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ANOTACE

Tato bakalafska prace pojedndvad o problematice rodin déti s poruchou
autistického spektra. Definuje jednotlivé diagnézy zastfeSené poruchou
autistického spektra a popisuje jejich symptomy. Déle shrnuje mozné davody
vzniku tohoto onemocnéni. Pokracuje vycétem nejcastéjsich problémit, kterym
rodiny déti s PAS celi, moZznostmi terapie a jejich vzdélavani. Popisuje existujici
sluzby, které jsou pro tyto rodiny a déti vhodné, roli socidlniho pracovnika

a neziskovych organizaci angaZzujicich se v této oblasti.

Prakticka c¢ast je zameéfena na tematickou analyzu polostrukturovanych
rozhovorti, které byly pofizeny s matkami déti s poruchou autistického spektra
a mapuje jejich subjektivni vnimani vychovy, péce a souziti s timto ditétem nebo

détmi.



ABSTRACT

This bachelor thesis is about the problematics of families with children who have
autism spectrum disorders. It defines individual diagnoses from the autism
spectrum and describes their symptoms. It sums up the possible causes of
development and continues with an enumeration of the most frequent problems
that families of children with PAS have to face, therapy options for children with
ASD and forms of their education. It describes possible services which are
suitable for those families, the role of a social worker and nonprofit organisations
working in this field. The practical part focuses on a thematic analysis of semi-
structured interviews with mothers of children who have ASD and maps their

subjective attitudes towards upbringing, care and cohabitation with their

children.
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UvoD

Tato prace je zaméfena na potieby rodin déti s poruchou autistického spektra
(dale jen PAS). Sleduje zakladni dostupné informace o tomto onemocnéni,
o pii¢inach vzniku, projevech, nabizené socidlni pomoci a moznostech
vzdélavani a terapie. Vzhledem k nartistu tohoto neurobiologického onemocnéni,
at uz zjakychkoliv pfi¢in, roste potfeba péce o tyto déti a jejich rodiny.
Z odborné literatury a vyzkuma problematiky v nasi zemi, jsem nabyla
pfesvédcéeni, Ze socidlni pomoc v tomto pfipadé ponékud pokulhava, neni
dostatec¢né flexibilni a na sebe navazujici. Zmapovani nejbéznéjsich obtizi a tskali
v piekonavani tohoto onemocnéni a tloh s tim spojenych, miiZze napomoci jejich
vétsimu porozumeéni. To miZe slouZit k analyze mezer a chyb v socialni préci
s témito rodinami a k jeji vétsi efektivité a dale k ptipadnému vzniku chybéjicich
sluzeb a finan¢ni podpory. Ale uz jen samotné naslouchdni potfebam téchto
rodin vede k otevienosti smérem do spole¢nosti, k vétsi informovanosti, pfijeti

a akceptaci, ktera je vstupni branou pro chut pomahat.



1 AUTISMUS - VYMEZENI POJMU

Poruchy autistického spektra (dédle jen PAS) jsou vrozenym neurobiologickym
onemocnénim. Je fazeno do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, které
jsou charakterizovany obtizemi ve schopnostech socidlni interakce a v socidlni
komunikaci. Typické jsou omezené zajmy, stereotypni a nepruzné chovéani.
Pojem , pervazivni” znamend vsepronikajici, tedy zasahujici do rtiznych oblasti

zivota. Projevuje se v osobnim, rodinném i socialnim Zivoté (Sporclova, 2018).

Poruchy autistického spektra zahrnuji tedy $iroké spektrum symptomii a rtizné
stupné postizeni. Od hendikepu, ktery ponékud limituje jinak normélni zivot, az
po tézké postizeni, které casto vyzaduje institucionalni péci. Nejtypictéjsim
projevem jsou tézkosti v komunikaci, v porozumeéni tomu, co ostatni lidé citi a ve
vyjadfeni sebe sama, jak pomoci verbédlniho, tak i neverbalniho projevu (slov,

gest, i mimiky). Dostupné z WebMD, Autism https://www.webmd.com

/brain/autism/understanding-autism-basics#1

, Tento handicap, ktery na sebe bere rozmanité formy, se projevuje od nejiitlejsiho véku
a trod cely Zivot... Autistické déti nedokdzi spravné interpretovat informace prichdzejici
z jejich okoli a jsou z toho ditvodu neschopné upevnit, co se naucily.” (Vocilka, 1996,

s 9).

,Autismus - ,staZeni se do sebe’, sniZeni kontaktu jedince s jeho okolim, socidlni izolace.”
Tak popisuje pojem autismus slovnik pojmia z psychologie (Gillnerova, 2000,
s 10). Nejedna se ovSem pouze o vyvojovou poruchu od narozeni, ale mtze byt
také priznakem psychického onemocnéni rozvinutého az v priibéhu Zivota, a to
naptiklad u schizofrenie. Autisticky syndrom, ktery vznika v pozdéjSich stadiich
nékterych psychickych poruch, je podobny pfiznakiim, které charakterizuji
poruchy autistického spektra. Jejich ptavod je vsak odlisny. ,I kdyZ jejich vzhled
a chovdni mohou byt navenek stejné, u organicky postiZzenych je pasivita a netecnost
podminéna chudobou a prazdnotou psychickych obsahii a proZitkii” (Dusek, Vecefova-
Prochazkova 2015, s 154). Howlin piSe, ze ,obtiZe v socidlni oblasti znamenaji, Ze
sebejednodussi socidlni interakce je spojena s velkymi problémy” (2009, s 13). Déle ve

své knize uvadi, ze Lorna Wing a Judith Gould popsaly v ramci spektra PAS
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razné Siroké projevy v této oblasti, od pasivnich jedinct az po ty, ktefi se jevi
v socialni interakci jako aktivni (1996, cituji dle Howlin, 2009). Jsou spontanni
v piistupu k druhym lidem, avSak zvlastnim zptsobem, dle svych potteb
a pravidel. Oproti pasivnim skupindm lidi s PAS ma tato skupina $irsi slovni
zésobu a pouziva jazyk vice, ale jejich fe¢ je charakteristickd opakovanim se,
¢asto pedantickd se zvlastni intonaci (Howlin, 2009). Zdravé déti projevuji
protosocidlni chovani uz od samotného narozeni. Reaguji na lidsky hlas, sleduji
rysy lidského obliceje s vétsim zajmem nez jiné vizudlni podnéty, jejich tchopovy
reflex je silngj$i, pokud jim vloZime do dlané lidsky prst nez jakykoliv jiny
pfedmeét. Jsou vnimavé na kozni kontakt. K socidlni interakci patfi u novorozence
i napodoba jednoduchych mimickych vyrazti, pfivieni o¢i, vyplazeni jazyka aj.
(Langmajer, Krej¢itrova 2006). Autisti¢ti kojenci se naopak ¢asto vyhybaji o¢nimu
kontaktu

a nejevi o lidské tvate a hlasy zdjem. Ani vazba k matce se nevyviji stejné jako

u déti bez postizeni. Chybi zde typickd vazba na matku a malokdy se projevuje

strach z odlouceni (Hrdlicka, Komarek (eds.) 2004).

Odlisny mtze byt i pla¢, ktery, jak bylo vyzkumem prokdzano, je u déti
s Downovym syndromem nebo s poruchou CNS a nedonosenych déti specificky,
jiny (Langmajer, Krej¢ifova 2006). U déti 1ze sledovat hru, ktera by se dala
interpretovat na prvni pohled jako vyvojové spravna imaginativni hra, ale pti
peclivém sledovéani a v prabéhu ¢asu si Ize vSimnout, Ze jde spiSe o opakujici se
rutinu nez klasickou hru. Tyto déti nejsou schopny pfedvidat dasledky svého
jedndni a je pro né obtizné ucit se ze zkuSenosti, takZe maji tendenci opakovat

stejné chyby. Kazdé dité s PAS je ovSem jedine¢nou bytosti a neda se tak stanovit

jeden typicky predstavitel poruch autistického spektra (Volkmar, 2013).

1.1 DALSIi PROJEVY PAS

Déti s PAS mohou byt velmi senzitivni na urcité podnéty. Zvuky, svétlo, doteky,
viné i chuté, které se zdravym lidem zdaji normélni a nevyvolavaji v nich
intenzivnéjsi reakce. K dalsim projeviim se fadi i opakujici se stereotypni pohyby
téla, jako je pohupovani, chozeni sem a tam a mavani rukama. Atypické reakce

na lidi, pfipoutini se kriznym objektim, nesndSenlivost zmén, agresivni



a sebeposkozujici chovani, stereotypni zajmy jsou dalsim zvycétu mnohych
moznych projevi. Opozdéni vyvoje se bézné projevuje ve vsech jeho oblastech.
U déti s PAS je opozdéni nerovnomérné. BéZné se objevuji jizZ zminéné problémy
v komunikaci a ve vztazich, ale vjinych oblastech mohou mit nadprimérné
schopnosti. Casto vynikaji v feSeni matematickych tloh, malovani, skladani
hudby nebo zapamatovani si fakt. Dostupné z WebMD, Autism

https://www.webmd.com/brain/autism/understanding-autism-basics#1

Studie, tykajici se dospélych lidi s PAS poskytuji informace o soucasné se
vyskytujicich zdravotnich a psychiatrickych obtizich. Americkd Encyklopedie
autismu pfedstavila vyzkum Eaves a Ho (2008), ktefi uvedli, ze 40 % jejich
vyzkumného vzorku byly predepsany léky na potiZze schovanim. Jiné studie
vedle poruch chovani uvedly nutnost uzivani 1éka na zvlddnuti psychickych
obtiZi, epilepsii, ktera se u jedincii s PAS vyskytuje castéji nez v bézné populaci
a dalsich psychickych obtizi. Vice neZ polovina lidi s PAS trpi soucasné se

vyskytujici afektivni poruchou. Asi polovina pak trpi chronickou

generalizovanou tzkosti (Volkmar, 2013).

1.2 DELENI AUTISMU

Dle Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize, pervazivni vyvojové poruchy

zasttesuji nasledujici diagnozy:

* Détsky autismus

* Atypicky autismus

* Rettdv syndrom

* Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

* Aspergerav syndrom

* Pervazivni porucha nespecifikovana

Hranice mezi diagnézami PAS nejsou vzdy zfejmé, ztohoto diévodu jiz
v Americkém diagnostickém manudélu (DSM-5, 2013) nejsou jednotlivé diagnézy
rozliSovany, ale jsou zastfeSeny pouze pojmem poruchy autistického spektra.

Ptipravovana nové 11. revize Mezindrodni klasifikace nemoci se ubira stejnym
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smérem (Sporclovd, 2018). Vyjimkou je Rett@iv syndrom, kde sou¢asna medicina
dokéaZze pomoci genetické analyzy identifikovat patologicky gen zptisobujici toto

onemocnéni (Hrdlicka, Komarek (eds.) 2004).
Autismus se diagnostikuje na zakladé diagnostické triddy.

1. Socialni interakce, ktera zahrnuje socidlni dovednosti vii¢i okoli
2. Komunikace - potize v oblasti feci, omezena gesta a mimika
3. Predstavivost - hra, volny ¢as a pouzivani pfedmétdi, schopnost pruzné

reagovat. (Thorové, 2016)

1.2.1. Détsky autismus

Je to, co si vétsina lidi vybavi, kdyz slysi slovo autismus. Stupent zavaznosti
poruchy byva rtizny. Od mirné formy, kde se objevuje malo mirnych symptomu
po formu tézkou, se symptomy zdvaznymi. Aby byl diagnostikovan détsky
autismus, musi se problémy projevit v kazdé ze tfi oblasti diagnostické triady.
K détskému autismu mohou byt pfidruzeny dal$i mnohé dysfunkce. Symptomy
jsou velmi rtznorodé. Projevy détského autismu se meéni v priibéhu vyvoje
ditéte. Syndrom lze vsak diagnostikovat v kazdém jeho véku. Autismus se
projevuje jiz pied tfetim rokem véku ditéte (Thorovd, 2016). Diagnostika vsak

neni jednoduch4, jak popisuji v kapitole Stanoveni diagnézy.

Autismus je mozno rozdélit také na vysokofunkéni a nizkofunkéni, dle miry
omezeni, které porucha piinasi. Vysokofunkéni jedinci mivaji vysoké nebo
pramérné 1Q, avsak socidlni dovednosti jsou piesto ve srovnani s nim velmi
nizké. Nizkofunkéni autismus popisuje poruchu s nizsi arovni vyvoje mentélnich

funkci (Howling, 2009).



Neékterymi typickymi projevy autismu v nasledujicich tfech oblastech jsou:

1. Kbvalitativni naruSeni socidlni interakce: naruSena schopnost uzivani
neverbdlniho chovani v riznych socidlnich situacich, neschopnost
vytvaret vztahy, nedostate¢na odpovéd na emoce ostatnich a dalsi.

2. Kvalitativni naruSeni komunikace: opozdény vyvoj feci, nebo se fec
viilbec nevyvine, nedostate¢na gestikulace uZivana pfi komunikaci,
stereotypni nebo opakujici se pouzivani feci, naruSena fantazijni,
spontanni a socidlné-napodobiva hra.

3. Omezené, opakujici se stereotypni zptisoby chovani, zajmy a aktivity:
rigidita a rutinni chovéani v Siroké skale aspekti kazdodenniho Zivota,
pfichylnost k pfedméttim, které jsou pro dany vék netypické, lpéni na
rutiné, vykonavani ritudla, stereotypni zajmy, motorické manyrismy,

odpor ke zménam. (Thorova, 2016)

1.2.2 Aspergerav syndrom

Aspergertiv syndrom poprvé popsal Hans Asperger a nazval ho autistickou
psychopatii. V roce 1981 prosadila Lorna Wingova do praxe termin Aspergertiv
syndrom. Aspergertv syndrom (déle jako AS) odbornici oznacuji jako méné
zavaznou variantu détského autismu. (Hrdlicka, Komarek (edc), 2004). Katefina
Thorovéa se proti tomuto vymezuje a piSe, ze tvrdit, Ze AS je leh¢i formou
détského autismu, je znacné zjednodusené. Dopliiuje pak, ze AS je specificky
a problémy s nim spojené mohou byt stejné zavazné, i kdyz odlisné od ostatnich
poruch autistického spektra (2016). V knize Détsky autismus autoii informuji, Ze
AS by nemél byt diagnostikovdn u pacientt sIQnizsim nez 70 (Hrdlicka,
Komarek (edc), 2004).

V knize Vyjimecné déti jsou popsani pacienti s AS jako jedinci, ktefi maji
nedostatek empatie, obtiZe v nalezeni a udrzeni ptatelstvi a problémy s interakci.
Jejich fecovy projev je strnuly, opakujici se a jejich zajmy jsou jednostranné. Jako
zvlastni popisuje i jejich drzeni téla (Thorova, 2007). Americky server piedstavuje
takto postizené jako déti, které nemaji vazny problém sjazykem a mohou byt

aspésné pfi plnéni testi inteligence, avSak maji stejné problémy v socidlni



interakci a omezené z4jmy jako déti s autismem. Dostupné z WebMD, Autism

https://www.webmd.com/brain/autism/understanding-autism-basics#1

Stanovit hranici mezi autismem bez mentalni retardace a Aspergerovym
syndromem je nékdy velmi obtiZzné. Stejné tézké je odlisit jeho mirnou verzi od
chovani, které Ize povazovat za problematické. Typické pro diagnézu AS stejné
jako u autismu, jsou potiZze v chovani a socidlni komunikaci. AS by se dal
ptirovnat k socialni dyslexii a je tak i nékdy oznacovan (Thorova, 2007). Howlin
ve své knize piSe a studie uvadéji, Ze neni zadny podstatny rozdil mezi détmi

s Aspergerovym syndromem a s vysokofunkénim autismem (Howling, 2009).

Déti s AS se na prvni pohled nemusi od svych vrstevnikt liSit. P¥i delsim
sledovani 1ze vsak jiz rozdily pozorovat. Projevy PAS mnohdy ptisobi na okoli
jako nevychovanost, drzost, nebo sobeckost. Toto chovani zpusobuji
nedostatecné vyvinuté psychické funkce zodpovédné pravé za socidlni chovéni.
Patii sem napftiklad tézké afektivni stavy, agrese nebo naopak pasivita, odmitani
¢innosti. Projevy AS maji mnoho forem a rdznou intenzitu, které se u kazdého
jedince lisi. Pro déti s AS je obtizné porozumét komunikaci a pravidlam chovani
ve spole¢nosti, pfestoze mohou mit dobry intelekt a vyjadfovaci schopnosti. Lidé
s touto diagnézou mohou byt nadédni v mnoha oblastech, at uz v oblasti literarni,

psani poezie, v matematice, ¢i v oblasti uméni (Thorova 2007).

Daéle uvadyi, Ze jak u déti s autismem, tak i u déti s Aspergerovym syndromem lze
pfiblizné odhadnout schopnost obstat v bézném zivoté. Diagndza se tak déli na
nizko funkéni AS a vysoce funkéni AS, kdy prvni z nich zahrnuje téz81 formu
Aspergerova syndromu s vicero symptomy v klicovych oblastech a druhd pak
formu leh¢i. V raném véku je vSak obtizné stanovit, které z téchto forem AS bude
dité v dospélosti bliz. Vyvojem se adaptabilita ditéte k prostfedi méni a také

velmi zaleZi na spravném vychovném a pedagogickém pfistupu (Thorova, 2016).
K typickym projeviim Aspergerova syndromu patfi

* Nedostatek empatie
* Naivni, nepfiméfend, jednostrannd interakce
* Mald nebo zadna schopnost dosahnout pratelstvi

* Pedantickd, opakujici se fec¢



=  Chud4, neverbalni komunikace
» Ulpivavy zajem o urcité predméty
* Neobratné pohyby, problematicka motorickd koordinace a zvlastni drzeni

téla (Thorova, 2007).

1.2.3 Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci
Pro tuto diagnoézu jsou typické nésledujici symptomy:

» Tézka motoricka hyperaktivita

* Motoricky neklid projevujici se béhanim, skdkanim a jinymi pohyby
celého téla. Dité mda problémy zustat sedét, vydrzi to vétsinou jen chvili.
Velmi rychlé zmény aktivit, a naopak velmi dlouha doba travena
stereotypnimi aktivitami.

* Opakujici se stereotypni vzorce chovani a ¢innosti

* Dité ma neménné a Casto opakované motorické manyry, tykajici se bud’
celého téla, nebo jen jeho ¢asti, objevuje se i opakované sebeposkozovani
a chybi rtiznorodd, spontdnni a socidlné-napodobivd hra odpovidajici
VyVOji.

* ]Qjenizsi nez 50, neni socidlni naruseni autistického typu.

= Dité tedy oproti autistickému typu pouziva o¢ni kontakt a mimiku
v socidlnich interakcich pfiméfené véku. Dokaze udrzovat vztahy
s vrstevniky a sdilet zajmy, aktivity a je schopno sdilet radost s ostatnimi

(Thorova, 2016).

1.2.4 Atypicky autismus

, Tuto diagnozu pouZijeme, jestlize porucha nespliiuje zcela kritéria pro détsky autismus
bud' tim, Ze nejsou naplnény vsechny tii okruhy diagnostickych kritérii nebo je opoZdény
ndstup po 3. roce Zivota” (Hrdlicka, Komérek (eds.), s 48). Dalo by se fici, Ze
atypicky autismus zahrnuje osoby, které maji autistické rysy ¢i sklony. U ditéte
lze nalézt typické socidlni a emocionalni symptomy chovani jako u détského
autismu. Pro tuto diagnézu je dilezité, aby celkovy obraz nesplnoval plné
kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy. Problémem je, Ze diagnéza nem4 jasné

stanoveny hranice a ani definovany klinicky obraz, a tak je stanoveni této



diagnézy zavislé na osobé diagnostika a jeho subjektivnim minéni (Thorova,

2016).

1.2.5 Rettiv syndrom

RettGv syndrom je zavaznou vyvojovou poruchou mozku, kterd mé pervazivni
charakter. Vyznacuje se ztratou kognitivnich schopnosti, poruchou koordinace
pohybt a ztratou schopnosti Gcéelné pohybovat rukama. U mirnéjsich forem
zUstavaji zachovany caste¢né manudlni a fecové dovednosti. Jak jiz bylo
vavodu zminéno, u Rettova syndromu byla, jako u jediného, prokazana
geneticka piicina. Syndrom je v 80 % zplisoben mutaci genu a vyskytuje se pouze
u zen (Howling, 2009). Casny vyvoj divek je az do patého mésice Zivota
normalni. Nasleduje regrese fe¢i a manudlnich dovednosti a zpomaluje se rtst
hlavy ditéte. Typickymi jsou sviravé, ,myci” a kroutivé pohyby rukou kolem
stftedni osy. U 70 % postizenych se objevuje epilepsie. Miize se objevit také
nepravidelné dychédni, hyperventilace, ¢i apnoe v bdélém stavu. Z pocatku se
muze zdat, ze ma dité nékteré socidlni z4jmy a schopnosti, které vsak postupem
vyvoje mizi a vysledkem je téZké mentdlni postizeni, které ma horsi prognézu

nez détsky autismus (Thorova, 2016).

Syndrom je délen do ¢tyt fazi. Prvni fazi je prenatdlni a perinatalni obdobi, které
je zdanlivé normalni a normalni je i jiZ zminény vyvoj do patého mésice zivota.
V obdobi druhém dochézi ke zpomaleni rastu hlavy a ke ztrdté manudlnich,
komunikacénich a socidlnich schopnosti. Zhorsuje se také télesna koordinace. Ve
fazi teti dochazi k tézké psychomotorické retardaci a ve fazi posledni se objevuji
typické stereotypni pohyby rukou. Toto stadium kon¢i invaliditou a nékdy
i imobilitou (Hrdlicka, Komarek (eds), 2004).



2 PRICINY VZNIKU PAS

MY

Bazalova wuvadi, Zze pfi¢iny vzniku PAS jsou pfedmétem rozsdhlého
celosvétového  vyzkumu, od véd  lékafskych,  neurobiologickych,
neurochemickych a dalsich mnohych. Pfedpoklada, ze bude trvat jesté dlouho,
nez se podati pfi¢iny vzniku tohoto onemocnéni odhalit. Jako mozné davody
vzniku se pak dle dosavadniho vyzkumu zvaZzuji genetické, environmentélni,
metabolické a virové faktory. Jako problematické jsou pak zminovéany latky jako

rtut, fluoridy, hlinik, aspartam, glutamét, které by mohly naru$ovat imunitni

systém mozku. Dal$imi d@ivody jsou pak zmény Zivotniho stylu.

Americké zdravotnické stranky také wuvadéji, Ze je autismus spojovan
s ockovanim, ale zddraznuji, Ze tato spojitost nebyla nikdy potvrzena. Také
zdlraziuji, Ze ani psychologické prostiedi, ve kterém je dité vychovéavano, tedy
to, jak se rodi¢e o dité staraji, ani v jakém socidlnim prostfedi vyrastd, nemé na

vznik autismu Zadny vliv. Dostupné z WebMD, Autism https:/www.webmd.com

/brain/autism/understanding-autism-basics#1

Vzhledem k tomu, Ze se PAS objevuji opakované v rodindch po generace, védci
predpokladaji, Ze divodem vzniku by mohla byt urcitd kombinace gent. Jsou
zde v8ak i jiné faktory, které vznik autismu zvysuji. Mezi né patii pokrocily vék
matky ¢i otce ditéte, vystaveni téhotné Zeny lékiim a chemikéliim. To zahrnuje
uzivani alkoholu, drog a 1ékéi na uklidnéni béhem téhotenstvi. V nékterych
pfipadech byva autismus spojovan snelécenou phenylketonurii, vrozenym

metabolickym syndromem.

Zda se, ze vyskyt PAS je v poslednich letech na vzestupu. Je otdzkou, zda je to

zptisobeno kvalitnéjsi a véasnéjsi diagnostikou, nebo je opravdu onemocnéni na

vzestupu. Dostupné z WebMD, Autism https:/www.webmd.com/brain/autism

Junderstanding-autism-basics#1
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3 NEJCASTEJSiI PROBLEMY RODIN DETi S PAS

Do urcitého véku ditéte s PAS se vyvoj piili§ nebo vibec nelisi od vyvoje
normalniho. AZ postupem c¢asu si vétsinou rodina vS§imne zmény v jeho chovéani.
Az u 1/3 déti se setkdvame se ztratou jiz nabytych schopnosti. Objevit se mohou
také podrazdénost, neklid, poruchy spanku, nezdjem o socialni kontakt atd. Dité
naptiklad prestane pouzivat slova, ktera jiz umélo, vykonavat jiZ naucené tkony,
napodobovat, reagovat na socialni interakci atd. (Sporclova, 2018). Nejvyrazn&jsi
projevy PAS se objevuji v obdobi mezi tfetim az patym rokem Zivota (Hrdlicka,
Komarek (eds.), 2004). Tyto projevy ditéte zpusobuji rozlicné problémy nejen
postizeného, ale i celé rodiny. Celd rodina tak celi velké skale rtiznorodych
pfekdzek. Nejzminiovanéjsi v  pouzité literatufe jsou popsany dale

v podkapitolach.
3.1 STANOVENI DIAGNOZY

. Neexistuje Zddné laboratorni vysetreni ze vzorku krve nebo moci, které by potvrdilo nebo
oyloucilo autismus” (Sporclova, 2018 s16). Stanoveni diagnézy autistickych
poruch je velmi obtizny proces. A to jiz zdGvodu réznorodosti
diagnostikovanych déti, tak z dtvodu odlisnosti jejich véku, kdy rodina na
vySetieni piichazi. Skéla jejich obtizi je velmi pestra a ma rdznou miru
(Sporclova, 2018). Existuji zdravé déti, které maji rady ritualy, opakujici se
¢innosti, déti, které se nerady mazli, déti s hyperaktivitou, jejimz dhsledkem je
sniZzena schopnost socidlni interakce. Pro stanoveni diagnézy je zapottebi

systematické vySetfeni vSech oblasti vyvoje (Thorova, 2016).

Povédomi o autismu je mezi laiky i odbornou vefejnosti na vzestupu. Pfesto zde
stale pretrvavd mnoZstvi mytl, které zpuasobuji problémy pfi samotné
diagnostice a v interakci rodin déti s PAS s okolim. Lidé si vytvofili pfedstavu
o tom, jak ¢lovék s autismem vypada a pokud dité do jejich pfedstav nezapada,
¢asto autismus odmitaji. Toto nerespektovani individudlnich projevii autismu
vede ktomu, Ze rodi¢e casto nevyhledaji odbornou pomoc, nebo jim neni

diagnéza sprdvné stanovena (Hrdlicka, Komadrek (eds.), 2004). Neznalost
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komplexnosti psychologie vyvoje nékterymi odborniky vedou k tomu, Ze nejsou
zachyceny abnormality ve vyvoji a dité ztraci mnohdy roky, neZ je mu spravna
diagnéza potvrzena. Rodice se setkavaji s tvrzenimi o jejich Spatné vychové,
o tom, Ze je dité lingjsi, ze to doZene. Matky byvaji kritizovany za svou
precitlivélost ve vztahu k ditéti a jsou ¢asto poucovany, aby ho nesledovaly tak

urputné. (Thorové, 2016).

Vocilka uz ve své knize z roku 1996 apeluje na praktické lékate, ktefi spadaji do
okruhu odbornikt a jako jedni z prvnich se mohou s postizenym ditétem setkat,
aby nepodcenovali mozné p¥iznaky vzniku PAS. Dale zdtiraziiuje, Ze pokud jsou
rodice ditéte pozorné vyslechnuti, dle danych kritérii pro diagnostiku PAS, 1ze

autistické dité rozpoznat jiz od dvou a pil roku véku (1996).

Odbornici nabadaji rodice, ktefi maji podezfeni na toto postizeni, at necekaji na
stanoveni diagnézy, protoZe to nejlep$i, co mohou pro své dité udélat, je zacit
s lé¢bou co nejdiive. Vyhledat pomoc, jakmile se objevi podezfeni na to, Ze neni
s vyvojem ditéte néco v poradku. Necekat na oficidlni diagnézu. Vcasnou
intervenci povazuji za nejefektivnéjsi zpusob, jak wuspiSit rozvoj ditéte
a redukovat symptomy autismu. Dostupné z WebMD, Autism

https:/fwww.webmd.com/brain/autism/understanding-autism-basics#1

V soucasnosti je nejmlads$im diagnostikovanym détem okolo dvou let, spiSe jde
ale o déti ve véku 3-4 let. ,Cilem je snizit vék diagnézy u déti s jednoznac¢né
vyjadfenym autismem na 18-24 mésict a zahdjit co nejdfive intenzivni specidlné-

pedagogickou péci a terapii” (Thorova, 2016 s 376).

Vzhledem k problémtm se zaclenénim déti s PAS do kolektivu byvaji prvnim
mistem, kde se objevi vyraznéjsi odlisnosti v chovani, skolska zafizeni. Jedna se
hlavné o leh¢i formy bez mentdlni retardace. Ucitelé maji moZznost srovnani
s vrstevniky, a pravé oni si mohou jako prvni napiiklad vSimnout, Ze se takové
dité strani ostatnich, m& netypické prvky v fecovém projevu, hluboky zijem
o jednu specifickou oblast nebo je neobratné v hodinadch télesné vychovy a neni
schopno chapat pravidla spolecenského chovani (Attwood, 2005). Dochézi
k ¢astym konfliktim se spoluzdky, nejsou schopny projevovat city pfimérenym

a vhodnym zptisobem. Nékteré déti plisobi naopak spokojené az pasivné
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a bezbranné. Vesmés davaji pfednost hfe o samoté nebo kontaktu s dospélymi.
Vysledkem piipadné neznalosti pedagoga zde pak mizZe byt namisto podezieni
na diagnézu autismu, ndalepka nepfizptsobivého, podivinského nebo

nevychovaného ditéte (Thorova, 2007).

3.2 PRIJETI DIAGNOZY

Ptijeti faktu, ze dité ma postizeni trvalého charakteru, je dlouhodoby proces,
ktery prochazi urcitymi fazemi, avsak zcela individualné. Na jedné strané casto
pfichazi tleva, Ze po martyriu vySetfeni je kone¢né stanovena diagnéza a na
strané druhé vyplouvaji emoce strachu, smutku, litosti a obav z budoucnosti.
Dilezitou roli méd zde odbornik a jeho komunikace s rodi¢i. Jedna se o lékafe,
psychiatry, psychology, socidlni pracovniky, pedagogy, ale také o tfedniky aj.
Informovanost rodic¢t je také velmi dileZita pro spravny piistup k autistickému
ditéti, aby mu tak mohli byt oporou ve svété, ve kterém se nesnadné orientuje. Je
snadné se ztratit v rliznych doporucenich, nékdy protichtidnych nebo v rozporu
s vlastnim pfesvédcenim. Dostate¢né informace tak usnadnuji pfijmuti diagnézy

a zmirnéni obav z budoucnosti (Sporclova, 2018).
Thorova popisuje sled reakci na sdéleni diagnézy nasledovné:

1. Obdobi sdéleni diagnozy je charakteristické ndhlym pfivalem emoci, které jsou
schopny zcela zahltit mys$leni. Schopnost rodi¢ti vnimat informace je z tohoto
divodu sniZend. Je tudiz nutné, ponechat jim dostatecné dlouhy prostor na

prachod pocitt.

2. Zapojeni obrannych mechanismii je odezvou na prozity Sok. Mezi tyto
mechanismy se fadi popieni sdéleného faktu, naptiklad v podobé presvédceni
o Spatné stanovené diagnoze, Spatném lékati. Pfihorsit takovymto minénim
muze i fakt, Ze se vysledky vySetfeni mohou, v zavislosti na odborném
pracovisti, lisit. Dale vytésnénim ¢i bagatelizovanim se problém stava
neviditelnym. Bud'to zpochybriuji vyféenou diagnézu, nebo odkladaji vysetieni
na neurcitou dobu atd. V jiném ptfipadé véfi, Ze se stane zazrak a jejich dité se

uzdravi.
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ZN 2

3. Depresivni obdobi v ptijimani diagnézy pfinasi smutek, zmar, sebelitost, tizkost
a ven vyplouvaji i pocity viny a agrese. Casto se v rodinach objevuje hra na

hledéni vinika, tfeba nositele Spatnych gent.

4. V kompenzovaném obdobi kli¢i racionalni uvazovani, emoc¢ni situace se zklidnuje

a navraci se racionalni uvazovani.

5. Obdobi Zivotni rovnovihy a prebudovini hodnot je kone¢nou fazi pfijmuti faktu
diagnézy. Rodina bezpodminecéné prijima dité takové, jaké je, a spolu stim

nachazi nové hodnoty a rodinnou soudrznost (Thorova, 2016).

Kazdy ¢len rodiny, i té Sir$i, md svou individualitu, kterd urcuje, jak bude
postizené dité vnimat a pfijimat. Tato odlisnost pfindsi do rodin ¢asto problémy
v podobé konfliktd. Néktefi ¢lenové maji snizenou odolnost viici zatézi, nizké
sebevédomi, jini neumi komunikovat, maji svd neménna presvédceni, jsou
netstupni a dominantni. Chybi zde podpora a soudrznost. Pfitom pomoc
v rdmci rodiny nepfindsi pouze ulehéeni narocné péci, ale i emocni podporu

(Thorova, 2016).

Ve zdravotnickém magazinu jsou pak rodi¢e upozorfiovani na moznost setkani
se s protichidnymi doporucenimi i zfad odbornikd, 1ékafti, nebo naptiklad na
rozpor mezi poradci a pedagogickymi pracovniky. To miiZe zplisobovat znaény
zmatek a nejistotu rodict, jak vlastné k ditéti ptistupovat, co je pro né€j dobré a co

ne. Dostupné =z WebMD, Autism https//www.webmd.com/brain/autism/

understanding-autism-basics#1
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3.3 VYCHOVA DITETE S PAS A DOPAD NA RODINU

Vychova ditéte s postizenim je pro kazdou rodinu zatézi a ovliviiuje chod
a fungovani celé rodiny (Sporclova, 2018). Péce o postizeného potomka piinasi
stres a frustraci. Stres vychazi z anglického slova, které se preklada jako zatéz
a vznika napfiklad tehdy, pokud se ¢lovék ocitne v dlouhodobé tiZivé situaci, jiz

se nemtize vyhnout.

, Uvazujeme-li o vztahu stresu a frustrace, miiZeme fici, Ze stres je v podstaté frustraci
silné motivace: Zije-li jedinec v nadmérné hlucném prostiedi nebo v nestastném
manzelstvi a nemiiZe-li z téchto situaci vystoupit, je tim vlastné frustrovina jeho potieba
vyhnout se takovym nesnesitelnym situacim, které ho stile irituji” (Nakone¢ny 1995,

s 30).

Rodice jsou détmi s postizenim ¢asto zaméstnani tak, Ze jim nezbyva mnoho ¢asu
pro osobni zivot. Neztidka se stava, Ze je ditéti umoZznén pouze dopoledni pobyt
v matetské skole a pokud jiz navstévuje skolu, tézce zvlada nestrukturovany cas
ve Skolni druziné. Dtisledkem toho pak byva, Ze jeden zrodi¢t opousti své
zaméstnani, aby se mohl o potomka starat. Ztrata pifjmu pak zplisobuje dalsi
stres jiz p¥i tak obtizné a vycerpavajici pé&i (Sporclova, 2018). Rodiny casto
pretrhavaji ptvodni vztahy sokolim a navazuji nové srodinami se stejné
postizenymi détmi. Dalsi reakci na ztratu pfijmu, nedostatek ¢asu, nedostupnost
socidlni péce je zakladani neziskovych organizaci samotnymi rodici (Bazalova,
2017). Takto naptiklad vznikl v Ceské republice spolek s nazvem Déti Uplitku,

sdruzujici rodice a dalsi rodinné piislusniky déti s PAS.

3.4 PARTNERSKY VZTAH

Partnersky vztah je vychovou postizeného ditéte zatéZovan. V Cechach se velmi
¢asto stava, ze rodina ma k ditéti jen minimdlni nebo zddnou podporu, ktera by
jim dala prostor pro né samotné. Désivou realitou je, Ze rodice pak nemaji ¢as na
vyfizeni si béznych véci a ani na to, aby si uvafili tfeba kavu, nebo precetli

noviny.
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Ptipadné problematické chovani ditéte, mutze rodinu casto izolovat od
spole¢nosti. Konicky, ptatelé, odpocinek, to, kde ¢lovék nabirad energii a potéseni

ze zivota, zde chybi. Dostupné z Déti aplitku https://www.detiuplnku.cz/cs/home/

situace-deti-uplnku/

Stava se, ze vztah tento ndpor nevydrzi, nejcastéji to pak byva otec, kdo rodinu

opusti. Veskerd péce pak zistava na samotné matce. Dtlezita je proto vnéjsi
odborna podpora, a to nejen u téchto matek. Casto je rodina na vyrovnavani se
s postizenim ditétem sama. Kazdy c¢len rodiny se s tim vyrovnava po svém

a vytvari si k ditéti svij vlastni postoj (Bazalova, 2017).

Jak uz jsem zminila dfive, velkou roli v postoji hraji i jednotlivd o¢ekavéni ¢lenti
rodiny, jejich povahové vlastnosti, temperament, presvédceni. Jeden ¢len mtize
byt presvédcen, ze z toho dité vyroste, Ze je pouze Spatné vychovano. Druhy
hledd vinu v podobé genové zatéze zté a té strany rodiny. Dalsi neumi
vyjadfovat své pocity, je nejisty. Jiny naopak prosazuje pouze svou. To vse jsou
dalsi zatézujici faktory pro pecujici osoby, které berou pocity vlastni jistoty

(Thorova, 2016).

Péce o sebe neni tedy v tomto pfipadé projevem sobectvi, ale nutnosti. Mit ¢as si
odpocinout a nabrat nové sily, pro pfekonavani vyzev, které péce o dité s PAS
pfinési, je dilezité pro obé strany, jak rodice, dité, tak i pro ostatni ¢leny rodiny.

Dostupné z WebMD, Autism https://www.webmd.com/brain/autism/understanding-

autism-basics#1

3.5 ZDRAVIi SOUROZENCI

Pozornosti by vsak neméli uniknout ani sourozenci déti s PAS, ktefi se v tomto
kontextu objevuji na druhé koleji a je jim vénovana mala pozornost nejen rodiny,
ale i odborné vetejnosti. Psychicka podpora a péce je pro sourozence minimalni
nebo zadnd. Vyzkumy ukazaly, jaky negativni dopad autismus u ditéte pro jejich
sourozence m4 a jak je podptirna péce i o né zcela na misté (Sporclova, 2018).
Vedle sniZzené pozornosti ze strany rodi¢h mohou byt na sourozence kladeny
vysoké naroky jako na dité zdravé, které by mélo vynahradit postizeni

sourozence. Dale miize byt pfenaSena ¢ast zodpovédnosti za péci o postizeného
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sourozence, kterd mu pak bere c¢ast svobodného détstvi. Zdravé dité muze
pocitovat emoce jako strach ze ztraty lasky rodicdi, vinu za své zdravi a Zarlivost

na sourozence, ktery dostava vice pozornosti (Bazalové, 2017).

Prvni vlastovky v péci o tyto déti vsak pfilétaji napiiklad v podobé terapeuticko-
edukacnich skupin. Zdravy sourozenec je také velmi diilezitym partnerem ditéte
s postizenim a prospivéd i psychice rodi¢ti. Pokud je v8ak zdravy sourozenec
mladsi, je péce o miminko, jesté dalsi starosti o postizené dité, ztizena. Zdravy
sourozenec je vystaven stejné psychické zatéZzi jako jeho rodice. Setkdva se se
stejnymi reakcemi okoli a také hleda cesty a zptisoby v komunikaci a interakci
s postizenym bratrem ¢i sestrou. Za svého postizeného sourozence se muze
stydét a casto pak odmitd byt vidéno v jeho doprovodu. Oteviend komunikace
a dostate¢na informovanost jsou cestou k pfekondni téchto vyzev (Bazalova,

2017).

3.6 ROZHODNUTI O PECI

To, zda budou mit rodi¢e a potazmo celd $irsi rodina silu se o dité s postizenim
starat v kazdodenni péci v domacim prostiedi, je dalsi nelehkou pirekazkou.
Takovato otdzka mtze byt plné vycitek, pochybnosti, pocitu selhdni a strachu ze
$patného rozhodnuti. Pfizndni svych limith v souvislosti s pé¢i o vlastni dite,
byvéa tizivé, ale je velmi dulezité se tomu postavit celem. DGvodem neni jen
zdravotni stav ditéte, kterému mitize byt ve vhodném zatfizeni dokonce lépe nez
v domécim prostiedi, ale roli hraje i ekonomickd stranka. MoZnost umisténi
ditéte s tézsi formou PAS ve specialisovaném zaiizeni, je v Cechach stéle
omezend. V nékterych regionech stale chybi sluzby osobni asistence, respitni
péce, nebo je sluzba finanéné nedostupnd. Dle Bazalové stat takovéto rodiny

prilis nepodporuje a je zde, co zlepsovat (Bazalova, 2017).
3.7 REAKCE OKOLI
Prekazkou, kterou musi rodice déti s PAS casto prekonévat, je reakce okoli. Déti

s PAS se casto chovaji v nesouladu se spole¢enskymi piedstavami o slusném

chovani. Mohou mluvit vulgarné, mit zachvaty v reakci na rizné podnéty, které
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je drazdi. Nevhodné oslovovat ostatni lidi, vykfikovat. Rodice jsou pak tercem
minimdalné tdzavych pohledi a neziidka i komentaiti o nevychovanosti potomka.
Bazalova uvadi, ze mnoho rodi¢t se pak stdvd na reakce okoli precitlivélymi
a maji tendence se izolovat. Dale popisuje zajimavy fakt, Ze i druhd strana je
opatfena obrannym mechanismem, ktery zplisobuje, Ze se se setkanim
s postizenym ditétem vyrovnava popfenim (nedivat se, neslyset) nebo hledanim
vinika za toto postiZeni tim, Ze si za to rodina nejspis miiZe sama. Néktefi lidé
maji tendence radit, jak dité vychovéavat a pro rodice je obtiZzné témto ,dobie

minénym” radam celit (Bazalova, 2017).

3.8 STRACH Z BUDOUCNOSTI

Rodi¢e maji obvykle obavy ohledné budoucnosti svych postizenych déti.
Malokteré znich je v dospélosti natolik sobésta¢né, aby mohlo zit Zivot bez
pomoci ostatnich. Vétsinou rodice pocitaji s eventualitou, Ze dité zGstane i nadale

v péci jich samych.

Spolek rodi¢ti Nadéje pro déti apliiku zaméfil svou iniciativu také na upozornéni
na nedostupnost domovi, kde by jejich déti, az vyrostou, mohly Zzit kvalitni
zivot. Casto je jim jako jedind moznost nabidnuta péce v psychiatrickych
zatizenich, kde by musely byt déti kviili problémim s chovdnim medikovény.

Dostupné z Déti aplnku https//www.detiuplnku.cz/cs/home/

Vroce 2018 probéhla v médiich kauza o soudnim sporu, kde opatrovnici
pétadvacetiletého autisty podali stiZnost na kraj, ktery nebyl dlouhou dobu
schopen sehnat chlapci vhodné zafizeni socidlnich sluzeb. Situace byla pro
rodinu tiziva a netnosnd, babi¢ka s invalidni matkou se nemohly o postiZeného
adekvatné postarat. Chlapec byl opakované odmitan pravé kvili zavaznym
porucham chovani. Soud nakonec stiznosti vyhovél, na zdkladé povinnosti kraje,
zajistit osobam se zdravotnim postizenim dostupnost vhodné socidlni péce. Opét
byla poodkryta realita, Ze potfebnych zafizeni je u nas stale mélo. Dostupné na

CT24 https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/2390173-urady-nezajistily-peci-autistickemu-

chlapci-pravo-na-potrebnou-socialni-sluzbu-ma
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Ohledné pracovniho uplatnéni Ize vyuzit nabidek pomoci a podpory pro osoby
s mentdlnim postizenim, ktera ovSem nepocita pravée se specifickymi pottebami
osob sPAS. Hypersenzitivita na podnéty, nesnaSenlivost zmén, potieba
stereotypu, poruchy chovani, tvofi dalsi prekdzky pii zapojeni se do bézného
zivota (Bazalova, 2017). Howlin popisuje obavy rodi¢ti, Ze v budoucnu mohou
ocekavat vyvoj ditéte smérem k agresivité, sebeposkozovani a nepfijatelnému

chovani, se kterym jsou tito handicapovani lidé ¢asto spojovani (2009).
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4 TERAPIE S LIDMI S PAS

Autismus neni povazovan za nemoc, kterd je lécitelna, ale za celozivotni
postizeni. Lécba a terapie se zaméfuji na zmirnéni symptomd autismu
a pfidruzenych onemocnéni. ,MiiZeme minimalizovat pozdéjsi problémy v chovdini
nebo jim predejit a miiZze mit velky vliv na to, aby se existujici schopnosti ditéte
maximdlné rozvinuly” (Howlin, 2009 s 20). Diagnéza se v pribéhu vyvoje méni,
symptomy se mohou zmirnovat, zanikat, zlepSovat tak, Zze symptomy prestanou
splniovat jeji kritéria. Napomdhd tomu vcéasné stanoveni diagnézy a zahdjeni

efektivni terapie a podpory.

Pti terapii se zaméfuje na zlepSeni socidlnich a kognitivnich schopnosti ditéte.
Terapeuticky plan musi byt pfizptisoben individualité kazdého ditéte a zaméten
na jeho specifické obtiZe, které je nezbytné hned na pocdtku definovat a zamérit
se na né. Cilem terapie je snaha zapojeni ditéte do socidlniho prostfedi
a maximalni rozvoj jeho samostatnosti (Sporclova, 2018). Intervence u déti s PAS
zahrnuje nékolik rtiznych terapii a terapeutickych pfistupt, od strukturovaného
uceni, logopedické péce, herni terapie, muzikoterapie, relaxace, terapie s asistenci

zvifat, ergoterapie, muzikoterapie, fyzioterapie aj. (Thorové, 2016).

4.1 ABA TERAPIE (APLIKOVANA BEHAVIORALNI
ANALYZA)

+ABA terapie je princip uceni zaloZeny na poznatcich védy zkoumajici nase chovini”
(Sporclova, 2018, s 63). SnaZi se o zmirnéni problémového chovani. Aby terapie
pfinesla kyzeny tucinek, doporucuje se minimalné 25 hodin terapie tydné po
dobu jednoho roku. Terapie vSak neni hrazena z prostiedkti zdravotniho
pojisténi a cena za hodinu se pohybuje v rozmezi 500-800 Ké/hod (Sporclova,

2018).

Dité by mélo idedlné dochazet 3x tydné na 1,5 hodin. Vedle individudlni préace
s ditétem je dtilezité i zapojeni rodi¢t. Ti si odnaseji principy a postupy, jak

s potomkem pracovat i v domécim prostfedi. Pro sestaveni individualniho
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programu ABA terapie je dilezité zhodnoceni dovednosti ditéte. Sbér a analyza
dat jsou dtleZzitou soulasti pro stanoveni konkrétnich ciléi terapie. Ucinnost
tohoto pfistupu je prokdzana nékolika vyzkumy. Ty poukazuji na zlepSeni
socidlné-komunikacnich dovednosti, rozvoj hernich a volnocasovych aktivit,
sebeobsluhy, schopnosti fesit pracovni tkoly. Dostupné z Nautis, ABA program

https://nautis.cz/portfolio/cz/aba-program

4.2 TEACCH

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children, Terapie a vzdélavani déti s autismem a déti
s pfibuznymi poruchami komunikace). Terapie je zaloZena na principu uceni se
strukturou. Strukturalizace je zaméfena pfesné na urcité dité a jeho individualni
potteby a problémy ve vyvoji. Terapii predchdzi psychologické nebo
pedagogicko-psychologické vysetfeni. Dals$im podptrnym prostfedkem terapie
je vizualizace, ktera détem pomadha s predvidatelnosti situaci, orientaci se v case
a prostoru, objasiiuje verbdlni sdéleni, pomé&hd udrZzovat informace. Jinym
dilezitym prostfedkem je motivace, ktera je zde v podobé odmén piesné
,usitych” ditéti na télo. Mtze se jednat o odménu v podobé oblibené ¢innosti,
sladkosti nebo o pochvalu, ocenéni snahy (Sporclova, 2018). Filosofii tohoto
pfistupu je vedle individualntho pfistupu také propustnost Skolniho
a domaciho prosttedi, azka spolupréace s rodinou, integrace déti s autismem do
spole¢nosti, pedagogickd intervence vedouci k zlepSeni chovani. Dostupné

z APLA JiZzni Cechy, TEACCCH fhttp://aplajc.cz/autismus/vychovne-a-vzdelavaci-

pristupy

4.3 DIR/FLOORTIME

Nazev terapie Floortime vychdazi ze svého nazvu, ktery by se dal preloZit jako hra
na zemi. Jednd se o nedirektivni program pro batolata a déti pfedskolniho véku.
Je zaloZen na nestrukturované hie rodi¢e s hendikepovanym ditétem, kde dité je
to, které vybira ¢innost, k niz se rodi¢ nasledné pfipoji. Rodi¢ dité napodobuje
a pii hte ho podporuje a ¢innost rozviji tak, aby se jednalo o aktivitu dvou lidi.

Mohou se pfidavat rtizné doplitkové techniky, které podporuji imitaci a uceni.
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Terapie se zaméfuje spiSe nez na diagndézu, na rozvijeni individuality ditéte
(Sporclova, 2018). Floortime je alternativou ABA terapie a nékdy se také s touto
terapii kombinuje. Terapeuti u¢i dité vedle jeho rozvoje a podpory schopnosti
i jeho rodice, jak se svym ditétem pracovat v domacim prosttedi. Dostupné

z Autism Speak, Floortime https;//www.autismspeaks.org/floortime-0

4.4 KOMUNIKACNI INTERVENCE

Je urcena détem, které nemaji zddné nebo pouze omezené komunikacéni
schopnosti. Zahrnuje nacvik znakové feci, psani, ¢teni, komunikaci s pomoci
fotografii, tabulek, knih, obrazkd a dalsich pfedmétii. Rodice mivaji obavy, Ze
dité s osvojenim ndhradniho zptisobu komunikace pfijde o schopnost a touhu
dorozumivat se verbdlné. Alternativni zptisob je ale dualezity pro nastartovani
funkci jazyka a pochopeni socidlni funkce komunikace a motivuje dité
k verbalnimu projevu. Pfi osvojeni plynule alternativni zptisob dorozumivani

opousti (Sporclova, 2018).
4.5 KOGNITIVNE BEHAVIORALNI TERAPIE (KBT)

KBT je velmi rozsifeny psychoterapeuticky smér, kde je vyzkumem prokdzana
efektivita pro osoby s tizkostmi, depresemi, obsedantné-kompulzivni poruchou,
a pravé také pro klienty s PAS. A to zejména s Aspergerovym syndromem
a vysocefunkénim autismem. Cilem je pochopeni, jak myslenky, emoce i télesné

prozivani ovliviiuji nase chovani (Sporclové, 2018).

KBT vznikla v pribéhu sedmdesatych let dvacatého stoleti. Je kombinaci jemu
predchézejicich piistupli, a to kognitivniho a behavioralniho. Existuji vsak tfi
pojeti, které se kazdé vice ¢i méné priklanéji k tomu ¢i onomu pfistupu. V dnesni
dobé se vétsina terapeutlt hlasi k jejich integrujicimu pojeti. V tomto zptisobu
lécby terapeut pomaha klientovi, aby si uvédomil své zkreslené mysleni
a dysfunkéni jednani. Terapie je zaméfend na dosazeni pfedem vymezenych cilti.
Postupy se klientovi oteviené vysvétluji. Dtlezita je spoluprdce klienta

s terapeutem, ktery se snazi systematicky fesit problémy a pomaha jim v tom
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i zadavani a plnéni urcitych tkold. Techniky behavioralntho a kognitivniho

pfistupu se kombinuji dle individualni potieby (Kratochvil, 2012).

4.6 MODELOVE CHOVANI/ VIDEOMODELOVANI

Pti této technice se vyuziva redlného modelovani, nebo videomodelovani. Jeho
prostiednictvim se ditéti predvadéji dovednosti ¢i konkrétni chovéni, které
chceme, aby si dité osvojilo. Dité cilené chovéni sleduje a uci se je napodobovat

(Sporclova, 2018).

Predvadeéjici se zaméfuje na fe¢ téla, ton hlasu, vyraz tvafe a dalsi ddlezité
aspekty. Pfi nacviku a porozuméni emoci se po prehrani napiiklad ditéte
dotazuje, jakou emoci proziva, a jak je intenzivni. Zda je malo nebo hodné
$tastny atd. (Attwood,2012). Videomodelovani vyuzivd, videonahravky, televizi,
pocitace a jinou techniku, kde dité mtze sledovat urcité chovani nebo aktivity.
Nahravano miiZe byt i samotné dité, pokud s tim souhlasi, a jeho interakce, které
jsou pak spole¢né analyzovany. Je tak mozné sledovat i chapani svéta samotného
klienta a pro klienta je to moZnost osvojeni socidlnich, komunikacnich

a profesnich dovednosti (Sporclova, 2018).

4.7 SOCIALNIi PRIBEHY

Podobny cil a prabéh jako modelové chovani maji i socidlni pfibéhy. Jedna se
o kratké ptibéhy, obrazky nebo jiné vizuadlni pomiicky, které pomahaji pochopit
emoce, chovani a reakce lidi a rznych situaci. (Sporclova, 2018) ,Lidé
s Aspergerovym syndromem vnimaji emoce jako oblast dosud neprobddanou” (Attwood,
2012 s 58). Troufam si tvrdit, Ze vyse fecené plati pro lidi s PAS vSeobecné. Proto

jsou emoce velmi dileZitou slozkou pro nacvik a porozumeéni.

4.8 NACVIKY SOCIALNICH DOVEDNOSTI

Dal$im podobnym mechanismem jsou nacviky socidlnich dovednosti, jejich cile
jsou stejné jako u dvou technik predeslych. Orientace a dovednost vstupovani

do socialnich interakci, spole¢ensky pfijatelné chovani, upeviiovani dovednosti
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a rozvoj samostatnosti. Nacviky mohou probihat individualné, jeden na jednoho
nebo i skupinové. Kazdé ma své vyhody i nevyhody (Sporclova, 2018).
Nacvikové skupiny mohou probihat v ramci nékterych volitelnych pfedmét,
naptiklad dramatické vychovy, nebo se jedna o kurzy vedené odborniky. Pokud

se podaii pro skupiny ziskat i ¢leny bez hendikepu (Attwood, 2012).

Prabéh jak individualni, tak skupinové terapie spociva v zdkladnim pfedstaveni
situace, ndcvik vhodné reakce a zpétnou vazbu. Velmi dileZita je zde spoluprace
srodi¢i ¢i pedagogickymi pracovniky, ktefi pomohou ditéti uvést naucené
chovani do praxe. Mnohdy je pro dité velmi obtizné v redlné situaci chovani
zopakovat. To je také ¢astym déivodem kritiky tohoto p¥istupu (Sporclova, 2018).
Terapii a pristupt se v poslednich letech objevilo mnoho. Jsou ale vesmés
kombinaci vyse zminénych. Uvedu jesté Portage, program pro predskolni déti,
ktery by méla nabizet specidlné pedagogicka centra a vychézeji z behaviordlnich
pfistupd. Program podporuje rozvoj hry, komunikace, vztaht atd. Dal$imi, které

zminim, jsou arteterapie, muzikoterapie, pracovni terapie (Bazalova, 2017).

Kniha Aspergertv syndrom zminuje diilezitost nadcviku her a interakei s pomoci
rodica tak, aby bylo dité schopno v kontaktu s vrstevniky obstat. Nékdy je tfeba
ditéti vysvétlit i ta nejzdkladnéjsi pravidla hry a nacvikem si je osvojit. Ostatni
déti vsak nemivaji potfebnou trpélivost pro hru s détmi s PAS, proto rodice pii
vychové dostdvaji dalsi roli a supluji nejlepstho kamarada svého

hendikepovaného potomka (Attwood, 2012).

V souvislosti s 1é¢bou poruch autistického spektra se objevila i dieta s nazvem
GFCF. Studie odhalila zlepSeni u vyzkumného souboru déti ve véku 4—6 let po
cca ptl roce az roce jejtho uzivani. Néktefi rodi¢e popisuji vyrazné zlepSeni
v oblastech spdnku, soustfedéni, komunikace, trdveni a mluvi o celkovém

zklidnéni ditéte (Bazalova, 2017).

5 SOCIALNIi PRACE S LIDMI S PAS

,Socidlni duisledky zdravotniho postiZeni jsou kompenzovdany formou penézZnich
prispévkii a socidlnich sluZeb” (Matousek, Kolackova, Kodymova (eds.) 2005, s 94).

Z penézitych prispévki se jedna o pobirdni davek invalidniho dtichodu, ktery je
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pfiznan obcanovi na zakladé zdravotniho posudku a z dalsich finan¢nich
piispévkil ze systému statni socidlni podpory, z pfispévkii na rehabilitaci ¢i

kompenzac¢ni pomiicky (Matousek, Kolackova, Kodymova (eds.).

Déle je mozné zadat o piispévek na péci (posudkovi lékati hodnoti dopad
postiZzeni na schopnost zvladat bézné denni aktivity), o prikaz pro osoby se
zdravotnim postizenim a o piispévek na mobilitu. O narocich rozhoduji
pfislusné mistni Gfady prace. Nejvyznamnéjsim prostiedkem pomoci jsou ale
jisté socidlni sluzby. Dostupné z Ombudsman, Rodiny déti s poruchou

autistického spektra https;//www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/Letaky/Rodiny-

deti-s-PAS.pdf

5.1 SOCIALNIi SLUZBY

., Socidlni sluzbou se rozumi cinnost nebo soubor cinnosti zajistujici pomoc a podporu
osobdam za ticelem socidlniho zaclenéni nebo prevence socidlniho vylouceni.” Ziskdno

9. 9. 2019 z Wikipedie, Socialni sluzby https.//cs.m.wikipedia.org/wiki/Socidln % C3

0,

% AD-sluzby

Socidlni sluzby mtizeme rozdélit do t¥i okruhi:

* Socialni poradenstvi
* Socialni péce

* Socialni prevence
A to formou pobytovych, ambulantnich a terénnich sluzeb.

Ivo Reznicek definuje cile socidlnich sluzeb néasledovné. , Ucelem téchto sluzeb je
pomoci klientiim vyrovnat se s nezaménitelnymi problémy, omezit nebo odstranit
problémy, které Ize ménit, nebo vytesit, popripadé prispét ke zlepseni situace tam, kde je

moznd tiprava socidlnich pomeéri” (Reznicek 1994, s 16).

Sociélni sluzby jsou definovény dle zdkona 108/2006 Sb. O socidlnich sluzbéch.
Zakon upravuje podminky poskytovani socidlnich sluzeb a pfispévku na péci.
Ziskano dne 20. 8. 2019 ze Zéakona pro lidi https://www.zakonyprolidi.cz.cs/2006-
108
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51.1 Poradenstvi

Zakladni socidlni poradenstvi je soucasti vSech druhiéi socidlnich sluzeb.
Poskytovatelé jsou vzdy povinni tuto ¢innost =zajistit. Odborné socidlni
poradenstvi je zaméfeno na potieby jednotlivych okruhti socidlnich skupin osob.

Dostupné na MPSV, Socialni sluzby https.//www.mpsv.cz/web/cz/socialni-sluzby-1

,Podpora je realizovina prostrednictvim poskytovini rad, zprostiedkovini informaci
o prdvech, povinnostech a oprdvnénych zdjmech, odkazovini, aktivni pomoci pri
vyjedndvini, zastupovini nebo doprovizeni” (Matousek, Kolackovd, Kodymova
(eds.) 2005, s 46). V tomto piipadé se jednd o poradenstvi, které poskytuji socialni
pracovnici, pedagogicko-psychologické poradny, lékati, psychologové ¢i
pravnici. Soucasti odborného poradenstvi je i zaptjéeni kompenzac¢nich

pomiicek. Dostupné na MPSV, Socialni sluzby https://www.mpsv.cz/web/cz/socialni-

sluzby-1

5.1.2 Rana péce

Je terénni, poptipadé ambulantni sluzba pro rodinu ditéte raného véku, do 7 let,
jehoZz vyvoj je ohroZen zdravotnim postizenim nebo vlivem prostfedi. Kromé
odbornych a praktickych rad ohledné péce a vychovy pfindsi rana péce
i psychickou podporu a poradenstvi ohledné naroku na socialni davky aj. Rana
péce zde pusobi také jako prevence umistovani ditéte s postizenim do tstavni
péce (Matousek, Kolackovd, Kodymova (eds.), 2005). SluZzba zahrnuje tkony jako
vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti, které obsahuji mnozstvi moZnosti
podpory a pomoci rodi¢tim nebo jinym pecujicim osobam. Jedna se mimo jiné
0 jiz zminéné poradenstvi, posilovdni rodicovskych kompetenci, nabidku
programt a technik podporujici vyvoj ditéte, vzdélavani rodi¢t individudlni ¢i
skupinovou formou, instrukce pfi ndcviku a upevriovani dovednosti ditéte

a jejich rozvoj. Dostupné na MPSV, Socidlni sluzby https./www.mpsv.cz/

web/cz/socialni-sluzby-1

V dne$ni dobé jiz musi pediatr v 18 mésicich ditéte provést screening PAS.
V ptipadé podezieni na pozitivni vysledek pak odkazuje na odbornika,
pedopsychiatra, psychologa, sluzbu rané péce. Dalsim pomocnikem miiZe byt

volné piistupny dotaznik na internetu, ktery mohou rodic¢e sami vyplnit a zjistit
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tak pravdépodobnost PAS u jejich ditéte. Pii kontaktovéani sluzby rané péce jim
poté jeji pracovnici zprostfedkuji kontakty na dalsi odborniky. Dostupné na
Ombudsman, Rodiny déti s poruchami autistického spektra https://ochrance.cz/
fileadmin/user_upload/Letaky/Rodiny-deti-s-PAS.pdf

51.3 Odleh€ovaci sluzby (respitni péce)

Nabizi pomoc rodinam, které celoro¢né pecuji o dité nebo clena rodiny
s postizenim. Poskytuje pecujicim ¢as na vyfizeni osobnich zélezitosti, na
odpocinek, nabrani sil apod. Jednd se o praktickou pomoc pecujicim p#imo
vrodiné, kam pracovnik dochazi, nebo je sluzba poskytovana formou
kratkodobych pobytt. K tomuto Gcelu slouzi stacionafe ¢i pobytova zafizeni,
popfipadé tuto sluzbu nabizi mnoZstvi subjektd jako sluzbu doplnkovou.
Respitni péce je alternativou péce tstavni a dlouhodobych pobytovych sluZzeb.

Dostupné na MPSV, Socidlni sluzby https.//www.mpsv.cz/web/cz/socialni-sluzby-1

V knize Socidlni préce v praxi zminuji, Ze mimo jiné respitni péce také chrani
zachovani socialniho statusu ,,...pomdhd rodindm... ve zvlddnuti péce za soucasného
zachovdni ve spolecnosti béznych prileZitosti pro rodice (zaméstndni apod.)” (Matousek,
Kolackova, Kodymova (eds.) 2005, s 95). Dokument Ceské televize s nazvem Déti
aplnku zroku 2017 piiblizil dskali kazdodenniho Zivota rodin déti
s nizkofunkénim autismem. Dle vypovédi rodi¢t jsou sluzby pro tyto déti ¢asto
nedostupné z dtvodu, ze dité trpi chovanim ndroénym na péci. Pravé tolik
potfebna respitni péce je pro rodice déti s nizkofunkénim autismem s poruchami
chovani, prakticky nedostupnd. Vznikly spolek rodi¢t déti s PAS, Nadéje pro
déti apliku, pfisel s alternativni sluzbou homesharing, kdy dobrovolnicka

hostitelskd rodina pomtze s obasnou pécéi o postizené dité. Dostupné na Déti

aplnku, Homesharing https.//www.detiuplnku.cz/cs/homesharing/

51.4 Osobni asistence

,Sluzby osobni asistence pomdhaji se zvlddnutim béZnych kaZdodennich dovednosti
a tikonii, které by clovek délal sam, pokud by mu v tom nebrdnilo zdravotni postiZeni...”
(Matousek, Kolackova, Kodymova (eds.) 2005, s 95). Terénni sluzba urcena

osobdm, které maji sniZenou sobésta¢nost zdavodu véku, chronického
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onemocnéni, zdravotniho postizeni, jejichZ stav vyZzaduje pomoc jiné osoby.
Sluzba zahrnuje tkony jako: pomoc pifi zvlddani béZznych tdkontt péce
o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené, pomoc pfi zajisténi stravy, chodu
domacnosti, pomoc pfi uplatiiovani prav, zajmi a pfi obstaravani osobnich
zélezitosti, aktiviza¢ni ¢innosti a zprostfedkovéani kontaktu se spoledenskym
prostiedim. Posledni dva zminéné tukony socidlni sluzby obsahuji podporu
a pomoc rodi¢im v péci o dité, aktivity podporujici socidlni zaclenéni, pomoc
s nacvikem a upeviiovdnim motorickych, psychickych a socidlnich schopnosti,
doprovézeni do skoly, k 1ékafi, na zdjmové a volnocasové aktivity atd. Dostupné

z MPSV, Socialni sluzby https://www.mpsv.cz/web/cz/socialni-sluzby-1

5.1.5 Centra dennich sluzeb

Tato centra poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji sniZenou
sobéstacnost ze stejného divodu jako u sluzby osobni asistence. V mnohych
tkonech se i shoduji a mimo to nabizeji socidlné terapeutické ¢innosti, jejichz
tkolem je rozvijet nebo zachovat osobni a socidlni schopnosti podporujici

zacleriovani osob.

5.1.6 Denni a tydenni stacionare

Zde jsou poskytovany ambulantni sluzby, které zahrnuji jiz zminéné tkony jako
,pomoc pri zvlddani béznych tvikonii péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené,
poskytnuti stravy, vyjchovné, vzdéldvaci a aktivizacni cinnosti, zprostredkovini kontaktu
se spolecenskym prostiedim, socidlné terapeutické cinnosti” Dostupné z MPSV,

Socidlni sluzby https.//www.mpsv.cz/web/cz/socialni-sluzby-1

Tydenni stacionéfe jsou formou, ktera mimo vySe zminéné poskytuje ubytovani

a stravu.

5.1.7 Dalsi socialni sluzby

Domovy se zvlastnim rezimem: Pobytové sluzby pro osoby, které maji snizenou
sobéstacnost z dGvodid chronického dusevniho onemocnéni nebo zavislosti na

navykovych latkdch, a osobam sdemenci vyZzadujicich pomoc jiné osoby.
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Zajistuji pobyt a stravu, pomoc pii zvladani kazdodennich ¢innosti béznych
tkonti péce o vlastni osobu, aktivizacni a socidlné terapeutické ¢innosti, pomoc

pfi uplatiiovani prav a zajmf.

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim: Stejnou naplii jako domov se

zvlastnim rezimem maji i tyto domovy.

Chranéné bydleni: Dalsi pobytovéa sluZzba pro osoby se snizenou sobésta¢nosti.
Ma formu skupinového, popiipadé individudlniho bydleni s poskytovanim
stravy nebo pomoci pii zajisténi stravy, pomoci pfi chodu domdacnost. Nabizi

vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, socidlné terapeutické ¢innosti aj.

Socidlné terapeutické dilny: Ambulantni sluzba pro osoby se sniZenou
sobéstacnosti z divodu zdravotniho postiZzeni, které nejsou z tohoto divodu
umistitelné na otevfeném ani chranéném trhu prace a snazici se o zdokonalovani

pracovnich ndvyka a dovednosti diky socidlné pracovni terapii.

Socidlni rehabilitace: Soubor specifickych ¢innosti sméfujicich k dosaZeni
samostatnosti a nezavislosti. Pomaha zachovat, rozvijet schopnosti a dovednosti
dilezité pro samostatny Zivot. Jednd se o terénni nebo ambulantni sluzbu, nebo

sluzbu pobytovou, poskytovanou v centrech socidlné rehabilitacnich.

Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi: terénni ¢i ambulantni sluzba
roding, kterd mda dité s rizikem ohrozeni vyvoje. Sluzba poskytuje vychovné,
vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti, zprostfedkovava kontakt se spoledenskym
prostiedim, socidlné terapeutickou pomoc a pomoc pfi uplatriovani prav a zgmu

klienta. Dostupné z MPSV, Socidlni sluzby https://www.mpsv.cz/web/cz/socialni-

sluzby-1

Pro déti na prahu dospélosti jsou kdispozici sluzby jako podporované
zaméstnavani, poradenskd a podptrna ¢innost zaméfena na zaclenéni osob se
zdravotnim postizenim na trh prace ¢ chranéné pracovni misto, které je
podporovdno turadem prace. Ten piispiva zaméstnavateli c¢astkou na
zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim za danych podminek (Bazalov,

2017).
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Vyse zminéné odlehcovaci, asisten¢ni a pobytové sluzby pro déti s chovanim
naroénym na péci, zde v Ceské republice ale stale chybi. Poskytovatelé socialnich
sluZzeb shledédvaji takovéhoto klienta za p#ili§ naro¢ného a péce o néj je nakladna.
Pro rodice téchto déti jsou vSak tyto sluzby nezbytné, aby byla rodina vibec
schopna zvladnout normalni chod doméacnosti. Bez pomoci se jejich Zivot méni
v permanentni stres, ktery se odrazi na fyzickém i psychickém zdravi a jejich

rodinnych vztazich.

Spolek Nadéje pro déti uplitku proto apeluje, aby se stavajici zdkony, vyhlasky
a financovani socidlnich sluzeb zménily a odvijely od individudlnich potteb
jedincti. Nedostupnost sluzeb byla také hlavnim ddvodem pro samotny vznik
tohoto spolku rodi¢a a rodinnych piislusnikdi téchto déti. V roce 2018 pak spolek
vydal analyzu Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra v CR
a Evropé, kterd slouzi jako zhodnoceni aktuédlniho stavu v nasi zemi, a i jako
inspirace zahrani¢im. Dostupné z Déti aplnku, Kdo jsme

https://www.detiuplnku.cz/cs/kdo-jsme/

5.2 SOCIALNi PRACOVNIK

Praci socialntho pracovnika mitiZzeme rozdélit dle Matouska na tfi tGrovné.
Mikrotaroven, stfedni troven a makrotroveil. Mikrotdrovni mini pfipadovou
préci, stfedni Grovni praci s rodinami a malymi skupinami a makrodrovni préci
se skupinami velkymi, sorganizacemi, komunitami a ptsobeni na sféru
vefejného minéni i politiky (Matousek a kol., 2003). , Socidlni pracovnik pomdhd
jednotlivciim, rodindm, skupindm, komunitim a sdruZeni obcanii svymi znalostmi,
dovednostmi a zkusenostmi pri jejich rozvoji a pri feseni konfliktii jednotlivcii se
spolecnosti a jejich ndsledkii.” Ziskano dne 10. 11. 2019 ze Socialni pracovnici,

Eticky kodex https://socialnipracovnici.cz/public/upload/image/eticky_kodex_sspcr.pdf

Pasobistém socidlnich pracovnikli, ktefi pecuji o obcany se zdravotnim
znevyhodnénim, jsou tfady (organy mistni statni spravy a mistni samospravy na
tseku socidlnich véci, dédle zafizeni socidlni a zdravotni péce a riznd nestatni
zatizeni. Socidlni pracovnik je pro rodiny déti s PAS velmi ddleZzita osoba.

Pomaha uspokojovat potteby ditéte i rodic¢t a pecujicich osob a udrzovat kontakt
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s okolnfim svétem. Dostupné na Ombudsman, Rodiny déti s poruchou

autistického spektra https;//www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/Letaky/Rodiny-

deti-s-PAS.pdf

5.3 SDRUZENi NA POMOC DETEM, LIDEM
A RODINAM S PAS

,,Obcanska sdruzent, nadace, obecné prospésné spolecnosti, zdjmové a cirkevni organizace
a podpiirné spolky patii mezi socidlni subjekty, které vedle stitu nejcastéji usiluji o pomoc
obcaniim. Socialni programy jsou jejich cilem, nikoliv jen prosttedkem k dosaZeni jinych
zameérii” (Matousek a kol, 2012 s. 173). Stat pak cinnost téchto nestatnich
organizaci kontroluje tim, Ze jim poskytuje licence, granty, monitoruje jejich
¢innost a provadi inspekce. V socidlni politice maji tyto subjekty vyznam
v jejim celkovém prohlubovani, v upeviiovani povédomi o obcanské
odpovédnosti a solidarité, snizuji ndklady statu a ve své socidlni ¢innosti jsou
adresni. V daném socidlnim problému tim ziskavaji podrobné informace, které

mohou slouzit pti vétsi efektivnosti pomoci (Matousek a kol, 2012).

V roce 1994 bylo skupinou rodi¢i déti s autismem zaloZeno sdruZeni s nazvem
Autistik. Davodem vzniku byla hlavné nespokojenost s péci o postizené
autismem. Hlavnim cilem je vytvateni spole¢enskych a ekonomickych podminek
pro optimalni rozvoj obcant stimto deficitem. Zaméfuje se na ochranu
a realizaci prav rodin a osob s PAS, prdva na vzdélani a vychovu a vytvéreji

podminky pro jejich integraci. Dostupné na Spolek Autistik http./www.autistik.eu

Porada odborné konference a pfednasky, rehabilita¢ni a rekreacni pobyty pro
rodiny sdétmi a prekladd cizojazy¢nou odbornou literaturu. Jedna se
o dobrovolnické sdruzeni, jehoZ ¢innost je zajistovana pravé z fad dobrovolnika
(Thorova, 2016). Dal$im, jiz zminénym sdruZenim rodi¢i a rodinnych
pfislusnikt déti s PAS je spolek Nadéje pro déti apliku. Dostupné na Déti
uplnku, Kdo jsme https://www.detiuplnku.cz/cs/kdo-jsme/

V roce 2000 byla zaloZena jind organizace s ndzvem APLA. Vznikla na zakladé
iniciativy odborniki, profesionalt pracujicich s détmi s PAS a jejich rodin. Jedna

se o nestatni neziskovou organizaci, ktera poskytuje Sirokou nabidku lidem
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s autismem a jejich rodindam. Dostupné na Nautis, O nés httpsy//nautis.cz/o-nas

Postupné se APLA rozstépila do nékolika samostatnych obcanskych sdruzeni
v raznych krajich a méstech Ceské republiky (Thorova, 2016). Pro stiedni Cechy
se transformovala na nynéj$i sdruzeni s ndzvem NAUTIS (Narodni dstav pro
autismus). Nabizi siroké spektrum odbornych sluzeb jako: diagnostiku a odborné
poradentstvi, terapii déti a dospélych, socidlni rehabilitaci, volnocasové aktivity
pro déti a dospélé, odlehcovaci sluzbu, osobni asistenci, chranéné bydleni,
socidlné pedagogické centrum, mateiskou skolu, vzdélani pro odborniky i rodice,

domov se zvlastnim rezimem, socidlni sluzbu rané péce aj. Dostupné na Nautis,

O naés https://nautis.cz/o-nas

V prabéhu let se zrodilo vice organizaci se stejnym cilem. Zminim zde nékteré
z nich, jako napfiklad proPAS, Rainman, Mikasa, Détsky Kli¢, K¥esadlo, ProCit

a dalsi.
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6 VZDELAVANI DETi S PAS

Vzdélavani zakt s PAS se #idi dle skolského zdkona ¢.561/2004 Sb vyhlaskou

2 N~z

¢.416/2017 Sb. o vzdélavani z&kl se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami.

, Ditétem, Zikem, studentem se specidlnimi vzdéldvacimi potiebami se zde rozumi osoba,
kterd k naplnéni svych vzdeéldvacich mozZnosti nebo k uplatnéni nebo uzivini svych priv
na rovnopravném zdakladé s ostatnimi potiebuje poskytnuti podpiirnyjch opatfent.
Podpiirnymi opatfenimi se rozumi nezbytné tipravy ve vzdélavini a skolskych sluzbdch
odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkdm
ditete, Ziaka nebo studenta.” Ziskano dne 20. 8. 2019 na https://www.zakonprolidi.cz/cs/
2004-561

6.1 PODPURNA OPATRENI

., Prostiednictvim tzv. podpirnych opatieni je mozZné pfizpiisobit formu, strukturu
i obsah vzdéldvini, upravit ocekdvané vystupy, umozriuje vyuziti specidlnich metod,
postupii, kompenzacnich pomiicek, ale také vzdéldvani dle individudlniho vzdéldvaciho
planu a pFitomnosti asistenta pedagoga ve t¥idé nebo ve skolni druziné” (Sporclova,

2018 s 72).

Dité s PAS ma narok na bezplatné poskytovani rtiznych podpirnych opatfeni,
kterd mu pomdhaji pfi prekonavani jeho znevyhodnéni. Jednim znich je
zminovany asistent pedagoga. Dostupné na Ombudsman, Rodiny déti
s poruchou autistického spektra https.//www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/

Letaky/Rodiny-deti-s-PAS.pdf

Asistent pedagoga se podili na vzdélavacim procesu zdka, pomdhd pii
komunikaci se spoluzdky i s pedagogy, svym jedndnim se snazi pfedchazet
problémovému chovani. Déti s PAS mivaji potiZe s nestrukturovanym c¢asem,
a proto je asistent diilezity i v dobé mimo vyucovaci hodiny. Pfitomnost asistenta
muZe zmirnit problémové chovani, a naopak zvysit efektivitu vzdélani

(Sporclova, 2018).
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Rozhodnuti o podplirnych opatfenich, a to o jakd opatfeni se vtom daném
pfipadé bude jednat, vydava pfislusna pedagogicko-psychologickd poradna
nebo specidlné pedagogické centrum. Tato opatfeni se vztahuji i na krouzky
organizované skolou, skolni druzinu nebo navstévu jiného skolského zafizeni,
kterym mtiZe byt stfedisko volného ¢asu ¢i gkolni klub apod. Skola ma povinnost
zajistit danda podplrna opatfeni. Dostupné na Ombudsman, Rodiny déti
s poruchou autistického  spektra  httpsy//www.ochrance.cz/fileadmin/user

upload/Letaky/Rodiny-deti-s-PAS.pdf

Podptrna opatfeni se déli do péti stupiii, a to dle organizacni, pedagogické
a finan¢ni narocnosti. Tato opatfeni lze kombinovat. Stupné podpory
individualné, vzhledem k vzdélavacim pottebam, urcuje Skolské poradenské
zatizeni. Podptrna opatfeni prvniho stupné uplatiiuje skola i bez doporuceni
poradenského zafizeni. Zbylé stupné vrozmezi 2-5 Ize uplatnit pouze

s doporucenim tohoto zafizeni. Zakonny zastupce ¢i zletily zdk musi s témito

podptrnymi opatfenimi souhlasit, vyzaduje se pisemny souhlas.
Podptirna opatteni:

* poradenska pomoc skoly a skolského poradenského zatizeni

* {prava obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdéldvani

* prodlouzend délka stfedniho nebo vyssitho odborného vzdélani az o dva
roky

* tUprava podminek pii pfijimani a ukoncovani vzdélani

* pouziti kompenzacnich a specidlnich pomiucek

* individudlni vzdéldvaci plan - vychazi zindividuality kazdého ditéte
a jeho cilem je zajistit, aby dité mohlo vyuzit veskery sviij potencial ke

vzdélani.

Ziskéno dne 22. 8. 2019 na https://www.zakonprolidi.cz/cs/2004-561

Za jednu z efektivnich metod vzdélavani, kterd se u déti s PAS s tspéchem
pouziva, je strukturované uceni. Vzhledem ktomu, Ze pravé struktura casu
a ¢innosti pomaha lidem s PAS k usnadnéni prace a v jejich orientaci, je prave

strukturované uceni tou spravnou formou. Strukturované uceni nabizi logi¢nost,
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pldnovani, organizovani, ¢asovou orientaci, namisto nejistoty a zmatku (Thorov4,

2007).

6.2 PREDSKOLNI ZARIZENI

V provozu je jiz nékolik zafizeni, pfevazné ve velkych méstech, které se
specializuji na predskolni program pro déti s autismem. Déle se jednd o specidlni
matefské skoly s nadstandartni péci, které se snazi o integraci mezi ostatni déti
s jinym hendikepem. Pokud to mira postiZeni dovoli, dalsi moZznosti je integrace
do bézné matetské skoly. Aby byla integrace efektivni, je dalezité, aby byla
Skolka na tuto situaci pfipravena. V nékterych pfipadech se rodi¢im dostava
vstiicného prijeti a ochoty pii spoluprédci pfi zaclenéni do mateiské 3skoly,
v piipadech opac¢nych a bohuZel béznéjsich se rodice setkdvaji s odmitavym

postojem (Thorové, 2016).

6.3 SKOLNIi ZARIZENI

Pro déti, které maji predpoklady ke zaclenéni do hlavniho proudu, je moZznosti
integrace do béznych $kol (Thorovd, 2016). Dilezita je zde osobnost pedagoga,
jeho porozuméni, ochota spolupracovat jak srodinou, tak s poradenskym
centrem ¢i dal$imi odborniky a také vzdjemna souhra a komunikace s piipadnym
asistentem pedagoga (Sporclova, 2018). Thorova vyzdvihuje dileZitost prevence
Sikany téchto deéti, které se mohou snadno stat jejim teréem. Informovanost
pedagoga, zakt i rodi¢t je zde velmi dilezitym aspektem. Sikanu popisuje
v téchto pfipadech jako bézny jev, ktery ¢asto vychédzi pravé z neinformovanosti

ostatnich déti (2016).

Neochota a nepochopeni pedagoga zaka s PAS je dalsim z faktorti, které mohou
negativné ovlivnit celou rodinu. Dftlezitd je zde osoba poradenského zafizeni,
kterd ptlisobi jako prostfednik mezi pedagogem a rodinou a bofi myty téch
pedagogt, ktefi nejsou integraci déti naklonéni, jejichZ jadrova presvédceni jsou
takova, ze by témto détem bylo lépe ve specidlnich Skolskych zafizenich

(Sporclova, 2018).
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Specialni tfidy pro déti s PAS jsou soucésti specidlnich $kol nebo skol zakladnich.
Ve tfidach byva mensi pocet zdkt a vyuku vede specidlni pedagog (Thorova,
2016). Vyuka je zde individualizovana a pfizptasobena specifickym potfebam
déti. Prostfedi tfidy je také upraveno potfebam a vyucovaci hodiny jsou
strukturovany se stejnym ohledem. Zaci se stfidaji p#i plnéni réiznych aktivit
v riznych c¢asovych intervalech a dle svych moznosti. VSe je zprostfedkovano

s v o2

takovou formou, aby ji zak co nejlépe porozumél (Sporclova, 2018).

6.4 STREDNi SKOLY

Pokud to intelekt dovoli, neni ojedinélé, ze se déti sPAS, prevazné
s Aspergerovym syndromem, integruji do béznych stfednich 8Skol, ucilist ¢i
gymnazii (Thorova, 2016). Déti s poruchami intelektu voli stfedni praktické
Skoly, které poskytuji nizsi stfedni vzdélani détem s mentalnim postizenim,
absolventim zakladnich skol praktickych. Dostupné na Metodicky portal RVP,

Praktické skola http://wiki.rop.cz/Knihovna/l.Pedagogicky lexikon/P/Prakticka_skola

Z prizkumu Bazalové vyplyvd, Ze rodic¢e pocituji nedostate¢nou ndvaznost na

zékladni skolu a nabidku stfedniho vzdélavani pro déti s PAS (Bazalova, 2017).

6.5 VYSOKE SKOLY

Neékteré déti zvladaji i studium vysokych skol. Nejvétsi problémy mivaji
s dodrzovanim pravidel, pfipravou na pfedmeéty, které nepovazuji za dtilezité, se
vztahy kautoritim atd. Poradenské pracovisté muze kontaktovat Skolu
a domluvit se na individudlnim pfistupu, nebo pomoci asistenta. Nékteré
univerzity jiz maji studijni centra pro studenty se specidlnimi pottebami
(Thorova, 2016). Dospéli lidé s vysoko funkénim autismem ¢i s AS mohou byt
velmi tspésni, a dokonce dosahovat mimotddnych taspécha v oblasti, kterou si
vybrali. Pomédh4 jim v tom typickd odhodlanost, vysoky intelekt, pfimocarost,

které vyvazuji jejich vrozené nedostatky (Howling, 2009).

Bazalova ve svém vyzkumu shrnula pozitivni a negativni hodnoceni rodin

v prabéhu dosavadniho vzdélavani déti s PAS. Mezi pozitivnimi aspekty uvedla
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naptiklad dostupnost vhodné skoly, citlivy piistup Skoly, jeji informovanost,
individualni pfistup, vyskolené pedagogy v problematice PAS, komplexni
podporu, snizeny pocet zdkli ve tfidé, staly kontakt se Skolou, dobré asistenty
pedagoga, poucené spoluzdky. Mezi negativnimi aspekty, vyjma protikladd téch
pozitivnich, zmifiuje vulgaritu v kolektivu, nudu, kterou nadané dité mtze
zazivat, ucitele, kterym vadi asistent pedagoga a ucitele, ktefi nesouhlasi
s integraci a berou tyto Zzaky jako piitéz, celkovou nespolupraci skolského

zafizeni atd. (Bazalova, 2017).
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PRAKTICKA CAST

7 VYZKUMNE SETRENI

Ze zatim nezndmych piicin jsou poruchy autistického spektra na vzestupu
a pomoc, podpora a informovanost za tim ponékud pokulhdvaji. Rodiny déti
s PAS tedy denné celi prekazkam, které jsou spojené se samotnym onemocnénim,
a prekazkam, které jim klade do cesty spole¢nost. Spole¢nost s nedostate¢nou
podporou a pomoci, znalosti samotné diagndzy, potteb a potiZzi, které tyto rodiny
maji. Tim, kdo by mél v prvni fadé pomoci, pokud jsou zdroje svépomoci
vycerpdny, je samozifejmé stat, ktery ma svou socidlni politikou piedchézet
socidlnimu vylouceni a pomadahat socidlnimu zaclenéni. Jako dulezité vsak
vnimam i po¢indni kazdého z nas, to, jaky postoj k problematice PAS zaujimame.
Napiiklad zda jsme aktivni, ¢i jen pasivné, nekriticky a bez vétsiho zdjmu

pfijimame vse pfedkladané.

V teoretické ¢asti jsem se zamétila na zakladni rozdéleni diagnézy a symptomu
spojenych s kazdou poruchou, kterd do této kategorie spada. Vénovala jsem se
nejcastéjsim dskalim tohoto onemocnéni, moZnym terapiim, lécbé, socidlni

pomoci a moznostem vzdélani.

Vyzkumnou ¢ést jsem zaméftila na rodiny déti s PAS a jejich potfeby. Zajimalo
mé jejich subjektivni prozivani vychovy a Zivota s témito détmi. Jejich problémy,

prekazky, co jim pomohlo a naopak, co pfitiZilo.
7.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumné casti je zjistit, porozumét tomu, jak rodice déti s PAS
subjektivné vnimaji svou naro¢nou situaci od chvile narozeni ditéte s postizenim
az do dnesniho dne. Pro naplnéni zdméru jsem si stanovila tfi vyzkumné otazky.
1. S ¢im maji rodiny s détmi s PAS nejvétsi problémy?
2. Co rodindam s détmi s PAS v jejich nesndzich, s tim spojenych, nejvice pomdhai?

3. Jaké maji v souvislosti s PAS dalsi potieby?
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7.2 METODY

7.2.1 Sbér dat a pouzité metody

Sbér dat probihal prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort s rodic¢i déti
s PAS, ptevazné to byly matky, jen u jednoho zrozhovora byl pfitomen i otec.
Kvalitativni vyzkum byl zmého hlediska, pro cile porozumeéni problematice

Vv s

a proniknuti do prozivani téchto rodin, nejvhodnéjsim piistupem.

Hendl popisuje kvalitativni vyzkum jako vyzkum pruzny, v jehoz pribéhu lze
modifikovat nebo dopliiovat otdzky, které si predem vedle tématu vyzkumnik
zvoli. V priibéhu vznikaji nové a nové otazky, i hypotézy a plan celého vyzkumu
se méni. Popisuje proto vyzkumnika jako patrajictho detektiva. Dotazovany
svéfuje své subjektivni prozivani daného problému a md moZznost navrhovat
mozné souvislosti a své hypotézy o problematice. ,Hlavnim instrumentem je
vyzkumnik sim” (Hendl, 2005, str. 50). Tim Hendl zdtraznuje, Ze cely proces
vyzkumu sdam vyzkumnik velmi ovliviiuje. Hlavnim cilem je vyzkumnikovo
pochopeni a objasnéni daného problému ¢i situace skrze vypravéni participantt
a jejich pozorovéani. Dochazi tak k postupnému sklddani obrazu. Vyzkumnik se

snazi poté nalézt témata spole¢na vsem rozhovorim vyzkumu.

Jako osnovu rozhovoru jsem zvolila zédkladni okruhy otdzek, které byly kladeny,
vSem participantkdm, pokud nebyly zodpovézeny jiz dfive. Rozhovor jsem pro
pfehlednost rozdélila do ¢asovych obdobi, kterd odpovidaji zlomtm ve vyvoji
a vychové ditéte a s ohledem na ocekavané zmény s nastupem do skolskych

zatizeni, nazvala bych to jakousi socidlni konfrontaci.

Prvnim obdobim bylo obdobi od narozeni do véku tii let, tedy mozného nastupu
do matefské skoly. Spojila jsem tedy dle vyvojové psychologie vymezené
novorozenecké, kojenecké a batoleci obdobi do jednoho s predpokladem, Ze
zésadni zmény se budou dit pravé s rozvijejici se socializaci ditéte. Druhym
obdobim byl vék predskolni 3-6 let, tfetim obdobim bylo mladsi skolni obdobi -
obdobi prvniho stupné zakladni gkoly 6-11 let, ¢tvrtym byl druhy stupen ZS
12-15. Vyvojova psychologie vymezuje tento tsek jako obdobi pubescence

(J. Langmeier & Krej¢ifova, 2006). Starsi déti jsem ve vyzkumu neméla.
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Participantky jsem na toto rozdéleni upozornila a umoZznila jim také mezi nimi
volné prechdazet dle jejich potteb. Bylo pro mé pouze dtilezité, aby odpovédély na
stejné otdzky pro kazdé dané obdobi. Doplnujici otazky mi pak pomohly

k prohloubeni porozuméni problému.

7.2.2 Vyzkumny soubor a jeho charakteristiky

Vyzkumny soubor se sklddal ze ¢tyf rodin, rodi¢t déti s poruchou autistického
spektra. Vék rodicti i déti byl rlizny, takze i délka vychovy a doba, kdy bylo dité
v tom kterém obdobi, se rlizni. Pokud by mél byt vyzkum vice vypovidajici, bylo
by vhodné, aby byly déti s PAS piiblizné stejného véku a také stejné diagnozy,
kterd je zastfeSena poruchou autistického spektra. Z toho dvodu, Ze nékteré déti
nedospély do urcittho véku, nemusela se spole¢na témata objevit
a predpoklddam také specifické problémy té a té diagnézy a réizné miry postizeni
déti. Bylo by tedy zajimavé ve vyzkumu pokracovat a zazit jeho zaméfeni pro

vétsi presnost vyzkumu.

Cilem tohoto vyzkumu vsak bylo zdkladni porozuméni problémiém rodin déti
s PAS obecné. Participanty jsem nasla ve vlastni Sir$i rodiné, mezi zndmymi,
o kterych jsem védéla, ze takové dité maji a vjednom z pfipadh jsem byla
odkazana na dalsi rodinu. To, kde se budou rozhovory konat, jsem nechala zcela
v jejich rezii. T¥i rozhovory probihaly v doméacnostech rodin a jeden jsem vedla
s maminkou v kavarné, kterou pro tento tucel vybrala. Prostfedi hrédlo roli,
kavarnu uz bych p#isté nevolila, byla rusicim elementem. V rodinach jsem mohla

zaroven sledovat partnery a déti vbéZném dni a blize tak porozumét jeji

dynamice a problému viibec.

7.2.3 Prubéh rozhovoru

Rozhovory jsem ucinila v rozmezi fijna aZ prosince roku 2019 a to se souhlasem
nahrdvéni na diktafon. Participanti byli také seznameni s obsahem bakalarské
prace a s tim, k ¢emu budou nahravky pouzity. Déle jsem jim nabidla moZnost
nahlédnout do prepisu rozhovort, ktery jsem pokazdé z nahravky potidila. Pfed

rozhovorem jsem jim také dala k podepséani informovany souhlas s nahravanim
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a naslednym zpracovdnim a déle souhlas se zpracovanim osobnich tdajt.

Pfepisy rozhovort jsem vytiskla a pouZzila pro vypracovani tematické analyzy.

7.2.4

Metoda zpracovani dat

Jako analyzu rozhovorti jsem pouzila metodu tematické analyzy (TA). Ta se

snazi o zachyceni spole¢nych témat jednotlivych rozhovortt vyzkumu. Probiha

v nékolika bodech. Nultou fazi v knize Kvalitativni analyza textt je reflexe

vyzkumnikovi zkuSenosti stématem. Je dtlezité, aby si uvédomil vlastni

zkuSenost s tématem, motivaci, jeho interpretaci, postoj k nému, tak aby byla

zajisténa validita vyzkumu. Mtze tak ucinit prostfednictvim vnitinitho dialogu,

technikou prazdné zidle, ¢i pozadat dalsi nestrannou osobu, aby na toto téma

s nimi udélala rozhovor.

1.

2.

3.

4.

Prvnim bodem je opakované ¢teni prepistt rozhovorti, jejichz cilem je
vciténi se.

Vyzkumnik si tfidi data a déld poznamky, které mohou byt zdkladem
budoucich interpretaci. Poznamky Ize pséat rukou pfimo do textu, nebo se
jednd také o podtrhavani pro vyzkumnika dilezitych ¢asti, vét ¢i slov
Text zacind vyzkumnik redukovat prostfednictvim vznikajicich témat.
Pracuje tak vice svlastnimi poznamkami a komentaii k textu nez se
samotnym pfepisem rozhovoru. Pozornost zrespondenta se tak
pfemistuje na vyzkumnika a jeho interpretaci. Neznamend to vsak, ze ho
respondentova vypovéd' jiz nezajima. Jednd se o princip hermeneutického
kruhu, kde se analyza v tomto bodé stava ¢astmi, aby se pak mohla opét
stat celkem. Rodi se témata, ktera zachycuji zkuSenosti participanta a nase
porozumeéni jim.

V této fazi, kdy jsou témata pojmenovéna, se vyzkumnik snazi o hledani
spojitosti toho, jak se témata k sobé vztahuji. Néktera témata lze vytadit
v piipadé, kdy se nevztahuji k vyzkumné otazce, jind se stavaji tématy
hlavnimi. Ta, kterd spadaji do jedné oblasti, se stanou nadfazenymi

a kolem nich, dle vyzkumnikovy interpretace, obthaji podtémata. Je nutné
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spravné posoudit dilezitost téch, kterd budou zatazena do finadlniho
seznamu.

5. V péatém bodu nastava opétovny vyse zminény proces dalstho piipadu ve
stejném ¢iselném poradi.

6. Vyzkumnik se snaZi o propojeni jednotlivych analyz. SnaZi se zjistit, jak
témata mezi sebou souvisi napti¢ pfipady, jak téma z jednoho rozhovoru

osvétluje rozhovor jiny, kterd témata jsou nejsilnéjsi. Cilem je interpretace,

tedy to, co se za textem objevuje, to, jak chape problém vyzkumnik, tak

participant (Richacek, Cermék, Hytych, & a kolektiv, 2013)

7.3 PREDSTAVENI PARTICIPANTU

Prvni zrozhovort (vypovédi této rodiny znaceny dale jako M) jsem vedla
s maminkou tfinactileté hol¢i¢ky. Jednalo se o Gplnou rodinu, otce, matku a dvé
dcery. Star$i dcera uz byla v té dobé dospéld a dlouhou dobu mimo domov.
Vékovy rozdil mezi sourozenci byl zna¢ny a star$si dcera se v rozhovoru
objevovala zfidka. Mladsi dcefi, byl ve véku asi 9 let diagnostikovan Aspergertiv
syndrom. Jinakost dcery citila rodina uz od samého narozeni. Dcera navstévuje
béznou zdkladni s$kolu spodporou individualniho vzdélavaciho planu

a studovat hodla i v budoucnosti. Podporu asistenta pedagoga dcera odmitla.

Druhy rozhovor (vypovédi této rodiny znaceny déle jako L) jsem vedla
s maminkou c¢tyfletého chlapce, kterému byl ve véku tii let diagnostikovan
atypicky autismus. Obcas se do rozhovoru zapojil i otec. Rodina sestdvala
z matky, otce a dvou synt. Starsimu chlapci bylo vté dobé osm let. Syn
s autismem navstévuje specidlni matefskou Skolu zdévodu nejvhodnéjsiho
zaclenéni vzhledem k mife postizeni. Maminka je v nalezeni podpory specialni

péce a starosti o dité velmi aktivni. Jinakost syna vnima od atlého véku ditéte.

Tteti zrozhovort (vypovédi této rodiny znaceny déle jako T) jsem vedla
s matkou dvou synid, kde déivodem rozhovoru byl starsi jedendctilety syn
s diagnézou Aspergertiv syndrom. Diagnéza mu byla pfidélena v péti letech.
Devitilety syn ma diagnézu vyvojové dysfazie, kterd ovSem nespadd do

kategorie poruch autistického spektra. Rodina je opét tplnd. Oba synové
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navstévuji zdkladni Skolu Montessori, jejiz piistup jim v hodné smérech
vyhovuje. VyuZivaji i asistenta pedagoga, maji individudlni vzdélavaci plan. To,
Ze ma starsi syn vyvojové problémy, zaznamenala matka jiz v jeho kojeneckém

véku.

Ctvrty rozhovor (vypovédi této rodiny znaceny dale jako D) byl s matkou ti déti.
Nejstarsi jedendctilety syn je bez vaznych vyvojovych a zdravotnich problémi,
dvé mladsi déti maji diagnézu détsky autismus. Syn mé osm let a dcera Sest. Syn
navstévuje specidlni zdkladni $kolu a ma k ruce asistenta pedagoga, ptidélen mu
byl i individualni vzdélavaci plan a vyuzivaji sluzeb osobniho asistenta. Dcera
navstévuje specidlni skolku, kde ma k dispozici také asistenta pedagoga. Rodina
je aplnd, maminka vétsinu ¢asu vénuje péci o své déti. Problémy ve vyvoji
mladsich sourozencti zaznamenala aZ v jejich tfech a dvou letech. Do té doby se
dle jejich slov vyvijely normélné. Zbytek rodiny zaznamenal zmény jesté pozdéji

nez matka.

7.4 VYSLEDKY TEMATICKE ANALYZY

Pomoci tematické analyzy jsem na zakladé prepist rozhovort identifikovala

nésledujici témata, ktera se vztahuji k vyzkumnym otazkam.

Téma 1: Néco je jinak

Rodi¢e, a hlavné matky trdvi s narozenym ditétem nejvice ¢asu. Sleduji jeho
neverbélni komunikaci, snazi se odhadnout jeho potteby a uspokojit je tak, aby
byl potomek spokojeny. Proto prvnim, kdo vétsinou zjisti, Ze se jejich dité vyviji
¢i chové jinak oproti normaélu, jsou pravé ony. Zjistuji, Ze néco je jinak, nez by

mélo byt.

M: ,...uz ten proni rok, v podstaté, v uvozovkdch, profvala... celou dobu brecela, vlastné
vadilo ji vsechno, vseho se bala, lekala se jakéhokoliv zvuku. Ona zacala brzo chodit, ale

nebylo tfeba mozny ji vitbec nandat boty, to prosté neslo, tak nam to prorvala.”

L: ,...protoZe byly hypotonicky, a protoZe se kroutily na jednu stranu... syn jesté ani

nechodil a uz to bylo takovy zvldstni. On tieba uz lezl a vysplhal se nékam vysoko, tfeba
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na okno a z toho skocil. Tak tam zacaly takovyty projevy, Ze to dité nemd Zidny pud
sebezdchovy. Pak tam zacaly takovyty vzteky, jako kdyz nebylo po jeho... Ja jsem byla

jedinej clovék, kterej cejtil, Ze se néco déje.”

T: , Ale vlastné zouky nevyddval, a to mu defacto vydrzelo skoro dotedka... To mluveni
a porozumeénti, to clovék pak vidél, kdyz po ném néco chtél, Ze néco neni v pordadku. Jako
kdyby clovek mluvil do zdi. Ze on vlastné sice koukal, ale nep#isla na to Zidnd adekvdtni
reakce... Jsem za tim $la, mné se treba nezdilo, on mad blbej vymésovaci projev, on neumi

jesté chodit na zichod...”

D: ,...on byl hrozné hodnej. Hrozné hodny miminko, on furt spal. Nikdy neplakal
a prosté byl hodnej v postylce s hrackama... Ale uz od malicka jsem zjistovala, Ze ne
vsechno je 1plné v poridku, protoZe on se treba v Zivoté neusmadl... A uz od zacdtku,
vlastné od miminka, vyvracel hlavu, lamal se do praku, vyvracel hlavicku... A uz tam
zacaly bejt jiny aspekty, ktery mé vedly k tomu, Ze tam néco neni v porddku. Jako to, Ze si
hrozné pozdé zacal sedat, hrozné pozdé zacal chodit... Mluvit zacal ve trech letech a proni

slovicko jako mdma, tita, ktery décko Zvatld v roce, v roce a piil.”

Kazdé z déti se projevovalo jinak. Nékteré vyrazné odlisnosti odhalily matky

ihned po narozeni, jiné az s pozdéjsim vékem, ale kazdé z déti bylo ve svém

vyvoji jedine¢né s individudlnimi symptomy.

Téma 2: Jsem dobry rodi¢?

Toto obdobi, kdy matky zacaly zjistovat, Ze néco je jinak a nemély jesté
stanovenou diagnézu, bylo spojené s pocity vlastniho selhani v roli rodice, ktery

Mo

by mél své dité ,dobie” vychovavat. Nejistota, stud, pocit viny, nepochopeni

a bezmoci se objevily u vSech matek.

D: ,Ja ho neuméla zklidnit, nevédéla jsem, jak ho zklidnit, prosté kdyZ se mu néco nelibi,
tak je to takovej zdchvat, prosté s sebou zacal mydlit o zem a zed a jd jsem nevédéla, jak
na néj... Bylo to hroznyj, protoZe jsem si myslela, Ze mdm doma malijho fracka, se kteryjm

. ) “”
si nevim rady.

M: |, ]Ji jsem se treba strasné stydéla, Ze jsem prosté tak neschopnd. Kdyz jedete s kocirem,

a to dité furt hrozné tve, nemoziné tve. Vadilo ji jezdit v kocire... Jd jsem se stydéla
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nékam jit. Treba v autobuse to bylo hrozny, jd jsem radsi nikam nejezdila... Ja jsem méla
pocit, Ze jsem udélala chybu. Ze je rozmazlend... Co déldm Spatné? Spis jsem méla pocit,

Ze jsem zklamala, Ze jsem néco zvorala, prosté jsem néco udélala spatné.”

L: ,Veédeéla jsem, Ze je néco Spatné, nebo Ze ji néco délam Spatné, ale ani v blizky ani ve

vzddleny rodiné to nikdo nechdpal.”

T: ,Treba moje mamca nasla nékde o vyvojové dysfizii asi sedm papirii a vytiskla je
z internetu, af si to prectu, Ze tam néco malicko sedi. Tak jsem Cetla, fikdm dobry, a pak
tam bylo, Ze treba déti nemluvi z ditvodil, Ze jim rodice nectou, Ze je nechdvaji, at se
koukaji na televizi a viibec s nima nekomunikujou, nehrajou si s nima a tak ddle. Tak jsem
to méla na chalupé u tchyné ssebou a oni na to koukali a jediny, co je zaujalo, tak
tenhleten odstavecek, Ze je to proto, Ze snim nemluvime... Ze se mu jako mdlo

vénujeme.”

Téma 3: Cas

Cas je vieobecné drahocenny a jako velké téma se objevil i ve vyzkumné &asti. At
uz se jedna o ¢as rodi¢li straveny honbou za diagnézou skrze koloto¢ 1ékarskych
vysetfeni, nebo kvtli Sldpnuti vedle pfi vybéru vhodného odbornika, dlouhé
objednaci lhity, az po potfebu ¢asu, ktery schazi jim samym. Hledani lékaii,

podpory a sluzeb jsou Zrout ¢asu. Jednotnost v systému by uSetfila ¢as a energii.
Jako béh od ¢erta k d'ablu vypadala cesta za diagnézou.

M.: , Kdyz neprecetla ty obrdizky na tabuli, tak nds poslali na ocni. Nezodpovédéla, co
slysi, tak nds poslali na usni. A samozrejmé nedokizala odpovidat na otdzky, takZe nds
poslali na logopedii... A prdvé mi fikala, Ze by nam doporucovala ndvstévu psychiatra,

pravé pro tu diagnozu.”

T.: ,...takZe jsem znova dostala od doktorky vlastné poukazy na vSechny mozny
vysetieni... Ze ji jsem chtéla neurologii, psychologii, psychiatra, foniatra, chtéla jsem
jesté logopeda plus proktologa... Tak to bylo v téch papirech, ale téch doporuceni je tam

na tfi stranky. Zkuste ABU a zkuste todle a tamto centrum.”
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D.: ,...takZe to nds zacalo vlastné nutit chodit po téch doktorech, jako co s nim neni
v poradku... Ona byla ta, kterd nds poslala tam a tam a tam... Tak jsme teda skoncili
u téch doktorii a nakonec, asi kdyz mu byly ¢tyfi a piil, tak jsme skoncili v Nautisu, kde

jsme dochazeli asi rok a piil na riizny konzultace...”

L.: ,...po téch nékolika mésicich nds pfijali na psychologii, neurologii, potvrdili moje
obavy, mnebo pocity, tak vlastné jsem zacala pditrat po néjaké pomoci... TakZe
diagnostikovany jsou v Motole na neurologii, dcera v Motole na psychologii, oba vlastné

v Motole na psychologii a psychiatrii mdme v B.”
Dal$im ,,¢asozroutem” byly dlouhé objednaci lhtty.

T.: , Pak jsem byla tfi mésice na cekacce na logopedii, protozZe jsem predtim byla dvakrdit
u jedny pani, jednou to bylo, Ze jsme tu moc brzo, Ze mdme prijit za trictorté roku...
Takze jsem se nékam objednala, tam byla zase strasné dlouhd cekacka a po trech mésicich,

kdyz jsem volala, tak mi fekli, Ze jsme triciti, Ze musime jesté vydrZet.”

D.:,KdyzZ jdes k tomu stitnimu, tak ten té objednd jednou za dva mésice, protoZe ma tak
narvino, takze kdyz tam prijdes po dvou mésicich, tak ta psycholozka nevi, jak se to tvoje

dité jmenuje.”

L.: ,,A trvd to vsechno strasné dlouho. Jd, nezZ jsem se dobrala k ridkymu rozumnymu

stupni prispévku na péci... tak mi to troalo rok.”

M.: ,, BohuZel teda konecné po piil roce, kdyzZ jsme meéli termin, méla zrovna nestovice...
Takze jsme sli asi aZ v deviti letech. To jsme se dostali do Aply. U psychiatra jsme byli asi
v sesti letech nebo sedmi, tam tekli, Ze to asi bude Aspergeriiv syndrom, ale Ze oni to

nemiiZou diagnostikovat a Ze musime do Aply.”

Participantky poukazovaly na touhu po jednotné pomoci, kterd by jim uSettila

cas.

D.:, Tak to by bylo tieba po telefonu, pro lidi, ktery nemaji cas a feknou, Ze si nevi rady.
Prosté sluzba psychologa po telefonu. To by byla prosté bomba, Ze bych tam mohla

zavolat, dité¢ mi dela to a to...”
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L.: ,...kdyby mi nékdo tekl: ,Hele, je tady jedind, konkrétni osoba. Myslim néjakého
socidlniho pracovnika, nebo lékate, pediatra, nevim, kterd té vezme za ruku a rekne: Tohle,
tohle, tohle udélej, na tohle mas ndrok, tohle ti miiZe pomoct. Béz, tyhleti ti podaj

“

pomocnou ruku.’
A na co uz nezbyl prakticky zadny cas, jsou samotni rodice.

D.: , ...jd na sebe prdim, od ty doby, co mam déti. Ji premyslim nad tim, co déti a aZ

teprve potom co ja.”

T.: ,Vlastné to litini, ted musim zase na socidlku, abych udélala ze sebe pecujici osobu
o dité s postizenim, ted jsem vybéhala pritkazku zdravotniho postiZeni... Zase jsem sla
zas pro auto, pro pritkaz, pak jsem donutila doktorku, Ze nam udeélali parkovaci misto

pred bardkem...TakzZe vztah je ovlivnénej hodné, protoZe jd nemdm dost energie.”

L.:,, Ve chuili, kdy maji vystresovanou, unavenou mdmu, tak jim to prosté nepomiize.”

zif

Touha vypnout, odpocinout si a byt ,normélni” matkou, Zenou.

T.: ,,Kdyby ti nékdo pohlidal a clovék by si mohl dojit tfeba do toho kina... Nebo my dva

tfeba na veceri... hahaha, to si ani nevybavuju, jestli my dva jsme nékde byli sami...”

L.:, Nebo mit totdlné zajisténou tu financni stranku, tak abych védéla, Ze si miizu dovolit
odpocinek. Ze si miiZu zaplatit joqu, Ze si miizu zaplatit vikend na hordch, Zddnij mega
drahy dovoleny, ale viplné takovy ty béZny véci, ktery maj normdlni lidi, ktery by mé
udrzZeli ve formé, usmévavou a pohodovou mdmu, kterd miiZe rozdavat détem to, co oni

potrebujou.”

Téma 4: Uleva s diagnézou

Véasnd diagnéza nepfindsi pouze moznost zacit co nejdfive s postizenym
ditétem spravné pracovat, zrychlit vyvoj ditéte a redukovat symptomy, ale
pfindsi také tulevu rodi¢im, Ze vina neni na jejich strané. Pfichdzi smifeni
s ditétem a pfijmuti jeho jinakosti. A pfichazi také snaha o nalezeni vzdjemné

komunikace.
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M.: ,,Mné by hodné pomohlo, kdyby mé nékdo pochopil. Kdyby tam bylo to véasny sdéleni
diagnézy. ] nevim, jestli by to ostatni pochopili, ale mné by to pomohlo... Ze to neni

moje vina.”

T.: Uz jsem klidnéjsi. Predtim, kdyzZ to clovék jesté viibec nevédel, kricel vic, kdyz uz
prosté napodesity chces, aby néco nedélal, tak uz jsem byla hysterickd. A i dostal. Ted uz

se snazim byt klidnéjsi...”

D.: , Jsem si zacala fikat, Ze opravdu ta diagnoza je diagndza a opravdu to asi neni jenom
malej fracek a zacala jsem to brit trochu jako vdznéjc... Kdezto, kdyz uz vis, Ze to dité
diagnozu md, tak ho omlouvds a snazis se pfijit na cesty, jak s tim ditétem vyjit tak, aby
vsechno bylo v klidu... Ta diagnoza, to mi pomohlo, to se mi ulevilo. Prosté jsem dostala
ndvod a jiny pohled na néj, na tu véc jako takovou a vlastné tim, Ze jsem dostala tu

diagnozu, tak jsem se zacala snazit, vic ho chdpat.”

L.: , TakZe mé zacali informovat o tom, co se dd délat s témi détmi, jak komunikovat.,

jakym zpiisobem je rozvijet, co délat, co nedélat.”

Téma 5: Touha po integraci

Je ptirozené, Ze matky chtéji pro své déti jen to nejlepsi. Kolikrat to znamena
i upozadéni vlastnich zajma a potieb. U vSech dotazovanych bylo az hmatatelné
neuvéfitelné odhodlani a obétavost, udélat pro své dité maximum, aby bylo
Stastné a zapojilo se do bézného Zzivota. Pro zdravé déti byvaji prostfedky
uspokojeni na dosah, nebo je moznost vybéru pestra. Participantky s détmi se
znevyhodnénim maji tyto moznosti daleko mensi, pfesto nevahaly a nevéhaji

udélat prakticky cokoliv.

L.: ,To je pro mé strasné dileZity, protoZe ta integrace, téch déti, které maji néjaké
znevyhodnéni, tak ta je strasné diileZita pro vSechny strany. Jak pro ty zdravy déti, tak
i pro né. TakZe ¢im vice spolecnych aktivit, které vlastné zapoji tydle dvé strany, tak tim

lip pro spolecnost, celkové, zkritka.”

T.:,...Ze neni vhodnym adeptem pro klasickou skolku, ale Ze on potiebuje specidlni a dali
ndam na vybér asi z péti, coz jsem zjistila, Ze tfi jsou pro nds nevhodné, Ze tam bylo tieba,

Ze dité si musi byt védomo toho, Ze chce jit na zichod... Mi nabidli Motol, ale to jsem
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odmitla, protoZe to je daleko. Sla jsem se podivat jesté do dalsich dvou skolek, do H., kde je
soucdsti toho SPC a do Ho.”

NP

Cilem participantek bylo pfivétivé prostiedi skoly, spiSe mensi tfidni kolektiv
a pedagog, ktery dokdZe sditétem pracovat, spolupracovat s rodinou
a respektovat doporuceni vyplyvajici z individudlniho vzdélavaciho planu. Na

déti mélo skolni prosttedi velky vliv.

D.: , TakzZe to skoncilo aZ tak Spatné, Ze psycholozka ho zacala lidovat prdsky, aby ho
zklidnila, protoZe zacal byt agresivni. ProtoZe se neuklidnil, protoZe byl agresivnéjsi
a agresivnéjsi a nestastnéjsi a nestastnéjsi, tak ho chtéla hospitalizovat, tak jsem tekla

dost, Ze do ty skoly chodit nemiiZem.”

M.: A dcera tam tvala, vala a tvala. Pak se sloZila, sesypala, pak se pociirdvala, byla
z toho hotovd. TakZe tikali, Ze to pravdépodobné dopadne tak, Ze do skoly chodit nebude,
Ze bude hospitalizovand v Motole, kde teda bude chodit do skoly...”

Nevéhaly se i s rodinou nékolikrat ptestéhovat.

D.: , Prestéhovali jsme se potom z toho ditvodu, Ze jsem vidéla, Ze téZce sndsi skolu
o tolika détech... TakZe jsme z K. odesli do pronajatyho bardku na S. a hledali jsme
skolu... A skoncilo to tak, Ze mu bylo sedm osm let a on mi doma sedél a brecel, Ze se
zabije a Ze tady na tom hrozném svété nechce bejt... TakzZe jsme se vlastné prestéhovali,
zacali jsme hledat skolu, zacali jsme hledat jinej systém Skoly, malou skolu, soukromou,

individudlni pristup, inovationi skolu.”

L.: , Pak jsme se prestéhovali... protoze v Praze nebyla ani jedna materskd skola ochotnd
v okoli mé prijmout do integrace... takZe jsme se rozhodli hledat misto ve stfedoceskijm
kraji, kde by nam vzali déti do skolky... TakZe nejdriv jsem tam byla piil roku ve skolce
jako rodic dobrovolnik... takZe jsem si dodélala kurz asistenta pedagoga a byla jsem tam

t7i roky pro dceru asistentkou.”

M.: ,Kviili tyhle diagnoze jsme sli do Zacit spolu... A pravé kdyz jsem védeéla, jakd ta
skola je, tak jsem si fikala, tak tahle skola by byla pro ni.”

Malotiidky, inovativni vzdéldvaci systém jesté nezarucuji dspéch. Dobry

pedagog se vyvazuje v téchto piipadech zlatem.
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M.: ,My jsme ji pfinesli ndvrh na individudlni plan... A pani ucitelka 7ekla, Ze néco jo,
na néco pristoupi a na néco nepristoupi, ale s tim télocvikem to potdd neslo... Pani
ucitelka si prosté trvala na svych postupech. Ona nepfipoustéla nici jinej ndzor ani

odbornej ndzor, pravé doporuceni z Aply a trvala na tom svym ndzoru.”

D.: , ProtoZe tak, jak se to jevilo jako super, tak zrovna tak to pravé viibec nebylo, protozZe
feditelka sice byla mladd, ale techniky a zpiisob vyuky a jeji zasady se rovnaly skolstvi
v roce sedmdesit devét... dokonce tam i z Nautisu pani jela a zaskolovala teditelku
a ucitele, jak s takovymbhle ditétem jednat, jaky takovyhle déti jsou... ale teditelka nedélala

Zadny rozdily a nedala synovi Zadny tilevy, takzZe to pro néj bylo strasné ndrocny.”
Pokud si vie sedne, na déti to ma vliv.

D.: ,Se to otocilo o t7i sta Sedesit stuprii. Syn tudletu skolu miluje a miluje tydlety
ucitele, je to skola bez 1ikolii, bez znamek, ale déti se prosté ucit chtéj, protoZe prosté tu

vyuku milujou...”

L.: ,...tak tam zovlddl cely ty cty#i roky chodit, se tam tésil, takZe to pro néj bylo cely

prinosem.”

M.: ,,Musim ale tict, Ze byly moc vstiicny... Proni rok byl hroznej, druhej rok uz to bylo
lepsi a treti rok byl tiplné supr. To si uz zvykla, uz tam byla rdda... najednou narostla

v povaze.”

Téma 6: Finance

Vychova ditéte s PAS neubira pouze cas, ale i penize. Toto téma by mohlo tzce
souviset i timto tématem, protoze jak se fika: ,Cas jsou penize”. Péce vyzaduje
specifické vydaje a dostatek financi by pfinesl nejen moznost vybéru té nejlepsi,
ale usettil by jisté i ¢as, ktery hledani adekvatni, finanéné a mistné dostupné péce

zabira.

T.: ,Ale jd, kdyZ jsem koukala na tu ABU, tak jedno sezeni je treba dva tisice.
A pottebuju, aby to sezeni mél skoro pétkrit tydné... TakZe téch doporuceni je tam Stos,

to by clovek musel mit financni nezdvislost, absolutni, aby se vénoval vsem tém
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doporucenim... Oni jezdi k tobé domii, nabizeji teda taky, Ze miiZes chodit k nim, ale to

uz je hrazend sluzba.”

D.: ,V dnesni dobé prosté sehnat dobryho psychologa je taky o penézich, clovék né
vZdycky md... ja jsem neméla tenkrit penize na to, abych si platila soukromyho. Tenkrdt
ta soukromd psycholozZka, kterd ndm byla doporucena no, stila sedm stovek na ctyricet
minut a ja jsem védela, Ze to dité, aby ziskalo diivéru, potiebuje doktora vidét jednou za

tejden. Jd jsem na to neméla.”

L.: ,Vzhledem k tomu, Ze opravdu ta potieba hodin je vysokd, tak jsem zacala Zdidat
nadace o financovani té osobni asistence, protoZe ziroven taky déti chodi na specidlni
ndcviky na logopedii, na muzikoterapii, na specidlni ndcviky plavdni... Ted jsem dostala
vyrozumeni po deviti mésicich, se vyhodnocoval prispévek na péci, jsem Zidala o navyseni
stupné, protozZe ta mira ty péce je obrovskd a ty platby za ty sluzby, dalsi za ty terapie, tak

jsou prosté ohromny.”
Nejen 1ékafi, ale i vzdélani, pokud chcete to nejlepsi, stoji penize.

D.: ,Je to soukromd skola, kde platime pét tisic za jedno dité, coz je nddhernd Cdstka,

protoZe v dnesni dobé to nikde nenajdes.”
M.: , Jd jsem piil roku ji tam ddvala na dvé na ti hodiny a ne kaZdej den. To se platilo.”

Ztrata pifjmu, vétsinou pecujici matky, se objevila ve vsech pfipadech. Kvali péci
museli zastat doma, zkratit dvazek, zménit zaméstnani, byt na volné noze.
Divodem bylo také to, Ze déti mohly travit ve skolskych zafizenich pouze ¢ast

dne.

T.: ,No a ve cturtek si chodim trochu financné vypomoct, protoze rodicik mi konci za
necely mésic, protoZe mu budou ctyri a jelikoZ vlastné nevim, jak bych to sloucila
s klasickou praci, abych ho mohla ve dvandct patnidct zase vyzvednout ze skolky, takZe

zatim budu ziistdvat doma.”

M.: ,Ja méla prici z domova. A kdyZ jsem nékam chodila, tak jsem ji tam na dvé t7i
hodiny dala. Do ty soukromy skolky. Ve tfech a piil letech tedy nastoupila do normalni
skolky a jd nastoupila uzZ na normdlni vivazek do price. To teda proni rok bylo katastrofa.

To se teda opravdu prokficela teda tou skolkou.”
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D.: , TakZe dokavad on byl jako lezici miminko, do toho piil roku, tak jsem s nim chodila

do price... Pak jsem s praci sekla, az kdyz se zacal plazit.”

L.: ,A navic ty potreby, ji musim byt doma, protoZe mdm déti kazdy v jinym misté.
Proni syn je tady v T., druhy je v P. ve skole a dcera v C. ve skolce. Terapie mdme
v Praze, v ]., takZe jd jenom jezdim s nima. Jenom benzin mé stoji devét tisic mésicné,

kolik jsem na cestdich.”

Téma 7: Sourozenci

Dité se znevyhodnénim pozméni zivot celé rodiny. Potfeby ditéte upozad'uji
potteby ostatnich ¢lenti rodiny. Manzelstvi tak byva vystaveno velkému tlaku.
Partnerim nezbyva c¢as a energie na péci o vzdjemny vztah. Kdo je ovlivnén
a ¢asto opomijen, je sourozenec ¢i sourozenci postizeného. Ve tfech piipadech
participantky nesnadny Zivot sourozenct popsaly, ¢tvrty sourozenec byl

o mnoho let stars$i, a tak na ného vychova mladsiho sourozence neméla vliv.

Pottebu cilit pozornost na postizeného ¢lena rodiny, vyZaduje nejen péce o néj,

jeho spokojenost, ale také ztizena schopnost komunikace déti s PAS.

D.: ,Pordid se mu prizpiisobujeme, celd rodina, aby byl prosté spokojenej. Ne, Ze bysme
mu ustupovali, nebo Ze prosté to, co chce syn, se udéld. Prijdes na tu cestu, jak s nim
komunikovat, abys s nim komunikovala. Ze chces, protoZe vis, co musis, protoZe on sim

té nenavede, takZe ty musis pfichdzet na to, co funguje.”

Role, které sourozenec postizeného ditéte zaujimd, jsou rtizné a mohou byt
zatézujici. Potfeba po pozornosti a podnétech je vSak stejnd jako u kazdého
ditéte. Vénovat jim oddélené pozornost vyzaduje dalsi porci c¢asu, energie

a penéz.

L.: ,Starsi syn si vlastné proSel taky rocni individudlni terapii, protoZe pro néj, vlastné ta
role toho zdraviyho, v ty rodiné zdravyho, ale pritom vysoce citlivyho, empatickyho
jedince, ktery to vSechno vnimd a je to pro néj fakt sila. TakZe jsme prosté vlastné
potrebovali i todle, tak to taky byla ndmi hrazend sluzba, takZe ty finance jsou prosté za

vsim, samozrejme.”
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T.: , Ze jedinyj jako by co #ikal, Ze se citi odstréenyj a Ze spousta aktivit se md tvofit jenom
s nim. TakZe chodi s tatinkem na ryby, obcas si druhého syna bere moje mdma, takze jsme
sli se starsim synem do knihovny, protoZe si strasné pral pritkazku do knihovny... Slibila

jsem mu, Ze spolu piijdeme v sobotu na kolo.”

SniZend schopnost empatie a chapani dopadu vlastniho jednani, je pro déti s PAS

typicka.

D.: ,No a mezitim se narodil bracha. Kdyz mu bylo rok a piil a tim to zacalo byt jesté
horsi a tim se zacal projevovat vic a to tak, Ze jako agresivitou, a privé tim svym
chovinim, kdy jako nebyl schopnej ukocirovat toho druhého clena rodiny, tu
konkurenci... TakZe mu zdmérné ubliZoval... ProtoZe prosté brichu vezme a hodi ho na
zed, nebo se s nim roztoci po byté a hodi s nim... On je tfeba prosté schopnej mu fict: ,]d

bych byl radsi, kdybys umfel. Ja bych byl s nasima sam. Kdy uz umres?” *

T.: ,...sefezat brichu, to ho nejvic bavilo. Tahat brdchu, stipnout brdchu, kopnout
brachu... Je tim svym zpiisobem bitej, protoze né, Ze bysme veskerou pozornost vénovali
synovi, to se snazime ukocirovat... Ma ale nevyhodu v tom, Ze by chtél mit obcas sviij
klid, tak jediny, co jde, je to hnusny fict, ale musime brachu zamknout v pokoji, aby se

k nému mladsi syn nedostal.”

Téma 8: Obétavost

Ve vsech tématech se objevila velka obétavost a prizpusobeni se. Nize jsou

popséany patrné projevy.
1) Zatidit vSechna moZnd dostupna vysetfeni.

T.: ,...takZe jsem znova dostala od doktorky vlastné poukazy na vSechny mozny
vysetieni... Ze ji jsem chtéla neurologii, psychologii, psychiatra, foniatra, chtéla jsem

jesté logopeda plus proktologa...”
2) Nevéahaly zménit profesi.

L.: , TakZe nejdriv jsem tam byla piil roku ve skolce jako rodic dobrovolnik... takZe jsem si

dodélala kurz asistenta pedagoga a byla jsem tam t7i roky pro dceru asistentkou.”
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3) Piestéhovat se, i nékolikrat.

D.: , Prestéhovali jsme se potom z toho ditvodu, Ze jsem vidéla, Ze téZce sndsi skolu
o tolika détech... TakZe jsme z K. odesli do pronajatyho bardku na S. a hledali jsme
skolu... A skoncilo to tak, Ze mu bylo sedm osm let a on mi doma sedél a brecel, Ze se
zabije a Ze tady na tom hrozném svété nechce bejt... TakzZe jsme se vlastné prestéhovali,
zacali jsme hledat skolu, zacali jsme hledat jinej systém Skoly, malou Skolu, soukromou,

individudlni pristup, inovationi skolu.”

4) Vénovat ¢as i ostatnim c¢lendim rodiny, kterého sami pro sebe pocituji

nedostatek.

T.: , Ze jedinyj jakoby, co ¥ikal, Ze se citi odstréeny a Ze spousta aktivit se md tvofit jenom
s nim. TakZe chodi s tatinkem na ryby, obcas si mladsiho syna bere moje mdma, takZe
jsme sli s se starsim synem do knihovny, protozZe si strasné prdl priikazku do knihovny...

Slibila jsem mu, Ze spolu piijdeme v sobotu na kolo.”
5) Udélat vSe pro zajisténi financi.

T.:,...ted jesté chodim za myho titu do price. Jenom na dopoledne dvakrdt tydné, tieti
den mam cviceni s rodicema a s détma, to vedu. A dalsi den mdam dopoledne jesté brigidu,
abych si ptivydélala aspori néjakou korunu, a mam jeden den, titery volny, kde mam ty t7i

hodiny.”

7.5 ZODPOVEZENi VYZKUMNYCH OTAZEK

Data se mi podafilo zpracovat do osmi tematickych celkdi. Na zakladé téchto

témat byly zodpovézeny nésledujici vyzkumné otazky.

1. S ¢im maji rodiny s détmi s PAS nejvétsi problémy?

Cas, finance a energie byly tstfednimi tématy. Je to to, ¢eho je v péci o déti s PAS
nedostatek, a co zplsobuje nejvétsi problémy. Z vypovédi participantek
vyplyvaji obrovské nesnaze v obdobi, kdy zjistuji, Ze vyvoj jejich ditéte je odlisny
od ostatnich déti. Intuice je vede k patrani po odpovédich na jejich obavy,

kjejichz zodpovézeni vede trnitd cesta. Cesta v podobé honby za diagnézou
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skrze nékolikero, ¢asto zbyte¢nych vySetteni 1ékatt, raznych zdravotnich obort.
Dalsi prekazku zde tvofi dlouhé ¢ekaci a objednaci doby. Stejné tskali ¢ekalo
rodiny i pfi hledani nasledné adekvatni 1é¢by, socidlnich sluzeb a pomoci. UZ tak
omezeny vybér je navic ztZen umisténim, vhodnosti a finanéni dostupnosti.
Problémem je i proces zac¢lenéni do vzdéldvaciho systému. Tam se rodiny setkaly
opét s cestou k nalezeni vhodného zafizeni, déle s protichidnymi doporucenimi
a sneakceptovanim nédvrhét individudlnitho vzdélavaciho pldnu samotnymi
pedagogy. Problémy zaZivaji i sourozenci postizenych déti, na které uz nezbyva
opét cas a energie. Aby byly uspokojeny i jejich potfeby, je diilezité a Zadouct, jim

individualné vénovat c¢as.

2. Co rodinam s détmi s PAS v jejich nesnazich s tim spojenych

nejvice pomaha?

V ¢em se dotazovani jednozna¢né shodli, bylo, Ze s urc¢enou diagnézou pftisla
i tleva od pocitl viny, strachu a vlastniho selhani. Otevfela rodindm dvete
k postizenym détem, umoznila na jejich osobnost nahlédnout ve zcela novém
svétle a nabrat tak silu kjejich vychové. Pfinesla jim také navody a naméty

v piekonavani prekazek, kterym v souvislosti s PAS ¢eli.

Dilezitym faktorem v piistupu bylo nalezeni vhodné komunikace s postizenymi
détmi, coz bylo alfou omegou posuni nasledujicich. Ziskani vhodné pomoci, at
uz lékatské, socidlni ¢i vzdélavaci, pfineslo kyzeny efekt. Vzhledem k tomu, Ze
déti ve skolkach a Skolach travi vétsinu dne, bylo pro matky toto téma velmi
dilezité, a také se prostfedi skoly na détech velmi odrazilo. Pfijimajici, privétivé

prostiedi skoly s vhodnym vzdéldvacim systémem, mda na déti s PAS vyrazné

pozitivni vliv.

3. Jaké maji v souvislosti s PAS dalsi potieby?

Rodic¢e déti s PAS by chteéli byt také ,pouze” rodici a partnery. Mit ¢as a finance
pro své aktivity a konicky. Vzhledem k tomu, Ze kazdé dité s PAS je jedinec¢né,
byly jedine¢né i potteby participantek. Co vsak mély spole¢né, bylo, Ze nemohly
byt uspokojeny z vyse uvedenych davoda. Z divodu nedostatku ¢asu, financi,

nedostupnosti, nejednotnosti a nendvaznosti pomoci. Zminéna byla respitni péce,
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kterd by umoznila odpocinek, ¢as pro sebe i ¢as na jiné povinnosti. Dale jednotna
sluzba pomoci ve formeé jednoho ¢lovéka, nebo jedné organizace, kterd by uméla
dat odpovédi na otazky participantek v souvislosti s péci a vychovou déti s PAS,
ve dvou rozhovorech se objevila sluzba $itd na miru ditéti, kterou rodice nenasli

a ktera by mu pomohla s rozvojem a zmirnénim symptoma.
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8 DISKUZE

V préci jsem se zaméftila na subjektivni prozivani vychovy a péce ditéte nebo déti
s PAS. Zajimaly mé prekazky, se kterymi se rodiny v rdmci PAS setkavaji, jejich
neuspokojené potteby, a co jim pfi piekonavani pomaha nebo pomohlo. Z toho
pak vyplynuly tfi vyzkumné otazky, na které jsem ve vyzkumu hledala

odpoved.

Z vypovédi vyplynulo, Ze potteby rodin déti s PAS nemohou byt uspokojeny
nejcastéji z davodu casu, financi, nedostupnosti sluzeb, nejednotnosti
a nendvaznosti lékatské, socialni péde a pomoci. Cas byl obsazen ve vsech
tématech. At uz se jednalo o cas straveny honbou za diagnézou, nebo
o dulezitost véasné diagnozy, jez prinesla tlevu od pocith viny, zmaru, strachu
a potfebnou pomoc a ndvody k vychové a péci, které cas Setfi. Nebo o cas pfi
hledéni socidlnich sluzeb a vyfizovani podpory, dlouhé ¢ekaci doby, ¢as ve gkole
a skolce, ¢as pro rodinu, pro sebe a pro opomijené sourozence. A posledni
finance, které by mohly potiebny cas ptilit. Odpovédi participantek kopirovaly

predchozi zjisténi odbornik{ uvedené v teoretické ¢asti.

Jiz zminéné nejozehavéjsi problémy popsané v literatufe se objevuji
i v dotazovanych rodindch. Prekvapivym zjisténim bylo spole¢né abstraktni téma
¢as. Zajimavé bylo i uvédomeéni, Ze nedostupnost sluzeb a vzdélani se netyka
pouze autistickych déti s poruchou chovani, na které upozoriiuje spolek Nadéje
autismem ¢i Aspergerovym syndromem, je velmi tézké sehnat adekvéatni pomoc

¢i vzdélani.

Co se tyce vzdeélani, Bazalova (2017) ve svém vyzkumu vyjmenovala hlavni
negativni, a i pozitivni aspekty souvisejici se vzdélavanim déti s PAS, a i zde se
participanti vyzkumu shoduji s participanty mymi. Dilezitost porozumeéni,
odbornosti pedagoga, vhodny skolni systém a individualni pfistup mohou velmi

pomoci, a naopak velmi ubliZit.
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Za mozné limity tohoto vyzkumu lze povazovat nizky pocet participantek.
Dal$im limitujicim aspektem byl odlisny vék déti a razné typy poruch
autistického spektra. Déti tak maji vyrazné odlisné symptomy a vyrastaji
v rizném socidlnim systému, ktery zaujimd k problému PAS odlisny postoj.
I presto se viak podafilo najit spole¢nd palciva a opakujici se témata, ktera by
mohla poukazovat na to, zZe se v souvislosti s timto onemocnénim nepodatilo

vyrazné pokrocit smérem k lepSimu.

Poslednim ovliviiujicim faktorem pak byla moje osoba v roli vyzkumnika. Ma
schopnost empatie, naslouchani, porozuméni vypovédi participantt a nasledna
interpretace. Mé zkusenosti s problémem PAS, tedy jeho pfedporozuméni jsem

se snazila eliminovat fenomenologickou tematickou analyzou.

Rozdéleni rozhovoru do casovych obdobi, mi pfineslo moznost jejich
strukturovani. Néktera tskali se u participantek ve vymezenych obdobich
opakovala a jina byla pro dané obdobi zcela specifickd. Diky déleni pak vysla
vyraznéji najevo. Nezanikly tak i problémy mirnéjsi, které by pii nedéleni, mohl
vétsi problém zastinit. Bylo také mozno mezi obdobimi volné pfechazet a vzdy se
k pfedchozimu vracet, pokud jsem méla pocit, Ze participantka dostate¢né

nesdilela.
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ZAVER

Tato bakaldfskd prace pojednavd o problematice poruch autistického spektra
u déti. To, jak onemocnéni ovlivriuje celou rodinu a jeji jednotlivé ¢leny, jakym
tskalim s tim spojenym celi a co jim v pfekondvani potizi pomdaha. V teoretické
¢asti byly popsdny symptomy jednotlivych diagnéz, které do okruhu PAS
spadaji a s ¢im se tak mohou zucastnéni setkat a vyporadavat. Pozornost byla
vénovdna  negativnim  disledkim  onemocnéni a  mezerdm = ve
spolecenské pomoci témto rodinam. Popsany zde byly i dostupné socialni sluzby
a terapie vhodné pro léc¢bu ¢i zmirnéni symptomii onemocnéni. Zaméteno bylo

i na systém vzdélavani pro déti se vzdéldvacim znevyhodnénim z divodu PAS.

Vyzkumnd c¢éast poskytuje ndhled do subjektivniho prozivani rodin z pozice
matek déti s PAS. Setieni poukazalo na individualni projevy déti s diagnézami
PAS, a to i v ptipadech, kdy byla diagnéza stejnd. Co dité to jedine¢na osobnost.
Z tohoto diavodu byly dalsi potfeby rodin rozdilné. Co ale z vyzkumu
vyplynulo, je potfeba rodin zaméfit se i na tyto individualni problémy. To ovSem
nedovoluje fakt, Ze nejsou uspokojeny potieby zakladni, zdalo by se, Zze
,samoziejmé”. Témi myslim: kvalifikované odborniky, lékate, psychology,
terapeuty, pedagogy a socialni pracovniky. Chybi jednotny a navazujici systém
pomoci mezi témito obory, zameéfeny na tuto problematiku, nedostatek
specializovanych pracovist, skol, Skolek, sluzeb. Dftisledkem je ztrata casu,
energie a penéz pii hledani ¢i patrani po tom, kdo by jim mohl pomoci, na koho
se obrétit, kdo je odbornikem a kdo neni, ktera sluzba je vhodn4, kterd dostupna,
jakou skolu navstévovat a dalsi prekazky kopirujici vyzkumy odbornika v ¢asti

teoretické.

Jak by tedy mohl zbyt ¢as na to, aby byly naplnény specifické potieby $ité presné
na miru té dané rodiné a tomu jednomu ditéti s poruchou autistického spektra?
A protoZe ¢as jsou penize a péce je ndkladnd a ¢asové ndroc¢nd, tak finance jsou
pro tyto rodiny dtilezitou a pal¢ivou otdzkou, kterd je spojena s dalsimi emocemi

strachu a tzkosti v jiz tak napjaté situaci.
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PRILOHA 1: SOUHLAS SE ZPRACOVANIM
OSOBNICH UDAJU

Jsem ucastnici vyzkumnych rozhovorti, které v ramci své bakaldtské prace,
zabyvajici se tématem problémt rodin déti s poruchami autistického spektra
ofima rodi¢t pecujicich o déti s PAS, provadi Zuzana Vyravska Michalkova,
studentka oboru Socidlni prace na Prazské vysoké skole psychosocidlnich studii.
Pro tento tcel smi byt rozhovory zpracovavany jen v anonymizované podobé
bez souvislosti s mym jménem a kontaktem na moji osobu. V pfipad¢, ze tryvky
téchto rozhovort budou soucasti publikaci nebo vefejnych prezentaci vysledkt
vyzkumu, smi byt uvedeny jen v anonymizované podobé bez mého jména
a souvislosti s moji osobou. Jsem si védoma toho, Ze rozhovor bude
zaznamendvan na diktafon, pfepsan do pisemné formy a pouzit pro analyzu.
Pfepis rozhovoru bude davérny a v bakalaiské praci, Problémy rodin déti
s poruchami autistického spektra ani v pfipadnych dalsich vystupech z tohoto
vyzkumu, nebudou wuvedeny tudaje, podle kterych by bylo mozné mé
identifikovat. Ani zvukovd ani textovd forma rozhovoru nebude Zadnym
zptsobem jako celek zvefejnén a veskeré citace, které budou v rdmci vystupt
vyzkumu pouzity, nebudou obsahovat mé jméno. Po ukonceni vyzkumu

a dokonceni bakalatské prace, tento rozhovor smi byt archivovan podle zdkona

(@}

. 97/1974 Sb. o archivaci a tim zprostfedkovan pro tucely jinych vyzkumt
a dalsich badatel(i, ale pouze v anonymizované podobé, bez spojeni s mym

jménem a s moji osobou.

Jméno:
Podpis:

Datum:



PRILOHA 2: INFORMOVANY SOUHLAS
S VYZKUMNYM ROZHOVOREM

Souhlasim s poskytnutim rozhovoru Zuzané Vyravské Michalkové, studentce
oboru Socidlni prace na Prazské vysoké sokole psychosocidlnich studii v ramci

vyzkumu pro jeji bakalaiskou praci.

Byla jsem informovéna, Ze ucelme této prace je snaha o zmapovani osobni
zku$enosti s vychovou ditéte s poruchou autistického spektra a s problémy, které

jsou s tim spojené.

Souhlasim s tim, Ze v praci budou uvedena néktera ma citliva data, ale nebude
uvedené meé prave jméno nebo nebudou uvedeny skutec¢nosti, které by mohly

vest k identifikaci mé osoby.

Vim, Ze mohu odmitnout jakoukoli otdzku v rozhovoru nebo rozhovor
z jakychkoliv davodu’ pferusit a sviij souhlas s rozhovorem vzit zpét. Byla mi
nabidnuta moznost ziskat piepsany rozhovor k autorizaci a vysledny text
v elektronické podob& ke komenté#i. S témito podminkami dobrovolné a bez

natlaku souhlasim.

Jméno:
Podpis:

Datum:



PRILOHA 3: PREPIS ROZHOVORU

Rozhovor M

Zajimaji mé tedy potieby rodin déti s PAS a celyj priibéh dosavadniho Zivota
s vasim ditétem. Tak jestli byste mi mohla o tomhle vyprdvét. Viastné od

samyho zacdtku, kdy se dcera narodila a jak jste to vlastné cely proZivala.

Tak uz asi tak jako, uZ ten prvni rok v podstaté v uvozovkach protvala se prvnim
rokem. To jsme samoziejmé netusili, Ze se jednd o né&jakou poruchu a vlastné
celou dobu brecela, vlastné vsechno ji vadilo. To jsem se vlastné dozvédéla taky
az zpétné, ze to je vlastné taky ten projev, ze cely to miminkovsky obdobi
probrecela, vSechno ji vadilo, vSeho se béla, lekala se jakéhokoliv zvuku. Ona
tfeba zacala brzo chodit, ale nebylo tfeba mozny ji viibec nandat boty, to prosté
neslo, tak ndm to profvala. Ve dvou a ptl letech jsem ji zacala davat do
soukromy skolky, protoZe jsem potfebovala pracovat a tam teda jako poprvé mi

ucitelka fekla, Ze ma podezieni na nidkou takovouhle poruchu.
Ahmm...

Netekla pfimo jakou, nejmenovala, ale prosté fekla, Ze si mysli, Ze to neni
klasickej strach, Ze to je prosté pravé naka patologickd zména, a ze jakoby jsme se
méli tim zabyvat, nebo jako jenom, abychom to védéli. ProtoZe ona se prosté
Silené bala déti, ale ipIlné hrozné. Ona nebrecela tak, jako brecej ostatni déti, ze
nechce ode mé, ona brecela, protoze nechtéla byt blizko déti. Takze kdyz jsem
pak pro ni tfeba pfisla, tak pro ni bylo hrozny projit tou tfidou tak, aby nesla
blizko z&dného ditéte na dva metry, aby se knému nepfiblizila. Ona tam
klickovala, nez se ke mné viibec dostala. To bylo takovyto hlavni. Pak co bylo
taky hlavni, tak strava. Absolutné neslo ji prosté naucit Zadny jidlo. To nebylo, ze
jako maly miminka plivou nebo odmitaj, to prosté nebylo. Ona jenom fvala! Ja
jsem ji to davala a ona fvala, brecela a brecela, prosté jenom fvala. TakZe jsem
vlastné devét mésicti plné kojila, a potom uz bylo potfeba zacit davat piikrmy,

ale prosté nebylo to mozny.



A kojeni tedy probihalo v potdadku? S tim problém neméla?

To jo, ale ona prosté odmitala jakykoliv jidlo a dodneska vlastné neji témér
viibec. Ona ji asi pét potravin a nic jinyho. Prosté uZz neji a to ji zlistalo celej Zivot.
Ja jsem pak zkousSela vSechny mozny rtizny metody a prosté neslo to. Zkousela

jsem tfeba nedat ji najist nic jinyho, ale neslo to. Ona by radsi umfela.

Takze proni ten signdl, kterej jste zaznamenala, tak bylo teda to odmitdini jidla,

by se dalo tict?

Hmm. Ale ono i jako celkové ta nespokojenost, to jsem se pak dozvédéla, ze ona
jak vlastné furt brecela, tak jsem se pak dozvédéla, Ze ji tfeba muze tlacit

obleceni.

v v

Takze i to, Ze byla plactivy dité, jak jste vlastné uz fikala.

Uz to, jak jsem ji nemohla obout zZadny boty, tak to bylo tplné hrozny. Tak to
pravé fikali, Ze ony jim vadi, ono je v8echno boli, oni maji pfehnanou citlivost. To
mi ¥ekli v ty Aple. My jsme pak zacali chodit do Aply. Ze ono je to vlastné boli,
kdyz je prosté néco tlaci, kdyz maj tfeba pevnej lem u rukédvu, tak je to boli.
Ostatni to cejti, Ze je to nepfijemny, ono je to boli. Kazda chut, kterd je jind nez
mdl4, tak ji strasné péli. Kdyz chce ochutnat néco jinyho, tak ji to strasné pAli.
Hrozné ji to pdli, prosté. Lekd se tmy a jako svételné&jch niakejch to. Lekd se
zvukd, no to jako mald fvala furt. J& jsem si myslela jesté pfed vstupem do prvni
tfidy, Ze neptijde do skoly, protoze na ni nékdo jenom promluvil a ona spustila
strasnej fev. To bylo v Sesti letech, coz bylo strasné takovy, no. Ona byla hrozné
chytra, prosté brzo hodné inteligentni, takze ji tak, jako ve skolce, kdyz uz si tam
po tiech letech zvykla, tak ji brali za hodné chytrou. Pak jsme venku potkali
néjakou maminku a ona fekla: ,Ahoj.” A to byl fev, ze cely sidlisté se prosté
otacelo, co se déje. Jenom Ze fekla ,Ahoj”. Prosté, to bylo pofdd. Ona se prosté
bala lidi, bala se hlavné déti, nejvic, to jidlo byl problém, ve skolce. Pak uz jsme
byli tedy domluveni. Ze zac¢atku fekli, Ze tedy jako kazdej si musi ochutnat, pak

to vzdali sami. Po dvou tejdnech to vzdali, zjistili, Ze to prosté nejde.



Jé bych se jesté chtéla vritit iiplné k tomu miminkovskymu obdobi. Rikala jste
tedy, Ze byla plactivd a néjaké dalsi impulsy, Ze je néco jinak, jste tam uz

vnimala.

Hmm, ale rozhodné mé nenapadlo, Ze je to néjakd porucha, prosté jsem si fekla,

Ze je takova.

Kdyz byste se ohlédla zpétné za timhle kojeneckym a batolecim obdobim, je

néco, co byste potiebovala jinak, nebo si myslite, Ze by vdm pomohlo?

Mné by hodné pomohlo, kdyby mé nékdo pochopil. Kdyby tam bylo to véasny
sdéleni diagndzy. Ja nevim, jestli by to pochopili ostatni, ale mné by to asi
pomohlo. J& jsem se tfeba strasné stydéla, Ze jsem prosté tak neschopna. Kdyz
jedete s kocarem a to dité furt hrozné fve, nemozné fve. Vadilo ji jezdit v kocare.
Pak kdyz sedéla, tak uz ne. J4 jsem se stydéla nékam jit. T¥eba v autobuse to bylo
hrozny, ja jsem radsi nikam nejezdila. V ¢ekarné u doktorky. U ndas v ¢ekarné
u doktorky se ¢eka hrozné dlouho, déti tam normélné délaj ramus, ale ona tak
strasné fvala, Ze jsem se opravdu stydéla. Cejtila jsem se trapné vici tém
ostatnim lidem, protoZze jsem védéla, jaky je to nepfijemny, Ze je tam fvouci dite,

ale to neslo utisit, to bych ji musela zacpat pusu a to stejné neslo.
Proni impuls byl tedy od pani ucitelky ve skolce?

Ano, v ty soukromy $kolce. Ona mi to prave fekla, Ze to neni klasicky strach, ze

to je prosté néjaka porucha.
A doporucila vds nékam?

Nedoporucila mi nic. My jsme to pak nefesili. My jsme to zacali fesit az prosté
v péti letech. Jsme to zacali fesit pied tou skolou. Do ty doby jsme to vlastné
netfesili. Tam ten problém byl kolem toho roku, kdy zac¢la mluvit, mluvila ve
vétach a mohla uz trosku fict, co ji trapi. Ale stejné vice méné stale potad brecela.
Tam uz jsem zjistila ten problém, Ze tfeba dostala néjakou novou véc. Ona
nedokdazala zddnou novou zménu piijmout. T¥eba déti, kdyZz dostanou dérek, se
radujou. Ona fvala. Kazdej darek byl se strasnym kfikem. Ona ho prosté

odmitala, ona to nechtéla, ona se toho bala. My uz jsme to védéli, my jsme ji



prosté jako darky uz nedélali. Nebo miniméIné. Nebo jsme to prosté postavili,
nechali to tam, nedédvali Zadny pfedavani. Prosté, at' si na néj zvykne. AZ si na néj
zvykla, tak ho tfeba po dvou tejdnech zacala pouZivat, Ze z néj méla pak i radost.
Babicky nechapaly samoziejmé. Nebo nékdo jinej. Prosté nechapali. Prosté
,» V8echno nejlepsi k narozenindm, tady mas darecek”. No to byl prosté fev. Nebo
u doktorky, kdyZ chtéli fict: ,KdyZz bude$ hodn4, dostanes bonbének”. A ona: ,Ja

'll

nechci bonbének!” Byl prosté fev. Odmitala cokoliv novyho. Kdyz byla naka

zména v byté, tak brecela.
A jakiyj to pro vds bylo, jako pro mdmu, kdy?z jste nevédéla vlastné, co se to déje?

Ja jsem méla pocit, Ze jsem udélala chybu. Ze je rozmazlena. J4 jsem to neznala.
Jsem meéla starsi dceru, se kterou to vSechno bylo normaélni, v pofddku a ja jsem si
prosté fikala, jak je to mozny. Chovadm se k ni aplné stejné jako k té starsi, tak
proc je tak rozmazlend? Co délam $patné? Spis jsem méla pocit, Ze jsem zklamala,

Ze jsem néco zvorala, prosté jsem néco udélala Spatné.
A zpiisobovalo to tieba i néjaké neshody v rodiné? A tieba i v té $irsi?

Ja jsem meéla Stésti, ze manzel tohle chdpal. Ono se vlastné nevi, odkud se
Asperger bere, ale j4 mam trochu podezfeni, jestli manZel nemél néco
podobnyho. Tenkrat se to asi nefesilo. Ale on pravé fikal, Ze ji Gplné chéape. Ze
tfeba, kdyz byl malej, Ze si taky viibec nehral s détma, ze byl taky rad sam.
Prosté, ze mél brachu, ale byl taky radsi sam. Nebo dcera, ta se boji vysek a on se
taky hrozné bal a do dneska se boji. J4 si myslim, Ze tam uz to tfeba bylo. On pro
ni mél hrozny pochopeni. To bylo hrozny stésti, Ze pro ni mél pochopeni. No,
u babicek to bylo docela slozity. Tfeba manZzelovi rodic¢e jsou v Plzni, oni tam
bydlej, tam samozifejmé jsme nejezdili zas tak c¢asto, a kdyZ jsme pfijeli, tak byl
hroznej kiik. K¥ik, hroznej kfik. TakZe my jsme se sni zavfeli nejdiiv v jiny
mistnosti. A tedko babi¢ka se na ni samoziejmé tésila. Jedina vnucka, jinak ma
vnuky. A ona se na ni tésila. Tak vzdycky nakoukla do dvefi a fev. Rev, fev,
hroznej fev. Coz ji bylo lito. Tak jsem ji fikala, at sem jde, at si teda zvyka. Bylo
mi to taky lito viic¢i nim. Nechtéli nic ldmat, jenom to nechapali. Prosté, co ji
udélali, Ze tak fve. A to nebylo jenom, kdyz byla miminko, ale i potom. Ona

prosté fvala, Ze jsme pfisli do ciziho bytu, pfestoze uz je tfeba znala. Ale prosté



do néjakejch péti let prosté potfebovala ¢as, idkou hodinu, nez se aklimatizovala,
nez si tam zvykla, a nez se viibec mohli kni pfibliZit a bejt spolu v jedny

mistnosti. Jako akceptovali to.

A kdyz se tedy ted vritim k tomu bodu ty diagnézy, kdy jste tedy navstivili

nékoho s timhletim problémem...
Na pétilety détsky prohlidce...
Takze vy jste to nefesili v ty skolce?

My jsme to nefesili. Ona ndm sice fekla, Ze to je nidkej problém, ale ja jsem
nevédéla jakej. Je pravda, Ze jsem si zacala pak hledat néjaky informace na
internetu. Nagla jsem Aspergera. Rikala jsem si: , To by mohlo bejt“. Ale holky
v praci mi fikaly, Ze to by musely mit vSechny déti. Ty symptomy sedéj na
vSechny déti, to, Ze dité fve a... Tak jsem to nechala bejt. Taky nebyl ¢as, chodila
jsem do préce. Na pétilety prohlidce uz se bliZil taky ten zapis do ty Skoly.
Vlastné ona odmitala na kazdy ty prohlidce cokoliv udélat. Usi, o¢i a ona jenom
fvala. To nebylo mozny zjistit, jestli vidi, jestli sly$i. Opakovat? Prosté nic. Kdyz
neprecetla ty obrazky na tabuli, tak nas poslali na o¢ni. Nezodpovédéla, co slysi,
tak nds poslali na usni. A samozfejmé nedokdzala odpovidat na ty otazky, takze
nés poslali na logopedii. Pfitom ona uméla mluvit. Prosté neptfedvedla, protoze
to nebylo moZny, protoZe jenom fvala. Jenomze, tak jsme 3li na logopedii, coz
bylo sice zbyte¢ny, ale tam byla moc Sikovnd pani doktorka, ktera jako méla tu
trpélivost s nama, Ze teda jsme tam absolvovali, ja nevim kolik schiizek, co jsme
tam chodili, kdy teda dcera jenom fvala. Absolutné s ni nebylo mozny udélat
ndkou fe¢. Ale ona pravé taky fikala, Ze si mysli, Ze je to Asperger. Ta mi to
poprvé fikala. My jsme tam tfeba hodinu byli a ona prestala brecet a zacala se
tam zajimat, tak ji tam davala niaky ty hry, ndky spojovanky a to jako délala. To
uz pak spolupracovala. Tfeba uz i pak zacala mluvit. Postupné se tieba ten cas
zkracoval, kdy tfeba uz po pul hodiné zacala mluvit. Tak teda pani doktorka
zjistila, Ze teda problém s fec¢i neni, ale Ze je tam ten selektivni mutismus, Ze si
teda vybird, skym bude mluvit. A pravé mi fikala, Zze by mi doporucovala
navstévu psychiatra, pravé pro tu diagnézu. Jsme se teda objednali. Bohuzel teda

konec¢né po ptl roce, kdyz jsme méli termin, méla zrovna nestovice, takZe jsme



tam nesli, coZ byla smiila. Ale to uz jsem teda védéla. TakZze tam jsme 8li asi az
v deviti letech. To jsme se dostali do Aply. U psychiatra jsme byli asi v Sesti
letech nebo sedmi, tam fekli, Ze to asi bude Aspergertiv syndrom, ale Ze oni to
nemuzou diagnostikovat, Ze musime do Aply. Tam zase byly dlouhy cekaci
lhiity, takZe jsme se az v deviti letech dostali do Aply. Az takhle za dlouho. Ale
uz vlastné na ty psychiatrii, my jsme chodili do Motola na détskou psychiatrii,
tak tam potvrdili, Ze je to Asperger, ale Ze oni to nemtZou naspat jako diagnézu,
Ze to prosté musi vylozené ta Apla. Tam mi fikali, Ze by bylo dobry, aby dostala
asistenta do 8koly uz od za¢atku prvni tfidy, Ze to prosté nezvladne tu gkolu. Ze
prosté by méla mit asistenta, ale Ze pravé to musi doporucit ta Apla. Ale dcera
asistenta nechtéla, ona prosté nechtéla, aby byla jind, nez ostatni déti. Ona to
musela védét. V ty Aple ndm fekli, Ze ona musi védét svoji diagnézu, ze musi od
malicka védét, co to je za diagnézu a tmeérné véku vysvétlit. Asi to moc
nechdpala, nebo jsem ji to neuméla moc vysvétlit, tak ndk to nefesila, to zacala
fesit az spi8 pozdéjs. Prosté mi fekla, Ze asistenta nechce. Tak jsme teda na to
upozornili u zdpisu a tam nam tedy fekli, Ze tam bude u¢it ta pani ucitelka, ktera
mé zkuSenost s témahletéma, takze bude u ni ve tfidé. To uz bylo pfedem

domluveny.
Kdyz se vrdtim k té diagnoze. Je pro vds véasnd diagnoza diileZitd?

Ur¢ité, urcité. Kdybych to jako zpétné, kdybych védéla, tak bych si 8la za tim vic.
Pfed tim j4 jsem méla takovej pocit, Ze to neni prosté, Ze to je prosté jenom fakej

nézev, kterej si vymysleli lidi, aby omluvili to, Ze maj rozmazleny déti.
Takze i vy sama jste k tomu byla takovd skeptickd?

Ja jsem spi$ byla tak, jako Ze jsem nevédéla. Ze jsem si fikala jako: ,J6, to je hezky,

ale nikdo mi to stejné véfit nebude. Prosté je rozmazlena!” Coz porad tak ptisobi.



Takze by se dalo ¥ict, Ze i ta vase neinformovanost ovlivnila vase vnimdni toho

problému?

To jo, no. Je pravda, Ze jsem si o tom hodné cetla. Pozdéjs, kdyZz jsem chodila do
Aply, tak jsem dostala knizky, jsme si tam nakoupili, coz ndm doporucil pan
feditel ty Aply, ktery on psal, pan doktor PeSek. Pak uz jsem méla naky
informace. Ale stejné to bylo takovy, protoZze pak v ty skole, tfeba stou pani
ucitelkou to byly pofad boje. ProtoZe ona ndm fekla, Ze se to musi takhle a v Aple

nam fekli, Ze né, Ze to je blbost.
Ahd. TakZe tam byly i néjakyj protichiidniyj doporuceni?

Ur¢ité, urcité. Tam byly v ty skole velky problémy. Ale zvladla to. Zvladla to. To

jsem byla moc rada.

Jesté se vrdtim k ty Skolce. To bych rdda jesté podrobnéji. Tam jste Fikala, Ze
méla velky problém tam chodit. A presto jste ji tam ddvala. MiiZete mi to

priblizit?

Ja jsem ptl roku ji tam davala jen asi na dvé tfi hodiny a ne kazdej den. To se
platilo. Takze jenom, kdyZ jsem potfebovala do prace. Ja jsem méla praci
z domova. A kdyzZ jsem nékam chodila, tak jsem ji tam na dvé tfi hodiny dala. Do
ty soukromy 8kolky. Ale, coz ted’ jsem rada, protoZze si jakoby zvykla, nez $la do
normalni skolky. Ve tfech a pil letech tedy nastoupila do normélni skolky a ja
jsem nastoupila uZ na normalni Gvazek do prace. To teda prvni rok bylo
katastrofa. To se teda opravdu prokficela teda tou skolkou. Ale pani uditelky,
prosté to zvladly. Ony nejdiiv fekly, Ze musi tohle, musi tamto, ale pak samy od
sebe od toho upustily. Ja jsem to jako nechala na nich. J4 jsem si fikala, Ze jim
nebudu brénit, jestli to dokdZou, budu rada, Ze to dokazou. Rikaly prosté: ,Ne,
ochutnat jidlo, kazdy musi ochutnat jidlo, aspon 1Zi¢ku.” Tak jsem se nebranila,
fikala jsem si, Ze kdyZz to dokdZou, ja budu jediné rdda. No tak po dvou tejdnech

mi oznamily, Ze to délat nebudou, Ze to prosté nejde.



Nejde. Hm. TakZe taky rezignovaly.

Rezignovaly. No pak néjaky spolecensky hry, to si taky stézovaly, ale naucily se
néjak s ni pracovat. Prvni rok byl takovej, Ze béla se tam chodit na zachod, takze
ona celejch osm hodin ne$la na zachod. Prosté se stalo, Ze jsme vychézeli, v Satné
se prevlikla a uz se tteba klepala, nékolikrat to nevydrzela uz v satné. Ve skolce
se tedy nikdy nepoctrala. Jsme vylitly za vrata a tam teda honem se musela
vycurat, protoze téch osm hodin bylo pfeci jenom dlouhejch. Ale tam prosté

nesla na zachod.
A ty pani ucitelky taky viibec nepojaly Zddné podezieni?

Ne, ty takhle vlibec nic netekly. Ty se prosté jen usmivaly, pokréily ramenama...
Musim ale fict, Ze byly moc vstticny. Ale k tomuhle nic nefikaly. Dokonce ji méla
ve tfidé i pani feditelka a taky jako nic nefikala. Bala se prosté chodit po
schodech, s tim méla problém vzdycky, bala se déti. KdyZz byl chumel déti, tak
ona ¢ekala, az vsichni odejdou. Prvni rok byl hroznej, druhej rok uz to slo, uz to
bylo lepsi a tfeti rok byl aplné supr. To si uz zvykla, uz tam byla rada. Oni méli
vékové smiSeny tfidy, takZe ona tam byla jako nejstarsi. Ono ji hodné vadilo, jak
byly ty smiSeny tfidy, a byla nejmladsi, tak ty star$i hol¢icky mély pottebu ji
opecovavat, a to ona strasné tézce nesla. Aby ji oblikaly, pfikrejvaly a takovy to,
tak to ona fvala prosté. A kdyz byla vty nejstarsi skupiné, kdyZz byli prosté
smiSend tfida, tak najednou narostla v povaze. Ona byla ta, kterd uméla ¢ist, byla
ta dobr4, ta Sikovn4, tak najednou byla strasné spokojena a strasné se ji tam libilo.

Méla uz i dokonce kamarddky, zacala si hrat s détma, strasnej pokrok teda.
Takze kdyz byla v néjakém zndmém prostiedi delsi dobu, tak uz si zvykla?
Jojo, tak uz si zvykla.

Myslite, Ze kdyby ta diagnéza byla tedy stanovend vcas, a vy jste s ni mohli

ndleZité pracovat, tak by tam néjaky progres mohl byt uz diive?

Urcité ano. Akorat si neumim predstavit, jak by sni Slo pracovat. Nechci
pfeskakovat, ale kdyz jsme chodili na ty terapie do Aply, tak se stejné nic

nezménilo. Tam $lo jenom o to pochopeni, Ze to neni moje vina.

-10 -



Ze vy jste poté nebyla tim tak stresovand?

Jojo. Ze to neni moje vina. My kdyz jsme zacali chodit do ty Aply, tak ndm pan
doktor Pesek pravé taky fikal, ze pokud ona sama nebude chtit, tak sni
nemuZeme nic délat. Ja jsem tfeba chtéla, at ji zbavéj toho strasnyho strachu
z téch schodti. Prvni rok ve skole, oni byli v prvnim patie, tak pomalu lezla po
zadku, z téch schodti. Ona se nestydéla, tam lezla pfed téma détma po zadku,
protoze se béla je sejit. Do tfeti tfidy to byl aplnej problém. Jak se piestéhovali do
ty velky budovy, tak to ona prosté viibec nemohla. Ale pan docent fikal, Ze
pokud ona sama s tim nebude nic chtit udélat, tak my s tim nic neudélame. Ted’

uz chodi po schodech normalné.

Ja prosté nevim, co by se muselo stat, aby nam to pomohlo. Ja jsem se spi§
potfebovala ujistit, jestli ji mam do toho nutit, nebo ji mam prosté nechat byt. Ja
méla tfeba ze zacatku pocit, jak se bala téch déti, ze jsem to tfeba zavinila tim, Ze
jsem piisla na détsky hfisté a ona zacala fvat, tak jsem s ni odesla. Neudélala

jsem to teda ja, Ze jsem ji do toho nenutila?
Takze spis jak se k tomu postavit?

Jo, ja bych pottebovala tfeba slySet: ,Nenutte ji do toho, at si hraje, nechte ji byt,
ale ztistaiite tam.” Prosté&, co je spravné. To jsem nevédeéla a doted’ka to nevim, co

by bylo spravné.
A do té skoly dcera nastoupila v béZném véku, tedy v Sesti letech?

V normalnim véku. Kvili tyhle diagnéze jsme sli do Zacit spolu. Uz v téch péti
letech ndm ta logopedka fekla, Ze si to mysli a byli jsme objednani na tu
psychiatrii, tam jsme se dostali pak o rok pozdéjs, kvali tém neStovicim. Tam
ndm to taky jako fekli, ale neméli jsme papir. Ale fekli nam to, Ze to

pravdépodobné je Asperger a Ze se musime objednat do Aply.
TakzZe uz jste s tim tak jako pocitala.

Ja jsem to v podstaté védéla, ze to tak je. Ale nikde jsem s tim neoperovala. Pani
ucitelce jsem to teda fekla, ona to i védéla uz od zapisu. Jsme se spolu bavily, ona

mi fikala, co ona délala s détma, kdyZz délala v ty $kole pro ty autisty. Ale to byli
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autisti jako klasicky, takze tam byl pravé jinej pfistup a ona moznd aZ moc
praktikovala to, co se dél4 s klasickejma autistama, ktery jsou tedy tplné nékde

jinde. TakZe tam bylo porad néjaky tteni.
A o tom programu Zacit spolu, kam jste dala dceru, jste se dozvédéla jak?

Ja uz jsem o ném védéla dfiv, protoZze kdysi jsem pracovala jako osobni asistent
pro hendikepovany déti a pracovala jsem ve skole, kterd méla tenhleten program
jsem méla dceru. A pravé kdyz jsem védéla, jaka ta skola je, tak jsem si fikala, Ze
to by byla skola pro ni. KdyZ jsem tedy fekla, Ze odmitdme asistenta, tak tahle
skola byla pro ni. My jsme byli na dni otevfenych dvefi u nas v misté bydlisté
a fikali jsme si, Ze tady ona nema viibec $anci. To, kdyZ jsem vidél tu vyuku, tak
jsem si fikala, to je ztraceny, to ji daj do zvlastni skoly. Aby tam fvala, nebo
odmitala odpovédét, bala se déti, to se tam nezvladne. TakZe jsem ji pravé dala

tam a jsem moc za to rada.

A presto jste tikala, Ze ta pani ucitelka méla néjaky protichiidny doporuceni

s tou Aplou a Ze to byl boj. MiiZete mi to piibliZit?

Neéktery véci byly slozity. Ona tifeba napiiklad dcera mda problémy s hrubou
motorikou v souvislosti stim Aspergerovym syndromem. Ty déti jsou
neohrabany, prosté jsou strasné nesikovny. Dcera, co se tyce toho motorickyho
vyvoje, je v podstaté za téma ostatnima pozadu minimalné o pét let, porad je
hodné pozadu. Ona tfeba, kdyZ jsem ji davala klouzat na klouzac¢ku jako malou,
tak to zvladla, ale pak se naucila tfeba az v Sesti sedmi letech, co se naucily
dvouleté déti. Vylézt po schodech, tak to zvladla tak v Sesti, sedmi letech. Na
skakaci hrady, co déti skdkaj ve ¢tyfech letech, tak ona $la v deseti a ted’ tam
vypadala mezi téma malejma détma hrozné, ale ona to teprve v ty dobé zvladla.
TakZe nejvétsi problém byl na télocviku. Dcera je tedy uz od ¢tvrté nebo paté
tfidy osvobozena od télocviku. Prosté to nezvlddala ten télocvik. A pani ucitelka
tekla, Ze prosté musi, musi délat vSechno, coz jako pochopim, ale délala to
takovou formou, Ze se déti shlukly kolem dcery a prosté skandovaly, aby to
dokazala. Tfeba skocit ptes obru¢ nebo tak. A ted’ musi$, musi§ a to je pro ni

hrozné ponizujici, hrozné se prosté stydéla, a kdyz uz ji pani ucitelka k tomu
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donutila, tak déti ji tleskaly, coZ by pro néktery déti byla motivace, ale pro ni to
bylo néco tak strasné ponizujiciho, Ze prosté brecela. Méla z toho strach. Ja jsem
fikala, Ze kdyby mé takhle nékdo nutil v praci délat néco, co ja neumim, tfeba
zpivat, ja bych tam uz nepftisla. Ja bych dala vypovéd. Ale ta dcera nema Sanci
tohleto udélat. Skola v ptirodé byla taky hriiza, to byl tfeba taky problém. Ja jsem
tfeba fikala, Ze kdyZ néco nezvladne: , Dejte ji Spatnou zndmku, prosté mé to
nevadi, tak bude mit trojku, i kdyby méla ¢tyrku, tak je to jedno.” Beru, Ze by to
bylo nespravedlivy vi¢i ostatnim détem, kdyby méla jednicku, kdyz to

nezvladne, ale at ji do toho nenuti.

A vy jste fikala, Ze v ty Aple bylo to doporuceni jiné, ne? Zrovna ohledné tohohle

toho?

Jo jo. Tfeba pravé, kdyZ jsem jim fikala tohle, tak fikali, Ze to je Gplné Spatné, ze

to pravé viibec nesmi délat. Ze tim se prosté zabejci.

A jak jste to teda tesili? Byla tam néjakd spoluprdce mezi Aplou a mezi pani

ucitelkou?

Ne, my jsme ji dali papir. My jsme ji pfinesli ndvrh na individudlni plan, to jsme
zase museli dostat na psychiatrii. TakZe s tim jsme museli zase na psychiatrii do
Motola, tam dostala ndvrh na individudlni plan. A pani ucitelka fekla, Ze néco jo,
na néco pfistoupi a na néco nepfistoupi, ale s tim télocvikem to potfdd neslo.
Pravé to pak vygradovalo ve ¢tvrty tfidé. Dcera vzdycky uméla kotrmelec,
naucila se ho, uméla ho. Pak pani ucitelka nak détem fekla, kluci tam néjak
blbnuli a ona jim fekla: , Nestavte se na hlavu, nebo si zlomite vaz.” Blbost,
kterou vétsina déti pusti okamzité z hlavy. No a ta si vzala do hlavy, Ze se prosté
zabije, Ze u kotrmelce miiZze umfit a od ty doby prosté neudéla kotrmelec. Pani
ucitelka ji fekla, Ze ho prosté udéla, ze prosté tam budou tak dlouho, dokud ho
neudéld. A dcera tam fvala, fvala a fvala. Pak se slozila, sesypala, pak se
poctravala, byla z toho tak hotova. Pak uz nevim, co se stalo. Pak jsme 8li do
Aply a tam ndm doktorka fekla ,Neposilejte ji do skoly, napiSem vam papir
a cvicit nebude, protoze tohle ji zni¢i.” Nékolikrat uz doktorka na ty psychiatrii,
my jsme chodili zdroven do ty Aply a na psychiatrii a tam na ty psychiatrii ndm

fekli, protoZe ta uz méla hodné velky deprese a ona se béla do ty skoly chodit,
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kvtli télocviku. Takze fikali, Ze to pravdépodobné dopadne tak, Ze do skoly
chodit nebude, Ze bude hospitalizovana v Motole, kde teda bude chodit do skoly,
kde se teda uci jenom ty zakladni pfedméty, coz jsem tedy nechtéla. Samoziejmé
jsem to nechtéla. A pak prave fikali, Ze navrhnou to osvobozeni z toho télocviku
a tim se hodné problémt vyfesilo. Deprese jesté méla, ten strach z ty skoly méla
velkej, ale uz tam zvladla chodit. Kdyz védéla, Ze je osvobozena. Pani ucitelka ji
to teda dala sezrat. Rekla ,No, to se teda problému vyhybas.” Vzdycky to, co
chtéla fict nam, tak vytkla ji, coz délala i ostatnim détem. Prosté , Vy se vSemu
vyhybate, misto toho, abyste problémy fesily!” My jsme si s ni vymétiovali maily
a ona nam vynadala, Ze misto toho, aby udélala kotrmelec, tak se necha
osvobodit z télocviku. A nam fekla, Ze ji viibec nepomahame, Ze jsme ji nechali
osvobodit. Nevim, co je dobfe, ale vim, Ze potom uz byla schopna chodit do

skoly.

Kdyz se tedy podivdte zpétné na tohleto skolni obdobi, co byste tam potiebovala

finak, co si myslite, Ze by vdm pomohlo?

Ja si myslim, nevim, jestli je to dobte, Ze to fikam, j& jsem ji prosté méla dat do
jiny tfidy. Méla jsem ji dat do toho &c¢ka. K pani ucitelce, kterd s tim sice neméla

zkuSenosti, ale pfistupovala by k tém doporucenim, ktery jsme dostavali.
Takze si myslite, Ze problémem bylo...

Pani ucitelka si prosté trvala na svych postupech. Ona prosté neptipoustéla nic¢i
jinej ndzor ani odbornej ndzor, pravé doporuceni z Aply a trvala na tom svym
ndzoru. A predevsim myslim, ze bylo Spatné, ze to vy¢itala dceti, misto toho, aby
si to vyfikala s ndama. Ona to vy¢itala ji. Dcera mi tfeba do dneska fika, Ze
nechdpe, pro¢ ji neustale fikala, co my délame Spatné, protoZe ona byla mala.
Kdyz se bala chodit po schodech, tak ji fikala: ,No to je tim, Ze tvoji rodice, kdyz
si byla mala, ti asi fikali, at tam nechodis, nebo spadnes.” TakzZe, Ze za to mtizou
oni. Dcera mi fikala: , Pro¢ to fikala mné, vzdyt ja jsem to pfece nemohla ovlivnit,
kdyz jsem byla mala.” Takze si myslim, Ze kdyby chodila do toho &cka, ta
ucitelka se jim tedy nevénovala tolik, ale mozna by to nedoslo do téch depresi,
ale tfeba jo. Ja nevim. MoZzna by se nedostala do takovyho strasnyho strachu z ty

skoly. Tézko fict.
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A naopak co vdam nejvic pomohlo?

Ja si myslim, Ze ty individudlni terapie v ty Aple. Tfeba chodila i na skupinovy
a to neslo, sami lektoti fekli, ze ne. Ze to pro ni neni. Ale ty individuély, na
kterych byla ta lektorka sama sni, bez nas, tak tam bych fekla, Ze odtamtud
odchézela spokojena. Tfeba dostala néky rady. Mozna ji stacilo, Ze se vypovidala
z téch problémt, Ze ji pochopili, Ze ji tfeba poradili, jak ma jednat, co ma fict a to
jil mozna pomohlo. Vty Aple, ted uz teda Nautis, se to v tom $kolnim veéku
piejmenovalo. Takze to ji pomohlo. Ted uz tam teda nechodi, protoze v Sesty
tfidé nastal problém velikej, tim, Ze jim rozmichaly ty tfidy, tak za prvy se nebyla
schopnd aklimatizovat v novy tfidé, a bohuZzel teda holcicka, kterou znala z ty
tfidy, tak ji Sikanovala, hodné prosté. Tyhle déti byvaj hodné obéti Sikany.
Stavalo se to i na tom prvnim stupni, ale tam to pani ucitelka dokézala docela

dobte ukocirovat.
Takze pani ucitelka to dokdzala ukocirovat?

Ano, to dokazala. To byly jenom takovy ty naznaky. Prosté maly déti. To si spi$
ty déti neuvédomovaly, Ze to je uz moc tfeba. Tteba kdyz jely do Mirdkula, tak
tam byly ty lanovky a oni prosté vidély, Ze se jich boji. Ona na né teda vlezla, ale
oni ji z nich nechtély pustit a rozhoupavaly ji. Co pro ostatni déti bylo bézny, tak
pro ni to byl vykon. Mély srandu, Ze brecela. A taky v tom Mirdkulu, jak se chodi
v tom podzemi s téma baterkama, tak fekli, Ze vsichni zhasnou. Ona nezvladla
zhasnout. Za prvy ona striktné dodrzuje vSechny pravidla, ona trvd na tom, ze
pravidla se dodrzuji a méli tam jit s baterkama a ona tam chtéla jit s baterkou, tak
ji vyhnaly a dopadlo to tak, Ze ona stala venku pfed tim a brecela. A ostatni byly
v tom a hraly si tam. Desetilety déti uz si nebudou svitit pod zemi, ale ona je na
arovni pétiletyho ditéte. Ale oni tam chtély mit prosté tmu. Nebo tfeba na
télocviku, kdyz mély si zkouset hazet mi¢ nebo néco a byly nastoupeny v fadé,
tak ji tam nepoustély, vynechavaly ji, at' zbyte¢né nezdrZzuje. Ona si to chtéla taky
zkusit a oni ji fekly, Ze to ne a podaly si mi¢ bez ni, aby ji vytadily z ty fady. To
byly takovy drobnosti. Vétsinou to pani ucitelka ukocirovala. Vzdyky to dopadlo

dobfte, Ze to na ni nemélo zadnej zasadni vliv.

Moyslite si tedy, Ze ta informovanost déti nebyla dostatecnad?
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Dcera si neptala, aby to décka védély. TakZe oni to nevédély, a myslim, Ze pani
ucitelka fikala, Ze by bylo dobry jim to netfikat. CoZ jsem asi byla rdda. Dcera
pravé proto nechtéla toho asistenta, nechtéla bejt jina, nebo se snaZila bejt stejna.
Ale samoziejmé je jind. Ty déti to vycejtéj vnitiné. Oni to déti nevédély, a ja si
myslim, Ze je to dobfe. Ona by se cejtila jesté vic odstréend z toho kolektivu. Ona
méla problém navazat kontakt. Kamarady v podstaté ani kamaradku ted nema.
Ona by strasné chtéla i déti se s ni chtéj kamaradit. To neni, Ze by nechtély. Ale

ona nedokéze s nima mluvit.

2 ¥ 2

A nemyslite si tedy, Ze kdyby ty déti védély, co ta diagnéza obndsi a Ze soucdsti
té diagnozy jsou i problémy v komunikaci, Ze by byl ten pfistup déti

shovivavéjsi? Ze tieba i ta Sikana...

Ja si to nemyslim. Myslim, Ze ty déti by neumély s ni jednat, moznd by se ji i
posmivaly, j4 nevim, no. J& si to moc neumim pfedstavit. Oni se ji stejné
posmivaly, ale ne potdd. Ja si myslim, Ze ten kolektiv ve $kole nebyl $patny, oni
byly opravdu kamaradi, byly dobrej kolektiv. To si myslim, Ze byla zasluha pani

ucitelky. To zase ji musim nechat. To bylo velky plus.
Chtéla byste jesté néco k té zdkladni skole dodat?

Ten druhej stupeni byl problém v tom, ze tedy rozhazeli ten kolektiv. A ona uz
nedokdazala zapadnout. Do novy tfidy $la s jednou jedinou holkou, kterou znala
a s tou to teda nedopadlo dobte, tam teda byla v podstaté sikana, uz jako hodné.
Ja jsem ji hned zpocatku navrhovala, i v Aple ji navrhovali, Ze by bylo lepsi
prestoupit do jiny tfidy, ale ona to nechtéla fesit. My jsme to teda jednou panu
ucitelovi fekli a on fekl, Ze by bylo lepsi, aby se do toho neplet, at' si to holky
vyfesej mezi sebou. Tak jsme to nechali, ale v ty Aple ji pofdd doporucovali, Ze
by bylo jako dobry, aby pfestoupila do té tfidy. Ale ona nechtéla, ze se bala.
Spoluzacky se béala. Ona prej ji fikala, Ze nesmi pfestoupit, Ze to je zrada, Ze
prosté nesmi. Pry by se na ni zlobila. V ty Aple nam fekli, Ze pokud ona sama

nebude chtit, tak prosté musime ji v ty tfidé nechat.

Tak jsme ji v ty tfidé nechali. AZ jako v kvétnu uz to dosdhlo takovyho stupné, ze
uz to tedy ona sama nevydrzela a sama fekla, Ze chce pfejit. I to ty holce fekla, ze

uz prosté né, ze to uz je opravdu konec. Nasla tu silu v sobé a fekla ji, Ze uz ne.
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Tak se teda rozesly ve zlym. Podali jsme tedy Zadost na pfetazeni do jiny ttidy
a ted' je teda v jiny t¥idé. To je v pohodé. Samozfejmé jsou tam néjaky problémy,
ale uz je to dobry. Tam alesporl mé par holek, se kterejma je schopna promluvit.
Tam opravdu nebyla schopnd promluvit s nikym. Tam byla jako pIné, Ze tam
nepatii. Tady uz ji pfipadd, ze tam patfi. Jsou tam teda kluci, ktery jsou jakoby
tfeba agresivni slovné, takZe ona se jich boji, protoZe ona se boji vSeho takovyho.
Vétsina déti z toho ma srandu, ona se toho boji, kdyz nékdo fve, kfi¢i, nadava.
Ted ty déti mezi sebou, oni nevédi jakou ma diagnézu. A ted ty kluci si mezi
sebou casto nadavaj ,autisto”. A ji se to dotyka. Ale nefika nic, to by na sebe

upozornila. Ale uz je to tam lepsi. Ted v osmy uz je to dobry.
Chystite se nékam potom? UZ mdte néjakou predstavu, co po skole?

Pfedstavu uz mé asi od paty ttidy, chce jit na ekonomku, ona chce chodit na
akademii. Ona, jako v8echny déti s autismem, mé vyhranény zdjmy, hodné, takze
ona ji zajima politika. Tam ma4 velkej piehled. Daleko vétsi, neZ ja. Ona z toho vi,
z ty ekonomiky a politiky strasné moc. TakZe rozhodné chce na ekonomii. Uz je
rozhodnutd i pro kterou Skolu konkrétné, uz jsme byli na spousté dnt
otevfenych dveifi. Ona to fe$i uz od paty tfidy. J& nemam strach, ze by se
rozhodla $patné. Jinak by samoziejmé nejradsi do Ameriky nebo do Anglie, coz
si bohuzel nemtiZeme finanéné dovolit, ale jednou tam tfeba bude studovat

vejsku. Si to zaplati sama.

Takze toho se neboji...

Podle mé si jesté neumi piedstavit tu realitu.
Ale tu touhu md...

Ona se té31 na to studium na ten obor. Samozfejmé to, az pfijde do toho
kolektivu, mezi ty novy lidi, tak to bude samozfejmé pro ni hrozny. To
samozrejmé vi, ale ji to ldka to studium toho oboru. Jestli to pak ustoji... Ona mé
porad prosi o to, aby méla individudlni plan a nemusela chodit do skoly, protoze
se tam boji, prosté, se tam hodné boji. Ale j&4 stim nesouhlasim, protoze si
myslim, Ze jakmile ji vynddm z toho kolektivu, tak uz si na né nikdy znova

nezvykne. Ja vim, Ze to je pro ni strasné tézky, kdyZz ma jit do skoly.
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TakzZe ona si mysli, Ze pro ni by bylo nejlepsi, aby nebyla viibec mezi détma?

Takhle to vnima?

Jojo. Ona se jich boji. Ona se s nima neumi bavit, s t¢éma holkama. Ony se s ni
bavéj, jsou na ni hodny, taky se s ni chtéj kamarddit, ale ona se s nima neumi
bavit. Ted'ka, jak za¢ind holkdm ta puberta, tak néktery jeji kamaradky chtéj délat
véci, ktery se nesméj. A to pro dceru je tplné nepfipustny. Ta si to neumi
pfipustit, Ze by délala néco, co se nesmi. I kdyz je to blbost tfeba. Holky tfeba
feknou, ze zalezou na zachod a nepudou na prestavku ven. Ale ta by to
neprezila. Pak si pfipada hodné jind, vyloucena z toho kolektivu. Ty holky maj
prosté uz jiny... Délaj si srandi¢ky. Ona by to nezvladla, ona je v tomhle pozadu.
Ona je prosté strasné pozadu socidlné. A vlastné i doma méla kamaradku, se
kterou uz se ted' nemtize kamaradit. Protoze jak ona uz dospiv4, tak dcera je jeste
porad jako dité, je prosté tplné jind. Ona nedokaze to, co ony. Bavit se s nima,
udrZet s nima krok, ani vylézt tfeba na prolejzacku a sedét na ni. Takze ma tfeba
kamaréddku, kdyz chodily spolu na htisté, tak ta tam délala néjaky veletoce a pro
dceru byl vykon, kdyz vylezla na tteti $prycli. Takze ted’ nemd kamaradky a asi
nebude mit. Pravdépodobné nebude mit ani zaddnej vztah, protoze kdo by s ni

jako byl. A co by si s ni povidal. To je strasné sloZity.
A jaky to pro vds je?

Mné je ji spi$ lito. Protoze ona by strasné chtéla. Kdyby to byl ¢lovék, kterej tteba
v détstvi nemél kamarady, a vyhovovalo mu to, Ze mu to naopak hrozné vadilo.

Ale dcera by hrozné chtéla. A v tom je ji mi lito.
A myslite, Ze by ji néco mohlo pomoct?

Ja jsem pravé doufala v to, Ze by ndm pomohly ty skupinovy terapie. Mluvili
jsme o tom s lektorama, fikala jsem, ze by to potfebovala. Oni maj prosté v téch
stanovéch, jak si to pfedstavujou. Ja jsem jim psala, Ze bych byla rada, aby ji
naudily ty socidlni dovednosti, to seznamovani se, komunikaci a takovy.
Samoziejmeé jsme dlouho ¢ekali, nez se sestavila skupina stejné starejch déti, musi
bejt aspon pét déti. Vétsina téch déti byli kluci, takze bylo tézky najit skupinu,
aby tam byla aspori jedna holka. Jenze pak se sesla stejné skupina, kde vSechny ty

déti byly o rok mladsi neZ dcera a mély tplné jiny problémy. Jiny neZ ona, takze
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si s nima nesedla. Pfipadaly ji, Ze jsou prosté, ne hloupy, ale pfipadalo ji, jako by
byly ne o rok mladsi, ale jako o pét let. Ze se chovaly jak maly déti a nepomohlo ji
to v tom, aby se naucila to, co pottebovala. Oni byly divoky a ona se toho boji,
kdyz je nékdo divokej. Oni méli problém tplné jinej. To nebylo dobry. Nakonec
i ten lektor sam, kterej to vedl, mi fekl Ze, prosté by bylo asi dobry, abych ji z ty
skupiny vyndala, Ze ji to spi§ ubliZuje, neZ pomtize. CoZ jsem byla rada, Ze
netrvaj na tom, abych ji tam nechala. Jediny, co na tom bylo dobry, ze vidéla, ze

ostatni déti na tom jsou jesté hif, tieba. Vidéla konkrétni pfibéhy lidi.

TakzZe byste tieba ocenila, kdyby se mohla sestavit skupina, kterd by byla dcefi

Sita vice na miru?

To by bylo skvély. Ale ona uz ted’ odmita se kamkoliv jinam p#ihlésit, prosté se
boji, Ze to dopadne stejné. Tak hodné ji to znechutilo, Ze uz pak nechtéla chodit
ani na ty individualni terapie, pravé. UZ tam nechce. J4 jsem pravé fikala, Ze kdyz
bude jina... Oni délaj skupiny pro teenagery, ale stejné jsou tam vétSinou jenom
kluci, tam je vétSina klukt, tam se malokdy objevi holka. TakZe to je tplné jiny.
Ty maj problémy zvladat svoji agresivitu, coZ pro dceru je néco hroznyho, maj
problémy se zavislostmi na hrach pocitacovych a to se tam porad resi. Hry,
Sikana a agresivita. CoZ pro ni je tplné zbyte¢ny, pottebuje néco jinyho. A to ndm
tikaly ty doktorky, Ze to se asi nenajde takova skupina. Ze vlastné ani v jejich
evidenci neni Zddna holka v jejim véku nebo v pfibliznym véku. Malo je tam téch
hol¢i¢ek, vétsinou jsou tam kluci, coZ pro ni je opravdu spis stresujici, nez aby ji

to pomohlo.
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Takze spis jesté néjaky jiny zpiisob, jak teda zlepsit ty socidlni dovednosti?

Ona pottebuje, aby ji to nékdo naucil. Oni pofddaj, ndm chodi furt na maily

nabidky r@iznejch vikend® déti s PAS, ale to jsou potdd ty stejny déti.
A to vdm chodi od tij Aply?

Od ty Aply, od jedné pani chodi potdd nabidky na prazdniny, na prazdninovej
pobyt déti, na vikendy, vikendovy aktivity, prosté na rtzny schiizky. Prosté my
jsme pérkrat byli, ale prosté jsou tam pofrad stejny ty déti a to jsou porad déti,
ktery jsou tplné jiny nez dcera a ona se jich stejné boji. Stejné s nima ten kontakt
nenavaze ani pod vedenim téch lektort. To nemd smysl. Nabizeli ndm vlastné
semindf pro rodice, tak jsem tam byla jednou, ale zase se tam feSily problémy, co
maj ty rodice téhletéch klukti. Ta agresivita. Takze mné to moc nepomohlo, Ze

jsem tam uz pak vickrat nesla.

TakzZe byste spis potrebovala néjakou individudlni konzultaci o wvasich

problémech, spis nez néjakd predndska?

Asi tak. Ted bych tfeba potiebovala zrovna poradit, co dal. Jak ona ma s tou
Skolou problém takovej, Ze se tam prosté boji. Ona by si prala ten individualni
plan, ale ja s tim prosté nesouhlasim, ale taky nevim, jestli délam dobte. Kdyz ja
si myslim, Ze ona by toho nebyla schopnd, samostatneé si to studovat, protoze je
lind, ale hlavné si myslim, Ze by to nebylo dobie, ze by pak nebyla schopna
nastoupit na sttedni kolu, kdyZ by ji ted’ na dva roky vyndali ze gkoly GpIné. Ze
by to pak bylo tézky, i kdyZ je to ted pro ni tézky.

My uzZ jsme se toho trochu dotkli. Mné by jesté zajimalo jaké sluzby, které jsou

v2 ooz

nabizeny détem s PAS, jste vyuzZivali, nebo vyuZivdte.

Tak jak fikdm. Tu individudlni terapii, skupinovy terapie, pak jsem jednou byla
na ty schiizce téch rodi¢a s détmi s téma poruchama. Ty probihaj ted” ¢asto, asi
dvakrat do mésice. A to vSechno bylo od Aply. Od nikoho jinyho nevim, Ze by
tyhle sluzby provozoval. Dvakrét jsem byla na néjakém divadle a jednou na
vikendovym setkdani, ale to teda pro nas nemélo smysl. Ale pro ty déti to je urcité

dobry. Pro nas konkrétné to nemélo smysl. A to poradenstvi. Tam teda ted

-20 -



nedochézi, ale kdykoliv by se tam objednala, je u nich v evidenci. Kdykoliv,
kdyby méla problém, tam mtize pfijit. Jako plati se to. Je to vSechno placeny,
teda. TakZe si to hradime, tyhlety setkani. Vétsinou se plati tfista korun na
hodinu nékdy ¢tyti stovky. Je pravda, zZe snad jednou nebo dvakrét za rok mam
nérok na jednu hodinu zdarma, ale tam se vétS§inou nastini ten problém, objednaj
ji na feSeni toho problému, a to uz se pak plati. Takze takhle to jako funguje.
Nikdy jsem nezkousSela zadat o pifidavky, si nemyslim, Ze bych uspéla. Asi
kdybych vyuzivala sluzeb asistenta, moznd na to bych dostala, ale protoze si to
dcera neptéla... Ona zpétné toho pak litovala. Oni do ty Sesty tfidy ji hodné
pfesvédcovali, na ty psychiatrii, Ze by ho méla mit, teda. Tam to opravdu
vypadalo, Ze to nedd, ale ona trvala na tom, Ze to nechce, Ze si chce najit
kamaréddky, a kdyZz tam s ni bude asistent, tak si je nenajde. A v priibéhu ty Sesty
tfidy fikala, Ze bejvala by ho tam méla mit, protoZe si stejné Zadny kamaradky
nenasla, akorat by ji pomohl, protoze ona neni schopna si néjaky véci vyresit
sama. Treba dojit si za ucitelem, Ze néco pottebuje, to je pro ni tak stresujici, Ze
radsi to neudéld, prosté. Takovy diléi véci, ktery ona nezvladne. Takze by ji tfeba

pomohl ten asistent.
Ten asistent vdam mél byjt pridélen na zdkladé jakého posudku?

V Aple. KdyzZ jsme byli v pedagogicko psychologicky poradné, tak tam nam
tekli, Zze Aspergera viibec nefeSej, a Ze to se jich vibec netykd. KdyZz jsem se
chtéla objednat do pedagogicko - psychologicky poradny kvfili individualnimu
planu, tak ndm fekli, Ze to uz je jediné Apla. Ale ted momentalné, jak byla pred
dvéma lety zména toho Skolského zakona, tak tfeba dfive ndm psala Apla.
Vlastné Apla napsala doporuceni na psychiatrii, tfeba na osvobozeni z télocviku,
nebo ze zacatku na ten individudlni plan, kterej jsme pak zrusili. Ted'ka byla
zmeéna a ted uz to osvobozeni z télocviku muaze napsat i praktickej lékaf. Takze

posledni dva roky.
Takze dfiv jste musela pouze na tu Aplu?

Jojo.
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A to jste si museli taky vsechno uhradit sami?

Nene. My se tam objednali na tu individualni terapii, kterou jsme si zaplatili
a vramci toho si pak nechali napsat ta doporuceni A pak ten papir, ten
individualni vzdélavaci plan, co méla ve tfeti a ve ¢tvrty t¥idé, tak to nam psala
psychiatrie v Motole, ale na doporuceni z ty Aply. Prosté vzdycky jsme museli

tam i tam.
Takze to byl individudlné vzdéldvaci plan...

Ona méla tam pokyny, jak s ni pracovat. Tam bylo tieba, ze se ji pani ucitelka
méla zeptat, jestli rozumi zadané préci a v piipadé potteby, aby ji dala delsi cas.
Téch pokynt tam moc nebylo. Vity treti tfidé ji to dala specidlné kvili
matematice, jestli pochopila zadani. Ona ho teda vétsinou pochopila. Nebo ji dala
min piikladd na doma, doméci tkoly, protoze ona tim travila spoustu hodin,
tkolama. TakZe co se tykalo tkold, aby jich méla mii a aby méla delsi ¢as na
pisemku. Vlastné to bylo rok nebo dva. Jsme to pak zrusili, to nebylo uz potteba.
Dcera nechtéla pravé moc vybocovat. Jenom trvala na tom osvobozeni
z télocviku. Uz ale to, Ze je sice osvobozena z télocviku, ale musi tam bejt, je pro
ni tézky, protoze se stra$né boji mi¢e. Ona se do tedka boji télocviku, i kdyz

necvici, jenom protoZe je tam mic.

A jsou néjaky nedostupny nebo neexistujici sluzby, kterych byste vyuZzila, kdyby
byly? Jak by takovd sluzba vypadala?

Asi si nedovedu pfedstavit sluzbu, kterou bych potifebovala. Asi ne. Zase si
fikam, Ze jsou déti, ktery jsou na tom hiif. My to vSechno utdhneme a zvladneme
sami. Mné neptipadalo, Ze by to pro mé bylo netinosny. Je pravda, ze kdyZz jsme
platili ty skupinovy, to se plati najednou tfi ¢tyfi tisice, to je tfeba vétsi vydani.
Ale nikdy to nebylo néco, co bych si nemohla dovolit. Jsem to brala tak, Ze je to
potfeba, a nemyslim si, Ze je to néco, co bych neutdhla. TakZe ani zadnej

ptispévek nepottebuju.

Spi$ si myslim ta informovanost, Ze je dalezitd. Hlavné u téch lidi s malejma
détma, aby si ty lidi nemysleli, Ze to jsou jenom rozmazleny déti. Protoze s tim

prosté neudélate nic. Mné tfeba fikali lidi: ,No tak ji to feknéte, Ze se toho tfeba
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nemusi bat.” To absolutné neslo, ona prosté nevnimala. Nebo tchyné ji hodné
¢asto fikala: ,Musi$ bejt jako normalni déti!” Coz ji strasné Stvalo, stresovalo.
Protoze ona ji vlastné furt zdaraziovala, Ze neni normdalni. My jsme dlouho
tchyni nefikali, Ze ma ndkou diagnézu. Prosté vzdycky, kdyz tam byla, tak ji
tfeba fikala: ,Musis jist jako normdlni déti. Musi$ se kamaradit s ostatnima jako
normalni déti.” A to ji hodné vadilo. Takze kdyby spole¢nost bézné védéla, ze
tohle je normalni, pro tyhle déti, tak moZna by je tak nenélepkovali. To je tak asi

vSechno.

Tak Vam mockrdt dékuji. Je jesté néco, co jste nezminila a co byste chtéla dodat?

Nebo na néco se zeptat?

Se omlouvam, jsem pletla paty pres devéty, ale snad si z toho néco vytadhnete. Se

mnou je to takovy trochu slozity. Snad to k né¢emu bude.

Urcité to k nécemu bude. Mockrdit vam dékuji za rozhovor.
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Rozhovor L

Ja bych se té chtéla zeptat, protoZe pisu bakaldtku na téma potieby rodin déti
s PAS, cozZ zahrnuje vSechny dané diagnézy, tak bych se té chtéla zeptat, jak si

to vlastné méla. A vim, Ze ty mds dvé déti s touto diagnézou...
A co je téma bakalarky?

Potieby rodin déti s PAS.

Jakykoliv potieby v tom celym Sirokym spektru, takhle teda jo?

Prdvé, Ze je takhle sirokij to spektrum, tak bych to chtéla od tebe vyprdvét, jak si
to méla ty a celd vase rodina, kdyZ se malej nebo mald narodili. A vZdycky
bychom to pro prehlednost rozdélili na ndsledujici iiseky. KdyZ se narodili,
skolkovyj veék, predskolni, Skolni a tak ddle. A po tobé bych vZdycky chtéla, abys
mi vyprdvéla, za to dané obdobi, jaké to pro vds bylo. Abys mi o tom obdobi

povidala.

My mame 3 déti, ktery jsou narozeny hodné rychle za sebou. Nejstarsi syn se
narodil v roce 2010, na to konto mladsi syn 2011 a dcera 2013. TakZe maiji kluci
mezi sebou 19 mésict a dcera s mlad$im synem maji mezi sebou 14 mésicti. Kdyz
méam mluvit o miminkovskych obdobich, tak tam jako o PAS nebylo viibec nic,
nic jsme nevédéli. TakZe narodily se mi vSechny zdravy déti s Apgar skoére
10-10-10. Nic nenasvédc¢ovalo tomu, Ze by tam méla byt jakakoliv porucha,
jakykoliv problém. Jediny co, tak se mi v porodnici mlads$i syn ani dcera
nepftisali. Nekojila jsem, a¢ jsem méla mliko, tak jsem nekojila. V podstaté potom
asi v pozdéjsim obdobi z toho vyplynulo, Ze tam mohl bejt jako neurologicky
problém. Ze to miminko prosté nemélo saci reflex, ktery mohl souviset uz s tim
jinym vyvojem nervové soustavy. Mladsi syn byl velmi akéni, cvicili jsme
Vojtovku a terapeutka, vlastné fyzioterapeutka fikala, Ze nikdy nevidéla takové
reakce ditéte, kdyZ se ho snazila dostat do néjaké polohy. Strasné se vztekal,
promodraval, prosté to jako nezvlddal. Museli jsme skoncit, protoze ona ho

neudrzela.

-24 -



A Vojtovku jste cvicili teda proc?

Vojtovku jsme cvicili se vSema tfema détma, paradoxné i s nejstarsim synem,
ktery je zdravy. Cvicili jsme ji proto, Ze byly hypotonicky a protoZe se kroutily na
jednu stranu. Snejstarsim synem jsem cvic¢ila skoro do roka, s mlad$im jsme
skoncili takhle brzo a sdcerou asi do péti mésicti. Ale vSechny déti chodéj
normalné, jsou rovny, nic dalsiho se tam nevyvinulo. Akorat mladsi syn a dcera
chodi po $pickach, ale to je projev zase ty neurologicky poruchy. Pak vlastné
mladsi syn ani je$té nechodil. Takhle vSechny déti prosly normalnimi obdobimi
v regulérnich casech, nikdo nebyl ani zpozdény ani zrychleny, vSechny si
normalné sedly, plazily, lezly, stouply v dob¢, kdy jakoby mély. Mladsi syn jesté
ani nechodil a uz to bylo takovy zvlastni. On tfeba uz lezl a vysplhal se nékam
vysoko, tfeba na okno a z toho sko¢il. Tak tam zacaly takovy jako projevy, Ze to
dité nema zadny pud sebezachovy. Pak tam zacaly takovy velmi tézky vzteky,
jako kdyz nebylo po jeho. To jsme si vSechno fikali, Ze to mizZe bejt z dGvodu
povahovych ryst. Prosté protoze je to obdobi vzdoru. Nic nds prosté nevedlo
k tomu PAS. Vedvou necelych letech mél traz hlavy. ProtoZze byl takovej
rychlejsi, akéni, bez toho pudu sebezachovy, tak na sebe strhl tézkou zahradni
lavici a spadl na temeno a odfel si hlavicku. Hned jsme jeli do nemocnice
a poslali nds na rentgen a hospitalizovali ho nékolik dni. Délali vSechny mozny
vysetfeni, nic v podstaté nezjistili, Ze by tam byl néjaky problém, tak nés
propustili. Na to konto nastoupil nejstarsi syn do skolky, a jak ja jsem byla sama
s nima, tedy s tatinkem v préci, tak jsem tam vSechny ty déticky vodila s tim
tfiletym nejstarsim synem do skolky. A oni, nejstarsi byl tGplné zdravej, ale oni
zacaly chytat vSechny ty mozZny zeleny rymy, zdnét nosohltanu a zanéty
pradusek a tak. A nastoupily tam u obou dvou antibiotika. Dcera méla
nékolikero antibiotik na zdnéty sttedousi. Prosté se ji opakovaly za sebou. Jedny
antibiotika dobrala a okamZité se musely nasadit dalsi, protoZe ji zacaly Sileny
bolesti. Patnactkrat pichali u$i vradmci tfi mésict, ¢tvery silny antibiotika
u jedenactimeési¢niho ditéte. UZ nds vlastné chtéli jakoby operovat v Motole s tim
Ze tam prosté potfebuji néjaky tyc¢inky, udélat priduchy, Ze se to normélné déla
od dvou let, ale Ze nds vezmou diiv. Na to konto vSechny déti dostaly nestovice.
A ted jakoby téma nesStovicema, byly to hore¢naty nestovice, tézky fakt jako

vosklivy nestovice, vSichni tfi a téma neStovicema jako kdyby to prosté
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kulminovalo. A po ty zatézi téch antibiotik, pak jest¢ mladsi syn mél druhy
oc¢kovani, kdyz zrovna byl chvili zdravej, tak mél druhy ockovani MMR
a opravdu to tam jelo jako. A jesté jak jsme byli zavfeny vtom malém
paneldkovém byté, kazdy dité jiny rezim, bylo to jako strasné tézko sladitelny
a opravdu jako bych fekla na palici pro vSechny, tak jsem najednou zacala
vnimat, Ze ten mladsi syn se pohybuje mezi lednici, vypina¢em, prackou,
mikrovinkou, prosté pouze technikou. Zacal ztrdcet o¢ni kontakt, zacal byt
vyloZené jako nafixovany na tydlecty jakoby technicky véci, zacal délat opakujici
se ¢innosti, strkat prosté neustdle néco do roury od vysavace. Nebo kdyZ se
dostal ven, tak od vyfuku do auta. Pozoroval, kdyz se sype pisek, takovy to jako
uz opravdicky projevy, ktery maji autisticky déti. Ty neStovice to vlastné tplné
jako rozjely. U obou dvou. KdyZ ja jsem se najednou zpétné, protoze jsem
nejdiive feSila toho mladsiho syna, protoze tam to bylo takovy jako totalné
markantni, ale dcera byla hodné mali¢ka a jak méla po téch nemocech, téch
intenzivnich, tak kazdy maly dité se zastavi a chvili trvd, neZ se zase zacne

vyvijet, ale zpétné jsem si uvédomila, Ze jako startovni ¢ara byly ty nestovice.
A ty nestovice u obou? To je zajimavyj.

U obou. Cili mladsimu synovi bylo cca dva a piil roku a dcefi bylo t¥inact mésicd,
kdyz se tohlento vlastné u obou dvou projevilo. Mladsi syn, ktery, jak jsem
fikala, se pohyboval akorat mezi témahle pfistrojema, a téméf piestal mluvit.
Dcera zacala jako zahliZet takhle stranou, pfestala se chtit houpat na houpacce,
aplné prestala mluvit a odmitala jakykoliv kontakt s jinou osobou nez se mnou.
To bylo vlastné vzimé a j4 uz jsem v podstaté v kvétnu, nebo tehdy jsem
domluvila psychologické, neurologické vysetfeni mladsitho syna a v kvétnu on
byl diagnostikovan. A dcera byla pozdéji rok v Motole. Potteby byly dalsi
ndpomocny ruce. Potteby byly rozhodné takovydleho podptirnyho charakteru.
Uz jenom, Ze ja jsem neméla v ramci rodiny pomoc. Neméla jsem v tomhle
obdobi viibec zddnou podporu rodiny, ani vlastné jako psychickou podporu,
protoze on to nikdo nepfijal vlastné. Nikdo to nechédpal, nikdo si nemyslel to, co

si myslim ja, Ze se tam déje néco Spatného.

Jako z rodiny to nikdo nechdpal?
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Ani v blizky ani ve vzdaleny to nikdo nechapal. J4 jsem byla jedinej ¢loveék, kterej

cejtil, Ze se néco déje.
Ani muz?

Ani muz ani babic¢ka ani druhé babicka, prosté...nikdo. Tak to bylo prosté takovy
jako slozity, protoze vlastné jedna babicka byla v invalidnim dtichodu, a sice jako
méla cas, ale pomoc tam nebyla a druha babicka pracuje. Takze jsem prosté
pottebovala nékoho, kdo mi pomiize jako ty déti pohlidat, protoZe oni byly, jak
zacala i dcera chodit, tak mé chodilo kazdy dité na jinou stranu a viibec se s nima
nedalo domluvit. Jak byly malinky, jak byly za sebou, tak mladsi syn Gplné jak
blazen mi jel, prosté si vzal odrdZedlo a jel mi pfes x silnic, prosté nékam
k Albertu, dcera mi 8la do druhy silnice na jinou stranu a nejstarsi syn se mé ptal,
chudak, jestli si budeme hrat na honénou a ja jsem mu fikala: , Tak j6, budeme
honit tvoje sourozence.” Bylo to opravdu jako. Kazdou prochazku jsem dékovala,
Ze jsme se vratili zdravy, jako vSichni vcelku. Poté, co se podatilo po téch
nékolika mésicich, nas pfijali na psychologii, na neurologii, potvrdili moje obavy,
nebo pocity, tak vlastné jsem zacala patrat po néjaké pomoci. A co tehdy by bylo
tou nejvétsi potfebou, kdyby mé nékdo fekl: ,Hele, je tady jedind, konkrétni
osoba, myslim néjakého socidlntho pracovnika nebo lékate, pediatra, nevim,
ktera té vezme za ruku a fekne “ Tohle, tohle, tohle udélej, na tohle mas narok,
tohle ti mtize pomoc, béz tyhleti ti podaj pomocnou ruku.” Nikdo takovej nebyl

pfed témi péti lety zpatky.
No, to neni tak dlouho...

No, to neni. TakZe j& jsem do tohohle vSeho masakru, kterej jsem méla doma,
jsem travila dny, noci na pocitaci, vyhledavala jsem néjaké sttipky informaci, co

mam délat.
Na doktoru Googlovi...

Ano, presné tak. Co mam délat. Takze, kdyZ jsem se konec¢né dostala k tomu, Ze
mi mdZe pomoc rand péce, tak jsem narazila na to, Ze rand péce k nam pftijde
nejdiive za ¢tyfi az pét meésici. A to tehdy bylo krasny, ted je to dvanéct!

Nastésti se mi nakonec podafilo, ze to bylo za tfi, uz jsem rychle zacala na ttadu
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zjistovat moznosti nékejch prispévki na péci, protoze jsme na tom byli finan¢né

velice Spatné.
A tu ranou péci sis tedy zjistila sama na internetu?

Psycholozka mné dala letacek, kdyZz jsem ji fikala: ,Na koho se mam obratit? Co
méam délat?”, tak mi dala letacek. Kazdej ten stiipek jsem si nasla nékde jinde.
Kazdej mé odkazal na toho, jinej na toho, Google to propojil a tak. Takze to byla
rand péce. TakZze mé zacali informovat o tom, co se d4 stémi détmi, jakym
zptsobem je rozvijet, co délat, co nedélat. Prvni kontakt byl takovej zvlastni,
protoze jsem méla pocit, Ze mné pani mluvi o ndkym pejskovi a ne o ditéti,
protoze mné fikala, jaky mu méam davat povely a odmény za vSechno
a to byl pro mé aplné jinej svét, protoze ja jsem do ty doby jela s détma jako
respektovat

a byt respektovan a to pro mé bylo jako nepifedstavitelny, Ze za kazdou véc budu
dédvat odménu a tleskat a tak. TakZe jsem hledala. V tomto obdobi jsem
jednoznacné pottebovala dalsi ruce na bezpe¢nost déti, a to jak na dobrovolnicky
bazi, ze uz by byla mozna osobni asistence... Jenze kdyZz ¢lovék nema vyfizenej
pfispévek na péci a nemd penize, osobni asistence je strasné draha sluzba. Nebo
v ramci $irsi rodiny, nebo néjaka diakonie, cirkve, prosté kdokoliv, dalsi osoba,
kterad by pftisla pomoct. Nékdo, kdo mé tieba vezme s détmi na prochazku. Plus
ty informace. Zdroj informaci. Jeden tidkej souhrnej zdroj informaci, kterej
by...Kdyz tfeba pediatr védél, Ze tohleto fesim, tak by mi fekl ,Hele tady mas
letdcek a tam je vS8echno. Musis si to zafidit sama, ale tohle, tohle, tohle udélej.”
Potom sem vlastné, zjistila, kdyZz jsem zjistila, Ze existuje sluzba osobni asistence,
na kterou zatim teda nemame zadné penize, ale kdyz bychom zacali teda po par
hodinach, ji vyuzivat, tak jsem narazila na to, Ze klientem miuiZe byt dité az od ti1

let, coZ jesté mladsi syn nebyl.
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TakZe ta se hradi, sluzZba osobni asistence?

Ta se hradi. SluZzba osobni asistence stoji stotficet korun za hodinu. Na to nema
¢lovék nérok, jenom protoze ma dité s postizenim. Potom, kdyz uz je vytizenej
pfispévek na péci a je v idkym rozumnym stupni, Ze se to da tim zaplatit, nebo
aspon néjakej urcitej pocet hodin, tak potom ty mas uz prostfedky, v néjakym
rozsahu, ale malym, vétSinou nestaci, ale uz jsou néjaky prosttedky na to
vyclenény. A samoziejmé na spoustu dalsich terapii, to je na tobé, jak to pouzijes
ve prospéch ditéte. KdyZ je to zacatek ale, startovni ¢ara, tak nemas nic, pokud
nemdas$ bohatyho strejcka. A trva to vSechno strasné dlouho. Ja, neZ jsem se
dobabrala k ndkymu rozumnymu stupni pfispévku na péci, abych byla tohohle
toho schopnd, zainvestovat toho asistenta, tak mi to trvalo rok. Rok, protoze tam
muselo probéhnout odvolani, protoze oni mi dali prvni stuper, to jsou dva tisice,
tak jsem se vlastné odvolavala, takze az tedy pred komisi mi dali, mlad$imu
synovi, tfeti stupen. Ale to vSechno trvalo rok, takZe ty zacatky byly prosté
strasné, strasné slozity. To bylo to obdobi tfi-¢tyti roky. Pak jsme se pfestéhovali.
Vlastné jsme tu osobni asistenci v Praze nezacali ani vyuZzivat, jsme se chtéli
prestéhovat. ProtoZe v Praze nebyla ani jedna matef'ska skola ochotna v okoli, mé
pfijmout do integrace. Tehdy jesté neméli tu povinnost, jenze stejné, i kdyz mas
povinnost pfijmout to dité a ta §kola nemd tu vili a ty vnimas$ ten pfistup, tak
tam to dité nedas. Tehdy nebyla ta povinnost, takze oni mi na férovku fekli, ze
by museli o deset déti snizit ve tfidé stav, versus vase dité, coz nikdo neudéla.
Navic by mé strasné roztrhali, ty rodice, tam byla strasné tlacenka o mista ve

skolce.
A néjaka specidlni skolka?

Ta byla hodinu cesty a ja jsem ho chtéla dat do integrace, takZe by nam to stejné
jako neftesilo. Tak jsme se rozhodli, Ze budeme hledat misto ve stfedoceskym
zatim jenom o mlads$im synovi. Dité tedy s PAS do integrace. Dozvédéla jsem se,
taky zase patranim, ze existuje rana péce ve stiedoceskym kraji a ti mi doporucili
C. Tak ja jsem telefonovala pani feditelce a mé fekla ano, pokud budu mit trvaly
bydligté v C., tak ze mi dité ptijme. Po vy#¥izeni veskerych papirii s asistentem.

TakZe my jesté v Praze jsme se navézali na SPC, jsme védéli, Ze je budem
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pottebovat, a at uz ptijdeme jakymkoliv smérem a kamkoliv, takZe to byla jesté

dalsi instituce, kterou jsem vlastné potiebovala.
A pro¢ si ji potiebovala?

Aby mi vibec pfijali dité do Skolky. ProtoZe specidlné pedagogicky centrum
nebo pedagogicko psychologickd poradna je mistem, ktery ti mtze vyfidit
asistenta pedagoga. A ktery zhodnoti miru potfeby toho ditéte, téch podptrnych
opatieni. Na to konto jsme se teda ptestéhovali do C. a zacala jsem pétrat po
néjaké sluzbé osobni asistence, protoze jsem stale neméla tu pomoc v rodiné
a navic jsem byla tplné jako nova v misté bydlisté a bylo to strasné nebezpecny,
protoze mladsi syn, bez pudu sebezdchovy mi prelézal vrata a odchdazel
k sousedtim a skédkal z okna a tak. TakZe jsme si mysleli, jak si pomtzeme, kdyZz
se pfestéhujeme na vesnici. A tplné jsme si zpocatku nepomohli, my jsme zatim
délali jen to, Ze jsme chodili za ditétem a vlastné jsme podle jeho Silenejch
ndpadt vlastné upravovali nd$ dim a nase okoli. A pak jsem se teda aspor
dostala k té osobni asistenci na par hodin tydné, od poskytovatele socidlnich
sluzeb, kterej se jmenuje Ruah, plisobi ve stfedoceskym kraji, ale protoze mi
nebyli schopni, po téch par mésicich, mi ty hodiny navysit, tak jsem musela
hledat jinde. To uz jsme méli kone¢né vytizenej ten prispévek na péci, takze bylo
z ¢eho, asporni ¢astecné, si tu asistenci uhradit a nakonec jsem se tedy, po patéliich
s asistenty, nemozZnymi, ktery mi poslali tak jsme se dopracovali,
u poskytovatele Hever, kterej ma ptisobnost po cely Cesky republice, tak jsme se
dostali k asistence, kterd byla fajn a vlastné se zacaly rozsifovat a rozsifovat

hodiny.
A to je néjakd neziskovka?

Ne, to je ptispévkova organizace kraje. Samoziejmé ta sluzba je hrazend téma
stotficeti korunama na hodinu, nebo stodvaceti korunama na hodinu, kdyZ je to
ve vSedni dny a v rdmci jakoby 1idkejch béznejch hodin a asi stotficet je, kdyz je

to o vikendu, svatky a v noci.

TakzZe chdpu to dobre, Ze tahleta organizace ti pomohla zprostiedkovat osobni

asistenci?
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Ano. Uz konkrétniho asistenta.
A ty sis to hradila. Dostala si tedy prispévek a z toho si to hradila...

Stat dava prosté urcitou vysi prispévku na péci, podle toho, co vlastné vyhodnoti
to socidlni Setfeni, podle toho, jaky dodas ty lékatsky zpravy, to posoudi
posudkovej 1ékat. Podle toho je pfispévek na péci v naky urcity vysi a z toho se
potom hradi veskery sluzby, ktery tomu ditéti je potieba poskytnout. To teda
samozfejmé nesta¢i, ale je to urcitej start. TakZze vtomhle tom obdobi, to
v podstaté trva, da se tict doted, vyuzividme stodvacet hodin mési¢né osobni
asistenci. Vzhledem k tomu, Ze opravdu ta potfeba hodin je vysokd, tak jsem
zacala zddat nadace o financovani té osobni asistence, protoze zaroven taky déti
chodi na specidlni nacviky na logopedii, na muzikoterapii, na specidlni nacviky
plavéni, ktery jsou opravdu jako udélany konkrétné pro déti s PAS, protoze je
chci prosté rozvijet. Chci jim zajistit jako co nejvétsi miru samostatnosti, to je mdj
nejvétsi cil, krom toho, Ze chci, aby byly ted’ spokojeny ve svété, ve kterym ted’
Zijou, tak se snazim je Gplné maximdlné pfipravit do Zivota, protoze je tam velky
problém s komunikaci, se socidlnim kontaktem, se zvukama. U¢i se tplné jinak,
musi se ucit ve strukturovanym udceni. V prostoru, v urc¢itém case, podle
podptrnych rezimd, fotky. Je tam sice u nich slovni porozumeéni, ale kdyz si chci
bejt fakt jistd, Ze mi rozuméj, tak ukazuju fotky. TakZe vSecko je jinak, vSecko
musi$ jakoby pfizpusobit jejich potfebam. Je to jako fakt naro¢ny. Takhle, my
méme smlouvu pouze na toho mladsiho syna, ale vlastné ten asistent je logicky
pomoc celé rodiné. Co je v tu chvili potfeba u jakéhokoliv ditéte, nebo u jakykoliv
véci doma. Samoziejmé, Ze mi tam neleze po oknech a nemyje okna. Ale ja

nevim, tfeba pfipravit jidlo, Ze jo. Da véci do my¢ky.
Tak to uz by ti okna mohl osplouchnout, ne?...smich

Bylo by to super, ale neni to ta priorita, zatim se k tomu ani jeden nemtzeme
dostat. smich Je to jako doprovod k doktoriim, na vylety, na plavani, protoze ja

nikam nemuZu jako s nima sama, s téma dvéma, protoZe to je nebezpecny.

A chlapeckovi je tedy tedko?
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Osm a dceti bude sedm 1. tnora, za chvili¢ku ji bude sedm a mlad$imu synovi
ted’ bylo v zafi osm. A tim, Ze se jim opravdu vénujem, tak oni zaéinaji trochu vic
mluvit, to porozuméni je trochu lepsi. Ale pofad je to béh na dlouhou trat. Ted’
jsem dostala vyrozumeéni po deviti mésicich, se vyhodnocoval p¥ispévek na péci,
jsem Zzadala o navysSeni stupné, protoZe tam mira ty péce je obrovska a ty platby
za ty sluzby dalsi a za ty terapie, tak jsou prosté jako ohromny. A ta mira ty
zévislosti je prosté nejvyssi. Nepfiznali mi to ani na ministerstvu, ani na odvolani

jsem nedostala to zvySeni stupné, takze opét budu Zzadat nadace, budu zadat

dobry duse okolo nas.
A mds zatim teda jenom na toho mladsiho syna?

Ne to mam i na dceru ten pfispévek, ale to neni, jako kdybych to méla dvakrat
a dalo by se to nainvestovat jenom do jednoho. Jsme jako paralelné oba dva.
A navic ty potfeby, j& musim byt doma, protoze mam déti kazdy v jiném misté.
Nejstar$iho syna tady v misté bydlisté, mladsi je v P. ve kole a dcera je v C. ve
Skolce. Terapie méme v Praze, v J., takZe ja jenom jezdim s nima. Jenom benzin

mé stoji devét tisic mési¢né, kolik jsem na cestach.
Takze dcera chodi do ty skolky, co chodil mladsi syn...

Dcera totiz, kdyz tam nastoupila, tak méla taky vyfizenou asistentku pedagoga,
ale ona ji nepfijala, ona na mé byla velice fixovana a strasné tzkostnd v cizich
prostiedich. My jsme spole¢né zvladli vSsechny prostfedi, kam jsme se dostali.
Ale kdybych méla odejit, tak ona to prosté nezvladala. Takze nejdfiv jsem tam
byla pil roku ve $kolce jako rodi¢ dobrovolnik, Ze tam byla paralelné jesté ta
asistentka, jestli se to prosté néjak chyti. Nepodafilo se, takze pani feditelka mné
navrhla misto asistenta pedagoga, takZe jsem si dodélala kurz asistenta pedagoga
a byla jsem tam t¥i roky pro dceru asistentkou. Ted'ka v ¢ervnu jsem skoncila
s tim, Ze potfebuju, aby se pfed skolou, po tfech letech, kdyZ jsem ji tam, fakt jako
se v8im, seznamovala, udélali jsme obrovsky kus prace, ale uz to chtélo, aby méla
nékoho jako dalsiho a ja jsem tam nebyla. Abych se pfipravila na to, Ze do skoly
s ni uz neptjdu. TakZe se to podaftilo a od zafi uz tam nepracuju, pani feditelka
chtéla, abych tam délala ¢aste¢né u néjakych jinych déti, ale ja jsem fikala, Ze ne,

dokavad’ tady bude dcera, tak ona mé nesmi v ty $kolce vidét. Takze ted jsem
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vlastné doma, ale ja vlastné téméf doma nejsem, protoZe jsem potfad na cestach
nékde s téma détma a dcera je teda s asistentkou pedagoga, kterou mél predtim
mladsi syn v ty $kolce t#i roky, ted’ je tam s ni. A v p¥istim roce by méla nastoupit

taky do ty specidlni skoly. Do Psér.
TakzZe mladsi syn je ve specidlni skole?

Jo ve specidlni Skole v Laguné V Psarech. Ta je pfi tom domové se specidlnim
rezimem V Psdrech, kde maji sto dvacet klientli s mentdlnim postiZenim,
v rizném véku a néktery tam Zijou tfeba celej zivot a vlastné je tam u toho
zfizena $kola, ktera svého ¢asu byla tstavni a ted se ¢im dal tim vice otevira
mimo ustavnim détem z rodin. Takze tieba ted'’kon ve téidé ma mladsi syn tii
spoluzéky a tfeba jenom jeden je ustavni. Ted v tuhle chvili jsem v podstaté
musela, jemu evidentné chybéli, potom z ty skolky mu chybéla ta skupina téch
déti, kterou mohl pozorovat. On tam chodil strasné kratce, do ty skolky, on tam

byl vlastné ¢tyfi hodiny, vlastné ani ne tfi a ptl hodiny od osmi do pil dvanacty.
A proc?

No protoZze vlastné by se tam najedl, protoZe ji jako jenom svoje specialni jidla,
takZe jsem mu vzdycky dévala jidlo doma a za druhy, on by tam nevydrzel spat.
TakZe oni mu nebyli schopni zajistit ten odpoledni pobyt, tak aby on tam vlastné
nerusil. TakZe tam chodil jenom takhle do téch ptil dvanacty na druhou stranu,
praveé protoze tam byl takhle kratce, tak tam zvladl cely ty ¢tyfi roky chodit, se

tam tésil, takze to bylo cely pro néj pfinosem.
Takze myslis, Ze kdyby tam mohl bijt dyjl, tak by to stejné pro néj nebylo?

Stejné by to pro néj nebylo dobry, protoze on by byl stejné strasné unavenej,
a potom byl vycerpanej, a nebylo by to dobry. Kér, kdyzZ je hezky pocasi, tak jsme
hodné venku. My jsme takovy vodni, lesni tvorové, takze my jsme potrad
v pfirodé a jim to déla hrozné dobie. Nebo jdeme plavat, takze ja jsem pro né
vzdycky méla n&jaky aktivity odpoledne. Ale ted si uvédomuju, Zze vlastné...
dlouho mé trvalo, ja jsem ho chtéla dat jako do integrace i ddl, ale ja jsem nenasla
Skolu, kdybych si myslela, a jsme to hodné feSili vramci rané péce, SPC

a podobné, kde by to bylo pfinosem pro vSechny strany. ProtoZe on se opravdu
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udi jinak, on by nakonec skoncil nékde na chodbé s asistentem. By se tplné
minimdalné mohl zapojit vlastné do téch aktivit skoly, nebo ty tfidy a stejné by byl
nakonec nékde jako outsider mimo. Jsme se nakonec teda rozhodli, dlouho mi to
teda trvalo, nez jsem to pfijala, Ze to bude teda specialni $kola, ale pak jsem to
vzala, jakoZe to je fakt asi nejlepsi cesta nebo minimalné na zac¢atek a nicméné to
co jsem si myslela, Ze bude fajn, Ze tam bude mit jenom pér déti, tak oni vétsinou
navic ty dva chlapecci dalsi, tam skoro nechodéj, on tam je vlastné jenom s tim
jednim dstavnim chlapec¢kem. Pro né je to, on prosté pottebuje podnéty a furt
néco délat, i kdyz je tfeba sdm jako unavenej, tak on jenom pozoruje tieba. Takze
on si tfeba jenom nékam zalezl a pozoroval tu skupinu, co déld, a to samo o sobé
pro n&j bylo piinosem. Ze vidél ty déti v ty interakci. Takze ted jako potieba je
vlastné najit, protoze uz nema smysl, stahli jsme se z téch individuélnich dalsich
jako ¢innosti. Muzikoterapie, Logoterapie mé stejné misto skoly, kam chodi teda
jednou za ¢trnact dni, potfebovala bych prosté néjakej denni stacionaf, prosté
néjakou détskou skupinu. Prosté at uz by to byl néaky vedenej krouzek
zdravych déti, kde on by se mohl zapojit jako v uvozovkéach skaut. On tfeba
miluje vyrdbéni néjaky, nebo bejt v pfirodé, aby to byla néjaka skupina, kterd
takovydle dité pfijme. Skupina jinak znevyhodnénych nebo zdravotné
postizenych déti, ale kdyby méli fakt jako néjaky hezky program. To je pfesné to,
co ja tedkon vnimam jako nejvétsi potiebu, protoze mam vlastné zajistény
vzdélavani obou téch déti, mam zajisténou osobni asistenci. Cili takovou jako tu
pomoc, na nase jako spole¢ny aktivity, rodinny, ale nemam pro néj vlastné jako
takovou tu mimoskolni ¢innost, ktera by ho vlastné néjak napliiovala. A ta osobni
asistence vlastné, vzhledem k tomu, ze vyuzivame ten Nautis , kde je studentka
evangelicky socidlni akademie, nebo néco takovyho, nékde na Roztylech. Je
devatendctiletd studentka, ktera je pro nejstarstho syna prima partdk, ktery si
s nim poslechne tu pisni¢ku, kterd ho bavi, fekne mu néco o tom svété téch
néctiletejch, feknéme jako a vlastné je to takova fajn kdmoska i pro néj, kdyz teda
ptijde. To je dalezity, protoze jsme samoziejmé dlouho fesili i tu individualni
terapii. Nejstarsi syn si vlastné prosel taky individudlni terapii, ro¢ni, protoZze pro
néj vlastné ta role, toho zdravyho vty rodiné zdravyho, ale pfitom vysoce
citlivyho, empatickyho jedince, ktery to velmi vnima a je to pro néj fakt sila.
TakZe jsme prosté vlastné potiebovali i todle, tak to taky byla nami hrazena

sluzba, takZe ty finance jsou prosté za vS$im samoziejmé.
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A co bylo pro nejstarsiho syna nejtézsi?

Pro ného bylo nejtézsi, kdyz mu zmizel bracha, protoZe on ten mladsi syn byl
zpocatku vlastné, on se vyvijel normdlné, on ho vlastné sledoval jako toho
starsiho sourozence a on ho mél strasné rad a napodoboval ho a tak. A najednou
se ztratil, ve véku, kdy jsem to vlastné nejstarsimu synovi nemohla jesté vibec
vysvétlit. On byl hrozné mali¢kej. Ono mu bylo ¢tyfi a pal roku, takze tam bylo
fakt vlastné slozity. Takze ja jsem vlastné fekla, Ze bracha ma nemocnou
hlavicku, protoze mé nic lepsitho nenapadlo. Nedokazala jsem mu to jinak
zprostiedkovat. Az vlastné po letech. Tfeba v Sesti jsme o tom zacali néjak vic
mluvit, kdyz uz tam byla i ta dcera, takze kdyZ uZz to zacinal trosku vic chépat.
A da se fict, Ze teprve v poslednim roce zac¢ind vnimat i néjaky pozitiva, ktery
z toho plynou. Tfeba to, Ze jsme si byli schopni vytvofit ndpomocnou sit' lidi,
ktefi nas maji radi a snazi se ndm pomoc. I tomu nejstarsimu synovi a berou si ho
na navstévu a rizné se snazi ndm pomoct. Nebo i to, Ze se tfeba nemlati, nepere,
nehadd o véci s détma se sourozencema, jako by to bylo tfeba se zdravejma. Oni
se vlastné maji radi vSichni jako, tam neprobihaji vlastné Zaddny konflikty. Tam ve
chvili, kdy se vyloZené ta asistence rozsitila natolik, abych méla fakt celkem dost
prostoru pro individualni pobyti s jednim, druhym ¢i tfetim, tak se i zmirnily
Sarvatky, ktery méli dcera s mlad$im synem. Viseli na mn¢, jeden mé tdhl na
jednu stranu, druhej na druhou stranu, nebo mé stahovali pomalu kalhoty,
protoze jednoho jsem méla v naruci, druhej se na mé sépal, protoZe to chtél taky.
To byly velice ndro¢ny situace. TakZe v tomhle mné vlastné pomohla ta osobni

asistence, kterou ted’ uz vyuzivam v takovy veliky mife ¢tvrtym rokem.
A to je ta hol¢ina...

To je ta hol¢ina z toho Nautisu, ta je ale nova ted od bfezna, pied tim jsme méli
taky takovéhle dvé sle¢ny jako z toho Nautisu. Nautis zaméstnava ty asistenty na
dohodu ¢ili to jsou vétsinou studenti, nebo nékdo, kdo si chce tfeba udélat praxi,
takova brigdda, kdyZzto ten Hever, ten ma opravdu lidi na hlavni pracovni
pomér. Cili ta pani, co k nam chodi, ma u nas sto hodin mési¢né, plus ma jesté

jednu pani v C., kam chodj, seniorku, takze ji to vyda na celej pracovni pomér.
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TakzZe ty vyuZivds tu holku z toho Nautisu a pani z Heveru? Je néjakd cenové

dostupnéjsi?
Uplné stejné finan¢ni néklady.
A jednu mds na jedno dité a druhou na druhé?

Ne. Obé jsou na mladsiho syna a obé se dopliiuji ¢asové. A navic je to pro nés
jesté dalsi rozsifeni jako, jako typu osoby. ProtoZe ja potfebuju, aby se ty déti
ucily vnasem bezpe¢nym prosttedi spolupracovat, s co nejvic riznyma lidma.
Pani z Heveru je pétactyficetiletd, primovd, nicméné ma prosté urcitej styl a tohle
je devatendctileta sle¢na, kterd prosté otevie ten svét aplné jinam. Proto to takhle

kombinuju a z ¢asovyho davodu.
A na malou?

Na malou osobniho asistenta jsem méla, kdyZz u nés zacal fungovat Nautis, coZz je
asi tfi roky zpatky, protoze ti méli pozadavek, Ze kdyzZ jsou v rodiné dvé déti
s PAS, tak budou dva asistenti. Stejné to ve findle fungovalo tak, Ze jedna

nemohla, tak tam pfisla jenom jedna.
A jak to jako pozZadovali? Copak to po tobé miiZou poZadovat?

No! Ze kdyz jsou dvé déti, tak musi bejt dva asistenti. J4 jsem jim tikala, Ze to

nepottebuju, Ze vzdycky jsem tam ja, abych se postarala o toho druhého.
Ale to jsi to jako musela hradit dvakrdt?

Dvojnasob jsem platila, takze to bylo obdobi asi rok a ptl, nicméné ty holky
chodily na ty dvé tfi hodiny sem, takze, kdyZ tam byly dvé, tak jsem si $la tfeba
na prochdzku. Nebo jsme tedy jeli nékam spole¢né. To byl jesté nejstarsi syn
mensi, tak to bylo jesté zapottebi jeho néjakym zptisobem pohlidat, nebo vic mu
pomoct, nez potiebuje ted. Holky potom skon¢ily a bylo obdobi, kdy nam hodné
asistovala jedna pani z Heveru, se kterou jsme byli moc spokojeni. Ta u nés
asistovala cely tfi roky, coz bylo teda naprosto GZasny, ale stéhovala se do jinyho
kraje, takZze to pak bylo tplné nemozny, aby u nds pokracovala. Jinak jsme

vzdycky predtim méli nékoho na par mésicti. Pfala bych si, aby tam byl ten
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¢lovék delsi dobu, on je ¢lenem domaécnosti, ¢lenem rodiny. TakZe pokud ty
vztahy funguji dobfe, takZe ¢im déle mtize vydrzet, miize dochazet, tim lépe.
Samoziejmé i ty déti si na néj zvyknou a on vi ty specifika, zné to, ty jejich
vykyvy. Samoziejmé, Ze neni vzdycky rtizovo, tak je to fajn, kdyz je to nékdo...
On kdy?Z tfeba ten ¢lovék nemohl, byl nemocnej, tak ja jim fikala: ,Neposilejte mi
nikoho jinyho, ja nez si na néj zvyknu, on poznd déti, déti poznaj jeho, mné je to
na nic poslat mi nékoho na jeden den na hlidani.” Nebo i kdyby na ¢trnact dni.

Moje podminka je nestfidat lidi, a kdyz nemtZzou, tak nechci ndhradu.
Takze, kdyby to mélo vypadat ideidlné?

Tak by to méli byt takhle dva lidi, kteti se takhle dopliiujou, jak je to ted’, ale aby
byli stali. Protoze ted tfeba v l1été se mi podatilo po deseti letech odjet na vikend
na hory, tak jsem tam meéla, a¢ jsou obé psany na mladsiho syna, tak jsem tam

méla ty dvé asistentky jako paralelné k détem, abych si mohla jako dovolit odjet.
Ony se tedy na ten vikend postaraly o déti a ty...si mohla odjet

No, no, ja jsem mohla odjet. Osobni asistence je pro takovou rodinu klicova

pomoc. Pokud nemaj tedy pomoc v ramci rodiny.

Y v v

Obava o bezpec¢nost, protoze ja jsem dlouho neméla tu pomoc. Pro mé nebylo ani
tak tézky pfijmout tu diagnézu, protoze jsem to uz néjakou dobu vnimala.
A vzdycky jsem fikala, Ze to jsou prosté moje déti a ja bych je nechtéla vyménit
a jsou moje, a jsou takovy, jaky jsou, a tak takhle je jako pfijimam, takZe to nebyl
ten problém. Problém byl dlouho jako existen¢ni ve smyslu finanénim a to bylo
strasné naro¢ny a potazmo s nim, Ze jsem fakt nevédéla, jestli se vratime celi.
Obava o bezpedi a totdlni vycerpani a stres. Jsou nékde studie, Ze médma ditéte

s PAS jakoby byla na bojisti.

v v

Ja jsem slySela, Ze je to stres, jako kdyz ses ¥idici letového provozu.

Tak to je taky dobry... smich Asi to tak je. Fakt je to zahul. A mit moZznost, Ze vis,
Ze tam mas druhou osobu nékde, at uz v tom domé v dome, v lese. Mas ji nékde

jakoby za zady, tak je stragné diilezity. A potfebovala bych vic odpocinku. Cim
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jsem starsi, tak tim si uvédomuiji jako vic, né Ze bych zvlddala min, ale uvédomuji
si takovou tu obavu, abych se pfili§ brzo neopottebovala. ProtoZe vnimam to, Ze
se nemtizu dobit spankem, tedka docela dlouhodobé. Ja uz ted” chodim, o pul

osmy lezu do postele, protoze pro mé je to likvida¢ni.
No, tak to abychom uz pomalu sly, co?

Proto jsem fikala D., j4 musim v sedm hodin odjet s nejstarsim synem, to ale
samoztejmé dopoviddme. Ty divody jsou, to uz je druhym rokem, j& prosté
musim, musim jit spat. A stejné, oni mé budéj, nékolikrdt za noc a vstavam,
abych je vypravila vSechny. Ani mladsi syn ani dcera nemaj tu stravu, co maj
ve 8kolce a skole. Tak ja jesté rano pfipravuju kromeé snidané jesté svacinu i obéd.
Bohuzel, to jsou jidla, ktery si nemohu udélat dopredu, takze fakt to jako délam
Cerstvy. Takze vstavdm pred patou, abych v téch ¢tvrt na osm sedla s nima do
auta, véema tfema a prosté je rozvozila. Fakt jsem jako unavena. Jako jo, to jsou
ohromni nabijeci, ja je mam fakt strasné rada, j4 nemam vibec problém s tim, Ze
to je, jak to je, a¢ je mladsi syn jako neskutec¢nej likvidator. To nevymyslis. Tteba,
my jsme ted’ zafizovali akvarko, dostala jsem rybi¢ku, zlatou a mejdlo od babicky
k svatku a on to el okamzité hodit do akvérka. Ted mé vidél, jak melu kafe v el.
kafemlejnku. Nastésti jsem ho sklidila, protoze ja uz vim, Ze nesmim nikde zadny
elektricky slauchy nechavat, Zze by si mohl ublizit. On si nasSel starej kafemlynek,
kterej mdme vystavenej na polici, vzal si ho a neZ jsem se otocila, tak bylo v ném
nasypany neskafe, kompletné vSude po cely kuchyni. Samoziejmé stopade
v kelu, protoze bylo novy a stim to jako nenamete$, zpatky do sklenice. Teda
nametes, ale se v§im. Mnam. Tak takovyhle kousky, jakoby on mé. No musi$ furt

myslet.
Ptijde mi, Ze to chce takovou velkou logistiku...

No6oo, musis myslet tii kroky dopfedu, pfed tim ditétem a stejné to nedomyslis.
A taky, Ze to dité ti nefekne, co mu je. Jsou zachvaty, jsou pléace, jsou propady do
takovy ty jako tizkostné depresivni a ted” se domysli§, protoze mneé to neni jedno,
neni to o tom, Ze bych mu prosté dala na zadek a $la si hodit nohy nahoru.

MY

SnaZzim se najit pfi¢inu, snazim se to vyladit. No, ten odpocinek je jako nutne;j.
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vs ooz

A ty rady, jak si pocinat... ty jsi fikala, Ze pouZivdte tu obrdzkovou vec¢, to mas

z toho Nautisu?

To mam zrané péce. My jsme v tom jednom obdobi vyuzivali dvé rané péce,
jedna byla z Nautisu a druha z diakonie Stodtilky. Ta pani z diakonie Stodalky
mi hodné pomohla v tomto ohledu a potom to SPC néco poradi a ja uz jsem si to
potom zacala dostudovavat ty pomtcky jako sama a vlastné jim je vytvaret.
Hodné to chce prosté furt néco tvofit, tisknout a lepit. Na to jsou prosté knihy,

SPC arana péce.

Ja si ted nejsem jistd, jestli uZ jsme o tom nemluvili, ale tu diagnozu vdm

stanovil vlastné kdo?

Psycholozka, neurolozka a psychiatr. Tak jsem si vlastné nasla sama, pediatra mi
tehdy poradila neurolozku na Proseku, kde mi nicméné fekli ro¢ni ¢ekaci dobu.
Tak jsem prosté obvolavala vSechny mozny neurologie, az jsem za pét mésicti
dostala termin v Motole. Takze diagnostikovany jsou v Motole na neurologii.
Dcera v Motole na psychologii, oba vlastné v Motole na psychologii a psychiatrii

mame v B.
A pro¢ mds i psychologii a psychiatrii?

Musim. Musis. Za prvy pro pfispévek na péci, jen psycholog nestaci, oni chtéj
prosté slySet jesté potvrzeni psychiatra a navic mladsi syn je medikovanej, bere

od ¢tyt a pul let neuroleptika. Dcera ne, tam to zvladame bez.

-39 .-



A bere ty léky z jakého ditvodu?

To je prosté v podstaté na néjaky, on totiz nékolik mésicti nespal, takZe vlastné je
to na zklidnéni a zkoncentrovani, néjaky jakoby vyladéni hladiny ty nervovy

soustavy.

A toho psychologa a neurologa jste si platili?

Ne, to je v rdmci zdravotniho pojisténi.

A chci se jesté zeptat, zda a jak to ovlivnilo vds vztah s manZelem.

My jsme se brali az po vsech tfech détech. Ty déti k ndm, z mé strany totalné
s laskou, zjeho strany trochu s pfekvapenim, dorazily tii za sebou. M{ij muz je
trochu introvert, kterymu vsechno opravdu hodné dlouho trva, na vsechno
pottebuje fakt strasné moc ¢asu, strasné moc prostoru, takze ja, zaplat panbiih,
jsem to pochopila docela brzo, jinak uz by s ndma nebyl. Ja jsem tu asistenci
vlastné potfebovala hlavné proto, Ze jsem védéla, Ze je tady vlastné absence taty.
At uz absence v tom smyslu, Ze byl v praci, nebo absence v tom smyslu, Ze
i kdyZ nebyl v praci, tak vlastné nebyl s nama. Ja jsem chtéla zachovat kompletni
rodinu, i kdyz to v urcitych obdobich vypadalo, Ze se to nepodafi, a pak uz jsem
to i vzdala, ale nastésti, ¢im jsou déti starsi a ¢im vic se mi dafilo nam ziskat
pomoc, takZe vlastné on se asi pak nemusel uz citit pod jakymkoliv tlakem.
TakZe mné pak bylo jedno, jestli on si chodi do prace, kde ma to svoje teply
mistecko, mné to bylo jedno, nic jsem po ném nechtéla, protoze se mi to podatilo
si to zajistit v ramci ty socidlni sité. Nemluvim o Facebooku, ale o lidech ktefi byli

okolo mé, tak on potom zacal pfichdzet zpatky do ty rodiny. Pomalu ale jisté.
Myslis, Ze se toho jako zalekl?

On se podle mé zalekl uz jenom toho, Ze se mu narodily déti. On na to asi nebyl
viibec pfipravenej, vyzralej. Co to vlastné zptisobilo s nasim vztahem, to je to, Ze
jsme vlastné neméli viibec zadny prostor ho budovat. Takze velmi dlouhy
obdobi bylo takovy, Ze jsme spolu v podstaté viibec nemluvili. Nebo ta interakce
byla vlastné velmi mald, on se vlastné i schovéval pted téma détma. Bud' to bylo

aplné kontraproduktivni, protoze kdyz byly kfiky mladsiho syna, nebo néjaky
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potteby vétsitho kontaktu s tatou, tak on zacal byt nervni a kficet a délat né&jaky
scény, takze ja jsem byla radsi, kdyz to vlastné radsi viibec nevzniklo. Ze kdyz se
pak zacal stahovat do néjakého svého prostoru, tak pro meé to vlastné bylo lepsi,

nez kdyz byl intenzivné pfitomen.
Zni to tak, Ze je to ale vsechno vlastné na tobé.

Je. Respektive bylo. Je totdlné vSechno na mné. Ted v poslednim roce, se zac¢ina
pomalu vracet, jakoby odnékud z dalav. Zajimat se, bejt s téma détma. M4 to svy
hranice, ve chvili, kdy to neni dobry, tak on se zase stahne, ale uz je tam vic. Ze
vlastné zac¢iname viibec mluvit jako o nés, jako o nasem vztahu a pokusili jsme se
parkrét jit jako na néjakej vylet, sami, kdyZz se ndam podaftilo zajistit asistenci.
TakZe ano ovlivnilo to zna¢né, ale ja vlastné viibec nevim, jaky by to bylo, Ze by
to tfeba stejné bylo, i kdyby nebyla diagnéza. Protoze ten vztah vlastné nebyl

jednoduchej ani na zacatku.
Aleidedlné to tak vypadd, Ze byste potiebovali i vice asu na sebe, co?

No to uplné urcité. A ted uz dokonce je to i vty fazi, coZz nebylo, ze si ho
i pfejem. To bylo dlouho, radsi ne, budem tady spolu zit, ale vlastné nevime, co
bysme si s tim spole¢nym ¢asem sami pocali. To jako opravdu hodné vzdaleny.

A ted se za¢iname pomalinku dostavat do faze, kdy ano, jo, pojdme to zkusit.

Je jesté néco, co by té k tomu hle tématu napadlo, co jsi tieba jesté nezminila

a chtéla vict?
Ja myslim, Ze uz jsem v8echno fekla.

Jesté bych se té zeptala, ty uz jsi taky sice néco takového zminila, ale kdyby sis
vysnila néjakou sluzbu, kterd tfeba neexistuje, nebo kterou bys potiebovala

a miiZe to byt opravdu cokoliv, jakd sluzba by to byla?
Jakoze pro mé nebo pro déti?
To nechdm na tobé.

Pro déti skupinu zdravych déti, které by byly vedeny tak, Ze by pitijali dité s PAS,

s jinakosti, ktery jim nebude ublizovat a naopak, kde bude moct, tak se zapoji. To
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je pro mé strasné dutlezity, protoze ta integrace, téch déti, které maji né&jaké
znevyhodnéni, tak ta je strasné dilezitd pro vSechny strany. Jak pro ty zdravy
déti, tak i pro né. TakZe ¢im vice spole¢nosti, aktivit, které vlastné zapoji tydle
dvé strany, tak tim lip pro spole¢nost celkové zkratka, myslim. A pro mé, ja bych
pottebovala védét, nebo mit totdlné zajisténou tu finan¢ni stranku, tak abych
védéla, ze mazu si dovolit odpocinek. Ze si mazu zaplatit jogu, ze si mfzu
zaplatit vikend na horach, zadny mega drahy dovoleny ale tuplné takovy ty
bézny véci, které maji normdlni lidi, které meé vlastné udrzuji ve formé,
usmévavou na pohodu mému, kterd maze rozdavat détem, to, co oni potfebujou.
Ve chvili, kdy maji vystresovanou, unavenou mamu, tak jim to prosté nepomiize.

A oni jsou velice citlivy na to. To je asi vSechno.
Dékuju ti moc.

Ré&do se stalo.
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Rozhovor T

TakzZe, ja pisu bakaldiku na téma potieby rodiny déti s PAS a rdda bych se té
zeptala na cely ten pritbéh vaseho Zivota s mladsim synem. Jestli bych té mohla

poprosit, abys mi o tom celém vyprdvéla iiplné od zacditku.

V t€hotenstvi nic, pribéh normalni, jediny, co jsme ted zjistovali, ze j& mam
vlastné krevni skupinu RH negativni. Nejsem si vibec védoma, ze by mi
v téhotenstvi davali néjaky protilatky. Protoze vlastné uz to bylo druhy
téhotenstvi a vim, Ze se tam mé davat néjaka injekce, ale neuvédomuju si to.
Prosté, to mam Gplné v mlze, takZe nevim, jestli néco z toho mohlo bejt, nebo
nemohlo bejt. Jako néjakej spoustéc. Vlastné se narodil cisafskym fezem, stejné
jako ten prvni, pldnované, protoze byla pfedpoklddana vyssi porodni vdha, mél

4 kg 08 a 56 cm.
JeZis, ten byl velikej! Ale on je manzel taky vysokej.

No. TakzZe Sel cisafem a jediny, co jsme si z porodnice odnéseli za informaci, bylo,
Ze nam nevysla ouska. Ale, Ze to nemusi jesté nic znamenat, dojdete si na dalsi

vySetfeni.
A co to znamend ouska?

Defakto vyslo mu to, Ze neslysi, nebo Ze tam muiZze byt porucha sluchu, ale
nemusi. Mohl tam mit plodovou vodu v usich, kterd nevytekla atd. Takze to jsme
byli na Zeleném Pruhu dvakrat, pokazdy mu to vyslo vlastné jako nevybavné,
coZz znamend, Ze ty testy neprokdzaly vlastné sluch. AZ teprve, kdyz mu bylo
tric¢tvrté roku, tak jsme se dostali vlastné po téchhle raznych vysetfeni do Motola,
kde nés vlastné vysetfili, tam mu to opét nevyslo, a pak si nas prehodili uz pod
priméfe Mysku, coz bylo foniatrické zatizeni, kde mu pod narkézou zjistovali
sluch. Nastésti pod tou narkézou se prokazalo, Ze jsou v normé. Ze slyset bude,
Ze jedno ucho mé na 96 a druhy na 89% plus minus, ale Ze to vSechno je ta
hranice normalnosti. Ze ne kazdej ¢lovék slysi na 100%. Chodit zacal o chlup
pozdéjc, takze nic, fikali jsme si, Ze je to kluk. Ale vlastné zvuky nevydaval a to
mu defakto vydrzelo skoro doted’ka. Nemluvi, nemame od néj slova, méme od

n&j par slabik. Coz je tieba KA, KA, co je jako Karolinka, Kaja. Pak se snaZi jako
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napodobovat zvifatka, uz konec¢né¢, takze BE, ob¢as IJA, ale to je tak asi vSechno.
Nefekne mama, baba, ham, nic, takZze vlastné zatim to je opozdény vyvoj fedi,
ktery nam byl vlastné diagnostikovan postupné v ramci vSech dalsich diagnoéz,
co vlastné ma. Ze v roce a pul zacal chodit, bez zvuku, takze brumlal si tam
vlastné jenom to svoje, ,hmhmhm®” a to bylo vSechno. Co se tykalo pak dalsi
Sikovnosti, lezeni po ¢tyfech, to mél vSechno vyvojové v pofddku. To mluveni
a porozumeéni, to ¢lovék pak vidél, kdyZ po ném néco chtél, Ze néco neni
v potadku. Jako kdyby ¢lovék mluvil do zdi. Ze on vlastné sice koukal, ale
nepftisla na to Zddnd adekvatni reakce. Tteba reakce typu, ja nevim u dvouletyho
ditéte, Ze vezmeme néco a budem délat néco, tak prosté nevédél. Kdyz ¢lovek
fekl dlouhou vétu, tak se ztratil. TakZe pak to zacalo jednotlivyma vétama. Boty!

Cepice! Todle!
Sama jsi nasla néjaky zpiisob, jak to fungovalo...

No, co on chtél vzdycky, tak ¢lovéka odvedl. Pak zacal ukazovat tu véc, co by
chtél. Knizky, kdyz jsme se snazili ukazovat zvitatka, tak jesté pred tii ctvrté
rokem vzal knizku a fldknul ji do kouta. Knizky nechtél, nechtél koukat na
pohadky, dlouhy to viibec, prosté jenom néco, co on chtél sam. On je takova ta
bohuzel tvrdohlava povaha a osobnost, zZe kdyz neni po jeho, tak je schopnej
opravdu udélat takovej ten klasickej autistickej afekt, ze prosté lehne na zem
a nehne s nim nic. A bre¢i, ale neni to o tom, Ze by si néco vynucoval tplnég, ale
on tfeba jakoby nechape, Ze musime jit tfeba zrovna tam a touhle cestou, a Ze
nemuZeme jit jinou. On by chtél jit prosté nékam jinam, jinou cestou a uz je to
problém a uz se miji nase ptani. Nerozumi tomu, pro¢ ted zrovna musi jit tudy,
a pro¢ jesté nemtze jit nékam, i kdyz ja se mu to snazim samoziejmé jako
vysvétlit, ale tim, Ze jemu chybi stoprocentni porozuméni, tak v ten okamzik se

vlastné vétsinou rozplace. A je i tfeba agresivni.
A jakij to pro tebe bylo jako pro mdamu?

Je mi z toho $patné, ale beru ho. Je to jiny dité, bude jinej, vzdycky jinej. Vterinku
pauza. Vzdycky, kdyz o tom zacnu ze zac¢atku mluvit, tak mam knedlik v krku,

bre¢im z toho, i kdyz jakoby vim, Ze nékterym lidem se to neda vysvétlit. Ze ma
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prosté ¢lovék jiny dité. Koukaj na néj. ,Vy maéte tak blby dité, neposlusny, neumi

se chovat, je nevychovany.”

A na téch uplnych zacatcich jsme méli kliku, Ze ja jsem to zacla feSit vlastné
hrozné brzo. ProtoZe mné nevyhovovalo to, Ze vlastné nemluvi, takZe jsem znova
dostala od doktorky vlastné poukazy na vSechny mozZny vySetfeni. Coz

znamend, Ze jemu nebyly jesté ani dva a uZz jsem ho hnala na neurologii.
Sla sis za tim. Néco se ti nezddlo, a tak sis za tim sla.

Jsem za tim Sla, mné se tfeba nezdalo, on ma blbej vymésovaci projev, on neumi
jesté chodit na zachod, doted'ka je nonstop na plenkédch, protoze jakoby on
zadrzuje kakéni, on nechce kakat. KdyzZ uz, tak si zaleze nékam do kouta, kdyz
maé zrovna dobry obdobi, tak z néj vyjde jakoby klasickej ..., a kdyZ nemd dobry
obdobi, tak ma zacpu, jdou z néj kréli¢i bobky, jilovity, a pak ho boli i bfisko. On
je na laktul6ze nonstop, kterd by mu to méla poméhat zlepsovat. Ale u négj ja
nevim, jestli je to vSechno dané psychicky, coz asi u téchhle déti byva, Ze ta
psychika je spojena s vymeésovanim. Asi dokud se mu nepfehoupne, Ze kakani je
normalni a ¢urani v poradku, tak si myslim, Ze do ty doby bude na plenkéch. Ze
ja jsem chtéla neurologii, psychologii, psychiatra, foniatra, chtéla jsem jesté
logopeda plus progtologa. Toho jsme nakonec vynechali. J4 jsem zacala chodit

k psycholozce, byli jsme tam dvakrét, byla to mlada psycholoZka.
Jako se sebou, nebo se synem?

Jeho psycholozka, specidlni détska klinickd psycholozka. Jeho jsem objednala.
Vsechno bylo pro néj ty vySetfeni. TakZe byl jako na psychologii, a tam z ni
vlastné nevypadlo skoro nic. Dostala jsem tam papir, ktery, kdyzZ jsem ukéazala

potom odbornik@im, tak mi fekli, Ze to si mGZzu vzit akorat tak na onu mistnost.
Ly i renim, %e je néco Spatné,
Ty jsi Sla tedy za ni s podezienim, Ze je néco Spatné

Co je $patné? At mi feknou co.
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A tu psycholoZku jsi nasla kde?

Na internetu. Prosté doktorka mi fekla, Ze musim hledat détskyho klinického
psychologa. TakzZe ja jsem obvolavala psychologii, a fikam jim, Ze mdm dvoulety
dité, ktery nemluvi, a jsme na plenkéch, jestli nds vezmou. ,Ne, ne, ne, mame
plno, za pul roku, za tfi¢tvrté roku”. A pak nakonec tam byla tadle, kde byla
¢ekaci lhtta asi jenom ¢tyfi meésice. TakZe jsme 8li sem, byli jsme tam dvakrat,
dala si na nas dvé hodiny na vysetfeni. Vzdycky jsme odesli po ptl hoding,
protoze syn s ni nespolupracoval, béhal ji po mistnosti a vibec si snim

nedokdzala vytvofit jakékoliv spojeni.

Po roce, protoze kazda névstéva je po pul roce, jsme se rozhodli pro jiného
psychologa, Ze mamca nasla jinou psycholozku. Pak jsme méli jit na foniatrii, to
bohuzel byl zrovna nemocnej, takZe jsem to rus$ila a pak viceméné mi bylo
feceno, Ze foniatrie je viceméné o tom, Ze zkontroluji uzdicku, a to vlastné jsme
uz v8echno prosli, takZe jsem nakonec foniatrii jako takovou zrusila. A byli jsme
vlastné letos v lednu. Néas vzala psycholozka, pani doktorka, primérka, kapacita
tady v Thomayerce. Jsme u ni asi hodinu, vytdhla néco a syn si s ni okamzité

svym zptsobem hral, néco s ni délal.
Byla tam vidét ta zkusenost...

Byla tam vidét ta zkuSenost. Kone¢né od tydle pani doktorky ndm vybéhla
diagnéza. Ona okamZité napsala, Ze je tam ta porucha autistického spektra plus
hyperaktivni dité, plus je tam vyvojovd nerovnovaha, coZ znamend, Ze je
mentdlné na Grovni ro¢niho ditéte, ale motoricky je na svém. Plus opozdény

vyvoj feci.

A ty, kdyz jsi byla u normdlni détsky lékatky, tak sis sama vymyslela, Ze budes

néco hledat, nebo to byla jeji iniciativa?

Ja, ja jsem si vymyslela, Ze chci vSechna vySetfeni a ona mé vtom jako
podporovala, ze ,,ano” klidné, Ze mi napiSe vSechny ty mozny tydlencty. Ona by

to asi fesila t¥eba za rok, ale mné to nedalo.
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TakzZe ona jakoby sama za sebe, Ze by té upozornila na to, Ze md néjaké

podezieni, tak ti nerekla?

Ne, ne. Ja jsem méla podezieni na to, Ze tam bude néjaka ta hyperaktivita, nebo
néco takovyho, protoZe on si vlastné nevydrzi hrat deset minut s jednou véci.
Chépu, méme hracek hodné. Skladé treba auticka do fady nebo vedle sebe, za
sebe, a to jako ano, ale to je jenom o tom sklddani. Byly takovy ty prvni pfiznaky,
Ze je nékde néco Spatné. Pak jsem byla tii mésice na c¢ekacce na logopedii, protoze
jsem predtim byla dvakrét u jedny pani, jednou to vlastné bylo, Ze jsme tu moc
brzo, Ze méame piijit za tfi ctvrté roku, tak jsem se objednala
a 8li jsme tam znova. Pani logopedka vytahla knizku Kosi bratfi, takovou tu
z toho naseho détstvi, sedéla u stolu furt a tika: ,Pojd se na néco podivat!”, a on
ji tam lustroval po mistnosti, viibec ho pani nezajimala. Ignorace. Tak nam fekla,
at pfijdeme za dva mésice, tak to uz jsem si v duchu fikala, Ze to ne. Zména
logopeda bude nutna. TakZe jsem se nékam objednala, tam byla zase strasné
dlouha c¢ekacka a po tfech mésicich, kdyz jsem volala, tak mi fekli, Ze jsme jesté
tficati, Ze musime jesté vydrzet. Tak jsem si nasla na internetu a volala uz jsem
zase po riznych. Tam mi fekli, Ze jsou tfeba soukroma praxe, a Ze berou 600 K¢
za sezeni. Ale Ze termin mtiZeme mit pfisti tyden. Dalsi, Ze maji 450 K¢ na hodinu
a ze termin miZeme mit asi do dvou tydna a tfeti, Ze to je na pojistovnu
a termin, Ze se ji uvolnil asi za deset dni. Ale méla tam k tomu moc hezky
povidani na internetu o sobé a musim fict, Ze to bylo super. Na podruhy jsme se
vzdycky dostali k tém spravnym doktordm. Ted méame tzasnou logopedku,
se kterou si hraje, ona se mu vénuje, vZdycky mu pfipravi hracky. Umi ho
zaujmout. To jeho soustfedéni je hodné vrtkavy, takze ja jsem pro néj rusivy
element,

a proto piimo u toho nejsem. Sedim si tam nékde za r@izkem. On tfeba, kdyZ si
hraje s babi¢kou, tak krdsné vydrzi, ale jakmile se tam objevim j4, tak okamZzité
babicku odstrkuje a uz jenom ja. TakZe ja potfebuju, aby taky délal s nékym
jinym néco. Pak jsme byli jesté ve specidlné pedagogickym centru, ktery mi
doporucili, at' si zajdeme. To jsem jesté neméla diagnézu, to jsme byli v SPC v H.

Rekli mi, at si dojdu na SPC, Ze tam mi taky poradsi, jak pracovat s ditétem.
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A kdo ti to doporucil?

To uz si nepamatuju, jestli to byla doktorka, nebo psycholozka, nebo to bylo na
internetu. Jsem tam zavolala, a objednala ho a musim fict, Ze to byl pfimej zasah.
Dostali jsme se, byli jsme u skvély baby, ale védéla presné, Zenskd na svym misté.
My jsme si povidali a ona si u toho hréla se synem s hrackama. Vidéla hned
opozdény vyvoj feci, ale fikala jesté, Ze tam vidi néco, ale Ze to nedokéaze urcit.
A ja jsem ji fekla, Ze my jdeme za ¢trnact dni do Thomayerky a ona byla
pfekvapend, Ze jsme se k ni dostali. Akoréat fikala, Ze kdyby nam tam potvrdili
autismus, na ktery ona méla podezieni, tak fikala, Ze bohuzel nebudeme pattit
k nim, ale Ze budeme patfit do Ch., Ze oni maji na starosti vyvojové opozdéni
a v Ch. maji autismus. TakZze pak mi pfisla zprava od doktorky, potom co jsme
navstivili tu Kr¢ a tam bylo, Ze ho tam médme. Ten autismus. TakZe jsem volala do
toho SPC do H., Ze se bohuZel musime spolu rozlouc¢it, a¢ nechci, ale Ze ndm to
bohuzel diagnostikovali, takze se musime pfesunout. V tom novym SPC nam
vypracovali zpravu, Ze je vhodnym adeptem pro klasickou skolku, ale Ze on
potfebuje vlastné specialni a dali ndm vybér asi z péti, coz jsem zjistila, Ze tfi jsou
pro nas nevhodné, Ze tam bylo tieba, Ze dité si musi byt védomo toho, Ze chce jit
na zachod. Tak jsem volala do dalsi a tam mi fekli, Ze pokud ma plenky tak ne,
pak jsem volala tady do M. Nabidli mi jesté Motol, ale to jsem odmitla, protoZe to
je daleko. Sla jsem se podivat jesté do dalsich dvou 8kolek, do H., kde je soucasti
toho SPC a do Ho. Akorat v ty H. ndm fekli, Ze kdybychom ho chtéli dat do tfidy,
kde jsou jenom autisti, tak tam je mdalo mist a kdybychom ho chtéli dat do
smiSeny tfidy, tak tam, Ze je mist dost. A syn ma atypickej autismus, tak mi to
bylo jedno. Atypickd porucha autistického spektra. Ja to pfinesu, ja to tady nékde
mam, celou slozku. Tady jsme byli jesté v INEPU.

Koukdm, Ze nelenis.

No, to teda. Nenechala jsem se prosté viibec odradit. Atypicky autismus leh¢iho
stupné spojeny s tézkou poruchou komunikacni, pfi relativné zachovaném zajmu
o socialni kontakt. Re¢ aktivné pod trovni jednoho roku. To je vlastné ta pani

doktorka K. To je to prvni, co jsme byli.
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Kdyz by ses ted zpétné ohlidla za tim obdobim, neZ jste zjistili tu diagnézu, co

bylo pro tebe nejtézsi?

Ze vlastné nezvatlal. To vidi§ na tom détském hiisti, jak ty déti volaji na mamy
a on furt jenom ,hmmmm®. A i s détma si nikdy nehral. Jako kdyby mél kolem

sebe takovou bublinu a déti ho viibec netrépily.
A jak ti v tom bylo?

Bylo mi ho lito, nevyuZil takovej ten klasickej détskej potencial k tomu, si hrat
s détma. To byly cizi déti. Sbrachou si hral normélné. Kdyz byl jesté mensi
a bracha ho postuchoval, tak on si to zapamatoval a ta hra pro néj znamenala to,
sefezat brachu, to ho nejvic bavilo. Tahat brachu, stipnout brachu, kopnout
brachu. A doma to bylo spi$ takovyto neporozuméni, kdyz ja jsem néco po ném
chtéla, tak on mi nerozumél. Takovyto vysmivani se do obliceje, ale to déla spis
az ted’kon. Jeho zklidriovani je prosté na delsi ¢as. Ze zacatku to byla vyhoda, Ze
ho dal ¢lovék do postylky a on si tam lezel, a jak byl jinej, tak si v klidu sam
usnul. Ted uz to tak neni, ted uz je to tézky ho zklidnit, on je schopnej tam kopat
nohama, sméje se, vstava, lehd a snazi se furt néco. Ja mu tfeba feknu, aby
spinkal, a on se zac¢ne strasné fehtat. Ja nevim, jestli mi nerozumi, ma ten sv{j

svét.

Dalo by se fict, Ze to je néjakd marnost, moznd? Ze ty k nému jdes jako za

interakci a ocekdvds néco nazpét...

Ano, ano. Ja tfeba, ze ho pochovam, on ma normélné chovani rad nebo, Ze ho
nesu. Ale obcas, kdyZz bys ho chtéla utésit, pochovat, odnyst domu, tak on prosté
od tebe utika. J4 si pak pfipadam jako hnusnej debil vhci svymu ditéti, ktery pred
svym rodicem utikd. A jesté brec¢i a opravdu, ze brec¢i, Ze si ¢lovék mysli, Ze
dostane na zadek. Pfitom to bylo o tom, Ze mu chci dat ruku, a Ze nékam ptijdem
tteba. Bud' mi nerozumi, ze nékam chci jit, za¢ne brecet, lezi na zemi a prosté

nechce.
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TakzZe mds pocit, jako bys byla Spatnd maminka?

No, no. V nécem jo. V tomhletom mém. Jeho reakce na nékteré moje chovani je
mi natolik nepfijemnd, nebo vyzniva via¢i mému chovani aplné opac¢né, Ze ja ho
tfeba pohladim a on zacne brecet tfeba. Nebo tieba dobry, jdeme, jdeme
a najednou jako by mu nékdo pfehodil vyhybku, a v okamziku, kdy se k nému

priblizis, tak on zac¢ne utikat. Ke komukoliv. Je schopnej ho vzit za ruku a odejit

s nim.
Takze musis byt povid ve stiehu.

Nonstop. Nemtizu ho nechat samotnyho tfeba ani na chalupé na zahradé.
Tenkrat ho meéla chvili hlidat tchyné. Tam nahote dvifka, ono se to dobre
nezavira, jenom se to zacvaklo a on ji utekl z ty zahrady. A on $el na silnici, a tam
jsem ho nasla ja. Jemu chybi pud sebezachovy. No teda naucila, Ze na jediny, na
co on reaguje je, Zze kdyz clovék hodné zaive. A to musim udélat tfeba i v té
postylce, kdyZ uz tam hodinu skace a neni schopnej se uklidnit, tak to je mi uz
hodné nepfifjemny, Ze musim takhle zafvat. V ten okamzik mu asi zapnu ten
spesl senzor na zklidnéni. Jdeme ven, viechno v pofddku obuje se, oblikne se,
vyjdeme ven, ujdeme dva metry, lehne sebou na zem a zac¢ne brecet nebo fvat.
On fve, vyjadfuje se fevem. Vleze do vytahu, fldkne sebou na zem a fve. Dojedes$
doli vytahem, vyleze z vytahu, fladkne sebou na zem a fve. Z bardku, flakne
sebou na zem a fve. A kdyZz ho ¢lovék vezme do néruce, tak ma jesté velikou
Sanci, Ze ho to dité zkope. Pak tady ¢lovék piejde ptes silnici, luskne prstem a je
z ného normdlni kluk. TakzZe to jsou pak takovy stavy. Tim, Ze j& vim, Ze to mtize
nastat, lidi prochazej, koukaji hrozné blbé. Ja prosté vim, Ze ho musim nechat, ze
s nim neudélam vibec nic. KdyZz ho za¢nu tahat, tak se za¢ne vzpouzet, za¢ne se
branit. To je jesté mnohem horsi. Takze kdyz je ¢as, tak ho necham. Kdyz neni
¢as, popadnout ho, odnést do auta vzpouzejici se a fvouci dité a zapnout ho. Ted’
jesté musim zjistit, jestli se da v auté zablokovat odemykani pasu, protoze moje
dité je schopné se uprostted jizdy odepnout. I kdyZ na néj ¥vu, aby to nedélal, tak
se za¢ne smét. A to nevim, co uz proti tomu. Ja jsem kvali tomu koupila uz
i specidlni sedacku, protoze se mi ztoho zacal vyvlikat. Pak jsem koupila
specialni sedacku s pultikem, ktery se tam dodate¢né dava a tomu zabranuje, aby

z toho vylézal.
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Takovd blbost, kdyz si to tak vezmes, ale jakej to miiZe byt problém, co?

No, ja mam tfeba v auté odmontovanou klicku na okno. On byl schopnej vylizt
za jizdy ztoho okynka. Otvirdni dveii, to uz mame zablokovany tplné od
zacatku. Hned, co jsem si koupila auto, tak mi zacal otvirat okynka, tak jsem se
objednala do servisu, aby mi tu klicku dali pry¢. Cuméli na mé jak na vola, pro¢
klicku. Jsou pak takovy drobnosti, ktery musi ¢lovék zmeénit, aby to mohlo

fungovat tak jako normalné.
Zmeénilo se néjak tvoje vnimdni téhleté situace pred a po diagnoze?

Uz jsem klidnéjsi. Pfedtim, kdyzZ ¢lovék jesté viibec nevédél, kiicel vic, kdyz uz
prosté na podesaty chce$, aby néco nedélal, tak uz jsem byla hystericka.
A i dostal. Ted uz se snazim byt klidné&jsi, u n&j ted’ hodné funguje, zacit s nim
délat fikanky. On se tieba véli po zemi, ne teda vZdycky to funguje, $iju boty do
roboty. Jakmile to za¢nu fikat, zpozorni, prestane délat ten sviij nezddouci
projev. Ale pak uz to musi pokracovat podle ného, ma to urcity rad. Nejdfiv siju
boty do roboty, pak vezmeme si hoblik pilku, tlu¢u tlu¢u mdk, a pak
pokracujeme pocitanim 1, 2, 3, 4, 5, a pak je tam jesté koulela se ze dvora a ¢lovék

to musi Fict v ty fadé, jak to je. Nestaci jenom jedna fikanka, hned naznacuje, ze

tam jesté néco je.
Ty jsi fikala, Ze nemluvi, jak spolu teda komunikujete?

Blbé. My komunikujeme, ted” jsme viceméné zacali, protoze tady byla pani
z Nautisu, uz druhé setkani. Vlastné jakmile mu potvrdili autismus, tak jsem se
ptfihlésila na strdnky Nautisu. To mi doporucila kamarddka, i ranou péci. V ty
specce mi to teda taky doporucovali, ale ta kamarddka dfiv. Tam to bylo v téch
papirech, ale téch doporuceni je tam tak na tfi stranky. Zkuste ABU a zkuste
todle a tamto centrum. Ale ja, kdyZ jsem koukla na tu ABU, tak jedno sezeni je
tfeba dva tisice. A potfebuju, aby to sezeni mél skoro pétkrat tydné. Minimalné
po dobu dvou mésict. Takze téch doporuceni je tam $tos, to by ¢lovék musel mit
finanéni nezdvislost absolutni, aby se vénoval stoprocentné vsem tém
doporucenim. Ta logopedka mi doporucila vlastné knizku, Ze tam jedou
z tohodle toho, a Ze staci si precist tu knizku a ze tu ABU jako takovou tplné

nedoporucuje. Nebo Ze je to natolik finan¢né naro¢ny, Ze to neni nutny.
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To jsem pak potkala pani, ktera fikala, Ze jeji dcera ma syna, ktery ma taky néjaké
postiZzeni a chodil na tu ABU a za dva mésice, tam byl znat obrovsky posun, ale
ten jeho tatinek byl finanéné nékde jinde. Jsem se divala na tyhlety podptrny,
stfedisko Motylek se to myslim jmenuje, opravdu jedno sezeni devét set az dva
a pul tisice korun. Spraveni néjakyho planu 1500 K¢, konzulta¢ni hodina 900 K¢
a takhle. KdyZ by ¢lovék na to finance mél, tak téch véci je hodné, taky tomu pak
¢lovék musi obétovat vSechen ¢as, aby jakoby rano skolka vyzvednout, on chodi
po obédé spinkat. Od zacatku jsem nastavovala rezim. Zaplat panbiih za to,
protoze diky tomu rezimu vi. Tyhle déti museji mit strukturu a to mé vlastné
vSichni hrozné chvalili. Takze on pfesné vi, co bude. TakZze ja si mtizu fict, Ze
mezi osmou a dvandctou néco bejt miize, ale potom uz ne, protoze tam mame
kolem dvanécté obéd, pak chodi spinkat. Nékdy spi do dvou, do ptl ¢tvrty
a nékdy i do ¢tyf. To bohuzel zase sezere skoro celej den. TakZze dalsi aktivity si
¢lovék miize planovat az po ¢tvrté hodiné odpoledne. Ja jsem z téch, co ho
nechaji vyspat, ja@ bych ho nebudila. KdyZ neni zbyti, tak ho vzbudim, pak je
protivnej, uknouranej. Pfed téma diagnézama, my jsme rano jeli snidané, odvézt
do skolky, na htisté, obéd, spani, popfipadé vyzvednuti, prochdzka odpoledne,
néco, vecefe, vana, spat. To bylo nastaveny prosté kazdy den, takze, co se tyka
toho, tak to mu pomohlo s pochopenim. Védél, ze kdyzZ se vyspink4, tak za chvili

néco bude, ptijde se ven.

Takze ta struktura a to organizovdni ¢asu, je véc, dalo by se fict, kterd ti zase

pomohla.

Uleh¢ilo mi to hodné, ale je fakt, ze to uz jsem vsobé méla. I sprvnim
ditétem...No a ted uz je v ty skolce, vty smiSeny, kde jsou déti spojeny, déti
s mentdlnim postiZenim, s autismem, o¢ni vady a rtzny ty vyvojovy dysfazie. J&
fikam, Ze je jinej, Ze ma to svoje. No a vlastné on spi pofad s ndma v pokoji, ze
pro néj neni zatim dplné vhodny, aby mél sviijj solo pokoj, protoze on se jesté
i v noci budi. On je tfeba schopnej se v noci v ptl jedny vzbudit a byt vzhGru do

tfi do ¢tyt do rdna, neni to teda ¢asto.

Co starsi syn, jak to md s brachou?
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Je tim svym zptisobem bitej, protoze né, Ze bysme veskerou pozornost vénovali
mladS$imu synovi, to se snazime kocirovat. Uz jsem ho tak jednou vzala
k psycholozce, protoZe jsem chtéla védét, protoZze to jeho chovani je taky trosku
jinak posazeny diky mlad$imu synovi. Mél odklad ve 8kole, protoze je takovy
hravéjsi, takze zastal o rok dyl ve $kolce, takze ted je mu sedm, ale je to
prviidcek. Kdyz jsou venku, a je vSechno dobry, ma brachu strasné rad. Pomaha
mu, hraje si snim, ale taky jsou okamziky, kdy je k nému hnusnej, tfeba ho
opravdu skopne z postele, nebo ho str¢i tak, aby se prastil, nebo ho zalehne, hodi
pfes ného deku a vleze si na né¢j, jako na malyho, jakoby se ho svym zptisobem

chtél zbavit.

2 N~z

Psycholozka fikala, Ze to jeho chovani je v pofadku, Ze tam nevidi zadny extrém.
Ze jediny jakoby co fikala, Ze se citi odstréeny, a Ze spousta aktivit se ma tvofit
jenom s nim. TakZe chodi s tatinkem na ryby, obcas si mladsiho syna bere moje
méma, takZe jsme tfeba 3li se starSim do knihovny, protoZe si strasné ptal
priukazku do knihovny. Pak jsme $li spolu zafidit jeSté néco ohledné televize, a Ze
byl jenom prosté se mnou. Prosté uzivat si. Slibila jsem mu, Ze spolu pajdeme
v sobotu na kolo. Prosté toho mladsiho brachu obc¢as odstrkuje. Ale kdyZ si ho on
ndhodou nevs$imd, tak stars$i brdcha k nému pfijde a schvédlné ho porouks,

k né¢emu, k né&jaky akci proti nému.
Touzi po tom. Je to néjaky jeho zpiisob komunikace s nim...

Ano, ano! M4 ale nevyhodu v tom, ze kdyz by chtél mit obcas svaj klid, tak
jediny co jde, je to hnusny fict, ale musime ho zamknout v pokoji, aby se k nému
mladsi bracha nedostal. KdyZ se chce tfeba ucit do $koly, tak musime mladsiho
zabavit. Je to malej byt, starsi syn nema ani sviij pokoj, protoze tady s ndma bydli
jesté myj tata, ktery tady ted teda neni, protoZe se zotavuje po operaci, ale bydli
se star§im synem v jednom pokoji. Zména bydleni je maj sen. UZ pfed dvouma
mésicema jsme zacali fesit, Ze by jsme se zbavili bytu a $li do baracku. Nejvétsi
divod, pro¢ tuhle zménu udélat, je mladsi syn. Aby mél sviij prostor, aby mél
svoji hernu. Ale on potfebuje mit venkovni prostor. Strasné miluje piskovists,
skluzavku, travu, jit ven. I kdyby jenom tplné blbnul s vodou. Tady pfeci jenom

jakakoliv aktivita jit ven, znamena sjet vytahem a udélat prochazku.
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To je asi taky docela nebezpecny tady mezi autama?

Tady nastésti staci prejit jeden pfechod a mame tady lesopark. To je obrovska
vyhoda. A fikali jsme, Ze to zatim fe$it nebudeme, Ze nejdfiv pockame, az mladsi
syn za¢ne chodit na zakladni Skolu, Ze nejdiiv zjistime, jestli se do ty doby
zvedne a bude tfeba schopen chodit do klasické skoly s asistentem ttfeba. Nevim,
co bude za tfi roky. On tfeba ndm uz rozumi, ja na né mluvim pomalu
a srozumitelné, ale ostatni lidi, tém on nerozumi. Podle mé, kdyZ on nechce, tak

vvvvvvv

az ja prijdu, abych taky zatukala na dvete, a on pak pfijde a pfinese tfi pandy.
Mate takovy ritudl?

Jojo, to nesmi byt jinak. A jesté jsem ti chtéla fict, jak tady byli z toho Nautisu...
A ty ses tam néjak objedndvala, tys tam byla?

Ne, ja jsem tam vibec nebyla, to oni byli tady. Oni jezdi k tobé dom, nabizeji
teda taky, Ze tam mtize$ chodit k nim na konzultace, ale to uz je hrazena sluzba.
Nebo nabizeji besedy pro rodice, nebo pijc¢ovani hracek za roéni poplatek a tak.
Ja jsem na jedny ty besedé byla, bylo to, jak zvladat agresi u déti. Ale sice on je
agresivni, ale neni to zase takova forma agrese. Stipne, bouchne. Ale jediny
stejné, co proti tomu funguje, je, Ze mu c¢lovék chytne ruku. Jemu prosté do ty

hlavy nevidis.
Ze neexistuje ddny jeden princip, kteryj by fungoval.

Ne to vibec ne. Protoze kazdy dité reaguje jinak. No tak to bylo pfimo v tom
Nautisu. Ale tady ty vyplni§ néjaky dotaznik, napise$, jaky mas dité a jaky
problémy a oni té kontaktujou. NapiSou ti, Ze jste na ¢ekaci listiné a ozve se ti
néjakej konzultant. A pak pfijeli. Sem pfisla pani kndm, byla tady asi dvé
hodinky, koukala na syna, jak se chova, plus si prohlidla ty papiry od lékatd,
napsala si néjakou zpréavicku. Rozloudila se, a Ze posle zprdvu. No a pak mi
napsala, Ze se ozve konzultant, Ze to trva ale asi ¢tyfi az Sest mésici a je to mésic
zpatky, co se ozvala pani, Ze je nase konzultantka a domluvila si termin navstévy

pfimo tady. Ptala se m¢, jaky mam na ni naroky, co chci délat. Tak jsme se shodli
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na tom, Ze zkusime se synem komunikovat pfes obrazky. Mame obrazky se
suchym zipem, jsou tam dva stejny a on lepi na stejnej, to se mu hrozné libi.
Rikala, at' to zkusime na jedny karti¢ce, to, co opravdu chce kazdej den, coz je
u nés tablet. TakZe mam tady fotku tabletu, a kdyZ ho chce, tak musi tu karticku
pfinyst, dat mi ji a na zakladé toho vlastné dostane tablet. Ale musi to fungovat
pfinese, dostane. Nesmi tam byt prodleva. A potom az to bude mit zazity, tak
pokracovat s dalsima kartickama. J& mu potom i ptes karticky budu ukazovat, co
se bude dit, ze tfeba ptijdeme do obchodu. Ted jsme ale moc nepokro¢ili, protoze
mam nula ¢asu, ted jesté chodim za myho tatu do prace. Jenom na dopoledne
dvakrat tydné, tfeti den mam cviceni s rodi¢ema a s détma, vedu, a dalsi den
mém dopoledne jesté brigddu, abych si ptivydélala aspor néjakou korunu,
a mam jeden den, ttery volny, kde mam ty tfi hodiny. To odvezu mladsiho syna
do skolky domti a mam tfi hodiny volna, nez dojedu pro né€j do skolky. On tam

nespi a kazdy den ho vyzvedavam v 12:15.
To mds takhle kazdy den?

To je nastésti jenom ted. Rdno odvezu mladsiho syna do $kolky, pak piejedu do
fitness centra, moje mama mezitim pfijede z B., a vyzvedne mladsiho syna ze

vvvvv

skolky a ja po praci ptijizdim dom.
To je takovd velkd rodinnd logistika.

Musi mamina trochu vypomoct, s nama byla i u ty psycholozky. No a v ten
¢tvrtek si chodim trochu finanéné vypomoct, protoze rodi¢ak mi kon¢i za necely
mésic, protoze mu budou ¢tyfi a jelikoz vlastné nevim, jak bych to sloucila
s klasickou praci, abych ho mohla v 12:15 zase vyzvednout ze skolky, takZze zatim

budu ztstavat doma.

Kdyz se jesté podivds na to obdobi pied tou diagnézou, je tam néco, co bys

potiebovala jinak, co by ti tfeba pomohlo?

Problém je v tom, Ze ty diagnézy se strasné blbé diagnostikujou u malych déti,
pokud tam nejsou vyloZené ty typicky projevy, vyslovené, ze to dité nechodji,
jenom se kyve, ale to uz jsou ty tézky poskozeni. BohuZzel on jak je netypickej, tak

mél ¢astecné ty projevy normdlni. Nevim, jestli bych néco udélala jinak.
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Pravda, Ze ty sis hodné poradila sama, Ze jsi byla hodné aktivni.

No, to je pravda. Hned, jak se mi néco nezdalo, tak jsem to zacala fe$it. Viceméné
ale vsichni fikali, Ze je to kluk, zZe bude pomalejsi, Ze to doZene. Jediny co, tak
jsem méla podporu vic ze strany moji rodiny, nez z manZzelovy. On tfeba nechtél

uz v roce, oni mi fikali, at ho vysadim na no¢nik, ale on nechtél. Prosté brecel.
A kdo ti to tikal?

Tchyne.

NevyZidané rady?

Nevyzéadané rady, ano. Vysazovat furt na no¢nik a drZet ho tam nésilim a zpivat
mu a tohle. Na ném bylo vidét, Ze viibec netusi, k ¢emu ten noc¢nik je, a akorét se
mu to zprotivilo. Ob¢as to slysim doted, jestli vysazuju a ja fikam, Ze ne. Jednou
za cas to zkusim, obc¢as si ho vezme uz sdm a na chvili si tam sedne. Nevyzadany
rady jsem dostavala, pak jsem meéla jesté jiné. Tfeba moje mamca nasla nékde
o vyvojové dysfazii asi sedm papiru a vytiskla z internetu, at si to prectu, ze tam
néco malinko na néj sedi. Tak jsem cetla, fikam dobry, a pak tam bylo, Ze tfeba
déti nemluvi z dGvodu, Ze jim rodice nectou, Ze je nechavaji, at koukaji na
televizi a viibec s nima nekomunikujou, nehrajou si s nima, a tak dale. Tak jsem
to méla na chalupé u tchyné s sebou a oni na to koukali a jediny co je zaujalo, tak

tenhle ten odstavecek, Ze je to proto, Ze s nim nemluvime...
Ze se mu jako mdilo vénujete...

Ze se mu jako malo vénujeme. Ano.

Jaky to pro tebe bylo?

Hnusny, to bylo asi to nejhorsi, co jsem si dokdzala v ty chvili pfedstavit. Pak
jsem si z toho uz délala legraci, protoze jsem pak nékde cetla na internetu, Ze
nékomu taky néco takovyho fekli. No jasné, my ho mame zamcenyho ve sklepé
a ukazujeme ho jenom na narozeniny a na Vanoce. Uz si z toho pak musi ¢lovék

udélat legraci, akorat je blby, ze to ma ¢lovék z vlastnich fad. Clovék si vzal
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knizku, vzal si ho na klin a pfesné za deset vtefin, tak rychlym zptisobem se chtél

dostat okamzité pry¢. A drzet ho nasilim.
Manzel.:

A on tteba kdyz si oteviel knizku, tak jsem za nim pfiSel a ptdm se ho, co to tam

mé4, tak on rychle zaklapne knizku a mizi pry¢. To se neda.
A kde jsi méla, nebo kde mds podporu?

U moji mamky. To musim fict, Ze ho bezmezné miluje a hleda si informace, bere
si ho, hraje si s nim, vénuje se mu. Ted' zrovna fikala, kdyz ho méla v sobotu, ze
nastésti méla uvareno, Ze jinak by to s nim nestihla. Rikala, Ze to se opravdu

neda.
»Na zdravi.” tukd si s mladsim synem...

My jsme ted’kon museli udélat takovy ritudl, Ze si tukdme, protoze on viibec
nechce pit. Jo, vidis, ted’ jsem mu nedovolila sebrat mi tu ko¢ku z klina, tak ma
afektovanou situaci a shodil to piti. ,Zvedni to piti!” Vidis, a ted mam takovy ten
pocit bezmocnosti, Ze se mi vysmiva do odi. Jo a vidi$, kdyZ se na to tak divas, ja
po ném néco chci a on se zac¢ne fehtat, tak kazdej druhej by to pochopil tak, Ze mé

ma4 totalné na haku.

Manzel.:

Vsichni to berou podle normalnich déti.

Ano!

Co by ti pomohlo v tijhle situaci, kterou tady zrovna vidime?

Ja vim, Ze jediny, co, Ze bych mu vypla tablet a donutila ho, aby to $el zvednout,
musim byt désledna. Poradila mi to ta pani z Nautisu, Zze kdyZ vyhazuje hracky,
tak si to musi taky uklidit. KdyZ rozhazi hra¢ky, donutit ho, Ze i kdyZ bude fvét

a vztekat se, vzit mu ruku a sesbirat to. Aby si to uvédomil.

Manzel.:
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Aby to pak zase vyhéazel...
Clovék musi vytrvat. Ted jsem to slozila vechno a jesté to nevyhézel.
To zni dost vycerpdvajicné...

Je to kolobéh, ¢lovék jede dokola tplné stejné. Ja uz jsem od 5:20 vzhiiru, snazim
se, nevylejzdm z postele, ale pak uz se za¢ne vztekat, takZe po ty Sesty hodiné uz

ho necham vylizt.
Budu ted’kon asi trochu stourajici. Co vds vztah?

Manzel to ma snas$im mlad$im synem htf. On vypjenuje rychlejs. On si
nedokdze moc uvédomit, kam az zasahuji vSechny ty moje starosti. Vlastné to
litani, ted’ musim zase znovu na socidlku, abych udélala ze sebe pecujici osobu
o dité s postizenim, ted jsem vybéhala priikazku zdravotniho postiZeni, Ze ma.
Ma jenom ZTP, ale ma ho. Zase jsem $la pak pro auto, pro pritkaz. Pak jsem
donutila doktorku, Ze ndm udélali parkovaci misto pfed bardkem. A ted furt
jesté ¢ekdm, neZ ho spravné postavéj a dokresli. Ale uz to mam vsechno zatizeny,
ale to jsou vSechno takovy ty drobnosti. Ale co se tfeba tyka téch karticek,

logopedie, To vSechno obéham ja.
To mi nezni jako drobnosti.

No, nejsou, ale pro mé to tak je, Ze to tak musi bejt, aby to bylo pro toho mladsiho
syna to nejlepsi. TakZe vztah je vlastné ovlivnénej hodné, protoze j4 nemam dost
energie. Tfeba jit do zoologicky nebo nékam, je vSechno podfizeno tomu, jak to
zvladne on. Spoustu véci jsem jesté nezkusila, protoze jsem se dopfedu bala, ze
to nevydrZi, Ze se mi tfeba za¢ne propinat na kliné a tak dale. Do kina taky. Jsme
strasné omezeny. Co se tyka dovoleny, tak jesté pfedloni jsme byli v Chorvatsku
a byli jsme vlastné v soukromym apartma. Byli jsme tam ¢trnéct dni a je fakt, Ze
kdyz jsme odjizdéli, tak z pani domaci vypadlo, Ze uz si na néj stézovali lidi
z okoli. No on jak vlastné nemluvi, a vyjadiuje se kiikem, tak je hlasitej. Cim vic
to déla ramus, tim lip. Nékam furt utikd, lidem na dvete klidné bouchd a vSechny
tydle projevy tam ma. Letos jsme byli teda taky, tentokrat ve Spanélsku letecky.

Poprvé jsme letéli, tak to byly samoztejmé projevy, jakozZe kopal do sedacky pred
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sebou, to jsou nejlepsi véci, vyjadfoval se hlasité hlukem a ktikem, ale dal to. Byli
jsme taky v soukromi, ale bylo to v bytecku, oploceny prostor s bazénem, skoro
bez sousedd, s terasou oplocenou, dala se zamknout, takZe nemohl utyct. K mofti
to bylo deset minut pésky prochdzkou, takze tzasny. U mofte je vlastné jedno, ze
k#i¢i, a kdyz kficel doma, tak téch lidi tam nebylo tolik, aby to nékomu vadilo.
A ty Spanélé jsou takovy jiny, takovy temperamentn&ji. Tak jsme nakonec
zjistili, Ze v tom stejném objektu, maji taky kluka stars$iho s Aspergerem, takze

védéli, ze ty déti jsou kiiklavéjsi, kdyz nemluvéj. Chlap to bral aplné v pohodé.
Meéli pro to porozumeéni, Ze jo...

A pak tam byli Turci Zijici ve Svédsku a ti méli v &irsi rodiné také déti
s autismem, jedno i mentalné retardovany, takze tém to bylo taky tplné jedno.
Tam mél mladsi syn to veliky prostranstvi a mohl béhat. A bazén, tak byl

i relativné v pohodé.
Jak vnimds takovy reakce okoli?

Zalezi, jak je mi to poddno, nékdy to ignoruju a je mi to buft, nékdy jsem
splachovaci a nékdy to sice ¢lovék nedd najevo, ale zaboli to. Reakce typu, Ze blbé
koukaji. On mé prosté tieba ndpad, Ze nékam ptijde, a nejde zrovna tam, kam
pottebujes ty. A tak to zkousi$ pordd pokus omyl, tfeba zacinkat klicema, tfeba to

Mevs

v ten okamZik zabere, aby nebyla reakce typu, Ze ki¢i a leZi na zemi.
Manzel.:

No, a nebo ja& mu feknu, Ze jdeme ven, chci ho obliknout, ale on Ze prosté ne.
Zaboha ne. Tak to zkusim za hodinu, kdyZ uz je tma, tam litaj zmrzly holubi a on

najednou ze ptijdeme ven. Tak j4 si feknu, tak jdeme ven, vzdyt je to jedno...

A zeptdm se té, kdybys sis mohla vysnit néjakou sluzbu, kterd by ti pomohla,

jaka by to byla?

Néjaka respitni péce. Ja vim, Ze néco takovyho existuje, ale nejsem si viibec jist4,
jestli mné, jako mameé ditéte slehkym postiZenim, by néco takovyho viibec
pfipadlo. Téta tfeba, pro¢ mame pritkazku ZTP, kdyZ neni na vozi¢ku? A ja mu

fikam, Ze to neni o tom. M& postizeni, ma postizeny mozek. Pro¢ jsem chtéla
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parkovaci misto? Jen zjednoho diavodu, protoze je to ulehéeni mé prace, mé
¢innosti. Moje doktorka mi ten papir nejdfiv nechtéla potvrdit, protoze tam byl
popis, Ze nesmi ujit vic nez sto metri bez dopomoci. Ano 90 % casu je schopen
ujit kilometry, ale pak nastane doba, kdy se zasprajcne, a kdyz bych méla
parkovat tamdle a nez bych viibec s nakupem, s taskama a se fvoucim ditétem
dosla pfes ulice k bardku, tak bych padla na hubu. Pak mi jesté psycholozka tam
dala potvrzeni pro moji doktorku, Ze ona to misto doporucuje, Ze tyhle déti jsou

prosté jiny.
Manzel.:
A za chvili bude vazit tolik, Ze uz ho ani neuneses.

A moje doktorka mi fekla, Ze tam ma taky dité s autismem, ale Ze to nesnese

viibec lidi v jedny mistnosti, ale mladsi syn je vlastné defakto v tom dobre;j.

Takze jsi uvaZovala o néjakyj respitni péci, ale pochybujes o tom, jestli by ti ji

prirkli...

On tedko nastoupil do skolky, pfijde domt a spi a vecerni sluzbu, to ti nikdo
neda. Jako aby nékdo pfisel a dal mu vecefi, vykoupal, dal ho do postele, tak to ti

kazdy fekne, ze to si mtizete vzit nékoho z rodiny.
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No, ale nebyla by to pro tebe teda ta perfektni socidlni sluzba?

No to by bylo super. Kdyby ti nékdo pohlidal a ¢lovék by si mohl dojit tfteba do
toho kina. Takhle se vlastné rodina musi rozdélit, aby tfeba vzala toho starsiho
syna do kina. Nebo my dva tfeba na vecefi... hahaha. To si ani nevybavuju, jestli
my dva jsme spolu nékde byli sami, kdyz ja chci néco, nebo manzel néco, tak si
musime pfesné fict. Mazes? Nemtzes? Protoze j4 musim do préace, nebo ty néco.
Protoze ja jsem jesté osobni trenér v posilovné, tak prost¢é mam klienty podle
toho, kdy oni maji ¢as, tak potiebuju védét, aby manzel mohl ptijit pohlidat, nebo
pfipadné mdj tata pohlidat oba kluky, nebo néco. Je fakt, Ze tohodle si mGzu vzit
do préce, ale mladsiho syna ne. Nebo muze zfistat s dédou, ktery bude chodit
o berlich, nebo bude pololeZet, ale tenhle s nim miiZe zistat doma, ale mladsi syn
ne. Za nim furt musi nékdo stat. Ale tendle kdyz se za nim na chvili zaviou
dvete, tak uz vis, Ze se muze néco stat. On se tam muze koukat na tablet, nebo
tlacit bobek, ale taky jsem zjistila, Ze tam jsou pékné pomalovany zdi. Mtize se
dostat do skfiné a vyhazovat véci, to je jeho oblibena hra. KdyZ je néco $patné,
néco se mu nelibi, nékdo mu néco zakéze, jde do chodby a vSechny boty jsou
takhle uprostied na hromadé. Doma je to jesté relativné zvladnutelny, protoze
vim, Ze mi tady neudéld tolik toho, co bych musela extrémné hlidat. Nemtizeme
uz jezdit na chatu. Tam to cely pfedélavaji, tam bych mu musela stat nonstop za
zadkem. Na to nemdm, musim délat i dalsi véci. ManzZel ten to mé na haku, kdyz
mu feknu, at' se jde podivat, co délé syn, tak jeho odpovéd' je, ze je v pokoji. A ja
mu fikam, at’ se jde podivat, co tam déla, jestli nestrka néco do zasuvky, ¢lovék to

musi furt hlidat. Kazdou chvili musi$ nakouknout, jenom ho vidét, co déla.

TakzZe prosté néjakd sluzba, kdyZ byste potiebovali chvilku pro sebe, tak

zavolat...

No zafidit si véci, jit tfeba i do toho kina. Nebo idedlni by bylo, kdyby tfeba
i nékdo o vikendu pfiSel a vzal jenom tfeba toho mladsitho syna na dvé hodiny
ven, ale nékam na prochazku. Ja méla tu moznost, byt doma taplné sama a udélat
si ty véci. Tak pfesné! Tteba to uklizeni. No tfeba dneska, kdyzZ jsi méla pfijit, tak
jsem fikala, jak ja uklidim. Kluci 8li na ryby a mné na tom krku stejné zistane.
A s nim se toho moc udélat neda. Starsi syn, tomu tfeba staci, kdyZ mu sunddm

autodrdhu, tak on si potom uz hraje a nemusim se mu vénovat na sto procent, ale
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mladsi, ten pofad néco chce, abych délala s nim. U néj jesté oblibend ¢innost je
demolice, takZze demolovéni vSeho, takZe kartu roztrhneme, kosti¢cky zlomime,
rozhodime, takZze si mzu byt jist4, Ze se ztrati. Mame aplné v katastrofalnim
stavu kniZzky, stranky vytrhne, neumi si jemné hrat. Mné by jesté pomohlo,
kdyby nékdo pftisel, kdo by fekl, s ¢im by si to dité, s jeho diagnézou mohlo hrat.
Zkusit ukazat, s ¢im si oni hrajou nékde. Protoze hracek tu médme hodné, ale ja
nevim, ktery uz mu mazu dat, ktery jesté ne. Stim, ¢im ho zabavit, aby ho to
i rozvijelo. Protoze vymyslet furt néco dalsiho, ob¢as uz jsem ja sama vycerpand
a i co se tyce psychicky pohody, kterou by mu chtél ¢lovék poskytnout, to
nejlepsi. Ale uz obcas nezbyva energie. Ja kdyZ jsem sama, nahodou, tak tfeba
sedim hodinu a jenom koukam. Neuklizim, ale j4 si pottfebuju natolik psychicky

odpocinout, Ze si pustim tfeba svij serial a jenom koukam.
Manzel.:

A fekla jsi ji, Ze v8echny starsi déti jsou nasrany, Ze se jim narodil sourozenec,
kterej vyzaduje pozornost? A tady je to umocnény tim, Ze neni normalni a neda

se s nim hrat jako s normalnim mlad$im sourozencem...
Néco, co vis napadd, co jste jesté pominuli?
Ja si myslim, Ze jsem to vSechno tplné vycerpala. Uplné.

v

Dékuju ti moc za vds cas, moc mi to pomohlo.
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Rozhovor D

Takze, ja pisu bakaldtskou prdci na téma potreby rodin déti s PAS a chtéla bych
se té zeptat, jestli bys mi mohla vyprdvét o tom, jak to vsechno bylo od té doby,
kdy se vam syn narodil. Pro ptehlednost bych to rdda rozdélila do obdobi. TakZe
proni obdobi, o kterém bych chtéla, abys mi vyprdvéla, by bylo prdvé narozeni.
Je iiplné jedno, kdyZ budes preskakovat jenom, aby to ¢lenéni to tak

zprehlednilo.

Star$i syn méa diagnostikovanej Aspergertiv syndrom, na kterej se ptichdzelo
velmi dlouho. Uz to, Ze ho viibec diagnostikovali, tak to vzalo par let. No zacatky
byly docela v poradku, byla jsem téhotnd, byla jsem $tastna, Ze to dité cekam,
i kdyz jsem ze zacatku tvrdila, Ze déti nechci, tak jsem se na to zacala tésit, jsem
to chtéla. Otéhotnéla jsem taky, protoze jsem to chtéla, hrozné jsem se na décko
tésila, takZze téhotenstvi bylo spokojeny, vztah byl spokojenej, vSechno se vyvijelo
fajn. Porodila jsem zdravy dité, porodila jsem ho v terminu, Zadny komplikace
nebyly. Porod byl p#irozenou cestou a véechno bylo fajn. Prosté parada. Zili jsme
s partnerem ve velkém byté v Praze, narodilo se ndAm mimco, oba dva jsme méli
préci, vydélavali penize, takze jsme se méli fajn a décko bylo na misté, vzhledem
k tomu, Ze uz mi bylo pétatficet nebo vlastné uz skoro Sestatticet, kdyZz jsem ho
porodila. No a narodilo se zdravy mimco. Ja jsem potdd chodila do prace, nosila
jsem ho s sebou v postylce. Chodila jsem do préace, dokud byl lezici miminko. On
byl hrozné hodnej. Hrozné hodny miminko, on furt spal. Prosté v noci jsem ho
nakojila, on usnul a vzbudil se v sedm rano. Nakojila jsem ho, byl ptal hodky
vzhiiru, usnul, vzbudil se v deset dopoledne, tak jsem ho znova nakojila, byl
hodku dvé vzhiiru, pak usnul a spal dalsi dvé hodinky. On furt spal. Nikdy
neplakal, a prosté byl hodnej v postylce, hrél si s hrackama, mél svoje ndky
zvejkatka. Takze dokavad’ on byl jako lezici miminko, do toho ptl roku, tak ja
jsem s nim chodila do prace, méla jsem ho vedle v seddtku nebo v lehdtku pro
mimca, vedle stolu v kancelafi a pracovala jsem. Pak jsem s praci sekla, az kdyz

se zacal plazit.

Ale uz odmalicka jsem vlastné zjistovala, Ze ne vsechno je tplné v poradku,

protoze on se tfeba v Zivoté neusmal. Uz jako miminko. Na né&j se mohlo délat
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,budliky, budliky”, sSimrat ho, rozesméavat ho. Mdm matny vzpominky, na tohle
maly mimco, snad se tfikrat usmal u néceho, Ze se rozesmadl, ale to bylo tak
vzacny, proto si to pravé pamatuju. ProtoZe on se prosté nesmdl. Na zadny
ksichtiky, na zadny hracky, prosté on si tak pobrukoval, ale tsmévy tam prosté
nebyly. A uz od zacéatku, vlastné od miminka, vyvracel se, lamal se do praku,
vyvracel hlavi¢ku. TakZe my jsme cvicili Vojtovku, zacli jsme chodit k doktortm,
na neurologii, jesté k néjakymu doktorovi. Tedko nevim kterej, a ty nam dali
Vojtovku a tyhlety cviky a zacala jsem s nim cvicit. To dité mélo prosté furt oci
v sloup a byl v zaklonu a byl furt takovej jako napjatej, jako kdyz si na néj sahla,
tak jsi citila, Ze je napjatej. Byl prosté jako do luku prohnuty a furt tak jako
natvrdo. Zataty pésticky, vyvracenou hlavicku a o¢i, ¢ucel si do stropu a nesmal

se. Takovy vazny miminko.
A tekli ti tam néco u toho doktora?

No tenkréat ne, fekli mi, Ze to ty déti tak obcas mivaji. Ze se to srovna tou
Vojtovkou, Ze vyvraceji tu hlavicku, Ze se musi koncentrovat na né&jaky véci. Ze
s nim mam délat ty , budliky budliky”, hrat si s nim s téma hrackama, aby on se
na néco upjal. Aby se koncentroval, a Ze ta Vojtovka taky pomtize k tomu, aby se
to dité taky srovnalo. No, a pak to vyvraceni hlavi¢ky piestalo, ta Vojtovka
pomahala, on se zacal vic koncentrovat na ty véci, takze takhle z toho hlediska to
bylo v pofadku a décko zacalo pomalu rist. A uz tam zacaly bejt jiny aspekty,
ktery mé vedly k tomu, Ze tam néco neni v pofddku. Jako to, Ze si hrozné pozdé
zacal sedat, hrozné pozdé zacal chodit, on zacal chodit az nékdy v roce
a pul. Udélal prvni krticky, a pak byla dlouha odmlka a zac¢al chodit pomalu az
ve dvou. Mluvit zacal ve tfech letech a prvni slovicko jako méma, tata, ktery
décko Zzvatla v roce, v roce a ptl. UZ ti fekne tfi slova dohromady, tak to on zacal

az ve tfech letech.

No a mezitim se vlastné narodil jeho bracha. Kdyz mu byl rok a ptl, tim to zacalo
byt jesté horsi a tim se zacal on jesté projevovat vic a to tak, Ze jako agresivitou
a pravé tim svym chovanim. Kdy jako nebyl schopnej uko¢irovat toho druhého
¢lena rodiny, tu konkurenci, tak zacaly ty jeho stavy, kdy on dostadval zachvaty,
mlétil hlavou do zdi, ml4til sebou o zem. Nejenom proto, Ze byl malej, by si ho

nenechala s tim brachou, ale protoze jsi vidéla, Ze ho bytostné uz od malic¢ka
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ZN 2

nesndsi. TakZe mu zamérné ublizoval, to nebylo ublizovani, Ze je malej, ale to
bylo proto, Ze mu chce prosté ublizit. TakZe to nas zacalo vlastné nutit chodit po
téch doktorech, jako co s nim neni v pofadku. Pro¢ prosté nemluvi, pro¢ se chova
tak agresivné. To mu byly tfeba tak ty dva a ptl, tti, kdyz zacal tomu brachovi
ublizovat. Kdy vlastné nonstop ubliZoval tomu malymu, takZe si furt musela mit
o¢i na stopkach. To by byl schopnej mu fakt hodné ubliZit. A mél ty stavy, kdy se
tfeba skrabal do obli¢eje tplné do krve, kdy se mlatil hlavou do zdi az tak, ze mi

skoro omdlel, takovy rany.
Ze se teda jako sebeposkozoval, jo?

No, ubliZoval si. Takovy ty autisticky véci, co jsem tenkrat nevédéla, a pak mi to
potvrdila doktorka, kdyZ mi dala v Nautisu vyplnit ty dotazniky, Ze si prosté
jezdil dokolecka takhle autickem, tfeba hodinu, délal takovyty monoténni
pohyby téma hrackama. Mél takovy dveé hracky, s kteryma si hral, ale dokazal si
takhle tfeba dvé hodiny jezdit. Kejval se ze strany na stranu a délal to prosté
hodinu, a prosté distancoval se od jinych déti, vétSinou sam si nékde hral
v koutku, nikdy ne s ostatnima détma, prosté uz odmalic¢ka jsem vidéla, Ze néco

neni v poradku.

A kdyzZ jsi byla tieba u praktickijho lékate, na néjaky prohlidce, pravidelny,

nezaznélo tam néjaké podezieni?

Ne ne, ona spi$ cerpala z toho, co ja ji fikdm. Ona byla ta, kterda mé poslala tam
a tam a tam. Ale zjejiho hlediska, pokavad to nebylo to miminko, ktery

vyvracelo hlavu, coz se ji nelibilo, to jsme fesili okamzité.

Takze ty, kdyZ si ji fekla, Ze se ti nelibi tohle, tohle a tohle, tak ona to

reflektovala a nékam té poslala.

No jo takhle. To jeho chovani monoténni, to mlaceni hlavou do zdi, prosté ja jsem
na néj neméla péaky. Ja jsem ho neuméla zklidnit, nevédéla jsem, jak ho zklidnit,
prosté kdyZz se mu néco nelibilo, tak je to takovej zachvat, prosté zacal sebou
mydlit 0 zem a o zed a ja jsem nevédéla, jak na n¢j. Neméla jsem zadny for,
kterym bych ho uklidnila. Prosté on, kdyZz se nechtél nechat uklidnit, tak jsem ho

neuklidnila. Tak jsme teda skon¢ili u téch doktor a nakonec, asi kdyz mu byly
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¢tyfi a ptl, tak jsme skoncili v Nautisu , kde jsme dochézeli asi rok a ptil na rtizny
konzultace a vlastné po néjakejch dvou velkych testech, dvoudennich, mu dali tu
diagnézu toho Aspergerova syndromu. Cemuz ja jsem ze zacatku, teda doted’ka
méam problémy to néjak pfijmout. Porad asi jsem prosté komunisticky dité, z ty
doby, kdybych mu dala spi$ nalepku maly fracek. Ale uz nékolikrat mé to jeho
chovani utvrdilo vtom, Ze to tak asi bude. Kdyz jsem precetla par knizek,
koupila jsem si knizky o Aspergerovi a o autismu, tak spousta véci mé presvédci
v tom, Ze ¢tu o synovi. Je tam spoustu véci, co odpovidaji, takZze kdyZz mu bylo
tak Sest, sedm, tak jsem to zacala vic pojimat. Ze jsem si zacala fikat, Zze opravdu
ta diagnodza je diagndza a opravdu to asi neni jenom malej fracek a zacala jsem to,
brat trochu jako vaznéji. Protoze odpovidal tém tabulkdm v téch knizkach, tém
¢lankam, co jsem Cetla a z toho, co mi doktof#i fekli. I kdyz ted’ uz je mu jedenact,
on se méni, starne, je lepsi a lepsi. Ale byly doby, kdy mu vadilo tfeba ostry
svétlo, kdy jsme nemohli zapnout televizi, protoze mu vadil hluk, nemohli jsme
viibec zapnout hudbu. Hudba nahlas mu vadila, takze zacal aplné hystericky
fvat, mlatil se do hlavy péstma, zacpéval si usi a mlatil hlavou do zdi, Ze prosté
nemohl poslouchat hudbu. Ted" uz hudbu normélné poslouchd v klidu, prosté

doba se méni.
Hele a jakjj to pro tebe bylo jako pro mdmu?

Bylo to hrozny, protoZe jsem si myslela, Ze mam doma malyho fracka, s kterym si
nevim rady. Ale nedokazala jsem ho omluvit, kvili ty diagnoze, jsem se k nému
chovala jako k malymu frackovi. Kdezto, kdyz uz vis, ze to dité tu diagnézu m4,
tak ho omlouvas a snazi§ se pfijit na cesty, jak stim ditétem vyjit tak, aby
vSechno bylo v klidu. Aspori ja to tak mam. Prosté pro mé to byl malej fracek,
ktery prosté zaslouzi na zadek, protoze se prosté chova tak a tak a tak. Protoze
prosté brachu vezme a hodi ho na zed, nebo se s nim rozto¢i po byté a hodi
s nim. TakZe j4 jsem to brala tak, Ze tomu brachovi chce tfeba zdmérné ubliZit.
A nepremyslela jsem nad tim, Ze by to opravdu mohl udélat jenom, protoze je
socidlné slabej a nedokéze si pfedstavit, co by tomu mohlo nésledovat, jaky by to
mohlo mit nasledky. Takze tady to pro meé bylo jako hrozny, nebo horsi pro to

dité, protoZe on asi trpél vic, protoze j4, ja jsem ho nedokazala pochopit, takze
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pro néj to muselo bejt asi horsi nez pro mé. ProtoZe on nechapal, co ja po ném

chci.

KdeZto jakmile jsem dostala jeho diagnézu a zacala se s téma doktorama vic
bavit, tak jsem ho zacala vlastné vic omlouvat a nasla jsem si k nému lepsi cestu,
protoze jsem pochopila, Ze mu ty véci musim vic vysvétlovat a diikladné
a podrobné a stravit nad tim vic ¢asu, a Ze potom se lepsi. I moje pocity se
zlepsily potom, protoZe jsem védéla, Ze prosté to décko to nedéla naschval. Tam
byly takovy chvilky, kdy ja jsem si myslela, Ze on mé vytac¢i zamérné. Protoze to
jsou priklady, jako tfeba mu byly ¢tyfi a jsme na zahradé a mas prosté travnik,
uklizena zahrada, nikde nic a uprostfed trdvniku cervenej mi¢ a j& mu
feknu:,Pfineses ten mic?” A on tam stoji a krouti se a fika: , Kterej, kterej, ja
nevim jakej mi¢! Ja nevim, co mysli§ a kam ho mam pfinést?” A stal pét metrd od
toho mice a ja si fikam, to déla schvalné, to neni mozny. On mé chce nastvat. Ale
on prosté nepobral takovouhle jednoduchou véc. Tamhle je mi¢, ty mi ho podej
a je to. Nebo stoji pfed suplikem a ja mu fikam, at' otevie tdmhleten Suplik aplné
nahote, a aby mi z toho néco podal. A on tam tenkréat stal a rozbrecel se, az mu
tekly nudle, protoze nevédél jaky Suplik. A ja jsem si myslela, Ze mé vytadi, Ze je
to malej hajzlik, Ze mé chce do nepficetnosti vytocit. Jsem pochopila, Ze to tak
neni, a tak se mi hrozné ulevilo na jednu stranu, Ze jsem pfisla na to, Ze opravdu

asi je to ta diagnoza.
A stejné mds problém to prijmout?

No tenkrat jsem méla problém to pfijmout, ze zacatku, protozZe to je deset let
zpatky. Ja jsem dité, ktery vyrtstalo v komunismu, tady se o tom nemluvilo.
Tady ty diagnézy nebyly, kdyZ jsme byli maly. Moznda byly, ale nemluvilo se
o nich. Décka, ktery byly takovyhle, se prosté zavrely do zvlastni skoly, nikde se
o tom nemluvilo, nikde se o tom nepsalo, takZe pro nas, pro obycejny lidi, tady ty
déti neexistovaly. Jsem byla v obdobi, kdy mé déti nezajimaly, protoze ja sama
jsem byla pubertdk a mlada, takze jsem se tady o to nezajimala, a nikdy jsem se
o to nezajimala, nikdy jsem nebyla psycholozka, nebo nékdo, kdo by studoval

néjaky lidsky povahy a tady to, takZe mé to nikdy nezajimalo.
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Najednou jsem matka déti, ditéte, ktery se chova jinak, tak z myho hlediska, toho
myho détstvi a my vychovy, to byl prosté malej fracek. Kdyz ja jsem byla mala
a nékdo zlobil, tak byl prosté fracek. Nikdy by mu nikdo nedal Zddnou néalepku
v roce sedmdesat tfi. No, dal mu nélepku fracek. Pfesné tak a asi to je ta $kola,
tak ja jsem mu dala nélepku fracek, a bylo pro mé hrozné tézky pochopit, Ze to
vlastné neni, Ze to miiZe byt diagnéza. Takze tim se mi trochu ulevilo. Ale bylo to
hrozny. D4 mu dvé tasky, my jsme byli na plazi, vjedny tasce bylo smeti
a v druhy tasce skeblicky. Ja mu dam do ruky zmackany papir a feknu mu, aby
to vyhodil do ty tasky, kde je smeti. Dité deset minut pry¢, je mu necelych pét let
a ja tam pfijdu a on tam stoji, teCou mu nudle a tplné strasné breci, tak pak
pochopis, ze to dité nechce vytocit, to nevyhodi do ty spravny tasky. On tam
prosté stoji a nemtize se rozhodnout a nevi, jestli ten zmackany papir ma hodit
do toho smeti, anebo do ty tasky ze skeblickama, tak pak uZz si fekne$, Ze
opravdu neni néco v pofddku. Kdyz tak usedavé place, a vidis, Ze ten plac je
nefalSovanej. To dité je nestastny, Ze nevi, co ma délat, tak pak uz to opravdu
bude$ muset pfijmout, trosku se ti ulevi, na jednu stranu, Ze to neni fracek, takze
té nechtél tfi roky vytacet, na druhou stranu potom je to docela tézky, protoze ty
nejse$ doktor, nejses psycholog. V dnesni dobé je prosté sehnat dobryho
psychologa taky o penézich, ¢lovék ne vzdycky ma. Kdyz jdes k tomu statnimu,
tak ten té objednd jednou za dva mésice, protoze ma tak narvano, takze kdyZz tam
ptijdes po dvou mésicich, tak ta psycholoZzka ani nevi, jak se to tvoje dité jmenuje.
Tak jak muaZze radit, jak to dité miaZze znat, jak to dité viibec k ni mtze ziskat
néjakou diavéru, kdyz ho vidi jednou za dva mésice. Co viibec za dva mésice,
jsme ji nevidéli pul roku, protoze ma plno. Ja nejsem doktor, takze pokavad mé
néjaky specialista neporadyi, jak na urcity véci mit jaky paky, nebo jak zareagovat

v ty situaci, tak ja sama tfeba na to nepftijdu.
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A kdyzZ se tady podivds na tohleto obdobi zpitky, co v ném pro tebe bylo

nejtezsi?

To, Ze jsem byla ztracend, Ze jsem byla nestastnd. J4 jsem byla ne$tastnd, protoze
jsem nechédpala svoje dité a hrozné meé to trdpilo. Vidéla jsem, Ze on neni
spokojeny décko. On byl nestastny dité, furt vztekly, nic ho nerozveselilo, on se
vlastné cely to détstvi nesmal, ani jako batole, ani jako ¢tyflety dité, on se nikdy
neradoval upfimné. KdyzZ si od néj slysela smich, tak to byl takovej hysterickej
a to mé na tom trapilo nejvic. KdyzZ jsem vidéla, Ze to dité neni stastny a Ze ho nic
neudéld Stastnym. A ja jsem ho neuméla udélat stastnym. A pak jsem to
kompenzovala tim, Ze jsem mu dala, co chtél. Néco chce, tak mu to koupim, tteba
mu to udéla radost, ale pak jsem zjistila, Ze ani to ne. On tim fladknul takhle
stranou, protoZe mu bylo Gplné fuk, mu na tom nezéleZelo, nevazil si véci, nema
k tomu vztah. Nikdy nic nechtél, tak hrozné moc, aby z toho mél radost. Spis

takovej bez zajmu, to bylo na tom to tézky.
A co ti naopak nejvic pomohlo?

Ta diagndza, to mi pomohlo, to se mi ulevilo. Prosté jsem dostala navod a jiny
pohled na néj, na tu véc jako takovou, a vlastné tim, Ze jsem dostala tu diagnézu,
tak jsem se zacala snazit vic ho chapat. Vlastné se furt snazim, i kdyz ted je
0 90 % lepsi, nez byval, tak porad se u¢im, jakym zptisobem s nim komunikovat,
aby to bylo v klidu. Potdd se mu ptizplisobujes. Pofdd se mu piizplisobujeme,
celd rodina, aby prosté byl spokojenej. Ne, Ze bysme mu ustupovali, nebo prosté
Ze to, co chce, se udéla. Prijde$ na tu cestu, jak s nim komunikovat, abys s nim
komunikovala. Ze chces, protoze vis, Ze musi$, protoze on sam té navede, takze
ty musi$ prichazet na to, co funguje. Ja se s nim prosté nedokédzala hnout, kdyz

fekl ne, tak to neudélal.

“Vyd¢isti si zuby.” A on: ,Ne!” A neudélal to. Ted uz vim, jak na ngj. Uz vim, Ze si
ty zuby vy¢istit ptijde, protoze za nim jdu a feknu mu, Ze mé jedny zuby. J& mam
kazdy zub jeden kaz, at se podiva na dédu, Ze ten je mé vyndavaci a jemu se to
nelibi, jestli chce dopadnout tak, Ze bude mit taky vyndavaci zuby, Ze bude mit
kazy, aby mu to vrtali. TakZe to jsou tvoje zoubky, zéleZi ti na nich a ted’ mu to

deset minut vysvétlujes, aby on si Sel vycistit zuby.
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A na to jsi ptisla jak na tenhle zpiisob?

Diky tomu, Ze jsem dostala tu diagnézu, Ze jsem predtim neuméla s tim déckem
pracovat. Myslela jsem, myslela jsem si, Ze to bude fungovat stejné jako se mnou,
zkratka, kdyz mi nékdo fekne, abych si §la vy¢istit zuby, tak jdu. Jemu je dllezity
prosté vsechno hodné vysvétlovat, a jakmile se s nim bavi$ a vysvétlujes mu
a das tomu ten cas, ktery on pottebuje, tak on to potom pojme, a i kdyz se mu
tfeba nechce, tak to potom jde. Protoze to jako pobere. A na vsechno potiebuje
¢as, potfebuje systém a potfebuje védét, Ze tfeba za hodinu ptjdeme na
prochézku. Protoze, kdyz mu feknes, ze pijdeme na prochédzku ted, tak ho trefi,
tak neptijde na prochazku, tak tady sebou za¢ne hazet, protoZze na to neni

pfipravenej, a tak tfeba za hodinu ptjdeme na prochazku.
A je néco, co by si v ty dobé potiebovala jinak?

Ur¢ité tu péci toho doktora, ja jsem neméla tenkrat penize na to, abych si platila
soukromyho. Tenkrat ta soukroma psycholozka, kterd ndm byla doporucena,
stala sedm stovek za c¢tyficet minut a ja jsem védéla, ze to dité, aby ziskalo
davéru, pottebuje doktora vidét jednou za tejden. J4 jsem na to neméla, takze
jsme chodili ke statnim, jo, ktery nas opravdu vidéli po tak dlouhy dobé, ze uz si
toho doktora nepamatoval a ten doktor o tom ditéti nevédél nic. Vlastné
neexistovala zddna nadace nebo nékdo, kdo by se mné vénoval, nebo nékdo, kdo
by mi poradil, jak se s nim bavit, jak se k nému chovat. Pokavad’ jsem nebyla
v tom Nautisu. Prosté to bylo to mezidobi, nez jsem se dostala do Nautisu.
Potom uz ten Nautis ti to tfeba nabizi, takovy ty terapie pro déti nebo tfeba bez
déti. Takovy ty sezeni, kde ti poradi, co a jak délat. Ale v tom mezidobi, kdy ja
jsem si vlastné s tim ditétem nevédéla rady, chodili jsme jenom k psychologiim
a ta diagnoza jako takova nebyla dana, tak Zadnej ten psycholog mi nedal jasny
rady. Zadnej ten psycholog mi neiekl, Ze na tady to chovani plati to a to. Musite
reagovat tak a tak, a pro¢ nezkusite to a to. A to jsou takovy piiklady, ktery ja uz
si ted’kon nevybavim, ale je to tak, Ze si pak feknes: ,No jo, vzdyt to je logicky,
pro¢ mé to nenapadlo?” Ale jsou prosté situace, kdy si fikdm, Ze si s tim nevim
rady. A pak kdyZ jsem byla na tom sezeni tfeba, tak oni fekli: “Tak pro¢ jste se
nezachovala takhle, nebo neudélala tohle?” A ty si fikas: ,Jak to, Ze mé to

nenapadlo? Je to tak logicky, to se ti tak nabizi, tady to udélat.” Ale prosté ty ses
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rodi¢, ty nejsi psycholog, mné to prosté do ty hlavy nespadlo, a pak jsem prosté
kroutila hlavou, jak jednoduchy to je, jak ti nékdo poradi, kdo to tfeba studuje
a kdo ty odpovédi ma. Ty jse$ obycejnd matka. No tak tady to asi, Ze mi nikdo
nebyl schopnej to fict a poradit. Psycholozky mi byly tenkrat na nic, ty statni byly
na nic. Co se psycholozek jako takovych a psychiatricek tyce, téch jsme vystiidali
nespocet, musim Fict, ze pokavad nemély soukromou praxi, tak mné vzdycky

byly k ni¢emu.
No, a kdyz se tedkon podivime na to predskolni obdobi...

No, to bylo nejhorsi. Pfedskolni a skolni. To bylo hrozny, i kdyZ uZz jsem védéla,
ze ten kluk mé diagnézu. Kazdyho jsem na to upozornovala, Ze mé takovouhle
diagnézu, tak bylo hrozné pravé tézky se naucit a ptijit na to, umét komunikovat.

Pochopit a pftijit na ty cesty.

Tedy to, co jsi dostala, uvést do praxe?

e,

Ano, ano, uvést to do praxe. To bylo hrozny jako na to pfijit jak, jak se s nim
bavit, co délat tak, abychom najeli na stejnou vinu. No, to kdyZz se budeme bavit
o 5. az 7. véku ditéte, to zahrnuje i nultou tfidu, skolku, tak starsi syn se stranil
spole¢nosti, nemél zadny kamarady ve skolce, vzdycky byl nékde bokem sam.
Vyzvednu ho ze skolky, v inoru a on tam nékde bokem sdm, pochcany gaté,
zmrzlej na kost, protoze ucitelce by v Zivoté nefek, Ze se pociiral, tak tam radsi
bude stat nékde v kouté sdm, promrzly na kost a nikomu nic nefekne. A pak
druhej den ho chytne zachvat, Ze do ty skolky jit nechce, protoZze ma na to tadytu
vzpominku. Co se mu stalo, kde tam prosté hodinu stal zmrzlej, v minus deseti,
nikdo si s nim nehrdl, ucitelka si ho nevsimla, Ze je poc¢tranej, takZe to s nim bylo
nahoru a dola. Do skolky teda chodit nebude, Ze tohle délat nebude, Ze tam to se
mu nechce a bylo to ze zac¢atku s nim tézky. A to mam lehce Aspergerovyho
syna. To kdyZ se na ngj ted nékdo podiva, tak fekne, ze je to normalni kluk.
Ted’ko uz jakztakz normalni je, ale uz tenkrat fikali, Ze to neni tézkej Asperger.
Ale i tak, ta komunikace s nim lehka neni. Tak si nedovedu ptedstavit a obdivuju
ty maminky, co maji téZce Aspergerovy nebo autisticky déti. To bylo tézky
obdobi, protoze to dité nebylo stastny, on nikdy nebyl stastnej. Jsi ho vidéla, jak

si hraje, vétSinou sdm nebo s brachou, kteryho vlastné svym zptisobem cely
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détstvi nema rad, néjakym zptsobem ho odstrkuje. On je tfeba schopnej mu fict:

»Ja bych byl radsi, kdybys umfel. Ja bych byl s nasima sam. Kdy uz umies?”

Bum... a pak Gplné bez néjakyho varovani mu da pésti mezi oc¢i. Usurpuje ho,
vlastné od malicka dodnes. Cim je starsi, tak uz vic chape, Ze to neni dobfte, takze
uz to neni tak casty, ale pofad to tady je. Nebylo to stastny dité, takze ja jsem
nebyla taky Stastnd, protoZe jsem védéla, Ze je nestastnej. To se vlastné zlomilo
az s ptichodem sem. To je vlastné tfi roky zpatky, takze to mu bylo osm, takze az
v osmi letech se to zlomilo, kdy jsem vidéla tu zménu, ale to pfeskakuju tu dobu.
No, do skolky chodil vlastné uz od svych tfi let, tfteba na ptldne, dvakrét tydné
a ve ¢tyfech letech uz tam chodil normélné, aby se naudil stykat s détma. Ale
prakticky do ty skolky denné zacal chodit mezi ¢tvrtym a patym rokem. Ale
nikdy si tam Zadny vazby neudélal, nikdy si nepamatoval jména déti. On s nima
chodil rok a po roce neumél Zadny jméno. Ty décka mu byly fuk, bylo mu jedno,
7e nema kamarady. Ale to ma svym zpfisobem, je to lepsi, ale je to dodnes. Ze
tfeba décko, s kterym chodi dva roky, tak ti fekne, Ze nevi, jak se jmenuje. Ale
déti po ném touzej, protoze déla divocinky, déla blbinky, je sttedem pozornosti,
tak jako ve Skole ho vsechny déti zboziiujou, kazdej s nim chce bejt kamarad. On

na kazdyho hazi bobek.

vV v

pomohlo, co bys potiebovala?

To uz byla doba, kdy jsme byli v tom Nautisu, kdyZz jsem védéla tu diagnoézu,
byla to ta doba, kdy jsem se vlastné ucila s tim déckem néjakym zptisobem
komunikovat, abych vlastné docilila toho, Ze to dité udéld to, co chci.
A pomalinku se mi to zac¢inalo dafit. Ale co bych pottebovala pofad, tu podporu
téch doktorti, protoze do toho Nautisu, tam nedochdazi$ jenom tak, tam ti daji tu
diagnézu, a pak tam dochazi$ jednou za ptl roku. Nebo kdyZ maji néjakou akci
pro rodice nebo tak. To neni takova ta podpora. Ja si myslim, ze tady v tom
systému chybi néjaky sezeni tfeba kazdej tejden, tfeba krouzky matek téchhle
autistickych déti, u kterych by asistovala néjaka fakt dobra psycholozka, a kde by
byly otevieny dvefe vSéem matkam, které maji zajem o néjaké rady, a kam ja bych
si mohla chodit pro rady. Ze bych fekla, Ze to dité mi dél4 to, mlati mi hlavou do

zdi a nevim, jak ho zastavit, a nevim, co udélat proto, aby pfestalo. A tam by si
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slySela nazor, Sest ndzorti Sesti matek, ktery dokazaly to, Ze to dité to pfestalo
délat. A psycholozka by u toho tfeba asistovala a davala by né&jaky rady taky. J&

jsem vlastné nikdy neméla nikoho, kdo by mi fekl, co mam délat, porddne.
Co tedy skolni obdobi, jak jste to méli s ndstupem do skoly?

My jsme to méli strasny, tady v tom obdobi to byla ta nulta tfida, kde vlastné

jsme bydleli jesté v Praze.
A on Sel o rok pozdéjc, Ze fikds nultd tiida?

To, Ze on je fijnovej. ProtoZe vlastné on je fijnovej, takZe on by Sel stejné o rok
pozdéji. Ze on vlastné v Sesti $el do nulty t¥idy. Ja jako ptipravna tfida, bylo to
v Praze. A to byla jedna hodné velka chyba, Ze jsme ho tam dali. U¢itelka teda
byla GZasna a on ji mél hrozné rdd, nicméné to je skola, kde je tisic¢tyfista déti
a starsi syn uz od malicka nechodil rdd do spole¢nosti, nemél rad velkou
spole¢nost, hodné lidi pohromadé. A tahleta $kola, to bylo sileny. Tticet pét déti
ve tfidé a na chodbéach se honilo milion dalsich, Ze to on t&Zce snésel, to brecel
kazdy den. Byl nestastnej, nicméné ten rok tam dochodil, ale ptlku zné&j byl
nemocnej, protoze on jako malej byl hodné ¢asto nemocnej. Mél zépal plic snad
Sestkrat, takZze z toho Skolniho roku byl asi ¢tyfi mésice nemocnej. Takze kdyz
jsme odtamtad” odesli a piestéhovali jsme se do K., kde jsme méli bardk a tam
zacal chodit do prvni tfidy. Piestéhovali jsme se potom z toho divodu, Ze jsem
vidéla, Ze téZce snasi skolu o tolika détech. Pfestéhovali jsme se na bardk, protoze
jsem chtéla, aby déti zacaly chodit do maly skoly na vesnici. To, kde ve tfidé
bude prosté dvanact déti. Kde bude individudlni pfistup, kde nebude takovy
halo, takovy rozruch, malotfidky, malé skolicka o par détech. Tak to byl dtvod,
proc jsme se pfestéhovali na bardk. JenZe tam to dopadlo blbé, ale to neni o ditéti,
ale to je mtij zivotni pfibéh, kdy dité vlastné zacalo chodit do prvni tfidy,
a béhem dvou mésicli jsme se museli pfestéhovat, protoze jsme ptisli o barédk.
Tam to vypadalo, Ze on by byl $tastny, v ty Skole. Jsem védéla, Ze potiebuje
malotfidku. On by fakt brecel kazdy den. Nékolikrat se mi tam poctral, Ze ho
Sikanuji déti, nékolikrat mi ucitelka fikala, Ze se poctiral na chodbé, Ze se pocira
ve tfidé, na zachodé nebyl, nebyl si schopnej dojit na zachod, protoze tam

netrefil.
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A to byla béznd skola nebo néjakd specidlni?

Ne, to byla béZzna skola. Velikdnska statni Skola. Takze jsme z K. odesli do
pronajatyho bardku na S. a hledali jsme $kolu. Nasli jsme nddhernou malou $kolu
v K., coz byla pétileta zakladni skola, jenom prvni stupen. Jevila se izasn€, byla
tam mlada feditelka tak dvaatficetiletd a byla tam Skolka, takze mladsi bracha
mohl soucasné tam chodit do Skolky a star$si mohl nastoupit do prvni tfidy
a pokracovat v ty prvni tfidé tam. Ve tfidé bylo asi deset déti, takZe individualni
pfistup. On mél od prvni tfidy napsanyho asistenta, takZe mél asistenta
pedagoga, takze se vSechno jevilo jako super. Nastéhovali jsme se do bardku,
zacal chodit do skoly, ale to byla asi nejvétsi chyba, co jsme udélali, zZe jsme viibec
tady do ty skoly pftisli. Protoze tak, jak se to jevilo jako super, tak zrovna tak to
pravé vibec nebylo, protoze feditelka, sice byla mlada, ale techniky a zptisob
vyuky a jeji zasady se rovnaly skolstvi v roce sedmdeséat devét. To byla zarputila
komunistka, kterd jela podle starych systémti, nic novyho prosté neslo, takze
déavala détem strasnej ceres, nejvétsi zahul, kdy maly dité v prvni tfidé dostane
pozndmku jenom za to, Ze ptijde o deset minut pozdé, pfestoZze za to nemiiZe,
protoze rodic¢e ho vozi autem ¢tvrt hodiny po zakrutach a po snéhu. Nepochopila
to, ze dité, ktery ma néjakou diagndzu a tézce si tfeba tady ty véci nese, tak ona
ho hned v prvni tfidé zahltila poznamkama za pozdni pfichody, za to Ze si
zapomnél ucebnici, za to, Ze nepfinesl tkol. Tak mu tu Skolu jakoby uplné

znechutila.
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A toho méla ta feditelka jako tridni ucitelka?

No, méla ho jako tfidni ucitelka, protoZe tam byli vlastné jenom tfi t¥idy. A prvni

a druhd dohromady a tfeti a ¢tvrta, nebo vlastné jenom dvé ttidy.

A ty jsi za ni pfisla, Ze tam chceme nastoupit, Ze ma Asperger, Ze ma asistenta
pedagoga, dokonce tam i z Nautisu pani jela a zaskolovala feditelku a ucitele, jak
s takovymbhle ditétem jednat, jaky takovyhle déti jsou a ona tam specidlné kvtli
tomu jela, aby jim dala takovy néjaky jako skoleni. Jim o tom povédéla. Starsi syn
uz mél vlastné od prvni t¥idy individudlni vzdélavaci plan. Podle toho ti ucitelé
méli jet. Pfesné psano, jak se k nému maji chovat, jak ho ucit, ale feditelka prosté
nedélala zddny rozdily a nedala mu zadny tdlevy, takZe to pro néj bylo strasné
ndroény. My jsme vstavali kazdy den v ptil sedmy, abychom v piil osmy vyjeli,
abychom byli nejdyl ve tfi¢tvrté ve Skole, protoze jinak dostal pozndmku.
Dostaval hrozny zahul, prosté hrozné pracoval, protoZe on na vsechno potiebuje
vic ¢asu. On je prosté ditkladnéjsi, on vSechno udéla, kdyz na to ma dost ¢asu, ale
potfebuje na to ¢as. Tfeba nékdo na to pottebuje dvacet minut a on s tim stravi
hodinu a ptl. To udéla, ale prosté mu to trva. A ona mu davala za usi, Ze to
nemél tak rychle, jako ty ostatni déti, prosté nejela podle IVP, neddvala mu tlevy.
Nacez jesté silenym zptisobem zahlcovala ty déti vjejich volnu. Mély silené

domaécich dkolda.

TakZe décko pfislo, ja nevim ve tfi ve ¢tyti odpoledne unaveny ze skoly, protoze
celej den se ucej, no a misto toho, aby si 8ly hrat, tak my jsme, protoze jemu
vSechno trva a dostal Sest domdcich tkoli tfeba, coz bylo tplné bézny, tieba ze
dne na den, jsme od ¢tyt do deviti do vecera délali Sest domaécich tkold. Dité uz

mi tu usinalo, brecelo, hystericky zachvaty, prosté tu skolu absolutné nenavidél.

A skondilo to tak, ze mu bylo sedm- osm let a on mi doma sedél a brecel, Ze se
zabije, a Ze tady na tom hrozném svété nechce bejt, a Ze jednou pfijdu doma a on
tady bude mit podiizlej krk, nebo se probodne, nebo skoc¢i z mrakodrapu a zabije
se. Deprese, brecel a vlastné dennodenné mi fikal, Ze chce umfit, Ze tady nechce
bejt na tom svété. A bylo to hrozny, bylo to Gplné pfiSerny. Prosté byl strasné
nestastnej a aplné to nenavidél, i kdyz byl nejlepsi ze ttidy. Tfeba v matice, ve

¢teni, psani, byl z ty tfidy Gplné nejlepsi, ale hrozné to nenavideél.
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A taky to, jak to nenavidél, se zacalo projevovat v tom, Ze zacal ublizovat détem
v ty tfidé. Zacal prosté sikanovat décka, zacal ublizovat hol¢ic¢ce, kterou mél rad,
tak ji prosté ublizovali fyzicky, Ze ji Stipal, hazel po ni véci, podkopaval ji
schvalné nohy a zacal byt agresivni a nestastnej. TakZe to skoncilo az tak Spatné,
ze psycholozka ho chtéla zacit ladovat prasky, aby ho jako zklidnila, protoze
zacal byt agresivni. ProtoZe se neuklidnil, protoze je agresivnéj$i a agresivnéjsi
a nestastnéjsi a nestastnéjsi, tak ho chtéla hospitalizovat, tak jsem fekla, Ze jako
a dost, ze do ty skoly chodit nemtizem, protoZe jsem védéla, Ze je to tou skolou.
Tak vlastné jsme tam byli prvni a druhou tfidu. Dva skolni roky a ten druhy uz
ani nedochodili. Mam pocit, Ze jsme odesli dva meésice pfed koncem Skolniho

roku, kdy uz psycholoZka mi praveé chtéla hospitalizovat dité.

TakZe jsme se vlastné prestéhovali, zacali jsme hledat skolu, zacali jsme hledat
jinej systém skoly, maloskolu, soukromou, individudlni pfistup, inovativni skolu.
Bud'to Montessori, nebo néjakou taplné jinou metodu a samoziejmé taky, aby to
bylo finanéné pro nas dostupny. No a diky bohu se teda nasla tady ta skola,
kterou vlastné vede ¢loveék, kteryho muz zn4, je majitel skoly, je jeho znamej, jako
obchodni zndmej. Je to soukrom4 skola, kde platime pét tisic za jedno dité, coz je
nddhernd c¢astka, protoze v dneSni dobé to nikde nenajdes, takovouhle

soukromou skolu.

Ta 8kola je fakt krasna, ve skole je celkem ctyticet déti, stavéj druhej stuper, jsou
pfipraveny i na druhej stupeni a vlastné vSechno se otocilo o 360°. A vlastné jsme
se sem prestéhovali, ted to bude tfetim rokem, uz tady budeme. Se to otocilo
0 360°, syn tuhletu $kolu miluje a miluje tyhlety ucitele, je to $kola bez tikolu, bez
znadmek, ale déti se prosté ucit chtéj, protoze prosté tu vyuku milujou, protoze je
to prosté tplné jiny. Vidi$ na uéitelich, Ze tu skolu zboZnujou, protoZze zboZnujou
déti, protoze to jsou opravdu lidi, ktefi maji radi déti. Ktefi to délaji, protoZe maji
radi déti a né, protoZe nic jinyho neuméj. A syn zacal byt strasné stastnej ve skole
a to se hrozné promitlo do jeho Zivota i doma, protoZze zboZnuje tu Skolu
a hrozné rad tam chodi. Za ty posledni tfi roky se vSechno opravdu otocilo
a z ného zac¢ina byt normalni stastnej kluk. Zac¢ina byt lepsi, lip se chovat. Tomu
brachovi teda ubliZuje potad, ale je to min, neni to tak ¢asto, pofad ma svoje

vykyvy, ale jsou méné ¢asty a zacina z néj riist prosté docela normalni kluk.
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Hele a ty potdd mluvis o tom, co syn, co by syn potieboval a vlastné za celou tu

dobu jsi nemluvila viibec o sobé.

No, si musim nalejt... no to je asi mtj problém, protoze... No ja jsem si myslela,
Ze se tady bavime o Aspergerovejch détech, a zZe nedavas lekci mné! smich...
O mné se bavit nebudeme, protoze j4 na sebe prdim od ty doby, co mam déti. Ja
pfemyslim nad tim, co déti a aZ teprve potom, co ja. Je to fakt, Ze na sebe

posledni dobou nemyslim. pldce... Nebudeme rozebirat.
Proc? To je zakdzany téma?

Jo! Takze to je to, co syn. Tak ted je to nejlip, jak to mutze bejt, akorat dalsi véc je
ta, Ze sice je $tastnej, $kola jako super, ale jak byl v tamté statni $kole nejlepsi, jak
mu davali ceres, fakt Ze décko s Aspergerovym syndromem, coz mé potvrdili
i v Nautisu, pottebuje rezim. To je prosté vidét, Ze musi néco udélat a tahle ta
skola jede v tom, Ze kdyZ nechces, tak nemusis. CoZ pro néj neni aplné idealni,
protoze on kdyZ prosté nechce, tak nebude délat, a kdyZz vi, Ze nemusi, tak se mu
nebude chtit pravdépodobné nikdy. Za¢inam se trochu jako bat, protoze sem
chodi uz jako tretim rokem a nevidim Zadny moc velky progres vty vyuce.
Vidim progres v povaze, Ze se zlepsil, Ze tam je to prospésny, Ale co se toho
védomi tyce a ty vyuky a téch védomosti a ty skoly, tak si nejsem zas tak tplné

jista, byla bych rdda, kdyby z ného néco bylo. Uvidime.
A jak by mél vypadat takovy idedl?

Néco jako Sedesat na ctyficet. On by potteboval tkold pér, ja to fikala uz
i ucitelam, uz tam byla i pani J. z Nautisu, mluvila s nima. Rikala, Ze starsi syn
nemiiZe ject aplné tady podle tohodle systému. Protoze on nikdy nebude chtit
sdm, on potfebuje bejt navigovanej, takze jsme se dohodli, kone¢né po dvou
letech, Ze za¢nou na néj vic naléhat, Ze za¢ne délat vic véci a nenechaji mu zas tak

velkou volnost.
Takze je s nima néjakd domluva...
Domluva s nima je, protoZe oni jsou izasny, ta skola.

A tam mad toho asistenta pedagoga?
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Ma asistenta pedagoga, jenze to je tak mala skolicka, Ze vlastné ten asistent je
asistent pro celou tfidu. Nikdy to nebylo tak, Ze by ten asistent byl vlastné
vyhradné pro néj, ten asistent tam je pro vSechny. Ja jsem chtéla docilit, aby byl
vic pro ného, ale nikdy jsem toho nedocilila, je to asistent pedagoga, ktery

pomaha v ty tfidé, aby se ty tfidé ulevilo. TakZe tak.

Jesté se té zeptdam na jednu otdzku. Ty uzZ jsi sice néco takovyho zmiriovala, ale
stejné se zeptam. Kdyby sis méla vymyslet néjakou sluzbu, vysnit si, cokoliv by
té prosté napadlo, néjakd socidlni sluzba. Jakd by to byla? Co by to bylo za

sluzbu? Kterd by ti méla v nécem pomoct.
Jako kdybych si udélala tfeba tplné vymysl?
Klidné...

Tak to by bylo tfeba po telefonu, pro lidi, ktery nemaji ¢as a feknou, Ze si nevim
rady. Prosté sluzba psychologa po telefonu. To by byla prosté bomba, Ze bych
tam mohla prosté zavolat, dité mi déla to a to a to. Ted uz to neni tak horky,
fikam, Ze ja uz docela na néj ty paky méam, se to opravdu otocilo o 360°, je to
lepsi. Ale tfeba pied témi tfemi ¢tyimi lety, kdy jsem opravdu byla nestastna,
nevédéla jsem, co mam délat s tim, Ze se mi chce zabit a je mu osm. Nebo déle,
kdyz mlétil hlavou do zdi, neméla jsem tfeba ¢as, nebo jsem nemohla, tak bych
ocenila to, Ze zavoldm na néjakou helpdesk néjakymu supr psychologovi a feknu
mu, Ze tady mam néjakou situaci a on mi d4 na ni tfi verze odpovédi. To si asi
spi$ promluvis o tomhle s tou kamaradkou, co piijde. Ta ma dvé tézce postizeny
déti a vyuziva hodné sluzeb. J4 jsem se moc po téch sluzbach nepidila, nebo jsem
spis nevédéla, kde se pidit. Sem ani nezabfedavala do hloubky, protoZe jsem na

to ani neméla moc ¢asu. A asi uz se to potom postupem casu tak zlepsilo, Ze jsem

rezignovala.

A co vds vztah? Jak to vlastné ovlivnilo celou vasi rodinu. Ty jsi mluvila hodné

o0 synovi, o sobé jsi mluvit nechtéla, mluvila jsi o mladsim synovi...

Myslis jako ta diagndza, jestli nds ovlivnila jako rodinu? To si myslim, Ze viibec
ne, v nasi rodiné jsou vztahy rtizné, ale ne kvili synové diagnoéze, ale diky jinym

vécem. M4&s prosté rodiny, kde diagnéza ditéte rozhazi celou rodinu a manzelé se
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kvtli tomu rozvedou a rozejdou, protoze chlap nedéava to sloZity a nezvladatelny
décko, ale tenhle pfipad u nas neni. U nds nas vztah je rozhaseny kvali jinym

vécem. S tim déti nemaji nic spole¢nyho.
No a je jesté néco, co jsi nezminila, co bys chtéla dodat?

No asi nic, jenom, Ze jako pracujici matka, mam dvé zdravy déti, oba dva
s diagnézou. Mladsi syn ma vlastné vyvojovou dysfazii, ze vlastné je devitilety
kluk, kterej ma smysleni Sestiletyho, je furt tfi roky pozadu, coz sleduju ja, Ze to
tak je, on je prosté malej martan, kterej ti nefekne souvislou vétu v deviti a piil,
skoro v desiti letech neumi pofddné ¢ist a psat. Ale porad jsou to déti, ktery se
dokdZou o sebe postarat, jsou schopny sami se oblict, sami si vycistit zuby
a néjakym zpusobem jako zaclenit do spole¢nosti, takZe bych chtéla fict, zZe jsem
vlastné vdécna za to, Ze jsou v takovymhle stadiu, Ze jsou na tom lidi vlastné
mnohem, mnohem hiif. A Ze maji déti, ktery se do ty spolecnosti prosté nikdy

nezacleni a oni s tim nic neudélaj, takZe jsme na tom vlastné super.

Tak dékuji moc.
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