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Anotace

Tato bakalatska prace se zaméfuje na problematiku péce o dit€ s PAS a zkouma, jak se
rodi¢e vypotadavaji s touto situaci. Cilem prace je identifikovat hlavni témata a opakujici se
vzorce v této problematice. Teoretickd Cast prace se vénuje pojmu "PAS" a popisuje hlavni
charakteristiky a dosavadni védecka zjisténi. Dale se zamé&fuje na specifické naroky, které pro
rodice s sebou nese péce o déti s PAS, a na zptisoby, které jim pomaha;ji tyto naroky zvladat.
Cilem vyzkumu a bakalafské prace je popsat, jaky vliv ma PAS ditéte na osobni Zivot jeho
rodicli, a na obtize, s nimiz se rodi¢e potykaji. Prace se také zamétuje na to, co rodicim
pomahd piekonat specifické naroky a obtize spojené s péci o dit¢ s PAS. Vyzkum
identifikoval faktory a strategie, které napomahaji tyto obtize zvladat. Vyzkum také
naznacuje, ze existuji i pozitivni dopady, které s sebou péce o dit€¢ s PAS rodi¢im pfinasi,
napiiklad osobnostni posun a rozvoj tolerance k lidské odlisnosti.

Klic¢ova slova:
Porucha autistického spektra, Aspergertiv syndrom, dité se specifickymi potiebami,

péce o dit¢ s PAS, copingové strategie



Abstract

This bachelor thesis focuses on the issue of caring for a child with ASD and explores
how parents deal with this situation. The thesis aims to identify the main themes and
recurring patterns in this issue. The theoretical part of the thesis explores the concept of
"ASD" and describes the main characteristics and existing scientific findings. It then focuses
on the specific demands that caring for children with ASD entails for parents and the ways in
which they can help parents manage these demands. The aim of the research and the thesis is
to describe the impact of a child's ASD on the personal life of the parents and the difficulties
faced by the parents. The thesis also focuses on what helps parents to overcome the specific
demands and difficulties associated with caring for a child with ASD. The research has
identified factors and strategies that help to manage these difficulties. The research also
suggests that there are also positive impacts that caring for a child with ASD brings to
parents, such as personal development and the development of tolerance for human

difference.

Keywords:
Autism spectrum disorder, Asperger's syndrome, child with special needs, caring child

with ASD, coping strategies
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Uvod

Poruchy autistického spektra (dale PAS) jsou jednou z nejcastéjSich pervazivnich
poruch postihujicich populaci ve svéte. Védecké prace a vyzkumy tykajici se PAS se vénuji
nejen pri¢inam vzniku a vyvojovému ramci, ale také pribéhu v populaci i u jednotlived. Dale
se zabyvaji tim, jak PAS ovliviiuje Zivot samotnych jedinct, kterych se porucha tyka.
Vyzkumné vysledky se pak odrazeji i v doporucenich, jak pfistupovat k vychové, poptipadé
k vyuce, déti ¢i adolescentli s PAS. Nebo obecnéji, jakym zplsobem se pozitivné podilet na
jejich vyvoiji.

O poznani mén¢ pozornosti je zaméieno na osoby, které o postizené s PAS pecuji,
nebo osoby v jejich nejuzsim okoli (rodice, pecujici osoby, sourozence, prarodice nebo i1 déti a
rodice s rodinou uzce spojené). Jisty trend v rostoucim zajmu o pochopeni nejen fenoménu
PAS, ale ijeho dopadu na rodinu (¢i jiné pecujici) je patrny predev§Sim v zahrani¢nich
studiich. V ¢eském prostiedi jde zatim o téma spise na okraji, a proto i tato prace cili praveé na
prozivani rodict déti s PAS. MiZe byt jak inspiraci k ndhledu do reality rodiny ovlivnéné
neurovyvojovou poruchou. Cilem této bakalatské prace neni ze Siroka srovnavat zahrani¢ni a
ceské veédecke Clanky ¢i jiné védecké publikace zabyvajici se PAS, ani nema za cil rozsahly
kvantitativni vyzkum. Jedna se o nahlédnuti do nové problematiky, ktera je Gzce spjata s jiz
rozsahle zkoumanym tématem déti a adolescentli s PAS. Prace si klade za cil stat se nahledem
skrze prizma rodic¢l pecujici o déti s PAS. Cilem je pojmenovat a sefadit hlavni témata a
opakujici se vzorce v ramci sledované problematiky.

Vyzvou ke zpracovani tématu byla osobni zkuSenost s rodinami s détmi s PAS. Krom¢
nespornych obtizi, které takové rodicovstvi vyzadovalo, jsem byl pfi téchto setkanich
svédkem 1 prozivani hlubokého Zivotniho smyslu. Vynofila se tedy otazka, zdali jde jen o mij
vjem, ¢i zda se tyka i dotéenych rodict. A také jaké jsou dal$i momenty zivota s ditétem s
PAS. V neposledni fadé bylo pro mé téz otazkou, jestli pfirozené negativni tematizace souziti
s jedincem s PAS je jedind moZna. Jestli nelze na nelitostném faktu zivota s PAS vysledovat
alesponi néco kladného.

Teoreticka ¢ast prace objasnuje pojem ,,poruchy autistického spektra” a shrnuje hlavni
charakteristiky a dosavadni védeckd zjisténi. Dale se zaméiuje na specifické naroky, které
s sebou nese rodicovstvi déti s PAS a zplisoby, které pomahaji tyto naroky zvladat.

Praktickd c¢ast prace se zamétuje na kvalitativni vyzkum, ktery se tyka osobnich
zkuSenosti Sesti rodict déti s PAS. Hlavnim cilem vyzkumu je zkoumat prozivani rodici, kteti

pecuji o dit€¢ s PAS, a zjistit, s jakymi obtizemi se potykaji a co jim na druhou stranu pomaha



zvladat zvlastnosti jejich rodiCovstvi. Pro analyzu dat je vyuZita tematickd analyza, kterd
umoziuje identifikovat hlavni témata a vzorce ve zkusenostech rodict.

Vyzkum je realizovan formou polostrukturovanych rozhovori s rodic¢i déti s PAS.
Sebrané rozhovory poskytuji informace o zkuSenostech, vyzvach a zptisobech, jak se rodice
s vyzvami spojenymi s rodiovstvim déti s PAS vyrovnavaji. Dale umoziuji porozumét, jaké
podpirné zdroje a strategie povazuji dotazovani za uzitecné a jaky dopad ma PAS na jejich
osobni zivot. Kapitola diskuze ve své prvni €asti srovnava vysledky vyzkumného Setfeni
s teoretickym ramcem prace. Dalsi Cast se vénuje nadhledu na silné a slabé stranky vyzkumné
prace. Na konci kapitoly je doddno zamysleni nad pifinosem prace.

Zavér prace je shrnutim sebranych zjisténi o problematice sledujici prozivani rodic¢t
pecujicich o déti s PAS a ptinasi kratké zamySleni nad vyslednymi poznatky. Tato bakalarska
prace si klade za cil pfispét k lepSimu porozuméni rodi¢tim déti s PAS, jejich prozivani a
potiebam. Poznatky z této prace pak mohou inspirovat k dal§im vé€deckym pracim a piispét
tak k rozvoji vhodnéjSich podpiirnych opatfeni a intervencénich strategii. Jednim z moznych
vychodisek je 1 srovnani mezery v prizmatu o rozdilnosti prozivani rodi¢ti déti s PAS a rodici

déti neurotypickych.



1 Teoreticka ¢ast

Teoreticka Cast prace je rozdélena na nékolik kapitol. Z pocatku se vénuje presnému
vymezeni pojmu ,poruch autistického spektra” a nasledn¢ v souladu s vyzkumnymi cili
definuje hlavni oblasti projevii ovlivnéné touto poruchou, prevalenci PAS, a mozné
komorbidity. Dale se vénuje aktudlnim védeckym zjisténim zameétujicich se na genetické
avn&j$i vlivy, na vznik poruch, abnormalit neurologického vyvoje, teorii metabolickych
anomalii a moznosti 1écby. PokraCovani teoretické casti ma za cil shrnout specifické naroky
na rodice deti s PAS. Posledni oddil pak popisuje coping a jeho strategie pii zvladani obtizi a

vyzev souvisejicich s péci o dité s PAS.

1.1 Poruchy autistického spektra

V této kapitole s nazvem "Poruchy autistického spektra" se podrobné zabyvame
komplexnim fenoménem poruch autistického spektra (PAS). Zacneme diagnostickym
vymezenim PAS dle soucasnych diagnostickych néstrojii, nasledné se zaméfime na prevalenci
téchto poruch v populaci. Déle se budeme vénovat jednotlivym aspektim PAS, jako jsou
poruchy na urovni komunikace, socialni obtize a stercotypicnost chovani. Na zavér této
kapitoly prozkoumame komorbidity Casto spojené s PAS, coz nam poskytne uceleny pohled

na tyto poruchy a jejich dopady na jedince s autismem a jejich rodiny.

1.1.1 Diagnostické vymezeni

Z perspektivy diagnostickych nastrojd MKN 10 a DSM-5 se oznaceni ,,poruchy

autistického spektra® pouziva pro popis vsSudypfitomnych (pervazivnich) poruch, které
ovlivilyji vyvoj ditéte.
MKN-10 (Svétova zdravotnicka organizace, 2016) rozdéluje pervazivni vyvojovych poruchy
(F84) na tyto typy: détsky autismus, atypicky autismus, Rettiiv syndrom, Jina détska
dezintegracni porucha, Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci,
Aspergeriiv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy a Pervazivni vyvojova porucha
NS. Podle tohoto diagnostického nastroje jsou hlavnimi kritérii pro diagnozu PAS kvalitativni
odchylky v recipro¢ni socidlni interakci, komunikacni schopnosti a stereotypni chovani a
zajmy.

Podle nového diagnostického nastroje MKN-11(World Health Organization, 2018), jiz
neni PAS rozdé€lena do rGznych skupin, ale je povazovéna za jednotnou entitu s riznymi

projevy a stupni zavaznosti. Tato porucha je zatazena do S§irSi kategorie ,,DuSevnich,



behavioradlnich a neurovyvojovych poruch (6A)”. Porucha autistického spektra je
charakterizovana pretrvavajicimi deficity ve schopnosti iniciovat a udrZzovat vzajemnou
socialni interakci a socialni komunikaci a fadou omezenych, opakujicich se a nepruznych
vice poruch, které se shoduji vySe zminénymi znaky. SpiSe nez o ¢lenéni se nyni mluvi o
ruznych dimenzich poruchy, které se vyskytuji s riznou intenzitou a v riznych oblastech.
Tento novy diagnosticky nastroj rozliSuje nésledujici subtypy podle twrovné

intelektudlniho a jazykového vyvoje (World Health Organization, 2018):

e porucha autistického spektra s normalnim intelektem a jazykovym vyvojem,

e porucha autistického spektra s normélnim intelektem a zpozdénym jazykovym vyvojem,
e porucha autistického spektra s mirnou poruchou intelektu,

e porucha autistického spektra se stfedn¢ té¢Zkou poruchou intelektu,

e porucha autistického spektra s tézkou poruchou intelektu,

e porucha autistického spektra s hlubokou poruchou intelektu.

DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013) popisuje poruchy autistického
spektra jako ,neurovyvojové poruchy”. Kategorie pervazivnich poruch byla zruSena.
Diagnéza autismu je dle DSM-5 zaloZzena na pozorovani chovani a projevi, jako jsou
opakujici se pohyby, opakovani slov nebo frazi, a omezeni v komunikaci, naptiklad omezeny
o¢ni kontakt nebo nedostatek empatie. Pocatek obtizi pak musi byt pfitomen od rané¢ho
détstvi. DSM-5 rozliSuje zavaznost poruch podle stupné podpory, kterou jedinec individualng
potiebuje. Tii stupné jsou fazené od ,,potfebuje podporu” az po ,,potiebuje velmi znanou
podporu”.

V obou zminénych piipadech diagnostickych nastrojii je patrnd snaha zdiraznit

riznorodost postizeni a jeho projevi stejné jako jedinecnost kazdé osoby s timto postizenim.

1.1.2 Prevalence PAS

Prevalence autismu se v priubéhu let zvysuje, coz muze byt disledkem zmén
v diagnostickych kritériich, lepStho povédomi o poruchdch a zdokonalenych metod
diagnostiky. Pfesnd prevalence PAS se liSi podle zemé a studii, ale obecné se povazuje za

rostouci.



Jednim z hlavnich diivodl je zména v diagnostickych kritériich. V minulosti byly
diagnostické kategorie pro autismus méné rozsahlé a mnoho déti s mirn€jSimi formami
poruchy nebylo rozpoznano. S novymi kritérii, jako je naptiklad DSM-5, se spektrum poruch
rozsifilo, coz umoznilo zahrnuti vice jedincii s riznymi projevy poruchy (Elsabbagh et al.,
2012).

Druhym faktorem je lepsi povédomi o poruchéach ze spektra autismu mezi odborniky
1vefejnosti. V minulosti mohly byt déti s mirnéjSimi formami autismu nespravné
diagnostikovany jako majici jiné poruchy nebo problémy chovani. Diky zvySenému povédomi
a SirSimu pochopeni autismu se nyni tyto déti castéji identifikuji a dostavaji pfiméfenou
pomoc a podporu.

Zdokonalené metody diagnostiky také ptispivaji k vyssi prevalenci autismu. Védci
a odbornici v oboru neustale zdokonaluji diagnostické nastroje a postupy, aby bylo mozné co
nejpresnéji a co nejucinnéji identifikovat jedince s autismem. To zahrnuje naptiklad pouziti
standardizovanych dotaznikii, pozorovani chovani a interakci, a/nebo hodnoceni kognitivnich,
socialnich a emo¢nich dovednosti.

Ptesné prevalence PAS se 1isi podle zem¢ a studii, ale obecné¢ se povazuje za rostouci.
Naptiklad ve Spojenych statech byla v roce 2020 odhadovana prevalence autismu na 1 z 54
déti (CDC, 2020). V Ceské republice se odhaduje, Ze prevalence autismu se pohybuje mezi al
% a 1,5 % populace (Dudova, 2022). Celkové vzestup prevalence autismu odrazi pokrok v
oblasti diagnostiky, lepsi povédomi o poruchich a zdokonalenych metod diagnostiky. Tento
trend ma dtlezité disledky pro poskytovani péce a podpory jedinciim s PAS a jejich rodinam,
stejn¢ jako pro zdroje vetejného zdravi. Dilezitym aspektem ptistupu k péci o jedince s PAS
je individualizace a pfizptisobeni podpory a terapii jejich jedineCnym potiebam a
schopnostem. Rostouci prevalence autismu zvyraziiuje potiebu vice specializovanych a
diferencovanych sluzeb, které se zaméfuji na Sirokou skalu dovednosti a potieb jedinct s PAS

(Weintraub, 2011).

1.1.3 Porucha na urovni komunikace

Mezi hlavni charakteristiky poruch autistického spektra (PAS) patii omezeni v oblasti
komunikace. Dle diagnostického popisu jsou problémy v komunikaci povazovany za jednu

z klicovych vlastnosti téchto poruch (World Health Organization, 2018). Déti s PAS mohou



mit limitace nebo potize v oblasti verbalni komunikace, coz zahrnuje omezenou slovni
zasobu, obtize s vyslovnosti a problémy s udrzovanim konverzace.

Déti s PAS kromé¢ verbalni komunikace mohou vyuzivat dal$i formy komunikace, jako
jsou gesta nebo vizualni podnéty (Rican, Krejéifova et al., 2006). Nékteré diagnostikované
déti s PAS mohou mit limitace i v rozpoznavani a pouzivani neverbalnich signall, jako jsou
gesta, oblicejové vyrazy a toén hlasu. Tito jedinci pak mohou mit obtize s interpretaci emoci
a pochopenim socialnich situaci (Loth et al, 2018).

Dalsim projevem PAS miize byt omezeni schopnosti pouzivat jazyk k socidlnim
uceltim, jako naptiklad k navazovani ptatelskych vztahii nebo sdileni zajmi s ostatnimi. Déle
mohou mit jedinci s PAS precitlivélost na uréité zvuky nebo doteky a mohou se vyhybat
situacim pretézujicim jejich smysly. Kromé toho mohou mit tendenci ke stereotypité, a to jak
v pouzivani slov a vét, tak i neverbalnich prvka pii komunikaci (Thorova 2016).

Dale mize byt pozorovan nedostatek motivace ¢i potieb, a tedy i praxe v komunikaci.
Tato problematika je spojena s potizemi v komunikaci a interakci u déti s PAS a bude

detailnéji prozkoumana v nasledujici kapitole (tamtéz).

1.1.4 Porucha v socialni oblasti

V predeslé podkapitole bylo zminéno, ze osoby s PAS mohou mit obtize v porozumeéni
neverbalnim signalim, jako jsou gesta, obli¢ejové vyrazy a ton hlasu, a mohou mit také
problémy s pouzivanim téchto signala pii komunikaci s ostatnimi. Spole¢né s t€émito obtizemi
mohou mit i limitace v porozuméni emocim druhych lidi, socidlnim pravidlim a normam
a jejich vyuziti miize vést k naruseni interakci s vrstevniky a dospélymi (Ri¢an, Krejéitova et
al., 2006).

V porovnani se zminénou starSi literaturou v soucasnych védeckych c¢lancich
a studiich neni nedostatek potieby komunikovat tolik zminovan (Thorova, 2016), ale misto
toho byva pouzivan termin socidlni komunikace (Americka psychiatrickd asociace, 2015;
World Health Organization, 2018). Nov¢jsi piistupy vnimaji tyto dvé oblasti jako tzce
propojené a nelze je tudiz oddélit.

Dale jsou zaznamenany u déti s PAS omezené z4jmy a tendence k opakujicim se
a stereotypnim aktivitdm Casto znemoziujicim navazovani kontaktli s vrstevniky a i€ast na
spolecnych aktivitach. Lze piredpokladat, ze muze hrat uritou roli také obtiznost v

porozumeni vlastnim emocim, a tedy nebezpeci interakce s jinymi lidmi. Tito jedinci mohou



mit problémy s navazovanim a udrzovanim pratelskych vztahl se svymi vrstevniky (Rican,

Krejc¢itova et al., 2000).

1.1.5 Stereotypi¢nost

DalSim béznym charakteristickym rysem autismu jsou opakujici se a Casto i trvalé
stereotypni projevy zahrnujici Sirokou Skalu chovani: opakujici se pohyby (napf. mavani
rukama, houpani), zaujeti urcitymi piedméty nebo tématy, potfeba urcitych rutin a ritudld,
opakované zvukové projevy (napf. opakovani slov nebo frazi), a zvlastni zajmy, které mohou
byt neobvyklé.

Stereotypni projevy jsou obvykle zifejmé jiz v raném véku a mohou byt u nékterych
jedinci s PAS s vékem méné zietelné, zatimco u jinych mohou byt trvalé. Tyto projevy
mohou byt pro nékteré jedince s PAS zdrojem tulevy a pohodli, ale mohou také ovlivnit jejich
schopnost komunikovat a interagovat s okolim (Thorova, 2016).

Opakujici se chovani a zajmy u osob s PAS jsou zplsobeny narusenim v oblasti
senzorického zpracovéni a integrace. Osoby s PAS mohou mit vysokou citlivost na urcité
druhy zvuka, dotyki, pachl nebo vizudlnich podnétl, coz mlze vést k pocitiim pietizeni a
uzkosti. Stereotypni chovani pak miize byt zpisobem, jak se s témito pocity vypotadat.
Stereotypni chovani je Casto spojovano s potfebou zachovani rutiny a struktury v prostiedi a
chovani. Osoby s PAS se proto citi pohodIngji, kdyz védi, co se bude dit a jaké jsou

ocekavani, a stereotypni chovani mlize byt zpisobem, jak si zajistit jistotu (Oslejskova, 2006).

1.1.6 Komorbidity

Bohuzel se jako mnohé jiné pervazivni neurologické poruchy i PAS poji s mnozstvim
komorbidit, které mohou zna¢n¢ komplikovat obtize plynouci ze samotné PAS. Jedna se
o poruchy feCi a jazyka, jako je naptiklad dyslexie, dysgrafie, porucha komunikace nebo
porucha sluchového zpracovani (Bauman, 2010). Porucha pozornosti s hyperaktivitou
(ADHD), ktera je pomérné Casta u déti s PAS a miize ztizit koncentraci, interakce s ostatnimi
a vykon ve 8kole (Pesova & Samalik, 2006).

Razné poruchy spanku se cCasto projevuji obtizemi s usindnim, c¢astym nebo

pfed€asnym probouzenim béhem noci a naslednou nespavosti (Hrdlicka, 2002). Kromé toho



se Casto vyskytuji i deprese a tzkosti, které mohou byt zplsobeny obtizemi v socialni
interakci a porozuméni vlastnim emocim (Pesova & Samalik, 2006).

PAS mohou doprovazet i potize se zpracovanim senzorickych podnéta, které mizou
vést k nadmérné citlivosti na svétlo, zvuky, viné nebo doteky, coz mtze ovlivnit kazdodenni
zivot a zpisobit nepfijemné pocity. Objevuji se potiZe s koordinaci a pohybem at’ uz na urovni
hrubé ¢i jemné motoriky (dyspraxie) (Thorova, 2016).

Dal$i moznosti spojenou s PAS je mentéalni retardace, v soucasné dob¢ castéji
oznacovana jako intelektualni postizeni. Tato komorbidita ptfedstavuje dalsi potencialni zatéz
pro jedince s PAS a mlze zahrnovat sniZzenou kognitivni funkci a obtize s adaptivnimi
dovednostmi, jako je komunikace, socialni interakce a nezavislé zivobyti (Bauman, 2010).
U déti s PAS se soubéznym intelektualnim postizenim muze dojit ke znacnému ovlivnéni
vyvoje a adaptace na kazdodenni Zivot. Je proto dilezité si uvédomit, ze ackoliv mize PAS
a mentalni retardace souviset, ne vSichni jedinci s PAS maji intelektualni postiZzeni. Naopak,
nektefi jedinci s PAS mohou mit primérnou nebo dokonce i nadprimérnou inteligenci
(tamtéz). V souvislosti s hodnocenim a 1é¢bou déti s PAS je proto nezbytné zohlednit
pritomnost, ¢i nepfitomnost intelektualniho postizeni, aby bylo mozné zajistit adekvatni péci a
podporu pro kazdého jedince individudlné.

U déti s PAS mohou byt pozorovany i poruchy stravovani, coz je jeden z dalSich
projevi této neurovyvojové poruchy. Tyto poruchy mohou zahrnovat naruseny vztah k jidlu,

omezené preference v jidelnicku nebo nadmérné piejidani (Thorova, 2016).

1.2 Vyzkumna zjiSténi

Porucha autistického spektra (PAS) predstavuje komplexni a multifaktoridlni poruchy
charakterizované riznorodymi symptomy a obtizemi v socidlni komunikaci, chovani
a kognitivnim fungovani. Vzhledem k jejimu komplexnimu charakteru se védeckd komunita
zaméfuje na systematické studium riznych aspektl této poruchy s cilem 1épe porozumét jejim
pfi¢inam a moznostem zvladani.

Prvni ¢ast kapitoly se vénuje genetickym faktorim a vnéjSim vliviim, které hraji roli v
etiologii PAS. Cilem je prozkoumat vyznamny podil dédi¢nosti na vyskytu PAS, stejné jako
mozné interakce mezi genetickymi predispozicemi a environmentalnimi faktory (Thorova,
2016; Rican, Krejéitova, 2006). Druha ¢ast kapitoly se soustiedi na abnormality v mozkovém
vyvoji, které jsou spojeny s PAS. Konkrétné se vénuje nékterym specifickym oblastem mozku
a jejich funkcim, které¢ jsou u jedinct s PAS postizeny, a jak tyto abnormality ovliviiuji jejich

chovani a socidlni interakce. Posledni ¢ast kapitoly se v€nuje moznostem 1écby a zvladani
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PAS. Jsou zde uvedeny rizné terapeutické piistupy, které se pouzivaji pro 1écbu jednotlivct s
PAS a vénuje se tomu, jak mohou tyto metody pomoci zlepsit kvalitu zivota lidi s PAS a jejich

adaptaci na sv¢é okoli.

1.2.1 Genetické faktory

Poruchy autistického spektra (PAS) zistavaji stidle neuplné pochopeny a jsou
pravdépodobné zpiisobeny kombinaci genetickych a prostiedkovych faktora (Thorova, 2016).
Znatna &ast piicin PAS se piisuzuje genetickym faktorim (Rian et al., 2006). Vyzkum
ukazuje, ze déti s rodinnou anamnézou PAS maji vétsi riziko rozvoje této poruchy (Hrdlicka,
2002). Studie ukazuji, ze az 90 % vyskytu PAS muze byt vysvétleno pravé touto pti¢inou
(American Psychiatric Association, 2013).

VétSina piipadi PAS neni spojena s jedinym genem, ale spiSe s kombinaci vice
genetickych faktort (Sauer et al., 2017). V ramci dosavadniho vyzkumu bylo identifikovano
n¢kolik gend, u kterych se predpoklada, ze hraji roli v rozvoji této poruchy. Naptiklad geny,
které ovliviiuji funkci synapsi (misto spojeni mezi nervovymi buiikkami, kde dochazi k
pfenosu signalll), jsou nyni povaZovany za klicové pro vyvoj PAS. Kombinace genetickych
faktorit miize ovliviiovat strukturu mozku a jeho funkce, coz mtize vést k riznym symptomim
a projevum PAS. Naptiklad n¢které geny mohou ovlivnit riist a vyvoj neuronll, coz mize
ovlivnit schopnost mozku zpracovavat socialni informace (tamtéz).

Je dilezité si uvédomit, ze PAS neni zplsobena jedinym genem. VétSina ptipadi PAS
je pravdépodobné zplsobena kombinaci riiznych genetickych faktort, které spolu interaguji

a ovlivituji vyvoj mozku a chovani ditéte (Ansel et al., 2020).

1.2.2 Vnéjsi vlivy

V oblasti vnéjsich vliva stale probihd debata, zda mohou zvysit rizika vzniku PAS
ruzné prenatdlni faktory, jako naptiklad infekce, zavazné stresy béhem téhotenstvi, ptredcasny
porod nebo nizkd hmotnost pifi narozeni (Lui, 2016). K tomu mohou pfispivat i urcité
environmentalni vlivy, jako zne€iSténi prostiedi, vyskyt jedi (pesticidy apod.) pfedev§im
béhem vyvoje plodu ptipadné v ranych fazich zivota jedince (Sauer et al., 2017). Vyzkumy
také poukazuji na moznost socialnich vlivli v prvnich letech Zivota, pfedev§im na kvalitu
interakci s rodici a socidlni stimulaci (Lui, 2016). Tim ale nelze vysvétlit vSechny ptipady

a symptomy. SpiSe se na tento druh vlivil nahliZzi z vyvojového pohledu. Genetické faktory
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mohou také ovlivnit, jak dit€¢ reaguje na prostiedi, coz mize mit dopad na vyvoj symptomul
PAS (tamtéz).

Vyzkumy v oblasti genetiky a neurobiologie pokracuji v hledani ptesnéjSich
mechanism, které stoji za vyvojem PAS, coz by mohlo vést k novym lécebnym strategiim
a intervencim. V soucasnosti je vSak nejucinnéjsi piistup k 1é€bé PAS zaméfen na vEasnou
intervenci a podporu rozvoje socidlnich dovednosti, komunikace a adaptace jedince s PAS

v ramci jeho okoli (Ri¢an et al., 2006).

1.2.3 Abnormalita mozkového vyvoje

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou spojeny s fadou abnormalit v mozku. Mozek
déti s PAS se vyviji odlisné od mozku typicky se vyvijejicich déti, coz miize mit dopad na
jejich chovani a socidlni interakce (Hrdlicka, 2002).

V oblastech mozku, které jsou obzvlast¢ dulezité pro socidlni interakce, jako jsou
amygdala, prefrontdlni ktira a temporo-parietdlni kiizeni, byvaji déti s PAS casto méné
aktivni. Toto mtize vést k obtizim s rozpoznavadnim emoci a socidlnimi interakcemi
(Sajdel-Sulkowska 2011).

Dalsi abnormality mozku, které jsou spojeny s PAS, zahrnuji napiiklad vétsi objem
mozku, zvlast¢ v oblastech spojenych s vizudlnim a sluchovym vnimanim. V nékterych
piipadech jsou vSak urcité oblasti mozku mensi nez u typicky se vyvijejicich déti. Naptiklad
oblast hippocampu, kterd je dilezitd pro ukladani a vybavovani paméti, mize byt u déti s PAS
mensi (tamtéz).

Vyzkumy ukazuji, ze u PAS mtize dochazet k odchylkdm v konektivité¢ mezi riznymi
oblastmi mozku. Toto mtze mit vliv na schopnost mozku zpracovavat a integrovat rizné
druhy informaci, coz mize vést k problémim s rozpoznavanim a interpretaci socidlnich
signalt (Sauer et al., 2017). Vyzkumy vSak také ukazuji, ze tyto abnormality mozku se
nevyviji nahle, ale spiSe postupné¢ béhem celého obdobi vyvoje mozku. To znamena, ze PAS
muze byt diagnostikovana jiz v raném véku, ale mize se také projevovat az pozdéji v détstvi

(Rigan et al., 2006; Thorova, 2016).

1.2.4 Moznosti ,,1é¢by*

Je dilezité hned na zacatku poznamenat, Ze zadna 1écba nedokaze jedince z PAS zcela
vylécit, ale mnoho pfistupti ke zvladani miize pomoci jednotliveiim se 1épe adaptovat na své

okoli a zlepsit jejich kvalitu Zivota (Americka psychiatrickd asociace. (2015). Farmakoterapie,
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tedy lécba pomoci 1€kii, mize byt pouzita ke zmirnéni ptiznakd PAS, jako jsou napiiklad
uzkost, deprese a hyperaktivita (Hollander et al., 2010). Nékteré 1éky se mohou pouzivat k
1é¢be specifickych ptiznakli PAS, jako jsou napiiklad problémy s pozornosti a hyperaktivitou,
ale u kazdého pacienta se musi zvazit individualni ptistup (Masi et al., 2017).

Jednim z nejCastéjSich pfistupl je tzv. behavioralni terapie, ktera se zaméfuje na
uceni novych dovednosti a chovani a snizovani nevhodného chovani (Reslova, 2018). Mezi
ruzné formy behaviordlni terapie patii napiiklad aplikovana behavioralni analyza (ABA),
ktera se Casto u déti s PAS aplikuje. ABA terapie se zamétuje na uc¢eni novych dovednosti v
malych krocich a opakovaném tréninku. Obcas byva ABA terapii vyc¢itdno piiliSné zameéteni
na behavioralni zptisoby (Humphrey & Lewis, 2008).

JemngjSim néstrojem je pak napiiklad Open therapy of autism (OTA), ktery
naptiklad v severskych zemich vytlacuje Cisté behavioralni pojeti (Straussova a Vagnerova,
2016).

U dospélych miize pfi vhodné indikaci byt vyuzita kognitivné-behavioralni terapie,
ktera pomaha jednotliveim s PAS ptfemyslet o svych myslenkach a pocitech a 1épe porozumét

chovani svému 1 okoli (Spain et al., 2015).

1.3 Rodina ditéte s PAS

Kapitole "Rodina ditéte s PAS" se zaméfuje na zkuSenosti rodin s détmi s poruchami
autistického spektra. Nejprve zkouma roli rodi€l a péci, kterou poskytuji svym détem s PAS,
a poté priblizuje proces piijeti diagnézy a adaptaci na nové zivotni podminky. Dale rozebira
na funkci rodiny jako opory pro vlastni ¢leny a na vyznam spoluprace a komunikace mezi
nimi. Posledni ¢asti kapitoly se vénuje vzdélavacimu systému a jeho vlivu na déti s PAS a
jejich rodiny, a také na podporu, kterou skoly a dalsi instituce mohou poskytnout.

Funkce rodinného zazemi hraje pii vyvoji ditéte dileZitou roli. Mélo by zahrnovat
nejen fyzické prostiedi, ve kterém rodina zije, ale také vzajemné vztahy, komunikaci a
podporu mezi €leny rodiny. V rodindch s ditétem s PAS jsou naroky na tyto role zazemi
vyrazn¢ vys$si. Navic, v ohledu na specifické projevy potomka mohou piibyvat i dalsi (Pisula,
2011).

Jednim z kli¢ovych faktorti je zajisténi stabilniho a bezpecného prostiedi pro dité s
PAS. Déti s PAS casto vyzaduji strukturovany a ptredvidatelny kazdodenni program, ktery jim
pomaha 1épe zvladat zmény a adaptovat se na nové¢ situace. Prostiedi je dilezité i pro rozvoj

socidlnich a emociondlnich dovednosti ditéte s PAS. Rodi¢e a sourozenci hraji zasadni roli
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v tom, jak dit¢ s PAS vnima sebe a svét kolem sebe, a jak se u¢i navazovat mezilidské vztahy.
Rodinné zdzemi také poskytuje ptilezitost pro rozvoj kognitivnich, jazykovych a motorickych
dovednosti ditéte s PAS. Rodice a sourozenci mohou byt zapojeni do procesu uceni, pomahat

ditéti s PAS zvladat nové ukoly (Karst & Van Hecke, 2012).

1.3.1 Rodice a jejich péce o déti s PAS

Zivot kazdé rodiny se do uréité miry méni s piichodem potomkil. Rodicovstvi ditéte
s poruchami autistického spektra (PAS) pfinasi mnoho specifickych vyzev a zkuSenosti, které
se odvijeji od jedinecnych potieb ditéte. Tyto potieby mohou byt natolik vyrazné, Ze rodinné
nastaveni se zasadn¢ méni.

U déti s vyssim rizikem vyskytu PAS muze dochazet k méné citlivym interakcim s
rodi¢i a snizené pozornosti déti k emocim svych rodi¢a (Kasari et al., 2013). Pfidame-li denni
vyzvy spojené s péci o dité, které jsou nekonecné a ovliviuji vSechny aspekty péce o dité a
jeho potteby, je jasné, ze rodice déti s PAS vykazuji vyssi uroven stresu nez jiné skupiny
rodicti (Hayes & Watson, 2013). Tyto zkuSenosti ¢asto ovliviuji celkové fungovani rodiny.

V nékterych piipadech mohou rodie déti s autistickymi rysy celit potizim v oblasti
uceni a podporovani pozitivniho chovani, porozuméni potfebam svého ditéte a navazovani
emocionalniho spojeni s nim (Karst & Van Hecke, 2012). Interakce mezi rodici a détmi s PAS
vSak maji zasadni vliv na rozvoj ditéte.

Casto zmifiovanymi pocity rodi¢t déti s PAS jsou izolovanost a vy&erpanost. Tylova
(2001) zdiraziiuje, Ze tyto pocity mohou byt zplsobeny fadou faktorti, jako je neustalé
hledani vhodnych 1écebnych a vychovnych metod, nedostatek vetejného porozumeéni a pfijeti
PAS, nebo potieba neustdle navigovat v komplexnim systému péce a podpory. Tato situace
mize vést k tomu, Ze se rodiCe citi izolované, ztracené¢ a vycerpané jak fyzicky, tak
emocionaln¢.

Kvalita Zivota rodicii déti s autismem je dulezitym faktorem, ktery miZze ovlivnit nejen
jejich schopnost efektivné pecovat o své dité, ale také jejich celkové pohodli a steésti. Krskova
(2021) ve svém vyzkumu poukazuje na to, ze rodiCe d€ti s autismem casto Celi zvySenym
naroklim na Cas, energii a finan¢ni zdroje, které mohou mit negativni dopad na jejich kvalitu
zivota. Vyzkum také naznacuje, Ze rodiCe, ktefi se aktivné snaZzi zlep$it svou kvalitu Zivota,
napiiklad prostfednictvim sebepéce, vytvaienim socialni sit€ podpory a hledanim
profesionalni pomoci, mohou mit pozitivni vliv na své déti s autismem (Dardas & Ahmad,

2014).
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Vytvareni rovnovahy mezi potiebami déti s PAS a vlastnimi potfebami je kli¢ové pro
udrzeni dobré kvality zivota. Kvalita zivota rodic¢ti déti s autismem ma vliv na celou rodinu
a jejich schopnost zvladat naroky spojené s PAS, a proto by méla byt vnimana jako dilezity
aspekt péce o dit¢ s autismem (Ingersoll & Hambrick, 2011).

Velice pozitivni vliv ma podpora jak ze strany blizkych, tak odborné vetejnosti, jako
jsou pediatii, psychologové, terapeuti a dalsi specialisté. Tato spoluprace je kliova pro
dosazeni optimalnich vysledkii pro déti s PAS (Drahota et al., 2016). Pocit, ze dité dostava

adekvatni 1écbu a moznost rozvoje, znamena pro rodi¢e vyznamnou ulevu.

1.3.2 Proces prijeti

Prvnim krokem k diagnostice PAS je zjisténi abnormality u ditéte. To mize probihat
riznymi zpusoby, napfiklad prostfednictvim pozorovani rodi¢ii nebo pedagogt,
screeningovych testll nebo l1ékatskych vySetieni (Zwaigenbaum et al., 2015). Abnormalita se
muize projevovat jako opozdény nebo atypicky vyvoj feci, socidlnich dovednosti nebo
chovani.

Sdéleni diagnozy PAS je kliCovym momentem pro rodice i pro dit€. Ma vliv na jejich
vzajemny vztah, na jejich sebepojeti a na jejich plany do budoucnosti. Sdéleni diagnozy by
mélo byt provedeno citlivym a profesiondlnim zplisobem, ktery respektuje individualitu
a potfeby kazdé rodiny (Wachtel & Carter, 2008).

Pfijeti poruchy je procesem, ktery probihd postupné a neni stejny pro kazdého rodice
ani pro kazdé dité. Thorova (2016, s. 429-434) popisuje nasledujici faze vyrovnavani se s

faktem diagnozy:

e obdobi sd¢leni diagndzy — Sok,

e zapojeni obrannych mechanismd,

e depresivni obdobi v pfijimani diagnozy,
e kompenzované obdobi,

e obdobi Zivotni rovnovéhy,

e piebudovani hodnot.

Tyto faze vSak nelze nahlizet jako univerzalni posloupnost. Je potfeba mit na paméti,
ze prochazeni timto procesem je z podstaty individuélni, a to 1 v ramci jedné rodinné jednotky.
Nekteti rodice mohou citit ulevu, smutek, vinu nebo popfeni po obdrzeni diagnézy. Nekteti

mohou hledat informace o poruse nebo kontakt s jinymi rodinami v podobné situaci (Gray,
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2003). Ptijetim poruchy se rozumi akceptace skutecnosti, ze dité mé PAS a Ze to ma vliv na
jeho Zivot i na zZivot rodiny.

Rodice ditéte s PAS musi Casto pfizplsobit své kazdodenni Zivotni aktivity tomu, aby
vyhovovaly potfebam svého ditéte. To mlize zahrnovat napf. stanoveni rutiny a struktury pro
dité, pouzivani vizudlnich pomticek nebo alternativnich forem komunikace, poskytovani

bezpecného prostiedi (Oono et al., 2013).

1.3.3 Funkce rodiny pro oporu vlastnich ¢leni

Rodinné zazemi je také dileZité pro poskytovani podpory rodi¢lim a sourozenciim
ditéte s PAS. Pecujici osoby cCasto Celi vysoké urovni stresu a zatéze (Pisula, 2011). Rodinné
zdzemi muze poskytovat prostor pro komunikaci, vzajemnou podporu a sdileni zkuSenosti
mezi ¢leny rodiny. Miize pro své Cleny poskytovat prostor, ve kterém se uc¢i vyrovnavat se s
vyzvami spojenymi s péci o dit€¢ s PAS. Mohou sdilet své zkuSenosti, strategie a nastroje,
které jim pomaéhaji zvladat stres a zatéz spojenou se specifickymi naroky (Karst & Van Hecke,
2012).

Svou roli muze téz hrat v tom, jak rodina spolupracuje s odborniky a §ir§im socidlnim
prostfedim. Rodice s détmi s PAS ¢asto musi komunikovat s 1€kafi, terapeuty, uciteli a dalSimi
odborniky, ktefi se podileji na péci o jejich dité. Rodinné zdzemi miize byt zékladnou, ze které
pecujici o dit€¢ s PAS koordinuji tyto interakce a zajistuji, ze dit€ dostdva vhodnou péci
a podporu (Karst & Van Hecke, 2012).

Rodinné zazemi miize byt také mistem, kde rodina Cerpé silu a motivaci pro osobni
rist a seberozvoj. Péce o dit¢ s PAS muze byt naro¢na, ale zaroven piinasi ptilezitosti pro
sebepoznani a ziskavani novych dovednosti a schopnosti (Pisula, 2011).

Dal§i vyznamnou slozkou, ktera muze hrat roli v rodinach s ditétem s PAS, je
interakce s prarodi¢i. Miize predstavovat dalSi vrstvu podpory a stability pro rodice i1 déti.
Jejich ptitomnost a zapojeni mohou mit velky vyznam (Karst & Van Hecke, 2012). A to jak
ve form¢ emocni podpory, tak praktické pomoci.

Funkce rodinného zazemi v rodinéch s ditétem s PAS je zasadni pro zajiSténi stability,
bezpeCi, emocni a socidlni podpory, rozvoje dovednosti a vzdélani, podpory rodict
a sourozencu, spoluprace s odborniky a Sir§im socidlnim prostfedim, zvladani stresu a
osobniho ristu. Kazda rodina s ditétem s PAS je jedinec¢nd a jejich potfeby se mohou lisit, ale
silné rodinné zazemi miize vyznamné ptispét k lepSimu Zivotu pro dité s PAS a vSechny Cleny

rodiny (Pisula, 2011).

16



1.3.4 Vzdélavaci systém a jeho vliv

Vyznamnym momentem nejen v zivote rodice ditéte s PAS, ale 1 v Zivoté samotného
ditéte, je vstup do vzdélavaciho systému. Fakt, ze se dité se specidlnimi potiebami podafi
uspésné zaclenit do Skolniho prostiedi, mizZe na rodi¢e plsobit pozitivné (Humprey et al.,
2008).

Vzdélavaci systém se snazi byt ptistupny pro vSechny zaky, v€etné déti s PAS, a nabizi
nekolik moznosti a piistupt ke vzdélavani. Nicméné, i presto existuji urcité nedostatky v tom,
jak jsou déti s PAS vzdélavany (Bittmann, Bittmannova, 2017).

V praxi se muiZe stat, ze dit€¢ s PAS narazi na ptekazky, jako jsou nedostate¢na podpora
uciteli, nepochopeni ze strany spoluzakl, obtize s adaptaci na nové prostiedi. V takovych
piipadech mohou byt pro dit¢ s PAS vhodné&jsi specialni Skoly nebo alternativni vzdélavaci
formy, jako naptiklad domaci vzdélavani ¢i individualni vzd€lavaci plany. Naptiklad existuji
Skoly a tfidy s mens$im poctem zaku, které se zamétuji na individualni vzdélavani a podporu
déti s PAS. Neékteré skoly také poskytuji specidlni vzdélavaci programy a terapeutické sluzby,
jako je napiiklad logopedie, ergoterapie nebo psychoterapie.

Védomi problémili ¢i naopak vhodného piistupu k ditéti s PAS ve vzdéldvacim
systému ma na rodice a jejich situaci vyznamny vliv. Znalost moznych vyzev a pfilezitosti pro
dit¢ s PAS mtize roding piinést pocit jistoty a klidu (Richman, 2001).

Poté, co se dit¢ s PAS zacne uspésné integrovat do vzdélavaciho systému, je dilezité
udrzovat izkou spolupréci mezi rodici, uciteli a odborniky na specialni vzdélavani. Pravidelna
komunikace mezi rodici a uciteli pomaha identifikovat potieby ditéte, poskytnout pfimérenou
podporu a fesit potencialni problémy (Cadilova, 2009).

Rodice by méli byt informovani o vSech aspektech vzdélavani svého ditcte, vEetné
uspéchll a obtizi, které dit¢ mize béhem procesu uceni zazivat. Aktivni zapojeni rodict do
Skolniho Zivota ditéte mlZe napomoci rozvoji ditéte a zlepSeni jeho komunikacnich
dovednosti, socidlnich interakci a emoc¢ni pohody.

Pokud se problémy ve vzdelavani déti s PAS objevi, je dalezité, aby rodiCe a ucitelé
spolecné vypracovali strategie pro jejich feSeni a podporu ditéte. To mize zahrnovat
modifikaci vyukovych materidlii, zavedeni vizualnich podpor nebo poskytnuti dalSich

terapeutickych sluzeb (Palts et al., 2015).
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1.4 Coping

V kapitole "Coping" se zamétime na zvladani stresu a vyzev, které piinasi péce o déti
s poruchami autistického spektra (PAS). Nejprve je zde definovan pojem coping a jsou
pfedstaveny zékladni koncepty a teorie spojené s timto tématem. Poté jsou uvedeny
copingové strategie, které rodi¢e déti s PAS cCasto vyuzivaji k zvlddani emocionélniho a
praktického zatizeni spojeného s péc¢i o déti s t€émito poruchami.

Jiz bylo zminéno, ze rodice déti s PAS Celi mnoha vyzvam, které mohou byt pro né
stresujici. Tyto vyzvy mohou zahrnovat slozité rozhodovéani ohledné 1éc¢by a vzdélavani ditéte,
zvladani chovani ditéte, komunikaci s odborniky a Skolou, zvladani reakci spolecnosti na PAS
a vyrovnavani se se zménami v rodinném zivoté (Willaschkova, 2018). Vyzkum ukazal, ze
rodi¢e déti s PAS Casto zaznamenavaji vySsi Uroven stresu a nizsi kvalitu zivota nez rodice
déti bez PAS (Hastings et al., 2005). V tomto kontextu se copingové strategie stavaji

klicovym néstrojem pro zvladani stresu a zlepSeni kvality Zivota rodict déti s PAS.

1.4.1 Definice copingu

Coping (Cesky téz zvladani) se v psychologii a psychiatrii obecné pouziva k popisu
adaptivnich strategii, které jedinec vyuziva k feSeni stresovych situaci. Copingové strategie se
tak tykaji jakychkoliv snah, které jedinec vynaklada k tomu, aby zmirnil negativni vliv stresu
na své fyzické a psychické zdravi a zlepsil svou vykonnost v dané situaci. Copingové strategie
se mohou liSit jak podle typu stresu, tak i podle jedince, kultury, Zivotniho stylu a dalSich
faktorii (Willaschkova, 2018).

Existuji rtizné typologie copingovych strategii, které se 1isi podle kritérii, na jejichz
zéklad¢ jsou vytvareny. Napiiklad mizeme rozliSovat mezi strategiemi zaméfenymi na
problém (tzv. problémoveé zamétfené copingové strategie) a strategiemi zamefenymi na emoce
(tzv. emociondlné zamétfené copingové strategie). Déale miZeme mluvit o aktivnich a
pasivnich strategiich, strategiich zaméfenych na sebe sama a na druhé, strategiich spojenych s

relaxaci a odpo¢inkem atd. (Monroe, Salvich, 2016).

1.4.2 Copingové strategie

Existuje mnoho rGznych strategii, které rodice déti s PAS vyuzivaji ke zvladnuti
situace. Prikladem strategii, podle studii od Pisula a Porgbowicz-Ddérsmann (2017) a Twoy,
Connolly a Novak (2007), které se zabyvaji copingovymi strategiemi rodict déti s PAS,

mohou byt nésledujici:
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Hledani informaci a vzdélavani se: RodiCe déti s PAS casto vyhledavaji informace
o poruse a efektivnich zplsobech prace s ni, prostiednictvim odborné literatury,
¢lankd, konferenci a konzultaci s odborniky.

Hledéani podpory: Rodic¢e déti s PAS casto hledaji podporu v komunitach ostatnich
rodi¢i, ktefi se potykaji s podobnymi problémy. K tomuto ucelu vyuzivaji riznych
organizaci, skupin a socialnich siti.

Adaptace postoje: Nektefi rodice se snazi pfijmout své dit€¢ se vSemi jeho
specifickymi vlastnostmi a zaméfit se na jeho pozitivni stranky. Diiraz je kladen na
prehodnoceni pohledu na poruchu a nalezeni pozitivnich aspektl v jejich interakcei s
ditétem.

Emocni regulace: Rodice casto hledaji zptsoby udrzeni emociondlni rovnovahy,
které mohou zahrnovat fyzické cviceni, meditaci, relaxacni techniky nebo terapii.
Modifikace komunikac¢nich stylii: Rodice déti s PAS se casto uci upravit svij
komunikac¢ni styl, aby lépe vyhovoval potiebdm svého ditéte. To zahrnuje pouziti
jasné a jednoduché feci, kterd usnadiiuje komunikaci.

Zajisténi péce pro sebe a dité: RodiCe se Casto zaméfuji na hledani strategii, jak se
adekvatng postarat o sebe a své dité¢ s PAS. Tento proces miiZze zahrnovat organizaci

¢asu, hledani pomocnikti nebo planovani rodinnych aktivit.
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2 Prakticka cast

Prakticka ¢ast prace je zaméfena na vyzkum, jeho cile a hlavni vyzkumné otazky, na
které se snazi odpovédét. Popisuje metodiku vyzkumu aplikovanou pro sbér a analyzu dat.
0Oddil vénovany vybéru participantii popisuje demografické a dal$i relevantni informace
o ucastnicich vyzkumu. Posledni cast predstavuje vysledky tematické analyzy pouzité
k identifikaci vzorct a kli¢ovych témat ziskanych z dat. Cilem praktické ¢asti je poskytnout
prehled o metodologii a postupech aplikovanych béhem vyzkumu pro prezentaci a diskuzi

vysledki v dalSich kapitolach.

2.1 Cile a hlavni otazky vyzkumu

Cilem vyzkumu i bakalaiské prace je zachytit a popsat osobni prozivani rodich
pecujicich o déti s PAS, jejich obtize, které piekonavaji a co jim naopak pomaha tyto obtizné
situace a specifické naroky spojené srodicovstvim déti s PAS piekonat. K tomu byly
vytyCeny dvé hlavni vyzkumné otazky, které sleduji cil Setteni.
Béhem vyzkumu se autor potykal s neporozumnénim hlavni vyzkumné otazky, kterd znéla:
“Jaké je prozivani osobniho Zivota rodicd pecujicich o dité s PAS?” Zejména pouziti
vyrazu "prozivani osobniho Zivota" nebylo pfijimano pozitivné.Na zaklad¢. Na zakladé toho
doslo k mirnému pfepracovani s diirazem na zachovani vyznamu.

Vysledné vyzkumné otazky byly ustaleny v této podobé.

1) Jak ovliviiuje porucha autistického spektra ditéte Zivot jeho rodicu?
2) Jaké obtiZe museji rodice pecujici o dité s PAS prekonat a co jim naopak pomaha

zvladat specifické naroky rodicovstvi?

I ptes toto ptrepracovani zistala v hlavni otazce jista vagnost.

2.2 Metodologie vyzkumu

Protoze se otazky zaméiuji na zkoumdni a porozuméni lidskym zkuSenostem,
procesim a interakcim, byl zvolen kvalitativni pfistup k vyzkumu. Jako metoda Setfeni byl
zvolen polostrukturovany rozhovor. Tato metoda spociva v fizeném rozhovoru, kde ma
vyzkumnik pfedem pfipravenou sadu otdzek nebo témat k diskuzi, ale zaroven je ochoten
nechat rozhovor otevieny a flexibilni, aby byl prostor i pro nové myslenky a témata (Hendl,

2016).
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2.2.1 Polostrukturované rozhovory

Polostrukturované rozhovory poskytuji vyzkumnikovi moznost ziskat podrobné
informace o zkuSenostech a nazorech ucastnika, zatimco struktura rozhovoru zistava oteviena
pro nové myslenky i témata, kterda mohou v pribéhu rozhovoru vzniknout. Tato metoda je
idedlni pro zkoumani slozitych a malo prozkoumanych témat, u kterych muze byt tézké
predem identifikovat vSechny relevantni aspekty (Miovsky, 2006).

Pro vlastni vyzkum byla po prostudovani témat a konzultaci s odborniky na péci o déti
s PAS zNAUTISu vyclenéna nasledujici fada otazek. Pod kaZdou otazku byly pfifazeny
1 otazky dopliujici. Jejich kompletni seznam je zafazen jako pfiloha ¢.1. Ty byly ndpomocné
pro tazatele, kdyz respondent naptiklad odbocil od tématu nebo pro néj byla otazka pfilis

obecna.

1. Reknéte mi prosim o problematice PAS Vaseho syna/Vasi dcery od doby, kdy jste si
poprvé zacal/a v§imat nestandardniho vyvoje.

2. Dostava se Vasemu ditéti odborné péce a jaky je Vas pohled na ni?

3. Jak zvladate vy sam/a PAS u svého ditéte a jakou roli to hraje ve VaSem vztahu
s nim?

4. Jak PAS ditéte ovlivituje vasi rodinu a jeji zivot?

5. Jaké jsou vase vztahy s ostatnimi lidmi ve Vasem okoli? Jak (a jestli) se proménily?

6. MiiZzete mi fict, o nastupu VaSeho ditéte do skoly/Skolky? Jaké to bylo pro Vas a
jaké pro né&j?

7. Jak travite volny Cas s rodinou a jak jej travi Vase dit€ bez Vas?

8. Jak vnimate PAS dnes? Jak si myslite, Ze jej vnima Vas syn/dcera?

9. Je néco, co byste chtél jeste fict? Vratit se k néCemu, doplnit, piipadné uvést na

pravou miru?

Samotné vypovédi respondentli byly zaznamenavany na diktafon s naslednym
piepisem. Po ukonceni Setieni byl ponechan cas na pod¢kovani tazatele a moZnost
respondenta se libovolné¢ dotizat. Jak zacatek, tak ukonceni nahrdvani bylo vzdy jasné
oznameno. Rozhovory se, az na jeden, odehraly online, coz poskytlo ucastnikim moznost
vyuzit zazemi klidného a bezpecného prostredi.

Primérnd délka rozhovoru byla 60 minut. Rozhovor s B.C. byl kvili ¢asové tisni

participantky proveden pisemné. Tedy zaslanim otdzek a naslednym obdrZeni odpovédi. Tento
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rozhovor je kvalitativné odliSny a je nutné s nim i timto zplisobem pracovat. Autor zvazoval,
jestli jej kvili tomu z vyzkumu vytadit. Nakonec byl kvili obsahu vypovédi vyzkumu ve
vyzkumu ponechédn. Jeho odliSnost je vSak nutné zdiraznit a ve vyzkumu brat na védomi.

Naopak jeden rozhovor nebyl kviili obtizné srozumitelnosti vypovédi pouzit.

2.2.2 Etika vyzkumu

Snaha o ochranu ucastniki vyzkumu probihala i pii domlouvani terminu a zptsobu
rozhovoru. Nasledné i pifi rozhovoru samém byl kladen diraz na citlivost dotazii a reakci
vyzkumnika na to, co respondenti sdileli.

Zde je nutno pfiznat urCity problém s otdzkou tykajici se komunikaci diagnozy
s ditetem. Neslo o jednoduchou otazku z vice diivodt. V ptripadé dvou predskolnich déti byl
piekdzkou piili§ nizky v€k. V dalSich dvou ptipadech byla z pohledu rodice komunikaéni
porucha ditéte vnimana jako pfili§ zdsadni, aby s nim takové téma mohlo byt probirano.
Ackoli vétSina participantl neméla s vyznénim otazky na problém, reakce jednoho z nich
vykazovala jistou nevoli. S urCitym odstupem se autor domniva, ze pro citlivéjsi ptistup by
stacilo predradit otdzku na pohled rodice na to, jak a jestli dité tuto odliSnost vnima.

V souladu se zasadami etiky v kvalitativnim vyzkumu (Svaiicek & Sed’ova, 2017) byli
ucastnici seznameni s informacemi o studii a méli moznost klast otdzky a ziskat dodatecné
informace.

Vsem ucastnikim byl pfedlozen k sezndmeni a néaslednému podpisu informovany
souhlas. Bylo tak zajisténo, ze Gc€astnici vyzkumu rozuméli ucelu studie, metodam, které byly
pouzity, moznym rizikim a vyhodam, ochran¢ soukromi a divérnosti, a ze souhlasi se svym
dobrovolnym zapojenim do vyzkumu. Ugastnikim bylo také zdtraznéno, Ze maji pravo
kdykoli se z vyzkumu stahnout, aniz by jim to zpusobilo jakékoli negativni dasledky. Soucasti
pfiloh bakalafské prace je pouze vzor informovaného souhlasu. Jednotlivé podepsané

dokumenty nejsou z divodu anonymizace udaju ptilozeny.

2.2.3 Tematicka analyza

V hlavnich vyzkumnych otazkach bylo cileno piedev§im na prozitky, zkuSenosti
a postoje. Pro analyzu sebranych dat byla proto vybrdna tematickd metoda, kterd dovoluje

aplikaci na Sirokou Skalu vzorcli napti¢ datovym souborem. Teoretickym pfistupem byly
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vyzkumné otazky poloZeny pfed sbérem a analyzou dat. Pfi samotné analyze bylo pouZito
nasledujicich 6 krokd tak, jak je nabizii Braun and Clarke (2006):

Seznameni se s daty: Vyzkumnik se dikladné seznami s daty, naptiklad
prostiednictvim opakovaného ¢teni piepisti rozhovoril, a za¢ne si vSimat vzorcii, napadl a
moznych témat.

Generovani pocate¢nich kodi: Vyzkumnik zaéne kédovat data tak, ze oznaci useky
textu, které se tykaji ur€itych myslenek, koncept nebo témat. Kody mohou byt v zavislosti na
ucelu analyzy jazykové blizké nebo abstraktné;si.

Hledani témat: Na zaklad¢ vytvofenych kodid vyzkumnik identifikuje potencialni
téma. Témata jsou Sir$i nez jednotlivé kody a spojuji kody dohromady na zakladé¢ spole¢nych
prvk.

Zkoumani a upfesnovani témat: Vyzkumnik zkouma identifikovana témata a
kontroluje, zda jsou relevantni a uZite¢né pro analyzu. V tomto kroku mohou byt néktera
témata slouCena, rozdélena nebo odstranéna.

Definovani a pojmenovani témat: Po upfesnéni témat vyzkumnik kazdé téma detailné
popise, definuje jeho rozsah a vyznam a ptid€li mu nazev, ktery dobie vystihuje jeho obsah.

Produkovéni zavérecné zpravy: Vyzkumnik prezentuje vysledky tematické analyzy ve
formé zavérecné zpravy, kterd obsahuje popis a interpretaci nalezenych témat, podlozené

citacemi z dat.

Vlastni predporozuméni vyzkumu

Osobni zkuSenost s rodinami s détmi s PAS poskytla urcity vhled do obtizi, kterym
celi pecujici osoby, stejné jako do smyslu a hodnot, které takové rodicovstvi miize mit. Tato
zkuSenost vyvolala otazku, zda je negativni tematizace zivota s jedincem s PAS jedind mozna
perspektiva, nebo zda lze nalézt i néco pozitivniho ve vyzvach, které predstavuje zivot s
ditétem s PAS.

JelikozZ vlastni zkuSenosti, nazory a pfedsudky vyzkumnika mohou ovlivnit vysledky,
je dulezité, pted samotnym vyzkumem, si tyto aspekty uvédomit a reflektovat. Hendl (2016)
zdiraziuje dilezitost uvédomeni si vlastnich hodnot, zkuSenosti a predsudkti vyzkumnika,
které mohou ovlivnit interpretaci a analyzu dat v kvalitativnim vyzkumu. Tato reflexe poméha
zajistit, ze vyzkumnik je si védom svych potencialnich zkresleni a omezeni a je schopen byt

otevieny riznym perspektivam a zkuSenostem ¢astniki.
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Vlastni pfedporozumeéni bylo inspiraci k dalSimu zkoumani tématu a k tdzani, jaké
dalsi aspekty zivota s ditétem s PAS mohou byt pro rodi¢e dilezité. Zamér tedy vychazi z
tohoto osobniho pfistupu, ale zaroven je reflektovdna potieba byt otevieny raznym
perspektivam a zkuSenostem rodic¢u, které budou soucdsti vyzkumu. A to pii vybéru

vyzkumnych otazek, zpisob sbéru a analyzy dat, stejné jako interpretaci vysledk.

2.3 Vyzkumny soubor

2.3.1 Vyzkumny soubor

V kvalitativnim vyzkumu je vybér vyzkumného souboru ¢asto zalozen na zamérném
acileném vybéru tucastnikli, kteti maji relevantni zkuSenosti nebo informace ohledné
zkoumaného tématu. Miovsky (2006) zduraziiuje, ze vyzkumny soubor by mél byt
reprezentativni pro zkoumany fenomén a mél by umoznit vyzkumnikovi ziskat dostate¢né
hluboké a podrobné informace.

Pro vyzkum byla zvolena metoda cileného vybéru respondentt, pii které vyzkumnik
zamérn¢ vybira ucastniky, ktefi maji specifické zkuSenosti, znalosti nebo charakteristiky
souvisejici s tématem vyzkumu. V tomto piipade Slo o rodice déti s poruchou autistického

spektra.

Pro vybér participanti byly voleny nasledujici kritéria:

Rodi¢ ma dité s diagnostikovanou poruchou PAS.
Ditéti je predSkolniho aZ Skolniho véku.

Dité je zairazené do vzdélavaciho systému ¢i pokus o jeho zarazeni probéhl.

Od puvodniho umyslu zahrnout pouze obyvatele hlavniho mésta CR bylo nakonec
odstoupeno. Nicméné vSichni respondenti ziji v méstech krajskych ¢i v nejbliz§im okoli.
Stejné tak byli zafazeni 1 rodice déti s jinym nez vysokofunkénim autismem.

Vysledny soubor vyzkumu obsédhl rodi¢e dvou déti navstévujicich matetskou skolu
v poslednim ro¢niku pfed nastupem na Skolu zakladni, tfi déti dochdzejicich do specidlni
zakladni Skoly, jednoho inkluzivné zatazeného do bézné Skoly zdkladni a jednoho s
¢astecnym inkluzivnim zafazenim a c¢asteCnym domdcim vzdélavani. V tomto ohledu
vykazuje soubor velkou rtiznorodost.

Pohlavi vsech déti bylo muzské.
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Vybér ucastnikll vyzkumu se na zacatku setkal s obtizemi nalézt dobrovolniky, kteti
jsou ochotni vénovat ptiblizné hodinu ¢asu vyzkumnému rozhovoru. Jisty vliv na tuto nesnaz
meéla 1 eticka stranka vyzkumu. Konkrétn€¢ snaha, co nejméné zasahnout do nedostatkové
polozky v Zivoté rodic¢t déti s PAS, tedy volného ¢asu. Vzhledem k pfetizeni rodicth déti s
PAS, nemaji volného c¢asu rozhodné nazbyt. Problém se podafilo piekonat zruSenim
pozadavku na misto bydlist¢ v hlavnim mésté a nabidkou uskutecnéni rozhovora pies online

prostiedi. Tento krok i poskytl ucastnikti vyzkumu zazemi domova a bezpecného prostredi.

Ptepisy jednotlivych rozhovort jsou soucasti ptiloh.

Predstaveni participantii

V. L. je vysokoskolsky vzd€lany podnikatel v cestovnim ruchu. Je rozvedeny a
stiidave se stard o svého pétiletého syna s diagnostikovanym atypickym autismem. S matkou
ditéte bydli 200 metri od sebe. Po setkani na dovolené se pravé on a jeho syn se stali inspiraci
pro téma bakalarské prace. Postupna integrace ditéte do kolektivu a posun v jeho chovani mne
zaujaly. V.L. je zaroven jediny muz ve vyzkumu.

S. P. je 35letd, vysokoskolsky vzdélanda matka Sletého syna s Aspergerovym
syndromem. Bydli v Praze se svym pritelem v malém byté. V dobé vypovédi byla
momentalné v procesu zjistovani svych psychickych problémii. Deset let uziva antidepresiva.
Nasledn¢ autora prace informovala, Ze ji byl také diagnostikovan aspergertiv syndrom.

P. S. je matkou 12letého kluka s diagnostikovanym autismem se stfedné té€zkou
mentalni retardaci. M4 jesté o dva a ptil roku mladsi dceru. Sama je vysokoskolsky vzdélana
dnes uz opét zaméstnand, ma silné rodinné zadzemi.

M. P. je energicka matka 8let¢ho syna s diagnostikovanym autismem kombinovanym
se stfedné t€Zkou mentélni retardaci, poruchou chovani (vybuchy vzteku, agresivita) a tézkou
poruchou zraku. S otcem syna se piiblizné dva roky od narozeni ditéte rozesla. Zije s novym
manzelem, se kterym ma 2letou dceru. Ma vlastni videokanal na socidlni siti a je v oblasti
osveéty o problematice PAS velice aktivni.

B. C. je matkou 14letého chlapce s diagndzou stfedné tézkého autismu. Syna po
dlouhou dobu vzdélavali doma, veiejné vzdeélavani navstévuje az posledni dva roky. Sama je

aktivni v osvété a zméné nahledu na PAS. V tomto ohledu ma zahrani¢ni vzdélani (Son Rise).
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.M. je matkou dvou synii s PAS. Star$i je inkluzivné zatazen do zékladni Skoly,
mladsi dochazi do Skoly specialni. I ptes tuto integraci jejich déti, nema dostatek ¢asu na stalé

zaméstnani. Sviij zivot do velké miry orientuje podle potieb péce o obé déti.
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3 Zpracovani a analyza dat

3.1 Prepis rozhovori

Zaznamenané rozhovory byly pfepsany. DoSlo pouze k drobnym tGpravdm v mistech,
kde hovorové vyjadieni znemoznovalo smysluplny tok psaného textu. Dlraz byl kladen na
zachovani obsahu jak jednotlivych vyjadieni, tak celého rozhovoru. Déle bylo tfeba zachovat
anonymnost zdznamu, aby participanti nebyli dohledatelni. V tomto piipad¢ Slo o zménu
jména samotného ucastnika vyzkumu, jejich partnerit a déti, v nékolika ptipadech i
k zobecnéni lokality. Jednotlivé rozhovory jsou pfilozeny v ptiloze s oCislovanymi fadky, aby

bylo mozné v analyze na text odkazovat.

3.2 Analyza dat

V priibéhu analyzy rozhovora se vynofilo mnoho zdkladnich koda a moznych témat,
které bylo nutné seskupit a porovnat mezi sebou. Cilem bylo definovat ty tematické okruhy,
které prostupuji rozhovory napfi¢. Vysledky analyzy jsou postaveny do vztahu k vyzkumnym
otazkam, které se zamétuji na to, jaky vliv ma PAS ditéte na Zivot jeho rodicd, na obtize
plynouci ze specifického rodifovstvi a na to, co pomaha dotazanym rodi¢im zvladat

naroky na né kladené.

Tento postup pomohl vydefinovat 8 témat analyzy, které jsou dale ¢lenény celkem na 20
subtémat. Jejich vycet je nasledujici:

e Téma ¢. 1 —Proces ziskdvani diagnézy

e Téma C. 2 — Radost z vyvoje ditéte

e Téma €. 3 — Potieba pfijeti ditéte s PAS a jeho rodiny spole¢nosti

e Téma C. 4 — Obavy o dité

e Témac.5 — Svét rodiCe pecujiciho o dité s PAS

e Téma ¢. 6 — Vztah s ditétem

e Téma C. 7 — Strategie zvladani obtizi

e Téma ¢. 8 — Piijeti ditéte s PAS

Popis jednotlivych témat a subtémat je doplnén o citace zrozhovort. Tim je
podpoiena osobitost vyjadieni a zarovenl jsou obohacena vybrand témata o popsanou Zivou

skutecnost, jak ji prozivaji participanti.
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Téma €. 1 — Proces ziskavani diagnézy

Proces ziskavani diagnézy je jeden z nejcitlivéjSich momentl v zivoté rodica ditéte s
postizenim. Toto téma pfimo souvisi s hlavni vyzkumnou otdzkou a zaroven se piekryva s
vedlejsi vyzkumnou otdzkou. Rodi¢e déti s PAS se pfirozené potykaji s mnoha obtizemi
spojenymi s procesem na cest¢ k diagnéze a béhem procesu obdrzeni diagnézy, od doby
prvniho podezieni az po potvrzeni diagnoézy odborniky. Téma je rozdéleno do nasledujicich

subtémat: 1) Dlouha cesta k diagndze. 2) Reakce na diagnézu.

Subtéma €. 1: Dlouha cesta k diagnéze

Nekolik z participantii zminilo dlouhé ¢ekaci lhlity na vySetfeni a nedostatek informaci
v dobé od pocatku podezieni na PAS u svého ditéte az po odbornou diagnostiku. K
dohledavani informaci o diagnéze tak dochazelo vlastni cestou, tedy informace potencialné
obsahovaly 1 internetové zdroje riznych kvalit. Jako nevhodny se jevi pravé tento nedostatek
informaci o diagnéze a opozdéna diagnostika, a to i z pohledu odborného ptistupu k nemoci,
kde jednim z dilezitych faktord postupu pii 1€cbé je v€asna intervence. To vSe mé za nésledek

vzrustajici stres u rodic¢i déti s PAS.

V. L. se v tomto ohledu dale potykal s rozbihajici se pandemii koronaviru, ktera uz tak

samo osob¢ nedostupnou odbornou péci a v€asnou diagnostiku srazila na uroven nemozného.
O tomto zdrzeni pozd¢ji hovoti i jako o zdroji vycitek vici vlastnimu pfistupu.
Jako o naro¢ném roku pied vySetfenim hovofi i1 participantka B. C. Tuto dobu popisuje jako
nejhorsi kvili nedostatku informaci, respektive kvili jejich zmatenému vyznéni. ,, Objednali
hledali jsme info, casto byly protichudné, z webu jsme se dozvidali o cernych scénarich a ze se
vS§e miize jesté zhorsovat. “ (rozhovor €.6 - B.C., fadek 3)

Podobné se o tom vyjadiuje i participantka P. S. Popisuje nasledné nesnédze s hledanim
détského psychiatra. Jako doCasné feSeni jeji rodina zvolila dojizdéni do hlavniho mésta.

Podobnou dobu nejistoty zminuje i participantka S. P. po vySetfeni u pediatra, ktery
jako prvni vyslovil podezieni a podrobil dit¢ testu M-Chat. Nicméné nebyl schopny matku
ditéte odkazat na relevantni odborné pracovisté. Informace a kontakty si musela sehnat sama.

., (...) Tesila jsem to takhle viastné asi rok v kuse jako v tézkych uzkostech, protoze na jedny
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strané mi doma zbytek rodiny Fikal: ,Proc to viibec resis, kdyz ti ani nedal kontakt na
nejakyho psychologa nebo psychiatra? “”’(rozhovor ¢.2 - S.P., fadek 16) Na druhou stranu,
piestoze tato matka se samotnym rozhodnutim diagnostikovat dit¢ vahala, organizace, ktera
nakonec dit¢ diagnostikovala, je pfijala ve zkracené ¢ekaci lhute.

Vyzkum ukazuje, Ze polovina participanti povazZuje proces pied provedenim
zékladniho vysSetfeni za zdlouhavy a naro¢ny. Velkd prodleva a nedostatek divéryhodnych
informacnich kanali, po dobu mezi podezienim na onemocnéni ditéte a diagnostikou jsou

rodice vystaveni velkému stresu s moznymi negativnimi nasledky na psychiku.

Subtéma €. 2: Reakce na diagnézu

Casto se objevuje jak v obecném povédomi, tak v odborné literatuie néazor, ze se
rodice béhem prvni faze, v reakci na diagnozu, vyrovnavaji se Sokem. Neékolik ucastnikli
vyzkumu potvrdilo silnou reakci na zminény Sok a nasledné obdobi vyrovnani jako velmi

narocné.

S. P. zmifuje panické stavy po potvrzeni podezieni, Gizkosti béhem ¢ekéani na diagndzu
a momenty popfeni didgnézy. Také M. P., jejiz syn ma Cetné pfidruzené diagnézy, prozivala
negativni emoce pii sdéleni kazdé z nich. Podle P. S. byla samotna diagnostika vedena velice
necitlivé. K tomu se pak ptidal i nevhodny zptsob informovani o vysledku diagnozy dopisem:
~Ja chdpu, Ze ten psycholog nemiize brat uplné ohled na néjaké emoce rodicu, ale (...)
A potom, kdyz Vam ve schrance pristane ta zprava s tim drsnym podezienim, Ze je na tom fakt

Spatné, to Vam uplné nepomiize.“(rozhovor ¢.3 - P. S., fadek 53)

Naproti tomu vyzkum ukazal, Zze sd€leni diagnézy nemusi byt jedinym spoustécim
momentem Soku. Pro nékteré participanty zapocal proces vyrovnavani se s diagnézou jiz od
momentu pojeti podezieni. Pro jiné participanty (naptiklad B. C.) bylo potvrzeni diagnézy
naopak nabytim pevnéjsi pudy pod nohama, od které bylo mozné se odrazit.

Participantka I. M. pak popisovala postupny proces diagnostiky jako jednodussi na
ptijeti. ,,A tim, Ze vlastné jsme méli davkované po kouskdch, tak si myslim, Ze jsme to brali
relativné dobre. (...) Treba vyrceni té diagnozy mé nijak nestresovalo, protoze prosté jsem
videéla, Ze ty déti nejsou standardni, takze tam uz jako spis bylo ano, takovy ten jako aha

efekt.* (rozhovor €. 5 - I. M. - fadek 43)
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Podobné V. L. k tomu nahliZel z perspektivy vlastni zkuSenosti s ditétem tak, ze
samotna ,,papirova™ diagnéza je jen potvrzenim prozivaného. Na vlastni vnimani ditéte jiz
neméla zasadni vliv. Je tfeba zdaraznit, Ze participanti I. M. a V. L. maji za sebou jisté
odborné vzdélani vlastni ¢i v blizké rodin€. To mize (mohlo) mit zasadni dopad na to, kdy

proces vyrovnavani se s diagndzou zapocal.

Potvrzuje se, ze obdobi okolo sdéleni diagnozy je pro rodice mimotadné citlivé.
Prozitky v této dob¢ jsou silné az invazivni a hraji v zivoté rodict 1 celé rodiny vyznamnou
sdélenim psychologické diagnézy. Ostatni respondenti se potykali s Sokem jiz od sdéleni
podezieni, a naopak pifesna diagnostika jim dala pevnéj§i obrysy problému. V dobé
psychologického (ptipadné dalsiho) vySetteni jiz méli prvotni Sok za sebou.

Pro odbornou vetejnost je v této oblasti mnoho, ¢im by se dalo pomoci a co je mozné
zdokonalit. Varovnym bodem v tomto tématu je necitlivost psychologa, kterd miize ptisobit az

traumaticky.

Téma €. 2 — Radost z vyvoje ditéte

Uvedené subtéma, reakce na diagnézu, nam ukézalo, jakym zplsobem muze zjiSténi
nestandardniho vyvoje u vlastniho ditéte a nasledné diagnostikovani jeho PAS rodice
znejistét. Vyvoj ditéte s PAS je pro rodi¢e vétsi nezndmou nez pro rodice neurotypickych
potomkii. I malé pokroky u svého ditéte popsali ti¢astnici vyzkumu jako velky zdroj radosti a
zaClenéni ditéte do vzdélavaci instituce jako obrovskou ulevu. Téma vyvoje ditéte s PAS je v
zéavislosti na intenzit€¢ postizeni a dalSich diagnoézach hlubsi. Pro ptehlednost je téma
rozdéleno na subtémata 1) Radost z vyvoje ditéte a z jeho zaclenéni. 2) Hledani vhodného

vzdélavaciho zafizeni.

Subtéma ¢. 1: Radost z vyvoje ditéte a z jeho zaclenéni

Subtéma radost z vyvoje ditéte a z jeho zaclenéni cili na kladné vlivy vyvojovych
pokrokt ditéte s PAS na jejich rodiCe. Zavaznost poruchy autistické spektra a ptipadné
komorbidity u déti jsou znacné€ riznorodé. A proto jsou i vyvojové kroky déti s PAS rtizné.

Spole¢né vSak maji to, ze plisobi jako zdroj radosti pro rodice.
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Syn M. P. mél velice nesnadnou vychozi pozici. M. P. popisuje radost, kterou ji ptisobi
prekonavani lékaiskych progndz vice nez vystizn€. “Nevim, kam az to jde, ale snazime se
vzdycky prekonavat néjaké hranice. Treba prognozy doktorii jsme zatim prekonali vsechny,
takze to je uplné bozi. Podle doktorii mél byt “lezak*“, nemél chodit a on lita, takze dobry.
(rozhovor €. 4 - M. P, tadek 119)

I participantka B. C. vypovidala, ze se jeji syn posunul tak, Ze se jim o tom ani
nesnilo. Ze za¢al mluvit povazuje za zazrak. ,,Ted’ v jeho 14 letech se zklidnil, zacal mluvit, to
byl skoro zazrak, dokadze sedeét v restauraci, nedavno vydrzel i koncert. Cili vse se ubird k
lepsimu.* (rozhovor €. 6 - B.C., fadek 44)

Dalsi dotazovani rodice déti s mirnéjSimi formami postizeni (PAS) se také zmifnuji o
radosti z pokroku svych déti. Pokroky u podobnych forem PAS by se na prvni pohled mohly
zdat méné vyznamné, ale 1 malé kroky vpted jsou pro tyto rodiny dalezité a vitané. Vyzkum
naznacuje, Ze pozitivni zkuSenosti rodicl v reakci na vyvoj ditéte mize mit vliv na zlepSeni
sebevédomi, socidlni interakci a na celkovou pohodu rodiny. Proto je dulezité brat v uvahu
vSechny projevy pokroku a nebagatelizovat pfinos i menSich uspécht. Za priklad lze uvést
syna V. L., ktery se v pfedskolnim véku naucil Cist, 1 pfestoze jesté poradné nemluvi.

Utastnici vyzkumu si byli védomi, Ze jednim z charakteristickych rysi poruchy
autistického spektra je narusend schopnost ditéte navazovat socidlni interakce a recipro¢ni
vztahy. Proto s velkou radosti zminiuji pokrok, ktery jejich dit¢ dosahuje ve své socidlni
integraci. Rozvoj socialnich dovednosti a schopnosti ditéte mize pfinést pozitivni vysledky
jak pro jeho rodice, tak usnadnit zivot celé roding.

I. M. hovotila o pfijemném zjiSténi, jak jejiho syna vnimaji ostatni déti. ,,Co jsem
jednou slysela, tak jako déti ho vnimaji jako toho podivného chytrého chlapecka (...)*
(rozhovor €. 5 - I. M., fadek 222)

M. P. popisovala vztah svého syna s jeho kamarddem ze Skolky. I ptes problematickou
verbalni komunikaci mezi nimi fungovala reciprocita jinym zpisobem, naptiklad obétim.
Navic podle informaci ze Skolky se syn M. P. n¢kolikrat svého kamarada zastal. Dodala i dalsi
zkusenost ze Skolky. ,,Z toho jsme si délali srandu, protoze tam mél jednu holcicku, ktera mu
furt cesala vlasky, masirovala mu zdada a on se ji vidycky odvdécil tim, Ze ji obejmul a dal ji

pusu.* (rozhovor €. 4 - M. P, fadek 290)

Vyzkum ukazuje, Zze rodie vnimaji pozitivni vyvoj svych déti s radosti, coz neni
piekvapivé. Rodice déti s PAS cCasto ziji v nejistoté vychazejici z nejistych prognédz a

pfedstavy o budoucnosti a vyvoji ditéte jsou naruSeny. Jakékoliv i ty nejmensi vyvojové
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pokroky potomka tak plsobi na rodice pozitivné. Proto jsou pro rodice vyvojové pokroky
potomka dvojnasob pozitivni, zejména pokud se tykaji oblasti socidlniho vyvoje, ktera je u
déti s PAS naruSena.

Pozorovany vyvoj ditéte s PAS tak muze pro rodiCe znamenat stabilizaci a pevnou
pidu pod nohama. Tento fakt miize mit pro rodiCe stabilizujici funkci, protoZe se potvrzuji
jejich nadéje a ocekavani ohledné vyvoje ditéte a prispiva to k jejich pocitu kontroly nad
situaci. To zase muze vést k vySsi spokojenosti s rodi¢ovskou roli a sniZzeni urovné stresu a

uzkosti.

Subtéma €. 2: Hledani vhodného vzdélavaciho zarizeni

Se socializaci ditéte souvisi 1 vybér a hledani vhodného vzdélavaciho zafizeni.
Zarazeni ditéte s poruchou autistického spektra (PAS) do Skolského systému piedstavuje pro
celou rodinu zlomovy okamzik a jakysi ptechodovy ritual. Integrace ditéte s PAS do
vzdélavaci instituce je pro vétSinu dotazovanych rodic¢li vnimana jako posun vpted. Téméf bez
vyjimky se jednd o proces, ktery nebyl uplné jednoduchy. I kdyZz téma Skolnich instituci se
poji s tématem obav (viz téma ¢&. 4), Gcastnici vyzkumu reflektovali ve vétSin¢€ piipadi
alespoil mirnou ulevu z toho, Ze se jim podaftilo své dité do Skolniho systému zaclenit.

Proces zaclenéni ditéte s PAS do skoly je pro rodiny Casto velmi stresujici a vyzaduje
peclivé planovani a piipravu. Rodi¢e musi byt pfipraveni na setkédni s novymi vzdélavacimi
vyzvami a zaroven zajistit, aby byly potieby jejich ditéte s PAS respektovany a splnény.

Velice pochvalné se o nastupu do Skolky vyjadiuje M. P., kterd pridava i reflexi, ze syn
zatazeni do Skolského systému zvladnul Iépe nez ona. Pro syna S. P. je podle jeji vypoveédi
pobyt ve skolce lepsi jen dopoledne. Pti delSim pobytu uz odchazi emocéné vycerpany a
pfesyceny, coz se projevuje na jeho chovani. I ptes tyto obtiZe S. P. uvadi, Ze ho Skolka velice
posunula jak v samostatnosti, tak motivaci. I pro I. M. je kladnym bodem zaclenéni syna
vztah spoluzékd k nému. To, Ze ho jsou schopni a ochotni doprovodit do tfidy, kdyZ neni k
dispozici asistentka. Ze ho berou jako soudast kolektivu, i kdyZ s nimi mluvi jen obéas.

Asi nejpozitivnéji se o tomto kroku vyjadiovala P. S. [ Nam strasné pomohlo najit
Skolu, ktera mu bude vyhovovat. (...) najednou (se) do skoly zacal strasné tésit. “ (rozhovor ¢.

3 -P.S,, radek 87)

Vyzkumu poukazal na dalsi pozitivni prozitky rodict spojené nejen s dalSim vyvojem
ditéte s PAS, ale piedevsim s radosti z integrace vlastniho dité do vzdélavaci systému. Oproti

pfedchozimu vyvoji ditéte v domécim prostfedi nebo za piitomnosti rodi¢ii s nastupem do
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Skolky/Skoly dité¢ zacne délat pokroky mimo vyhradni plsobeni rodi¢e. To ma dopad na
samostatnost ditéte. V kontextu sledované¢ho tématu je zaznamenan pfiznivy vliv na rodice,

ktery ma s nastupem ditéte do Skolky/Skoly €as i na sebe a vlastni rozvoj.

Téma ¢. 3 — Potieba prijeti ditéte s PAS a jeho rodiny spole¢nosti

VSichni dotazovani se setkali s jistym nepochopenim ze strany spolec¢nosti. Potfeba
ptijeti od okoli se ukazuje jako faktor s vyznamnym vlivem na zivot rodi¢t ditéte s PAS. Toto
téma se prolind vSemi rozhovory na vice urovnich a z vysledkli vyzkumt vyplyva, ze
ptipadné pfijeti od okoli, nebo naopak izolace celé¢ rodiny od spolecnosti znacné ovliviiuje
kvalitu zivota participanti. Téma potieba piijeti ditéte s PAS a jeho rodiny spole¢nosti je
rozdéleno do nasledujicich subtémat: 1) Piijeti v rodin€. 2) Zazemi u pratel. 3) Vliv a reakce

spole¢nosti.

Subtéma ¢. 1: Prijeti v rodiné

Jednou z nejblizSich vztahovych jednotek je rodinné prostfedi, at’ uz jde o rodinu
nejuzsi nebo rozsifenou o prarodice ditéte s PAS ¢i SirSi piibuzenstvo. Piijeti ze strany
rodinnych piislusnikii ma vyznamny dopad na kvalitu zivota rodice i samotného ditéte s PAS.
Rodina miize byt zna¢nou oporou v dal§im vyvoji vyrovnavani se s diagnézou a jejimi
disledky. Vyzkum ukazal, Ze ne vzdy dojde ze strany nejblizSich, rodiny 1 SirSiho

ptibuzenstva k pochopeni a piijeti ditéte s diagndézou PAS. Projevuji se zde rtizné faktory.

M. P. absolvovala se synem, v jeho velmi utlém véku, nékolikamésicni opakované
pobyty v nemocnicich. Piestoze se sice situace ve vztahu k diagnéze jejiho syna zklidnila,
musela fesit situaci rodinnou, ktera vyustila v odchod otce od ditéte, ktery M. P. de facto tyral.
. ... bylo to hodné zIlé a mozZna, Ze i to prostredi se mohlo podilet na tom, zZe mél (syn) stavy,
Jjaké mél, protoze to prostiedi proste nebylo pratelské.” (rozhovor €. 4 - M. P., fadek 70)
Ucastnice S. P. zmifiuje odlisny pohled partnera na piistup k vychové. Souéasti jeji vypovédi
je 1nepochopeni ze strany prarodict syna, a to jak na tirovni nedostate¢né snahy k vytvareni
vztahu k nému, tak naprostého odmitnuti autismu. Naopak dal$i dotazovana matka P.S. vnima
nastaveni pomoci od prarodi¢i jako velkou pomoc a pocituje za ni vdék. Dokonce popisuje i

proménu vztahu s vlastni matkou.
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Pro B. C. usnadnilo komunikaci v S§ir§i rodin€ samotné potvrzeni diagnoézy. Pro
ilustraci komplexnosti tohoto subtématu je mozné pridat i faktickou nemoznost odlehceni v
roding 1. M. ze strany prarodi¢i. Je potieba pfipomenout, ze I. M. pecuje o dv¢ autistické déti.
Jeji rodiCe a rodiCe jejiho manzela jsou jiz vyssiho véku a venkovni program s détmi je nad

ramec jejich moZnosti.

Subtéma rodinnych vztahl se ukazuje jako dualezité pro vSechny participanty. Jediny
muzsky ucastnik vyzkumu, byt je zminuje jen okrajové, je tak v pozitivni konotaci. I ptestoze
se s matkou syna rozesli, podle jeho vyjadieni neméla PAS jejich syna na jejich vztah vliv.
Syna maji ve fungujici stfidavé péci. V jeho rozhovoru je vét§i duiraz kladen na subtéma

nasledujici — zdzemi u pratel.

Subtéma €. 2: Zazemi u pratel

Dle vyzkumu vyznamnou roli na kvalitu zivota rodici ditéte s PAS maji také vztahy
s prateli. Vyraznéjsi vyznam v rozhovoru mély ptatelské vztahy pfevazné tam, kde se méné
prosazoval vztah v rdmci rodinnych vazeb. Neni to ale pravidlem a li§i se to ptipad od
ptipadu. Pfijeti specifik potomka od lidi, ktefi s rodicem nejsou svazani ptibuzenskou vazbou
ma jiny vztahovy charakter. Ale analyza nedokazuje, za jakych okolnosti jsou vyznamnéjsi
podptirnou slozkou pro rodi¢e vychovavajici dit¢ s PAS rodinné zazemi nebo piatelé.

Podle participanti ti z pratel, kteti dit€ s PAS dokazi pfijmout, hraji vyznamnou roli ve

vztahu s jeho rodic¢i a naopak oslabené jsou ty vazby, kde k pfijeti ditéte s PAS nedojde.

V. L. popsal podporu od kolegii z kancelafe jako absolutni. Naopak v piipade
odmitavych reakci k jeho synovi ze strany jiné skupiny pratel ty vztahy ptehodnotil. ,, Videl
jsem tam prosté komentare ve stylu, mohli byste jet jinym autem tviij syn je moc hlucnej, nebo
neco takovyho. Tak uz pak jsme se takovyma lidma zacli schdzet, schazet trosku min.”
(rozhovor ¢€.1 - V. L., fadek 146)

P. S. se vazby na pratele z vysokosSkolského Zivota zachovaly. U téchto ptatel oceiuje
pochopeni pro nestandardni potieby své rodiny. ,, ...vSichni to tam berou, jak to je. Nikdo se

nad tim uplné nepozastavuje. To je hrozné fajn. Nasi znami jsou s tim srozuméni a nemaji

problém, upravit mirné program, aby byl syn v pohode.” (rozhovor €. 3 - P. S., fadek 211)
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S. P. také popisuje jeden specificky ptatelsky vztah, ktery pro ni byl dileZity v obdobi
krize kolem ziskdvani diagndzy. Pfidava ale i zobecnéni dalsich, kde podminkou jsou

zkuSenosti, osobni ¢i zprosttedkované s psychickou nerovnovahou.

Z vyzkumu vyplyva, Ze se n¢kterym rodi¢im déti s PAS podafilo nékteré pratelské
vazby z doby pfed narozenim potomka zachovat, ale ze se zrodila i ptatelstvi nova. Bohuzel
rodi¢e zminuji 1 zkuSenosti opacné, kdy néktera pratelstvi kviili reakcim na odliSnost jejich

potomka zanikla nebo se vazby na tyto pratelé minimalizovaly.

Subtéma ¢. 3: Vliv nastaveni spole¢nosti

Nepochopeni ze strany spolecnosti je dal$im vlivem piisobicim participantlim stres a
rizné negativni emoce. Dotazovani zminovali situace v obchodech, na détskych hfistich a v
institucich atd. Negativnim faktorem byla i samotné naro¢nost péce o dit€ a ve chvilich, kdy
se k tomu ptidavalo nepochopeni ze strany spole¢nosti dochézelo Casto k situacim, které byly

pro rodice ndrocné az traumatizujici.

Participantka M. P. sdilela nejen zazitky nepochopeni specifik jejiho syna, ale zminila
1 kritiku vlastnich vychovnych schopnosti. Nékteré z reakci, se kterymi se setkala jde
povazovat témet za verbalni utok. Pfestoze v rozhovoru uvedla, ze ma pocit, ze se pies takové
situace prenesla, své pocity popsala jako odsouzeni za vlastni osud. ,, Rodice to neuveritelnym
zplisobem boli, protoze vi, Ze s tim nemaji moznost uplné néco udélat a tou spolecnosti je
kamenovanej vlastné za to, Zze ma dité z autistického spektra.” (rozhovor ¢. 4 - M. P., fadek
196) Podobnou zkuSenost podavala i P. S. Tyto participantky jsou matkami déti s velmi
vysokou potiebou podpory.

I. M. a P. S. se setkaly s odmitnutim jejich déti na krouzcich. V ptipadé P. S. slo
dokonce o odmitnuti na plaveckém kurzu zajisténém specialni skolou, kam jeji syn dochézi.
mensi a pro okoli bylo t&z8i rozeznat hendikep ditéte. S pfibyvajicim vékem a ziejméj$im
puvodem nestandardniho chovani se situace zlepsovala.

Zkusenosti vSak nejsou zdaleka jen negativni. N&kolik participanti zmitovalo
piekvapujici pozitivni reakce 1 v potencidlné konfliktnich situacich. Naptiklad P. S. v

rozhovoru tvrdila, Ze podobné situace jdou ve velké vétSin€ vyftesit. ,, Téch pét procent lidi, co

35



jim to vadi a zacnou na nas kricet nebo néco takového, z toho si opravdu hlavu nedélam.
Protoze vsichni zname z kazdodenniho Zivota, Ze srazka s blbcem je nejhorsi.” (rozhovor €.3 -
P. S., fadek 150) Navic dodala, Ze ma pocit, Ze reakce se v Case jejich zkuSenosti méni k
lepSimu. Domniva se, Ze je videt rozdil v generacnich postojich a pozitivni vliv inkluze na

piistup spolecnosti.

Pfestoze se muze zdat, ze nastaveni spolecnosti by mohlo mit mensi vliv na Zivot
rodici déti s PAS nez rodinné Ci pratelské vztahy, vyzkum ukazuje, ze vliv reakci na
specifické projevy ditéte s PAS mize byt pro jejich rodice znacny. Nevhodné ¢i ttocné
poznamky na kvalitu vychovy byly pro participanty, leckdy pietizené narocnou péci,
bolestivé. Utastnici vyzkumu viak uvadéli i druhou stranu tohoto podtématu, a tou jsou
reakce pozitivni a obecné zlepSeni spoleCenského pohledu a vétsi informovanost o

problematice PAS.

Téma ¢. 4 — Obavy o dité

Jednim z vlivii na kazdodenni Zivot rodice s ditétem PAS jsou umocnéné bézné i
specifické obavy o dité. Jednd se jednak o obavy motivované nestandardnim chovani a
vyvojem ditéte, které Casto zpusobuje, ze rodi¢e déti s PAS maji tendenci k nadmérné
protektivnosti. Dale z analyzy dat vyplyva, ze dotazovani rodi¢e déti s PAS hledi s obavami
na jakékoliv zmény souvisejici s umisténim do Skolského systému €i pii jiné zméné podplrné
instituce. Posledni okruh obav se pifimo vaze na nejistou samostatnost, ptipadné na jistou
nesamostatnost v dospéclosti ditéte. A to predev§im ve stafi a po smrti jeho rodict. Téma je
podle téchto okruhli d€leno do subtémat: 1) Snaha o vétSi ochranu. 2) Obavy ze zmén

umisténi. 3) Obavy o budoucnost ditéte.

Subtéma €. 1: Vétsi snaha o ochranu

Pochopitelnou reakci na fakt diagnostikované odliSnosti ditéte od neurotypickych
vrstevnikl je zvySena protektivnost ze strany rodice. Participanti, ktefi ji zmifuji, vSak

vétsSinou dodévaji, ze se jedna vice o jejich vlastni nastaveni nez objektivni nezbytnost.

To potvrdila i vypovéd S. P. Prestoze sebekriticky povazuje ptehnanou ochranu za

nadbytecnou, pfipojila pocit, Ze jeji syn jeji nadmérnou péci zvlada. P. S. si za 1éta mateistvi
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se synem s PAS vyvinula pohotovost k feSeni a predchazeni konfliktd vyvolanych odliSnym
vnimanim jejiho syna, pro kterého jsou neodalatelné ptitazlivé dlouhé vlasy. I ona uznava, ze
v mnohych ptipadech je problém mensi, nez se z pocatku miize zdat. I dalsi participanti uvadi
obavy plynouci z chovani jejich déti, které jim ptijde rozdilné od bézné populace. Pripadné
popisovali nutnost vétSiho vlastniho zapojeni plynouci z téchto obav.

Do tohoto subtématu je mozné zaradit i obavu M. P. z budoucnosti a vyvoje jejiho
syna. Respektive se jednd o obavu z nartistani fyzické sily a jeho mozné nezvladatelnosti,
ktera souvisi s diagnostikovanou poruchou chovani. Zde tedy nejde o ochranu ditéte pied

okolim, ale pfed nim samym a moznymi dasledky jeho ¢inti v budoucnosti.

Ucastnici vyzkumu v rozhovorech zminovali zvySenou protektivnost vii¢i svym détem
vyplyvajici z obav z nasledkii Spatn¢ piedvidatelného chovani neurodiverznich potomka.
Kromé obav vazanych na aktualni stav jedna z participantek uvedla i obavu z moznych

nasledkt poruchy chovéni svého syna v budoucnosti.

wv__ 7

Subtéma ¢. 2: Obavy ze zmén umisténi

Celkovy vybér vyzkumného souboru se vymezuje na rodice déti, které jiz navstévuji
Skolsky systém. A to bud’ na trovni matetské Skoly, ¢i dalSich stupiii vzdélani. Postoje a
prozitky tohoto zatazeni jsou popsané v samostatném tématu, které se vénuje rozvoji ditéte

(viz téma €. 2, subtéma Hledani vhodného vzdélavaciho zatizeni).

U S. P. byly jeji obavy umocnény naznakem Sikany v predskolnim zafizeni, kde
dochazi k vytvaieni skupin (partickovani) a vylucovani z nich. Jeji syn byl jednim z prvnich
zasazenych. Nastésti pedagogickych sbor v¢asné zakroCil. I s touto zkuSenosti vyjadiovala
obavu z piestupu ditéte na zékladni Skolu. Tyto obavy z pfestupu na dalsi stupen vzdélavani
se objevuji 1 u I. M. A to pfesto, ze jeji syn je dobfe inkluzivné zatazeny do bézné zakladni
Skoly, kde mé dobry prospéch a setkdva se se vstticnosti spoluzaka.

V. L. se v tomto ohledu potykd s poddimenzovanym systémem, ktery navic
nepovazuje za optimalni. Za piiklad navrhuje dansky pfistup, kde dit¢ s PAS zlstava v
jednom zatizeni od Skolky do ukoncéeni vzdélavani. Jeho obava v tomto ohledu vychazi ze
Spatnych referencich o Skolach v okoli bydlisté. Zaroveit ma potiebu dopiat svému synovi

takové vzdélani, které ho bude i pres jeho neurodiverzitu vhodné rozvijet.
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PrestoZze tento proces umisténi déti do vzdélavaci instituce v rodindch ucastnikl
vyzkumu jiz probéhl, je zména zatazeni ve vzdélavacim systému castym zdrojem obav.

Zminuji ji jak rodice déti predSkolnich, tak Skolnich, nehled€ na vzdalenost ocekavané zmény.

Subtéma €. 3: Obavy o budoucnost
Dalsi z obav, které rodi¢e provazeji jsou obavy z dospélosti a samostatnosti svych déti.
Respektive u rodich déti, které maji vysoky ¢i velmi vysoky stupenn miry nutné podpory,

obavy plynouci z jasné progndzy nesamostatnosti.

Nejvyraznéjsi byl tento druh obav u participanttl, jejichz déti jsou uz skolniho véku a
maji PAS vyssi intenzity. Respektive u G€astnice, jejiz obé déti maji PAS diagnostikovanou.
M. P. v souvislosti s integraci svého ditéte s PAS, po nabyti osmnactého roku, zminila potfebu
svého syna zajistit natolik, Ze pro né€j najde vhodny denni program, napiiklad stacionarniho
typu. Projevila samoziejmé strach o to, co s nim bude v jejim staii a po jeji smrti. Podobné
hovotila i B. C. a P. S. ,, Jenom premyslite nad tim, co bude. Jestli tady v Ceské republice bude
vic domovu s asistenci pro tyto déti nebo jestli prosté bude nékde v ustavu. *“ (rozhovor €. 3 - P.
S., fadek 181) Zminila také Spatny medialni obraz ceskych zatizeni.

I. M. popsala vlastni obavy souvisejici se selektivnim mutismem starSiho syna, ktery
nevykazuje vyrazny pokrok v komunikaci s cizimi lidmi, coz miize omezit jeho budouci
zatrazeni do spolecnosti a uplatnéni. Tato obava byla jest€¢ umocnéna autismem mladsiho syna,
ktery mé vétsi miru nezbytné podpory.

Participanti, ktefi maji déti s vysokofunkénim autismem, vyjadfovali spi§ obavu o

miru samostatnosti a integrace do spole¢nosti.

Vyzkum tedy ukazuje, ze dotazovani rodice déti s PAS, méli vétsi strach o budoucnost
svych déti ve smyslu jejich samostatnosti a funkéniho uplatnéni ve spole¢nosti. Piipadné u
téch déti, kde nebylo mozné samostatnost v dospélosti predpokladat, panovala obava o

zajisténi jejich Zivotnich potieb v dobé stafi a po smrti rodici.

Téma €. 5 — Svét rodice pecujiciho o dité s PAS
Zjisténi nestandardniho vyvoje ditéte, obdrzeni diagnézy PAS u vlastniho ditéte,
nasledna vychova a integrace potomka s PAS do spolecnosti vyrazné zatézuje osobni Zivot

rodice ale i celkové nastaveni rodiny. Rodic¢e ditéte s PAS a jejich nejblizsi okoli jsou
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vystaveni nadmérnému stresu, kterd mize negativné ale i pozitivné ovlivnit vztahy v rodiné
ale 1 vztah rodice k samotnému ditéti s PAS. Po prvotnim Soku a alespon ¢astené stabilizaci
rodiny participant zavedly zakladni opatfeni, které napomohlo lepSimu fungovani rodiny. To
se odrazi v tom, jakym zptisobem se dotazovani rodi¢e vyjadiovali o tom, jak ovliviiuje PAS
ditéte jejich Zivot, a vztahy v rodiné. Samotny vztah s ditétem je zafazen v samostatné tématu.
Toto téma je uzce svazané jak s hlavni vyzkumnou otadzkou, tak s otazkou vedlejsi. Presto
odpovidd zejména na vnéjsi faktory péce o dité¢ s PAS, které plisobi jejich rodice. Ostatni
témata analyzy jej bud’ dopliuji nebo prohlubuji. Toto téma je rozdéleno na subtémata 1)

Obtize vyplyvajici z péce o dite¢ s PAS a 2) Rodinné nastaveni.

Subtéma ¢. 1: ObtiZe vyplyvajici z péce o dité s PAS

S pfichodem potomka, dochazi v zivoté kazdého rodice k uréitym zménam a
rodiCovstvi ma pfirozené vliv na veskeré aspekty zivota. Participanti v rozhovorech uvadéli,
ze s péci o své dité s PAS byli dopady na jejich Zivot velmi vyrazné a osobni zivot rodice byl
Casto velmi potlacen. At uz se jedna o pracovni uplatnéni, volnoCasové aktivity nebo jiné

formy osobniho rozvoje, museli ve své nové roli tyto aktivity znané€ piizpiisobit.

Participanti M.P., V.L. v rozhovorech vypovidali o agresivnim chovani svych déti. Ty
jim piinasely pocit bezradnosti a hluboké osobni krize rodi¢ovského vztahu. Nezvladatelnost
jejich ditéte s PAS v urcitém obdobi jim pfinasSela znacné utrpeni.

P.S., jejiz syn s PAS nema agresivni zachvaty, zminuje velkou spankovou deprivaci. Ta
byla pro ni a pro manzela zdrojem zvysSené nervozity a negativnich emoci. “(...) do deseti let
meél i probléemy se spanim a kdyz spi jenom od piilnoci do tri, tak Vas to teda fakt unavi.
Potom se stridate, kdo ho bude zrovna v tu chvili hlidat (...)” (rozhovor €. 3 - P. S., fadek 158).
Nastésti ji situace poskytuje dostatek ¢asu na praci a trochu osobniho casu. I ptes zaclenéni
jejich dvou syni s PAS do Skolského systému tomu tak neni u I.M., které vytizeni nedovoluje
staly pracovni pomér. Vys§i Casové vytizeni z divoda Castého doprovodu syna na terapie
nutnosti uvadi i V. L.

B.C se kvili problémiim syna ve Skole musela vénovat domacimu vzdélavani. DalSim
casto zminovanym omezenim, které participanti uvadéli, je nemoznost vétSiho cestovani. Pro
béznou populaci nepfedstavitelnou obtiznost péce o dit¢ s PAS pak vystihla S.P. slovy: «Lidé,

kteri nemaji doma autistu nebo ADHD nebo cokoliv jiného, tak si nedovedou vitbec

39



predstavit, co ja na denni bazi vlastné musim resit, co vSechno vlastné musim predvidat, aby

nedochazelo k nejakym konfliktnim situacim.” (rozhovor €. 2 - S. P., fadek 115)

Omezeni, kterd podle vypovédi participantll vzesla z péCe o jejich déti s PAS, jsou
Casto obrovska a postihuji riizné oblasti Zivota rodic¢i. Né&které naroky, které takova péce

vznasi, mohou byt az té¢zko splnitelné.

Subtéma €. 2: Rodinné nastaveni

Rodina je zdkladni jednotkou, ve které rodice ditéte (nejen) s PAS sviij zivot prozivaji.
DalSim z tématl analyzy vyzkumu je soubor téchto vztahd. Neni cilem se zaobirat popisem
jejich rodinné situace, ale téma se zaméiuje prevazné na nastavenim, které se vaze k faktu
PAS jejich ditéte. Participanti vyzkumu potvrdili, Ze se musi potykat s vétSimi naroky na péci
o dit¢ s PAS nez bézné rodiny. Pfizpiisobeni situaci leckdy ovliviiuje cely chod rodiny. Z
dalsich aspektt, které participanti zminili, je mozné jmenovat rozpad rodiny a piipadné

zalozeni nové, nedostatek Casu partneru €1 vliv sourozencii na déti s PAS a tim 1 na rodice.

Mezi participanty byly ¢lenové rodin Uplnych, rozpadlych i nové slozenych. Z
vyzkumu nelze odvodit n¢jaky vztah mezi formou rodiny a kvalitou péce o potomka s PAS.
To ani neni cilem vyzkumu. Dva rodice, ktefi jiz neziji s biologickym otcem nebo matkou
ditéte s PAS, popisovali odlisné i souvislost mezi rozpadem partnerstvi a PAS ditéte. Zatimco
V.L. souvislost popiral, M.P. uvedla, Ze prostfedi pfedchoziho vztahu nebylo zdravé ani pro ni
ani pro syna s PAS. Ostatni participantky zili s otcem ditéte/déti.

[.M. popisovala kompletni rodinu i jejiho partnera jako fungujiciho ale dodava, ze
PAS jejich déti ma vliv na celkovy zivotni styl rodiny. Dale M.P. uvedla, jak jeji manzelstvi
naprosto postrada spole¢ny ¢as pro ni a jejiho muze. Jediné, co pro sebe mizou udélat, je
poskytnout si ¢as jeden druhému. Spolecné ale zatim nemaji Sanci travit volny ¢as dohromady
a M.P. nevidi ani vyhled na zlepSeni v blizké budoucnosti. “Ale je to furt jenom o tom, Ze
jeden hlida a druhy se jde bavit, nebo jede nékam na chatu nebo nekam. A ten druhy viastné
ne. A pak se zase vystridame, coz neni uplné idealni” (rozhovor €. 4 - M. P., fadek 163). I P.S.
popisovala stejny vliv PAS jejiho ditéte na manzelsky vztah. Uvadi negativni vliv na intimitu
a spolecné prozivani ve vztahu.

Ve stiidavé péci, kterou ma se svou byvalou partnerkou V. L. o syna, vidél urcitou

problemati¢nost. Nebyl si ale védom toho, ze by stfidani domovli syna néjak frustrovalo.
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Navic uvad¢l radost, ze jeho nova pfitelkyné se synem dobie vychazi. M€l radost i z toho, Ze
biologickd matka jeho ditéte je v ocekavani. V narozeni sourozence spatioval pozitivni
potencial pro vyvoj vlastniho syna s PAS.

Sourozenecké vztahy svych déti zminila M. P. Jeji autisticky syn ma malou sestru,
kterd si s nim rada hraje. Také S.P. hovotila kladné¢ o vztahu mezi sourozenci i pies jisté
projevy zarlivosti ze strany neurotypické sestry. Specialni ptiklad je I.M. jejiz oba synové
maji PAS. Nenaplnila se tak jeji o¢ekavani, Ze by mladsi sourozenec mohl svym standardnim
ucastnice vyzkumu jiz nezmifuje. Vzajemny vztah ale shledava jako laskyplny.

Dvé participantky uvadéji 1 rozdilné postoje svych manzeld k uréitym aspektim denniho

fungovani s vlastnimi détmi s PAS.

Vyzkum ukazuje rizné vlivy PAS jejich déti na celkové fungovani rodiny i velice
pestra rodinna nastaveni jednotlivych participantii. Spolenym bodem, ktery se objevuje, je
nedostatek partnerského Casu v rodinach, jehoz pfiinou je ndrocnd péce o dit¢ s PAS a
specifika déti z této poruchy vyplyvajici. Dal§im spolecnym bodem pro nckteré ucastniky

vyzkumu byl pozitivni vliv sourozencti mezi sebou a tim i na rodice.

Téma €. 6 — Vztah s ditétem

Rodi¢ ditéte piirozené proziva svlj svét skrz vlastni vztah s ditétem. Proto je téma
»Vztah s ditétem* vybrano jako samostatné. Piestoze rodicovskou lasku k ditéti neni ani v
nejmensim mozné zpochybnit, objevila se dvé prizmata skrze néz lze vztah rodice a ditéte
analyzovat. Tato prizmata jsou zédkladem subtémat: 1) Vniméni vztahu ditéte. 2) ZkuSenost

rodi¢u se zvédomeénim PAS ditétem.

Subtéma €. 1: Vnimani vztahu ditéte

Ve vypovédich participantl jak na ptfimou otazku sméfujici na vztah k ditéti, tak mimo
ni, se ve vice pripadech objevil popis odlisné socidlni reciprocity, kterou rodice s ditétem
zazivaji. Proto se toto subtéma zameétuje na to, jestli a jak vnima rodic¢ vztah svého ditéte k

sobé samému.

V piipadé¢ M. P, a S. P, kde dité¢ ma vétsi intenzitu PAS ¢i urcité komorbidity, byl
popis odliSnosti vnimani vztahu doplnén nejistou z neschopnosti ditéte vztah verbalné

vyjadtit. Doplnén byl vSak o projevy, kterymi dité sviij vztah komunikuje neverbalng. 1. M.
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nejistotu ohledné motivli naklonnosti vyjadfovala u star§iho syna také, pfestoze toto jeji dité
ma komunikaci na normélni Grovni.

V. L. popisuje pocit partnerstvi se synem v jejich aktivitach. Zaroven zminovanou
mensi miru reciprocity nechava na rovinu zaznit: ,, Asi nedostavam tolik ty interakce jako
klasickej rodi¢ od pétiletého ditéte, Ze si tak jako s nim nepokecam.“ (rozhovor ¢. 1 - V. L.,
fadek 215)

Nejzajimavéjsi vypoveéd podala S. P., kterd nachédzi v synovi velké podobnosti se
sebou samou a ma pocit soundlezitosti. Sama v dob¢ rozhovort fesila vlastni diagnostiku,
kterd nasledné jeji Aspergertiv syndrom potvrdila. ,,Ale ja ho vnimam jako velkého spojence.
My si proste vyhovime, kdyz jsme spolu. Jakmile je tam nékdo treti, tak prosté ,papa‘. My
spolu komunikujeme i bez slov. My mame oba dva radi klid. Doma spis délat si svoje véci.
(rozhovor €. 2 - S. P., fadek 67)

V rozhovoru velkou ¢ast vlastniho prozivani S. P. popsala pravé skrz PAS svého syna

a pocit podobnosti s nim.

Subtéma €. 2: ZkuSenost rodicii se zvédoménim PAS ditétem

Subtéma reflektuje zkusSenosti rodicii jak a jestli dit¢ samo svou odliSnost vnima, ale
také jak a jestli rodice PAS s ditétem komunikuji. Zpisob, jak rodi¢e komunikuji diagnézu se
svym ditétem obecné¢ vypovida o jejich vzajemném vztahu.
Participanti vyzkumu byli dotdzani, jak a jestli vliibec odliSnosti vazané na diagnézu PAS
komunikuji se samotnym ditétem. UZ metodologicka ¢ast prace predpovédéla kontroverznost
této otazky a odpovédi dotazovanych rodi¢ld naroc¢nost otazky potvrdily. Jedna se o piimé
otazky, jejichz eticky aspekt je popsan v metodologické Casti. Pres kontroverzi, jsem vypovédi

zahrnul do analyzy z dvodu hodnoty vypovédi.

V ptipadé V. L. a S. P. rodict dvou predskolnich déti byl prekazkou pftili§ nizky vek. V
dalSich dvou ptipadech byla z pohledu rodice komunikacni porucha ditéte natolik zasadni, ze
neméeli moznost takové téma oteviit a komunikovat. V nékolika rozhovorech se otazka stocila
na to, jestli dit¢ svou odliSnost vii¢i okoli vnima.

Pti rozhovoru s S. P., kterd méla syna s sebou, doslo k situaci, kdy syn projevil nevoli,
ze probirdme Skolu s autisty. Jeho matka reagovala slovy, ze se mu nelibi, kdyZ mluvime o
ném. Ackoliv jsme téma jeho vnimani PAS dale piimo nerozebirali, je tedy mozné odvodit, ze

minimalné toto oznacéeni vnima.
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Pro I. M. bylo toto téma jasn¢ popsatelné u starSiho ze synt. ,,7akzZe on takhle v tomhle
o tomhle je schopny naprosto normalne mluvit a on rekne vzdycky, zZe je tak trochu autista a
jeho braska je vic autista, takze takhle to on jako prosté uchopil pro sebe. “ (rozhovor €.5 - 1.
M., fadek 56)

Nékolik odpovédi bylo ve smyslu, ze svou odliSnost vnima naptiklad pii kontaktu
s vrstevniky, ato jak kdyz Slo o dit€¢ s vysokofunkénim, tak nizkofunkénim autismem.
Zajimavy pohled méla B. C., ktera tvrdila, Ze jeji syn vnima odliSnost ostatnich a své vnimani

povazuje za standardni. Podobn¢ se vyjadrila i M. P.

S odmitnutim otézky, zda se synem jeho autismus n¢jak komunikuje, jsem se setkal u
jediného muzského participanta. Vzhledem k véku ditéte nepovazoval otazku adekvatni jeho
zralosti a pfiSla mu 1 tematicky nevhodna. V pfiliSném spojovani diagnoézy svého syna vidi
nebezpeci nalepkovani a nerad déla rozdil mezi lidmi s diagndézou a neurotypickymi. Kdyz
jsem se ho ptal na nazor na autismus jako takovy, odpovedél, Ze je to jako se ptat na nazor na
Cloveéka. Vypovéd, kterou vSak na tyto otdzky podal byla velice vymluvna: ,, On na to neni
zralej, aby to pochopil. Nepobavis se s nim tady o téch vécech. Ja nevim, jestli i s normalné
petiletym deckem by se byl clovek schopnej pobavit tady o téch vécech, obcas rika néco ve
stylu ze... Co to rikal? ,Nechci autismus, nechci autismus. * Coz bylo hodné smutny, kdyz jsem
slysel, ze to Fikal, ale vitbec nedokadzu Fict jestli vitbec vi, co to je autismus.‘ (rozhovor €.1 -

V. L., tadek 64)

Téma &. 7 — Strategie zvladani obtizi

Vedlejsi vyzkumna otdzka se pta po obtizich rodict déti s PAS a po tom, co jim
pomaha zvladat specifické naroky rodicovstvi déti s PAS. Pravé na zvladani obtizi je obsahem
nasledujicitho tématu. Z vypovédi vyplyva, Ze participanti si pro obtizné situace vyvinuly
uréité postupy (copingové strategie). Podle okruht, kterych se tyto strategie tykaji, jsem
rozdelil téma do Ctyf subtémat, které je postihuji. Jedna se o 1) Prizpiisobeni zivota a zajmii.

2) Zména komunikacnich styla. 3) VytyCeni hranic. 4) Osobni realizace.

Subtéma ¢. 1: Prizptisobeni Zivota a zajmu

Strategii, kterd se prolinala vSemi rozhovory je ptizptisobeni se situaci. Jedna se o
primarni strategii pfizptisobeni zZivotnim podminkam, ktera zajisti alespon zakladni fungovani
rodiny. VSichni dotazovani rodi¢e popisovali proménu nastaveni vlastniho i rodinného Zivota

tak, aby lépe vyhovovalo faktu plynoucimu z péce o neurodiverzni dit€. Tento proces se
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vyskytuje 1 v rodin€ s neurotypickymi détmi, je soucasti rodinného Zivota. V rodinach s détmi
s PAS je vSak prizplisobeni se narokiim ditéte daleko vyraznéjsi. Vychazi z podstavy
odliSnosti ditéte a zivota s nim. Nelze fici, ze by byl zasadni rozdil v oblastech, které tiCastnici
vyzkumu rodinné situaci ptizptisobily. Vypovédi se liSily v diirazu na to, o kterych oblastech

hovofili a v pojeti pfizptisobeni.

Velka c¢ast vypovedi 1. M. je o tom, Ze jejich zivot je zafizeny podle potieb obou déti s
PAS. Ve chvilich, kdy se projevilo jako obtizné¢ dopravovat jedno z déti do Skoly hromadnou
dopravou, protoze by v ni byl nejradéji cely den, ptesedlali do auta. Své konicky 1. M.
zménila nebo pienesla domt, volny ¢as travi podle specifickych zajmi svych déti. Kvuli péci
o dva potomky s PAS se nemize uchdzet o zaméstnani. Podobné zaméteni volného ¢asu na
z4jmy svého ditéte popisovala i B. C. ,, Volny cas travime podle zajmut naseho syna, snazime
se ho podporovat v tom, co ho nejvic bavi‘ (rozhovor ¢.6 - B.C., fadek 84). Ta do vypovédi
zatadila i teoreticky rdmec, ktery si odnesla ze Skoleni Son Rise. To klade diiraz na vytvoteni
si vztahu s ditétem s PAS a traveni Casu s jeho zajmy. Opacny postup v ohledu z&jma volil
jediny muzsky participant vyzkumu. Misto aby se ptizptsobil svému synovi a jeho z4jmim,
naucil ho mit rdd zajem vlastni. Posunout musel méftitka toho, kolik sil je nutné naptiklad do

vyuky lyzovani dat.

Urcitou uroven ptizpiisobeni popisovali vSichni participanti. Rozdily mezi vypovédmi jsou
zpusobeny vlivem individualnich situaci, osobnosti rodicti samych i déti a individualnim

charakterem poruchy.

Subtéma ¢. 2: Zména komunikacnich styli

Promény komunikacniho stylu se objevily u péti z participanti. A to bud v
komunikaci s vné&j$im prostfedim, napiiklad v ramci lékaiského vySetfeni, ¢i v piimé
komunikaci s ditétem. Ta ma specifické pozadavky vychazejici z odlisné zatéze, kterou PAS
zpusobuje. U ur€itych tcastniki vyzkumu se jednalo o praktické postupy, jako komunikaci

pomoci obrazkl ¢i jasnost denniho programu. Ve vyzkumu se objevily postupy zaméfené na

vvvvvv

Ugastnici vyzkumu popisovali i komunikaci s ditétem samotnym. V Zivoté rodide,
ktery ma dit¢ s PAS, se kviili jeho odlisné komunikaci jednd o dilezitou kapitolu. Téma

jasného a pochopitelného programu ditéte uvadéli Ucastnici napfi¢ rozhovory nehledé na
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intenzitu PAS. Napiiklad V. L. popisoval jeho dileZitost vzhledem ke stfidavé péci, ve které
syna ma. Ve dvou ptipadech (P. S. a M. P.) ve vypovédich zaznéla obrazkova metoda, ktera je
ke komunikaci s urcitou intenzitou PAS ¢i v urCitém v€ku béZné pouZivana. Pomaha ditéti,
které ma ztizené chépani za rovni verbalni komunikace, pochopit, co se mu druha strana
snazi fict. Obrazkovou metodu zminila i I. M. a dodala i srovndni mezi starSim a mlad$im
synem, ktefi maji symptomy PAS odlisné.

Participantka S. P. popsala, jak zachazi s vysvétlenim emoci svému synovi s
Aspergerovym syndromem, kde pouziva kreslend schémata. Podobné uvedla, Ze mu pomaha
na co nejmensi Casti. Tuto a dalsi strategie, které pouziva k dorozuméni se svym synem,
povazuje na vSeobecné efektivni v mezilidské komunikaci. P. S. pak popsala, jak ji pomaha v
interakcich s institucemi i1 pfi jinych prilezitostech v€asné (nebo spise predbézné) sdéleni, ze
je jeji dité autista a jaké ma potize. Diky tomu piedchédzi neptijemnych zazitkid, které by

mohly vyvstat z nepfipravenosti okoli na hendikep jejiho syna.

Zména komunikacnich styli se ukazuje jako vyznamna strategie, ktera pomdha

rodi¢im déti s PAS pfekondvat obtize jak v kontaktu s ditétem, tak pti styku se spolecnosti.

Subtéma ¢. 3: Vyty€eni hranic

Béhem rozhovort vSichni participanti vypovidali o tom, Ze musi feSit situace, které
jsou casto stresové nebo jinak nekomfortni. Jednou ze zasadnich strategii, kterd jim v tomto
ohledu pomahala je vytyceni si hranic toho, co na sebe nechaji ptisobit. Popisovali, Ze béhem
zivota s ditétem znacné zménili pristup k mnoha podnétiim, které si diive poustéli k télu. At
uz se jednalo o nepfijemné reakce okoli, vlastni pohnutky, mySlenky ¢i tendence. Toto

vytyCeni hranic se podle jejich vypovédi ukazovalo jako pomahajici ¢i dokonce nezbytné.

V. L. naptiklad velmi oteviené popisoval, jak ndro¢né je pro n¢j nepropadat
sebevycCitkdm. A Ze rozdé€leni problému na feSitelné a ty, kterymi se nema cenu zabyvat, vidi
jako cestu.

,, Co urcité nepomaha je, a vobcas se tomu tézko vyhybam, za prvy ze clovek ma vzidycky pocit,
Ze muze delat veci lip, ... Driv jsem se jesté uziral s tim, zZe jsme ho diagnostikovali az po
trech letech Zivota“ (rozhovor €.1, V. L., fadek 85). Vypovédél 1 o posunu hranic vici prilisné
vaznosti a starostem, které na néj z divodu, Ze jeho syn ma PAS n¢kdy dopadaji. Problém se

sebevycitkou z nesnadné dochvilnosti vyfesila S. P. také vyty€enim hranic viici lidem, kvili
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kterym se stresovala. V dobé rozhovoru uz na své hranice méla ndhled, Ze napliiuje jen to, co
je mozné. A podle toho si i voli okruh, s kym se styka.

Dalsi uc¢astnici mimo jiné popisuji, Ze hranice si pottebovali nastavit i v komunikaci o
odliSnosti svého ditéte. B. C. uvadi hranici, kdy ji jeste stoji za to vysvétlovat odliSnost svého
syna. M. P. spatfovala tuto hranici v z4jmu druhé strany, a vymezila si limit, za ktery nema
cenu jit. V jiném misté¢ rozhovoru pak zminila i konfliktni situaci. Tim uvedla ptiklad, Ze
nastaveni hranic neni zdaleka jen procesem pasivnim, ale Ze miiZe obsahovat aktivni obranu.
»lak jsem se zvedla a Fikam: ,Misto toho, abyste se zeptali? Vazné! To, Ze je postizeny, vas
absolutné nezajima, co? * No, ony vodesly. Ony v tuhle chvili odesly bez toho, aniz by prosté
neco rekly. Ale ja jsem byla pysna na sebe, Ze jsem se dokdzala za mé i za néj

postavit.“ (rozhovor €. 4 - M. P, fadek 208)

Vypovédi participantli vyzkumu ukazuji, Ze vytyCeni vlastnich hranic je t¢émé&f nutnou
strategii pro zvladnuti narocného zivota s dité¢tem s PAS. Pomahd dotazovanym rodi¢im
zachovat si kapacitu, nezbytnou pro zajisténi Zivotnich a emociondlnich potieb jejich déti a

sebe samych.

Subtéma ¢. 4: Vytvoreni si ¢asu a prostoru pro sebe a vlastni realizaci
V odpovédi na otazku, co participantim pomaha zvladat naro¢nost zivota s ditétem s
PAS byla v polovin¢ piipadii zminéna i osobni realizace. Pokud se jim to pfes nesmirnou

obtiznost dafilo, popisovali zna¢ny pozitivni efekt.

S. P. vypovéd¢éla, ze diky pomoci prarodi¢ii syna a jeho zatazeni do specidlni $koly ma
¢as dochéazet do zaméstnani. To ji zna¢né psychicky pomohlo.

M. P. nalézala vlastni realizaci v osvété v ramci problematiky PAS. To ji pomohlo
zlepSit psychicky stav a spatfovala souvislost se zlepSenim svého vlivu na syna. ,,7akzZe i ta
pomoc a podpora ostatnim maminkam mé uvéritelné naplnuje a tim si hladim dusi tak néjak a
jsem i vic v pohodé k tomu klukovi, viastné k synovi a ten vztah ted je, myslim si, Ze
samoziejmé v ramci moznosti dobry.* (rozhovor €. 4 - M. P., fadek 110)

I. M., kterd se dvéma syny s PAS neni v situaci, Ze by se mohla zapojit do pracovniho

procesu, proto vyjmenovava alespon konicky, kterym se vénuje.

Vytvareni si ¢asu na sebe a svou osobni realizaci se ukazovalo jako ucinna strategie,

kterd ucastnikim vyzkumu doddvala energii potiebnou pro naro¢nou péci o jejich dité s PAS.
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Toto subtéma se do urcité miry prolind a kontrastuje s ostatnimi strategiemi. Pfedevsim s

ptizpisobenim vlastniho Zivota a z4jmu a nastavenim hranic.

Téma ¢. 8 — Prijeti ditéte s PAS
V rozhovorech se objevovaly i pozitivni aspekty rodicovstvi ditéte s PAS. Jedna z
polozenych otdzek cilila pfimo na to, jestli se rodiCe timto faktem citi obohaceni. Toto téma

bylo zfetelné jak ze neodvislych vypovédi, tak z odpovédi na tento konkrétni dotaz.

I ptfes vnimatelnou tihu vyslechnutych obtizi, ucastnici vyzkumu hovotili s laskou
o charakterovych rysech, které lze pficist pravé PAS jejich déti. Dle autora prace se nejedna
o pouhou strategii ke zvladani obtizi, ale o skutecné pfijeti jedineCnosti vlastnich déti. Proto
jsou jejich vypovédi autorem vyzkumu zatazeny do tohoto samostatného tématu. V ramci néj
pak jsou vyclenény tii subtémata kazdé s vlastni vypovidajici hodnotou: 1) Prace s odliSnosti.

2) Vlastni rozvoj charakteru ditéte. 3) Milovany charakterovy rys.

Subtéma €. 1: Prace s odliSnosti

Ackoli by se mohlo jednat o strategii, jak lépe vyjit s neurodiverznim ditétem,
podtéma je fazeno do této skupiny. Participanti totiz vypovidali pfedev§im o pfijeti jin¢ho
vnimani svého ditéte. Urcit¢ uvédomeéni jiného vniméni pochopitelné vyjadrovali vSichni
participanti. Nékteii jej alespon respektovali a snazili se s nim pracovat. U jinych Sel tento

nahled na svét ditéte dal.

Pro S. P. bylo pfirozené ptijmout odlisné vnimani svého ditéte, protoze i svlij pohled
nepovazuje za typicky. Toto jsou jeji slova z doby, kdy pediatr poprvé vyslovil podezieni na
autismus: ,,4 prislo mi to prosté uplné jiny, uplné normalni, ze je v poradku. “ (rozhovor €. 2 -
S. P, tadek 10)

M. P. reflektuje sviij nahled na odlisnost svého syna a obecné déti s PAS tak, ze jsou
jini. Ze Gasto odraZeji emoce svého okoli. Praci s touto jinakosti bere jako pole pro vlastni
seberozvoj. Pokud potfebuje zvladnout emoce svého ditéte, musi nejdiiv zvladnout své. To

popisuje 1 ve svém obecném pristupu k PAS.

Subtéma ¢. 2: Vlastni rozvoj diky charakteru ditéte
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Toto subtéma vyslo pfimo z otdzky na to, zda doslo v obdobi rodiCovstvi ke zméné
vlastnich vnitfnich hodnot. Vypovédi o proméné vlastniho charakteru dotazovanych rodict se
v rozhovorech objevovaly i samostatné. I pfes piimé tazani vSak neslo o pocit, ktery by sdileli
vSichni Ucastnici vyzkumu na stejné urovni. Proto se nejednd o subtéma, které by se
objevovalo ve vSech rozhovorech se stejnou intenzitou.

Z vypovédi nelze ale ani posoudit, zda je mira pfijeti situace, v ptipad¢ takového postoje,
vetsi €1 mensSi. 1 v rozhovorech s V. L., I. M. ¢i P. S., kde je akceptace naroku zivota s ditétem
s PAS zcela ocividna, se takovy postoj objevuje jen v odpovédi na tuto otazku. Pripadné je
zdroj vyrovnavani se se situaci spatfovan jinde.

Vypovéd ucastnice vyzkumu I. M., kterd pecuje o dvé své déti s PAS, byla o velkém
piizptsobeni se této péci. Nicméné vyrazny posun napiiklad v ohledu postaveni svych déti,
jejich studijnich uspéchti nepotvrzuje a budovani kariéry nepotvrzuje. Jednoduse takovou
pfedstavu nikdy neméla. Jeji snahou bylo, aby déti byly Stastné. Popisuje posun hodnot
ohlednég dtlezitosti zdravi a respektu. V posunu téchto hodnot se s ni shoduje vypoved P. S. I
ta hovoftila o tom, Ze hodnota zdravi pro ni nabyla na vyznamu a neni jen prazdnou frazi.
Naopak v ostatnich ptipadech je vlastni osobni rozvoj pfimo spojovan s péci o dité s PAS. Pro
B. C. jsou déti obecné poZehndni. A dit€ s autismem o to vice. Ve vypoveédi zmifluje zménu
hodnot k lepSimu a s tim i pozitivni zménu Zivota. V tomto ohledu se na svého syna diva jako
na toho, ktery dava. Podobné k PAS svého syna pfistupuje i M. P. Po urcitych krizich a
zjisténi, ze pro funk¢ni péci o syna se potiebuje postarat o sebe, si ze situace udélala motiv
osobniho rozvoje. ,, 4 jd si totiz myslim, moznd to bude znit uz trosku jako klisé, (...) ale ja si
myslim, Ze ty deti s poruchou autistického spektra nam mizZou hodné dat a hodné nds
naucit. “ (rozhovor €. 4 - M. P., fadek 337)

Zcela vyjimecné je toto subtéma z pohledu S. P. I ona respektuje a pfijimé odliSnosti
svého syna. Nicméné v tomto ohledu spatfovala podobnost jeho vnimani se svym. Pfi
vySetieni jejiho ditéte vyslovila psycholozka podezieni, Ze sama matka mize mit urcité rysy,
které vykazuji symptomy Aspergerova syndromu. Pro S. P. to bylo objevné zjisténi, které ji
pomohlo 1épe pochopit vlastni zivot. Ackoli je v dneSni dob¢ stale v diagnostickém procesu,
nasmeétoval ji tento poznatek na cestu sebepoznéani. V rozhovoru bylo znat, Ze skrze autismus
vlastniho syna proziva vlastni psychologicky stav. ,, Viastné, kdyz se ptate na to, jak to
ovlivnilo muj Zivot, tak ano, ovlivnilo mé to. Proste mé to dodalo jakoby dilky do skladacky.
No, asi spoustu véci jsem pochopila. Miij Zivot to velice obohatilo.“ (rozhovor €. 2 - S. P,,

radek 112)
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Z téchto vypoveédi vyplyva, Ze rodicovstvi déti s PAS rodice promeénilo. Tato zména
byla participanty vnimana jako osobni rozvoj, zména hodnot ¢i jinym zptisobem. Ale ani u
téch, ktefi situaci nahliZeji odliSn€, nebylo zaznamenano horsi piijeti ditéte s hendikepem.

Spis je mozné toto subtéma oznacit za otazku individudlni reflexe ¢i zivotniho postoje.

Subtéma ¢. 3: Milovany charakterovy rys

Posledni subtéma tohoto celku navazuje na ptedchozi a dopliiuje jej o obsah vypovédi,
ktery se objevoval napfi¢ jednotlivymi rozhovory. VSichni rodice, ktefi se ucastnili vyzkumu,
podavali oteviené svédectvi o narocich a obétech, které museji kvili specifickym potiebam
svych déti s PAS podstupovat. U vSech zaznivala radost, kdyz mohli zminit, diky ¢emu se
prave jejich déti maji dobte. Jaké pouto k nim maji a jak je opétovano. Jejich laskyplny vztah
ke svym potomkim je nezpochybnitelny.

AZ na jednu participantku jej vSak vSichni dovedli i popsat pfimo tak, ze bylo jasné, Ze
autismus jejich ditéte neni jen rysem, se kterym je nutné se vyrovnat. Rliznymi slovy, v
riznych fazich rozhovoru davali najevo, Ze odliSnost jejich déti je neoddélitelnou soucasti
jejich charakteru, a pravé tuto odliSnost na nich miluji.

Pro S. P. byla cestou k pfijeti charakteru jejiho syna vlastni charakterova podobnost.
Diky nému se ji oteviela cesta k lepSimu poznéni sebe samé. Také pro M. P. byla odlisnost
jejiho ditéte spoustécim momentem jejiho osobniho rozvoje. Pani P. S. podobné jako pani B.
C. u svych autistickych déti mimo jiné ocenovala Cistotu a pozitivitu charakteru.

Subtéma milovaného charakterového rysu bylo motivovano vypovédi V. L., jediného
muzského Ucastnika vyzkumu, ktery se vyjadfil o pfijeti charakteru svého syna. UZ v jiné
¢asti rozhovoru V. L. zminil, Ze mu pfislo smutné, kdyz od svého pétiletého ditéte slysel
»Nechci autismus. “ V dalsi ¢asti rozhovoru pak nechal jasné zaznit tato slova: ,,Ja bych ani
uz nechtél, aby ten autismus nemél, protoze prosté mij syn je takovej jakej je, a vilastné uz

prosté pét let s nim takhle Ziju, takhle ho prijimam.* (rozhovor ¢. 1 - V. L., fadek 210)

3.3 Zavér vyzkumného Setieni

Rozhovory a jejich tematickd analyza poskytla velké mnoZzstvi dat. I pfes nesnaze s
jejich ¢lenénim se podafilo nalézt osm tematickych celki, které jsou dale rozvedeny ve 20

subtématech.
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Kompletni seznam témat je uveden na zacatku deskriptivni ¢asti analyzy. Jednotliva
témata na sebe v mnohém navazuji a navzdjem se dopliuji. Klicem k tematickému clenéni
sebranych dat byl vztah jednotlivych témat k vyzkumnym otazkdm a vyskyt naptic¢ rozhovory.
Neznamena to, Zze se v kazdém rozhovoru muselo nutné objevit kazdé subtéma. U kategorie
témat je vSak tuto korelaci jiZ mozné potvrdit. Téma, které se v rozhovorech jevilo jako slabé
nebo se vyskytlo sporadicky, bylo pfidruzeno k tématu jinému bud’ jako celek, nebo jeho
subtéma.

Tematicka analyza podala vysledky, které vhodné odpovidaji na vyzkumné otazky.
Nasledujici ¢ast prace se zaméfuje pravé na vyzkumné otdzky a snaZi se na otazky najit
odpovédi opirajici se o vysledné poznatky vyzkumu. Cilem analyzy nebylo vycerpat vS§echna
mozna témata z ni plynouci, ale diraz byl kladen na témata rezonujici s hlavnimi

vyzkumnymi otazkami.

1) Jaké je osobni prozivani rodic¢i pecujicich o dité s PAS?

K hlavni vyzkumné otdzce se vazi témer vSechna vybrana témata, pouze téma strategie
zvladani obtiZi se otazky tyka jen okrajov€. Vyzkum se zaméfuje od doby, kdy dotazani
rodice poprvé pojali podezieni na nestandardni vyvoj svého ditéte, az do soucasnosti. Rodi¢ si
buduje vztah k vlastnimu ditéti jisté jiz pred touto dobou a moment podezieni na nestandartni
vyvoj ditéte mlze tento vztah narusit, vyosit, zménit posunout. Analyza potvrzuje, Ze toto
obdobi znamena pro rodice Cas velké nejistoty, kterd se propisuje do vztahu s ditétem. Kvili
dlouhym c¢ekacim lhiitdm na vySetfeni je toto obdobi, podle vyjadieni n€kterych participantt
vyzkumu, neumérné naro¢né. Ke zminovanému stresu rodict se ptfidal stres i z nedostatku
informaci o diagnéze z omezené dostupnosti instituci, na ktera by se mohli obratit. Samotna
doba nejistoty byla pro fadu Gc€astnikli vyzkumu traumatizujici. U jedné participantky se ke
vSem zminénym stresovym faktorim ptidal znaéné nepiijemny zézitek béhem samotného
diagnostického vySeteni. Pro n€které dotazované rodic¢e samotné ziskani diagnostiky trauma
jesté umocnilo.

Ale zéaroven potvrzeni diagnézy byl pro nékteré ucCastniky vyzkumu naopak
konkrétnim bodem, od kterého zapocali s redlnymi kroky ke zméné situace. Proces proZivani
v tomto ohledu nebyl jednotny. ZaleZelo na osobnim nastaveni a pfedchozich zkusenostech.
Odlisné zkuSenosti naptiklad zminily dvé participantky, obé matky déti s vicecetnou
diagnozou. Jedna z nich popsala nartst stresu s kazdym dalsim vySetfenim. Pro druhou byla

naopak pozvolnost postupnych informaci usnadiujicim faktorem.
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Posilujicim faktorem, pro dotdzané rodice déti s PAS, byla radost z vyvoje svych déti.
V kontrastu se znejiStujicim a vnitiné ohroZujicim faktem neurovyvojové poruchy ditéte, byl
jeho pokrok rodic¢i popisovan jako pozitivni a stabilizujici prvek. (...) Samostatnym tématem
byla socializace jejich déti s naruSenou socidlni reciprocitou, kterd jiné vyvojové kroky
podtrhéavala. S tou se poji i zarazeni ditéte do vzdélavaci instituce.

Vhodna integrace do Skolského systému byla popisovana jako dulezity faktor. Pro
ucastniky vyzkumu meéla dvoji efekt. Jednim byla podpora ditéte v jeho vyvoji, jeho
socializaci. To mélo také pozitivni dopad na podporu samostatnosti ditéte. Jako neméné
vyznamny efekt plynouci z integrace jejich potomka do Skolského systému zminuji
dotazovani ziskany cCas pro n¢ samotné, jenz vnimaji jako velky zlom. Do té doby
zodpoveédnost za rozvoj a edukaci jejich potomka lezela prevazné na rodi¢ich. Ziskany ¢as pro
mozny osobni rozvoj rodi¢l hraje vyznamnou roli pfi zlepSeni Zivotnich podminek rodict déti
s PAS.

Z vyzkumného Setfeni vyplyva i dal$i vyznamny vliv na zivot rodic¢t déti s PAS,
kterym jsou reakce blizkého 1 vzdalenéjsiho okoli a celé spolecnosti jak na fakt autistické
poruchy ditéte participanttl, tak na jeho obtiZe. Zasadnim faktorem v tomto ohledu je piijeti,
respektive nepiijeti v rodinném prostiedi. 1 v pfipadech, kdy naptiklad ¢lenové rozsitené
rodiny nebyli schopni pfijit s praktickou pomoci, pfijeti samo o sob& bylo pro prozivani
respondenti dalezitym podplrnym faktorem. Vhodnou oporu ze strany rozsifené rodiny
uvedli G€astnici vyzkumu jako zdsadni moment piimo ovliviiujici jejich denni Zivot.

Dalsi dalezitym referencnim faktorem ovliviiujicim kvalitu Zivota rodict déti s PAS
jsou pratelské vztahy. Oslabené pratelské vztahy se projevily tam, kde ze strany pratel
respondentll neprobehlo prijeti ditéte s PAS, a naopak posilily a vznikly nové pratelské vazby
tam, kde k potomkovi s PAS piatelé zaujali citlivy pfistup. Takové okolnosti vztahii byly
participanty popisovany jako posilujici.

Dalsim faktorem ptisobicim na zivot participant byl pohled spole¢nosti. Necitlivé ¢i
nechapavé komentaie a stiety s kladenymi piekazkami ze strany okoli vii¢i potfebam rodin
déti s PAS vnimali, uz tak pfetizeni rodice, jako velmi pfitéZujici az traumatizujici. Naopak
obycejné pochopeni nebo jen pokus o né vnimali dotazovani rodice jako podporujici
a posilujici.

Neurodiverzita déti participantil vyvolava u rodi¢u déti s PAS dalsi obavy. Tyto obavy
je mozné rozdélit podle toho, jestli se tykaji celkové kvality zivota ditéte, jeho vyvoje nebo

nejistého osamostatnéni v dospélosti.
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Jako u jinych rodi¢l 1 do prozivani Gcastnikli vyzkumu patii vztah s jejich potomky.
Vyzkum ukazal, Ze participanti vnimaji vztah, ktery k nim jejich déti s PAS citi, i pfes
naruSeni socialni reciprocity plynouci z onemocnéni. I u déti, které maji znacn€ omezenou
verbalni komunikaci, popsali participanti projevy naklonnosti, které se jim dostavaji. Mnohdy
byly tyto projevy naopak uvadény jako siln€jsi ¢i CistSi, nez by si rodice ptedstavili u
neurotypickych déti.

Soubézné s tim z vyzkumu vyplynulo, Ze vztah rodict k jejich ditéti je nejen velice
intenzivni, ale 1 napliujici. Za projevy plnosti vztahu Ize povazovat laskyplnou péci, kterou
participanti pies objektivni obtize zpisobované odliSnosti svého potomka zahrnuji. Ale pro
vyzkum zcela zasadnim projevem vztahu je bezpodminené pfijeti potomka a jeho
specifického charakteru zptisoben¢ho pravé neurodiverzitou ditéte. Soucasti tohoto piijeti je 1

odhodlani ¢elit vyzvam, které PAS déti ptinasi.

2) Jaké obtize museji pirekonat a co jim naopak pomaha zvladat specifické naroky

rodicovstvi?

r~r

Vyzkumné Setieni poskytuje ne€kolik oblasti obtizi, které rodice déti s PAS museji
piekonat. Z analyzy dat vyplyva, Ze prvni obtizi, kterou dotdzani rodi¢e popisovali, bylo
vyrovnani se s faktem, ze jejich dité je neurodiverzni. UZ samotné ziskani diagnozy je v tomto
ohledu velice nesnadné a mnohdy podle participantli traumatizujici. Dal§im problémem, ktery
vyplyva z vyzkumu je péce o dité s narusenou socidlni reciprocitou a komunikaci. V piipade
komorbidit, naptiklad poruSe chovani, se obtize mohou nésobit. Tato péce s sebou nese
naroky, které mohou byt pro jednotlivce téméf na hranici zvladnuti. (S ditétem leckdy nelze
béZzné komunikovat, rodi¢ ¢eli nezvladatelnym navalim emoci ditéte s moZnou agresivitou).
Na druhou stranu si participanti byli védomi jasného znevyhodnéni svych déti a zvySené
citlivosti nutné k nastaveni komunikac¢nich i dalSich funkénich mechanismti. K dennodennimu
stresu se pridal 1 narok nastaveni kazdodenniho Zivota s dité¢tem s odliSnym vnimanim.
Vyzkum ukazuje 1 na obtizné zatazeni rodiny ditéte s PAS do spolecnosti ¢i jejich systémil.
Vnimani odliSnosti ditéte spolecnosti neni podle Setfeni neproblematické a ptinaselo rodi¢im
ve vyzkumu ¢asto stres a pocit nepochopeni. Spolecenské systémy jako vzdélavaci instituce
apodobné jsou pfirozené nastaveny na vétSinovou populaci. Vstiicnost systému vici
neurodiverznim jedinciim byla participanty shleddna riizn€. Pfestoze vétSina rodic¢i narazela

na  obtize  zplsobené  poddimenzovanosti  lékarskych,  psychologickych 1
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specialné-pedagogickych sluzeb, nebyla vyjimkou i vyjadieni vdéku za to, co funguje. (Tedy
urcité Skolni zafizeni, organizace specializujici se na podpurné sluzby ale i socialni systém
statu).

Participanti zminovali i zvySené obavy o své dité s PAS, které se tykaly spole¢enského
znevyhodnéni ditéte v kolektivu, jeho vzdélani (rozvoji), budouciho uplatnéni a omezené
samostatnosti. V jednom pfipadé byla zminéna i obava o fyzické zvladnuti projevia ptidruzené

poruchy osobnosti s rastem ditéte.

Na zakladé vyzkumné analyzy je mozné vyc€lenit hlavni dva podplrné vlivy, které
napomohly participantim zvladat specifické naroky rodi¢ovstvi déti s PAS. Prvni proud je
pomoc vné€jsi (od rodiny, pratel, spolecnosti). Druhym jsou osobni zvladaci strategie
samotnych ucastnikil vyzkumu.

Participanti uvedli jako vyznamny napomocny vn&jsi faktor pomoc z rodiny. V této
souvislosti zmifuji rtznorodé spektrum rodinné podpory partnerskym vztahem rodict
pocinaje pres vhodné rozsifeni zazemi, poskytovani podpory, po pouhé piijeti odliSnosti ditéte
ze strany jeho prarodict. To vSe ucastnikiim vyzkumu ulehcilo zvladat velké naroky vzeslé z
péce o dit€ s PAS. Pfijeti arespekt k rozdilnym potiebam rodiny byl pro dotazované
participanty dilezity a usnadiujici i pro budovani a zachovavani pratelskych vztahi. Taktéz
otevienost a tolerance k problematice PAS ze strany vétSinové spolecnosti byla participanty
vnimana jako povzbuzujici a ulehcujici. Jedna z G€astnic vyzkumu zminovala pozitivni vliv
inkluze na pfistup mladsi generace k jejimu synovi. Pro dalsi dvé byl piistup spolecnosti tak
dilezité¢ téma, Ze se aktivné zapojovaly do snahy o vétsi informovanost a zménu pfistupu
spole¢nosti k problematice PAS.

Dalsim pomahajicim faktorem bylo vhodné zatazeni do vzdélavaciho zatizeni. Vlastni
snahu, aby bylo o vyvoj ditéte dobfe postarano, uvadéli participanti jako jednu z problematik.
Ve chvili, kdy se jim povedlo najit odpovidajici skolu nebo skolku, kam dit¢ rddo dochazelo,
pocitovali tlevu. Pfidanou hodnotu v tomto ohledu mél i ¢as na sebe, ktery tim padem rodice
ziskali. V neposledni fadé jako napomocné a podplrné zminovali dotazovani organizace

orientujici se pfimo na autismus.
Vnitini faktory napoméhajici participantim se specifickymi naroky v péci o dité s PAS

pod sebe shrnuji téma osobni zvladacich strategii. Vyzkum poukazuje na ¢ty velké skupiny

strategie zvladani, které si rodiCe osvojuji: 1) prizpisobeni Zivota a zajmu rodice, 2)
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vytyCeni jeho osobnich hranic, 3) modifikace komunikacni strategii a 4) vytvoreni si

¢asu a prostoru pro sebe a vlastni realizaci.

VSsichni dotazovani hovofili o nutnosti pfizpiisobit osobni i rodinny Zivot nové situaci.
Pro nékteré to byl leh¢i ukol neZ pro jiné. I kdyz je pfizpisobeni jednou z primarnich strategii

v reakci na zménu, nejedna se o feseni, které by bylo jediné a samospasné.

Vyzkum ukazal i na to, ze pfizplisobeni se situaci plynouci z péCe o potomka s PAS
ma své limity a hranice. Miru Unosnosti pfizpiisobeni a kde hranice mozného ptizpisobeni
lezi, popsali jednotlivi Gi€astnici vyzkumu rizné.

VytyCeni si osobnich hranic je dal§im postupem, ktery se v rozhovorech cCasto
opakoval. Opét Slo jak o vyhranéni se vaci okoli, tak i vlastnim narokim a pohnutkam.
Rodice ve vypovédich uvadéli, jak se museli vymezit vii¢i své tendenci ditéti vSechno
obétovat, vici vlastnim vycitkdm, vaci feSeni nepodstatnych podnétl. Vnéjsi hranice si pak
nastavovali vici necitlivym reakcim okoli neznamého i blizkého, vcetné pratel ¢i rodiny.

Dalsi strategii, na kterou vyzkum ukazuje jako vyuZzivanou ve vice piipadech, je
zména komunikacnich stylti. Ta byla ku prospéchu pouZivdna jak ve vztahu s autistickym
dité¢tem, tak vramci spoleCenskych stykid. Jeji vhodné vyuZziti pomahalo ptfedchazeni
konfliktiim a nedorozuménim v obou zminénych ptipadech.

Posledni ze Ctyt strategii, ktera vyplyva z Setieni je dopfani si osobniho prostoru a
seberealizace. [ tato strategie méla mezi dotazovanymi rodici rizné podoby. Pro nékoho byla
obcerstvujici seberealizace v praci. Nékdo nachéazel potéSeni v napliiovani svych konickt ¢i
casu pro odpocinek. Jedna tucastnice vyzkumu spatfovala vlastni uplatnéni v predavani
zkuSenosti rodice ditéte s PAS dal$im zasazenym jedinciim a vénovala se osvété. Pro vSechny
byla seberealizace vitanou zménou béhem péce o dité. Zaroven jim k této péci dopliovala
sily.

Vyzkum zaroven ukdazal, ze zminéné Ctyfi strategie zvladani obtizi se v rozhovorech
neobjevovaly samostatné, ale riznym zpisobem se piekryvaly a dopliiovaly. Jejich vhodné
pouziti bylo participanty uvadéno nejen jako zplsob feSeni problému, ale i jako zdroj

vnitiniho posileni.

Dle autora nejdilezitéjsi vnitini faktor, na ktery vyzkum ukézal, je laska k ditéti, ktera
je prirozenou soucasti rodiCovstvi obecné. Laska se ukazuje jako vyznamna vnitini motivacni

sila napomahajici piekonat jakychkoliv obtiZze a zvladat specifické naroky rodi¢ovstvi déti s
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PAS. Za jeji diikaz mizeme brat ptijeti PAS jako milované soucésti osobnosti ditéte. At uz
toto prijeti mélo uucastnikli vyzkumu podobu zmény v hodnotovém zebticku, vniméni

narokt ditéte jako ptilezitosti vlastnimu rozvoji, ¢i prosté piijeti a milovani jeho odliSnosti.
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3.4 Diskuze

Kapitola diskuze ve své prvni Casti srovnava vysledky vyzkumného Setfeni s
teoretickym ramcem prace. Dalsi ¢ast se vénuje nahledu na silné a slabé stranky vyzkumné
prace. V zavéru kapitoly se vénuje zamysleni nad pfinosem vyzkumu a bakalaiské prace a

jejim moznym pokracovanim.

Cilem bakalatské prace bylo prozkoumat vlivy PAS u vlastniho ditéte na Zivot
dotazovanych rodi¢li, zaznamenani obtizi, se kterymi se museji rodi¢e potykat a nalezeni téch
faktordi, které jim obtize pomahaji ptekonavat. Velkou mérou k vyzkumu piispéli sami
ucastnici  svou otevienosti a upfimnymi vypovéd'mi podanymi béhem vyzkumnych
rozhovorid. Jejich piib&hy a postoje sdilené v rozhovorech poskytly hluboky vhled do
sledované problematiky. Zavaznost zkuSenosti participanti byla patrnd v emocionalnim
naladéni rozhovorti. O to cennéj$i pak byl humor a nadhled, ktery i pii takto naro¢ném tématu
prokazovali.

Tato ¢ast kapitoly nejprve rozebira zjisténé prozivani rodict déti s PAS béhem zjisténi
diagnoézy, problematiku vztahu rodi¢l s jejich neurodiverznim ditétem, potfebu opory v
narocné situaci a hledani rovnovahy mezi potiebami ditéte a vlastnimi. Dale porovnava z
vyzkumu vychazejici fungovani rodin participanti, vliv spole¢nosti a vzdélavaciho systému.
Nésledné se vénuje srovnani obtizi, se kterymi se dotazovani rodice potykali. Porovna i

strategie zvladani participantt vii¢i tém, které jsou uvedeny v odborné literatufe.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze zdsadnim momentem v zivoté rodicu déti s PAS je prvotni
zjisténi symptoml PAS a nasledné diagnostika. V souladu s Wachtel & Carter (2008) vyzkum
ukazuje na citlivost a narocnost téchto chvil. Jak se vSak ve vyzkumu ukéazalo, nejde o
zalezitost, kterd by byla rychle odbyta. Iz divodu nedostaéné kapacity zdravotnického
systému je samotna cesta k diagnoze proces, ktery muze trvat vice nez rok. Ve vyzkumu
vypoveédi Casto referovaly o necitlivém piistupu obdornikli v tomto obdobi, na rozdil od toho,
jaky postup pii diagnostickém vySetieni doporucuje Thorova (2016).

Na rozdil od schématu zvladani traumatu, jak jej popisuje Thorova (2016), ucastnici
vyzkumu popisovali faze vyrovnavani se s realitou diagnozy ditéte rizné. Pres jisté spolecné

prvky vyzkum ukézal na individualnost prozitki.
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Participanti zmifiovali vysokou uroven stresu zptisobenou velkymi dennimi naroky na

péci o dit€ a vliv na fungovani rodiny, jak jej uvadi Hayes & Watson (2013).
V tomto ohledu mize vyzkum souhlasit i s praci Krskové (2021) o moznych negativnich
dopadech téchto narokti na kvalitu Zivota participanti. V souladu s (Dardas a Ahmad 2014)
potvrzuje pohled rodicl, ze snaha o zlepSeni vlastnich Zivotnich podminek pfindsi pozitivni
vliv i na péci o dité.

Dotazovanymi rodi¢i bylo ve velké mife rodinné zdzemi shledavano jako jeden z
urcujicich prvki, ktery ma vliv na jejich kvalitu Zivota. Jejich zkuSenosti v tomto ohledu
nebyly jen pozitivni. Nektefi participanti pro§li rozpadem vztahu a vytvofenim nového.
Nicmén¢ dulezitost rodinného zdzemi je ve vypovédich nezpochybnitelnd. Vyzkum dava za
pravdu Karst & Van Hecke (2012), ze podpora ze strany rodiny mize mit pozitivni vliv i na
koordinaci pfi spolupraci s odborniky a na celkovou spolecenskou interakci pii péci o dite s
PAS. Také se shoduje s Pisula (2011), ze vliv rodinného prostiedi hraje roli v ohledu mozné
podpory k Cerpani sily a motivace. Ve vyzkumu se vSak objevily i vypovédi o individualnich
postojich a prozitcich jednotlivych Cleni. Participanti uvadeéli i otazku podpory ze strany Sirsi
rodiny. I kdyz naptiklad vztah s prarodi¢i nenaplioval potfeby ucastniki vyzkumu, téma
opory v piibuzenstvu bylo ve vypovédich pfitomné, jak jej popisuje Karst & Van Hecke
(2012).

Pro vétSinu participanti byla dulezita i integrace ditéte do vzdélavaciho systému a
vliv, ktery tyto instituce mély na vyvoj a prozivani ditéte. Podobn¢ jako zminuje Bittmann,
Bitmannova (2017), dotazovani hovoftili o nedostatcich v ptistupu a dostupnosti vzdélavacich
instituci. Zaroven v ptipad¢ uspé$né¢ho a vhodného zaclenéni vypovidali i o pozitivnim vlivu
na vlastni zZivot, jak o tom hovoii Humprey et al. (2008)

Vyzkum jednu z C¢asti soustiedil na hledani prvka, které participantim pomahaly
piekonavat obtiZze spojené s péci o dit€¢ s PAS. Na zaklad¢é vypovédi a jejich analyzy byly
vybrany Ctyfi strategie zvladani prekazek. Participanti referovali o pfizplsobeni se situaci pro
zajisténi potieb ditéte, o zméné komunikacnich stylii, nastaveni vnéjsich i osobnich hranic a
vytvareni prostoru pro sebe a svou realizaci.

V tomto ohledu jsou tematické okruhy strategii, které poméhaji rodi¢im zvladnout
naroky péce o neurodivezrni dit¢ mirn¢ odlisné nez ptiklady, které byly uvedeny v teoretické

casti podle Pisula a Porebowicz-Dérsmann (2017) a Twoy, Connolly a Novak (2007).

Silné a slabé stranky
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Tato bakalafska prace vykazuje nekolik silnych a slabych stranek. Podle mého nazoru

jsou jednou ze silnych stranek vypovédi ziskané béhem vyzkumnych rozhovora. Ty poskytly
zékladni materidl pro ndhled do tématu, jak se rodie vyrovnavaji s PAS u svého ditcte.
Otevienost a upiimnost, se kterou ucastnici odpovidali na otazky vyzkumu, byla obohacujici.
Diky tomu mohl vyzkum pracovat s hlubokym vhledem do problematiky. Z této hloubky a
upfimnosti se odrazila i tematickd analyza, ktera na kvalit¢ vypovédi stavi.
Je mozné, Zze za timto benefitem vyzkumnych rozhovort stoji osobni zdjem autora a jeho
piedporozuméni tématu. Diky konzultacim s odborniky z organizace NAUTIS a tcasti na
besedach s rodi¢i pofadanych touto organizaci, autor ziskal jisty nahled a osobni zkuSenost s
planovanym vyzkumnym souborem. To by mohlo umoznit vést rozhovory s dostate¢nou
ptipravou.

I pfes tuto pomoc od odbornikli nebylo vedeni rozhovorii bez problémii. Autor se
zmiituje o tom, Ze jako tazatel ve vyzkumném rozhovoru nebyl spokojen s vlastnim
mluvenym projevem a né¢kdy i vlastni citlivosti vii¢i dotazovanym. Ackoli ti¢astnici vyzkumu
samotné vedeni hodnotili vétSinou kladné€, nastaly 1 situace, u které vlastni kvalitu vedeni
rozhovoru autor zpochybnuje.

Jako dalsi slabou stranku autor povazuje 1 pfili§ Sirokou vyzkumnou otazku. Dle jeho
minéni zdaleka presahuje rozsah bakalarské prace. Bylo by lepsi otazku zazit na urcité
aspekty vlivu PAS ditéte na zivot jejich rodi¢t, ucastniki vyzkumu.

Tato nespecifi¢nost hlavni vyzkumné otazky komplikovala samotnou analyzu. Proto, i
pres vklad kvality vypovédi, vyzkumnou analyzu autor hodnoti na pomezi slabych a silnych
stran. Urcité body analyzy, které¢ se vénuji pravé dopadiim PAS ditéte na zivot participant
ulpély v popisnosti. Na druhou stranu je mozné, zZe Site dat, které rozhovory poskytuji, byla
zékladem pro hlubsi vhled na dal$i ¢asti vyzkumu. Jedna se zejména o ¢ast, ktera reflektuje
potfebu pfijeti participantll a ¢ast, kterd popisuje pfijeti samotného ditéte s PAS rodicem a
vnitini faktory tohoto procesu.

Za slabsi stranku vyzkumu je mozné povazovat i nevyrovnanost vyzkumného souboru.
Mezi ucastniky byla velka pfevaha zen. Jediny muZzsky participant do tématu vnaSel odlisny
nahled a jeho vypovéd byla pro vyzkum rozhodné obohacujici. Je na Skodu prace, ze soubor

participantli nebyl v tomto ohledu vyrovnané;si.
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4 Zavér / Byt rodi¢em (ditéte s PAS) a neztratit sam sebe

Tématem bakalaiské prace je osobni prozivani rodic¢i déti s PAS. Vzhledem k povaze
tématu i kvalitativniho vyzkumu nelze jeji vysledky generalizovat. To ani nebylo zamérem
prace. Jejim cile bylo pojmenovat a sefadit hlavni témata a opakujici se vzorce sledované
problematiky tak, jak se objevuji ve vypovédich samotnych rodi¢ti tcastnicich se vyzkumu.
Teoreticka Cast prace se zabyva dilezitymi tématy, které s vyzkumem souvisi. Pojednava o
diagnéze poruch autistického spektra, jejiho vlivu na zasazeného jedince a o moznych
zpusobech lécby. Dale se vénuje rodiné ditéte s PAS, procesu pfijeti diagnozy rodic¢em, prvky,
které mohou byt rodice pro rodi¢e podptirné. Na zavér zminuje zvladaci strategie a jejich
vyuziti v rodiné ditéte s PAS.

Vyzkumna ¢ést prace se zameéftila na vliv poruchy autistického spektra ditéte na zivot
jeho rodict, na obtize, které¢ museji tyto rodice pifekonavat a co jim pomaha zvladat

specifické naroky péfe o dité s PAS. Tématickou analyzou polostrukturovanych
rozhovoril vyzkum ukazal, Ze péce o dit€¢ s PAS ma velky vliv jak na samotné rodice, tak na
rodinu jako funk¢ni jednotku. Uz samotné zjisténi diagnézy bylo ve vétSing piipadii pro
rodi¢e ve vyzkumu traumatizujici. Zivot s ditétem s PAS sebou p¥inasi naroky, které se rodici
ditéte neurotypického mohou zdat neptedstavitelné. Rodi¢im déti s PAS se k nadmérnému
vytizeni pfidavaji i obavy jak o soucasny Zivot ditéte, tak o jeho budoucnost a zabezpeceni. O
to dulezitéjsi je pro né piijeti specifik jejich déti a potieb rodiny, jak ze strany rodinnych
Clend, tak ze strany pratel a celé spolecnosti. V praci se podafilo identifikovat i vnitini
strategie, které rodicim pomahaly prekonavat kazdodenni obtize. Z anotace: V zavéru této
bakaléiské prace lze shrnout, ze rodicovstvi ditéte s poruchou autistického spektra (PAS)
které napomahaji tyto obtize zvladat. Mezi n¢ patii strategie zametené na feSeni problémi a
zvladani stresu, ale také podpora ze strany rodiny a ptatel. Behem vyzkumu byly takeé

vvvvv

empatie a tolerance k odliSnosti ditéte s PAS.
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Priloha €. 1 — otazky rozhovoru
OTAZKY PRO RODICE DETI S PAS

1. Reknéte mi prosim o problematice PAS VaSeho syna/Vasi dcery od doby, kdy jste si poprvé
zacala v§imat nestandartniho vyvoje.

2. Dostava se Vasemu ditéti odborné péce a jaky je Vas pohled na ni?

- Jak probihala cesta k diagnoze? Jaké to pro Vas bylo, kdyz jste se dozvédél, ze Vase dit¢ ma PAS?
Sdelili jste diagnozu jiz ditéti, pokud ano, jak reagovalo?

3. Jak zvladate vy sam/a PAS svého ditéte a jak jakou roli to hraje ve VaSem vztahu s nim?

- Co je obtizné, co pomaha, jak jste se vyrovnal/a s faktem, jaky je Vas vztah, prob¢hly néjaké rodicovské
krize?

4. Jak PAS ditéte ovliviiuje vasi rodinu a jeji Zivot?

- Jaka je atmosféra a vztahy? Jaké to je byt rodicem ditéte s PAS? Jak PAS ovlivnilo pfistup k vychove?
jak travite volny cas?

5. Jaké jsou vaSe vztahy s ostatnimi lidmi ve VaSem okoli. Jak (a jestli) se proménily?

- Jak okoli pfistupuje k PAS, jak to s nim komunikujete? Jakd podpora se Vam dostava, jakou byste
naopak potieboval/a? Jste v kontaktu s organizacemi, které se PAS zabyvaji, ptipadné jste v tomto sméru
néjak aktivni?

6. MiiZete mi fict, o nastupu vaseho ditéte do Skoly/Skolky? Jaké to bylo pro Vas a jaké pro néj?

- S jakymi obtiZemi jste se setkali a jak se Vam je podaftilo pifekonat? Jak se Vasemu ditéti ve skole dafi,
jak se tam citi, jaké tam ma vztahy? Dochazi tam k odbornému pfistupu k PAS? Jak se v tomto ohledu
divate na vzdélavaci systém?

7. Jak travite volny ¢as s rodinou a jak jej travi Vase dité bez Vas?

- navstévuje néjaké krouzky? Travi ¢as s jinymi détmi/kamarady? Jak se projevuje v kolektivu? Setkal/a
jste se néjakymi problémy?

8. Jak vnimate PAS dnes? Jak si myslite, Ze jej vnima Vas syn/dcera?

- V ¢em vés (osobn¢ i Vase dit¢) handicapuje, co by naopak mohlo byt vnimano jako obohacujici?
Obavate se néceho v souvislosti s PAS? Zménily se n¢jakym zplsobem Vase Zivotni hodnoty? Je néco,
co Vam v CR jako pecujicimu rodi¢i chybi?

9. Je néco, co byste chtél jesté fict? Vratit se k né¢emu, doplnit, pripadné uvést na pravou miru?

- Chtél byste néco vzkazat at’ uz odborniktim ¢i prosté lidem, ktefi maji ve svém okoli ¢lovéka s PAS?



Ptiloha ¢. 2 — informovany souhlas

Informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu a se zpracovanim osobnich udaji

(dale Informovany souhlas)

Nazev vyzkumné Jak se rodice vyrovnavaji s poruchou autistického spektra
studie: ditéte

Regitelé studie: Viclav Kasalicky

Kontakt na reSitele: vaclav.kasalicky@gmail.com

Pracovisté: Prazska vysoka $kola psychosocialnich studii, s.r.o (ddle PVSPS)

Informace o studii

Cilem studie je provést kvalitativni vyzkum na téma prozivani rodict pecujicich o dité s PAS. Béhem
studie podstoupite jedno Setfeni za pouziti polostrukturovaného rozhovoru. Odhadované trvani rozhovoru
je cca 60 min. Vase ucast nebude nijak honorovana. O vysledcich vySetfeni nebudete informovan.

Z povahy studie budou sebrany nasledujici udaje, které mohou byt povazovany za citlivé: pohlavi,
vzdelani, veék, postoje a preference. Zadané citlivé udaje budou anonymizovany. Vase ucast ve vyzkumu
je zcela dobrovolna. Sviij souhlas s ucasti miizete kdykoliv bez udani ddvodu odvolat a z vyzkumu
odstoupit. Po podpisu toho Informovaného souhlasu obdrzite jeden ze dvou jeho stejnopisti podepsanych
Vami a vyzkumnikem, ktery s Vami Setfeni provadi.

Pro realizaci tohoto vyzkumu byl ziskan souhlas Etické komise pro vyzkum PVSPS.

Ochrana osobnich udaja

Sprava osobnich tdajti ziskanych pfi vyzkumu se fidi nafizenim Evropského parlamentu a Rady (EU)
2016/679 o ochran¢ fyzickych osob v souvislosti se zpracovani osobnich dajti a o volném pohybu téchto
udajti a o zruSeni smérnice 95/46/ES (obecnym nafizenim o ochrané osobnich udaji; GDPR) zakonem
110/2019 Sb. o zpracovani osobnich udaju.

V ramci této studie shromazd'uje Fesitel této studie a PVSPS jako spravce Vase osobni a citlivé udaje.
K Vasim tdajiim budou mit pfistup pouze povereni védecti pracovnici Gcastnici se této studie. Tyto osoby
jsou povinny zajist'ovat a zachovavat diivérnost Vasich udajt.

Zpracovani namétenych ¢i Vami poskytnutych dat je provadéno po anonymizaci, tedy po nahrazeni
osobnich udaji ¢iselnym koédem. Soubor s tdaji propojujicimi identifikacni tdaje (celd jména ucastnikl a
kontakt) s ¢iselnym kddem uzitym pro anonymizaci a dalsi zpracovani namétenych dat bude ulozen na
pevném disku po¢itate PVSPS u fesitelského tymu, a nebude déle sdilen. Ziskané idaje budou pouzity

vyhradné pro védecké Gcely bez zvetejnéni Vaseho jména a dalSich identifikacnich udajt (tj. bez
kontaktnich informaci a bez data narozeni).

Mate-li jakékoliv dopliiujici dotazy ohledné této studie, mlizete se obratit na fesitele studie.

Dékujeme za Vasi ochotu k ticasti na této vyzkumné studii.




Ja, , harozen/a

svym podpisem niZe potvrzuji, Ze:

jsem pied podpisem mél/a dostatek Casu k precteni vyse uvedenych informaci o studii, byl/a jsem podrobné
informovan/a o cili a ucelu této studie a o tom, v ¢em spociva moje tcast ve studii;

jsem mél/a moznost klast dopliiujici otazky a na vSechny jsem obdrzel/a uspokojivou odpovéd’;

rozumim, Ze mohu svobodn¢ a bez udani divodu kdykoliv sviij souhlas s ti¢asti v této studii odvolat;
prevezmu stejnopis tohoto podepsaného Informovaného souhlasu;

dobrovoln¢ a bez vyhrad souhlasim se svou ucasti na této studii;

souhlasim s pouzitim ode mne ziskanych dat pro tuto studii i jiné vyzkumné studie bez ohledu na fesitelskou
instituci, véetné zverejnéni dat ve vefejné piistupné védecké databazi za podminek, ze data budou pouzita
vyhradné v anonymizované podobé;

jsem srozumén s tim, ze jakékoliv uziti a zvetejnéni dat a vystupli vzeslych z vyzkumu nezaklada mtij narok
na jakoukoliv odménu ¢i ndhradu, tzn. Ze veskera opravnéni k uziti a zvefejnéni dat a vystupii vzeslych z
vyzkumu poskytuji beztplatng;

souhlasim se zpracovanim a uchovanim osobnich a citlivych udaji v rozsahu v tomto Informovaném
souhlasu uvedenych jejich spravcem pro tyto ucely: Prazskou vysokou Skolovou psychosocialnich studii,
s.r.o., Hekrova 805, 149 00 Praha 4, a to pro ucely zpracovani dat vzeslych z vyzkumu, pro tcely
pripadného kontaktovani z divodu zpracovani dat vzeslych z vyzkumu ¢i z divodu nabidky tcasti na
obdobnych akcich a pro tcely evidence a archivace; a s tim, Ze tyto osobni udaje mohou byt poskytnuty
subjektiim opravnénym k vykonu kontroly projektu, v jehoz ramci vyzkum realizovan;

beru na védomi, Ze mam pravo svij souhlas se zpracovanim osobnich udajii kdykoli odvolat, a to bud’
pisemné listovni zasilkou na adresu Hekrova 805/25, 149 00 Praha 4 — Haje, nebo elektronicky e-mailem na
adresu osobniudaje@pvsps.cz. Odvolanim souhlasu vSak neni dotcena zakonnost zpracovani vychazejiciho
ze souhlasu, ktery byl dan pted jeho odvolanim.
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Rozhovor ¢.1 — V. L.

5.4.2023 - online

Jestli se mitZu zeptat, zkus mi iict o problematice poruchy autistického spektra. Jak to ma syn od té doby, co sis toho zacal
v§imat? Az do ted’. Jak se to odehrdlo? Jak jsi to proZival?

Okej, tak syn mé poruchu autistického spektra, ma atypicky autismus. Kolem tak cca roku a ptil az dvou let jsme si zacali
v§imat néjakejch véci. Takovy ty typicky, autisticky, pfiznaky ve stylu, Ze tfeba hodné repetitivnich véci délal, nebo si tfeba
zatazoval riizny auticka do fady a ned¢lal takovy ty typicky véci jako délaj déti, jako né&jaky interakeni, Ze tieba ti nenosi
véci, se kterejma se chce pochlubit, neukazuje na rizny véci. Tak je prosté furt sdm, nepotiebuje ostatni déti. Tak takovejhle
par véci jsme si vS§imli. A vlastné, nez dostane$ tu diagnézu, tak do posledni chvile doufas, ze to tfeba nebude ono. A tam
covid troSku sehral roli. Tohle bylo v roce 2020. Normalné, standardné jsou hodné dlouhy ¢ekaci lhity. Na vySetieni cekas
prosté x mésict a jak byl covid, tak ty déti nebrali viibec. Takze syn byl diagnostikovany az n¢kdy, kdyz mu byly 3 roky a
asi 4 mésice. Vlastn¢ dostal tvrdou diagnozu. Dostal, jako Ze tam je potencialné ten lacin€ a typicky détskej autismus. A jeste
shodou dalsich okolnosti nema tvrdou diagnézu autismu dosud, protoze ta nase hlavni psycholozka, ktera se o n¢j starala,
meéla naky rizikovy téhotenstvi a ted’ka je mimo. A fikala, ze ndm da tu diagnézu uz natvrdo, abysme i ji mohli vyuzivat
n¢kde, kde je potieba. Tak Ze to bylo jenom papirovani. Jesté jsem se s ni méli jednou vidét, tu diagnoézu potvrdit, ale vlastné
je ze sta procent potvrzena.

Potom, co jsme se to dozvédeli, to mél bejt rok, kdy mél syn jit poprvy do skolky. Tak jsme zrusili klasickou velkou
Skolku. To ndm bylo doporuceny a hledali jsme mensi Skolky. Trosku hledani. Prvni rok byl ve skolce, kde nebyl moc
spokojenej, pak jsme nasli Skolku, kde byl spokojenej, a tam je az doted’. Je to specidlni Skolka pro déti, ktery maji specialni
potieby. Nejsou tam jenom autisticky déti. Je tam takova hlavni deviza, ze to je mala tfida. No, a pak dal chodi syn na né&jaky
terapie. Dfiv chodil na ABA terapii. Ted’ka chodi na takovou obdobu, chodi do CTA, coz je dejme tomu takova ABA vic s
lidskou tvaii. Nam nesedélo na ty ABAE Ze to bylo takovy roboticky obcas. Chodi na logopedii. No, a tak s nim trénujem
doma. Moje mambka je logopedka, specialni pedagozka, takze trénuje hodné s ni

TakZe nemusis chodit daleko.

Ona bydli v Litomysli. Ale mame to z prvni ruky. No to je tak asi vSechno, jak jsem se to dozveéd¢l. Jak jsme pak nasledné
na to reagovali. A jinak co se tyce reakci, tak jsem tak na osmdesat procent asi tusil, Ze tu diagnézu dostanem. Takze mé to
néjak vlastné nezdrtilo spi§ vic asi jeho mamku. A néjak jsem se dostal spi§ do takovy fesici faze. Snazil jsem se na to najit
n&jaky ty dobry $kolky a terapie a tak, coZ je vlastné docela problém. Nebo je to uréitd velkej problém tady v Cesky
republice.

Je to strasné poddimenzovany. Tfeba na Prahu 6 a 7 je jedina Skolka, ktera ma 6 déti ve tfid¢. A fika se, ze kazdy Ctyticaty
dité ma autismus. Takze to teda nevim, jak to vychdzi ¢iselné. Vhodnych skolek je dejme tomu po Praze, abych nekecal,
prosté malo. Nevim deset az dvacet Skolek. Dostali jsme seznam takovejhle Skolek, ktery maj specialni tfidy a je jich fakt
malo. To samy ty terapie Litera. Ty jsou obrovsky drahy, to platis tisicovky na hodinu a daj se téZko sehnat. Obcas, to délaj
lidi, ktery ... to bych se asi dostal na tenkej led. Ale urcité jsou jako tfeba ta ABA terapie je takovej trend. A myslim si, Ze
kdyz chces bejt ten prvni stupen, jak se tomu fika technik, ABA technik nebo co? Néjak takhle se to nazyva. Ja jsem si to
studoval, tak tam nejsou iidky obrovsky piekézky do vstupu. Na to, ze pak rozhodujes o néjakym jako vyvoji
psychologickym téch déti, tak mé ptijde ze to mize délat docela... TakZe je pak musis i docela €asto vybirat, aby ¢loveék
vybral dobryho terapeuta. Coz samoziejmé vzdycky musis§ vybirat, ale mi piijde Ze je velkej rozptyl v tom jak tomu kdo
rozumi.

A dostava se synovi ted’ momentdalné odborné péce?

Chodi do toho CTA centrum terapie autismu. A tam ma tu metodu Ota. Kdyz to feknu zjednodusené, jedna se o to ze ta
ABA je takovy podmiiiovani. Mné to pfislo takovy na silu, Ze mas v ruce naky sladkosti a snazis se dit¢ dostat do n¢jakejch
pozic nebo chovani, neustalym, podavanim téch sladkosti nebo tak. A ta OTA je takova, ze mi pfijde Ze tam je vic selského
rozumu a je to vic takovy s lidskou tvaii a vic se respektuje to dité. Ze to dité je taky osoba sama o sobé& a neni to jenom,
néjaky podminovani. Kritici ABY fikaji Ze pak k tomu décku se troSku chovas jako k psovi nebo tak. J4 jenom chci fict, ze
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nejsem zadnej odbornik tady na ty terapie ani metody. Nemam zadny certifikace, jenom se jako rodi¢ rozhoduju, co mi
prijde sympaticky a nesympaticky a ve finale je to asi vlastné cely o tom terapeutovi, kteryho sezenes, ne tolik o ty metodg,
bych fek.

A co psychologicka péce? Diagnozy a podobné.

Tak v Thomayerové nemocnici ma psychologickou péci, tam chodi na kontroly. Ale medikovany neni. Na doporuceni moji
mamky byl prosté dvakrat tfi hodiny a na zéklad¢ toho vznikla né&jaka zprava, a pak dost vSech téch ostatnich. Prosté
vySetfeni na psychiatrii a SPCécku, coz je specialni centrum. Tak to mé pfislo, ze uz hodné vychézely z ty ptvodni.

A jaké to pro tebe bylo, kdy? jste to celé rozebéhli a dosli si pro tu diagnozu? U jsi o tom troSku mluvil.

Sok to nebyl. Je to zprava, kterou dostat samoziejmé nechces. A asi kazdej to vnima trosku jinak. Ale vzhledem k tomu, Ze
uz prosté s tim déckem stejné 3 roky néjak jako fungujes, tak nemiizu fict, Ze by to byl né¢jakej brutdlni Sok. Je to rozhodné
tézky, pro rodice urcit¢ a je to daleko t&z8i, mit neurotypicky dité, témer ve vSech ohledech. Jedna z téch véci, ktera je tézka,
trosku mimo né&jakou kontrolu rodict je, ze moc neovlivnis jak se na tebe ostatni rodice divaj. Kdyz syn n€kam pfijde, tak
umi bejt velice rychle stiedem pozornosti. A nedej boze, kdyz si s nécim hraje a ma hodné zafixovanou tu svoji hru a pfijdou
tam néjaky déti a tfeba mu vezmou tu jeho hracku na ktery mu zélezi. Je schopnej prosté¢ bouchnout. Pak se tam rozjede

velky mnozstvi dalSich véci. Tak tady tim navigovat denodenné se naucis, musi$ néjaky véci piestat fesit a zacit fesit jenom
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vyzvednout vzdycky ve tfi, takze i s praci je to tézsi. Je to docela makacka.
To chapu. A planujete, asi jste to jesté neudélali piedpokladam, sdélit synovi diagnozu, nebo mu to néjak vysvétlovat?

On na to neni jeste zralej. Asi ne. On se to n¢jak asi néjak Casem... Vlastn€ jsme to nefesili. Vzhledem k tomu ze ted’ka
kdybych mu to tikal, tak jedinej vysledek by byl, Ze se nauci souslovi ,,Mam autismus”. Pak to tfeba bude rad n€kde ikat, a
to asi neni Uplné zadouci, pro néj, ani pro nikoho jinyho. On na to neni zralej, aby to pochopil. Nepobavis se s nim tady o
téch vécech. J4 nevim, jestli i s normélné pétiletym déckem by se byl clovek schopnej pobavit tady o téch vécech. Obcas fika
néco ve stylu: ,,Nechci autismus, nechci autismus.” Coz bylo hodné smutny, kdyz jsem slySel, ze to fikal, ale viibec
nedokazu fict, jestli viibec vi, co to je autismus. Jestli vlastné vi, co fikd, to viibec nedokazu fict. Spis bych si asi vsadil na to
ze ne. On je jako Stastny dité. To ndm fikala i psycholozka, Ze on je v tom svym svété fakt spokojenej a je St'astnej, takze to
je komplikovany spi§ pro ty lidi kolem né;.

Zminil si, Ze s tvou praci je to narocnéjsi, jak ty zvladds to Ze je v nécem specificky?

Asi ted’ lip nez ptedtim, protoze pied tim mél vic problémovyho chovéani. Bylo to daleko vic, ze mé mlatil nebo ze daleko
vic kticel. Ted’ uz se s nim ¢lovek dokaze na spousté vécech domluvit, takze je to ted’ jednodussi. Jak ja to zvladam? Asi si
to uz ani n¢jak extra neuvédomuju. To uz se s tim szijes. Spis, ze je clovek diiv vycerpanej, nez by byl, kdyby mél
neuroticky dité. J4 jsem jeSté rozvedenej a mame spolec¢nou péci. Tak kdyz jsem tieba se synem tejden nebo ctrnact dni v
kuse sam, tak je pak ¢loveék z toho prosté hodné vycerpany, protoze ur¢ité on vyzaduje daleko vEtsi pozornost. No prosté
vSude, doma, na ulici. U néj pofadné nevis, jestli se rozbéhne pod tramvaj nebo ne, takze nonstop.

Je néco, co pomdha v tomhle ohledu? Nebo co sis vybudoval za strategie toho zvladani? ProtoZe jsou dokonce studie na to
Ze je to viastné velice stresové. MiiZe to byt velky stresovy faktor byt rodic¢ ditéte s poruchou autistického spektra. Tak jestli
Jjsou néjaké véci, které ses naucil, jak v tom vytipovat, co ti pomdhd, nebo naopak co je vyloZené obtizné, co jsou ty tézké

momenty?

Rozhodné u néj pomaha, to je asi u vSech déti, ale u néj extra, on i hyperaktivni, aby tu energii nékde vybil. To je pak
daleko klidng&jsi. Je spousta véci. Clovék musi dodrzovat n&jaky principy, aby to pak bylo jednodudsi. Tfeba ho nemtizes
nechat nékde viset v né¢jakym vzduchoprazdnu, ze nevi, co se bude dit. To pak je ten den daleko t¢z§i pro oba. To, co
pomaha synovi asi pak pomahd i mné. Takze kdyz se dafi ty véci planovat, jemu dobfe vysvétlit, co se bude dit, tak on je vic
v pohodg a ja jsem vic v pohodé¢. Co urcité nepomaha je, a vobcas se tomu tézko vyhybam, ze ¢lovék mé vzdycky pocit, ze
miize délat véci lip, s nim vic pracovat doma. Anebo ¢lovék ma pochybnosti, jestli tfeba vybiral tu spravnou terapii. Diiv
jsem se jeste uziral tim, Ze jsme ho diagnostikovali az po tfech letech zivota, Ze nevim, jestli jsme v rdmci toho klidu méli
bejt vic pribojnéjsi a dostat ho na tu diagnostiku tfeba ve dvou letech nebo jesté diiv. No, je tam urcité spoustu takovych ,,co

by kdyby”. Kdyz se tim ¢loveék hodné zaobira, tak je to tézky. Treba ted’ka jsou zapisy do Skoly, on by m¢l jit spravné uz do
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Skoly. Tak jsme obchézeli néjaky specialni Skoly a je vlastné videét, jak je to tézky, viibec néco sehnat, kde by se mohl
upichnout. Byli jsme v néjakejch tfidach, tam nam fikal ucitel, Ze si to vliibec nedokaze predstavit. Jsou takovy momenty,
kdy jses docela down, kdy ti to pfijde, Ze to je vSechno na h...no, protoze je to tézky a ten stat na to asi moc neni pfipravene;.

A co vitah piimo vds dvou? Zvldadnul bys ho néjak popsat?

No, myslim si, Ze jsme takovi partaci. Ze mé mé rad a Ze spolu d&lame véci, ktery bavi jeho a bavéj mé. Nevim, ted’ka
jsme tady spolu, lyzujeme a je vidét, jak to prost¢ uplné miluje. Samoziejme tam vzdycky, i v rdmci toho lyzovani dneska, je
za celej den nevim tfeba sto padesat néjakejch vyktiki a fvani. Pfedpokladal bych, Ze rodi¢, kterej je zvyklej na normalni
dité, tak by to bral jako tpIn¢ totaln¢ tragickej den, Ze to dité uplné totalné neposlouchalo. Ale mas prosté posunuty trosku
jinak ty méfitka. Ale nas vztah si myslim, Ze je dobrej jako uz jenom kviili tomu, Ze spolu tradvime dost ¢asu. Az teda na téch
par tejdnil v zimé, kdy pracovné odjizdim, tak mimo to jsme dost spolu a délame spoustu véci spolu, takze dobry, bych fek.

A mél si tireba nékdy rodicovskou krizi?

Asi bych netek, Ze to je néco, co se da néjak ohranicit. Asi to jsou spi§ ndky momenty. Rozhodné po ty diagndze asi
Castéjc. Takovy momenty, ze ses takovej bezradnej a Ze nevis jak dal a prosté kdyz uz ten syn po tficaty za den furt mlati,
anebo nevim, s nékym se bavi§ a nemtizes se s nikym bavit, protoze to on nesnasi. To bylo dfiv. Jsou tam momenty, kdy se$
tak jako na hrané a se§ vycCerpanej, ale to neni ohrani¢eny. To si nemyslim, Ze pak pfijde$ na né&jaky zlaty pravidlo, ktery
kdyz dodrzujes, tak se ti to nestava. Stava se ti to poiad. Rek bych, ze pak mifi a mifi intenzivnéji, Ze si na to ¢lovek prosts uz
zvykne. No, na vSechno. Vlastné si ani poradné nevzpominam, kdy jsem m¢l néjakou takovouhle krizi ve stylu, Ze bych byl
fakt brutalné vycerpanej a ze bych si fikal néco ve stylu ,,pro€ se to stalo zrovna ndm?, nebo néco takovyho.

Rekl bys mi néco o rodiné, v jaky spolu s fijete? Myslim primdrni rodinu.

Jo, tak syna mam se Zenou, s kterou jsem se rozvedl pied péti rokama, myslim. Ne, pockej, pted ¢tyfma. Ale vlastné ten
autismus nemél vliv a my jsme ani nevédéli, ze ma autismus. Ten autismus nemél vliv na ten rozchod. Takze Zijeme ted’ka
tak, ze zijeme na Praze 7, 200 metrti od sebe, mame spole¢nou péci. Syn zije stiidavé se mnou a s mamkou. Oba dva mame
pritele a pfitelkyni. JA mam piitelkyni, kterd s nim vychazi suprové. A on ted’ vypada, ze bude mit brachu. Jeho mamka je
ted’ka t¢hotna, tak uvidime. Takze vypada, ze bude mit brachu, coz si myslim, ze by mohlo pomoc v néjakejch téch
socialnich ndvycich a tak. Jasné, neni to asi idealni set up, bylo by daleko lepsi, kdyby jsme zili pospolu. Syn takhle mezi
nama musi pendlovat. Nevypada to Ze by ho to néjak flustrovalo, ale samoziejme pro néj je dilezity, aby védél, s kym bude,
s kym bude zrovna spat vecer a tak. A je to rozhodné néjakej faktor v jeho zivoté. To je nestandardni a tady ty déti
potiebujou vlastné zivot co nejvic takovej predikovatelne;.

Ty jsi povidal, Ze ted’ spolu lyZujete, takZe volny Cas travite dohromady pomérné intenzivné, Ze ano?

Jo, to jo. Chodime spolu lizt, lyZujem a tak. Nevim, v jakym smyslu myslis to intenzivné, ale prosté jsme spolu a snazime
se délat jako aktivity, ktery jsou zabava.

Myslim si, Ze syn je sportovné docela schopnej. A mé ten sport bavi natolik, Ze prosté¢ ho délam i s nim. Dokazu si
predstavit, ze to mlize bejt jako dost slozity pro jiny rodice, tieba. UZ tak je docela slozity naucit décko lyZovat. A naucit
autisticky décko lyzovat, kterymu vlastné nic nemtizes vysvétlit. Prosté to neni jako Ze mu feknes zatlacit na pravou nohu a
on to udéla. A to je cely takova trosku alchymie, néco ho naucit. Prosté se snazis§ ho tak n¢jak navodit. Takze vlastn¢ je to
docela slozity. A furt tam je takovyto problémovy chovani. Takze si dokdzu predstavit, ze pro spoustu rodi¢t to je tak
slozity, ze pak d¢laj asi jednodussi véci.

Zmirioval jsi, Ze obCas byly néjaké konflikty s ostatnimi rodici, Ze je to véc, kterou nedovedes ovlivnit. Jaké jsou vztahy v
ramci tvého okoli?

No tak tieba tady, zrovna vezmu tu Petrasku, tak tam mi pfiSlo supr ze vSichni ho vzali, coz neni urcité pravidlo. Jsem zazil
i kolektivy, kde to tak nebylo a zazil jsem kolektivy, kde se lidi divné€ divali, Ze je syn moc nahlas nebo je divnej nebo néco,
takze je to urcité filtr. No a urcité pak nezapadnes vSude. Spis je to vyjimka, ze ¢lovek miize bejt v néjakym velkym
kolektivu, kde to alespori néjak funguje. Clovék se dostane jako trosku na okraj. Kdyz mas svy dité, tak prosté jezdgj rodiny,
na n¢jaky dovoleny s déckama a déti si uz tak pfirozené hrajou furt spolu a syn si vlastné furt hraje sadm a vyzaduje specialni
péci. Takze tady z toho hlediska je to trosku...
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A komunikujes to néjak v téch skupindach?

J4 se snazim néjak extra nenalepkovat, to mné nepfijde, ze je k né¢emu dobry. Bud’ to ty lidi vidéj sami, kdyz maj uz
néjakou zkusenost, anebo to musis obcas fict. J& se vlastné snazim to téméf nefikat. N&jak se snazim vzdycky vybruslit z
téch situaci abych to nemusel fikat, ale pamatuju si ze tieba zrovna na ty PetraSce, tak jsme tam pfijeli a myslim, ze hned po
poledni uz to tak vSichni né&jak tusili a uz druhej den jsem vlastné uz x néjakejch otazek zodpovidal, jako na autismus a tak. I
se me tam nékdo ptal, ze se mu néco nezda na jejich ditéti a jestli by to méli fesit nebo neméli. Takze néjak to prirozené
vyplynulo. Rozhodné to nefesim tak, ze bych pfisel a fekl poslouchejte vSichni, tady je mij syn, ma autismus a potiebujem
délat tohle. Ne, prosté to tak néjak nechavam volné plynout.

Mas pocit, Ze dostavds v takovych velkych skupindch obecné néjakou podporu, nebo je otdzka jestli ji potiebujes?

Zalezi na lidech. Lidi tfeba z kanclu, kde pracuju, tak vSichni ho maj radi, a tam cejtim absolutni podporu. Takze to je
uplné v pohodé. Mél jsem i néjakej ptiklad dalsich jinejch lidi, kde tfeba jsem myslel, Ze to jsou mi kamaradi, ale pak kdyz
jsem vidél, jaky méli reakce na syna, tak... Vidél jsem tam prosté komentare ve stylu, mohli byste jet jinym autem, on je moc
hlu¢nej, nebo néco takovyho. Tak uz pak jsme se takovyma lidma zacli schazet trosku min. Spis, nez podporu potiebujeme
urcité néjaky pftijeti. Takovy, jo tak jste tady s timhle klukem, je teda sice trosku jinej ale... Prosté pfijeti a vlastné je tipIn¢
super, kdyz pak jsou néjaky rodice, ktery i aktivné se snazej ty jejich déti v tom i podpofit. J& nevim jak to popsat, ale tak
tieba: ,,Bude to mozna trosku t¢zsi, ale zkus tdmhle s tim klukem néco vymyslet, nebo si s nim pohrat” nebo tak. A to jsou
suprovy véci. Ja myslim, ze pro ty déti je to taky dtlezity, aby zjistili, Ze jsou na svété déti riizny, a to, ze nékdo na prvni
pohled vypada jinak nebo je zvlastni, tak Ze to tipIn¢ ale neznamenad, ze se musi automaticky posunout nékam do rohu. Ale
standardni situace je ta, Ze se v tom jako rohu ocitne$ ¢astcjc nez mén¢ castéjc.

A vyuZivds néjaké organizace, které se PAS zabyvaji? Nebo vi§ o nich?

Jo, tak tfeba NAUTIS, tam jsme chodili na terapie. Tedka chodime na to CTA. Byl jsem na n¢jakejch prednaskach tieba
od rodic¢t autistickych déti. Ale abych pravdu fekl, nejsem asi Gplné takovejdle. Radsi béhdm s kamarddama, nez abych
chodil na uterni trénink v 17:00. J4 tipIn¢ asi nejsem tady na ty organizovany véci, holt ne. Na pér jsem byl a asi nejsou pro
me¢ tak dtlezity, abych tam pokracoval. To je vo tom, Ze si tam lidi fikaj, jak je ten zivot tézkej. Ale asi si myslim, ze to
urcité¢ nékomu miize pomoct. Nevim, n&jak jsem se zaseknul, ale urcité néjaky skupiny jsou. Kdyby clovek asi chtél, tak by
se do téch skupin jako dostal.

Taky si povidal o tom, ten ndstup do Skolky nebyl uplné jedoduchy. Respektive, Ze jste ménili Skolku. V té prvni syn nebyl
spokojeny. Jaké to bylo? Jak pro tebe, tak z tvého pohledu pro néj?

Velice ¢asto jsme se tam setkavali, Ze ucitelky povazovaly za velkej problém véci, ktery jsou uplné primarni pfiznaky toho
autismu. Takze fikaly: ,,On se vlibec nechce zapojovat do néjakejch her a furt nékde chodi sam, a tam si hraje a nechce délat
tohle a nechce tohle.“ A tak jsem si dost Casto fikal: ,,Jako, rozumim vam, ale proto to je specialni $kolka neb to co on d¢l4 je
okej, to on d¢la, to je soucast jeho osobnosti.“ No, tak to bylo vlastné furt, to sté¢Zovani si na n¢j. A on tam chodil hodné
nerad. To bylo fakt vidét, ze kdyz tam nemusel jit, tak mél lepsi naladu a fakt tam nechodil rad. A 1 ty ucitelky, pfislo mé, ze
by méli n¢jak extra radi to svy povolani. Ted’ka kdyz chodi na tu jinou Skolku, tam chodi hodné rad, tési se tam, mluvi o
tom.

Ucitelky ho maj radi a je tam prosté rad. A né&jaky stiznosti? Spis se to fesi ve stylu: ,,Jak to udélame, aby jedl tfeba
papriku?” nez si stézovat.

Mas pocit, Ze tam dochadzi k odbornému piistupu k PAS. Nebo je to spis lidsky pristup?

Tady Praze zrovna spis takovej lidskej. Maj tam néjaky terapeutky, ktery tam obcas chod¢j. Otazka taky je, co je odbornej
pristup k PAS? J& nevim, jak ty bys ho popsal? Jako co to je?

Myslel jsem néjaké specidlné pedagogické zdasahy, pripadné jestli tam maji, jak jsi i'ikal terapeuty, nebo néjakou
psycholoZku. Nebo tieba i logopedie je viastné odborny piistup.

Jasné. Na logopedii chodime mimo Skolku. Tam je pak vzdycky otazka, jak chces k témhle détem pristupovat. Kdyz to
vezmu hodné zhruba, tak jestli chces to jejich chovani néjak extra modifikovat a podmifiovat, abys ho dostal jinam. Anebo
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jestli spis se snazi$ to dité pfijmout a n¢jak najit cestu, jak to dit¢ mize fungovat, n¢jak v rdmci svy osobnosti a zaroven aby
mohlo fungovat i v rdmci spole¢nosti. No, a to je vlastn¢ trosku ten rozdil jako mezi tou ABA a tfeba tou OTO.

Ma syn ve Skolce, nebo i jinde, néjaké kamarady?

Kamarady, asi ma. M4 déti, o kterych mluvi. A m4 urcité déti, s kterejma si hraje. Ale dost ¢asto... Vlastné to jsou dva
nejvetsi problémy komunikace a socidlni slozka. A jak on nedokéze €ist tu situaci, tak dam piiklad. Houpe tam hol¢i¢ku na
houpacce, ale houpe ji takovym zplisobem, Ze mu to ptijde strasné vtipny a smgéje se, ale ta hol¢icka se to spis snazi prezit. A
v tady téch situacich podle mé nevznikaji néjaky extra reciprocni vztahy. Vi§, Ze to neni, ze by tam vzdycky pfisel a hral si s
nékym, to né. Takze kamarady tady v tom slova smyslu, jak to chapeme my, tak asi zatim jest¢ zaddny nem4, ale rozhodné
ma déti o kterejch mluvi.

A travi s nimi Cas, néjakym zpiisobem.

Tak v ty 8kolce. Protoze kdyz dam piiklad. Stépan z kanclu, jeho syn je taky na stejny vékovy trovni. A kdyZ jdeme hrét
hokej tak ten Stépantv syn pochopil, Ze s nim asi nic moc nebude, tak uz to s nim ani nezkousi a mf;j syn si totdln& vyhraje
sam, takze tam nic nevznika a takhle se to d¢je se vSema détma.

To si narazil na véc, na kterou jsem se chtél ptat. Jak se vlastné projevuje v kolektivu?

Tak co se ty¢e né&jak blizkejch lidi k nému, jako mama, tata a babicka tak tam jsou ty interakce oboustranné. Tam prosté
vidis, koho on ma rad, a tak. Co se tyce déti, tak dost Casto on ty ostatni déti nepotfebuje. Oni mu jsou spi$ na obtiz. KdyZ on
si n¢jak hraje, a ty déti za nim pfidou a snazej se s nim néjak interagovat, tak to mu je spis na obtiz. A kdyz se rozhodne, ze s
nékym chce interagovat, tak je to vétSinou jako pfilis, pro ty ostatni déti. To se musi zrovna trefit, aby i ty ostatni déti si to
uzivaly, protoze vétsinou to je bud’ moc ,,hrr” nebo on se sméje, kdyz ostatni brecej.

Jesté bych se rad zeptal, jak vnimas poruchu autistického spektra ty. VétSina lidi ma néjakou Skatulku pro to, kdyz se
Fekne autista.

Takovy ,,Rain man*, jestli se nemylim, je Asperger, coz je specifickej typ autismu kde vlastné jsou ty déti velice
inteligentni a ma naru$enou komunikaci, ale maji naruSenou tu socialni slozku. To se fik4, Ze ma tfeba Gréta Thunberg. Tim,
ze jsem vid¢l uz spoustu autistickych déti, tak vim, ze je to hodné riiznorody. Vidél jsem prosté ptipady, ktery byly daleko
zavazn&j§i nez muj syn. Tak jsem rad, ze ten jeho autismus neni néjak extrémni. A co se ty¢e néjakyho obecnyho nazoru, tak
jé kdyz beru jenom jeho, tak pfijde mé, ze ten svét vidi prosté origindlnim a takovym unikétnim zptisobem. A vlastné by
bylo supr bejt tomu otevienej, protoze si myslim, ze ty déti, a pak nasledné ty dospéli, miizou do spole¢nosti ptinést unikatni
vhled. A kdyz je ptestaneme Skatulkovat a néjak posouvat na hranici spolecnosti, tak z toho miizem jako spolecnost tézit. Ja
dam tieba piiklad z dneska. Byla n&jak porouchana lanovka tady na Cerny hofe a viechny déti koukaj na tu lanovku, na tu
boudu, kterd tam jezdi a muj syn si studuje ten mechanismus nad téma lanovkama, jak se tam pohybujou ty kotouce a byl,
kdyz se tak divas okolo, jediny dité, ktery se na tohle diva. Proto se nepouziva normélni a nenormalni dité, ale pouziva se
neuro divers, neuro diverzni a neuro typicky, prosté jsou ty déti takovy diverzni. J4 bych ani uz nechtél, aby on ten autismus
nemél, protoze prost¢ mij syn je takovej, jakej je a vlastné uz prosté pét let s nim takhle ziju takhle ho pfijimam. Proto mé i
ten tvlij dotaz piijde takovej obecnej, protoze to je jako kdyby ses mé zeptal, jakej mam nézor na ¢lovéka.

Chtél jsem se zeptat, jestli tam spati'i§ néco obohacujiciho. A na to si viastné odpovédél. Jestli chces jesté néco dodat, tak
samozi‘ejmé budu rdd.

Tak ja mam jenom jedno dité, takze nemdm moc srovnéani. Je to samoziejmeé hodné obohacujici mit dité. Asi nedostavam
tolik ty interakce jako klasickej rodi¢ od pétiletého ditéte, Ze si tak jako s nim nepokecam. A piijde mi, Ze je takovej vic
Cistej, takova Cista duse. Asi vic nez jiny dité v jeho veku bych fek.

Mas néjaké obavy, které té v souvislosti s PAS viiCi synovi napadaji?

Tak Skolni dochazka, jako jak si to sedne, jestli najdem spravnou Skolu, asistentku a tak. VEtSinou nemam uplné dobry
reference, co se tyce Skolského systému. Moje holka je z Danska a tam maj ten systém udélanej tak, ze kdyz mas autisticky
dité, tak ve specialni Skole miize bejt to dité od Skolky az po stiedni. A prave tam i ty metody, ktery tam jedou, jsou daleko
vic takovy lidstéjsi. Myslim si, ze jeSt¢ mame dlouhou cestu pied sebou, tady. Tak to jsou takovy starosti, ktery mam. Aby
syn byl n&jak funkc¢ni v ty spolecnosti. Aby se mu podatilo néjakou Skolu mit, aby pak mohl bejt samostatnej jako jedinec,
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aby prosté mohl néjak fungovat samostatné. Takze nemam samoziejmé zadny cile, ze by mé¢l néco vystudoval nebo jit na
vejsku nebo néco takovyho. Samoziejmé normal, ale spis, aby mohl fungovat samostatné, aby nebyl zavislej na nikom celej

Zivot.
Myslis, Ze se v tomhle ohledu néjaké tvoje Zivotni hodnoty zménily?

No, urc¢ité nefesim takovy ty typicky, jako obcas tatové fesej, ze by chtéli, aby jejich syn byl nejlepsi fotbalista. Tak z
takovejhle cilti, pak uz je nemas. No ja teda nevim, jestli bych je mél i pfedtim, protoze vzhledem tomu, Ze mu byly dva,
kdyz jsme si toho zacali vS§imat. A jestli me to néjak zménilo. No a asi urcité, jen tim, jak je to docela zahul, tak je to takovy,
ze ten zivot je velice rychle najednou vaznej. Jo, Ze esis terapie a vSechno a asi vis, jakej byl zivot pied tim, nez si mél dite.
A ted’ jakej je, kdyz mas dité. No a pak kdyz jest¢ mas prvni dit¢ a hned resis tady ty véci, tak ten zivot hodné rychle nabere
takovy dost vazny obratky a fesiS dost ¢asto problémy. A pak asi je dilezity né¢jak si udrzet néjakou tu radost v tom zivote,
aby clovek furt nebyl jenom zavienej nékde v rohu a nebrecel nad rozlitym mlikem.

Miuvil jsi o tom, %e v Dinsku ten systém daleko lip funguje. Co ti CR chybi jako pecujicimu rodici?

Aby déti jako mij syn mély podobny moznosti jako jakykoliv jiny dité. Ze prosté kdyz chee§ dat kluka, nevim, na plavani,
tak abys ho mohl dat n€kam na plavani Aby to nebylo cely jenom na téch rodic¢ich. Ja ho nemtizu dat do néjakyho krouzku
jen tak. A ani nejsou prosté zadny krouzky, ktery by byly specializovany, tieba. Ted’ka jsem se ja osobn¢ snazil rozjet néjaky
lezeni pro déti, takovy inkluzivni, Ze by tam chodili déti i tfeba spat nebo tak Ale je to prosté strasné narocny na lidi, ze
musis$ mit daleko vic téch instruktori. ProtoZe to pak musi bejt jeden na jednoho. Tak tohle urcit¢ chybi. Jakoze veskrze v
tech koniccich, co si neudélas sam, tak to nemas, protoze mimo Skolku nejsou néjaky kapacity tady pro to. A pak rozhodné
vypada, ze bude problém sehnat né¢jakou skolu pro syna kde by tfeba mél asponi trosku Sanci, aby ty jeho pfednosti trosku
vynikly. Budeme se muset hodné starat a fakt snazit, aby si to sedlo a najit ten zptisob, protoze kdyz by ho ¢lovék dal do
néjaky klasicky tiidy s asistentkou, tak mné pfijde, ze stravi cely mladi jenom tim, Ze mu vSechno nepijde a vlastné se budou
i totalné zabijet ty jeho piednosti. Ze tieba nevim, on se n&jak sam od sebe ted’ka naudil &ist, tak jsem byl Sokovane;.

Asi to je normalni. Nevim, jestli to je normalni nebo neni. Ale prosté na to, jakym se vyviji zplisobem a na to, Ze prosté
poradné jesté nemluvi, ale zna jednotlivy pismena a néjak si je spojuje a ted’ka mi pfijde, ze piecte cokoliv, co vidi n¢kde.
Ale to jsou véci, ktery abys z toho décka dostal, tak musis mit takovej trpélivej a jakoby personalizovanej pfistup k tomu
décku. A to si myslim, Ze tady je spi$ vyjimka no. Toto si myslim, ze nam bude chybét, az za¢ne chodit do ty prvni t¥idy. A
lidi myslej, Ze autisticky déti jsou néjaky vétSinou Supermani, co maj néjakou super schopnost, coz vlastné spi§ neni pravda.
Asi by bylo supr, kdyby ve spole¢nosti byla vétsi informovanost o tom autismu, lidi nebudou chapat ty déti, jen jako Ze to
jsou nevychovany spratci, ale ze prost¢ maji néjakej mentalni problém.

Uz jenom jestli by ses chtél k né¢emu vrdtit, nebo jesté néco dodat, pripadné uvést na pravou miru. Jinak uz se chylime ke
konci.

Asi ani ne.
Piipadné jestli by si chtél néco vikdazat, at’ uz odbornikiim nebo lidem.

No nevim. Mozna bych, aby sme se vic inspirovali tim skandindvskym systémem, uc¢enim a piistupem k détem. Jsou ty
Skoly ve Finsku a v Dansku. Nebo tieba i pfistup ke sportu v zemich jako je tfeba Norsko. Tak mé pfijde, ze pak pro ty déti
je to daleko ptinosnéjsi a bych byl rad, kdyby sme se vic inspirovali tam tim smérem. NeZ tieba, nevim... Zrovna ta ABA,
tak to je prosté takova americka metoda, kterd je hodné dobie jakoby balickovatelna a asi se to dobfe prodava, je to dobrej
byznys, a tak. A vlastné se to rozjizdi u nas. Ale kdyz prave jdes vic na ten zapad, tak tam tfeba v tom Dansku, ABu uz
netesej viibec. A prave jedou vic takovy lidstéjsi metody. Tak asi tohle. No, ale nevim, jestli ja viilbec miizu néco vzkazovat
odborniktim.

No a aby se stat snazil o to, aby ty kapacity odpovidaly tém ¢islim. Mg pfijde Ze se autismus diagnostikuje daleko vic nez
predtim. Ale kdyz si vyhledas v Praze né&jaky skolky ze specialnima tfidama, tak kdyZ si pak prectes tu kapacitu, tak si
myslim, ze bude desetkrat poddimenzovana, nez co je potieba. A pak ty déti prosté konci nékde v néjakejch velkejch tfidach,
kde jsou Sikanovany a jejich zivot je peklo.

Dobie, mockrat dékuji.
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RozHOVOR €. 2 - S.P.

13.4.2023 Riegrovi sady

Ptam na prvni otazku, jestli byste mi iekla o problematice PAS syna. Od doby, kdy jste si poprvé zacali v§imat nestandardniho
vyvoje.

Nas na to upozornil pediatr. My jsme si niceho nevsimli. My jsme to brali tak, jako Ze ma svoje tempo. Standardni, nemluvil,
ale spi$ jsme si vSimli, ze zacal Zvatlat, zacal fikat prvni slova a pak najednou pfestal mluvit tipln€. A to si vzpomindm, Ze uz
mi bylo divny, ale fesila jsem to opravdu az potom na popud toho pediatra.

Ale v kolika letech? Jestli se mohu zeptat.

Jesté mu nebyly tfi. Rok a pil. 2. Tak n&jak mu bylo. Jasné, protoze my jsme po roce a ptl délali ten MChart, test pediatra,
ty screeningové testy, a tam jsme méli vic jak 4 jako negativni nebo jak se to posuzuje, odpovédi, ano, jako vysoce znepokojené.
A ja jsem furt nechapala proc je kviili tomu znepokojeny, protoze ja taky mam svoje standardizovany, né standardizovany jako
néjaky svoje vlastni vnimani. A pfislo mi to prosté tiplné jiny, Gipln€ normalni, Ze je v poradku. A na co jste se konkrétné ptal
ted’ka?

Obecné, kdy to bylo poprvé, ale i co a jak probihalo, jak se to délo?

To bylo veliky. To bylo hodn¢ zvlastné blby, protoze zaprvy jsme tomu teda nevétili, za druhy jsme se neméli konkrétné kam
obratit. Pan doktor pravdu vlastné nemél. Dal nam néjaky kontakt tieba na Centrum terapie autismu, ale tam, kdyz jsem se
dovolala, tak byli strasn¢ pfekvapeny, pro¢ jim volam, ze rozhodné diagnostiku ned¢laj. Pak mi fekli par jmen, na ktery se
muZzu obratit a kdyz jsem se tfi ty lidi snazila sehnat, tak nebyli k sehnani. Jo a feSila jsem to takhle vlastné asi rok v kuse v
tézkych tzkostech, protoze na jedny strané mi doma zbytek rodiny fikal: ,,Pro¢ to vibec fesis, kdyz ti ani nedal kontakt na
néjakyho psychologa nebo psychiatra?” Vlastné ja jsem nevédéela, kam se obratit a sama jsem si shanéla informace. Do toho,
kdyz uz se pojalo podezieni, tak jsem to chtéla néjakym zplisobem fesit. Zarovenn ve mné hlodal takovej ten Cervicek
pochybnosti. Rikam si: ,,Ne, to neni mozny, nic mu neni, prosté po¢kame.” No, pak pravé viechny sestienice a tety fikaly:
,,Prosim t&, nic mu neni je Upln¢ normalni.”

Rikdm normalni je, ale pokud uZ se opravdu néco d&je, tak by bylo asi potieba to védét, a co nejdiiv to zagit fesit. A méla
jsem Sileny uzkosti, protoze jsem byla jak v mlynskym kole. Na jedny strané na mé tak tlacil ten doktor, zaroveil mi nebyl
schopnej dat vlastné zadny konkrétni kontakt, vSechno jsem si shanéla sama. Nakonec jsem skoncila tam, kde jsem zacala. Jo,
takze prvni vlastni, co jsem nasla byl Nautis. A kdyz jsem zjistila, Ze to vySetieni je placeny, pro me ta ¢astka v tu dobu byla
naprosto nepochopitelnd, neptedstavitelnd. Tak jsem si fikala, tak ja pfece nebudu davat 7 000 do vysetieni ditéte, kdyz si ani
sama nejsem jista, Ze to potfebuje, protoze to podezieni nevzeslo jakoby ode mé. Tak jsem mu nechtéla davat takovou vahu.
Myslim si, Ze to mi hodné, hodn€ mi to otevielo oci. Proto jsem pravé méla ty uzkosti, protoze ja jsem véd¢la, ze uz to chee
fesit. Ale to rodina mi furt fikala“ ,,Nefes to, za prvy je malej, za druhy to doZene, zatfeti, za Ctvrty...*

J& jsem si dala takovej deadline. Pokud se do tii let nerozmluvi, coZz je u téch klukd, chlapeck takova obecné uznavana latka,
tak to zacnu fesit. Zacla jsem hned po novym roce po narozeninach, dostali jsme se na logopedii, a tam hned pfi prvni schiizce
pani logopedka fika vyvojova dysfazie a Ze se jevi autistické prvky. A v tu chvili jsem to teda opravdu uz zacala brat vazne,
protoze mi doslo, Ze je fakt asi néco jinak. I kdyZ jsem si to opravdu tézZce nechtéla pfiznat. Méla jsem z toho opravdu jako
panicky stavy, viibec jsem nevédéla, co s tim mam délat?

K tomu se bych se taky jesté pak rad dostal. A jak je na tom ted’ka s odbornou péci? Dostava se mu néjaka?

To jo, jsme my jsme vlastné se do Nautisu dostali pfed tietim rokem, na vySetieni. Kecam, pied ¢tvrtym, jsme dlouho ¢ekali
a taky jak jsem stra$n¢ dlouho otalela s tim pfihlaSenim se na tu diagnostiku, ale pak nas stejné vzali pfednostné, protoze veédéli,
ze jsme se hlasili uz predtim. Takze pak to §lo docela rychle, jsme ¢ekali asi 4 — 5 mésict od toho druhyho pfihlaSeni. A tam v
tom Nautisu jsem dostala vlastné béhem toho vySetieni, jednak odpovédi na spoustu otazek ohledné mé, Ze tieba psycholozka
tikala, Ze pravdépodobné mam Aspergertiv syndrom, Ze by to odpovidalo vnimani toho vSeho, co se d&je a tak dale. A proto
m¢e vlastné celou dobu ty otazky, ktery jsem vSude dostavala, ohledné jeho stavu a vnimani a chovani vlastné jsem si fikala:
,,Pro¢ se meé na to ptaj? Vzdyt me to pfipada uplné normalni a oni to automaticky povazuji za autismus.” A pak mi doslo, ze
jeho projev mné neptijde divny, protoZe j4 mam ty projevy asi velice podobny. Akorat jsem néjak jako ptevychovana. Ale z
toho jsem prost¢ méla Gplné Sok, fakt jsem si fikala: ,,To si ze mé dé€laj srandu, oni ze mé chtéj délat autistu?* A to bylo jedno
veliky, ohromny, nedorozuméni. Pardon, promifite, na co jste se ptal?

Na odbornou péci.
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Méla jsem pravé na autismus vlastné potom diagnosticky vysSetieni a ihned po vySetieni, teda na konci toho vysetieni nam
byla sdélena diagnoza s tim, Ze potom se teda specifikoval détsky autismus, ale spoluvlastni. S tou diagnostikou nam vlastné
pfisel seznam doporuceni. ,,Za prvé, za druhé a za tieti.” A ja jsem konecné prosté méla néco, podle ¢eho jsem se mohla zacit
orientovat. Jo, a prestoze jsem teda z toho byla uplné vyfizend, z toho, co se d¢je, tak jsem prosté védéla uz, co mam d¢lat.
Dostali jsme né&jaky smér a dostali jsme konkrétni telefonni ¢isla. Dostali jsme jména. Jo, vSude, kam jsem zavolala, prosté
vSude ihned ,,Samoziejmé pomtizeme vam.*“ A uz se to zaclo hejbat. A to byla ohromn4 tleva. Protoze ja jsem do ty doby na
to byla tpln¢ sama, a manzel samoziejme. Jasny, no tak je autista, no tak se z toho nezblaznim, ze jo. Ale j4, protoze jsem
nevédéla vlastné jakoby co s tim a jak se to fesi, vlastn€ on ten pediatr to nevédél, ten akorat taky fikal nam, Ze ma jesté v péci
vlastné dvojcata a ty taky dochazi do Nautisu. Takze nakonec jsme se vlastné jak blizky z Nautisu sesli takhle.

Jesté mé napada, jestli tieba planujete synovi sdélit diagnozu, jaky je?
V moment¢, kdy se na to zacne ptat. Ja pfed nim i dost oteviené mluvim o spousté véci.

Je pro mée to auticko, ale on vi, Ze ja jsem taky aut’dk, jenze jako ja to pordd nemam. Diagnostikuji. Jo, u me¢ je ve hte bud’
hrani¢ni porucha osobnosti nebo Aspergertiv syndrom. Oni se ty diagnozy prej mohou prekryvat. Jo, mozny tak nebo tak.
Kazdopadné ty projevy jsou velice podobny a vlastné¢ jakoby zapadaji mi v obé dvé do myho vniméni.

Jak vy sama zvladdte Aspergeritv syndrom nebo poruchu autistického spektra, kterou md syn? A jakou roli to hraje ve vasem
vztahu k nému?

Sviij vztah k nému? Asi jsem na né¢j opatrnéj$i. VSimla jsem si, ze se ho dost zastavam. Vlastnég jeste, nez se cokoli stane, tak
ja mam uz tendence ho ochratovat, aby se nedostaval do nepiijemnych situaci. Ale ono se ukazuje, Ze je to uplné€ zbytecné. On
si poradi se spoustou véci. Spis bude problém doma, jako my s partnerem, protoze ja mam na jeho vychovu trosku jiny pohled
nez on. No ale to je, jak jsem zjistila, uz také standartni, vlastné v kazdém partnerském paru, Ze prosté¢ muz a zena maji vzdycky
trochu jiny pohled na véc. On by ho chtél zocelovat, j& bych ho chtéla chranit. Ale ja ho vnimam jako velkého spojence. My si
prosté vyhovime, kdyZ jsme spolu. Jakmile jeta n¢kdo treti, tak prosté ,,papa“. My spolu komunikujeme i bez slov. My mame
oba dva radi klid. Doma spi§ délat si svoje véci. My moc ven, na n&jaké hromadné akce, nechodime. To viibec. Mame par
znamych, kamaradu a ty navstévujeme pravidelné. Takze takhle zadné konfliktni extra situace nejsou, krom samoziejme néjaky
vybuch vzteku.

No a je tu néco obtizného, vyloZené?

Nekdy vlastné on néco Spatné pochopi. On totiz chape z kontextu véty a n€kdy, kdyz je to slozitéjsi souvéti, tak vlastné my
sami nepochopime, co si chceme sdélit nebo co mu chei sdélit nebo co on se mné snazi fici. Pak vznikaji velké frustrace a
nedorozuméni, a to je pro mne obtizné. Jinak zbytek néjak beru. Ja jsem mu nikdy tfeba nebranila v jeho ryze osobnich jako
osobitych projevii. Kdyz si chee vélet po zemi, at’ se vali po zemi. Jo, j& jsem to taky umeéla od malicka.

J4 to vnimam jako potad, ze je to dit¢ a jestli mu to ulevi v tu chvili od néjakého psychického napéti, tak at’ to déla. To jediné,
co mu samoziejmé zakazuji, aby mné bil. ProtoZe to nastupuje obcas.

A u toho nepochopeni, mdte néjakou strategii, jak z toho vybruslit?

Zalezi na situaci, na tom afektu. N¢kdy se ten afekt da ¢astecné rozrusit tim, kdyz pockame, az se zklidni. A pak mu to vlastné
rozkouskovat. Ted’ budeme délat tohle. Ted” jdeme tam a tam. Tam budeme délat to a to. No prosté musi se to rozkouskovat
uplné na co nejmensi véci. A ubezpecit o tom, ze kazdou tu ¢ast pochopil. No a nejlepsi je vlastné mu sdélit jen tu nejnutnéjsi
Cast, kterou pro tu chvili potiebuje, ktera je pro néj dulezita. Ty mas hlad, ano? A co bude potom? Tak to mu sdélim potom.
Ale nékdy se samoziejmé dostava do takového afektu, ze pak to nejde jinak, nez ze se prosté kazdy zavieme do svého pokoje
a pockame, az to vychladne. No, ale my to tak uz mame spolu nacviceny, jako ze to netrva dlouho. Pfijdu za nim za chvili a
-muzu za tebou?* A jo, pojd’. A vétSinou se o tom bavime. Ale to se doporucje. To jsou klasické komunikacni strategie, které
se doporucuji pti téch afektech jako normalni, nechci fict jako norma i u zdravych.

Prosté u déti bez diagnozy.

Ale 1 u dospélych. Ona ani spousta dospélych to neumi vytesit, tyto konflikty. Vlastné u takovych konfliktd se doporucuje
jakoby pockat az to vychladne a vratit se k tomu tfeba az vecer nebo v provozu za par hodin. A u téchto déti jeste o to vic. Ale
ono se ukazuje, Ze mi dobie funguji ta graficka znazornéni té situace. Takze kdyz to neni k pochopeni, tak se to rozkresluje,
ale samozrfejmé zase musi byt z jeho strany nalada. To pfijmout. To neznamend, ze kdyZ se o tom se mnou nechce bavit, Ze se
k tomu teba nevratime né¢kdy piiste.

ryv v

A jak PAS ovlivituje vasi rodinu, vds Zivot, osobnost.

Ja nemtihu fict, Ze by mé to ovliviiovalo. Ja to vniméam jako soucast svého zivota.
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Ale samoziejme jsou tam néjaké véci. Ja jsem jich feSila hodné na zacatku. Protoze vlastné tim, Ze jsem dostala jeho diagnézu
soucasné s tim, Ze si od t¢ doby zpracovavam svoji moznou diagnozu, ktera vlastné potad jesté neni u konce. Tak jako by
vlastné v tom bylo ve hfe i moje détstvi. Ta traumata a vSechno tohleto. A myslim si, Ze z tohoto pohledu hodné negativné
vnimam, Ze ty déti obecné, nedostavaly moc prostoru k tomu se vyjadrit. A je to jedno jestli je to autista nebo neni. A ja vim,
ze se o tom ted’ka uz hodné mluvi, ale potad to lidi vnimaji jako né&jaké sektaiské kecy. Prosté, kdyz je dité neposloucha, tak
ho posli do pokojicku, dej mu par facek, a tim je to vyfesené. Ne, Ze se snazi néco sdélit. I to dit¢ vnima velice citliveé, jakykoliv
socialni natlak. A tyhle sedici, ty to vnimaji vlastné jeste silnéji, Ze se dostavaji do téch frustraci. A vim, Ze ja jsem ten prostor
jako mald nikdy prosté neméla. Hlavné v té. dobé¢, kdy ja jsem byla mal4, tak se tyhlety véci viibec nefesily. A vlastné ¢asto
pfemyslim nad tim, kde jsem tfeba mohla byt, kdyby se to bylo fesilo. Protoze ja jsem neuvéfitelné inteligentni, nadané a na
spoustu véci kreativné zalozena. Pévecky a vSechno mozné. J4 jsem skladala hudbu, méla jsem v ni rozjetou svou kariéru. Ale
protoze v té socialni sféfe jsem nedokazala uspét a porad vlastné taky nemam tendence hnat se nahoru. Mam z toho vlastné
hriizu. Kazdy mi furt fika musis mit ostré lokty! No tak ja davam ruce od toho, ja jdu pry¢. Ja se nebudu s nikym nikde
popasovavat nebo poméfovat. To je pro mé nocni mura. J& prosté potfebuji, a myslim si, ze i to dit¢ to také potfebuje, mit tak
néjak pocit bezpeci, ze si vS§echno miizu délat v klidu, svym tempem.

To je to, co mi vlastné chyb¢lo, a uz to samoziejmé nedozenu nikdy. Ale snazim se to d¢lat ted’. Vlastné, kdyz se ptate na to,
jak to ovlivnilo muj zivot, tak ano, ovlivnilo mé to.

Prosté mé to dodalo jakoby dilky do skladacky. No, asi spoustu véci jsem pochopila. Mij Zivot to jako velice obohatilo.
A mate pocit, Ze ve srovndni s ostatnimi rodici je to jiné rodicovstvi?

Ano, je. Lidé, ktefi nemaji doma autistu nebo ADHD nebo cokoliv jiné¢ho, tak si nedovedou viibec ptedstavit, co ja na denni
bazi vlastné musim fesit, co vSechno vlastné musim piedvidat, aby nedochéazelo k n¢jakym konfliktnim situacim, a hlavnénaucit
se, ze 1 kdyz k nim dojde, tak jako tak ho zvednu, telefon a ,,Omlouvam se, pfijdeme pozdéji.“ Diive jsem to hrozné fesila, ze
vlastné musime byt v§ude nacas. Ne, to ne. Prosté¢ nebudu se kvili tomu stresovat, jako Ze si ho nejde, to nejde. Jako jo a taky
uz si podle toho i vybiram. Lidi, které si ptipustim k t€lu. Bud’ to chapou, nebo to nechdpou. Prosté si nepustim k sobé¢ lidi,
ktefi to hodnoti. Lidé maji straSnou tendenci hodnotit, ze ja k nému vlastné pfistupuji jako n¢kdo, a pfitom vSem mam na
paméti, ze je to dité. Ale on prosté nekteré véci opravdu potiebuje vysvétlit jako dospély, on potiebuje presné védet, co se bude
dit.

Tohle n¢kdy nepotiebuje, tohle musim odhadnout ja. Ty situace jsou tieba u doktora, at’ ho zbyte¢né nezatézuji vécmi, které
budou nésledovat, abych ho zbyte¢né vystrasila, ze. Ale je to vlastné takovy nepfetrzity tok planovani myslenek. A proto jsem
se tak¢ 1 naladila uz na takovou vlnu, Ze opravdu se neschazim s lidma, ktefi hledaji n¢jaky komplikace a chtéji furt néco fesit.
Jsem unavena z toho, ze furt musim néco fici, ze ja chci prosté jenom byt a aby mi bylo dobfe, aby nam bylo dobie. No a aby
se uméli ptizptsobit ti lidé. No, asto ménime plany, casto. Néco se domluvi, jdeme do zoo, jdeme do ... Ne, nemtizeme. Prosté
tak.

Dostavam se k dalsi otazce. Jaké jsou vitahy s ostatnimi lidmi ve vaSem okoli? Jestli se proménily?

Celou dobu jsem méla takovou hodné blizkou kamaradku. Ta mi zGstala, protoze ta vlastné se mnou byla jeste kdyz jsem byla
téhotnd. A ta byla se mnou vlastné celou dobu, co probihalo to martyrium pted tou diagnostikou a vSechno tohleto. A je to
prosté neuvetitelné tolerantni ¢lovék. A pfijde mi, Ze prosté nejlip si opravdu rozumime s lidma, ktefi maji néjakou
psychiatrickou diagnézu. Samoziejme jsem i na spektru, coz neznamend, ze mezi lidma na spektru jsou kreténi. Jo, kreténi
jsou, ale kdyz to tfeba vidim na socialnich sitich, neznamena to, Ze autista znamena automaticky, ze si budeme rozumét. Ne.
Jé4 autistu dospé€lého, zivého vlastné zadného nezndm. Ja to znam jenom z filmd, ze serialu, Ze. Nebo ze socidlnich siti. Tam se,
protoze nemam moznost v okoli, tak se s nima schazim takhle. Takze ano, co to udélalo s mym okolim? Jako no tak takovy si
ted’ko no jsem si musela ud&lat Takové sitécko. Protoze kamaridka, na kterou jsem se t&ila pal roku, piijela ze Spanélska,
vlastné v dob¢, kdy syn byl necely piilrok diagnostikovany. A ja jsem z toho byla ze v§eho jesté v tu dobu hodné vyjukana,
takze jsem to na potkani lidem fikala, protoze jsem si blahové myslela, Ze oni budou védét, ze se maji k nému jako chovat
mirngji, ze jim dojde, Ze nesméj na né&j byt hrrr a tak. Ne, lidi prosté nevi absolutné o ty diagnoze nic. Tak ji fikam, ze on je
autista, tak kdyz, kdyby si néco, abys véd¢la. Jenom, ze kdyZz se bude néco dit, my ptijdeme domi nebo tak prosté. Ale a ona
si ho vzala, koukla mu do o¢i, fikala neni, vzdyt’ mi kouka do oc¢i. A tak takovéhle véci se ndm stavaly urcitou dobu docela
Casto. Ale totiz tyhlety, jak se tomu fika? Nejsou to ty pfedsudky, ale takové, ted’ si nevzpomenu to slovo. Jsou i mezi odbornou
vetejnosti. Jo, mezi doktory. Myty!

Kdyz mi na vySetfeni psycholozka tvrdi, Ze ale nevykazuje znamky poruchy autistického spektra. Udrzujete si ocni kontakt?
Odpovida priléhave, orientujete se v Case a trosku ho tam asi zaseklo. Vite, co je problematika syndromu? Uz jenom pét sekund.
Pak kdyz jsem na ni vytahla, a tak teda jak to teda je? Jako by nebyla schopna viibec dokoncit vlastné tu diagnostiku.

Tenkrat na to bylo asi ¢asu dost. Takze, zménilo to hodné.

Jaka podpora se Vam dostava od okoli? Pripadné jakou byste potiebovala.
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J& bych potiebovala nejvic, aby si né¢kdo synka vzal tieba na jeden den z vikendu nebo tak. Ale jedna babicka, ta je daleko.
Ted’ ji bylo 70, moji mamince ted’ taky bude 70. Takze se celou dobu mluvi o tom, Ze uz jsou moc staii na hlidani. Ale ja to
vidim troSku jinak. Ale samoziejmé je to jenom mij pohled. No, panuje tady prosté tieba u té jihlavské babicky takova
stigmatizace, jako:

,,Co, ja tady s nim budu délat? ,,Co by si s nim délala? Budes si s nim prosté budovat vztah, prosté spolu budete a kdyz to
neptijde, tak mi zavolas, ze si pro néj pfijedu.” No, takze on vlastné za celych pét let s ni prosté nebyl pfes noc sam. Ono
samoziejmeé jde taky o to, Ze on jen tak beze mé byt nechce. Ale ukazuje se nam opakované, Ze on, kdyz je beze mé, tak je
prosté Uplné jiny, je v pohod¢ u jiného. To on ma zkosti jenom kdyz vi, Ze se ma ode mne odloucit. Ale pak uz je Gplné v
pohodé. Ale vzdycky mi pfijde, ze tam doslo k néjakému jako vzdaleni tfeba s tou maminkou, s maminkou jako z Vaskovi
strany. A déda, ten to viibec nechape. Jeho déda. Ten tvrdi, Ze autismus neexistuje. A to jsou piesné ty ndzory, ze vlastné za to
miize vychova a Ze to neni diagnoza. Jo, takhle. No, ale vlastné ze ja ho vychovavam jako naclovéka, ktery vlastné o tom viibec
nevi, Ze se mize pusobit. Takze ja ho vlastné nevychovavam, ale je v tom velice silny podplirny systém, prave té osobnosti
jeho. Ale vétsina lidi to vnima tak, Ze vlastn¢ on si miize délat co chce a ja ho viibec nevychovavam.

A mluvila jste o Nautisu, e tam jste v kontaktu. Jste jesté s néjakymi organizacemi v kontaktu?

Ono se nakonec ukazuje, ze v tom Nautisu maji vlastné nejucelenéjsi informace. Uz jsem absolvovala i socidlni poradenstvi

nebo specializované socialni poradenstvi ohledné mé piipadné diagnézy, piipadného invalidniho dichodu a takovyhle véci.
Chodim tam na podptirnou skupinu jednou za mésic, vlastné rodicovskou. To je jediné misto, kde ja si mizu oteviené
postézovat o tom vlastné, co prozivam a jsem pochopena. Jo, nejsou ty moje myslenky vlastné bagatelizovany.

A néjakou osobni odbornou péci psychologickou?

No tak u mé obecné s terapeutem je to velikej problém, protoze jsem hodné precitlivéla. Uz jsem v minulosti absolvovala
normalné psychologicky, jak jsem ted’. Nevim, jakej to byl pfesné smér, uz se mé na to nékdo ptal, ale chodila jsem dlouhodobé
na terapii a vlastné mi to jenom uskodilo. Uz se to stalo. M¢ to do myho kolotoCe jako vycitek a sebeobvinovani, protoze
vlastné ta terapeutka jako nepochopila, Ze ja nejsem schopna si néktery véci zpracovat sama. Ja potiebuju jakoby vlastné velkou
podporu. Jo, velkou miru vedeni, ale jakoby citlivou. Nesméji mi bejt ty nazory piedkladany jako hotova véc. A prosté jak
zjistuju ¢im dal tim vic, tak prosté strasné tézky jakoby ne¢koho najit. Ted’ka mi bylo doporucené jeden clovek, ktery by prej
m¢él pro me€ pochopeni a je hlavné zvyklej pracovat s autistama odjakziva. Takze tam jsem se je$té neozvala a ted’ka chodim
na zajimavou terapie, to je pohybova terapie a ta me tfeba teda jako tplné¢ oteviela, tam jsem byla jednou teprve a otevielo mi
to o¢i uplné jako neuvétitelné. Vlastné je to jako zpracovavani urcitych jakoby Neptunem, je to hodné jako okrajovy smér, ale
je to normaln¢ akreditovana terapie. Ta holka je vystudovana tanecnice, plus ma prost¢ ten psychoterapeuticky vycvik. A
feSime tam takovy véci jako denniho rezimu a v podstaté jsou vlastné jakoby tak, jako uvoliiuji z ni a vod Spuntu nova. Ale
psychologa nemam, prosté¢ nemam vibec dobrou zkusenost. VSude, kam jsem se dostala tfeba ted’ka na ty psychodiagnostice
FATiger, tak tam jsem se dokonce dozvédéla, ze se snazim prosté ty psychotesty néjakym zptisobem ovlivilovat, coz se mi
teda v zivot¢ mimochodem stévalo jako velice ¢asto. Jo, ze mé lidi jako Spatné pochopili, protoze ja jakoby vnimam velice
hluboce kontexty udalosti a véci, ktery se staly a ktery se miizou stat a nékdo z toho prosté miva jakoby obcas pocit, Ze zZe se
bud’ snazim jeho ovlivnit, nebo jé ja prosté¢ nevim. Pfitom ja jajakoby nemam zadny tendence takovy ja jenom fikdm jako jak
je véci, jak je vidim, ze.

A jak je citim. J& jsem ji pravée fikala, Ze mi nejde o diagnostiku autismu, ze to se ani ze standardizovany prosté zakladni
psychodiagnostiky urcité vycist neda. Ale ona prosté stejn¢ mé vlastné jako celou dobu protoze jsem ji fikala, ze jako to fesim,
ze jo ten Aspergertv syndrom. Ale potiebuju védet, jestli tam jesté neni n&jaka jind porucha, ptipadné abych védéla, s ¢im
dalsim se ma jako pracovat.

A Fikal jste, Ze syn chodi do Skoly.
Do skolky, do Skolky.
Jaky byl ndstup a jaké to tam pro néj je?

Ted uz je to fajn. Néstup byl komplikovany, protoze byl komplikovany i pro mé. Samoziejme jsem se straSné bala, Ze jak to
zvladne se vSema téma jako vySetfenima a prognozama prosté od doktorti, tak vSechno je trosicku jakoby jinak, ale fakt to tam
zvlada. Zatim to zvlada bez asistenta. Neni to proto, ze bysme ho nechtéli, ale protoze Skolka k tomu neni v tuhle chvili
pristupna, je to prosté pro néj problém. A co jsem? Co jsem se tak setkala s ndzorama v riiznejch mistech, tak je to jako velice
ojedinély ptistup, Ze uz to bézny dneska jakoby neni, Ze by nékdo se vylozené stavél negativng proti asistentovi, tak jako neméli
jsme na todle Stésti. Kazdopadné se ukazuje, Ze on to asi zvlada. Plus ted’ka nase konzultantka z Nautisu tam bude, bude se
snazit se tam dostat na n¢jaky jakoby Setfeni. Samoziejmé neni, nema to bejt jakoby predkladano jako néjaky Setieni, aby z
toho nem¢li strach, ale chtéla by se podivat, jakym zplisobem tam on béhem toho dne funguje a ovéftit si jako jestli toho asistenta
pfece jenom vopravdu nepotiebuje, aby se jako néco nezanedbalo a kdyz bude potiebovat, tak holt budeme muset fesit jakoby
jestli hledat jinou Skolku nebo jestli ndm na to pfistoupi.

A je to jedind obtiz, se kterou jste se takhle setkali v ty Skolce.
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No syn obecné zvlada skolku 1épe, jen kdyz je tam dopoledne. Pokud je tam pies odpoledne i se spinkanim, tak je strasné
vyCerpany. Je prosté. Pozna se to na ném. Samoziejmé, ze prosté se s nim neda domluvit. Je podrazdény, ze jo. Je prosté pti
stimulovany, Ze jo. Pfestimulovany a pfehlceny. Jakoby vlastné tim, ze celej den musel délat néco, protoze to délaly ostatni, ze
jo. Jako musi se jako houfovat, ale on je tam jako strasné¢ rad. No jako neberte to tak, jako Ze ja vnimam tu Skolku, jak ona nas
ohromné posunula. Jak jo, strasné, strasné se posunul, spoustu véci zacal délat sdm a ma hrozné motivaci jakoby délat sam
spoustu véci, ze se tak jako vod podpory stiihnul jakoby.

Tak, Ze se tam citi dobie.
On se tam citi dobfe, ted’ tam ma prave n¢jakyho kamarada.

Ale ted’ka tam se zacalo fesit n¢jakej problém prave s tim, ze takovi 3, 4 kluci si za€inaji délat particky a pak jeden druhyho
vystrkuji. No ja si pravé myslim, Ze syn byl vystréeny jako prvni jo, protoze najednou se ze dne na den s nim pfestali bavit. On
mi to i fikal, ale uz se to jako fesi v ty Skolce. No kluci jako dostali, asi dostali doma. Hodné¢ seto fesi, ze se jako uklidnili a
vypada to, ze se to n¢jak zklidni.

No a jak se v tomhle ohledu divdte na dal na vzdélavaci systém?

Hele, ja ja bych byla strasn¢ rada, kdyby se mi podatilo ho dostat do né&jakyho prosté pro néj pfijemnyho prostredi, do tfidy,
kde je min déti, aby nebyl tak unavenej z hluku, protoze mu hrozné vadi hluk, jak vSichni prosté huci v ty t¥id¢ a aby ho to
prosté bavilo. A dovedu si piedstavit, ze tfeba budeme hledat 2 nebo 3 roky. Jo, néjakou predstavu uz mam, jsme nasmérovany
tieba tady dolti. No do Vlkovky tam maji piimo i tfidu samych autistd. A promin, to mi vadi, Ze se o tebe bavime, vid'? Promii.
A potom jsme tam c Ja bych spi§ myslela, ze by mél byt jako normalné

zatazeny jako mezi ostatni déti. A mné to i doporucovali praveé ty pedagogové specidlni, ze on je ten typ, Ze mu bude lip, jakoby
byl mezi ostatnima normaln¢ béznyma. No a ja si tak jako myslim, ze ta zdkladka pro n&j bude narocnd, myslim ohledu
socialniho, ale ze tfeba nastfedni uz uz by mohl bejt vic v pohodé¢, protoze bude moct jakoby fesit néjaky pro néj tfeba zajimavy
vécel.

Uceni, protoZe on je podle mé studijni typ, on furt doma sedi, pise si, sice naucil se azbuku, nejdiiv se naucil abecedu ve ttech
letech, pak se naucil azbuku, ted’ uz i azbuka, Ze jo. Uz ho trosku nebavi, tak ¢ekam, s ¢im piijde?

Cinsky pismo?

No préave, no.

Jak travite volny cas? Piipadné jak ho stravi sam doma, kdyZ, je bez vis?

J& preferuju délani si pohody. Jako jo, dokud nemame ty tkoly z ty skoly, tak ze my opravdu jim, vét§inou nic zdzratného
nedélame. My hodné poslouchame hudbu, zpivame, tancujeme. V tom to zdédil po mné jako zalibu v ty hudbé. On teda jako

manzel je tanecnik, tak to po ném zase ma. Mozna bude mit n¢jaky tanecni nadani, rad se pohybuje. No a ted’ se uci ty slova,
ma rad anglictinu.

A navstévuje néjaké krouzky?

Zatim jsme se k tomu nedostali. Zatim mame ten Nautilus jesté logopedii, Ze jo, to uz jsme taky dlouho nebyli. N&jak si
nedovedu ani predstavit, kde bychom na to vzali ¢as, ze my jsme vzdycky tak vyCerpany ze vSeho a ja jsem, to ja jsem tieba
ted’ka ptil roku na neschopence. Jo, ja se teprve budu vracet do préace, ale. Predtim, kdyZ jsem chodila do ty prace, mi bylo jako
nepiedstavitelny jesté¢ odpoledne nékde néco jako chodit. Pro nas je fakt pfijemnéjsi bejt doma v tom klidu a chodit si v
ponozkach a d¢lat si jako co potfebujem.

Rozumné samozrfejmé zajdem na nakup, ze jo. No spoustu délat, véci délame spolu. No a pak jezdime. Tedka kdyz se uz
otepluje, tak zacinamjezdit na chalupu. No tam to ma syn rad.

Jo a travit Cas n¢kde s dalSima détma kromé skolky zase ne.

On rad chodi, jsem na hfisté, vobcas se pokousime se s nékym skamaradit, ale ono to neni jednoduchy v ty Praze seznamit.
Jsou tady vsichni takovy strasné jako uzavfeny. Ale mam tfeba spis na tu chalupu, co jezdime, tak tam mame pravé maminku
s hol¢ickou, taky pétiletou a u téch jsme furt. Ona jako ma kamarady, ale vzdycky je to tak jako jednotlivec a ja to taky tak
mam rada. Jdeme na navstévu, dame si kaficko, babovku.

Cili ne v kolektivu. Spise jen tak.
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Kdyz do kolektivu tak chodi tfeba se mnou. Jo, n€kdy se stane, Ze ja chci jit nékam na néjaky cviceni nebo todle tancovani.
Nebo hlidani prosté neni, vybouchne nebo cokoli. No tak ho vezmu sebou, Ze jo?

Jak dneska vnimdte PAS? Po téch zkuSenostech.

To je nahoru dolu. No, n¢kdy j4, jak fikdm, mé muj zivot vlastné zjisténi ty diagndzy ohromné obohatilo, protoze prosté jsem
zacCala spoustu véci vnimat jinak, ne jako vlastné svoje osobni selhani. Ale jindy prosté kdyz ¢lovek je unavenej, Ze jo, nebo
néco fesi, prijdou néjaky litostivy stavy, tak mi bejva jakoby lito. No, ze tfeba piijde mi lito, ze nemam nastroje k tomu, abych,
ale jako to pfichazi vyjimecné, tyhle stavy.

Spis je to hloupy v tom, ze je to nevidét jako jakékoli takovahle vlastné psychickd zatéz i neurologickd, protoze ja to mam
vylozené dany i neurologicky. Proto jsem se divila, pro¢ mame chodit po neurologii. Ale ono je to, Ze jo, vlastné¢ jakoby.
Takovy jakoby. Nechci fict co chee, co a nici to, ale celostni stranka ¢loveka nuti ho mit, Ze prosté cloveék ma citlivejsi nervovy
systém i na misté. Jako tfeba ted’ fesim, ze se chci vratit zpatky doty prace a prosté pravdépodobné nebudu moct, protoze prosté
jsou tam strasné vostry svétla a mé mé to prosté vyfadi do takovy miry vlastné zprovozu, ze ze jsem po. Ja si uz pred tim po
Sesti hodinovy sméné prosté byla, jak kdybych prosté ubéhla maraton a furt jsem nevédéla pro¢. A ted’ mi to praveé teprve
jakoby né&jak dotyka vSechno a zkousim tam chodit prave ted’ka trénovat, abych semohla vratit. Musim po kouskach, po hoding,
po dvou. Prost¢ ja jsem si diiv tieba myslela, Ze to ma vliv, jakoby pravé vsude posiluju. Omlouvam se, uz uz mluvim trosku
prekotné, ze bude stacit, kdyz si pofidim bryle. Prosté s filtrem jo, proti modrymu svétlu. No prosté nestaci to. No ono to prosté
jakykoliv jakoby zafeni a tyhle ty zafivky, to je opravdu jakoby to ptisobi celkové jakoby na tu nervovou soustavu a ja jsem
uplné jako chvilema paralyzovana. Prosté zacne mé bolet v nose, nemiizu dejchat, prosté no divny véci, prosté to déla a jako
kdyz to potom se to snazite nékomu vysvétlit, kdo vlastn€ kdy s tim nemé zkuSenosti, tak si vopravdu ve vyskoku mysli, Ze si
vymyslite. A to to je jako ten ten zmar, jako jo, ktery potom ¢loveék z toho zaziva? Pardon, ja uz strasné prskdm na vas. Ale
jinak jinak je to, pokud se setkate s lidma, ktery védi, o cem mluvite a ktery to chapou a snazi se vam pomoct, tak je to vlastné
hrozn¢ hezky.

Rikdte, %e vds to obohatilo néjakym zpiisobem. Viastné, ta pozitivita 7 toho vyzniva. Mohla byste byt konkrétn&isi? V éem to
Jje obohacujici?

Naucila jsem se piijimat, nebo stale se ucim prijimat se takovou, jaka jsem a ze vlastn¢ je to ohromnej dar, Ze vnimam jako
véci néktery jinak vétSinu ¢asu viceméne je to otravny, ale pro ostatni pro mé ne. Jako jo, je.

To jako nikdy. Vopravdu to dava okoli jako hodné nefér a ja uz to zase prave to vysvétluje, pro¢ v minulosti jsem si neudrzela
kamaradsky vztahy, protoze vlastné jakoby n€kdy jsem tim tak stra§né otravna, jak vSechno fesim. Takze asi tak.

Obavidte se néc¢eho v souvislosti s Aspergerem, teda syna?

S jeho détskym autismem? Myslim, Ze se ani neobdvam. Ja citim jako ohromny zazemi v tom na Nautisu s tou nasi
konzultantkou a viibec jakoby s kymkoliv jsem se tam dostala do styku Ze do kontaktu Ze si myslim ze to néjak vSechno a
hlavné ja jsem se vlastné stala jeSt¢ mnohem flexibilngjsi. Sice mi to chvilku lidsky paralyzuje, kdyZz se néco zacne fesit, ale
pak jako si fikdm no dobry, tak ptijdeme, prosté budem dal, jo aptijdeme prosté tam, kde mu bude dobfe no.

A mate pocit, Ze se néjak zménily hodnoty s tim kdy? jste p¥isli na to, Ze ma syn poruchu na spektru?

No tak jasné. Ja jsem pted tim byla takova. Presné tak jsem si furt pfemyslela nad tim, co asi bude d¢lat a takhle tohle, toto.
Jako strasné jsem vlastné pfemitala nad vécma, ktery opravdu viibec nejsou dtilezity. Dulezitéjsi je prosté, aby dité bylo Stastny.
Dilezity je, aby mama byla §tastna. A ja musim byt v klidu. Aby on byl v klidu. Jakoby. Uvédomila jsem si vic tu propojenost
v ty roding, a hlavné jsem se jako uklidnila. No, Ze pfesné jak jste se me¢ pred chvilkou ptal, jestli chodi na néjakej krouzek, na
to se me pta spousta lidi.

A pro mé je to vlastn¢ jakoby néco, co mé diiv hrozné tizilo. Jako fekla jsem si jezi$ jo. A von nechodil na plavani a von
nechodi tam a todle a ten chodi na kresleni. A vlastné pro¢ by tam mé¢l chodit? Dyt’ vzdyt’ jako ma spoustu ¢asu jako a i to, ze
jsme tfeba nechodili na to plavani a kazdej bude chodit na plavani fikdm ne! Nechodime, von by se tam asi zblaznil, ze jo. Za
prvy ma strach z vody a za druhy tam vSichni by cakali, von by z toho mél Sok. Prost¢ to nejde a jako ja bych z toho méla nervy
v kyblu. Tady jde o to, Ze ani ja si to neuziju jako méama, Ze jo. Tak prosté az bude chtit chodit na né&jakej krouzek, tak tam
prosté bude chodit. Jako jo, ale samoziejmé. Ty tendence v tom rodici jsou pofad jako. Jezi§ von tak hrozné hezky kresli, méli
bysme ho dat tam a méli bysme ho dat tam, ale kdyZ si pak jako prakticky jo pfedstavim, co by to vSechno vlastné obnéselo,
kolik bychom museli téch krouzkt rusit ted’ prosté¢ penize by nesly nazpét, protoze tady nejde o to, Ze by tieba se mu tam
nechtélo, ale taky se stava, Ze je nemocnej, Ze jo. A vono potom, kdyz se to na kombinuje i s tim, Ze se mu tam nechce, Ze jo.

Je néco, co vam u nds jako pecujicimu rodici chybi? Tady v CR?
Nevim, mé ptijemné piekvapilo, ze po podani zadosti na prispévek na péci, tak nam bylo vyhovéno. Piestoze jsem méla pocit,

ze tieba jakoby papiry, ktery jsme méli dispozici, ze byly dostacujici. Takze si myslim, Ze po tyhle strance se cosi to v§echno
ten pocit zmaru na zacatku Ze se to tim jakoby zalepsil ten systém se snazi jako néjakym zptisobem jako jo pomoct. Ale urcite
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by bylo lepsi kdyby byla vétsi néjaka informovanost u toho i téch pediatrii a viibec u psychologt, psychiatrti, u logopeda. Ale
ono je to taky totiz o tom, Ze u nas vlastné nic kromé toho na Nautisu pofadnyho vlastné neni. Jo, beru, teda Prahu, ty stfedni
Cechy, jizni, ty dalii regiony, ty jsou na tom vlastng bidn& upln&. A potom mozna néco je v Brné, Ze jo. A proto vlastné jako
miizu bejt §tastna, ze vlastn¢ bydlime tady. No, protoze tady to mame prosté nejdostupnéjsi vSechno.

Jen jako posledni otazka, uz jenom dopliiujici. Jenom jestli tu je néco, co byste jesté chtéla vict, nebo se vrdtit k nécemu,
doplnit to?

Co bych doplnila? Jsem rada, Ze se to fesi a ze mé tady poslouchate. Jako pro mé to vzdycky takovy jako takovy pozitivni, Ze
se prosté néco déje, ze se ¢im dal tim vic o ty problematice mluvi, Ze to neni jako néjaky novej bod.

Dékuji. Chtéla piipadné si byste néco chtéla vzkdzat jesté odbornikiim, lidem?

Porozuméni trosku. Neni uplné bézny jako u jakyhokoliv oboru lékai'sky profese mit jaksi porozuméni a trosku citlivejsi pristup
k rodi¢tim. Jo a to je jedno, jestli je to tadle diagn6za nebo je to néco jinyho. My, ja myslim, ze my jsme v pohod¢. Jo, on je
prosté zdravej kluk. Jo, on nemé zadnou smrtelnou chorobu, tyhlety véci, ale Ze se vlastné nékdy mame hele nase, a to je nase
a skvély. Pfesné nevim. Nékdy mi piijde, Ze tieba mam na to zkresleny pohled, protoze v ty dobé, kdy jsem tim prochézela,
jsem méla opravdu silny tuzkosti a byla jsem strasné precitlivéla. Jo, kdokoli cokoliv fekl, tak vlastné jsem to vnimala, ze to je
$patng, ale prosté bylo by strasné fajn, kdyby, a to vlastné ani ne u déti, ale by kdyz kdyby. Kdyz ¢lovék sedi v ordinaci nebo
mimo ni a dozvi se tfeba podezieni na néjakou diagndézu nebo viibec dostane vlastni diagndzu, tak dostat jakoby néjakou
zachrannou sit,, néjaky systém, néjaky podplirny péce, Jo? Tady se mizete obritit, tady vas, tady vam pomtizou s vyiizenim
tohodle. Tady vdm pomutizou. To jde. Tady se miizete. Dostanete tfeba psychologicky poradenstvi a tak.

Aby jako lidi neméli pocit, Ze jsou na to Uplné sami, ale. To je to, co mi jakoby chybi, co mi chybélo. Mno, takze je to tak.

Jestli je to takhle vSechno. Dékuju. Mockrat dékuju.
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Rozhovor ¢. 3 —P. S.

14.4.2013 online
Kolik je VaSemu ditéti let a jakou ma diagnozu?
Synovi je 12, ma autismus a k tomu ptidruzenou mentalni retardaci se zvySenou hyperaktivitou.

MiiZete mi Fict o problematice poruchy autistického spektra Vaseho syna od doby, kdy jste si zacali v§imat, e se déje néco
nestandardniho, klidné aZ do soucasnosti?

U naseho syna se poprvé autismus projevil Gplné v raném stadiu. Bylo to asi v roce a ptl, kdy jsme si byli uz opravdu jisti, ze
neni v potadku, protoze jsme si udélali takovy ten klasicky dotaznik a odpovidalo to skoro v§em bodiim. Nasledné ndm to pediatr
potvrdil. Jako prvni pediatra vlastné¢ zarazilo to, ze v roce mluvil a pouzival takova ta standardni slova jako ham a tata, mama, auto,
a potom u néj nastal tak velky regres, Ze ptestal mluvit uplné a vlastné dodneska viibec nemluvi. Takze to byla ta nejzasadnéjsi véc,
ta ztrata fe¢i. To bylo uz asi v roce a pil, samoziejmé. Finalni diagnéza ptisla troSku pozdéji, potvrzena psychiatrem a psychologem.
To bylo asi ve dvou a pul, trech letech.

Meéli jsme vlastné syna diagnostikovaného velice brzy, ale bylo to nase prvni dité a ¢clovék nema takové srovnani, jako tfeba kdyz
jsme méli potom mladsi dceru. Takze mé to tak tplné divné nepiislo. Manzela, ktery mél kolem sebe do té doby vic déti, zarazely
vécei, které mné divné nepfisly. Tieba to, ze bylo tézké ho zaujmout. Napiiklad si hral s néjakou hrackou, kterou byl zaujaty a
nereagoval uplné jako standardni déti. Reakce z jeho strany pfisla jen kdyZz opravdu chtél. Do jisté miry se jevilo to dité, jako hluché.
Nebylo tplné¢ mozné ho zaujmout néjakym volanim a tak. Takze to nebylo urcit¢ normalni uz takhle od miminka. Nereagoval
klasicky na takové véci jako tfeba ,,paci paci“ a letadylko. Taky viibec nereagoval na svoje jméno.

A co se tyka toho dne$niho stavu. Tak dneska je to tak, Ze syn chodi do specialni Skoly. Protoze viilbec nekomunikuje, nemluvi.
Ném jako rodi¢tim se zda horsi, Ze nerozumi, viibec nerozumi ni¢emu. Samoziejme se potad jeste vyviji a uci se nové véci. Takze
bych fekla, ze je schopen porozumét takovym tém zdkladnim pokyntim, které se dennodenné opakuji. Jako tfeba ,,pojd’ sem®,
,,boty®, ,,papat a tady tyhle véci. Takové ty zakladni, jednoduché véty, tak to zvladne. Kdyz mu ale feknete trosicku slozitéjsi vétu,
uz se v tom ztrati a nerozumi tomu. Takze si myslim, Ze pro rodice je urcit¢ horsi, ze to dit¢ nerozumi, nez ze nemluvi. Potom
vlastné uplné vSechno musi naucit tak n¢jak sdm. Neni mozné mu néco predat nebo vysvétlit. Myslim, Ze z toho prameni vétSina
jeho potizi. A to nas nejvic trapi. Na druhou stranu nemame takové ty méné piijemné projevy autismu. Je pofad spokojeny. Je
usmévavé, hodné dité. Poiad se sméje a ma dobrou naladu. Nelpi tipIn€ na svych stereotypech nebo na zménach. Ne, Ze by byl
uplné rad, ale je schopen se s tim docela porvat. Je vidét, Ze neni Gplné ve svém komfortu, ale je schopen se posunout a fungovat
dal. Tyhle véci jsou docela dobré, ale fekla bych, ze u nas je opravdu nejzasadnéjsi ta komunikace.

No a jakd byla viastné VasSe cesta k té diagnoze?

Uplné prvotni naznak toho, Ze to je autismus vyrkl nas pediatr, ktery fekl Ze to bude néco neurologického, protoze neni v poiadku
takovy regres u ditcte. .. ta ztrata feci. Soubézné zacal tehdy chodit a j4 jsem si fikala, Ze byl asi prosté nadSeny z toho, ze chodi a
prislo mu to dilezitéjs$i nez to mluveni. Ale opravdu by to u zadného ditéte asi nastat nemélo. Takze ten nas pediatr nds potom
odkazal na néjakeé specializované pracovisté. Byli jsme na psychologii i psychiatrii a tam ndm diagnézu stanovili. Tehdy ta diagnéza
byla atypicky détsky autismus s tim, Ze tam tehdy jesté nebyla nijak vyrazna mira té retardace. Samoziejmé dnes uz retardaci ma,
protoze prosté neodpovida ditéti, kterému je 12, ale spis tak redln¢ 2. No, asponi v téch svych moznostech. Takze ta retardace se

samozfejmé zhorSuje zase s tim vékem.

Potom nésledovaly né&jaké logopedie a tady ty klasické véci. A potom vlastné chodil do normalni bézné matetské Skoly, kde mél
svoji asistentku. Zacinali jsme na dvou hodinach denné, potom se to prodlouzilo na ¢tyfi hodiny denné. Byl tam celkem schopny s
tou asistentkou fungovat. To nebylo GpIné€ Spatné. V momenté€, kdy jsme se zacali zajimat o to, kam ptijde do Skoly, to bylo docela
obtizné.

A dostava se Vam nyni néjakd odborna péce?

Jezdime pravidelné jednou za rok na psychiatrii, ale tim zZe nema néjaké vyraznéjsi projevy, které by bylo potfeba korigovat
néjakou medikaci, neni to uplné nutné. Spis§ k tomu psychiatrovi jezdime upfimné proto, abychom nepfisli o misto v té ordinaci.
Protoze détskych psychiatrti je straSn¢ mélo. V piipadé, ze by nés tieba vytadil z evidence, hledat dalSiho psychiatra je opravdu,

jako opravdu tézky ukol. Jezdime na tu psychiatrii, ale viceméné to je ted’ jedind pomoc, kterou aktivné vyuzivame.

A logopedii.
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Na tu jsme chodili v pfedskolnim veéku. Ted’ kdyz chodi do té specialni skoly ma logopedii v ramci vyuky a mé i Skolni krouzek
logopedie. Takze uz nikam dal nejezdime.

Vlastné by mé zajimal i Vas pohled na odbornou péci. Jak se na ni divdte 7 pohledu Vasi zkuSenosti?

Myslim si, ze détskych psychiatri je opravdu velky nedostatek. A to myslim trapi vSechny lidi napfic celou republikou. My jsme
s nim jezdivali i k psychiatrovi do Prahy, kdyz jsme zacinali. A v momenté, kdy pani psychiatricka pfestala tu praxi provozovat,
byl to obrovsky problém. Takze jsme si nakonec sehnali ordinaci tady v Brné. Ale myslim si, Ze tohle je dost obtizné. A potom
vlastné prvni odborné vysetteni bylo v Détské nemocnici v Brné. Na détské psychologii. Kde byla détska psycholozka a tehdy jsme
poprvé pfisli do styku s néjakou diagnostikou. Z toho jsme byli s manzelem stra$n¢ roz€arovani. Ale samoziejme tohle je véc
individudlniho jedince, protoze selhani miZze nastat v§ude. Ale my jsme z toho byli hodné, hodn¢ hotovi. J& chapu, Ze ten psycholog
nemtize brat Gplné ohled na néjaké emoce rodict, ale kdyz jsme do té ordinace pfisli, syn tam vytahal n&jaké hracky, co tam méli
ve skiinkach a zacal si tam s nimi hrat. Ona nam fekla at’ si ho okamzité usmérnime ,,At' mi tady nerozhazuje ty hracky.“ Podotykam,
ze mu bylo asi 2 a ptil roku. A pak mi fekla Ze to na ném stejné hned vidi... asi po tfech minutach. To je jasny autismus. ,,Bézte s
nim, tatinku, pockat za dvefe ja uz si tu diagnostiku udélam sama.“ A vlastné celou tu diagnostiku udélala na zékladé¢ toho, co jsem
jitam vykladala. Syn se svym otcem sedél celou asi hodinu a ptil na chodb¢, coz je pro takové dit¢ docela naro¢né. Kdybych védéla,
7e to bude probihat takhle, tak ho sebou asi ani nemusim do té nemocnice tahat, ze jo. TakZe tohle bylo dost nepiijemné pro vSechny.
A potom, kdyz Vam ve schrance pfistane ta zprava s tim drsnym podezienim, ze je na tom fakt Spatné¢, to Vam uplné nepomiize.
Ale zase na druhou stranu to chapu. Chépu, Ze je potieba tu diagnézu mit, aby se clovék mél od ¢eho odpichnout. A potom jsme si
nasli tady v Brn¢ kliniku Logo, ktera se specializuje pravé na logopedii a mé tam i svoji psychiatrii. Ma tam i vlastni diagnostiku,
tak tam jsme byli jeSt¢ na tydennim diagnostickém pobytu, kde mu teda tu diagnozu potvrdili. Nasledné jsme tam dojizdéli kazdy
tyden nebo 14 dni na logopedii, a to trvalo tak 3, 4 roky. Soucasn¢ tady ta klinika Logo ma i né¢jakou ranou péci, kterou ndm
doporucili. Odtud k ndm pravidelné jezdila za synem néjakd mlada holka a vzdycky s nim snazila pracovat. Tieba to bylo jednou
za 14 dni. Nam teda moc efektivni nepfislo, protoze se ty holky strasn¢ stridaly. Kazdy mésic jezdila néjaka jind, kterd samoziejme
uplné neznala problematiku toho konkrétniho jedince. Pak vzdycky zkousela néjaké svoje teorie a vlastné to bylo stresujici pro nas
i pro ni. TakZe nam teda ta rand péce Uplné€ v nicem zasadné nepomohla. Na druhou stranu bych to asi nechtéla Gplné zobeciiovat,
protoze znam spoustu maminek, které si to chvali. Nam to ale teda urcité nic nedalo. No samoziejmé fajn byly ty kurzy logopedie
v Brné v té soukromé klinice Logo. Tu logopedii vede pani magistra, kterd ma také autistické dité s docela podobnou diagnézu jako
ma nas syn. Ta nds hodné nasmérovala a pomahala ndm s tim, jak s nim mame zacit komunikovat. Navedla nas na ten obrazkovy
systém, na tu vymeénnou komunikaci karti¢ek, coz u ného bezvadné fungovalo, a to nas asi posunulo ze vSeho nejvic. Tady toto.

Zminila jste ten moment, kdy vam piisla do schranky ta zprava? A byla byste mi ochotnd o tom néco rict? Samozi'ejmé nemusite.
Podivejte se, ono je to realné uz deset let. M¢ to jako uplné jako nestresuje.
Tak jestli byste byla tak hodna.?

Realné to je tak, ze rodi¢ si nepieje na sveété nic jiného nez prosté zdravé dité. Ale v moment¢, kdy to tak neni a vite, ze vyhled
do budoucna ani neni takovy, ze by se to mohlo uplné zlepsit, posadi Vés to dost na zadek. Probrecite asi tyden a pak je to uz jen o
tom, jak se k tomu postavite. No, pak uz jsme si fekli Ze to tak prosté je a musime to zvladnout. A ja jsem v té dobé uz byla t€hotna
se svoji dcerou, takze jsme se museli néjak dat dohromady a zacit fungovat. Museli jsme se rychle vratit do reality a spiS jsme
zjistovali, co by mu mohlo pomoct a co by ho mohlo posunout dal aby se co nejvic naucil. A tak jsme se snazili néco hledat.
Samoziejmé jsme narazili v pribéhu toho rané¢ho détstvi na spoustu zarucenych medikaci a terapii a vSechno se tvéfilo, ze by ho
mohly zachranit. Pak jsme ale zjistili, Ze nic nepomaha vS§em a néco mu mtize pomoc trosku. Takze jsme si potom vzali od kazdého
néco, z kazdé té terapie trochu a s tim jsme se zkouseli posunout dal. Je to hrozné fajn, ze mu bude za chvili 13 let a on se potad uci
nové véci. To ja vnimam strasné pozitivné. Hrozn€ ndm pomaha ta Skola. Dokud tam je ten progres a uci se porad dal a dal, tak je
to hrozné fajn. Az se to jednou zasekne, tak mé to mozna zase sestieli, ale ted’ je to dobry.

Na to jsem se chtél zeptat, jestli tam byly néjaké momenty, které Vam pomohly se zvednout?

Nam strasn¢ pomohlo najit skolu, kterd mu bude vyhovovat. Tohle bych fekla, ze je taky hodné problematické pro rodice. My
nebydlime pfimo v Brn¢€, nicméné bydlime kousic¢ek od Brna. V B¢ je specialni Skola, ktera je jenom pro autisty. Oni tam maji i
specialni pedagogické centrum. Kdyz jsem tam volala, jestli tam syna mtizeme piihlésit, tak mi ta pani psycholozka fekla, at’ to
radsi ani nezkouS§im, protoze tam maji takovou obsazenost, ze tam radéji vyberou déti, se kteryma je to min obtizné. Takze tohle
m¢ fakt zarazilo. Tak fikam: ,,Tak co teda!?* A ona mi potom fekla: ,,No, nebojte, nékde ho urcité date, protoze to dité prosté musi
byt zatazeno. To je ze zékona povinné. A kdyztak Vam ho vezmou ve Vasi obvodni Skole.* Nacez jsem se $la zeptat do nasi klasické
spadové 3koly, kde mi samoziejmé fekli, e ho vezmou a Ze mu seZenou i asistenta. Ze to neni problém. Nicmén& znalosti a
zkuSenosti jsou minimalni a ve skute¢nosti to bude probihat tak, ze bude zavieny v kabinet¢ s ucitelkou, aby nerusil ostatni déti.
Takze to uplné taky nechcete. Tak jsem obvolala asi vSechny ostatni §koly v Brné. Byla jsem se taky podivat na n€kolika mistech.
Na jednom misté, kde se nam ta $kola libila, ale brali jednoho, jenom jednoho jedince. Pak je tady celkem velky ustav, ktery se
jmenuje Kocianka a tam zrovna shodou okolnosti ten rok dé¢lali néjakou rekonstrukei a autistickou tfidu neotvirali. A pak jsou tady
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ustavy, kde se samoziejme o ty déti postaraji, ale piiSlo mi to, ze je Vam spiS§ pohlidaji, nez aby se je snazili né¢jakym zptisobem
vzdélavat. Tu péci maji, je o né postarano. Ale myslim, Ze posunovat je nékam dél neni uplné priorita. Takze to jsme taky uplné
nechtéli. Tak jsme nasli uplné, tpln¢ ndhodou skolu ve Velké Bitesi. To je pro nas samoziejmé slozité, protoze ja ho rano ze svého
bydliste vezu 40 kilometrt do Velké Bitese a potom jedu 35 kilometri do Brna. A takhle jezdim tam a zpatky vlastné kazdy den. Je
to strasné Casové¢ i finan¢n¢ naro¢né. I tak jsme si fikali, Zze ho tam dame na rok a uvidime, co bude dal. A stalo se nam to, co jsme
vubec necekali. Ta skola je upln€ bezvadna. Jsou tam stra$n¢ vstiicni. Je to takova celkem mala Skola. Je to tam takové rodinné.
Vsichni ucitelé znaji vSechny déti. A nas syn se najednou do té Skoly zacal strasné t€sit. On do Skolky chodil taky rad, ale bylo to
prosté jen tak, ze tam jde. Dneska kdyz mu feknu jdeme do $koly, tak si sbali aktovku, obuje se a ¢eka u dveti a sméje se, Ze jedeme
do Skoly, protoze je tam prosté Stastny. Libi se mu tam. On citi, Ze tam je mezi svymi a nevnima tam svij hendikep, o kterém si
myslim, Ze prosté vi, ze ho ma. Nevnim4 ho tam tak strasné negativné. Ve skolce, ja to tak vidim, on prosté vnimal, Ze je outsider.
Ze ho ostatni déti viibec neberou. Jo, myslim si, Ze jako inkluze dobry, ale neni to Gpln& pro viechny. TakZe jsem strané rada, Ze
jsme nasli tuhle skolu.

Jd se jenom jesté vratim k tomu, co jste ted’ iikala. Promiiite, Ze jsem vds pierusil. Komunikovali jste se synem jeho diagnozu
nebo ne? Rikala jste, Ze mdte pocit, vi o svém hendikepu.

J& bych fekla, Ze chape, pokud je na histi a déti se tam spolu bavi, tak nedokaze zasdhnout mezi ty ostatni déti. Kdyz si povidaji,
on tam jen stoji a kouka na né€ a nevi co a chtél by si s nimi tfeba hrat. Jakmile zacnou hrat néjakou hru, kde se nemusi komunikovat
jako tieba néjakou honénou, tak on prosté bézi a hraje si s nimi. Ale v momenté, kdy se zacne néco diskutovat, tak je Gplné, fakt
hodné, vyrazeny z kolektivu. Takze si myslim, ze samoziejmé nevi, jakou mé diagnozu, ale vnima to, Ze je jiny nez ostatni. Jinak
komunikovat to s nim nejde, protoze ma to porozuméni opravdu na minimalni urovni.

Jd se zase vratim k té Skole. Vy jste iikala, Ze se citi v té Skole dobie. Jaké tam md vztahy? Mate pocit, Ze tam mda kamarddy?

Chodi tam rad. Jestli vnima toho ¢loveka jako kamarada, to tiplné nevim. Je schopen zapojovat se do spole¢nych aktivit. Kdyz si
ve tiid¢ délaji diskotéku, tak se vezme s klukama za ruku a tancuji tam. Nebo kdyz je odpoledne v druzing, tak si vleze za néjakou
hol¢ickou pod deku a odpocivaji a sméji se spolu tieba néjaké pohadce. Takze nevim, jestli to vnima jako néjaky uzky vztah, ale
jsou tam urcité jedinci, které ma radéji nez ostatni. On m4 tfeba takové zatizeni na dlouhé vlasy, to straSné¢ ma. Az jako takovy fetis
na vlasy. On oc¢ichava hrozné vlasy a zboziiuje si prosté hrat s vlasy. Kdyz tam ma holc¢icku, kterd ma vlasy az po zadek, tak je tim
dost fascinovany.

vrw

Je jesté néco, co byste chtéla k Vasi Skolské zkuSenosti iict?

V té §kole je bezvadny. Clovék ma pocit, Ze ucitelkam a asistentiim na tom ditéti opravdu zalezi. Nevim, jestli je to tim, Ze to neni
kolos, ale skola, kde maji 40 déti a 30 ucitelek, ale je to tam strasné piijemné. Kdyz je néjaky problém nebo cokoliv, tak mi pani
ucitelka zavold a snazime se vyfesit tu aktualni situaci. Nebo kdyz se ji néco nepozdavd, néjaky individudlni plan nebo néco
takového, tak spolu hodn¢ komunikujeme. A to si myslim, Ze je strasné dilezité, aby byli ucitelé ochotni komunikovat i ve svém
volném Case. Ne vzdycky se to zvladne v pracovni dobé, kdyz je ve vyuce. Ale kdyz syn neni schopen mi tfeba sdélit néco, co bylo
ve Skole, ucitelky jsou ochotny se se mnou sejit tfeba i po Skole, fici jak to bylo, tady tohle nejde nebo prosté tady tudy cesta nevede.
Zkusime zase néco jin¢ho. Myslim, Ze je strasn¢ vidét, kdyz ucitelé tu praci délaji radi. To je asi nejvhodnéjsi slovo. Kdyz to neni
jen zaméstnani, coz samoziejme taky neni pro kazdého.

Pak mam osobnéjsi otazku. Jak vy sama PAS svého syna zvladdte? Jakou to piipadné hraje roli ve VaSem vitahu s nim?

Rekla bych, e mam strainou vyhodu, Ze¢ mdm kolem sebe rodinu, kterd jeho diagnézu piijala iplné v pohodé a strainé mi
pomahaji. J4 mam nastésti obé babicky, které syna uplné miluji a jsou ochotné mi ho hlidat. To je hrozné¢ fajn. Diky tomu mizu i
pracovat, coz se projevilo na moji psychice asi nejvic, ze jsem si nasla praci, kde se miizu svym zptisobem i realizovat a nemusim
jen odvézt syna do Skoly a ¢ekat doma, az se vrati. Nez to nastalo, tak bych fekla, Ze ta psychika byla vyrazné¢ horsi. V tom mi prace
Souc¢asné mam i manzela, ktery samoziejmé syna taky miluje, ale ten se s tim sziva trosku htif. Potfad stra$né fesi, co na to fekne
okoli. Kdyz né¢kam jdeme, tak ho to strasné stresuje. VSichni na syna koukaji, vSichni se divaji, co d¢l4, ale ja jsem tyhle véci davno
odsunula nékam do pozadi. Samoziejmé jak nemluvi, tak viskd, je hlu¢ny, je prosté na ném stoprocentné vidét, ze ma néjaky
hendikep, coz m¢ do jisté miry ted’ uz vlastné¢ vyhovuje. Kdyz byl maly, kdyz mél 4, 5 let nékde v obchod’aku zistal lezet na zemi
a vztekal se, tak jsem opravdu méla stovky nevyzadanych rad o tom, jak mam vychovavat svoje dité. A Zze madm dost rozmazleného
spratka. Vzhledem k tomu, ze mu je 12 a kdyz zacne takhle kticet nebo se projevovat, tak opravdu vS§em dojde, Ze to neni chyba
vychovy, ale Ze to dit¢ ma néjaky hendikep. Tady tohle uz mé prosté nestresuje. A nékdy nastane néjaka situace, ze udéla néco fakt
nevhodného a neoc¢ekavaného, jako kdyz se potkdme nékde na prochazce s pani s dlouhymi vlasy a ja nejsem schopna, nejsem
zrovna uplné ve stoprocentni pozornosti a on se n€koho dotkne, aniz by to ten ¢lovek ocekaval. Tak chapu tu druhou stranu, Ze se
lekne a neni to komfortni. Ale zas na druhou stranu ja jsem zase schopna vzdycky velice rychle zasahnout a vysvétlit to té druhé
stran€. Omluvit se a vysvétlit to, ze ma néjaky hendikep a Ze to neni n&jaky utok. Vétsina lidi, fakt asi tak 95% lidi, se zasméje a
fekne v potadku, nic se nedéje, chapu to, protoze vidi, ze to dité je néjakym zptsobem postizené. Téch 5% lidi, co jim to vadi a
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zacnou na nas kiicet nebo néco takového, z toho si opravdu hlavu nedélam. Protoze vSichni zndme z kazdodenniho Zivota, ze srazka
s blbcem je nejhorsi.

A takhle ja to beru a stavim se k tomu. Tohle m¢ uz nestresuje, ale mého manzela to stresuje potad opravdu hodné. On by opravdu
nejradsi nechodil viibec mezi lidi a jako by si neptal skoro zadnou socializaci. Zas na druhou stranu, ja se k tomu stavim uplné
naopak, syna vezmu nakupovat a vezmu ho kamkoliv. Protoze prosté vim, Ze tu socializaci potiebuje. A v moment¢, kdy ho vezmu
do obchodu ve 20 letech a bude tam poprvé, ten vysledek bude o moc horsi. Opravdu se snazim, aby ta socializace probihala i za
cenu diskomfortu mého i jeho. VSechny tyhle véci jsou potom lepsi a lepsi. Na to prosté nékdy nardzime. V tom se neshodneme.

A co se tyka néjakého rodinného zivota, tak samoziejme, ze Vas to omezi, protoze do 10 let mél i problémy se spanim a kdyz spi
jenom od pilnoci do ti, tak Vas to teda fakt unavi. Potom se sttidate, kdo ho bude zrovna v tu chvili hlidat a uz prosté ta nervozita
z nevyspani taky hraje roli. Tohle urc¢ité dobré neni, ale feknéme tfeba ten posledni rok se to spani vyrazné zlepsilo diky néjakym
preparatiim, které mu davame je to lepsi. Ale samoziejme se zhorSil vyrazné intimni vztah nas manzelti. A nemyslim to ted’ uplné
sexualné, ale myslim opravdu intimitou, protoze syn neni schopen spat sam ve své posteli. Takze to mame tak, ze s nim kazdou noc
nékdo spi. Prosté v jeho pokoji, v jeho posteli a ten druhy spi sam v loznici. Tak si myslim, ze tyhle situace, kdy porad né¢kdo musi
byt ditétem a ten druhy ma ¢as, nedava moc prostor délat ostatni véci jako relaxace a konicky spolecné. Protoze vzdycky nékdo
musi hlidat toho syna, to vas prosté odcizi. To bych fekla zdsadni je. Samoziejme odcizit Vas mizou i zdravé déti, ale myslim si,

vy

a ze ¢lovek tomu néco podiidi. No ale urcité se tyhle véci zmenily.
Obecné atmosféru v rodiné byste mi byla ochotnd popsat? Vlastné jste na to narazila tim lehkym odcizenim.

My to méme docela dobré, protoze syn je hodné dité, ktery relativné posloucha, je pofad dobte naladény a sméje se. Takze on tu
dobrou ndladu jako by délal sdm od sebe. To je hrozné fajn. Zaroven mame dité, které je jenom o necelé dva roky mladsi. Dcera
ted’ vstupuje do pubertalniho véku. Na to ted” hodn¢ nardZzime a je to dost stresujici. Ona se pofad srovnava s bratrem a potad si
mysli, Ze od nds nema dostatek lasky a ze milujeme jenom jeho, ze vSechno se piizptsobuje jen jemu a ona vzdycky musi ustoupit.
Coz je do jisté miry pravda. Kdyz je n¢jaka situace, tak ona vzdycky musi ustoupit bratrovi, protoze on ma n¢jaké potieby a vSichni
ostatni tomu ustupuji. Takze ona ten hendikep ma taky, ale zarover se ji to samoziejme snazime kompenzovat tim, ze se ji vénujeme
pomérné dost. V tom emocné ndrocném obdobi nastupu puberty prosté myslim straslivé zarli a je dost obtizné tyhle situace zvladat.

Zeptam se jesté. Jaké to je byt rodic¢em ditéte s autistickou diagnozou?

Rekla bych, Ze se to s tim jeho zvySujicim se vékem zlep$uje. Kdyz byl maly a ten hendikep na ném byl hodné vidét, trvalo, nez
se s tim ¢lovek szil. Navic ty komentafe okoli o tom nevychovaném spratkovi Vam nepomtizou. Dneska jsou chvile, kdy si feknu,
ze to neni uplné spravedlivé a ze nebudu vést nikdy uplné normalni Zivot. Ale co mé stresuje asi vic, nez rodice béznych déti je, co
bude s tim ditétem, az se o néj nebudu schopna postarat. To je asi ta nejzasadnéjsi véc. Jinak bych fekla, Ze to je stejné jako mit jiné
dit&. Clovek ho miluje stejné jako to zdravé. V tom rozdil neni. Jenom premyslite nad tim, co bude. Jestli tady v Ceské republice
bude vic domovii s asistenci pro tyto déti nebo jestli prosté bude ndkde v ustavu. Cas od &asu vyvstane n&jaky &lanek o
psychiatrickych uzavienych oddélenich, kde jsou déti prikurtované a narvané praskama. Tak to Vas stresuje hodné. Pfi pfedstave,
ze to veselé, zdravée, zivé dité, by mél nekdo takhle zabit svym zplisobem, no to Vam lezi v hlaveé hodné.

A ovlivnilo to, Ze mate i dalsi dité néjakym zpiisobem Vas piistup k vychové?

Jenze syn byl prvni, takze tézko fict, jakd bych byla jinak mama. Ale nevim, ja se snazim d¢lat to intuitivné, a tak jak je mi to
ptirozené. Co si myslim, Zze mi osobné pomohlo bylo, ze jsem zkouSela hledat néjakou literaturu o tom, co by mohlo takhle
rozdilnym détem pomoct. Spousta téch knih je spis pro rodice zdravych déti. Co mi pfislo zajimavé a z toho jsem si odnesla hodné,
je literatura od Jifiny Prokopové, kterd se zabyva i vychovou déti a rodi¢ovstvim. To mi jednu dobu opravdu hodné pomohlo. Dnes
uz se na ne¢které véci divam taky jinak, ale tohle mi pomohlo v tom, jak mam k détem pfistupovat. To bylo docela fajn.

A madte néjaky sviij volny cas?

No tak ja mam tu praci. To je hrozné fajn. Je to misto, kde jsem zacinala jesté pied tim, nez se syn narodil. Takze uz jsem tam
pomérné dlouho. Neméam plny pracovni uvazek, ale zkraceny. A jesté velice flexibilni pracovni dobu. Kdyz mam prace hodné, tak
samoziejme pracuji vic, ale kdyzZ mam prace min, snazim se si ¢as pro sebe najit. Takze chodim tfeba dvakrat az tfikrat tydné cvicit
jogu, coz me strasn¢ uspokojuje. To je Cas, ktery mam jen sama pro sebe. Nekdy se jdu trosku probehnout, tyhle véci nastésti mizu
mit. Takze to je myslim pro rodice opravdu dilezité, aby néjaky volny ¢as méli. Jeste, je to asi tak dva roky, mame takovou fajn
vée, ze moje maminka si pravidelné vezme v ned€li vnuka, necha si ho tam i na noc a rano ho odveze do Skoly. Protoze moje
maminka je ted” Cerstveé v diichodu, takZe mi mize vic pomahat. Tohle stra$né pomtize, kdyz si miizete cilen¢ naplanovat néjakou
aktivitu na tu nedéli. Ze tieba pijdete do kina, nebo Ze se opravdu miizete celou noc v kuse vyspat bez toho, aniz by Vam nékdo
skékal po hlavé. To je hrozné fajn, ale malokdo mé takovy luxus.
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Ted’ kdyz, jsme tady narazili na péci o sebe. Napadlo mé, jestli jste sami vyhledali néjakou odbornou pomoc od doby, co vite, jak
to s vasim synem je.

Nevyhledali, protoze mi to nikdy nepfislo, ze bych to potfebovala. Nikdy jsem nepropadla néjakym depresim, ani ja, ani manzel
a myslim, ze to prosté tak néjak zvladdme. Mij manzel je vefici a nevim, moznd mu to i pomaha tohle piekonat. Mozna je to
Castecné 1 tim.

Taky jste zmiiiovala Ze pro Vis byly tézké ty momenty, kdy vds ostatni lidi soudili a Ze je to ted’ lepsi. Jak vnimdte vitahy s lidmi
ve VaSem okoli?

Ty vztahy se samoziejmé zménily. Rekla bych, Ze se nam zménil okruh kamarada, miré. Zaroveii nevyhleddvame rodiny se
stejné hendikepovanymi a détmi, protoze jsem Casto narazela na odpor maminek, ze néco nedélam dobte. Z toho jsem se poucila a
uplné to nevyhledavam. Mame takovou partu od vysoké skoly a jezdime spolu dvakrat ro¢né na dovolenou. Se synem tam jezdime
uz upln¢ odmala a po téch dvanacti letech jsou ostatni déti jiz szité s tim, jaky je. To se neméni a vSichni to tam berou, jak to je.
Nikdo se nad tim tpIn¢ nepozastavuje. To je hrozné fajn. Nasi zndmi jsou s tim srozumeéni a nemaji problém s tim, nékdy upravit
mirn¢ program, aby byl nas syn v pohodé. Netekla bych, ze se nas to tedy né¢jak dotklo. Kdyz mate kolem sebe lidi, ktefi nedélaji
drama z toho, co ud¢la, tak je Vam komfortnéji a nemusite na to myslet. TakZze to je dobré. Téch blizSich ptatel je teda min, nez
byvalo tfeba na vysce, ale to asi bézny vyvoj i v Zivote.

A dostava se Vam od blizkych podpora, kterou potiebujete nebo byste jesté potiebovali néjakou dalsi? Jinou nebo jinym
zpusobem.

J4 mém podporu rodiny, mam také podporu ze Skoly, kam chodi a mam podporu ptatel. Tak si nemyslim, ze bych toho potiebovala
vic. Vim, ze to je primarné véc rodicti a rodiny. A myslim si, a vazim si toho, ze t¢ podpory mam naopak vic, nez je v okoli bézné.
Opravdu to tak nevnimam, ze bych potiebovala jesté vic.

A Zadné dalsi organizace jste neméli potiebu vyhleddvat?

V tom piedskolnim v&ku jsme potiebu méli. Zkouseli jsme vic véci, ale ted’ mame tu Skolu. Kdyz mu skon¢i rozvrh, pak jde do
druziny, pak mé z4djmové krouzky. Chodi na télocvik, chodi na tu logopedii, chodi na Snoezelen, takze ma ¢as vic vyplnény a
potiebuje i mit Cas pro sebe a odpocivat. Kdybych mu ho jesté zahltila né¢im dalSim, tak by to bylo myslim spi§ kontraproduktivni.
Vic toho asi nepotfebujeme.

Promiiite. Co je Snoezelen?

Snoezelen je takova relaxacni mistnost, kde se, fekla bych, uci troSicku odpocivat. Jsou tam relaxacni svétla a takové ty ¢inské
misky a oni na to hraji, houpacky, polStare, takova valeci mistnost. Protoze ty déti uplné samy od sebe odpocivat neumi.

Jak se to pise?
Presné S-N-O-E-Z-E-L-E-N se to piSe.
Snooze, jako zdiimnout si.

Jo, jo, pfesné tak. Tak maji vylozené zafizenou mistnost ve Skole. To je myslim pro ty déti hrozné fajn. On tam jde a dokaze se
zklidnit a zaroven vnima tu relaxa¢ni hudbu, kterou tam pani ucitelky tfeba prave délaji na tibetské misky, na rizné nastroje. Jen se
prikryje dekou nebo si vleze do polstatt a uci se odpocivat. A zklidnit mysl trosicku.

Pak zbytek volného Casu travi taky s néjakymi détmi nebo vrstevniky?

Nejvic ho travi se svou sestrou, ktera i piestoze zarli, ho miluje a vymysli kazdy den né&jaké zabavy, které pro néj budou vhodné.
Tak spolu tieba tancuji, honi se a kresli si. Tyhle véci. A samoziejmé to ji nebavi tipln¢ dlouho, protoze je to bracha, s kterym neni
uplné plnohodnotné zédbava. Co ho nejvic bavi, a to ¢lovek musi trosku hlidat, je tablet. On by byl schopen tam byt opravdu i cely
den bez prestavky. Je na to strasné Sikovny, a¢ nerozumi a neumi komunikovat, ma strasné¢ vyvinutou, fekla bych, zrakovou
inteligenci. Je schopen si pamatovat jak se jmenuji pohddky a na YouTubu je najde a sleduje. Zarovei je schopen zapamatovat si v
té své hlave i docela slozité konstrukce. Jo, to jsem vidéla asi 14 dni zpatky, jak tam do YouTubu prosté psal: ,,How to makea ...?*
Tak jsem si fikala, jak je schopen zapamatovat si takovou v¢tu, ale precist to nedokaze? Takze ta zrakova inteligence mu pomiize
se v tomhle zorientovat. Je schopen si docela dost véci si najit, ale samoziejmeé v praktickém zivoté to neni Uplné€ vyuzitelné. Pak
se rad kouka na pohadky v televizi, na Grovni piedSkolniho, spi§ mladsiho ditéte. Ma rad takové ty klasické vecernicky, jako
Kiemilek, Rakosnicek a tyhle véci. Zaroven uz néco dokaze tikat, spi§ opakovat. Tak ho nutime, aby si umél o tyhle pohadky a
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véci, které ho opravdu bavi fict. To je to troSku Stésti i nestésti. On je porad strasné v pohod€ a dobfe naladény, tak je dost tézké ho
k nécemu motivovat. Chcete ho tfeba motivovat stylem ,,kdyz ud¢las tohle, dostanes odménu.* Jako funguje strukturalni uceni u
vétSiny déti. Jenze on je strasné v pohod¢. Kdyz mé néjakou véc rad a my ho chceme motivovat, aby néco udélal a dostal tu odménu
a on ji nakonec nedostane, protoze to neud¢ld, tak mu to nevadi. Najde si néco jiného, co ho bavi. Jeho motivuji jen ty pohadky.
Kdyz chce néco konkrétniho pustit, tak je donucen to slovo opravdu tict. Takze on si fekne ,,Cemilek®, , Rumcajs*, ,,Emanuel® a
jedin¢ tak je schopen aspon funkéné pouzit néjaké slovo. V tom se ho snazime podporovat. Snad mu jednou dojde, Ze je jednodussi
si fict a hned dostane co chce, nez néjaké znakovani a obrazky. Takze ho budeme podporovat v tom, aby mluvil. Umi fict tieba: ,,Ja
ci prosim talif.”, protoze rad ji nebo umi fict: ,,Ahoj*, ale to je tak teda vSechno.

Jinak je klasicky sportovni typ. Stra$né rad jezdi na kole, plave, skéce na trampolin¢ a tak. Koupe se od dubna asi tak do fijna, to
je velkd vasenl. Tim by travil nejradsi cely den.

Ale tfeba zavodni plavani, do takovych véci se on ale uplné poustét nemtize. My jsme tfeba minuly Skolni rok narazili na to, ze m¢l
moznost jezdit se svoji specidlni Skolou na vyuku plavani. A protoze vodu zboziluje a umi plavat, coz se vlastné taky naucil Gplné
sam. Tak jsme ho tam pfihlasili a byli jsme z toho strasné nadSeni. Nicméné ta Skola jezdila do klasického bazénu, kde byly ucitelky,
které uci plavat vSechny déti bez rozdilu hendikepu. U¢i tam vSechny déti ze zdkladek. A ty ho po tfech hodinach vyloucily, Ze uz
tam nesmi jezdit, protoZe neni schopen podfidit se pln¢ rozkaziim, protoze jim nerozumi. Z toho jsme byli hodné zklamani. Jak
miizou ocekavat, ze dité ze specialni Skoly bude schopno zvladat rezim jako déti z normalnich zakladek? To bylo fakt Spatné. Tady
se to uplné nesetkalo. Nevim, jestli to bylo vinou organizace nebo pochopeni néjaké strany, ale bylo to fakt Spatné. UZ jsme ho tam
letos neptihlasili.

No ale jinak moc z4jmt nema. Jeste rad kresli.
Jesté nékde jste se setkali s takovymi problémy?

Rekla bych, Ze tahle véc je strasné o komunikaci. Kdyz s nim tfeba jedu na n&jaké nestandardni vySetieni, treba na vySetieni zubt
nebo ho tieba bolely usi a jeli jsme na ORL. Bylo vzdycky nejlepsi tam dopfedu zavolat a domluvit se, Ze tam jedeme s ditétem,
které ma hendikep. Rict dopfedu co zvladne a co nezvladne. Pak uz dopredu védi, s &im poéitat. Pak to viechno dobfe funguje a
nesetkavam se s n¢jakou §patnou rezonanci na opacné strané. Protoze kdyz zavoldm na ORL, Ze syna boli usi a dava si tam porad
ruku, ale nekomunikuje, nerozumi a neumi sdélit, co ho boli, ale n&jaky problém mame, ten doktor s tim uz pocita a mtize se i
pfipravit. Pak tam nehrozi pfekvapeni na obou stranach. Myslim, Ze spoustu téchto nestandardnich nedorozuméni dokaze ¢lovek
dopfedu zorganizovat a piedejit jim. Do toho bazénu jsem nebyla schopna nijak zasdhnout a ¢ekala bych, ze ucitelky, které vi, ze
kdyz tam jezdi déti ze specialni Skoly s né¢jakym hendikepem, bude to jiné. Tam jsem teda narazila, ale jinak se to moc nestava.

Jak dneska vnimdte poruchu autistického spektra nebo autismus obecné?

Vnimam stra$né pozitivné inkluzi, i kdyz sama vim, Ze nemam dit¢, které by toho bylo schopné. Protoze kdyz jdeme nékam na
hfisté v uplné cizim misté, kde nas nikdo nezna a syn se tam klouZze na skluzavce a nékoho se dotkne, j4 mam tfeba tendenci jit za
tim ditétem a fict: ,,Promif, on neumi mluvit, nemize se ti omluvit, nechtél ti ublizit. Cht¢l ti naznacit, ze uz mas na té skluzavce
jet.“ A ten chlapecek mi fekne: ,,To nevadi, my to zndme. My mame taky takovy déti ve Skole, my vime, Ze ma autismus.* Ty déti
jsou schopné s tim pracovat a berou to jako pfirozenou soucést zivota, ze takové déti a lidi mezi ndmi jsou. Tohle bych fekla, Ze se
strasné zlepsuje. Ba naopak to nechapou ty rodice... dost ¢asto. Protoze prosté v tom nevyrtstali. Téch déti bylo min a ty déti byly
dost casto zaviené nékde v ustavu, takze to povédomi je dneska mnohonasobné vyssi, nez bylo diive. To se strasné zlepsuje. To je
myslim dané tim, Ze jsou ty déti zafazené v bézném Skolstvi a uci se spolu szit uz v raném véku. Takze tohle vnimam strasné
pozitivné. A naopak ¢im je ¢lovek starsi, nota bene tfeba dichodovy vek, tak si neumi pfedstavit, co to je a pro¢ se to dité takhle
chova. Ale véfim tomu, Ze za deset let to bude zase vyrazné lepsi.

Jesté bych se zeptal piimo... V Cem myslite, Ze Vis osobné, a i syna ten piipad poruchy autistického spektra hendikepuje? A
pripadné v cem by to mohlo byt vnimdno jako obohacujici?

On sam je St'astné dité. Ti autisti to tak maji. Oni si vystaci sami se sebou. J& vlastn¢ nevim, jestli neni §tastnéjsi nez my vsichni
ostatni dohromady. Mozna vidi, Ze je troSku mimo mezi témi ostatnimi détmi. Zase na druhou stranu se tim asi uplné netrapi. Kdyz
se potiebuje pomazlit, pfijde za mnou, kdyz potiebuje néco, tak se vSichni, s prominutim, mizou z né¢ho zblaznit. Jako ze On je
mildcek a On umi toto, On se naucil tohle... Takze je az jakoby uctivany. A tak bych fekla, ze fakt neni nest’astny. To si myslim,
ze ma fajn, ne? Vlastné¢ bychom mu mohli do jisté miry tu spokojenost v Zivoté zavidet.

A pro Vas je to hendikepujici a jiné v cem?

J4 jsem si samoziejme predstavovala ten zivot trosku jinak. Jako jo, ¢lovek si nemiize prosté vyjet na néjakou dovolenou, tfeba
do zahrani¢i, nékam letecky na druhy konec svéta, protoze to je prosté nemyslitelné. Na druhou stranu jsme uz letos byli podruhé
na zimni dovolené v Rakousku. Chodili jsme tam lyZovat a bobovat, ono to vSechno postupné jde. Ale samoziejmé si ¢lovek mysli,
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ze vychovate ty déti a budete si plnit i né¢jaké vlastni sny. Jo a ono to ted’ iplné nejde. VSechno se podfizuje tomu ditéti. A tak n¢jaké
cestovani jsme schopni pokryt jen kdyz mame hlidani na vic dni. To zaroven neni Uplné bézné. Tak bych fekla, ze osobn¢ mi je
nejvic lito, ze jsem si myslela, Ze v zivoté uvidim vic. To tfeba trapi me, ale mého manzela to zas netrapi viibec. Protoze ten cestuje
neustale po celém svéte, ale me to tieba chybi.

A nasla byste néco obohacujiciho na tom, %e ma syn poruchu autistického spektra?

Nasla bych to, ze kdyz se rano vzbudite a piibéhne za Vami dité, které se sméje, vleze si za Vami do postele a dd Vam najevo, ze
Vas mé rado opravdu bezpodminetné. Ze v tom neni Z4dné ,.kdyby* a ta laska je opravdu &ista. To si myslim méalokdo zaZiva s
ditétem, které ma 13 let a je v puberté. Ten pocit bezpodminecné zamilovanosti a lasky je strasné Cisty a opravdovy, to Vam da
hodné. To je tam opravdu bez podminek. To si myslim, ze Vam stra§n¢ moc da.

Myslite si, Ze se néjakym zpiisobem zménily VaSe hodnoty?

Hodnoty? Samoziejmé. Kdyz jsou narozeniny a vSichni si pieji vSechno nejlepsi, a hlavné to zdravi, tak uz vim, co to je, co to
obnasi a myslim to fakt upfimné. Vim, ze to mentalni i fyzické zdravi je opravdu nejvic. To neberu uz jenom jako prazdnou frazi,
ale néco, o co si clovek musi peCovat a vazit si toho. Zdravi vnimam jako hrozné¢ dilezité.

Moc si vazim podpory moji maminky. Pfedtim jsme neméli moc spoleéného. Moc jsme spolu nevychazely, ale v moment¢, kdy
mi zacala s tou situaci pomahat, tak se ndm zlepsil vztah, protoze ja jsem najednou ochotné skousnout véci, které me predtim strasné
rozcilovaly a které jsem prosté nebyla schopna tolerovat.

Takze si myslim, ze mé to uci i dost o toleranci, a nejen k blizké rodiné, ale i v okoli. A myslim si, ze se snazim byt tolerantnéjsi
a neodsuzovat uzké i Siroké okoli tak, jak jsem to tfeba diive d¢lavala. Zadné zavéry a hodnoceni uz nedélam. Zdravi a hodnoceni
ostatnich ¢lovek fakt vnima jinak.

A chybi Vam néco?

Samoziejmé ostatni hodnoty. Ale, co se tieba tyka né¢jaké finan¢ni zajiSténosti, tak si strasné vazim toho, Ze mame socialni stat a
ze se ¢lovéku dostane néjaké pomoci, kdyz neni schopen pracovat na plny tivazek. Neni schopen si vyd¢lat tolik penéz, kolik by
mu stacilo k pohodlnému ziti. TakZze tohle si myslim, ze je taky hrozné fajn. Ta pomoc toho statu tady je. At si spousta lidi prosté
stézuje, Ze dostava malo. Myslim, ze to neni Uplné€ svétove bézné, ze mas hendikepované dit¢ a dostanes néjaky prispévek. To je od
toho statu strasné fajn a neberu to taky jako Gplnou samoziejmost.

Na to jsem se chtél zeptat, jestli Vam néco chybi v ramci Ceské republiky nebo jako rodici peujiciho o dité. Nemyslim jenom
finanéné, ale celkove.

Tu nedostate¢nou sit” psychiatrii uz jsem zminila, to si myslim, Ze je obecné ve zdravotnictvi problematické. Ale jinak uplné
nevim, jak je to v ostatnich regionech. Pfece jenom Praha a Brno jsou na tom asi tro§i¢ku jinak neZ, j4 nevim, Karvina a Ceska Lipa,
tieba. Takze myslim si, Ze prosté tady ten problém uplné nemame, protoze co ja vim, ze vy Prazaci nemate Brno tipIné radi, ale my
se tady zas nemame tak Spatné a ty sluzby mame taky, ze jo. Nemyslim si, Ze by mné¢ uplné chybélo. No pfece jenom je to asi jiné
v téch chudsich nebo socialné slabsich oblastech, ze tam ani ty sluzby nebudou takové, jako mame tady ve vétSich méstech. V
tomhle nestradam. Kdyz bych chtéla, néjakou sluzbu taky ji tady najdu.

Ale samoziejme nevim, jak to bude v momenté, kdy syn dokonc¢i tu svou specialni zékladni skolu. V moment¢, kdy zacnu hledat
néjaky stacionaf, tfeba zjistim, Ze to neni dostupné ani tady a ty prostory nejsou. Tak to jesté tipIn¢ nejsem schopna objektivné Fict,
jestli mi nebude chybét tady tohle.

Protoze zatim nemam vizi, ze bych chtéla syna dat do ustavu. Spis by se mi libilo, aby mohl navstévovat néjaky denni stacionat,
kde si ho prosté vecer vyzvednu a vezmu ho zas domti. A GpIné nevim, jak tohle funguje. Nebo néjaké chranéné bydleni.

Jesté bych se zeptal, jestli byste jesté chtéla néco vict, k nécemu se vratit, doplnit, pripadné néco vzkazat odbornikiim nebo obecné
lidem.

Nepotiebuju néco vzkazat, jako spi§ podékovat. Myslim si, Ze na tyhle véci s hendikepovanymi a postizenymi détmi, Ze na to
nema plné kazdy. Ze prosté je to svym zplisobem i trogku poslani. A dost si vazim lidi, ktefi to délaji. A tim Gplné mozna ted”
nemyslim psychiatry, ktefi to maji aspon dobfe zaplacené, ale spis takové ty obycejné lidi, kteti se o ty déti staraji. Tieba prave ty
asistentky, tohle nevim, jestli je ipln¢ dostate¢né ohodnocené. Myslim si, Ze je to stra$né zasluzna prace a ndm vSem to strasné
pomaha. Za tady tohle bych chtéla vSem strasné pod€kovat. A délam to dost Casto, protoze si myslim, ze bez tady téch lidi by to
neslo.
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342 Vibec za ty lidi, ktefi se snazi fesit i budoucnost. Ja nevim, tfeba okrajové zminim pana Ttesiidka a tady tuhle skupinu lidi, ktefi
343 se snazi zménit pro naSe déti budoucnost. Tak to si podle mé stra$né zaslouzi podporu.

344 Dobie. Moc dékuju. To je fakt hezky zavér!
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Nejdiiv bych se zeptal na VaSe dité, kolik mu je let a jakou ma diagnozu?

Synovi bude v ¢ervnu 8 let, takze ted’ navstévuje prvni stupeil — prvni tfidu ve specidlni zakladni Skole a ma hodné diagnoz.
Ma kombinaci postizeni. Mimo autismu, ktery ma v tézké form¢, tak ma i ADHD, agresivni poruchu chovani, tézkou
mentalni retardaci, tézkou epilepsii, centralni poruchu zraku a psychomotorickou retardaci. Takze je to s nim pomérné
narocné.

Nyni piejdu k otazkam, které souvisi s timto vyzkumem. Mam na Vids prosbu, jestli byste mi i'ekla o problematice poruchy
autistického spektra u Vaseho syna od té doby, co jste si zacali v§imat néjakého nestandardniho vyvoje aZ do soucasnosti.

V nasem piipad¢ to nebylo vyslovené jen tim nestandardnim vyvojem, ale v§echno se spustilo hned po porodu, protoze on
se narodil jako zdravy, ale den po porodu zkolaboval a tam zaCaly veSkeré problémy. Co se ty¢e autismu jako poruch
autistického spektra, tak byl diagnostikovan ve tfech letech a bylo ndm feceno, ze diiv to ani diagnostikovat nelze a
diagnostikoval to klinicky psycholog s tim, Ze uz jsme védéli o tom, Ze ma opozdény vyvoj. Byly tam takové znamky v
chovani jako napt. vybuchy vzteku, pocinajici agresivita a mél hodné, a to velmi Iékafe zaujalo, Ze tam asi néco bude, tak m¢l
Casté stereotypni pohyby, porad napiiklad tleskal, nebo se rizné houpal, ale stale velmi stereotypné a potieboval mit sviij
rezim. Jakmile rezim nem¢l, tak byl opravdu vyvedeny extrémné z miry a tam zacinal pravé problém s agresivitou a podobné.
Takze to byly zacatky, zejména stereotypni chovéani s tim, ze on ani moc ted’ nemluvi, ale mluvi daleko vice nez ve tfech
letech, ale s psychologem moc nekomunikuje. Kazdopadné po néjaké dob¢, nékdy v péti letech, jsme dostali doporuceni na
navstévu psychiatrie, ze tam bude jesté néco dalSitho kromé autismu. Takze jsme v Sesti letech, bylo to az v Sesti letech,
konecné navstivili psychiatra, protoze sehnat v této zemi détského psychiatra je docela nadlidsky vykon. Je jich strasné malo,
ale sehnali jsme nakonec pani doktorku, kterd vlastné potvrdila autismus jest¢ jednou. A k stavajici diagnéze piibyla afektivni
porucha a agresivni porucha a ADHD s tim, Ze ve vyvoji chovani uz ty stereotypy tolika v osmi letech nem4, ale rezim
potiebuje stale a nevim, jak je to mozné, ale ma asi v hlavé hodiny, protoze presn¢ napiiklad vi, ze ve dv¢ hodiny pro n¢j
chodim do $koly a on ve dv¢ hodiny uz chce jit do Satny a musim tam opravdu byt v€as. Kdyz se napt. zdrzim nc¢kde v
kolong, tak nastava problém. Poté napt. doma s veceti a vlastn€ se v§im co predstavuje rezim. Koupani, vecete, spanek nebo
rano snidané a tak, vSechno musi mit pfesnou posloupnost, kterou zna a méa naucenou. A kdyz je tam néco trosic¢ku jinak, tak
uz se neciti dobfe a zaina se vztekat. To znamena, Ze se tfeba sekne, Ze si sedne na zem a nechce se zvednout, nechce nic
délat a fve. Pro néj je to v tu chvili hrozné frustrujici pocit, ze vlastné ted’ nastala zména. Jak to? A to i tieba v pfipadé, ze je
vikend, tak i o vikendu vlastné ten vikendovy rezim musim napodobit tomu, jak to probihd v tydnu. A kdyz je tam néjaka
zmena, jako tfeba ve smyslu oslavy narozenin, nebo jedeme nékam na vylet nebo néco takového, tak mu to musim opravdu
polopaticky vSechno fikat, aby véd¢l, co ho ¢eka, ale ne moc dlouho dopfedu. Musim mu to fikat: ,,Ted’ piijdeme obout boty.*
Ale on jest¢ nesmi védet, ze nékam jede, ale jde si obout boty, tam je v pohod¢ a jakmile mé obuté boty, tak mu zase feknu:
Jdeme do auta® a tady v tomhletom je v pohod¢. On teda bere jest¢ antipsychotika, ty mu uplné moc nezabiraji, protoze je
farmako-rezistentni, takZze mu zaberou tak na 50 procent a vic ne. A ty ma teda hlavné kvili té agresivité, protoze to bylo
opravdu strasné, hodné kousal, kopal a to i sebe, m¢l i autoagresi, takze to bylo také dost t€zké a naro¢né a musim k tomu
dévat jesté doplitky stravy, hlavné teda ted’ CBD olej, aby to bylo v pohod¢ a diky nému uZz neni agresivni, ale vzteka se a
seka se stale, kdyz neni v té své komfortni zong.

Zeptam se na odbornou péci. Jakym zpiisobem a zda viibec je mu poskytovina v soucasné dobé odborna péce a jaky je Vas
pohled na ni?

A myslite asi 1ékaie?
Myslim Iékai'e, myslim i psychologickou a piipadné specidlné pedagogickou péci.

Ano, samoziejmé lékafe ma. Chodime na kontrolu na neurologii, kvtili epilepsii hlavné. A potom na psychiatrii. Klinicky
psycholog nés tak néjak trosicku odkazal na psychiatrii, protoze fikal, Ze ndm v tuhle chvili uz neni moc, jak by ndm pomohl.
A ale ten psychiatr ano. Kazdopadné kdyby byl néjaky problém, jesté néco tam, tak mtizeme se klinickému psychologovi
kdykoliv ozvat, ale ta konzultace u n€¢j musi probé¢hnout idedlné¢ venku, protoze mutj syn, nesnese jeho ordinaci. Prosté hned
jak tam vlez, tak se sekl a okamzité odchazel. Nevime pro¢, ale néco mu tam jako vadilo. Takze psychiatr, aktualné neurolog
a v ramci Skoly mé samoziejmé rtizné terapie, jako logopedii, ,,zrakovku“ atd. Ve Skole mame specidlné¢ pedagogické
centrum, to je zaméfené na zrak a ted aktudlné jest¢é domlouvam s autistickou Skolou, aby byli v kontaktu dvé SPC
dohromady, protoze tim, ze vlastné téméf nic nevidi a zaroven je autista, a to je takova kombinace, se kterou si Uplné moc
nevi skoro nikdo rady. Takze spolu musi komunikovat.

Jak vlastné probihala VaSe cesta k diagnoze?
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A pfimo teda jenom k tomu autismu, ze?
Ano, ale miiZete to samozi‘ejmé i rozvézt, protoze to jsou véci, které se svym zpiisobem spojuji, nejsou uplné oddélitelné.

Nase cesta k diagnéze nebo k diagnézam, tak jak ja fikam, zacala 24 hodin po porodu, kdy z uplné zdravého ditcte
najednou zacal hrozn¢ moc spinkat. Zacal se klepat, a i kdyz jsem to fikala zdravotnim sestiickam, tak to prosté nikdo nebral
v potaz. Byl ¢erven, venku 40°C, sestra prohlasila, ze se klepe, Ze je mu zima a hotovo. A ted’ uz vime, ze se klepal, protoze
mél hypoglykemické kiece, protoze vlastn€ on tim, jak hodn¢ spinkal a malo jedl a j& navic méla problémy s kojenim, tak
nikdo mu nedal jinou umélou vyzivu. Po néjakych dalSich 24 hodinéch, to znamenda dva dny po porodu, ho odvezli na JIP,
protoze mu zacaly selhavat uplné vSechny organy. Tady byl vlastné uplné ten zacatek problémi a potom jsme tfi tydny byli
na JIP a pak jsme se dostali kone¢né domti a ve dvou mésicich mu zacaly prvni epileptické zachvaty. Ale to byly takové
mensi. Dostal 1éky, ty zabraly, ale ty Gplné nejvétsi zvraty si myslim, ze nastaly v téch sedmi mésicich. Kdyz m¢l sedm
syndrom dokaze zplisobovat nejenom silné epileptické zachvaty, ale dokdze zpisobovat i mentalni retardace a v mozku
zptisobovat jiné procesy, nez by mély byt. A tady jsme si za¢inali v§imat zmény v chovani a tak dal. Tézko fict, jestli kdyby
se tohle nestalo, jestli by byl nebo nebyl autista. Tohle si netroufam fict, protoze to nikdo nevi, ale takhle vlastné diky tomu
jsme si zacali i v§imat zmény chovani, toho Ze je samoziejmé pozadu protoze to Westliv syndrom zptisobuje — opozdény
vyvoj a zaroven jsme nasazovali rizny 1é€by na epilepsii, hlavné teda ze zacatku. Takze to byla né¢jakd ACTH terapie a dalsi
rehabilitace. Byli jsme v laznich, snazili jsme se ho rozvijet po pohybové strance a celkové jsme stale stfidali domov a
nemocnici, domov a nemocnici. Kolikrat jsem si uz fikala, jestli si uz v t¢ nemocnici neudélam trvaly pobyt, protoze opravdu
tam jsme byli jako polovinu ¢asu, oproti asu straveném doma. A kdyz uz se to trosi¢ku potom zklidnilo a uz jsme byli vic
doma, tak jsme jesté fesily takové procesy, jako odchod od jeho otce, protoze tam to bylo hodn¢ zI¢ a mozna, Ze i to prostredi
se mohlo podilet na tom, ze mél stavy, jaké maly méli, protoze to prostiedi prosté nebylo pratelské. Jeho otec je silné
manipulativni ¢lovék a de facto mé psychicky i fyzicky tyral. Takze v takovémhle prostfedi, kdyz vyrtsta dité, tak to
samoziejm¢ neni dobré. A potom odchodu jsme byli néjaky ¢as u mych rodici a pak se to pomalinku zacinalo davat
dohromady. Pak jsem si nasla se synem a novym piitelem, ted’ uz manzelem bydleni. Tu diagnézu jsme vlastné dostali, kdyz
jsme se odstéhovali, ne, nez jsme se odst¢hovali, ano to mu byly tfi roky, nez jsme se odsté¢hovali samostatné. Takze jeste
kdyz jsme jesté bydleli u rodict, tak jsme dostali diagnézu autismus a pak uz prosté to §lo az do ted’.

TakZe v tom v tomhle ohledu viastné ten moment, kdy jste se dozvédeéli diagnozu, uz to byl jenom jeden z diliy skladacky,
predpokladam.

Dalo by se fict, ze ano. My jsme vzdycky pted kazdou diagndzou a ma osm diagnéz, ale pied kazdou tou diagnézou jsme si
tikali, Ze je néco zvlastni, Ze takhle by to byt asi nemélo. A zacali jsme se pidit po tom, co by to mohlo byt. A pak teda doslo
na tu diagnoézu. Ale jestli se ptate tieba i na pocity, jestli jsem to uz tenkrat brala jako jednu z dalSich diagnéz do fadku, tak to
tak nebylo, protoze ten proces smifeni se s tim, Ze mate postizené dité€ je prosté dlouhodoby a v tu dobu, kdy mu byly tii roky,
tak ja jsem s tim absolutné smifend nebyla. Ja jsem byla potad v koncich, prakticky v tizkostech. Kladla jsem si otazky jako:
,,Pro¢ ja“? Akdyz se to vlastné potvrdilo, tak to bylo jako pfi kazdé dalsi diagnoze. To, ze doslo jako k ,,sesypani se*, hledani
viny a ja nevim prosté hromady tehle véci, tak ja jsem se tim prosla osmkrat, timhle koleckem, takze jsem trosku vycvicena,
ale Ale to smifeni se s tim, aby s tim ¢lovek byl pak schopny néco délat, tak to je dlouhy proces.

Rozumim. Mohu se jenom zeptat a doufam, Ze to nepiijde nevhod. Jenom jestli jste sama vyhledala také nékdy odbornou
péci?

Ur¢ité ano. Ja jsem nckdy, kdyz mu byly Ctyii roky, tak uz jsem si fikala, ze prosté takhle zit nemtzem. A ja ze takhle Zit
nemuzu. Ne v souvislosti s tim, ze bych se o n&j nechtéla starat, to viibec, to mé¢ ani nikdy nenapadlo, ale spis§ v tom, Ze v tom
neustalém stresu a v téch negativnich myslenkéach a pocitech. Samoziejmeé spolecnost tomu taky uplné nepfida. Takze tam ja
jsem zacala chodit na terapie a k psychologovi. Ja4 jsem zrovna takovy clovek, ktery kdyz to jde, tak nesdhne po
antidepresivech, protoze ty ja jsem nechtéla, ale fikala jsem si svéfit se néjakému psychologovi, vybrecet se mu tam. Ttreba
mi néco fekne, jak mam na sob¢ pracovat, co mtizu udélat, abychom néjakym zptisobem dokazali zit, pokud mozno co nejvic
plnohodnotny Zzivot, a ne jenom pfezivali. Takze ano psycholog — terapeut. Tak nasla jsem ho. A platila ho nastésti
pojistovna. Ale tam jsem chodila jeden rok jednou za 14, nez jsem potom otéhotnéla s dcerou.

TakZe mdte druhé dité? On ma sestru?
Ano. On ma sestticku.

Tak to je skvélé. Jak to viastné sama zvldddate — poruchu autistického spektra, piipadné ty dalsi jeho diagnozy, piipadné
Jjestli to hraje néjakou roli ve vitahu k nému nebo ve vasem vzdjemném vitahu se synem?

Jako ve vztahu matka a syn? Ve vztahu nas dvou? Ja si myslim, Ze ted’ uz je to daleko lepsi, protoZe opravdu mu bude uz
osm. Ja jsem Ctyfi roky vlastné o tom nebyla schopna viibec mluvit verejné, to nepfichdzelo v ivahu. A po téch ctyfech letech
jsem se rozhodla alespoii informovat ostatni maminky. TakZze jsem si zvykla, zacala jsem natacet na YouTube a vlastn¢ diky
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tomu jsem zacala informovat ty ostatni o téch riznych diagnozach a Zivote¢ s takovym ditétem. A to uz bylo v dobé, kdy jsem
o tom dokazala tak néjak mluvit, ale stale jsem s tim nebyla smifena. Ted to vidim uz jinak, protoze jsem prosla urcitym
procesem, cestou, neustale pracuju i na sobé. A samoziejmé i na vztahu mezi mnou a synkem. Byly situace, hlavn¢ kdyz byl
agresivni a ja jsem nevédéla, jak na to reagovat, tak tam samoziejmé byly néjaky rozbroje. Ja, protoze jsem cholericky
melancholik, tak kdyZ je na me¢ né€kdo agresivni, tak ja zvedam hlas, takze tam to bylo takové riznorodé. A samoziejmé, kdyz
jsem ja zase na néj zvedala hlas, tim vic se on vztekal a tim vic byl agresivni a ja jsem si potom fikala, ze tudy cesta nevede.
Takze v prvotni fadé mné pfislo dilezité postarat se o sebe, dat se prosté dohromady po psychické strance a tak dal. A ted’ o
tom mluvim a poméhdm ostatnim maminkdm, a to m¢ napliluje. Takze i ta pomoc a podpora ostatnim maminkdm mé
uvéfitelné naplituje a tim si hladim dusi tak néjak a jsem 1 vic v pohod¢ k tomu klukovi, vlastné k synovi a ten vztah ted je,
myslim si, Ze samozfejmé v rdmci moznosti dobry. On mi to Uplné nefekne, ale mné bohaté staci, kdyz mé obejme. To mluvi
uplné za vSechno a straSné moc rad se mazli a stra§né rad se tuli a furt mi dava pusinky jako na ¢elo nebo na tvaf, na hlavu,
kam se trefi.

To jste trosku predbéhla otazku, kterou mam ddl. Co je obtizné, co bylo obtizné a co vam naopak pomohlo? Vy jste uZ o
tom ted’ mluvila ted’ka, jen jestli mdte jesté néco k doplnéni?

Tak obtizné bylo opravdu se tim srovnat. Myslim si, Ze GpIné nejvic obtizné bylo srovnat se s tim, Ze ano, mam postizené
dit¢ a musim se s tim tedy smifit, protoze zdravy, on nikdy nebude, ale musim to néjakym zptisobem uchopit, aby on se
vyvijel a pokud mozno abychom ten jeho vyvoj dostali co nejdal to jde. Nevim, kam az to jde, ale snazime se vzdycky
prekonévat néjaké urcity hranice. Tfeba progndzy doktori jsme zatim piekonali vSechny, takze to je upln¢ jako bozi. Podle

Yy
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on. Maloktery rodi¢ si myslim, dokaze si jako pfiznat, ze mize zplsobovat svym chovanim, nefikdm, Ze vSechno, ale
pochopit vlastné tu jinakost toho autisty a né¢jakym zplisobem se snazit alesponn vcitit se do toho jeho svéta. Da to praci
netikdm, Ze ne, ale hrozné¢ to pomaha. Jo, straSné¢ moc to pomaha, kdyz se ¢lovék na néj snazi aspon trosicku napojit.
Predstavit si tu situaci ze svyho pohledu. Je to hodn¢ o osobnim rozvoji, ale jde to. Jde to. Za mé¢ to jde.

Probéhla vam néjaka rodicovskd krize?

Nevim, v jakém slova smyslu to uplné ted’ myslite? No krize ve smyslu toho jako, dam ho do ustavu a nebudu se o n¢j
starat.

No nemusi to dojit aZ tam. Ale vlastné krize toho rodic¢ovského vitahu.
Vycitani si tfeba, pro¢ jsem, pro¢ jsem si ho nechala nebo pro¢ jsem mama? Nebo néco takového?

Tieba uz jenom situace, kdyz, je toho na vdas moc a nejde to tak, jak si piedstavujete, Ze by to mélo jit? A pak se to posune
tieba nékam dal. Ale piedpokladam, Ze takovych momentii musi byt vic.

Urcité. Neni to jako vychovavat zdravé dité. Dcera je zdrava, takze j4 mam to porovnani a pfesné vidim rozdily i v tom
rodicovstvi. A nejvétsi krize, myslim si, byla asi na zacatku. Nefikala jsem si uplné, Ze to miminko odlozim, to viibec. J4 jsem
mu 1 slibila, Ze se to nestane. Ale samoziejmée to zhrouceni a tenkrat jsem ani nebyla schopnd jist a neustaly plac . . . A
takhle, protoze vlastné nevite, jestli to dit¢ viibec piezije, kdyz mu davali dvacet procent Sance na pieziti, tak je to prosté
hrozné malo. Kazdopadn¢ samoziejmeé s kazdou dalsi diagnézou pfisla urcita krize, urcité sesypani se a kdyz mél agresivni
stavy, jednou jsme dokonce museli i volat zachranku, protoze mél Ctyi hodinovy agresivni zachvat a my uz jsme si mysleli,
7e nas opravdu zabije, protoze to byl Uplné Sileny a my nevime pro¢. On se prosté¢ vzbudil v noci a tohle zacalo. A
samozfejmé sousedi tomu nepfidavali, protoze ndm mlatili na zed’. Jako by fikali okamzité¢ ho umlcte a ja si fikam, jak asi.
Tady piisla asi nejveétsi rodicovska krize a vim Ze tenkrat mi probéhlo i hlavou: ,Jezisi Kriste, takhle to prosté nejde.“ A
dokonce vim, ze jednou jsem pfemyslela i nad tim, Ze to viibec nejde, Ze bych ho nékam dala. To nad tim jsem nepfemyslela,
ale spi$ jsem si fikala kdyby, kdyby tenkrat prosté vSechno bylo jinak, tak by tfeba jsem tohle ani nemusela prozivat. Ale
zase. Dnes uz vidim, ze vSechno zl¢é je pro néco dobré. Diiv to tak prosté nebylo. Samoziejmé ty rodi¢ovsky krize jsou a
budou u kazdyho rodice a u kazdyho troSicku jiny.

Rozumim. Jak porucha autistického spektra ovliviiuje vds rodinny Zivot?

Rodinny zivot? Tak j& si myslim, Zze hodné. Asi uplné prvni ovlivnéni vlastné toho jaky syn je, tak bylo kdyz to neptijmul
uplné jeho tata a daval mi to neustéle za vinu a museli jsme se rozloucit a toto zasdhlo hodné, protoze samoziejmé najednou
oba dva biologicti rodicové se takhle rozesli. V nestésti nastésti jsem teda potkala chlapa, ktery i s tim mym hendikepovanym
dité¢tem si m¢ vzal. Synek ma ted’ nevlastniho tatinka, ale ten se o né&j stara popravde¢ 1épe nez vlastni. Co se tyce babicek a
dédeckd, tak funguje vlastné jenom moje mama se svym manzelem. To je teda muj nevlastni tata. TakZe jeho nevlastni
dédecek. Miij biologicky tata, se nezajima ani o m¢, ani o vnuka. Ten od nas dal ruce pry¢ a vlastné babicka od jeho taty, tak
ta od nas taky dala ruce pry¢. Takze vlastn€ mame de facto jen jednu babicku, jednoho dédecka a myho brachu — teda strejdu,
ale brachovi je sedmnact. On ma teda mimochodem Aspergertiv syndrom, takze si docela rozumi.
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A atmosféra ted’ momentdlné u vds v rodiné?

J4 si myslim, ze momentaln¢ ted’ je ta atmosféra docela dobrd. Jakoze nas nasi Uplné¢ moc nehlidaji, protoze jsou oba
pracujici, a je§t€é mama je v invalidnim dtichodu. Takze je to takovy jako. A ani by ho nezvladli ¢asto hlidat. Ale n€kdy, a to je
pravda, ze posledni dobou se my stfidame s manzelem, ze jednou za €as odjedu ja na odpocinek, relaxaci. A jednou za cas
odjede on, aby si prosté taky odpocinul. Co hodn¢ postradame je teda spole¢nej ¢as. Ten ¢as jenom pro me¢ a manzela. Ale ten
prosté neni. Ten neni a nevidim ho ani v néjaky blizky budoucnosti. To znamen4, Ze tohleto nam tfeba hrozné chybi. Takze
ten partnersky vztah, jako takovej, tim hodné trpi. Ze ¢lovék nemiiZe byt jenom prosté sam s tim druhym, nemtizeme tieba
spolu do kina nebo na vecefi nebo prost¢ nékam. Ale je to furt jenom o tom, ze jeden hlida a druhy se jde bavit, nebo jede
nékam na chatu nebo nékam. A ten druhy vlastné ne. A pak se zase vystiidime, coz neni uplné idealni.

Rozumim. Jak byste popsala, jaké to je byt rodi¢em ditétem s touto poruchou autistického spektra?

A je to narocny, ale na druhou stranu mé straSné¢ moc naucil syn, a hlavné i ten jeho autismus, protoze hlavné ten autismus
je vlastné ta jeho jinakost. On jinak vnima ten svét nez my ostatni a za¢indm mit pocit, Ze on a Ze vétsina autistii ho vnima tak
néjak upfimné. A vlastné mtizeme se od nich hodné naucit.

A mate pocit, Ze néjakym zpiisobem ovlivnilo vas p¥istup k vychové?
Myslim si, ze urcité ano.
Dobie. Vy jste Mluvila jste o tom, Ze moc volného casu nemdte. A kdyz ho néjaky mdte, jakym zpiisobem ho travite?

No, ja teda i v ramci toho osobniho rozvoje se snazim asponi kazdy den néjakym zplsobem, tieba hodinku denné, se
vénovat jenom sob¢. Né&jaky péci o sebe. Takze tieba hudba, poslech hudby, néjaky seridl a tak. A jednou za Cas prave se
vystiidame. Ja jsem ted’ byla na predpremiéfe videoklipu. Kamarddka méla prvni videoklip, takze mé pozvala na
predpremiéru. Tak jsem odjela do Prahy a za prateli. Nékdy, vlastné minuly rok to bylo, ze jsem jela na koncert, dobit si
baterky. Takze to jsem byla neuvéfitelné nadSena. Spis takhle jako, kdyz jsou néjaky akce. Ale byla jsem i jednou v Praze
sama a nevédéla jsem, co tam budu délat, ale mam tam pomérné dost zndmych, takze vzdycky se nékdo nasel, kdo zasel na
kafe a s kym jsem si pokecala. A upfimné. A v tu dobu ja vzdycky vSem, kdyz se setkdme na té kave, tak fikam: ,,déti probirat
nebudeme!*, protoze ja si od n¢j, jako od toho, pottebuju odpocinout. Takze jako na rovinu hlavné takova praxe.

Zeptal bych se jesté na vaSe okoli, ne blizké, ale jaké jsou vitahy s okolim? S im se setkavite, ale vilastné i na pratelské
vztahy. Vnimate je, jestli jsou ovlivnéné, jestli se nékam posunuly.

Tak posunuly se urcité. Kazdopadné. ja zacnu asi tim zacatkem, n€kdy kolem toho tietiho roku, protoze syn jest¢ nechodil,
a to jsem si teda upiimné v§imala, ze okoli a i lidi, co nas tfeba ani neznaji, ti hlavné, tak maji urcity nazory, ktery si néktefi z
nich n&jakym zpiisobem, nevim proc¢, nedokdzou udrzet sami pro sebe. Takze na ulici a rizné. Mam jednu takovou situaci
s jednou maminkou. Néjakd maminka, byla tam se svou dcerou, byly u pfechodu pro chodce a ja jsem tam pfivezla vlastné
syna, ktery byl jest¢ v golfkach, protoze na invalidni kocarek jesté nebyl tplné stavény. To znamena, Ze byl v koleckach a
byly mu ale tfi roky a on byl hrozn¢ velike;j. Jako i na ty tii roky. On je i ted’ na téch osm let taky hrozné vysokej. Ale vypadal
prosté jeste starsi. A tady je nejvétsi problém ten, Ze na synovi na prvni dobrou nepoznate, ze mu néco je. Kdyz se prosté
jenom mrknete, tak nevidite nic. On nemé zdeformovany oblicej nebo néco takovyho. A myslim si, Ze tohle je u hrozny
spousty autistii hodné velkej, jako v uvozovkach, problém, i kdyz je to dobfe, Ze to na nich neni vidét. Protoze jsem se potom
setkala pravé s tim, ze hol¢icka mamince fikala: ,,Hele, mami, miminko!* A mama, Gpln¢ v ni hrklo a vyhrkla: ,,To neni
miminko, mé jen linou mamu.* A tohle byly takovy narazky, tieba i v MHD, O¢ku a podobné. Takovy to byly narazky rizny.

Syn se zacal tfeba rozcilovat, zacal se vztekat, protoze tramvaj méla jinej zvuk nez jindy. Jo, takhle staci tohle malo. Tak se
zalal vztekat, Ze tohle prost& nechce. Ze chce jinou! Ale uz jsme neméli ¢as prestupovat. A tam samoziejmé i tfeba diichodci
a tak. Tak na nas zacali ,,uklidnéte si toho nevychovanyho parchanta!* Tézko jim vysvétlovat, Ze neni nevychovany. Jo, to je
hrozné tézky jim v tu chvili vysvétlit. Pfes tohle jsme se ale n¢jakym zpiisobem pienesli. Samoziejmé boli to. Rodice to
neuvetitelnym zpiisobem boli, protoze vi, ze s tim nema moznost tplné néco udélat a tou spolecnosti je kamenovanej vlastné
za to, ze ma dité z autistického spektra, rozumite? No, tak prosté. A to, myslim si, Ze je hodn¢ velkej problém a prosli jsme si
tim. Ted’ aktualn¢ se snazim obklopovat se lidma, ktery jsou mi samoziejm¢ piijemny, ktery tohle ned¢laj, ktery tomu
rozume¢j, snazej se tfeba i podpofit a tak. Takze ted je to, a hlavné i tim mym osobnim rozvojem, jsem v takovy situaci.
Zrovna neddvno se nam to stalo v obchod¢. J& s nim teda uplné nemizu nikam moc do obchodu, protoze on nesnasi ty
obchod’dky a nesnési prosté i tfeba do Alberta. KdyZ jdeme, tak to o tom, jak rychle to prob¢hnout, rychle pobrat co mizu a
jit rychle k pokladné, idealn¢ bez fronty, protoZe on nesnasi c¢ekéani. Jakoze kdyz ma nékde cekat. No, nevi pro¢ by mél tam
nékde ¢ekat, pro¢ nemtize nékam jit, Ze jo. Takze to nema rad. A musel ale pockat, az nanddm rohliky do sacku. A seknul se.
Lehnul si na zem, a to bylo celkem pravé nedavno. A na tom jsem si vyzkousela aspon to, jak reaguju jinak nez dfiv. A diiv
jsem mlcela a rychle jsem prosté odesla. Staly tam dveé pani v diichodovém véku a jedna pani: ,,Chlapecku, nevytirej tu
podlahu!“ A druha fikala: ,,Prosim t&, pojd’, to jsou ty nevychovany déti.“ A ja jsem v tu chvili, protoZe uz prosté¢ mam tu silu,
Tak jsem se zvedla a fikam: ,,Misto toho, abyste se zeptali? Vazné! To, ze je postizeny, vas absolutné nezajima, co? No, ony
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vodesli. Ony v tuhle chvili odesly bez toho, aniz by prosté néco fekly. Ale ja jsem byla pySné na sebe, Ze jsem se dokézala za
mé i za n&j postavit. Jo, bylo to prosté takovy. Rikala jsem si, tohle bych v Zivoté pred tim dtiv neud&lala. A ta spole¢nost si
myslim, se potiebuje troSku probrat. Jakoze fakt hodné. Ja jsem v kontaktu kazdej den s maminkami. A vétSina téch maminek
ma déti s poruchou autistického spektra a vétSina z nich ma nejvétsi problém prave s tim, ze okoli, hlavné ty lidi, ktery je
neznaji, ktery nevi o tom, Ze to dit¢ ma néjaky problém, tak je odsoudi prosté a ani mé nedava smysl proc.

Vy jste mluvila o tom, Ze viastné do urcité doby jste nezvidadla komunikovat ten fakt a od urcité doby naopak, Ze na tom
pracujete? Je néjaky jaky zpiisob, jak to komunikujete s okolim?

Jakoze jak komunikuju? Jakoze takhle. Tteba tu situaci v obchodé, jak jsem ted’kon zminovala?
S bliz§im okolim, jak s tim blizkym, tak s tim vzdalenym, cizim okolim.

Jasng, jestli, jak, jakym zplsobem tieba vysvétluju, pro€ je, jakej je. V prvni fadé mé nejvic asi zajima, jestli ta druhd strana
ma o to z4jem. Jo, protoze néktery lidi prosté¢ nemaji zajem. A s téma je to tézky. Kazdopadné pokud ten ¢lovék se opravdu
tieba zepta. taky jsme se setkali n¢kolikrat v MHDéCku s panem, ktery se tfeba slusné zepta: ,,Miizu se zeptat, va§ syn ma
néjaky hendikep jako nebo tak?“ Oni jsou opatrny, ale nékdy se zeptaji opravdu slusné. A tam nemdm problém jim to
vysvétlit. Takze vétSinou prosté zminim v rychlosti ty diagndzy, a pak je necham vétSinou doptat se, tfeba pro¢ se vzteka?
Nebo i tieba na zastavce autobusu, kdyz se kolikrat seknul, valel se tam po zemi. Nékolikrat se mi stalo, ze mi i n¢kdo
pomoh. A zrovna nedavno taky. Jeli jsme od doktorky a ja jsem nakladala dceru do auta. Nalozila jsem dceru a potfebovala
jsem ale nalozit syna. Jenomze vedle mé si stoupla dodavka, takze ja jsem nebyla schopné otevfit pofadné dvefe od auta a
dostat ho tam. A tady vzniknul samoziejmé problém. On si lehnul na zem, zacal se vztekat. A piisla slecna, kterd uplné jako
bez ni¢eho mi chtéla pomoc a pomohla. Uplné neuvéfitelné mi pomohla, podrzela mi ty dvefe, pomohla mi i s nim. A ja jsem
tenkrat si myslela, Ze to je snad and¢l. Prosté né¢kdo svatej z nebe. A ta se ptala samozfejmé, jestli nema autismus. Pfimo
takhle se zeptala, jestli neni autista a ja jsem ji fikala, Ze ano. A co o tom vlastné ona vSechno jako vi? Ona fikala, ze toho
moc nevi, ale ze md kamaradku, kterd ma autistické dit¢ taky. A poptavala se meé. Vlastn€ jakmile se mé cloveék zacne
poptavat po tom, pro¢ se vztekd, co se mu ted’ stalo? Tak ja jsem schopna se na néj, v uvozovkach, trosicku napojit a vysvétlit
mu, proc se tfeba ted’ seknul nebo co se ted’ stalo. A vysvétluju jim to tak, aby i oni byli schopny trosku si to pfedstavit tfeba i
na sob&. Aby tomu trosku porozumeéli i jinak.

MiiZu se zeptat jestli se vam dostdvd podpora, jakou potiebujete? Pripadné jakou byste potiebovala, od stdtu, od okoli, od
blizkych.

Co se tyce n¢jakych prispévki od statl a takhle, tak ano, tam se ndm dostava myslim docela pomérné velky podpory a jsem
za to vdécnd. A samoziejmé teda musime vyuzivat i Dobryho andéla, piiklad perfektni nadace. Ale a co bychom fakt
potiebovali, tak je zménit psychiatricku. S ni nejsme uplné spokojeny, s jejim jednanim, dalo by se fict, coz je problém, to uz
jsem fikala. Prosté psychiatrii je hrozn€ malo. A co bychom jest¢ potfebovali, tak je moznost néjaky vétsi asistence. My
mame asistentku, ale jenom na dvakrat tydné rano. A na odvod do Skoly. Jenomze jak mam tady vlastné i tu zdravou dceru,
tak ja kdyz jsem tady s nima sama doma a manzel je v préci, tak ja s nima nemizu ven. My jsme tady jako ve vézeni zavfeny,
protoze syn, ten potfebuje furt chodit. A samoziejmé dcerka by chtéla na hfisté, a to uplné nejde skloubit dohromady. Mé¢ se
tieba stra$né 1ibi myslenka homesharingu, co maj ditky plitku, to je naprosto dokonaly. Akorat se bojim, Ze nebude moc lidi,
ktery by se hrnuli do toho, Ze cht¢j si obcas jen pohlidat dité s autismem. Ale tfeba jo a kazdopadné. Tohle jako je velkej
problém A myslim si, Ze nejenom ja, ale spousta rodicti to vnimé jako velkej problém. Nedostatek asistence, a nebo i
takovych téch, v uvozovkach, hlidacek, ktery by pfisli tfeba navecer, abychom mohli jenom tieba na vecefi s manzelem.
Vobcas, protoze kdyz nemame funkéni pofadné ty babicky a dédecky, tak to hlidani neni. A jako pfedstava, ze bude celej
zivot se o n¢j Clovek bude muset starat a piedstava, ze uz tfeba nikdy spolu nikam nebudeme moct, to je docela
traumatizujici. Takze to si myslim, Ze asi nejvic bychom potiebovali ty dlehcovaci sluzby, ty chybi. No, oni jsou ty
odleh¢ovaci sluzby, ale nechtéji déti, ktery prosté maji napsanou tu agresivitu.

Dal bych se jesté zeptal na ndstup vaseho ditéte do Skoly. Jaké to bylo pro vis a jaké to bylo pro néj?
Do 38koly, ne do $kolky, do skoly, do ty prvni.
Do skolky i do Skoly. Postupné.

Tak nejdfiv teda Sel do Skolky a s ranou péci, protoze vlastné vyuzivali sluzeb i dvou ranych péci PASpointu a rané péce na
zrak. Tak jsme se snazili sehnat $kolku, kterd by byla hlavné na ten zrak. A nechtéli jsme uplné do ty klasicky skoly nebo
Skolky. My jsme védéli, Ze potiebuje prosté specialni zachdzeni a ze v té klasické, tam by byl chudék jako. To by neslo. Takze
my jsme teda hledali. Nasli jsme. Ten néstup do Skolky v téch tfech letech, tak pro néj si myslim, ze byl skvélej, protoze
vlastné tfi roky byl se mnou doma a najednou byl mezi détma. Najednou mél ty muzikoterapie a do snt zelenou chodi a
canisterapii s pejskama. A spoustu rtiznych a pro néj zajimavych zazitkd. A myslela jsem si, to byl takovej mij prvni pocit,
kdyz tam Sel, tak jsem si myslela, ze za chvilku mi budou volat, Ze von to nezvlada. A popravde, ten, kdo to odlouceni
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nezvladal vic, jsem byla ja, protoze ja jsem se cejtila, jako ze ho n€kam prosté ddvam a Ze se ho zbavuji. Nebo ja nevim co.
Protoze vlastné v tu chvili ja jsem jesté neméla praci. Jo, protoze vite, ze. Vlastn¢ letni prazdniny je doma, kazdy, skoro skoro
kazdej mésici‘. Je tam minimaln¢ den, dva, tii dny, tejden, néjakych prazdnin. Takze na HPpécko mé nikdo nezaméstna. A
vlastné jako by pro mé ten pocit, ze ho davam do Skolky a vlastn€ jedu domti, misto toho, abych jela do prace, tak byl pro mé
docela tézkej, ale zvykla jsem si a pak uz to bylo dobry. A on to zvladl skvéle. On to zvladal skvéle, jemu se dokonce ani moc
ze Skolky nechtélo od prvni chvile. A protoze tam m¢l taky ty déti. Zapojoval se ale jenom s nékym. Hodné si vybiral, s kym
se bude bavit a s kym ne a uzival si to tam. A jak rostl, tak vlastn€ Sel do Skoly. To Sel v zaii 2022 do prvni tfidy. A mél rok
odklad.

Kam chodi do $koly, jestli se mitiu zeptat?

Kam? Na Kamenomlynskou do Brna. A mél teda rok odklad. Sel teda v sedmi letech do prvni téidy. Tam ten piechod byl
pro né&j malinko horsi, protoze vlastné byl zvykly dlouhou dobu chodit, néjaky 4 roky chodit do Skolky, sice do ty stejny
budovy, ale do jinyho patra, s jinejma ucitelkami a s jinejma détma samoziejmé i trosku jinym rezimem. A kdyz prisel do
prvni tiidy, tak to najednou nebylo prvni, ale druhy patro a najednou ty déti tam byly zase jiny, jiny ucitelky, jiny asistentky, a
hlavné v ty Skolce, jak rano pfisel, tak byl v ty samy tfid¢ vlastn¢ az do odpoledne. A ve skole, tam je ptilku dne ve tiid¢ a na
druhou ptlku dne odchézi do druziny, takze i tohle pro néj byla zna¢na zmeéna, protoze dopoledne si zvyknul na dvé pani
ucitelky a odpoledne byly jiny. Méli jsme problém ve Skole Casto s tim, ze z hlavné ze zaCatku, Ze je nervni, Ze je hodné
protivny, ze nechce spolupracovat, ale ted’, po piil roce uz je to lepsi. A hadam, ze v zafi budeme muset ale najet nanovo,
protoze nas ¢ekaji letni prazdniny. Za ty dva mésice si zase zvykne, zZe je doma.

TakZe, jakeé tam ma vztahy? S ostatnimi détmi v kolektivu a tak.

Co vim od pani ucitelky, tak on si vybira, s kym se bude a s kym se nebude kamaradit. A ted’ je tam aktudlné takovej
solista, uplné moc si tam s nikym nerozumi, protoze ted’ je ve tfidé€, kde skoro nikdo nemluvi z téch déti a jenom on a jesté
jeden jeho spoluzak jsou chodici. VSichni ostatni jsou lezaci. Takze vlastné pokud se tam ma s né¢kym, ja nevim, honit do
kolecka, tak miize jenom s tim jednim chlapeckem. A co vim, tak si uplné moc nerozuméji. Takze jsou ted jako kazdej sam.
Ale ne ze by n€koho napadal, ne to viibec ne. Jen je ignoruje.

Jestli tam tieba povaZuje nékoho jako za kamardda.

Nemam takovou informaci. On mi to netfekne. A od ucitelky nemam takovou informaci, ze by vyslovené tam m¢l nékoho
jako kadmose.

A myslite, Ze v té Skolce to tak bylo?

Ve skolce mél kamarada, dokonce i holku. Z toho jsme si délali srandu, protoze tam mél jednu hol¢ic¢ku, kterd mu furt
Cesala vlasky, masirovala mu zada a on se ji vzdycky odvdécil tim, Ze ji obejmul a dal ji pusu. Takze jsme si fikali, Ze si naSel
holku. Ale holcicka tam bylo jenom jeden rok a potom odesla do jiny Skoly. Takze od ty doby se tam chytil potom, co on
presel z jedny tfidy ve Skolce do druhy. A tam byl kamarad jesté s jednim chlapeckem, kterej je tipln¢ slepy, uplné nevidomy,
ma taky vlastné tézkou mentalni retardaci a ma poruchu autistického spektra. A mozna i tim, ze vlastné ja jsem se zacala bavit
s jeho maminkou a kluci byli spolu kolikrat venku i mimo $kolku, tak asi k sob¢ nasli tu cestu a vybudovali si vztah. A byli
schopny se tieba obejmout nebo prosté dat si né¢jakym zplisobem najevo, ze jsou v pohod¢€. A co vim, teda od pani ucitelky ve
Skolce, tak dokonce on se ho i n¢kolikrat zastal, kdyz tfeba do néj jiny dité strcilo. Tak on byl schopnej prosté se ho zastat.

To je hezké. Jak se divdte na vzdéldavaci systém v tomto ohledu?

J& si myslim, Ze nevim jak je to jenom u autistii. Samoziejm¢é my mame to kombinovany postizeni, ale my jsme spokojeny.
Protoze téch déti v tiid¢ neni dvacet, ale je jich tam tfeba Sest a jsou tam vétSinou dvé ucitelky a jedna asistentka. A jeSté
vlastné ta Skola mé jest¢ vedle svoji Skoly vlastni studenty, ktery vlastné studuji, aby mohli byt asistenti, aby mohli byt
pecovatelé a tak dale a tak dale. Takze tam chod¢j na praxi. Takze vlastné de facto jedna ucitelka ma maximalné dveé déti na
starost, pokud teda nikdo neomarodi a neni jich tam méné. A to znamena, ze kazdy to dit€ ma velmi individualni pfistup, coz
si myslim, ze je hodné dobfe. Ty déti to potfebujou a maji tam i terapie v ramci vyuky, coz je vyhodny, coz je hodné vyhodny
a je to dobfe.

Zminila jste, Ze jste travila ¢as nebo Ze jste se bavila s tou maminkou 7 od jeho kamardda. Jak syn vlastné travi volny cas.

Tak ted’ aktualné, kdyz teda je manzel doma a je néjaky jako sluSny pocasi venku, tak vétSinou jdeme na néjakou prochazku
nebo néjaky vylet, ale musime vybirat vylety tak, aby mu byly pfijemny, aby prost¢ podle néj. To znamena, kdyz bysme
chtéli na néjakou vyslovené akci uvniti budovy, tak vime, Ze ne. Takze spi§ prochazka, vylet turisticky de facto, protoze on
hrozné rad chodi a kdyz prsi nebo je prosté fakt zima, tak jsme bohuzel doma. Ale ted’ tim, ze tady ma tu skoro dvouletou
sestru, tak si vyhraje s ni a ona se naucila se o n¢j jako pomérné hezky starat, aniz by ji to n€kdo ucil. Tak néjak to odkoukala
ode mé, takze je schopna mu prosté podavat jidlo, drzet tfeba flasku, i kdyZz teda on si umi tu flaSku drzet sam, ale necha se
samoziejmé opecovavat, kdyz ta ségra chce. A hrajou si spolu. VétSinou teda tak, Ze on zahazuje rizny micky po herné.
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Vlastn¢ manzel tam ma pocita¢ a déti tam maj hracky, to je jedna mistnost a on si tam zahazuje ty micky, ona mu to nosi a
podava, takze zabavi se oba. A jsou vlastné spokojeny. A kdyz musi ale na néco tfeba cekat, tak ndm pomaha hudba. Dame
mu sluchétka. Ddme mu hudbu, co mé rad a on tak vydrzi to ¢ekani.

A jesté néjaké vitahy s dalSimi détmi ve volném case md, nebo krouZky, kam chodi?

My jsme se snazili, jestli by chodil do né&jakyho krouzku. Ale bohuzel prosté hned co tam vlez, tak hysterdk a museli jsme
domut. Takze krouzky zadny nema. Coz mé mrzi a budeme se ale snazit dal. Ale ted’ ne. Chei mu dat néjakej ¢as, nez to zase
vyzkousime znova. Ted’ je nejvic v kontaktu akorat s téma spoluzakama ve Skole a doma se svou sestrou. Jinak s ostatnima
ted’ aktualn€ uz moc ne, protoze i ten kamarad z ty Skolky, tak jeho maminka ma jest¢ druhy dit¢ a bydli dal, odst¢hovali se
dal. Takze téch moznosti neni tolik.

Vy jste na zacdtku mluvila o tom, Ze vds to néjakym zpiisobem obohatilo, ta zkuSenost s poruchou autistického spektra
syna. Jak to dnes vnimdte? Obecné, autismus jako takovy.

Autismus jako takovej. Kdyz mé n€kdo fekne, Ze méa doma dité autistu. J4 to vnimam aktualné tak, Ze jsou to déti, ktery
jsou jiny, ale neznamena to, Ze jsou horsi. Naopak, oni nds mizou naucit spoustu véci a v hodné vécech ndm mutizou otevrit
o¢i. A kdyz je budeme chvilku pozorovat, to, jakym zplsobem se chovaj, jakym zptsobem se projevuji, jak jednaji a trosicku
se nam podaii dostat se do ty jejich hlavy v uvozovkach, abysme troSicku asponl védeli, jak zhruba mtizou myslet, tak nam
vlastné dojde, Ze to jsou hrozné upfimny bytosti, ze ty déti vidi svét takovej jakej je. A ja si myslim, Ze totiz my, jako
spolecnost, jsme si utvorili n€jakou svoji realitu, ktera ale nemusi byt nutné redlnd. Jestli mi rozumite? Myslim si, Ze oni to
prosté vidi jinak. Oni pravé hodn¢ vidi pod tu skofapku nebo jako do hloubky. U svejch rodict nebo i u svyho okoli jsem si
vS§imla toho, Ze spousta autistl hodné vidi jakoby do pocitil svyho okoli a projevuji je navenek oni sami. A kdyz si tohle tfeba
uvédomi i rodic, ze tak jak rodi¢ se citi, tak se bude chovat jeho dité. A zacina se mi to opravdu dit ¢im dal vic, Ze to za¢inam
vidét i u téch maminek, se kteryma jsem kazdej den v kontaktu. Ze tak jak oni se citi uvnitt, zrovna ten den, tak piesné je
naladény to dité. Pfesné tak se chova to dité. To znamend, Ze jakmile ta maminka je vopravdu v pohod¢ ten den, tak to dit¢ je
taky naprosto v klidu. Ale jakmile ta maminka ma néjakej schon, stres, néco fesi, néjaky problémy nebo néco takovyho, tak o
to vic se to dité vzteka, o to vic s ni nechce spolupracovat a tak. A ja si totiz myslim, mozna to bude znit uz trosku jako klisé,
protoze spousta maminek uz na to také pfislo, ale ja si myslim, ze ty déti s poruchou autistického spektra ndm mtizou hodné
dat a hodné nas naucit.

Myslite, Ze syn néjak sviij autismus vnima?

Ja si nemyslim, ze on se vnim4, jako Ze by byl jinej. Ja si myslim, Ze pro néj to, jakej on je, je takovy ten normalni stav. On
je s tim vlastné zvykly byt cely jeho Zivot. Naopak si myslim, Ze mozna néktery véci, ktery délame my, se mu mizou zdat
divny.

Hodné jste mluvila o vlastné i o tom, Ze je to obohacujici. Co na tom miiZe byt obohacujici? Na Zivoté s nékym, kdo ma
PAS? Je néco, co byste doplnila? V tomto ohledu?

No nevim.
Zajima mé ta druhd stranka. V Cem v§em je to ndrocné. Viastné uz, jsme to probrali, ale kdyby tam jesté néco bylo.

Prave ze jsme toho hodn¢ uz probrali. A myslim si, ze hendikepuje to tu rodinu nebo toho rodice samoziejmé hodné, at’ uz
co se tyce toho, Ze autistické dit¢ malokdo chce tfeba pohlidat, ten rodi¢ ma mnohdy malo ¢asu na sebe anebo na své konicky,
na svého partnera a dost Gasto se my maminky musime vzdat tfeba i n&jakého svého napliiujiciho zaméstnani. Reknéme. To
teda neni Gplné miyj pfipad, ale zndm hodné maminek, ktery prosté tfeba délali Iékate a najednou skoncili na té péci doma a
do té prace uz nemizou jit a stra$né je to Stve. Hrozn¢ je to hendikepuje samoziejmé, protoze to je néco, co je napliovalo. A
samoziejmé, je to i o, jak jsem i zmifiovala, o tom smifeni. KdyZ i rodi¢ neni smifeny, tak samoziejmé ho to hendikepuje o to
vic. J4, vlastné nez jsem nez tohle vSechno pochopila, pobrala, tak diiv kdyz tfeba byla zjiSténa ta porucha autistického
spektra nebo jakykoliv jiny dalsi diagndzy, tak me¢ to vzdycky semlelo a ten hendikep jsem vidéla u mé hlavné i v tom, ze
jsem méla hodné limitujici myslenky a hodné limitujici pfesvédceni a vidéla jsem ten svét tak néjak jakoby vic ¢erné, dalo by
se fict pesimisticky a nez ted’. A spousta maminek to takhle ale mé porad, ze vlastné jedou v v takovym tom modu. A ja to
néjak preziju. Nejedou prosté na to, aby si dokazali alespoii trochu ten zivot uzit co to jde. Ale jde. A to jsem zazila taky. Jo,
takovy to prosté je. Tak ja to néjak preziju. Prost¢ tady to fidk doklepu. A nemyslim si, Ze jsem az moc stard na to. Je mi
jednatticet. Ale nemyslim si, Ze jsem né¢jak moc na to, abych si fekla tady jest¢ nakych Ctyticet let doklepu? Prosté je to jesté
strasn¢ dlouhd doba. No, takZe ja si myslim, Ze hodn¢ to hendikepuje, co se tyce prace, co se tyce tieba i téch vztahti. Co se
ty¢e konickd, Cloveék musi ten zivot troSicku prizplsobit, no troSicku dost piizplsobit tomu autistovi. Vylety fesit jenom
takovy, aby ten autista se cejtil v pohodé¢, a vlastné nad v§im musi pfemejslet tak, aby ten autista byl v pohod€. Tim padem se
dost ¢asto miize stavat, Ze ten rodic utlacuje vlastné sebe a svoje potieby na tkor toho ditéte.

Proménily se néjak i vaSe Zivotni hodnoty.
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Hlavné teda béhem toho uvédomeni. Ale Gplné€ ze zacatku samoziejmé, nez jsem méla postizené dité, tak jsem se o né néjak
nezajimala, tfeba ani viibec, protoze to nebylo jako moji soucasti a néjakym zptsobem. A jsem neméla diivod se o né vice
zajimat. VEédéla jsem, Ze mezi nami jsou, ale to bylo tak vSechno. A ty hodnoty pted tim byly upln€ jiny, co jsem vibec jako
méla. To jsem védé€la zhruba, jakou kariéru chci délat a tak dal. Pak se mi to samoziejmé vSechno sesypalo jak domecek z
karet. A ty hodnoty pfed tim, ktery jsem méla, si myslim, ze byly hodné povrchni. Postupem casu, vlastn¢ at’ uz s téma
diagndézama, tou praci na sob¢ i na ném, tim, jak se to v§echno vyvijelo, tak se mi ty hodnoty prosté zménily. A ted’ vidim, ze
penize budou, ale my nebudem, kdyz to feknu takhle, prosté. Nezenu se za miliardami. Samoziejmé, snazim se néjakym
zptisobem pracovat a snazim se pomahat i financné. Prosté pfinaset néco do domacnosti, abysme byli schopny néjak zit. Ale
diiv to bylo tak, ze jsem fakt jako chtéla ty miliony a miliardy a ja nevim co vSechno, ale ted’ pro mé je mnoho mnohem
dilezitéjsich hodnot v zivotg.

TakZe, jestli jesté k tomu néco chcete dodat?

Ted’ mnohem vic nez né&jaky, tfeba materialni véci a podobné, je pro mé podpora ostatnich maminek, pomoc jim, ale hlavné
taky laska. Jo, laska. I tady u nds doma je to jako spi$ tak. Prave ty materialni, ty povrchy vnéjsi. A hodnoty jsem zameénila na
spis takovy ty citovy a na ty pocity mit co nejvic spokojenej zivot, i kdyZ mam to postizeny dité.

Obavidte se néc¢eho v souvislosti s autismem vaseho syna?

No tak samoziejmé, ze trosku stéle, se ty budoucnosti bojim. A tohle myslim, Ze nikdy nikam asi nezmizi. To znamena v
budoucnosti. Jak to s nim bude pokracovat? Jakym zpisobem? Hlavné teda nejvic asi puberty, protoze ty hormony, hlavné u
téch chlapct, to dokdze hodné zamévat s psychikou a tam se bojim hodné. Teda popravdé ty puberty, protoze vim, ze
testosteron dokaze divy, kor kdyz jako normalné teda se vzteka. Sice teda agresivitu jsme néjakym zptsobem, v uvozovkach,
potlacili, ale vim, ze v ném nékde je. Ale vim jenom, Ze se ted’ neprojevuje, ale trosku se bojim, ze v ty puberté¢ mu nepomiize
uz vubec nic. Protoze jako hormony, Ze jo. A tam se bojim hodn¢. Bojim se mozna i toho az bude dosp¢lej, az bude dospélej a
chytne néjakej vztek. Protoze uz ted’ mé 35 kilo a je pomérné dost té¢zky. Pomérné dost t€zky je ho pieprat, kdyz to takhle
blbé feknu, kdyz ndhodou chee zautocit, coz se ted’kon dlouho nestalo. Ale i pfed tim rokem, kdyZ se to d¢lo, tak zvladnout,
vlastné se ubranit. On ma hrozné velkou silu, strasné velkou silu, 1 kdyZ ma jenom tficet pét kilo. Nevim, jakou bude mit silu,
az bude mit tfeba devadesat kilo. Jo, takze to jsou asi tak nejveétsi obavy. A samoziejme i to, jak on to bude zvladat. A
samoziejmé, tenhle strach je asi stejnej uplné u vSech rodict, ktefi maji néjak hendikepované dité. Co s nim bude, az tu
nebudem? Kdo se o n¢j postara?

A je néco, co vam u nds v Ceské republice jako pecujicimu rodi¢i chybi?

Ur¢ité ano, mluvili jsme o téch odlehcovacich sluzbach. Ano, zminili jsme tady, ze je malo asistentti a malo psychiatri. Na
tohleto si myslim. Ze je to hodné& velkej problém hlavné tady v Ceské republice. Protoze autistd, feknéme si to upiimné,
pribyva. Ale téch asistentl a doktord uplné ne. Coz se prosté musi zméenit. Nebo ja nevim, jak to tady bude vypadat za par let.
Kazdopadné tohle asi nejvic. No. Jinak m¢ asi nic nenapadd. Vim, ze jsou i né&jaké piednasky. Byla jsem sama na
prednéskach jak o autismu, tak o epilepsii a takze v tomhletom si myslim, ze kdo chce se vzdélavat, tak ma moznost. Ale co
se tyce ty asistence a vlastné téch lékarti, tam si myslim, Ze je to hodné, hodn¢ velkej problém.

Jenom posledni. Néco jesté doplnit byste chtéla, nebo se k nécemu vrdtit, pripadné néco vzkdzat, at’ uz odbornikiim nebo
v§em lidem. NemuiZu slibit, Ze se to ke vSem donese, aZ na mé. A ja pak mam doplitujici otazku na tu vasi aktivitu. Jak jste
Fikala, Ze mdte YouTube kandl? SnaZite se to vracet, jakoby vSem maminkam.

A doplnit ani ne. Ale spi§, byla bych rdda samoziejmé, kdyby se tfeba dostalo aspon trosku ke spolecnosti. O to se
mimochodem pravée taky snazim docela dlouho. Informovanost ve spolecnosti, aby ta spole¢nost fakt byla trosicku vic, jak to
fict? Tolerantnéj$i? Mozna, aby neodsuzovali lidi jenom proto, Ze néco vidéj, protoze nikdy nevi, co vlastné vidéj. Co se tam
odehrava, co tam je? Autisty nejsou nevychovany déti. Pravé ze jako viibec. A zase. A samoziejm¢ bych chtéla vzkazat i
maminkdm ostatnim hendikepovanych déti nebo autistli, Ze to zvladnou! A ony potfebujou slySet, Ze to zvladnou a maji
neuvetitelnou silu. Takze neni véc, co by nezvladly. My maminky mame hrozn¢ velkou silu, ale my si ji musime uvédomit.

To je hezky konec. To je hodné pozitivni na zdavér. Jenom ja bych si jesté doplnil. Vy mdte néjaky top kanal, kde se snaZite o
osvétu, pripadné o néjaky rozhovory s dalSima maminkami?

No, vono to youtube kanalem zacalo. Ted’ mam toho mnohem vic. Na youtube kanélu aktudlné ted’kon nejsem nijak extra
moc aktivni. Mam tam ale videa, mdm jich tam hromadu, at’ uz to jsou vlogy, ale jsou to i informativni videa. Ty jsem
natacela hlavné na zac¢atku a mimo jiny i o autistech. Madm tam samoziejmé i sviij pfibch se sousedy a co jsme prozivali,
zazivali a takovy to. I tfeba jak miize maminka teoreticky poznat autistu? I kdyz je to hrozné individualni, kazdej je jinej. Ale
jsou tam nektery rysy samoziejme stejny. A informuju tam. Vlastné nejenom ty maminky, aby védéli, do ¢eho jdou, protoze
upfimné mé nejvic chybélo, kdyZz jsem se zacinala dozvidat o diagnoze mého syna, tak mi tplné nejvic chybélo, ze prosté
nikde vo tom nic neni. A ja jsem se dozvédéla od doktord néjakou informaci. Pak jsem si musela googlit 1ékai'skou zpravu,
protoze poloviné jsem nerozuméla a kdyz jsem hledala zkusenosti jinych rodicti, tak bud'to nebyly, a nebo jich bylo fakt
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extrémné malo. A myslim se, ze ted je to lepsi. Posunulo se to hodné daleko, vic rodi¢d o tom za¢ina mluvit a zacina ten
zivot ukazovat, coz jsem hrozné rada. Ale kdyz ja jsem si zalozila youtube kanal, tak fakt nebyl snad nikdo kromé mé, kterej
by ukazoval zivot s postizenym ditétem a nebo o tom jako né&jak mluvil. A takze informovala jsem. To bylo Gplné prvotni
zamér, jenom piedat ty informace. Ale ted’ uz je to o podpote. Ted’ uz je to o podpote, protoze vlastné tim, jak jsem jela ten
svlij osobni rozvoj a na sob¢ jsem jako hodné zapracovala a zamakala, tak to chci pfedat maminkam, ktery samoziejme taky
chtéj tfeba na sob¢ zamakat. Ted’kon zrovna budu mit v kvétnu pro né vyzvu, vyzvu zdarma pro maminky vlastn€ téch
postizenych déti. Aby nasli svoji cestu k svy spokojenosti. J4 jsem ji hledala roky, oni budou mit navod, takze to budou muset
mit rychlejsi. Takze super a m¢ to hrozné napliuje, praveé tohle. To m¢ stra$né naplituje, protoze potom ty zpétny vazby od
téch ostatnich maminek jsou pro mé strasné moc. Jo, moc pro mé znamenaji. J4 uz jsem jednu vyzvu méla a méla jsem jit v
listopadu a spousta maminek mé potom psala do zpravy, jak jsem ji neuvétitelnym zptisobem nabila pozitivni energii a ze
maji konecné prosté zase energii na to, na tu dalsi péci a tak dal a je to. A to me¢ neuvéfitelné jako hieje u srdce.

Mockrdt dékuju, za to. Byl to moc hezky rozhovor pro mé.

Ja taky.
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Rozhovor ¢.5 — IL.M.
23.4.2023 - online

Nejdriv bych se Vas zeptal na Vis a VasSe dité a jeho poruchu autistického spektra. Abych mél dostatek
informaci a mohl si to néjak zardmovat.

Dobfte, tak u mé je to takove, ze ja ty déti na spektru dvé, s tim, Ze ten star$i nema tu diagnoézu vyhranénou.
StarSimu synovi je 10 let a ma zatim urcené rysy autismu, disfazi, selektivni mutismus a v tizkostnou poruchu. A
zatim to u né¢j neni jesté vyjasnéné. Nekdo se kloni k disfazi, nékdo k autismu, tak se to rizni. A mladsi syn, ten
ma vylozen¢ diagnostikovany détsky autismus a retardaci stfedni az hlubokou, podle oblasti, protoze je ten vyvoj
pomérné nerovnomeérny. Takze ten ma vylozené diagnozu détsky autismus. Tomu mlad$imu bude zrovna tento
tyden 8 let.

Ted’ uz bych se uZ priklonil k vyzkumnym otdazkam. Poprosil bych vas, jestli byste mi byla ochotna ¥ict néco o
problematice poruch autistického spektra VasSich déti od té doby, co jste si poprvé zacali v§imat néjakého
nestandardniho psychomotorického vyvoje.

U toho starsiho syna, se da fict, Ze byl jiny odjakziva. Uz od kojeneckého véku to bylo odlisné a on vyrazné
nemél rad cizi lidi. Bylo vidét, Ze preferuje domaci prostiedi a sviij klid. Uz tfeba v roce bylo vidét, Ze nemusi
spolecnost déti, nemusi hluk, a to u néj pretrvavalo. Takze u néj se da fict, Ze jsme veédeli, Ze je jiny v podstaté
od miminka, tam to bylo jasné. Byl psychomotoricky pomalejsi, pomérné¢ dlouho se plazil, lezeni to bylo az
tésné pied rokem, ve 14 mésicich zacal chodit s oporou a v roce a pil se pustil ndbytku. Tam byl siln¢ opatrny a
v podstaté i dodneska to tak v téch fyzickych aktivitach ma.

Ten mladsi syn mél psychomotoricky vyvoj rychlejsi, takze ten to trosku zakamufloval, ale v uz v batolecim
véku bylo jasné, Ze jsou tam odli$nosti. Ze komunikace neni takové, jaka by méla byt. On v podstaté ten svét
zase tolik nevnimal a od 3 let mél myslim diagnoézu danou. A uz tfeba od 2, 2 a 1/2 jsme se domlouvali s
logopedkou star$iho syna, kdy ho pievezme do péce. Tam bylo vidét jiz brzy, ze se nevyviji standartné, Ze tam
prosté je problém s feci, s kontaktem a tak.

Zminila jste logopedku. Jaka se dostiva odborna péce Vasim détem?

Maji jednak tu klinickou logopedku, tu ma starsi syn asi od 5 let. On rozumél vyborné a mluvil tehdy htie, nez
rozumél. Slovni zasobu mél pasivni. A ten mladsi mél logopedku od 3 let a zaroven od 3 let dochazel na ERGO
terapii. Mé€li jsme problém najit né¢jaké odborniky. Starsiho syna jsem v 6 letech pfihlasila na nacviky socialnich
dovednosti, ale de facto jsme se k nim dostali az kdyz mu bylo néco mezi 7., 8. rokem. V té organizaci, kam
jsme se hlasili pivodné, vlastné cekame doted’. Mezitim jsme si nasli jinou organizaci. Takze ted’ ten starsi syn
dochazi jeste na nacviky socidlnich dovednosti, individualni a skupinové. A ten mladsi syn dochazi do té stejné
organizace na strukturované uceni. Starsi syn je v inkluzi v bézné skole, jako hlavni podptrné opatfeni ma
asistentku. Mladsi syn je ve specialni skole pro déti s t&zSim a kombinovanym postizenim, a tak ma jesté dalsi
terapie v té Skole. M4 tam jednou tydné jesté dalsi logopedku, canisterapii, hipoterapii, krouzek plavani a maji
tam taky snoezelen.

Jakda byla cesta k diagnoze?

S tim starSim jsme sice u klinické psycholozky byli, ale tam mi uplné nesed¢ly ty zavery. Takze to jesté
budeme asi opakovat u jiného klinického psychologa. Ted’ je v péci specialné pedagogického centra, kde jsou
rysy autismu ziejmé. Oba dochazi na neurologii. A ten mladsi syn je vedeny u klinické psycholozky, na
psychiatrii a na neurologii. Tam se v podstaté viceméné vSichni shodli na diagnoze autismu uz od 3 let.

MiiZu se Vs zeptat jaké to bylo, kdy? jste se zacali postupné dovidat o nestandardnim vyvoji nejdiiv jednoho,
a pak i druhého ditéte?

Je pravda, ze jsem ptivodné doufala, Ze brasku potahne trochu dopfedu. Kdyz se to pak ale sesumirovalo... No
a nam se to davkovalo postupné... Mladsi syn ma ten vyvoj opravdu hodné nerovnomérny. V tom batolecim
veku jsme jiz védeli, ze néjakou diagndézu mit bude, ale nevédéli jsme, do jaké miry tam bude ta retardace. On
mél vzdycky zdjem o pismenka, o ¢isla, takze nas vlastné nenapadlo, ze od toho kroku neptijde dal. Tak jsme to
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meéli takhle kouskované a v podstaté si myslim, ze i doted’ nas mtize porad né¢im piekvapovat. Ten vyvoj tam
byl opravdu hodné zvlastni.

Myslime si, ze i ve Skole, kdyby v sobé nebyl tak zatazeny v tom autismu, tak Ze by rozhodné vyskocil i vys,
nez je diagnostikovany. Ale tézko fict. Myslim, ze jsme to brali relativné dobfe. V podstaté tim, Ze jsme vidéli,
ze ty déti se nevyviji normalné, meé pfimo vytceni té diagndzy nijak nestresovalo. Prosté jsem vidéla, ze ty déti
nejsou standardni. Tam uZ to byl spis, takovy ten ,,Aha efekt®. Na ty dalsi terapie nemélo vliv ani to potvrzovani,
protoze stejné kazdy odbornik vzdycky fekne: ,,No, mate to skvély, tak v tom pokracujte dal.”“ A je vlastné
jedno, jaka bude ta cilova diagnoéza.

Myslite, Ze ti'eba ten starsi syn md néjaké povédomi o vilastni diagnoze?

Ma urcité. Ten star$i to vnima urcité, on to vnimal uz v tom predskolnim véku. Ja si to dokonce pamatuju, zZe
kdyz mu byly asi 4 nebo 5 let a ten mladsi jesté nebyl tak vyrazné odlisny, ekl mi, Ze o sobé vi, Ze je divny. Ze
mu prijde, Ze je tak jako hezky divny, ale Ze vi, Ze je jiny nez ostatni. On je pomérné inteligentni, takze tu svoji
odlisnost vnimal, ale v zdsad¢ mu asi nevadi. Bere to tak n¢jak automaticky, nepfijde mu to v podstaté viceméné
rusivé. Jemu piijde rusive, kdyz je vyvedeny ze své komfortni zony, ale ne ten fakt samotny, ze je odlisny.

Jakym zpiisobem to s nim komunikujete, kdy? tohle téma padne?

J& jsem to s nim komunikovala tak, Ze jsem mu fikala, Ze ma pravdépodobné diagnézu autismu a ze je trochu
jiny autista nez jeho mladsi braska. Tak je o tom schopny naprosto normalné mluvit a vzdycky fekne, zZe je tak
trochu autista a jeho braska je vic autista, takhle to prosté pro sebe uchopil.

Jaké to pro vds je, kdy? mdte déti rozmezi autistického spektra a jakou to hraje roli ve vaSem vztahu k nim?

Ve vztahu k nim to zas az tak vyraznou roli nehraje. Spis to hraje roli v zivotnim stylu, ktery vedeme, protoze
ani jeden z nich neni v souc¢asné dob¢ schopen samostatného pohybu. Ten starsi, kromé selektivniho mutismu,
ma silnou potiebu mit se o koho opfit a doprovodu. Nechodi sam ven, ve skole se pohybuje s asistentkou nebo se
spoluzéky, ale sdm prosté ne. To se odrazi i v tom zivotnim stylu. Hledali jsme cesty, zjist'ovali, co je bavi, co s
nimi mizeme délat a co ne. Naro¢né&jsi je to s tim mladSim. Tim, jak komunikujeme pomoci komunikacnich
vybudovali krasny, uz v obdobi, kdy byli mali. Pofad na tom stavime, pofad mame néco spolecného, co mizeme
délat.

Ten mladsi rad chodi na vylety do pfirody, tak chodime na vylety do piirody, ne tieba dlouhé, ne daleké. Se
star§im synem zase chodime do kina, to s tim mladsim tedy ne, ale tfeba jenom s tim star§im. V podstat¢ jsme si
asi nasli, co s nimi délat miizeme, a to pozitivné budujeme. A jesté ten mladsi je hodné kontaktni. Nevim, jestli
na to nékdo délal vyzkum, ale je pravda, Ze ten mladsi syn byl noSeny v $atku a to vyhradné. On v podstaté nikdy
v kocarku nebyl a je na ten kontakt zvykly hodné. Nékdy to sam néjakym zptisobem zvladne, nékdy ho i
vyhleda, prosté v tomhle je takovy jiny. No a vim, Ze kamaradka, kterd ma syna autistu, které¢ho taky nosila je
taky takovy kontaktni. Nevim, jestli to na to ma né&jaky vliv.

Byly pii tom néjaké obtiZe, které byste zminila, pripadné naopak néco, co Vam pomdaha?

Urc¢ité naroéné jsou tieba zachvaty mladsiho syna, on ma ty své ritualy a ma prosté své piedstavy o tom, co by
chtél délat. Jako tfeba kdyz jsem je rano vodila do $kol. On kazdy chodi do jiné skoly. Tak tfeba jeho pfedstava
idealniho dopoledne je prosté projezdit to v metru. No a samoziejme ja se snazim mu to vykomunikovat pomoci
karti¢ek, ze prosté nejde dopoledne projezdit v metru a Ze se jde do Skoly. Musim zminit, ze on tu skolu hrozné
miluje, ale ve chvili, kdy to lakadlo vidi pfed sebou... TakZe naro¢né jsou ty jeho zachvaty, kdyz chce v tu chvili
néco jiného nez my. Co nam v tomhle pomohlo ja pfesednout z MHD do auta, kde j& ho vlastné nalozim v bodu
A a dovezu do bodu B. Tam moc neni prostor pro protesty, protoze zaparkujeme piimo pted Skolou, a tam uz jde
rovnou, protoze se t¢si. Zachody a velké mnozstvi lidi, to jim déla problém obéma. Nebo nadmérny hluk to
nesnese hlavné ten mladsi. To jsou komplikace i kdyz musi ¢lovek planovat akce. Oba maji radi MHD, tak kdyz
jsme §li na détsky den MHD, tak ten starsi to tieba zvladl a kvili tomu mladsimu jsme odtud museli potom utéct,
protoze ten hluk a ty davy uz pro n¢j byly nesnesitelné. Do ZOO chodime vyhradné¢ kdyz je zima, protoze tam
nejsou lidi.

Uz jste zminila, Ze jste Zivotni styl prizpiisobili détem. MiiZu se zeptat, jak poruchy autistického spektra
ovlivnily Vasi rodinu a jeji Zivot? UZ jste o tom Cdstecné mluvila.

35



94
95

96
97
98
99
100

101
102
103
104
105

106

107
108
109

110

111
112

113
114
115
116
117
118
119
120
121

122
123

124
125
126
127
128

129
130

131
132
133

134

135
136
137
138

Ja bych tekla, ze urcité vyrazné. Mame uplnou rodinu, nerozpadli jsme se, fungujeme tady s tatinkem oba. V
tomhle sméru asi tolik ne, ale samozfejme ten zivotni styl je jiny.

V soucasné dobé, tfeba nejezdime na dovolené, jezdime spis na vylety, a kromé mensich aktivit nebo brigad
nemam staly pracovni pomér. Moje flexibilita se omezuje na tii hodiny dopoledne, kdy jsou déti ve Skole. Jeden
zacina Skolu v 8:00, druhy v 8:30, kazdy v jiné Ctvrti. Takze je rozvezu a o pul jedné je zase zac¢inam sbirat. Ten
prostor tam neni zas az takovy. A zrovna ted’ tady mam mladsiho syna, lezi vedle v pokoji v posteli, protoze je
nemocny. Takze tieba tady tohle pracovni omezeni.

Starsi syn tim, Ze nezvlada hluk a pachy, nechodi do skolni jidelny na obédy. Oba maji dost omezenou stravu a
kazdy ji néco jiného. U nas tieba vaiime i vice jidel najednou abychom nejedli jenom to, co jedi oni poiad
dokola. Ten star$i nezvlada druzinu, tak si je takhle odpoledne posbiram, a pak jsme bud’ doma nebo jdeme
n¢kam na terapie. VEtSinu terapii mivame odpoledne po skole. V tom je ten cyklus rodiny jiny. A plus to, ze
nemiZzou jet tieba sami na prazdniny k babicce, takhle to u nich nefunguje.

A prarodice zvladnou pomahat?

Oni zvladnou je tfeba pohlidat, jako pobyt s nimi doma, ale venku uplné ne. Ten mladsi tieba dédovi utece a
on si toho tfeba nestihne v§imnout, pak musim déavat pozor na dédu i na dité. TakZe potom je to takové vtipné,
trosku.

Zkusila byste néjak vystihnout atmosféru ve vasi rodiné? ProtoZe znite velice pozitivné.

No to mi, prave, fikaji vSichni. Ja chodim, co se tyce déti, na ty terapie, co jsem zminila. Tfeba chodim na
podptirna setkani rodict déti s autismem, pies nadaci AutTalk.

Ale na podpiirnou skupinu vlastné pro rodice, ktera je v¢etn¢ hlidani déti. A tam mi to pravé taky vsichni
fikaji, Ze vypadam pomérné pozitivné. A je pravda, Ze ja jsem asi v tomhle docela flexibilni, ze ja jsem se
prizptsobila prosté celé své situaci. Protoze my s muzem jsme si fikali, ze kdyz nemtizeme vlastné chodit ven,
tak si pfesuneme nase aktivity domut. Takze ja tfeba jsem si nasla konicky, které délam doma. TakZe maluju,
délam kaligrafii a tak. Oba s muzem cvicime, posilujeme. TakZe jsme si vybaveni nakoupili, misto toho, aby sme
chodili do posilovny, protoZe je to narocné na hlidani. Tak jsme si to nakoupili domt a v podstaté ty konicky
jsme si pfenesli za nami sem, kdyz ne mame tu cestu za nimi. Takze timhle zptisobem jsme to tak néjak
vykoordinovali. MozZnd i to nas svym zplisobem povzbuzuje, ze prosté nemame pocit, ze bysme extra nic neméli.
Ze by ¢lovék nic neprozil nebo tak. Prosté mame to své, akorat jsme to chtéli jinak.

Zajimalo by mé, jestli specifika vaSich déti néjakym zpiisobem ovlivnila Vas pristup k vychové? A jestli se to
dd Fict.

J& si myslim, Ze urcité. My jsme se teda priibézné té vychove pfizptsobili. Nekteti lidé by to nazvali spis jako
ten modernéjsi zptisob vychovy. Ale urcité nas to ovlivnilo. Tteba ten starsi syn, ten ma hodné velky smysl pro
spravedlnost. Potfebuje védét, pro¢ se veci déji, rad to chce vykomunikovat a je v klidu. Ten mladsi je zase
hodné vystresovany, tfeba kdyz vi, Ze se na n¢j ¢lovek zlobi, takze je tieba jim to jako uzpisobit. Urcité se na to
nas pohled néjakym zplisobem zménil s tim, Ze prosté se v tom vyvijime a hledame cesty.

Ano, prdce s emocemi, Ze musite s emocemi vlastnimi hodné pracovat. Vici étem, aby se s nimi dalo
komunikovat.

Asi vyrazné, urcité ano, protoze prosté ve chvili, kdy je ¢lovek nasStvany, tak prosté musi védét, ze potiebuje
najit n¢jaké feSeni. Prosté jak to tomu ditéti vysvétlit nebo jak to prosté vyiesit, aby to bylo ku prospéchu vsech a
aby ty déti byly v pohodé a aby pochopily taky, co se déje.

A co vztahy ve vasem okoli? Proménily se néjak?
Urcite, vztahy v okoli urcité ano, protoze se to samoziejmé promeni. A i skladba pratel. Vlastn€ nejblizsi
pratelé, se kterymi se vidame. Jsou to v podstaté zase rodice dalSich specifickych déti. Mam tfeba kamaradky,

které maji déti s dys fazi a podobné. Nebo kamaradky, které maji déti autisty. Takze v podstaté se struktura
pratel proménila na ty, které jsou vlastné v tom stejném, ktefi fesi ty stejné problémy nebo ty stejné véci, protoze
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vétsinou je to jednodussi, i ty déti vic si rozumi. Snaz najdeme teba spole¢ny program nebo se sejdeme i bez
déti, samoziejmé s témi kamaradkami, které ty déti maji specifické. Prosté chapeme ty své potfeby nebo svoje
problémy asi Iépe nez rodi¢, ktery fesi néco uplné jiného.

A také jste zminila, Ze chodite na néjakou podpiirnou skupinu a jste v kontaktu s dal§imi organizacemi, které
se autismem zabyvaji.

Urcité, protoze tieba ty nacviky socidlnich dovednosti a to strukturované uceni, tak ty mam pres IC Sasov, coz
je v podstaté taky neziskova organizace, ptes kterou mame prave tu podptrnou skupinu. Potom, vyuzivali jsme
ranou péci od Diakonie pro mladsiho syna. To jsem mozna zapomnéla zminit, ale mladsi syn byl vedeny v rané
péci u Diakonie. A vlastné i ta Skola, kterou navstévuje mladsi syn, tak je taky spravovana Diakonii, protoze on
nechodi do statni skoly.

Obcas se stavd, Ze nékdo je v tomto sméru sam vice aktivni. Predpokladam, Ze na to asi tolik éasu vam uZ
nezbyvd. Myslim, byt aktivni v problematice poruch autistického spektra nebo v néjaké komunité.

No, to asi zas tolik ne. Ja tfeba doma se tomu vénuji, tvorbé pomicek a komunikacnich karti¢ek pro syna nebo
téchto véci a snazim se néjakym zptisobem vyrabét ty materialy pro néj, a pak uz na ty dalsi véci asi neni
energie. Zvazovala jsem néco podobného tieba do budoucna, ale nevim, jestli bych se do néceho takového vrhla.
Protoze si myslim, Ze je maly prostor nebo malo takovych sluzeb pro dospélé autisty. J& si myslim, ze ve chvili,
kdy je to dit¢ ve skole, tak Ze je to potfad skvélé. A tieba Diakonie, vlastn¢ v té Skole, kde je mladsi syn, tak ma i
stacionar denni, ale myslim si, Ze tfeba potom bude problém, az syn bude tfeba mit vychozenou zékladni skolu,
téch 10 rocnikli. Mozn4, Ze Diakonie planuje v Praze délat jesté néco. Oni opravuji totiz jednu Skolu, tam chtéji
udélat i tu stfedni, tu praktickou. Jednoletou, dvouletou. TakZze si myslim, Ze spi$ nastane problém ve chvili, kdy
syn bude dospély a bude potfebovat né¢jakym zptisobem fungovat a bude pro néj prosté piinosné, kdyz nestravi
cely den jenom s rodi¢i. Zaroven nemam ambici ho uderem 18. roku umistit nékam do néjakého zafizeni,
protoze my ten vztah mame, fekla bych, hodné pozitivni.

Je vidét, ze on ma k nam pozitivni vztah. Nevim, jak jeho vztah odrazi Cist¢ jen sobecké zajisténi potieb nebo
jako do jaké miry to je samoziejmé. Ale je to prosté vidét, ze k ndm ma pozitivni vztah. Myslim si, Ze tu variantu
tieba bych volila v ptipadé, kdyby on sdm byl takovy, ze chee tu samostatnost, ale nema na to mentalné. Nevim,
jestli to vyjadiuju dobfe, ale prosté kdyby bylo vidét, Ze chee vic tu komunitu nez rodi¢ovskou péci, tak by se to
dalo zvazovat. Ale jinak jako opravdu nemam ambice ho uderem toho 18. roku né¢kam odlozit. Prosté odlozit ho
je Spatné.

Ne kazdy to ma takové, ze by to musel nutné odkladat, Ze si déti berou na vikend. Ale bych rada, kdyby mél
tieba né€jaké denni aktivity, ale nemusi to byt prosté nic jako prespani. Takze mozna jsem spis premyslela, ze do
budoucna bych sméfovala néjaké aktivity timto smérem nez ted’, kdy prosté mam pocit, ze ta péce je zajisténa a
nemusim do toho tolik investovat.

Jesté mé napada, jestli mdte pocit, Ze ta podpora je dostatecnd, jakd se vam dostava v tomhle ohledu. A nemusi
Jit jenom o organizace, ale obecné o celé Siroké okoli, se kterym se setkavdte. Pripadné jestli byste potiebovala
jinou podporu.

Tak co se tyce téch organizaci, tak tam urcité ta podpora v tuto chvili je dostatecna, ale zase musim fict, Ze
jsme tfeba na tu spravnou podporu docela cekali. Tfeba kdyz si vezmu ten IC Sasov, oni vlastné v Praze nejsou
dlouho, oni jsou organizace ptivodem od Jihlavy a do Prahy pfisli nékdy pied prave témi 2 lety a my jsme se k
nim dostali jako novi klienti. A kdyz oni zacinali pies SPCécko. TakZe tieba kdyby tady takova organizace
nebyla, tak v podstaté doted’ ¢ekdme jenom na ty nacviky, které mame. My teda ted’ mame §tésti, ze ty
organizace e tady jsou, ze jsme se k nim dostali v tu spravnou chvili. Ale, tfeba si myslim, je hodné problém v
oblasti vzdé€lani. Protoze tieba starsi syn, vlastné ten do Skolky chodit viibec nechtél, nechtél mezi déti, takze
jsme to vytesili tak, ze povinny predskolni rok prosté stravil doma na individudlnim vzdélavani. A potom, on je
jeste letni, takZe jsem nechtéla, aby Sel hned v Sesti letech do Skoly, kdyz je tak jako socialné pozadu. Takze ten
Sel do Skoly v sedmi letech. Ten pfedchozi rok stravil v ptipravné tfidé skoly, kam nastoupil po tom. I to teda
neni jeho spadova Skola, ale mame ji zhruba stejn€ daleko a byli v podstaté ochotni. I vlastné tu asistentku tam
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ma od prvni tfidy a viceméné ta komunikace i v§echno s tou skolou funguje vyborné, takze tam je to bez
problému.

Ale tfeba u toho mladsiho byl problém se skolkou, protoZze my jsme ho chtéli umistit a on vypadal tak divoce,
aktivné. On sice nema ten kontakt adekvatni, ale vypadal, jako Ze by byl rad. Prosté ale byl problém pro néj
néjaké zafizeni najit, protoze tfeba tady v oblasti mame dvé bézné Skolky, které maji specialni a logopedickou
tfidu, ale ty ho piijmout nechtéli, protoZe byl na n¢ jako moc v uvozovkach tézky ptipad. A de facto, kdyz jsme
to fesili s radnici nebo s ufady, kam bychom méli syna dat, tak nas poslali v do Bohnic, do skolky, myslim
nékam na Prahu 8, coz pro nés tehdy znamenalo hodinu a ¢tvrt cesty rano s nim tam a potom zpatky domu zase
hodinu a ctvrt.

Takze jsem fikala, Ze to je prosté v ramci Prahy dost tragicky, kdyZ mné nabidnou toto feSeni. A kdyz jsem
teda fikala, ze bych ocenila, kdyby bylo néco bliz, tak prosté jedna pani dokonce napsala, Ze nemtze mit kazdy
Skolku za rohem, coz jako mné ptisSlo vtipny, Ze hodina a ¢tvrt je pro ni, jako Ze to neni prosté jenom za rohem.
Takze tfeba v tomhle byl problém. I jsem byla se spojeni s maminkou, ktera zadala, jestli by radnice Prahy 10
mohla oteviit n¢jakou tfidu pro autistické déti v libovolné Skolce, tieba pro pét déti. I jsme sehnali ty rodice, ale
prosté nebyla viile téch uradi. I ty déti mely jit do inkluze. Ale zase samoziejmé nejsou ty zafizeni, které by
takové déti vzaly do inkluze. A tfeba u toho mladsiho syna si myslim, Ze by to ani viibec nefungovalo. Pokud
vezmu teda klasickou tiidu G ptes 20 déti, v podstaté tieba v tomhle byl docela velky problém. A umistili jsme
ho az v 5 a 1/2 do té Diakonie. A to jsme jesté velké §tésti, protoze tu Diakonii vede hrozné skvé€ly pan fiditel.

Oni maji ti'i pobocky a tu Skolku maji v Michli. Ale kdyz védél, ze syn uz v t€¢ dobé mél nastupovat na ten
povinny piedskolni rok, tak nam zajistil misto v jejich pobocce, kde maji jenom $kolu, ve Strasnicich v pfipravné
tfide, abysme to neméli daleko. TakZe prosté tam byl ten pfistup lidsky a uplné jiny, nez jsem byla zvykla od
uradu. Takze od té doby nedam na Diakonii dopustit, oni jsou v tomhle opravdu skvéli, Ze se snazi, a i ten
program pro ty déti maji tak vyborny, Ze tam syn potom i ztstal. I kdyz s t¢ma Skolami uz je pak trosku lepsi
vybér.

Jak to proZivaly vaSe déti? Nastup do Skoly a jak se tam maji?

Nastup do skoly. Bylo to narocné pro oba. Ten mladsi si teda zvykl pomérné rychle. Prvni dva dny viibec jako
moc nechépal, co se jako déje. A to tam byl vzdycky jenom tfeba na hodinku na 2, aby si zvykl v té pfipravné
tfidé. Potom uz chodil na 4 hodiny. A ja? Ja bych fekla, Ze on to Skolu v podstaté miluje, protoze oni to tam maji
jako opravdu. Jeho bavi i ty aktivity, co tam maji, plavani, kon¢. Diky canisterapii se pfestal opravdu hodné bat.
Psi ma rad. I ty ucitelky tam. On tfeba ted’ka po prazdninach, to byl roztomilé, on ma oblibenou asistentku svoji,
tak prosté kdyz ji vidél po delsi dobé, tak za ni pfibéhl a dal ji pusu, coz takovy jako docela roztomily, emotivni.
Prosté je to pro n¢j takovy jako v podstaté druhé doma, protoze oni s témi détmi délaji hodné véci. Treba slavi
kazdého narozeniny, udélaji jim tam Vanoce. Ono jeste tim, Ze jako nestatni skola uci nej, takZe maji sponzory.
Tak tfeba dostali pro déti n¢jaké hracky z Lidlu a podobné. Tak udélali détem prosté kazdy rok Vanoce a ony to
maji takové skoro druhé doma, Ze se tam citi dobfe. I kdyz tam byva na dopoledne, tak je to pro n¢j pfijemné.

No a ten starsi, tam to bylo pravé narocné v tom, ze on ma sva striktni pravidla, co jak je feceno. Takze tieba v
té piipravné tiidé to pro né¢j bylo hodn¢ narocné, ze si zvykal, zZe budou ve tfidé. Ale tim, Ze to byla piipravka,
tak obcas dali rizné lavice, jednou do krouzku, jednou je méli klasicky. To ho trosku stresovalo, Ze tam uz i tak
je na ngj chaos. I kdyz v té ptipravce bylo 15 déti. Pani ucitelka skvéla, snazila se, protoze to byly vSechno
odkladové déti, tak jim taky udélame hezky rok. TakZe chodili tieba na vylety do Toulcova dvora, do divadla, do
kina, aby si troSku ty déti zvykli na vSechno, chodila s nimi na vylety. A pro néj bylo ze zacatku chaotické, kdyz
tieba §li najednou na vychazku, tak si fikal, co bude na té vychdzce? On mi pak fikal: ,,Ja jsem si myslel, ze uz v
tom lesoparku zlistaneme napotad, kdyz jsme tam $li. Takze mél v tomhle takhle chaos. Pak tfeba pro n¢j byl
takze prost¢ pro néj bylo takové, jako si zvykat, Ze se prosté obcas néco méni. Protoze on je hodné rigidni, ma
rad, jako pfesné dany. Takze my tieba kdyz jdeme na ten vylet, tak on nam planuje, kolik pijdeme kilometri.
Jeho oblibena délka vyletu je 7 az 8 kilometrti, takZe to on prosté fekne, Ze chce jit na vylet a pijdeme 7 az 8
kilometri. Prosté¢ ma to takhle je rad nalinkované. TakZe on i potom mél radsi prvni tfidu. I kdyz ta ptipravka
byla skvéla i z mého thlu pohledu a déti to tam milovaly. Tak z jeho thlu pohledu byla lepsi uz prvni tfida,
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protoze tam jsou lavice porad ve stejné podobé. Sedi on v té lavici i o prestavee. Vlastné, kdyz se ho zeptam, co
déla za aktivity, tak mi fekne, ze sedi v lavici a odpociva vsedé.

Jasné, v podstaté on je pomérné€ klidny a myslim si, Ze i diky tomu se ndm docela dobie dafi ta inkluze. Protoze
tieba pro ty ucitele on je vlastné bezproblémovy podivin, protoze on nevyrusuje néjak extra, je viceméné hodné
klidny. V podstaté co on potfebuje, tak oporu té asistentky. Plus tfeba je haklivy na obleCeni, potfebuje potad
dlouhé rukavy, dlouhé nohavice, nechce, aby ho nékdo vid€l. Takze se tieba pievléka jinde na télocvik a tak.
Kromé zajisténi takovych jeho podivnosti, s nim $kola viceméné nema problém. Ani prospéchove, protoze on je
jednickar, tiebas obcas prinese néjakou tu dvojku. Takze tam to ma snadné asi i v tomto.

Jaké tam maji vztahy?

No, on déti moc nevnima, on si tfeba nepamatuje doted’ka jména vSech spoluzakti, jenom néjakych téch
nejblizsich, on s témi détmi mluvi vyjimecné, spi§ jenom pii Skolni praci. Co jsem jednou slysela, tak déti ho
vnimaji jako toho podivného chytrého chlapecka. Tteba Sikana nebo tak n&co, na to jsme zatim nenarazili. Ze by
mu nékdo ublizoval, to ne. Tam je ten vztah, Ze oni obcas, kdyz asistentka vypadne, tak ho chodi rano pfivést do
tfidy vstupt do budovy dalsi déti, spoluzaci, a to jim taky ned¢la problém. Takze zatim jsou ty vztahy takové, ze
oni ho berou, Ze tak néjak je s nimi a Ze s nimi prosté obcas mluvi, obcas ne.

A jiné vitahy. Jestli maji vase deéti?

Oni maji vlastné v zasad¢ vztahy pies mée, jako pres rodice, tteba mé kamaradky, jejich déti. To jsou vlastné
jejich vztahy. Oni sami o sob¢ néjaké vazby si nevytvari. Vlastné pokud jsou tam né&jaké vazby vytvorené, tak
jsou na zaklad¢€ néjakého programu. Tieba na téch navycich socialnich dovednosti, kde jsou také dalsi déti.
Takze tam tfeba spolu komunikuji. A ten mladsi ty mimoskolni vztahy vlastné nema viceméné zadné. Ten starsi,
on rad hraje hry na pocitaci nebo na tabletu, spi$ na tabletu a rad hraje obcas Minecraft, jako asi vétSina déti, pak
hraje tfeba hru Pixel survival a podobné. Prosté jak je tam n¢jaky panacek, nékam jde, nékde bojuje a podobné.
Takze jediné vztahy, co si vytvaii sam, tak je néjaka komunikace s ostatnimi hraci. On teda jesté syn pfi
kontaktu preferuje vyrazné star$i Zeny. On tfeba jako lékate preferuje Zzeny, preferuje prosté zeny, v komunikaci
je k nim jako otevienéjsi. A ve chvilich, kdy si chce zachovat odstup, tak mluvi s lidmi anglicky. On ma
anglictinu ve Skole od prvni tfidy, on néjak tu slovni zasobu chyta i z téch her. Takze on se domluvi.
Komunikace s t¢mi hraci v anglictiné je vlastné jedind komunikace, kterou navaze on sam, a to je prosté takova
ta funkéni komunikace. Tteba jako ,,vezmi si mec¢ a pijdeme tam do toho mista bojovat proti tamtomu* nebo
néco vzit nebo ziskat néco. Takze to je komunikace, kterou vyviji on za néjakym tcelem, ale jinak viceméné sam
o0 sob¢ n¢jaké vazby nevytvari.

Takze i kdyz ma tfeba pratelsky vztah se synem mé kamaradky, ktery ma dve z fazi, a taky to tak v podstaté
nema, jakoby n&jakou tu vazbu, kterou by si vytvofil sam, je to vazba, ktera je mu jako néjakym zptisobem
trosku spolecna.

Setkali jste se s néjakymi problémy? V ramci kolektivii détskych nebo obecné jinych dalSich vztahit v ramci
vei‘ejnosti nebo okoli.

Vicemén¢ mozna spis s tim star§im, protoze on mél silnou potiebu tieba davat si pozor na své véci. To bylo
takové to dité, které neptij¢i zasadn¢€ své oblibené hracky na piskovisti a radsi byl schopny utéct, nez aby se o né
musel podélit, protoze mél rad ve svych vécech pofadek. V tomhle ho trosku jako vycviéil jeho mladsi bratr,
ktery mu to potrad vSechno bral. Tak se naucil délat ustupky, ze opravdu neni tfeba si vSechno hlidat a hlida si
prosté to, na ¢em mu opravdu zalezi, to, co ma k tomu velkou vazbu a o ostatni se s brachou néjak pod¢li. Takze
takové ty, asi bézné, konflikty s détmi na hfisti, kdy néco se nepohne, n€jak se nepochopili nebo néco, se zase
nic nedélo vyrazného. U toho mladsiho, tam to bylo tfeba mozna spis diiv. Vlastné tim, jak je na nim viceméné
od zac¢atku poznat, Ze neni standardni dité, tak i ti ostatni rodice jsou prosté né¢jakym zptisobem vstiicnéjsi a
snazi se tu situaci korigovat trosku v jeho prospéch, jakoze pomoct nebo tak.

Piejdu k dalsi otazce. Jak dnes vnimdte poruchy autistického spektra? Obecné, jestli vdas v nécem omezuji,
nebo naopak v nécem miiZou obohacovat.
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V zasad¢é mlizu fict, Ze mozna omezuji v tom, co se jmenovala, co se ndm vlastné zménilo na pracovnim
zafazeni nebo zptisobu traveni Casu. Ale zase, na druhou stranu, tim, Ze jsme to vymysleli jinak, moZna obohatilo
v tom, Ze ¢lovek vic tieba 1 nad vécmi pfemysli, nad tou vychovou. A to je jesté zajimavé. Ja jsem vlastné
nezminila, Ze ja jsem vlastné vystudovala psychologii a i jsem potom pracovala s lidmi s hendikepem a vzdycky
jsem méla takovy pocit, Ze bych jako zvladla jakékoliv dit¢ s postizenim kromé autisty na vychovu vlastni. Co si
pamatuji, tak jsem sed¢la na prednaskach a fikala si: ,,Tak, dobry je dit¢ na voziku, dobry dité¢ nevidomy, ale ten
autista? Co bych s nim délala?* No, to si jeSt¢ ziveé pamatuju. A pak se mné to zpétné vybavilo, jsem si fikala:
,NO jo, tak jsem se tady dala do toho odfikanyho krajice. Takze si clovek fekl, Ze prosté se ta cesta da vzdycky
néjaka najit. A samoziejmé, Ze je to hodn€ o prioritach, Ze ¢lovek prosté musi piehodnocovat, protoze pro
kazdého to vlastné je omezeni v nééem jiném a Ze se musi uzptsobit.

Co mi to dalo? Tak dalo mi to vlastné zase néjaké jiné véci, které jsem vyzkousSela. Protoze tieba ty konicky, to
bych se k nim asi nedostala. Teoreticky se zdravym ditétem. K t€ém vécem, které délam, protoze bych neméla
divod hledat néco, ¢im travit ¢as smysluplné.

A mate pocit, Ze se vam i zménily néjakym zpiisobem hodnoty v této souvislosti?

Hodnot asi ur¢ité posun je. Posun v oblasti zdravi nebo respektu. My jsme s muzem oba vysokoskolsky vzdélani,
ale ja jsem tieba nikdy neméla takové ty vize, ze budu mit doma vysokoskolaka s péti tituly, ktery si pofidi diim,
zenu, ... jsem vlastné neméla tfeba od déti to ocekavani ... jsem prosté méla pocit, Zze budu rada, kdyz budem
Stastni, spokojeni. Takze v podstaté v tomhle asi zas takovy vyrazny posun neni? Ale zase, tézko fict.

J& jsem na tom tak, Ze mozna to je moje Stésti, v tom potom je i ten optimismus, Ze jsem vlastné v téch vécech
byla pfipravend, oteviena uz pted tim, nez to pfislo. TakZe vlastn€ to mozna pro mé nebyla ani takova pecka.
Jako tfeba kdyz n¢kdo tieba tekne, kdyz zjisti, Ze jeho dité ma PSA, Ze se mu zhroutil svét. Tak ja jsem v
podstaté ten pocit neméla. Ja jsem si fekla: ,,No, tak kone¢né vim na ¢em jsem., protoze jak bylo pofad tady
rozhrani autismu, tak jsem si fikala dobry, tak uz to mame ted’ka ¢erny na bilym a jedeme prosté dal v tom co
mame.

My uz jsme na tohle téma troSku narazili. Mdte néjaké obavy v souvislosti s poruchou autistického spektra
vaSeho ditéte?

Obavy urcité. Asi to je takova ta klasika. Takové ty obavy rodice. Co tfeba s témi détmi bude, kdyz my budeme
stafi, kdyZz my tu nebudeme. To prosté asi viceméné fesi kazdy ¢lovek. Treba u starSiho syna obava, protoze on
jak je motoristicky a nemluvi s cizimi lidmi, tak do jaké miry a kdy nastane posun, jestli nastane, do jaké miry ho
to bude omezovat. Prosté jestli se dokdze uplatnit. Tu zakladni Skolu si dok4zu predstavit tfeba jesté potom.
Nevime kam se bude ubirat, na stfedni nebo co by pro n¢j bylo nejlepsi, aby se mu dafilo, aby v tom byl
spokojenej. Aby mél pocit, ze ma kam sméfovat. A potom samoziejmée u toho mladsiho. Tam je to asi viceméné
jasné, co bude, kdyz my budeme starsi, jak to bude on vnimat? Kdyz bude tfeba n€kde jinde, kdyz my tieba uz
tady nebudeme. Takze tieba jestli bracha bude mit silu na n¢j dohlédnout a podobné. Protoze oni jsou oba dva
specificti. Tfeba bude mit bracha dost sam se sebou. Oni maji pomérné pozitivni vztah spolu a maji se radi, coz
je zase docela dobré. Protoze n¢kdy sourozenci t€zko nesou u sourozence omezujici prvek. Vlastné nevim, do
jaké miry to vnimaji. A vim, Ze maji v sob¢ k sob¢ v zasad¢ pozitivni vztah.

A je néco, co vam v Ceské republice, jako pecujicim rodici, chybi? Co byste potiebovala, aby tady fungovalo
lépe?

No ur¢ité. Kdyz jsem shanéla, tak tieba viceméné jsou to a to neni teda jenom moje, protoZe tieba starsi syn mi
v soucasné dobé¢ na takové aktivity nejel, ale tfeba ja nevim. Détské tabory pro déti s autismem, ty piiméstské,
tieba i jenom na dopoledne. Tak jako ty déti zdravé, od osmi do péti maji tabor, tak tfeba na dopoledne néco
podobného pro autistické déti. Pripadné i krouzky, cokoliv, protoze se star§Sim synem jsme zkusili ho pfihlésit na
krouzek jednou na Sachovy, tam to uplné neklaplo, protoze uz u prvni hodiny tam bylo nepochopeni k tém jeho
potifebam. Vlastn¢ se tam viibec necitil dobfe, a potom uz vlastn€ na zadny krouzek ani nechtél. U mladSiho zase
nepochopeni, protoze on porad se n€jak vrtél, tancoval nebo tak, jsem ho chtéla prihlasit tieba na takovou tu
Yamahu, tu hudebni Skoli¢ku pro déti. Oni to maji odstupriované néjak. No a protoze on vlastné byl v té¢ dobé na
urovni miminka, ale byly mu 4, takze jsem ho chtéla piihlasit do té kategorie pro miminka, ale prost¢ mé odmitli

40



329
330
331
332
333
334

335
336

337
338
339
340
341
342

343
344
345
346

347

s tim, Ze ho mam ptihlasit do té kategorie pro 4, Ze tfeba to projde. Ale ja jsem védé€la, Ze to neprojde, protoze
absolutné nebude chapat, o co jde a e bude na urovni miminka a Ze z toho bude mit hrozny strach. Rikali, Zze
tieba. Ona mi ta pani uvedla jako piiklad, Ze tfeba zavolaji miminka, aby se seb¢hli pro néco a Ze on je tam
zavali. Tak jsem teda fikala, Ze on se urcité nikam ne seb¢hne, protoze ani nezareaguje na to, ze nékdo vola.
Té&ch nepochopeni lidi, co vedou ty krouzky pro zdravé déti, ze to dité se chova jako vékove na plné jiny urovni
a ze bohuzel i kdyz je veliké, tak je to porad v hlavé jinde.

Mam jesté jednu otazku. Mate pocit, Ze vaSe déti vnimaji poruchu autistického spektra? Jestli mdte pocit, Ze to
néjak vrimaji? My uZ jsme se k tomu troSku dostali.

Ten starsi urcite, ten vlastné vnima to specifikum. Vnima, Ze jiny samoziejmé¢ vnima, Ze on ma svou asistentku
nebo potiebuje oporu jinou nez ostatni déti. Ale de facto to nefesi ve chvili, kdy jsou naplnéné ty jeho potieby,
aby byl v klidu. A ten mladsi to samozfejmé upIn¢€ nevi. TéZko fict, do jaké miry on to vnima. Samoziejmé
vnima, Ze my jsme na jiné Urovni, Ze umime jiné véci, protoze prosté tieba po nas chce pomoct. Ale samoziejmé
to taky vyplyva z pozice rodic-dité, takze je to potom otazka. Nebo i braSka mu ob¢as pomiZze starsi s nécim,
takze tézko fict.

Uz jenom posledni dotaz, kdybyste néco chtéla jesté néco rict, néjak doplnit? Vridtit se k nécemu, nebo to uvést
na pravou miru? Pripadné tieba néco vzkazat, at’ uZ odbornikiim nebo lidem, kteii se setkavaji s nékym z vds
nebo veiejnosti.

Teda, tézko fict, v tuto chvili mé nic nenapada. Tak v tuhle chvili asi nic.

Ten rozhovor byl velice obsdhly, takZe to je v pordadku. A ja vam dékuji!
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Rozhovor €. 6. B. C.

22.3.2023 — pisemné

Reknéte mi prosim o problému VaSeho syna od doby, kdy jste si poprvé zaéala v§imat nestandardniho vyvoje.

O synové autismu jsme se dozvédeli v jeho 4 letech, od kamarada. Bylo to velké piekvapeni, o autismu jsme nic
netusili, viibec jsme nechapali o co jde. Objednali jsme se na diagnostiku, jenze termin jsme méli za rok, a tenhle rok

jsme se dozvidali o ¢ernych scénafich a ze se v§e miize jesté zhorSovat. To Cekani bylo Sileny, nesnesitelny.

Chtéli jsme veédét, zda jde opravdu o autismus a jaky typ to konkrétné je. Prvni informace jsme méli s manzelem jenom
z webu a byli jsme z toho dost zmateni. Nachazeli jsme rizné metody, pfistupy, vysvétleni, ¢asto to $lo proti sob¢,
odporovalo si to.

Dostdva se VaSemu synovi odborné péce a jaky je Vds pohled na ni?

No a doktory bereme jako nutnou soucast zivota, hlavné kvili zpravam a rtiznym posudkiim. Nékdy nam sednou vic,
jindy mii, nékdy ty rozhovory nejsou viibec piijemné. VéEtSinou se nam nelibil pfistup.

A jak probihala ta cesta k diagnoze?

_ Tu diagn6zu jsme se dozve€deli ve Ctyfech letech od kamardda, nejdiiv. Teprve tehdy jsme o tom zacali teda uvaZovat.
Slo o to, Ze syn nemluvil, nezvladal zakladni véci, jako tfeba hygienu, mél pleny, Spatné¢ jedl, vlastné si vybiral jen
néjaké potraviny, rohliky, parky a tak.

Jaké to tedy bylo, kdy? jste se dozvédéli, Ze Vas syn ma PAS?

Sok je asi silné slovo, spi§ prekvapeni, taky védomi, Ze viibec netusime, co to obnasi, jak se mame chovat. Byli jsme
celkové zmateni. Postupné jsme se zacali vic orientovat a dokazali se synem lip pracovat.

Jak zvladdte vy sama, nebo i Vas manZel PAS svého ditéte a jakou roli to hraje ve VaSem vztahu s nim?

Haha! To jsem zvédava, co se Vam tu sejde za odpovédi. Je to velmi intenzivni Zivot a velmi naro¢ny. Mnoho
uzasnych momentt a ty vyvazuji ty situace, kdy chcete naopak vyskocit z kiize nebo z mostu.

Nekdy je to vazne tézky, hlavné tieba ta bezmoc, kdy nevite pro¢, a co by tfeba pomohlo k lep§imu zvladnuti situace.
Co Vam pomahd, a co Vas vitah, proZili jste néjakou rodicovskou krizi?

S rozsifenou rodinou jsme méli problémy se stykat, diagndza pomohla jeho chovani vysvétlit, ale stejné to bylo
narocné. Vymenili se ndm pfatelé. Jednu dobu jsme byli dost v izolaci — nez se vyloupli novi ptatelé, Casto néjak
souvisejici s autismem, dobrovolnici nebo jiné ,,auti“ rodiny. S manzelem, to, musim zat'ukat, klape v pohodé¢. Jinak si
myslim, Ze se nas zivot zmenil zasadné, ale k lepSimu. Syna jsme milovali “pfed” diagnézou stejn¢ jako “po”. Diky
nému jsem si pferovnala Zebiicek hodnot, prestala pracovat na plny tvazek, vztahy a byti nabyly mnohem vétsi
dilezitosti nez vykony a materidlno. Bylo to ze zacatku t€zké, to je jasné, ale dokdzali jsme tim projit relativn€ dobte,
lehce.

To jste mi trochu vzala vitr 7 plachet, protoZe moje dalsi otazka byla, jak Pas ovliviiuje vasi rodinu a jeji Zivot?

Kdyz to shrnu, tak jsme museli vSichni svym zptsobem zménit sviij zivot, nikdo z nés ale, ani ja, ani manzel, jsme to
nebrali jako néco obtizného, nebo nesnesitelného, prosté to tak bylo a hotovo.

Jaké je to byt rodicem ditéte s PAS?

Dobrodruzné, intenzivni, krasné, laskyplné, narocné, vSechno zéroven. Syna, stejné jako vSechny déti s handicapem
1 bez, beru jako dar, jako pozehnani. Déti s autismem beru jako ucitele, ucitele lasky, trpélivosti a jako Sanci podivat se
na sebe, prerovnat si hodnoty a prozivat zivot v radosti a krase, zaméfit se na to, co je opravdu podstatné. Myslim, ze
jsou prilezitosti a zrcadlem nejen svym rodi¢tim a roding, ale i $irSimu okoli a celé spolecnosti. Davaji ptilezitost vidét
jiné thly pohledu, byt chapavéjsi, tolerantnéjsi, trpélivejsi, celkove tedy lidstéjsi, a taky zpomalit a vic si uzivat Zivot.
Vnimam je jako souc¢ast Zivota. Nemam rada slovo porucha, nevnimam ho jako porouchaného, spi§ ho vnimam jako
jiného a autismus jako jinakost.

Jak PAS ovlivnilo Vs piistup k vychové a jak travite volny cas?

Driv syn nevydrzel chvilku v klidu, ani pfi jidle. Nemohli jsme proto moc nikam chodit, na prochazku tieba ano, ale
zpocatku dost vraZel do lidi a to nebylo nic pifjemnéeho. Ted’ v jeho 14 letech se zKlidnil, zacal mluvit, to byl skoro
zézrak, dokaze sedét v restauraci, nedavno vydrzel i koncert. Cili ve se ubira k lepSimu.

Jaké jsou vase vztahy s ostatnimi lidmi ve vaSem okoli a jak se pripadné proménily?

V naSem bezprostfednim okoli, v domé, kde Zijeme, jsme se s nikym moc nebavili ani predtim. Sousedi nas zdravi a
zadnych vylozené negativnich komentarti, nebo tfeba urdzek jsme se nedockali. Ted’, kdyz se synem uz umime lip
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souzit a nese to své ovoce, tak si troufam fict, a zase to tukdm, ze by se v§e mohlo ubirat tfeba 1 k lepSimu. Kdyz jsme
dostali diagnozu, tak jsme to fekli pfibuznym a pfatelim, byla to tileva, pfedtim to jen vypadalo, ze mame nevychované,
rozmazlené dité. V bézném zivote to vétSinou netfesim — jak bych to mohla vysvétlovat tfeba v dopravnich prostfedcich,
to bych se uvysvétlovala a uz viibec nechci vysvétlovat pfed synem, aby nabyl dojmu, Ze je s nim problém. Lidi ho
nékdy vnimaji jako divného, drzého a nevychovaného, nékdy trousi nepiijemné poznamky, samoziejmé ne meé do o¢i,
ale jenom tak mimochodem a my to slySime. Je to naro¢né, ale ¢lovek se to pak nauci prechéazet.

Citite néjakou podporu? Jakou?

Velikou podporu citime ve skupinach lidi s podobnymi détmi. Jezdime na vikendy nebo i delsi pobyty. Nasi kamaradi
se obmenili, uz to nejsou ti ze stfedni, ale spis dalsi rodice, kde mame spolecné téma, problém a mtizeme si tieba i
jenom tim povidanim, sdilenim vzajemné pomoct.

Jste v kontaktu s organizacemi, které se PAS zabyvaji, pripadné jste v tomto sméru néjak aktivni?

Hodné nam taky pomohlo skoleni Son Rise Programu v USA, tam se klade velky dtiraz na budovani vztahu vic nez
na technické dovednosti, znalosti. Nejdtilezitéjsi je pro nas travit spole¢né Cas a délat véci, které ho bavi. Co se tyce
organizaci, neni jich mnoho. Najit tfeba dobrou $kolu dit¢ s PAS je skoro nemozné. Vyuzivame proto spi§ narazové
akce, jako tieba ty tabory a tak. Hodn€ nam pomahaji naptiklad Skoleni od Lindy Cecavové nebo Michala Roskatiuka,
vyborné je spolupracovat s ergoterapeutem. Chodi taky do centra Motylek, kde s nim nacvicuji socialni dovednosti.

MiiZete mi Fict o ndstupu vaSeho ditéte do Skolky a Skoly? Jaké to pro vds bylo a jaké to bylo pro néj? Setkali jste se
s néjakymi obtiZemi, které se nedarilo piekonat?

To bylo Silen¢ narocné, i Skolka, i Skola. Ob¢hala jsem spoustu $kol a bohuzel zazila spoustu nevlidnych reakci.
Sehnat néco je opravdu narocné. No a jak vnimal Skolku moc nevim, nemluvil v tu dobu. U¢itelky byly hodné, chvalily
ho, ale vétSinu Case se pry zaviral do takového vajicka, takze se ostatnich stranil. No a kdyZ jsem pro néj pfisla, byl
pieplnény emocemi, takZe to pro néj nebylo vibec snadné. Skolu jsme nakonec vzdali a rozhodli se pro domaci
vyucovani. Prosté tam nechtél, fikal, ze by ho déti sezraly. Asi pfed rokem se chtél najednou do skoly podivat..

A jak se ted’ tam syn jak citi, md tam néjaké ma vztahy?

No tak, ted’ je v 7. t¥idg, byli jsme nékolik dni v jeho kmenové $kole, je ale vzdilend. Cili nakonec po dohodé s mistni
Skolou tam chodime jednou az dvakrat v mésici na jednu maximalné 2 hodiny na navstévu. T&si se tam, ale je tam jen
na téch par hodin mési¢né. Vztahy tam moc zadné nema4, vSichni k nému ale pfistupuji s respektem.

MiiZu se zeptat, dochazi tam k odbornému pristupu k PAS? Jak se v tomto ohledu divdte na vzdélavaci systém?

Musim fict, ze ucitelé se snazi. Je vidét, Ze se snazi pracovat se synem trpélivé a metodicky. A taky si myslim, Ze je
vidét zodpoveédny piistup uciteld vici jeho spoluzakim. Vite ocividné se s nimi o ném bavi, vysvétluji problematiku.
To oceiiuji. Chyba ale je myslim v systému. Na tyhle déti se nemysli. Skola, kam opravdu mohou je malo, spis jde o
nepiijemné chovani, nez aby se méli snazit. Stejny nedostatek je i v nasledné péci, spolecnost to zatim nevnima jako
problém, ale méla by.

Jak travite volny Cas s rodinou a jej travi vdas syn bez vds? Nav§tévuje néjaké krouZky? Travi Cas s kamarady? Jak
se projevuje v kolektivu?

Volny ¢as travime podle zajmii naseho syna, snazime se ho podporovat v tom, co ho nejvic bavi. Aktudlné je to
cestovani dopravnimi prostfedky, spole¢né &teni, Clovéce nezlob se nebo tieba pexeso. Miluje peteni pernickii. Chodi
rovnéz od letosniho roku na krouzek lega. Rovnocenné vztahy nemd. Za kamarady povazuje déti, se kterymi se
potkdvame na skupinovych vikendech. Ma taky vlastné dobré vztahy s dobrovolniky, ale ty jsou Casto starSi a
prizptisobuji se mu.

Jak vnimdte PAS dnes? Jak myslite, Ze jej vnima vds syn?

Synovi jesté nedochazi, jak moc je odlisny, byvaji to jen zablesky. O PAS jsme s nim teda uz mluvili, protoZe se na
to zeptal. Jinak ale myslim si nechépe.

V ¢em vis hendikepuje? Co by mohlo naopak byt vanimdno jako obohacujici? Obavdte se néceho v souvislosti s PAS?
Zménily se néjakym zpiisobem vase Zivotni hodnoty? Je néco, co v Ceské republice pecujicimu rodici chybi?

Hendikepuje nés napiiklad, ze ne vzdy chépe, co se po ném chce, spoustu véci nezvladne, napiiklad proto, Ze je
otaznikem. Neumi navazovat a udrzet vztahy, tak to je taky pro zivot profesni i osobni dost velka komplikace. Ale toho
obohacujiciho je taky hodné. Jiné vnimani mu né€kdy Zivot komplikuje, ale jindy je vyjimkou. Vicero lidi nam feklo,
ze diky jeho chovani nebo sloviim si pfisli na néjaky skryty blok nebo ze se v jeho pfitomnosti citi autenticky nebo
radostné nebo prosté tak jako nikde jinde. Jde o takové uceni o bezpodmine¢né lasce v praxi. ,,I kdyz fvu, vztekam se,
neposlouchdm, chci byt milovany.” Taky autenticitu, intenzivni prozivani kazdého okamziku, srSici radost. Jedna
maminka oznacila svoje dité€ (s Downovym syndromem) jako chodici lasku.

Je néco, co byste chtéla jesté rict? Vratit se k néCemu, néco doplnit, piipadné uvést na pravou miru? Chtéla byste
néco vzkazat at’ uZ odbornikiim i prosté lidem, ktei'i maji ve svém okoli ¢lovéka s PAS?

Je to jiny Zivot, neZ jsme si vSichni pfedstavovali, nezlistane kdimen na kameni, ale nemusi to byt nutné
$patné. Nam pomaha brat to jako dobrodruzstvi a hledat si po cesté co nejvic radosti a obohaceni. Rozhodné
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se toho clovek o sobé i o zivoté hodné dozvi a zvétsi svoji kapacitu milovat. A uz tohle je velky dar.
Mnohokrat jsme dostali rady, které byly urcité¢ dobfe minény, ale byly pro nds naprosto mimo, nékdy jesté
s urcitym pocitem nadiazenosti. To nepovazuju za pomoc. Uvitala bych mnohdy vic pokory ze strany
odbornikil a vetsi pochopeni toho, jaky je asi kazdodenni Zivot s takovym ditétem 24 hodin denné. Vétsi
empatii. A také respektovani pfistupu rodi¢l, nam napi. opakované rizni odbornici doporucuji
psychofarmaka, i kdyz my upfednostiiujeme jiné metody.

A pak uz bych si jen pféala vétsi pochopeni a respekt v celé spolecnosti, v rodinach, ve skolach, u doktort,
na ulici — v obchod¢, v dopravnich prostredcich. Vsude.

Dékuji Vam!
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** 0 - nehodnoceno; 1 — vyborng; 2 — velmi dobfe; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a



Dosazené vysledky, odborny vklad, pouzitelnost

vysledku v praxi | | | x | |

Vhodnost prezentace zavéru prace

(publikace, referaty apod.) | | | x | | ]

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

1) Vysvétlete rozdil mezi Aplikovanou behavioralni analyzou (ABA) a Open therapy of
autism (OTA).

2) Jakym zplisobem lze psychologicky pracovat s agresi ditéte s PAS?

3) Navrhnéte konkrétni psychologickou podporu rodi¢im pecujicim o déti s PAS.

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Autor BP se zabyva problematikou rodi€ovské péce u déti trpicich poruchou autistického
spektra (dale jen PAS). V teoretické &asti nejprve vymezuje klicové pojmy, dale pak poukazuje
na rozdily v diagnostickém vymezeni MKN 10 a MKN 11, zabyva se prevalenci PAS a detailnéji
pak specifiky v oblasti socialni, komunikacni, stereotypizacni atd. V dal§im kroku pfedklada
vyzkumna zjisténi v oblasti PAS, kratce se vénuje moznostem Ié¢by. Nasledné se zabyva
rodinnym spole€enstvim i jeho nezpochybnitelnym vyznamem pro maximalné mozny rozvoj
ditete at' uz v prostfedi domova ¢&i vzdélavacich instituci. V zavéru teoretické ¢asti predklada
velmi obecné copingové strategie, jako alternativu psychologické podpory rodi¢im
vyrovnavajicim se s dlouhodobym stresem v souvislosti s jinakosti ditéte a s normativnimi
spoleCenskymi naroky na rodinu kladenymi. V praktické &asti autor predstavuje kvalitativni
vyzkum, jehoz cilem bylo zjistit, jak se rodi€e vyrovnavaji s onemocnénim ditéte, zda je pro né
omezenim, vyzvou &i obohacenim.

Téma BP je aktualni, odpovida studovanému oboru. Autor prokazal schopnost orientace v dané
problematice, propojil teorii s praxi. Odkazuje na dostateny pocet zdroji. Citaéni norma dle
APA byla vétSinou dodrzena, vyzkumny postup odpovida pozadavkim kladenym na BP.

V rdmci nepravidelnych konzultaci s autorem BP jsem nedostala pfilezitost korigovat finaini
podobu textu, coz se projevilo nasledujicim zpusobem:

Text by si zaslouzil dukladné&jsi jazykovou korekturu, misty se objevuji preklepy, Uvodni stranka
v &j neobsahuje kompletni nazev prace, Uvodni stranka v aj postrada znak PVSPS. Formalni
rozdily u Uvodni strany, seznamu literatury, bibliografii).

V teoretické Casti postradam podrobnéjSi nabidku psychologické podpory détem a rodiéim
(napf. prace se vztekem, depresi, individualni a skupinovou Ié¢bu, osobni asistenci, vyjezdové
pobyty s rodinnymi pfisludniky). Autor moznosti podpory uvedl velmi obecné, prestoze se
zucCastnil dlouhodobé staze v organizaci Nautis (jak sam v praktické casti zmifuje, coz se
bohuzel v teoretické ¢asti BP konkrétnéji neprojevilo).

Doporuéeni k obhajobé: doporuduji
Navrhovana klasifikace: velmi dobf'e — dobfe dle vysledkd obhajoby ~
PR

Datum, podpis: 17/5 2023 Mgr. Lucie Vackova, Ph.D. =) < T—




Posudek vedoueiho/oponenta bakalaiské/diplemevé prace
na Prazské vysoké Skole psychosocialnich studii

Jmeno a pfijmeni studenta/-tky: Vaclav Kasalicky

Obor studia: psychologie

Nazev prace: Jak se rodi¢e vyrovnavaji s poruchou autistického spektra ditéte
Vedotci/oponent™ prace: Mgr. Michal Slaninka, Ph.D

Technické parametry prace:
PFimé citace: 5630

Ostatni text: 115007

Celkovy pocet znaku: 120707

Vybér tématu

Zavaznost tématu ) L [ x | | [ ]
Oborova priléhavost tématu I | x | | | l
Originalita tématu a jeho zpracovani | | x | | I ]
Formalni zpracovani Soutéz’ ano? I—:]

Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy, r I | | | |

stylistické vyjadfovani, zviadnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,
parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, = | | -
cizojazy€na literatura)

Formaini zpracovani (jasnost tématu, rozélenéni textu,

pravodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka Uprava) | [ x | x l | |
Metody prace Souté?" ano? l:l

Vhodnost a uroven pouzitych metod L | X | | ’ |
Vyuziti vyzkumnych empirickych metod l | x [ l I |
Vyuziti praktickych zku$enosti | x | [ | | ]
Obsahova kritéria a pfinos prace Soutéz" ano? [:l

Pristup autora k fesené problematice (samostatnost,

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) B | | ] | |
NaplInéni cill prace [ [x ] | I |

Vyvazenost teoretické a praktické &asti
v daném tématu [ [ x | ‘ | |

" 0 - nehodnoceno; 1 — vyborné; 2 — velmi dobfe; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a
' Soutéz o nejlepsi diplomovou praci. Zaskrtnéte, pokud praci doporucujete na zakladé kvalit v dané oblasti hodnoceni.



Navaznost kapitol a subkapitol | ] | |

Dosazené vysledky, odborny vklad, pouzitelnost

vysledkl v praxi | [ x | | |

Vhodnost prezentace zaveru prace

(publikace, referaty, apod.) | fiXooe- | | |

Otazky a nameéty k diskusi pfi obhajobé:

1. Mbdzete eSte otvorenejsie pribliZit’ svoju motivaciu k tomuto vyskumu?

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky; v pfipadé doporuc¢eni do soutéZe o nejlepsi DP
uvedte nadprumérné charakteristiky prace v souladu s Vami vySe oznacenym kritériem
formalni urovné, obsahové reprezentativnosti, metodologie a pfinosnosti prace pro teorii ¢i
praxi):

Viéclav Kasalicky sa v praci venuje vnimaniu vplyvu skisenosti rodi¢ov s detmi s PAS.
Oceriujem, Ze autor v teoretickej asti uvadza diagnostické charakteristiky PAS v ramci
MKN-XI. V praci st uvedené vyskumy tykajice sa prezivania rodi¢ov ohl'adne ich
skusenosti s detmi s PAS. Autor taktiez zmiefuje sucasné pristupy k ,.liecbe*. Teoreticka
Cast’ pdsobi konzistentne. Z formalnej stranky by som vytkol: zaver a zoznam literatury sa
neuvadzaju ako kapitoly, taktiez strankovanie v obsahu nezodpovedé strandm v préci.

V praktickej Casti autor predstavuje tematickt analyzu so 6. rodi¢mi. Analyzu vnimam ako
adekvatne urobenu, prinasa dolezité a cenné vhl'ady do zZivota rodi¢ov deti s PAS, vratane
ich obav, problémov, s ktorymi sa stykaju, kontaktu s okolim, vplyvu na osobny Zivot a aj
spdsobu zvladania tejto situacie. K oceneniu vysledkov patri aj poukaz na to, aku hodnotu
a pozitivnu zmenu tato skusenost’ do Zivota rodi¢ov prinasa. Autor neopomina aj to, ¢o je vo
vzt'ahu medzi rodi¢émi a ich det'mi zakladné, a to lasku. Bakaléarska praca Vaclava
Kasalického je starostlivo a kvalitne vypracovana, odporic¢am k obhajobe s vysledkom
vyborne.

Doporucuji do soutéze o nejlepsi diplomovou praci*
Doporuceni k obhajobé: doporuduji/redoporuaui’

Navrhovana klasifikace: vyborne

Datum, podpis: % \/Z‘\/

21.5.2023 Mgr. Michal Slaninka, Ph.D

*
nehodici se $krtnéte nebo vymazte




