asi, asi, asi nic*.

Budoucnost »Popravde radsi nad tim ani jako Nepftipousti si
nepfemySlim®.
Ritualy ,Jediny ritual, co mi vadil, kdyz

byl zrovna asi plal roku, ze
miloval Zehlicky. Tak jsme mu

kupovali ty, jakoby détsky, a to
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neni ono. Takze, jsem pak musela
vyradit jednu zehlicku, kterou
tahal za Sitru po byté prosté
misto... Nékdo taha kacera, a my
jsme tahali zehlicku. To bylo
jediny takovy blby no, ale jinak
on nikdy nem¢l néjaky extra jako

blby ritual®.

Pocity ,»Nevim no, vitbec netus$im, nevim | Nerozumi positim?

jak bych to popsala“.

Pani B je 36 letd Zena, kterd plisobila velmi pozitivné, byla velmi viela a
usmivajici se. Pani B ma jednoho syna a bydli spolu s manZelem v Praze. Na
vysokou Skolu neSla a po maturité zacala pracovat v hospodé. Momentalné pracuje
jako provozni v détské herné. V prib&hu rozhovoru s ochotou vypravéla o sobé&, o
svem synovi a 0 vztazich v roding. Oteviené mluvila o detailech svého zivota. M¢la
jsem pocit, ze pro ni nebylo jednoduché mluvit o emocich nebo o prozivani, tézce se
ve zminénych oblastech orientovala, nedokazala v tu chvili o tom mluvit: ,,Nevim
no, viibec netusim, nevim jak bych to popsala“. Dle mého nazoru, pani B se snazila
odlehcit svoji dosavadni zkuSenost, a vypravéla jen o tom nejhez¢im a pozitivnim.
Pokud téma mélo negativita, pani B to vzdy dokoncila slovy “ale ted’ je to v
pohodé&”. Méla jsem pocit, Ze se mé& snazi presvédcCit o tom, ze je Stastnd. Vsak po
naSem rozhovoru, potfebovala se projit a vycistit hlavu po narocném rozhovoru.
Mrzelo mé, Ze jsem neodhadla v€as, Zze to pro ni musi byt tézké. Jsem si to
uvédomila az zpétné pii analyze rozhovoru. V prub&éhu pozitivniho povidani, jsem si
nedokézala pfipustit, Ze stardni o autistické dit¢ je velmi naro¢né. Myslim si, Ze pani

B se snazila mi ukazat jenom tu ¢ast svého Zivota, se kterou ona je smifena.

Pani B feSila téma vztahy, z po€atku nepfijeti diagnézy jejim manZelem,
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nepochopeni chovani jejiho syna ze strany jejich rodi¢a. Rikala, Ze ji mrzi, jak jeji
rodiCe porovnavaji jejiho syna s détmi jeji sestry: ,,Tieba mij tata, ten to nedokazal
jako nikdy pfekousnout, ze takovy a makovy, ze prosté se nechova jako, tieba ségry
déti, jo*.

Kdyz mluvila o reakcich okoli na jejiho syna, méla jsem pocit, Ze se citi

trapn¢. ,,N¢kdo tahé kacera, a my jsme tahali zehlicku* fekla pani B.

Budoucnost je téma, o které ,rad$i nepiremysli“, protoze je tézké si to
predstavit. Méla jsem pocit, Ze pani B vnima to pozitivni u svého syna, a snazi se to

rozvijet. VZdycky s nadSenim vypravéla o uspesich svého syna.

6.3  Analyza rozhovoru s pani C

Diagndza ,Ja jsem méla ty piedstavy, co | Zklamani
vSechno se da délat s ditétem, aby
byla rozvinuta, aby se to uzivala z

détstvi. No tak ono to neslo Ze jo*“.

Vnimani autismu | ,At je nebo neni prosté jiny, | Nastvani
prosté to tak je no. To néjak Uplné
neslo. Samoziejmé, Ze jsem si
vs§imla, ze nemohla jsem, Dbyl

troS§ku otrava, v uvozovkach*.

Pozitiva »Vlastng, to bylo pro mé, protoze
on strasn¢ posunul moje hranice.
Ja jsem si, ja bych se tak, jako
striktn¢ drzela. Hodn¢, hodné¢ jako
daleko, a on tim, co vSechno
provdal, mé& straSné¢ posunul,

prost¢ nékam kde bych ja vibec
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bych nebyla“.

Vztahy s okoli

,»Prosté to tak bylo, kdyz jsem §la
na hfisté nemohla jsem si povidat
si s n¢jakym maminkami, jsem u

n¢j furt musela byt®.

»NO, jo to jsou tak takovy véci
jako, ze je to prost€¢ omezeni
jakoby socialnich aktivit i pro m¢.
Protoze se zdravym ditétem by Slo
délat jiny véci v ramci tieba i
n¢jaky skupiny, bysme se mohli

snadngji pridat®.

Omezeni

Zvladani agresivity

wZalezi, \% jakym  jsem
rozpoloZeni. Jako nemam to rada,
fikdm nebud’ to moje dité, tak s
takovym clovékem se nestykam,
protoze to je jako na m¢ strasné
naro¢ny, Zze mit nékoho takového.
Tfeba tam, kde bych pracovala,

tak si radsi odejdu®.

»Pak uz vam, uz nic nezbyde
jiného (nez to pfijmout), protoze
bud'to se z toho zblaznim anebo
prosté, budu tfeba odsekavat lid¢,
nebo prosté¢ vidim, ze i jiny lidi
délaji Sileny véci. Tak si feknu, Ze

jedno takhle holt néco udéla no*.
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Reakce okoli

»No spi§ mé napada takovy ty
prosté ty, pohledy okolnich a feci
okolnich lidi prosté, nevychovany
dité, j4 bych mu dal facku, jo a
takovy*.

Trapnost?

Vnnimani sebe

.. J& tomu fikam, ze mam néjaky
autisticky rysy, Ze skutecn¢ je tam
néco, Ze jsme to s tim jeho
tatinkem n¢jak jako

nakombinovali‘.

Partnerské vztahy

,Ja mam teda pfitele, ale K neni
jeho dité, a tyhle projevy on
prost¢ nema rad, protoze se vuci
mné nechova se hezky. Pro n¢j je
tézky i to, Ze jako K se nechova
hezky, tak my to mame vlastn¢
oddélené. Ted to mozna jde

troSku vic, ale je to takovy*.

Budoucnost

»lak ur€it¢ bych chtéla mit
rodinu, kterda by byla jako
pohromadé, jenom tak jako je
spousta véci, ktery by se mé
libily, byly idealni a prosté asi

nikdy nebudou, ze jo*.
,Nechci na to myslet Gplne*.

»,Doufam, Ze budeme mit né&jaky,

do budoucna, déti. Nedovedu si
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predstavit jako, Ze by uz nebyl
nikdo dalsi. To je takovy jako
tézky. Predstava, Ze by nebyla
zadnd pokracovani rodové linie,

dal$i vnoucata“.

Porovnavani »A pak vzdycky nékde néco
vidim, a je to mnohem horsi, tak
si fikam, co se stézujes. Tak jako,
ze si ¢lovek uvédomi, ze mize mit

rad asponi, Ze takhle®.

Pani C je 42 letd Zena, kterd sama vychovava syna. Piedtim nez se narodil
jeji syn, pracovala jako fyzioterapeutka, ale s ditétem jiz nebylo mozné pracovat.
Rozhovor s pani C probihal tak, ze ze zacatku pani C projevovala nedivéru, a byla
skepticky naladéna. Nerada mluvila, a vyzadovala doptavani se na konkrétni véci.
Bé&hem rozhovoru byla neklidna a nervozni. V nékterych momentech rozhovoru se
mi zdalo, ze je nastvand, ale mné¢ to pfiSlo jako pfirozend autentickd reakce.
Naptiklad kdyZz mluvila o svém synovi fekla, ze je jako otrava. Myslim si, Ze ona
pfijima diagnozu a dokaze se na to divat bez lhani sama sob&. M¢éla jsem pocit, Ze je
velmi upfimna. Nerada mluvila o prozivani nebo emocich, protoze fikala, Ze nevi, co
fict.

Partnerské vztahy byly jednim z dilezitych témat v rozhovoru s pani C. Pani
C se rozeSla s manzelem kratce poté, co se narodil syn. ManZel momentalné
neprojevuje velky zajem o syna, nedodrzuje slibené navstévy. Zdalo se mi, ze pani C
byla urazena a ublizena kviili tomu, Ze jeji byvaly manzel vénuje vic ¢asu a energie
cizim détem (ma ptitelkyni, kterd méa 3 nebo 4 déti). V. momentalnim vztahu pani C

musi bilancovat mezi synem a pfitelem, ktery nepiijima diagnoézu a nerespektuje
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prostor, chovani a vnimani svéta ditéte: ,,K neni jeho dité, a tyhle projevy on prosté

nema rad, protoze se vi¢i mné nechova se hezky*.

A4

nedokéaze predstavit. Pani C planuje navstivit pravnika, aby ji doporucil n¢jakou
moznost feSeni alespon financni oblasti. Chce, aby jeji dit¢ meélo sourozence,
néjakého blizkého ¢loveka, ktery by mohl pomahat a podporovat jejiho syna: ,,Tak
urCité bych chtéla mit rodinu, kterd by byla jako pohromadé, jenom tak jako je

spousta véci, ktery by se me libily, byly idedlni a prost¢ asi nikdy nebudou, ze jo*.

Pani C autismus svého syna vnima jako omezeni v nékterych oblastech,
naptiklad v socidlnich aktivitach, v ,,popovidani si s jinymi matkami®. Kdyz mluvila
o svém pfiteli, Ze by chtéla mit rodinu pohromad¢ a mit dalsi dité, fekla ,,je spousta
véci, ktery by se mi libily, byly by idealni, a prosté asi nebudou®. M¢la jsem pocit,

ze ztraci nadéji na to mit hezky zivot.

6.4  Analyza rozhovoru s pani D

Prvni priznaky »damoziejmeé se muze vychazet z
. odlisnosti kluk nebo holka, ale
autismu
takove ty primarni projevy, které
by méli byt u vSech miminek
stejné, byli trochu jiné, ale porad

ne znepokojujici*,

Zvladani agrese ,Doma jsem mu fekla, ze se muze | Libi se mi ten
vybit do ktesla - tak pésti bouchal | ptistup
do kiesla, postele a dostaval ze

sebe vSechno negativni®.

Partnerské vztahy | ,,Horsi to bylo s manzelem, ktery

odmital  diagnozu  pfijmout,
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osocoval mé, Ze je autistou moji
Spatnou vychovou, Ze nechodi na
velkou také moji vychovou, prosté

zkratka odmitnuti*.

,,Jeho zloba a vztek se obracela
proti mné, hodné Spatné jsem
snasela kazdodenni ktik,
ponizovani a to vSe d¢lal pred
détmi. Pofad jsem si ale
myslela, Ze byt jako Uplné rodina
bude pro vsechny lepsi. Nakonec
jsem sebrala déti a ve F 5 letech

odesla“.

Negativni

momenty

,,PO pravdé si zadné
neuvédomuju, ale samoziejmée
ur¢ita miru trvalého stresu tady
bude. N¢kdy 1 Unava, ptéani, aby
po m¢ chvilku nikdo nic nechtél,

nic netikal®.

Spokojenost

Zivotem

Se

»Ano jsem, tieba kdyz jdu na
skupinu s rodici, jejichz déti maji
tézky zdravotni handicap spojeny
s mentalni retardaci, tak jsem rada
za to co je. F je zdravy, mluvi,
chodi, dcera je zdrava a Sikovna.

Je to dobry*.

Odlechéovani?

Coping strategie?

Budoucnost

»damoziejmé meé to napada, s
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pribyvajicim veékem, pripadnymi
zdravotnim problémy, ..Snazim si
predstavit rtzné varianty, ale
vlastné nevim, co bude Vv
budoucnu potiebovat. Jsem rada
Z to, ze ma F starSi sestru, vlastné
to, Zze je mezi nimi vEtsi vékovy
rozdil je jen v tomto piipadé ku

prospéchu veéci®.

Pani D byla velmi odtazita, a bylo tézké ji presveédcit k rozhovoru, protoze
ackoliv rozhovor slibila, méla najednou velké pochybnosti. Musela jsem ji nejprve
opét podrobné vysvétlit, z jakého ditvodu jsem si ji vybrala, a pro¢ mi na rozhovoru
zalezi. Celou dobu byla jsem nervozni, a citila jsem, ze jeji to neni pfijemné. Pani D
je 49 letd zena, kterd ma dvé déti. Po zjisténi diagndzy syna, zacali mit konflikty
s manzelem, a po n¢kolika letech hadani se rozhodli rozvést. Pani D je velmi
inteligentni, pfijemna a mild Zena, kterd pracovala v ambasadach po celé¢ Evropé.
Piisobila velmi vyrovnané a méla jsem pocit, Ze hodné ¢te a vzdélava se rliznymi

zpusoby o autismu. Povidala o poslednich vyzkumech o vzniku autismu.

Pani D fikd, Ze kdyby nem¢la starsi dceru, tak by se o détském autismu
svého syna dozvédéla pozdéji. Diky tomu, Ze mohla porovnavat vyvoj svych déti a
dokézala rovnou jit za pomoci k specialistim: , Tim, Ze jsem méla uz jedno dité¢ a
znala nebo jsem jesté si pamatovala projevy miminek, tak jsem obc¢as méla pocit,
ze je néco jinak“. Pani D je velmi oteviend vii¢i diagnoze, chodi na seminafe, na
terapii, ¢te mnoho informaci a povida si sjinymi matkami déti sautismem na

webovych strankach.

Vztah pani D s manzelem se zménil po zjisténi diagndzy, po kazdodennich

hadkach se s nim musela dat rozvést. Dle jejich slov to bylo dobré rozhodnuti, a
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bylo vidét, Ze jeji syn se stal mnohem klidnéjsim: ,,Jeho zloba a vztek se obracela
proti mn¢, hodné Spatné jsem snaSela kazdodenni kiik, ponizovani a to vSe d¢lal
pred détmi. Porad jsem si ale myslela, ze byt jako uplna rodina bude pro vSechny

lepsi. Nakonec jsem sebrala déti a ve F 5 letech odesla“.

Pani D dosahla uspéchu ve své kariéte, méla jsem pocit, Ze si toho vazi.
Avsak momentaln¢ nema Cas pracovat, a vénuje se jenom svému synovi. Pfestoze
pani D to vnima pozitivné, méla jsem pocit, ze nemysli to upfimn¢: ,,Nasla jsem mu
Skolku i Skolu s malym poctem déti ve tiid¢ a individudlnim piistupem, ve Skole ma
asistentku, chodi na individuélni 1 skupinovou terapii, snazim se s nim délat véci a

rozvijet to, co ho zajima. Urcite si jeho a tim padem 1 VaSe priority*.

6.5 Analyza rozhovoru s pani E

Primarni pecujici | ,,... mam za to, ze rodice to v

osoba podstaté nepiijali®.

Prvni priznaky | ,,Okolo toho roku prosté on zacal | O¢kovani?
autismu normaln¢ prosté vyslovovat véci

co jsou. No a potom vlastné
ptestal reagovat na jméno. No ze

dne na den*.

»10 my jsme to teda jakoby
V podstat¢ vnimali, ze to ma po
oc¢kovani. Protoze pak jsme si
zpétn¢ uvédomili, Ze kdyz
ockovani proti tomu MMR se to
jmenuje. Takze tam ta reakce jeho
byla opravdu velmi silnd, m¢l

encefaliticky plac. Ale my jsme
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prosté nenavstivili 1ékare®.

Zacatek

»Neverite tomu nejdiiv nevéfite
tomu, je to absurdni. Prosté
vSechno. VSechno vam spadne a
ted’ jako zacCnete Cisti knizky a s.
A je to tak ze si feknete Pane
Boze pro¢ nas tady Drug syndrom
pro¢ zrovna détsky autismus. Jo
asponi néco lepSiho aspon kdyby
mluvil aspont abychom védéli jaky
ma emoce a aby to dokazal
vyjadfit. Takze nevetite.

Neveérite .

Momentalni

prozivani

»lak tak 1 ja kterd se mu vénuju
odmalicka tak mam ted’ pocit ze
jsem normalné na rozcesti a jsem
uplné v koncich, protoze, protoze

vlastn€ nevim co se d¢je®.

»lak ja ted momentaln€ jsem na
pokraji sil, protoze nemam ani

psychickou podporu®.

Cesta pro rodice

»lakze ja jsem to udéglala proto
jsem se rozhodla ze ho takhle
budu tieba cely dny protoze jsem
chtéla ukazat cestu. Chtéla jsem
ukdzat ze kdyz je vile a rodice

prosté¢ chtéji to décko z toho
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dostane cenu ale prost¢ tou
vychovou tim vzdélavanim tim ze
chci rezim dodrzet Ze mi tam
nebude bézet televize cely den
protoze prost¢ jako to wusili

element*.

Budoucnost

,Do0 budoucna a ja sam jsem fika.
Rad bych stastna kdyby byl platce
dani ale nebudou. Takze super

strasny“.

Osobni Zivot

,Ne. Nestiham. Nestihd ja mam
problém jit k doktorovi, protoZe
jsem tak poctivd a tak ctim tu
brigddu jeho maminky a préci

sveho syna“.

,,JakZe o osobni zivot se nestiham
zadny. Manzel, ktery zistal
v dichodu letos v lednu, jesté
zastal pracovat, taky ztoho

totaln€ na mrtvici‘.

»Kazdy veCer jsem tak straSné
unavend. Ted mé to trosku
dobéhlo, protoZe ani tak nejde ani
o fyzi¢no, ale jde o psychiku. Ja
jsem psychicky vydeptana totalné,
a myslim si, Ze hodné rodich

pokud, opravdu jako rodie se

Urazena?
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staraji‘.

Andilci

»-.tyhle ty déti jsou andilci a
prost¢ vam tu lasku daji najevo
jinak - tak to fika né€kdo, kdo
vibec nevi v Cem Zijete, nevi.
Takze, ano jsou andilci, kdyz spi,
a nejsou andilci, kdyz si prosazuji

néco‘.

Smifeni

»Jako nesmifite se s tim nikdy.
Musite to pfijmout a jsou rodice
ktefi prosté s tim zacnou bojovat,
presto ranou péci uplné odmalicka

coZ je super*.

Znény

,Nejvice musela zménit... J& jsem
musela zménit vlastné vSechno,
protoze ja ted’ svlij zivot nemam.
Pro m¢ tohle je absolutné ztrata
vseho, osobniho zivota, prosté
vSeho. Pfi¢emz ho miluju, a
nemeénila bych to, protoZe to byla

moje volba“.

Pani E je 65 letd Zena, je to babicka a primarni pecujici osoba ditéte
s autismem. Pani E je velmi inteligentni a mil4. Pfed narozenim vnuka pracovala
jako ucitelka. Po tom, co se dozvédéli o autismu, Sla na kurzy pro specidlni
pedagogy, aby mohla vnukovi poméhat.

pfijmout diagnozu ditéte. Babicka lituje svého vnuka, protoze neni spokojena
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s vychovnym stylem, ktery voli jeho matky. Podle slov pani E totiz zadny vychovny
styl vlastné nevoli. Nejvétsim problémem pro pani E je matka jejiho vnuka, se
kterou neni mozna domluva. Ze strany matky vnuka, pani E pocituje podcenovani
diagnozy. Tento pfistup je nezvladnutelny pro pani E a je to jeden z divoda, proc¢
pani E chce vzdat pé¢i o vnuka. Primarni pti¢inou toho, Ze pani E si vzala na starost

svého vnuka bylo to, ze chtéla ukazat cestu rodi¢tim.

Hlavnim tématem nespokojenosti pani E jsou konflikty s manzelkou jeho
syna, kterd ma jiné nazory na péce o dité. Dle slov pani E, matka nema zajem o dité.
Dle mého nazoru, pani E je smifena s tim, ze ma na starost vnuka. Hlavni problém,

ktery vznika, je medikace, ktery ovliviiuje vztah babicky s vnukem.

Pani E vyucuje vnuka a chodi s nim na rtizné krouzky, a vecer, kdy ma volné
chvile, se citi ,,psychicky totaln¢ vydeptana®. Péce o vnuka zabird hodné ¢asu, proto
pani E nestihd zadny osobni Zivot. V pribéhu rozhovoru, méla jsem pocit, Ze pani E
by byla ochotna pokracovat v péci o dité, vSak to neni mozné kvili nedohodam
s jeho maminkou. Nepfijeti diagnozy rodi¢i se odrazi na vnukovi. O svém vnukovi
pani E mluvi jako o pokusném kralikovi. Snacha pani E se snazi vyléc¢it syna

pomoci injekci a medikace. S timto pfistupem pani E nesouhlasi.

Tento rozhovor jsem sem vlozila, protoze mi ptislo dilezité se podivat na
autismus z hlediska jiného ¢lovéka nez matky. U pani E mi pfislo, ze je velmi

pecuyjici s velmi laskavy ¢lovek. S velkou ochotou vypravéla sviy piibéh.

6.6  Spole¢na témata

Péce o autistické dité ma urcité podobnosti. Ve vsech péti rozhovorech se
objevila témata, ktera jsou si podobna. Respondentky mluvily o pfijeti diagnozy,
osobnim zivoté, 0 vlivech autismu na rodinu, o zvladani ritualt a o budoucnosti.
Kazda z respondentek méla vlastni cestu pti podezieni na autismus ¢i jeho objevent,

ale pfijeti diagndzy probihalo podobné. Pro vSechny to byla velmi silnd emo¢ni
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zalezitost: ,,Jézii, to bylo probre¢enych noci* nebo ,,Ja tomu fikam, Ze jsem byla
v mlze“. Pro nékteré zrespondentek se autismus stal divodem rozvodu nebo
rozchodu s partnerem. Pro jednu respondentek neni snadné udrzovat partnersky
vztah kvili autistickym projeviim jejiho ditéte. Vyzadovani nadmérné pozornosti a
Casu ze strany ditéte ovliviiuje vztahy v rodiné. Respondentky, které jsou vdang,
nejsou spokojené s mnozstvim Casu, které travi spolu s partnerem. Celkové zadna

z respondentek nema ¢as jet na vylet nebo na sviij osobni zivot.

Pro kazdou zrespondentek se dit¢ sautismem stalo jejich stfedobodem
vesmiru, kolem kterého se vSe to¢i. Matky, které maji nékolik déti, nevénuji tolik

Casu neautistickym détem a nékdy vaci nim pocit'uji nespravedlinost.

Respondentky také mluvily o ritualech, které jejich déti délaly a délaji.
Nekteré ritualy byly podobné jako naptiklad sledovani pracky nebo sledovani kol
aut. V nékterych respondentkéach ur¢ité ritualy jejich déti vyvolavaly pocit trapnosti
a nepochopeni od okoli: ,,Takze vzdycky nejdiiv jako prvni néco vidi, takze se jde, a
kdyz vidi né&jakého vousatého pana, tak ho prosté pohladi. Vsichni koukali®, ,,Nékdo
taha kacCera, a my jsme tahali zehli¢ku. To bylo jediny takovy blby*.

A4

si to snazi neptipoustét, proto nad tim ani nepfemysli. Ani jedna maminka nemluvila

o tom, ze by zkusila specidlni zatizeni pro autisty.

7 Diskuse

Péce a vychova ditéte sporuchou autistického spektra je velmi naro¢né.
Stejné jako jiné vyvojové poruchy, péce o dité s autismem ovlivituje kvalitu zivota
pecovatelti. Rodice maji velmi dileZitou roli, zejména matky, které jsou nejcasteji
Vv roli primarniho pecujici osoby. Péce o dité s autismem vyzaduje hodné ¢asu, Usili

a finan¢nich zdroju.

V této praci byly pouzity polostrukturované rozhovory, které byly rozebrané
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pomoci interpretativni fenomenologické analyzy. Celkové, bylo pét rozhovort,
véetné jednoho rozhovoru s primarni pecujici osobou ditéte — s babi¢kou. Kazdy
rozhovor byl analyzovan zvlast. Respondentky byly vybrané podle podobnosti
jejich déti. Hlavni kritéria byla: podobny vék 11-12 let, podobnost v jazykové a
intelektové schopnosti. V této praci je kazdé dité vysokofunk¢ni autista, ktery se da
charakterizovat vétsi adaptaci nez nizkofunk¢ni autista. Hloubka postizeni ditéte

také ovlivituje prozivani matek.

Piesto, ze respondentky mély déti s podobnymi projevy, vysledky vyzkumu
mohly byt ovlivnény subjektivnim prozivanim a subjektivnim pohledem na Zivot
kazdé z matek. Vysledky vyzkumu mohly ovlivnit dalsi faktory jako momentalni
naladéni matek, otevienost a upfimnost v pritbéhu rozhovoru a také moje osobni
postoje, které se mohly objevovat v otdzkdch a poznamkéch. Situace, kdy jsem
zéadala respondentky, aby reflektovaly své vlastni prozivani, na me ptlisobila jako pro
né¢ nezndmd a znacné obtizna. DalSim faktorem je moje osobni znalost déti a
zkuSenost s praci s autismem v rdmci praxe. Mé osobni vnimani déti se odliSuje od

vnimani matek, které se mohlo odrazit v prabéhu rozhovord.

V této préci, jsem se pokusila nahlédnout a porozumét subjektivnimu
prozivani matek déti sautismem. Kazda zrespondentek byla do uréité miry
oteviena, avSak rozhovor na takto citlivé téma s cizim ¢lovékem vyvola nervozitu.
Vysledky analyzy ukazuji na spoleéna témata v kazdém z rozhovora, kterd se
objevuji i v jinych vyzkumech o kvalité¢ Zivota. Pro kazdou matku bylo obtizné
mluvit o budoucnosti jejich ditéti, o financich a o negativnich momentech, jako

projevech agrese, ,,nepohodInych* ritudlech, medikaci.

Pro budouci vyzkumy o kvalité Zivota matek by bylo ptinosné se zaméfit na
dlouhodoby vyzkum (longitudinalni). Dle mého nazoru, longitudinalni vyzkum by

dokazal hloubéji se podivat na kvalitu Zivota respondentek.
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ZAVER

Tato bakalaiska prace se zaméfuje na kvalitu zivota matek déti s autismem.
Popisuje pervazivni vyvojové poruchy a jejich vznik, 1é¢bu a diagnostiku. Déle se
prace zaméfuje na definici kvality Zivota a jejiho méfeni. Vyzkumna Cast prace
rozebira polostrukturované rozhovory o subjektivnim prozivani, zkuSenostech a

vnimani vlastniho Zivota pomoci interpretativni fenomenologické analyzy.

Vysledky této studie potvrzuji vliv poruchy autistického spektra na kvalitu
zivota matek. Pro kazdou matku je Groven zatéze odlisna. Je to pfedev§im spojeno
s individualnosti kazdé osoby. AvSak, kazda z respondentek mluvila o psychické,

fyzické, emocionalni a finanéni naro¢nosti péce o dité s autismem.
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PRILOHA

OSNOVA ROZHOVORU

1.

NGk~ W

9.

Prosim mohla byste mi vypravét o své roding?
a. Kolik je Vam let?
b. Jaky je Vas rodinny stav?
c. Kolik mate déti? Jak staré¢?
d. Kdo se o dité stara?
Jak jste dozvédéla o onemocnéni vaseho ditéte?
a. Jak probihalo t€hotenstvi?
b. Jak se vyvijelo dité€ prvnich n€kolik let?
Jak jste to prozivala, kdyz jste to dozvédéla?
Jak vnimate zmény ve Vasem zivoté po narozeni ditéte?
Jak Casto jste méla ptijemné nebo pozitivni pocity a kdy?
Jak cCasto jste méla neptijemné nebo negativni pocity a kdy?
Vnimate néjaké zmény ve Vasem fyzickém stavu?
Jaké nejveétsi zmeény probehly po narozeni dité, které ovlivnily V&S Zivot?
a. Zmény v prace?
b. Zmény v sociélni oblasti (vztahy, pratelé¢)?
Jak jste celkové spokojend se svym Zivotem?

10. Jak si pfedstavujete budoucnost Vaseho ditéte?
11. Napadé Vas néco dalsiho?
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Il. PRILOHA

SOUHLAS S PROVEDENIM ROZHOVORU A JEHO NASLEDNYM
ZPRACOVANIM

Souhlasim s poskytnutim vyzkumného rozhovoru, které v ramci své bakalatské prace,
zabyvajici se tématem kvality Zivota matek déti s autismem, provadi Sara Urakbayeva,
studentka oboru Psychologie na Prazské vysoké skole psychosocidlnich studii.
Souhlasim s tim, Ze v praci budou uvedena n¢ktera ma citliva data, ale nebude uvedené
mé pravé jméno nebo nebudou uvedeny skutecnosti, které by mohly vést k identifikaci
mé osoby. Vim, ze mohu odmitnout jakoukoli otazku v rozhovoru nebo rozhovor z
jakychkoliv divodl pierusit a sviij souhlas s rozhovorem vzit zpét. Byla mi nabidnuta
moznost ziskat pfepsany rozhovor k autorizaci a vysledny text v elektronické podobé ke
komentafi.

V piipadé, Ze uryvky téchto rozhovort budou soucasti publikaci nebo vetejnych
prezentaci vysledkti vyzkumu, smi byt uvedeny jen v anonymizované podob¢ bez mého
jména a souvislosti s moji osobou. Jsem si védoma toho, Ze rozhovor bude
zaznamenavan na diktafon, pfepsan do pisemné formy a pouzit pro analyzu. Ptepis
rozhovoru bude divérny a v bakalaiské praci — Kvalita Zivota matek déti s poruchou
autistického spektra, a ani v pfipadnych dalsich vystupech z tohoto vyzkumu, nebudou
uvedeny udaje, podle kterych by bylo mozné mé identifikovat. Ani zvukové ani textova
forma rozhovoru nebude zadnym zptisobem jako celek zvetejnén a veskeré citace, které
budou v rdmeci vystupl vyzkumu pouzity, nebudou obsahovat mé jméno. Po ukonceni
vyzkumu a dokonceni bakalarské prace, tento rozhovor smi byt archivovan podle
zakona €. 97/1974 Sb. o archivaci a tim zprostfedkovan pro ucely jinych vyzkumi a
dalsich badateld, ale pouze v anonymizované podobé, bez spojeni s mym jménem a s
moji osobou. S témito podminkami dobrovolné a bez natlaku souhlasim.
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I1l.  PRILOHA
Piepis rozhovori
Rozhovor ¢. 1 —pani A

Dobry den, mohla byste, prosim, se piedstavit?

Ja jsem maminka dvou synd, jednomu je 18 a druhému bude 12. Ten mé vlastné détsky autismus.

Jak jste dozvédéla o onemocnéni vaseho ditéte?

No tak, to se projevuje mezi druhym a tfetim rokem vlastné, my jsme byli, na myslim si, Ze to byl n&jaky
lyzatsky kurz, a on tam neustale prosté jako béhal kolem stolu. A vzdycky prelezl jednu jedinou zidli, a to
jsem si tikala, Ze to je n¢jaky divny. A kdyZ potom se na tu zidli n€kdo se sedl tak mél hrozny zachvat.
Jako, ja jsem si fikala, Ze to je divny jako prosté. Ale normalné mluvil, komunikoval s nami. No, takze
pak jsme byli vlastné na APLE (nyni NAUTIS) na vySetfeni, no jsme teda samoziejmé ¢ekali asi pul
roku. No a tam nam to potom potvrdili, ze to je détsky autismus.

Pamatujte si vaSe prozivani, kdyz jste se to dozvédéla?

No tak, asi my jsme to uz tusili, Ze to tak bude. Ale jako ta realita s tim, ze se ¢lovék musi, také jako jina.
Je to takova ta bezmoc. Jako co bude potom, co bude pozd¢ji jako. Jako vy o tom nevite nic, Ze jo, v tu
chvili. Takze jsme sbirali néjaké informace. Pamatuju si, Ze manzel brecel. To bylo poprvé v Zivoté jsem
ho vid¢la brecet, mél strach, co bude dal s malym. No pak jsme to brali tak jak to je. Nastésti v osmdesati
procentech jakoby je dobfe naladén, jakoze prosté ma dobrou naladu. Takovy ty jako afekty jako jsou, ale
je to méné Casty.

Meéla jste néjakou podporu?

My jsme méli vlastné ranou péci od APLY, ale jo jako dobry, protoze ona to je vlastné, je to malo, ¢asto
je to vlastné, ta pani tam dochazi jednou za dva tii mésice. Vzdycky vlastné jakoby se vas zeptd. Je to
dobry, na to se s nimi popovidat, ale moc vam to nepomuze. I kdyz, tieba jdete k néjakému odbornikovi,
tak nakonec stejn¢ z ného vypadne, Ze to dit¢ zndme nejlip. Takze, uvidime, co na n¢j bude platit. Coz
nam moc ze zac¢atku nepomahalo.

Pomohla vam jako predchozi zkuSenost s tim starSim ditétem?

To, co jsme méli vlastné zazity jako s S, s tim star$im, tak to tam na M absolutné nefungovalo. Takze
prosté jako ty déti s tim autismem — to prosté nefunguje, nebo tam je to uplné o jiném pfistupu k tomu
ditéti, ze tak to prosté je. N¢jaky pravidla nebo prosté jako prikazy — zdkazy ignoroval absolutné. On
vlastné ze zacatku viibec nas jakoby, nereagoval na osloveni. Nedival se na nas, prosté jako, kdyz na ngj
mluvil nékdo jiny, tak se na n¢j viibec nepodival. Coz si myslim, ze ted’ jsme ud¢lali hodné velky pokrok.
Jako bych ftekla ze i ma zajem prosté vtom kontaktu, jako stémi lidmi. Akorat Ze prosté jinym
zpusobem. On ted” kom, vlastné taha za ty vlasy, Ze jo. Vousy se mu zase hrozné libi u hochti. Takze
vzdycky nejdiiv jako prvni néco vidi, takze se jde, a kdyz vidi n€jakého vousatého pana, tak ho prosté
pohladi. Vsechny koukali.

MEé to prijde roztomilé

No tak to zatim jo, protoze je to dité, ale az bude vétsi, jako my dospéli, tak to uz legrace nebude ale, pro
ty lidi.

Jak vnimate zmény ve vasem Zivoté po narozeni dité?

To je asi tak, Ze se to viechno to¢i kolem M. A cely na$ Zivot vlastné se toéi kolem né&j. Bohuzel, to neni

55



uplné dobry, ale prosté toho starsiho to jsme asi jako ne zanedbavali, ale prosté bylo to znat, Ze prosté se
mu tolik nevénuje. Protoze prosté ten M, prosté potieboval tu pozornost vic. Ten starsi proto se i ptihlasil
k socialni ¢innosti proto, e to ma doma. Vi, o co jde a chce s nim taky n&jak pracovat. Rikal, Ze se chce o
M postarat az bude vétsi. Uplné jako nevim jestli... Jako jsem rada na jednu stranu, na druhou stranu
prosté je to hrozna fehole. Jako na ukor prosté jinych véci. On si vybral sdm a my jsme ho do niceho
nenutili. Jako kdyZ si to vybral — vybral. Nevim, jestli by si to vybral, kdyby M nebyl nemocny. Myslim,
ze to by bylo jinak.

Jaké byli zmény v préci, vztazich?

Tak ve vztazich asi zadny. Jsme se s manzelem 18 let. Takze tam se nic nezménilo. Je pravda, Ze mame
na sebe min ¢asu. Bohuzel, musim fict, Ze jsme nikde deset let nebyli. Ted’ se téSime, v ¢ervnu jede M na
pfirodu. Takze budeme mit dva dny volno. Ten star$i taky odjizdi pry¢. Takze budeme mit pro sebe
pondéli, utery a stiedu. Tak si na to docela t&sim.

Nebude se vam styskat?

To urcite, to bude jako prosté, to budou nervy. Prosté jako jestli bude vSechno v pohod¢ a tak. Protoze
vidite i v ty $kole, jak odchazeji ugitele, jako je to Spatny. Nikdo to nechce délat, tu praci. J& se nedivim,
ze to strasné moc jako, je to naroc¢né. Co se jeSté zménilo. Manzel pfisSel o praci, takze jsme otevieli
obchod. Takze vlastné jsme tam jakoby stfidame tak abysme se jakoby vysli vstfic ale abychom méli
volnou chvili. J& mam jako vlastné ty pondélky a ¢tvrtky dopoledne mam volno. A odpoledne pak jedu
pro M. Manzel ma uterky, stiedy a patky volny, a odpoledne vlastné s M. Je to abysme prosté to vlastné
vyuzili pro sebe, nebo jako nacerpat energii. Takze to, Ze jsme to zménili. Ono to ani jinak neslo.

Sice se moc nevidime nebo kdyz ptijdu z préce, tak jdu M koupat s nim do pokoje, jako tam jeho uspim.
Takze my se vidime akorat po rano u snidan¢ vecert vecete. A o vikendu chodime na prochazku.

Jaké jste méla nejvic prijemny nebo pozitivni momenty?

S M je nekdy legrace. Nékdy je to o nervy, ale nékdy je to sranda. Nejvic se mi libi, jak on mi vSechno
prirovnava doma. Vzdycky musi byt vSechno na svém misté. Kohoutky musi byt prosté rovn¢, musi byt
zaviené dvete, kdyzZ ji. Nebo prosté musi byt rozsviceno, kdyz ji, i kdyz je slunicko. Prosté takovy ty,
jako jeho zvyky no.

Vzpomenete si na néjaké negativni momenty?

Negativni momenty, no, asi v péti letech, kdy se nam pridala jesté epilepsie. To byl ten nejhorsi okamzik
mého zivota, asi bych fekla. Takze vlastné byl asi, tfictvrté¢ hodiny bez védomi. Na to si nezapomenu. Na
Stésti od ty doby, co mame I¢ky, tak nemél zachvat.

Ja se omlouvam, Ze ta otazka...

Ne, jako. Akorat mé rozesmal pan doktor, fikal, Ze chce to zvySeny dohled. Tak jsem fikala: ,,ze on uz
zvySengjs$i mit nemuze, UZ to prosté vic nejde”. On fek, Ze to chape. Ted ma I¢ky, ktery se mu zvysuje
vzdycky podle toho, jak pfibere, nebo nepfibere. Takze dobry. No a co mé jesté mrzi, Ze neji, jako moc.
Ma néjakou specialni dietu?

No, on nemiizeme mléko, vejce, na to ma alergii. A ted’ jsme ve fazi, kdy neji zddny hlavni jidla. Takze,
to je vlastné takovy, ze platime obédy ve Skole, ty ndm dévaji domu, protoze to ji manzel potom vecefi. A
to, co si uvatime tak to prosté nesni. A to, co ji je houska se Sunkou nebo chleba s pomazéankou, banan.
Doufam, ze az poroste, tak bude mit hlad.

Jaké vnimate zmény ve vaSem fyzickém stavu?
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Jo, pribrala jsem 15 kilo a ted’ bych fekla, Ze teda jako Uz toho mam plny zuby. Takze jsem si fikala, ze
podle toho, se musim vrhnout na to. ProtoZe je to, ale pravé jsem si fikala, Ze musim ho dohanét. Protoze
on, jak utika, tak jako potfebuju byt jako, ja potfebuju jeho dohonit. Kdyz se mi rozebéhne nékam. Jo,
jako je to ta fyzicka, neni moc ¢asu. Akorat vlastné v sobotu chodime na vylety, ale to je nic moc jako.
Jak jste celkem spokojena s vasim Zivotem?

Ale jo jako. Tak prosté je to dit¢ vymodleny Ze jo. Prosté ob¢ déti jsme si prali. M jsme cekali vlastné
osm let, ze kluci maji mezi sebou osm let. No, a ja prosté bych neménila jako. Akorat me roz€iluje, kdyz
mi nékdo fika ze je to dar. Tak jako, to si nikdo nepfeje, Ze jo, mit postizeny dité. Prosté ja to jako dar to
neberu.

Myslim si, Ze ta prace, kterou délate je neuvéritelna a obrovska.

Tak mé to tak uz nepfijde. Ja nevim, prosté mam pocit, Ze jako nic moc nedélam. Jako prosté nevim.
Zdalo se vam, Ze toho délate hodné ze zac¢atku?

Ze zacatku jsme byli hodné jakoby, jsme toho délali vic bych fekla. Jakoze jsme s nim hodné vic
pracovali, ted’ on Uz moc nechce. Jako je to jasny. Jak chodi do Skoly, tak tam vlastné ma praci, ze jo. Tak
my s nim pracujeme v sobotu, v nedéli, Ze vlastné jako mame praci u stolecku, tam ma 10 tkold, kde jako
vlastné s nim pracujeme, a pak mame ty vylety no. No a pak on ma elektronickou tuzku, s kterou se hraje,
protoZze on se jinou normalné nehraje, nema zadnou hru nebo prosté jako nechce se tieba hrat néjaky
pexeso. Jo, jako ted’ jsem koupila n&jaky, myslim to byl jediny, co jsem koupila, pexeso, ktery se se mnou
chtél hrat, ale v ramci téch tkold, Ze to vlastné nejdiiv musi byt jakoby v ramci tkolt, aby se to naucil, a
pak teprve, jako to miZze hrat, protoze normalné by se se mnou nehral. Takze je to prosté, kdyz mu feknu
pojd’ se se mnou hrat, tak prosté (se sméje). Jako musim prosté nejdiiv jako tkol, on za to dostava tu
odmeénu, ze jo, dostava rozinky a je spokojeny. Néco za néco.

Jak si predstavujete budoucnost Vaseho ditéte?

To je to nejhorsi, co nevim jako. A navic je to prosté, jako v naSem staté, bohuzel, prosté nejsou zafizeni,
ktery jsou na to uzptsobeny a jako nedovedu si predstavit ze, za 30 let bych se jesté o n¢j méla starat.
Prosté, to se neda predstavit. Chce to, chce to, abych jsem se o néj starala co nejdéle. Prosté jako, pokud
bude mit néjaky jako, bude agresivni prosté nebo néco takového, tak nevim no.

Myslela jsem si, Ze NAUTIS néco poskytuje chranéné bydleni?

Ano, nabizi. Maji vlastné jakoby domov, chranéné bydleni pro autisti, je tam 6 klienti. Nabizeli mi, ze
pokud chci za 10 let dat M do tohohle zafizeni, tak si mam podat pfihlasku, ale ze tam je 80 lidi uz v
potadniku. Byli jsme se tam podivat. Absolutné nevyhovujici prostory a zadna zahrada. Ne, jsem fikala.
To prosté jako nedam. A to si vezmete, ze tam jsou kluci, kterym je 18—19, tak to tam prosté za téch 10
let budou stejné, ze jo. Takze prosté neni Sance.

Napada vas néco dalSiho, co byste chtéla sdilet?

Ja nevim, jako napada mé jako, troSku mn¢ vadi pristup socialnich sluzeb nebo prosté jako. Kdyz si
¢loveék musi vSechno vybojovat a hodn€ vybojovat, protoze vlastné nejdiiv je vlastné takovy to kolecko,
ze jdete po téch vysetienich, kdyz chcete jako ptrispevek na péci nebo jak se to, myslim, ze je to péce pro
postizené dité. Tak oni jsou vlastné Ctyii stupné. Tohle je podle n&jakych jakoby kritérii, které to diteé
splituje — nespliiuje. Tak, ptivodné nas dali do dvojky, s tim, ze vlastné jakoby se orientuje v prostoru, ze
se sam naji. Ja fikdm jo, on se sam naji, ale prost¢ jako ma dietu a prosté¢ kdyZ mu nékde néco da, jako

z mléka nebo s vejcem, tak je mu to jedno, Ze jo. On se naji. A to samy s tou orientaci, on jako muiZe
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chodit sam, ale neptjde, ja ho nepustim nékam samotného proto, ze prosté¢ nemtize. Musite ho furt drzet
jako za rucicku, jako prosté nejde to. Mizu ho tady pustit po chodniku, ale to musite hlidat jako jestli vam
nesko¢i pod auto nebo jako. Nemtizu ho nechat dojit nékam samotného. No, takze vlastné jakoby, jsme se
odvolali, protoze

nejdiiv jesté k Vam pfijde socidlni pracovnik, ktery vlastné jakoby zjistuje praci jako doma, tak pfisla
pani. On vlastn¢ sed¢l u tabletu a ona fikala, no a on je upln¢ v pohodé. Jsem fikala jo je, jako kdyz je u
toho tabletu, tak abychom méli jako chvili prosté na to, Zze jo. No, takze jako, prosté¢ dala nas do ty
dvojky, takze jsem se odvolala. Poslala jsem ctyf strankovy dopis, jakoby fakt prosté. Jesté od
kamaradky, ktera tam pracovala tak mi to pfedepsala. No a dali nas do ¢tyfky. Jsem fikala prosté jako,
Clovek se fakt musi branit.

Pro¢ si myslite, Ze ta situace je takova v socidlnich sluzbach?

No ja bych tekla, ze spi$ nevédi, o co jde. Jo, oni asi toho maji hodné, protoze vlastnén oni to maji podle
obvodi, jo. Nemaji to podle jako nemocnosti nebo prosté jako, jak na tom to dité je, ale spiSe jako podle
obvodi. Takze, ona vlastné jak to tam, ale mn¢ to pfijde zbytecny, ta navstéva. Nevim, prosté ona se
podiva na papir, a fekne, jo on mél jeden zachvat no, tak to jest¢ neni epilepsie, to jako vAm neuzname.
Epilepsie je az od druhého zachvatu. Ja fikam, takze mam cekat na druhy zachvat jako? Ma Iéky, proto
ma léky, ze jo, aby nemél druhy zachvat. Jako ja prosté nebudu ¢ekat, az bude mit epilepticky zachvat.

Na to vySeti‘eni jste teda prihlasit a pak jste musela ¢ekat pul roku?

No, a to jesté jsme méli pani, ktera bydlela v Roztokéch, kterd pracovala v NAUTISU, takZe nam to dala
diiv. Ted’ je situace takova, ze v NAUTISU nepfijimaji déti proto, Ze maji stop stav, momentalné. Takze
na diagnostiku viibec jako dité neptijmou. TakZe asi budu muset nékam jinam, no, protoze vlastné k tomu
posudku nebo k tém piispévkim, potiebujete vlastné zase to kolecko, ty papiry vSechny, a takovy. Takze,
ono neni jako, neni to sranda. Protoze vlastné tam se ted’, to jsem se setkala loni v NAUTISU, tak se
cekalo rok, jako na to vySetfeni. Jenze, to si jesté platite, Ze jo, to neni zadarmo, to stoji 5000. Takze vy to
vlastné potiebujete na tu socialku, ze jo. Tam vam jesté feknou, Ze nesmite byt starsi jak pal roku. Takze
to se prosté neda skloubit. Jo, ja jsem fikala, ze to prosté nejde jako, kdyz prosté oni maji ¢ekaci dobu.
Tak ja prosté to nestiham. No, a hlavné na ten prvni piispévek jsme cekali devét mésicli, nez nam to
vibec dali. Oni vam, pfijde jako papir, ze vam to odsouhlasili, a pak vlastné probiha néjaky to vySetieni, a
pak se ceka nez oni to skladnou. No a ja jsem jim volala, po pul roce, a oni mi fekli, no my nejdiiv
vyfizujeme dospéli, a pak teprve déti. Ale ja fikam, z ¢eho mame zit ted” kom, ty tii ¢tvrté roku. Méli
byste mit n¢jaky vedlejsi pfijem jako. Teda jako nastésti mame, nejsme jako financné na tom zle, ale jsou
rodice, ktefi vlastné na to nemaji penize.

Dékuji vam moc za piijemny rozhovor

Neni zac, taky dékuji.

Rozhovor €. 2 — pani B
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Mohla byste si prosim predstavit a Fict néco o sobé?

Jmenuji se pani B, je mi 36 let, mam vlastné jenom H, bude mu 12 na podzim. No, je vlastné az od
néjakého, asi ¢tvrtého té¢hotenstvi. Narodil se cisafskym fezem, néjak asi o mésic diiv, plus minus. No o
sobé, nevim, co o sob&. Délam provozni v détsky herné, nebo takhle, tak néjak vSechno: provozni,
uklize¢ku, opravarku a tak. No, jinak rada maluju, fotim, ted’ radi jezdime, s muzem jezdime na vylety, a
H to bavi, protoze miluje dopravu a vSechny dopravni prostfedky. Takze je to uzasny, ze mizeme jet i s
nim. No, a to je asi tak né¢jak vSechno.

Mohla byste si prosim vzpomenout, jak jste dozvédéla o onemocnéni vaseho ditéte?

No ja jsem si, no, ono je to takovy slozity. Zacalo to tim, Ze on vlastn¢ zacal $patné mluvit nebo takhle,
kdyz dité zacne mluvit, tak zacal fikat jako to mama, tata, papa, a to mu vydrzelo jako do dvou let. A pak
se to jakoby zastavilo, zaseklo, a on zacal hrozné huhnat, Ze mluvil takovou samohlaskovou fe¢i. Mné to
bylo furt divny, a doktorka furt fikala: ,,on je kluk, on je pomalejsi, toto se spravi“. Kdyz uz mu bylo
skoro Ctyfi, tak uz je to fakt divny. Tak, mam nevlastni ségru, a ta méla kluka, skoro stejné starého, a on
taky blb¢ mluvil. Oni (doktorové) ji fekli, ze ji vyndaji nosni mandle, ze je to nékde muze byt tim, ze
prosté huhfia. Rekla jsem, tak dobry tak tam dojdeme, Ze to je jednodussi. No, a tam byla takovéa super
pani doktorka, a ta pravé nam tekla, ze si mysli, Ze ten problém je nékde jinde nez jenom v téch mandli,
ze tam toho bude asi vic. Ale jako nespecifikovala jakoby vyloZené co. No a oni prvni vySetfeni, kdyz
blbé mluvi, tak délaji tfeba jestli dobie slysi. TakZe jsme Cekali, asi pul roku na foniatrie do Motola,
abysme se tam dostali k néjakému jakoze ,,specialistovi®. No pan doktor, jsem rada, ze uz jsem ho nikdy
nevidéla teda jo, to bylo strasny. Ten, ten tam, UZ si nepamatuju, co tenkrat fekl. Oni mu nejdiiv fekli, Ze
slysi blbé na jedno ucho. Pak asi za rok mi fekli, ze sly$i blbé na druhy ucho. Pak ndm nékdo doporucil
myslim, ze ta uSarka, abysme se dosli do Thomayerky na détskou psychiatrii. A oni tam maji vlastné tu
logopedii, abysme ho tam dali vlastn¢ do takovy jakoby Skolky nebo nevim, jak oni tomu fikaji, ze tam
bude tfeba chodit na 14 dni a budou se na ng chodit kouknout jako logopedka, psycholozka,
psychiatricka, neurolog a tak. A Ze jako zjisti, co mu teda jako je, Ze uz to bylo takovy, Ze tam asi néco
jako bude. No, a tak jako zjistovali, zjistovali, a tam mu fekli, Ze ma stfedné tézkou mentalni retardaci,
ale to bylo v dobé, kdyZ my jsme si uz mysleli, Ze mluvi blb¢ kvili tomu, ze ma rozst€p mékkého patra.
Ale to jsem si na to pfisla sama tim, Ze jsem si koupila knizku o logopedii, a tu jsem celou piecetla za
vikend a za tou logopedkou jsem s tim §la, ze si to myslim, a ona fika: ,,No ja si to myslim taky*. Tak
dalsi asi rok-dva jsme bé&hali po dalSich doktorech. Byli jsme na magneticky rezonanci, ja nevim, co
vsechno, jako jestli tam najdou. Nenasli nic. Asi po dvou letech ndam nékdo zase chytry poradil, abysme
se dosli do vinohradské nemocnice, Ze tam je roz§tépovy centrum, a Zze nam to tam feknou jakoby. Tak po
letech litani jsme dosli k tomu doktorovi a on mu oteviel pusu, a fikal mi: ,,No, ma ho tam®. A ja: ,,jak ma
ho tam?“. A pani doktorka: ,,;no vy jste to chtéla védét, ma rozitép nebo ne“. Rikam, Ze jo to chtéli, a to
jste mu jenom oteviel pusu? A on fekl, no. TakZe to jsme byli docela to. No a mezitim uz jsem méla
takovy jako troSku podezieni, Ze uz v mali¢ku, Ze on dokazal leZet cely den, a otevirat-zavirat z jednémi
dvetmi, cely den u toho vydrzel. Nebo tieba miloval letac¢ky jo, takZe vSude sbiral letaky a koukal na to
furt do kole¢ka. My jsme je museli i slepovat, protoZe nebyl schopny se ho vzdat. Uplné to. No, protoze
jsem se o to zajimala, tak jsem cetla, Cetla, Cetla az jsem narazila vlastné na tuhle diagnozu. Pak do toho
zacal chodit do 8kolky, ale vlastné zacal chodit asi az v péti letech, jsem s nim byla doma. No, uz do

specialni rovnou. Tam si ucitelky taky myslely, Ze ma autismus. V SPC-écku si taky mysleli. Akorat pani
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psychiatricka si to nemyslela s psycholozkou, ty furt tvrdili, Ze ma stitedné tézkou mentalni retardaci. Pak
se to n¢jak, pak jsme chodili na psychiatrii, az vlastng, asi loni mu dali tu diagnézu. Kazdopadné vsichni
ve Skole, ve skolce taky ti lidi, co jsou s nim jako cely den, tak ti si vSichni mysleli, ale akorat ta
psychiatricka.

TakzZe vy jste nedélali néjaky specificky test?

Ne, ne. To jsme nebyli nikdy. Chodili jsme jenom k ty psychiatri¢ce, ktery chodime vlastné do dneska,
ale jsme jako radi uz trosku. Vyménit uplné jako nevim no, ale, ale, kdyZ on je na ni zvykly. A hlavné
neni jednoduchy nékoho sehnat, kdo se na tohle specializuje.

Takze jste vlastné tusila, Ze néco je Spatné, ale vlastné nevédéla co?

No, no, no. Vlastn¢ riznyma, prosté Cetla, ¢etla, Cetla az jsem se k tomu néjak jakoby dohrabala.

Jak jste to proZivala, kdyzZ to prosté ve finale dopadlo jako autismus?

No, myslim si Ze uréité lip nez muz. Ten to nes teda, tohle ani tak ne, spi$ s tim roz§tépem. Furt tvrdil, ze
ho nema jo ze, ze mu pfivolavam, co jakoby nema. Tak jsme méli doma tak 2 mésice takovou tichou
domacnost nebo ze byl z toho takovy trosku hodné rozhozeny. Ale ja jsem si odmalic¢ka, co se narodil
myslela, Ze to neni upln¢ jako. Néjak se s tim byla, tak jako vic smifena. Ale ja nevim, nevim, nevim.
JakozZe jste méla tusSeni od zacatku?

No ze tam neni jako. Nevim. Fakt jako hodné odmali¢ka jsem si myslela, Ze tam neni néco uplné.

A jak jste to proZivala, tifeba néjaky emoce?

Jo, Jezisi, to bylo probre¢enych noci. Ja nevim, hadky s muzem a vSechno, ale tak néjak se to tam bylo
spis to, kdyz, kdyz ¢lovek jesté nevédél co mu je, ze, ze on se H hrozné roz¢iloval, kdyz néco, tak byly ty
hrozny zachvaty, ze jsem fvala ja na ngj, a jsem fvala ja, tak fval i on, Ze to bylo takovy jako, no, ale
myslim si, ze ted’ka je to v pohodé, nebo jsme s tim tak, ze ¢lovek uz vi jak na néj, co s nim. Obcas teda
vybuchne v ne¢ekanou chvili, kdy i ja to netusim a ne¢ekam. Ale jinak ja si myslim, Ze uz je v pohodé.
Myslim si, ze se tak né¢jak jsme smifili, jsme se s nimi naucili tak jako pracovat jako, jelikoz délam mezi
téma détma, tak si n¢kdy fikam, Ze jsem rada, jaky je, Ze kdyz nema zrovna ty svy jako supr dny, tak je to
uplné Gzasny ditéte.

Mohla byste si vzpomenout na nejvic pozitivni emoce nebo nejlepsi momenty?

No, asi jo, no to je takovy, takovy, toho asi je hodné. No, uréité, kdyz se narodil, kdy se nam to kone¢né
povedlo. No a pak, prosté s H, kdyz, on je to takovy velky kamos§. On odmalicka totiz miloval, jako
dospéli misto déti. Tak on je takovy i srandista, dokaze byt, kdyz ma zrovna svtij dobry den. Nevim no.
Jsme spolu takovi, jako radi no. Jsme se takovi pro sebe. No. Vice si vzpomenu na ty $patny, protoze
tieba celd rodina to do dneska né&jak uplné jako nepobrala, ze furt jako ne, nerozumi, pro¢ se chova tak,
jak se chova, jo, jako vSichni to védi a nikdo to nedokaze furt. Tfeba mj tata, ten to nedokazal jako nikdy
piekousnout, Ze takovy a makovy, ze prosté se nechova jako, tieba ségry déti, jo. Nebo prosté, nevim no.
Ten to nese $patné, a toto spis to mé tam jako.

Jaké emoce to u vas vyvolava?

No, takova jako beznadéj Ze, Ze to vic pochopili jako znami a kamaradi nez nékdo z rodiny. Je to tak, jako
do dneska tak, jako ze furt nechapou ze prosté se nikdy nebude chovat jako ty déti ségry, ze my se tak
jako sami, se trosku i vyhybame jako s nimi, tfeba nékam jezdit, protoze je to takovy, trosku slozity, ze se
spolu jedeme né¢kam na vylet spolu (s H a manzelem). H miluje letadla, on prosté miluje ty letadla a diiv

masinky. To jsem rada, ze se trosku, tieba ze miluje ty letadla, protoze masinky mé lezly na nervy, a
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tramvaje, a tak jako. Tak, my jsme se tak jako spolu, je to super. Jest¢ mame, nebo mame, tfeba musime s
muzem dé¢lat jakoby, naproti sob& délame kratky dlouhy tyden v praci, Ze ja jsem s nim doma ja, a muZ je
v praci nebo naopak. A vlastné oba mame s nim takovy, svoje jako, ktery ale s tim druhym by nikdy
ned¢lali. Jako se mnou by nikdy nesel tfeba na fotbal, a s tatinkem by prakticky nikdy nesel do zoo nebo
tak, ze ma jako, to se d¢la ale jenom s maminkou. Ale nejhorsi je, Ze néktery véci tieba, on vic posloucha
tatinka teda jo. Momentalné, asi jak je v jemny puberté, tak mé tak jako troSku bojkotuje, jako trosku
hodné¢. Tteba mame boje s rannim vstavanim, dokud nepiijde tata, protoze muz délad v hospod¢, takze
samoziejmé chodi domt pozd¢, takze rano by rad spal. Takze on, dokud nevlitne, a neza¢ne na nej kficet,
tak on prosté z ty postele nevyleze. Za kazdou cenu prosté nevyleze. On prosté musi dostat vynadano, aby
vylez z postele. Ale nedokazu predstavit, ze by muz nékam na tyden odjel, jak ja bych ho dostala
z pelechu, jako. To nejde po dobrém, po zlém jako. Vyjimeéné se stane, Ze na néco trochu jak to, ale
pokud nevybuchne tata rano, tak prosté se nevstava.

A co je nejtézsi v tom ty domacnosti nebo v te vychové?

No, momentalné, vymyslet néco, co mu uvatim, aby to snédl. Kromé ranniho vstavani. A jesté donutit ho
jit do koupelny a umyt se, to asi taky, a jinak asi nic. On je trosku hodné fixovany na pocitac, ze
néjaky jidlo.

A emoce? V tom smyslu, Ze...

No krom toho, Ze se s muzem nevidime. Tak je to spi$ o tom, ze my se s muzem nevidime jako, ze tieba
dv¢ tfi hodiny vecer, kdyz ja pfijdu z prace, coz je 15 dni v mésici. Dvé — tfi hodiny denné jako to, ted’ asi
jinak, jinak asi nic. Jenom to, Ze se nevidime, Ze si musime vzit dovolenou, abysme se vidéli.

Jaké jsou nejvétsi zmény po narozeni?

No krom toho, ze ¢lovék musi myslet momentaln¢ za dva. Asi ani tak nic, jako to. My jsme méli hodné
sourozencl, nebo jsem vzdycky byla obklopend néjakymi détma, nebo to tak mi to, ani néjak, ptrece se
starala o ségru, kdyz byla mala. Tohle to né¢jak upIn¢ ne to.

No, ze nam zmeénil Gpln¢ jakoby, se nam oteviely upln¢ jiny moznosti, prosté jiny svét. Jsem fakt koukala
na ten Zivot trosku uplng jinak. Clovék ma, néktefi lidi maji takovy starosti, fikim JeZi§, vase starosti
bych chtéla mit, ob¢as. Kdyz jsme tieba, ze zacatku H tfeba pil jenom Cerveny piti, jo. Takze to bylo,
nebo nesméli byt rohliky zahnuty, a pomakovany, a posoleny a omacky jenom cerveny. A kdyz nékde
poprvé vypil nékde coca-colu, tak jsme byli §tastni, protoze kolu koupime vsude. Jsme veédéli, ze dité se
aspon nékde napije. Tak to, jak se zdrava, zdrava vyziva u nas Uplné nehrozi. Jsem rada Ze to vyslo.
Obohatil se vam Zivot, da se takhle Fict?

Myslim si, ze urcité. Myslim si, ze vibec se nenudime. J& si myslim, ze kdybychom ho neméli, tak
bychom se docela nudili. Kazdy den je fakt uplné jiny.

Vnimate néjaké tfeba fyzické zmény?

Kromé toho, Ze jsem priibrala asi 30 kilo, tak se asi, asi, asi nic. On byl pomérné H, to byl jako hodny
miminko. Spis, momentaln¢, jsem vic v nervu kvili nasi koc¢ce nez kvuli H, kdyz byl maly, ale pravidlem
je, ze vstavam Castéji ke kocce nez kdyz H byl miminko, jinak asi fakt nic.

A jak jste celkem spokojena s vasim Zivotem?

Takovy prumér. Mohlo by, uz bylo htif, mnohem hiif, a mohlo by byt i o trosicku lip.

A kdy bylo to nejhorsi?
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No, no to bylo v dob¢ kdy, nez se narodil H, protoze my jsme s muzem podnikali v hospodé. To n&jak
uplné neklaplo, takze n¢jak finanéné jsme v tom trosku... No a my se z toho prosté, ja nevim, co se mu
stalo. Zacal prost¢ hrat hodné automaty, takze jsme tam padali do dalSich dluht, takze to bylo asi
nejhorsi. Ale dostal zidli po hlave, a fekla jsem mu, Ze odejdu, a on se vzpamatoval. Nasel si lepsi praci
za slu§ny penize. Jsme se spolu zacali trosku z toho vyhrabavat, Ze posledni tak 3-4 roku uz to je super. A
splaci se to, co se splacet ma. MiZeme jet na dovolenou, miiZzeme jet na hory. Ted uz je to fajn, on se
vzpamatoval, takze zidle pomohla.

PovaZujete sama sebe za §tastného ¢lovéka?

pres dvacet let a takovy véci, tak i za vSechny tyhle ty, a problémy s muzem, co jsme méli, a taky si
myslim Ze jo, v pohod¢. Furt si fikam, Ze lidi jsou na tom fakt hif. No jsem tak néjak spokojend. Praci
mam, muz taky ma praci, H je taky v pohod¢, kdyZ zrovna nema své dny.

Jak zvladate, kdyZ ma ty svoje dny?

No, tak uplné asi nejlepsi ho nechat chvilku byt. On se zaleze, tieba do pokojicku, tam si tfeba 5-10
minut breci, a pak pfijde, kdyby se nic nestalo. No tieba kdyz ji, dejme tomu, feknu mu, aby mi pfinesl
jablko z kuchyné. Tak prvni problém je to, Ze on nedokaze vzit jablko do ruky, protoZze mu takhle za¢nou
téct slzy, a zaéne mu natahovat, protoze fakt nema rad ovoce, ale jemu to i smrdi. On néktery véci prosté,
tak smrdi jako, Ze mu za¢nou prosté téct slzy, a vybouchne, ze mi to prosté nepfinese. Praskne vSema
dvefmi, co mame doma, vyive se, a za deset minut piijde a uplné... Clovék vidi, jak pfemize se, a to
jablko mi donese. Ale prosté takhle tecou slzy, ale je to. Tady nejlepsi, nejlepsi ho prosté nechat prosté.
On se zaleze, nebo k nam do loznice, tam to ma nejradsi, tam jsou furt zatazené zavésy. Je to takovy
pomérn¢ maly, on se tam vzdycky zaleze do postele, pfikryje si hlavu a za 10 minut, a je to v cajku.
Nejdriv to probihalo tak, jako Ze jsme na sebe fvali, ale pfisli jsme k tomu, ze kdyz ¢lovek ho fakt necha,
tak za 5 —10 minut pfijde, a je to v cajku.

A jak jste prozivala to zvyklani k jeho ritualim?

No asi dobie. Tieba moje jakoby nevlastni mama, a ta furt nam fikala, Zze jsme ho v tom jakoby ne
neutvrzovali, abysme mu v tom jak to fict, abysme mu ty ritualy nezachovavali, Ze to neni dobry, a
abysme si tieba mysleli, nebo ja, protoze ja, ho to prosté uklidiiuje, a on si na ty své letdky, a on je prosté
v pohod¢ jo. A nikdy mi to nevadilo. Jediny ritual, co mi vadil, kdyz byl zrovna asi ptl roku, ze miloval
zehlicky. Tak jsme mu kupovali ty, jakoby détsky, a to neni ono. Takze, jsem pak musela vyfadit jednu
zehlicku, kterou tahal za $iitiru po byt¢ prosté misto... Nékdo taha kacera, a my jsme tahali zehlicku. To
bylo jediny takovy blby no, ale jinak on nikdy nemél né&jaky extra jako blby ritudl, kromé ranniho
vstavani a fvouciho tatinka rano. Vzdycky bud’ sbiral n¢jaké auticka, nebo jiné, nebo néjaky ty casopisy,
nebo ruzné knizky v autobuse. Prosté Casopisy, nic hrozného prosté. Nikomu neublizoval a jemu bylo
fajn.

A ted’ on chodi do...

Do speciélni tady v ruzinovsky. Chodi do &tvrty.

Jsem slySela, Ze kazdé dité ma jednu ucitelku nebo asistentku?

No a my mame, ted’ tenhle rok, on chodi vylozen¢ do autisticky tiidy. Pfedtim chodil do tfidy, kde jich
bylo asi 8-9 téch déti. Oni byli tak riizné namichani, tak dohromady ti postizeni. Tam méli ucitelku a

asistentku. No a od letoska ma tu autistickou tfidu a tam maji ucitelku a asistentku, a jejich tam asi do péti
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déti. Oni vétsinou tam nejsou vSichni, vétSinou jsou tam primerné tii na ten den. Takze prakticky ano.
Prakticky skoro maji pro sebe jednu tu asistentku.

A jak si piedstavujete budoucnost?

Popravdé, radsi nad tim ani jako nepfemyslim, ze se vilbec nedokdzu predstavit, ze by chodil jakoby
n¢kdy do prace nebo, nebo jak by to vlibec jako probihalo. J& vim, ze by tam dosel, ale tiplné si nedokazu
predstavit jak by to tam, jako fungoval. On dokaze, on je takovy trosku linej. On umi strasné¢ moc véci.
Mozna i vic, nez si myslime. Akorat je strasné linej. No, ale viibec nedokdzou piedstavit jako, co by jako
vibec délal. Treba vim, ze miluje, coz teda nemiluji zase Uplné prodavacky, jit do kramu a ted’ tam
srovnavat tieba ty plechovky téma etiketami dopiedu, a pfirovnat cely ten regal, aby to se licovalo. Ted’
uz to tolik ned¢la, ale kdyz byl maly, tak z ného obcas v kramé jako Sileli. No ale tak to v tom by byl,
urcité vyborny. Vibec si nedokazu ptredstavit co bude, kdyz dodéla skolu, viibec.

A mate z toho néjaké pocity?

No pocity, takovy trosku, nevim no, viibec netusim, nevim jak bych to popsala. Nevim. Jesté to trosku
daleko, jeste se snazim to trosku jako, nekoukat az tak doptedu, protoze fakt netusim.

Napada vas néco dalSiho co byste chtéla sdilet?

Nevim, netusim.

Dekuji moc za rozhovor.

Nemate za co.

Rozhovor €. 3 — pani C

Dobry den. Mohla byste se prosim predstavit a povédét néco o sobé?

Urcite, tak jméno vam teda nemusim fikat, tak ne. Tak tieba Jitka. No, o sob¢, ja bych radsi otazky nez
néco povidat. Radsi otazky, to by se mi libilo vic.

No je to takovy polostrukturovany rozhovor, Ze spis$ ty otazky jsou obecny.

Tak to asi rozvedeme, ale GpIné jako bych nevédéla, co ptesné fict, ze néjak vic smérovat.

Co si myslite, Ze je dilezity abych o vas védéla?

Je mi dvaactyficet, jsem fyzioterapeutka, nedélam to, jsem s K doma, ma prispévek na péci, jsme sami.
Nastésti funguje babicka a dédecek, je to moji rodic¢e. Chodi do Sesté tiidy. Ma détsky autismus.

Mohla byste si vzpomenout jaké to bylo, kdyz jste to dozvédéla?

No, on byl vzdycky velmi zivy dité, kdyz mu bylo osm mésict tak se postavil, drzel se o zidle a postavil
se. Ne ze by brzo chodil, ale prost¢ mél furt tu tendenci, protoze tam je, velmi silna hyperaktivita s
poruchou soustiedéni. Do Skolky, jakoby v uvozovkach nastésti nevzali, kdyz jsem zadala do klasicky,
protoze jesté nebyly tii roky tehdy. Takze potom bylo jasny, ze bude potieba specialni. Takze tam to bylo
na Praze 9, v litvinovsky. A museli jsme teda do piislusné pedagogicko-psychologické poradny. Tam teda
potom jsme dochazeli na néjaky nacviky nebo ted’ nevim pfesné€ jak se to tehdy jmenovalo, tak to bylo
jako, to bylo fajn, ale moc to neslo. Tam to bylo horsi. A tak ho tam vzali, ta Skolka byla vyborna. Teprve

behem t¢ Skolky zacal trochu mluvit, az po ctvrtém roce. A v té dobé&, kdy jsme, uz presné€ nevim, neméli
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jsme to od APLY, teda od NAUTISU, tam to bylo plny, a hlavn¢ se to muselo platit. Tim, Ze jsem vlastné
sama, a tehdy to bylo vlastné jenom rodicovsky pfispévek, tak prosté téch penéz bylo malinko. Takze,
prestava nékde dat 3 tisice za vySetieni — to je prosté nerealny. Tak mi doporucili pani doktorku, a tak si
rychle nevzpomenu, no tak tam jsme tam $li, Tomaskovou, takze tam jsme vlastné dvakrat byli, tam se to
posuzovalo, vysel ten détsky autismus. M¢ to tak, jakoby nepfislo az tak uz divny, protoze nam to
doporucili v Sokole. J& jsem méla ty pfedstavy, co vSechno se da délat s ditétem, aby byl rozvinuty, aby
se to uzival z détstvi. No tak ono to neslo, Ze jo. Chodit nékam do matefského centra, to prosté jako,
néjaky pisnicky, to nejde viibec, nebo neslo v ty dobé. V Sokole v Libni vlastné fekli, ze tam je skupinka,
kde jsou déti, které jsou trosku jiny, hyperaktivni nebo autisti. Jednou jsem tam zasla a vypadalo to, ze
jsme uplné spravné no. Takze na zakladé toho, jsme teda potom byli u ty pani psycholozky. Co bylo dal.
No byla skolka.

A jak jste to prozivala nebo...

Proziti ja vam vibec nevim, protoze to prosté bylo jako jednolity. Ja tomu fikam, Ze jsem byla v mlze,
protoZe teprve, teprve ¢asem. Casem vlastng, jakoby vysla z ty, jako je Rakosni¢ek, mlha husté, Ze by se
dala krajet. Tak ted’ uz tam teda jako neni jo, ale tohle nebyla tplné nékde jinde. To byl, hodné silny. I
homeopatika jsme brali, jako neurolozka nam néco predepsala. Tak jsme chodili né¢jakou dobu na
homeopaty k pani doktorce. Nemyslim si, Ze by to mél n&jaky vyrazny efekt, tfeba jako doplnék. Ale
jinak, to mam rada ale. Ptijde mi, ze u téch chorob asi moc nefunguje nebo to nebyly tpln¢ ty echt jo.
Prozivala no, ja vam takhle nefeknu prosté to tak je. Ono nic jiného s tim nejde, ze né¢kdy mam krizi, no
mam. Jo, teda jo.

A tusila jste, Ze néco je Spatné?

No tak zaprvé nemluvil, byl hyperaktivni, ale mé to pfislo normalni, kdyz v tom Zijete, nemate jiny dité, s
kterym byste to konfrontovala. Neméla jsem néjaky zkusenosti s jinyma détma. At je nebo neni prosté
jiny, prosté to tak je no. To né&jak Gplné neslo. Samoziejmé, ze jsem si vSimla, Zze nemohla jsem, byl
trosku otrava, v uvozovkach. Prosté to tak bylo, kdyz jsem Sla na hfist¢ nemohla jsem si povidat si s
néjakym maminkami, jsem u néj furt musela byt. On byl Sikovny, byl to vSechno, ale tfeba aby nékde
nékoho nestréil omylem, nebo aby jo. Prosté takovy néjaky véci, spise jako v ty socialni interakci s t€éma
jinyma détma, jo. Nebo aby se mi nékam nefitil. Vlastné, ja jsem si nemohla popovidat, takovy ten
socialni efekt, ze prosté ty maminky poklabosi, pak mé teda §tvou ty maminky, ktery tam prosté vyslou ty
déti, a pak se divi, ze jim néco je. Tamhle prosté sedi, kdyz je to tfileté dité, prosté ta mama tam ma byt.
To pak nadavat akorat sob&. No. No, tak jako to je pravda. To je jeden z véci, co tak jako by bylo fajn,
kdyby, kdyby slo. Méla jsem par znamych jenom, Ze prosté s téma détma si K nesedl, protoze je uplné
jiny. Choval se prosté, byl tieba v jeji prostiedi, pfisli jsme na navstévu a bylo jich téeba 3, ze méli tii
déti. Bylo to strasné moc a uz se s nim nechtéli vidét. S maminkou se obcas vidime, ale s témi détmi to
nejde. O néco veétsi by to asi pochopili. Stejné, predpokladam, ze by s nim nic nechtéli délat. No, jo to
jsou tak takovy véci jako, ze je to prost¢ omezeni jakoby socidlnich aktivit i pro mé. Protoze se zdravym
ditétem by Slo délat jiny véci v ramei tieba i néjaky skupiny, bysme se mohli snadnéji pridat.

TakZe to nebylo nahly?

Spis to bylo n&jak jako, spis nés to tak jako sméfovalo no. Nahly to opravdu nebylo, protoze ma vyrazny,
a moznd, ze ted’ je mirngjsi nebo mirnéjsi projev, ale velmi silnou hyperaktivitu s poruchou soustfedéni.

Takze ono prosté tam to bylo jasny, Ze jest¢ k tomu ma ten autismus. Jako ten byl takovy jakoby,
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vyvojova dysfazie, i kdyz se fika, Ze to neni, Ze to je autismus nebo tohle jo. Ale ja si myslim, ze to mize
byt oboje.

Jaké méate zmény Vv Zivoté a co se zménila nejvic?

No tak s ditétem se zivot méni. Zménilo. Tak, samoziejmé za tu dobu se zménila spousta véci. Bydlime
sami, protoze moje maminka nam jakoby dala by,t protoze uz to neslo bydlet pohromad¢. Je to strasné
naro¢ny. Takze vlastné ted’ bydlime sami. Uz, moment, sedm let, devét, devét let. Tak taky postupné si i
ten byt vybavit, protoze to taky trvalo. Jesté to neni uplné vsechno. Jo tak takovy véci, ale je to fajn, ze
ma svij pokoj. J& mam obyvak s loznici, kuchyn mame, jako hezky byt. Takze on prosté ma to svoje
zazemi. Tak to je, myslim si hodné dilezity. Takze, nékdy, mam pocit, ze to nebude ten pokoj jenom pro
néj, ze takhle to téZce to zabere, a to jako kdyz opravdu zlobi, tak mu vysvétluju, Ze to neni samoziejmy,
ze to tak nemusi byt. Protoze jako uklizeni, to je strasny, nechce uklizet, hodi véci na zem. Je obdobi, kdy
je to lepsi a ted’ jeste vic. Takze to je jako tézky, to jak zlobi, Ze tohle on prosté nechce. On umi spoustu
véci, ale kdyz se chce mé zlobit a zkouset kam, kam zajdu. Néco jsem ochotnd, néco ne, takze vzteka se
dost, no.

Jak to zvladate nebo jak to prozivate, kdyZz mé zachvaty?

No jak kdy. Zalezi, v jakym jsem rozpolozeni. Jako nemam to rada, fikdm nebud’ to moje dité, tak s
takovym clovékem se nestykam, protoze to je jako na mé strasné naro¢ny, ze mit nékoho takového. Tteba
tam, kde bych pracovala, tak si radsi odejdu. No, ale ne zase, jde to. Ale v ten moment, toho mam nékdy
takhle, to je pravda. Akorat uz se mi nastésti nevali po zemi. No to bylo tfeba na chodniku. Akorat, Ze ted’
teda vic kope a boucha, a i teda mé no. Chce tu agresivitu, tu to napéti v sob& néjak. Ted’ tfeba nechtél (na
krouzek pro autisti od NAUTISU), tam je nékdo novy, jak jsem teda pochopila néco jako asistent, a ted’
nevim jak, ten mlady muz, asi autista, teda pfedpokladam. Tak prosté tam byl nékdo novy, a tam vibec
nechtél, Ze ta asistentka tam s nim musela, tak po néjaké dobé ho tam dostala. To jsme tam necekali, ale
stejné on se Spatné, Spatné popere. Uz to tady zna, a ma to néjak fungovat. A ted’ tohle. To je ke K. A co
ke mné? No ja nevim.

No pravé.

Ptejte se jeste.

No spiS tieba vzpomenete...

Konkrétné.

Vzpomenete si na néjaky pozitivni momenty ve vasem Zivoté?

Pozitivni momenty minéno, samoziejme s K, Ze spojené. Jo tak pozitivnich momentu je spousta. Jenom si
na n& vzpomenout. To je takovy ty okamziky kdy si to uvédomim, ale takhle to zapomenu. Rikam, jo to je
zlati¢ko. On ma v podstaté velkou miru empatie. Ale Casto pak sklouzne do toho, Zze uz to neni dobry. A
at’ je to z nékym, kdo place, nebo prosté tak, nékdy prosté, tak jako hezky zareaguje, az necekané tieba.
Kdyz zareaguje néjak jako hezky, normalnég, tak to je tfeba dobry, pekvapivé. No, co mu tieba ¢loveék
dlouho 1ika, tak to pak prosté udéla, jednou teba. Tak takovy véci.

A momenty, které nejsou spojeny s K?

No, tak to je pfiroda, zahradka jo, to jsou takovy moje. Zelen prosté, bez toho bych fakt nemohla fadné
existovat.

To vas uklidiiuje?

Jo, jo, jo, jo. Potiebuju, potfebuju prirodu.
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Vzpominate si na negativni momenty obecné?

Obecné. No spi§ mé napada takovy ty prosté ty, pohledy okolnich a fe¢i okolnich lidi prosté,
nevychovany dité, j& bych mu dal facku, jo a takovy. Ty reakce toho, toho okoli. Faktem je, ze kdyz ty
véci dela ted a je takhle velky, tak uz tém lidem dojde, Ze to dité je prosté jiny. Ale kdyz byl ve véku, kde
prosté tieba 7-8 jesté, a choval se tak, prosté jako ty feéi okolo, jsou fakt nepfijemny.

A jak jste to prozivala?

V ten moment dobfe, no a pak kdyz uz to pomine, tak jako stejné ¢lovek to, je ta klasika Ze jo, jako se
udrzite a pak to prosté pfijde jo. Tak jako je Casto, Casto to bylo nepfijemné.

Musela jste se drzet vidycky?

Ja jsem se drzela v ten moment, a pak jsem to musela vypustit nékde. Ale vétsinou to byly, samoziejmé,
ty dopravni prostiedky, ty byli narocné. Ted uz je to lepsi. Co mame potfad jsou, on miluje psy, ale miluje
tak, e on by se s nimi chtél hrat jako s hra¢kami. Stve ho, kdyz nedélaji to, co chce, nebo kdyz za nim
nejdou, a nemuize je pohladit nebo néco. Jsou to psy i kocky a takovy. Takze to bylo taky. Prosté kazdy
pes. On nekoukal na majitele. Vlastné fict mu... Vlastng, to bylo pro mé&, protoze on strasné posunul moje
hranice. Ja jsem si, ja bych se tak, jako striktné drzela. Hodné, hodné jako daleko, a on tim, co vSechno
provdal, me stra$né posunul, prosté¢ nékam kde bych ja viibec bych nebyla.

Vy mate to pozitivné, Ze jo?

Pak uz vdm, uz nic nezbyde jiného, protoze bud’to se z toho zblaznim anebo prosté, budu tfeba odsekavat
lidé, nebo prosté vidim, Ze i jiny lidi délaji §ileny véci. Tak si feknu, Ze jedno takhle holt néco udela no.
To je pravda, tak to bylo posunuty.

Jakeé jsou nejcastéjsi emoce, které proZivate jako v kazdodennim Zivoté, vy ty domacnosti tieba?
Tak stres je tam urcité. Tak on do Skoly moc nechce. Nékdy casovy, ale ono se zlepsilo i to, ze K tfeba
stra$né dlouho trvalo nez, viibec néjak nechtél i do ty Skoly, tak jsme tieba vychazeli pozdé. Pak potom,
zase nerad prichazel tfeba po zvonéni do Skoly, byl z toho $patny. A ted’ posledni rok uz se zlepsilo, Ze i
m¢e honi, ale vychazime dobfe, stthame to. Tak to je, tfeba pozitivni, tak to je. To je dobry, ze to zvladne,
ze to zvladneme. Prosté, kdyz tfeba je unaveny, vstane pozdé, tak néjak zvladame vcas. S tim byli hodné
spojeny stresy s tim, Ze jsme museli béhat, a on nechtéla, uz byl unaveny. Jo tak to je pravda, to bylo
spojeny hodné s pubertu. Ja vim, ze chcete vic o mé, ale je to stra§né propojeny tim, ze ja nepracuji nebo
skoro nic takhle. Tak si to nedovedu predstavit, protoZe to ja bych padla, a pak jest€ néco s K, uz bych
nebyla... Ja jsem skute¢né vzdycky jako piisla z prace a padla jsem. A né&jaky prosté aktivity a néco se
Skolou nebo jit na kolo s nim, to si nedovedu piedstavit.

Mé by spiS zajimalo to vnitini proZivani, co se déje uvniti-?

To, co se dgje. Je to tézky. Ja nad tim takhle viibec neuvazuju. Potiebuju taky ten jakoby svij prostor,
takze n¢kdy jsem rada, Ze se chce divat na ty svoje pohadky. ale ne takhle dlouho ne. Prosté si lehne do
postele, vezme si tablet nebo telefon a diva se na svoje kresleny ja nevim ty pohadky kresleny. TakzZe ja
taky potebuju ten svij klid. Ja tomu fikdm, ze mam né&jaky autisticky rysy, ze skutecné je tam néco, ze
jsme to s tim jeho tatinkem néjak jako nakombinovali. Plus jsem cetla, ze je také vetsi Sance, kdyz rodice
jsou dyslektici, takze to dit€ mize mit autismus. Ja jsem dyslektik, ale ne né&jak jako té€Zky. Jeho tatinek
urcité taky no. Nikdy s nim nic jako nedé¢lali, ale je to evidentni. Takze jakoby ta sméska, tam se prosté

takhle projevila. Plus jest¢ ockovani, blbé snasela ockovani.
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A bavi se K s tatinkem?

No, spiSe tatinek nejevi o ném zajem.

TakZe se nevidite?

No jednou za ¢as, ono to bylo takovy trosku zvlastni. On potom jako vy¢ita, ale pfitom neplati nic moc,
jako darky nedava. On je v takovy snovy predstavé, jo. On je prosté Giplné taky néjak mimo realitu. On by
prosté chtél tu rodinu, a délat s nim ukoly, no tak to bych chtéla vidét, jak s nim déla ty ukoly. Jako, on
vi, ze se vztekd, on to s nim i zazil, nékdy tieba v sobotu. Byvaly doby, kdy obéas v sobotu jezdil. Ted’
teda vyjimeéné, on ma teda zdravotni a nebydli v Praze, a je invalidni dichodce jesté. Takovy jedno
s druhym. Tak jako kdyby chtél, tak samoziejmé, ze mize, to ne, ze ne. A nevim z jakych, zdravotnich
nebo finanénich divodu jsme, to bylo jako Spatny i pro m¢, ze my jsme se jako domlouvali, a ja vzdy,
kdyz se domluvim, tak poc¢itam s tim, Ze to tak bude. No, a on prosté tieba v ten den, v sobotu vétSinou,
posle rano zpravu ze, ze nestihne, napiSe néco, ze nepiijede. No a ted’ ten K to véd¢l, ze jo, tak se nesplni
a je to Spatny. Takze uz viibec domlouvat se s nim na cokoliv dopfedu je prosté o nervy, protoze musite
pocitat s tim, Zze to tak vibec nebude, tak asi na 80 procent. Tak to je tfeba taky naro¢ny psychicky,
protoze... Nebo tfeba to bylo to samy, kdyz mél platit vyzivné a prosté ja jsem s tim pocitala, ty penize
nebyly, tak to bylo taky velmi Spatny stavy. Jako je to urcité jiny, kdyz... Jsem tady byla s né¢jakymi
maminkami, a je to prosté jiny, kdyZ je to jako par, a Ze funguji, a nerozpadne se to, ze to udrzi. At maji
nebo nemaji sourozence, tak to je jiny no. Musi to byt, musi to byt. Vlastné, kdyz mate podporu, nékoho,
kdo vlastné o to dit¢ ma stejny zajem jako vy. J& mam teda pfitele, ale K neni jeho dité, a tyhle projevy on
prosté nema rad, protoze se vii¢i mé nechova se hezky. Pro néj je t€Zky i to, Ze jako K se nechova hezky,
tak my to méme vlastné oddélené. Ted’ to mozna jde trosku vic, ale je to takovy.

A co to u vas vyvolava jaké emoce?

Tak urcité bych chtéla mit rodinu, ktera by byla jako pohromadé, jenom tak jako je spousta véci, ktery by
se m¢ libily, byly idealni a prosté asi nikdy nebudou, Ze jo. Mam tieba rada chatu, mame velky pozemek,
ale K to tam nebavi. Takze do budoucna, taky ja si to tam, tu praci, maminka néco zainvestuje, ale tu
praci asto dovedu ja, coZ je v potadku, ale tak jako, ze mé to mrzi. Doufam, ze budeme mit né&jaky, do
budoucna, déti. Nedovedu si predstavit jako, ze by uz nebyl nikdo dalsi. To je takovy jako tézky.
Predstava, ze by nebyla zadna pokracovani rodové linie, dalsi vnoucata. Takhle, on bude stoprocentné
zajistény, ale vlastné nemame nikoho, tak blizkého v roding, kdo by spravoval to, co je jeho, finance nebo
néco, to je taky jako... Jsem se znamou letadlem jsme byly, jsem dostala k narozeninam na ¢étyfi dny v
Istanbulu. No a ted’ takovy ty myslenky, sakra, kdyby to letadlo spadlo, co bude s K. Protoze kdyby néco
se mnou, tak vim, ze mama se postara, n¢jak jesté tfeba tata, jsou rozvedeny, ale jako, ze by to bylo
stra$né tézky. To je takovy, ze kdyby se mi néco stalo, tak to je fakt pruser no. Prosté rodi¢tim je ptes 70.
No tak jsem si fikala, tak prosté je tam ten kus pfirody no, tak jako kdyby byly néjaky vnoucata, budu
rada, kdyz to bude pokracovat, tak alesponi si tam uziju.

Takze, jestli spravné chapu, nejvic se bojite o budoucnost K?

Nechci na to myslet tiplné. Pocitame, ze se bude muset s n¢jakym pravnikem poradit, jak to fesit. Protoze,
tieba jeho otec, kdyz mu byli asi dva-tii roky, vim, ze jednu dobu né&jak prestal jezdit nebo prosté se moc
nezajimal. No a pak teprve jsem zjistila, Ze vlastné se teda mél néjakou pfitelkyni, asi se ¢tyfmi détmi, to
nevim tfi-Ctyfi déti, no a ona byla te¢hotna. Nevim, jestli to bylo jeho dité, ale nechal ho napsat na sebe.

No, takze ma jakoby druhy dit¢, ale neni s tou pani, a kdyby néco jesté, a aby uplné ne¢kdo cizi zdédil
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néco, ze je to takovy ja nevim no. Nevim no, ted’ néjak dodélat skolu. Je to vSechno jako svazany s
K jako. Je to tézky jako oddélit. To prosté nejde. Nebo jako mam néco svyho malo, ale stejné takhle
prosté uvazuju. To nejde. Tieba jsem dé¢lala, jsem byla v ambulantni rehabilitace, kdyz jsem pracovala.
Tak to bylo v domg, kde byly byty jako bezbariérovy. Vzdycky ten rodinny piislusnik musel mit n&jaké
postizeni. No tak, tam vétSinou tam byly mamy s néjakym ditétem. Ne tak casto tam byly Gplné rodiny.
Uz tehdy ¢lovek néjak si zamyslel. A pak vzdycky nékde néco vidim, a je to mnohem horsi, tak si fikam,
co se stézujes. Tak jako, ze si ¢loveék uvédomi, Ze mize mit rad aspon, ze takhle.

Jak zvladate, kdyz tfeba K neni spokojeny?

No to on je ¢asto, protoze kdyz po ném chci, aby néco uklidil, a kdyz po ném jednou za ¢as chci, aby jedl
v kuchyni u stolu, tak on prosté fve, vzteka se. Takovy véci nemam rada, ale musim nékdy trvat na tom
svym. To se teda hodné tykalo bezpecnosti pfechazeni a takovych, tam jsem na tom jako striktné, ze tam
jde o zivot. Stim jidlem, jsem nebyla upln¢ dislednd, a bylo to uz moc. No tak, co jesté Fict k tomu.
Obcas néjaka krize jo, tak ono to souviselo s tim, Ze... Nejhorsi véc byla, kdyZ jsem potratila. Uz je to
pres dva roky, a to jako bylo uplné nejhorsi. Takze jsem méla dlouho, a jesté nékdy Spatny stavy. S tim
jako spi$ souviseji néjaky krize. Pravé v navaznosti na to, co uz jsem jako vidéla n&jaky, jsem si
nepiedstavovala, ze bysme byli s tatinkem tfeba spolu, ale jako tim, ze by fungoval jako, Ze by to bylo to
jiny. Ale no tak, to bylo vlastné cely svét jako je pry¢. A K bych taky jako ptala né&jakého zdravého
sourozence. Prosté by nékoho mél.

Povazujete sebe za $t’astného a spokojeného ¢lovéka?

Ve své podstaté ano. Faktem je, Ze relativné ¢asto na to zapomenu diky okolnostem, ale jako v podstaté to
tak je. Nékdy jako propadam teda néjakym takovym nepiijemnym pocitiim, k tomu bych méla tendence.
Jaké to je, kdyz propadate?

No to je takovy, Ze si uvédomim, Ze bohuzel, a dfiv jsem to tak nevnimala, sakra, ono to nesviti slunicko.
Prost¢ se citim jako slunicko mé opravdu nabiji emocionalné a celkové. Jako vedro to je néco jiného, ale
ze prosté sviti, je vidét, nejsou mraky neni Sedd obloha. Tak jako takovy véci, to na m¢ taky hodné
pusobi. Tak, kdyz to vezmeme celkové teda, jestli jsem $tastny Clovek, tak to v podstaté jo. Mam kde
bydlet, byt mam hezky, mizu se rypat v zahrad¢, Ze jako to je super. Ted jako, kdyZz si vzpomenu teda,
jak to bylo na zacatku, ze opravdu, kdyz to vezmu ty penize, tak to bylo teda opravdu drsny. Ted’ je to
lepsi, nebo prosté ¢lovek ma vic zkuSenosti. Ja vim, Ze jsou nadace nebo ufad prace, ktery pfispivaji na
krouzky, ze vic si toho miizeme dopfat. Mame se vlastné dobte.

A co se musi splnit abyste byla spokojena? Jak si pi‘edstavujete sviij idedlni den?

Idealni den ma byt s K nebo bez K?

To je na vas, miiZete Fict oboji.

Ne, tak idealni den je. Prvni by bylo, ze musim byt prosté v klidu, abych délala néjakou prosté, s ptitelem
i bez pfitele, upln€ na tom netrvam. Ne Ze bych s nim nechtéla, ale ja potiebuji taky hodné jako byt sama
pro sebe. Jsou lidi, co furt nékde jsou s ostatnimi lidmi, z toho bych fakt se zblaznila. Opravdu pottebuju
byt jakoby, zalezla je silné slovo, ale prosté¢ mit ten sviij prostor a chvilku, at’ mi daji pokoj. To je fajn, ale
to zas nemuze byt moc dlouho, to neni dobry. Mozna si zacvicit. Zalezi i na rocnim obdobi, kdybych
nekam S§la tfeba na néjaky setkani s prateli, tak néco takového jako v poklidu a zaroven by tam klidné

S

snazim tro$ku i s K, na ty vylety, tak samoziejmé to musi byt uplaceny, musi se koupit sladkosti.
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Relativné to jesté slo. Na kole mi Slape jenom na rovince, i sebemensi kopecek je Spatny. Ano, idealni
s K. No néco, co by byl ochotny snist. S tim mame potiz. Ted’ moc nevatim, protoze on stejné skoro nic
neji, tak me to néjak nemotivuje. A néco takového radostného, on ma rad Mirakulum, coz teda ja tam
trpim, ale on by si to uzil. No tak jsme byli poprvé od APLY (nyni NAUTIS) tak jsme tam parkrat byli.
Jo, sice se tam nékdy ztratil, nékde udélal to (scénu), ale to uz je dyl. Je pravda, Ze to je spi$ pro K nez pro
mé, ale to si uzije. To jako ma slibeny, ze tam pojede za prazdniny. A to je moje dité, a uz budu muset jit.

Dékuju vdm za rozhovor.

Rozhovor ¢. 4 — pani D

Mohla byste se prosim piedstavit?

Tak se jmenuji Radka, mam dceru 18 let a syna F, kterému je 11 let. F m4 poruchu autistického spektra a
ADHD. Mame jesté malého pejska jorkSira Matyska a rybicku Beta bojovnice (ta je F). S détmi ziji sama
v Praze. Asi tak.

Mohla byste se vzpomenout jak jste proZivala, kdyzZ jste méla pocit, Ze néco je Spatné/divné?

No tak mezi détmi mam 8 let rozdil. Tim, Ze jsem méla uz jedno dit€ a znala nebo jsem jesté si
pamatovala projevy miminek, tak jsem ob¢as méla pocit, Ze je néco jinak. Samoziejmé se miize vychazet
z odli$nosti kluk nebo holka, ale takovy ty primarni projevy, které by méli byt u vSech miminek stejné,
byli trochu jiné, ale pofad ne znepokojujici. Do jeho asi 2 let se vyvijel stejné. Jakoze relativné brzy
mluvil, chodil. Jen byl extrémné na mé fixovany. Takze prakticky jsem ho méla neustle "na sobé&". I mij
odchod na toaletu byl problém. Nejdiiv jsem si myslela, ze je to klasicka separacni uzkost u déti v tomto
véku, ale u né&j to byla az panika, pokud mé nevidél. Jesté bylo neobvyklé, ze jeho oblibenou zabavou
bylo sledovat pracku, jak se to¢i buben, zvlasté, pokud se pralo barevné pradlo. Tteba jesté na koc¢arku ho
fascinovalo samotné kolecko, které si tfeba i celou hodinu tocil dokola a dival se na n¢j, odmala nemél
rad silné, hlasité, zvuky, kiik. Naopak kdyZ jsem pustila medita¢ni hudbu, jako Sum mofe, vitr, nebo
klasiku, tak to mu nevadilo. Byl a je hypersensitivni na pachy, viing, to mu déla velky problém. Naptiklad
na syra, parfémy nebo na pyzmo néekterych lidi. Kdyz jsem se ho snazila naucit délat velkou stranu na
nocnik nebo zachod, mél z toho hrozny strach jen si na to sednout. Na piskovisti byval stranou déti, hral
si svlj piibeh, déti nepotieboval. Okolo 4 let, kdyz nastoupil do $kolky se rozdilnost projevila zfetelngji,
vyhybal se kolektivu déti, stal opodal u okna, drzel si svoji oblibenou figurku, hral si pro sebe svij pribeh,
déti v podstaté nepotfeboval. Délalo mu problém chytit jiné dité za ruku . Nemél rad, kdyz se ho né€kdo
dotykal, hladil a to mu vydrzelo aZ do ted’. Ted uz to vici nejbliz§im strpi, tteba mné, dcefi, dédovi. Ted’

uz se necha pohladit, obejmout, chyti mé za ruku na ptechodu pro chodce, ale je to jen mzik a pak ho
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musime pustit.

No a kdyz se rozjelo kole¢ko vySetteni diagnostika, tak uz bylo jasné o co jde konkrétniho. Nasla jsem
mu Skolku i Skolu s malym poctem déti ve t¥idé a individualnim pfistupem, ve Skole ma asistentku, chodi
na individualni i skupinovou terapii, snazim se s nim délat véci a rozvijet to, co ho zajima. Urcite si jeho a
tim paddem i Vase priority.

Jaké ma F emo¢ni projevy a jak to zvladate?

Kdyz byl maly, ob¢as v zachvatu vzteku a zoufalosti bouchal hlavou o zem. To mé pokazdé vydésilo.To
trvalo nastésti asi jen 1 rok. V pozdéjsim veku kopal do nabytku, obcas meé bouchnul. Béhal po domé z
mista na misto. Je mi jasné, Ze pretlak emoci z n&j musel ven, nejhorsi by bylo, kdyby to ukladal nékam
do sebe a pak by se urcit¢ dély horsi véci. Kdyz na néj tento stav piiSel, hlavné tfeba kdyz jsem ho
vyzvedla ze $koly a mél dlouhy den, je to od osmi do dvou, tak jen si sedl do auta, hned kopal do
sedacky. Doma jsem mu fekla, Ze se mize vybit do kiesla, tak pésti bouchal do kiesla, postele a dostaval
ze sebe vSechno negativni. V tu dobu rodina z pokoje radé€ji odesla a ztstala jsem jen ja, v klidu sedéla,
pozorovala ho a vlastné jen dohlizela, aby si neublizil. Na zahradé jsem mu povésila boxovaci pytel.
Stanovila jsem mu pravidla, chapu, Zze je nastvany ze Skoly, uceni, ucitelky, spoluzakl, Ze chce do
né¢eho bouchnout. Muze, ale pouze do mékkych véci , nikdy ne do lidi nebo zvitat. Toto trva pil az
hodinu. Kdyz se uklidni, ptijde ke mné, sedne si mi na Klin a necha se kratce obejmout.

Jaké jsou nejvétsi zmény, které jste musela udélat po narozeni dité, k ¢emu jste musela se
prizpisobit?

Dité s takovou diagnozou je vzdycky zcela zasadni zasah do rodinného Zivota. Dcera, v té dob¢ osmileta
a i kdyz byla starsi to vzala tak, ze je to zkratka braska at’ je jakykoliv. Horsi to bylo s manzelem, ktery
odmital diagnozu pfijmout, osocoval mé¢, Ze je autistou moji Spatnou vychovou, ze nechodi na velkou také
moji vychovou, takze zkratka odmitnuti. Ani po konzultaci v NAUTISU, kdy mu dr. Thorova
vysvétlovala, Ze je to ryze geneticka zaleZitosti dédici se pravé po muzské linii, to viibec nevzal. Naopak
odmital NAUTIS brét jako kompetentni zatizeni. Jeho zloba a vztek se obracela proti mné, hodné $patné
jsem snasela kazdodenni kiik, ponizovani a to vSe délal pfed détmi. Pofad jsem si ale myslela, Ze byt
jako Uplnd rodina bude pro vSechny lepsi. Nakonec jsem sebrala déti a ve F 5 letech odeSla. Zména ve F
stavu a chovani byla béhem prvnich 5ti mésicti po odchodu naprosto markantni. To se potom potvrdily i
zavery specialniho vySetfeni v NAUTISU. Tim se mi potvrdilo, Ze jsem ud¢lala dobie. Co se tyce prace,
tak jak jsem postupné diagnozu rozkryvala, chodila na seminaie od NAUTISU a setkavala se i s jinymi
zenami s podobnymi détmi, bylo jasné, Ze pracovni ambice jdou stranou. Diive jsem pracovala na
Ministerstvu zahrani¢nich véci, jezdila na pracovni pobyty na ambasady do zahrani¢i, ani samotna prace
v Praze bez vyjezdi do zahrani¢i s pracovni dobou od 9 do 18 nebyla mozZna. Ud€lala jsem si firmu sama
pro sebe tak, abych mohla byt ¢asoveé naprosto flexibilni a svym panem. F ma nyni upravenou skolni
dochéazku, do $koly chodi pondéli a dtery, stiedu ho uéim doma ja a ve $kole je opét Ctvrtek a patek.
Musim fict, Ze mu to hodné pomohlo.

Jaké mate télesné nebo zdravotni zmény?
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Po pravdé si zadné neuvédomuji, ale samoziejmé urcitd miru trvalého stresu tady bude. Nékdy i tinava,
ptani, aby po mé chvilku nikdo nic nechtél, nic nefikal.... Jak je hyperaktivni, tak ma na vSechno milion
otazek, nespokoji se s jednoduchou odpovédi, na otdzce a odpovédi se to¢i pofad dokola a i 10 krat se
zept& na to samé a 10 krét chce slySet stejnou nebo podobnou odpovéd’. Pokud to neni stejné, zacne se
hrozné vztekat. Nekdy je to hodné naroéné, tieba kdyZ je tyden doma nemocny, tak mam pocit, ze mam
hlavu nafouknutou jako balén. Zajima ho vSe z ecyklopedii, coZ je fajn, ale ob¢as i ja potiebuji mit
chvilku klid a pracovat. Pak mu dovolim film na DVD , miluje dokumenty National geographic. Na
posledni kontrole u 1ékaie mi byl zjistén Selest na srdci. Tak doufam, Ze jak Selest pfisel, tak ze i odejde.
Snazim se aspon 2x do roka mit vikend jen pro sebe, kdy je F i se star$i dcerou u dédy. Myslim, Ze se mi
to celkem dafi.

Mate na sebe cas?

Moc ne, ale pracuji usilovné na tom, poslednich 5 let. Nedavno jsme se bavily s dcerou o zavislostéch. A
dcera mi fekla: ,, neboj mami, ty na drogy ¢as nemas. Prosté to nestihnes“. Samoziejme teoreticky vim, Ze
bych méla mit ¢as pro sebe na regeneraci téla, néjakou dusevni hygienu, jako to doporuceni v letadle o
nasazovani masek, které naim na seminafich Skolitelé pofad opakuji. Pomaha mi Cetba knih, rada bych
pokracovala v joze, kterou jsem pred narozenim F dé¢lala, snazim se tak aspon jednou za tii mésice zajit
na masaz.

Jak Casto jste proZivala pozitivni a negativni emoce? a kdy?

Emoce jsou vSeobecné u téchto déti docela na houpacce. Musela jsem si zvyknout, Ze pokud ho u¢im
néco nového - ochutnat nové jidlo, fict rano dobré rano, docilit, aby se neroz¢ilioll, kdyz mu veder feknu
dobrou noc, pozdravit, kdyz vchazi do obchodu, .. tak to neni v fadu tydni, ale mésicti. Takze je to spiSe
nez o uplné negativnich emocich snazit se byt v klidu, 5, 7, 10 mésict fikat vecer Dobrou noc a kdyz
Vam po roce odpvida v klidu Dobrou, tak to je ten dil¢i uspéch. Prosté na to pozitivno ¢ekate hrozné
dlouho. Nékdy se ani nedockate, ale tak k tomu musite pfistoupit. Vite, Ze pfinucenim, placem a kiikem
viibec ni¢eho nedocilite. Opravdu maximalni mira trpélivosti s minimem ocekavaného Gspéchu. A pak
Vas to jednou mile ptekvapi. F mi po 2 letech pravidelné na mé prani "Dobrou noc" jednou odpoveédél
také Dobrou noc. A ja jsem v tu chvili nesméla dat najevo Zadnou velkou radost. Prost€ jsem si to jen
nesla v sobé. U F velké emoce at’ dobré nebo Spatné vzdycky vyvolaji afekt. Takze jakoby se nic
nestalo.

Jaké jste celkem spokojena se svym Zivotem?

Ano jsem, tieba kdyz jdu na skupinu s rodi¢i, jejichz déti maji t€Zky zdravotni handicap spojeny S
mentalni retardaci, tak jsem rada za to co je. F je zdravy, mluvi, chodi, dcera je zdrava a Sikovna. Je to
dobry.

Jak si predstavujete budoucnost vaseho ditéte?

To jsem zrovna a feSila s kamaradkou, jejiz dité chce v 17 letech studovat v zahraniéi, tzn vylétnout z
hnizda a ona je z toho hrozné Spatna. Tak jsem ji fikala, at’ je rada, to je zndmka samostatnosti, Ze uz té to

dité nepotiebuje, ma sviij Zivot. coz ja asi nikdy ten pocit mit nebudu. Samoziejmé mé to napada, s
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ptibyvajicim v€kem, ptipadnymi zdravotnim problémy. SnaZim si pfedstavit riizné varianty, ale vlastné
nevim, co bude v budoucnu potiebovat. Jsem rada z to, ze ma F starsi sestru, vlastné to, Ze je mezi nimi
veétsi vékovy rozdil je jen v tomto pfipadé ku prospéchu véci. Ona vi, ze vzdycky bude muset né¢jakym
zptsobem na ného dohliZet, pecovat, kontrolovat, tak aspon to mé¢ uklidiiuje. Réda bych podpotila to, co
ho bavi a co by ho piipadné mohlo zivit tak, aby byl schopen fungovat v néjakych moznostech sdm, by
mohl tieba i zvladnout stiedni Skolu a pak i nékde pracovat.

Dékuji za rozhovor.

Rozhovor €. 5 —pani E

Dobry den mohla byste se prosim piedstavit.

Dobry den, jsem Rtzena Benikova. V ramci domaciho vzdélavani vlastné vyucuju a také vychovavam
svého vnuka s détskym autismem, mentalnim postizenim, ADHD.

A miiZete si vzpomenout, jak to probihalo, kdyZ jste se dozvédéla diagnozu?

No tak to bylo strasné. Protoze mam za to, Zze rodi¢e to v podstaté nepiijali. Mozna ze ted uz si
uvédomuji, Ze ten problém je veliky, ale zpocatku, absolutné odmitali diagndzu, protoze se to dozvédéli
nevhodnym zptsobem. Byli na vySetieni v APLE, a tam s nimi jednali prosté necitlivé. Protoze tam asi
jak jsou zvykli uz fikat tu diagnézu tém rodi¢tim, takze mi to pfislo dost necitlivy, protoze to probihalo
tak, ze ho pozorovali — co déla a jak dé¢la, ptali se, jestli si stavi do fady auticka. Ale on neprojevoval
autismus az tak, on jenom nemluvil. No a pak fekli, no asi se bude projevovat a jemu bylo tenkrat 18
meésici.

Jaké znaky tehdy projevoval?

Uz tehdy tam ten znak byl proto, Ze on vlastné jakoby, ztratil fe¢. Okolo toho roku prosté zac¢al normalné
prosté vyslovovat véci co jsou. No a potom vlastné piestal reagovat na jméno. No ze dne na den. To byl
takovy zasek. Do jednoho dne absolutné $tastné veselé dité, které reagovalo na vSechno, dalsi den prosté
pohled nékam do prazdnoty a zadna reakce na jméno. Takze to byl takovy, prvni ptivodni impuls, jakoze
néco neni v poradku. To my jsme to teda jakoby v podstaté vnimali, Ze to ma po ockovani. Protoze, pak
jsme si zpétné uvédomili, ze po o¢kovani proti MMR. TakZe tam ta reakce jeho byla opravdu velmi silna,
mél encefaliticky plac. Ale my jsme prosté nenavstivili 1ékafe. Nebyli jsme ani, ani rodi¢e nebyli pouceni,
jak by méli byt. Nehledé na to, Ze on to dostal o mésic diiv. Jesté navic porod tézky, protoze lezel $patné,
a Sel klestéma. Takze na zaklad¢é toho, protoze kdyz se na néj podivate, tak na ném nevidite zadnou
néjakou takovou tu vrozenou genetickou vadu. To nékteré déti to tak maji. Ale prosté, dodneska si
myslim, ze prosté na zakladé toho porodu, jak probihal, tak rozhodné ockovani mélo pockat. To je nas
nazor, ale s tim uz nic nenadélame. Takze, nebylo to jednoduchy a ja prosté tenkrat v ty dobé¢, jakoby
hodné jsme pomahali rodi¢tim odjakziva, jak se narodil. Samozrejmé jsme pomahali. No a ja, kdyz jsem
to dozvédéla, nebo kdyz uz prosté tady ty naznaky a ta prvni diagnoza byla. Byly tam rady, co ma d¢lat
nebo ze by mél chodit do skolky od tfech let a ze prosté s asistentem, aby si zvykal na détsky kolektiv a

tak dale. Tak ja jsem prosté pfemyslela o tom, jak pomoct nebo prosté co délat. Tak samoziejme, jsme
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zacali Cist jako na internetu piibéhy lidi, ktefi vlastné uz tohle to maji za sebou, prosté ten prvni Sok.
Takze vlastné jsme zavedli dietu, bezlepkovou a bezmlécnou, bezvaje¢nou. Coz mu vyslo Spatné, i ty
testy. Takze striktné jsme si dali tuhle tu dietu. Ja jsem to prosté jako ¢lovek se nauci, tyhle ty véci, Ze jo.
No a navic tfeba, protoze jsem vzdélana v oblasti Skolstvi, jsem ucitelka, tak jsem si udélala kurz asistenta
pedagoga, aby do budoucna, kdyz budou problémy se Skolou, abych mohla pomoct, aby to vzdélani aspon
nastartovat. No, ale tim, ze ty rodice to prosté nepfijali respektive, jako smifit se s tim nemusite, jo, ale
prosté pfijmout néco, aby se tomu décku pomohla, tak by bylo tieba. Protoze jeding, kdyz pfijmete néco i
tu Spatnou zpravu a n¢jak se preorientuje na to, jak tomu décku pomoct tak, aby to bylo v potadku, tak oni
to nepiijali, absolutné zavrhly APLU tehdejsi, dneska NAUTIS. Dokonce, my jsme méli znamou, stejné
stara nebo o néco mladsi, prosté slecna, ktera pracovala v tehdejsi APLE jako v oblasti rané péce. Mij
syn, na zaklad¢ tedy, samoziejmé dohodou se svou Zenou, prosté absolutné zavrhli. Takze, prosté jako
tam nic neprobéhlo neprobéhla ani Skolka, respektive néjaké pokusy tam byly od dvou let. Ale at’ to zni
jakkoliv, a dneska se mi to potvrdilo, nebo respektive vcera, je ve Skole, Ze prosté manzelce mého syna
nebylo nikdy nic dobrého. Ma na své okoli pfili§ vysoké naroky, na vSechno pfili§ vysoké naroky a
jakoby vuci své osobé to nebudu komentovat. No a takze tam probéhly néjaky pokusy, ale to nevyslo, tak
ona se rozhodla, respektive oni se rozhodli, samoziejmée, ze ona odjela do Ruska ho 1éc¢it. Takze tady
zaCind ten absolutné smutny piibéh Misi, ktery prosté prosel v§im moznym, v§im moznym prosté:
injekce, lumbalni punkce — dvakrat. Prosté to je asi $patné, Ze jo.

Mrzi mé to.

Takze ona prosté vétila tomu, Ze on se z toho dostane, a ze kone¢né zaéne mluvit. Ted’ ma 1éky a
antibiotika na zaklad¢ tetracyklini, a ma battizek 1éku, protoze v Moskvé néjaky 1ékat mu to predepsal, ze
se musi zni€it borelidza, kterou néjak si objevili. Takze ted’ zase jsme v podstaté na zacatku. No a takze,
vlastné ty roky probihaly tak, ze jako kdy cokoliv, ja bych fekla, protoze prece jenom jsem méla tu
specialni pedagogiku a vSechno tak, samoziejmé, na to nikdo nebere zfetel. Dité je jejich, neni moje.
Dneska uz vim, ze nic z toho, co ona s nim délala, nebylo tady povoleny, a kdybych ja tenkrat zasla na
socialku, tak to si odskacou oba dva. Ja bych si ho chtéla vzit do péstounsky péce tenkrat. Ale furt jsem
meéla ohledy na syna, na toho malého. A tak dale. Takze takto to vlastné probihalo, Ze neustale se v Rusku
1écil a takzvané se tam ucil zplisobem, ze ne matka se mu vénuje, ale vodi ho po riznych mistech, takze
to dit¢ bylo, a ja jsem tam byla a ja jsem to vidéla. Jsem tam byla, a prosté rano Sel na injekci na
polikliniku, potom se §lo s nim na néjakou hodinu né¢kam, pfi¢emz doma se s nim nic neopakovalo, a
potom od péti do Sesti zase n¢jaka hodina s ucitelkou nékde v centru, a pak se jelo domu. To décko
nespalo odpoledne, neodpocinulo. Prost¢ ma ADHD i z toho, Ze prosté od rana tam bézela televize, v té
domacnosti. od rana do vecera. A dneska to vyzaduje. No, takze ona vzdycky pfijela na dva mésice na
prazdniny. Nebo ja jsem tam teda jela. No a kdyZ potom bylo potieba fesit $kolu, tak samoziejmé oni byli
tam, tak ale podle Ceskych zakonu tady bylo potieba zafidit odklad. Co jsem teda udé¢lala ja, zase se
synem. Takze jsem zafidila odklad no, a uz a hlavné napsala jsem ho do nebo respektive vytidila jsem si
vysetfeni v SPC Vertikala, coz je zaméfeni na autisti a je to teda na Praze 6. No a takze, kdyZ potom
jakoby pfijel, tak tam ho teda vysetfili. No a kdyz uz vlastné mél nastoupit, jako uz druhy odklad nebyl
mozny. Prosté néjakou Skolu zafidit to takhle poradili pravé tam ty pani z SPC, ze teda na Praze 6 je
zakladni Skola specialni a praktickd. Tam je malo déti, a ze vlastné oni rovnou kvili jazykové bariéfe,

protoze jsem zapomnéla podotknout, ze tim, ze on vlastné nemluvil, a ta mluva nenaskakovala, tak na
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prani matky, a my jsme tenkrat jako nevidéli v tom nic Spatného a chtéli jsme jim absolutné vyjit vstiic,
jsme se rozhodli, Ze vSichni budeme na n¢j mluvit rusky, protoZe to velmi dobfe umime. Studovali jsme
tam, takze to nebyl problém. TakZe my jsme na né¢ mluvili rusky, jenomze, kdyz uz nastoupil do ceské
Skoly, tak samoziejmé jazykova bariéra byla. Pfitom ja jsem od mali¢ka mluvila na n&j ¢esky, jako kdy
byl uplné malic¢ky, takze néco moznd nékde je tam zasunutého. No, ale tenkrat, ta jazykova bariéra
vlastné byla takova a jeho vlastni chovani, protoze nechodil nikdy do zadné Skolky. Matka tvrdila Ze jo,
jenze to nikdo nema jak zkontrolovat, ona s nim tam byla sama, a prost¢ tvrdila, Ze do normalni §kolky ho
nevzali, a Ze chodil do skolky specidlni, a Ze to byla katastrofa. Spi§ si myslim, Ze prosté, bohuzel,
maminka méa problém s reZzimem. To znamena, Ze tyhle ty déti potfebuji maximalné reZim a potad stejny.
Takze, vlastné tam dochazelo i k tomu, Ze nebyli schopni tfeba rano nacas dojit do Skolky. Jako ale fikam,
to je prosté moje hypotéza, prost¢ zasadni chyba je ta, ze prosté nechodila absolutné do détského
kolektivu, pak se vlastné stalo to, Ze nedokazal s t&mi détmi kooperovat, nedokazal se s nimi sbliZit.
Takze zacal ublizovat, tfeba na hfisti strkat nékoho, hlavné¢ nékoho, kdo byl mensi. Takze prosté jako
zacal byt docela bych fekla jakoby nezvladatelny v tomhle tom, a to jak jesté¢ ma to ADHD, a tim jak je
frustrovany tim, ze jsme mu nerozuméli, tak se to chovani zhorSovalo. Nicméné teda tim, ze jsem délala
asistenta tenkrat tak mé vzali do ty pfipravky, ale on mél jit do prvni tfidy. Ale praveé kvuli t€ jazykové
bariéfe, jsem usoudila, Ze ho rovnou piijmou do prvni tfidy, ale daji ho rovnou potom jakoby po né&jaké
dobé¢ do ptipravky, protoze praveé kvuli jazyku a tak dale. A protoze v SPCecku samoziejmé, diky tomu
postiZeni, Ze potiebuje asistenta nesdileného. No a takZe ja jsem s nim byla. V ty Skole byli tak vstficni,
ze ja jsem toho asistenta mohla délat, dokonce mé tam zaméstnali. TakZze ten prvni rok jsme chodili do té
Skoly, ale ta Sskola nebyla zamétena na autisti jednak, a zadruhé prosté nechal v téch svych projevech toho
chovani, jak nebyl zvykly v podstaté na nic. Tak kdyZ je frustrovany tim, Zze mu nerozumime, tak prosté
dostane n¢jaky zachvat. No, takze v podstaté i pies absolutni vyhrady prosté i pomoc SPC, ta pani, kterd
ho ma na starosti, tak v té Skole nas nevzali. A pak nAm pomohla pani z té poradny najit $kolu. Je to mala
vesnicka $kola. Nicméné ja jsem prosila i v té pivodni $kole, abych aspofi na hodinu s nim tam mohla
chodit. Protoze on totiZz do $koly chodi stra$né rad, on mél zvyk, Ze tam chodi s tou taskou a ze prosté€ na
hodinu nebo na dvé tam bude sedét a pak miZeme odejit, ze mu budu délat jako neplacené osobniho
asistenta — nic neproslo. TakZe ja jsem se s nim doma uc¢im, prosté normalné mam vyuku, normalné mam
prosté Cestinu, matiku, vytvarku jsme fesili tady mezi déti, na télocvik chodime do Libné od NAUTISU.
Takze to jsme taky jako vyfteSili, a je$t€ jsem ho pfihlasila na keramiku a vSude chodim ja s nim,
méstskou dopravou, aby se socializoval, aby prosté byl zvykly na lidi, aby nebyl nékde jako v Ustrani. No
a nejhorsi prosté jsou okamziky, ktery ja osobné zazivam, coz jako nezazivaji urcité rodice déti, ktery se
opravdu ovlada s velkym tsilim staraji, je prosté¢ to, nepochopeni ze strany v podstaté¢ matky, o co tady
kraci, jak se mame chovat, jak ho mame vychovavat a vzdélavat a v podstaté to doslo tak daleko, ze je
jako osoba velmi negativni, takze syn se s ni chce rozvést, protoze ona s M, v podstaté nic nedéla, a necha
ho vzdycky béhat, bud'to s mobilem nebo prosté¢ ho necha béhat po byteé, nikdo ho nekorigoval, nemél
zédnou korekei, prosté nic. No, a to nepochopeni je prosté velky, protoze tfeba ja po ném néco chci, ja
léky, antibiotika, po kterych se udajné zlepsi a udajné se zacne okamzité mluvit. Vyrovna se ostatnim
détem proste. Tak ja ted’ momentalné jsem na pokraji sil, protoZze nemam ani psychickou podporu.

Jak ¢asto M je u vas?
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On je cely tyden od rana az do ve€era u mé. Zajistovala jsem stravovani, krouzky prosté absolutné
vSechno, vyuku a v podstaté, kdyz mate ty krouzky, tak vecer pfivezeme pied barak. Vecer tam se vyspi,
rano v pul devaté je u mé. Vikendy si prostiidaji se synem, takze ten jediny kdo, ten je taky tak strasné
unaveny. Takze ja jsem to ud¢lala proto, jsem se rozhodla, ze ho takhle budu tfeba cely dny mit, protoze
jsem chtéla ukézat cestu. Chtéla jsem ukazat, ze kdyz je vile a rodice prosté chtéji to décko z toho dostat,
ne injekcemi, ale prosté tou vychovou, tim vzdélavanim tim, Ze chci rezim dodrZet, Ze mi tam nebude
bézet televize cely den, protoze prosté jako to rusivy element. Od malicka jsem chtéla ukazat, ze to
vSechno jde, Ze on mize jezdit méstskou dopravou, protoze v podstaté neznd nic jiného, protoze furt
jezdil s maminkou v auté, uspavali ho v auté. Vite, kdyz cely ten Zivot si promitnu, jeho, tak prosté
stra§né jsem se mu vénovala, protoze mi ho bylo lito. K t¢ém détem prosté musite pfistoupit tak jak je
tieba, jinak je to v haji, tak si nikdy neziskate jeho divéru. Ja tieba ted’, po ¢trnacti dnech, co on bere
néjaky léky. Ja jsem uplné v haji, protoze ja mam pocit, ze jsem ho ztratila, ze on mné uz nevéfi, chova se
tak, Ze jenom breci, a breci, a breci. A prosté v podstate, potom se zacne sebeposkozovat, kousat. Tak i ja,
ktera se mu vénuju odmali¢ka, tak mam ted’ pocit, ze jsem normalné na rozcesti, a jsem uplné v koncich,
protoze, protoze vlastné nevim, co se d¢je.

Jesté, kdyZ mu bylo téch 18 mésicii, ihned vas napadlo, Ze to je autismus?

Uz jsme Cetli hodné toho, jako triddutéch piiznakt a tak dale. To, Ze teda nemluvil, to bylo takovy jako.
Ale furt jsem si nemyslela, Zze to je autismus, jsem si fikala, Ze to je opozdény vyvoj nebo néco. Ja i
dneska nevim jestli prosté opravdu je to autismus. Napfiklad tim jak ma absolutni poruchu soustfedéni,
takze jako by on toho hodné vi. Ale prosté se nesoustiedi na nic, furt mu néco béha v hlavé. Vim, ze
existuje lek pro ADHD, ze ty déti potom stoprocentné lep$i vykon podavédji. Ja si dneska tikam, ano je
tam prosté lehka mentalni retardace. Vzdycky vam to feknou, pokud to dit¢ nemluvi a neziskava takzvané
ty védomosti, tak se to vzdycky k tomu sklouzne. On ty védomosti ma, tieba v mobilu pozna vSechno co
mu ukéazete. On neni Gplné, Ze by byl nékde uplné mimo. Tak to prosté neni. Ma potencidl, ale to ADHD
a ta porucha soustfedéni ho natolik svazuje, Ze prosté nedava pozor na to, co mu nékdo fika.

Pamatujete si jak jste to prozivala, kdyz jste se to dozvédéla?

No tak to bylo strasny. Samoziejmé pro rodice to bylo jeste horsi. U mé to byl prvni vnuk nebo je prvni
vnuk. Prozitky... Nevéfite tomu nejdiiv, nevéfite tomu. Je to absurdni prosté vSechno. VSechno vam
spadne a ted’ jako za¢nete Cisti knizky 0 autismu. A feknete si, Pane BoZe pro¢ ne Aspergertiv syndrom,
pro¢ zrovna détsky autismus, aspon néco by bylo lepsiho, aspon kdyby mluvil, asponi abychom veédéli
jaky ma emoce a aby to dokazal vyjadrit. Takze nevérite. Nevétite. Pak jakoby se nic jako kazdy kricek
dopiedu je super, Ze je sebeobsluzny, je Cistotny. Pravé, Ze nema tyhle problémy. Tak si fikam, kde se co
stalo. No a hledate, feknete si, no kazdy tolikaty a tolikaty dité se takhle rodi, a pro¢ zrovna my? To se
neda ani popsat. Bezesny noci, proplakany noci. Rikate si, co bude az my tady nebudeme. Naugit ho,
aby dokazal existovat sam. Jsem fikala, ze bych byla $tastna, kdyby byl platce dani. V podstaté ta
psychika je tak otfesend, Ze na jednu stranu chapu ty rodice, ze si mysli, Ze ho vylé¢i. Na druhou stranu,
ale dobte, kdyby to §lo ruku v ruce s tou vychovou, s tim zafazenim do kolektivu. Tak by to bylo mozna
lepsi. Bohuzel i kdyz fikam chépu ty rodice, kazdy se k né¢emu upina, kazdy se chyta néjakého stébla. A
kdyz uz vidim, Ze prosté to nejde, tak musim zmobilizovat vSechny sily a musim jednat jinak.

Kdyz takhle vénujete M, tak stihate viibec sviij Zivot?
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Ne. Nestiham. Nestihdm. J& mam problém jit k doktorovi, protoZe jsem tak poctiva a tak ctim tu brigadu
jeho maminky a praci svého syna. Ja se mu nedivim, ze odchéazi. On fikal, ze neodeSel od M, ja jsem
odesel od té pani, do které jsem se zamiloval. Jsme se snazili poméahat od jeho mali¢ka. Takze o osobni
zivot se nestihdm zadny. Manzel, ktery zustal v diichodu letos v lednu, je§té zistal pracovat, taky z toho
totalné na mrtvici. Ted vlastné to délame tak, ze Misa vzdycky jezdil k nam. Ja jsem s nim byla sama
doma a jsem varila, a vSechno jsem d¢lala. Jsme fikali, ze ted’ to jidlo do Skoly, ma dietu, musite
ptipravit cely jidlo v€etné svaciny sami. Takze si to délejte. Ani tam jsme se nedohodly, i tam jsme méli
velky problém. Jsem fikala, tak si to délej sama, ja to odmitam. Mtj manzel, kdyz to vSechno vidi, kam se
to fiti, kam se fitim j4, tak uz to nechce. Ja toho M nechci opustit. Chei dodélat tu prvni tfidu. Ja bych tam
s nim tfeba chodila dopoledne, né&jakou dobu, nez by se nékdo nasel. Tak, jeho mamka si to nepieje,
protoze si mysli, ze ja jsem fekla... Protoze ja jsem jim napsala, Ze prosté nabizim od dvacatého osmého
Cervna a cely Cervenec, a pak chci volno. To neni neplaceni. Ja& jsem ve formé sluzky, tak jsem prosté
brana. Jsem fekla, ze nabizim od pil devaté do pul jedné vyuku, aby si zvykl. Do ty doby, nez nenajdete
né&jakou $kolu, tak nabizim ten model, od deviti do pil jedné, a jinak si ho berte na starosti vy. Takze je to
velky zly ted’kom. Ona ted’kom proto hleda druzinu, aby ho upichla na cely den, a aby byla v pohodé.
Pficemz, ziskali pro né&j ¢tvrty stupen pfispévki o postizeni. V podstaté to slouzi k tomu, aby maminky
pul dne nepracovali, a to je na potieby toho ditéte. Takze, takovy smutny pribéh. Jesté i ten pocit z toho
jakoby podcenovani. Ja jsem skute¢né vystudovana ucitelka, uéila jsem i na vysokych skolach, a myslim
si, ze jsem dostate¢né inteligentni, abych jako mohla M néco ptedat. To podcefiovani prosté je teda
stra$ny, protoze ja jsem jenom babic¢ka. Navic vecer, ona pro néj chodi pozd¢, 5 minut tam, 10 minut tam.
Vite co, tam uz potom kazda minuta, v druziné si nikdo nemutize dovolit piijit pozdé. To je pfece norma
néjaka. Ale tim, ze jsem jenom babicka, takze je mozny vSechno. Kazdy vecer jsem tak strasné unavena.
Ted mé to trosku dobéehlo, protoze ani tak nejde ani o fyzicno, ale jde o psychiku. Ja jsem psychicky
vydeptana totaln€, a myslim si, ze i hodné rodi¢u, pokud opravdu jako rodice se staraji. Ja myslim, ze
jako ja jsem jediny Ukaz, protoze jako ty babicky tohle to asi ned¢laji. Babicky praveé miluju své vnuky a
vénuju se, odvedou je na krouzek, a tim padem ten vztah vnuk-babicka je uplné perfektni. Kdezto my ted’
S MiSou na sebe narazime tech poslednich 14 dni, on je absolutné negativni a nic se mu nechce. A co
snim mam délat v tu chvili, co s nim muiZzu udélat. Nic. Ja chapu, ze prosté rodic¢e od prvotniho Soku...
Prosté jsou rodi¢e, které to néjakym zpusobem semelou, pfijmou, ale nikdy se s tim nesmiti nikdo. To,
kdyz vam nékdo fekne, ze proste: ,.ale tyhle ty déti jsou andilci a prosté vam tu lasku daji najevo jinak®,
tak to fika nékdo kdo vlibec nevi, v ¢em Zzijete, nevi. Takze, ano jsou andilci, kdyZ spi, a nejsou andilci,
kdyz si prosazuji néco. A samoziejme jsou chvile, kdy jsou st’astni, a tancuje nebo néco. Jako nesmitite
se s tim nikdy. Musite to pfijmout a jsou rodice ktefi prosté s tim za¢nou bojovat, pfesto ranou péci uplné
odmali¢ka coz je super. I ptes terapie odmalicka, coZ je super. A nehledaji tu posledni injekci, kterou
prosté mu daji, jakoze ho vyléci, naprosta hloupost, hloupost. Ja netikam, tfeba mu néco pomohlo, ja to
nemiizu védét. Ale prosté tady v tomhle tom, ty psychicky onemocnéni prosté tam je opravdu potieba,
protoze ty déti jsou inteligentni. Je opravdu takovy pfistup potfeba a tolik bezmezného, nevim, jak to
nazvat, dobie lasky. Ale takového neustalého prosté ptistupu pozitivniho. Tfeba uz nemuizete a stejné
musite. A nemélo by se to na sob¢ dat znat.

A co jste nejvice musela zménit?
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Nejvice musela zménit... J& jsem musela zménit vlastné vSechno, protoZe ja ted’ svij zivot nemam. Pro
me tohle je absolutné ztrata vSeho, osobniho Zivota, prosté v§eho. Pfi¢emz ho miluju, a neménila bych to,
protoZe to byla moje volba. Chtéla jsem ukazat cestu, Ze to jde. Ale prosté to nebylo pochopeno tak, jak
jsem to opravdu myslela. To nepochopeni je asi nejvétsi prohra, protoze M umi vSechny pismena, ¢isla,
umi poéitat, ¢te po pismenkach. Otazka jazyka, otdzka porozuméni, proto mame to s obrdzkami vsechno.
Ale nepochopeni ze strany rodicti, absolutni nepochopeni. Prosté ne.

Posledni otazka, miizete si povazovat za $t'astného ¢lovéka?

Ted jsem spis takové asi unavend. Stastna bych byla, kdyby se totiz zménila situace s rodi¢i M. Mij
zivot by se trosku zlepsil. Dovedla bych si pfedstavit, ze bych byla i §tastnéjsi asi tak.

Dekuji za rozhovor..
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Formalni zpracovani
Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy, | | l X

stylistické vyjadfovani, zvladnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,

parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, [ ES

cizojazy¢na literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz€lenéni textu, |

L]

pravodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka uprava) [ X |
Metody prace

Vhodnost a urover pouzitych metod | | | X
Vyuziti vyzkumnych empirickych metod [ IE: ]
Vyuziti praktickych zkusenosti | | x |
Obsahova kritéria a prinos prace

Pristup autora k feSené problematice (samostatnost,

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) | | x |
Naplnéni cilu prace | I | x
Vyvazenost teoretické a praktické Casti
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Navaznost kapitol a subkapitol | | x |
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Dosazené vysledky, odborny vklad, pouzitelnost

vysledkl v praxi | [ x | | |

Vhodnost prezentace zavéru prace
(publikace, referaty, apod.) | I | x | |

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

1. Jednou z respondentek byla babicka ditéte, nikoliv matka. Nachazite rozdily v jejich
vypovédich a vypovédich zbyvajicich matek? V ¢em? Pokud ano, jak by je bylo
mozno interpretovat?

2. Navrhujete navazat na tento vyzkum vyzkumem longitudindlnim. Co nového by podle
Vas mohl pfinést?

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Studentka zvolila v sou¢asnosti hojné diskutované téma, téma kvality Zivota matek, jejichz
déti trpi poruchou autistického spektra. K praci pfistoupila zodpovédné, coz se odrazi
predev$§im na mnozstvi odborné literatury, které nastudovala. Ocefiuji rovnéz orientaci
v nejnovéjsich vyzkumech, které byly v této oblasti provedeny. Teoreticka ¢ast je pomérné
fundovanym textem, ktery poskytuje solidni zaklad pro orientaci v dané problematice.
Jedinou drobnou vytkou je pomér kapitol vénovanych syndromu PAS obecné (diagnostika,
etiologie, typy poruch atd.) ku kapitoldm vénovanym samotnému tématu prace, totiz
disledkim onemocnéni na zivot rodiny, resp. matek.

| vyzkumu vénovala studentka dostatek prace a peélivosti. Zadouci by bylo jasnéjsi
vymezeni samotného cile vyzkumu (,kvalita Zivota“), jinak ov8em povazuji tuto ¢ast prace
za zdafilou, pfedevSim samotné rozhovory a jejich analyza, ktera pfinasi sice o¢ekavatelng,
nicméné i tak zajimavé vysledky. Vysledky jsou jasné a prehledné prezentovany a ¢tenar si
tak dokaze udélat jasnou predstavu o tom, jak matky prozivaji onemocnéni svych déti a
jaky vliv to ma na jejich vlastni Zivot.

Co se formalni stranky ty¢e, nutno konstatovat, Ze se autorka ob&as nevyhne stylistickym
neobratnostem, vzhledem k tomu, Ze ¢estina neni jeji rodnou feci, povazuji i v této oblasti
jeji vykon za uznanihodny.

Doporuéuji tuto praci k obhajobé s hodnocenim vyborné.

Doporuceni k obhajobé: doporuduji

Navrhovana klasifikace: vyborné

(ﬂ

Datum, podpis: \I)\/ .
\

J



Posudek oponenta bakalarské prace
na Prazské vysoké skole psychosocialnich studii

Jméno a pfijmeni studentky:
Obor studia:
Nazev prace:

Oponent prace:
Technické parametry prace:

Pocet stranek textu (bez pfiloh):
Pocet stranek priloh:

Pocet titull v seznamu literatury:

Vybér tématu
Zavaznost tématu

Oborova priléhavost tématu

Originalita tématu a jeho zpracovani

Formalni zpracovani

Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy, | I
stylistické vyjadfovani, zvladnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,

Sara Urakbayeva

Psychologie

Kvalita zivota matek déti s poruchou autistického
spektra

Mgr. Barbara Kostelacova

52
25
58

(0" [1 2 3

parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, | | x | |

cizojazyéna literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz¢lenéni textu, |
pravodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka tuprava)

Metody prace

Vhodnost a uroven pouzitych metod

Vyuziti vyzkumnych empirickych metod | | | x |

VyuZiti praktickych zkuSenosti

Obsahova kritéria a pfinos prace

Pfistup autora k feSené problematice (samostatnost,

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) X | | |

NaplInéni cilu prace

" 0 - nehodnoceno; 1 - vyborné; 2 — velmi dobre; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a



Vyvazenost teoretické a praktické ¢asti

v daném tématu | | | X | |

Navaznost kapitol a subkapitol | | | ] ]

Dosazené vysledky, odborny vklad, pouzitelnost

vysledku v praxi | ] [ x l |

Vhodnost prezentace zavéru prace

(publikace, referaty, apod.) l | | x | il

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

Vyjéadrete se prosim ke komentéiim k vyzkumnému Setfeni:

Vysvétlete, co bylo cilem vaseho vyzkumu?

Formulujte zavéry vaseho vyzkumného Setieni.

M4, podle vés, vas vyzkum néjaky potencial praktického uplatnéni? Jaky?

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Autorka se ve své praci vénuje oborové priléhavému a rovnéz spolecensky aktualnimu
tématu kvality zivota matek déti s poruchou autistického spektra (PAS).

V teoretické Casti autorka predklada teoreticka vychodiska PAS, diagnostickou specifikaci
pervazivnich vyvojovych poruch, okrajové se dotyka vefejnosti sdilenych mytt o autismu a
v posledni kapitole se zabyva vymezenim pojmu kvality Zivota zamérfenym na
predkladanou tematiku.

Teoreticka Cast je svym mysSlenkovym obsahem logicky usporadana, kapitoly na sebe
plynule navazuji a jeji rozsah odpovida narokim na bakalarskou praci. Autorka Cerpa
z uctyhodného poctu zdroju v odbornych pramenech a dokazuje svou schopnost orientace
v nich, zohlednuje rovnéz vysledky relevantnich vyzkumu.

Vyzkumna c¢ast si klade za cil pochopit subjektivni prozivani (neni formulovano c¢eho
konkrétné) matek déti s PAS. Vyzkumna otazka poloZzena neni. Autorka zvolila kvalitativni
metodu polostrukturovanych rozhovorG a pro jejich zpracovani interpretativni
fenomenologickou analyzu, kterou pomoci odbornych pramenu popisuje, ale jeji vlastni
popis metodologického postupu chybi. Chybi rovnéz popis etiky vyzkumného Setreni.

Za nedostatek Ize povazovat absenci zachyceni vlastnich prekoncepci a motivaci pro praci
s danym tématem v samostatné kapitole predporozuméni, nebot tyto prekoncepce jsou
dulezitou soucasti IPA a nemaji byt eliminovany, ale naopak zvédomovany a reflektovany.

Za problematické povazuji samotné vedeni rozhovoru, které poskytuji velky prostor spise
objektivnim strankam Zivota matek déti s PAS, nez Ze by se pfiléhaveé k cili vyzkumu
zabyvaly konkrétnimi zménami v subjektivnim prozivani kvality Zivota respondentek.
Problém spatfuji v nejasném formulovani cile vyzkumu, jeho vztah k prezentovanému
tématu prace, absenci vyzkumné otazky a zpusobu vedeni rozhovorl. Vysledky vyzkumu
jsou tedy ponékud vagni.

Po stylistické a jazykové strance prace vykazuje urCité nedostatky, obCas se v ni vyskytuji
gramatické chyby (zejména diakritika) &i neobratna vyjadfeni, ktera komplikuji snadné
porozuméni textu (napf. uvodni odstavec podkapitoly 5.1) Po formalni strance by byio
vhodnéjsi za€inat hlavni kapitoly na nové strance.




Doporuéeni k obhajobé: doporuduji

Navrhovana klasifikace: 1-2

Datum, podpis:




